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Vazeni a mili,

s pokorou vam predklddame Postupy péce pfi prenatdini a perinataini ztraté.

Tento materidl ma slouzit jako podplrny pro praci zdravotnického persondlu pfi pédi o rodinu, kterd prisla
o dité béhem téhotenstvi, porodu & kratce po ném.

Postupy péce vznikly v Perinatdinim hospici Dité v srdci diky obrovskému nasazeni Kristyny Stefanides
a podporte Aleny Peremské. Cerpalijsme nejen z odborné literatury, ale pfedevéim z nadi praxe a z postiehd
a podnétl mnoha dalsich odbornik{, jejichz seznam je pripojen a kterym patfi velké podékovani za jejich
¢as a sdilené védomosti.

Postupy péce nejsou v soucasné chvili rozvrzeny pro jednotlivé profese, nebot praxe perinatalni paliativni
péce v nemocnicich je v tomto sméru rliznd a kompetence u jednotlivych profesi nejsou striktné dané.
Jednd se predevséim o obycejné lidské dkony, které mdze provadét sestra, porodni asistentka a stejné tak
i 1ékar a véichni by tyto postupy méli znat a umét pouzivat.

Jsme vSak otevreni spolupréci a individualnimu zpracovani podle profesi, pokud se to ukdze jako potrebné.

Tyto postupy jsou v pilotni verzi volné ke stazeni na webovych strankdch Ditéte v srdci:
https://ditevsrdci.cz/cz/postupy-pece-pri-prenatalni-a-perinatalni-ztrate

Budeme vam vdééni za zpétnou vazbu, zda pro vas postupy jsou prinosné, co byste potfebovali zménit,
upravit ¢i pridat. Svoje pripominky zasilejte na e-mail postupy@ditevsrdci.cz. Na zdkladé zpétnych
vazeb z praxe pak budeme s Postupy déle pracovat a upravovat je do podoby, kterd bude pro vas nejlépe
vyuzitelna.

Dékujeme vam, ze se podilite na zménach a ze spole¢né mlzeme tvorit zdravotnictvi, jehoz bude perinatalni

paliativni péce béznou soucasti. :-)
Tento projekt je podporen Nadaénim fondem Abakus a Advokacnim forem OSF.

Dékujeme.

‘ www.ditevsrdci.cz
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Postup péce o rodinu pri doplnujicim
vysetreni pri podezreni na zavaznou
vyvojovou vadu plodu

Pokud mate moznost napldnovat navstévu predem, tak ji naplanujte i s doprovodem (family centred
care pristup).

Predstavte se a vysvétlete svoji roli v celém procesu.

Zajistéte pritomnost psychologa nebo krizového interventa pro pfipad, ze by si rodi¢e prali jejich
sluzeb vyuzit.

Kontaktujte Podpdrny a paliativni tym nemocnice (pokud je sou¢asti nemocnice). Clenové tymu
jsou $koleni v komunikaci zdvaznych zprav. Maji zkusenost s tvorbou planu péce a dlouhodobou
podporou.

Zajistéte klidné, tiché, bezpecné prostredi, s moznosti pfipravy kavy, Caje, vody a dostatecného
mnozstvi kapesnikd.

Po sdéleni diagndzy vyjadrete slovné litost nad situaci, jednejte s rodici citlivé a klidné, s Uctou
a respektem, naslouchejte jejich obavam, nechte je vyjadrit své emoce, reflektujte je, nespéchejte.
Nebojte se reagovat autenticky sami za sebe.

Ujistéte rodice, Ze vSechny emoce jsou normalni. Berte emoce rodic¢l vzdy vazné, nezlehlujte je,
i kdyz vam pfijdou jejich nazory iracionaln.
Pokud rodice reaguji hnévem a obvinovanim, neberte to osobné.

Nabidnéte a vysvétlete moznosti fedeni jejich situace, podporte sdilené rozhodovani obou rodic¢d —
ukonéenitéhotenstvi vs. pokracovat v téhotenstvi s naslednym vytvorenim planu péce (limitace péce,
DNR, prabéh ukonceni téhotenstvi).

Profesionalné zachovavejte neutralitu, podavejte kvalitni informace ke vsem nabizenym moznostem
rfeseni. Vyvarujte se toho, abyste argumentacné podporovali svoji preferovanou volbu.

U varianty ukonéeni téhotenstvi Zeny ¢asto nevi, jak cely proces bude probihat a vypadat, je vhodné,
aby dostaly v¢as vSechny informace (zda pracovisté provadi fetocidu, zda se téhotenstvi ukoncuje
medikamentézné & instrumentdlng). Rada zen se ptd na moznost cisarfského rezu, je dobré s tim
poditat.

Zeny se &asto ptaji, ve které fazi ukoneni téhotenstvi miminko zemte. Zvyklost vykonu fetocidy se liéf
podle jednotlivych pracovist. Mélo by se jednat pouze o nabidku. Pokud pracovisté nenabizi fetocidu,
odpovidejte pravdivé a informujte i 0 moznosti porodu Zivého ditéte s moznosti komfortni paliativni
péce. S rodinou se vcas domluvte, zda si budou chtit miminko chovat, nez zemre, nebo zda si preji, aby
se o néj postaral personal. Mé&jte na zreteli, Ze tato rozhodnuti se mohou v pribéhu procesu ménit.

Naslouchejte a diskutujte s rodici o moznostech, vystupujte jednotné s tymem, pouzivejte terminologii,
ktera odpovidd moznostem a potfebam rodiny, nemluvte o plodu, ale pouzivejte osloveni, které
pouzivaji rodice.

Postup péce o rodinu pfi doplriujicim vysetreni pfi podezreni na zavaznou vyvojovou vadu plodu
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Poskytnéte rodicdm dostatek ¢asu ke zpracovani zavazné zpravy a k jejich rozhodnuti. Doporucené
minimum pro ucinéni rozhodnuti je 96 hodin od sdéleni zavazné zpravy.

Vyslechnéte prani rodi¢l a jejich rozhodnuti respektujte. Budte jim privodci, at je jejich rozhodnuti
jakékoliv.

Nabidnéte moznost konzultace s daldimi specialisty (gynekolog a porodnik, neonatolog, paliatr,
kardiolog, poradce pro pozistalé, psycholog ¢i psychoterapeut, sociadlni pracovnik apod.).

Podporujte pravo zeny na spolurozhodovani o dal$im postupu a fidte se tim, na ¢em se spolec¢né
dohodnete. VSe zaznamenejte do dokumentace.

Je vhodné nabidnout rodi¢iim odchod doma, aby mohli prvotni Sok zpracovat v prostfedi domova
a rozmyslet si dal$i postup. Poté napldnovat dalsi spole¢nou schlizku.

Nabidnéte moznost vytvoreni planu péce a porodniho planu a spolupraci na jejich sepsani.
Plan pro porod/potrat mrtvého ditéte by mél obsahovati moznosti rozlouceni s miminkem po porodu/
potratu.

Nabidnéte kontakt na nasledné sluzby, napt. perinatalni hospic, podplrnou skupinu pro rodice
s podobnou zkuSenosti, poradce pro pozistalé, poradnu domaciho hospice a dalsi organizace
zabyvajici se perinataini ztratou. Nabidnéte moznost telefonické podpory na specializovanych linkach
(www.ditevsrdci.cz, www.perinatalniztrata.cz).

Nabidnéte moznost spoluprace s porodni asistentkou specializujici se na perinatalni ztratu, je-li to
mozneé a je-li soucasti vaseho tymu.

Informace predavejte i pisemné, rodi¢e nemaji kapacitu si véechny informace zapamatovat. Pokud
nemate vlastni vytvorené informadni listy, potfebné informace i kontakty jsou obsaZeny napf.

v pravodci Ditéte v srdci ... kdyz na zacatku prichazi konec...” (tisténa verze k zaslani nebo ke stazeni
na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/soubory_ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka

pro_rodice.pdf).
Nemusite znat odpovédi na vSechny dotazy, je vSak dobré védét, kde rodina dostane odpovédi.

Nezapominejte na pédi sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni v rémci perinatalni paliativni péce
je enormni zatézi i pro vas.

Je zcela prirozené projevit i svij smutek v takto t&zké chvili.

Komunikacéni oporu sami pro sebe naleznete na:

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

Postup péce o rodinu pfi doplriujicim vysetreni pfi podezreni na zavaznou vyvojovou vadu plodu
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Postup péce o rodinu pri nitrodeloznim
umrti plodu

e Predstavte se a vysvétlete svou roli.

e Pokud to neomezi chod pracovisté, méla by se o Zenu starat jedna porodni asistentka, a pokud je to
mozné, je také vhodné eliminovat personal, ktery by mohl pfijit do styku s rodiéi (uklizec¢ky, sanitari
apod.).

e Vyjadrete slovné litost nad situaci, jednejte s rodidi citliveé a klidné, s Uctou a respektem, naslouchejte
jejich obavam, nechte je vyjadrit své emoce, reflektujte je, nespéchejte. Nebojte se reagovat autenticky
sami za sebe.

e Nabidnéte vzdy moznost pritomnosti blizké osoby.

e Oznactte pokoj, kde Zena rodi mrtvy plod, nebo kde Zena lezi pred ¢i po porodu mrtvého ditéte (stuhou,
obrazkem...), aby nedochéazelo ke zbytecnym chybam v komunikaci personalu s rodi¢i. Pokud je to
mozné, po porodu umistéte zenu na jiné oddéleni nez na oddéleni Sestinedéli s ostatnimi matkami,
idedIné na samostatny pokoj.

e Oznacte dokumentaci tak, aby bylo dobre viditelné, ze je zena po ztrate.

e Poskytnéteinformace o pribéhu porodu, moznostech tlumeni bolesti, ritudlech rozlouéeni's miminkem
v dostate¢né mire, opakované a citlive.

e Castou prvni reakci rodi¢d mize byt odmitnuti vSeho, co nabizite. Je to pfirozena reakce, ktera se
v pribéhu porodu mdze ménit, politejte s tim. Ovérte si, zda rozhodnuti trvd nebo zda se prani
zménila. Opakované a citlivé se ptejte a nabizejte.

e Informujte rodi¢e o ¢asové |haté 96 hodin od porodu mrtvého miminka, v rdmci které by se méli
rozhodnout, zda budou chtit své dité pohrbit nebo ne. Poskytnéte rodiné letdk s informacemi, jak
zaridit pohreb.

e Nabidnéte podporu odbornikll — pokud ma zdravotnické zafizeni k dispozici psychologa nebo
krizového interventa, pripadné poradce pro pozlstalé, specialistu v paliativnim tymu, kaplana nebo
moznost prichodu rodinou zvoleného duchovniho.

e Pokud zena pfichazi se sestavenym porodnim planem, snazte se maximalné dodrzet vsechny jeho
body, pokud to legislativa a vybaveni porodnice dovoli. Doplite, eventualné pozménte porodni plan
o chybéjici body — veskeré zmény se zenou / s rodici konzultujte.

e Vysvétlete zené, Zze se nemusi porodniho planu striktné drzet a Ze je mozné jej ménit dle aktudlni
nastalé situace.

e Body porodniho planu, které nejsou jasné definovany, je vhodné se Zzenou véas probrat a vysvétlit.
Stejné tak upozornit na to, co z porodniho planu nejde dodrzet ze strany nemocnice.

e Podporujte Zenu v samostatnych rozhodnutich, nabizejte moznosti (poloha pfi porodu, tlumeni bolesti,
rozlouceni se s miminkem...). Poskytnéte ji na né dostatek ¢asu a upozornéte ji, Ze sva rozhodnuti
mdze béhem porodu kdykoliv zménit. Respektujte rozhodnuti o vécech, které byste vy osobné délali
jinak, a nekomentujte je.

‘ Postup péce o rodinu pfi nitrodéloznim umrti plodu




Postupy péée pri prenatalni a perinatalni ztraté Perinatalni hospic Dité v srdci, z.s.

Budte pozorni k potrebam zeny. Nepredpokladejte, ptejte se.

Béhem porodu maximalné respektujte soukromi a intimitu a poskytnéte dalsi komfort (jako napt.
jidlo, piti, pohodli...).

Budte empaticti, klidni a vlidni. Sdilejte pocity s rodici, ale nezatézujte je (pfibéhy jinych zen a rodin,
nebo svymi pocity a nazory).

Predavejte pecliveé informace v kolektivu.

Oslovujte miminko dle prani rodi¢d. Zeptejte se jich najméno, které pro miminko vybrali, a v komunikaci
ho pouzivejte.

Pokud si rodice nejsou jisti, zda chtéji své miminko vidét, mizete jim nejprve popsat, jak miminko
vypada, a pak jim znovu nabidnout moznost ho vidét.

Je v poradku, kdyz rodic¢e nejsou ve svych rozhodnutich zajedno, snazte se vyhovét obéma podle
vasich moznosti. Pokud se jeden z rodi¢t rozhodne miminko po porodu vidét a druhy ne, najdéte
soukromy prostor pro toho, kdo si miminko vidét preje.

Maximalné podporte rodi¢ovské kompetence a role, podporte je v pédi o dité — omyti, osuseni, otisky
rucicek a noziek, obleceni a zabaleni do zavinovacky. Budte rodi¢dm na blizku, tento &as je pro né
velmi tézky, ale zaroven velice dllezity. Vyuzijte v maximalni mife memorybox.

Nabidnéte rodi¢lim spolecnou fotografii, stejné jako uchovani jinych vzpominek, a vysvétlete jim
jejich dllezitost v budoucnosti.

Respektujte, kdyz rodice své dité opravdu vidét nechtéji, nabidnéte porizeni fotografie a otisk( a jejich
zalozeni v dokumentaci.

Nabidnéte rodi¢im soukromi a prostor pro rozlouceni — mizete ponechat rodi¢e samotné, pokud si
to rodice nepreji, zOstante pritomni.

Vytvorte dlstojné prostredi pro rozlouceni (klid, ztlumeni ostrych svétel apod.).

Cas pro rozlou¢eni nelimitujte, pokud presdhne dvé hodiny, vyuZijte chladici kolébku, nebo zvolte

jiny zpGsob uchovani téla v chladu. Odvoz téla na patologii neni podminén dvéma hodinami po umrti
ditéte.

Pokud si to rodi¢e preji, umoznéte pritomnost sourozenct miminka, pribuznych a pratel béhem
rozlouceni s ditétem.

Respektujte rozhodnuti rodi¢l a rdzné projevy jejich smutku. Vade chovani musi byt nediskriminaéni
a podpurné pro vsechny rodice bez rozdilu.

Vysvétlete zené dalsi priibéh hospitalizace.

Pokud si zena preje odejit hned po porodu domda, poucte ji o sebepédi fyzické i psychické. Predejte
kontakty na nasledné sluzby, napr. perinatalni hospic, podptrnou skupinu pro rodi¢e s podobnou
zkusenosti, poradce pro pozlstalé, poradnu domaciho hospice a dalsi organizace zabyvajici se
perinatalni ztratou.

Promluvte se Zenou o spusténi laktace, jejim eventudinim zastavovani a eventudlnich moznostech
darcovstvi mléka. Predejte podpurny informaéni material.

Nabidnéte Zené konzultaci se socidlnim pracovnikem nebo zdravotné socidlnim pracovnikem
— potrebuje vyresit fadu urednich zalezitosti (informace tykajici se pohrbeni, vyrizeni rodného
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a umrtniho listu, informace o pohrfebném, porodném, pfispévku penézité pomoci v materstvi, pracovni
neschopnosti aj.). Poskytnéte informace tykajici se pitvy.

e Informace predavejte i pisemné, rodi¢e nemaji kapacitu si vSechny informace zapamatovat. Potrebné
informace i kontakty jsou obsazeny napr. v privodci Ditéte v srdci ... kdyz na zalatku pfichazi

konec.." (tisténa verze k zaslani nebo ke stazeni na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/soubory.
ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

e Proces truchleni probihd po cely prvni rok po ztraté v rliznych vinach a intenzité, oblas se mize
spustit az po navratu domda, pocitejte s tim a informujte rodice.

e Souvisejici dalezita administrativa:
— propoustéci zprava,
— List o prohlidce zemrelého nebo potvrzeni o potratu slouzici pro zajisténi pohrbeni plodu,
— z34dost o penézitou pomoc v materstvi,
— pracovni neschopnost,

— termin kontroly v gynekologické ambulanci nemocnice nebo predani zeny do péce jejiho
gynekologa,

— kontakt na psychologa nebo krizového interventa, kaplana, poradce pro pozistalé, podplrnou
skupinu zabyvajici se touto problematikou,

— kontakty na telefonickou podporu na specializovanych linkach (www.ditevsrdci.cz,

www.perinatalniztrata.cz, https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni),
— materidly k pédi o rodice po perinataini ztraté, pokud je mate k dispozici,

— pokud rodina odchazi bez fotografii a otisk(, ale souhlasila se zalozenim do dokumentace,
predejte informaci, jak si je mohou v budoucnu vyzvednout,

— pfi propousténi s odstupem naplanujte dalsi schlizku (kdy, s kym, kde) s eventualnim probranim
vysledkd pitvy a jinych souvisejicich vysetrent.

Nemusite znat odpovédi na vSechny dotazy, je vSak dobré védét, kde rodina dostane odpovédi.

Nezapominejte na péci sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni v ramci perinatalni paliativni péce
je enormni zatézi i pro vas.

Je zcela prirozené projevit i svij smutek v takto t&€zké chvili.

Komunikac¢ni oporu sami pro sebe naleznete na:

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

° Postup péce o rodinu pfi nitrodéloznim dmrti plodu
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Postup péce o rodinu pri ukonceni
tehotenstvi v dusledku zavazné
vyvojové vady

Predstavte se a vysvétlete svoji roli.

Pokud to neomezi chod pracovisté, méla by se o Zenu starat jedna porodni asistentka, a pokud je to
mozné, je také vhodné eliminovat personal, ktery by mohl pfijit do styku s rodici (uklizecky, sanitari
apod.).

Nabidnéte vzdy moznost pfitomnosti blizké osoby.

Vyjadrete slovné litost nad situaci, jednejte s rodidi citlivé a klidné, s Uctou a respektem, naslouchejte
jejich obavam, nechte je vyjadrit své emoce, reflektujte je, nespéchejte. Nebojte se reagovat autenticky
sami za sebe.

Oznacte pokoj, kde Zzena rodi/potraci mrtvy plod, nebo kde zena lezi pred ¢i po porodu/potratu mrtvého
ditéte (stuhou, obrazkem...), aby nedochazelo ke zbyte¢nym chybam v komunikaci personalu s rodici.

Oznacte dokumentaci tak, aby bylo dobre viditelné, Ze je zena po ztraté.

Emoce rodi¢l mohou byt extrémné silné, nebo naopak vibec zadné, oboje je pfirozené. Respektujte
kazdou emoci.

Mnoho zen nevi, jak cely proces bude probihat a vypadat, je vhodné, aby dostaly véas vsechny
informace (zda pracovisteé provadi/nabizi fetocidu, zda se téhotenstvi ukoncuje medikamentdzneé ci
instrumentaln&). Rada Zen se ptd na moZnost cisarského fezu, je dobré s tim poéitat. Ujistéte se, Ze
zena vsechny potrebné informace dostala a Ze jim rozumi, pokud ne, chybéjici doplnte a vysvétlete.

Popiste, jak dité s danou diagndzou m{ze vypadat.
O ukonceni téhotenstvi nemluvte jako o potratu, vétsina zen to velmi tézce nese.

Zeny se &asto ptaji, ve které fazi ukonéeni téhotenstvi miminko zemre. Pokud pracoviété neprovadi
fetocidu, odpovidejte pravdivé a informujte 0 moznosti porodu zivého ditéte. S rodinou se vcas
domluvte, zda si budou chtit miminko chovat, nez zemre, nebo zda si preji, aby se o néj postaral
personal. Méjte na zfeteli, Ze tato rozhodnuti se mohou v pribéhu procesu ménit.

Nabidnéte podporu odbornikl — pokud ma zdravotnické zatizeni k dispozici psychologa nebo
krizového interventa, specialistu v paliativnim tymu, kaplana nebo moznost pfichodu rodinou
zvoleného duchovniho.

Poskytnéte informace o moznostech tlumeni bolesti a rituadlech rozlouceni s miminkem (moznost
prilozeni ditéte na bricho, moznost odneseni ditéte ihned po porodu/potratu a ¢as na rozmyslenou,
pouziti memoryboxu apod.) v dostatecné mire, opakovaneé a citlive.

Castou prvni reakef rodi¢d méze byt odmitnuti véeho, co nabizite. Je to pfirozend reakce, kterd se
v pribéhu porodu/potratu mize ménit, pocitejte s tim. Ovérte si, zda rozhodnuti trva, nebo zda se
prani zménila. Opakované a citlivé se ptejte a nabizejte.

Postup péce o rodinu pfi ukoncéeni téhotenstvi v disledku zdvazné vyvojové vady
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e Informujte rodi¢e o Casové |haté 96 hodin od porodu/potratu mrtvého miminka nebo od umrti
miminka, v ramci které by se méli rozhodnout, zda budou chtit své dité pohrbit nebo ne. Poskytnéte
rodiné letdk s informacemi, jak zaridit pohrbeni.

e Pokud Zena pfichazi se sestavenym porodnim pldnem, snazte se maximalné dodrzet vSechny jeho
body, pokud to legislativa a vybaveni porodnice dovoli. Doplnte, eventualné pozménte porodni plan
o chybéjici body — veskeré zmény se zenou / s rodi¢i konzultujte.

e Vysvétlete Zené, Ze se nemusi porodniho planu striktné drzet a Ze je mozné jej ménit dle nastalé
situace.

e Body porodniho planu, které nejsou jasné definovany, je vhodné se zenou vcas probrat a vysvétlit.
Stejné tak upozornit na to, co z porodniho planu nelze dodrzet ze strany nemocnice.

e Podporujte zenu v samostatnych rozhodnutich, nabizejte moZnosti (poloha pfi porodu/potratu,
tlumenf bolesti, rozlouceni s miminkem...), poskytnéte ji na né dostatek ¢asu a upozornéte ji, ze sva
rozhodnuti mdze béhem porodu/potratu kdykoliv zménit. Respektujte rozhodnuti o vécech, které
byste vy osobné délali jinak, a nekomentujte je.

e Budte pozorni k potfrebam zeny. Nepredpokladejte, ptejte se.

e Béhem porodu/potratu maximalné respektujte soukromi a intimitu a poskytnéte dalsi komfort (jako
naptr. jidlo, piti, pohodli...).

e Budte empaticti, klidni a vlidni. Sdilejte pocity s rodii, ale nezatézujte je (pfibéhy jinych zen a rodin,
nebo svymi pocity a nazory).

e Predavejte peclive informace v kolektivu.

e Oslovujte miminko dle pranirodicl. Zeptejte se jich najméno, které pro miminko vybrali, a v komunikaci
ho pouZivejte.

e Pokud se narodi Zivé, a rodice jej nechtéji u sebe, zajistéte ditéti teplo a klidné misto a pockejte, dokud
nezemre. Je zde moznost pouziti napt. Honzikovych lodicek. (Viz Postup péce o rodinu pfi ukonéovaném
téhotenstvi v disledku vazné vyvojové vady — dité se narodi zivé a rodi¢e ho nechtéji vidét.)

e Pokud to rodice chtéji, dité polozte na bricho / ukazte / dejte pochovat (na neomezené dlouhou dobu).

e Pokud si rodice nejsou jisti, zda chtéji své miminko vidét, mizete jim nejprve popsat, jak miminko
vypada, a pak jim znovu nabidnout mozZnost ho vidét. Nékdy zdravotnici maji pochyby ohledné
vzhledu ditéte a mozné traumatizace rodi¢d. Studie i praxe ukazuji, Ze se rodice orientuji na drobnosti,
jako jsou prstiky na ruce, tvar nosu a podobné, a pfi spravné podpore si odnaseji vjemy pozitivni.

e Je v poradku, kdyz rodice nejsou ve svych rozhodnutich zajedno, snazte se vyhovét obéma podle
vasich moznosti. Pokud se jeden z rodic¢l rozhodne miminko po porodu/potratu vidét a druhy ne,
najdéte soukromy prostor pro toho, kdo si miminko vidét preje.

e Maximalné podporte rodi¢ovské kompetence a role, podporte je v pédi o dité — otisky rucicek
a nozicek, zabaleni do zavinovacky, pouziti Honzikovy lodi¢ky. Budte rodi¢im na blizku, tento ¢as je
pro né velmi tézky, ale zaroven velice dilezity. VyuZijte v maximalni mife memorybox.

e Respektujte, kdyZ rodice své dité opravdu vidét nechtéji, nabidnéte porizeni fotografie a otiskl a jejich
zalozeni v dokumentaci.

e Nabidnéte rodicdm spolecnou fotografii a vytvoreni dalsich vzpominek a vysvétlete jim jejich
dllezitost v budoucnosti.

e Postup péce o rodinu pri ukonceni téhotenstvi v disledku zdvazné vyvojové vady
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e Nabidnéte rodi¢dm soukromi a prostor pro rozlouceni — mizete ponechat rodi¢e samotné, pokud si
to rodice nepreji, zOstante pritomni.

e Vytvorte distojné prostredi pro rozlouceni (klid, ztlumeni ostrych svétel...).

e Cas pro rozlouceni nelimitujte, pokud presahne dvé hodiny, vyuZijte chladici kolébku, nebo zvolte
jiny zpGsob uchovani téla v chladu. Odvoz téla na patologii neni podminén dvéma hodinami po umrti
ditéte.

e Respektujte rozhodnuti rodi¢d a réizné projevy jejich smutku. Vase chovani musi byt nediskriminacéni
a podpurné pro vsechny rodic¢e bez rozdilu.

e Vysvétlete Zené dalsi pribéh hospitalizace.

e Pri propusténi zeny domu ji poucte o sebepédi fyzické i psychické. Predejte kontakty na nasledné
sluzby, napf. perinatalni hospic, podplrnou skupinu pro rodic¢e s podobnou zkusenosti, poradce pro
pozUstalé, poradnu domaciho hospice a dalsi organizace zabyvajici se perinatalni ztratou.

e Informujte zeny o pribéhu Sestinedéli, které maji pred sebou. Mnoho z nich to prekvapi, samy od
sebe olekdvaji ndvrat do ,normalu” béhem 7-14 dni, coz neni rediné olekavani.

e Promluvte se Zenou o spusténi laktace, jejim eventudinim zastavovani a eventudlnich moznostech
darcovstvi mléka. Predejte podptrny informaéni material.

e Nabidnéte zené konzultaci se socialnim pracovnikem nebo zdravotné socidlnim pracovnikem
— potrebuje vyresit fadu urednich zalezitosti (informace tykajici se pohrbeni, vyrizeni rodného
a umrtniho listu, informace o pohrebném, porodném, prispévku penézité pomoci v materstvi, pracovni
neschopnosti aj.). Poskytnéte informace tykajici se pitvy.

e Informace predavejte i pisemné, rodi¢e nemaji kapacitu si vSechny informace zapamatovat. Potfebné
informace i kontakty jsou obsazeny napr. v prlvodci Ditéte v srdci ... kdyz na zalatku pfichazi
konec...* (tisténa verze k zaslani nebo ke staZeni na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/soubory
ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

e Proces truchleni probihd po cely prvni rok po ztraté v rliznych vinach a intenzité, oblas se mize
spustit az po navratu domda, pocitejte s tim a informujte rodice.

e Je dllezité dbat na spravné vykazovani, zda se jedna o porod, ¢ o potrat, pro zenu to znamena
vyznamny rozdil v ndrokovani systémové podpory od statu — pri potratu zena nema narok témér
na zadnou podporu. Naopak pokud se jednd o porod, zené se oteviraji moznosti pro statni socialni
podporu a zajisténi. V tomto dlsledné dodrzujte legislativu.

e Souvisejici dalezitd administrativa:
— propoustéci zprava,
— List o prohlidce zemrelého nebo potvrzeni o potratu slouzici pro zajisténi pohrbeni plodu,
— zadost o penézitou pomoc v materstvi (pokud se dité narodilo Zivé),
— pracovni neschopnost,

— termin kontroly v gynekologické ambulanci nemocnice nebo predani Zzeny do péce jejiho
gynekologa,

— kontakt na psychologa nebo krizového interventa, kaplana, poradce pro pozustalé, podpUrnou
skupinu zabyvajici se touto problematikou,

Postup péce o rodinu pri ukonceni téhotenstvi v disledku zdvazné vyvojové vady
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— kontakty na telefonickou podporu na specializovanych linkach (www.ditevsrdci.cz,

www.perinatalniztrata.cz, https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni),
— materidly k pédi o rodice po perinataini ztraté, pokud je mate k dispozici,

— pokud rodina odchazi bez fotografii a otisk(, ale souhlasila se zalozenim do dokumentace,
predejte informaci, jak si je mohou v budoucnu vyzvednout,

— pfi propousténi s odstupem naplanujte dalsi schlizku (kdy, s kym, kde) s eventualnim probranim
vysledkd pitvy a jinych souvisejicich vysetrent.

e Nemusite znat odpoveédi na véechny dotazy, je vSak dobré védét, kde rodina dostane odpovédi.

e Nezapominejte na péli sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni ukonovanych téhotenstvi jsou
enormni zatézi i pro vas.

e Je zcela pfirozené projevit i svj smutek v takto té&zké chvili.

e Komunikac¢ni oporu sami pro sebe naleznete na:

https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/komunikace-s-rodici-v-situaci-

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

Q Postup péce o rodinu pfi ukoncéeni téhotenstvi v disledku zdvazné vyvojové vady
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Postup péce o rodinu pri akutnim prijmu
tehotné zeny (ohrozeni zivota zeny/ditéte)
s naslednym umrtim ditéte

Pri akutnim prijmu téhotné Zeny jsou dllezitd rozhodnuti ¢asto ¢inéna v ¢asové tisni bez moznosti
dostateéné komunikace a zjiStovan{ preferenci zeny.

Je dobré myslet na pozici otce ditéte, ktery byva v tuto chvili opomijen. Je vhodné zapojit krizového
interventa, je-li to mozné. Ten mize s otcem komunikovat a situaci ho provést.

Pokud je mozné komunikovat s otcem ditéte, informujte ho oteviené o situaci a o moznostech
rozlouceni s ditétem, o ritudlech rozlouceni s ditétem. Informace poskytujte v dostateéné mife
a opakované.

— Castou prvni reakci rodi¢d mize byt odmitnuti véeho, co nabizite. Je to prirozena reakce, poditejte
s tim. Ovérte si, zda rozhodnuti trva, nebo zda se prani zménila. Opakované a citlivé se ptejte
a nabizejte.

— Informujte o casové [h(té 96 hodin od porodu mrtvého miminka nebo od umrti miminka, v ramci
které by se rodi¢e méli rozhodnout, zda budou chtit své dité pohrbit nebo ne. Poskytnéte rodiné
materialy s informacemi, jak zafridit pohrbeni.

— Nabidnéte podporu odbornikd — pokud ma zdravotnické zarizen{ k dispozici psychologa nebo
krizového interventa, specialistu v paliativnim tymu, poradce pro pozistalé, kaplana nebo
moznost prichodu rodinou zvoleného duchovniho.

— Respektujte rozhodnuti o vécech, které byste vy osobné délali jinak, a nekomentujte je.

— Budte empaticti, klidn{ a vlidni.

— Oslovujte miminko dle prani rodicd. Zeptejte se najméno, které pro miminko vybrali, a v komunikaci
ho pouzivejte.

— Pokud si otec ditéte neni jisty, zda chce miminko vidét, mGzete mu nejprve popsat, jak miminko
vypada, a pak mu znovu nabidnout moznost ho vidét.

— Respektujte, kdyz otec dité opravdu vidét nechce, nabidnéte pofizeni fotografie a otisk( a jejich
zalozeni v dokumentaci.

Pokud to chod nemocnice umozni, zajistéte moznost prinést dité k rozlouceni za matkou na JIP nebo
jiné oddélent.

Vyckejte na rozlouceni s miminkem do doby, nez se zena probudi z narkdzy. Do té doby pouzijte
chladici zafizeni.

Informujte Zenu/rodice o situaci s citem, empatii a klidem. Zajistéte si pro komunikaci s Zenou
dostateéné mnozstvi ¢asu. Vyjadrete litost nad situaci a nechte zenu, aby dala prichod svym
emocim. Pro zpracovani ztraty ditéte, kterd probéhla v modelu akutni operace, potrebuji Zeny mnoho
¢asu a pochopeni pro prekonani prvotniho Soku. Takova ztrata je ¢asto doprovazena velice silnymi
emocemi.

Postup péce o rodinu pfi akutnim prijmu téhotné zeny (ohrozeni zivota zeny/ditéte)
s naslednym dmrtim ditéte
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Kontaktujte Podplrny a paliativni tym nemocnice (pokud je soucdasti nemocnice), jeho ¢lenové jsou
skoleni v komunikaci zadvaznych zprav.

Nabidnéte zené podporu dalsich odbornikd — pokud ma zdravotnické zafizeni k dispozici psychologa
nebo krizového interventa, kaplana nebo moznost prichodu rodinou zvoleného duchovniho.

Pokud zena/rodi¢e nemaji z vaznych dlvodld moznost se s ditétem rozloudit, poridte co nejvice
upominek, vyuzijte memorybox a vSe poté rodi¢iim predejte.

Pokud rodice souhlasi, potidte fotografii miminka, zalozte ji do dokumentace a informujte Zenu/rodice,
ze maji moznost si ji kdykoliv pozdéji vyzvednout.

Informujte Zenu o ¢asové |hité 96 hodin od porodu mrtvého miminka nebo od Umrti miminka, v ramci
které by se rodi¢e méli rozhodnout, zda budou chtit své dité pohrbit nebo ne. Poskytnéte rodiné
materialy s informacemi, jak zafidit pohrbeni.

Maximalné podporte rodicovské kompetence a role, podporte rodi¢e v péci o dité — otisky rucicek
a nozicek, obleceni a zabaleni do zavinovacky. Budte rodi¢lim na blizku, tento ¢as je pro né velmi
tézky, ale zaroven velice dllezity. Viyuzijte v maximalni mire memorybox.

Nabidnéte rodi¢im soukromi a prostor pro rozlouéeni — mizete ponechat rodi¢e samotné, pokud si
to rodice nepreji, zOstante pritomni.

Cas pro rozlou¢eni pokud mozno nelimitujte. Odvoz téla na patologii nenf podminén dvéma hodinami
po umrti ditéte.

Respektujte rozhodnuti rodicl a rdzné projevy jejich smutku. Vase chovani musi byt nediskriminacni
a podplrné pro vsechny rodic¢e bez rozdilu.

Vysvétlete zené daldi prabéh hospitalizace. Oznacte dokumentaci tak, aby bylo dobre viditelné, Ze je
zena po ztraté.

Promluvte se Zenou o spusténi laktace, jejim pripadném zastavovani a eventualnich moznostech
darcovstvi mléka. Predejte podpurny informaéni material.

Informace predavejte i pisemné, rodi¢e nemaji kapacitu si vdechny informace zapamatovat. Potrebné
informace i kontakty jsou obsazeny napr. v privodci Ditéte v srdci ... kdyz na zalatku prichazi
konec...” (tisténd verze k zaslani nebo ke stazeni na https://ditevsrdci.cz/_files/userfiles/soubory.

ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

Proces truchleni probihd po cely prvni rok po ztraté v rliznych vinadch a intenzité, oblas se mize
spustit az po navratu domda, pocitejte s tim a informujte rodice.

Pri presunu na standardni oddéleni vzdy zajistéte samostatny pokoj (nejlépe NE na oddéleni
Sestinedéli) a kolegy peclivé informujte o dosavadnim pribéehu ztraty ditéte a upozornéte na potrebu
komunikovat zbylé nalezitosti:

— Poucdeni o sebepédi fyzické i psychické. Predani kontaktl na nasledné sluzby, napr. perinataini
hospic, podptrnou skupinu pro rodi¢e s podobnou zkusenosti, poradce pro pozlstalé, poradnu
doméciho hospice a daléi organizace zabyvajici se perinatain{ ztratou.

— Nabidka telefonické podpory na specializovanych linkdch  (www.ditevsrdci.cz,
www.perinatalniztrata.cz, https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni).

— Pouceni o spusténi laktace, jejim pfipadném zastavovani a eventualnich moznostech darcovstvi
mléka. Predani podplrného informacniho materialu.

Postup péce o rodinu pfi akutnim prijmu téhotné zeny (ohrozeni zivota zeny/ditéte)
s naslednym dmrtim ditéte
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— Nabidka konzultace se socidlnim pracovnikem nebo zdravotné socidlnim pracovnikem — Zena
potrebuje vyresit fadu urednich zalezitosti.
e Nemusite znat odpovédi na véechny dotazy, je v8ak dobré védét, kde rodina dostane odpovédi.
e Nezapominejte na pédi sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni v ramci perinatalni paliativni péce je
enormni zatéz{ i pro vas.
e Je zcela prirozené projevit i svlj smutek v takto tézké chvili.

e Komunika¢ni oporu sami pro sebe naleznete na:

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

Postup péce o rodinu pfi akutnim prijmu téhotné zeny (ohrozeni zivota zeny/ditéte)
s naslednym umrtim ditéte
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Postup péce o rodinu pfi akutnim prijmu téhotné zeny (ohrozeni zivota zeny/ditéte)
s naslednym umrtim ditéte
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Postup péce o rodinu pri komplikacich
v tehotenstvi, krvaceni, absenci pohybu
plodu — perinatalni ztrata

e Prichod téhotné do ambulance / na pohotovost pro krvaceni nebo absenci pohybl plodu a dalsf
komplikace.

e Okamzité vySetreni, vénujte pozornost srde¢nim ozvam.

e Videdlnim pripadé zajistéte primarné ultrazvukové vysetreni plodu Iékarem. Pokud to neni mozné
a nezaznamenate srde¢ni ozvy plodu auskulaci ani kardiotokografickym pristrojem, ihned iniciujte
vysetreni |ékarem.

e Pokud Zenu doprovazi blizkd osoba, zajistéte jeji pfitomnost pfi stanoveni diagndzy.

e Pokud neni pritomna blizka osoba, zajistéte jeji pritomnost, pokud je to prani zeny.

e Zajistéte pritomnost psychologa nebo krizového interventa pro pripad, Ze by si rodi¢e préli tuto
sluzbu vyuzit.

e Kontaktujte Podptirny a paliativni tym nemocnice (pokud je soucasti nemocnice). Clenové tymu jsou
Skoleniv komunikaci zavaznych zprav. Maji zkusenost s tvorbou planu péce a dlouhodobou podporou.
e Pro sdélovani zavaznych zprav zajistéte klidné a tiché bezpecéné prostredi.

e Po sdéleni diagndzy vyjadrete slovné litost nad situaci, jednejte s rodici citlivé a klidné, s Uctou
a respektem, naslouchejte jejich obavam, nechte je vyjadrit své emoce, reflektujte je, nespéchejte.
Nebojte se reagovat autenticky sami za sebe.

e Ujistéte rodiCe, ze jakékoliv emoce jsou normalni. Berte emoce rodic¢l vzdy vazne, nezlehlujte je,
i kdyz vam prijdou jejich nazory iracionalni.
e Pokud rodic¢e reaguji hnévem a obvinovanim, neberte to osobné.

e Nabidnéte a vysvétlete moznosti feseni jejich situace — ukondeni téhotenstvi, v pfipadé rané ztraty
moznost vyckani na spontanni potrat apod.

e Profesiondlné zachovavejte neutralitu, podavejte kvalitni informace ke véem moznostem reseni.
Vyvarujte se toho, abyste argumentacné podporovali svoji preferovanou volbu rfeseni.

e Naslouchejte a diskutujte s rodi¢i o moznostech, vystupujte jednotné s tymem, pouzivejte terminologii,
kterad odpovida moznostem a potfebam rodiny, nemluvte o plodu, ale pouzivejte osloveni, které
pouzivajl rodice.

e Pokud je to mozné, poskytnéte rodicim dostatek Casu ke zpracovani zavazné zpravy a k jejich
rozhodnuti. Doporu¢ené minimum pro ucinéni rozhodnuti je 96 hodin od sdéleni zavazné zpravy.

e Vyslechnéte prani rodi¢d a respektujte jejich rozhodnuti. Budte jim prdvodci, at uz je jejich rozhodnuti
jakékoliv.

Q Postup péce o rodinu pfi komplikacich v téhotenstvi, krvdceni, absenci pohyb( plodu — perinatalni ztrata
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e Nabidnéte moznost konzultace s dalsim specialistou (gynekolog a porodnik, neonatolog, paliatr,
kardiolog, poradce pro pozlstalé, psycholog ¢i psychoterapeut apod.).

e Prosazujte pravo zeny na spolurozhodovani o dalsim postupu a fidte se tim, na ¢em se spolecné
dohodnete. Vée pribézné zaznamenavejte do dokumentace.

e Pokud to situace umoznuje, je vhodné nabidnout rodi¢dim odchod domd, aby mohli prvotni Sok
zpracovat v prostredi domova a rozmyslet si dalsi postup.

e Nabidnéte zené konzultaci se socialnim pracovnikem nebo zdravotné socidlnim pracovnikem —
informace k naroku na davku penézité pomoci v materstvi v dané situaci, pracovni neschopnosti
a dalsi — tykajici se pohrbeni ditéte apod.

e Nabidnétekontaktnandslednésluzby,napft.perinatdlnihospic, podptirnouskupinuprorodi¢espodobnou
zkusenosti,poradcepropozlstalé, poradnudomacihohospiceadalSiorganizacezabyvajiciseperinatalni
ztratou. Nabidnéte moznost telefonické podpory na specializovanych linkdch (www.ditevsrdci.cz,

www.perinatalniztrata.cz, https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni).

e Nabidnéte moznost spoluprace s porodni asistentkou specializujici se na perinataini ztratu, je-li to
mozné a je-li soucasti vaseho tymu.

e Informace predavejte i pisemné, rodi¢e nemaji kapacitu si véechny informace zapamatovat. Potfebné
informace i kontakty jsou obsazeny napr. v privodci Ditéte v srdci ... kdyz na zacatku prichazi

konec.." (tisténa verze k zaslani nebo ke stazeni na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/soubory.
ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

e Dalsi postup zalezi na situaci a rozhodnuti rodi¢d. V ndvaznosti na jejich rozhodnuti se fidte daldimi
prislusnymi metodikami / postupy prace / oSetfovatelskymi postupy.

e Nemusite znat odpoveédi na vSechny dotazy, je vsak dobré veédét, kde rodina dostane odpovédi.

e Nezapominejte na péli sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni v rdmci perinatalni paliativni péce

je enormni zatézi i pro vas.
e Je zcela pfirozené projevit i svlj smutek v takto tézké chvili.

e Komunika¢éni oporu sami pro sebe naleznete na:

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

6 Postup péce o rodinu pfi komplikacich v téhotenstvi, krvdceni, absenci pohyb( plodu — perinatalni ztrata
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Postup prace s memoryboxem (MB)
+ Honzikovy lodicky

e Memorybox Ditéte v srdci ma ochrannou znamku na nahled, vzhled i obsah. Nékteré nemocnice
vyuzivaji svoje vzpominkoveé krabicky, pro které neni tento postup urcen.

e Memorybox pouzivejte v pfipadé narozeni mrtvého ditéte, pfi ukonéeni téhotenstvi v disledku vazné
vyvojové vady nebo pfi narozeni ditéte Zivého, které kratce po porodu zemre, a pfi Umrti ditéte na
novorozeneckeé JIP.

e \yuzijte podpory krizového interventa ¢i ¢lena paliativniho tymu, pokud je to ve vasi nemocnici
mozné.
e Pokud si rodice prinesou vlastni oble¢eni nebo predméty pro miminko, pouzijte je.
e Memorybox je ve dvou variantach, pouZijte prislusnou variantu podle velikosti ditéte:
— MB se stfibrnou stuhou je pro nedonosené déti (mensi vybaveni pro mensi déti),

v

— MB se zlatou stuhou pro déti narozené kolem stanoveného terminu porodu (vétsi vybaveni pro
vetsi déti).
e Memorybox obsahuje:
— Hebkou deku (nebo minizavinovacku)
— KosSilku, ponozky a ¢epicku
— Plenku
— Détsky olejicek
— Pohadkovou knizku
— Sadu na otisky ruci¢ek a nozicek
— Pietn( arteterapeuticky sesit Mému miminku
— Ve vodé rozpustné prani Chci Ti jesté fict...
— Dvé stejné hackované hracky
e MB pouzijte v pfipadé ocekdvaného porodu mrtvého miminka, ale také pfi Umrti miminka pfi porodu
¢i po ném (novorozenecka JIP).
e Rodi¢lim nabidnéte MB a vysvétlete jeho vyznam a zpUsob pouziti.
e S rodidi jednejte citlivé, ponechte jim dostatek ¢asu na promysleni.

e Castou prvni reakci rodi¢t maze byt odmitnuti véeho, co nabizfte. Je to pfirozena reakce, kterd se
v prabéhu porodu/potratu mize ménit, pocitejte s tim. Ovérte si, zda rozhodnuti trva, nebo zda se
prani zménila. Opakované a citlivé se ptejte a nabizejte.

a Postup prédce s memoryboxem (MB) + Honzikovy lodic¢ky
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Je v poradku, kdyz rodice nejsou ve svych rozhodnutich jednotni, snazte se vyhovét obéma podle
vasich moznosti. Pokud se jeden z rodi¢li rozhodne miminko po porodu/potratu vidét a pouzit
memorybox a druhy ne, najdéte soukromy prostor pro toho, kdo si miminko vidét preje.

Pokud si rodice nejsou jisti, zda chtéji své miminko vidét, mzete jim nejprve popsat, jak miminko
vypada, a pak jim znovu nabidnout moznost ho vidét.

Pokud presto odmitaji, respektujte to. Nabidnéte jim moznost potizeni fotografii a otiskl, které
zUstanou uloZeny ve zdravotnické dokumentaci, a rodice si je budou moci vyzvednout, aZ/pokud se
na to budou citit.

4

Maximalné podporte rodicovské kompetence a role, podporte je v péci o dité — myti/otirani ditéte,
otisky rucicek a nozicek, oblékani, zabaleni do zavinovacky. Budte rodi¢éim na blizku, tento cas je pro
né velmi tézky, ale zaroven velice dllezity.

Pokud si rodi¢e nepreji tuto moznost péce o dité vyuzit, nabidnéte jim, Zze to udélate za né v jejich
pritomnosti.

Konkrétni postup zachazeni s obsahem memoryboxu:

1. Dité otfete, namazte voriavym détskym olejickem z memoryboxu. Zbytek olejicku vratte do MB.
Je to dllezité pro ¢ichovou pamét, rodice si pak Cichové dité nespoji s nemocniéni desinfekci
a nemajf negativn( flashbacky pfi ndvratu do nemocnice z jakychkoliv jinych ddvodd. (Cich je
nejsilngjsi lidsky smysl spojeny se vzpominkami, ¢asto az celozivotni.)

2. Pouzijte sadu na pofizeni otiski z memoryboxu. PfiloZenym vih¢enym ubrouskem potrete
miminku ruci¢ku a nozic¢ku a otisknéte na hladsi stranu pfilozeného papiru. VIhnéeny ubrousek
kGZzi nijak nezbarvi, z0stane jen lehce mastna. Otisk se vybarvi béhem nékolika vterin. Pokud se
tak nestane, pouzili jste stranu papiru. Papir tedy otocte a otisk zopakujte. Vzniklé otisky ulozte
zpét do MB.

3. Ditéti obléknéte kosilku, ponozky a €epicku a zavinte ho do deky (pfipadné do zavinovacky).

4. Pokud rodi¢e o dité nepecovali sami, nabidnéte rodi¢dm moznost miminko vidét a pochovat si
ho v narudi, doprejte jim ¢as a soukromi. Pokud se ale boji byt s miminkem sami, budte s nimi.
Pri chovani miminka mohou rodi¢e zazpivat ukolébavku nebo predist pfilozenou pohadkovou
knizku. Pohadkovou knizku uloZte zpét do MB, zlstane rodi¢dm na pamatku.

5. Béhem louc¢eni mohou rodice détatku dat hracku, stejnd zlstava rodiclm na pamatku. Pripadné
Ize hracky vymeénit a nechat si tu, kterou mélo détatko u sebe. Hracku, kterd zlstava rodicdm
vloZte zpét do MB.

6. Pokud s tim rodice souhlasi, poridte fotografie miminka.

7. Dalsi pfedmeéty v MB z(stavaji a mohou se pouzit béhem procesu truchleni rodic¢d, ¢i pri ritudlech,
které rodi¢e délaji pro ,dusevni rozlouceni* s jejich miminkem. Mohou si psat, ¢ist a malovat
do pietniho sesitu Mému miminku, mohou si zapdlit svicku, mohou napsat vzkaz na ve vodé

v

rozpustné prani Chci Ti jesté fict a poslat jej po vodeé...

8. Memorybox si rodice odnasi z nemocnice domu.

Pokud neni u porodu/potratu nebo po ném pritomen psycholog, krizovy intervent nebo clen
paliativntho tymu (opakované nabizen v prabéhu celé hospitalizace), nabidnéte moznost
telefonické podpory na specializovanych linkdch (www.ditevsrdci.cz, www.perinatalniztrata.cz,
https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni).

Postup prace s memoryboxem (MB) + Honzikovy lodicky
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e Informujte rodice o organizaci Perinatalni hospic Dité v srdci, kterda MB do nemocnice dodala a ktera
maze rodice provazet v nasledujicich tézkych dnech, tydnech a mésicich po propusténi z nemocnice.
Rodi¢lim poradi s pohtbem, narokem na socialni davky, krizové interventky budou oporou v tézkych
chvilich a chvilich beznadéje a smutku. V MB je prilozen informacni letdk s kontakty, tak lze
navazat uzite¢né spojeni pro chvile, kdy rodice prijJdou domU bez miminka a musi resit véci, které
nepredpokladali.

Honzikovy lodicky

e Malé hackované ,kosicky* v nékolika velikostech slouzi pro ztraty do cca 20-22 gt, k ddstojnému
uloZzeni a moznosti pochovani potracenych plodd, které vzhledem k velikosti nelze obléknout.

e Nahrazuji pouziti napr. emitni misky pro prenaseni plodu.

e Rodi¢iim davaji pocit, Ze s jejich ditétem bylo dobre zachazeno.

[

e Na vyzadanijsou bezplatné dodavany do nemocnic Perinatalnim hospicem Dité v srdci.

a Postup prédce s memoryboxem (MB) + Honzikovy lodic¢ky
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Postup prédce s memoryboxem (MB) + Honzikovy lodic¢ky
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Postup péce o rodinu pri pokracovani
v tehotenstvi s prokazanou zavaznou
vrozenou vadou plodu

Predstavte se a vysvétlete svoji roli.

Vyjadrete slovné litost nad situaci, jednejte s rodidi citlivé a klidné, s Uctou a respektem, naslouchejte
jejich obavam, nechte je vyjadrit své emoce, reflektujte je, nespéchejte. Nebojte se reagovat autenticky
sami za sebe.

Nabidnéte vzdy moznost pfitomnosti blizké osoby.

Kontaktujte Podpdrny a paliativni tym nemocnice (pokud je soucdsti nemocnice), jeho ¢lenové maji
zkusenost s tvorbou planu péce a dlouhodobou podporou.

Vyslechnéte od rodicl jejich prani a oCekavani. Zjistéte, jak situaci vidi a jak ji vnimaiji, co si predstavuiji,
a jak ocekavaji, co bude probihat dale.

Popiste, jak dité s takovou diagnézou mize vypadat.

Diskutujte s nimi o redlnych moznostech a o tom, jak se potkavaji s jejich pranimi. Respektujte jejich
rozhodnuti.

Nabidnéte moznost konzultace ¢i mezioborovych konzilii s dalsimi specialisty — porodnik, neonatolog,
genetik, obvodni pediatr, paliatr, kardiolog apod.

S rodici vytvorte pisemny plan péce, ktery bude reflektovat véechny mozné situace, jeZ mohou nastat,
naptiklad:

— dité se narodi mrtvé,

— dité se narodi zivé a zije pouze na porodnim sale,

— dité se narodi zivé a péle o né&j pokraduje na neonatologické JIRP (nutné zvazit best support
care),

— dité se narodiv lepsi kondici, nez se olekava (nutné zajistit péci doma — mobilni hospic, rana péce,
moznosti zapojeni pediatra, zvazit i mozny pobyt v zafizeni pro déti se zavaznym onemocnénim,
pokud se rodice obavaji péce doma...),

— porod cisarskym fezem — nutnost naplanovat kroky pro pfipadny akutni cisarsky rez, kdy zena
nebude mit moznost rozhodnout se na miste,

— jevhodnévcas komunikovattéma moznostiresuscitace vs. DNR, znat pristup rodic¢l a zaznamenat
jej do planu péce.

Ke kazdé situaci diskutujte o0 mozZnostech, o tom, co mize nastat, co to mize znamenat pro rodice
a pro dité, jaka by v dané situaci byla o¢ekavani rodicl, ¢eho je mozné realné dosahnout a ¢eho neni,
jaké to mlze mit dasledky.

Postup péce o rodinu pfi pokracovani v téhotenstvi s prokdzanou zavaznou vrozenou vadou plodu
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e Prosazujte pravo rodi¢l na spolurozhodovani o postupu a fidte se tim, na ¢em se spole¢né dohodnete.
Vse zaznamenejte do dokumentace.

e Nabidnéte moznost vytvoreni porodniho planu, pfipadné spolupréaci na jeho sepsani.
e Porodni plan by mél byt soucasti planu péce.

e Porodni plan by mél obsahovat informaci, ve které porodnici bude porod probihat, zda vaginalné
nebo cisarskym rezem, zda si rodice preji i nepreji monitorovat stav plodu béhem porodu a zda si
preji provést akutni cisarsky rez v pripadé znamek hrozici hypoxie u plodu.

e Plan pro porod mrtvého ditéte a ditéte, které zemre po porodu na porodnim sale nebo neonatologické
JIP, by mél obsahovat i moznosti rozlouceni se s miminkem.

e Pokud sito rodiCe preji, zapojte do planovanii dalsi ¢leny rodiny.

e Nabidnéte moznost spoluprdce s porodni asistentkou specializujici se na perinataini ztratu, je-li to
mozné a je-li souc¢asti vaseho tymu.

e Nabidnéte podporu psychologa, krizového interventa, poradce pro pozistalé, psychoterapeuta.

e Nabidnéte zené konzultaci se socialnim pracovnikem nebo zdravotné socidlnim pracovnikem —
potrebuje vyresit radu Urednich zalezitosti (napf. pracovni neschopnost, narok na davku penézité
pomoci v materstvi, narok na rodi¢ovsky prispévek aj.). Pro kazdou situaci, ktera mdze nastat ve
zdravotnim stavu matky nebo ditéte, je mozné rlizné reseni otazek socialniho zabezpeceni.

e Nabidnéte kontakt na ndsledné sluzby, napf. perinatdlni hospic, podptlrnou skupinu
pro rodi¢e s podobnou zkusenosti, poradce pro pozlstalé, poradnu domaciho hospice
a dal$i organizace zabyvajici se perinatdlni ztrdtou. Nabidnéte moznost telefonické
podpory na specializovanych linkdch  (www.ditevsrdci.cz, www.perinatalniztrata.cz,

https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni).

e Informace predavejte i pisemng, rodi¢e nemaji kapacitu si vSechny informace zapamatovat. Potrebné
informace i kontakty jsou obsazeny napf. v prlvodci Ditéte v srdci ,... kdyz na zalatku pfichazi

konec.." (tiSténa verze k zaslani nebo ke stazeni na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/soubory.
ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

e QOdsouhlaste si takovou verzi planu, se kterou jsou zdravotnici a rodi¢e v souladu. Plan péce
poté distribuujte véem stranam (rodi¢e a vSechny zapojené tymy) v pisemné formé, véetné data
a podepsany osobou, kterd dokument vypracovala.

e Plan pravidelné revidujte a s rodici pravidelné mluvte o jejich potfebdach a pranich, mohou se v pribéhu
¢asu meénit. V takovych pfipadech je potfeba plan péce prepracovat, aby byl vzdy aktualni.

e Nemusite znat odpovédi na vSechny dotazy, je vsak dobré veédét, kde rodina dostane odpovédi.

e Nezapominejte na pédi sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni v rdmci perinatalni paliativni péce
je enormni zatézi i pro vas.

e Je zcela pfirozené projevit i svlj smutek v takto tézké chvili.

e Komunikaéni oporu sami pro sebe naleznete na:

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

Postup péce o rodinu pfi pokracovani v téhotenstvi s prokdzanou zavaznou vrozenou vadou plodu
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Postup péce o rodinu pri ukonceni
tehotenstvi v dusledku zavazné vyvojové
vady plodu - dité se narodi zivé a rodice
ho nechtéji vidét

e Predstavte se a vysvétlete svou roli. Zajistéte si na péci o rodinu dostatek ¢asu.
¢ Nabidnéte vzdy moznost pritomnosti blizké osoby.

e Pokud to neomezi chod pracovisté, méla by se o Zenu starat jedna porodni asistentka, a pokud je to
mozné, je také vhodné eliminovat personal, ktery by mohl pfijit do styku s rodici (uklizec¢ky, sanitafi
apod.).

e \yjadrete slovneé litost nad situaci, jednejte s rodidi citlivé a klidné, s Uctou a respektem, naslouchejte
jejich obavam, nechte je vyjadrit své emoce, reflektujte je, nespéchejte. Nebojte se reagovat autenticky
sami za sebe.

e Oznacte pokoj, kde Zena rodi mrtvy plod, nebo kde Zena lezi pred ¢i po porodu mrtvého ditéte (stuhou,
obrazkem...), aby nedochdzelo ke zbyte¢nym chybam v komunikaci personalu s rodidi.

e Oznacte dokumentaci tak, aby bylo dobre viditelné, Ze je Zena po ztraté.
e Emoce rodi¢d mohou byt extrémneé silné, nebo naopak vibec zadné, oboje je prirozené.

e Mnoho Zen nevi, jak cely proces bude probihat a vypadat, je vhodné, aby dostaly véas vSechny
informace (zda pracovisté provadi/nabizi fetocidu, zda se téhotenstvi ukoncuje medikamentdzné ci
instrumentalné). Rada Zen se ptd na moznost cisarského rezu, je dobré s tim poditat. Ujistéte se, Ze

Vs s

zena vsechny potrebné informace dostala a Ze jim rozumi, pokud ne, chybé&jici doplnte a vysvétlete.

e Nabidnéte vysvétleni planovaného zakroku v krocich. Pfedani informaci o priibéhu celého procesu je
prevenci vzniku traumatu (naptiklad kdyz se dité prestane pohybovat po fetocide).

e O ukondeni téhotenstvi nemluvte jako o potratu, vétéina zen to velmi téZce nese.

e Zeny se &asto ptajf, ve které fazi ukonéeni t&hotenstvi miminko zemfte. Pokud pracoviété neprovadi
fetocidu, odpovidejte pravdivé a informujte o0 moznosti porodu zZivého ditéte.

e Srodinou se véas domluvte, zda si budou chtit miminko chovat, nez zemre, nebo zda si preji, aby se
0 ngj postaral personal. Mgjte na zreteli, ze tato rozhodnuti se mohou v pribéhu procesu meénit.

e Pokud se rodie rozhodnou, ze dité nechtéji vidét, mluvte s nimi o moznostech pofizeni fotografii
a otiskl rukou a nohou a uloZeni do dokumentace pro pripad, Ze by si to rozmysleli. Vysvétlete jim
dUlezitost takovych dkond.

e Castou prvni reakci rodi¢t méze byt odmitnuti véeho, co nabizfte. Je to pfirozena reakce, kterd se
v pribéhu porodu/potratu mize ménit, poclitejte s tim. Ovérte si, zda rozhodnuti trva, nebo zda se
prani zménila. Opakované a citlivé se ptejte a nabizejte.

e Poskytnéte informace o moznostech tlumeni bolesti.

Postup péce o rodinu pri ukoncéeni téhotenstvi v disledku zavazné vyvojové
vady plodu — dité se narodf zivé a rodi¢e ho nechtéji vidét
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e Nabidnéte podporu odbornikll — pokud ma zdravotnické zafizeni k dispozici psychologa nebo
krizového interventa, specialistu v paliativnim tymu, kaplana nebo moznost pfichodu rodinou
zvoleného duchovniho.

e Informujte rodice o ¢asové |haté 96 hodin od porodu/potratu mrtvého miminka nebo od umrti
miminka, v ramci které by se méli rozhodnout, zda budou chtit své dité pohrbit nebo ne. Poskytnéte
rodiné letdk s informacemi, jak zafidit pohreb.

e Pokud Zena pfichazi se sestavenym porodnim pldnem, snazte se maximalné dodrzet vSechny jeho
body, pokud to legislativa a vybaveni porodnice dovoli. Doplite, eventualné pozménte porodni plan
o chybéjici body. Vedkeré zmény se Zenou / s rodici konzultujte.

e Vysvétlete zeng, ze se nemusi porodniho planu striktné drzet a Ze je mozné jej ménit dle nastalé
situace.

e Body porodniho planu, které nejsou jasné definovany, se zenou vcas vykomunikujte a vysvétlete.

e Podporujte Zenu v samostatnych rozhodnutich, nabizejte moZnosti (poloha pfi porodu/potratu,
tlumeni bolesti...), poskytnéte ji na né dostatek ¢asu a upozornéte ji, ze sva rozhodnuti mdze béhem
porodu/potratu kdykoliv zménit. Respektujte rozhodnuti o vécech, které byste vy osobné délali jinak,
a nekomentujte je.

e Budte pozorni k potfebam zeny. Nepredpoklddejte, ptejte se.

e Béhem porodu/potratu maximalné respektujte soukromi a intimitu a poskytnéte dalsi komfort (jako
napt. jidlo, piti, pohodli...).

e Budte empaticti, klidni a vlidni. Sdilejte pocity s rodici, ale nezatézujte je (pfibéhy jinych zen a rodin,
nebo svymi pocity a nazory).

e Predavejte peclivé informace v kolektivu.

e Oslovujte miminko dle pranirodicl. Zeptejte se jich najméno, které pro miminko vybrali, a v komunikaci
ho pouzivejte.

e Pokud se plod narodi zivy, a rodice jej nechtéji u sebe, zajistéte ditéti teplo a klidné misto a pockejte,
dokud nezemre v dlstojnych podminkach — best support care.

e Pokud to chod nemocnice umozni, plod neprevazejte na jiné pracovisté (neonatologicka JIP), aby
rodi¢e méli moznost se rozloudit pozdéji (¢asto sito po porodu rozmysli) a aby bylo zajisténo dlstojné
umirani ditéte. Tato situace mUize byt odetfena planem péce.

e Pokud si rodice nejsou jisti, zda chtéji své miminko vidét, mUzete jim nejprve popsat, jak miminko
vypada, a pak jim znovu nabidnout moznost ho vidét. Je dobré nejprve zminit pozitivni a bézné véci
(velikost, barvu vlas(...), potom vSak vzdy popsat i pripadné defekty.

e Neékdy zdravotnici maji pochyby ohledné vzhledu ditéte a mozné traumatizace rodicd. Je prokézano,
ze prispravné podpore sirodi¢e odnaseji viemy pozitivni, a naopak mira traumatizace je timto sniZzena.

e Je v poradku, kdyz rodi¢e nejsou ve svych rozhodnutich jednotni, snazte se vyhovét obéma podle
vasich moznosti. Pokud se jeden z rodi¢l rozhodne miminko po porodu vidét a druhy ne, najdéte
soukromy prostor pro toho, kdo si miminko vidét preje.

e Rodi¢e mohou nazor zménitinékolik hodin po porodu, umoznéte jim s ditétem se rozloudit i v takovém
pfipadé (pokud to chod nemocnice umozni, uchovavejte plod v lednici k tomu uréené na oddélenf
alespon po dobu 24 hodin, poté predejte na patologii).

Postup péce o rodinu pri ukoncéeni téhotenstvi v ddsledku zavazné vyvojové
vady plodu — dité se narodi zivé a rodi¢e ho nechtéji vidét
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e Respektujte, pokud rodice své dité opravdu vidét nechtéji, opét nabidnéte porizeni fotografie a otisk{
a jejich zalozeni v dokumentaci, jestlize k dohodé nedoslo jiz drive.

e Respektujte rozhodnuti rodi¢d a rdzné projevy jejich smutku. Vase chovani musi byt nediskriminacéni
a podpurné pro véechny rodice bez rozdilu. Mnoho zen, které o ukonéeni svého téhotenstvi rozhodly,
maji pocit, ze nemaji pravo truchlit, a bojuji s pocity viny.

e Vysvétlete Zené dalsi pribéh hospitalizace.

e Pri propusténi zeny domu ji poucte o sebepédi fyzické i psychické. Predejte kontakty na nasledné
sluzby, napr. perinatalni hospic, podplrnou skupinu pro rodice s podobnou zkusenosti, poradce pro
pozUstalé, poradnu domaciho hospice a dalsi organizace zabyvajici se perinatalni ztratou.

e Informujte Zeny o pribéhu Sestinedéli, které maji pred sebou, mnoho z nich to prekvapi, samy na sebe
maji narok vratit se béhem 7-14 dni do ,normalu”, coZ neni redlné ocekavan.

e Promluvte se Zenou o spusténi laktace, jejim eventuainim zastavovani a eventualnich moznostech
darcovstvi mléka. Predejte podplrny informaéni material.

e Nabidnéte zené konzultaci se socidlnim pracovnikem nebo zdravotné socidlnim pracovnikem
— potrebuje vyredit fadu Urednich zalezitosti (informace tykajici se pohrbeni, vyrizeni rodného
a umrtniho listu, informace o pohrebném, porodném, pfispévku penézité pomoci v materstvi, pracovni
neschopnosti aj.). Poskytnéte informace tykajici se pitvy.

e Informace predavejte i pisemng, rodi¢e nemaji kapacitu si vSechny informace zapamatovat. Potfebné
informace i kontakty jsou obsazeny napf. v prlvodci Ditéte v srdci ,... kdyz na zalatku pfichazi
konec..." (tisténd verze k zaslani nebo ke stazeni na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/soubory
ke_stazeni/brozurka/dite v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

e Proces truchleni probihd po cely prvni rok po ztraté v rlznych vinach a intenzité, obc¢as se mize
spustit az po navratu domda, pocitejte s tim a informujte rodice.

e Je dllezité dbat na spravné vykazovani, zda se jednd o porod ¢i o potrat. Pro Zenu to znamend
vyznamny rozdil v ndrokovani systémové podpory od statu. Pfi potratu zena nema narok témér na nic,
zatimco v pfipadé porodu se ji oteviraji moznosti pro statni socidlni podporu a ¢as pro rekonvalescenci
v ramci 14tydenni materské dovolené. V tomto dlsledné dodrzujte legislativu.

e Souvisejici dalezita administrativa:
— propoustéci zprava,
— List o prohlidce zemrelého,
— 7adost o penézitou pomoc v materstvi,
— pracovni neschopnost v pfipadé, ze matce nevznikd narok na materskou dovolenou,
— termin kontroly v gynekologické ambulanci nemocnice nebo predani zeny do péce jejiho
gynekologa,

— kontakt na psychologa nebo krizového interventa, kaplana, poradce pro pozistalé, podpUrnou
skupinu zabyvajici se touto problematikou,

— kontakty na telefonickou podporu na specializovanych linkdch (www.ditevsrdci.cz,
www.perinatalniztrata.cz, https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni),

— materialy k péci o rodiCe po perinatalni ztraté, pokud jsou na oddéleni k dispozici,

Postup péce o rodinu pri ukoncéeni téhotenstvi v ddsledku zavazné vyvojové
vady plodu — dité se narodi zivé a rodi¢e ho nechtéji vidét
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— pokud rodina odchazi bez fotografii a otisk(, ale souhlasila se zalozenim do dokumentace,
predejte informaci, jak si je mohou v budoucnu vyzvednout,

— pri propousténi s odstupem naplanujte dalsi schiizku (kdy, s kym, kde) s eventudinim probranim
vysledkd pitvy a jinych souvisejicich vysSetrent.

Nemusite znat odpovédi na vSechny dotazy, je vsak dobré védét, kde rodina dostane odpovédi.

Nezapominejte na péci sami o sebe jako zdravotniky, doprovazeni ukonéovanych téhotenstvi jsou

enormni zatéz{ i pro vas.

Je zcela prirozené projevit i svlj smutek v takto t&€zké chvili.

Komunikaéni oporu sami pro sebe naleznete na:

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

Postup péce o rodinu pri ukoncéeni téhotenstvi v disledku zavazné vyvojové
vady plodu — dité se narodi zivé a rodi¢e ho nechtéji vidét
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Postup péce o rodinu v pribéhu
tehotenstvi pri podezreni na zavaznou
vrozenou vyvojovou vadu plodu/ditéte

Prichod téhotné do ambulance na kontrolu a zjisténi komplikaci a nasledné odeslani na vys$si
pracovisté.

Ve chvili zjisténi komplikaci zachovejte klid a dejte si pozor na svij neverbaini projev.

Pokud potrebujete ke konzultaci daléiho lékare, ve chvili, kdy s nim konzultujete, nenechavejte zenu
samotnou. Nabidnéte ji obcerstveni (¢aj, vodu...).

Vysvétlete otevieng, co se chystate udélat, aby zena nezlistavala bez informaci. Zena vnima, ze néco
neni v poradku, a potrebuje alespon zakladni informace ke zmirnéni paniky a Soku a pfipadného
psychického traumatu. Zkratte dobu nejistoty na minimum.

V pripadé, ze je u Zzeny blizka osoba, zajistéte jeji pritomnost pfi dalsi komunikaci.
Pro komunikaci zajistéte klidné a tiché prostred..
Jednejte klidné a citlivé.

Vysveétlete rodic¢dm, co vas znepokojuje. Predejte kontakty na vyssi pracovisté a vysvétlete, proc

rodice na vyssi pracovisté odesilate a co tam mohou ¢ekat.
Dejte rodi¢tim dostatek ¢asu na polozeni dotazd, které se tykaji podezreni na VVV.

Pokud rodice budou mit zajem, vysvétlete, co mohou Cekat, pokud se podezieni potvrdi, a co mohou
Cekat, pokud se podezreni vyvrati.

Profesionalné zachovavejte neutralitu, podavejte kvalitni informace ke véem moznym variantam.
Vyvarujte se toho, abyste argumentacné dopredu podporovali svoji preferovanou volbu.

Naslouchejte a diskutujte s rodi¢i o moznostech, pouzivejte terminologii, ktera odpovidd moznostem
a potrebdm rodiny, nemluvte o plodu, ale pouzivejte osloven, které pouzivaji rodice.

Rodice se dostavaji do velké nejistoty, v prvni chvili je nebude napadat mnoho dotazl, ale pozdéji
budou potrebovat prisun informaci. Vysetreni na vyssim pracovisti probéhne v radu dnl az tydn0.
V této dobé rodice vyhledavaji maximum informaci ve velmi rozdilné kvalité pres internet a socialnf
sité. V této chvili je potreba predevsim stabilizovat psychiku a zmirnit Gzkosti. Vyjadrete rodi¢dm
podporu a nabidnéte/naplanujte moznost dalsi konzultace (pripadné telefonického nebo e-mailového
kontaktu).

Dalsi konzultace pro stabilizaci psychického stavu béhem cekdni na vysledky vySetfeni na vyssim
pracovisti mQze poskytnout pracovnik paliativniho tymu idedlné ve spolupraci s osetrujicim Iékarem.
Pokud nemocnice paliativni tym nema, Ize vyuzit konzultaci i v nemocnici, kde tento tym funguje. Je
vhodné predat do tymu informace o pacientce, aby védéli, na co navazuji, do jaké situace komunikacné
vstupuji.

Postup péce o rodinu v pribéhu téhotenstvi pri podezreni na zdvaznou vrozenou
vyvojovou vadu plodu/ditéte
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e Nabidnéte moznost telefonické podpory na specializovanych linkach (www.ditevsrdci.cz,
www.perinatalniztrata.cz, https://www.cestadomu.cz/perinatalni-provazeni).

e Nemusite znat odpovédi na véechny dotazy, je dobré védét, kde rodina dostane odpovédi.

e Komunikac¢ni oporu sami pro sebe naleznete na:

https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/komunikace-s-rodici-v-situaci-

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni.

Postup péce o rodinu v pribéhu téhotenstvi pri podezreni na zdvaznou vrozenou
vyvojovou vadu plodu/ditéte
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Plan péce

e Plan péce je konsenzudlni dokument mezi oSettujicim tymem a rodinou.

e Plan péce umoznuje péci na nejvhodnégjsim misté v nejvhodnéjsim rozsahu.

e Plan péce pomaha rodi¢lim mit prehled a porozumeéni tomu, co mize nastat a z jakych mozZnosti
v jednotlivych situacich mohou vybirat. Je realizovan multiprofesnim tymem, vychazi z rozpoznanych

a vyjadrenych potreb, prani a preferenci rodiny, ktera je podporovéna, aby se na jeho tvorbé aktivné
podilela. Tento proces snizuje miru traumatizace ze ztraty ditéte.

e Plan napomaha konsenzu o pranich a moznych postupech. Uz k procesu planovani je dobré
pristupovat flexibilné (ne rigidné). Plan musi vzdy reagovat na zmény a konkrétni moznosti v daném
Case a situaci.

e Kontaktujte Podptrny a paliativni tym nemocnice (pokud je soucdsti nemocnice), jeho ¢lenové maji
zkusenost s tvorbou planu péce a dlouhodobou podporou.

e Plan péce zohlednuje jednotlivé mozné budouci varianty vyvoje zdravotniho stavu ditéte nebo matky
a je dynamickym dokumentem, ktery reflektuje zmény v zavislosti na realném priibéhu.

e PYi planovani budouci péce berte v Uvahu sourozence ditéte, prarodice, spiritualni a nabozenské
potreby a kulturni prostredi rodiny a prostredi ve kterém bude plan realizovan.

e Do pldnovani budouci péée zahrite i moznost rozlouceni s ditétem a pohrebni ritudly.

e V pripadé, ze dité prezije porod, je pri planovani budouci péce nutné brat v dvahu napr. kontrolu
bolesti a symptom, kvalitu zivota ditéte, véasné otevieni tématu DNR s rodidi, eventualné moznosti
darcovstvi organ(, pokud rodi¢e sami tuto moznost navrhnou.

e Vyslechnéte od rodicd jejich prani a oéekavani. Zjistéte, jak situaci vidi a jak ji vnimaji, co si predstavuiji,
ze bude probihat dale.

e Upresnéte si s rodi¢i, co miZe nastat, jak to bude vypadat a co to mize znamenat pro dité a ostatn.
e Reknéte rodi¢tim, co Ize v danych situacich délat, ptipadné nedélat a co by to mélo za dusledky.
Diskutujte s nimi o redlnych moznostech reseni téchto situaci, tak aby se potkavala s predstavami
rodica.
e Plan péce by mél obsahovat:
— popis jednotlivych osob, diagndzy (progndzy) a popis sou¢asného zdravotniho stavu,
— seznam kontaktd,
— management pravdépodobnych probléma,
— co délat/nedélat v pfipadé pomalého zhorseni,
— co délat/nedélat v pripadé nahlého zhorseni,
— co délat/nedélat v pfipadé Umrti,
— DNR/KPR/AND (allow natural death) / varianty KPR.

e Plan péce se mze velmi ménit, nemusi vzdy obsahovat stejna data.

a Plan péce
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e Je nutné uvazit i situaci, kdy dojde ke zménu stavu a z dlvodu ¢asové tisné rodi¢e nebudou mit
moznost se vyjadrit (napf. akutni cisarsky rfez v celkové anestezii), a v planu ji zohlednit.

e Na zakladé komunikace s rodi¢i a pripadné daléimi odborniky vypracujte prvni ndvrh planu péce
a predlozte jej rodi¢dm a tymu, kterého se to tyka (vSechna dotéena oddélenti).

e QOdsouhlaste si takovou verzi planu, se kterou jsou zdravotnici a rodi¢e v souladu. Plan péce
poté distribuujte véem stranam (rodi¢e a vSechny zapojené tymy) v pisemné formé, véetné data
a podepsany osobou, kterd dokument vypracovala.

e Ddulezité je urcit klicového pracovnika pro kontakt s rodi¢i a dalsi management planovani (tzv. case
management).

e Respektujte prani a rozhodnuti rodi¢l a ridte se tim, na ¢em se spole¢né dohodnete.

e Planpravidelné revidujte a s rodici pravidelné mluvte o jejich potrebach a pranich, mohou se v pribéhu
¢asu menit. V takovych pfipadech je potreba plan péce prepracovat, aby byl vzdy aktualni.

a Plan péce
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Postup péce o dite s zivot limitujicim
onemocnénim a jeho rodinu -
neonatologicka JIP

Hospitalizace ditéte s zivot limitujicim onemocnénim na neonatologickeé JIP

e Po pfijeti novorozence na JIP informujte rodice o rezimu oddéleni, v pripadé pfijeti novorozence
s zivot limitujicim onemocnénim vénujte pozornost i komunikaci o podpdrné a paliativni pédi.
e Vysvétlete svoji roli a kompetence.

’

e Poskytnéte rodi¢lim dostatek ¢asu ke zpracovani informaci a zprav. Vyslechnéte jejich prani
a respektujte jejich rozhodnuti.

e Jednejte s rodici citlivé a klidné, mizete slovné vyjadrit litost nad situaci. Naslouchejte jejich
obavam, nechte je vyjadrit emoce.

e Ujistéte rodice, Ze vSechny emoce jsou normalni. Berte emoce rodicl vzdy vazne, nezlehcujte je,
i kdyz vam pfijdou jejich nazory iracionalni.

e Pokud rodice reaguji hnévem a obvinovanim, neberte to osobné.

e Pokud byla matka ditéte prelozena na gynekologickou JIP nebo jiné pracovisté (napfiklad po porodu
SC), zajistéte informovanost matky na tomto oddéleni, kooperujte se ¢leny prislusného pracovisté.

e Matka Casto potrebuje své dité vidét — zjistéte, zda je tomu tak. Pokud to neni mozné primo
—z dlvodu stavu ditéte, je dalezZité to zajistit jinym zplsobem — poridit fotografie, pfipadné
zprostredkovat videozdznam. (MUze to zprostfedkovat otec nebo jind blizkd osoba, pfipadné
to domluvte s personalem. Je mozné zapUjéit tablet nebo zajistit prohlizeni dokumentace nebo
prenosu pres mobilni telefon ¢&i pocitac.)

eV procesu predavani zprav, komunikace s rodici i nasledné péce je zcela nutné, abyste jako tym
byli konzistentni — pro soudrznost je nezbytna shoda mezi ¢leny tymu. Nepouzivejte |ékarskou
terminologii.

e Vysvétlete rodicdm principy a cile podptrné a paliativni péce — zejména moznosti efektivniho
zvladani bolesti a dyskomfortu u novorozencd.

e Profesionalné zachovavejte neutralitu, vzdy podavejte informace ke vséem moznostem.

e Zapojte rodice aktivné do rozhodovani — s ohledem na jejich emocni stav, kulturni a ndbozenské
zvyklosti.

e Jeidedlni, pokud odetfujici tym spolu s rodici vytvori plan péce.

e Ve dokumentujte a pravidelné revidujte.

eV kterékoliv fazi zvazujte nabidnuti sluzeb psychologa nebo nemocniéniho interventa (pokud nenf

pfimo soucasti tymu), pfipadné konzultaci dalsich spolupracujicich profesi (pracovnika Centra
provazeni, socidlniho pracovnika, nemocni¢niho kaplana, psychologa, laktaéni poradkyné atd.).

e Komunikac¢ni oporu sami pro sebe mizete nalézt na:

https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/komunikace-s-rodici-v-situaci-
nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni

e Postup péce o dité s Zivot limitujicim onemocnénim a jeho rodinu — neonatologicka JIP
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Umrti ditéte na neonatologické JIP

e Pokud je to mozné, zajistéte ditéti a rodi¢im vhodné prostredi pro poskytovani péée - dostatek
soukromli, ticho, klid, prostor na odpocinek, osobni truchleni. VyuZijte napf. individudini box, uréeny
k izolaci, pfipadné jiné moznosti, které jsou dostupné (mobilni paravany, jiné moznosti oddélen(
prostoru).

e Rodice ostatnich déti vnimaji, Ze se néco déje, a mlze to u nich vzbuzovat nejistotu a obavy
o vlastni dité. Citlivé jim vysvétlete situaci na oddéleni a Uclel pfijatych opatreni (napt. pfitomnost
paravanl apod.).

e Vysvétlete rodi¢dm mozné intervence k tiseni dyskomfortu ditéte a podporujte je v jejich vyuzivani
—drzeni v narudi, hlazeni, klokankovani, zpivani, povidani aj.

e Pokud si rodice preji donést véci (obleceni, hracky), které méli pro dité jiz pripravené, podporte je
v tom a pomozte s tvorbou spolecnych vzpominek (napr. i pofizovani spolecnych fotografif).

e Pred ocekdavanym Umrtim novorozence pripravte rodice na to, co se bude dit — zjistéte jejich
preference a fidte se jimi v rdémci toho, co chod nemocnice umoznuje.

e V pfipadé, Ze si to rodice preji a je mozny odchod ditéte domd, je nutné zajistit ndvaznou pédi.

e Nabidnéte rodi¢dm duchovni péci. Novorozenec mize byt pokrtén, pokud by to bylo prani rodica.

e Nabidnéte rodi¢dim pritomnost i dalSich ¢lenl rodiny (sourozencd, prarodict, pokud je tato moznost
ve vasem zarizeni dovolena).

e Poskytnéte rodic¢lm tolik ¢asu, kolik ho oni vyzaduji. Ptejte se na jejich potreby — zda chtéji byt sami
nebo jestli si preji, abyste tam byli s nimi. Obavy a potreby rodi¢d zdokumentuijte.

e Nejsou-li rodice pritomni pfi umirani ditéte, pokud je to pro vas mozné, vénujte mu svij osobni Cas,
aby nebylo samo.

e Beéhem umirani ditéte je vhodné prerusit vsechny zakroky a bolestivé procedury. VSechny zbytecné
katétry a zarizeni mohou byt odstranény, rany sterilné prekryty. Je mozné prerusit sledovani
vitalnich funkci ditéte na monitoru.

e Nezapominejte resit s matkou mozné problémy souvisejici s laktaci.

eV kterékoliv fazi zvazujte nabidnuti sluzeb psychologa nebo nemocniéniho interventa (pokud nenf
pfimo soudasti tymu), pfipadné konzultaci dalsich spolupracujicich profesi (pracovnika Centra
provazeni, socidlniho pracovnika, nemocni¢niho kaplana, psychologa, laktaéni poradkyné atd.).

e Komunikaéni oporu sami pro sebe mizete nalézt na:
https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/komunikace-s-rodici-v-situaci-perinatalni-ztraty/

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni

Umrti ditéte na novorozenecké JIP — po umrti ditéte

e Doprejte rodi¢m prostor pro ddstojné rozlouceni se s ditétem.

e Maximalné podporte rodi¢ovské kompetence, podporte je v pédi o dité — omyti, oblékan, otisky
rucicek a nozi¢ek. Budte rodi¢lim nablizku, tento ¢as je pro né velmi tézky, ale zaroven velice
dadlezity.

e Nabidnéte rodi¢dim svou pritomnost nebo soukromi, ptejte se, co si rodice preji.

e Respektujte individudini kulturni a ndbozenské zvyklosti rodica.

@ Postup péce o dité s Zivot limitujicim onemocnénim a jeho rodinu — neonatologicka JIP
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Podporte rodice v uchovani vzpominkovych predmétl na dité (napfr. hracku, ktera byla s ditétem
v inkubatoru, siditko, Cepicku, kterou mélo dité na sobé, knizku, ze které mu rodice Cetli...). Vyuzijte
v maximalni mife Memorybox.

Nabidnéte rodi¢im spolecnou fotografii, vysvétlete jeji dllezitost pro rodice do budoucna.

Dejte rodi¢dm k rozlouceni s ditétem tolik ¢asu, kolik oni sami budou potrebovat. Odvoz téla
na patologii neni podminén 2 hodinami po umrti ditéte.

Nabidnéte rodi¢dm psychosocialni intervenci. Jestlize rodice tuto nabidku prijmou, kontaktujte
prislusnou osobu (psychologa nebo krizového interventa).

Jakmile jsou rodice pripraveni, s ditétem se rozloudili a vice ¢asu uz nepozaduji, pfipravte dité

k predani na patologii. Pokud to chod nemocnice umozni, zafidte ddstojné vypraveni ditéte

na patologii (napf. Uhledné plastové nebo papirové krabicky).

Poskytnéte rodi¢lim informace tykajici se pitvy, pohrbeni a dalSich administrativnich zalezitost/
(vyfizeni rodného a Umrtniho listu, informace o pohfebném, porodném, pfispévku penézité pomoci
v materstvi, pracovni neschopnosti aj.). K takové konzultaci pripadné prizvéte socialniho pracovnika.

Predejte vSechny dalsi informace potrebné pri dmrti novorozence a kontakty na odborné i laické
podplrné programy.

Informace predavejte i pisemné, rodi¢e nemaji kapacitu si vSechny informace zapamatovat.
Potrebné informace i kontakty jsou obsazeny napf. v prlvodci Ditéte v srdci “... kdyz na zacatku

prichdzi konec...” (tisténd verze k zaslani nebo ke stazeni na https://ditevsrdci.cz/ files/userfiles/
soubory_ke_stazeni/brozurka/dite_v_srdci_brozurka_pro_rodice.pdf).

Nejsou-li rodice pritomni, vytvorte vzpominkovy list s otiskem nozicky/rucicky, fotografie, schranku
vzpominek ditéte. Pri predani véci a vyjadreni litosti rodi¢dm zachovejte dlstojnost hodnou dané
udalosti.

Pokud se rodice pfijdou rozloudit az po umrti ditéte, nabidnéte rodi¢dm moznost dité si obléct,
zavinout do zavinovacky nebo decky. Zajistéte rodi¢dm kontakt s ditétem, dle jejich prani, zajistéte
klidné prostredi pro rozlouceni.

Respektujte rozhodnuti rodicl a rdzné projevy jejich smutku. Vasde chovani musi byt nediskriminaéni
a podpdrné pro vsechny rodice bez rozdilu.

Podptirna péce by méla pokracovat i po smrti novorozence ve formé péce o zarmutek rodiny —
nabidnéte rodi¢dm moznost konzultace, nasledny termin setkani rodiny a zastupcl pracovisté

i s odstupem casu, aby méli moznost ziskat dodatecné informace, vyjasnit situaci.

Zorganizujte schlizky tymu, ktery poskytuje paliativni péci, a Ucastnéte se jich — formalni schiizky,
debriefing je dilezity k prezkoumani pripadu, podpore kolegt, dalsimu vzdeélavani.

Vyuzivejte podplrnych sluzeb pro ¢leny tymu — supervize, Peer podpory, odbornikd na dusevni
zdravi.

V kterékoliv fazi zvazujte nabidnuti sluzeb psychologa nebo nemocni¢niho interventa (pokud neni
primo soucasti tymu), pfipadné konzultaci dalSich spolupracujicich profesi (pracovnika Centra
provazeni, socialniho pracovnika, nemocni¢niho kaplana, psychologa, laktaéni poradkyné atd.).
Komunikaéni oporu sami pro sebe mizete nalézt na:

https://www.perinatalniztrata.cz/kniha/komunikace-s-rodici-v-situaci-perinatalni-ztraty/

nebo na: https://ditevsrdci.cz/cz/dvanactero-pro-provazeni

Postup péce o dité s Zivot limitujicim onemocnénim a jeho rodinu — neonatologicka JIP
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Zkratky:

JIP — jednotka intenzivni péce

N-PASS — National Pain Agitation and Sedation Scale
NIPS — Neonatal Infant Pain Scale

EDIN — Echelle Douleur Inconfort Nouveaune

@ Postup péce o dité s Zivot limitujicim onemocnénim a jeho rodinu — neonatologicka JIP





