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Abstrakt

Diplomova prace se zabyva tématem perinatalni ztraty z pohledu sociadlnich pracovnikt
v CR. Cilem prace je zjistit, jakym zptisobem pracuji socialni pracovnici s rodici
prochazejicimi perinatalni ztratou ditéte, a témi, kteti ztratu ocekdvaji, a jaké faktory
ovliviiuji podobu jejich prace. Vyzkumny cil bude naplnén za pomoci kvalitativniho
vyzkumu, konkrétné polostrukturovanych rozhovorti se socidlnimi pracovnicemi
setkavajicimi se s rodiCi se zkuSenosti perinatalni ztraty ditéte. Rozhovory budou
zaméfeny na vyuzivané strategie poskytovani péce pro danou cilovou skupinu rodic¢t v
oblasti socidlni prace a reflexi téchto strategii ze strany socidlnich pracovnik.
Z vyzkumu vzeslo, ze socidlni pracovnici jsou pfinosem pro multidisciplinarni tym
zaméfujici se na praci s perinatalni ztratou, a v praxi jsou nezastupitelnymi odborniky
v oblasti poskytovani psychosocidlni podpory truchlicim rodicim. Vyzkumna zjisténi
ptispéla k rozpoznani podpirnych faktorti, které socidlnim pracovnikiim umoznuji
doprovéazet truchlici rodice, a bariér zejména na systémové a organiza¢ni urovni, kterym
je potieba se nadale vénovat za ucelem zvysSovani trovné kvality psychosocialni podpory

v kontextu sluzeb perinataln¢ paliativni péce.
Kli¢ova slova

Perinatalni ztrata, perinatalni péce, socialni prace, perinatalni paliativni péce, truchleni,

doprovazeni



Abstract

The diploma thesis deals with the topic of perinatal loss from the point of view of social
workers in the Czech Republic. The aim of the work is to find out how social workers
work with parents experiencing the perinatal loss of a child and those who expect the loss,
and what factors influence the form of their work. The research objective will be fulfilled
with the help of qualitative research, namely semi-structured interviews with social
workers meeting with parents who have experienced the perinatal loss of a child. The
interviews will focus on the used care provision strategies for the given target group of
parents in the field of social work and the reflection of these strategies by social workers.
Research has shown that social workers are an asset to the multidisciplinary team working
with perinatal bereavement and in practice are irreplaceable professionals in providing
psychosocial support to bereaved parents. Research findings contributed to the
recognition of supporting factors that enable social workers to accompany grieving
parents, and barriers, especially at the systemic and organizational level, which need to
be addressed in order to increase the quality of psychosocial support in the context of

perinatal palliative care services.
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Seznam pouzitych zkratek

PPP — perinatalné paliativni péce
PZ — perinatalni ztrata

SP — socialni pracovnik/pracovnice
HVO - hlavni vyzkumna otézka
DVO1 — dil¢i vyzkumna otazka ¢.1
DVO2 — dil¢i vyzkumna otdzka ¢.2

DVO3 — dil¢i vyzkumna otazka ¢.3



Uvod

V Ceské republice se v ramci zdravotniho systému miizeme setkat s prenatalni pééi na
vysoké urovni. Pravdou vsak je, ze i tento systém péce ma sva slaba mista, a to zv1ast’
pokud se jednd o oblast perinatalni paliativni péce. Perinatalni paliativni péce je
v Ceské republice zatim v pocatcich, a stale ji neni vénovan dostatek pozornosti,
ackoliv se perinatalni ztrata ditéte tyka stovek rodin ro¢né. Pro tyto rodiny pak neni
zajiSténa adekvatni péce, zvlast’ ve zdravotnich institucich, ale i v oblasti socialni, kde
sluzby zaméfené na podporu téchto rodin teprve vznikaji, nebo funguji kratkou dobu,
a teprve se profesionalizuji. Protoze je perinatdlni ztrata ditéte specifickd tim, Ze
zasahuje primarn¢ rodinu a dalsi blizké ditéte, koncept perinatalni paliativni péce se
zamétuje predevsim na komplexni péci o rodinu ditéte. Proto nabyva na dulezitosti
poskytovani psychosocialni podpory a pozistalostni doprovazeni truchlicich rodica.
Vzhledem k nedostatku systémového z4jmu o perinatalné-paliativni sluzby, ale 1 k
jejich potiebnosti, je nutné v Cesku zvysovat povédomi o téchto sluzbach, a o pFinosu
socialnich pracovnikii v této oblasti, pravé s ohledem na vyznamnost a potiebu

psychosocialni podpory u takto zasazenych rodin.

Tato prace si klade za cil zmapovat, jak pracuji socidlni pracovnici s rodici
prochézejicimi perinatalni ztratou ditcte, a jaké faktory ovliviiuji podobu jejich prace.
Proto se v teoretické ¢asti zamétim na vymezeni usttedniho konceptu PPP, i s ohledem
na Ceské prostiedi, dale pak na adekvatni podobu poskytované PPP podle standardd,
potencidlni role socidlniho pracovnika v oblasti PPP, a podptirné faktory ¢i bariéry

v praci socialnich pracovniki.

V praktické ¢asti prace se budu vénovat popisu metodologie realizovaného vyzkumu,
ktery probéhl formou kvalitativniho Setfeni skrze polostrukturované rozhovory se

socialnimi pracovnicemi, které se ve své praci setkdvaji s perinatalni ztratou.

V zavéru prace budou interpretovana vyslednad zjisténi, ktera budou reflektovat
vyzkumny zamér, a budou odpovidat na hlavni vyzkumnou otazku, jak socidlni
pracovnici pracuji s rodi€i, kteti prochdzeji perinatalni ztratou ditéte, nebo tuto ztratu

ocekavaji.
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A) TEORETICKA CAST
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1 Perinatalni péce a ztrata ditéte

V tvodni kapitole se budu zabyvat konceptem perinatalni péce v kontextu perinatalni
ztraty ditéte. Takto tizce vymezené pojeti perinatalni péce bude tvotit zakladni ramec
celé prace, a bude ustifednim bodem, ze kterého budou vychazet i nasledujici kapitoly.
Zamg¢iim se proto na obecné vymezeni perinatalni péce, véetné perinatalni paliativni
péce, ale také na legislativni a strategické dokumenty, které¢ poskytovani perinatalni
péce ovliviyji, a na soucasné trendy a vyzkumy, které se této oblasti vénuji a poukazuji

na soucasné piistupy k perinatalni ztraté a perinatalni péci.

1.1 Perinatalni péce

Perinatalni péce jako takova je béZznou soucasti péce o zenu v prubchu téhotenstvi a
zahrnuje komplex ptredevsim zdravotnickych sluzeb (Rodriguez, Rivieres-Pigeon,
2007). Perinatalni pé¢i rozumime péci o dité¢ a matku v perinatalnim obdobi, pficemz
casové rozpéti tohoto obdobi se mezi odborniky riizni podle toho, jak maji jednotlivé
zemé urc¢enou spodni hranici viability plodu, tj. hranici, kdy je plod schopen se narodit
a za danych podminek odborné péce také prezit (Ratislavova, 2016). Obecné¢ lze fici,
ze se jedna o obdobi zac¢inajici mezi 20-28. tydnem Zivota plodu, a kon¢ici mezi 7-28.

dnem po porodu ditéte (AAPD, 2009; Zhuang a kol., 2022).

V ptipadé, Ze v tomto ¢asovém obdobi dojde k diagnostikovani vyvojové vady plodu,
ktera je neslucitelna se Zivotem ditéte, k narozeni mrtvého ditéte ¢i timrti novorozence
(Ratislavova, 2016), hovofime o perinatalni ztrat€. N&kteti autofi do perinatalni ztraty
fadi 1 potrat (Zhuang a kol., 2022; Kang, Kim, 2022; Berry, 2022), ktery z ¢asového
hlediska sice spadd do obdobi jesté pred perinatalnim obdobim, avSak negativni
dopady ztraty na matku jsou stejné pii ztraté ditéte v jakékoliv fazi t€hotenstvi, tedy
nehled€ na to, zda jde o potrat nebo o narozeni mrtvého ditéte, protoze emociondlni
téhotenstvi (Berry, 2022; Van Aerde, 2001; Wool a Catlin, 2019; Wallerstedt, Lilley,
Baldwin, 2003).

Podle studie Rodrigueze a Rivieres-Piegon (2007) se v 90. letech 20. stoleti dostava
do poptedi koncept integrované perinatalni péce, ktery klade diiraz na propojeni
zdravotnich a socidlnich sluzeb, s cilem zajistit maximalni podporu te¢hotnych Zen a
dostupnost zdravotni péce. Tento pfistup klade diraz na zajiSténi kvalitni a

individualizované péce, a stoji na nasledujicich pilifich: 1. kontinuita péce - perinatalni
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péci zajistuje stale stejny tym poskytovatelii sluzeb, coz poméha lepSimu navazani
vztahu divéry mezi matkou a poskytovateli; 2. multidisciplinarni pfistup — tymova
spoluprace odliSnych profesi v ramci jedné instituce umoznuje lépe reagovat na
rozlicné potieby matek a rizika tchotenstvi; 3. zfizeni sluzeb odpovidajicich
specifickym potfebam klientek (Rodriguez, Rivieres-Piegon, 2007). Specidlné¢ v
pfipad¢ perinatalni ztraty lze fici, Ze dobra perinatdlni péce by méla jednoduse
zahrnovat propojeni takovych sluzeb, jejichZ cilem je zmirnéni utrpeni rodiny ditéte

(Wool, 2012).

1.2 Perinatalni paliativni péce

Jednou z moznych odpovédi na potfebu komplexni péce o rodice Celici perinatalni
ztrat¢ je prave perinatalni paliativni péce. Perinatalni paliativni péce (zkracen¢ PPP)
je nové se rozvijejici obor, ktery vychazi z hospicové a paliativni mediciny (Carter,
Parravicini, Benini a Lago, 2021; Wool, 2012). Jejim hlavnim cilem je zlepSit nebo
udrzet co mozna nejvyssi kvalitu Zivota rodiny, ktera ocekava ztratu nebo prochazi
perinatalni ztratou ditéte, a nabidnout rodi¢im ucelenou podporu v obdobi pied,
béhem a po porodu, skrze zajisténi fyzickych, psychologickych, socidlnich,
spiritudlnich 1 kulturnich potieb ditéte a rodinného systému zahrnujiciho rodice,
sourozence 1 prarodi¢e (Wool, 2012; Wool, 2013; Wool, Catlin, 2019; Palliative Care
Competence Framework Steering Group, 2014; Ratislavova, 2016; Martin-Ancel a
kol., 2022). Na rozdil od obecné paliativni péce je zde vidét diraz na podporu a
doprovazeni rodiny, kterd hraje dulezitou roli pfi rozhodovani o dalSich postupech
tykajicich se osudu dité. I z tohoto diivodu je dal§im z cilt perinatalni paliativni péce
pomahat rodi¢im v rozhodovani v pribéhu té¢hotenstvi, béhem porodu i po ném, a
pritom zohlediiovat nazory a postoje rodicu, 1 nejlepsi zajmy ditéte (Wool, Catlin,
2019; Ratislavova, 2016), coz v tomto kontextu mlize znamenat napiiklad nastaveni

takové péce o dité po narozeni, aby se minimalizovalo jeho utrpeni a bolest.

V poslednim desetileti prochdzi pfistup perinatdlni paliativni péce vyznamnou
zménou, kterd je patrna zejména v promené¢ a roz$ifeni samotného zaméteni této péce.
Podle modelu koncepéniho vyvoje perinatalni paliativni péce Balaguera a kol. (2012)
se mizeme na pocatku rozvoje perinatalni paliativni péfe setkat predevSim se
zaméfenim na tiSeni symptomd, Ulevu od bolesti a zajisténi komfortu. Pozdé&ji se
pozornost péce piesouvd na bonding mezi matkou a ditétem a emociondlni aspekty

péce, a poté se péce zafina zamétovat také na péci o rodinu a komplexni zajisténi
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potieb novorozence a jeho rodiny (Balguer a kol. 2012). V soucasné chvili se
perinatalni paliativni péce rozsSifuje také o integrativni piistup multidisciplindrniho
tymu, véetné péce o pozustalé, a péce béhem predporodniho obdobi (Balaguer a kol.
2012), kterou chapu zjednodusené jako perinatalni doprovazeni neboli ,,pldnovani a
poskytovani podptirné péce v pribéhu zivota nebo na konci zivota ditéti (plodu,

novorozenci) a jeho rodin¢* (Ratislavova, 2016, s. 17).

Perinatalni paliativni péCe zahrnuje rGzné typy intervenci, které Ize rozc¢lenit do
nékolika fazi podle ¢asového useku, béhem kterého je péce poskytovana. Jedna se o:
1. ptfedporodni péci, ktera zahrnuje péci o matku a dité, kterému je béhem téhotenstvi
zjiSténa n¢jaka zivot ohrozujici anomalie, 2. péci pii porodu, kterd se soustiedi na péci
o mrtvorozené dité nebo dité na hranici viability, 3. paliativni pé¢i, kterd cili na tiSeni
symptomtl, zejména u novorozencd, u kterych neni mozna kurativni 1é¢ba, nebo ktefti
po porodu zazivaji utrpeni v disledku nemoci ¢i 1éCby, 4. péci o pozistalou rodinu
zahrnujici predev§im psychosocialni podporu (Jackson., Vasudevan., 2020;
Ratislavova, 2016). Martin-Ancel a kol. (2022) i Wool (2013) navic zdlUraznuji, Ze
potieba perinatalni paliativni péCe se neomezuje pouze na péci na konci zivota, ale
naopak nabyva na dulezitosti véasna péce jesté pred umrtim ditéte a po ném, vuci

truchlicim.

Perinatalni paliativni péfe mize nabyvat riznych podob. Mezi zdkladni intervence
perinatalni paliativni péce fadime kromé planovani péfe v obdobi pfed porodem,
koordinaci péce a posouzeni potieb rodiny, také zmirlovani utrpeni ditéte a zajisténi
pohodli novorozenci, ale i péci o truchlici pozistalé ve smyslu nabidnuti smysluplnych
ritudlt truchleni (Wool, 2013, Palliative Care Competence Framework Steering
Group, 2014). Ratislavova (2016) jesté vycet rozsifuje o sdilené rozhodovani rodica a
pecujiciho persondlu a v€asnou piipravu na ztratu a Jackson a Vasudevan (2020) o

podporu rodiny v tézkych rozhodnutich.

Vzhledem k Sirokému zabéru péce a zaroven holistickému pojeti péce, jsou sluzby PPP
poskytovany multidisciplinarnimi tymy. V téchto tymech se mizeme setkat s rliznymi
odborniky, nejcastéji ale s lékafi (porodniky, neonatology, paliatry), zdravotnimi
sestrami, porodnimi asistentkami, psychology, socidlnimi pracovniky a kaplany
(Jackson, Vasudevan, 2020; Martin-Ancel a kol., 2022). VSichni vySe uvedeni autofi

také zdaraziuji dilezitost spolurozhodovéni a spolupldnovani péce ze strany rodici,
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kteti by méli byt zapojeni do diskuze o procesu poskytovani péce jiz na pocatku.
Ackoliv rodi¢e nelze tadit do multidisciplindrniho tymu v pravém slova smyslu,
z mého pohledu na né lze z ¢asti nahlizet jako na jeho soucast, alespon v nékterych
aspektech péce, protoze s tymem uzce spolupracuji, a svymi pfanimi a rozhodnutimi

ovlivituji smerovani péce.

1.3 Standardy a doporuceni vztahujici se k perinatalni ztraté

Perinatalni ztrata neni v populaci tak béznd, ale mize byt velmi traumatizujici, a
jakakoli necitlivd nebo nevhodna péce miize toto trauma zhorsit (Zhuang a kol., 2022;
Kang, Kim, 2022). I ztohoto divodu existuji rizné strategick¢ a metodické
dokumenty, které se vyjadiuji k tomu, jak mé vypadat ,,dobra péce” o dité a rodice
prochdzejici perinatalni ztratou. Pravé vybaveni zdravotnickych pracovniki a
pracovnic v porodnictvi a neonatologii klinickymi postupy a standardy je zasadni pro
poskytovani kvalitni a uc¢inné podpory rodict a rodin v obdobi perinatdlni ztraty

(Zhuang a kol., 2022).

Tvorba standardli v oblasti perinatalni paliativni péce je ale velmi obtiznd, protoze
chybi dostatecné mnozstvi podkladi a diikazl z randomizovanych studii tykajicich se
této problematiky a celd oblast zkoumani se tyka velmi citlivého a emo¢n¢ naro¢ného
obsahu (Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020; Zhuang s kol., 2022). Mnoho zemi
dosud nemd vypracované standardizované postupy pro perinatalni péci o poziistalé,
coz vede k vyuzivani nejednotnych postupti v ramci jednotlivych instituci, a nékteré
zem¢ péci o pozustalé zanedbavaji, protoze jesté stale nahlizi na perinatalni ztratu jako
na tabuizované téma (Zhuang a kol., 2022; Berry, 2022). Navzdory zvySenému zajmu
o perinatalni péci o pozustalé v poslednich tfech letech tedy stile chybi jednotné
jednotlivych zemi jsou nejednotné (Zhuang a kol., 2022, Boyle, Horey, Middleton,
Flenady, 2020), uvedu pouze nékolik studii a reSersi, které se vénuji standardim

tykajicim se perinatalni ztraty.

V ramci Perinatélni spoleCnosti Australie a Nového Zélandu se napiiklad ustavily
pokyny, které maji slouZit jako navod pro poskytovatele zdravotni péce v porodnicich,
a které vychazeji z potieb pozistalych rodict. Tyto pokyny fikaji, ze dilezita je v péci
oblast komunikace, sdilené rozhodovéni, uznani rodiCovstvi a emoci spjatych se

ztratou, podpora rodicl na zaklad€ individudlniho vyhodnoceni jejich potieb, a
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organiza¢ni podpora, kterd izce souvisi s finan¢ni podporou ze strany organizace a
vytvafenim podminek a struktur, které umozni monitorovat osvédcéené postupy

perinatalni péce o pozustalé (Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020).

V Irsku se zase miizeme setkat s narodnimi standardy pro péci o pozistalé HSE
(2021), které pracuji s doporucenimi i na systémové urovni, pficemz nyni zminim
pouze ta, kterd jsou relevantni pro ucely této prace, jelikoz mohou ovliviiovat
poskytovani psychosocialni podpory ze strany socialnich pracovnikti. Dokument HSE
(2021) doporucuje zavést kontaktni mista v rdmci nemocnic/porodnic, kam by mohli
rodice po perinatalni ztraté pfijit a ziskat informace, které potfebuji. Doporucuje také
délat prazkumy zkuSenosti pacientl s péci, spolupracovat s porodnickymi oddélenimi
a dobrovolnickymi a podplirnymi skupinami pro pozistalé rodice, ale také zajistit, aby
na vSech porodnickych oddélenich byl alespon jeden socidlni pracovnik, ktery by mél
idealné kromé& nabizeni psychosocialni podpory také jest€¢ vyhrazend sezeni pro
pozistale (HSE, 2021). Déle by mél v porodnicich fungovat vySkoleny
multidisciplindrni tym (Iékaf, porodni asistentka nebo zdravotni sestra), a kazdé
odd¢leni terciarni péce by mélo vytvofrit centrum, které¢ by koordinovalo poskytovani
sluzeb perinatalni paliativni péée (HSE, 2021). Co se tyce prosttedi péce, nemocnice
by mély zajistit soukromi pro truchlici rodice, a mit na kazdém porodnickém oddéleni
vyhrazeny jednolizkovy pokoj pro pozistalé nebo tichou mistnost, kterou by mohli
rodie vyuzit jiz po stanoveni Zivot limitujici diagndze €1 ztrat€ plodu. V oblasti
nasledné péce o rodice po ztraté¢ miminka by m¢l existovat standardizovany piistup
k péci o né&, a v nemocnici by méla byt k dispozici specializovand poradna pro rodice
po ztratg€ ditéte (HSE, 2021). Jako posledni bod je také dileZzité zajisténi vzdélavani a
multidisciplinarni Skoleni pro vSechen persondl, ktery se dostdva do kontaktu
s truchlicimi rodi¢i po perinatalni ztraté, ale také zavadéni wellness programi a
podpirnych sluzeb pro zaméstnance na porodnickych oddé€lenich, s cilem zajistit

dusevni pohodu pecujiciho persondlu (HSE, 2021).

Johnsnova (2014) se zase soustfeduje na doporuceni tykajici se prostiedi péce,
konflikt mezi rodi¢i a personalem, konfliktd v rdmci tymu, péce o tym a emocni
podpory rodict. Evans (2017) naopak vénuje pozornost doporucenim jako je v€asné a
dostatecné podrobné informovani rodi¢ii o zdravotnim stavu ditéte, nebo planovani
mista péce, aby si rodi¢e sami mohli zvolit, kde chtéji stravit své posledni chvile se

svym ditétem. Dale Evans (2017) vztahuje sva doporuceni na péci na konci Zivota
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miminka, v rdmci které by mél personal komunikovat s rodici oteviené a upfimné, a
podporovat je ve vytvareni vzpominek, a také na péci po umrti miminka, tj. péci o
pozustalé, kterym by méla byt nabidnuta podptirna setkani a doprovazeni pii truchleni

ze strany pecujiciho personalu.

Van Aerde (2001) zase popisuje tzv. atributy dobré péce, ktera jsou vice nez standardy
spiSe doporuceni z praxe. Mezi tyto atributy patii: 1. poznani — poskytovatel péce ma
usilovat o pochopeni udalosti, jejiho vyznamu a smyslu, o¢ima rodic¢li, a na zékladé
toho potom nastavit adekvatni péci, 2. byti s druhym — poskytovatel by m¢l byt
schopen reagovat na zarmutek rodi¢li a projevit empatii, 3. délat pro rodice to, co by
clovék udelal pro sebe — zajisténi vzpominek na dité, 4. zprehlednéni situace —
poskytovatel by mél pomoci redukovat pocity nejistoty rodict, informovat je o vSem,
co muze nastat a jaké maji moznosti, 5. udrzeni viry — poskytovatel by mél podpofit
rodi¢e v jejich schopnosti projit tézkou udalosti, a pfedat jim nadéji, ze bolest
v budoucnu ustoupi a povede se jim integrovat smrt do svého Zivota (Van Aerde,
2001). Ve svych dalsich doporuc¢enich zmiiiuje také potfebu utvafeni vzpominek na
dité, zajisténi soukromi a dostatku ¢asu pro rodice, aby mohli byt se svym ditétem,
empaticky pfistup a vhodnou komunikaci, véetné ptredavani srozumitelnych informaci

rodi¢am.

Z vySe uvedeného je patrné, ze standardy, nebo minimalné jejich zaméteni, se u
jednotlivych autort a instituci pomérné lisi. Na nékterych standardech a doporucenich
se ale autofi shoduji, a praveé témto oblastem se budu podrobnéji vénovat ve 3. kapitole
s ndzvem Dobra praxe péce o rodinu. Jedna se tedy zejména o oblast komunikace a
informovani rodic¢i, oblast emo¢ni podpory a empatického pristupu personalu,
dale oblast sdileného rozhodovani, individualniho pristupu k péci, ale také oblast
multidisciplinarity, nasledné péce po umrti ditéte a zajiSténi vhodného prostiedi
pro poskytovani péce. DlleZité jsou také standardy tykajici se organiza¢ni podpory
(Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020, HSE, 2021; Kavenaugh a kol., 2013) a péce
o personal, vcetn¢ vzdélavani a odborné pripravy zdravotnického persondlu
(Zhuang a kol., 2022, HSE, 2021), protoze ackoliv se tyto standardy netykaji pfimé

péce o dité a jeho rodinu, zdsadné ovliviuji kvalitu poskytovanych sluzeb.
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1.4 Soucasné trendy v perinatalni paliativni péci

Protoze je perinatalni paliativni péce stale pomérné¢ novy obor, v jehoZ ramci vedle
sebe existuji rizné perspektivy a ptistupy, budu se v této podkapitole vénovat prave
soucasnym novinkdm v oblasti PPP, a tomu, jak je na celé téma nahlizeno, pfipadné

kam tento pfistup smétuje, a na co je v soucasné chvili kladen dtiraz.

1.4.1 Misto poskytovani péce

Protoze je perinatdlni paliativni péce poskytovana rodicim po ztraté ditéte, pfi
oCekavané ztraté€ ditéte, nebo na konci Zivota ditéte, setkavame se se sluzbami PPP
nejcastéji v porodnicich, na lizkovych oddélenich nemocnic, nebo na
novorozeneckych jednotkach intenzivni pécée (Martin-Ancel a kol., 2022; HSE, 2021;
Jackson, Vasudevan, 2020; Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020; Van Aerde,
2001). Podle studie Jacksona a Vasudevana (2020) probiha az 98% tmrti novorozenct
prave v nemocnicich, a ve vyspéelych zemich nejcastéji po ukonceni 1é€by na jednotce
intenzivni péce. Z tohoto divodu by mély byt principy a standardy perinatalni
paliativni péce implementovany idealné¢ do kazdé¢ nemocnice, kterd se vénuje
komplexnim onemocnénim béhem té¢hotenstvi a Casn€ po porodu (Martin-Ancel a kol.,
2022; HSE, 2021). Podle Jacksona a Vasudevana (2020) jsou détské hospice a détské
paliativni tymy stale Castéji integrovany v ramci JIP, coZ umoziuje plynuly a snadny
prechod od kurativni k paliativni péci, pokud je to potieba. To ale rozporuje studie
Wool a Catlin (2019), kterd hovofi o tom, ze ackoliv je integrovany intervencni pristup
doporucovan, ve zdravotnictvi v soucasné dobé jist¢ neni standardem. Jednim
zmoznych vysvétleni je, Ze lékafi nemaji divéru v poskytovéani paliativni péce
novorozenclm v zaveéru zivota, a ani pro n¢ neni komfortni rodi€e na paliativni sluzby
odkazovat (Wool, 2012). Druhym moznym vysvétlenim je, ze kvuli nedostatku
dikazli, podkladii a pokynt pro zdravotniky, které by ustavovaly jednotné postupy
péfe o rodiny prochdzejici perinatdlni ztratou, se mohou zdravotnici citit
v poskytovani perinatalni paliativni péce nejisti, a proto ji nevyuzivaji, ani neprosazuji

(Wool, 2012).

Péce nemusi ale byt nutné¢ poskytovdna pouze v nemocnicich. Pokud se dité narodi
s Zivot limitujici diagndzou, je také moznosti komunitni, ale 1 domaci hospicova péce,
ktera umoznuje postarat se o dité¢ na konci jeho zivota v jeho domacim prostiedi
(Wool, Catlin, 2019; Jackson, Vasudevan, 2020; Johnsnova, 2014). Protoze ale pro

nékteré rodi¢e mize byt désivé a piili§ emocionalné naro¢né vzit si miminko domu
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v zaveéru jeho Zivota, je potieba rodic¢e podpofit a nabidnout jim moznost nepfetrzitého
poradenstvi 24 hodin denn¢ (Jackson, Vasudevan, 2020). Domnivam se, Ze vzhledem
k obecnému trendu deinstitucionalizace péce je mozné, Ze se tato forma domaci péce

bude postupné rozsifovat.

1.4.2 Zdravotnicky vs. psychosocialni pristup

Protoze je pécCe poskytovana z valné Casti ve zdravotnich zafizenich, ve vétSiné
standardi a studii se setkavame s pokyny a doporucenimi, jak peCovat o rodinu a dit¢,
adresovanymi prevazné zdravotnickym pracovnikim (Boyle, Horey, Middleton,
Flenady, 2020). Ackoliv by pravé perinatalni paliativni péce méla byt poskytovana
multidisciplindrnim tymem, v mnohych studiich jsou jako hlavni pecujici
profesiondlové zminéni predevSim I1ékafi, zdravotni sestry, porodni asistentky,
pfipadné psychologové, a az okrajové socialni pracovnici. Tento diraz na
zdravotnicky persondl, jakozto primarni pecujici, vnimam z ¢asti jako paradox,
protoze vétSina studii zaroven zdlraznuje jako zésadni soucast perinatalni paliativni
péfe pravé psychosocidlni podporu, vcetné empatického pfistupu, vhodné
komunikace, nebo nasledné péce o pozustalé apod., coz je doména zejména
psychologtl a socialnich pracovnika (Robert a kol., 2012). Pouze v malém mnozstvi
studii se tedy uvadi doslovna potfeba socidlnich pracovnikli jakozto odbornikd na
psychosocialni podporu rodic¢ii a truchlicich pozustalych (Van Aerde, 2001; HSE,
2021; Martin-Ancel a kol., 2022; Robert a kol., 2012), pfestoZze mnoho navrhli na
zlepSeni paliativni péce je pravé psychosocialni podpory, a socidlni pracovnici jsou

profesné vyskoleni a vybaveni k tomu tuto oblast zabezpecit (Robert a kol., 2012).

Nejen Ze je tedy na celé téma perinatalni paliativni péce nahliZeno vice ze zdravotnické
perspektivy, ale také dochazi k jakémusi miseni kompetenci mezi zdravotnickym a
socialnim persondlem v oblasti psychosocialni podpory. Z nékterych studii vychazi,
Zze by méli podporu rodi¢im béhem téhotenstvi i po ném poskytovat zdravotnici
(Cortezzo, Ellis a Schlegel, 2020; Zhuang s kol., 2022; Kang, Kim, 2022; Hutti, 2004),
pfiCemz tato péfe by mecla trvat minimalné¢ rok po umrti ditéte (Wool, 2012).
Zdravotnici by také méli podle n¢kterych autorti byt primarnimi poskytovateli emo¢ni
a psychologické péce rodiné (Johnsnova, 2014, Kavanaugh a kol., 2015), ackoliv
kvalita a dostupnost této podpory ze strany zdravotniki mize byt velmi nizka (Flocker
etal. 2017). Psychologickou pé€i miiZe navic nabizet i1 jakykoliv proSkoleny odbornik,

ktery s rodinou pfisel béhem téhotenstvi do kontaktu, at’” uz se jednd o klinického
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psychologa, psychoterapeuta nebo poradce (Johnsnova, 2014). Na zdravotni sestry je
také kladen pozadavek, aby dokéazaly rozpoznat a osetfit pfipadné trauma matek, které
uz diive proSly perinatalni ztratou (Kang, Kim, 2022), nebo aby pomahaly rodi¢iim
projit procesem truchleni a pracovaly s jejich emocemi (Van Aerde, 2001), coz spada
zase podle studie Benini et al. (2022) do kompetenci psychologt, krizovych interventl
nebo socidlni pracovnikli. Zdravotnici by také méli predavat kontakty na dalsi
odborniky a informovat rodi¢e o dostupnych zdrojich podpory (Johnsnova, 2014;
Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020, Zhuang skol., 2022), a zlstavat
s pozustalymi v kontaktu i po propusténi z nemocnice (Johnsnova, 2014), pti¢emz tyto
¢innosti, vcetné zajisténi nasledné péce, kontaktu s rodi¢i a sitovani, ma bézné na
starosti socidlni pracovnik (Van Aerde, 2001). Stejné tak je na zdravotniky kladen
pozadavek, aby rodi¢iim nabizeli Gtéchu a dodévali jim nad¢ji (Van Aerde, 2001;
Kavanaugh a kol., 2015), coz by podle Wool (2012) naopak me¢li délat psychologove,
nebo aby edukovali rodice v oblasti komunikace s jejich dalSimi détmi o ztraté jejich
sourozence (Van Aerde, 2001). Neni ani jasné, kdo ma d¢€lat naptiklad posuzovani a
vyhodnocovani potieb rodiny, a ndsledné vytvareni individudlniho planu péce, protoze
podle tuto ¢innost mohou vykondvat jak zdravotni sestry, tak socidlni pracovnici
(Wool, 2013), a stejné tak mohou ob¢ profese délat facilitdtora a zprostiedkovatele

komunikace s rodi¢i (Kavanaugh a kol., 2015).

1.4.3 Poradenstvi a nasledna péce o poziistalé

Péce o pozistalé po perinatdlni ztraté ma zésadni vyznam v procesu zotaveni rodicu,
protoze pomahd zmirnit traumatickou reakci rodicii a 1épe projit procesem truchleni
(Zhuang a kol., 2022). Ackoliv nekteré studie uvadi, Ze ne kazdému truchlicimu je
poradenstvi pro pozustalé ku prospéchu, nebo Ze jej potiebuje (Johnsnova, 2014;
Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020), je prokazano, Ze rodice, kteti zazili nahlou
a necekanou ztratu ditéte, nebo ztratu za velmi stresujicich a traumatizujicich
podminek, jsou nejvice ohroZeni rozvojem komplikovaného truchleni ¢i traumatu, a je
proto potieba se této skupiné poziistalych rodict vénovat (Johnsnova, 2014, Berry,

2022).

Ukazuje se, ze poskytovani kvalitniho poradenstvi by mohl byt dalezity néstroj pro
zlepSeni kvality postupti péce o ,,perinatalni poziistalé* (Zhuang a kol., 2022; Arnolds,
Laventhal, 2021), pfi¢emZz toto poradenstvi, nebo alesponl informovani o

specializovanych ¢i podpiirnych sluzbach, je dilezité poskytovat jiz od pocatku péce,
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protoze ¢im vice se blizi okamzik umrti ditéte, tim naro¢néjsi je pro rodice navazat
vztah s novym odbornikem ¢i novou sluzbou (Robert a kol., 2012). Z uvedeného lze
vyvodit, ze je vhodné zavést v organizacich v€asné poradenstvi pro pozuistalé neboli
poradenstvi v kontextu anticipacniho zarmutku, které by mohli vyuzit idealné vSichni
¢lenové rodiny, ktefi jsou zasazeni ztratou (Robert a kol., 2012), nebo vytvotit
specializovany tym pro pozustalé, ktery by nabizel emoc¢ni podporu pozistalym

rodi¢iim bezprostiedné po ztraté ditéte (Berry, 2022).

Poradenstvi pro pozlstalé mlize byt i tzv. interkoncepcni, na kterém se podili cely
multidisciplinarni tym (Zhuang a kol., 2022), a které slouzi k podpofte rodici, kteti jiz
perinatalni ztratou prosli, a nyni ¢ekaji dalsi dité (Wallerstedt, Lilley, Baldwin, 2003).
Tento typ poradenstvi se orientuje na praci s emocemi a diskuzi o pfipadném strachu
a uzkosti rodici z opakované ztraty ditéte, identifikaci zarmutku a praci s nim, préci
na sebetcté, sebepojeti a sebehodnoceni rodice, zkoumani komplexnich rodi¢ovskych
problémt, vyhodnocovani rizik pro dal§i tchotenstvi, ale také zkoumani zdroji

podpory rodict (Wallerstedt, Lilley, Baldwin, 2003; Kasparkova, Buzgova, 2013).

Nasledna péce po perinatalni ztraté zatim ale stale neni standardem péce, ackoliv je
znamo, ze ztrata ditéte s sebou ptinasi dlouhodobé negativni dopady (Berry, 2022). Je
proto zapotiebi, aby byla tato péce integrovana do celkové péce o perinatalni

poziistalé, a aby byly zpracovany metodiky a postupy nasledné péce v této oblasti.

1.4.4 Péce o odborniky a vzdélavani

Poskytovani sluzeb perinatalni paliativni péce je emocionalné velmi ndrocné a
stresujici, a mize vést k tomu, ze se ve své praci peCujici personal nebude citit
komfortné a sebejisté, nebude spravné chapat svou roli a bude vice ohroZen
syndromem vyhoteni (Kang, Kim, 2022; Wool, 2012; Zhuang a kol., 2022; Boyle,
Horey, Middleton, Flenady, 2020). Ne¢ktefi pracovnici zaZivaji ve své praci ve
spojitosti s pé€i o rodice po perinatalni ztraté pocity uzkosti, bezmoci, a mohou mit
problém k rodi¢iim zaujmout vhodny postoj (Kang, Kim, 2022). Tyto potiZe na stran¢
persondlu mohou souviset s jejich nedostate¢nymi odbornymi znalostmi nebo
schopnostmi nabidnout rodi¢im pottebnou podporu, nebo obecné s nedostatkem
zkuSenosti v poskytovani péce v této oblasti, coZ mize vést k vySe uvedenym pocitiim,
ale 1 k potizim reagovat adekvatné na potfeby rodin prochazejicich perinatalni ztratou

(Zhuang a kol., 2022; Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020). Dalsi faktory, které
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¢ini pracovniky zranitelné v poskytovani PPP jsou naptiklad nedostate¢na podpora ze
strany organizace, nedostatek osvédcenych postupti a doporuceni ¢i mezinarodnich
pokynu vztahujicich se k poskytovani perinatalni paliativni péce, nebo 1 spoleCenska

tabuizace perinatalni ztraty (Zhuang a kol., 2022).

Jsou proto navrzeny riizné postupy a doporucenti, jak se postarat o pecujici pracovniky,
aby mohli svou praci dé¢lat dobfe. Jednim ze zplisob péce o personal je zajiSténi
emoc¢ni podpory, ktera mutZze probihat formou debriefingu, béhem kterého je
umoznéno pracovnikim zpracovat traumatizujici zkuSenost skrze sdileny a fizeny
rozhovor s odbornikem, nebo formou individudlniho rozhovoru s poradcem,
psychologem ¢i nemocni¢nim kaplanem (Johnsnova, 2014; Welborne, 2017). Také je
dualezité, aby kazdy ¢len tymu mél moznost zapojit se do diskuze ohledné pokracovani
1é¢by ditéte, a aby byl povzbuzen k tomu, aby se na této péci o dité a jeho rodinu
podilel (Johnsnova, 2014). V nemocnicich by bylo také dobré zavést podptrné a
wellness programy pro zaméstnance (HSE, 2021). Zésadni pro zvladani zdrmutku a
emoCni zatéze z prace je také sebepéce, pricemz je dulezité, aby pracovnici byli
povzbuzovani k praktikovani takovych ¢innosti, které jim ulevi od stresu, jako je
fyzicka aktivita, rozhovory s ptateli, meditace, ale i zkoumani vlastnich copingovych

strategii (Welborne, 2017).

Poslednim velmi dillezitym a nejcastéji zminovanym nastrojem péce o personal je
vzdélavani a odborna ptiprava pracovnikll v poskytovani PPP. Diky vzdélavani se
mohou pracovnici citit dobfe pfipraveni na vykon PPP, coZ redukuje jejich eventualni
pocity stresu a bezmoci, a mohou nabizet opravdu kvalitni péci o pacienty a jejich
rodiny prochazejici perinatalni ztratou (Zhuang a kol., 2022, Peters et al., 2015; Boyle,
Horey, Middleton, Flenady, 2020; Kang, Kim, 2022). Vzdélavanim se mysli jak
proskoleni tymu v tom, jak poskytovat dobrou péci a jak reagovat na neocekavané a
stresujici situace, jako je ztrata ditéte (Kang, Kim, 2022), ale i to, jak se o sebe postarat,
pokud jsou pracovnici zahlceni vlastnimi emocemi, nebo se citi byt vy€erpani (Peters

etal., 2015).

Ackoliv se vzdelavani personalu v poskytovani PPP povazuje za prioritni s ohledem
na zlepSovani kvality péce o rodiny prochazejici perinatalni ztratou (Zhuang a kol.,
2022), u zdravotniki toto proSkoleni chybi, a to zejména v oblasti citlivé komunikace

s rodici (Peters et al., 2015; Kachlova, Buzgova, 2021; Kang, Kim, 2022; HSE, 2021;
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Johnsnova, 2014; Warland, Davis, 2012), emo¢ni podpory (Kang, Kim, 2022; Benini
et al. 2022) a péce o poziistalé (Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020, HSE, 2021).
Studenti oSetifovatelstvi ani zdravotnici nemaji dostatek pfilezitosti se vzdélavat
v oblasti podpory a péce o Zeny po perinatalni ztraté (Kang, Kim, 2022), ackoliv je
pravé kvalita interakce se zdravotnickymi pracovniky a jejich pfistup k rodi¢im
zasadni prvek péce, ktery ovlivituje do budoucna intenzitu emocniho traumatu rodict
(Berry, 2022, Kang, Kim, 2022; Zhuang a kol., 2022). Kazdy c¢len personalu
pecujiciho o rodi¢e prochazejici perinatalni ztratou by mél proto byt kontinudlné
vzdelavan v oblasti komunikace, empatického ptistupu k rodiné a poskytovani emoc¢ni
podpory. Také by se méli zdravotnici naucit konkrétnim technikdm péce o rodinu
(Warland, Davis, 2012), a to skrze nacvik modelovych situaci a hrani roli, nebo
simula¢ni trénink perinatdlni ztraty v bezpecném prosttedi podobném tomu
nemocni¢nimu, coz je ale ve vzdélavani spiSe ojedinélé (Kang, Kim, 2022). Dalsi
mozny zpusob vzdélavani je mentoring, v ramci kterého zkuSenéjsi zaméstnanci
podporuji a u¢i ty méne zkusSené, a umoznuji jim pecovat o rodie s bezpecnou
podporou, a nabizi jim ndhled do situaci, na které se musi do budoucna pfipravit

(Welborne, 2017; Warland, Davis, 2012).

Podminkou zajisténi kvalitni péce v oblasti PPP je dobfe nastavend systémova a
organiza¢ni podpora (Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020). Tu vSak vétSina
literatury hodnoti jako nedostacujici a doporucuje proto jeji zajisténi. Kazda zemée by
méla mit vypracované specifické vzdélavaci programy pro vSechny odborniky
v oblasti PPP (Benini et al. 2022), a zaroven by v kazdé instituci méla byt zajiSténa
moznost vzdélavani v PPP, a byt podporovana motivace pracovnikl ke vzdélavani a
ziskavani informaci v této oblasti (Kavanaugh a kol., 2015, Zhuang a kol., 2022).
Lékatské organizace maji odpovédnost za vzdélavani a podporu persondlu, za
kultivaci jejich schopnosti a dovednosti potfebnych k feSeni perinatalni ztraty (Zhuang

a kol., 2022).
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2 Perinatalni péée v CR

V této kapitole se zamé&Fim na poskytovani péde spojené s perinatélni ztratou v Ceské
republice. Budu se zabyvat tim, jaky je aktualni stav poskytované péce u nas, jaka jsou
specifika péCe o rodiny prochdzejici perinatalni ztratou v ¢eském kontextu, ale i

moznostmi, které rodice maji, a sluzbami, které mohou vyuzit.

2.1 Soucasny stav perinatalni péce u nas

Perinatélni mortalita v CR neni zcela ojedingly jev. V roce 2020 piedstavovala 5,13
%, tedy cca 5 mrtvorozenych ¢i Casné zemielych novorozenci na 1000 zivé
narozenych. Z toho 4,2 % tvofi mrtvorozenost, 1,12%o Casna umrtnost novorozenci do
7. dne po porodu, a 1,31 % tvoii pocet déti s diagnostikovanou vyvojovou vadou
(Gynstar, 2021). Podle aktualnich statistik v Cesku zemie roéné kolem dvou set
novorozencl, narodi se kolem Ctyf set mrtvorozenych déti, dal§im stovkam déti je
diagnostikovéana zivot ohrozujici vada, a nespocet déti umird jiz béhem tchotenstvi
(Koubova, 2023). Celkové tedy prochazi perinatalni ztratou minimalné 700 rodin
ro¢né. Zaroven 10-15 % klinicky diagnostikovanych téhotenstvi kon¢i spontannim
potratem (Héjek, Cech, Marsal, 2014), coz znamend, ze spolu s celkovym poctem
mrtvorozenych déti ¢i ¢asné zemielych, se problematika ztraty ditéte ro¢né tyka kazdé
paté téhotné Zeny (Skoloudova, 2018). Tento fakt je proto velkou vyzvou pro systém
socialnich i zdravotnich sluzeb, zejména v oblasti zjiSténi psychosocialni podpory

rodich prochazejicich ztratou.

Perinatalni paliativni péée je v Ceské republice ve srovnani se zahrani¢im zatim
pomérné nerozvinutd, coZz vyplyva 1 z mezindrodniho srovnani v oblasti kvality
paliativni pé¢e poskytované v zavéru Zivota, ve kterém se Ceské republika umistila
v poradi dokonce az za zemémi jako je Mongolsko nebo Panama (Loucka, 2018).
V ramci zdravotnické praxe se v Cesku setkavame stim, Ze pokud je b&hem
té¢hotenstvi zjiSténa zivot limituji vada ditéte, byvaji rodi¢e mnohdy tlaceni do
ukonceni téhotenstvi, a pokud se rozhodnou v t€hotenstvi pokracovat, je jim nabidnuta
pouze rutinni t¢hotenska péce, kterd v jejich situaci neni dostacujici, protoze specifika
téhotenstvi si vyzaduji kromé bézné zdravotni péce také péci emocionalni,
psychologickou a duchovni (Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020).
Velmi Casté takeé je, Ze pe€ujici persondl zaujima k rodi€lim v ramci perinatalni péce

paternalisticky a odméfeny pfistup, voli nevhodné zptisoby komunikace, neposkytuje
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dostatek potiebnych informaci, ani informace o moznostech nasledné péce, ztratu
bagatelizuje a zanedbava vytvareni vzpominek na dité¢ (Ratislavova, 2016; Goldova,

2019).

To, Ze perinatalni ztrata je v CR stale spoleensky naroéné téma, potvrzuje i fakt, Ze
teprve v roce 2017 doslo v ramci zdkona o pohiebnictvi k redefinici konceptu potratu,
a na plod, ktery byl potracen, se ptestalo divat jako na tkan, ale jako na dité, se kterym
ma byt podle toho 1 zachdzeno (Koubova, 2023). Prave kvili tabuizaci tohoto tématu
je vsoucasnosti ztrata ditéte v perinatalnim obdobi stale Casto bagatelizovana, a

truchleni rodiny a jejich bolava zkuSenost jsou zpochybiiovany (Pallium, 2022).

V tuto chvili v Ceské republice neexistuje specializované pracovists, kde by Zeny mély
moznost odrodit své mrtvé nebo umirajici dité, a proto rodi v béznych porodnicich
nebo perinatologickych centrech, a to bez pfitomnosti specializovanych tymu
perinatalni paliativni péce (Ratislavova, 2016). Protoze ale dochazi k identifikaci déti
s paliativnimi potfebami nej€astéji v nemocnicich, je potiteba, aby byly soucasti
fakultnich nemocnic specializované konziliarni tymy paliativni péce, a v ptipadé, ze
tyto tymy v nemocnicich nejsou, je potfeba zajistit, aby nemocnice poskytovaly
alespon obecnou paliativni pé¢i (Pallium, 2022). I sohledem na tuto potiebu
v soudasné chvili probiha v rAmci nemocniénich zafizeni pilotni projekt MZ CR, ktery
st klade za cil implementovat paliativni péci do nemocnic a vyhodnocovat data
potfebna k vypracovani metodik a standardii pro poskytovani tohoto typu péce
(Exnerova, Krej¢i, 2020). Do projektu je zapojenych 7 nemocnic, které podpoftily
vytvofeni nemocni¢nich konziliarnich paliativnich tymt (Exnerové, Krej¢i, 2020).
V nemocnicich se ale od sebe jednotlivé modely paliativni péce mohou pomérné
vyrazné lisit, a n€které ptilis nereflektuji potfebu psychosocidlnich pracovniki v tymu,
nebo potiebu zajiSténi navaznych sluzeb pro pozistalé (Koubovd, 2023). Proto je
myslenka poskytovani perinatalni paliativni péfe rozvijena zejména neziskovymi
organizacemi, svépomocnymi skupinami, spolky a konkrétnimi lidmi, ktefi mayji

osobni zkuSenost s perinatalni ztratou (Hasplova, 2021; Zadinova, 2021).

Na druhou stranu dochazi postupné ke zmén¢ paradigmatu v oblasti détské paliativni
péce, véetné té perinatalni. Tato proména je reakci na skutecnost, ze problematicka je
nejen dostupnost a kvalita sluzeb pro tyto déti a jejich rodiny, ale také fakt, Ze se tyto

sluzby nachdzi na zdravotné-socidlnim pomezi a vzijemné spolu nespolupracuji,
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nejsou propojené, koordinované ani prehledné (Koubova, 2022). V roce 2022 proto
vzniké pod zéastitou Sekce détské paliativni péée Ceské spolegnosti paliativni mediciny
a Institutu Pallium koncep¢ni dokument tykajici se péce o déti a dospivajici se
zavaznou, zivot limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny, ktery se snazi
reagovat na soucasné potreby vztahujici se k této problematice. Tomuto dokumentu se
budu vénovat podrobnéji v nasledujici kapitole. Zaroven od roku 2017 funguje Sekce
détské paliativni péée CSPM CLS JEP (&eské spolecnosti paliativni mediciny eské
1ékarské spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné), jejiz cilem je implementovani
platnych celoevropskych standardi pediatrické paliativni péce do zdravotniho systému
CR, a navazat funkéni spolupraci snemocnicemi, pediatry, hospici a dal§imi
vyznamnymi aktéry v paliativni péci o potiebné déti a jejich rodiny, ale také zajistit

lepsi vzdélavani odborniki v této oblasti (Exnerova, Krej¢i, 2020).

Navzdory pocinajicimu pokroku v pfistupu k perinatalni paliativni péci zavisi kvalita
a dostupnost péce o tuto skupinu na jednotlivych zaméstnancich nemocnic a na jejich
odbornosti (Pallium, 2022). PPP v tuto chvili nebyvd v nemocnicich rodindm
poskytnuta ani nabidnuta, ackoliv z vyzkumi vyplyva, jak dlouhodobé negativni

dasledky mize pro rodic¢e mit jeji neposkytnuti (Pallium, 2022, Goldova, 2019).
2.2 Strategické dokumenty a legislativni ramec

V Ceské republice je perinatalni ztrata vymezena narozenim ditdte pod hranici
viability (Zivotaschopnosti), ktera je u nas stanovena ukoncenim 24. tydne t€hotenstvi
nebo porodni hmotnosti nad 500g. Pokud se dité narodi mezi 22. a 24. tydnem, a ma
niz§i porodni hmotnost, a zaroven nejevi ani jednu ze znamek Zivota, hovofime o
mrtvorozeném plodu. Pokud se dité narodi zivé, a zemte do 7. dnil po porodu, jedna
se o ¢asné novorozenecké umrti (Ratislavova, 2016). O potrat se jedna, pokud je plod
vypuzen nebo vyjmut z téla matky pied 22. tydnem téhotenstvi, neprojevuje ani jednu
ze znamek Zivota, a soucasné je jeho porodni hmotnost niz$i nez 500g (Zékon ¢.
372/2011 Sb.). V kontextu této prace, ktera je zamétena na podporu rodi¢ii ze strany
socialnich pracovnikli, neni tfeba striktné rozliSovat mezi perinatalni ztratou a
potratem, protoZe u obou piipadd ma ztrata na rodi¢e podobné negativni dopad, a
socialni pracovnici tudiz mohou s rodi¢i pracovat obdobnym zplisobem, protoze

situace rodicli vyzaduje obdobnou miru péce a psychosocialni podpory.
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Perinatalni paliativni pé¢e v CR je také ovlivnéna dokumenty jako je Listina
zakladnich prav a svobod, VSeobecna deklarace lidskych prav nebo Doporuceni Rady
Evropy 1418/1999, O ochran¢ lidskych prav a diistojnosti nevylécitelné nemocnych,
které¢ deklaruje povinnosti chranit distojnost umirajicich ve vsech obdobich Zivota,
véetné poskytnuti priméfené¢ho prostiedi, které by umozinovalo dlstojnou smrt
(Zadinova, 2021). Toto doporuceni neboli jinak také Charta prav umirajicich zahrnuje
soubor prav, ktera jsou pro oblast poskytovani PPP zasadni. Jedna se o pravo na
dastojné zachazeni az do smrti, pravo obdrzZeni potfebnych informaci, pravo podilet se
na rozhodnutich tykajicich se péfe a nemoci, a to beze strachu z odsouzeni druhych,
pravo na kvalitni a citlivou multidisciplinarni péci nemocnému i jeho roding, pravo na
zménu kurativni 1é€by na paliativni péci, pravo vyjadfit své pocity a spiritualni potieby
s ohledem na vlastni hodnoty, pravo na tiSeni bolesti, a prdvo na pomoc rodiné

v souvislosti s ptijetim smrti (Doporuceni Rady Evropy, 1418/1999).

Dale ukotvuje paliativni péci zdkon o zdravotnich sluzbach (Zakon ¢. 372/2011 Sb.),
ktery definuje paliativni péci jako soucast oSetfovatelské péce, jejimz cilem je zmirnit
utrpeni a zachovat kvalitu zivota pacienta a jeho rodiny, a zaroven jim zajistit navazné

sluzby.

V soucasné chvili je vyznamnym dokumentem v této oblasti jiz zmifiovana Koncepce
péce o déti a dospivajici se zavaznou, Zivot limitujici a ohroZujici diagndzou a jejich
rodiny (Pallium, 2022). Zdiraziiuje nékolik zasad paliativni péce, kterymi je
individudlni pfistup, navaznost a koordinace sluzeb, dostupnost, komplexnost a
zaméfeni na rodinu (Koubovd, 2022) a nutnost spoluprace zdravotniho a socidlniho
rezortu (Koubové, 2023). Dokument se zaméfuje pfimo na perinatalni paliativni péci,
protoze ztrata se tyka stovek rodin, a zasahuje nejen rodice, ale 1 sourozence, prarodice
a dalsi blizké. Proto je kli¢ovym bodem dokumentu také péce o pozistalé, socialniho
poradenstvi a poradenstvi pro pozlstalé (Koubova, 2023). Tento koncepéni dokument
ma ambici byt do budoucna podkladem pro vznik nové strategie péce o zavazné
nemocné déti, ktera by stanovila jednotné cile, nastroje i postupy péce vztahujici se

k této cilové skupin€ na narodni urovni (Koubova, 2022).

2.3 Podoba poskytované perinatalni péce

Jak uz bylo zminéno, nej¢astéji se s perinatalni ztratou setkavame v nemocnicich, na

porodnickych oddé€lenich a v perinatologickych centrech, kde nejsou k dispozici
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paliativni tymy, a vétSinou ani nejsou integrovany paliativni principy péce. Psycho-
socio-spiritudlni péce o zenu a jeji rodinu je proto v mnoha piipadech v rukach
zdravotnikii, konkrétné porodnich asistentek, zdravotnich sester a Iékart, ktefi
doprovazi rodi¢e v pribéhu celého téhotenstvi, pied porodem i po porodu

(Ratislavova, 2016; Spaihelova, 2015).

V Ceské republice zatim chybi komplexni teorie ¢i doporudeni pro o$etfujici personal,
které by urcovaly, jak maji pracovnici v interakci s rodi¢i po narozeni mrtvého ditéte,
¢i pfi o¢ekavani narozeni ditéte s zivot limitujici vadou, postupovat, a proto je jejich
péfe na urovni komunikace a podpory spiSe intuitivni a v mnohych ohledech
problematicka (HaSplova, 2021; Goldova, 2019; Ratislavovd, 2016). Kromé jiz
zminénych obtizi v oblasti komunikace, informovanosti a psychosocialni podpory, je
specifikem ceského prostfedi také sdélovani diagnézy vne piiliS vhodnych
podminkach, bez dostate¢ného soukromi nebo v pfitomnosti velkého mnozstvi
odbornikli (Ratislavova, 2016). Typické také je, Zze se pii hospitalizaci po porodu
mrtvého ditéte klade diraz spiSe na zajisténi zakladnich potieb Zeny, jako je strava,
piti nebo medikace, nez na poskytnuti psychosocialni podpory (Ratislavova, 2016), a
pritom prave ,,ukliditujici* medikace mize ztizit proziti a ptijeti ztraty a komplikovat

proces truchleni (Mihulkova, 2022).

Obecné¢ v perinatalni péci hraji vyznamnou roli porodni asistentky a zdravotni sestry,
jejichz ulohou je poskytovat podplirné rozhovory, zajiStovat ritualy rozlouceni s
miminkem, pfedat osobni véci novorozence, vyjadifovat empatickou tcast na situaci a
doprovazet rodi¢e procesem truchleni. PoZadavek na péci ze strany porodnich
asistentek je u nas pomérné vysoky, protoZze maji kromé jiz zminéné podpory nabizet
také podporu blizkym osobam téhotné ¢i rodici Zeny, reflektovat jejich potieby,
pracovat s jejich emocemi apod. I z tohoto diivodu by méli zdravotnici, zejména ti,
kteti pracuji na JIP a na porodnich salech, mit dostatecné vzdé&lani v poskytovani
psychosocialni podpory, dostatecné komunika¢ni schopnosti, a idedlné¢ 1 zakladni

znalost v oblasti krizové intervence. (Ratislavova, 2016)

Dulezitym prvkem péfe ve spojitosti s perinatalni ztratou jsou ritudly rozlouceni
s miminkem, které se u nds historicky vyviji. Navzdory pozitivnimu posunu
k zavedeni novych rituald rozloudeni s miminkem je v Ceské republice kontakt matky

s mrtvorozenym ditétem po porodu daleko méné Casty, nez tomu byva v zahranici;
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konkrétné¢ pouze 40 % zen vidélo své zemielé dit€ po narozeni, zatimco ve
skandinavskych a anglicky mluvicich zemich je tento pocet dvojnasobny (Ratislavova,
2016). Tento fakt poukazuje na to, ze je mezi zdravotniky stale pfevladajici tendence
perinatalni ztratu tabuizovat (Mihulkova, 2022), ¢emuz odpovida i to, Ze ve
zdravotnickych zatfizenich mnohdy neni matkdm moznost rozloucit se se svym ditétem
nabidnuta ani doporucena, zdravotnici vytvaii tlak na co nejrychlejsi ukonceni ritudlu
rozlou¢eni s miminkem, a chovani porodnich asistentek rodicky spiSe odrazuje od
touhy vidét své mrtvorozené dité€ nez obracené (Ratislavova, 2016). Na tomto piikladu
je dobfe videt, jak moc miize chovani a postoje zdravotnikli v tak kiehkou chvili

ovlivnit chovani a prozivani rodi¢i po perinatalni ztrate.

Je proto potieba rozsifit vzdélavani porodnich asistentek, zdravotnich sester a 1ékait
v oblasti komunikace a podpory rodict, a zavést osvédcené postupy a metody, které
zajisti poskytovani kvalitni zdravotni péci o rodice prochézejici perinatalni ztratou.
Toto vzdélavani v problematice perinatdlni paliativni péée zatim neni v Cesku
jednotné, a zalezi na konkrétnich institucich a iniciativach jednotlivych Skol, jak moc

se této oblasti budou chtit vénovat (Hasplova, 2021).

2.4 Sit podpory a sluzeb
V soudasné chvili v Ceské republice nenajdeme dostatedny pocet poskytovateli
perinatalni paliativni péce, zejména ne v doméacim prostiedi. Jsou zde ale nékteré

sluzby, kterych mohou rodiny prochdzejici perinatalni ztratou vyuZzit.

Stézejni pomoci po zasazené rodiny jsou perinatalni hospice. U nas se miizeme setkat
v Jiznich Cechach s perinatalnim hospicem Dité v srdci, z.s., ktery klade diiraz na
komplexni podporu rodin prochdzejicich perinatadlni ztratou, dostate¢nou
informovanost, ale 1 na prosazovani systémovych zmén v ¢eském zdravotnictvi
(Hasplova, 2021). Dité v srdci spolupracuje s nemocnicemi a pohfebnimi sluZzbami, a
zajiStuje tak provazanost sluzeb v péci o rodiny (Mihulkova, 2022). Zasadni soucasti
sluzby perinatalni hospicové péce je nabizeni pozistalostni péce a podpory v procesu
truchleni, které by méli zajiStovat paliativni tymy, ale 1 poskytovatelé zdravotnich a
socialnich sluzeb, at’ uz nabidnutim pomoci proskoleného odbornika nebo poradce pro
pozustalé, nebo alespont odkazdnim na sluzbu, kterd tuto péci poskytuje (Pallium,
2022). V Chebu existuje mobilni Hospic svatého Jiri, ktery poskytuje sluzby

perinatalniho poradenstvi a svépomocné skupiny, a na izemi sttedoceského kraje 1ze
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zase vyuzit sluzby Domdciho hospice Cesty domii, ktery nabizi perinatalni paliativni
péci, aumoziuje peCovat o novorozence v domécim prostiedi, pokud to jeho zdravotni
stav po narozeni alesponl na ¢as umoziuje. V Olomouci zase funguje mobilni hospic
Nejste sami, ktery poskytuje specializovanou détskou paliativni péci (Chvilova-
Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020). Dtlezitou roli hraje také Nadacni fond
Klicek, ktery kromé nize uvedenych sluzeb nabizi pozistalym rodi¢im také moznost
prevézt télo jejich ditéte do respitniho hospicového domu v Malejovicich

(perinatalniztrata.cz).

Dalsi moznou sluzbou jsou jiz zminované konzilidrni tymy paliativni péce
v nemocnicich, pfi¢emz prvnim takovymto tymem v ramci CR je FN Motol. V ramci
svych sluzeb pecCuje tym o perinatalni pacienty a jejich rodiny, provazi je situaci
perinatalni ztraty, a =zajiStuje multidisciplinarni paliativni pé¢i jiz v prubéhu

hospitalizace, i po ni (Pallium, 2022).

V nékterych nemocnicich miiZeme najit také Centra provazeni, kterd nabizi
psychologickou a socialni podporu rodiny jak v obdobi pfipravy na umrti, pfi
sd¢lovani diagnozy, tak po néaslednou péci, a to bud’ samostatné ve svych vlastnich
zafizenich, nebo ve spolupraci s paliativnimi tymy (Pallium, 2022). V soucasné chvili
muZeme nalézt tato centra v 5 nemocnicich: VFN Praha, UPMD Podoli, EN Brno, FN
Hradec Kralové a FN Ostrava.

Dtlezitou soucasti sité¢ podpory je také odborna pomoc, at’ uz se jedné o krizovou
intervenci, poradenstvi pro pozustalé, psychologické konzultace a psychoterapii,
psychiatrickou podporu, socialné-pravni poradenstvi, nebo spiritudlni a duchovni
podporu (Mihulkova, 2022). Z vyzkumu z roku 2015 vyplyva, ze psychologickou
pomoc po perinatalni ztrat€ vyhledalo az 31 % dotazovanych Zen, a psychiatrickou
pomoc 9 % (Ratislavova, 2016), pfiCemz podle Mihuldkové (2022) by navstéva
ztraté automaticky nabidnuta pedujicim persondlem. V Ceské republice vyse
uvedenou odbornou pomoc nabizi naptiklad Cesta domii nebo Nadacni fond Klicek,
ktery nabizi 1 poradenské sluzby pro déti, Plzeriska zastavka, ostravska organizace Ze
Me Zeme, ktera nabizi doprovazeni rodicii 1 terénni formou, ale 1 brnénské brnénské

Centrum pro rodinu a socialni péci nebo organizace Kldra pomdaha z.s., ktera nabizi
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mimo jiné také odbornou pomoc zdravotnikiim setkavajicim se s perinatalni ztratou

(Mihulkové, 2022; perinatalniztrata.cz).

Dalsi moznosti je laicka podpora formou svépomocnych skupin a anonymnich
internetovych for. Témér 50 % Zzen po perinatalni ztraté¢ preferuje tuto variantu
podpory, protoze jim dava prostor sdilet a spoluprozivat svou zkusenost s t€émi, ktefi
prosli stejnou zkusenosti (Ratislavova, 2016). V Ceské republice takto na zakladé
iniciativy Zen se zkuSenosti s perinatalni ztratou vzniklo v roce 2005 obcanské
sdruzeni Dlouha cesta, které nabizi podporu formou svépomocnych skupin, osvéty
nebo edukacnich programt pro odborniky v PPP, ¢i projekti pro pozuistalé, jako je
napiiklad Prdzdna kolébka nebo projekt Nejste sami, ktery sdruzuje sit’ laickych
poradcii z fad rodict po celé republice (Hasplova, 2021). Svépomocné skupiny ale
funguji také pod jiz zminénymi organizacemi jako je Centrum pro rodinu a socialni
péci v Brné, Klara pomdha z.s., nebo Ze M¢ Zemé. Dal§im zdrojem podpory jsou i
internetové portaly, které se zamctfuji na problematiku perinatalni ztraty a
emociondlni 1 praktickou podporu rodin prochéazejicich perinatalni ztratou, ale i
zdravotniki, ktefi o tuto cilovou skupinu pecuji (Zadinova, 2021). Jedna se naptiklad
o portadl Prazdna kolébka, perinatalnihospic.cz nebo perinatalniztrata.cz, které krome
informaci pro rodice sdruzuji také informace pro zdravotniky a dal§i profese
(Zadinova, 2021) &i portal Sance détem, ktery nabizi informace, na co maji rodice
narok v ptfipad¢ perinatalni ztraty (Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha,

2020).

31



3 Dobra praxe péce o rodinu

Skala potieb rodi¢ti a rodiny ditéte je velmi Sirokd, a vyzaduje proto péci
multidisciplindrniho tymu, ktery by mél spravné na tyto potieby odpovidat. Zpisob
poskytovani perinatalni péce ze strany tymu je navic zasadni, protoze ovliviuje to, jak
se budou rodi¢e v budoucnu se ztratou vyrovnavat, a jak si ji budou pamatovat (Van
Aerde, 2001; gpaﬁhelové, 2015, Ratislavova, 2016). Budu se proto nyni vénovat
podobé¢ toho, jak by péce o blizké ditéte méla v idedlnim piipade probihat.

3.1 Socialni podpora

Vyrovnat se s nejistotou, kterd rodice provazi v pribehu sdéleni neptiznivé zpravy o
zdravotnim stavu ditéte nebo v pribchu hospitalizace, i se samotnym procesem
truchleni po ztraté ditéte, je pro rodiCe obzvlast narocné a stresujici (Ratislavova,
2016). Proto by socidlni podpora méla byt zahajena hned od prvnich ptiznaka obav o
dité, a méla by pokracovat az do poporodniho obdobi, idedln¢ az do dalSiho te¢hotenstvi

zeny (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020).

Doprovazet rodiée v obdobi ztraty by mél nékdo, kdo je rodi¢tim blizky (Spanhelova,
2015; Pazdera, Kralovcova, 2018; Van Aerde, 2001), né¢kdo z rodiny, anebo nékdo
z personalu (Spanhelova, 2015; Ratislavova, 2016). Je viak potieba zajistit, aby se u
rodict nesttidali rizni odbornici, ale naopak aby se o rodice staral idealn¢ jeden staly
tym, ktery zna situaci rodiny 1 rodice a dité, a kdo tudiZ rozumi emocionélni ceste,
kterou rodice prosli nebo jesté prochéazi (Robert a kol., 2012; Zemankova, Michalova,
2021). Tito odbornici by méli rodice ujistit, Ze nebudou ve chvili porodu ani po ném
sami, a Ze tam budou s nimi pfitomni (Warland, Davis, 2012). Zaftizeni, ve kterych
probihd porod ditéte, by méla umoznit pfitomnost ¢lend rodiny na misté (Kachlova,
Buzgova, 2021) a umoZnit zkontaktovat rodi¢im jejich rodinné ptisluSniky

(Kavanaugh a kol., 2015).

Utinna podpora by se méla zaméfovat jak na kratkodobé, tak dlouhodobé
psychosocialni potteby rodiny (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020), a méla by
byt kontinudlni, tzn., Ze by pecujici tym mél zajistit podporu rodiné v jejich ptirozené
komunité po ukonceni hospitalizace, nebo navézat rodice na sluzby odbornikl ¢i
podptirnych rodicovskych skupin sdruzujicich rodice se stejnou zkusenosti (Boyle,
Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Kavanaugh a kol., 2015; Hutti, 2004; gpaﬁhelové,

2015). Zejména vSechna porodnickd oddéleni by méla aktivné spolupracovat
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s mistnimi podptirnymi skupinami pro rodiny pozistalych po perinatalni ztraté¢ (HSE,

2021).

3.2 Emocni podpora a prace s emocemi

Rodice prozivaji mnoho protichiidnych emoci a tvah, a je proto dulezité, aby osetiujici
pracovnici uméli rozpoznat emoce rodi¢ii a pracovat s nimi (Chvilova-Weberova,
Ryglova, Novotna, Doucha, 2020). Zvlast’ podstatné je normalizovat emoce rodict a
toho, co prozivaji, (Van Aerde, 2001; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Hutti,
2004; Berry, 2022; Zemankova, Michalova, 2021), a umét reagovat na jejich emocni
potieby (Van Aerde, 2001; Berry, 2022). Je dalezité, aby odbornici byli schopni citlivé
naslouchat, nehodnotit, a uznat emoce kazdého ¢lena rodiny zvlast’ (Benini et al. 2022;
Peters et al., 2015; Spaiihelova, 2015), ale i pojmenovavat jejich emoce a hledat
zpisoby, jak je odzit a vyventilovat (gpaﬁhelové, 2015; Zemankova, Michalova,

2021).

Ze strany personalu se predpoklada, ze si pracovnici najdou na rodice v tézké situaci
¢as, a budou se zajimat o n¢ 1 o jejich dit€, budou se snaZit vcitit se do situace rodicl
a pochopit jejich perspektivu (Van Aerde, 2001; Kavanaugh, a kol., 2015; Fockler et
a. 2017). Dulezity je tento pristup zejména tehdy, pokud se rodi¢e nachazi v Soku
(Warland, Davis, 2012). Zdravotnici by si méli uvédomovat emociondlni utrpeni
rodicl, aby dokazali byt emocionalné k dispozici (Kavanaugh, a kol., 2015). Nekteti
autofi uvadi, ze je také vhodné, aby i oSetfujici personal dal najevo své pocity, obavy
a to, jak se ho situace dotyka (Van Aerde, 2001; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady,
2020; Ratislavova, 2016; §paﬁhelové, 2015; Zemankova, Michalovéa, 2021), protoze
z takto lidského pfistupu mohou rodi¢e mnohdy cerpat titéchu a emocni podporu, Ze
na nich i na jejich ditéti zalezi.

Pokud se rodice rozhoduyi, zda chtéji zemfielé dité po porodu vidét ¢i nikoliv, je potieba
se doptavat na jejich obavy a divody, které brani rozhodnuti setkat se s ditétem
(Warland, Davis, 2012), aby rodi¢e pozd¢ji nelitovali svého rozhodnuti. Velmi
kli¢ovou dovednosti napfi¢ celkovou péci o rodice je pak také ocefiovani: ocetiovani

sily a state¢nosti rodicd, i toho, jak situaci zvladaji (Spanhelova, 2015).

3.3 Komunikace
Zakladem perinatalni paliativni péce je dobra komunikace, protoze zplsob

komunikace a mira informovanosti ovliviiuji to, jak rodice situaci vnimaji a jak ji
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pozdéji zvladaji (Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020; Boyle,
Horrey, Middleton, Flenady, 2020).

Komunikace mezi personalem a rodi¢i by meéla probihat v soukromi, v klidném a
bezpecném prostiedi (Zemankova, Michalova, 2021; Benini et al. 2022; Chvilova-
Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady,
2020; Johnsnova, 2014; Goldova, 2019). Odbornik, ktery pak s rodici hovoti, by mél
komunikovat empaticky, vlidné a klidné, a mél by mit na rozhovor s rodi¢i vyhrazen
dostatek Casu, projevit v ném svou ucast, zdjem a plnou pozornost (Chvilova-
Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020; Benini et al. 2022; Zemankova,
Michalov4, 2021; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Goldovéa, 2019; Evans,
2017). K rozhovoriim, které probihaji mezi odborniky a rodici, by méli rodi¢e mit
moznost pfizvat i dalsi rodinné pfislusniky nebo jiné podpirné osoby (Van Aerde,

2001; Johnsnova, 2014).

Jelikoz se rodi¢e nachazeji ve velmi emoc¢né vypjaté situaci, nemusi zvladat
zpracovavat a uchovavat nové informace tak, jako za béznych podminek. Je proto
potieba, aby personal v interakci s rodici pouzival jednoduchy a srozumitelny jazyk,
vyvaroval se eufemismii a odbornych ¢i nejednoznacnych terminti, kterym rodice
nemusi porozumét, hovoftil v kratkych vétdch a sdéleni rodicim klidné vicekrat
zopakoval (Van Aerde, 2001; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; HSE 2021;
Zemankova, Michalova, 2021; gpaﬁhelové, 2015; Chvilova-Weberova, Ryglova,
Novotna, Doucha, 2020; Kavanaugh, a kol., 2015; Evans 2017).

Zdravotnici by méli pii sdélovani t€zkych zprav komunikovat oteviené€, upiimné a
citlivé (Benini et al. 2022; Evans et al. 2017) a rodi¢e by vzdy méli z odbornikt citit
otevienost diskuzi a mit moZnost klast dopliiujici otazky (Zemankova, Michalova,
2021; Van Aerde, 2001). Zarovenn by si persondl nemél nic domyslet a néco
predpokladat, ale mél by se vzdycky rodic¢a ptat a ujasiovat si, zda spravné rozumi
tomu, co rodi¢e fikaji nebo co si pieji (Spaihelova, 2015). Je také dulezité, aby se
pecujici persondl nebdl pojmenovavat nastalé véci pfimo a vyhybal se takovému
vyjadifovani, které by =zlehfovalo, zjemnovalo nebo prikraSlovalo skutecnost

(Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2002; Van Aerde, 2001)
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3.4 Informovanost

Ve chvili sdéleni diagnozy je potieba rodice informovat o vSech moZznostech, které
maji (Kavanaugh, a kol., 2015), ale i o tom, jak bude konec zivota ditéte vypadat a co
mohou oc¢ekévat v pribehu péce, i po narozeni ditéte, a jak se na to mohou pfipravit
(Johnsnova, 2014; Kavanaugh a kol., 2015; Robert a kol., 2012). Zdravotnici musi
poskytnout rodi¢im informace ohledn¢ tmrti ditéte, okolnosti, které k smrti vedly,
vysledki pitvy, moznosti rozlouceni s ditétem vcetné vSech potiebnych nalezitosti
(kdy a do kdy, kde, kdo, jakou formou, jak by rozlouceni probihalo), ale i ohledné
praktickych zélezitosti, které je potfeba vyfidit, v€etné informaci o tom, jak to udélat,

a na koho se obratit (Kohnerova, Henleyova, 2013; Spaﬁhelové, 2015).

Je také dobré informovat rodice o rozdilech v truchleni muzi a Zzen a o specifikach
komunikace ztraty s dal§imi détmi (Spaiihelova, 2015). Specialné pied porodem
mrtvého ditéte je také dobré informovat rodi¢e o tom, jak dit€¢ po narozeni bude
vypadat, a po porodu rodi¢im ptedestiit konkrétni moznosti, jaké jim zdravotni
zafizeni nabizi pro setkani a rozlouceni s ditétem (Kavanaugh, a kol., 2015;
Spaﬁhelové, 2015; Ratislavova, 2016). Zdravotnici by také méli dbat na informovani
rodic¢l o zékonné 1hite, do kdy se musi rozhodnout o vypraveni pohibu ditéte (Pazdera,

Kralovcova, 2018) a 0o moznostech finan¢ni podpory pro tyto tcely (Johnsnova, 2014).

Je zvlast dilezité vSechny Ustni informace pfedat rodiclim také v pisemné nebo
elektronické formé, ale opé€t srozumitelng, citlive, prehledné a struéné (Boyle, Horrey,
Middleton, Flenady, 2020; Zemankova, Michalova, 2021; Warland, Davis, 2012;
Johnsnova, 2014; Peters et al., 2015; Kavanaugh a kol., 2015). Pisemnad forma
informovani by vSak nikdy neméla nahradit osobni komunikaci a sdélovani informaci

(Evans, 2017).

Podstatna je také vzajemnd informovanost uvniti pecujiciho tymu. Je nutné, aby si
oSetfujici pracovnici predavali informace mezi sebou, aby naptiklad oznacili pokoj,
kde matka rodi mrtvé dite, aby byli maximalné informovani o vécech, jako je jméno
ditéte nebo jak se vyvijel porod, nebo aby zapisovali vSechny poskytnuté intervence
do spolecné dokumentace, aby tak ptedesli necitlivym konfrontacim a chybam

v komunikaci s rodici (gpaﬁhelové, 2015; Ratislavova, 2016).
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3.5 Spolurozhodovani

Sdilené rozhodovani znamena zapojeni rodi¢t do rozhodovani o tom, jak bude péce o
n¢ a jejich dit¢ vypadat, a to vzdy s ohledem na emociondlni stav a kulturni a
nabozenské zvyky rodi¢t (Kachlovéa, Buzgova, 2021; Boyle, Horrey, Middleton,
Flenady, 2020). Rodi¢e musi byt maximaln¢ informovani ze strany odbornika, aby se
mohli spravné rozhodovat (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020), ale také musi
byt k samostatnému rozhodovani motivovani a povzbuzovani (English, Hessler,
2013). Zdravotnici musi mit na paméti, ze zapojeni rodicti do obtiznych rozhodnuti je
dalezité, protoze jim tento postup umoziiuje mit situaci vice pod kontrolou a mit
jistotu, Ze pro své dité udélali vSe, co mohli, coz mize eliminovat pfipadné trauma ze

smrti ditéte (Arnolds, Laventhal, 2021).

Konkrétné¢ by se méli v ramci spolurozhodovani odbornici zabyvat preferencemi
rodi¢h ohledné zpiisobu porodu, medikace, odpojeni ditéte od ptistrojli, zda chtéji videt
a chovat mrtvorozené dit¢ po porodu nebo s nim stravit néjaky ¢as, véetné moznosti
vzit si ho po iimrti na chvili domt, a dale ohledné rozlouceni se s ditétem a vytvofeni
vzpominek na n¢j, pitvy, délky pobytu v nemocnici po porodu, nebo ohledné zpiisobu
pohiebeni miminka (Spaﬁhelové, 2015; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020;
English, Hessler, 2013).

Je mozné, Ze se rodice pod tlakem vSech emoci nebudou umét rozhodovat nebo
vyjadiovat tak, jak by chtéli, a v naro€né a nové situaci nebudou muset umeét
rozpoznat, jaké rozhodnuti je pro né¢ vhodné (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady,
2020). Je proto potieba rodicim piedesttit rizné moZnosti a vysvétlit jim, jaky ucel
ma jaky postup, a co jim to muze piinést, jaké disledky mohou mit jejich jednotliva
rozhodnuti, a pfipadné jakou zkuSenost s danou volbou udé€lali jini rodice (Warland,
Davis, 2012; Ratislavova, 2016; Berry, 2022). Tento postup pomahd zejména
v piipadé, kdy se rodice rozhoduji o tom, zda vidét ¢i nevidét své mrtve dité po porodu
(Warland, Davis, 2012). Vzdy je ale potieba vést rodi¢e k samostatnym rozhodnutim,
kterd budou autentickd, budou rodicim déavat smysl, a budou snimi moci Zzit

(Kavanaugh a kol., 2015; Spafihelova, 2015)

3.6 Individualni pristup a planovani péce
Jak uz vyplyva z diivéjSich kapitol, nedilnou souc€ésti perinatalni paliativni péce je

pristupovani k rodiné podle jejich individualnich potieb, hodnot a ptani (Boyle,
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Horrey, Middleton, Flenady, 2020; HSE, 2021). Uroveit poskytované péce by méla
byt definovéana na zékladé téchto potieb a piani, s tim, ze nastaveni péce by mélo byt
mozné kdykoliv v pribéhu ¢asu zménit, podle toho, jak se bude situace rodiny vyvijet
(Benini et al. 2022). Individuélni pfistup k rodin€ vyzaduje poznani situace rodict
z jejich perspektivy. Proto by se méli zdravotnici rodic¢ti doptavat na jejich preference,
rodinné okolnosti, piesvédceni; naslouchat tomu, co ftikaji, a vyhybat se
predpokladiim, co rodice chtéji a nechtéji, a opakované s nimi potiebné aspekty péce
diskutovat (Kavanaugh, a kol., 2015; Peters et al., 2015; Boyle, Horrey, Middleton,
Flenady, 2020).

Individuélni pfistup i vySe uvedeny princip spolurozhodovani se promitd pravé do
perinatalniho ¢i predporodniho planovani péce (Robert a kol., 2012). Plan péce, ktery
spolu odbornici a rodi¢e vytvaii idealné jiz ve chvili stanoveni zavazné diagnozy
ditéte, by mél vychazet z komplexniho posouzeni potieb, hodnot, cilii a prani rodiny
(Wool, 2012; English, Hessler, 2013; Benini et al 2022), m¢l by zohlednovat
psychosocialni, fyzické i spiritudlni potfeby rodiny (Benini et al. 2022) a umoZznit
rodi¢lim definovat, jak chtéji, aby probihala péce o dit¢ a o né samotné v obdobi pred
porodem, béhem porodu a po ném (Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha,
2020; Wool, Catlin, 2019; Cortezzo, Ellis, Schlegel, 2020). Konec¢ny plan by mél
potom poskytovat jednoznaény seznam cilli péce o dit€ a jeho rodinu a doporuceni, jak

o rodice pe€ovat (English, Hessler, 2013).

Dulezité¢ je, aby plan péce pracoval s potfebami vSech c¢lenli rodiny (rodici,
sourozencu, prarodicii a dalSich blizkych osob) a byl flexibilni a reagoval na aktualni
stav, tzn. aby se plan péce vyvijel a revidoval podle toho, jak se v pritbé¢hu t€hotenstvi
nebo po umrti ditéte méni potieby a pfani jednotlivych Clent rodiny (Benini et al.
2022; Wool, Catlin, 2019; Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020).
Praveé kvili komplexnosti planovani a Siroké Skale potieb je potieba, aby na planu a
jeho napliiovani spolupracovali odbornici z celého multidisciplinarniho tymu (Benini
et al. 2022; Cortezzo, Ellis, Schlegel, 2020), a méli k nému pfistup vSichni
z odborného tymu, ktery pecuje o rodice a dit€¢ (Wool, Catlin, 2019).
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3.7 Vhodné prostiedi: soukromi a dostatek ¢asu
Pro sd€lovani Spatnych zprav rodicim a celkové pro celou komunikaci mezi
persondlem a rodici je potfeba zajistit vhodné prostiedi. Idedlni je misto, které je jasné

a klidné, a které je upraveno tak, aby matkam nepfitézovalo (Spaithelova, 2015).

Podstatné je zajisténi soukromi, intimity a prostoru prozit tézkou chvili bez
ptitomnosti ostatnich a dalSich rusivych elementt, ale zaroven rodice neopustit, byt
jim nablizku a k dispozici v takto narocnou chvili (Chvilova-Weberova, Ryglova,
Novotna, Doucha, 2020; Spaﬁhelové, 2015; Kachlova, Buzgova, 2021; Boyle, Horrey,
Middleton, Flenady, 2020; Evans, 2017; Johnsnova, 2014). Pomaha, kdyz personal
mysli i na zdkladni potfeby a pohodli rodict, a nabidne jim vodu, kapesniky a jiné

potiebné véci (Kachlova, Buzgova, 2021; Johnsnova, 2014).

Dulezitym faktorem je také Cas, at’ uz €as na zpracovani tézké zpravy, nebo na
rozlouceni s ditétem. Zdravotnici by méli umoznit rodi¢tim stravit s ditétem tolik Casu,
kolik potfebuji, a nastalou situaci neuspéchat (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady,
2020; Evans, 2017; Warland, Davis, 2012; Spaﬁhelové, 2015; Johnsnova, 2014).
MozZnosti navstévy ditéte po narozeni by mély byt neptetrzité, véetné navstév u lizka
(Van Aerde, 2001). Idealni je, aby kazdé porodnické oddéleni mélo pro rodice po
porodu mrtvého ditéte vyhrazeny pokoj pro pozistalé nebo soukromy pokoj, kde by
probihala veskera péce o rodi¢e (HSE, 2021; Johnsnova, 2014; Peters et al., 2015),
nebo aby v nemocnici byla zfizena tichd mistnost, kterou by mohli rodice po stanoveni
diagnozy ditéte vyuzit, nebo aby méli rodice ptistup k marnici, ktera vyhrazuje vhodny

prostor pro rozlouceni se s ditétem po perinatalni ztrat¢ (HSE, 2021).

3.8 Rozlouceni s ditétem

Specifikem perinatalni ztraty je nedostatek vzpominek na dité, ze kterych by mohli
rodice Cerpat a ke kterym by se mohli vracet, ackoliv vyzkumy ukazuji, ze vétSina
rodici ma touhu na své dit¢ vzpominat, a Ze ritudly rozlouceni s ditétem posiluji
védomi a uznani toho, Ze jejich dité skute¢né Zilo a ze mélo svou identitu, coz pomaha
piekonat ztratu a vyrovnat se s ni (HaSplova, 2021; Van Aerde, 2001; Pazdera,

Kralovcova, 2018).

Nejprve je potieba rodi¢e piipravit na to, jak takové rozlouceni muze probihat a
informovat o moznostech rozlouceni (Chvilova-Weberova, Ryglovd, Novotna,

Doucha, 2020). Je potieba dat rodi¢tim prostor rozhodnout se, jak se chtéji s ditétem
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rozloucit, zdali vibec, a nabizet jim opakované¢ moZznost stravit Cas s ditétem
(gpaﬁhelové, 2015; Byole, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Peters et al., 2015). Je
dualezité vysvétlovat rodicim, pro¢ je rozloucCeni s ditétem a vytvareni vzpominek na
n¢j dulezité, a Ze mize usnadnit proces zpracovani ztraty ditéte (Van Aerde. 2001;

Chvilova-Weberova, Ryglova Novotna, Doucha, 2020).

Pecujici tym by mél rodice podpofit v tom, aby piinaseli svému ditéti hracky a kresby
od dalSich sourozencii, které si potom mohou nechat na pamatku, a aby pfizvali
k rozlouceni dal$i ¢leny rodiny (Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha,
2020; Spaiihelova, 2015). Bezprostiedné po porodu by méli zdravotnici rodi¢im
nabidnout (klidn€ i opakovan€) moznost dité vidét, pochovat, eventuelné i umyt a
obléci (Mihulkova, 2022; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Johnsnova, 2014;
Koopmans, Wilson, Cacciatore, Flenady, 2013) nebo pomazat olejem (Johnsnova,

2014).

Zdravotnici by méli podpofit a motivovat rodi¢e k tomu, aby si uchovali vzpominky
na dit¢ (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Peters et al., 2015). Upominkové
predméty, které mize persondl zajistit, pokud mu k tomu daji rodice souhlas, jsou
napiiklad fotografie ditéte, ultrazvukovy snimek, otisky rucicky nebo nozicky ditéte,
kousek obleceni ditéte, pefinka, nebo pramen vlast, karta z postylky (Chvilova-
Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020; Mihulkova, 2022; Spaﬁhelové, 2015;
Ratislavova, 2016; Pazdera, Kralovcova, 2018; Evans, 2017; Warland, Davis, 2012;
Johnsnova, 2014; Berry, 2022), a tyto vzpominkové pfedméty mohou v nemocnici
uchovat pro pozdéjsi vyzvednuti, pokud si je rodice nechtéji prevzit hned (Johnsnova,
2014; Warland, David, 2012). V nékterych ptipadech je mozné také nabidnout chladici
kolébku, ktera umoznuje vzit si dité na cas domd, aby se s nim mohli rozloucit i ostatni
rodinni pfisluSnici v pfirozeném prostredi (Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna,
Doucha, 2020). Né&které nemocnice, neziskové organizace nebo centra provazeni
nabizi také memory box, ve kterém rodie maji obleCeni pro miminko, identické
hrac¢ky v paru, aby jednu mohli nechat s miminkem, a druhou si vzit, decku pro
miminko, sadu na tvorbu otisku rucicek a nozicek ditéte, svicku a vonny olej, i
informacni broZury a tvotivy sesit pro podporu rodi¢li v obdobi truchleni (Mihulkova,
2022). Vhodné je také nabidnout moznost pozehnani, kitu, nebo pomoc s usporaddnim
pohibu ¢i jiného ndbozenského obfadu (Koopmans, Wilson, Cacciatore, Flenady,

2013; Spatihelova, 2015; Mihulkova, 2022)
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3.9 Prakticka pomoc

V souvislosti s umrtim nebo ocekavanym umrtim ditéte musi rodice s pomoci
persondlu zajistit mnoho praktickych véci. Personal mize v€asnym ¢i zdstupnym
vyfizovanim téchto praktickych zélezitosti a podporou rodicti v této oblasti usnadnit
jejich proces truchleni a piedejit pfipadnym komplikacim nebo traumatizaci

(Kovarova, 2020; Mihulkova, 2022). Doporuceni pro tuto oblast jsou velmi riiznoroda.

V ptipadé Casného timrti novorozence je potieba rodice upozornit, Ze bude nutna
navstéva ufednice z matriky kvili registraci ditéte a vystaveni rodného a umrtniho
listu, pomoci jim vyplnit pozadované formulate (Spaihelovéa, 2015). Pracovnici by
m¢éli probrat s rodici to, jak bude probihat pitva, a projednat s nimi moznost darcovstvi
organt ditéte (Van Aerde, 2001).

Ze zakona je v obou ptipadech povinnost formalné dit¢ pohibit ¢i zpopelnit, a
poskytovatelé zdravotnich sluzeb musi proto ulozit télo ditéte po dobu 96 hodin, coz
je doba, po kterou se mohou rodice rozhodnout, jak chtéji své dité pohibit (Mihulkova,
2022). Pecujici persondl by mél potom pomoci rodi¢im vypravit smutecni obtad
(Mihulkové, 2022; Van Aerde, 2001). Je také dobré s pohiebni sluzbou vyjednat, aby
mohly byt do rakve s ditétem ulozeny i1 vzpominkové pfedméty od rodicu, jako jsou
hracky, dopisy, fotografie apod. (Mihulkova, 2022). V tomto ohledu je ale potieba,
aby pozustali rodi¢e nebyli zatéZovani rozhodovanim o pohibu az do doby porodu,

protoze by to mohlo zhorsit jejich psychicky stav (Hutti, 2004).

Dalsi specifika v oblasti praktické pomoci je také pomoc tykajici se pojisténi ditéte,
protoze nékteré déti mohou mit od rodicl zajisténo spoteni, coz ve chvili umrti ditéte
vede k potiebé poradenstvi ohledné dédického tizeni (Mihulkova, 2022). Pracovnici
se také musi orientovat v oblasti davek, a nabidnout rodi¢im poradenstvi ohledné
matefské dovolené, docasné pracovni neschopnosti apod. (Mihulkova, 2022).
Zékladni pomoci ze strany personalu je ale pfedevsim nabidnuti zastupné ¢i predbézné
komunikace s ufedniky, at’ uz se jedna o to, jak se rozloucit s ditétem, nebo o interakci
se zdravotni pojistovnou, CSSZ (Zeskou spravou socialniho zabezpeéeni) nebo
ufadem prace a zaméstnavatelem, a co nejrozsdhlej§i pomoc pii vyfizovani
praktickych zaleZitosti ¢i zjiSténi potfebnych informaci namisto zasazenych rodict

(Mihulkova, 2022)
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3.10 Nasledna péce a odborna pomoc

U perinatalni paliativni péCe smrti ditéte péce o rodinu nekonc¢i. Naopak je nutnosti
zajistit dlouhodobéjsi komplexni a podptrnou péci o rodinu zejména v obdobi po
umrti ditéte a po propusténi matky z nemocnice (Chvilova-Weberova, Ryglova,
Novotna, Doucha, 2020; Wool. 2012; Wool, 2012). Nasledna péce o rodi¢e po
propusténi je nezbytna praveé proto, aby byli rodice doprovazeni v idealn¢ ,,zdravém

procesu truchleni (Van Aerde, 2001).

V idedlnim ptipad¢ by mél pecujici personal osetfit naro¢nou situaci a ptipadné trauma
ze ztraty uz pfimo v nemocnici nebo na porodnim sale formou krizové intervence
(Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020; Spaﬁhelové, 2015). Pokud
pracovnici, ktefi se o rodinu staraji, nejsou sami v krizové intervenci proskoleni, méli
by zajistit alespoit moznost navstévy externiho krizového interventa, psychologa, nebo
socialni pracovnice z Centra provazeni (Mihulkova, 2022; V idealnim piipadé by méla
mit zdravotnicka zafizeni specializované poradny pro ztratu t¢hotenstvi a perinatalni

amrti (HSE, 2021).

Poskytovatel¢ zdravotni péce, ktefi jsou v kontaktu srodi¢i, by méli rodi¢im
nabidnout naslednou podporu v procesu truchleni po tak dlouhou dobu, jak budou
potiebovat (Benini et al. 2022). Tato péfe by méla zahrnovat 1 to, ze nékdo
z multidisciplinarniho tymu, idealné poradensky pracovnik, kontaktuje rodice po
propusténi do domaci péce s cilem zmapovat situaci rodiny a to, jak se rodice
vyrovnavaji se smrti ditéte (Robert a kol., 2012; Van Aerde, 2001). Soucasti nasledné
péce by méla byt také setkani s pozistalou rodinou, kterého by se méli zucastnit ti
pracovnici z tymu, ktefi se o rodice starali nejvice a ke kterym maji rodice vztah
(Johnsnova, 2014). Rodi¢im by mélo byt nabidnuto také poradenstvi pro pozistalé,
idealné ze strany poradce nebo odbornika, ktery se rodi¢tim nejvice vénoval v pribéhu
hospitalizace (Van Aerde, 2001; Zhuang a kol., 2022; HSE 2021). Pokud tym nema
svého poradce pro pozistalé, musi mit kontakty na konkrétni poradce pro pozustalé
v daném regionu, i sluzby a dal$i odborniky a podplrné skupiny vénujici se rodindm
po perinatalni ztrat¢ (Van Aerde, 2001; Wool, 2012; Peters et al., 2015), a rodi¢im
tyto kontakty zprostiedkovat. Je nutné obeznamit rodice se vSemi moznymi
dostupnymi zdroji podpory a nabidnout jim tak alternativu péce vyhovujici jejich

pottebam (Johnsnova, 2014)
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4 Role socialniho pracovnika pri perinatalni ztraté

Socialni pracovnik jakozto soucast multidisciplinarniho tymu zastava dtlezitou roli
v péci o rodiCe a rodiny prochazejici perinatalni ztratou. Ackoliv se odborné ¢lanky ne
vzdy zabyvaji pfimo socialni praci v souvislosti s perinatalni ztratou, lze znize
vybranych publikaci vyvodit pomérné jednoznacné zavéry o kompetencich,

moznostech a pfinosech socidlniho pracovnika i pro situaci perinatalni ztraty.

Socialni pracovnici pracuji s lidmi riizného vyznani, kultury a socioekonomického
statusu, jsou v kazdodennim kontaktu slidskymi emocemi a jsou vysSkoleni
v poskytovani psychosocidlni podpory (Robert a kol., 2012; HSE 2021; Jones, 2006).
Zakladni prednosti socialnich pracovnikll je emocni inteligence, tj. dovednost a
kapacita rozumét vlastnim emocim i emocim druhych, ktera je nutnym pfedpokladem
pro praci s rodinami prochdzejicimi ztratou (Robert a kol., 2012). Pravé emocni
inteligence, odborné vzdélani a zkuSenosti socidlnich pracovniki, nabizi dobry zéklad
pro kvalitni a profesionalni péci o rodice a jejich rodiny prochdzejici ztratou ditéte
v oblasti emo¢ni podpory, komunikace i ndvaznych sluzeb (Robert a kol., 2012; Van
Aerde, 2001). V tomto ohledu se domnivam, Ze stejné zavéry lze aplikovat taktéZ na
praci socialnich pracovnikti s rodici prochazejicimi perinatalni ztratou ditéte. Vysadou
socialnich pracovniki je také to, Ze pracuji se systémem, at’ uz rodinnym nebo s $ir§im
socialnim prostiedim rodiny, a jsou tudiz pfipraveni nabidnout podporu jak rodic¢tim,
tak sourozenciim i dal§im rodinnym piisluSniktim (Robert a kol., 2012; Jones, 2006).
I ztohoto divodu se socidlni pracovnici zajimaji o potfeby celé¢ rodiny, tyto
psychosocialni potfeby posuzuji a na zdkladée nich vytvari predbézny plan péce (Wool,
2012, Robert a kol., 2012; Jones, 2006; (Palliative Care Competence Framework
Steering Group, 2014).

V odborné literatute je z velké Casti zastavan nazor, Ze pomoc v oblasti emocniho
zpracovani ztraty by mély zajiStovat pifedev§im porodni asistentky nebo zdravotni
sestry (Spatihelova, 2015; Ratislavova, 2016; Hutti, 2004). V oblasti perinatalni ztraty
se velmi malo ¢lanklt vyjadiuje k zajiSténi emocni podpory ze strany socidlnich
pracovnikit (Jones, 2006), ackoliv se domnivam, ze vzhledem k vySe uvedenym
kvalitdm socialnich pracovnikid by bylo vhodné jejich roli v této oblasti posilit.
Socialni pracovnici by dle mého ndzoru mohli byt obdobné¢ vhodnymi profesionaly
pro praci s emocemi rodicl a dalSich ¢lent rodiny, pficemZ by mohli by naptiklad

nabizet truchlicim rodicim bezpe¢ny prostor k tomu, aby mohli odzit své emoce
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(Jones, 2006), povzbuzovat jednotlivé ¢leny rodiny v tom, aby oteviené hovotili o tom,
co prozivaji a toto prozivani normalizovat, pojmenovavat emoce rodicu, ale také tteba
edukovat partnery o rozdilnosti truchleni muzi a zen (Hutti, 2004). Navzdory tomu,
ze publikace nezmiiuji piili§ roli socidlnich pracovnikil jakozto emocni podpory
v akutni fazi ztraty, n¢které vyzkumy vnimaji socialni pracovniky jako ty, kdo nabizi
podporu pii procesu louceni s ditétem (Zadinova, 2021; Van Aerde, 2001). Tato
podpora muze spoc¢ivat napiiklad ve shromazd’ovani pamatek na dit¢ zptsoby, které
jsou uvedeny v predchozich kapitolach, a nasledné citlivé predani téchto

upominkovych predmétt rodi¢tim (Van Aerde, 2001).

Jones (2006) také uvadi, ze socidlni pracovnik mizZe v souvislosti s perinatalni ztratou
vystupovat v roli divérnika a pritvodce, ktery naslouchd, a zajima se o obavy, strachy
a nadgje rodicti. Muze byt facilitditorem, ktery dokaze rodice pfipravit na to, co je ¢eka,
a pomoci jim projit jejich obavami a uzkostmi a celkové je doprovodit v procesu
truchleni (Jones, 2006). V tomto ohledu je dulezitd komunikace. Socialni pracovnici
mohou nabidnout citlivou komunikaci s tuctou a respektem k situaci rodict, i emocni
ucast na jejich ztrat¢ (Van Aerde, 2001). Socialni pracovnici vyuzivaji jako ndastroj
prace svou klidnou a soucitnou pfitomnost s rodic¢i, jednoduse schopnost byt lidsky
s rodi¢i na konci zivota jejich ditéte a byt jim k dispozici (Jones, 2006; Kovarova,
2020). V idealnim ptipad€é pracovnici doprovazi rodice nejen v pribéhu prozivani
akutni ztraty, ale 1 po pohibu ditéte, a to formou naslednych schiizek po propusténi
z nemocnice, nebo telefonatl s rodici (Van Aerde, 2001; HSE 2021). Socialni
pracovnici mohou také zastavat roli vyjednavace, mediatora i obhajce (Robert a kol.,
2012; Jones, 2006). Ackoliv tato role neni blize specifikovana, 1ze si pod ni piedstavit
pravé obhajobu zajmu, pfani a potieb rodiny jak v ramci utvareni predbézného planu
péce, tak v ramci komunikace s Gifady a dalS§imi subjekty zapojenymi do situace
rodiny, ale i usnadilovani komunikace mezi rodinou a pecujicim tymem, nebo mezi
jednotlivymi ¢leny rodiny navzajem (Jones, 2006; Palliative Care Competence
Framework Steering Group, 2014). Jedna studie také uvadi, ze by socidlni pracovnik
mél byt podporou pro rodie v piipadé sd€lovani nepiiznivé zpravy ohledné umrti
ditéte dalSim ¢lentim rodiny (Palliative Care Competence Framework Steering Group,

2014).

Zakladem socidlni prace s rodi¢i prochdzejicimi perinatalni ztratou je poskytovani

poradenstvi (Robert a kol., 2012; Van Aerde, 2001; HSE 2021; Jones, 2006), které
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zahrnuje informovani o davkach, na které rodice maji narok a pomoc pii uplatnéni
tohoto néroku, ale také praktické informace ohledné umrti ditéte, nebo informace o
navaznych sluzbach. Pracovnici pomahaji rodi¢im vyfidit davky pohtebného,
porodného (pokud se dité narodilo Zivé), zafidit mateiskou a rodi¢ovskou dovolenou,
¢i uplatnit narok na finan¢ni podporu v ramci do¢asné pracovni neschopnosti, ktera se
vyuziva v ptipadé potratu, kdy nevznikd narok na penézitou pomoc v matefstvi nebo
rodicovstvi (Pazdera, Kralovcova, 2018; Mihulkova, 2022; Jones, 2006). Pracovnici
také diskutuji s rodi¢i ohledné navratu do prace po umrti ditéte, a fesi s nimi naptiklad
nutnou ¢i maximalni moznou délku ¢erpani matetské dovolené po tmrti ditéte nebo
komunikaci se zaméstnavateli ohledné docasné pracovni neschopnosti (Mihulkova,
2022). V ramci poradenstvi pomahaji socidlni pracovnici rodi¢im fesit 1 praktické
zaleZitosti spojené s umrtim ditéte. V tomto ohledu informuji rodi¢e o dokladech
potiebnych k vydani rodného ¢i umrtniho listu ditéte nebo o moznostech rozlouceni
s ditétem, vCetné pohibu ¢i kremace, a o zakonnych lhatach pro jejich vypraveni ¢i
zakonnych lhitach pro vydani téla ditéte (Pazdera, Kralovcova, 2018; HSE 2021;
Mihulkova, 2022) nebo tfeba i jak postupovat v ptipad€, Ze miminko bylo jiz pojisténé,
nebo mélo spofeni, a za¢ne tudiz po jeho umrti probihat dédické fizeni (Mihulkova,
2022). Zékladem prace sociadlnich pracovnikl v situaci perinatalni ztraty je také
komunikace s ufady, at’ uz se jednd o matriku, zdravotni pojistovnu, socidlni ufad nebo
CSSZ, nebo s dalsimi subjekty, ktefi v situaci rodiéti po tmrti ditéte figuruji, jako je
napiiklad pohfebni sluzba ¢i zaméstnavatelé rodict (Mihulkova, 2022). Socialni
pracovnici mohou rodi¢im mnoho véci usnadnit tim, ze preddomluvi potfebna setkani
s témito subjekty, informuji je o situaci rodicii a jejich potifebach, misto toho, aby to
museli délat sami rodice (Mihulkova, 2022; Kovarova, 2020). Dtlezitou roli socialni
pracovnikll v rdmci poradenstvi je také to, Ze identifikuji zdroje rodiny, zjiStuji
dostupnost podpturné sit¢ a pristup k ndvaznym sluzbam, jako jsou sluzby pro
pozustalé nebo podplrné skupiny v mistni komunité (Robert a kol., 2012; Van Aerde,

2001; Jones, 2006) a stavaji se také koordinatory téchto sluzeb (Jones, 2006).

Ptestoze tuto roli mnoho autori nezminuje, mohou socialni pracovnici zastavat také
roli vzdélavatele nebo konzultanta v pfipadé feSeni etickych dilemat spojenych
s rozhodovanim ohledn€¢ osudu ditéte (Jones, 2006). Z tohoto hlediska socialni
pracovnici pomahaji rodi¢im tim, Ze tlumo¢i zdravotni informace rodicim, a

usnadiuji tak ptistup k lékafskym informacim (Jones, 2006; (Palliative Care
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Competence Framework Steering Group, 2014), které mohou rodi¢lim pomoci se
informovan¢ rozhodovat. Dale mohou socidlni pracovnici vzdélavat rodinu ditéte
ohledn¢ procesu truchleni a umirani, nabizet poradenské a podpurné sluzby
sourozencim zemielého ditéte, nebo délat nacvik relaxacnich technik s rodi¢i a
dalsimi ¢leny rodiny (Jones, 2006). Mimo jiné ale mohou socidlni pracovnici byt také
vzdé¢lavateli ¢i konzultanty pro multidisciplinarni tym, a poskytovat mu napiiklad
supervize, Skoleni nebo metodické vedeni ohledné prace s rodici (Robert a kol., 2012;

Jones, 20006).

V ptipad¢ perinatalni ztraty se jevi jako dulezita a efektivni metoda stabilizace rodiny
krizova intervence, kterou by jakozto zdkladni psychologickou prvni pomoc méli
ovladat viichni ¢lenové multidisciplinarniho tymu (Olecka, Spatenkova, 2018), vietnd
socialnich pracovnikd (Kovarova, 2020; Skoloudova, 2018). Prestoze v souvislosti
s perinatalni ztratou odborné ¢lanky roli socialnich pracovnikl jakozto krizovych
interventll nezminuji, domnivam se, Ze vzhledem k povaze krizové intervence a
socialni prace, jejichz zakladem je v obou pfipadech nabizeni psychosocialni podpory,
by méli socialni pracovnici tuto metodu ovladat a nabizet ji rodindm prochazejicim

krizi spojenou s perinatalni ztratou.
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5 Bariéry a facilitatory v poskytovani péce ze strany

socialnich pracovniki
Je dilezité zkoumat bariéry a facilitatory v poskytovani péce o rodiny prochazejici
perinatalni ztrdtou proto, aby se systém péce o tyto rodiny mohl Iépe rozvijet a
vychézet vstfic jejich potfebam. Protoze k tomuto tématu v souvislosti se socialni praci
neni zpracovano dostatecné mnozstvi vyzkumt, budu v této kapitole aplikovat
poznatky z odborné literatury zaméfené na jiné pomahajici profese na profesi
socialnich pracovnikd, a budu vyvozovat zavéry ohledné¢ moznych bariér a facilitatort
u socialnich pracovnikii z jiz zminénych doporuceni a standardii péce o rodiny se
zkuSenosti perinatalni ztraty. O tyto zavéry se poté budu moci opfit ve vyzkumné ¢asti
prace, kde budu zjistovat, zda podobné bariéry a facilitatory vnimaji v rdmci své prace

1 socialni pracovnici.

5.1 Kulturni a systémovy kontext

Za jednu z kulturnich a systémovych bariér lze povaZovat postoj spole€nosti
k perinatalni ztraté. V mnoha zemich je k perinatalni ztraté stale ptistupovéano jako
k néCemu, co se bézn¢ nedéje, nebo co je z lékarského hlediska ,,zanedbatelné®,
protoze plod neni z pohledu mnohych zdravotniki jesté povazovan za dité (Benini et
al. 2020). Dochazi tak k tabuizaci perinatalniho imrti a opomijeni potieby zajistit
sluzby zdravotni a socidlni péce pro rodiny, které touto ztratou prochézi (Zhuang a
kol., 2022; Benini et al. 2020; Pastor Montero et al., 2011). Domnivam se, Ze
v disledku tohoto pfistupu spole¢nosti k perinatalnimu umrti nemusi dochazet
k dostatecné systémové podpofe pro zfizovani instituci a organizaci poskytujicich
sluzby rodindm prochazejicim perinatalni ztratou, ve kterych by mohli plsobit také
socialni pracovnici, a zdroven nemusi mnohé zdravotni zatizeni vnimat jako potiebné
zavadét do své praxe sluzby pro tuto cilovou skupinu, nebo poskytovat piimo
perinatalni paliativni péci. Tuto skutecnost 1ze v§ak podle nékterych autorii vysvétlit 1
tim, Ze poskytovatelé péce jednoduse nepovazuji paliativni péci za stejné dileZitou
jako kurativni 1é¢bu (Kachlovd, Buzgova, 2021; Benini et al. 2020), anebo Ze ve
spole€nosti neexistuje dostatek informaci a znalosti o perinatalni paliativni péci, které
by objasiiovaly ucel takto zamétené péce, a motivovaly tak zdravotni systém k uznéni
specializovanych oddéleni a sluzeb perinatalni paliativni péce (Benini et al. 2020).

V mnoha zemich neni povinnosti zdravotniho systému poskytovat sluzby perinatalni
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paliativni péce, a proto je jeji poskytovani zavislé na rozhodnuti jednotlivych instituci
a zdravotnickych zafizeni, coz mlze branit vS§eobecnému rozvoji perinatalni paliativni

péce v danych zemich (Benini et al. 2020).

Jako naprosto z4sadni se pro poskytovani kvalitni perinatalni paliativni péce rodinam
jevi vzdélavani a odborna priprava personalu (Zhuang a kol., 2022, HSE, 2021,
Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Kachlova, Buzgova, 2021; Johnsnova,
2014; Kavanaugh a kol., 2015; Pastor Montero et al., 2011). Jones (2006) uvadi, ze
mnozi socidlni pracovnici jsou sice v ramci postgradudlniho vzdélavani proskoleni
v identifikaci komunitnich zdrojt, vyhleddvani informaci a nabizeni poradenstvi, ale
chybi jim vzdélani v oblasti prace se zdrmutkem, doprovazeni rodin prochéazejici
ztratou nebo v oblasti socidlni péce na socidlné-zdravotnim pomezi, vetné vyuziti
nefarmakologického piistupu k 1é€b¢ ztraty a zdrmutku. Socialni pracovnici uvadi, ze
se neciti byt dostatecné proskoleni v oblastech podpory pozustalych rodin, véasnych
rozhovorti srodi¢i ohledné ptechodu z 1écebné péce na paliativni péci nebo
informovani rodic o vyvoji progndzy ditéte, ale také se neciti byt dostatecné
pripraveni na poskytovani sluzeb sourozenciim zemfielého ditéte nebo edukaci rodin
prochazejicich ztratou (Jones, 2006). Bariérou v oblasti zvySovani kvality péce o
pozistalé rodiny tedy mize byt nedostatek vzdélavacich programi, které by umoznily
socialnim pracovnikiim ucinit zkuSenost s paliativni péci jako takovou, nebo piimo s
perinatalni paliativni péci diive, neZ za¢nou v této oblasti pracovat (Jones, 2006;
Benini et al 2020; HaSplova, 2021). Z dalsich studii (Benini et al. 2020, Kavanaugh, a
kol. 2015; Hasplova, 2021; Pastor Montero et al., 2011) vyplyva i to, Ze velkou
bariérou pro ¢leny multidisciplinarniho tymu je nedostatecné proSkoleni v oblasti
komunika¢nich dovednosti a emocni inteligence, tj. uvédomovani si emocionalnich
potieb pozistalych rodin a schopnost na tyto potfeby reagovat. Tim, Ze rodiny
prochézejici perinatalni ztratou jsou velmi specifickou skupinou, domnivam se, Ze i
socialni pracovnici potfebuji specidlni proSkoleni v komunikaci a emoc¢ni podpote
prave vici této cilové skupiné, nebo alespoii osvojeni zakladii krizové intervence, ktera

je taktéZ doporucovana zdravotnimu personalu (Hasplova, 2021).

Vyzkumnici vSak navrhuji rizné moznosti podporujici vzdélavani a odborné
proskoleni pracovnikli multidisciplinarniho tymu, které lze taktéZz vztdhnout na
vzdélavani socialnich pracovnikti. Hasplova (2021) se zaméfuje na zlepSeni vyuky

v oblasti perinatalni péce vztahujici se na porodni asistentky. Jako jednu z moZnosti
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vidi autorka zajisténi konkrétniho pfedmétu zameteného na perinatalni paliativni péci
jiz v ramci postgradualniho studia, ktery by zahrnoval vzdélavani v tématu procesu
truchleni, prav a naroka rodi¢l po perinatalni ztraté, nebo moznostech rozlouceni se
s ditétem (Hasplova, 2021). Dale je také mozné vyuzit skupinovych diskuzi studenta
nad tématem perinatalni (paliativni) péce a nad tim, jak zvladat emociondlni zatéz
spjatou s poskytovanim péce pozuistalym rodinam, nebo besed ptimo s rodici, kteti
perinatalni ztratou prosli, ve spolupraci s neziskovymi organizacemi zabyvajicimi se
perinatalni ztratou. Dal$i moznosti, jak podpofit studenty béhem studia je zajistit jim
od zacatku vzdélavani kontakt s redlnymi situacemi ztraty, tzn. dat prostor studentim
b&hem praxe setkat se s poztistalymi rodinami, anebo béhem studia modelovat situace,
které mohou v praxi nastat (Hasplova, 2021). Dal$i moznou podporou se jevi zajisténi
mentoringového programu pro studenty nebo podpory vedoucich pracovnikl pfimo na
pracovisti (Hasplova, 2021). V tomto ohledu se domnivam, Ze soustifedéni se pouze na
zatazeni tématu perinatalni péce do kurikula neni dostacujici, protoze cili pouze na
aktudlni studujici, nikoli na aktudlni socidlni pracovniky, ktefi jiz s rodici
prochéazejicimi perinatalni ztrdtou pracuji, a je proto potfeba zajistit podporu ¢i
mentoring i pro pracovniky v praxi. Obecné¢ ale z vyse uvedenych vyzkumi vyplyva,
ze podpora v oblasti vzdélavani a osvojeni potienych zkusSenosti a dovednosti jesté
béhem studia muze dodat socidlnim pracovnikiim davéru ve své kompetence
v poskytovani péce rodinam prochdzejicim perinatalni ztratou v praxi, a napomoci tak
celkové ke zlepSeni kvality péce o tyto rodiny (HaSplovéa, 2021; Pastor Montero et al.,

2011).

5.2 Organizac¢ni kontext

Bariéry v poskytovani pé€e o rodiny prochéazejici perinatalni ztratou mizeme vidét uz
na systémové Urovni, napiiklad v absenci zpracovanych metodickych postupi ¢i
standarda pro péci o tyto rodiny (Zhuang a kol., 2022; Boyle, Horrey, Middleton,
Flenady, 2020; Van Aerde, 2001). Pravé absence téchto dokumentli a pokynl
k poskytovani péce vede mnoho pracovnikll k nizké sebediivéte v péci o zasazené
rodiny a pocitim diskomfortu ve své praci (Zhuang a kol., 2022), coz miiZe platit i pro
socialni pracovniky. Zabezpeceni standardii nebo zpracovani metodickych pokynt
v institucich poskytujicich péci o rodiny prochdzejici perinatalni ztratou se naopak jevi

jako facilitator péce (Kachlova, Buzgova, 2021).
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Klicovym aspektem pro zajisténi kvalitni péce o rodiny e také organizacni podpora
(Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020; HSE, 2021; Kavanaugh a kol., 2015, tedy
podpora instituce, ve které je péce poskytovana (Kachlova, Buzgova, 2021) a
schopnost poskytovatelii sluzeb vytvofit komplexni pecCujici prostredi, ve kterém
panuje respekt a otevienost vii¢i novym znalostem a ziskévani informaci o hodnotach
a pottebach rodin, o které¢ personal pecuje (Kavanaugh a kol., 2015). Vytvoteni
takového prostredi, které by vytvarelo podminky a formalni struktury potifebné
k poskytovani vysoce kvalitni péce v oblasti perinatdlniho truchleni, a zéaroven
nabizelo komplexni pé¢i o rodinu prochazejici ztratou, je vSak velmi obtizné
(Kavanaugh a kol., 2015; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020). Domnivam se,
ze jednou z bariér poskytovani péce ze strany socialnich pracovnikii by mohla byt
prave nedostatecnd organizacni podpora, kdy mnoha zdravotnické zatizeni opomijeji
nejen potiebu paliativni péce, jak je zminovano vyse, ale také vyznam samotného
socialniho pracovnika a jeho odbornosti pro pecujici tym. Moznym dasledkem potom
muze byt i to, ze zdravotni zatfizeni nemaji k dispozici socidlniho pracovnika pfimo na
misté, kde dojde ke ztraté ditéte, anebo nepovazuji za dilezité vyhradit pro néj
specialni pozici zaméfenou na podporu rodi¢i prochazejicich perinatalni ztratou,
ackoliv podle standardi HSE (2021) je nutné ze strany poskytovatelii péce zajistit
faktickou plisobnost socialniho pracovnika na daném pracovisti, nebo zfidit pozici

poradce pro poziistalé pfimo v misté poskytovani péce.

Problematické muze byt i prostiredi, ve kterém je péce poskytovana. Podle vyzkumu
Kachlové a Buzgové (2021) vétSina zdravotnikli uvedla, Ze prostiedi, ve kterém
poskytuji paliativni péci, neni pro rodiny idealni. Ackoliv jsou v mnohych
nemocnicich zfizeny samostatné pokoje pro matky, které pravé utrpély ztratu ditéte
(Tothova, 2018; Pastor Montero et al., 2011), domnivdm se, Ze pro poskytovani
psychosocialni podpory ze strany socialnich pracovnikii neni vétSinou vyhrazena
specidlni mistnost, kde by se mohl pracovnik s rodi¢i bez jinych rusivych vlivi setkat.
To potvrzuje 1 Hasplova (2021) a Pastor Montero et al. (2011), ktefti fikaji, ze jeden
z nejveétSich problémi pro rozhovory srodi€i po perinatalni ztraté je nedostatek
soukromi a klidu. Pracovnici navic nemaji na rodiny dostatek ¢asu (Kachlova,
BuZzgova, 2021). Podle Téthoveé (2018) nelze ve vétsing piipadii predvidat, kdy pfijde
do zafizeni rodicka, ktera porodi mrtvé dité, a je proto pro porodni asistentky ¢i jiné

zdravotniky naro¢né poskytovat péci témto matkam a jejich rodindm praveé z casového
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hlediska, protoze ptichazi do bézné¢ho provozu, ve kterém se musi zdravotnici vénovat
1 dal$im rodicim zenam. Dokazi si pfedstavit, Ze socialni pracovnici nemusi byt vzdy
zavolani k témto ptfipadim, praveé kvili rychlosti bézného provozu na porodnickych
odd¢€lenich, nebo Ze nemaji prostor zajistit si takto rychle dostatek ¢asu na zasazenou

rodinu v dusledku péce o dalsi pacienty a jiné povinnosti na oddé¢leni.

Dalsim aspektem naopak podporujicim kvalitni péci o rodiny ze strany organizace ¢i
instituce poskytujici sluzby rodinam prochazejicim perinatdlni ztratou je péce o
personal (Zhuang a kol., 2022; HSE, 2021; Zeménkova, Michalova, 2021). Podle
Téthové (2018) je v mnohych organizacich bariérou to, ze pracovnikiim neni umoznén
dostateény vycvik v oblasti pée o sebe sama, vcetné technik zvladani stresu a
relaxace. Naopak jednim z facilitatort je zajiSténi odborné a profesionalni pomoci pro
pracovniky, ktefi tuto pomoc potiebuji, a informovani zaméstnancii o moznosti
supervize ¢i jiné psychologické nebo spiritualni pomoci (Kachlova, Buzgova 2021;
Johnsnova, 2014; Toéthova, 2018), ackoliv zejména zajiSténi supervize se podle
Tothové (2018) v Ceské republice nejevi jako bézna praxe. Dalsi moznosti je nabidnuti
poradenstvi, Balintovskych skupin ¢i debriefingu, tj. prostoru pro sdilené vypravéni o
prozitych udalostech, které¢ by pomohly zaméstnanctim ventilovat své emoce spojené
se zkuSenosti péce o rodiCe po perinatdlni ztraté¢ a vzdjemné si predat know-how
ohledné vhodnych postuptl z praxe (Johnsnova, 2014; HaSplova, 2021). Zejména na
pocatku praxe, kdy setkavani s poziistalymi rodinami mize byt extrémné emocné
naro¢né vzhledem k ¢asté neptipravenosti studentii na takovéto situace, je podstatné,
aby byly v organizaci jasné stanoveny podpirné strategie, jak se s takovymi situacemi
vyrovnat, a idealné i postupy, jak pracovat s vlastnimi emocemi a jak zaméstnance

podpofit v jejich emo¢nim prozivani a jejich prozivani normalizovat (Hasplova, 2021).

Facilitatorem podporujicim poskytovani perinatalni paliativni péce je také prace
v dobfe fungujicim tymu, ve kterém mohou pracovnici tymu projevovat své nazory
a postoje, ale i své emoce, hodnoty a presvédceni (Kachlova, Buzgova, 2021), a
zaroven mohou byt vSichni zapojeni do péce o rodinu a do rozhodovani o tom, jak se
bude péce vyvijet, bez ohledu na jejich postaveni v organizac¢ni hierarchii (Johnsnova,
2014; Pastor Montero et al., 2011). Johnsnova (2014) doslova zminuje, ze kazdy ¢len
personalu by mél mit prilezitost podilet se na péci o rodinu a odborné zkusSenosti
s perinatalni paliativni péci by se nemély stit doménou pouze Uzké skupiny

pracovnikll. Zejména socidlni pracovnici mohou byt v oblasti poskytovani perinatalni
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paliativni péce Casto opomijeni, a dokazi si proto pfedstavit, Ze uznani odbornosti a
svébytného mista vramci multidisciplindrniho tymu mize byt pro socidlniho
pracovnika velkou motivaci a podporou v poskytovani péce rodindm v narocné zivotni
situaci. Fungovani tymu miize také podpofit to, kdyz si vzajemné kolegové naslouchaji
a vyjadiuji si porozuméni v piipadé¢ emocné narocnych situaci, nebo to, Zze ma tym
kompetentni vedeni, které podporuje soudrznost tymu a stard se o jednotlivé

pracovniky (Téthova, 2018).

5.3 Osobnostni kontext

Nekteré vyzkumy wuvadi bariéry v poskytovani PPP  spojené s osobnostnimi
charakteristikami pecujicitho personalu. Pfestoze je vyzkumy zmifuji pravé ve
spojitosti se zdravotniky, domnivam se, Ze mnoho z téchto bariér mohou zazivat ve
své praci i socidlni pracovnici, jelikoZ nejsou vdzany na profesi, ale na osobnost
pomahajiciho profesiondla. Domnivam se, Ze pro socidlni pracovniky miize byt
problematické naptiklad asistovat rodi¢im pti rozhodovani a planovani konce zivota
ditéte, protoze tato rozhodnuti s sebou mohou pfinaset riznd moralni i jind dilemata
(Kachlova, Buzgova, 2021; Johnsnova, 2014), anebo muzZe byt pro socialni pracovniky
problematické €elit vnitinim konfliktliim plynoucim z odli$nych postojl a piesvédceni
rodi¢h ditéte a jeho vlastnich, nebo z odliSnych z4jml a rozhodnuti organizace
poskytujiciho sluzby a socidlniho pracovnika hdajictho z4my a ptfani rodiny

(Johnsnova, 2014).

Bariérou v poskytovani péfe o rodiny prochéazejici perinatalni ztrdtou je na osobni
rovin¢ samotnad emo¢ni naroc¢nost této péce. Nejedna se pouze o nadmérny stres
spjaty s touto praci, nebo pocity nedostatecnosti v poskytovani péce, ale celkové o
subjektivni prozivani a vnimani nastalé situace perinatdlni ztraty ze strany personalu
(Kachlova, Buzgova, 2021; Zhuang a kol., 2022; Téthova, 2018; Boyle, Horrey,
Middleton, Flenady, 2020), které mize ovliviiovat zplsob poskytovani péce o
pozustalé. Pecujici tym je Casto blizko rodi¢tim ve chvili velké bolesti a smrti jejich
ditéte, coz v nich samotnych miize vyvolavat mnoho emoci (Zemankova, Michalova,
2021; Johnsnova, 2014; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; To6thova, 2018;
Pastor Montero et al., 2011). Né&kteii pracovnici mohou byt dokonce traumatizovani v
dasledku opakované konfrontace s perinatalni ztratou (Kachlova, Buzgova, 2021;
Tothova, 2018). Naopak podplirnym faktorem pro poskytovani dobré péce rodindm

jsou urcité osobnostni predpoklady personalu, jako je odolnost vii¢i zatézi a stresu,
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schopnost pracovat se svymi hranicemi a kompetencemi, asertivita v komunikaci a

chovani nebo schopnost zvladat konflikty a problematické situace (Tothova, 2018).

Pravé kvili tomu, ze perinatalni imrti hluboce zasahuje 1 pecujici personal, je pro
poskytovani optiméalni péce o rodiny dilezita také psychohygiena pomédhajicich
pracovnikii (Zemankova, Michalova, 2021; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady,
2020). Zakladni dovednosti téchto pracovnikii by méla byt schopnost uvédomovat si
své potieby a o ty systematicky pecovat (Zemankova, Michalova, 2021), schopnost
sebereflexe a sebepoznani, ale také schopnost pracovat se svymi emocemi nebo
rozpoznat piiznaky uUnavy a vyCerpdni, a reagovat na né technikami, které
pracovnikiim pomulzou tyto projevy zvladnout nebo alespoil zmirnit (Peters et al.,
2015; Van Aerde, 2001; Tothovarcid, 2018). Facilitatorem v této oblasti je jiz samotny
postoj pracovnikd k péci o rodiny prochazejici ztratou, ze nejde o to meénit realitu a
mit na vSechno odpovéd’, ale spise byt lidsky pritomny v nastalé situaci, byt blizko
rodi¢lm, nabizet laskavy, transparentni a pifedvidatelny piistup, a bezpecny,
nehodnotici prostor k proZiti jejich emoci (Zemankové, Michalovéa, 2021). Myslim si,
ze zejména pro socialni pracovniky mize byt napomocné zaujeti postoje, ze nejde o
vyfeSeni situace rodi¢li namisto nich, ale o podporu na jejich cesté, o podpoie jejich
vlastnich kompetenci, zdroji a pocitu kontroly nad nastalou situaci ztraty ditéte
(Zemankova, Michalové, 2021), coz dle mého nazoru mize ze socidlnich pracovniki
segjmout tlak na vlastni vykon a zmirnit nerealisticka ofekavani od sebe sama.
Poskytovani kvalitni péce o truchlici rodiny mtize také pomoci, kdyz si pomahajici
pracovnici ujasni vlastni postoj ke smrti a zdrmutku ze ztraty (Van Aerde, 2001;
HaSplova, 2021). Dale miZe pracovnikim pomoci znalost relaxa¢nich technik a
dechovych cviceni, ale také dodrzovani zdravého Zivotniho stylu, v€etné pohybu,
odpocinku a spanku, a v neposledni fadé budovani vztahli s blizkymi lidmi a socialni

podpora (Téthova, 2018).
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B) METODOLOGICKA CAST
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6 Metodologie vyzkumu
6.1 Cil prace

Cilem této prace je pfinést nové a aktudlni poznatky ohledné toho, jak pracuji socialni
pracovnice a pracovnici s rodi¢i prochdzejicimi perinatalni ztratou ditéte v Ceské
republice. Vzhledem k nedostatku odbornych zdrojii a publikaci na toto téma
z perspektivy socialnich pracovniki, jak je diskutovano v teoretické Casti prace, a k
Siroké paleté psychosocialnich potieb rodin v situaci perinatalni ztraty (Kasparkova,
Buzgova 2013), si tato prace klade za cil prozkoumat moznosti podpory a péce ze
strany socialnich pracovnikl v této oblasti, a posilit tak jejich roli v préci s lidmi se
zkuSenosti perinatalni ztraty. Zaroveii je cilem prace porozumét pracovnim postupiim
socialnich pracovniktl v souvislosti s faktory, které mohou jejich praci ovliviiovat, at’

uz na osobnostni, organizac¢ni nebo strukturalni a kulturni urovni.
Z takto zaméteného vyzkumu a cile prace vyplyva hlavni vyzkumna otdzka, ktera zni:

HVO: Jakym zpiisobem pracuji socidalni pracovnici s rodici, kteri prosli perinatalni

ztratou ditéte, nebo ztrdtu ocekavaji?

Takto koncipovana hlavni vyzkumna otazka umozni zjistit a hloub¢ji prozkoumat, jaké
postupy prace a strategie péfe vyuzivaji socidlni pracovnici v praci srodici se
zkuSenosti s perinatalni ztratou, jaka jsou specifika doprovazeni rodinného systému
ditéte a specifika nabizené psychosocialni podpory, véetné podminek, za jakych je
péce poskytovana. Znéni hlavni vyzkumné otazky také umoZzni porozumét perspektiveé
socialnich pracovniktl véetné toho, z ¢eho ve své praci vychazi, jak na teoretické, tak
praktické roviné, a zmapovat, jaké podplirné faktory maji socialni pracovnici
k dispozici a jaké bariéry vnimaji v ramci poskytovani péce o rodiny zasaZené

perinatalni ztratou.

Vzhledem k vyzkumnému cili prace a ambici 1épe porozumét préaci socidlnich
pracovnikl v kontextu perinatalni ztraty, jsem urcila také nasledujici dil¢i vyzkumné
otazky, které dale rozviji hlavni vyzkumnou otdzku a roz$ifuji pozndni ohledné
jednotlivych aspektii, které definuji praci socialnich pracovnikli, nebo do znacné miry

ovliviuji jeji podobu a kvalitu.

DVOL1: Jakym oblastem péce se veénuji socialni pracovmici v praci s rodici

prochdzejicimi perinatalni ztratou?
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Cilem prvni dil¢i vyzkumné otazky je prozkoumat, jak Sirokou oblast péce o rodiny
prochazejici perinatalni ztratou socidlni pracovnici pokryvaji. Tato otdzka umozni
odpovédet na to, jaké role mohou socialni pracovnici zastavat, jakou jednotlivym
z nich ptikladaji vahu a jak tento soucasny stav vnimaji. Které oblasti péCe povazuji
za spiSe lépe pokryté a kterym by se naopak bylo podle nich potiebné vénovat vice.
Zaroven bude touto otazkou sledovano i to, jak sami sebe socidlni pracovnici vnimaji,
jak chapou sviij specificky piinos a odbornost v praci s perinatalni ztratou oproti jinym

odbornikim.

DVO2: Z jakych teoretickych a praktickych zdrojii vychazi socialni pracovnici v praci

s rodici prochazejicimi perinatalni ztratou?

Cilem druhé dil¢i vyzkumné otazky je zmapovat vychodiska prace socidlnich
pracovnikil s rodi¢i zasazenymi perinatalni ztrdtou, a porozumét souvislostem mezi
subjektivné vnimanou urovni a kvalitou poskytované péce a teoretickymi znalostmi a
praktickymi zkuSenostmi socidlnich pracovniki, ze kterych ve své praci vychazi. Tato
otazka se zamétuje také na zjisténi preferenci socidlnich pracovnikli ohledné mozné
teoretické ¢i praktické podpory, kterd jim ptipadd uzitecna, at’ uz se jedna o vzdélavani,
zpracovani dokumentace vztahujici se k praci s rodinami prochdzejicimi perinatalni
ztratou, nebo jiné metody a programy rozvijejici socialni pracovniky v jejich
specializaci. Takto koncipovana otdzka umozni ptispét k zodpovézeni HVO tim, Ze
poukdze na souvislost mezi teoretickymi a praktickymi zdroji socidlnich pracovniki a
vyslednou podobou prace socidlnich pracovnikil, véetn€ postupti a metod, které ve své

praxi bézn¢ vyuzivaji.

DVO3: Jaké jsou podpiirné faktory a bariéry v poskytovani péce o rodice ze strany

socialnich pracovnikii?

Posledni dil¢i vyzkumna otazka si klade za cil prozkoumat oblast podptirnych faktori
a bariér, které ovliviiuji praci socialnich pracovnikl s rodi¢i béhem perinatalni ztraty.
Takto zamétena otazka ptispéje k zodpovézeni HVO tim, Ze cili na porozuméni vztahu
mezi podobou aktudlné poskytované péCe ze strany socialnich pracovniki a
kontextem, v némZ je poskytovana. Mifi proto na snahu identifikovat osobnostni,
organizac¢ni a strukturalni ¢i kulturni faktory ovliviiujici soucasnou podobu péce, a na

porozumeéni jejich vzajemnému vztahu. Na jednu stranu bude sledovano, jak vnimaji

podptirné faktory a bariéry samotni pracovnici, a na druhou stranu bude vénovéna
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pozornost i tomu, jakym zptisobem socialni pracovnici svou praci sami hodnoti. Toto
hodnoceni vlastni prace ndm pomtize dale pochopit, pro¢ pracovnici poskytuji péci
v situaci prenatalni ztraty takovym zptsobem, jakym ji poskytuji, a pro¢ tematizuji
praveé takové bariéry ¢i podpurné faktory, které tematizuji. Zodpovézeni této otazky
pomuze identifikovat moznd slaba mista a silné stranky systému podpory socidlnich
pracovnikil, a uvést do souvislosti mozné dopady téchto faktorti na vykon prace

socialnich pracovnik.

6.2 Vyzkumna strategie
V této kapitole popiSi mnou zvolenou vychozi vyzkumnou strategii, konkrétné
kvalitativni vyzkum, a popisSi, pro¢ je tento typ vyzkumu vhodnou strategii pro

dosazeni vyzkumného cile prace.

Kvalitativni typ vyzkumu se zamé&fuje na porozuméni lidem v konkrétnich socialnich
situacich a jejich subjektivnimu vnimani a chapani socialni reality, ve které se nachazi
(Hendl, 2008, 2002; Miovsky, 2006). Je charakteristicky tim, Ze se snazi ziskat od
mensiho poctu jedinct pomérné velké mnozstvi informaci o zkoumaném jevu. Sleduje
ptitom, jaké aspekty daného jevu vnimaji jedinci jako vyznamné a proc, a poté dava
tyto informace do souvislosti a odkryva jejich vyznam s cilem porozumét noveé a
hloubéji zkoumané problematice (Novotna a kol., 2019). Pro kvalitativni vyzkum je
typické zkoumani daného fenoménu uvnitf jeho jedinecného ramce a historického
kontextu, a zaméfeni se na dynamicnost jevu, tedy jakym zplisobem zkoumany jev
vznikd, probihd a zanika, jak se vyviji, a jaké faktory a procesy tento zkoumany jev
ovlivituji (Miovsky, 2006; Hendl, 2008). Vyhodou tudiz je, Ze problematika, na kterou
se vyzkum zaméfuje, neni nikdy zcela ohranicend, ale v prib¢hu vyzkumu je teprve
vyjasilovana, a celd vyzkumna strategie je tak oteviend novym, neprobadanym a
neobvyklym informacim a moznostem (Hendl, 2008). Celkova logika tohoto typu
vyzkumu je induktivni, a jejim cilem je tudiz vyvodit teoretické zavéry ohledné
zkoumaného socidlniho jevu na zakladé specifickych poznatkii, nikoli ovétrovat

pfedem formulované hypotézy (Hendl, 2008; Disman, 2002).

Z vysSe uvedené charakteristiky zaroven ale vyplyvaji slabé stranky tohoto typu
vyzkumu, kterymi je omezena mozZnost generalizace vysledki na §irsi populaci, a s tim
spjata nizka reprezentativnost, vzhledem k nemozZnosti standardizace (Disman, 2002;

Silverman, 2000). Problematicka je také nizka reliabilita, tj. spolehlivost vyzkumu,
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kterd znaci, do jaké miry dojdeme obdobnych zavéri pifi opakovani stejného
vyzkumného postupu (Disman, 2002; Silverman, 2000). Dal$im limitem
kvalitativniho vyzkumu je reflexivita vyzkumu, tedy vzajemné ovliviiovani
vyzkumnika a zkoumaného jevu, vcetné socidlni reality, ve které jev probiha
(Miovsky, 2006; Silverman, 2000), pti¢emz zkreslujici je jiz samotné subjektivni
vnimani a interpretace vyzkumnika, ktery dany jev zkouma4, analyzuje a prezentuje
(Silverman, 2000). Pravé zminénou spolehlivost l1ze vSak zvysit kritickou sebereflexi
vyzkumnika, ktery si uvédomuje svlij osobity piistup k tématu vyzkumu a vlastni vliv
na vyzkumny proces a jeho vysledky (Haynes, 2012), a ktery se pravé tento vliv a
specificky pristup snazi co nejvice ,,uzavorkovat* tak, aby byl ve vztahu k ziskanym

zjisténim co nejoteviend;si.

Vzhledem k zaméru této prace, kterym je hloubé&ji porozumét specifické podobé prace
socialnich pracovnikli s rodi¢i prochazejicimi perinatalni ztratou, ale i faktorim a
souvislostem, které ovliviiuji podobu poskytované péce témto lidem, se jevi
kvalitativni vyzkumna strategie jako nejvice vhodnd. Takto vedeny vyzkum totiz
umoziuje zkoumat jedinecnou interpretaci a vnimani socidlni reality jednotlivych
socialnich pracovnikt, a zaroven na zdkladé dynamic¢nosti vyzkumu umozni zkoumat
SirSi kontext, v ramci kterého socidlni pracovnici péci poskytuji. Obecné je téma
perinatélni ztraty v kontextu socialni prace v Cesku velmi neprobadané téma, kterému
se okrajove vénuje pouze n€kolik malo studii (Pallium, 2022; Mihulkova, 2022), a je
proto vhodné vyuzit kvalitativni vyzkum, ktery vzhledem k jeho induktivni povaze
umoziuje odkryvat i necekané a doposud nediskutované a neprobadané aspekty
zkoumaného tématu a terénu (Novotna a kol., 2019). Zaroven se domnivam, Ze
vzhledem ke specifikim tématu a cilové skupiny vyzkumu bude mozné do znacné
miry vztdhnout zjisténi mého vyzkumu k obecné podob¢ poskytovani perinatalni péce
v oblasti socialni prace v CR, resp. i na dalsi socialni pracovniky v CR specializované
na perinatalni ztratu. Takto specializovanych pracovniki je totiz pomérné malo, jak se
domnivam na zaklad¢ zjisténych ¢iselnych udajh, které uvadim v nésledujici kapitole,
a zarovef se viichni pohybuji ve stejném legislativnim ramci perinatalni pé¢e v CR.
Je vSak mozné, Ze se zkuSenosti a pfistupy téchto pracovnikd budou lisit vzhledem

k odliSnym typim institucim, ve kterych jsou pracovnici zaméstnani.
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6.3 Metoda a pribéh sbéru dat

V této kapitole se budu vénovat popisu zvolené¢ strategie sbéru dat a toho, jak probihal
proces sbéru dat, véetné¢ podminek, které musely byt zajistény pro to, aby mohl sbér

dat prob&hnout.

Zvolena strategie sbéru dat vychazi z kvalitativniho zaméteni vyzkumu a odrazi tak
ambici porozumét perspektivé a subjektivnimu vniméni socidlni reality ucastnika
rozhovoru. Z tohoto diivodu jsem zvolila pro sbér dat metodu polostrukturovaného
individualniho rozhovoru, ktery je postaven na vzajemné interakci mezi vyzkumnikem
a dotazovanym respondentem, piicemz vyzkumnik ma predem stanoveny scénar
rozhovoru, ktery zahrnuje specificka témata a okruhy otdzek, na které se chce
vyzkumnik pfi dotazovani zamétit (Babbie, 2010), a kterd odpovidaji vymezenému
vyzkumnému problému. Vyuziti polostrukturovaného rozhovoru navic umoziuje
pfirozené interagovat s respondentem, bezprostiedné na néj reagovat a klast dopliujici
otazky scilem maximaln¢ dotazovanému porozumét (Miovsky, 2006). Z mého
pohledu je proto takto vedeny rozhovor nejvice vhodny pro vyzkumny zamér této
prace, protoze umoziiuje do hloubky porozumét tomu, jakou péci socidlni pracovnici
rodi¢lim prochdzejicim perinatdlni ztratou poskytuji a pro€, véetné toho, jak nad timto

tématem sami socialni pracovnici pfemysli a jak se k nému stavi.

Sbér dat formou rozhovort s respondenty prob&hl mezi 23.5.2023 a 31.5.2023. Pro
kontaktovani respondentii jsem si nejprve ve Véstniku ministerstva zdravotnictvi CR
(2022) vyhledala seznam poskytovateli intenzivni péce v perinatologii a doplnila ho
o dal3i organizace neonatologické péée v CR podle webovych stranek neziskové
organizace Nedoklubko, ktera se vénuje podpofe rodin pfedcasné narozenych déti. Na
zakladé tohoto seznamu zahrnujicitho 33 zdravotnickych zafizeni jsem vyhledala
kontakty na socialné-zdravotni pracovniky, kteti v téchto zatizenich pracuji, vzhledem
k vyssi pravdépodobnosti, Ze se v takovychto zafizenich setkavaji s perinatalni ztratou.
Dale jsem ptes webové stranky perinatalniztrata.cz vyhledala neziskové ¢i podpirné
organizace, které se vénuji pfimo perinatilni ztraté, a kontaktovala povéfené osoby
s zadosti o zprostfedkovani kontaktu se socidlnimi pracovniky v organizaci, pokud
v organizaci pracuji. Na zavér jsem kontaktovala socialni pracovniky z konziliarnich
paliativnich ¢i podptrnych tymi, center provazeni a hospicti, ktefi by se také mohli
zaméfovat na détskou, nebo piimo perinatalni paliativni péci. Celkem jsem tak oslovila

89 respondentl, z toho:

58



e 9 socialnich pracovnic z hospicovych zafizeni, pticemz dvé odpovedély, ze se
tématu perinatalni ztraty nevénuji.

e 10 socidlnich pracovnic z konzilidrnich paliativnich tymu, z ¢ehoz Sest
odpovédélo, ze nepracuji s touto cilovou skupinou a jedna, ze se neciti byt
dostate¢n¢ zkusena na poskytnuti rozhovoru.

e 12 socidlnich pracovnic z Center provazeni, z toho jedna z nich uvedla, ze
pracuje pouze s dospélymi pacienty, druha, ze nemize poskytnout rozhovor
z divodu nedostatku cCasu, a tieti, Ze poskytuje sluzby perinatalniho
doprovazeni pouze kratce, a neciti se proto byt dostatecné¢ kompetentni pro
poskytnuti rozhovoru

e 52 socialné-zdravotnich pracovnic znemocni¢nich zafizeni a porodnicko-
gynekologickych oddéleni, znichz 30 pracovnic odpovédélo, Ze s cilovou
skupinou nepracuje.

e 6 dalSich neziskovych nezdravotnickych organizaci, ze kterych odpovédély
pouze tfi, a zadna z nich neposkytuje sluzby socidlniho pracovnika, pouze

sluzby poradce pro pozlstalé a psychologa.

Vsechny respondenty jsem kontaktovala e-mailem. Z celkového poctu oslovenych se
36 respondentli neozvalo zpét, 41 socialnich pracovnikl uvedlo, Ze nepracuje s rodici
prochazejicimi perinatalni ztratou a 3 socialni pracovnice se necitily byt dostatecné
kompetentni pro poskytnuti rozhovoru zdivodu nedostatku zkuSenosti
s doprovazenim rodin prochazejicich perinatalni ztratou v disledku nizkého povédomi
spolecnosti o jejich sluzbach, nebo kratkého casu poskytovani perinatalniho provazeni.
Dale 5 oslovenych socidlnich pracovnikii uvedlo, Ze se v jejich zatizeni rodicim
prochédzejicim perinatalni ztratou vEénuji zdravotni sestry z gynekologicko-
porodnického oddé€leni, v dalSich 3 zatfizenich se cilové skupiné vénuje psycholog,
dalsi 3 respondenti mé odkazali na Centrum provazeni, a 2 nemocni¢ni zatizeni uvedla,
ze neposkytuji perinatalni sluzby, protoZze maji navazanou spoluprici s perinatalnim
hospicem Dité v srdci. Celkem mi tedy odepsalo 9 socialnich pracovnic z 6 riznych
instituci, Ze jsou ochotné vést se mnou rozhovor, a ve tfech pfipadech jsem musela na
zaklad¢ instrukci socidlnich pracovnic Zadat personalni oddéleni daného zatfizeni o
povoleni vést s pracovnicemi rozhovor, protoZze se jednalo o zaméstnankyné

zdravotnického zafizeni, ve kterém bylo nejprve nutné ze strany vedeni vyhodnotit
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miru zajisténi anonymity a posoudit ucel a obsah vyzkumu. Se vS§emi pracovnicemi

byl uskute¢nén vyzkumny rozhovor.

Nasmlouvané respondenty jsem jiz v ramci e-mailové komunikace obezndmila
s tématem prace a tém, kteti vyzadovali seznameni s okruhy otazek do rozhovoru, jsem
zaslala zredukovany scénaf rozhovoru se zakladnimi otdzkami. Déle jsem je pfedem
informovala o pfiblizné délce trvani rozhovoru, o tom, ze veSkera ziskana data budou
anonymizovana, a pozadala je o pfedbézny souhlas s nahrdvanim rozhovoru na
diktafon. Samotné rozhovory potom probihaly ve 3 hospicovych zatizenich, 2 centrech
provazeni a 1 zdravotnickém zafizeni, vzdy na pracovisti dané socidlni pracovnice. Na
zacatku rozhovoru jsem respondentim piedstavila zdkladni teze a téma vyzkumu a
informovala je o dobrovolné i¢asti ve vyzkumu i moznosti z vyzkumu odstoupit, nebo
neodpovidat na otazky, na které nechté&ji. Ujistila jsem respondenty, ze veskera ziskana
data budou anonymizovana a zpracovana pouze pro ucely diplomové prace, a nabidla
jim moznost kontroly a autorizace rozhovoru. Na zavér jsem pozadala respondenty o
ustni informovany souhlas s poskytnutim rozhovoru a zacala jsem s dotazovanim
podle ptfipraveného scénafe rozhovoru. V priméru trval jeden rozhovor 65 minut,

pfi¢emz nejkratsi trval 37 minut a nejdelsi 112 minut.

6.4 Konstrukce vzorku

V této kapitole se budu vénovat popisu konstrukce vyzkumného vzorku a kritériim,

ktera jsem zvolila pro zatfazeni respondentt do tohoto vzorku.

Vzhledem ke specifikiim socialni prace s perinatalni ztratou a tomu, ze péce o rodice
prochazejici perinatalni ztratou je v oblasti socialni prace pomérn€ novou oblasti, a
neni tudiz pfili§ specializovanych pracovist, kterd by se této cilové skupiné vénovala,
jsem zvolila prosty zdmérny vybér respondentil, ktery umoznuje zajistit informacné
bohaty vzorek vzhledem ke zkoumané problematice a vyzkumné otazce prace
(Miovsky, 2006). Prosty zamérny vybér probihal podle postupu uvedeného
v ptedchozi kapitole, tedy na zdklad¢ zmapovani organizaci, které se bud’ ptimo nebo
velmi pravdépodobné vénuji perinatdlni ztraté, a nasledné vyhledani kontakti
potencialnich socialnich pracovnikii v CR, ktefi se vénuji perinatalni ztrats. Soudasti
tvorby vzorku bylo i vyuziti metody snowball, kdy jsem jednotlivé oslovené socialni
pracovniky poZzadala o pfedani kontaktu na dal$i socialni pracovniky daného zatizeni,

ktefi se tématu vénuji, pokud tam taci pracuji.
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Z uvedeného odstavce vyplyvaji kritéria, kterd jsem pro vybér respondentt zvolila.
Vzhledem k ucelu prace, kterym je prozkoumat strategie péce socialnich pracovniktl
o rodiCe prochazejici perinatalni ztratou, jsem pro vybér respondentl zvolila tato

kritéria:

a) Vzdélani v oboru sociélni prace

b) Vykonavani socialni prace v instituci, ktera pfichazi do kontaktu s rodici
prochazejicimi ztratou ditéte v perinatalnim obdobi

¢) Na své pracovni pozici se sami setkdvaji s rodi¢i a dals§imi blizkymi, ktefi se

vyrovnavaji s perinatalni ztratou ditéte

Na zakladé téchto kritérii a na zakladé kladné odpovédi nekterych pracovnic, které
souhlasily sucasti na vyzkumu, jsem ziskala vzorek 9 ucastnikd vyzkumu, kteti
pracuji na pozici socidlniho pracovnika v instituci, ve které se setkévaji s perinatalnim
umrtim, a ktefi poskytuji sluzby lidem se zkuSenosti perinatdlni ztraty ditéte. Ve
vzorku je zastoupeno 9 Zen a Zadny muz, a z téchto deviti socidlnich pracovnic jsou 4
socialni pracovnice z hospicového zafizeni, 4 zcenter provazeni a 1 socialni
pracovnice znemocnice. Moznym limitem tohoto vzorku je malé mnozstvi
respondentli z nemocni¢nich zafizeni, protoze v téchto zatizenich se pracovnici podle
studie Jackson a Vasudevan (2020) setkavaji s perinatalni ztratou nejcastéji, a bylo by
proto vhodné vice prozkoumat zkusenost socidlnich pracovnikl pravé z nemocnic.
Béhem konstrukce vzorku mé vSak vétSina oslovenych socialnich pracovnikii ze vSech
kontaktovanych nemocni¢nich zafizeni odkéazala s problematikou PPP na zdravotni
persondl. Vzorek taktéZ postrdda socidlni pracovniky zneziskovych organizaci
zamétenych na doprovazeni rodi¢l po perinatalni ztraté, kvili tomu, Ze osloveni
potencialni participanti vyzkumu z téchto organizaci m¢li dle svych slov pfili§ kratkou
a malou zkuSenost s doprovazenim rodi¢l v této oblasti, a proto se rozhodli vyzkumu

neucastnit.

6.5 Metoda analyzy dat

V této kapitole se budu vénovat popisu postupu, jakym jsem zpracovavala a
interpretovala ziskand data. Vzhledem k vyzkumnému zaméfeni, které cili na
zkoumani  subjektivni  zkuSenosti  socidlnich  pracovnikli s praci s lidmi
vyrovnavajicimi se se ztratou ditéte a na zkoumani §ir§iho kontextu vykonavani této

prace a aspektl, které praci socidlnich pracovnika ovliviiuji, jsem zvolila jako metodu
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analyzy dat reflexivni tematickou analyzu dat podle Braun a Clarke (2006). Tematicka
analyza umoziiuje na zadklad¢ ziskanych dat identifikovat opakujici se vzorce
zminovanych jevil a nové je propojovat ¢i uskupovat do tematickych blokt tak, aby
dohromady utvaiely smysluplny celek (Maguire, Delahunt, 2017). Nejedna se vSak
pouze o identifikaci a analyzu sémantickych témat, tj. témat, kterd jsou vytvofena na
zaklad¢ uskupovani explicitnich vyjadifeni a jasnych vyznami feceného, ale i o
identifikaci témat latentnich, ktera vychazeji z pohledu vyzkumnika ,,za* ziskana data,
a umoznuji tak zkoumat i mozné piedpoklady, koncepty a ideologie Ci jiné skryté
struktury, které ovliviiuji ¢i utvareji sémanticky obsah dat (Braun, Clarke, 2006).
Vyhodou tematické analyzy je, ze neni nutn¢ vazéna na konkrétni paradigma ci
epistemologii, a umoziuje tak vyzkumnikovi utvaret a konstruovat témata flexibilné
podle toho, na co se chce zaméfit, a jakym zplsobem chce ziskané data propojovat,
nebo v ¢em vidi skryté vyznamy a souvislosti (Mihas, 2023). Postup analyzy popisuji
Braun a Clarke (2006) v n¢kolika krocich: 1. je potfeba seznamit se s daty, 2. z dat
vytvotit vychozi ¢i pocateni kody, 3. na zdklade vytvotenych koda hledat mozné
tematické bloky, 4. zkontrolovat a zrevidovat potencialni témata, 5. definovat finalni
témata, 6. sepsat témata. Tematickd analyza vyuzivd poznamek, myslenek a dojmu
vyzkumnika, které se vazou k ziskanym datlim, a je proto vhodné si tyto komentare
zapisovat jiz v prvni fazi analyzy, a zahrnout je v dalSich krocich analyzy do celkového

souboru dat, s kterymi vyzkumnik pracuje.

Prvnim krokem zpracovani dat v mém vyzkumu bylo piepsani nahranych rozhovort
do psané podoby a nasledné procitani téchto textd s cilem sezndmit se se souborem
dat. Pii procitani piepsanych rozhovort jsem podle doporuceni Braun a Clarke (2006)
také sepsala k datiim své dojmy, postiechy a komentare, jak nékteré tiseky prepsanych
dat chapu, a jaky vyznam jim piikladdm. V druhém kroku jsem zacala s koédovanim
dat, kdy jsem se pokusila ziskand data systematicky organizovat do menSich
smysluplnych celkl. Jelikoz cilem mého vyzkumu bylo odpovédét na konkrétni
vyzkumné otazky, a nikoliv vytvofit zcela novou teorii, jak je typické pro induktivni
pristup, Sla jsem spiSe cestou deduktivniho pfistupu a teoretické tematické analyzy,
tedy cestou kodovani vétSich casti prepsaného textu, které se néjakym zplisobem
vztahuji k stanovenym vyzkumnym otazkdm prace ¢i pfedem ocekdvanym
tematickym okruhtim, a které umoznuji tato pfedem ocekavand témata popsat a

identifikovat jejich charakteristické rysy (Strauss, Corbinova, 1999). Vyuzila jsem
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tedy metodu otevieného kodovani, kdy jsem v softwaru Atlas rozebrala analyzované
useky textu na jednotlivé ¢asti, a ty jsem poté zkoumala a vzajemné porovndvala
s cilem roztiidit tematicky souvisejici data do jednotlivych nadfazenych kodi (Strauss,
Corbinova, 1999). Timto zplisobem jsem utvarela piedbézné kody, ke kterym jsem
pfifadila popis charakterizujici dany kod a jeho vlastnosti, a tyto pfedbézné kody jsem
poté upravovala v prubéhu kodovani, pokud doslo kjejich nesouladu s noveé
vytvoienymi kody nebo pokud je bylo potieba vice specifikovat a 1épe
rozsegmentovat. Poté jsem pfistoupila ke tfeti fazi analyzy podle Braun a Clarke
(2006), a to k hledani ptredbéznych témat, tedy vzorct, které zahrnuji néco podstatného
vzhledem k vyzkumnému cili a maji sviij specificky vyznam vztahujici se k vyzkumné
otazce (Maguire, Delahunt, 2017). Zkoumala jsem tedy jednotlivé kody a jejich
charakteristiky a hledala mezi nimi spojitosti. Na zdkladé¢ téchto spojitosti jsem poté
zjistovala, do jakych tematickych bloki by se dané koédy mohly svym vyznamem
zatadit, a snazila se na zaklad¢ tohoto procesu piredbézné pojmenovat a definovat Sirsi
témata, ktera se vztahuji k vyzkumnym otazkdm. V dal§im kroku jsem provedla revizi
téchto predbéznych témat, kdy jsem si vSechna pfedbézna témata a k nim ptifazené
kody prepsala na papir, a pfemyslela jsem nad tim, zda pfedbézna témata davaji smysl.
Zkoumala jsem, zda kody pfifazené k jednotlivym tématim sedi a podporuji
charakteristiku daného tématu, jestli se témata vzajemné vyznamove nepiekryvaji, ale
zaroven jestli spole¢né vytvaii smysluplny celek (Maguire, Delahunt, 2017). Postupné
jsem upravila jednotliva témata a néktera témata jeste rozdé€lila na podtémata. Na zaver
analyzy jsem definovala findlni témata, tedy zpfesnila a identifikovala podstatu
kazdého jednotlivého tématu, kdy jsem si ujasnila, o ¢em je kazdé jednotlivé téma, jak
spolu vSechna témata souviseji, a jak se k nim vztahuji jednotliva podtémata. Poté jsem
zaCala rozebirat a interpretovat jednotlivd finalni témata i za pomoci zasazovani
ziskanych zjisténi do kontextu odborné literatury. Takto jsem identifikovala 3 hlavni

témata, které predstavim v nasledujici ¢asti prace.
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C) ANALYTICKA CAST

V zavére¢né Casti diplomové prace se budu vénovat analyze dat ziskanych
z provedenych rozhovorti s participantkami v rdmeci realizovaného kvalitativniho
vyzkumu. Predstavim tedy sva vyzkumna zjisténi, kterd budu nasledn¢ diskutovat
v kontextu poznani predstaveného v Teoretické casti prace. Cilem analyzy je
odpovédét na vyzkumnou otazku ,Jakym zpusobem pracuji socidalni pracovnici

¢

s lidmi, kteri prosli perinatalni ztratou ditete, nebo ztratu ocekavaji‘

V nasledujici Casti prace se budu v ramci jednotlivych kapitol vénovat analyze
vypovéedi respondentti. V ziskanych vypovédich jsem identifikovala tstfedni témata a

podtémata a hledala vztahy a souvislosti mezi nimi.

V rozhovorech se socidlnimi pracovnicemi a pracovniky jsem identifikovala 3 Gstfedni
témata: 1) Socialni pracovnik: odbornik na praci s perinatalni ztratou - téma shrnuje
poznatky tykajici se naplné socialnich pracovnikli v oblasti prace s perinatalni ztratou;
2) Podminky potiebné k dlouhodobé praci s perinatalni ztratou; 3) Faktory limitujici
poskytovani podpory
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7 Socialni pracovnik: odbornik na praci s perinatalni

zZtratou

Protoze téma psychosocidlni podpory je v souvislosti s perinatalni ztratou stézejni,
budu se v této kapitole vénovat reflexi prace s perinatalni ztratou n¢kolika socialnich
pracovnic v CR, které truchlicim nabizeji pravé psychosocialni pééi. Z rozhovori
s uCastnicemi vyzkumu jsem identifikovala nékolik témat, ktera mezi nimi rezonovala.
Jedna se o téma roli socidlnich pracovnikil pracujicich s perinatalni ztratou, konkrétné
jaké hlavni role participantky ve své praci ze svého pohledu zastavaji, dale jaké
predispozice jsou podle nich pro zastavani téchto roli potieba a co povazuji za dilezité
pro to, aby mohly tuto praci dlouhodobé vykonavat. Poslednim tématem této kapitoly
bude, jaké prekazky vnimaji pro to, aby se mohly podpote rodi¢l zazivajicich

perinatalni ztrdtu vénovat vice ¢i na vyssi urovni.

7.1 Role socialniho pracovnika

V této kapitole se budu vénovat n€kolika rolim, na kterych se shodovaly participantky
nejvice, a které povazovaly za dilezité, a dale par rolim, které nejsou naopak tak
zminované, ale mohou byt dillezité ve spojitosti se socialnimi pracovniky praveé pro

jejich unikatnost oproti jinym profesim.

7.1.1 Priivodce a emocni podpora

V prvni fad€ se ucastnici vyzkumu v drtivé vétSiné shoduji v tom, ze obecny rdmec
jejich prace s perinatalni ztratou tvoii vcasné provazeni rodicl a pozistalostni
doprovazeni, které si klade za cil pomoci rodi¢iim vyrovnat se s nastalou situaci. Za
zaklad této podpory povazuji socidlni pracovnici pribézné doprovéazeni truchlicich
rodi¢i na jejich cesté¢ a to, Ze jsou pritomni a k dispozici pro cokoliv, co rodice

potiebuji a chtéji.

,,Jd jsem s tou maminkou od zacatku az do konce, jo, vlastné od stanoveni, od narozeni,
az vlastne do toho umrti (...). Kazdy den si rikame, kam se to posunulo, nebo
neposunulo, nebo jak se viastné ted’ citi, a co pro to muzZeme udélat, aby ta situace tady

pro ni byla lip snesitelna. (R7)

Zv1ast vtéto oblasti se participantky vyzkumu vymezovaly viac¢i ostatnim
profesiondlim v tymu a vnimaly se jako primarni provazejici perinatalni ztratou,

protoze jsou rodi¢tim snadno a rychle k dispozici, pokud je potieba, a jsou schopny
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snaze a citlivé reagovat na jejich potfeby. Takto vymezené sebepojeti stavi ucastnici
vyzkumu i na podobné zkuSenosti, a to, Ze zdravotni personal v nemocnicich z jejich
pohledu mnohdy nejedna s truchlicimi rodi¢i dostate¢né empaticky a citlivé, a proto
socialni pracovnici vnimaji, ze psychosocialni doprovazeni truchlicich je prfedevSim

jejich agendou.

Soucasti role priivodce procesem ztraty je podle socialnich pracovnikt také psychicka
podpora truchlicich, kterou povazovali Gc¢astnici vyzkumu za jeden z hlavnich pilifa
socialni prace s perinatalni ztratou. VétSina participantek se shodla v tom, Ze jejich
hlavni ulohou je zajistit, aby rodice nebyli v tézkych chvilich sami, a aby jim byly
nablizku v tom, co proZzivaji. V tomto kontextu proto socidlni pracovnice vnimaly sebe

sama jako ty, kdo ,.kotvi“ truchlici svou pfitomnosti, a kdo pracuji s jejich emocemi.

My tam jsme od toho (...), aby si uvédomili, ze tam jsme (...). To je vlastné ta nase
prdce, prijit do té hriizy a dat tam pevny bod, kdyz se cely svét hrouti, ceho se miiZou

chytit. “ (RS)

Ackoliv emoc¢ni podpora je podle vétSiny ucastnikli vyzkumu hlavni soucasti jejich
prace s perinatalni ztratou, a podle n&kterych je dokonce podstatnéjsi nez vytizovani
praktickych zélezitosti, podle jedné ucastnice naopak staci vyjadieni spoluucasti a
litosti nad ztratou, ale za hlavni ulohu socialnich pracovniki povazuje praveé
praktickou pomoc, nikoliv emoc¢ni podporu. Tento rozdil ve vnimani roli a kompetenci
socialniho pracovnika mohl byt zplisoben tim, Ze tato participantka pracuje €isté na
pozici socidlniho pracovnika a je v kontaktu s rodici online ¢i telefonickou formou,
zatimco ostatni socialni pracovnici jsou s rodi¢i v bezprostiednim osobnim kontaktu,
a zaroven ve své praci vystupuji nejen na pozici socialnich pracovniki, ale také
krizovych interventd, coz klade na tyto pracovniky zvySené naroky na péci o rodinu,

a to prave v oblasti emoc¢ni podpory a celkové stabilizace truchlicich.

7.1.2 Case manager a mediator

Nékolik ucastniki vyzkumu, nehled¢ na typ zafizeni, ve kterych pracuji, se citi byt
v ramci tymu stézejni kontaktni osobou, ktera zastit'uje celé téma perinatalni ztraty, a
na kterou se mohou lidé zasaZeni ztratou obracet v ,,prvni linii“. Jako svou ulohu
potom vnimaji vyhodnocovani potieb a pozadavki téchto klientd, a jejich odkazovani
na konkrétni odborniky, kteti se odpovidajici agendou zabyvaji, ptipadné kontaktuji

tyto odborniky a zkoordinuji jejich zapojeni do péce o truchlici.
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Specialné ucastnici vyzkumu pracujici ve zdravotnickych zafizenich si uvédomuji
svou dutlezitost v oblasti propojovani jednotlivych profesi v péci o truchlici osoby, a v
oblasti komunikace mezi témito profesionaly a truchlicimi klienty. Protoze
participantky, jak jiz bylo zminéno dfive, maji vice prostoru naslouchat truchlicim
rodi¢lim a poznavat jejich piibéh, domnivaji se, Ze disponuji poznanim a informacemi
o truchlicich, které mnohdy mohou zbylému personalu chybét, a které ale mohou
zaroven deeskalovat pfipadné konflikty mezi truchlicimi a personélem nebo jednoduse
objasnit né¢které véci potfebné pro péci o truchlici rodice. Z tohoto diivodu socialni
pracovnice povazuji za svou ulohu také nabizeni vhledu zdravotnimu persondlu
ohledné vyvoje situace rodiny, ale i zprostfedkovani pochopeni toho ¢i onoho jednani
¢i potieb truchlicich, a obracené, informovani truchlicich o divodech jednani
personalu, a mediaci kontaktu, pokud je spoluprace mezi truchlicimi a zdravotniky

napjata.

,»Maminka byla agresivni, (...) byla paranoidni, Ze si o ni povidaji sestricky. Takze
jsem pak sestrickam rekla Neberte to viibec osobné, maminka prosté se boji, Ze si
povidate o ni, zkuste si treba povidat nékde jinde (...). Ale ta maminka by (...) jim to
ani nerekla nikdy.” (R7)

7.1.3 Socialni poradenstvi a ,,zdrojovani*

Za dalsi dulezity pilit své prace vnimaji participantky poskytovani odborného
socialniho poradenstvi, coz také povazuji za zdkladni odbornost socialnich
pracovnikll oproti jinym profesionaliim. Participantky znemocni¢nich zafizeni a
center provazeni se v§ak shodly v tom, Ze poskytuji spiSe zakladni poradenstvi, tj. na
co maji rodi¢e narok, a jaké zdkladni véci ohledné pohibu jsou potieba zaridit, ale
detailngj$i odborné poradenstvi v oblasti davek nebo legislativy deleguji na kolegy
socialni pracovniky, ktefi se vénuji vyhradné socidlné-zdravotni agendé. Naopak
socialni pracovnice z hospicovych zafizeni vnimaly poskytovani odborného socialni

poradenstvi jako hlavni napli své prace.

Participantky v rdmci poradenstvi také vyhledavaji moZné zdroje podpory pro
truchlici, jako jsou podpiirné organizace vénujici se perinatalni ztrat¢ nebo
svépomocné skupiny, piicemz nékolik z nich reflektovalo, ze zaloZzeni a vedeni
svépomocnych skupin v ramci své organizace vnimaji jako otevienou moznost do

budoucna, které by se chtély vénovat, a ktera je pro né prioritni. V soucasné chvili
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vSak bojuji s nedostatecnou informovanosti o sluzbach PPP a podptrnych skupinach,

a jsou proto teprve ve fazi mapovani, kdo by o takové sluzby mél zajem.

7.1.4 Prace s rodinou

V této oblasti se ucastnice vyzkumu pomérné 1isi, a to zejména v postoji, zda je viibec
ulohou socidlnich pracovnikii systematickd podpora rodiny ¢i nikoliv. Dvé
participantky z hospicového zafizeni, a jedna z centra provazeni, se naptiklad vénuji
praci s parem, zejména pokud jde o konflikty plynouci z odlisnych reakci na ztratu a

odlisného zpiisobu truchleni partnert.

A viastné ty prarodice, nebo ten partner, kdyz to slysi ode mé (...), tak je to (...) pro
tu mamku jednodussi v tom vysvétlovani. Ze maminka place, tak to jsou takové emoce,

co nam se zdaji bézny, ale tomu partnerovi bézny nemusi prijit.“ (R7)

Stejné tak, pokud jsou v rodiné dal$i sourozenci ditéte, participantky pracujici v centru
provazeni edukuji rodiCe, jak se zbylymi détmi ztratu ditéte komunikovat, coz ale
podle dvou participantek z hospicu a centra provazeni spada spisSe do prace krizovych

interventil a psychologti.

Pouze jedna participantka z centra provazeni zminila, ze komunikuje s celou rodinou
o tom, co vlastn¢ nastala situace pro rodinu znamena, a co pro ni z této situace vyplyva
do budoucna. Podle jinych dvou participantek z hospicu a centra provazeni naopak v
praxi socidlni pracovnici systematicky s celymi rodinami nepracuji, a misto toho
jednotlivee odkazuji na ndvazné sluzby zamétujici se na praci s celou rodinou. Podle
jiné participantky z centra provazeni by vSak socidlni pracovnik mél byt vzdy schopen
provazet celou rodinu v bezprostfedni situaci perinatalni ztraty, i b€hem procesu

rozlouceni s ditétem, 1 v obdobi poté.

., Zemrelo miminko, a sourozenci (...) se sem dosli rozloucit, chtéli ho jesteé videt (...).
Umoznujeme pravé i tady tohle ( ...), podporujeme rodinu v tom, aby to delala (...). Ale
tam je pak dulezité byt v kontaktu s tou rodinou i tu dalsi dobu, protoze ty deti to fakt
zpracovavaji jinak. “ (R8)

Ani otazka kompetentnosti v oblasti rozlouceni s ditétem vSak neni podle tcastnikil
vyzkumu Uplné€ jasna. Ackoliv vétSina participantek zmifnuje, Ze je u téchto rituald

pfitomna a =zajiStuje posledni rozlouceni rodiny s ditétem, dvé& participantky
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z nemocnice a hospicového zatfizeni uvadi, Ze v jejich organizaci se této oblasti vénuji

spiSe zdravotni sestry.

7.1.5 Osvéta a vzdélavani odborné verejnosti

Par ucastnikli vyzkumu zminilo, ze za dilezitou soucéast své prace povazuji také
pfispivani k rozvoji perinatalni paliativni péte v CR skrze osvétu nebo skrze
vzdélavani a Skoleni jinych odbornikii v oblasti perinatalni ztraty. Participantky
z neziskovych organizaci a hospicovych zafizeni se shoduji v tom, ze vyznamnou
soucast jejich prace tvoti vyjezdy do organizaci vénujicich se rodinam, a informovani
tamnich zaméstnanct o sluzbach PPP, a navazovani spoluprace s t€émito organizacemi.
Svou dillezitost vnima téchto par ti€astnic vyzkumu 1 v tom, Ze se propojuji s dalSimi
organizacemi, které se perinatalni ztraté vénuji, a organizuji spole¢né osvétové akce a
aktivity v ramci kterych prezentuji téma perinatalni paliativni péce a snazi se o jeji
detabuizaci. Dvé ze zminénych participantek tematizovaly i nedostatky v oblasti
psychosocialni péce v ramci zdravotniho systému, a proto za nedilnou soucdst své

prace povazuji také Skoleni a vzdélavani zdravotniho persondlu v této oblasti.

,,Ja osobné jako socialni pracovnice jezdim délat Skoleni pravé do nemocnic (...), aby
vedeli, jak k takové rodine miizou pristupovat, ceho se treba vyvarovat a co jim
nabidnout, ale i (...) co ty rodiny s nama sdilej, jak vnimaji to, co se déje v ty

nemocnici“. (R4)

7.2 Podminky pro poskytovani kvalitni podpory rodi¢iim

Z vypoveédi participantek také vzeSlo téma urcitych ,,predispozic“ pro praci
s perinatalni ztratou. V této podkapitole se proto budu zabyvat faktory, které ti€astnice
vyzkumu reflektovaly jako stéZejni pro to, aby mohli bezpecné a dobie doprovazet

rodice prochazejici perinatalni ztratou.

7.2.1 Kirizova intervence

Z rozhovort s G€astnicemi vyzkumu bylo patrné, Ze vycvik v krizové intervenci je pro
socialni pracovniky na poli prace s perinatalni ztratou naprosto zasadni podminkou pro
vykon jejich prace. Ugastnice vyzkumu vnimaly krizovou intervenci jako hlavni
prostiedek k oSetfeni krize a stabilizaci rodiny v akutni fazi truchleni a Soku, a tuto
metodu shodné hodnotily jako nejucinné€j$i ndstroj pomoci zasazenym rodi¢im.
Nékolik ucastnic vSak reflektovalo, Ze krizova intervence nepomdha pouze praci

s klienty, ale Ze je prospéSna i pro n¢ samotné, protoze je predisponuje k tomu, aby
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ony samy zvladaly psychickou zat€z a krizové¢ situace a umély se dobie postarat samy
o0 sebe, 0 své emoce a potieby. Diky proskoleni v této metodé se pak vétSina icastnikli

vyzkumu citila byt ve své praci jistéjsi a vyrovnanéjsi.

7.2.2 Osobnost pracovnika

Z vypovédi participantek vyzkumu také vyplyva, ze je podle nich pro tuto praci
nejprve potfebna urcita vyzralost a psychicka stabilita. Nékolik pracovnic se shodlo
v tom, ze psychicky vyzraly pracovnik by mé¢l umét pracovat sam se sebou, a byt znaly
vlastnich motivili, reakci, limitd, i silnych stranek, aby potom neptfenasel na klienty
svoje vnitini obavy, uzkosti a nezpracovana témata. Nékolik pracovnic, zvIast’ téch,
které vstupuji do kontaktu s rodici v ptimé ¢i dlouhodobé&jsi péci, také povazovalo za
dialezité mit ujasnéné, s jakymi motivy vstupuji do péce o zasazené rodiny, a jakym
zpisobem pfistupuji k perinatalni ztraté. V tomto ohledu vyzdvihovaly realisticky
ptistup k perinatalni ztraté jako jeden z nejvice funkEnich vnitinich nastaveni v péci o

rodice.

,,Ja jsem tam v té roli, Ze to neberu, ze mam byt néjaky spasitel nebo zachrdance nebo

nekdo, kdo ma tu rodinu vyvest z té hruzy, protoze to nejde. “ (R8)

Jako soucast psychické vyzralosti vnimaji nékteti pracovnici i to, ze maji zpracované
téma smrti, at’ uz svoji vlastni, nebo smrtelnosti jako takové. K vyrovnani se se
smrtelnosti slouZi participantkdm rizné osobni postoje, pficemz nejvice jim pomaha
vnimat smrt jako b&Znou soucast zivota. Ucastniky vyzkumu také spojuje
angaZovanost v tématu perinatalni ztraty a s ni spjatd chut’ se vzdélavat v této
oblasti. Kazdy z t€astnikii hodnotil svou praci jako smysluplnou, a z jejich vypovédi
bylo znat, Ze maji velmi kladny vztah ktéto praci. I ztoho divodu nékolik
participantek poklada za dileZité, aby ony samy, ale i socialni pracovnici dalSich
organizaci, mély chut’ vzdélavat se v péci o zasazené rodiny a aby byly motivovany k
»aktualizovani® svych poznatkil ohledné prace s perinatalni ztratou, aby pak mohly

prispét k rozvoji sluzeb PPP a jeji podoby v Cesku.

7.2.3 Schopnost pecovat sam o sebe
Posledni vnimanou podminkou pro praci s perinatalni ztratou je podle participantek
schopnost postarat se sam o sebe. Nejlépe zkuSenost socidlnich pracovnikl vystihuje

tvrzeni jedné ucastnice vyzkumu:
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,,Socialni pracovnik si musi uvédomit, Ze pokud se nepostara o sebe, tak nebude potom
schopen pomdhat druhym, jo? Ze jsem jd jsem na prvnim misté. A kdyz jako nebude

dobre mné, tak (...) jak pak budu pomahat druhym? ““ (R3)

Z uvedené citace vyplyva shodné presvédceni nékolika participantek, ze zakladem
préce s perinatalni ztratou je samotné védomi, ze pokud se setkavaji s takto naroénym
tématem, potifebuji také vice ¢asu na péci o sebe sama. Velmi diirazné reflektovalo
nekolik z nich také potfebu umeét rozlisit, co je jesté v jejich silach, a co uz ne, a
schopnost rozhodovat se podle svych potieb, a tyto potfeby zavcasu vnimat a reagovat
nané. Za zékladni rdmec a podminku pro vykon své prace proto povazuji participantky
schopnost nastavit si a udrzovat zdravé hranice, které nckteré z ucastnic jesté vice
specifikuji jako schopnost oddélovani pracovniho a osobniho zivota. V rdmci oblasti
osobniho zivota nékolik socidlnich pracovnic zminilo, Ze je pro n¢ podstatné, aby se
citily dobfe ve svych vztazich a citily podporu od svych nejblizsich, aby se mohly poté
citit stabiln¢ v praci. Naopak v oblasti pracovniho Zivota jedna z Gc¢astnic vyzkumu
shledévala jako formu sebepéce moznost vénovat se riznorodym skupindm klientd,
pokud to pracovni pozice dovoluje, protoze jiné skupiny klienti nemusi nutné
vyzadovat krizovy pfistup, a mohou tak ptredstavovat jakési odlehceni od klientely
perinatalni paliativni péce. Mezi vSemi ucastnicemi vyzkumu vsak nejvice rezonovalo
téma psychohygieny, kdy se vSechny pracovnice shodly v tom, Ze musi aktivné dbat
na jeji dodrzovani, a Ze se musi cilené¢ vénovat takovym aktivitam, ve kterych se
setkavaji samy se sebou, a které jim umoznuji odpoutat se od tézkosti, které v praci

zaZivaji.
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8 Podminky potirebné k dlouhodobé praci s perinatalni

Ztratou
Stejné, jako byly v predchozi kapitole popsany podminky, bez kterych Ize jen stézi
doprovazet rodiny prochazejici perinatalni ztratou, existuji také faktory, které — pokud
jiz socialni pracovnici s perinatalni ztratou pracuji — pomahaji pracovnikiim citit se ve
své praci dobte. V této kapitole se proto budu vénovat témto podpirnym faktorim,

které ucastnici vyzkumu vnimaji jako dulezité pro to, aby mohli ve své praci setrvat.

8.1 Vzdélani a metodické dokumenty
Jednou z nejcastéji zminovanych opor z pohledu participantek je vzdélavani, protoze
diky Siroké paleté kurzii a vycviki, kterymi prosly, se mnohé z nich citi nyni ve své

praci sebejisté a kompetentné.

., Kdyz si vzpomenete na Pretty woman, tak kdyz (...) zacnete délat takovouhle praci,
Jjite rukama nebo [IZici. A kdyz se vzdelavate, tak vam pribyde vidlicka na dort a tak

dale. A ¢im vic se vzdélavate (...), obrovsky se vam rozsiii to pole mozZnosti pomoci a
podpory.“ (R2)

Kromé¢ jiz diive zminéné krizové intervence dotazovani socialni pracovnici ve své
préci vyuzivaji znalosti ze Skoleni zaméfenych na poskytovani psychosocialni podpory
rodindm prochézejicim perinatalni ztratou. Za nejvice piinosny z tohoto pohledu
povazovaly participantky kurz perinatalni paliativni péce, a potom kurzy zamétené na
smrt a doprovazeni pozlstalych a kurzy Skolici v odborném socialnim poradenstvi ve
spojitosti s perinatalni ztratou. Jedna z Gcastnic vyzkumu vyzdvihovala kurz zaméfeny
na problematiku potratli, protoze reflektoval proces prozivani zen pii rozhodovani o
ukonceni t¢hotenstvi, coz neni u jinych kurzi tak bézné, a jiné dveé ucastnice vyzkumu
zase kladné hodnotily proskoleni ve vyuZivani memoryboxi, které jsou v pro mnohé
z participantek u¢innou oporou pii doprovazeni rodict v obdobi truchleni. Nékteré
socialni pracovnice vidély ptinos téchto kurzli nejen v ziskani potfebnych znalosti, ale
1v tom, ze se skrze tyto kurzy naucily, jak se 1épe starat o sebe v krizovych situacich,
a zarovei jim kurzy nabidly vhled do zkuSenosti a vnimani perinatalni ztraty oima

rodici, coz ucastnice vyzkumu ocenovaly.

Ve vztahu k Sirokému zabéru vzdélavani vSak jedna z participantek zminila 1 riziko,

ze v disledku osvojovani znalosti v oblasti psychologické podpory a psychoterapie,
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mohou mit néktefi socialni pracovnici problém s konfusi roli a rozliSovanim socidlné-
pracovnich a psychologickych kompetenci. Ackoliv podle ni muize nékterym
pracovnikiim fluidnost profesnich hranic vyhovovat, ona sama ji vnimala ze zacatku

profese jako zdroj nejistoty.

Co se tyce metodik a jinych dokumentli vyjadiujicich se k postupiim péce o rodice a
blizké prochazejici perinatalni ztratou, vénovalo se tomuto tématu minimum
participantek. Ugastnici vyzkumu se shodli v tom, Ze s metodickymi materialy ve
vétsing piipadl nepracuji, a ti, ktefi ano, coz jsou zvlast’ participantky z hospicovych
zafizeni, se opiraji spiSe o dil¢i metodiky a doporucujici materidly v konkrétnich
oblastech péce, jako jsou standardy odborného socialniho poradenstvi nebo metodické
dokumenty zaméfené na rozlouceni s ditétem nebo koncepce péce o dité s zivot
limitujici diagndzou. Specidln€ socialni pracovnice z jednoho z center provazeni se ve
své praci opiraji o interni metodiky zamétfené na praci s rodinami prochazejicimi

perinatalni ztratou, které samy zpracovaly na zaklad¢ vlastni zkuSenosti a praxe.

8.2 Osobni postoje a motivace

Mezi participantkami obecné pievladalo piesvédceni, Ze prace s perinatalni ztratou a
doprovazeni pozustalych rodi¢t a jejich blizkych, jsou velmi smysluplné, coz se u
mnohych pracovniklli jevi jako Ustfedni motiv pro vykon jejich prace. Nékolik
pracovnikil zminilo, Ze se této cilové skupin€ vénuji radi, a z jinych vypovédi bylo
zase patrné, Ze pracovnici ocenuji rychlost pozitivni zpétné vazby od rodi¢t a pocit
zadostiu€inéni, které se k tomuto typu prace poji, coz jim dodavd chut se praci
veénovat. Kli€ovou roli pro pracovniky hraje také védomi, Ze jejich prace je uzite¢na a
potiebnd, protoze, jak zmifluje jedna z ucastnic vyzkumu, rodicim prochazejicim
perinatalni ztratou neni v soucasné dob& v nasi spoleCnosti vénovan dostatek

pozornosti a podpory.

,, [im hnacim motorem je to, Ze nechceme nechat ty rodiny jako napospas, a chceme,

aby meli dostupnou néjakou pomoc.*“ (R4)

Dalsi strategie, které ucastnikim vyzkumu pomahaji v praci, jsou jiZz velmi
individuélni. Nékolik pracovnic se vSak shoduje v tom, Ze jim pomaha nahliZet na
zivot s nadhledem, ze kazdy zly ptibéh ma dobry konec, a Ze i v tézkych chvilich
perinatalni ztraty lze najit néco podporujiciho a povzbudivého. Jedné socidlni

pracovnici zase pomaha nahlizet na Zivot jako na Sirokou paletu zazitkl, ke kterym
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patii radost 1 utrpeni, pfi¢emz utrpeni mize byt pro Zivot prospé$né, a zdrovein muze
¢loveéka vést k uvédomeéni, ze pokud ho pravé zazivame, zazivame skrze n¢j také zivot
v jeho plnosti. Jina participantka zase ve své praci vychazi ze strategie vdécnosti vici
zivotu a transcendentniho pohledu na smrt. Jedné ze socidlnich pracovnic, ktera byva
s rodic¢i v pfimém kontaktu bezprostfedné po umrti ditéte, zase poméaha v praci urcita
racionalizace, a to skrze postoj, ze perinatalni umrti se dé€ji, at’ uz u toho je nebo neni
pritomnd, a nemuze tuto skutecnost tudiz nijak ovlivnit, pouze se mize rozhodnout,
zda tyto ptipady chce, nebo nechce vidét. V tomto ohledu vice Ucastnic vyzkumu
zminilo, ze se opiraji o védomi plynouci ze statistickych dat, ze se setkavaji s vysokym
¢islem perinatalnich umrti v disledku své specializace, ale ze takto vysoka Cisla nejsou
mimo jejich praci bézna, pticemz tento myslenkovy pfesmyk byva astym problémem

podle jedné z participantek zejména na zacatku prace s perinatalni ztratou.

8.3 Podpiirné pracovni prostredi
Participantkami nej¢astéji zmiiovanou oporou v praci bylo dobré pracovni prostredi,
protoze samy socialni pracovnice dosly k zavéru, ze vnimana mira podpory ze strany

pracovniho tymu a zaméstnavatele, ovliviiuje miru jejich spokojenosti v praci.

Prvnim faktorem, ktery ucastnici vyzkumu zmifnovali ve spojitosti se spokojenosti
v praci, byl pravé pracovni tym, a s nim spjatd podpora ze strany kolegu. VSichni
ucastnici vyjadrili shodny nazor, Ze pro to, aby se citili v praci dobte, potiebuji zaZivat
dobré a ptatelské vztahy s kolegy, které by jim umozZnily citit se v praci bezpecné&. Toto
bezpeci definovala kazda z participantek trochu jinak, ale ve vétSiné ptipadi se
pracovnice shodly v tom, Ze jde o to, aby mohly byt v tymu otevieni a upiimni, aby
mezi kolegy panovala dlivéra a respekt, a aby se dokazali vzdjemné emocné a profesné
podpofit, coz se ve vSech ptipadech podle ucastniki vyzkumu na jejich pracovistich
déje.

., Vim, Ze ten telefon muzu vzit (...), zavolat, a rict ,Sakra to byl narocnej den, predstav
si(...)%, a vim, Ze mé pochopi, neodsoudi, kdyz mam néjakou slabsi chvilku, a vi taky,

Ze ja jsem tady pro né, takze muzou kdykoliv prijit.“ (R7)
Zejména participantky ze zdravotnickych zatfizeni se vyjadfovaly shodné v tom, Ze je

pro n¢ dilezité, aby byly v ramci tymu respektovany jako svébytni odbornici, a aby

mohly bez obav sd€lovat své navrhy na zmény tykajici se péfe o truchlici rodiny.
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VétSina ucastnikd vyzkumu velmi kladné hodnotila spolupraci pracovniho tymu
v tom, Ze si vzdjemné vychazi vstiic ve svych potfebach. Nekolik participantek se
k tomuto tématu vyjadiilo tak, Ze prace s perinatalni ztratou je natolik emoc¢né narocna,
ze ne kazdy se ji mlize vénovat hned od zacatku, a v ramci tymu proto funguje
kolegialita na té urovni, ze pokud se nékdo zrovna neciti na péci o zasazené rodiny,

zastupuje ho nékdo jiny.

Ackoliv nejde piimo o kolegialni podporu ve smyslu stejného pracovisté, participantky
také Cerpaji podporu z vazeb s dal§imi socialni pracovniky z jinych organizaci. Tato
opora je pro mnohé znich vyznamna proto, Zze pracovnikl specializujicich se na
perinatélni ztratu je v CR pomérné malo, a navazani vazeb s jinymi pracovniky ve
stejném oboru je proto pro participantky dualezité, protoZze spolu komunikuji pfipady,
se kterymi nemaji samy zkuSenost, nebo ve kterych jsou vice informovani jini
pracovnici, a spolecné si vyménuji tipy a rady, jak postupovat, co se osvéd¢ilo a

neosvédcilo, coz reflektuji ucastnice vyzkumu jako velmi piinosné.

V neposledni fad¢ je pro participantky vyznamné podpora ze strany zaméstnavatele
a dalsich nadtizenych osob, které svymi rozhodnutimi mohou ovliviiovat podobu prace
socialnich pracovnikii. Tuto podporu na ,,vysSich® Grovnich vidi participantky ze
zdravotnickych zafizeni v tom, Ze jim je umoZznéno dé€lat inovativni zmény v péci o
pozustalé rodiny, ale i v tom, ze zaméstnavatel uznava jejich pozici jakozto socialnich
pracovnikl na pracovisti, a pristupuje k nim jako k nepostradatelné soucasti tymu.
Mnohé¢ participantky, at’ uZ ze zdravotnich ¢i hospicovych zatizeni, vnimaji, Ze vedeni
se snazi o problémech pracovnikii nebo novych moZnostech zkvalitnéni prace
diskutovat, a zarovenl jim vyjit maximalné vstfic vtom, co socidlni pracovnice
potiebuji, chtéji a co povazuji za dilezité. Nékolik ucastnikli vyzkumu tuto snahu
zamé&stnavatele vidi v podpofe jejich iniciativ zaméfenych na zlepSovani
poskytovanych sluzeb, ale i v tom, Ze zaméstnavatel uvoliiuje finan¢ni prostfedky na

jejich vzd&lavani.

. Kdyz (...) treba reknu ,Jé hele, tady jsem chtela hrozné krasny komunikacni karty ",
a za dva dny mi nesou balicek (...). Ja mam pocit, ze s cimkoliv prijdu, tak Ze je to

naplneny, v ramci téch moznosti . (R2)
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9 Faktory limitujici poskytovani podpory

Ackoliv jsou ti¢astnici vyzkumu prevazné spokojeni s tim, jakym zptsobem doprovazi
truchlici rodiny a jejich blizké, vstupuji do jejich prace i faktory, které je v poskytovani
podptrnych sluzeb do urcité miry limituji a znemoznuji jim poskytovat péci truchlicim
klientim v takové mife, ve které by bylo potencidlné¢ mozné. Na tyto faktory se
zamétim v této posledni kapitole, pficemz se bude jednat o0 mozné prekazky na strané

pracovnika, pracovisté a spolecnosti jako takové.

9.1 Systémové prekazky
V této kapitole se budu vénovat spolecCenskym faktoraim, které z pohledu participantek

vyzkumu mohou mit vliv na podobu, rozsah i kvalitu jejich prace.

9.1.1 Spolecensky postoj k smrti

Mezi ucastniky vyzkumu siln€ rezonovalo téma spolec¢enské tabuizace smrti. VétSina
participantek se shodla v tom, Ze tato tabuizace vede k zavirani oci pied zkuSenosti
rodi¢l s perinatalni ztratou a k neschopnosti uvédomit si disledky a dopady nezdjmu
o toto téma zejména na zasazené rodiny, a to jak na individualni, tak systémové trovni.
Podle jedné z participantek muize byt pro mnohé lidi setkdni se smrti natolik
traumatické, Ze se mu snazi vyhnout. Jina z Gcastnic vyzkumu se zase domniva, Ze si
lidé nedokazi takovou ztratu ptredstavit, a proto nad ni nedokazi pfemyslet, a dalsi
ucastnice se zase domniva, Ze si lidé ve spolecnosti neuvédomuji, jakého poctu rodin
se perinatalni ztrata tykd. To vSe vede podle vSech Ucastnic vyzkumu k tomu, Ze se
toto téma snazi spole€nost vytésnit a promléet. Z rozhovorl s pracovnicemi potom
vyplyva, ze pravé vyse uvedené ditvody vedou dle jejich nazoru k tomu, ze spole¢nost,
at’ uz se jedna o blizké rodiny, nebo poskytovatele sluzeb, nebo zakonodarce, nedokazi

rodice prochazejici perinatalni ztratou dostate¢né podpofit.

9.1.2 Zaclenéni PPP do socidlné-zdravotniho systému

Problematicky je podle vSech ucastnikii 1 samotny proces vzniku organizaci
zaméfenych na PPP a zavadéni principti PPP do nemocnic. Podle nékolika z nich je
tento proces velmi zdlouhavy a trv4, nez je persondl zejména v nemocni¢nich

zafizenich pfesvédcen o piinosu PPP.

,» Rok vlastné trvalo jenom to navazovani kontaktu s nemocnicemi (...), a teprve vlastné

po roce se zacali ozyvat ti klienti (...). My se tam musime pripominat (...) a oni se musi
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naucit to téem lidem nabizet (...). A pres tu svoji zkusenost prichdzeji na to, zZe to tem

rodicim tam miize byt ku prospéchu.” (R2)

Aktualné tak podle ucastnic vyzkumu chybi organizace, které by se pomoci rodindm
zasazenym perinatalni ztratou vénovaly a vysilaly by socidlni pracovniky pfimo do
mist, kde dochézi k perinatalni ztraté, a tak tato péce spada do plisobnosti par lokalnich
organizaci v nékolika krajich CR. Participantky proto vnimaji jako bariéru, Ze se musi
nejprve dostat pies osvétu spolecnosti a personalu jednotlivych zafizeni, kde k t€émto
ztratam dochézi, a informovat okoli ohledné perinatalné-paliativnich sluzeb tak, aby
mohly posléze zacit nabizet své sluzby a podporovat konkrétni rodiny a navazovat

spolupréci s poskytovateli sluzeb, ktefi se rodinami setkavaji.

Jedna z participantek, kterd ma vhled do fungovani nemocnice, také vnima bariéru
v samotném zaclefiovani perinatalné-paliativnich sluzeb do systému nabizenych
sluZeb nemocni¢nich zatizeni, kdy se podle ni jednd mnohdy o iniciativu jednotlivca,
ktefi se tématu vénuji, a ktefi jej prosazuji v rdmci matetské organizace, nikoliv vSak
jako plosny standard zdravotnické péce, jak souhlasi i nékolik dalSich ucastnikt

vyzkumu.

9.2 Omezeni na strané pracovisté

Kromé& systémovych bariér vnimaji ucastnici vyzkumu piekazky 1 na Urovni
organizace, zejména v organizacni struktufe nebo ve zplsobu péce o zaméstnance,
které v nékterych ptipadech pracovniky z jejich pohledu limituji v praci s truchlicimi

rodinami.

9.2.1 Nedostatek socialnich pracovnikii

Podle participantek se v diisledku novosti konceptu PPP v CR vénuje této oblasti
pomérné malo organizaci, socidlnich sluzeb, a spolu stim i1 malo socialnich
pracovniki. VétSina ucastnikii vyzkumu se tak shoduje v tom, Ze v disledku takto
uzké specializace maji na svych pracoviStich mnoho préace, kterou nemaji komu
delegovat, protoze v organizaci chybi dal$i obdobné specializovani pracovnici.
Naopak tcastnice vyzkumu vnimaji, Zze maji natolik rGznorodou praci, ze ne vzdy
mohou byt nablizku poziistalym rodicim takovym zptisobem, jak by potfebovali, a do

té miry, do jaké by si socialni pracovnice pialy.
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., To, co vilastné v té chvili potrebuji, je (...) podpora v tom, co prozivaji (...) a (...)
vilastné ten socialni pracovnik v beznych institucich ma mnohem jesté vic jinych agend

nez sedet u rodice, ktery prichazi o své miminko... “ (RS)

Nékolik participantek také vnimaé riziko, ze kvuli tlaku na doprovazeni a podporu
velkého mnozstvi klientli v omezeném poctu pracovnikll a v omezeném case, miize
dojit dokonce ke zhorSeni kvality péCe pracovnikii o truchlici rodice, a to proto, ze se
pracovnice nemohou vénovat rodi¢iim beze spéchu a do vétsi hloubky, ale 1 protoze
nemaji kapacitu poskytovat rodi¢tim prospésné sluzby, jako jsou naptiklad jiz zminéné

svépomocné skupiny.

Zaroven nékolik ucastnikd vyzkumu pocituje ve snaze podpofit truchlici klienty, a
jesté stihat ostatni pracovni agendy v omezeném poctu pracovniki ¢i ¢ase, dilema mezi
pracovnim vykonem, vlastni iniciativou, a sebepéci, protoze musi volit mezi dobie

odvedenou praci na tkor své vlastni psychohygieny a vlastnich vztahii, nebo naopak.

9.2.2 Nerovnost profesi v organizaci

Néktefi ucastnici se shodli v tom, Ze problematickym tématem muze byt vnimani
socialnich pracovnikll v rdmci organizace a urcita rolova hierarchie v ramci tymu.
Participantky z hospicovych zafizeni vnimaly v tomto ohledu velkou podporu ze
strany tymu 1 organizace, a citily se byt svymi kolegy 1 zamé&stnavateli uznavanymi
odborniky na praci s perinatalni ztratou, ktefi maji v tymu své misto. Oproti tomu vétsi
¢ast participantek pracujicich ve zdravotnickych zatfizenich reflektovala, Ze v ramci
jejich zatizeni nejsou ostatni spolupracovnici pfili§ obeznameni s ptinosy jejich prace
do péce o truchlici, a Ze je na n€ pohliZzeno jako na profesionaly, ktefi jsou podfizeni
zdravotnimu persondlu, a jejich pozice neni na nékterych Urovnich organizace
dostate¢né¢ uzndvana ¢i respektovand. V disledku takto nastavené hierarchické
struktury na pracoviSti se nékteré participantky citi byt v urcitych chvilich
demotivovany a frustrovany, protoze museji své navrhy a ndpady na péci projednavat
s vedoucimi zdravotniho useku, ackoliv se jedna o dvé oddélené agendy, a zaroven
vnimaji, Ze maji omezené moznosti v oblasti rozhodovani ohledné pozistalych rodin,
protoze jsou v nékterych vécech odkézany na vysledné rozhodnuti vedoucich

zdravotniki, ackoliv se jedna o véci spadajici do jejich plisobnosti.

,Ja jsem ji (klientce) chtéla pomoct tim, Ze by ji ta nadace podporila v pohibu.

Vsechno jsem té nadaci vekla (...) a oni rekli, Ze to zaplati. Lékar samoziejmé rekl ,To
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v zadnym pripade, tyhle matce ne!“ (...), a ja to nemiizu do té nadace poslat (...), on je

vedouct lékar a ja ho nemiizu obejit. “ (R7)

9.2.3 Nedostatecna péce o zaméstnance

PéCi o zaméstnance je zde mysSlena cela Skala aspektii, které ucastnici vyzkumu
vnimaji jako oblasti, ve kterych by potiebovali vétsi podporu ze strany zaméstnavatele,
aby se citili ve své praci Iépe. Dvéma participantiim pracujicim v nemocnici chybi
podpora vedeni ve smyslu vstficnosti vii¢i jejich individualnim potfebam, v dusledku
¢ehoz potom postradaji v praci pocit zazemi. Jedna z ucastnic reflektuje, Ze se potom
dostava do pozice, kdy ona sama poskytuje psychickou podporu celému tymu, aniz by
sama né&jakou obdrzela, a je nucena potlacovat své vlastni potieby, coz ovliviiuje jeji

spokojenost v praci.

., Rada téch veéci se deélaji tak, jakoze ,Ty si se vSim poradis, a my jsme hrozné radi, ze

te mame ", a vlastné se to vezlo tak, zZe ,ty to udelas, a my nic délat nemusime . (R1)

Utastnici z nemocnic a center provazeni vnimaji malou podporu zaméstnavatele
vtom, Ze jim nezajiStuje vhodné prostory pro vedeni podplrnych rozhovorii
s truchlicimi rodi¢i. Shoduji se vtom, ze interaguji s truchlicimi mnohdy bez
potfebného soukromi a klidu, vruSnych a stisnénych prostorach, v nékterych

ptipadech 1 bez pottebného ¢i vhodného vybaveni.

,, Protoze u nas jsou fakt ty prostory namackané a vlastné takhle matka drzi umirajici
dité a druhd matka sedi za zavésem zady, coz je strasny. Anebo (...) to miminko, kdyz
umira dlouho, a ti rodice potiebuji prostor, tak sedi jako u vrchni sestry (...), ted tam

do toho chodi na pocitac, oni tam jsou jako v rohu.... “ (R8)

Jo 24

N¢kolik participantek vnima jako neuspokojivou i podobu kancelafi, ve kterych travi
vétSinu svého casu, a v disledku toho pocituji chybgjici zdzemi. Podle jedné
z GCastnic je navic vybaveni jeji kancelafe zavislé na darech darcli, a drobné
obcerstveni a jiné naleZitosti, které v kanceldfi ma pro truchlici rodiny, jesté

donedévna hradila s kolegy z vlastnich financi ona, nikoliv zamé&stnavatel.

Jako dalsi ptekazku vnimaji participantky nedostatek financi na jejich mzdy. Ackoliv
jsou si vSechny pracovnice védomy, ze financovani socidlnich sluzeb a neziskovych
organizaci je nedostatecné jiz v dusledku nedostate¢né systémové podpory paliativni

péce, vnimaji nedostatek financi v ramci organizace jako jednu z nejvétsich piekazek
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pro vykon své prace, a citily by se mén¢ ve stresu a vice motivované pro vykonavani
prace v pripadé, ze by dochdzelo k lepsimu finanénimu ohodnoceni ze strany
zaméstnavatele. Tato skuteCnost se vSak liSi organizace od organizace, protoze
naptiklad podle jedné participantky z hospicového zatizeni jsou mzdy na dobré trovni,
ale je vice oblasti, na které potfebuji socidlni pracovnici v perinatalni paliativni péci
finance, at’ uz se jedna o finance na uhradu vzdélavani ¢i prostiedky k uhrazeni aktivit
za ucelem sebepéce. Proto podle ni neni takovym problémem nedostatecné vysoka
mzda, ale spiSe mnozstvi potencialnich vydajt, které jsou ale Cisté individualni podle
potfeb a prani zaméstnancti. Naopak podle dvou ucastnic vyzkumu nedostavaji

socialni pracovnici dostate¢nou mzdu vzhledem k obsahu jejich prace.

9.3 Omezeni na strané socialniho pracovnika
Vsechny ucastnice vyzkumu se shodly v tom, Ze prace s perinatdlni ztratou je velmi
emoc¢n¢ ndro¢na, a klade na pracovniky pozadavek, aby byli schopni celit krizi spolu

s truchlicimi klienty.

Pravée tuto skutecnost vétsSina ucastniki reflektuje ve své praci jako néco obtizného,
protoze sami mnohdy byvaji zasazeni osudy rodict prochazejicich perinatdlni ztratou
a musi se tak vyrovnat s vlastnimi emocemi, které kontakt s truchlicimi rodici
vyvolava. V ramci péce o truchlici tak participantky vnimaji, Ze se jeSté musi

vyrovnavat s pocity bezmoci a myS$lenkami, Ze situaci nemohou mit pod kontrolou.

., Vlastné udélam maximum profesné, co se da, i lidsky, ale porad nam tam zustava
takova ta bezmoc, (...) Ze prosté to tak je. A smiFit se s tim, Ze to jinak nebude, je nekdy

velmi tezke. “ (R7)

Neékteti pracovnici take reflektuji, Ze je pro né t€zkeé vykonavat praci, pokud zazivaji
n¢jaké tézkosti v osobnim zivoté, nebo pokud jim perinatdlni ztrata evokuje jejich
vlastni osobni zkuSenosti a témata. Néktefi uc€astnici vyzkumu u sebe také pozoruji
riziko toho, Ze se o sebe ne vzdy umi postarat v krizovych situacich, a nékteti vidi
problém i v dlouhodobé;jsi systematické péci o své potieby, pficemz tento problém dve
ucastnice vyzkumu zdtvodiuji tim, ze je pro n€ t€¢zké mit své potieby jako prioritu, a

dalsi dvé zase tim, ze v praci nemaji Cas a prostor na to peovat o sebe ve vétsi mife.

N¢kolik pracovnikii také zminilo rtizné osobnostni charakteristiky, které sami u sebe
vnimaji jako ptfekazku v péci o truchlici rodice. Jedna z i€astnic si uvédomuje, ze

pokud by nedisponovala urcitou zralosti, a byla tizkostna, mohlo by dojit k zdméné
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roli mezi pracovnikem a klientem. Jind pracovnice zase u sebe vnimala, Ze je
v interakci s rodi¢i ptili§ zbrkld, a Ze ma tendenci hledat rychle feseni jejich situace,
ackoliv zaroven reflektuje, Ze tyto tendence brani dobrému kontaktu mezi

pracovnikem a rodinou.

., Chtéla bych (...) nechat vic tu druhou stranu mluvit. To jsou takovy ty véci, ktery jako
chci rychle prevzit a resSit a uz ty rodice nékam smérovat a uz tu mamu jako

podporovat, jak je dobra (...), takze (...) uz se snazim byt jednim krokem dal. ““ (R7)

Tataz pracovnice vSak reflektuje i jisty paradox, ze bariérou pro kontakt s rodi¢i mize
byt 1 ,,prilisné laskavy a lidsky pfistup, protoze pii takovém vystupovani ma
zkuSenost s tim, ze se na ni truchlici rodice fixuji. V dasledku toho potom pracovnice
reflektuje, Ze je t€z$i navazat rodice na jiné odborniky, a zajistit jim tudiz komplexni

péci.
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10 Diskuze

Z vyzkumu vyplyva, Ze nejpodstatnéjsi ¢asti prace socialnich pracovnikii v kontextu
perinatalni ztraty, kterou se odliSuji od jinych odbornikli v multidisciplinarnim tymu,
je nabizeni psychosocialni podpory rodi¢iim, at’ uz formou praktické pomoci, nebo
emocni podpory, jak o tom hovofi i1 studie Van Aerde (2001), Jones (2006) nebo HSE
(2021). Ugastnice vyzkumu reflektovaly, e maji oproti ostatnim odbornikiim na
truchlici vice €asu a prostoru, coz si vysvétluji tim, ze zdkladem socialni prace jako
takové je poskytovani praveé psychosocialni podpory, a je proto pifirozené, Ze socialni
pracovnici maji na tuto Cinnost vymezeno vice prostoru. V dusledku toho, ale i1
skuteCnosti, ze zejména v centrech provazeni a nemocnicich jsou to socialni
pracovnice, kdo mnohdy navazuji prvni hlubsi ¢i kontinualnéjsi kontakt s truchlicimi,
se potom rodi¢e mohou snadnéji navazat pravé na socidlni pracovniky, a mit vétsi
divéru oslovit je v pfipadé potieby, spiSe neZ jiné pecujici odborniky. Socialni
pracovnici se tak stavaji onémi stalymi pecujicimi, ktefi jsou rodiné nablizku a znaji
jeji situaci, jak doporucuje Robert a kol. (2012) a Zemankova, Michalova (2021).
Navic pfestoze odborné zdroje zminuji jako hlavni poskytovatele emo¢ni podpory
zdravotniky (gpaﬁhelové, 2015; Ratislavova, 2016; Hutti, 2004), z vyzkumu vzeslo
opacné zjisténi, a to, ze participantky povazuji praci s emocemi truchlicich za zaklad
jejich préace, coz odpovidda mysSlence studie Roberta a kol. (2012), Ze socialni
pracovnici maji na zaklad€ svého vzdélani predispozici k emocni inteligenci, a jsou
tudiz schopni dobfe porozumét svym emocim, i emocim svych klientl, a adekvatné

s nimi pak také pracovat.

Participantky déle reflektovaly svij piinos jakoZto ,.spojKy“ mezi zdravotnim
persondlem a truchlicimi rodinami, za jehoz zaklad povazovaly schopnost nabizet
vhled zdravotnimu personalu do situace rodiny, ale také zprostiedkovavat truchlicim
kontakt se zdravotniky, poptipad¢€ jinymi podpirnymi subjekty zvenci. Takto pojatou
roli definovalo nékolik studii jako roli medidtora ¢i vyjednavace a obhéjce (Robert a
kol. 2012; Jones, 2006; Palliative Care Competence Framework Steering Group,
2014). Ackoliv tato ¢innost podle nékolika studii spada opét vice do zdravotnické
kompetence (Johnsnova, 2014; Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020, Zhuang a
kol., 2022), z vypovédi Gcastnic vyzkumu vyplyva, ze se v této roli mediatora nebo
zprostfedkovatele ocitaji velmi €asto. Dle mého nazoru tato Cinnost jisté spadd do

kompetenci socialnich pracovnik, protoze vychazi ze samotné povahy socialni prace,
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ktera nahlizi na klienta komplexn¢ i v ramci jeho socialniho prostiedi, klade si za cil
propojovat klienta a subjekty jeho prostiedi, a vyzaduje proto od socialnich pracovnikti
znalost Siroké sit¢ podpurnych sluzeb a odbornikli, na které by mohli klienty
odkazovat. Zaroven se nckteré ucastnice vyzkumu vénuji i vzdélavani dalSich
odbornikii, v oblasti PPP, zejména tedy zdravotniki, coz odpovidd zase zjiSténim
studii Roberta a kol. (2012) a Jonese (2006), které nahlizi na socidlni pracovniky jako
na ty, kteti mohou byt vzdélavateli a konzultanty v ramci multidisciplinarniho tymu, a
Skolit ¢i metodicky vést tym v péci o rodice. Je vSak nutno dodat, Ze tato role pripada
spiSe par jednotlivym participantkam, které¢ se v ramci socialni prace specializuji na
osvétu spolecnosti a zaclenovani sluzeb PPP do zdravotniho systému, a neda se tedy

fici, ze by se jednalo vyhradné o agendu socialnich pracovnik.

Dulezitou soucasti socialni prace s perinatdlni ztratou bylo shodné s literaturou
(Robert a kol., 2012; Van Aerde, 2001; HSE 2021; Jones, 2006; Pazdera, Kralovcova,
2018; Mihulkova, 2022) také poskytovani odborného socialniho poradenstvi.
Participantky se liSily v mife, v jaké poradenstvi nabizely, pfiCemz pracovnice
z nemocnice a center provazeni poskytovaly spiSe zakladni poradenstvi, a pracovnice
z hospicovych zafizeni nabizely vice specializované poradenstvi. Domnivam se, Ze
tento rozdil je disledkem toho, ze socialni pracovnici ve zdravotnictvi jsou jakozto
kmenovi zamé&stnanci nemocnice osobné piitomni u rodic¢l ve chvili akutni ztraty a
zarmutku, a vnimaji tedy silnéji potiebu stabilizovat rodi¢e ve fazi Soku naptiklad
pomoci krizové intervence, zatimco socidlni pracovnici z hospicovych zatizeni
poskytuji pfevazné terénni a telefonické sluzby pozistalym, kteti se na né€ obraci Casto
az ve chvili po umrti, kdy potiebuji poradit s praktickymi zéalezitostmi, a potiebuji

proto disponovat vice odbornymi praktickymi znalostmi.

Oproti oCekavanim se pouze par Uc€astnic vyzkumu vénovalo praci s rodinou, ackoliv
podle studii Roberta a kol. (2021) a Jonese (2006) je prace s rodinou vysadou pravé
socialnich pracovnikli. Divodem pro ne pfili§ casty kontakt pracovnic s celymi
rodinami by mohlo byt dle mého nazoru to, ze povaha prace vétSiny participantek je
spiSe krizova, tedy tady a ted’, coz vyplyva ze samotného omezeni vzorku zahrnujiciho
vice pracovnic z nemocni¢nich zafizeni. Zaroveinl tim, Zze ve vétSin€ ptipadl nejsou
rodinni pfislusnici v momentu umrti ditéte ptitomni v porodnici, kde ke ztraté¢ dochazi,
nemaji socialni pracovnice takovou moznost setkat se s celou rodinou ve chvili, kdy

se dostavaji do kontaktu srodickou. Obdobné€ i u rituali rozlouceni s ditétem
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nevzesel z vyzkumu jasny zavér, ze louceni s ditétem spada do kompetenci socialnich
pracovnikd, jak jsem ocekavala. Naopak podle né€kolika participantek jde vice o to,
kdo mé potiebné proskoleni v této oblasti, a nerozliSuje se proto tolik, zda se jedna o
zdravotnika ¢i socidlniho pracovnika. Z vyzkumu je vSak minimalné patrné, ze
socialni pracovnice v ¢eském prostiedi se zapojuji do podpory pii louceni s ditétem,
ackoliv v oborné literatuie jsou uvadeéni jako kompetentni pro tuto ¢innost vyhradné
zdravotnici (Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020; Evans, 2017; Warland, Davis,
2012; Spaﬁhelové, 2015; Johnsnova, 2014; Ratislavova, 2016; Peters et al., 2015).

Z vyzkumu také vzeslo, Ze potencialné dilezitou roli by mohli socidlni pracovnici
zastavat v oblasti zajiSténi podpiirnych skupinovych setkani pro pozistalé rodice,
na kterd pracovnici do budoucna aspiruji. V tomto ohledu by se tak piiblizili
doporucenim a standardiim péce o ,,perinatalni pozistalé* v ramci jinych zemi (HSE,
2021; Evans, 2017), a zaroven by odpoveéd¢li na potiebu truchlicich pozistalych, ktefi
podle vyzkumu Ratislavové (2016) téméf v polovin€ piipadu preferuji jako zpusob
podpory sdileni své zkuSenosti s lidmi, kteti maji obdobnou zkuSenost, spiSe nez

podporu ze strany odbornikd.

Pouze na okraj je dilezité¢ zminit, Ze vysledna zjisténi inklinuji k pfesvédceni, Ze
hlavni naplni prace socidlnich pracovnikii je podpora pozistalych v akutni fazi
truchleni, spise nez nasledna a dlouhodobéjsi pozistalostni péce. Domnivam se vsak,
ze v tomto ohledu se miize jednat o zkresleni vysledkli z divodu limitace vzorku, ktery
postrada vice pracovnikill z fad navaznych sluzeb, ktefi by pracovali s rodi¢i a rodinami

dlouhodobé 1 po umrti ditéte.

K tomu, aby se mohly socidlni pracovnice v praci bezpecné setkavat s truchlicimi,
povazovaly za dulezity kurz Krizové intervence, ktery vnimaly jako ploSnou
predispozici k praci s perinatalni ztratou, coZ odpovida i1 presvédceni nékolika autorti
(Chvilova-Weberova, Ryglova, Novotna, Doucha, 2020; épaflhelové, 2015; Olecka,
Spatenkova, 2018; Skoloudova, 2018). Mimo jiné povaZzovaly za podminku prace
s perinatalni ztratou vlastni psychickou zralost, ktera se odrazi v tom, Ze maji
pracovnice zpracované téma smrti, jak o tom hovofi i Van Aerde (2001) a Hasplova
(2021), ale 1 v tom, ze jsou schopny pecovat samy o sebe skrze v€asné rozpoznani
vlastnich potfeb, nastavovani hranic v praci a aktivni, systematické dodrzovani

psychohygieny, coz jsou ptedpoklady pro to, aby pracovnici byli psychicky odolni a
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nevyhoteli (Zemankova, Michalova, 2021; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020;
Tothova, 2018; Peters et al., 2015; Van Aerde, 2001).

Socialni pracovnice také reflektovaly, Ze v tom, aby mohly setrvat v praci, jim pomaha
nékolik véci. Jednou z nich je kontinualni vzdélavani se, ze kterého Cerpaji nejen
odborné poznatky k tématu PPP, ale také sebezkusSenost. Ackoliv se v odborné
literatuie setkdme s tvrzenim, ze pravé vzdélani a proskoleni v oblasti PPP pecujicim
profesionalim mnohdy chybi (Peters et al., 2015; Kachlova, Buzgova, 2021; Kang,
Kim, 2022; HSE, 2021; Johnsnova, 2014; Warland, Davis, 2012; Benini et al. 2022;
Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020), pro socialni pracovniky je vzdélani
vychodiskem jejich profesni sebejistoty. Oproti ocekdvanim z vyzkumu také
vyplynulo, Ze metodiky a standardy nejsou pro socidlni pracovnice klicovou oporou
v praci, ani se v dusledku jejich absence neciti byt méné sebejisté v praci, jak odhaduje
napiiklad Zhuang a kol. (2022). Socialni pracovnice naopak metodické dokumenty
vyuzivaji spiSe okrajoveé, coz miize odrazet fakt, Ze metodické postupy a standardy
nejsou béznou soucésti pracovist’ nabizejicich sluzby po perinatalni ztrat¢ (Zhuang a
kol., 2022; Van Aerde, 2001; Boyle, Horrey, Middleton, Flenady, 2020), nebo jsou
v jednotlivych zemich rozdilné (Zhuang a kol., 2022; Boyle, Horey, Middleton,
Flenady, 2020). Zaroven z vyzkumu vyplyva, ze absence metodik v oblasti PPP ze
strany socialnich pracovniki se tyka zv1asté zdravotnickych zatizeni, coZ si vysvétluji
tim, Ze nemocnice nejsou specializované pouze na tento typ péce, a je proto mozné, ze
ze strany organizace neni kladen takovy diraz na vytvareni doporucujicich postupti
prace s perinatalni ztratou pfimo pro socialni pracovniky, obzvlast’ pokud je takto
vyskolenych socidlnich pracovnikil v organizaci minimum. Dal§i moZné vysvétleni
muze byt i to, ze ve zdravotnickych zafizenich jest€ neni standardem zavadéni
multidisciplinarnich tym PPP (Koubova, 2022; Pallium, 2022, Goldova, 2019), a
tudiz neni standardem ani systematicka psychosocialni podpora téchto rodin. Oproti
ocekavanim se vSak participantky necitily byt mén¢ jisté v praci v disledku absence

metodik

Co dale ucastnice vyzkumu Zene vpied v poskytovani PPP je samotna smysluplnost
prace s truchlicimi rodici, a potfeba perinatalné-paliativnich sluzeb, vzhledem k tomu,
jak malo organizaci na pomérmn¢ vysoky pocet zen tyto sluzby poskytuje. Dale
pracovnicim v praci pomaha podpora ze strany kolegii a zaméstnavatele, ackoliv

z kontextu vypovédi pracovnic vyplyva, Ze vice nez k organiza¢ni podpoie zamétené

85



na jednotlivé pracovniky dochézi spiSe ke kolegidlni podpoie formou intervize a
vzéajemné podpory formou sdileni a vyslechnuti, ackoliv odborna literatura doporucuje
nabizet pracovnikim podporu vice organizovanou skrze debriefing ¢i individualni
rozhovory piimo s poradci a psychology (Johnsnova, 2014; Welborne, 2017;
(Kachlova, Buzgova 2021; Johnsnova, 2014; Tothova, 2018). Skutecnost, Ze
v n¢kterych organizacich neni zajiSténa externi supervize, nebo je =zajiSténa
v nedostate¢né mife i kvalité, odpovida i zjisténim Tothové (2018), kterd poukazuje
na fakt, Ze zajisténi supervize v pomahajicich profesich v Ceském prostfedi neni
béznou praxi. Domnivam se vSak, ze vzhledem k emo¢ni ndro¢nosti péce o truchlici
rodiny je zasadni, aby méli socidlni pracovnici prostor a moznost ventilovat své emoce
a mySlenky alespon v rdmci pracovniho kolektivu, aby se pak mohli naddle nezatizeni
vénovat zasazenym klientim. Zaroven Uc€astnice vyzkumu vnimaly podporu ze strany
zaméstnavatele v tom, ze je povzbuzoval na podileni se na péci o rodiny prochézejici
perinatalni ztratou a vytvarel prostor, ve kterém byly pracovnice vnimany jako
legitimni odbornici k diskuzi ohledné péce o rodinu, coz je podle Johnsnové (2014)

také povazovano za projev péce o socidlni pracovniky.

Vysledky vyzkumu v oblasti piekazek socialnich pracovniki pro praci s perinatalni
ztratou na systémové urovni se velmi podobaji zjisténim odbornych studii v teoretické
¢asti prace. Podle ucastnic vyzkumu se principy a sluzby PPP v ¢eském prostiedi
teprve dostavaji do povédomi spole¢nosti, a zaroven je perinatdlni ztrata stale
tabuizovéana. Podle participantek pak tabuizace smrti vede k tendenci vyhybat se
tématu na systémové urovni a neochoté vénovat se feSeni otazky sluzeb pro rodiny
prochézejici perinatdlni ztratou, jak uvadi uz studie Zhuang a kol. (2022) nebo Berry
(2022). Zéroven podle studie Benini et al. (2020) v mnoha zemich ani neni povinnosti
zdravotniho systému poskytovat sluzby PPP, a integrace PPP do zdravotnickych
zafizeni je tak zavisla na rozhodnuti konkrétnich zatizeni ¢i jednotlivci, coz je patrné
1 zvypovédi participantek. Perinatdlné-paliativni sluzby tak nejsou dostatecné
podporovany ze strany statu, a jejich zaclenovani do zdravotniho systému se zda byt
problematické, stejné tak jako financovani tohoto Useku péce nebo organizaci
specializujicich se na toto téma, ¢i konkrétnich pracovniki, kteti se mu vénuji, véetné
socidlnich pracovnikii. V kone¢ném dlsledku tak dochdzi k plo$nému opomijeni
socialnich potteb truchlicich rodin, jak o tom hovofi 1 n€kolik studii (Zhuang a kol.,

2022; Benini et al. 2020; Pastor Montero et al., 2011), a k nedostatecné nabidce
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perinatalné-paliativnich sluzeb (¢i nedostate¢né kvalitni ¢i dostupné nabidce) a
nedostate¢nému propojeni zdravotnich a navaznych sluzeb zaméfenych na perinatalni
ztratu, jak o tom hovoii napiiklad Pallium (2022). To vSe vnimam jako ptekazku pro
praci socialnich pracovnikt, protoze v disledku vyse uvedeného nedochazi k takové
poptdvce po perinatalné-paliativnich sluzeb, ve kterych se socialni pracovnici

angazuji.

Shodné s ocekdvanymi zavéry z vyzkumu vyslo, Ze dalsi moznou piekazkou je i
postoj multidisciplinarniho tymu vi¢i socidlnim pracovnikiim, a nedivéra vuci
socidlnim pracovnikim na pracovisti, ¢i neochota uznat jejich odbornost. Tuto
skutecnost reflektuje 1 Koubova (2023), kterd tvrdi, ze zejména v nemocni¢nich
zafizenich nékteré paliativni tymy dostate¢né nereflektuji potiebu psychosocidlnich
pracovniki, ale ani potfebu zajisténi ndvaznych sluzeb pro pozistalé, které jsou ve
valné vétsiné pravé psychosocialni povahy, ackoliv podle HSE (2021) by
v nemocnicich mély byt k dispozici specializované poradny pro rodice po ztraté ditéte,
1 socialni pracovnici poskytujici psychosocidlni podporu a sezeni pro pozustalé.
Obdobné z vypovédi participantek vyplyva, ze tento trend je patrny zejména ve
zdravotnickych zatizenich, coz si vysvétluji tim, ze v ¢eském prostiedi stale prevlada
spiSe medicinsky pohled na péci o Zeny prochdzejici perinatalni ztratou (Ratislavova,
2016; Pallium, 2022; Goldova, 2019; Mihulkova, 2022; Benini et al. 2020) a
zdravotnici nemaji mozna takovou divéru v perinatalné paliativni péci, jak o tom
hovoti i studie Wool a Catlin, (2019) ¢i Wool (2012). Stejné tak tuto skute¢nost miize
prohlubovat neznalost zdravotniki ohledné pfinosu socidlnich pracovniki do PPP, jak
o tom hovoii n€které participantky. Domnivam se také, Ze podceiiovani odbornosti
socialnich pracovnikd miize souviset s tim, ze v dnesni spolec¢nosti si lidé stale nemusi
pln¢ uvédomovat dilezitost psychosocidlni podpory v zatézovych situacich, ackoliv z
vypovédi ucastnic vyzkumu je patrné, Ze takto zabehnuté paradigma ve spolecnosti se
za¢ind menit, a ze s naristajicim blahobytem ve spolecnosti a psychickou kiehkosti
lidi, za¢ind nartistat 1 zajem a potieba péce o jejich psychosocialni stranku, a tim spjata
potieba zapojeni psychosocialnich pracovniki do rtiznych podpiirnych sluzeb, véetné
paliativni péce.

Zaroven je problematicky nedostatek pracovnikii na pracovisti a nedostatek ¢asu na
rodiny v disledku pracovniho vytiZzeni mala socidlnich pracovniki specializujicich se

na perinatalni ztratu. Problematické se to jevi proto, protoze doprovazet rodice ve
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chvili sdélovani Spatné diagnézy ditéte nebo po porodu, ¢i po ném, by mél nekdo
z pracovniki, ktery je rodi¢im blizky a maji k nému davéru (Spaithelova, 2015;
Pazdera, Kralovcova, 2018; Van Aerde, 2001), coz byvaji na zakladé zjisténi vyzkumu

mnohdy praveé socidlni pracovnici.

Velkym tématem pro socidlni pracovnice znemocni¢nich zafizeni a jednoho
hospicového zafizeni byly také nevhodné prostory, ve kterych se setkavaji s rodici,
coz vidi jako problém i nékolik autort (Ratislavova, 2016; Hasplova, 2021; Pastor
Montero et al., 2011). Ackoliv nékteré odborné zdroje doporucuji mit pfimo vyhrazeny
pokoj pro poziistalé, ve kterém se bude odehravat veskera péce o rodice (HSE, 2021;
Johnsnova, 2014; Peters et al., 2015), tato doporuceni neodpovidaji praxi, a
»konzultovny* pro rozhovory s rodi¢i zvlast' ve zdravotnickych organizacich zcela
chybi, nebo nejsou uzptisobeny tak, aby nabidly rodi¢tim dostatek pohodli a soukromi,
jak doporucuji naptiklad standardy HSE (2021). Socialni pracovnici, kterych se to
tyka, se pak neciti ve svém pracovnim prostiedi komfortné€, a uvédomuji si, Ze podoba
prostor mize pusobit na rodice i samotné pracovniky rusivé, a zasahovat tak do kvality

rozhovoru.

10.1 Limity vyzkumu

Navzdory vyse uvedenym zjisténim mél vyzkum také urcité limity. Jednim z limitt je
jiz diive zminéné nedostatecné zastoupeni socidlnich pracovnikli z nemocnic ve
vyzkumném vzorku. Tim, Ze vétSina perinatalnich ztrat se odehrava v nemocnicich,
domnivam se, ze by zjisténi podlozend vypovéd'mi vice socidlnich pracovnikl
znemocnic, kde nefunguji centra provazeni, mohla lépe nasedat na teoreticka
vychodiska prace a lépe reagovat na aktudlni problematické oblasti v kontextu
poskytovani PPP. Mohlo by tak dojit k hlubSimu porozuméni a objasnéni ¢innosti a
pfinosu socialnich pracovniki, ale i1 bariér v poskytovani jejich péce, tam, kde se
setkdvaji s perinatalni ztratou nejcastéji, a kde je proto potencialné nejvice relevantni
a potfebné zkoumat podobu a nastaveni poskytované péce, vetné podminek a
okolnosti spoluprace socidlné-zdravotniho tseku. Zaroven se domnivdm, ze by
v takovém ptipadé¢ mohly vyjit 1 trochu jiné vysledky v tom slova smyslu, Ze by
socialni pracovnici nemuseli vyjit jako primarni poskytovatel¢ psychické ¢i emocni
podpory, protoze v rychlej§im provozu nemocnic¢nich zatizeni by se s truchlicimi
rodinami setkavali v pfimém kontaktu spiSe zdravotnici, a socialni pracovnici by fesili

spiSe socialné-poradenskou agendu. V tomto ohledu by mohlo byt zajimavé rozsifit

88



vyzkum o pohled nemocni¢nich socialnich pracovniki, ktefi se nyni nezapojili do
vyzkumu z diivodu, ze se nesetkavaji s rodi¢i po perinatdlni ztraté, a zjistovat, kdo
v nemocnicich obecné nabizi truchlicim rodinam psychosocidlni podporu, piipadné
kdo by se m¢l dle jejich nazoru podporou rodin zabyvat, a co brani tomu, aby o byli

préave socialni pracovnici.

Jako dalsi mozny limit vidim pfipadné zkresleni vysledkli vzniklé samotnym
zpracovanim dat, kdy pii seskupovani dat do tematickych blokti mohlo dojit
k prioritizaci Casto se opakujicich témat na tkor specifickych, nezobecnitelnych
informaci. V tomto postupu vidim problém proto, ze ve vyzkumném vzorku byly
zahrnuty socidlni pracovnice, které se specializuji pouze na PPP, a pracovnice, které
se zamétfuji 1 na jiné cilové skupiny, nebo se s perinatdlni ztratou setkaly pouze
v nékolika ptipadech. Domnivam se, ze pracovnice zaméfujici se vyluéné na praci
s perinatalni ztratou tak mohly potencidln¢ vnimat celou problematiku Sifeji a vice do
hloubky, a jejich vypovédi tak mohly mit informacné vétsi vdhu nez vypovédi
pracovnic, které se nespecializuji pouze na PPP. Z divodu seskupovani dat do
tematickych blokt tak mohlo dojit k vyzdvihnuti témat, kterd se objevovala napfti¢
vypovéd'mi ucastnic Castéji, spiSe nez k vyzdvihnuti témat, ktera jsou relevantni podle
vice zkuSenych a pouze na PPP specializovanych socialnich pracovnic. Ackoliv si
nemyslim, ze vysledna zjiSténi by se o tolik liSila oproti nynéjsim vysledkiim, pokud
bych vice zohlednila vypovédi socidlnich pracovnic pracujicich pouze s perinatalni
ztratou, je vSak mozZné, Ze s prioritizaci dat z jejich vypovédi by mohl byt vyzkum
obohacen o nékteré souvislosti a specifika vysvétlujici stav PPP v CR, které nyni ve
vyzkumnych zjiSténich pro pfiliSnou detailnost, individualnost, ¢i nejednotnost

vzhledem k dal§im ziskanym datim nebyly zohlednény.

Problematickd miZe byt i absence muzskych socidlnich pracovnikil ve vyzkumném
vzorku, protoze si dokaZzi predstavit, Ze pfistup muzi k rodi¢im prochazejicim
perinatalni ztratou, ale obecné tématu PPP, mize byt odlisSny od Zenského pfistupu.
Ackoliv si myslim, ze naplii prace socidlnich pracovnikl a pracovnic by se vyrazné
nelisila, dokdzi si predstavit odlisné vystupy v oblasti vnimanych organizacnich ¢i
osobnostnich bariér a facilitatord, anebo v tom, co by muZs§ti pracovnici povazovali za

prioritni roli ve své praci.

89



11 Zavér

Tato prace se zabyvala tématem perinatalni paliativni péce v kontextu socialni prace
v Cesku, a jejim hlavnim vyzkumnym cilem bylo zjistit, jak pracuji socialni pracovnici
s rodici prochéazejicimi perinatalni ztratou ditéte, a jaké faktory ovliviiuji podobu jejich
prace, at’ uz pozitivn¢ ¢i negativné. Hlavni vyzkumné otdzka, na kterou se snazil
vyzkum zodpovédét, proto znéla: Jakym zpusobem pracuji socialni pracovnici

s rodici, kteri prosli perinatalni ztratou ditete, nebo ztratu ocekavaji?

Poznatky této prace ptisp€ly k objasnéni specifického piinosu socidlnich pracovniki
do multidisciplindrnich tymi zamétujicich se na praci s perinatalni ztratou. Navzdory
tomu, ze soucasnd odborna literatura se vénuje tématu PPP primarné¢ z pohledu
zdravotniki, které také oznacuje za primarni poskytovatele péce, na zaklad¢ zjiSténi
této prace lze fici, Ze v praxi jsou, a méli by byt, socialni pracovnici nezastupitelnymi
odborniky v oblasti poskytovani psychosocidlni podpory rodicim prochazejicim
perinatalni ztratou. Prace pfispéla k rozpoznani podpirnych faktort, které umoznuji
socialnim pracovnikiim doprovézet truchlici rodice, ale také odkryla slab4d mista,
kterym je tfeba se naddle vénovat, aby mohlo dojit v rdmci PPP ke zvySovéni Grovné
kvality poskytovanych sluzeb, a to zejména v oblasti psychosocidlni podpory, ktera je

vzhledem k podobé PPP pro jeji rozvoj kliCova.
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12 Doporuceni pro praxi

Na zaklad¢ vypovedi samotnych participantek a odborné literatury se v této kapitole
na zavér budu vénovat doporucenim, jak reagovat na zjisténa slabé mista sluzeb PPP

v Ceském prostiedi.

Co se tyka systémové urovné, bylo by potieba skrze konkrétni organizace vénujici se
perinatalni ztrat¢ rozsifit nabidku osvétovych akci zaméfenych na detabuizaci
perinatalni ztraty a pifinosy PPP, at uz ve spolecnosti nebo v konkrétnich
zdravotnickych zatfizenich, idealn¢ vSak v kazdém kraji. Socialni pracovnice by také
doporucovaly zaméfit se vice na edukaci zdravotniki, a potddat semindfe pro pecujici
persondl, které by cilily na edukaci personalu v oblasti psycho-socidlné-spiritudlnich
potteb rodin prochazejicich ztratou, a zplsobll, jak na tyto potieby reagovat, a jak
citlivé a profesiondlné postupovat pti doprovazeni téchto rodin. Takto edukovany
personal by mohl dle mého ndzoru vice respektovat a snaze prosazovat psychosocialni
zajmy rodi¢l zasazenych perinatdlni ztratou, protoze by mél vétsi povédomi o
poskytovani sluzeb na zdravotné-socidlnim pomezi, a mohl by tak Iépe chapat potiebu
navazovat pacienty na sluzby v psychosocialni oblasti, pokud by dané zatizeni nemélo
vlastni paliativni multidisciplinarni tym. Podle jedné participantky by mélo k tomuto
typu vzdélavani dochdzet jiz béhem studia, neZ studenti nastoupi na praxe ¢i do prace
v oblasti paliativni péce, coz doporucuje i odborna literatura (Jones, 2006; Benini et al

2020; Hasplova, 2021).

Co se tyCe organizacni urovné, vzhledem k vytiZzeni socidlnich pracovnikli by
participantky doporucily navysit pocet proskolenych socialnich pracovnikll v tématu
perinatalni ztraty, a rozlozit tak 1épe pocet klientskych ptipadi na pocet pracovnikd.
Dalsim z moZnych teSeni by mohlo byt 1 systémové rozsifeni moZnosti navaznych
participantky rozsifeni podpirné sit¢ psychologii a psychoterapeutii, ktefi by se
vénovali tomuto specifickému tématu, a mohli by pfevzit zasazené rodice do péce
1dealné bez delSich cekacich lhit. Protoze problematicka neni pouze casova dostupnost
psychologti, ale také mistni a finan¢ni, mélo by podle jedné participantky byt
psychologické doprovazeni hrazeno pojistovnou, a zaroven by mély existovat terénni
psychologické sluzby, kdy by psychologové dojizdéli do domacnosti zasazenych rodin
nebo do porodnic k rodic¢tim, a nabizeli by poziistalostni péci. Uzite¢né by také mohlo

byt rozsifeni multidisciplindrniho tymu o poradce pro pozistalé, jak doporucuje 1 HSE
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(2021), ktery by mohl pracovat i se sourozenci zemielého ditéte a doprovazel by rodinu
dlouhodobé, na coz socidlni pracovnici nemaji ve vétsSin€ piipadi kapacitu. Klicovou
pomoci by bylo také jiz zmiflované zavedeni podpturnych svépomocnych skupin pro
pozustalé, nebo zavedeni specializovanych poraden pro rodice po ztraté ditéte (HSE,

2021; Evans, 2017).

Co se tyCe hierarchické nerovnovahy mezi zdravotniky a socidlnimi pracovniky,
domnivam se, ze by bylo tfeba rozSifovat povédomi zdravotniho persondlu o
specifickém vhledu socialnich pracovnikii do situace klientli, naptiklad skrze
pfedstaveni jejich pfinosu na tymovych poradidch ¢i odbornych seminafich na
pracovisti, nebo jiz béhem studia (Hasplova, 2021), a edukovat zdravotni personal o
vyznamu a kompetencich socidlnich pracovnikli v tymu, ale i o psychosocialnich
potiebach rodin, na které mtize socidlni pracovnik reagovat, a vymezit tak prakticky

jeho specifickou roli.

Ve vztahu knevhodnym prostoram poskytovani péce socidlni pracovnice
doporucovaly mit vyhrazenou rozlu¢kovou mistnost pro kontakt s rodici, kterou
doporucuji 1 standardy HSE (2021). Jelikoz organiza¢ni podpora tzce souvisi
s finan¢ni podporou a vytvarenim podminek a struktur, které umozni zaméstnanciim
kvalitné pecovat o pozlstalé (Boyle, Horey, Middleton, Flenady, 2020), doporuceni
by se mélo tykat také kancelafi socialnich pracovnikil. Kancelate, ve kterych probihaji
mnohdy rozhovory s truchlicimi rodi¢i, by mély nabizet soukromi, ale mélo by byt
také ukolem zaméstnavatele zajistit dostatecné vybaveni kanceldfi, uz proto, ze
pracovnici v nich vedou krizové rozhovory, jejichZ soucasti je zajiSténi zékladnich

potieb rodici, jako je jidlo, piti, bezpeci apod.

Co se tyka bariér na osobnostni urovni pracovnikd, bylo by vhodné dle mého nazoru
prodiskutovat se socidlnimi pracovniky jesté pfed nastupem na pozici potencialni
rizika, ktera s sebou prace pfinasi a edukovat je o nutnosti sebepéce. Vcasna diskuze
nad timto tématem, piipadné i vhled né¢koho zkuSen¢jsiho, kdo v oboru pracuje a vi,
jaké dopady mize mit perinatalni ztrata na emocni stranku pracovnikd, by mohla dle
mého nazoru pomoci budoucim socidlnim pracovnikim Iépe vyhodnotit své
potencialni limity, a zaméfit se na systematické posilovani svych zdroji. Vzhledem
k emo¢ni ndrocnosti prace s perinatalni ztratou a tlaku na udrzovani hranic

participantky také doporucuji zajistit si potfebné pracovni podminky a dobfe si
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zorganizovat €as a pracovni ndplii, a to pravé s ohledem na své vlastni potieby.
Doporucuji vymezit si na schlizky s rodinami prochazejicimi perinatalni ztratou vice
Casu, a d¢lat si mezi jednotlivymi setkanimi pauzy nebo ¢as mezi setkdnimi prolozit
n¢jakou relaxacni Cinnosti. Dale doporucuji nemit na sebe piilisné naroky, a upravit si
pracovni den podle toho, jak se dany den pracovnice citi, a pokud je to mozné,

neveénovat se perinatalnim umrtim kazdy den, pfipadné cilové skupiny stiidat.
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14.1 Priloha €. 1 - Scénar rozhovoru

Okruh 1: Napli prace socialniho pracovnika

Jak dlouho se vénujete praci s rodici, ktefi prochazi perinatalni ztratou ditéte? Jak

dlouho uz poskytujete péci v této oblasti?

Vénovala jste se tomuto tématu néjak i pred touto praci, kde ted’ jste? Tieba

v ramci jinych zatizeni?

Mohla byste mi popsat postup, jak Vy pracujete s lidmi, ktefi prochazi

perinatalni ztratou? Jak vypada Vase péce o rodice v praxi?

e Je Vase péCe zaméiena pouze na rodice, nebo pracujete s celou rodinou? Jakym
zptisobem?

e Kdyby sem zitra nastoupil n€jaky novy kolega, ktery by mél za ukol starat se
o rodiny v takovéto situaci, co byste mu fekla, co byte mu poradila, kdyz v tom
je ten ¢lovek novy?

Na jakém zakladé Vasi péci poskytujete? (Skoleni, metodiky, intuice)

e Dostavate k tomu néjakou podporu ze strany ve Vasem zatizeni? Pomaha Vam
n¢kdo v tom, abyste védél(a) co mate delat? — Jak?

Kdo vSechno se jesté do péce o rodice (ve vasem zatizeni) zapojuje kromé Vas?

e Miyslite, ze by mél byt jesté nékdo jiny do toho procesu péce zapojeny? A jak?
Z Vasi zkuSenosti, podle toho, co vite, Ze ti rodice v takové situaci potiebuyji.

e Mohla byste popsat, kde Vy za sebe vidite tu hlavni roli socialniho pracovnika?

Na zaklad¢ vasi zkuSenosti, kde mate pocit, Ze péce o tyto lidi neni jeSté

stoprocentni nebo Ze neni momentalné v silich VaSeho zarizeni takovou péci

zajistit? (kapacity, personal, finance).

e Myslite, Ze by tfeba tahle slepa mista mohl ,,vykryt* socialni pracovnik? Nebo
nekdo jiny z personéalu?

Jsou néjaké oblasti péce o zasazené rodiny, které povazujete za dilezZité, ale

momentalné se Vam je tfeba nedari pokryt? (poskytovani krizové intervence,

emocni podpory, dlouhodobé podptlirné sluzby atd).

e (Co by Vam pomohlo, abyste tuto pé€i mohl(a) zajistit? Jaké podminky byste
pro to potfebovala?

e Co vy osobné vnimate jako nejvetsi prekazku nebo omezeni v poskytovani
péce takto zasazenym rodic¢im?

Co mate Vy osobné pocit, Ze rodice nejvic trapi v situaci, ve které za Vami

prichazi?

e A na zéklad¢ Vasi praxe, co podle Vas tito rodice nejvice potiebuji ve chvili,
co ztrati miminko, nebo se dozvi o neptiznivé diagnoze?

e Mate vypozorované, co jim nejvic pomaha?
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Okruh 2: Vychodiska prace

Zajimalo by mé, jestli mate néjakou podporu ze strany Vaseho zarizeni, néco,

0 co se muZete oprit v praci s rodici, ktei'i prochazi ztratou miminka?

e Jsou Vam k dispozici néjaké dokumenty, metodiky, standardy, kterymi byste
se mohla v préci s rodici fidit?

e Nabidla Vam vase instituce néjaké specialni kurzy/Skoleni? Nebo jste
absolvovala tfeba néco mimo Vase zatizeni?
» Ne: M¢la byste ptipadné zajem o né&jaké skoleni? Pro¢ ano, pro¢ ne?
» Ano: Jak jste je hodnotila, jak to bylo nebo nebylo piinosné pro Vas? M¢la

byste zajem jesté o né¢jaké a proc?

e Mate u Vas na pracovisti moznost mentoringu nebo jiné praktické podpor ze
strany zkuSen¢jSich kolegt, externistd, vedeni? Tyka se prave 1 Vasi podpory
v téchto situacich, kdy pracujete s perinatalni ztratou?

Setkala jste se s tématem perinatalni ztraty v ramci oboru jesté diive, nezZ jste se

tomu zacala vénovat tady ve své praci?

Okruh 3: Podptirné faktory

Co Vam pomaha zvladat praci s rodinami prochazejicimi perinatalni

ztratou?

e Je néco, co by Vam pomohlo ze strany VaSeho zafizeni ve vykonavani Vasi
prace, a zatim to na VaSem pracovisti postradate?

e Napadaji vas 1 n¢jaké dalsi roviny, kde by se tfeba mélo néco zméenit, aby se
vam ta péce poskytovala 1épe? (financovani, postoj spole¢nosti)

e Co byste pottebovala k tomu, abyste se ve své praci citila 1épe?

e Jsou néjaké postoje nebo vnitini presvédCeni, kterd Vam pomahaji zvladat
téma perinatalni ztraty a smrti obecné?

e Jaké konkrétni vyrovnavaci/podplirné strategie vyuZzivate pro to, abyste se
v préci citila dobie?

e Jakou citite podporu ze strany tymu a vedeni ve Vasi praci? Bavite se tfeba o
tom, co potfebujete proto, abyste se citila dobte ve své praci?

e Dokazete si predstavit, Ze tuto praci budete délat za 10 let?

Okruh 4: Bariéry

Je néco, co byste chtéla délat ve své praci jinak?

Jsou néjaké faktory, které Vam tieba brani v tom poskytovat tu péci v mire,

ve které chcete?

e Proc¢ tomu tak je? (proc si myslite, Ze se to d€je, proc ta situace vlastné vznika?)

e Kdyz jste mluvila o tom tymu, ktery je zapojeny do poskytovani péce, chtéla
bych se zeptat, jak vlastn¢ funguje ta spoluprace? Funguje podle Vas dobie?

Nechtéla byste jesté néco dodat? Vzhledem k tomu, o ¢em jsme se bavily, nebo

tomu, ze cilem préce je zjistit, jak je ta péce poskytovana?
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14.2 Priloha €. 2 — Kniha kodu

TEMA PODTEMA KODY DEFINICE

SOCIALNI ROLE SP Priivodce Role, které SP zastavé v ramci
PRACOVNIK: Emocni podpora multidisciplinarnitho tymu a
ODBOl}NIK Case manager spolecnosti.

NA PRACI S PZ

Mediator

Sociélni poradenstvi

Zdrojovani

Prace s rodinou

Osveéta a vzdélavani
vetejnosti

PODMINKY PRO

Krizova intervence

Faktory, bez kterych by se SP

POSKYTOVANI ) — nemohl vénovat perinatalni
. sobnost pracovnika
KVALITNI ztraté dlouhodobé.
PODPORY P sychohygiena a
sebepéce
VZDELANI A Vzdélani a jeho Teoretické ~ zédklady a
METODICKE prinosy zpracované materialy, které
DOKUMENTY Vyuzivané SP vyuzivaji v praci s PZ.
dokumenty
OSOBNI Postoj a motivace k | Vnitini motivace a postoje SP
POSTOIJE A praci ovliviiujici ~ jejich  pristup
MOTIVACE k praci.
PODPURNE Vztahy na pracovisti | Vnimand podpora SP ze
PRACOVNI strany pracovisté a
PROSTREDI Fungovani tymu a | Organizace.
zohlediiovéani potieb
SP
SYSTEMOVE Spolecensky postoj k | Vnimané bariéry na
PREKAZKY smrti systémové a kulturni rovni,
Zaclenéni PPP které ovliviiuji praci SP.
OMEZENI NA Nedostatek SP Vnimané bariéry na
STRANE Nerovnost profesi organiza¢ni Urovni, které
PRACOVISTE Nedostatena pée o ovlivityji préaci SP.
zameéstnance
OMEZENI NA Emoc¢ni narocnost Vnimané bariéry na strané
STRANE SP Osobnostni samotného SP, které ovliviuji
charakteristiky A EEE:
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