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Uvod

Za svou porodnickou praxi jsem méla moznost setkat se jak s matkami, které porodily
zdravé miminko, tak s témi, kterym s koncem te€hotenstvi zmizel ismév z tvare. Vzdy mam pocit,
ze jako pecujici vSeobecna sestra ty nestastné konce prozivam spolu se truchlicimi rodici. Citim,
ze moji roli je byt t€émto rodi¢tim podporou a pochopit, jak ztratu prozivaji a v jakych momentech
mohu byt nablizku. Truchlici rodice se v tomto obdobi pohybuji v prostfedi svého domova, své
rodiny, komunity, zdravotnického zatizeni a tifadii. Rada rodi¢t také vyuziva sluzby organizaci,
které nabizeji podporu rodindm prochazejicich si perinatalni ztratou. Péce o takové rodice si zada
velkou individualitu, empatii a pokoru.

V ramci diplomového vyzkumu bych se chtéla vénovat perinatalni ztraté a popsat, jak ji

vnimaji poziistali rodice.

Formulace a vstupni diskuse problému

Perinatalni ztrata je naro¢na zkuSenost spojena s fyzickymi, psychickymi a socialnimi
dasledky. Rozumime ji jako umrti ditéte v perinatalnim obdobi doprovazené vétSinou Zen/rodict
pocity smutku, bezmoci, zalu rGzné intenzity a myslenkami na zemtelé dit¢. Jde o pfirozenou
reakci, ktera provazi ztratu blizkych a je popisovana jako proces truchleni. (Ratislavova, 2016)

Perinatalni smrt nastava mezi 22. iplnym tydnem gestace (nebo pokud dité vazi 500 g) a
7 dny po porodu. (WHO, 2006) Tato udalost postihne v Ceské republice zhruba 400 rodin ro¢né.
(UZIS CR, 2021).

Psychické prozivani ztraty Spatthelova (2015) popisuje nékolika fizemi — Sokem,
popfenim nebo utekem, truchlenim a jejim piijetim. Popisovana ztrata je pro rodice, ktefi se tésili
na narozeni zdravého potomka, velice bolestiva. Rodi¢e véetné svych rodin a blizkych osob
mnohdy nevi, jak o takovém tématu hovofit a jak si byt vzajemné oporou.

Perinatalni ztrat¢ se vénuje perinatalni paliativni péce, kterd znamena péci o plod ¢i
novorozence s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim a je zamétena na kvalitu Zivota a
nejlepsi zajem plodu ¢i narozeného ditéte. Je relativné samostatnou problematikou v ramci
pediatrické paliativni péce. Stejné tak jako v péci pediatrické je nedilnou soucasti podplrna péce
o rodinu, kterd je soucasti tymu spolupodilejici se na rozhodovani o dal$im postupu. Je to péce
multidisciplinarni, tymova, péfe zamétend i na proces truchleni rodiny po perinatalni ztrate.
Podpora rodiny je zcela individualni a probiha po tak dlouhou dobu, ktera je potiebna. (Pazdera,
2018)

V problematice perinatalni ztraty a jejim vnimani Casto figuruje pouze Zena — matka nebo
oSetfujici personal — porodni asistentky. Spaithelova (2015) uvadi, Ze ztratu proziva jak matka,

tak otec. Lékar se na muze mnohdy obraci jako na partnera pfi sdélovani informaci, jako na toho,



kdo neni az tak pfili§ zasazen a vtazen do toho, ze mu zemielo dit¢. Mnohdy je opak pravdou.
Muz ma na svych bedrech nalozeno mnoho. Nelze fict, zda vic nebo mii nez Zena.

Z toho divodu chci zmapovat vnimani ztraty z pohledu obou rodict.

K diagnostice intenzity zarmutku Zeny/rodicl po perinatalni ztraté je dnes mozné pouzit
Skalu perinatdlniho zarmutku. Skéla byla vyvinuta a ovéfenav projektu Leigh Valley v
Pensylvanii mezi roky 1984-1989, obsahuje 33 vyrokt a je ur¢ena pro Zeny (ale i jejich partnery)
po potratu, porodu mrtvého plodu a umrti novorozence. (Rastislavova, Hendrych Lorenzova,
2016)

Perinatalni smrt ma na rodinné, socialni a pracovni prostfedi rodi¢t velky vliv. Dle
(Fernandez-Sola, Camacho-Avila, Hernandez-Padilla, 2020) rodi¢e vnimaji, Ze spole¢nost jejich
ztratu bagatelizuje a jejich smutek znemoziuje nebo delegitimizuje. Bolest, kterou rodice
prozivaji, se tak stavd neviditelnou a je minimalizovana pozndmkami o tom, Ze své mrtvé
miminko nepoznali nebo ze bylo velmi malé. Spolecnost neuznava, ze se vazba s miminkem
Naopak studie publikovana Asociaci zenskych zdravotnich, porodnickych a novorozeneckych
sester, ktera zkoumala zkuSenosti rodicl po perinatalni ztraté, ukazala jako vyznamné interakce
se zdravotnickymi pracovniky, pfi¢emz perinatalni ztrata byla Casto udalosti, béhem niz rodice
prozivali mnohocetné ztraty a intenzivni, komplexni emoce. (Berry, Marko, Oneal, 2021)

Kasparkova (2018) ukazuje, Ze zasadni potieby pozlstalych Zen se vztahuji k psychické
rovnovaze a bezpedi a spiritudlni/duchovni oblasti. Zeny se shoduji v potiebé ,,dité vid&t, chovat
v naruci”, ,,mit fotografii zemfelého ditéte”, ,citit podporu a ucast”, ,nést situaci s t€mi
nejbliz§imi”, ,,mit moznost o svych zkuSenostech mluvit” a ,,mit dostatek informaci a redukovat
strach”.

Ze studie Camacho-Avila a spol. (2019), ktera mapovala zkusenosti rodiét po perinatalni
ztraté ze dvou Spanélskych nemocnic, vyplynulo, Ze smutek po perinatalni smrti zacina jejim
ocekavanim souvisejicim s anamnézou, symptomy a piredtuchami matky. Potvrzeni smrti vede k
emocionalnimu Soku, ktery se vyznacuje bolesti a utrpenim. V procesu truchleni a zarmutku mtize
pomoci moznost zucastnit se smutecnich rituall a identifikace zesnulého ditéte.

V Ceské republice se dle Hintnausové (2021) perinatalni ztradta odehrava na vratké pads,
po které se pohybuje mnoho aktért: matky, otcové, sourozenci a rodiny, zdravotnici pohrebni
sluzby, urady a také obcanské instituce, které vypliuji mezeru v podpore, kterou rodiny se
ztrdtou potrebuji. Ratislavova a kol. (2015) popisuji paternalisticky zplsob komunikace
zdravotnik(, ktery jim umoznuje rozhodovat o tom, co rodicim sdéli, co je pro né ,nejlepsi“.

V ¢eskych nemocnicich, tam, kde se perinatalni ztrata vétSinou odehrava, neni problematika

péce a komunikace s rodi¢i v rdmci perinatalni ztraty prakticky ukotvena.



Podporu rodi¢éim v obdobi perinatalni ztraty dnes v Ceské republice nabizi pres deset
rGznych iniciativ od neziskovych organizaci, profesnich organizaci po spolky a perinatalni
hospice. Velkym pfinosem jsou i informacni online portaly, které nabizeji nespocet uZitecnych a
praktickych informaci a kontaktl jak pro rodice, tak pro zdravotniky.

Dle mého nazoru nemame dostatecné popsané a prozkoumané to, jak truchlici rodice
perinatalni ztratu vnimaji. Mym Umyslem je zmapovat vnimani zminéné rodicovské zkusenosti a

obohatit soucasné poznatky této citlivé problematiky.

Vyzkumné otazky

Pro Gcely vyzkumu jsem zvolila nésledujici otazky:

Jak vnimaji rodice perinatilni ztratu?

Jakeé jsou hlavni potieby rodicli v ramci perinatalni ztraty?

Jak vnimaji rodi¢e komunikaci ohledn€ perinatalni ztraty v roding?

Jak vnimaji rodi¢e komunikaci ohledné perinatalni ztraty ve svém blizkém okoli?
Jak chtéji rodi¢e komunikovat perinatalni ztratu v rodin¢ a blizkém okoli?

Jaké podpirné sluzby vyuzivaji rodi¢e v ramci perinatalni ztraty a jak je vnimaji?

Cil a design vyzkumu

Cilem vyzkumu je zmapovat a popsat vnimani perinatalni ztraty poztstalymi rodici, proto

volim design kvalitativniho vyzkumu.

Metodologie

V ramci své prace se budu opirat o fenomenologicky zkoumani, abych co nejlépe
prozkoumala a porozuméla vyznamu zkusenosti poztstalych rodic¢ti a mohla interpretovat sdélené
prozitky. Shromazd’ovani udaji budu provadét interpretativni fenomenologickou analyzou.
Zkoumanym fenoménem je perinatalni ztrata.

Ucastniky vyzkumu budu vybirat z klienti neziskové organizace Cesta domi,
perinatalniho hospice Dité v srdci, neziskové organizace Centrum pro rodinu a socidlni péci,
spolku Dlouhé cesta a Plzeniské zastavky. Prvnim krokem bude oslovit zminéna klientskéd mista s
predstavenim vyzkumného projektu a zadosti o spolupraci. Vybér respondentd bude probihat
nahodné skrze osloveni vedenim klientskych mist. Respondenty budou oba rodi¢e nebo jeden z

rodi¢ti. Ucast bude dobrovolna, podminéna informovanym souhlasem s realizaci rozhovoru a



zpracovanim ziskanych dat, ktera budou anonymni. Budou dodrzeny zakladni etické aspekty
vyzkumu. Misto sbéru dat nebude pro ucel vyzkumu dalezité. Rozhovory budu provadeét s rodici,
kteti jsou minimalné ptl roku po ztrate.

K ziskavani dat zvolim metodu hloubkového polostrukturovaného rozhovoru.
Pomocnymi prosttedky budou mobilni diktafon, pozndmky z pribc¢hu rozhovord a denik, do
kterého budu zaznamenavat své myslenky, tidaje o planovani rozhovori, reflexe a napady.
Rozhovory budou probihat idealné v pfirozeném prostiedi respondentii dle osobni domluvy tak,
aby se respondenti béhem rozhovoru citili bezpeéné a klidné. Pro ucel vyzkumu provedu rozhovor
se 7-8 respondenty.

Do role vyzkumnika urcuji sebe z pozice vSeobecné sestry vykonavajici svou profesi v
Ustavu pro péci o matku a dité na gynekologickém poopera¢nim oddéleni. O problematiku
perinatalni ztraty se velmi zajimam a mam nékolik malo zkuSenosti s péci o rodice po perinatalni
Ztrate.

K analyze dat pouziji oteviené kodovani. Z hlediska omezeni studie pfedpokladam riziko
malého poctu respondentd, proto oslovim vice klientskych mist. Druhym rizikem je nedostatek
Casu na zpracovani dat, které budu minimalizovat sestavenim harmonogramu vyzkumu a

prabéznou reflexi.

Harmonogram vyzkumu

Odevzdani projektu diplomové prace — 15. 1. 2022

Sepsani teoretické c¢asti — tinor - bifezen 2022

Osloventi klientskych mist — unor 2022

Pilotni studie — biezen 2022

Zapracovani poznatkll z pilotni studie — biezen 2022

Sbér dat — bezen - duben 2022

Zpracovani a analyza dat — duben - kvéten 2022

Sepsani empirické ¢asti, vyhodnoceni vyzkumu — kvéten - cerven 2022

Odevzdani diplomové prace - 30. 6. 2022
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Priloha ¢. 2: Struktura rozhovoru

Otazky pro rozhovor s rodici:

Jak se citite?
Povédeli byste mi o svém pribehu, jak se vSechno udélo?
e Jakym zpisobem jste se dozveédéli, Ze na tom vase miminko neni dobie? Kdy
jste se informaci dozvédéli? Kde? Jak jste tento ¢as a prostor vnimali?
e Jak jste se po zjisténi Spatné diagndzy fyzicky citili? Citili jste bolest? Bylo
néco, co ji pomahalo utisit?
e Jaké emoce jste prozivali? Méli jste z néceho strach?
e ME¢li jste ho dostatek nebo jste ho pottebovali vic? Jak moc hral ¢as roli?
e Rozuméli jste vSem informacim? Kdy a jak vam zpravu sd¢lil doktor? Jak jste ji
potiebovali/chtéli slySet? Mluvili s vdmi o miminku sestry?
e Kdo vSechno (rodina, kamaradi, zdravotnici) hral béhem naro¢ného obdobi
dilezitou roli? Jak? S kym a na jakém mist¢ jste se citili v bezpeci?
e Chtéli jste se s miminkem rozloucit? Jak to probihalo?
Jak jste ztratu miminka proZzivali mezi sebou?
e Mluvili jste 0 miminku? Jak jste o ném mluvili?
e Kde rozhovory probihali?
Mluvili jste o miminku ve svém okoli, v praci, s kamarady, sousedy?
e Chtéli jste o tom mluvit? Co vam pomahalo? Jaké byli reakce lidi, kterym jste o
tom fekli? Co fikali? Co byste si piali, aby fekli/nefekli?
e Drzeli jste se dal aktivit, kterym jste se pfed smrti vaseho miminka vénovali
(praci, z4jmim)?
Jak jste komunikovali sami se sebou, sob¢, v hlavé? Co vam pomahalo situaci prozit?
Kde a u koho jste hledali podporu (podpiirné skupiny, podpiirny paliativni tym,
organizace, skupiny na socialnich sitich, psycholog)?
e Jak jste se o podpote dozvédeli? Pomahalo vam to?
e Kde jste hledali podporu a nedostala se vam?

Co hezkého vam ztrata miminka pfinesla do zivota?



