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Uvod

Na svéte je asi 90 % déti, kterym je tato péCe zcela odeptena. Pouze 40 % hospicovych
zafizeni ma zaméfeni na pediatrické pacienty (Lindley et al., 2013, s. 702). V Evrop¢ kazdym
rokem umird pfiblizné 25 miliond lidi, ztoho 180 tisic déti, bez pfistupu k paliativni
a hospicové péci. V poslednich letech, pfedev§im v zapadni Evropé nartsta pocet zafizeni,
které poskytuji hospicovou péci, avsak i pies to je stale této péce nedostatek, predevsim diky
narastajicimu véku obyvatelstva a velkymi pokroky v medicin€. Ve stfedni a vychodni Evropé
vSak nebyl velky vyvoj této péce zaznamenan (Arias-Casais et al., 2020, s. 1045).

V Ceské republice je pediatrickd hospicova a paliativni péée poskytovana asi pouze
3 % pacientim v terminalnim stddiu onemocnéni. Tato péCe totiz zatim neni vefejné
spolecnosti piili§ znamd a dostupnd. Poskytuje ji pfedev§im cirkev nebo nestatni organizace
(Tomes et al., 2015, s. 12). V roce 2004 byl otevien prvni pediatricky hospic za pomoci
nadaéniho fondu Kli¢ek. Dle Ceského statistického ufadu potiebuje kazdé 1 z 10 000 déti
paliativni a hospicovou péci (Ratiborsky a Fendrychova, 2013, s. 262).

Hospicova péce a paliativni péce jsou si velmi podobné. Zatimco hospicova péce
je poskytovana piedevsim pacientim, kterym zbyva méné nez Sest mésicti zivota, paliativni
péce poskytuje péci u pacienta s jakymkoliv zivot limitujicim onemocnénim, bez zname doby
doziti. Poskytovana péce je plné€ zamétena na dité a jeho rodinu, aby poskytovala co nejlepsi
mozné podminky k bezbolestné, diistojné a pokojné smrti ditéte a emocionalni podporu rodiné
(Pediatrics, 2013, s. 2). Svétova zdravotnicka asociace usiluje o integraci paliativni a hospicové
péce napti¢ vSemi lékaiskymi obory. Pokud bude tato péfe zahajena vcas, zajisti se vhodna
péce vSech fyzickych, dusevnich a socidlnich aspekta ditéte a rodiny. Americka pediatricka
akademie definuje hospicovou a paliativni péci jako zadkladni pravo umirajiciho ditéte (Weaver,
Heinz a Kelly, 2015, s. 4).

Pediatricti 1€kafi nebo sestry nemaji dostatek znalosti a zkuSenosti v hospicovou péci, a tak
je kolikrat rodinam ani nedoporuci. Ukazuje se, ze az 50 % pediatrickych 1ékait neposkytne
toto doporuceni anebo je poskytnou pozde¢ a dit€, tak umira v bolestech a utrpeni (Jones, 2011,
S. 233-34). Dalsimi ptekazkami k poskytnuti hospicové péce jsou vysoké financni naklady,

omezeny pristup a nedostatek ptistroji a materialu (Weaver, Heinz a Kelly, 2015, s. 5).



Hlavnim cilem piehledové bakalarské prace je sumarizovat publikované aktualni poznatky,

které se tykaji détské hospicové péce.

Pro vypracovani bakalaiské prace byly stanoveny tii dil¢i cile:
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péci

Sumarizovat publikované aktualni poznatky o nasledné péci v pediatrické hospicové
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1 Hospicova a paliativni péce

Hospicova péce se poskytuje pacientim V terminalnim stadiu onemocnéni, a proto
se zde klade velky diraz na udrZeni a zlepSeni kvality Zivota pacienta a rodiny (Tomes et al.,
2015, s. 12). Pediatricka paliativni péce (PPC) slouzi dle svétové zdravotnické
organizace (WHO), jako celkova péce o fyzickou, psychickou a dusevni stranku ditéte,
zahrnuje také podporu rodich. Poskytuje se v nemocnicich, hospicich, komunitnich
zdravotnickych stiediscich nebo domovech déti (Zimmermann et al., 2016, s. 2). Ridi se
doporu¢enimi vydanymi Evropskymi strategiemi, jako napf. Charta prav nevylécitelné
nemocnych a umirajicich, listinou lidskych prav EU (Evropska Unie) a dalSich (Tomes et al.,

2015, s. 12).

Rozdily Vv paliativni a hospicové péce

Hospicova péce, poskytuje péci v hospicovych zafizeni nebo v domacim prostiedi.
Lécba je zde pouze symptomaticka, ne kurativni a lékai diagnostikuje smrt do 6 mésicu.
Hospicové sestry maji kompetence k managmentu bolesti a 1écbé dalSich nezadoucich
ptiznaki. Je zde silné zaméteni na emocni a socialni podporu rodiny a jejich duchovnich potieb.
Poskytuje podporu béhem i po smrti ditéte (Tomes et al., 2015, s. 13).

Paliativni péce se poskytuje pfedev§im v nemocnicich, ale mize i v domacim prostiedi.
Péce zacina od stanoveni nepfiznivé diagndzy az do smrti pacienta, bez casového omezeni.
Probiha soubé&zné s kurativni 1é¢bou (Jones, 2011, s. 232). Zamé&iuje se predev$im na 1é¢bu
bolesti a dal$ich neptiznivych komplikaci. Neni zde péce primarné zamétena na rodinu (Tomes

etal., 2015, s. 13).

Historie hospicové a paliativni péce

Hospic pochazi z latinského slova hospitium, v prekladu ,atulek®. V minulosti
se V hospicich zastavovali poutnici nebo obchodnici, aby si mohli odpoc¢inout a nabrat nové sily
na cestu. Pfedchiidce hospicové péce byly v minulosti pfedevsim klastery, Spitaly a domy pro
umirajici. O umirajiciho se bud’ starali mnisi, fadové sestry nebo rodina.

V roce 1895, vznikla moderni hospicova pé€e, William Rathbon a Florence Nightingale
zalozily Skolu pro sestry, které chudym a nemocnym lidem poskytovaly oSetfovatelskou péci.
Prvni oficialni hospic vznikl v Anglii v roce 1967, kde ho zalozila MUDr. Cecilie Saundersova,

pod jménem Hospic sv. Krystofa. V Ceské republice byl prvni kamenny hospic postaveny roku
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1996, doktorkou Marii Opatrnou, byl pojmenovany Hospic Anezky Ceské v Cerveném
Kostelci. V roce 1995 vznikla v USA, Svétova domaci a hospicova organizace (WHHO).
Nazev paliativni péCe byl poprvé pouzit v roce 1975, kanadskym Ié¢kafem Balfour
Mountem. Definoval paliativni péci jako komplexni péci, ktera je zaméfena psychické,
duchovni a socidlni poteby pacienta a klade diiraz na kvalitu Zivota pacienta a jeho blizkych.
Rozdélil péc¢i na obecnou, ktera se zabyva 1écbou bolesti a na specialni, ktera poskytuje podporu
rodiné a zachovava dustojnost umirajiciho. Tato specialni paliativni péce se poskytuje

Vv hospicich (Tomes et al., 2015, s. 13-16).

1.1 Typy hospicové péce

Hospicovou péci lze rozdélit na 3 zdkladni formy. Formu, o kterou se budou o pacienta
starat rozhoduje hospicovy 1ékar, dle zdravotniho stavu umirajiciho a moznosti hospice.

Lizkova hospicova péce, se provadi v lizkovych zatizenich, kde se o pacienta nepietrzité
stard paliativni tym. Je zde zfizen také denni stacionaf, vzdélavaci centrum a poradna pro
rodinu. Umirajici pfichazi dobrovolné a mohou kdykoliv odejit. Klient ma svtj vlastni pokoj.
Denni rezim si pacient urcuje sam, kdy chce vstavat, koupat se nebo jist. Zdravotnicky personal
se prizptisobuje umirajicimu. Navstévy jsou v hospicich neomezené, rodina mulze pfijit
Vv jakykoli ¢as. Lizkova hospicova péce je urcena piedevsim pacientiim, kterym zbyva jen par
mesicl zivota.

Domaci hospicova péce (mobilni hospicova péce), se provadi tehdy, pokud pacient nechce
byt v nemocnici nebo v kamenném hospici, 1écba je uz pouze symptomaticka, napt. na zmirnéni
bolesti a jinych obtiZich a rodina je schopna se o umirajiciho postarat. Doméaci hospicovou péci
lze rozdélit na péci provadénou laiky (home help) a na péci provadéné profesionaly
(home care). Za pacientem dojizdi zdravotnicky personal, bud’ z agentur doméaci péce nebo
z organizaci, které spadaji pfimo pod hospic. (Tomes et al., 2015, s. 30-32). Je zde zajisténa
nepfetrzitd péce. O rodinu se vétSinou stard psycholog nebo socialni pracovnik, ten pomaha
také vytizovat prispévky na péci. Domaci hospicova péce poskytuje vétSinou také respitni nebo
pecovatelskou sluzbu. Tato forma hospicové péCe se zacCina rozrustat i v menSich méstech,
kde ji zakladaji Casto praktiCti 1ékafi nebo lidé, kteti uz maji stouto péci zkuSenosti
(Slamova et al., 2018, s. 99).

Stacionarni hospicova péce (denni pobyty) mulze byt provadéna pouze tehdy, pokud
pacient bydli v blizkosti hospice. Umirajici je pfijat rano nebo dopoledne do zafizeni ale vecCer
si ho rodina bere zpatky domu. Cestu zajiStuje bud’ rodina nebo sam hospic. Pacient zde dojizdi
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napt. k aplikaci chemoterapie, ke zlepSeni zvladani bolesti, aby si pacient mohl promluvit

a seznamit S nékym, kdo trpi stejnym onemocnénim nebo aby si rodina odpocinula od naro¢né

prace (Kupka, 2014, s. 30-33).

1.2 Hospicova péce v Ceské republice (CR)

V Ceské republice zatim neni hospicova péce dostupna uplné viem, kdo ji potiebuji.
Zavisi to zejména na misté bydliste. Nejlepsi péci maji predevsim pacienti ve velkych méstech,
kde jsou jiz postavend hospicova centra, napt. Praha, Ostrava, Brno a Olomouc. Patii zde
mobilni hospic Cesta domd, ktery se nachazi v Praze od roku 2014, mobilni hospic Nejste sami
z Olomouce, vznikl v roce 2016 nebo mobilni hospic Ondrasek, v Ostravé od roku 2011, ktery
nabizi také denni stacionaie pro déti (Mojzisova, 2018, s. 39). V Brné vznikla v roce 2008
domaci paliativni péce o onkologické déti, ve spolupraci FN (Fakultni nemocnice) Brno
a nada¢nim fondem Krtek. A o sedm let pozdé¢ji, zacali poskytovat péci i neonkologickym
pediatrickym pacientim. V roce 2017 vznikl také mobilni hospicovy paliativni tym v Usti nad
Labem a v Berouné. Diky MUDr. Mahulené MojziSové, vznikla v roce 2015 pracovni skupina
détské paliativni péce, ktera se snazi o tomto tématu informovat vetfejnou spole¢nost
v CR (Ceska republika) (Buzgova a Sikorova, 2019, s. 21). Snazi se vytvofit koncept mobilni
specializované paliativni péce, kde jsou mobilni hospice zalleiovany do vefejného
zdravotnictvi, protoZze hospice jsou nestatni organizace, proto péfe zatim neni plné hrazena
z vetejného zdravotniho pojiSténi. (Slamova et al., 2018, s. 99). Jsou ale Castecn¢ hrazené
z dotaci ministerstva prace a socidlnich véci, kraji a obci. Zdravotni pojistovny navic také
vyplaci ptispévky na péci, coz snizuje financni naklady na péci v hospicich (Tomes et al., 2015,
s. 30-32).
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2 Planovani péce

Hospicovou a paliativni pé¢i poskytuji multidisciplinarni tymy. Clenové tymu se navzajem
podporuji, komunikuji spolu, adaptuji se na zmény a poskytuji maximalni kvalitu péce.
Do tohoto tymu patii pediatricti 1ékafi a sestry, specialista na onemocnéni, kterym dité trpi,
psycholog, socidlni pracovnik a duchovni. Kazdy ¢len tymu poskytuje nepfetrzitou péci
a je k dispozici kdykoliv béhem dne i noci. Do multidisciplinarniho tymu se mize také zapojit
obvodni pediatricky 1€ékaf. Navic se snazi dale vzdélavat ostatni zdravotniky a chodi také
informovat o této péc¢i do Skol a nemocnic (Pediatrics, 2013, s. 3-4). Existuje 5 zakladnich
potieb v paliativni péci. Tyto potieby jsou vytvoieny na zakladé Maslowovy pyramidy potieb,
kdy dit¢ na konci zivota potiebuje ulevy od bolesti, pocit bezpeci, naklonosti a lasky, podporu
sobéstacnosti a respektu a posledni je seberealizace.

Aby mohli rodi¢e a hospicovy mulstidisciplinarni tym spolu rozhodovat o dalsi 1écbé
ditéte, vytvari se tzv. pokrocilé planovani péce (ACP). Do tohoto planovani se mohou zapojit
I sourozenci nebo blizci (Beecham, Oostendorp a Crocker, 2016, s. 675). Spravné planovani
péce je nezbytnou soucasti k udrzeni optimalni péce jak o pacienty, tak o jejich rodiny. Kromé&
skute¢ného planu se doporucuje také vytvofit tzv. paralelni plan, kde se rozviji dal§i metody
podpirné a paliativni péce vedle dalSich 1écebnych postupd. Vytvareni ACP zlepSuje
komunikaci mezi pacientem, rodinou a zdravotnickym tymem. Také zlepSuje kvalitu zivota
ditéte ale i rodiny a snizuje Cas straveny v nemocnicich. V roce 2018 se v Anglii proved|
vyzkum ohledné toho, kdy a za jakych podminek by se mél vytvaret plan péce. Vysledky
ukazuji, Ze by se m¢l plan vytvaret az po vytvoreni vtahu diveéry s rodinou, K zajisténi spravné
konverzace a ke sledovani jejich neverbalnich projevii. AvSak pokud je stav ditéte vaznéjsi,
je lepsi plan zahajit dtive, abychom se vyhnuly pfipadnym krizovym situacim. Konverzace by
se mé¢la vést v klidném prosttedi, S nemocnym ditétem, vSechny aspekty planu by se méli
vytvaret pomalu, Vv rozsahu tydne nebo dvou, aby rodi¢e a dit¢ méli dostatek Casu vse
absorbovat a pochopit a nebyly tak ve stresu. Je zapotiebi potom zhotovit dokumentaci,
aby rodina nemusela vést dalsi obtizné konverzace ohledné 1é¢by svého ditéte. Rodice nebo
nemocné dit¢ by mél mit tuto dokumentaci neustdle pii sob¢, aby v pfipadé problému
se poskytla nalezita péce (Jack et al., 2018, s.2-9).

Pravideln¢ kontrolujeme zdravotni stav ditéte pomoci standardizovanych $kal, napt. VAS
skala — vizualni analogova skala nebo ADL — aktivity denniho Zivota, zvysené sledujeme

pfedevSim psychosocidlni pfiznaky, jako je tuzkost, strach, deprese, ztrata nezavislosti
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nebo smyslu zivota. U onkologickych pacientl je nejvétsim problémem kontrola a zvladani
bolesti, s tim je spojena tizkost a strach rodi¢t (Weaver, Heinz a Kelly, 2015, s.3-4). Pacientovi
by se méla doptavat péce, ktera je poskytovana se soucitem, uctou a laskavosti. Méli bychom
udrZovat o¢ni kontakt, sledovat neverbalni projevy t€la. Umirajiciho se dotykame s jemnosti
a péci, zjistujeme, kde presné, se pacienta mizeme dotykat a kde je mu to nepiijemné.
Pouzivdme mirny ale jasny ton hlasu, pouzivat slova, kterym rozumi, a opakovat véci,
které jsou dulezité. VéEtSina pacientd v terminalnim stadiu mohou mit problém s komunikaci,
proto musime mit dostatek trpelivosti. Ditéti, fikdme jen ty informace, které si rodina pieje,
avsak rodic¢im fikame jakékoliv zmény stavu, které nastaly (Bosna, Apland a Kazanjian, 2010,
s. 517-519).

V pribéhu 1écby ditéte, je dulezité dodrzovat bezpecnost prace. Je nezbytné abychom
pfesné dodrzovaly intervence, které jsme navrhly v planu, protoze bychom jinak mohly ohrozit
dit¢ tfadou nezadoucich ucinki, napf, nedostate¢nou lécbou bolesti, poruchou védomi
nebo padem ditéte. To by nam jinak mohlo narusit divéru ve zdravotnicky personal, navysil
by se stres ditéte a rodiny a ohrozit tak jeho fyzicky a psychicky stav. Abychom viibec mohly
provadét bezpecnou péci, je dilezité znat fyzicky a duSevni stav ditéte a rodiny a znat prostiedi
ve kterém se pohybuje. Spravné provedend bezpecnd péce zajistuje ditéti vetsi pohodli
a zachovava jeho diistojnost. Pokud ma rodina nebo dit¢ problém s nasi péci nebo provadénymi
intervencemi, je dobré to prodiskutovat a popfipad¢ trochu péci pozménit, tak aby jim to
vyhovovalo ale nemélo to nasledek na zdravotni stav ditéte (Pestian et al., 2020, s. 2-5).

Aby se pacient a jeho rodina citila dobfe v hospicich, musime brat ohled na jejich duchovni
a kulturni zvyky. Hospicova péce poskytuje holisticky a individualni piistup lidem, kterym
poskytuje péci. Pokud jsou kulturni zvyky ptehliZzeny, péce ztraci na kvalit€¢ a zhorSuje
se utrpeni a konec zivota ditéte. Pokud si nejsme jisti, miZeme to prodiskutovat s odbornikem
dané kultury a podle toho upravit plan péce tak aby rodiné¢ vyhovoval. Duchovni péce
je nakonci zivota, stejné dilezita jako ta lékaiska nebo oSetfovatelskd. Nabozenska vira
a jeji zvyky mizou rodiné pomoct vyrovnat se smrti ditéte a zmirnit tak jejich utrpeni. Nejedna
se jen o0 viru, ale dbame i 0 etnickou pfislusnost, napi. budeme podavat jejich tradi¢ni jidlo.
Kazda kultura vnima umirani jinak, a pokud uz neni Zadn4 na Sance na uzdraveni, pteji si spise
pfirozenou smrt nez umelé udrZzovani zivota. Pokud vSak je néjakd tradi¢ni 1écba na podporu
zmirnéni pfiznaki, mize se zahrnout do planu 1€¢by, napt. Cinska akupunktura, zmiriiuje otoky.

vvvvv

takZe se u takovych pacientli budeme zaméfovat na nad¢ji a jejich sny. V hodné kulturach také
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byva zvykem si brat umirajiciho k sobé domt, aby se o ného mohli starat a dit¢ mohlo zemfit
Vv blizkosti rodiny a na misté, které zna a ve kterém vyristal (Bosma, Apland a Kazanjian, 2010,
s. 510-517).

Pokud je dit€¢ v domaci péci, rodinu musime instruovat o tom, aby napt. odstranily prahy
nebo namontovaly madla v koupelng, aby dité nespadlo. Dale je dilezité, aby se dité zbyte¢né
nevystavovalo patogeniim, napt. omezit pocet navstév u pacienta, pokud je nebo byl v blizké
dob€ nemocny, pfes tsta a nos by mél mit jednorazovou rousku, pokud je venku zima, nepoustét
dit¢ ven a navrhnout co nejméné pocet navstév v nemocnici. Léky, které dit€ uziva, jsou
bezpetné, nemély by na sebe nijak plisobit a zpisobovat tak ditéti zdravotni problémy
a dodrzuje se bezpecéné davkovani (Pestian et al., 2020, s.2-5).

V Irsku se diky novym dikaziim prokdzalo, Ze rodice, ktefi si své umirajici dité vzali
domt, aby se o né¢ho mohli sami starat, se béhem kratk¢é doby pefovéni snizilo fyzické
a psychické zdravi, a méli blizko k vyhoteni. Proto vznikla nova sluzba v hospicové péci,
tzv. respitni sluzba. Jde o odlehcovaci sluzbu, jejiz hlavnim cilem je péce o umirajici dité
po urc¢itou dobu, aby si rodice mohli odpo€inout a zlepsila se jim jak kvalita Zivota, tak i duSevni
zdravi. Diky tomu, Ze hospicova sestra dochazi za pacientem domd, dokaze 1épe porozumét
specifickym potifebam rodiny a 1épe plnit ptani rodi¢t ohledné poskytované péce. Dokaze plné
vysvétlit jednotlivé rutiny a potfeby péce, tak aby to rodice pochopily, napt. duilezitost
rehabilitace. Ziskaji pisemné informace s aktivitami, které mohou provadét ve dnech,
kdy respitni sestra nema naplanovanou navstévu. U pacienta se stfida pouze par sester,
aby se vytvorila diavéra a lépe se mezi sebou poznali a vznikla divéra mezi rodinou
a zdravotnikem. Respitni sluzbu praktikuje pouze sestra, kterd dokdze pracovat v tymu, emocné
a socialné podporovat rodinu, poskytovat relevantni informace a mé holisticky pfistup k péci.
Respitni sestra musi umét pracovat s injekénimi davkovaci, infuznimi pumpami nebo uméla
pecovat o centralni nebo dialyzacni kanyly. Vytvaii se novy flexibilni individudlni plan péce,
kde jsou stanoveny casy, ve kterych bude sestra dochéazet, jak dlouho bude v domacnosti
a co Vv té¢ dob¢ bude vykonavat za ¢innosti. Nevyhodou této sluzby je v predavani pacienta mezi
sestrami nebo, nespravné pochopeni nekterych informaci, které jsou vedeny pies telefon
nebo zaznamniku. Je zde riziko uniknuti osobnich a citlivych informaci o stavu ditéte (Brennen,

2016, s. 2-8).
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3 Vzdélani hospicovych sester v pediatrické paliativni a hospicové

péce

Sestra v hospicové a paliativni pé¢i ma vysokou uroven vzdélani a dale se celozivotné
vzdélava pomoci kurzi a Skoleni. Hlavni néplni hospicové sestry je predevSim po fyzické
strance ditéte zmirnit bolesti a dalsi specifické pfiznaky, napt. nevolnost, zvraceni nebo vertigo.
V roce 2012 Evropska asociace pro paliativni pé¢i (EAPC) zaznamenala vyznamny vyvoj
v Evropé co se tyce poskytovani paliativni, hospicové a doméci hospicové péce. I pres tento
rust ale nadale neni pro spoustu umirajicich déti dostupna paliativni a hospicova péce. Vyzkum,
ktery se provadél vroce 2005-2019 ukazuje. Ze v zemich, kde jsou vy$§i piijmy,
napf. Ceskd republika, Rakousko nebo Némecko neustile vznikaji nové hospicové nebo
domaci tymy, zatimco pocet podplrnych paliativnich tymt z nemocnic klesa (Arias-Casais
et al., 2020, s. 1045-1050).

Vyzkumy ukazuji, Ze nékteré sestry, které pracuji v détskych hospicich, nemaji fadné
vzd¢lani v oblasti pediatrické paliativni nebo hospicové péci. Také se ukazuje, ze az 1/3 sester
nemaji zadné zkusenosti v péci o détské pacienty. Tyto sestry potom uvadi, Ze se citi velmi
nepiijemné, pokud se maji starat o déti v termindlnim stadiu Zivota. VétSina hospicovych sester,
Které podstupovaly kurzy nebo Skoleni ohledné paliativni péce, uvadi, Zze v téchto kurzech
se neucili nic ohledné paliativnich a hospicovych zasad a konceptii péce. NejCastéjsi forma
Skoleni byla pomoci knih a brozur, které se ne ale vzdy zameétovaly na paliativni péci.
Také uvadi, Ze neméli dostatek praktické vyuky. Toto ukazuje, ze 1 kdyZ je hospicova péce
na vzestupu, neni zatim dostatek zdrojl, aby se zajistilo fadné Skoleni hospicovych sester.
Aby se zamezilo dal$im problémim ve Skoleni hospicovych sester vznikl program ,,Partners
in Pediatric Program Paliative care®, ktery se zaméfuje na podporovani komunikace mezi tymy
pediatrické paliativni péce v nemocnicich a agenturami hospicovych a domaécich péci.
Podporuje specifické pediatrické vzdélani a zajist'uje sdileni informaci mezi jednotlivymi kurzy
a hospici. Také usiluje o rozvoj vzdelavacich materiali a operacnich postupti, které jsou
specialné urcené pro pediatricky paliativni tym sester a 1ékaiu (Kaye et al., 2020, s.405-411).

V USA (Spojené¢ Staty Americké) existuji dva velké programy pro pediatrickou
hospicovou péci: Konsorcium pediatrické paliativni péce a paliativni vzdélavani a pediatricky
program péce na konci Zivota. Byl vytvofen novy program specializovany na vzdélani

zdravotnikd z dospélych hospict na pediatrickou hospicovou péci. Je to dvoudenni intenzivni
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kurz, ktery byl navrzen na zéklad¢ pediatrické a paliativni péCe. Zamétuje se predevSim
na komunikaci s ditétem a rodinou, zvladani pediatrickych symptomi na konci zivota, etiku,
duchovnost, péci 0 sebe a popisuje rozdily v zachazeni s dospélym a ditétem. Tohoto programu
se ucastnily vSeobecné sestry, které pracuji v hospicich, socidlni pracovnici, fyzioterapeuti,
kaplani, psychologové a 1ékati. Dale se i¢astnici rozdélili na zkusenosti s hospici, v pediatrii
a hospicové pediatrické péce. Byl zde pouzit unikdtni ucebni plan pro zdravotniky,
aby si zlepsily znalosti a dovednosti v pé¢i o umirajiciho a aby si uvédomily rozdily v péci
odit¢ ajeho rodinu. Nejprve byli zdravotnici obeznameni s pediatrickou paliativni
a hospicovou péci teoreticky a poté prakticky. Tyto hodiny probihaly pomoci scénéiti a hrani
roli. Aby se zvysila autenti¢nost tak rozhovory zdravotnici vedly s rodi¢i nemocnych déti. Diky
zpétné vazbe na konci programu bylo zjisténo, ze diky tvorbé zatéZovych situaci a emocionalni
podpoie jsou si zdravotnici jistéjsi v praci s détmi v termindlnim stadiu Zivota. Je v§ak zapotiebi
dalsich vyzkumi v této oblasti (Vesel a Beveridge, 2018, s. 206-211).

V CR nejsou sestry v pediatrické paliativni pé¢i dostateénd vzdélavany. 1 pies to,
ze se V poslednich letech hospicova péce vyviji, vzdélani v tomto oboru je stale nedostatecné,
pfedevsim v pediatrické oblasti. Vzdélani poskytuje jen par fakult na vysokych skolach, v Praze
nebo v Brng, ale i tak vétSinou tyto programy neobsahuji zaméteni na pediatrii. Komunikace
mezi zdravotniky ohledné hospicové péce témét neexistuje (MojziSova, 2018, s. 39).

Asociace hospicovych a paliativnich sester (HPNA) identifikuje jako hlavni pilif rozvoje
hospicové a paliativni péfe vyzkum. Programy vyzkumd, které HPNA vytvafi, umoziuji
identifikovat mezery ve vzdé¢lavani sester a nasledné je pomoci vysledki vyzkumu fesit.
Zduraziiuje, aby kazdy vyzkum stavél na soucasnych pokynech a doporuceni v paliativni
a hospicové péci. V roce 2018, HPNA za pomoci Consensus Project, ktery vydava pokyny pro
klinickou praxi, popsalo zdkladni prvky pro kvalitni paliativni a hospicovou péci,
zalozenou na ditkkazech. Na rok 2019-2022 vytvofila program vyzkumu, ktery identifikuje
5 hlavnich oblasti problémii ve vzdélani sester. Jsou to pediatricky hospic, paliativni
oSetrovatelsky vyzkum, péce o rodinu, mezioborové vzdélavani a spoluprace, véda dat,
zdravi a oSetfovatelska informatika a posledni je implementacni véda.

Pediatricky hospic a paliativni oSetfovatelsky vyzkum

Péce o pediatrické pacienty je velice specializovana ¢innost, jelikoz ji lze rozd¢lit podle
veku ditéte, kojenec, batole, predskolni vék atd., vyzaduji se zde odlisné dovednosti, prostredky
a postupy. Neni neobvyklé, Ze se mezi zdravotniky a rodinou umirajiciho ditéte vyvine zv1astni

vztah, a hospicové sestry po smrti ditéte mohou trpét depresemi nebo syndromem vyhoteni.
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Diky novym terapeutickym a alternativnim metodam neni sestra v praxi zavisla jen na ordinaci
1ékate. Pokud dit€ trpi bolestmi nemusi podavat hned 1éky od bolesti, ale mize naptiklad zkusit
muzikoterapii nebo riizné terapeutické hracky. Hospicova sestra by se neméla starat jen
0 fyzickou stranku ditéte ale 1 o duSevni, sledovat znamky tizkosti nebo deprese 1 u rodict. Mezi
doporuceni, které byly vydané u tohoto problému byly napf. vyhodnotit nové a inovativni
metody péce, jako je soubéznd nebo komunitni hospicova a paliativni péce, ziskejte lepsi
porozuméni o détskych pacientech a jejich rodinach nebo zjistit kolik toho Siroka vefejnost
vi 0 hospicové a paliativni péc¢i u déti.

Péce o rodinu

Rodinni pecovatelé jsou primarnimi poskytovateli pfimé oSetfovatelské péce. Piehled
literatury z let 2010 az 2016 ukazal, ze rodinni pecovatelé zvysili kvalitu zivota umirajiciho,
byly jeho emoéni podporou, ale nedokazali moc komunikovat. Hlavnim doporu¢enim
je ptredevsim pokracovat s vyzkumy, a zkoumat tuto roli z vice pohledi, napiiklad vyzkumy
S riznymi zdravotnimi problémy jako je onemocnéni jater, ledvin nebo demence. Identifikovat
jednotlivé potieby pecovateld a jejich role.

Mezioborové vzdélavani a spoluprace

Zdravotnici z riznych oddéleni spolupracuji a zlepSuji kvalitu péce u pacientli, rodin
a komunity. Pomahaji navysit kvalitu a bezpecnost péce a také podporuji rozvoj kompetenci.
Vysledky vyzkumu ukazuji, Ze prostfednictvim mezioborové spolupriace se zlepsila
komunikace a umoZnila lepsi podporu zdravotniho, psychického a duSevniho zdravi pacienta
a jeho rodiny. Také zlepSuje znalosti a praktické ¢innosti kazdého ¢lena multidisciplinarniho
tymu. Mezi vydanymi doporucenimi bylo naptiklad zaméteni se na lepsi spolupraci hospicové
sestry alékafe, budovani strategii, divéry a komunikaci sester s pacienty a jinym
zdravotnickym personalem (Romo et al., 2019, s. 3-9).

Véda dat, zdravi a oSetiovatelska informatika

Véda velkych dat zahrnuje analyzu, akumulaci a interpretaci riznych dat generovanych
systétmy a uzivatelskou technologii. Poméha sestram ptizpusobit péci, najit nejvhodnéjsi
intervence a zvladat péci u chronicky nemocnych. Data ndm také umoziiuji 1épe pochopit danou
nemoc a jeji priznaky, jako je napf. bolest, inava nebo nechutenstvi. Sestry v paliativni péci
jsou schopny z téchto dat predpovidat miru bolesti nebo izkosti u umirajicich pacientt a jejich
roding. Vyvinuly nové modely pro zvladani unavy, poruchdm spanku a vyzivy u téchto
pacientll. Vyzkumy shromazd'uji jednotlivé informace, analyzuji je a poté predkladaji nova data
k podpote klinické praxe a vzdelavani sester v paliativni a hospicové péci. Mezi vydanymi
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doporucenimi je pokra¢ovéani ve vyzkumu, predevSim v oblasti ziskdvani dat a informatiky,
vyvinout nové specifické modely v oSetfovatelské péci na konci zivota anebo vytvoreni novych
algoritmti v rozhodovani a planovani péce.

Implementacni véda

Zabyva se aplikaci ziskanych dat, modeld a intervenci do klinické praxe. Paliativni
a hospicova péce je pomérné ,,mlady* obor, proto jsou zde predevs§im ziskdvany data ohledné
onkologickych pacientti ale srostoucim pocCtem vyzkuml se ziskavaji data i zjinych
chronickych onemocnéni, kvality zivota pacientd, jejich rodin, peCovatel a sester. I pies to zde
zustava velka nejistota, jelikoz data jsou ziskavany predevsim ve velkych méstech a rasové
aetnicky homogenni spole¢nosti. Neni jisté, zda dané doporuceni budou stejné¢ ucinné
i vjinych etnickych a kulturnich prostfedi. Mezi doporuceni zde patii pravé implementace
ziskanych strategii do klinické paliativni a hospicové praxe a sledovat jejich ucinnost

v odlisnych komunitach (Romo et al., 2019, s. 3-9).
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4 Déti a rodina v hospicové péce

Hospicova a paliativni péCe u déti se vytvofila jako specializovany obor pediatrie,
a ne z paliativni péce u dospélych. Organizace spojenych narodi, naznacuje, ze déti maji pravo
na specializovanou pééi, ktera je piizptisobena jejich potiebam a véku (Arias-Casais et al.,
2020, s. 752). Je velky rozdil mezi pediatrickou a dospélou hospicovou péci. Pediatricti pacienti
trpi riznymi druhy onemocnéni, které se v dospélé populaci nemusi vyskytovat. Nazvy téchto
onemocnéni mizeme vidét v Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN) (Buzgova a Sikorova,
2019, s.14). Britska organizace Association for Childrens Palliative care (ACT) a Royal College
of Paediatrics and Child Health rozdé€lila détské pacienty do 4 hlavnich skupin. Do 1. skupiny
patii déti, jejichz onemocnéni ohrozuje jejich zivot a kurativni 1é€ba nemusi byt uspésna. Patii
zde zejména déti s onkologickym onemocnénim a se zdvaznym organovym selhdnim (selhani
srdce, jater nebo ledvin). Zpravidla je zde poskytovana hospicova péce. Ve 2. skupiné
se nachazi déti, které pred¢asné umiraji, ale vlivem intenzivni 1écby se jejich zivot prodluzuje
a jsou schopny vykonavat bézné Cinnosti. Zde patii déti napt. s cystickou fibrozou. 3. skupina
piedstavuje déti, u kterych jde zahajit pouze symptomaticka paliativni péci. Zde jsou déti
s neuromuskularnim a neurodegenerativnim onemocnénim. A do posledni 4. skupiny patii déti,
které trpi neprogresivnim onemocnénim, které je limituje v zivoté a mohou vést ke vzniku
komplikaci, které je mohou ohroZovat na zivoté. Patii zde napt. déti s epilepsii (MojziSova,
2018, s. 37-38). Détska paliativni a hospicova péce poskytuje péci novorozencim, kojencim,
batolatim, mladSim a stra§im Skoldkiim, dospivajicim a mladym dospélym do 21 let
(Pediatrics, 2013, s. 2).

Pfijeti do hospicové péce neovlivituje jenom onemocnéni a délka doziti, ktera by méla byt
méné nez 6 mésicd, ale taky pohlavi, vék a také rasova a etnicka ptislusnost. Vybér hospicové
péce se odviji od predchozi zkuSenosti ditéte a rodiny s hospicovou a domaci péci, finanéni
moznosti rodiny, zdravotni pojisténi a dostupnost hospicové péce, tak aby mohli chodit
co nejcastéji na navstévy. Podle vyzkumu z roku 2007 a 2008 vstupuji do hospicové péce
pfedevSim divky a ve veéku 15-20 let. StarS$i déti nebo mladi dospéli, chapou dileZitost
pokrocilého planovani péce, dokdzou fict sva prani a mysSlenky. I pfes to, Ze se jednd o détské
hospice mohou mit vybaveni pro dospélé a zdravotnicky personal muze mit znalosti péce
0 dosp€lého, tyto znalosti mzou aplikovat pouze na starsi déti, jelikoZ mladsi déti jako jsou
batolata nebo pfedSkolni maji specifickou péci. Dale se ukazuje, Ze hospicovou péci vice
vyuzivaji rodiny, které bydli pobliZ zafizeni. VétSina déti, které byvaji v hospicové péci trpi
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spise neuromuskularnim onemocnénim (svalova dystrofie nebo mozkova obrna). Také déti,
které trpi vice nemoci zaroven vice vyuzivaji hospicovou péci, jelikoz na konci jejich zivota
vice potiebuji 1ékaisky dohled a symptomatickou 1écbu. Limitace této studie je zaméteni
se pouze na urcité hospice, avsak tato studie slouzi k lepSimu pochopeni potieb ditéte a rodiny
a ke zlepseni rozhovoru a lep§imu planovani péce (Lindley a Shaw, 2014, s. 2-7).

Onkologické onemocnéni patii mezi 4. nejcastéjsi onemocnéni a jako primérni pfic¢inu
smrti u pediatrickych pacientd (Jones, 2011, s. 231). Vyzkum, ktery se provadél, 2006 az 2010
v Hospice of East Texas a Community Hospice of Texas, se zabyval, kde déti a rodice
upfednostiiuji misto umrti. Tato studie se zabyva pouze détmi, které trpi onkologickym
onemocnénim. Z 95 déti, které se tohoto vyzkumu ucastnily, pouze polovina zemiela
v domacim prostfedi nebo v hospicich. Dalsi polovina déti zemiela na akutnich lazkach
v nemocnicich, jelikoz je rodi¢e z hospici odhlasili. Ukazalo se, ze tyto déti bud’ nespliiovaly
podminky pro pobyt v hospicich, rodice si praly pokracovat v kurativni 1é¢bé nebo se vratily
do nemocnice, protoZe v hospicich nebyly naplnény jejich potieby, napt. 1écba bolesti a dalsich
symptomil. Ukazalo se, Ze tuto péci vyuZivali pfedevsim déti, které trpély mozkovymi nadory.
Ve studii v§ak bylo doporuéeno pokrac¢ovat ve vyzkumu v této oblasti (Thienprayoon et al.,
2015, s. 2-6).

V dal$im vyzkumu, ktery se konal 2009 az 2010 bylo zjistovano do jaké miry souvisi
mentalni postizeni s vyuzivanim détské hospicové péce. DéEti s mentalnim postizenim (MP),
maji ¢asto problémy s komunikaci a rozhoduji o nich rodice, proto zde mize nastat problém
ohledn¢ néstupu do hospice. Vysledkem bylo, Zze pokud dit¢ trpi mentalnim postizenim
mé mensi Sanci se dostat do hospice, pravé kvili zhorSené komunikaci, pochopeni péce
a strachu ze smrti. AvSak pokud dit€ s MP trpi dal§im chronickym onemocnénim, jeho Sance
se zvySuje, napf. rakovinou nebo onemocnénim srdce a plic. Délka pobytu v hospici jsou vsak
sniZeny oproti détem bez MP, a to na 24 hodin. Tento ¢as neni dostate¢ny na komplexni péci
o0 dit¢ a efektivni zvladani bolesti nebo jinych symptomul. Neni spravné provedeno posouzeni
aplan péce. Doporuceni této studie bylo, ze by se méla zvysit délka pobytu ditéte s MP
Vv hospicich a méli by s rodinou konzultovat, jak zajistit, aby plan péce vyhovoval jak ditéti,
tak také zdravotnikim. Vytvofit vzdélavaci programy a materidly k pochopeni a zlepSeni
kvality péce u déti s MP a posledni v hospicich by méla byt specialni sestra, ktera bude pecovat
0 tyto déti a jejich rodinu. Dale je vSak zapotiebi pokra¢ovat ve vyzkumu (Lindley, Colman
a Meadows, 2017, s. 2-7).
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Studie ukazuji, ze 1 kdyz vétSina déti a rodict si pieji, aby mohlo dité¢ zemfit doma
V hospicich, tak pouze malé procento téchto déti se vazné¢ do hospicti dostane. I kdyz
je hospicova péce na vzestupu, procento détskych hospict je porad malé (Vesel a Beveridge,
2018, s. 205).

4.1 PotFeby ditéte a rodiny

Pediatrickd paliativni a hospicova péce ma za hlavni cil peCovat o fyzické, psychické
a duchovni potieby umirajiciho ditéte a jeho rodiny. Aby byl tento cil splnén musime
identifikovat jednotlivé potteby ditéte a rodiny.

Mezi hlavni potieby rodi¢l se uvadi dostatecna komunikace, ta by méla byt oteviena
a zdravotnicky personal by si mé¢l najit vzdy Cas na zodpovézeni otazek rodic¢u. Informace
by méli byt i pisemné, aby si je mohli zpétné projit a 1épe je pochopit. Vétsina rodin, ktefi
se staraji o nemocné dit€¢ doma, uvadi jako dalsi pottebu dostatek odpocinku. Ta je poskytovana
respitnimi sluZbami hospicového zatizeni, ve kterém je péce poskytovana. Dalsi potieba rodici
je zapojeni do planovani a poskytovani péce. Psychosocidlni potieba je poskytovana
bud’ hospicovymi sestrami, psychologem nebo duchovnim, kdy podporuji rodinu béhem
a po smrti ditéte. Pomahaji rodiné také zafizovat pohfeb a zvladdni smutku po ditéti
(Inglin, Hornung a Bergstraesser, 2011, s. 1032-1036).

Zakladni potteba umirajiciho ditéte, ktera je poskytovana pouze hospicovou a doméci péci
je byt doma s rodinou béhem umirani. Potfeby ditéte jsou piesné definovany v dokumentu
»charta prav ditéte s Zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim* a patfi mezi hlavni
dokumenty mezinarodni sit¢ détské paliativni péce (ICPN) (MojziSova, 2018, s. 39).

Studie z roku 2013, se snazi zmapovat moznosti sluzeb v pediatrické hospicové domaci
péci. Zdravotnici uvadi, ze se snazili zajistit pro rodinu a dit€ maximalni kvalitu péée a pohodli.
Hlavnimi potiebami, které byli u déti poskytovany byla predevs§im uleva od bolesti, zajiStovani
vyzivy a dostatek tekutin. Pozdé&ji ptibyla také péce o vyprazdiiovani a prevence dekubitl, padu.
Rodice byli radi, Ze se mohli na péci podilet, a byli dostateni informovani. Nektefi rodice
ale uvadéli, ze se necitili jako rovnocenni partnefi po boku zdravotnika béhem péce o dité.
Tento stav se nazyva ,laskavy paternalismus®, a vétSinou ho najdeme v nemocnicich. Rodice,
ktefi se této studie Gcastnily uvadi, ze komplexné&jsi péce a poskytovani podpory rodiné béhem
a po smrti ditéte provadély pouze hospicové zafizeni, paliativni péce v nemocnicich sice
umoznila rodiné se rozloucit sditétem, ale pot¢ uz se o rodinu nezajimala
(Ratiborsky a Fendrychova, 2013, s. 263-264).
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5 Nasledna péce pro rodinu a zdravotnika v hospicové péci

Rodice, kteti celi smrti svého ditéte, zazivaji nepiedstavitelnou zivotni udalost, ktera
je poté ovliviiuje po zbytek jejich zivota. Nejen, ze musi Celit bezmocnosti a velkému stresu,
ale také kolikrat musi €init obtizna rozhodnuti, napt. odpojeni od pfistroje nebo v pripade
potieby neresuscitovat (Zimmermann et al., 2016, s. 2). Smutek a zarmutek, ktefi prozivaji
rodice po smrti svého ditéte je mnohem horsi a intenzivnéjsi nez po smrti jiného ¢lena rodiny.
Smrt ditéte mize narusit sny a plany rodi¢i do budoucna a ztraci zivotni roli jako rodice, ktery
je zodpovédny za ¢iny svého ditéte. Spravna nasledna péce je nezbytnd pro navraceni
fyzického, psychického a dusevniho zdravi rodi¢t a jako prevence komplikaci. Snizené fyzické
zdravi se mize projevovat poruchami kardiovaskularniho systému (akutni infarkt myokardu)
nebo neurologického systému (cévni mozkova ptihoda) a je zpravidla zplisobené nepravidelnou
a nezdravou stravou, nedostatkem pohybu nebo spanku, alkoholismem nebo koufenim. Snizené
psychické zdravi se naopak projevuje tzkosti, depresi nebo posttraumatickou stresovou
poruchou. Rodi¢e mohou trpét sebevrazednymi myslenkami a zejména matky jsou poté
hospitalizovany na psychiatrii. Nejcastéjsi forma psychického stradani je komplikovany
zarmutek. Je diagnostikovany po 6 mésicich od smrti ditéte a projevuje se v neschopnost plnit
svou spolecenskou roli, napt. chodit do prace, smifit se s realitou a ztratou, citovou oplostélosti
nebo fyzického a emociondlni utrpeni v disledku fyzické absence ditéte. Rodice ztraci
bud’ béhem nebo po smrti ditéte ¢asto zaméestnani a nasledné dochazi k finanénim problémim
(October et al., 2018, s. 2-4).

Hospicoveé sestry poskytuji emocionalni podporu rodiny nejen béhem péce o jejich
umirajici dité ale také po jeho smrti. Casto si vytvaii emocionalni vztah s nemocnym ditétem
a jeho rodinou, a proto je pro né smrt ditéte a podpora rodiny ¢asto velmi t€zka emocionalni
a moralni zat€z. V Kanad¢ vynalezli skalu Desbiens Palliative Care Nursing SelfCompetence,
kde sestry sebehodnoti sviij piistup k poskytovani podpory umirajiciho a rodiny. Vyzkum,
zroku 2015, ktery se provadél v Kanad¢, ukézal, ze sestry nejsou po vystudovani zcela
pfipravené¢ poskytovat podporu rodicim po smrti ditéte. Tyto zkuSenosti ziskavaji
az po dlouholeté praxi. Vytvaii se ale nové kurzy, které vedou zkuseni 1€kati a hospicové
sestry, kde popisuji své zkuSenosti a radi sestram, na co se zaméfit pii poskytovani nasledné

péce (Foster a Hafiz, 2015, s. 300).
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5.1 Podpora rodiny po smrti ditéte

Hospicové sestry pouzivaji fadu podpirnych strategii, které pomahaji rodinam se smifit
se ztratou ditéte a také pomahaji odhalit komplikovany zarmutek a dal$i mozné komplikace.
Tyto podplrné strategie se nazyvaji coping strategie a patii zde napft. proces dvojiho zvladani.
Ptedevsim u téch rodich, ktefi trpi dvéma typy stresoru, kdy prvni je spojeny se ztratou ditéte
a druhy s naslednym zivotem. Aby doslo ke spravné adaptaci je nezbytné, aby se tyto dva
stresory stfidaly. Toto stfidani mize vést k neCekanym a nebezpecnym ucinkiim a zdravotnik
by na né¢ m¢l byt pfipraven. Mame nékolik oblasti podpory rodi¢i po smrti ditéte. Podpora
vztahu rodi¢ a dit¢ poskytuje dostatek ¢asu s télem mrtvého ditéte, aby se s nim naposledy
rozloucit. Rodi¢e si nechavaji vlasky ditéte, srdec¢ni rytmus ditéte nebo otisky rukou nebo noh.
Toto se provadi ptredevSim u novorozencl, batolat nebo mensich déti. Pokud dit¢ zemie
V nemocnici, oblékaji ho do jeho obleceni a pouzivaji détské oleje nebo koupel na odstranéni
nemocni¢niho zépachu. Osobni podporu poskytuje rodina, ptatelé nebo nové i socidlni sité.
Profesionalni podporu poskytuje pecovatel, sestra nebo jiny ¢len multidisciplindrniho tymu.
Hospicové sestry poskytuji rodin€ oporu a duvéru. Ta mezi rodinou a zdravotnickym tymem,
ktera vznikla jiz pfi poskytovani péce ditéti. Snazi se zavést s rodi¢i konverzaci a nabada je,
aby emoce nedrZeli v sobé, ale ventilovali je ven. Déle poskytnout kontakt na psychologa nebo
na terapeutické skupiny lidi. V téchto terapeutickych skupinach jsou rodice, kteti zazili to samé
a vypraveji dvé zazitky, zkuSenosti a rady, jak se s touto udélosti vypotadat (October et al.,
2018, s. 4-9).

Studie, kterd se konala vroce 2018 sleduje zkuSenosti z paliativni péce a zvladani
zarmutku z umrti ditéte u rodi¢t. Rodice byli kontaktovani po 6-18 nebo 12-24 mésicl po smrti
ditéte. Studie probihala v ramci rozhovoru s rodinou. Nejvice hovorii se konalo v domacim
prostiedi, jelikoz se rodice tam citili bezpecné€, pohodlné¢ a méli zde vzpominky na dité.
Nejméné hovortt se konalo v nemocnici nebo v soukromych kancelaii vyzkumnikt. Tyto
rozhovory poskytli rodinam velkou tlevu, i pies to, ze se vétSina rodic¢u poté citila unaveng,
otupéle a uzkostng, méli pocit, Ze se jim znovu povedlo ,,spojit™ se svym ditétem. Byli radi,
7e mohli povédét své zazitky a mohli svymi zku$enostmi pfispét k rozvoji vyzkumu. Zadnému
z rodici, kteti se této studie ucastnily, nebyla poskytnuta nasledna podptirnd péce. Vysledky
ukazuji, Ze rodi¢e jsou schopny vypravét své zkuSenosti po Sesti mésicich az dvou letech

po smrti svého ditéte, aniz by je to vice traumatizovalo. Piesto ale nejsou schopny pochopit,
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ze uz s nimi dité neni a nadale ho zaclenuji do svého bézného zivota, napt. chystaji snidani nebo

svacinu do skoly (Butler, Hall a Copnel, 2018, s. 2-8).

5.2 Podpora zdravotnika po smrti ditéte

Podporovat hospicové sestry je dilezité nejen po smrti ditéte ale také béhem 1é¢by. Jednou
Z téchto metod je Balintovské skupina. Jde o skupinou terapii vice zdravotniki, kdy kazdy
Z nich se svéfuje se svymi problémy nebo nejistotami ohledné poskytované péce. Nasledné
se ptaji ostatnich, jak by ostatni postupovali, svétuji se zde se svymi sny a fantaziemi. Ke konci
sezeni diskutuji o tom, co jim tato skupina dala.

Sestry diky nedostate¢nym zkuSenostem nebo narocnosti prace a 1écby se mohou potykat
s velkym stresem a uzkosti. Je velmi tézké dennodenné pracovat s détmi, které jsou na konci
zivota a je zde riziko vzniku tzv. burn-out syndromu (syndromu vyhoteni). Projevuje
se extrémnim vycerpanim fyzickych i psychickych sil a vzniku beznadéje. V sestie vznika
pocit, Ze cokoliv déla nema smysl a nastupuje tézka deprese. Je zde velké riziko, pravé
V hospicové péci, nebot’ sestra ztraci empatii, nekomunikuje s okolim a mé problémy vykonavat
osetfovatelské Cinnosti. Proto je dulezité sestry edukovat o prevenci syndromu vyhoteni.
Naucit se ¢innosti k odbouravéni stresu, napt. malovani mandal, poslech hudby nebo pocitani
do 10, a nejdiilezitéjsi je, aby se sestra naucila odd€lovat pracovni a rodinny Zivot (Kupka,
2014, s. 39-47).

Hospicové sestry uvadi, Ze nejcastéji se se smrti ditéte svéiuji kolegovi, ktery s tim ma
uz néjaké zkuSenosti. Neplati to ov§em u vSech, n€kterym zdravotniklim naopak toto svéteni
se, spiSe pfitizilo, protoZe se jim znovu vybavila tragickd udalost. Podporovani se vzajemné
mezi zdravotniky se nazyva peer podpora a patii mezi coping strategie. Hospicové sestry také
ziskavaji emocni podporu z naslednych supervizi nebo z EU organizaci, ale to byva spise
vyjime¢né. Mezi dal§i coping strategii mizeme uvést osobni strategii zvlddani. Zakladem
je docasné blokovani a rozélenéni emocniho zazitku. Toto jim poté pomaha pochopit
a zpracovat protichiidné emoce, které miZe sestra citit po smrti ditéte. Dalsi strategii je podpora
rodiny a ptatel, nebo tvorba nékterych ritualt, napi. horka sprcha nebo koupele. Pokud
se ovSem zdravotnik svéfuje rodin€ a pratelim je nutno myslet na zadvazek mlcenlivosti,
aby nevyzradily jméno a citlivé informace o ditéti a jeho rodin€. PéCe o umirajici dité a jeho
rodinu nemé dopad jen emocionalni ale i fyzicky. Casto musi byt v nepfirozené poloze, musi
mit sehnuté zdda nebo zdvihat té€zké predméty. Toto pocituji predev§im hospicové sestry
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vV domaci péci. Dalsi dilezitym problémem, kterym musi zdravotnik v hospicové péci cCelit
je stres. Mezi fyzické znamky dlouhodobého stresu se uvadi bolesti hlavy, zazivaci potize nebo
poruchy spanku. Ulevu od stresu jim pfivadi masaze nebo aromaterapie. Duchovni podpora
ma také velmi dilezitou roli vyrovnani se ze smrti ditéte. Diky nabozenské vite piehodnocuje
hospicova sestra vnimani smrti a pomahaji ji najit smysl v tom co se stalo (Foster a Hafiz, 2015,
S. 294-300).

5.3 Vyznam a limitace

Hospicova péce poskytuje péci k uspokojeni fyzickych, psychickym a dusevnich potieb
ditéte a jeho rodiny. Zajist'uje vysokou kvalitu péce, ktera se ditéti pfizpusobuje, pii kazdé
zmeéng¢ jeho stavu.

Aby tato péfe mohla byt poskytovana kvalitné, je potfeba aby hospicova sestra méla
dostate¢né vzdélani v této oblasti. Je také potieba mit dostatek zkuSenosti v poskytovani péce
détem a komunikaci s rodi¢i. VéEtSina hospicovych a paliativnich sester vSak toto vzdélani
a zkusenosti postrada. Ziskané udaje ze studii a vyzkumil naznacuji, Zze vétSina hospicovych
sester nema zadné zkuSenosti ohledné péce o umirajici déti a neznaji zéklady komunikace
s ditétem a rodici. Proto se vytvofil v USA program, kde se zdravotnicky personal uc¢i zasady
komunikace pomoci vytvareni roli a scén. Pii zpétné vazbé, bylo zjisténo, Ze diky tvorbé
zaté¢Zzovych situaci a emociondlni podpofe jsou si zdravotnici jistéj$i v praci s détmi
VvV terminédlnim stadiu Zivota. V jedné ze studii, urcila Asociace hospicovych a paliativnich sester
(HPNA) jeden z pilitt rozvoje hospicové a paliativni péce, vyzkum. Cilem téchto vyzkumi
je zacelovani mezer, které vznikaji v této péci, napt. vzdélavani zdravotniki nebo kompetence
hospicovych sester. V CR je zatim hospicové vzdélavani na minimélni Grovni, predev§im
Vv pediatrické oblasti, ale na n€kolika vysokych Skolach se jiz vytvaii nové obory pro paliativni
péci, 1 kdyz je vétsSina zamétena na dospélou populaci. Je vSak zapotiebi dalSich vyzkumi v této
oblasti. Pravé diky nedostatecnym znalostem zdravotnického personalu, neni pediatricka
hospicova péce prili§ vyuzivana, jelikoz pediatricti 1ékafi, Casto bud’ pozdé nebo vibec
nenabidnou tuto moznost péce rodi¢tim a dité tak poté umira v nemocnici.

I ptes to, ze se pediatrickd hospicova a paliativni péce nadale vyviji a vytvaii se nové
hospicové zatizeni, stale je k témto hospiclim omezeny piistup. Bud’ je nedostatek zaskolené¢ho
personalu a nedostatek vhodného pfistrojového zatizeni ur¢ené pro détské pacienty, nebo je zde
problém ve financovani této péce. VéEtsina jiz postavenych hospicti je podporovana cirkvi nebo
nestatnimi organizacemi, takze si vétSinu hospicové péce musi hradit sama rodina.
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V Ceské republice se diky pracovni skuping détské paliativni péce, kterou zalozila MUDr.
Mahulena MojziSova, ¢astecné hradit tato péce prispévkem na péci, kterou poskytuji zdravotni
pojistovny.

Vyznamnou limitaci piredkladané bakalarské prace jsou nalezené studie. VétSina studii
se zamé&fovala na hospicovou pé¢i v zahraniéi, jelikoZz v CR zatim neni dostateéné mnoZstvi
studii s touto problematikou.

Je potieba nadale zvySovat povédomi a pediatrické hospicové péci, jak Siroké verejnosti,

tak 1 pediatrickych 1ékait a sester.
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Z.aveér

Cilem piehledové bakalarské prace bylo predlozit aktualni publikované poznatky
0 hospicové péci u déti. Hlavni cil jsem poté rozdélila na tii dil¢i cile.

Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat publikované aktudlni poznatky o vzdélani sester
aplanovani péce V pediatrické hospicové péci. Hospicové sestry v pediatrii by méli
mit vysokou uroven vzdélani a béhem zivota by se m¢li nadale vzdélavat pomoci kurzi a
Skoleni. Bohuzel pifedlozené poznatky jasné definovaly velké trhliny ve vzdélavani
pediatrickych hospicovych a paliativnich sester. Ukazalo se, Ze existuje pouze par vzdélavacich
programu a kurzii ke vzdélavani, kde nejsou navic stanoveny zéklady a principy jak pediatrické
nebo hospicové péce. Zdravotnici, ktefi poté vykonavaji klinickou praxi jsou nezkuSeni
anastava zde poté problém v navozeni divéry mezi zdravotnickym persondlem a rodinou
nemocného a také v adekvatni péci, napt. nespravnd 1éba bolesti. V zahranici ale vznikaji nové
programy, které vytvari vzdélavaci materidly a spolupracuji s hospici a ostatnimi agenturami
poskytujici hospicovou a paliativni péci. Hospicové a paliativni asociace vytvaii projekty
a povzbuzuji ke spusténi novych vyzkumi, které by tyto mezery ve vzdélani méli uzaviit.
Vznikaji stale nové doporuceni K vytvofeni optimalni péée o umirajici déti. Planovani
je zakladni krok ke spravné, kvalitni a bezpe¢né péci. Pii planovani se nesmi opomenout piani
a nabozenské zvyky rodiny. Dulezitd je také komunikace a vytvotreni divéry mezi rodinou
a zdravotnickym tymem. Je potieba o planu diskutovat a pokud nastanou né&jaké komplikace,
tak ho upravit. Hlavnim cilem je bezbolestna a distojna smrt ditéte a nasledna podptrna péce
o truchlici rodinu. Tento dil¢i cil byl splnén.

Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat publikované aktualni poznatky o détech a rodi¢ich
Vv pediatrické hospicové péci. Pediatricti pacienti trpi riiznymi druhy onemocnéni, které se
v dospélé populaci nemusi vyskytovat, jsou zaznamenany v Mezinarodni klasifikaci nemoci
(MKN). Dale jsou déti rozdéleny na Ctyfi kategorie podle zévaznosti onemocnéni.
Jsou zde ptedlozeny studie, které popisuji, nejéastéjsi typ onemocnéni a vékovou skupinu,
vyuzivajici hospicovou péci. I kdyz je pediatricka hospicova péce na vzestupu, procento
détskych hospict je pordd malé, a procento déti, ktefi se do nich dostanou jesté¢ mensi.
V CR se do hospicové péée dostanou pouze 3 % déti. Diléi cil byl splnén.

Ttetim dil¢im cilem bylo Sumarizovat publikované aktualni poznatky o nasledné péci

Vv pediatrické hospicové péci. Hospicova péce se nezabyva pouze péci o dité a rodinu ale také

naslednou péci po smrti ditéte. Pro rodice je smrt velice traumatizujici udalost, ktera je bude
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pronasledovat po cely zbytek zivota. Ztraci svou spolecenskou funkci a odpovédnost rodict,
je zde proto nebezpe€i ztraty socidlnich kontakti, zaméstnani, rozvodu nebo sebevrazdy.
Na zéklad¢ dohledanych vysledkt popisuji komplikace spojené s komplikovanym truchlenim
rodici. Je tfeba poskytovat ndslednou péci 1 zdravotnikiim, ktefi peCovali o dité. Zdravotnicky
persondl si Casto s rodinou a ditétem vytvari vztah, a proto je zde riziko, napiiklad syndrom
vyhoteni nebo fyzické a emocni unavy. Dohledané studie popisuji, jaké podpirné strategie
by mél zdravotnik podstoupit. Dil¢i cil byl splnén.

Dohledané informace ze studii a vyzkumi, které se provadéli v Ceské republice
a v zahranic¢i, by mohli byt prosp&$né predevsim pro studenty, ktefi se této oblasti chtéji vénovat

a pro zdravotniky nebo dobrovolniky, kteti chtéji nebo pracuji v pediatrické hospicové péci.
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Seznam zKkratek

ACP- Advance Planning Care (pokrocilé planovani péce)

ACT- Association for Children Palliative care (Asociace Détské Paliativni péce)

EACP- Europan Association Palliative Care (Evropska asociace paliativni péce)

EU- European Union (Evropska Unie)

ICPN- The International Children’s Palliative Care Network (Mezinarodni sit’ détské paliativni
péce)

MKN- International Classification of Diseases and Related Health Problems (Mezindrodni
klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problémii)

PPC- Pediatric Palliative care (Pediatricka paliativni péce)

HPNA-— Hospic and Palliative Nurses Association (Hospicova a Paliativni asociace)

USA- United State America (Spojené staty americké)

WHO — World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)

WHHO- World Home and Hospice Organization (Svétova domaci a hospicova organizace)
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