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UvVOoD

Véazna nemoc, at’ uz chronicka ¢i nevylécitelnd mé zasadni vyznam pro dit¢,
rodi¢e a rodinu, ve které vyrustd. Dotyka se také zdravotnikii a spolecnosti viibec.
Ze strany ditéte je pro vnimani nemoci dilezité¢ dosazeni psychomotorického vyvoje,
dale osobnostni charakteristiky a pfitomnost bolesti. Mohou se tak dostavit pocity
bezmoci a beznadgje. Zvlasté pak u adolescentt, kterym svét lezi u nohou, vse je
mozné, ale jeho nemoc mu viechny jeho sny zniéi (Slany, Sramata, 2012, s. 86-87).
Tato naro¢nd zivotni situace tak ovlivni Zivot celé rodiny, a to pfedev§im pokud se
jedna o nemoc, ktera konéi smrti ¢lovéka v nizkém véku. K takovymto nemocem patii
napiiklad Duchenneova svalova dystrofie, kterou mizeme charakterizovat progresivni
svalovou slabosti a nekrozou svalstva. Tento typ svalové dystrofie se nejéastéji
projevuje u chlapci, kolem 3. — 5. roku Zivota. Je pro ni typicka postupna ztrata chiize
a pozdgji celkové hybnosti téla, respiracni nedostatecnost, skolidza a kardiomyopatie.
Celkovy stav se béhem nekolika let zhorSuje a vede k imrti nemocného kolem 20.
roku zivota (Hammond, McCann, 2003, s. 83-85). V takovéto naro¢né zivotni situaci
se oporou pro rodinu stava vedle 1ékare, ktery poskytuje informace o onemocnéni
predevsim vSeobecna sestra. VSeobecna sestra zde zastdva roli edukatorky, protoze
edukuje rodinu o riznych oSetfovatelskych postupech. Dopoméha pacientovi
V sebepéci nebo poméha rodin€ s péci a hlavné je psychicky podporuje, motivuje

a nasloucha jejich problémum (Rassin, Dado Paz, Avraham, 2013, s. 227-235).

Cilem ptehledové bakalarské prace je odpoveédét na otazku: ,,Jaké existuji publikované

poznatky 0 naro¢né zivotni situaci v péci o déti s Duchenneovou svalovou dystrofii?*

Stanovené dil¢i cile jsou:

Cil 1.
Piedlozit dohledané poznatky o paliativni pé¢i u déti s Duchenneovou svalovou

dystrofii.



Cil 2.
Predlozit dohledané poznatky o oSetfovatelskych problémech v paliativni péci u déti

s Duchenneovou svalovou dystrofii.

Vstupni studijni literatura:
Diagnostika a léecba svalové dystrofie typu Duchenne: prirucka pro rodiny. Broumov:
Parent Project, 2011. ISBN 978-80-254-9416-5.

ESSEN, Anthonie Jakob van. Genetic and epidemiologic studies in Duchenne
muscular dystrophy. Groningen: Rijksuniversiteit, 1997, 117 s. ISBN 90-367-0711-0.

KRIVOHLAVY, Jaro. Vdzné nemocny mezi nami. 1. vyd. Praha: Avicenum, 1989. 107

s. Rady nemocnym.

KRIVOHLAVY, Jaro. Psychologie nemoci. 1. vyd. Praha: Grada Publishing, 2002.
198 s. Psyché. ISBN 80-247-0179-0.

SAMANKOVA, Marie. Lidské potieby ve zdravi a nemoci aplikované
V oSetrovatelskéem procesu: prirucka pro rodiny. 1. vyd. Praha: Grada, 2011, 51 s.
Sestra. ISBN 978-802-4732-237.

ReSersni strategie:

V ramci reSersni strategie byla pouzita tato klicova slova: vSeobecna sestra, paliativni
péce, déti, smrt, komunikace, oSetfovatelskd péce, Duchenneova svalovéa dystrofie.
K reSerSni strategii bylo pouzito vyhledavaci obdobi od roku 2002 do roku 2014.
Clanky byly vyhledavany v &eském, slovenském a anglickém jazyce. ReSer$ni
strategie probihala v elektronickém informac¢nim zdroji, s Impakt faktorem Google
Scholar, EBSCO, MEDLINE, PROQUEST a Bibliographica medica Cechoslovaca.



Dale reSersni strategie probihala v ¢eskych periodicich:

Kontakt a Profese on-line (odborné a védecké ¢asopisy pro zdravotné socialni otazky),
které se nachazi v Seznamu recenzovanych neimpaktovanych periodik vydavanych
v Ceské republice. Medicina pro praxi a Pediatric pro praxi, taktéz dostupné
Vv Seznamu recenzovanych neimpaktovanych periodik vydavanych v Ceské republice,

plnotexty byly ziskany ptes databazi Bibliographica medica Cechoslovaca.

Popis reSersni strategie:

Za dané vyhledavaci obdobi v elektronickych informacénich zdrojich, databazich
a recenzovanych casopisech bylo dohleddano 110 ¢lankt. Celkem 80 ¢lankd pochazi
z anglického jazyka, 30 ¢lankt pak ze zdroji ¢eskych a slovenskych. Ze zahrani¢nich
databazi bylo pouZito 27 ¢lankl, ostatni byly vyfazeny, jelikoz nebyly relevantni
vzhledem ke stanovenym cilim prace. Z ¢eskych a slovenskych zdroji bylo pouzito 12
¢lankt a 3 monografie. Nevyuzité clanky byly po piekladu mimo dané cile nebo
pojednavaly spise o lékatrské problematice. Celkem tedy z vyhledanych zdroji bylo

pouzito 42 plnotextil.



1 PALIATIVNI PECE U DETI S DMD

Tato kapitola pojednava o tom, co to vlastn¢ paliativni péce je, kdy vznikla a jaké
slozky zahrnuje. Dalsi podkapitoly se vénuji respitni péci, jejimu vyznamu pro rodice
ataké tomu, jak samy vSeobecné sestry vnimaji paliativni péci. Jeji soucasti je
i komunikace a empatie, o které se zde také piSe. Posledni podkapitola se vénuje
rodi¢im a jejich vnimani a vyrovnavani se s nevylécitelnym onemocnénim vlastniho

ditéte.

Détskou paliativni pé¢i mizeme chéapat jako péci, kterd si klade za cil zlepsit
kvalitu Zivota déti stézkou nebo nevylécitelnou nemoci, ovSem nezapomina ani
na prozivani jejich rodica. Je tedy dulezité respektovat jejich potieby, aby tohoto cile
bylo dosazeno (Inglin, Hornung, Bergstraesser, 2011, s. 1031).

Paliativni péce jako obor vznikla z hospicového hnuti pro dospélé ve Velké Britanii,
diky ambicidéznimu projektu vSeobecné sestry Cecily Saunders, kterd oteviela prvni
hospic (Hospic svatého Krystofa) v roce 1960. Pro déti se toto hnuti zacalo rozvijet
v roce 1980. Svétova zdravotnicka organizace (WHO), definovala paliativni péci jako
pristup, ktery zlepSuje kvalitu zivota pacientll a jejich rodinam, které celi Zivot
ohrozujici nemoci. Uskute¢tiuje se prostfednictvim prevence, zmirnéni utrpeni pomoci
véasné identifikace, dokonalému posouzeni stavu pacienta, 1é€b€ bolesti a feSeni
dalsich problému — fyzickych, psychosocialnich a duchovnich. Paliativni péce tedy
poskytuje ulevu od nejcastéjSich symptoml (bolesti, nauzey, duSnosti, zvraceni,
insomnie) chape smrt jako pfirozeny konec Zivota a nesnaZi se o urychleni nebo
oddaleni smrti. Integruje psychologické a duchovni aspekty pacientli a poméha jim co
v medicing, jsou déti, trpici vaznou nemoci a jejich rodiny konfrontovany s nezvratnou
skutecnosti, Ze jejich dit¢ umird. Proto by paliativni péce méla pomoci se s touto
narocnou zivotni situaci vyrovnat a zmirnit utrpeni a bolest, kterou sebou nemoc
ptinasi (Bergstraesser, 2012, s. 139-148). To potvrzuji i nejnovéjsi vyzkumy, které

o 24

péce - podpora rodiny, komunikace s dit€tem a rodinou, etika, uleva od bolesti a jinych
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symptomu, kontinuita péfe a podpora béhem smrti a umirani (Inglin, Hornung,
Bergstraesser, 2011, s. 1031).

Vedle paliativni péce existuje i hospicova péce, kterd je s paliativni péci velmi
Casto spojovana, protoze se taktéz stara o nevylécitelné nemocné. Rozdil mezi nimi je
VvV pocatku 1écby. Hospicova péce se stara o nemocné béhem terminalni faze jejich
zivota, kdezto paliativni péce podporuje nemocného i1 jeho rodinu v priubéhu celého
onemocnéni. Primarnim cilem je celostni péce a chdpani osobnosti nemocného dle
holistického pojeti, tedy jako bio-psycho-socio-spiritualni bytost. Nejcastéji se
s paliativni péci zaCina v obdobi diagnostiky nemoci a mulze probihat jak
V nemocni¢nim prostfedi, tak doma u pacienta. AvSak dulezitym bodem v paliativni
péci je rozpoznat, Ze se nejedna pouze o alternativni metodu, ale misto ¢i zptisob péce,
ktery muze koexistovat s 1é¢ebnymi procedurami, které jsou poskytovany détem
a rodinam jako nejlepsi mozna léc¢ba (Crozier, Hancock, 2012, s. 198-199).

Ackoliv by mnoho rodin s nevylécitelné nemocnymi détmi mohlo vyuzit
kvalitni paliativni péce, vyskytuje se problém nedostupnosti a nedostatecného
vyuzivani této moznosti. Coz doklada i fakt, ze pouze 15% zafizeni je pfipraveno
poskytnout hospicovou ¢i paliativni pé€i nevylécitelné nemocnym détem. Na druhou
stranu je o tyto sluzby velky zajem, protoze az 82% déti umira v nemocnicich, kde
jsou hospitalizovany tésné pied svou smrti. Ale az 70% rodi¢t by dalo pfednost tomu,
aby jejich dit¢ mohlo zemfit doma. Pokud by tedy hospicové sluzby byly vice
k dispozici, mohly by usnadnit rodin¢ ziskani prostfedkd k pé¢i o nevylécitelné
nemocné dit€¢ v domacim prostiedi a ulehéit tak prechod z nemocni¢niho prostredi
do domaciho. Z pocatku by i oSetfovatelsky tym mohl pomaéhat nebo ucit rodinu
v domacim prostiedi péci o dité (Crozier, Hancock, 2012, s. 199-200).

I kdyZ je dit¢ v domacim prostiedi, hlavné a pfedevs§im potiebuje od rodict to
nejcennéjsi, co maji a tim je jejich Cas, byt s nim, vénovat se mu, a tak pomoci vytvofit
tolik nezbytny pocit jistoty, bezpeci a zdzemi, tedy domov. Domov je klicovy pojem
jak pro nemocné tak zdravé dité, stejné tak i pro kohokoliv jiného v jakémkoliv véku
afazi zivota. V této fazi je pro zdravotniky dilezité rodinu aktivné zapojit
do spoluprace, motivovat je, dodat jim sebedtiivéru a umoznit spolurozhodovat. Je také
dilezité, aby poskytnuté informace byly Castéji opakovany a vytvofil se mezi rodinou
a oSetfujicim personalem takovy vztah, aby v komunikaci nevznikaly zadné bariéry

(Slany, Sramata, 2012, s. 87).
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Dobra komunikace by tak méla vést k usnadnéni péce, protoze diky ni mizeme
rozeznat a nasledné plnit potfeby nemocnych déti, jejich rodi¢i a podporovat je
V ndro¢né zivotni situaci (Jezorska et al., 2011, s. 411). Avsak rodice se i ptes veskerou
snahu a pomoc druhych nikdy nepfipravi na téma smrti, o které se dit¢ bude jednou
zajimat. VéEtSinou si nevi rady, jak na nékteré otazky odpovidat, protoZze samotna smrt
vlastniho ditdte je pro né nepiedstavitelna. Umrti ditéte je vzdy vnimano jako zmafeni
a nenaplnéni snit mladého ¢loveka, ktery mél cely Zivot pied sebou. Tak je vétSinou
smrt ditéte jeSté vice drésajici, protoze umird jedinec, ktery nemél Sanci zit, uzivat
zivota a dosahnout vysnénych cili. Takova smrt je vniména jako nepfirozena. Diive
déti také umiraly, ale smrt byla brana jako osud Bozi a utéchou lidem byla vira
v posmrtné shledani. Dnes takova vira v ¢eské spolecnosti neni vétSinou piijimana
a pritom tu tolik chybi, aby rodicim pomohla s pfijetim smrti.

Pfi vysvétlovani smrti détem bychom méli formulovat odpovédi dle jejich
zralosti, osobnosti ¢i duSevni vyspé€losti, ale pfedev§im vzdy oteviené a upfimné.
V predskolnim véku déti chapou smrt jako jiné pokracovani zivota, jako spanek nebo
pobyvani n¢kde jinde. Déti smrt chapou jako docasnou a nespojuji si ji s definitivnim
koncem lidské existence. Ve Skolnim véku byva smrt nejcastéji personifikovéna,
chéapana jako bytost — kostlivec, straSidlo, atd. Déti maji pfevazné strach z mrtvého nez
ze smrti samotné. Pozdé&ji chapou smrt stejné jako dospéli (Slany, 2008, s. 91-92).

Adolescenti smrt vnimaji uplné€ jinak, vidi ji jako pfirozeny proces, ktery je
velmi vzdéaleny od jejich Zivota a néco, co nemizou kontrolovat. Adolescenti si spiSe
buduji svilj Zivot a na svoji smrt vitbec nemysli nebo ji popisuji v abstraktnich pojmech
jako vécné svétlo, tma ¢i nicota. Formuluji vlastni pfedstavy o smrti, které zahrnuji
reinkarnaci, spiritualni pfeziti na zemi nebo jiné planeté, néktefi véfi nebi a peklu,
nebo tomu, ze smrt neexistuje (Parvin, Dickinson, 2009, s. 2-3).

Adolescenti maji vystuptiovanou vuli zit, ¢lovék je mlady, krasny, silny, plny Zivota,
svét mu lezi u nohou a slabost ¢1 omezenost je popirdna a odsouvdna do podvédomi.
Jedinec v tomto obdobi bud’ 1é¢bu odmita, nebo naopak kompenzuje jinou aktivitou.
Dospivajici se také dostdva do konfliktu s rodi€i, snazi se vymanit ze zavislosti

na nich, ale jeho nemoc ho k nim naopak vraci zpét (Slany, 2008, s. 92).
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1.1 VNIMANI RESPITNi PECE RODICI

Paliativni péce také nabizi respitni, neboli odlehcovaci péci pro rodice tézce
nemocnych nebo nevyléCitelnych déti. Mizeme ji tedy chapat jako poskytnuti
odpocinku od narocné péce. Je nutné tyto sluzby nabizet, aby rodi¢e mohli nacerpat
nov¢ sily na fyzické, psychické, socialni nebo duchovni urovni a tak dale byli schopni
celit velkym naroktim zivotni situace (Champagne, Mongeau, 2012, s. 245-251).

Diky respitni péci rodice mohou nabrat nové sily k dalsi péci a jejich déti mezitim také
relaxuji, vzdélavaji se nebo se snazi zvySovat nezavislost na rodi¢ich. Coz je nekdy
velmi obtizné, protoze v dospivani, kdy se nemoc zhorSuje se tim i zvySuje péce,
kterou pottebuji. S pfibyvajicimi komplikacemi dochézi k piehnané péc¢i ze strany
rodi¢li a pasivnimu chovani ze strany déti. I s témito problémy by se paliativni péce
mela umét vyporadat. Pokud rodina vi, jaké dalsi komplikace ptijdou, je potom i lépe
pfipravena na pozdé&jsi faze onemocnéni (Weidner, 2005, s. 547-552).

Respitni péce tak umoznuje rodi¢im se od vSech téchto problému alespon
na chvili oprostit. Pfedev§sim matky byly velmi spokojené, protoze se mohly osvobodit
od kazdodenni péce, odpoveédnosti a ostatnich Cinnosti. Pfedev§im mohly mit ¢as samy
pro sebe. Vyuzit ho dle jejich pfedstav jako naptiklad odjet na dovolenou, pracovat
na zahradce nebo jenom spat celou noc bez probuzeni a alespon na chvili se vratit
do normalniho zivota. Na druhou stranu otcové ve svém volném case najednou
nevédéli, co by méli délat, protoZe tolik volného €asu sami pro sebe nikdy neméli.
A tak se svoji Zenou a zdravymi détmi vétSinou odjizdi na jiz zminénou dovolenou.
Nékteti rodice také uvedli, Ze maji pocity uzkosti, strachu ¢i stresu, pokud maji nechat
dité¢ v zafizeni s respitni péci a nechat ho tak v cizim prostiedi. To je divod, pro€ je
velmi dillezité, aby pecovatelé respektovali utrpeni, které rodice zazivaji a vice jim
pomahali a podporovali je béhem pobytu.

| pfesto, Ze rodi¢e n€kdy nevi, jak vyuzit svij volny €as, méli by se naucit
né&jakym zplisobem odpocivat. Po opusténi respitni sluzby se rodice citili vzdy velmi
svezi, odpocati s pocity jistoty, bezpeCi a novymi silami starat se o své dit¢. DalSim
pfinosem respitni sluzby je mozZnost i po jejim ukonceni umoznit rodicim castecné
normalni zivot diky dochdzeni dobrovolnikli do jejich domu a starani se o dité. Diky
vyzkumu se zjistilo, ze respitni sluzby pomdhaji rodi¢im v rodinné soudrznosti,

udrzovani socidlnich vztahti a zlepSuji jejich fyzické i dusevni zdravi (Champagne,
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Mongeau, 2012, s. 245-251). Nicméné vyzkum odhalil i n¢kolik nedostatkt
Vv poskytovani této péfe a to hlavné nenaplnéni vSech potieb nemocnych déti
a nespravné pochopeni myslenky respitni péce. Této studie se zucastnilo 25 rodin, jejiz
zivotni, psychické a socialni podminky nebyly jednoduché. Vice nez polovina déti

Z téchto rodin trpéla degenerativnim onemocnénim (Champagne, Mongeau, 2012,

5. 245-251).

1.2 VNIMANI PALIATIVNI PECE VSEOBECNYMI SESTRAMI

V oSetfovatelstvi nehraje nemoc dominantni roli, jak je tomu v medicing, a proto je pro
sestru snaz$i vidét za konkrétni nemoci nemocného Cloveéka. Profesionalni pfistup
sestry K pacientovi tedy vyjadfuje jeji vnimani pacienta jako ¢lovéka s vlastnim
pojetim nemoci a vnima jeho nemoc jako oSetfovatelsky problém (Vachkova, 2013,
s. 31). Nemoc je tedy poruchu té€la nebo mysli, ktera vznika na zakladé poSkozeni
bunck, tkédni nebo orgént, proto ji miizeme chdpat jako nezadouci soucast lidského
zivota, ktera pusobi utrpeni, bolest, strach a vyrazuje clovéka z bézného zivota
(Sulmasy, 2002, s. 25-26).

Pokud nemoc skon¢i smrti ditéte, je to vzdy vnimano jako nepfirozeny proces.
Najednou je lidsky potencial ztracen a vSechny sny se rozplyvaji. Rodice, sourozenci
a poskytovatelé oSetrovatelské péce truchli nad ztratou ditéte. Stale se zlepSuji metody
vyzkumu a praxe zalozené na diikazech, vedoucich k lepsi podpote v paliativni péci.
Détska paliativni péce se stavd tématem studii a diskuzi ve zdravotnictvi, protoze
doposud se zaméfovaly spiSe na paliativni péci dospélych. Vyzkumy naznacuji, Ze
péce spojend s oSetfovanim terminalné nemocnych vyzaduje schopnosti vyplyvajici
ze soucitu, vzajemnosti a schopnosti komunikovat s pacienty a jejich rodinami
(Morgan, 2009, s. 86-90).

Avsak 52% vSeobecnych sester uvadi, ze nikdy nemluvilo S pacienty
0 paliativni péci a 36% vSeobecnych sester s rodinnymi ptislusniky. Sestry soucasné
uvadéji, ze diskuze o paliativni pééi byla obvykle zahajena na zakladé spole¢ného
rozhodnuti interdisciplinarniho tymu nebo sestrami. Konecné rozhodnuti o paliativni
péci je vSak na samotném pacientovi, rodinném pfiislusniku nebo spolecné diskuzi

mezi rodinou, 1ékafem a vS§eobecnymi sestrami (Boyd et al., 2011 s. 233-235).
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Profesionalové, ktefi se staraji o tyto pacienty, mohou sami vnimat pocit bolesti
a utrpeni. VSeobecné sestry nemusi mit vzdélani nebo Skoleni k feSeni téchto problémt
a tak zazivaji bezmoc, smutek nebo uzkost pii poskytovani této péce. Jedinecnym
aspektem détské paliativni péce je potieba prizpusobit veskerou péci kazdému ditéti
zvlast tak, aby doslo ke zmirnéni jeho problému a zlepSeni kvality zivota. Avsak je to
i ptiklad etickych a pravnich otazek, kdy dité, jako nepravomocné, by nemélo
zasahovat do rozhodovani 1ékare. Pokud vsak je emocionalné a kognitivné vyzralé,
muze mu lékat dat rozhodovaci pravomoc. Dal§im vyznamnym aspektem je
nacasovani détské paliativni péce, které se lisi od dospélych. Na paliativni pé¢i maji
narok terminalné¢ nemocni pacienti, kdezto u déti by meéla zacit co nejdiive
po stanoveni diagnozy (Morgan, 2009, s. 86-90).

Ackoliv se sestry staraji o smrteln¢ nemocné dité, samy citi emocni stres.
Zdravotnici jsou vice nez kdy jindy konfrontovani s détskou smrti, protoze se zvysuje
pocet déti, které umiraji v nemocnicich. Sestry vZzdy vynakladaji maximalni usili, aby
dit¢ nezemtelo a pokud se tomu tak stane, vnimaji to jako troji selhani:

- nem¢ély prostiedky, dovednosti a schopnosti zachrénit zivot ditéte
- jako dospéli nebyly schopny ochranit dité

- rodice ztratili to nejcennéjsi, co v zivoté méli.

Tyto pocity selhani zvySuji a zintenziviiuji pocity bezmoci, viny, hnévu
a smutku. Poskytovani oSetfovatelské pée o umirajici déti se promitd do vnimani
sester o jejich vlastnich ztratdch a zranitelnosti, ¢imz se miiZze zvySit Groven jejich
stresu. Stejné jako pocit, ze jiz nemohou pomoci nevylécitelné nemocnym détem.
Kromé toho sestry vnimaji 1 nedostatek podpory a spoluprace ze strany kolegl
a ostatnich pracovnikd. Tento nedostatek podpory se u sester projevil zvySujicim se
stresem. Neékteré sestry také uvedly, ze maji nedostatecné znalosti ¢i zkuSenosti
s komunikaci truchlicich rodict. VétSinou si nevédely rady jak se v této situaci
zachovat, jestli s rodi¢i mluvit o tom co se stalo nebo s nimi jen mlc¢ky sedét. To vse
vede ke zvySené fluktuaci sester na oddéleni, kde ke vSem témto nepfijemnym stietim
dochdzi. Jedno zatizeni dokonce uvedlo, Ze po piijeti 12 novych sester, zlstaly po roce
pouze 4. Takové snizeni poctu zaméstnancti je vétSinou z moralnich, etickych
a osobnich divodid. Velmi Casto se u téchto sester vyskytuje syndrom vyhoteni

(Morgan, 2009, s. 86-90).
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1.3 KOMUNIKACE A EMPATIE

Pti kazdém setkéani s jinym ¢lovékem dochazi k vzdjemné interakci mezi lidmi.
Nastroj, kterym se interakce realizuje, je komunikace. Pro vSechny, ktefi pracuji
v profesich, kde se setkavaji s ¢lovékem jako piijemcem své prace, je komunikace
dalezitou oblasti. V profesi vSeobecné sestry slouzi pii sdélovani informaci pacientovi
nebo jako schopnost navazat a rozvijet kontakt s pacientem. Komunikaci tedy mizeme
chéapat jako vyménu informaci, pociti a zkuSenosti. VSeobecna sestra se tak snazi
pomoci nemocnym rozsifit jejich socidlni kompetence, protoZze nemoc, odlouceni
od rodiny ¢i nemoznost pracovat, mize mit za nasledek zhorSeni komunikaénich
schopnosti (Venglafova, Mahrova, 2006, s. 11-116).

Pacient vice nez kdo jiny vnima citlivé slozky i nonverbédlni komunikace.
Sestra by tedy pii styku s pacientem méla velmi dbat na své mimoslovni projevy
aumeét je korigovat. Pro interakci s pacientem, je dilezité si vyjasnit postaveni
zdravotnika a zaroven jednat laskavé. K potfebnym komunika¢nim dovednostem patii
pfimy pohled, plnd pozornost, nepferusovani pacienta, pouzivani otevienych otazek
atd. Sestra, kterd dovede dobfe komunikovat, si snaze zisk4 diivéru pacienta, ktery se ji
sveti se svymi tuzbami, obavami nebo bolestmi a ona ma tak moznost 1épe pochopit
vnimani jeho postoje k nemoci (Brady, 2009, s. 544-558).

U vSeobecné sestry je komunikace velmi dilezita. V praxi rozliSuje tii druhy
profesiondlni komunikace. Prvnim je socidlni komunikace, kdy se jedna o bézny hovor
a kontakt snemocnym. Dalsi je specifickd komunikace, béhem které pacientovi
sdélujeme dulezitd fakta, motivujeme nemocného k dal§i 1é€bé nebo pacienta
poskytuje podporu a pomoc Vv tézkych chvilich rozhodovani, pfijimani nepiijemnych
nebo velmi zavaznych skute¢nosti ¢i pomoc pii adaptaci na zmény. CoZ je velmi
dilezité predev§im u osob s chronickym onemocnénim, kde je zésadni, jakym
zpusobem nemoc vstoupi do jejich Zivota. Chronickd nemoc zpravidla zasahuje
fyzickou, psychickou a socialni oblast. I to, jak se ¢loveék s onemocnénim dokaze
vyrovnat, se odrazi na jeho kvalit€ Zivota. Reakce na nemoc jsou rizné, bud’ adaptivni,
nebo maladaptivni, zc¢ehoz pak vychazi komunikace nemocného s okolim

(Venglafova, Mahrova, 2006, s. 11-116).

16



Ptredevsim u déti a dospivajicich, je komunikace vnimana jako dualezity atribut
vSeobecné sestry, protoze dokaze vzdy ocenit nebo pochvalit jejich chovani pii
nepiijemnych nebo bolestivych tkonech. Pro dospivajici byl dulezity i ton hlasu a fec
téla sestry. Pozitivné tak vnimali spise sestry, které mluvily vlidné, klidng, vesele
a komunikovaly s nimi na ve stejné Grovni o¢i. Stejné tak pro né bylo dulezité sdéleni
pravdivych informaci o dal$ich nepfijemnych procedurach (Brady, 2009, s. 544-558).

Pti sd€lovani vSech informaci by sestra mé¢la zvazit, jakym zptisobem budou
pfedevSim ditéti vysvétleny, tak aby pifedeSla dalSimu strachu nebo stresu u déti.
K tomu by méla pomoci také c¢asté¢jsi komunikace s nimi nez s jejich rodic¢i, ¢ehoz si
deéti vSimaji a citi se tak odstréené a nepochopené. Stejné tak, jako kdyz jim oSettujici
persondl néco vysvétluje, ale pouziva svij odborny jazyk, kterym déti nerozumi,
aproto se stava, ze nechapou co se déje nebo dit bude. Je tedy nutné v ramci
oSetfovatelské péce analyzovat jazyk, ktery slouzi ke komunikaci s détmi nebo
dospivajicimi a naucit se, jak interpretovat rizné druhy zprav, které ovlivni vztah
ditéte k nemoci nebo oSetiujicimu personalu. Komunikacéni strategie je tedy dilezita
proto, aby byla poskytnuta piredevsim kvalitni oSetfovatelska péce a dité se béhem ni
citilo dobte (Norena Pena, Rojas, 2014, s. 245-256).

Proto by vSeobecna sestra méla dodrzet ruzné zasady pii komunikaci s chronicky
nemocnym pacientem, at’ uz se jedna o dospélého nebo dospivajiciho, a to predevsim
posilovat jeho samostatnost, pokud je to jesté mozné. Jednat s nim jako s rovnocennym
partnerem, verbalné i neverbalné jej podporovat v jeho t€Zké situaci a najit si na néj
vzdy dostatek casu. S pacientem musime probirat fadu novych informaci nebo
postupti, proto bychom méli informace podavat jasné a vhodné je doprovodit naptiklad
obrazkem, stejn¢ tak bychom se méli vracet a opakovat jiz podané informace, coz
pomuze nemocnému je 1épe pochopit. Odpovidat na kladené dotazy ¢i poskytnout radu
souvisejici s danym problémem nemocny vnimé jako zdjem ze strany vSeobecné
sestry, coz je pro n¢j velmi dulezité, stejné¢ jako vnimani neverbalni komunikace
(Venglafova, Mahrova, 2006, s. 11-116).

Vedle komunikace je zédkladni dovednosti sestry pro spravny vykon jejiho povolani
umét se vcitit do druhych, tedy empatie. Jejim cilem, je zlepSeni Zivotnich podminek
béhem nemoci ¢lovéka. Z toho vyplyva, Ze je dulezité, aby oSetiujici persondl zajistil
a udrzel dostateCnou empatii pro pacienty, kterym se ji dostavalo malo. Umi-li se

sestra vcitit do druhych, sndze si tak uvédomi, Ze kazdy clovék je individualni
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a jedinecna bytost, které je dulezité projevovat uctu. Dokaze si piedstavit, co by v dané
chvili potifebovala ona, jak by se citila, co by ji vadilo nebo pomohlo. Sestra by m¢la
svého pacienta vnimat jako rovnocenného partnera, predev§im vsak jako clovéka.
Avsak také by méla znat hranici, kterou by neméla piejit, i kdyz muze citit potéSeni
Z pomoci tolika pacientim, sama si muze ublizit syndromem vyhoteni (Burks et al.,

2012, s. 395-400).

1.4 VNIMANI NEMOCI RODICI

Onemocnéni ovliviiuje kazdého c¢lena rodiny, zvlasté postihne-li nemoc dité.
V tom piipadé se méni zivotni styl rodiny, ktery se pfizplisobuje potfebam v nemoci ¢i
postizeni ditéte. Pro rodice se prvni sd€leni zavazné diagndzy ditéte, at’ uz nahle nebo
postupné vzniklou, stdva velmi narocnou zivotni situaci. I pro zdravotniky tato situace
byva velmi obtizna, hlavné v pfipadé prvniho sdéleni zdvazné diagnozy, kdy si mysli,
ze rodi¢e nejsou dostatecné pfipraveni piijmout tuto informaci. U rodicl, se tak objevi
obavy z poskytovani pé¢e nemocnému ditéti, predevsim z divodu, ze nezvladnou svoji
rodicovskou roli a zméni se vztah, ktery m¢li k ditéti vytvoreny. I v pfipadé nemoci,
ktera se vyviji postupné, nesou rodi¢e sdéleni diagndzy velmi Spatné a misi se v nich
pocity smutku, zlosti nebo Uzkosti a tyto pocity se v prubéhu onemocnéni méni
a kazdy se s nimi vyrovnava jinym zptisobem (Zacharova, Rimova, 2014, s. 55-56).

Uvadi se tedy, ze nad&je je vnimana jako zasadni ptedpoklad pro zvladnuti
nemoci a naopak, jeji absence ma negativni dopad na psychickou i fyzickou stranku
osobnosti. Podle nejnovéjsiho vyzkumu je nadé€je nas vnitini motor, ktery ndm pomaha
prekonat omezeni, které nemoc pfinasi. S nadgji tedy rodi¢e doufaji, Ze se nemoc
Vv budoucnu spiSe zlepsi, nebo ze se objevi Ucinny 1€k, 1 kdyz vi, ze Dechenneova
svalova dystrofie kon¢i smrti (Samson et al., 2009, s. 103-109).

Vyrovnani se s onemocnénim muzeme rozdélit do Ctyt stadii, stddium Soku,
popieni, smutku, rovnovahy a reorganizace. Faze Soku doprovazi iracionalni mysleni,
kdy rodice Casto nejsou schopni vnimat a zpracovat poskytované informace. V dalsi
fazi rodice odmitaji pfijmout realitu a snazi se ji vytésnit, coZ se miZe projevit
I U dalsich ¢lend rodiny. Stadium smutku je spojené s pocity viny. Rodi¢e vinu hledaji

ptredevSim u druhych, zlobi se na sebe 1 na cely svét, mlize se projevit 1 agresivita vici
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partnerovi nebo oSetfovatelskému personalu. V ptedposlednim stadiu se tyto projevy
snizuji, rodice se snazi pecovat o dit¢ a aktivné se zapojuji do 1écby, avSak nedochazi
k Gplné adaptaci, protoze s nemoci pfichazi nové problémy, které rodi¢e neumi fesit.
V poslednim stddium, reorganizace, se rodice vyrovndvaji s nemoci a pfijimaji dité
takové, jaké je. Zameétuji se predevSim na hleddni kompromist. Pocitl viny, Ze
zpusobili nemoc svému ditéti, se nezbavi, dokud nepoznaji pti¢inu nemoci (Zacharova,
Rimova, 2014, s. 55-56).

Terminalni ¢ast onemocnéni milované osoby a jeji nésledna smrt je
pro vSechny vzdy velmi zdrcujici. V dob¢ tézké nemoci a hlavné po smrti ditéte se
zivot rodiny zcela zméni a uz nikdy neni jako diiv. U kazdého z nas se tak probouzeji
otazky tykajici se kiehké hranice mezi zivotem a smrti. O tom, jak vnimaji smrt
vlastniho ditéte rodi¢e v Ceské republice, toho jesté piili§ nevime. Proto cilem jednoho
vyzkumu bylo zjistit, jak proZivali a stale proZivaji rodiCe tuto ztratu. Smrt ditéte je
pro rodice vzdy psychické trauma a zaroveil nova situace, kterd pfinasi nové ukoly,
které je potteba zvladnout. Rodice nikdy neptedpokladaji, ze by piezili vlastni dité,
proto jejich smrt vnimaji mnohem hiife nez vlastni. Rodi¢e se se smrti vyrovnavaji
jesté pred samotnym Umrtim. Tato faze zacina v dob¢, kdy jim Iékati ddvaji minimalni
nad¢ji na preziti a sami rodiCe si pfipusti, Ze jim dit¢ zemfe. Samoziejm¢ 1 samotna
1é¢ba je nesmirn¢ zatézujici pro celou rodinu. Nékteré matky proto odchazi
ze zamé&stnani, aby mohly byt stale u ditéte. V jinych rodinédch se o dité staraji otcové
a matky byvaji doma s ostatnimi sourozenci. Tak se u rodi¢ii Casto objevuje velké
napéti a stres, 1 kdyZ se snaZi byt na sebe ohleduplni a vlidni. I pro sourozence tato
situace nebyva jednoduchd, protoze veskera pée se soustiedi na nemocné dité a oni se
tak citi odstr¢eni a osamoceni (Dohnalova, 2010, s. 1-5).

Ve vyzkumu matky uvedly, jak vnimaly pomoc okoli. VétSina rodin vSak
veskeré navstévy ¢i kontakt s okolim odmitaly, protoZe byli velmi zaneprazdnéni nebo
neméli chut’ s lidmi mluvit. Ani jejich okoli nevédélo jak se k rodin€ v takto narocné
zivotni situaci chovat. Mnoho respondentii nebylo spokojeno ani s komunikaci
vV nemocnicich. Prevazné 1ékafi dle jejich slov jednali neosobné, protoze neméli Cas
srodi¢i diskutovat a vétSinou je jen rychle odbyli, proto hledali pomoc ¢i utéSeni
u sester. Rodice se tak s n€kterym chovanim dodnes nevyrovnali.

Smrt ditéte se stavd velmi bolestivou Zivotni udélosti. AvSak rodice

nevylécitelné nemocnych déti, které dlouhodobé bojovaly s nemoci, nemusi brat tuto
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zpravu jako nejhorsi. Nejhorsi je pro né samotné umirani nebo sdé€leni, ze dité zemielo,
7e je to konec, se kterym se neda nic délat. Cili smrt ditéte néktefi rodi¢e vnimaji
paradoxné jako ulevu, kdy dité jiz nic neboli a jeho trapeni je u konce (Dohnalova,
2010, s. 7-12).

I kdyz lze Gmrti povazovat za piirozeny konec zivota, vétSina lidi se
s odchodem blizkého ¢lovéka vyrovnava dlouhou dobu, nékdy mésice az roky. Smrt je
tak velmi negativni zazitek, ktery pozlstalym narusi kazdodenni zivot. PredevsSim
rodi¢im, kterym zemfe dité. V takovéto situaci se nékdy stava, Ze i oni sami
premysleji nad ukonceni vlastniho zivota v disledku ztraty milované osoby. AvSak
truchlici, by méli prekonat Ctyii stadia, diky kterym se dokazou vratit do normalniho
zivota. Pozustali se potfebuji vyrovnat s pfijetim ztraty blizké osoby, vyporadat se
S bolesti a smutkem, naucit se zit v prostfedi bez zesnulého a snazit se od né¢j odpoutat
a jit dal Zivotem. PfedevS$im u tmrti déti se tyto kroky rodi¢iim nedafi a u n¢kterych se
muze objevit posttraumaticka stresova porucha nebo chronicky zarmutek. S touto
diagnozou se po 5 letech od smrti ditéte setkalo téméf 30 % matek a 12% otct
(Stroebe, Schut, Stroebe, 2007, s. 1960-1965).

Nicméné rodice se nikdy nevyrovnaji se smrti svého ditéte, ale jsou schopni se
naudit s touto ztratou zit. Proto je velmi dulezita pfitomnost vSeobecné sestry, kterd by
m¢éla byt rodi¢im k dispozici, aby s nimi sdilela jejich ztratu a oni méli moznost si
0 tom kdykoliv promluvit, coz je pro rodice velmi diilezité (Bergstraesser, 2012, s. 139
- 148). VétSinou si po smrti svého ditéte pieji jeho nemocnicni ndramek nebo pramen
vlasi na pamatku. Ne&ktefi rodice chtéli dokonce i vypomoct s umyvanim nebo

oblékanim mrtvého ditéte (Widger, Picot, 2008, s. 53-56).
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2 OSETROVATELSKA PROBLEMATIKA V PALIATIVNI PECI
U DETI S DMD

Tato ¢ast bakalarské prace se zaméfuje na nejcastéjsi osetfovatelské problémy, které
ktera se vSechny tyto problémy snazi zmirnit a tim zlepsit 1 kvalitu Zivota. Mezi
nejCastejsi oSetfovatelské problémy tedy patii bolest, péce o dychaci cesty a umélou

plicni ventilaci, vyzivu a vyprazdnovani.

2.1 SKOLIOZA A BOLEST

U ditéte trpici Duchenneovou svalovou dystrofii se komplikace zacinaji
projevovat spiSe az v obdobi, kdy ztratilo schopnost chlize a je upoutané na voziku.
Ochabujici svaly zplsobuji patologické zktiveni patefe — skolidzu, kterd zpiisobuje
dalsi komplikace.

Skoliéza postihuje asi 75 — 90 % nechodicich déti s DMD a tak patii mezi
velmi Casté komplikace této nemoci. ZhorSuje se V puberté a tim muze zpisobit
problémy s dychanim. Spindlni chirurgie je moznou 1écbou této komplikace, protoZe
zvysuje kvalitu Zivota a drZeni téla pii sezeni (Kinali et al., 2006, s. 513). U pacientt,
ktefi maji zavazné deformity patete je sezeni obtizné a doprovazené bolesti. Proto se
chirurgicka korekce snazi o maximalni zlepSeni funkce patete a tim i kvality Zivota.
| pfes sloZitost operace rodi¢e vé&fi, Ze operace skolidzy zlepSi funkci patefe. AvSak
m¢éla by byt provedena zavcas, kdy plicni a srde¢ni funkce jsou dostacujici a je nizka
pravdépodobnost opera¢nich komplikaci. Operace byva provadéna bez ohledu na vek,
zavaznosti deformit patefe a kontraktur kycli nebo kolen a inteligence (Takaso et al.,
2010, s. 493).

I piesto se indikace k operaci li$i mezi jednotlivymi centry. Néktera centra
nabizi tuto operaci vSem détem, u kterych doslo v neddvné dob¢ ke ztraté¢ chiize a mayji
mirnou skoliozu a néktera centra podle zévaznosti skolidozy a kardiorespiracnich

funkci. Rizikem tohoto rozhodnuti mize byt rychlé zhorSeni kardiorespiracni funkce
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a nemoznost tuto operaci provést. Nazory na chirurgickou korekci skoliozy se lisi dle
nacasovani operace Ci zavaznosti indikaci, ale pokud jsou tyto dv¢ kritéria splnéna,
operace vzdy ditéti pomtze (Kinali et al., 2006, s. 516).

Z tohoto diivodu je bolest ¢astym jevem, ktery doprovazi komplikace spojené
sDMD, avsak neni ji vénovana dostatecnd pozornost. De¢Eti s chronickym
onemocnénim trpi bolesti, ktera je omezuje v béznych dennich ¢innostech (Zebracki,
Drotar, 2008, s. 546-551). Proto je bolest vnimana jako nepfijemny smyslovy a citovy
prozitek spojeny se skutecnym nebo hrozicim poskozenim tkéani, ktery ovliviluje
psychickou i fyzickou stranku pacienta (Koya-Rawlinson, 2009, s. 205-212). Bolest
udeéti s DMD byva vétsSinou popsana jako pulzujici, kterd pfichdzi v riznych
intervalech a nejcastéji se propaguje do zad, pateie a nohou. Byva vyvolana koupanim,
oblékanim, sezenim nebo chtizi po schodech (Zebracki, Drotar, 2008, s. 546-551).

Pokud se dité s bolestmi dostane do nemocnice, je dillezité prvni setkani ditéte
S nemocni¢nim prostfedim a oSetfovatelskym personalem, od kterého se odviji chovani
b&hem hospitalizace. N&které déti vyciti, ze jejich rodi¢e nechapou bolest nebo utrpeni,
kterym si dité prochazi nebo si déti mysli, Ze oSetfovatelé jsou v nemocnici proto, aby
bolest zhorSili. Proto je nezbytné, aby vSeobecné sestry vysvétlily détskému
pacientovi, Ze tam jsou proto, aby mu pomohly a zmirnily bolest, kterou trpi.
Vseobecné sestry by si mély vytvorit s ditétem vztah zalozeny na davéte, protoze je
dilezité ziskat pfesné informace o jeho bolesti, k Cemuz je potieba trpélivosti
a pozornosti. AvSak ne vSechny déti spolupracuji nebo dokaZzou svoji bolest popsat ¢i
lokalizovat. CozZ muZe hodnoceni bolesti komplikovat, ale 1 pfesto by vSeobecné sestry
mély umét s ditétem komunikovat tak, aby byly schopny posoudit jeho stav. Na druhé
stran¢ 1 vSeobecné sestry mohou pochybit, a to v ptipadé, kdy si mysli, ze dité nic
neboli, protoze vyrazem ve tvafi, grimasami nebo obrannymi pohyby nedava najevo,
Ze by ho néco bolelo. Aby se piedeslo témto omyliim, existuji hodnotici §kaly, které
pomohou vyhodnotit intenzitu, frekvenci a ptipadnou propagaci bolesti (Koya-
Rawlinso, 2009, s. 205-212).

K nej€astéji pouzivanym Skalam patii Vizualné analogova skéla, Oblic¢ejova
Skala, Coloured Analogue Scale (CAS) nebo subjektivni hodnoceni bolesti, coz
znamena, Ze samo dit€¢ ndm popisuje, jak vnima svoji bolest. Vizualné€ analogova skala
neboli VAS spociva v nakresleni usecky, jejiz konce urcuji intenzitu bolesti od zadné

po nejveétsi bolest, kterou si dokaZzeme predstavit. Pacient poté na useCce vyznaci
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misto, kterym popisuje jakou intenzitu jeho bolest ma. Oblicejova Skala se vyuziva
predevdim u déti. Skala se sklada z 6 obliceji, kde kazdy znich vyjadiuje uréitou
bolest, a jsou ohodnoceny 0-5 body. Dité tedy pozadame, aby si vybral jeden oblice;j,
ktery odpovida jeho bolesti. U Coloured Analogue Scale (CAS) se k hodnoceni bolesti
vyuzivaji barvy. Skala obsahuje analogovou $kalu barev a vizualni analogovou
numerickou $kalu. Odstupiiovani bolesti je vyjadieno dvéma zpusoby - rozsifujici se
plochou a zménou barevnosti této plochy.

Ptedevsim vSeobecné sestry hraji dilezitou roli pfi hodnoceni bolesti, které je
nepostradatelné k tspésné 1é¢b¢ bolesti. Metody jsou zalozeny na jednoduchosti
a rychlosti v ur¢ovani intenzity bolesti (Plevova et al., 2012, s. 196).

Na zakladé posouzeni bolesti se tedy snazime zmirnit nebo odstranit bolest.
K tomu ndm pomaha farmakologicka i nefarmakologickd 1écba bolesti. Predevsim
pfedchazet bolesti nebo na ni okamzité reagovat. Dle zebficku WHO mulZeme
analgetika rozdélit do tii skupin, na slab4, stiedn€ silné a silna. Do prvni skupiny patii
analgetika- antipyretika a nesteroidni antirevmatika-antiflogistika, do druhé skupiny
fadime slabé opioidy a v posledni skupiné jsou silné opioidy poddvané predevSim
parenteralné (Kalousova et al., 2008, s. 10).

Také jiz zminéni nefarmakologicka lécba pomaha ditéti zvladnout bolest.
Prvnim ptedpokladem snizeni bolesti je zvladani této narocné situace oSetfovatelskym
persondlem, ktery by mél byt vlidny, optimisticky a nenésilny. Dulezitou roli také
hraje Uprava prostiedi, dostupnost hracek a pfijemné barvy. Vyznamna je ptfitomnost
rodi¢d a aktivni komunikace s ditétem, béhem které poskytujeme informace o tom, co
bude nasledovat. K ¢astym nefarmakologickym metodam patti fyzikalni a behavioralni
metody. Fyzikalni metoda spociva v hlazeni, masazi, aplikaci tepla k uvolnéni
svalovych bolesti a spazmil nebo aplikaci chladu.

Behavioralni metody slouzi kuvolnéni spazmi vzniklych na zakladé
dyskomfortu, bolesti nebo uzkosti. K nejcastéjsim patii svalova relaxace, metoda
hlubokého dychani nebo pohybové aktivita, ktera vyuZziva pfirozené touhy ditcte
po pohybu. Mezi dalsi metody patii herni terapie a arteterapie, které jsou zalozeny
na pfirozeném projevu ditéte kresbou s prohlubovanim relaxace, odstranénim napéti

a stresu.
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Imaginace je zaloZena na bohaté détské fantazii, ktera je dobrym zakladem k télesné
relaxaci. Principem je vybaveni zadouci situace, ze které plyne pozitivni a ptijemna
zkuSenost ditéte. Odvadeéni pozornosti je zaméfeno na vybaveni si pozitivnich prozitkl
nebo oblibenych véci (Palyzova, 2007, s. 200).

Diilezité je vhodné nacasovani kazdé z metod. Jiz i u nas se na fad¢ oddéleni
témto aktivitdm vénuji specidln¢€ vyskolené sestry, tzv. herni terapeutky, které se snazi
zmirnit strach ditéte a vysvétlit mu, ze bolest miize pfijit, ale ud¢€laji vSechno pro to,

aby byla co nejmensi (Kalousova et al., 2008, s. 11).

2.1 UMELA PLICNi VENTILACE

Se skoliézou spojené i dychaci problémy, narGstaji 1 ztratou dychacich svali.
Nasledné dochazi k neefektivnimu kasli a zhorSenému dychani, coz vede k zapalu plic,
atelektazam, dechové nedostatecnosti ve spanku i béhem dne (Anonymous, 2004,
S. 457). Proto se détem s DMD nabizi moznost mechanické ventilace, jejimz cilem je
pomoci nemocnému ditéti s chronickou respiracni insuficienci (Kalra, Amin, 2005,
s. 543). Vysledkem je zlepSeni kvality spanku, snizena ospalost béhem dne, pomalejsi
progrese ochabovani plicnich svald a tim i zlepSeni kvality zivota (Anonymous, 2004,
s. 459).

Péce o pacienty, ktefi jsou pfipojeni na umélou plicni ventilaci (UPV), je vzdy
vyzvou pro vSeobecné sestry. Tito pacienti vétSinou prochazi fyzickym
I emocionalnim stresem, se kterym jim pomahaji pfedev§im vSeobecné sestry, které se
snazi podpurnymi a terapeutickymi zasahy o vysoce specializovanou a individualni
péci smétujici k dosazeni optimalni fyzické, dusSevni a emocionalni pohody. Je tedy
dilezity nacvik komunikace mezi sestrou a pacientem, proto, aby se zmirnil strach
auzkost pacienta a aby mohl byt pacient sezndmen se vSemi oSetfovatelskymi
a lekarskymi ukony. VSeobecné sestry vykonavaji kvalitni péci za predpokladu, Ze se
pfimo odrazi na budouci kvalit¢ Zzivota jedince, proto musi mit také dostatecné
znalosti, trpélivost, empatii a davéryhodny vztah s pacienty a to predevsim détskymi,
ktefi jsou pfipojeni na umélou plicni ventilaci (Joseph et al., 2004, s. 231).

Péce o dychaci cesty je nedilnou soucasti péce o nemocné na jednotkéich

intenzivni péce, ke které patii zajisténi dychacich cest, toaleta dychacich cest
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a ohfivani a zvlh¢eni vdechované smési. Cilem zajisténi dychacich cest je udrzeni
jejich prichodnosti a omezeni rizika aspirace. Pro zaji$téni dychani pomoci UPV je
potieba invazivni zajisténi dychacich cest, tracheostomické kanyla, kterd je zavedena
pod uroven hlasové Stérbiny. Existuji i alternativni moznosti jako obli¢ejové a nosni
masky nebo laryngalni maska, avsak nejsou vhodné pro dlouhodobou ventilaci pomoci
UPV (Dostal, 2005, s. 118-120).

Vseobecna sestra pracujici bez odborného dohledu miize i bez indikace 1ékare
provadét odsavani z hornich cest dychacich a zajistovat jejich prichodnost. Je také
opravnéna ve spolupraci s fyzioterapeutem provadét rehabilitaéni oSetfovani vcetné
dechovych cviceni, polohovani a posazovani. Dle indikace lékate muze zavadét
a udrzovat kyslikovou terapii, provadét vyménu a oSetieni tracheostomické kanyly
(vyhlaska 55/2011).

U pacientt, ktefi potfebuji dlouhodobou plicni ventilaci, ke kterym patii i déti
s DMD, se nejcastéji provadi tracheostomie. Je to nejvyhodnéjsi zplsob zajiSténi
dychacich cest pfi 1é€b¢ v domacim prostfedi. Dnes jiz mnoho tracheostomickych
kanyl ma 1 mluvici ventil, ktery umozni komunikaci, avSak bez zavedené
tracheostomické kanyly nemohou byt z nemocnice propusténi. I zde je dulezity nacvik
komunikace, hlavné proto, aby si pacient zvykl na tracheostomickou kanylu a sestry
mu rozumély, co fika (Healy, Panitch, 2010, s. 222).

K tracheostomii se pristupuje z nékolika divodi - dlouhodoba UPV,
neschopnost dlouhodobé udrzet prichodnost dychacich cest, snazsi toaleta dychacich
cest a vys§i komfort nemocného. Nevyhodou je piedev§im nutnost chirurgického
zakroku s rizikem vzniku stendzy trachey a také kosmetické néasledky, které nemocny
muze nést velmi Spatné (Dostal, 2005, s. 118-120).

Tracheostomickou kanylu zavadi vzdy Iékat ve zdravotnickém zafizeni,
o kterou se nadale staraji vSeobecné sestry. Tracheostomicka kanyla se oSetfuje
nckolikrat za den vzdy, pokud je potfeba. Predevsim okoli kanyly je velmi castym
zdrojem infekce, a proto by se o n&j mélo pravidelné a sterilné pecovat. Okoli je
potieba nejdiive ocistit, vydezinfikovat a prekryt sterilnimi ¢tverci, které se vlozi pod
kanylu a nakonec kanylu pfifixujeme specidlni paskou ke krku pacienta. Je nutné Cistit
jak vnitini tak vné&jsi ¢ast kanyly, aby nedoslo k infekci (Kratka, 2007, s. 27).

Pacient, ktery dycha pomoci ventilatoru, by m¢l zaujimat zvySenou polohu, tzv.

Fowlerovu polohu, kterd mu umoznuje snadnéj$i dychani. Dokud pacient zvlada
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pouzivani polohovani ltizka, mize si sam polohu pfizpiisobit. Pro uvolnéni dychacich
cest ¢i lepsi dychani by osetfovatelsky persondl mél provadét odsavani hleni a lavaz
dychacich cest. Lavaz se provadi ve zvySené poloze, kdy se ptes tracheostomickou
kanylu proplachuji dychaci cesty 5-10 ml fyziologického roztoku, ktery se ihned
po vstiiknuti odsaje zpét (Kratka, 2007, s. 27).

K dal$im rizikim tracheostomické kanyly patfi poruchy polykani, krvaceni
nebo riziko infekce dolnich cest dychacich, protoze kolem kanyly se hromadi velké
mnozstvi sekretu s potencialné patogennimi organismy, které mohou byt aspirovany
do dolnich dychacich cest (Dostal, 2005, s. 118-120). Proto bychom méli zabranit
jakékoliv kumulaci bakterii v orofaryngealni oblasti, kterd je moznym rizikovym
faktorem ventilatorové pneumonie (VAP). VAP patii k nejcastéjSim nozokomialnim
nakazdm u pacientll s mechanickou ventilaci. V 76% ji zptsobuje pravé kolonizace
bakterii orofaryngealniho prostoru, kam se dostavaji nejcastéji z respiracniho sekretu
pii dlouhodobé umélé plicni ventilaci (Khezri et al., 2014, s. 12-23). Mezi rizikové
faktory patii vék nemocného, muzské pohlavi, Casté vyménovani trachealni kanyly
nebo poruseni aseptickych zasad sestrami. Pro prevenci je dulezité predevsim hygiena
dutiny Ustni, odsévani sekretii a zvySena poloha pod hlavou asi mezi 30-45° (Cooper,
Haut, 2013, s. 23-27).

Predevsim pfi hygien¢ dutiny Ustni, kdy zubni plak mtize byt zdrojem infekce,
je dodrzovani hygieny a aseptickych podminek sestrami velmi dulezité. Nékteré studie
prokazaly sniZeni VAP pfi pravidelném cisténi zubd, které se provadélo dvakrat denné
za pouziti kartacku (G€inn&jsi byl elektricky pro vétsi snizeni plaku a zanétu dasni),
zubni pasty a antimikrobialni Gstni vody, ktera sniZuje riziko aspirace téchto bakterii
do plic. Kdalsimu snizeni rizika VAP ndm pomaha odsavani sekretti, které brani
pred¢asnému nastupu infekce (Khezri et al., 2014, s. 12-23).

Odsavani provadi vSeobecna sestra, kdyZz sly$i nebo vidi ztizené dychani,
kasSlani nebo desaturaci O, po odsati mize aplikovat mukolytika. Odsavani se také
muze fidit dle potfeb pacienta, avSak nejCastéji se provadi co 3 hodiny. Pred
odsavanim je urcité¢ dulezita edukace, aby pacient védél, co se bude dit, pro¢ je to
nutné, jak dlouho to bude trvat nebo jak nepiijemné to muze byt. Odsavaci katétry jsou
soucasti celého odsavaciho systému a mély by se ménit vzdy, kdyz jsou poskozené

nebo znecCiSt€né. Samotné odsavani provadime az pii vytahovéani, pomoci
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prerusovaného podtlaku. Opét je velmi dulezité dodrzovat hygienu rukou a aseptické
zasady (Cooper, Haut, 2013, s. 23-27).

Pacienti predevsim odsavani vnimaji velmi negativné - citi bolest, drazdéni ke
kasli ¢i zvraceni. U pacienti s minimalni produkci sputa se odsdvani provadi
minimaln¢, aby nedoslo k zaneseni infekce do dychacich cest. Odsavani muze byt
provadéno otevienym nebo uzavienym zplUsobem. Pii spontannim dychani zajist'uji
zvlhéeni a ohtati vdechovaného vzduchu horni cesty dychaci a pradusnice, teplota
vzduchu dosahuje 37 °C. Pfi plicni ventilaci se k zajisténi ohtati a zvlhéeni vdechované
smési pouziva aktivni nebo pasivni zvlhovani. Pfi aktivnim zvlh¢ovani smés plynt
proudi komorovym systémem, ve kterém dochazi k ohtati a zvlhéeni ohtatou sterilni
vodou. Vyhodou je kvalitni ohtati a zvlhéeni, nevyhodou je okruh ventilatoru,
u kterého je riziko pomnozeni mikroorganismt. U pasivniho zvlhcovani je ptidan
vyménik vlhkosti a tepla mezi trachedlni rourku a okruh ventilatoru. V soucasné dobé
se Castéji pouzivad pasivni zvlhceni, kviili jednodus$i manipulaci, niz§im nakladim
a mensimu riziku infekce (Dostal, 2005, s. 122-126).

Lze tedy fici, ze ventilaéni podpora u pacientl s neurologickym postizenim ma
potencidl v ovlivnéni kvality jejich Zivotd. Diky pokrokiim se tak zivot s DMD
prodlouZzil nejméné o 4, 5 roku a tim nemocni s DMD ptezivaji az do druhé dekady

zivota (Healy, Panitch, 2010, s. 222).

2.3 VYZIVA A VYPRAZDNOVANI

V pozdéjsich stadiich nemoci se mohou objevit problémy s polykanim
s vyraznym rizikem aspirace, proto se doporuCuje piijem potravy bud pomoci
nasogastrické sondy nebo perkutanni endoskopické gastrostomie (PEG). U déti s DMD
se Castgji vyuziva PEG, protoze se nepiedpoklada, Ze by se polykéani zlepsilo.
Po zavedeni PEGu by dité¢ nemélo po dobu 4 hodin dostavat zadné tekutiny, potom by
se méla proplachnout asi 50 ml vody nebo cCaje, abychom zjistili, zda je pro dité
umisténi pohodiné. Béhem krmeni by se méla zvednout horni ¢ast lizka asi o 30-40",
aby nedoSlo k pfipadné aspiraci, protoze velkd Cast pacientt s DMD trpi

gastroezofagealnim refluxem, ktery zvySuje riziko aspirace, proto bychom méli
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kontrolovat polohu PEGu uvnitt zaludku, aby nebyl blize k jicnu a tim nezptisobil
aspiracni pneumonii.

Pti krmeni dodrzujeme spravnou teplotu vyzivy, kterou podavame dle ordinace
1ékate. Po nakrmeni by se mél PEG vzdy proplachnout, aby nedoslo k ucpani. Stejné
jako krmeni je dulezitd i samotnd pée o PEG, protoze infekce v okoli vstupu patii
K nejcastéjsim komplikacim. Postihuje asi 18% pacientd a mezi rizikové faktory patii
obezita, podvyziva nebo dlouhodobé uzivani kortikoidd. VSechny tyto faktory se u déti
s DMD objevuji, proto je riziko opravdu velké. V prvnich 10 dnech by se PEG m¢l
umyvat pouze sterilni vodou, poté je potieba ho cCistit kazdy den mydlem, vodou
a ususit dosucha, aby nedoslo k poskozeni kiize ¢i vzniku infekce stejné tak bychom
m¢éli byt opatrni pii aplikaci krému, které toto riziko mohou zvysit. Pokud k infekci
dojde, okoli vstupu PEGu je zarudlg, teplé, edematozni a bolestivé. Lékem prvni volby
jsou antibiotika, cefalosporiny (Simons, Remington, 2013, s. 77-83).

Jelikoz je vétSina téchto pacientii imobilnich, objevuji se u nich problémy
s vyprazdnovanim stolice a zavadi se jim permanentni mocovy katétr. U pacientli se
vétSinou setkdvame s fyziologickym vyprazdiiovanim moci, a dokud je pacient
schopny, miize pouzivat mocovou lahev. Pokud ma4 jiz zavedeny permanentni mocovy
katétr, je dileZzité se starat o jeho priichodnost, Cistotu, pravidelnou vyménu a sledovat
znamky infekce. U moce bychom si méli vS§imat jeji barvy, zapachu a konzistence.
Frekvence vyprazdnovani stolice zavisi na druhu a mnozstvi podané stravy a mnozstvi
podanych tekutin. Pravidelnou stolici bychom tedy méli podporovat dostate¢nym
ptfijem tekutin, zvySenym piijem potravy s vladkninou, které zabratuji vzniku zacpy
a podpoftit vyprazdiiovani cviCenim ¢i rehabilitaci v lizku. Pokud se zacpa objevi,
muzeme podavat projimadla, klyzma, zavadét C¢ipky nebo provadét digitalni vybaveni
stolice. Dale je dilezité¢ pravidelné¢ pecovat o okoli konecniku a tiisel abychom
predesli pfipadnym opruzenindm, také z divodu, Ze vétSina pacientli je zvyklych
pouzivat plenkové kalhotky. S necekanymi komplikacemi by pacienti méli co nejdiive
vyhledat 1ékatskou pomoc (Kratka, 2007, s. 24).

Cistota je zakladni potiebou kazdého ¢lovéka a nejen nemocného.
U nepohyblivych pacienti se koupel provadi dvakrat denné na 1izku nebo v koupelné,
kdy mizeme vyuzit riznych pomicek jako nafukovaci vanu do liizka nebo sprchovaci
vozik pro leZiciho pacienta. Po celkové koupeli dbdme na osuseni do sucha, abychom

zabranili ptipadnym opruzeninam, poté milZze oSetiujici persondl provést masaz celého
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téla. Nezapomindme ani na holeni, ¢esani a hygienu dutiny ustni. Postel pacientovi
prevliékame také dvakrat denné, aby byl v suchém a cCistém povleCeni a citil se
pohodIné. Pfi masazi vénujeme veEtsi pozornost mistim, na kterd je vyvijen veétsi tlak,
tzv. predilek¢ni mista, ke kterym patii pfedevsim lokty, paty, sakralni ¢ast zad, hyzdé¢
a boky, proto, abychom zabranili ptfipadnym dekubitim (Dvotak, Betlechova, 2013,
s. 129).

Dutlezité je také polohovéani jako cilend zména polohy imobilniho pacienta,
ktera brani vzniku dekubiti. Pfi polohovani se stfidaji polohy pfevazné na zadech
a bocich nebo pacienta mizeme usadit do polosedu. Zména poloh by se méla provadét
kazdé 2-3 hodiny a to i vnoci snavaznosti na denni reZim pacienta. Nutna je
pravidelnd kontrola ohrozenych mist a pomoci polohovacich pomicek (polstate,
molitanové a nafukovaci pomucky) tato mista odleh¢it. K prevenci dekubitl patii také
Cistd a upravend postel bez zbyteCnych zahybt, které by mohly pacienta utlacovat

(Dupalova, 2012, s. 406-407).
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ZAVER

Hlavnim cilem bakalatské prace byla snaha sestavit komplexni text vénujici se
naro¢né zivotni situaci, kterou pifinasi zatim nevylécitelnd nemoc, Duchenneova
svalova dystrofie. Naro¢nou zivotni situaci se tak stdva obzvlast v dob¢, kdy je nutné
0 dit¢ peCovat 24 hodin denn¢ a rodice si uvédomuyji, ze nemoc dosla do jeji terminalni
faze. Osetfovatelskd péCe se tak stava velmi dilezitou soucasti kazdodenniho Zivota
nemocného ditéte. VSeobecné sestry se snazi o zmirnéni oSetfovatelskych problémi,
které tato nemoc piinasi. K nejcastéjsim patii omezeni bolesti, péce o dychaci cesty
atim spojenou starost o umélou plicni ventilaci, spravnou vyZzZivu a potiebu
vyprazdnovani. Vedle oSetfovatelské péce zde existuje také péce paliativni, kterd se
stara predevsim o zachovani kvality zivota a dastojného umirdni. Ta by méla détem

I rodi¢im pomabhat jiz od zacatku stanoveni diagnozy.

Prvnim cilem bakalafské prace bylo ptedlozit publikované poznatky
0 paliativni péci u déti s Duchenneovou svalovou dystrofii. Paliativni péce u déti je
specificky obor, ktery vSak vychazi z paliativni péce o dospélé.
Paliativni péce zaCina u déti v dobé stanoveni diagnézy a pokracuje bez ohledu
na specifickou 1écbu ditéte. Paliativni péce je poskytovana jak nemocnému ditéte, tak
jeho roding. Jejim cilem se stavd zmirnéni utrpeni, zlepSeni kvality Zivota a poskytnuti
ulevy od nejéastéjSich symptomt, které nemoc piinasi. Coz neznamena, ze by
oddalovala smrt, spiSe se snazi v tomto obdobi rodinu siln¢ podporovat. Ackoliv ma
paliativni péfe velky vyznam pro rodinu, stavd se, Ze nebyva Casto vyuZivana.
NejcastéjSim divodem je nedostatek informaci o tomto oboru. Mozna i1 proto
prevazuje procento déti, které umiraji v nemocnicich (Bergstraesser, 2012, s. 139-148;
Inglin, Hornung, Bergstraesser, 2011, s. 1031; Crozier, Hancock, 2012, s. 199-200).

ProtoZe se 1écba o nevylécitelné nemocné dité stava velmi naroc¢nou, existuje
zde moznost odpocinku pro rodice. Respitni péce umoziuje péci o tyto déti, v dobé,
kdy rodiCe potiebuji nabrat nové sily, odpocCinout si a oprostit se od kazdodennich
problému. VétSina rodiCii pfijiméa s nadSenim tyto sluzby, avSak jsou i rodiny, které
S obavami svéfuji své nemocné dit¢ do nezndmého prostiedi. Proto je zde dilezita role

a komunikace sester s rodic¢i. Sestry by jim mély poskytnout podporu a vytvofit v nich
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divéru, aby neméli o své dit¢ strach (Champagne, Mongeau, 2012, s. 245-251,
Weidner, 2005, s. 547-552).

Ani pro vSeobecné sestry pecujici o tyto déti neni snadné pojeti jejich profese.
Coz dokazuji cast¢ odchody =z oddéleni, vnimani bezmoci, selhdni ¢i utrpeni.
Se zvySujicim se stresem, ke kterému mulze dojit i z divodu nezkuSenosti Ci
nepfipravenosti a velkému vynalozenému usili dochazi u sester k syndromu vyhoteni
(Morgan, 2009, s. 86-90; Boyd et al., 2011 s. 233-235).
Proto se komunikace stavd velmi dilezitou dovednosti vSeobecnych sester, aby
dokazaly rodinu podpofit, podat informace a edukovat. PfedevSim pro déti jsou
informace dilezité, protoze chtéji vSemu porozumét, proto by sestra méla mluvit
hlavné s nimi, aby se necitily odstréeny. Déti to vzdy oceni, stejné jako podporu
ausmeév pfi nepiijemnych procedurdch. Proto by sestra neméla zapominat ani
na nonverbalni slozku komunikace (Venglafova, Mahrova, 2006, s. 11-116; Brady,
2009, s. 544-558).

Déti svoji nemoc vnimaji jinak nez jejich rodice, pro které se sdéleni diagndzy
a nasledna péce o nevylécitelné nemocné dité stava narocnou zivotni situaci. Nemoc
tak ovliviiuje kazdého clena rodiny, a proto, aby se s onemocnénim vyrovnali,
pottebuji zvladnout 4 stadia. Tento €as jim pomiiZze aktivné se zapojit do péce a naucit
se s nemoci zit. I pfes to se s nemoci t€zko smifuji a nad¢je se stava klicovou, 1 kdyz
vi, Ze dit¢ jednoho dne zemfe. Smrt se tak stava velmi bolestivou Zivotni udélosti,
predevsim pro rodice, kteti si nikdy nemysleli, Ze by piezili vlastni dité. Proto se se
smrti nikdy nevyrovnaji, ale jsou schopni s touto ztratou zit (Stroebe, Schut, Stroebe,
2007, s. 1960-1965; Zacharova, Rimova, 2014, s. 55-56; Samson et al., 2009, s. 103-
109).

Prvni cil bakalarské prace byl splnén.

Druhym cilem bakalaiské prace bylo piedlozit publikované poznatky
0 oSetfovatelskych problémech v paliativni péci u déti s Duchenneovou svalovou
dystrofii.
Zdroje se zabyvaji nejcastejSimi oSetfovatelskymi problémy, které tato nemoc piinasi.
K takovym patii bolest, péce o dychaci cesty, vyZivu a vyprazdiiovani. Bolest u déti
s DMD byva vétSinou pulzujici a postihuje témér kazdé dit€. Nejcastéji se propaguje

do zad a nohou. VSeobecné sestry se tak snazi o to, aby doslo ke zmirnéni ¢i odstranéni
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bolesti, pomoci farmakologické ¢i nefarmakologické cesty. DéEti vSak predevSim
V nemocnici maji strach z jesté vétsi bolesti, a proto je dilezity vztah mezi sestrou
a ditétem, aby ji plné divétovalo a tim 1é¢ba probehla tispésné. Proto, aby byla 1écba
efektivni, vyuzivad sestra rGzné hodnotici Skaly, které ji pomuzou bolest Iépe
charakterizovat (Koya-Rawlinson, 2009, s. 205-212; Plevova et al., 2012, s. 196;
Kalousova et al., 2008, s. 10).

k dechové nedostate¢nosti, coz je nejcastéjsi pfi¢ina umrti pacienti s DMD. Proto se
détem nabizi moznost UPV. PéCe o pacienty s UPV se pro sestry stdva vyzvou.
Predevsim je dilezitda péce o tracheostomickou kanylu, jeji okoli a dutinu Ustni
a odsavani, coz je prevence pied ventilatorovou pneumonii, kterd patii k nejcastéj$im
nozokomialnim ndkazam pii dlouhodobé UPV (Dostal, 2005, s. 118-120; Cooper,
Haut, 2013, s. 23-27).

V pozdgjsich stadiich se mohou objevit i problémy s polykanim a tak i vyrazné
riziko aspirace. Proto se vyuziva PEGu. I o néj se musi v§eobecna sestra peclive starat.
S vyzivou souvisi i vyprazdinovani. U lezicich pacientt si tak sestry v§imaji problémi
se zacpou a snazi se ji pfedchazet. Stejné tak by u pacienti méla byt dvakrat denné
provadéna hygiena, at’ uz na lizku nebo s pomtckami v koupeln€. Ani na pravidelné
ménéni poloh by se nemé¢lo nezapominat, aby nedochazelo ke vzniku dekubitt
(Simons, Remington, 2013, s. 77-83; Dvotak, Betlechova, 2013, s. 129; Dupalova,
2012, s. 406-407).

Druhy cil bakalatské prace byl splnén.

Paliativni a oSetfovatelska péce u déti s DMD je pro vSeobecnou sestru
profesiondlné i osobné velmi naro¢nd, a proto zasluhuje vyraznou pozornost. Zasahuje
jak rodinu, tak 1 vS§eobecnou sestru, ktera pii péci o nevylécitelné nemocné dité plisobi
nejen jako profesionalka, ale vzdy se stdva soucasti této péce 1 osobné se vSemi pocity

bézného ¢lovéka.
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SEZNAM ZKRATEK

CAS - coloured analogue scale

DMD — Duchenneova svalova dystrofie

PEG — perkutanni endoskopicka gastrostomie
UPV — uméla plicni ventilace

VAP — ventilatorova pneumonie

VAS — vizualni analogova §kala

WHO — Word Health Organization
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