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Abstrakt v CJ:

Prehledova bakalaiska prace se zabyva problematikou podpory rodiny a moralnimi
dilematy v pediatrické paliativni pé¢i. Cilem prace je sumarizovat aktudlni dohledané
poznatky o podpoie rodiny a umirajiciho ditéte a o moralnich dilematech v pediatrické
paliativni péci. Teoreticka vychodiska byla zpracovana z dohledanych vyzkumnych studii
z databazi Medvik, Google Scholar, EBSCO a rozpracovana do dvou cili. Prvnim dil¢im cilem
bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o podpotfe umirajiciho ditéte a jeho rodiny.
Rodice oceni persondl, ktery je zkuSeny, kompetentni a ochotny srozumitelné vysvétlit stav
jejich ditéte. Dobra komunikace je dilezitym faktorem pfi ptipraveé rodicii a déti na potencialni
terminalni diagndzu. Vseobecné sestry by mély informace sdélovat pfimo, upfimné, projevit
soucit a opatrné zanechat pocit nadéje. Pfistup vSeobecnych sester by mél Cerpat z jejich
individualnich zkuSenosti, soucitu, citlivosti a m¢l by byt bran ohled na rodinnou kulturu,
normy a viru. Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o0 moralnich
dilematech v pediatrické paliativni pé¢i. Mezi nejéastéj$i moralni dilemata patii rozhodnuti,

kdy ptejit z 1é¢by na vyhradné paliativni opatieni, zapojeni déti do rozhodovani o péci, dale



nepohodli personalu p#i diskuzich o konci zivota, rostouci multikulturni spole¢nost a s ni
spojena rtizna presvédéeni, hodnotové systémy, naboZenstvi a jazyky. Ceské vieobecné sestry
by mohly informace z prace vyuzit pro poskytovani kvalitni pediatrické péce cizinclim a jejich
rodinam, se kterymi se v nemocnicich setkavame ¢im dal Castéji. Také by méla byt osnovou

pro zdravotnicka zatizeni pii tvorb¢ standardd pro poskytovani pediatrické paliativni péce.
Abstrakt v AJ:

The overview bachelor thesis deals with the issue of family support and moral dilemmas
in pediatric palliative care. The aim of this work is to summarize the current findings
about the support of the family and the dying child and the moral dilemmas in pediatric
palliative care, which the general nurse has to deal with. Theoretical background was compiled
from research studies from Medvik, Google Scholar, EBSCO databases and developed into two
objectives. The first partial aim was to summarize the current findings about the support
of a dying child and his family. Parents appreciate staff who are skilled, competent and willing
to clearly explain their child's condition. Good communication is an important factor
in preparing parents and children for a potential terminal diagnosis. General nurses should
communicate informations directly, honestly, show compassion, and carefully leave a sense
of hope. The stance of general nurses should be based on their individual experience,
compassion, sensitivity and should take into account families culture, norms and beliefs.
The second partial aim was to summarize the current findings about moral dilemmas
in pediatric palliative care. The most common moral dilemmas include deciding when to switch
from treatment to purely palliative care, involving children in care decisions, staff discomfort
in end-of-life discussions, a growing multicultural society and its associated beliefs, value
systems, religions and languages. Czech general nurses could use the information from the
thesis to provide quality pediatric care to foreigners and their families, whom we meet more
and more often in hospitals. It should also be a curriculum for healthcare units in developing

standards for the provision of pediatric palliative care.
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UVvOD

Pediatrickd paliativni péce se zaméfuje na déti a dospivajici s Zivot omezujicimi
chorobami. Zahrnuje fyzické, emociondlni, socialni a duchovni prvky a zaméfuje se
na zvysovani kvality zivota ditéte / mladého ¢lovéka a podporu rodiny (Bergstraesser, 2013,
S. 139). Paliativni péce muize byt poskytovana spolu s 1éc¢bou a je dilezita od urceni diagnézy,
po celou nemoc ditéte, a i po smrti ditéte. VSeobecné sestry maji velmi dulezitou roli
pti poskytovani pediatrické paliativni péée u lizka, protoze s détmi a jejich rodinami travi
nejvice Casu (Akard, Hendricks-Ferguson, Gilmer, 2018, s. 1). Diagnéza onkologického
onemocnéni ovliviiuje zptsob, jakym lidé ziji, zpisobuje jim fyzické a emociondlni zmény
zpusobené strachem z neznama, bolesti, znetvofeni, ztraty sebeucty (Franca et al., 2018,
S. 1321). Byt rodi¢em nebo rodinnym piislusnikem ditéte, které celi vazné nemoci nebo konci

Zivota, je jeden z nejvice zatézujicich zkuSenosti v Zivoté (Ferrell et al., 2016, s. 388).

Rozhodovani a zapojeni rodicu je nedilnou soucasti poskytovani pediatrické paliativni
péce. Dilemata a otdzky, s nimiz se rodie setkavaji béhem nemoci svého ditéte, sahaji
od rozhodovani o resuscitaci ¢i intubaci, az po rozhodnuti 0 moznostech péce podporujicich
zivot, napiiklad zda by dit¢ mélo mit tracheostomii nebo dal§i chirurgicky zakrok,
nebo rozhodovani, zda si dité nechat doma nebo v hospici (Atout, Hemingway, Seymour, 2017,
s. 240). Zvlastni vyzvou pro pediatrické paliativni sluzby je to, ze péce o dité na konci Zivota
se zda byt ze své podstaty nepfirozend v mysli mnoha rodict, ktefi si Casto nechtéji piipustit,
ze se dité nevylééi a zemie (Wiener et al., 2013, s. 49). Piesun z 1éCby na vyhradné paliativni
opatfeni je pro pacienty, jejich rodiny a zdravotnicky tym emociondIng€ bolestivy proces. Rodice

mohou mit potize s uvéienim, ze dit¢ zemie (Thieleman et al., 2016, s. 291).

V souvislosti stimto je mozno si polozit otazku: ,Jaké jsou nejnovéjsi poznatky
0 poskytovani podpory umirajicimu ditéti, jeho rodiné a moralnich dilematech v pediatrické
paliativni péci?*
Cilem ptehledové bakalafské prace je sumarizovat aktudlni dohledané poznatky
0 podpofe umirajiciho ditéte a jeho rodiny a o moralnich dilematech v pediatrické paliativni
péci. Cil bakalatské prace je dale specifikovan dil¢imi cili:
1) Sumarizovat aktualni dohledané poznatky o podpofe umirajiciho ditéte a jeho rodiny.

2) Sumarizovat aktualni dohledané poznatky o moralnich dilematech v pediatrické

paliativni péci.
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2 PEDIATRICKA PALIATIVNI PECE A PODPORA
UMIRAJICIHO DITETE A JEHO RODINY

Pediatrickd paliativni péce se zaméfuje na déti a dospivajici s Zivot omezujicimi
chorobami. Zahrnuje fyzické, emociondlni, socialni a duchovni prvky a zaméiuje se
na zvysovani kvality zivota ditéte / mladého ¢lovéka a podporu rodiny. Mize byt zahajena
Vv riznych fazich nemoci, pokud mozno dostatecné brzy na to, aby se podpofil zivot s nejlepsi
moznou kvalitou i pies jeho omezenou délku. Pri¢iny umrti u novorozencti a mladych kojencti
jsou zpusobeny perinatalnimi podminkami, jako jsou piedCasny porod, vrozené poruchy
a syndromy, chromozomalni poruchy; u starSich déti prevazuji vnéjsi pfiCiny, jako jsou
traumatickd poranéni; dalSi pfi¢inou byvaji komplexni chronické stavy, jako jsou vrozené
a chromozomalni poruchy, onkologicka onemocnéni, neurodegenerativni onemocnéni, srdecni
malformace nebo cysticka fibroza - predstavuji nejdalezitéjsi skupinu nemoci odpovédnych
za smrt souvisejici s chorobami v détstvi. Pediatricka paliativni péce mize trvat od n€kolika
hodin nebo dni az po mnoho let u déti se slozitymi chronickymi stavy (Bergstraesser, 2013,
S. 139). Paliativni pée je péCe zaméfend na pacienta a rodinu, kterd zvySuje kvalitu Zivota
amize zmirnit pfiznaky, nepohodli a stres u umirajicich déti a jejich rodin. Klicové
komponenty pediatrické paliativni péce zahrnuji fyzickou, psychosocialni a dusevni dimenzi,
jakoZ 1 poradenstvi pti rozhodovani rodin. Paliativni pée muize byt poskytovana spolu s lécbou
a je dilezita od urceni diagnozy, po celou nemoc ditéte, a i po smrti ditéte. VSeobecné sestry
maji velmi dialezitou roli pti poskytovani pediatrické paliativni péce u lizka, protoze s détmi
a jejich rodinami travi nejvice ¢asu (Akard, Hendricks-Ferguson, Gilmer, 2018, s. 1). Cilem
paliativni péce je zlepsit kvalitu zivota pacientl a jejich rodin v prubéhu Zivot ohroZzujicich
stavil, pficemz hospicova péce je poskytovana na konci Zivota. Pediatrickd paliativni péce je
holisticky pfistup interdisciplinarni péce s cilem vyhodnotit a minimalizovat utrpeni
pti podpote osobniho a duchovniho ristu. Americké pediatrickd akademie doporucuje zah4jit
pediatrickou paliativni péci pti diagnostice, coZ by mohlo zlepsit kvalitu Zivota u vice nez 400
000 pediatrickych pacientd zijicich s Zivot ohroZujicimi nebo vaznymi zdravotnimi
podminkami ve Spojenych statech. Pediatricka paliativni péce mutize také snizit utrpeni a zlepsit

spokojenost s péci o umirajici déti a jejich rodiny (Baker et al., 2015, s. 467).

Diagndza onkologického onemocnéni ovlivituje zpiisob, jakym lidé Ziji, je povaZzovana
za velmi Spatnou zkuSenost a zplisobuje jim fyzické a emociondlni zmény zptsobené strachem
z nezndma, bolesti, znetvofeni, ztraty sebelcty, mezi jinymi dilezitymi zménami v jejich
zpusobu zivota. KdyZz je tato diagndéza stanovena u déti, tato zkuSenost pifindsi rychlé
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a intenzivni zmény v zivoté déti i v zivoté jejich rodin. Pro déti je détstvi fazi objevi a her,
které s sebou ptinaseji o¢ekavani zdravé a stastné budoucnosti. Nevylécitelné déti se vak ztraci
v nejistotach a uzkostech vyvolanych dopadem nemoci a 1é¢by ovliviujici je v jejich fyzickych,
kognitivnich a psychosocialnich aspektech. Toto onemocnéni také vede ke zménam ve zvycich,
omezenim, izolaci a distancovani se od rutinnich ¢innosti, jako je hrani, k opakovanym
hospitalizacim, které zptisobuji intenzivni utrpeni a nejriznéjsi pocity, jako je strach, smutek,
nejistota a dalsi. Paliativni péce v détské onkologii by se neméla omezovat jen na provadéni
postupt, ale méla by se zamétit na emocionalni slozky, vzajemnost, dobrou komunikaci, dialog,
pritomnost, intuici, rozvijeni schopnosti pomoci détem a jejich rodindm najit sviij potencial
a rozpoznat jejich potfeby a pomoci jim vyrovnat se s nastalou situaci. ProtoZe jsou vSeobecné
sestry ¢lenkami tymu pediatrické paliativni péce a vétSinu Casu travi poskytovanim péce, musi
détem a jejich rodindm poskytovat péci zaloZenou na humanistické vizi, zaloZzené na respektu
k vife a hodnotam déti a jejich rodin po fyzické, psychologické, duchovni a socialni strance
(Franca et al., 2018, s. 1321). Byt rodi¢em nebo rodinnym ptislusnikem ditéte, které celi vazné
nemoci nebo konci zivota, je jeden z nejvice zatézujicich zazitk v Zivoté (Ferrell et al., 2016,
s. 388). VSeobecné sestry hraji dilezitou roli pti podpoie rodin, které celi vazné nemoci a smrti
ditéte. Rodiny touzi po soucitné péci, ktera respektuje jejich piani a odpovida jejich pottebam.
Rodiny si dokonce ¢asto pieji pokra¢ovat ve vztazich s personalem a udrzovat nadale kontakt

i po smrti svého ditéte (Mullen, Reynolds, Larson, 2015, s. 46).

Pediatrickou paliativni pé¢i lze rozdélit do péti fazi, které by mély byt viceméné
pouzitelné pro vSechny déti starsi jednoho roku bez ohledu na jejich diagnozu:
1. Faze pted pediatrickou paliativni pé¢i popisuje dobu, kdy se uznava, ze lécba neni déle ucinna
nebo se stav ditéte pomalu zacina zhorSovat a dochazi k prvnimu kontaktu mezi tymem primarni

péce a tymem paliativni péce.

2. Zahdjeni pediatrické paliativni péce zahrnuje prvni kontakt mezi paliativnim tymem
a ditétem / rodinou, jehoZ cilem je vysvétlit pediatrickou paliativni péci a vypracovat holisticky
plan péce.

3. UdrZovaci faze péce by méla zajistit urcitou stabilitu pro dité, stejn¢ jako pro rodinu,
béhem niZ si dit€¢ mize uzit nékteré z nejcennéjSich okamziki Zivota.

4. Faze péce na konci Zivota je Cas, kdy dité¢ mulZe tolerovat pouze ur€ité piitomné osoby,

kontrola ptiznakt i1 pfedvidatelny zal hraji stale dulezitou roli.
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5. Féaze tmrti, na kterou budou rodice jiz diive ptipraveni (Bergstraesser, 2013, s. 146).

Déti, které trpi onkologickym onemocnénim, si obvykle stézuji na fyzické a emo¢ni
ptiznaky ovlivitujici kvalitu jejich Zivota. Rodi¢e, ktefi maji déti s onkologickym
onemocnénim, se mezitim citi ztraceni a prozivaji emocni konflikty kvili neschopnosti
prijmout utrpeni a realitu ztraty svych déti. Déti s onkologickym onemocnénim a jejich rodinni
ptislusnici potfebuji komplexni péci po celou dobu onemocnéni az do konce zivota. Malokdy
vsak maji péci, ktera je efektivni, dislednd, véasna a kompetentni a spliuje jejich fyzickeé,
emocionalni a duchovni potfeby. Implementaci multidisciplinarniho pfistupu k paliativni péci
muzeme zvysit kvalitu Zivota déti a jejich rodin. Paliativni péce je aktivni celkova péce
0 pacienty, ktera je zaméfena na naplnéni fyzickych, psychologickych, socidlnich a duchovnich
potieb pacientli a rodiny. Kvalifikovana paliativni pée mize zvysit kvalitu zivota déti a jejich
rodin. Krom¢ nepietrzitého provadéni péce, neucinné komunikace a nedostate¢né koordinace
mezi rodi¢i a paliativnim tymem, béhem paliativni péce stale dochdzi k neuc¢innému zvladani
symptomi a nedostatecnému poskytovani informaci. Zoufalstvi rodi¢ii a pocity zarmutku,
stejné jako komunikace a koordinace, kterd je mezi rodi¢i a paliativnim tymem méné¢ nez
adekvatni, mohou ovlivnit poskytovani kvalifikovaného planu paliativni péce pro déti a jejich
rodiny. VSeobecné sestry proto potiebuji dikladné znalosti o perspektivach déti a rodiny
souvisejicich s paliativni péc¢i, aby mohly poskytovat komplexni a efektivni paliativni péci.
Kvalita paliativni péce zavisi na posouzeni vSech dimenzi paliativni péce na zaklade perspektiv
pacientli a rodin. VSeobecné sestry jsou také dulezité pro pribézné hodnoceni duchovnich
potieb rodicli a pro usnadnéni napliovani potieb, které zahrnuji rodinu a néboZenstvi

(Nafratilova, Allenidekania, Wanda, 2018, s. 127).

Rodice téZzce nemocnych déti ¢eli mnohym vyzvam, protoZe musi zastupovat pravni
organ pro rozhodovani o zdravotni péc¢i, i kdyz je tteba zohlednit i ptani ditéte. Smutek
pozistalych rodi€i je ve srovnani s jinymi skupinami truchlicich intenzivnéjsi a dlouhodobéjsi.
Rodi¢e mohou projevovat Sirokou Skélu reakci a zazit zarmutek tak intenzivni, Ze se ani
po letech, kdy dité¢ zemie, emocni rovnovdha znovu neobnovi. Vzhledem k vysokému
emoc¢nimu natlaku vyzaduje prace s rodinami a umirajicimi détmi velkou citlivost a pozornost
vici etickym zajmim a obavam vSech zucastnénych poskytovatelli péce. Rodice ocenuji,
kdyz poskytovatelé péce navazou vztah s dité¢tem a rodinou a jsou v piipadé potieby k dispozici;
radi komunikuji otevieng, upfimné a piimo bez toho, aby se je personal pokousel zbavit nadéje
na uzdraveni jejich ditéte; chtéji mit Gplné informace a vazi si toho, kdyz je pfipravi na Spatné

zpravy. Ve vyzkumné studii autort Thieleman et al. (2016, s. 289) se vyjadieni soucitu
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od poskytovateli péce ukazalo jako klicové téma mezi pozlstalymi rodici. I jedina negativni
zkuSenost miize mit trvaly dopad. Rodice Casto uvadéli nedostatek adekvatnich informaci,
Spatnou nebo necitlivou komunikaci a nedostatecnou podporu ze strany zdravotnického tymu.
Vnimani toho, ze se ditéti nedostalo adekvatni tlevy od pfiznaki a trpélo na konci zivota,
pronasledovalo a trapilo rodi¢e mésice i roky po smrti (Thicleman et al., 2016, s. 289).
Vseobecné sestry poskytuji psychologickou podporu tim, ze jsou partnerem rodinnym
prislusnikim, kteti chtéji mluvit o stavu svych déti. Proto je dilezité, aby postoje vSeobecnych
sester v prabchu asistencniho procesu byly vhodné a individualizované podle potteb déti
a jejich rodin a aby projevovaly Gictu a uznani autonomie déti. Vyslechnuti déti je dalsi dilezitou
sloZkou pro vSeobecné sestry poskytujici pozornou péci. Pro budovani vztahu v§eobecné sestry
a pacienta je nezbytna duvéra, laskavost, vielost, Cestnost a ndklonnost. Psychologické blaho
rodiny béhem konce Zivota ditéte je zasadni a mize ovlivnit psychicky stav déti. VSeobecné
sestry citily, ze by détem bylo dobte, kdyby k nim jejich rodina byla uptimna, co se jejich stavu
tyCe (Suryani, Allenidekania, Rachmawati, 2018, s. 165).

Jednotkou péce je dité a rodina. Schopnost peCovat o dit¢ doma Casto znamena tlevu
pro celou rodinu, pokud jde o organiza¢ni rovnovahu mezi nemocnici a kazdodennim Zivotem
doma. Domov by vSak nemé¢l byt pfecefiovan a srovnavan s ,,dobrou péci®, ,,dobrymi rodici*
nebo ,,dobrou smrti“. Stejn¢ jako rodina mize byt i nemocni¢ni prostfedi jednotkou péce,
kde znamé klinické prostfedi a vztahy se zaméstnanci mohou nabidnout lékafskou podporu,
bezpecnost a socidlni kontakty. U novorozencl, pacientii s traumatem nebo v piipadé
neocekdvaného zhorSeni zdravi miize byt ptisluSna péce poskytovana pouze v nemocnici
a v neékterych piipadech pouze na jednotkach intenzivni péCe; v ostatnich piipadech je
proveditelny flexibilnéjsi zplisob péce. Proto je zadsadni nabizet pruznou, individualizovanou
péci s piihlédnutim ke konkrétnim pottebam ditéte (Bergstraesser, 2013, s. 143). Navzdory
nejlep$im zadméram oSettujicitho tymu, mize byt navdzani oteviené komunikace a spoluprace
na cilech péce s rodinou obtizné. Se zhorSenim stavu ditéte jsou i rodice vice znepokojeni
a podrazdéni, mohou zacit péci kritizovat a s I€kafem vést zdlouhavé rozhovory. Tito rodice
oceni persondl, ktery je dostupny a ochotny srozumitelné vysvétlit stav jejich ditéte, popiipadé
opakovat informace, aby byli schopni je pochopit. Potiebuji védét, Ze persondl je zkuSeny
a kompetentni a Ze byly vyzkouSeny vSechny moZnosti lécby. Také cht&ji byt co nejvice

zapojeni do rozhodovani o péci (Mullen, Reynolds, Larson, 2015, s. 46).

Vseobecné sestry vysvétluji détsky komfort na konci zZivota jako stav, kdy déti citi

ulevu, kdy jsou splnéna pfani déti a kdy rodina pfijima stav svych déti. K posileni tohoto pocitu
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pohodli u déti pottebuji vSeobecné sestry poskytnout mnoho podpory a musi se snazit prekonat
vnitini a vn€j$i konflikty, které vyvolavaji smiSené pocity ovlivitujici poskytovani péce. Potieba
pohodli pacientli na konci jejich zivota je splnéna jen ziidka. Pohodli pacientti na konci Zivota,
zejména déti, je ovlivnéno tim, jak vSeobecné sestry rozumi tomu, co pohodli znamend. Déti
trpici onkologickym onemocnénim na konci svého Zivota potfebuji utéchu, ale malokdy ji
dostanou. Pocituji neptijemné stavy tykajici se bolesti, duSnosti, zazivacich potizi
a neurologickych zmén. Lécba bolesti nebo jinych ptiznakl vSeobecnymi sestrami je soucasti
multidisciplinarniho modelu poskytovani pohodli. Pohodli déti na konci Zivota neni néco, ¢eho
mohou vSeobecné sestry snadno dosdhnout. Musi se snazit fesit své vnitini konflikty a vnéjsi
konflikty zahrnujici rodinu jako poskytovatele péce. Vnitini konflikt vznika, kdyZ se vSeobecné
sestry pokousi détem a jejich rodinam ptedavat zpravy o konci zivota, dale byva zplsoben
nejistou prognézou onemocnéni. Tomu se nelze vyhnout a détské paliativni sestry by se mu
mély naucit celit. VSeobecné sestry se mohou naucit zvladat vnitini konflikty zvySovanim
svych komunika¢nich dovednosti. Dobra komunikace je dilezitym faktorem pii pfiprave rodici
a déti na potencidlni terminalni diagnozu, je kli€em k zajiSténi pohodli. Vné;si konflikt, kterému
vSeobecné sestry Celi, se tyka nespolupracujicich rodict a déti. VSeobecné sestry mohou témto
rodindm poskytnout podporu poskytnutim Uplnych informaci o stavu déti, doporuc¢enim
zpusob, jak miize rodina travit vice ¢asu spole¢né a péc¢i o potteby déti, zapojenim ¢lenti rodiny
mimo blizkou rodinu a pozddanim o pomoc sousedstvi (Suryani, Allenidekania, Rachmawati,
2018, s. 162). Oteviena a uptfimna komunikace o nastupu paliativni péce je jednou z nejcasteji
uvadénych potieb rodicu, zvlasté kdyz bezprostiedné hrozi smrt. Informace, véetné Spatnych
zprav, by vSak mély byt poskytovany nejcitlivéjsim zplisobem. Ztrata ditéte je pro vSechny
rodiCe naprosto stresujici situaci a chtéji pro své dit¢ ud¢lat spravnou véc tim, ze budou
»dobrym rodiCem®. Byt ,dobrym rodiem* znamena: chovat se spravné pii svém ditéti,
rozhodovat v nejlep$im z4jmu ditéte a v maximalni mozné miie uspokojovat zdkladni potieby
ditéte; byt tu pro své dit€é ve smyslu neptetrzité podpory; a predat lasku svému ditéti

(Bergstraesser, 2013, s. 147).
Podpora pediatrického umirajiciho pacienta a jeho rodiny spravnou komunikaci

Vseobecné sestry mohou umirajici dit¢ a jeho rodinu podpofit riznymi zpusoby.
Pro poskytovani fyzické, psychosocialni a duchovni péce truchlicim rodindm vseobecné sestry
potfebuji vynikajici komunikaéni dovednosti a znalosti vhodnych intervenci na konci Zivota.
Ptistup vSeobecnych sester by mél cerpat z jejich individudlnich zkuSenosti, soucitu, citlivosti

a mél by byt bran ohled na rodinnou kulturu, normy a viru. Pfi prvni komunikaci s rodinou
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umirajiciho ditéte by se vSeobecné sestry mély snazit navazat vztah. Mély by predstavit sebe
a svou roli v péci o dité, také se naucit jména ¢lenu rodiny a vztah ¢lent K pacientovi. Zajem
0 prezdivku ditéte ¢i feSeni potieb jako umisténi toalety, jidla a piti jsou také dalsi strategii
pro budovani vztahu. Pro projeveni zajmu je v komunikaci dobré se ptat pomoci otevienych
otazek, kdy vybidneme ¢leny rodiny, aby vyjadfily, co je pro né dilezité. Otazky ano-ne jsou
uzitecné spise v obdobi krize. Pro podporu dialogu je také vhodny aktivni poslech. Rodice oceni
uptimné informace mluvené jemnym a starostlivym tonem. Clenové rodiny si mohou
pamatovat roky bolest a hnév, které vyplyvaji z necitlivé komunikace. Rodiny se na konci
zivota ditéte citi izolované a vyjadiuji nad€ji na zdzracné uzdraveni, ptfestoze jasné pochopili
nepriznivou prognozu jejich ditéte. VSeobecné sestry mohou uznat nadé€ji rodiny s prohlasenim
0 obavach o jejich pfani. Neverbalni komunikaci se da rodina také velmi podpofit. Fyzicka
pritomnost vSeobecné sestry, postoj téla, o¢ni kontakt, mimika nebo jemny dotek mohou
vyjadfit uctivé uznani zranitelnosti rodiny. Okamzik soucitného ticha mize vyjadrit respekt
a porozuméni, naopak zadrzovani tei miize vyustit v nepiijemné ticho. Komunikace
s rodinami musi zahrnovat zvlastni ohled na sourozence pacienta, ktefi vyjadiuji své ptani byt
zapojeni do konverzaci a do zkuSenosti na konci zivota. Sourozenci mohou citit, Ze nemaji
dostatek ¢asu byt nebo se rozloucit s umirajicim bratrem ¢i sestrou. Komunikace se sourozenci
by méla byt svolena rodi¢i, méla by byt vhodnd vzhledem k véku a vyvojové tirovni (Mullen,

Reynolds, Larson, 2015, s. 47).

Jazyk muaze byt kritickou bariérou pii usnadnovani smysluplné komunikace, ktera je
zékladem pediatrické paliativni péce. Poruchy komunikace mohou vést k nespravné
diagnostice, nedostatecnému zvladani bolesti, nedostatenému uzivani 1€kt na predpis
a obtizim pfi ziskavani informovaného souhlasu. Rodiny mohou zazit zoufalstvi, kdyz jazykové
bariéry vedou k neschopnosti ziskat uplné informace o zdravotnim stavu ditéte. To zdlraznuje
potiebu vyskolenych lékatskych tlumocniki, kteti se vyuzivaji ke zprostiedkovani komunikace
mezi rodinou a zdravotnickymi pracovniky. Také vybér slov miize vytvaret prekazky tispésné
komunikaci. Kromé mluveného slova mohou jiné neverbalni kulturni variace branit pfesné
komunikaci. Kyvnuti hlavou v mnoha asijskych a latinskoamerickych komunitach jednoduse
naznacuje naslouchéni, nikoli souhlas s tim, co fika zdravotnicky pracovnik. Pfimy o¢ni kontakt
miZze byt v Ccinskych a afroamerickych komunitdch interpretovan jako agresivni
nebo neptatelsky. Nékteré kultury jsou hmatateln€jsi nez jiné. Dotykat se hlavy ditéte, coz je
bézny zplsob projevovani naklonnosti v evropsko-americké kultufe, lze jinde povazovat

za neuctivé. Napiiklad domorodi Ameri¢ané maji kolem hlavy a vlasti mnoho tradic a davaji
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prednost tomu, aby se jim nikdo nedotykal hlavy, pokud to neni nezbytné nutné. V ortodoxnich
zidovskych tradicich je zakazano dotykat se rodi¢e opa¢ného pohlavi, i kdyz zdmérem je
projevit soucit. Podobné ndzory mohou sdilet i jednotlivci islamské viry (Wiener et al., 2013,
s. 54).

Po smrti ditéte se vSeobecné sestry mohou citit nejisté, nevi, jak v tuto chvili rodinu
podpoftit. Mohou zacit s vyjadienim soustrasti, uznanim utrpeni, vyjadieni kondolence nékolika
jednoduchymi slovy. Pro mnoho rodin miize byt smrt jejich ditéte prvni ptilezitosti v zivote,
kdy vidéli nebo se dotkli mrtvého téla. Clentim rodiny by méla byt nabidnuta piileZitost se
na mrtvé dit€ podivat, rozloucit se s nim. Pfedem bychom je méli citlivym vysvétlenim
piipravit na to, co uvidi, kdyz vstoupi do mistnosti, v laickém jazyce popsat fyzické zmény,
ke kterym dochazi vtéle po smrti. Sok ze smrti ditéte je pro rodiny asto paralyzujici
a zanechava je nejistymi, co délat dal. VSeobecné sestry mohou vytvofit prostiedi ptiznivé
pro truchleni minimalizovanim ruSivych elementd v mistnosti a kolem ni, poskytnout
soukromi, nepierusovany a dostateény ¢as na rozlouceni. Také mohou nabidnout, aby rodice
pomahali s koupanim téla. Dat rodiné hmatatelné upominky, jako je détské obleceni ¢i hracky
jsou dals$im zplisobem, jak sdélit, ze zivot ditéte byl diilezity. Postupy pro déarcovstvi organii
by mély byt rodiné¢ vysvétleny citlivé. Nekteré rodiny mohou pozadat o piepravu téla
kviili pohibu doma (Mullen, Reynolds, Larson, 2015, s. 50). VétSina nabozensky zalozenych
rodin ma kolem péce na konci zivota ur¢ité zvyky, které by chtéli respektovat. Katolické
latinskoamerické rodiny pravdépodobné budou chtit, aby knéz u lizka ditéte dokoncil ritudly

smrti. Buddhisté si mohou ptat mnichovsky choral (Wiener et al., 2013, s. 52).
Podpora pediatrického umirajiciho pacienta a jeho rodiny ve spiritualnich potiebach

Spiritudlni péce je oblasti, ve které se vSeobecné sestry Casto neciti dobfe a nejsou si
jisté v komunikaci o problémech s ni spojenou. VSeobecna sestra ¢asto spoléha na své vlastni
zkuSenosti a spiritualitu, aby byla schopné pacientovi a rodiné odpovédét. VSeobecné sestry
by se mély naucit zapojovat do rozhovori o duchovnich potfebach a utrpeni. Rodice Casto
posuzuji kvalitu péfe podle kvality komunikace. Profesiondlové by méli byt Skoleni
vV komunikaci a méli by byt schopni informace sdélovat ptfimo, upfimné, projevit soucit
a opatrné¢ zanechat pocit nadéje. Dullezité je rodi¢liim pfipominat, Ze nejsou viniky nemoci
nebo smrti ditéte. VSeobecné sestry by mély rozumét a respektovat ritualy a kulturni tradice,

které se lis1 od nasich zvykt, mit trpélivost a nekriticky ptistup (Ferrell et al., 2016, s. 393).
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Déti, které svou smrt ocekdvaji a jsou s ni uz smifeni, se Casto snazi o vytvoreni
vzpominek, aby v&déli, Ze se na né nezapomene a ze jsou dulezité. V termindlni fazi
onemocnéni si déti pteji, aby rozhodly a rozdélily kdo a jaké véci obdrzi po jeho smrti, piSou
dopisy, kresli obrazky, pteji si jet na specialni vylety a setkat se s vyznamnymi lidmi (Akard,
Hendricks-Ferguson, Gilmer, 2018, s. 1). Pravé kvuli tomu, Ze se rodi¢e obavaji, ze jejich dité
bude zapomenuto, pokraCuji s nemocni¢nim personalem v navazaném vztahu nadale
a navstévuji nemocnici 1 po smrti ditéte. K témto shledanim dochazi hlavné€ na narozeniny
¢i vyroci smrti ditéte, ktera pfipominaji ztratu rodiny a chtéji se pod¢lit o vzpominky (Mullen,

Reynolds, Larson, 2015, s. 51).

Respekt k dustojnosti pacienta a rodiny, dostupnost zptsobilé a soucitné paliativni péce
a podpora persondlu jsou pro poskytovani pediatrické paliativni péce stézejni. Smrt ditéte
zvysuje riziko uzkosti a deprese rodicli, dlouhodobého zarmutku, Spatné kvality Zivota a byva
oznacovana jako ,ultimatni ztrata®“. SpoleCnymi emocialnimi reakcemi rodict byva praveé
deprese, uzkost, dale hnév viic¢i Bohu, ztrata viry, nejistota a smutek. Nékteré rodiny projevuji
hnév vi¢i Bohu, protoZze on muize za jejich situaci. V téchto ptipadech je evidentni potieba
rodin promluvit si o tomto hnévu se vSeobecnymi sestrami, které jsou na blizku nebo mohou
nabidnout pomoc nemocni¢niho kaplana (Ferrell et al., 2016, s. 390). Téma ,,doufani v zazrak*
bylo odrazem nad¢je rodiny, ze se stane zazrak Bozi, kdyz bude jejich dité¢ v paliativni péci.
Rodice projevili popieni toho, co zazili, a vkladali své nad¢je v Boha. Nékteti rodice nechtéji
vetit tomu, co jim 1ékai fekne, nechtéji véfit cizimu ¢loveéku, ze jejich dité nebude zit dlouho.
Rodice Casto popiraji, ze zivot jejich déti nebude dlouhy, a drzi se nadé€je, ze Bozi zazrak
umozni jejich détem uzdravit se a zit dlouhy St’astny zivot. I téma odevzdani se Bohu figurovalo
V duchovnich potiebach rodi¢h béhem péce o déti v podminkédch paliativni péce. Uvadeli,
ze Blh jim pomahd, Ze je Gzasné mit Boha. V¢fili, Ze jim Bih pomaha celit jejich obtiznym
zkuSenostem, a tak se Mu odevzdali po celou dobu paliativni péce o jejich dité. Rovnéz se
modlili k Bohu, aby mu byli blizs$i, a Zadali o uzdraveni svych déti. Pokud byli smutni, obvykle
se modlili ¢i kficeli v ramei ritudli. Prominentné se u rodict béhem paliativni péce projevuje
spiritualita dékovanim Bohu za Jeho pomoc poskytnutou jejich ditéti. Rodice projevuji viru
vV Boha, modleni k Bohu, dé¢kovani Bohu, spoléhani se na Boha a piipravu na smrt svych déti.
Ne&kteti byli pfipraveni a smifeni se smrti jiz pii dozvédéni se diagnozy, protoZe tusili,
7e onkologické onemocnéni Casto ke smrti vede. Rodice uptimné ptijali smrt svého ditéte
a pozadali, aby jejich déti odpocivaly v miru. Rodice vétili v Boha, ktery je vzdy k dispozici,

aby jim pomohl celit obtizim, a pln€ se odevzdali Bozimu milosrdenstvi o uzdraveni a Zivoté
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déti. Snazi se ud¢lat cokoli pro to, aby se déti uzdravily, ackoli poslednim vysledkem jejich
usili je odevzdani se Bohu. Tim, Ze rodice stale doufaji v zazrak a odevzdaji se Bohu, ukazuji,
ze béhem paliativni péCe je nelze oddelit od jejich vztahu s Bohem. VSeobecné sestry jsou
zivotné dulezité pro priabézné hodnoceni duchovnich potieb rodict a pro usnadnéni napliovani

potieb zahrnujicich rodinu a ndbozenstvi (Nafratilova, Allenidekania, Wanda, 2018, s. 129).

Dalsi spiritualni potieba identifikovana v§eobecnymi sestrami je potieba vyjadrit litost
nebo vinu. Vinu vétsinou rodice svaluji na sebe, ptaji se, co udélali Spatné, jak mohli dovolit
svym détem, aby byly vdzn€ nemocné. Vini sebe anebo ostatni za to, Ze nevyhledali I€katfskou
pomoc dostateéné brzo nebo Ze s 1é¢bou nezacali diive. Stava se, Ze rodi¢e vini jeden druhého
za nemoc ditéte. VSeobecna sestra byva praveé tou, ktera rodicim vysvétluje, piresvédcuje je
autésuje, ze to neni jejich vina, Ze nijak nezpusobili a nemohou za smrt svého ditéte.
Ve spojitosti s vinou a litosti se také objevuje potieba odpusténi na konci zivota ditéte.
Odpusténi mize mit rizné podoby, od ditéte zadajiciho rodi¢e o odpusténi za to, Ze se jim stalo
spiSe pfitéZi a Ze jim zplsobuje bolest a smutek anebo naopak rodi€¢ Zadajici umirajici dité
0 odpusténi za jeho chovani, kterého nyni lituje. Odpusténi byva Casto spojeno s prechodem
do kone¢nych okamzikiu pfed klidnou a smifenou smrti. VSeobecné sestry uvadéji, ze smrt
ditéte nastavad kratce po udé€leni nebo pfijeti odpusténi. Dale vSeobecné sestry uvadéji,
ze dulezité¢ v feSeni duchovnich potieb rodiny jsou také rodinné ritudly a kulturni tradice.
Ne vzdy je jednoduché byt otevieny a vnimavy k rozhodnutim a tradicim rodiny, kdyz vlastni
piesvédceni se ubird jinym smérem. Nékteré rodiny nechdvaji osud na Bohu, protoze on
rozhodne, kdy dité zemie a poté jsou snahy o pomoc a 1é¢bu mnohdy neuspésné. Nicméné¢ i tak
je na vSeobecnych sestrach, aby se snazily rodiny poslouchat, respektovat, ctit a nesoudit jejich
rozhodnuti, mély by byt trpélivé, flexibilni a drzet si nekriticky piistup (Ferrell et al., 2016,
S. 390). BéZznym existencnim nebo duchovnim problémem, s nimz se ¢asto potykaji déti a mladi
dospéli, ktefi ziji s Zivot ohroZujici chorobou, je hledani smyslu bolesti, nemoci, utrpeni a smrti.
Napiiklad indianské déti a jejich rodiny maji obvykle holisticky pohled na zdravi i nemoci.
Ve vite v kiehkou rovnovahu mezi piirodou, duchovnosti, lidmi a vétsi komunitou muize
jakékoli naruSeni rovnovahy vést k nemoci a / nebo smrti. V <¢inskych, korejskych
a vietnamskych kulturach je nemoc a smrt povazovana za ptirozenou soucast zivota a nemoc
miiZze nastat, kdyZ v téle dochédzi k nerovnovaze konkuren¢nich energii. Jihoasijské komunity
také Casto pfipisuji nemoc a utrpeni hiichiim spachanym v pfedchozim Zivoté. Z tohoto diivodu

mohou byt jednotlivei v téchto komunitach, ktefi jsou kriticky nemocni, spiSe stigmatizovani
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nez empaticky zachazeni; jsou povazovani za osoby, které si zaslouzi utrpeni (Wiener et al.,

2013, s. 56).
Podpora pediatrického umirajiciho pacienta a jeho rodiny pomoci zvirat

Piijem k hospitalizaci, dozvédéni se nepiiznivé diagnozy, 1é¢ba, invazivni procedury,
zakroky a spousta dalSich ne pfili§ pozitivnich zkuSenosti predstavuji vyznamnou
psychosocialni vyzvu. Nepfizniva diagndza s sebou nese zna¢nou nejistotu a ovlivituje témeét
vSechny aspekty détského Zivota. Objevuji se obavy z vyvoje nemoci, prognézy, ze ztraty
pratel, zajmut, koni¢kt, z nemocni¢niho prostiedi, ze zmény svého vzhledu a téla, z Unavy,
nevolnosti a bolesti. Tyto obavy se netykaji jen nemocnych déti, ale dopadaji také na rodice,
ktefi mohou bojovat s Uzkosti, depresemi a zarmutkem v jesté vétsi mife nez jejich dité,
které nemusi pIné pochopit situaci kviili svému véku a neni zatizeno napiiklad ekonomickymi
stresory. Stupen odolnosti rodiny €asto zavisi na optimismu ¢i nahromadéném stresu rodicl
a na podptrnych faktorech, kterymi miZe byt rodina, ptatelé, Skola a zaméstnanci nemocnice

(McCullough et al., 2018, s. 159).

Vseobecna sestra by méla provadét riizné intervence, které mohou u pacientl snizit
piiznaky souvisejici s 1é¢bou, stres, usnadiiujici hojeni a které jsou nad ramec bézné 1ékarské
1écby. Chovani zvitete zahrnuje spoustu vyhod, jako je zvyseni socidlnich interakci, pozornosti,
zlepSeni nalady a prodlouzeni délky zivota. Pfitomnost zvifat usnadituje navazani konverzace,
vedeni diskuze, pomaha ptekondvat komunika¢ni bariéry (Goddard, Gilmer, 2015, s. 65).
Béhem svého procesu domestikace méla zvifata v lidském zivoté velky vyznam a byla
pouzivana pro piepravu a lov od starovékych civilizaci ve vSech kulturach. Biofilni hypotéza
dale naznacuje, ze existuje vrozena lidska biologicka tendence k interakci a vytvareni uzkych
vazeb a citovych vazeb s jinymi formami pfirozeného Zivota, zejména se zvifaty, pocinaje
v raném détstvi. Uznani pozitivnich aspektti tohoto vzajemného mezidruhového vztahu vedlo
nékteré védce ke zkoumani pouziti zvitat pti podpoie lidského zdravi (Silva, Osorio, 2018, s. 2).
Vyuziti pouta mezi ¢lovékem a zvifetem ve zdravotni péc¢i je povaZzovano za doplitkovou
alternativni 1é¢bu. Zvife miZze ovlivnit zplsob, jakym déti proZivaji pfiznaky nemoci, sniZuje
jejich utrpeni a tim zlepSuje kvalitu zivota (Akard, Hendricks-Ferguson, Gilmer, 2018, s. 2).

Jednou z technik je zvifaty asistovana terapie, coZ je cilend, planovana a strukturovana
terapeutickd intervence fizend a poskytovand zdravotnickymi, vzdélavacimi a socidlnimi

pracovniky. Je poskytovand a fizend formaln¢ vyskolenym profesiondlem s aktivni licenci

a s odbornymi znalostmi. Zvifaty asistovand terapie se zaméfuje na posileni fyzického,
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kognitivniho, behaviordlniho a socialné-emocionalniho fungovani konkrétniho lidského
ptijemce (Silva, Osoério, 2018, s. 2). RozliSujeme terapeutickd a sluzebni zvitata. Sluzebni
zvitata jsou trénovana pro specifické ucely, aby pomahala pti specifickych postizenich zraku,
pohyblivosti a jinych a jsou ve vlastnictvi té jedné osoby, které slouzi. Néktefi jsou vycviceni
k rozeznani zakladnich onemocnéni ¢i potizi jako jsou zachvaty ¢i hypoglykemie a k zavolani
pomoci. Terapeuticka zvitata obvykle nejsou ve vlastnictvi pacientti, ale jejich majitelem je
psovod, ktery je vodi na sezeni s pacienty. Zvifata musi projit fadou testt certifikovanou
agenturou, aby se jednalo o licencovanou terapii (Goddard, Gilmer, 2015, s. 65). Zvitaty
asistované intervence lze definovat jako ucelné =zaclenéni specidlné vycvienych
a kvalifikovanych zvirat (nejéastéji psi) do 1é¢by pro zlepSeni zdravi. Intervence se zviraty
mohou byt bud’ strukturovand terapeutickd sezeni se zvifaty, aby vyhovovala individualné
pacientovi nebo neformalni nestrukturované ¢innosti se zviraty k zajisténi radosti, obohaceni

a pohodli (McCullough et al., 2018, s. 160).

Podstatou zvitaty asistované terapie je zaméteni se na fyzické, mentalni, vzdélavaci
nebo motivacni cile. K fyzickym cilim muze patiit zdokonalovani jemné motoriky, dovednosti
na invalidnim voziku nebo podpora pfi stoji. V oblasti dusevniho zdravi se miizeme snazit
0 podporu verbalni komunikace, zvySovani pozornosti, sebelicty aZz po snizeni uzkosti
a osamélosti ditéte. Vzdélavaci cile se Casto zamétuji na zlepSeni slovni zasoby nebo znalosti

pojmil (Goddard, Gilmer, 2015, s. 66).

Nejbéznéji vyuzivanym zvifetem je pes. Psi musi podstoupit pocatecni temperamentni
zkousky, vycvik poslusnosti pro zakladni povely a poté dalsi Skoleni vhodného chovani. Psi
musi byt schopni jezdit vytahy, byt klidni pfi invalidnich vozicich, choditkach nebo jinych
pomtuckach pti pohybu, nesmi byt citlivy na hlasité zvuky nebo kiik déti. Pes na tom musi byt
dobie po fyzické strance, projit ockovanim a kazdoro€nimi kontrolami u veterinare. Vyzkumné
studie ukazuji, ze ptitomnost psi pii terapiich nezvysuje riziko zoonotickych infekci (Goddard,

Gilmer, 2015, s. 66).

At uz je to adopce zvifete v domacim prostiedi anebo canisterapie v nemocnici, dochazi
k vyraznému zlepSeni nalady, socializaci, snizeni stresu, tzkosti, déti se citi méné rozrusené,
vyznamné poklesne strach a smutek. Psi odvadéji pozornost pacientl a jejich rodin od bolesti
a starosti Casto spojenych s lécbou. Diky pfitomnosti terapeutického psa se dité v nemocnici
citi vice jako doma. S navstévami terapeutickych psi jsou Casto velmi spokojeni i rodice

(McCullough et al., 2018, s. 161). Vysledky celkové naznacuji zlepSeni hemodynamickych
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a fyziologickych parametrti, snizeni pfedpisu analgetik a vnimané bolesti. Pokud jde
0 psychosocialni proménné, existuji dikazy o zlepSeni ndlady a snizeni ptfiznakd deprese
a uzkosti. ZlepSuje se pfijimani invazivnich postupd, zlepSeni pocitu pohody behem
hospitalizace, snizeni depresivnich ptiznakt, lepsi adaptaci na navrhované terapie, vyznamné
zlepSeni v rovnich bolesti, podrazdéni a stresu. U peCovatelli bylo pozorovano vyznamné
zlepseni ukazatelli Brunel Mood Scale, véetné uzkosti, stresu a duSevni zmatenosti, velikost
ucinku byla klasifikovana jako velmi velka. Byla zaznamendna tendence ke snizeni miry
deprese (Silva, Osorio, 2018, s. 2, 7). Jednotliva sezeni v nemocnici trvaji asi 15-20 minut,
behem nichz dité¢ se psem sleduje televizi, hladi ho a pes d¢€la triky na povel. Pes poskytuje
rozptyleni, potéseni, zdbavu, mazleni, spole¢nost, tlevu od bolesti, pomaha posilovat duvéru,
podporuje komunikaci, pfipomind domov, podporuje samostatnost, u ditéte se objevuje vetsi
chut’ k jidlu a méné¢ strachu z procedur a vykont (Goddard, Gilmer, 2015, s. 68). Vizualni
komunikace a dotykani se zvitat mohou vyvolat uvoliiovani riznych latek v lidském téle, véetné
oxytocinu, endorfinll a serotoninu, a sniZit zdkladni hladinu kortizolu. Tyto hormony a cytokiny
v kombinaci mohou ptispét ke snizeni bolesti, izkosti a stresu a zvysit pocit potéSeni a relaxace
u déti podstupujicich 1écbu onkologického onemocnéni. Zvifaty asistovand terapie byla
ucinnéjsi nez jiné volnocCasové aktivity pouzivané v nemocni¢nim prostiedi, jako je Cteni,
interakce s dobrovolniky a rekreacni aktivity, pravdépodobné kviili zvlastnostem afiliativniho

a afektivniho vztahu mezi psy a lidmi (Silva, Osorio, 2018, s. 8).
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3 MORALNI DILEMATA V PEDIATRICKE PALIATIVNI
PECI

Pediatricka paliativni péce je definovana jako aktivni celkova péce o télo, mysl a ducha
ditéte a zahrnuje také podporu rodiny. Zacind, kdyz je nemoc diagnostikovana, a pokracuje
bez ohledu na to, zda dité dostava 1é¢bu zaméfenou na tuto chorobu ¢i nikoli. Rozhodovani
a zapojeni rodicli je nedilnou soucasti poskytovani pediatrické paliativni péce. Dilemata
a otazky, s nimiz se rodi¢e setkavaji béhem nemoci svého ditéte, sahaji od rozhodovani
0 resuscitaci Ci intubaci, aZ po rozhodnuti o moZnostech péce podporujicich Zivot, naptiklad
zda by dit¢ melo mit tracheostomii nebo dalsi chirurgicky zékrok, nebo rozhodovani, zda si dité
nechat doma nebo v hospici (Atout, Hemingway, Seymour, 2017, s. 240). Pediatricka paliativni
péCe zahrnuje stejné cile jako paliativni péce pro dospélé, ale zamécfuje se konkrétné
na uspokojovani jedine¢nych potieb ditéte a rodiny. Béhem mladi je Zivot ohrozujici nemoc
utvafena  vyvojovym  kontextem ditéte. Napiiklad pediatrickd paliativni = péce
na novorozeneckém oddéleni se zasadné 1iSi od pediatrické paliativni péce vhodné
pro adolescenta, jehoz slozitost mySleni umoziuje vétsi reflexi ohledné jeho viry a ptéani
0 smrti. Zvlastni vyzvou pro pediatrické paliativni sluzby je to, Ze péce o dit¢ na konci Zivota
se zda byt ze své podstaty nepiirozend v mysli mnoha rodict a 1ékait, ktefi si casto nechtéji
piipustit, Ze s ditétem uz nelze nic udé€lat. Nesrovnalosti v cilech 1é€by mezi poskytovateli péce
arodinou a nedostatecné porozuméni pojmu paliativni péce mohou také oddalit zavedeni sluzeb
pediatrické paliativni péce a mohou prodlouzit fyzickou bolest u déti, stejné jako emocionalni

a psychologické utrpeni jejich rodic¢a a 1é¢ebného tymu (Wiener et al., 2013, s. 49).

Nejcastéji identifikované priority zdiiraznuji komunikaci s pacienty a rodinami a sdilené
I¢kai'ské rozhodovani, zejména na konci Zivota. Jasnd a soucitnd komunikace je povazovana
za nezbytnou. Rodiny maji tendenci pochopit pozdé€ji nez lékati, Ze vyléceni neni mozné;
usnadnéni diivEjsi prognostické realizace pro rodiny a pacienty miize snizit zatéz dalsi terapie
zaméfené na onemocnéni a podpofit diivéjsi doporuceni hospice. Koncept ¢asné paliativni péce
soub&zné s 1écbou zamétenou na onemocnéni nebo prodluzujici zivot se prokazal jako velmi
dilezity (Baker et al., 2015, s. 469). Pfesun z lécby na vyhradné paliativni opatieni je
pro pacienty, jejich rodiny a zdravotnicky tym emociondlné bolestivy proces. BliZici se smrt
ditéte mize predstavovat selhani moderni mediciny. Rodice mohou mit potize s uvétenim,
ze dit¢ zemfe, a mohou se pochopitelné stale drzet nadéje, ze dit€ bude Zit i poté, co s nim
zdravotnicky tym projednal, ze dlouhodobé pieziti neni mozné. Dobra, jasnd a dusledna

komunikace s rodi¢i je nezbytna proto, aby neméli pocit, ze se zdravotnicky tym vzdal jejich
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ditéte, coz ztézuje diskusi o péci na konci zZivota. Prace s rodi¢i umirajicich déti tedy vyzaduje

citlivost, soucit a empatii (Thieleman et al., 2016, s. 291).

Rozhodovani muze byt pii praci s umirajicimi détmi komplikované kvuli jejich
neschopnosti poskytnout souhlas. Protoze déti nemaji zédkonnou pravomoc poskytovat
informovany souhlas s rozhodnutim o zdravotni péci, musi rodice nebo zakonni zastupci
poskytnout informovany souhlas jejich jménem. V idealnim pfipadé déti k takovym
rozhodnutim také poskytnou souhlas nebo feknou sviij nazor. Etické problémy vsak vyvstavaji,
kdyz se déti a jejich rodi¢e nemohou shodnout, nesdili stejny ndzor, jako je naptiklad rozhodnuti
v pokracovani nebo vzdani se dalsi 1é¢by. Zatimco u déti do 6 let se Casto predpoklada,
7e nemaji schopnost Cinit informovana rozhodnuti, stars$i déti jsou vétSinou schopny stanovit
preference. Piiblizné ve véku od 12 do 14 let mohou mit déti funk¢ni kapacitu, ¢asto chapanou
jako schopnost porozumét povaze smrti, rozumét relevantnim informacim, dobrovolné zvolit
jeden postup nad druhym a chépat zavaznost a trvalost rozhodnuti. I mlads$i déti vS§ak mohou
mit preference tykajici se jejich péce, a pokud je to mozné, méla by byt zvazovana 1 jejich prani.
Stejné jako rodice tak 1 umirajici déti doufaji ve vyléceni. S tim, jak se jejich prognoza zhorSuje,
tak se 1 jejich nadéje méni a upravuji. Proto se touha ve vyléceni mize zménit v touhu netrpét
a Vv ptrani, aby jeho rodina také netrpéla a neméla zbytecné obavy. VSeobecné sestry se vSak
mohou vyhybat rozhovorim o nad¢ji, kdyz je jasné, Ze zivot ditéte nelze zachranit,
coZ pacientiim a rodinam jesté ztéZuje obtiznou situaci. Personal mtze také oddalovat diskuse
0 rozhodnutich na konci Zivota kvili jejich vlastnimu nepohodli, coz ma za nasledek tlak
na rozhodovani v hodinach ptfed smrti ditéte. To miize zvysit stres situace a komplikovat
schopnost rodi¢ii travit posledni hodiny se svym ditétem, jak si pteji (Thieleman et al., 2016,
S. 291). Profesionalni komunikace je pfedpokladem pro uspéSny rozhodovaci proces. Obecné
se doporucuje zapojit déti co nejvice a vyvojové vhodnym zplsobem. Dospivajici chronicky
nemocné déti se mohou Ucastnit rozhovorll a rozhodovani o paliativni péci. Je tieba uznat,
ze rozhodovani o aspektech konce zivota je pro rodi€e mimotfadné obtizné. Pokud rodice
odmitnou sdilet informace s ditétem, je diilezité prozkoumat diivody a obavy, které za timto
pfanim stoji, a uznat postaveni rodi¢l. To by mohlo pomoci otevtit dialog a najit zptisob,
jak zapojit dité alespon do malé ¢asti procesu. Muze byt také uzitecné hovofit o dalSich
rodi¢ich, ktefi proSli procesem integrace svého ditéte do rozhodovani a byli za to radi
(Bergstraesser, 2013, s. 145). Znalost vyvoje ditéte a porozuméni tomu, jak zapojit déti
zpisobem piiméfenym veéku, je v pé€i na konci Zivota zdsadni. Zasadni je stanoveni urovné

porozumeéni ditéte a touhy po autonomii v kontextu nemoci, s dirazem na kulturni faktory,
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které mohou ovlivnit nadéje, postoje a piesvéd¢eni rodiny o vécech souvisejicich s umiranim.
Dukladné posouzeni pomiize formovat planovani 1écby, které se mize zamétit bud’ na léceni
nebo paliativné orientované 1ékat'ské oSetfeni, stejné jako psychosocidlni intervence ke zlepSeni
blahobytu ditéte a rodiny. Poskytovatel péce musi zaujmout postoj, ktery ztélesniuje citlivost,
soucit a respekt k diistojnosti a odhodlani pacienti. Sebevédomi by se mélo sousttedit na vlastni
pocity, hodnoty a piesvédceni poskytovatele péce a na to, jak mohou tyto aspekty ovlivnit péci,
kterou poskytuje (Thieleman et al., 2016, s. 294). Komunikace s détmi, které trpi nevylécitelnou
nemoci, je velkou vyzvou. Komunikac¢ni postupy jsou do zna¢né¢ miry ovliviiovany faktory,
jako je v&k ditéte, piani rodi¢t a kulturni normy. Rikat pacientiim jejich diagnézu je napitiklad
v zapadnich kulturach Siroce pfijiméano jako nutnd informace pro dalsi pacientovo rozhodovani.
Dokonce 1 détem s onkologickym onemocnénim je Casto sdélena jejich diagndza, pokud jsou ji
schopny porozumét a chtéji se podilet na rozhodovani o 1écbé. Ackoli zdkonnou pravomoc
pro rozhodovani maji rodiCe, eticky koncept pediatrického souhlasu vyzaduje, aby bylo dité
zapojeno v maximdlni moZzné mife podle kognitivnich dovednosti ditéte, emocni zralosti
a individudlnich nazorii. Tento eticky model vSak nemusi vzdy odpovidat klinické realit¢.
Nekteti rodice svym détem nefikaji diagnéozu a progndzu, aby je ochrénili pfed Spatnymi
zpravami. Neodhaleni diagn6zy nebo prognézy ditéti vSak Casto vede k etickym konfliktim

mezi tymem zdravotni péce, rodi¢i a dit€tem (Hatano, Yamada, Fukui, 2011, s. 491).

Navzdory nazortim, ze zadrzovani a odnéti 1éCby se zasadné nelisi, nektefi véfi, ze obé
opatteni jsou eticky odlisna. Mnoho lidi véfi, ze uméla strava a tekutiny musi byt podavany
vzdy, 1 kdyz byly pteruSeny jiné formy podpory zivota. Nekteti se navic domnivaji, ze je
nezakonné poskytovat dostatecnou tlevu od bolesti, pokud by to mohlo urychlit smrt. To je
vsak pomérné vzacné a existuje shoda v tom, Ze snahy o ulevu od bolesti jsou opravnéné, 1 kdyz
mohou vyustit v neumyslné, ale mozna predpoklddané urychleni smrti. Také je uvadéno,
7e détem v zafizenich Casto neni poskytovana adekvatni uleva od bolesti, a mnozi véfi,
ze k tomu dochazi pravé ze strachu z urychleni smrti ditéte. Dilemata v této oblasti mohou mit
nepochybné negativni dopad na déti a jejich rodiny (Thieleman et al., 2016, s. 292). Zda se,
ze rozhodovaci procesy velmi komplikuji pocity viny, které matky ocekavaji, Ze se dostavi
v disledku Spatnych rozhodnuti souvisejicich s nemoci jejich déti. Rodi¢e do urcité miry
upfednostiiuji souhlas s nazory lékafi, aby se zabranilo dal§i zat&€zi v ptipadé negativnich
vysledkl. Ve vyzkumné studii autorit Atout, Hemingway a Seymour (2017, s. 249) chtéla jedna
matka udélat pro svou dceru pfed smrti maximum. Ackoli neocekévala ipIné vyléceni, méla

v umyslu udélat cokoli, co by ji mohlo chranit pied ocekdvanym sebeobviniovanim. Proto také
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chtéla zodpoveédnost za rozhodnuti prevést ze sebe na Iékare. Dle Thielman et al. (2016, s. 292)
védomi, ze byly vyzkouseny vSechny 1é€ebné moznosti, je pro rodi¢e zdsadni, aby mohli Cinit
informovana rozhodnuti na konci zivota. Rodie ¢asto piezkoumavaji rozhodnuti uéinéna
pro své deéti a snazi se posoudit, zda byli dobrymi rodi¢i. To Casto znamena nutnost jednat
s Uplnymi informacemi v nejlepsim zajmu ditéte; byt emocionalné a fyzicky ptitomen pro dité;
vyjadfovat lasku a naklonnost, predchazet utrpeni a podporovat zdravi, je-li to mozné; a byt
obhajcem ditéte. V nékolika ptipadech matky uvedly, Ze jsou nuceny zvolit pro své déti nékteré
moznosti 1é¢by jednoduse proto, Ze neexistuji zadné alternativy. Ve vyzkumné studii autorti
Atout, Hemingway, Seymour (2017, s. 250) byl uveden ptiklad hol¢icky, ktera potiebovala
hemodialyzu kvuli neucinné peritonealni dialyze. Lékafi informovali jeji matku o nutnosti
provést cévni piistup holCicce jako ptipravny postup pfed zahajenim hemodialyzy. Vzhledem
k riziku operace kviili pozadované analgezii matka uvedla, Ze toto rozhodnuti bylo pro ni i otce
velmi obtizné. Rodic¢e vSak v té dobé€ neméli jiné moznosti, protoZe peritonedlni dialyza jiz
nebyla prospésna. Citili, ze pokud by operaci nepodstoupila, nemohla by se podrobit dialyze
a zemiela by. Odepfenim operace a dialyzy by nastavili ¢as jeji smrti. Matka méla pocit,
ze vyzkouset jakoukoli 1€cbu dostupnou pro jeji dceru je lepsi nez nic. I jiné matky byly vzdy
znepokojeny budouci vinou, kdyz se pokouSely rozhodovat o jakékoli potencialni 1écbé
nebo postupech prodluzujicich zivot, které by mohly pomoci jejich ditéti. M¢ly pocit, jako
by byly zodpovédné za smrt svych déti, pokud by se nerozhodly pro jednu z dostupnych

moznosti.

Rozhodnuti o konci zivota pfimo mohou ovlivnit i poskytovatele zdravotni péce, ktefi Si
Casto vytvofi vazby na své pacienty a upiimné truchli, kdyz zemiou. Poskytovatelé zdravotni
péce se Casto setkdvaji s obavami svého vlastniho svédomi, zejména v souvislosti s pouzivanim
ptilis zatézujicich zplsobu 1éCby, které nabizeji jen malo vyhod. Vice nez polovina profesionalii

ze vzorku uvadi, Ze pti péci o déti jednd proti svému svédomi (Thieleman et al., 2016, s. 293).

Rostouci multikulturni spole¢nost ptedstavuje pro poskytovatele zdravotni péce obtizny
ukol pifi poskytovani vhodné péce jednotliveim, ktefi maji riizné Zivotni zkuSenosti,
presvédceni, hodnotové systémy, naboZenstvi, jazyky a pojmy zdravotni péce. Kvalitni péce
vyZaduje, aby poskytovatelé 1ékatské péce byli kulturné citlivi a kulturné kompetentni. To je
obzvlasté dilezité béhem zranitelného obdobi konce Zivota b&hem détstvi. ZlepSovani
pediatrické paliativni péce Vv této oblasti zahrnuje maximalizovani zapojeni rodiny, zapojeni
déti do rozhodovani, minimalizovani bolesti, poskytovani emociondlni a duchovni podpory

rodindm, usnadnéni pfistupu k potfebam, zvyseni kontinuity péce a nabizeni podpory pfi amrti.
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Redeni potencidlni ztraty ditéte je tragickou zkuSenosti napfi¢ kulturami. Poskytovatelé
zdravotni péce identifikovali kulturni rozdily jako Casto se vyskytujici piekdzku adekvatni
pediatrické paliativni péce. Naptiklad latinskoamericti rodi¢e maji tendenci mit zastfesujici
presvédcenti, ze je tieba vyvinout veskeré usili k zachrané ditéte. Afroamericti jedinci se silnymi
vazbami na kiestanstvi by kvili vife v bozskou zdchranu vahali pferusit 1é¢bu prodluzujici
zivot. Za takovych okolnosti mohou mit rodice piijetim paliativni péce pocit, ze jejich ditéti
neni poskytovana nejlepsi mozna péce. Takova interpretace mize navic vést k upiednostiiovani
1écby prodluzujici Zivot pied intervencemi, jejichZ cilem je snizit utrpeni a poskytnout pohodli
a podporu. Nedostatecné vyuzivani sluzeb paliativni péce mezi etnickymi mensSinami je ¢asto
péce, jazykové bariéry, nabozenské rozdily, potize s pfistupem k pojisténi, nediivéra ve sluzby
zdravotni pée. V pediatrické paliativni péci je nanejvy$ dilezité respektovat viru, zvyky
a tradice se zaméfenim na zachovani integrity a posvatnosti vztahu rodi¢ — dit¢ (Wiener et al.,

2013, 5. 47).

Atout, Hemingway a Seymour (2017, s. 240) se ve vyzkumné studii zabyvali
zkuSenostmi s rozhodovanim v pé¢i o déti s paliativni péci z pohledu jordanskych matek.
VétSina matek byly Zeny v domécnosti, dvé z nich byly ucitelky a jedna byla studentkou
univerzity. Zjisténi prokazala né€kolik novych problémi ovliviiujicich Groven zapojeni matek
do rozhodovani o péci jejich déti. Naptiklad prevladajici jordanska kultura, ktera davétuje
I€¢kattim, znamenala, Ze matky davaly svym lékatiim volnou ruku pii rozhodovani tykajici se
zdravi jejich déti. Matky vnimaji, Ze nejsou schopny rozhodovat o kritickych otazkach
tykajicich se zachazeni s jejich détmi, obavaji se budouci viny a zvlasté toho, ze jakakoli
rozhodnuti, kterd by mohly ucinit, mohou mit nepfiznivy dopad na jejich déti. Na rozdil
od ptevladajiciho vzoru nékteré matky zaujaly proaktivni pfistup k rozhodovani o 1é¢bé svych
déti. Tyto matky pozadovaly podrobné informace od lékait a hledaly riizné zdroje znalosti,
jako jsou druhé nazory, ¢teni online zdroji nebo rozhovory s jinymi rodici, kteti byli se svymi
détmi v podobné situaci. Pfevladajici udaje ukazuji, ze matky radéji poskytly 1ékati hlavni roli
piiurCovani moZznosti 1é¢by pro jejich déti. Ackoli odpoveédnost za rozhodovani o moZnostech
lécby byla technicky déna rodi¢iim, matky nerady pfijimaly odpovédnost za rozhodnuti,
protoze jsou si védomy toho, jak je 1éCba obtiznd. VétSina matek méla malou divéru ve vlastni
schopnost rozhodovat o tom, co je pro jejich dité nejlepsi bez pomoci lékaie. Sami sebe vnimaly
jako laiky s nedostate¢nymi Iékatskymi znalostmi a velmi se baly Cinit rozhodnuti, kterd by

mohla byt méné u¢innd nez doporuceni lékare. V Jordansku existuje zdkladni kultura
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divéryhodnych 1ékait. Nekteré matky se sice snazi porozumét a ziskat co nejvice informaci
o nemoci svého ditéte, ale stejné zaveérecné rozhodnuti nechaji na lékari, nékteré si ani
nedokézou predstavit, ze by mély 1ékaii odporovat. Naopak par matek, které nazory 1ékait plné
neptijaly, se snazily hledat jiné zdroje informaci o nékterych dulezitych rozhodnutich a zapojit
se do péce. Ackoli rodice vétSinou souhlasili s nazorem odbornika, ptfevladajici vzorec
divéryhodnych 1ékaiti byl upraven piredchozimi zkuSenostmi téchto matek a nebaly se
odmitnout n¢kolik postupli, o nichz védély, ze mohou byt pro jejich dité vysoce rizikové.
Struéné teceno, bylo jasné, Zze kdyz matky mély vice informaci o riznych moZnostech
souvisejicich s chorobami jejich déti, mély vétsi schopnost a sebevédomi rozhodovat, ale také
nesouhlasit s nazory lékart, kdyz citily, ze to potiebuji. Byly proaktivnéj$i nez ostatni matky
piirozhodovani o tom, co povazuji za nejlepsi pro zdravi jejich déti. Pfedchozi zkuSenosti navic
byly dal§im plusem, aby matky vétily svym schopnostem samostatné rozhodovat o zachazeni
se svymi détmi. Ackoli 1 nejaktivn€j$i matce, pokud jde o shromazd’ovani podrobnych
informaci o nemoci jeji dcery, zakazoval jeji strach z budouci viny samostatné rozhodovat

0 tom, co je pro jeji dceru nejlepsi, bez zasahu I€kait.

Nasledujici ¢ast se bude vénovat kazuistikam z vyzkumnych studii Hatano, Yamada,
Fukui (2011, s. 492-493) a Thieleman et al. (2016, s. 296-302), které nazorn¢ popisi mozna

moralni dilemata pti poskytovani pediatrické paliativni péce.
Kazuistika 1

Dvanactilety japonsky chlapec, byl piijat do nemocnice k vyhodnoceni silné a nahlé
bolesti biicha. Pocitacova tomografie odhalila pfitomnost velkého jaterniho nadoru
a mnohocetnych bilateralnich plicnich uzlin a vice jaternich metastaz. Brzy po piijeti nador
jater praskl, coZ mélo za nasledek hemoragicky Sok. Byla provedena krevni transfuze a pacient
byl pfevezen do velké vSeobecné nemocnice. CT vySetteni a vysoka hladina alfafetoproteinu
naznacily diagnoézu hepatoblastomu. Pacient podstoupil chemoterapii. Odpoveéd’ na tyto léky
byla Spatnd a bylo pozorovano zavazné potlaceni kostni diené. Jak se velikost nadoru
zvétSovala, byl pacient nucen zlstat v nemocnici s léky proti bolesti. Jeden mésic po ptijeti byl
pacient poslan na konzilium na psychiatrické oddéleni. Byl to maly hubeny chlapec,
ktery pouzival formalné;jsi jazyk, nez se na jeho vek oc¢ekavalo. Stravil spoustu ¢asu hranim
pocitacovych her a sledovanim streamovanych videi online, o které projevil velky zajem.
Kromé toho byl posedly ¢istotou a opakované si umyval ruce. KdyZz se s nim psychiatr pokusil

mluvit, vyhybal se o¢nimu kontaktu. Pacient nemluvil o svych zajmech s ostatnimi a projevoval
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podrazdéni pii neplanovanych vySetfenich a podavani 1écby. Jednoho dne se ho zeptali, co si
mysli o vysvétleni pediatra o jeho nemoci. Bez vyrazu obli¢eje jen fekl, ze rozumél, to je vse.
Neuveédomil si, ze psychiatr zkoumal a chtél védét o jeho vnitinich problémech. Zdravotnicky
personal zjistil, Ze je velmi obtizné s pacientem komunikovat. Zpocatku pediatr ekl pacientovi
velmi malo o jeho nemoci. Pacient proto véfil, ze ma ,,vied* jen v jatrech a myslel si, ze se brzy
uzdravi. Nepochyboval o tom, ze se mize vratit doma a vratit se do Skoly. Zdalo se, Ze si
neuvédomuje neblahou prognozu. Nestézoval si, nebyl nervézni a ani nemél starosti o jeho
nemoc. Lhostejny k obavam zdravotnick€ého persondlu, pacient vesele travil ¢as ponofeny
do aktivit, které ho zajimaly, jako je hrani pocitacovych her. Postupné byl podrazdény a zacal
se ptat na ptesné ditvody, pro¢ byl jeho pobyt v nemocnici tak dlouhy. Nechéapal, pro¢ musi tak
dlouho zistat v nemocnici, jen kvili ,,viedu* v jatrech. Jeho rodi¢e mu nechtéli sdélit Spatnou
zpravu. Aby vSak chlapec 1épe pochopil situaci, zdravotnicky tym véfil, Ze by mu mély byt
poskytnuty urcité¢ informace o jeho nemoci. Rodi¢e a ¢lenové zdravotnického tymu o této
zaleZitosti Casto diskutovali a dospéli ke kompromisu. Ditéti bylo fe€eno, Ze se mu v jatrech
vyvinul zhoubny nador, ale nebylo informovano o progndze, protoze si to jeho rodic¢e neptali.
Chemoterapie pokracovala. Poté, co byl pacient informovan o své diagndze, mél sklon byt
klidny, jako by znal sviij osud. Nador se postupné zvétSoval a pacient zacal pocitovat unavu
a bolesti bticha. Casto vyjadfoval strach ze své nemoci a ptal se rodi¢, zda se mize uzdravit,
nebo zda zemie. Jeho rodi¢e ho povzbudili, aby bojoval s touto nemoci, a naplanovali kratky
vylet do mist, ktera ho rozveseli. Na jedné strané mél obavy ze své nemoci a progndzy,
na druhou stranu si 1 nadéale uzival sva oblibena online videa, jako by se nic nestalo. Pacient
az do konce nezménil své navyky. Jeho ¢iny, jako naptiklad pouzivani pocitace po cely den,
mohou mit dvé pfi¢iny: mohou byt charakteristikou Aspergerova syndromu nebo mohou byt
jeho zpiisobem, jak uniknout strachu ze smrti. Nakonec asi dva roky po pfijeti do nemocnice
zemiel na rupturu nddoru. Na zdklad¢ jeho rozhovorl s matkou béhem poslednich nékolika dnii
se zda, Ze pacient situaci pochopil a proSel procesem ptijeti své diagnézy (Hatano, Yamada,

Fukui, 2011, s. 492-493).

Pravda byla v tomto ptipad€é velmi obtizna zalezitost. Od 70. let 20. stoleti zapadni
kultury véfi, ze dit€¢ s onkologickym onemocnénim by se mélo podilet na rozhodovani a mélo
by mu byt poskytovano odpovidajici mnoZstvi informaci podle jeho rozvojovych schopnosti.
Tato vira je zaloZena na etickém principu autonomie. Vypravét ditéti o jeho diagnoze
a prognéze je vSak velkou vyzvou pro poskytovatele zdravotni pé¢e. Mnoho détskych onkologii

povazuje za silnou psychickou zatéz sdélit ditéti jeho diagndzu a Casto vyuzivaji komunikacni
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strategie k tomu, aby zvladli svou roli posla Spatnych zprav. Kromé toho kulturni normy
ovliviiuji postoje k tikani pravdy. V asijskych zemich je rozhodovani prioritou rodict, nikoli
neinformovaného ditéte. Na rozdil od praxe ve Spojenych statech neni v Japonsku bézné tikat
pravdu ditéti s onkologickym onemocnénim. Souhlas ditéte s lékaiskou péci neni pravné
vyzadovan a lékafi maji vétsi svobodu, pokud jde o to, co sdélit ditéti o jeho nemoci. Prani
a rodi¢e se domnivaji, ze kdyz ditéti fekneme Spatnou zpravu, vezme mu to nadéji. I kdyz je
diagnoza sdélena ditéti, diskuse o smrti jsou vylouCeny. Kromé toho je rozsdhlé¢ vyuzivéani
neverbalni a nepiimé komunikace v Japonsku jedinec¢nou kulturni funkci. Pro Japonce,
kteti po staleti komunikovali v jedné feci na malé skuping ostrovii, miize existovat urcita pravda
v myslence, Ze porozuméni je mozné, aniZ by bylo nutné vSe vysvétlovat slovy. Nejasné vyrazy
jsou obvykle uptfednostiiovany, a to 1 v ptipadech, kdy jsou déti informovany o diagndze
onkologického onemocnéni. Z kritického hlediska se japonskd komunikace jevi jako nelogicka
a obsahuje nedostatecné vysvétleni. To vSak miize ptfedstavovat ohleduplnost a snahu chranit
city ditéte a zabranit mu v psychické ujme zptisobené ptimou komunikaci. Pokud jde o koncept
komunikace podle kognitivnich schopnosti ditéte, tym zdravotni péce potieboval u japonského
chlapce peclivé posoudit jeho kognitivni kapacitu, protoze byly naruSeny jeho komunikacéni
schopnosti. Pacienti s Aspergerovym syndromem nejsou schopni spolecenské interakce a je
pron¢ obtizné pochopit neverbalni komunikac¢ni podnéty. Chlapec nemohl pochopit,
pro¢ musel tak dlouho ziistat v nemocnici pouze pro ,,vied* v jatrech, a nedokazal zachytit
myslenky a pocity konfliktu mezi zaméstnanci. Jednotlivei s Aspergerovym syndromem silné
nemaji radi zmény v jejich zivotnich vzorcich. Zaméstnanci se proto obavali, ze by ho Spatna
zprava mohla zmast. Piedpoklada se, ze ditéti s Aspergerovym syndromem lze pomoci
pochopit jeho situaci prostiednictvim definitivnich plant, dennich plani a nahrazeni
abstraktnich konceptl konkrétnimi udalostmi. Viditelny plan je velmi uzite¢ny. Navic, kdyz se
stane néco neocekavaného, dit€¢ by mélo obdrzet peclivé vysvétleni. Predpoklada se, Ze ve véku
sedmi let vétSina déti obecné chape pojem smrti, ktery zahrnuje slozky nevratnosti a kauzality.
Déti ve véku 12 let a vyse jsou ve formalni operacni fazi Piagetova kognitivniho vyvoje
a mohou spekulovat o dusledcich a smrti. V tomto piipadé vSak zadny z poskytovatelti
zdravotni péce nevédél, jak dobie dit¢ s Aspergerovym syndromem, které bylo Ihostejné

k ostatnim, chapalo pojem smrt (Hatano, Yamada, Fukui, 2011, s. 492).
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Kazuistika 2: Vycerpejte v§echny moZnosti

Ve vyzkumné studii autortt Thieleman et al. (2016, s. 296) byl uveden piiklad
desetiletého chlapce Nicka se sarkomem stehna, ktery po chemoterapii, operaci a radioterapii
byl kratkou chvili v remisi. Ov§em pii jeho pulro¢ni kontrole vySetteni ukazalo, Ze onkologické
onemocnéni metastazovalo do plic. Nickova rodina byla zasko¢ena, viilbec takovou zpravu
necekali. Onkolog informoval rodiCe, ze zadné dalsi moznosti, které by mohly vylécit jeho
onkologické onemocnéni, neexistuji a navrhl paliativni péc¢i. Rodice byli Sokovani a nemohli
uvetit, ze jejich syn zemie. Ptali si, aby byli vidéni novym onkologem, a pozadali ho,
aby vyc¢erpal vSechny moznosti, aby udélal v§e pro zachranu jejich syna. Stale nemohli uvéfit,
7e zemre, a vyjadiili pfani pokracovat v 1é€be, vérili, ze Bith chee, aby bojovali za svého syna,
a pozadali o dal§i chemoterapii a ozafovani. Rodie se pti 1€¢be svého syna nedokazali
soustiedit na nic jiného nez na své nadéje na vyléceni. VSeobecna sestra misto toho, aby se
pokusila zménit nazor na Iécbu, poslouchala, zatimco oni vyjadiovali sviij hnév a frustraci,
a ujistovala je, Ze jejich pocity jsou normalni. Pfipadalo ji kruté, aby Nick podstoupil 1é€cbu,
ktera by mu neprodlouzila zivot a mohla by jeho smrt kviili jeho oslabenému stavu urychlit.
Kdyz Nickovi rodice a lékaii nebyli schopni dosahnout shody ohledné 1écby, ptipad byl podan
k etické komisi nemocnice. Spravni rada zkontrolovala Nickovy zaznamy, provedla rozhovory
s rodi¢i a lékari, a nakonec podpofila zdravotnicky tym v nabidce paliativni péCe a upusténi
od 1é¢by. Nakonec Nickovi rodi¢e dospéli k poznani, Ze jejich synovi nemuZze nic zachranit

zivot a vzali ho domti, aby mohl zemft'it obklopeny lidmi, kteti ho miluji.
Kazuistika 3: Nevzdavejte se mé

Ve vyzkumné studii autort Thieleman et al. (2016, s. 297) byl uveden dalsi ptiklad
hol¢icky Lauren, které byla ve dvanacti letech diagnostikovana leukémie. Jeji onkologické
onemocnéni bylo agresivni, piesto zlstavalo nadéjné po téméf tii roky 1éCby a dvé remise. Jeji
leukémie se vratila do tii mésici od posledni remise. Lauren byla pfili§ vyCerpana
na transplantaci kostni dfen¢ a ve véku 14 let neméla zaddné dal$i moznosti 1é€by. Rodice
sledovali, jak se jejich dcera fyzicky zhorSuje. Pochopili vaznou situaci a citili, Ze lécba vice
Skodi, neZ pomaha. Jejich dcera byla odkazana na domaci hospicovou péci. Lauren, ktera se
vzdy aktivné zapojovala do své péce, méla potize se zpravou, Ze pro ni nejsou k dispozici Zadné
dal$i moznosti 1é€by. Prosila svou lékarku, aby se ji nevzdavala a trvala na 1écbé, ktera by
zvysila pocet bilych krvinek. Lékatka vyhovéla zddostem Lauren, piestoze transport

a procedury ji zpusobily znacné bolesti a oslabily ji. Rodi¢e mé&li pocit frustrace, nechapali,
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pro¢ Lauren zada o péci, ktera by jen malo prodlouzila jeji zivot a misto toho by zpiisobovala
nepohodli. Méli podezieni, Ze rozhodnuti 1ékatky bylo motivovano jeji blizkosti s Lauren a ne
virou, ze lé¢ba je prospésna. Ackoli Lauren dostdvala hospicovou péci, nebyla pfipravena
podepsat ptikaz neresuscitovat (dale jen DNR) a pokracovala ve svych prosbach o dalsi 1é¢bu.
Lékaisky tym a rodice nesouhlasili, ale chtéli splnit jeji pfani. Zdravotnicky tym souhlasil,
ze nebudou tladit na Lauren, aby podepsala ptikaz DNR s tim, Ze jeji rodiCe, ktefi méli
rozhodovaci pravomoc, planovali podepsat piikaz DNR, jakmile Lauren nebude schopna
vyjadiit jeji ptani. Lauren vSak véfila, Ze bude usilovano o jeji resuscitaci. Par minut pfed smrti
byla bd¢€ld, orientovand a rozhodnéd a zemiela pomérné nahle doma. Rodi¢e Lauren poznali,

7e jeji stav je nevratny, kone¢ny a neusilovali o Zadnou formu resuscitace.

Poskytovatelé zdravotni péfe v obou scénatfich byli v konfliktu, at’ uz interné,
nebo s pacientem ¢i rodinou, pokud jde o to, zda nabidnout pokracujici 1éCbu, ktera by
pravdépodobné byla net¢inna. Napéti, které se objevi, kdyz se rodice a poskytovatelé zdravotni
péCe neshodnou na nejlepSim postupu v péci, vyzaduje pozornost etickym principem
porozuméni a tolerance. V Nickové piipadé se rodiCe 1 poskytovatelé pravdépodobné
zasazovali o nejlepsi zajmy ditéte, 1 kdyz pravdépodobné méli jiné priority. Zatimco se 1é¢ebny
tym mohl snazit vyhnout zbytecné bolesti bez nadéje na vyznamny piinos dalsi Ié¢by, Nickovi
rodiCe se pravdépodobné snazili vyrovnat s nevyhnutelnosti smrti svého syna a zoufale chtéli
vyCerpat vSechny moznosti, které by mohly prodlouzit Zivot. Protoze je vSak progndza u déti
Casto nejistd, je obtizné urcit, kdy opatfeni zamétena na 1écbu piinesou vice zatéze nez piinosu.
I kdyz soubézné poskytovani 1éCebnych a paliativnich opatfeni mtize nabidnout mnoho vyhod,
miuze také prispét k této nejistoté. Etické problémy mohou také nastat, kdyz se déti a jejich
rodice nemohou shodnout. Zjevné k tomu doSlo v konfliktu mezi ptanim Lauren a tim,
co preferovali jeji rodiCe. Lauren, které byla star$i nez Nick, byla pribézné informovana o jejim
stavu a vysledcich 1écby a pravdépodobné méla funkéni schopnost porozumét situaci a jejim
moznostem 1 jejich disledkim. Zatimco zdravotnicky tym zpocatku splioval jeji pfani
pokracovat v 1é€bé, nakonec jednal v souladu s pfanim jejich rodici, ktefi méli zdkonnou
pravomoc udélit souhlas, Ze nebudou pokracovat v resuscitaci. RovnéZ neni znam rozsah
komunikace Nickovych rodict a poskytovatelli péce s nim o jeho stavu, progndze a moznostech
péce. Z toho vyvstavaji otazky, zda byl po celou dobu své nemoci informovan na vyvojové
ptiméfené Grovni pro desetileté, zda s nim vedli jeho rodi¢e nebo zdravotnicky tym upiimnou
diskusi o jeho situaci nebo jaké byly jeho obavy a preference. V ptipadé Lauren by mohla byt

pfinosem dal$§i mezioborova tymovéa prace ve formé rodinné diskuze s onkologickymi
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I hospicovymi tymy. Také by bylo uzite¢né zajistit, aby Lauren pochopila, Ze jeji rodi¢e maji
pravomoc piijimat kone¢na rozhodnuti. Souvisejicim problémem je moznost, Ze vlastni emoce
¢lent 1é¢ebného tymu o situaci mohou ovlivnit interakce s pacientem nebo rodinou. I kdyz
doufala v Iéceni, mluvil n€kdo s Lauren o tom, v co jiného by mohla doufat, pokud by léceni
nebylo mozné? Mohl zdravotnicky tym pteformulovat diskusi tak, aby bylo jasné, ze se ji jako
osoby nevzdavaji, a zdlraznit, Zze ud¢laji vSe, co je v jejich silach, aby ji udrzeli v pohodli
a pomohli zajistit jeji fyzické, psychosocialni a duchovni potfeby? Stejn¢ jako v mnoha
etickych zélezitostech Casto neexistuje jasna ,,spravna“ odpovéd’ (Thieleman et al., 2016,

s. 302).

3.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Prace popisuje moznosti podpory umirajiciho ditéte a jeho rodiny a moralni dilemata
Vv pediatrické paliativni péci. Zabyva se oblastmi, ve kterych pii péci nastavaji rozpory, kdy se
vSeobecné sestry musi vyrovnat se svymi vnitinimi a vn€j§imi konflikty. Pfes vSechny tyto
obtize by mély splnit potfebu pohodli na konci zivota ditéte, osvojit si komunika¢ni dovednosti,
znat vhodné intervence na konci zZivota, podporovat rodinu po smrti ditéte, respektovat kulturni
zvyky a rozdily jednotlivych kultur, nemély by se vyhybat ani otazkam tykajicich se spirituality
a viry v Boha. Z dohledanych poznatki by mohly ¢erpat at’ uz studenti zdravotnickych obora
¢i samotné vSeobecné sestry, které chtéji nastoupit na pracovisté, na nichz je pravdépodobné,
7e se s umirajicimi détmi a jejich rodinami setkaji. Ceské vieobecné sestry by mohly informace
z prace vyuzit pro poskytovani kvalitni pediatrické péée vSem rodinam, ale také cizincim,
se kterymi se v nemocnicich setkavame ¢im dal ¢astéji. Prace by se mohla vyuzit jako zaklad
pro dal$i vyzkum zaméfeny zejména na &eské pacienty a jejich rodiny, protoze v Ceské
republice je vyzkumnych studii o podpoie v pediatrické paliativni péci nedostatek. Prace by
také mela byt osnovou pro zdravotnicka zafizeni pii tvorbé standardi pro poskytovani

pediatrické paliativni péce.

Vyznamnou limitaci prace je pouziti pouze zahrani¢nich vyzkumnych studii z riznych
zemi s riiznymi kulturnimi tradicemi. Vyzkumné studie s problematikou podpory v pediatrické
paliativni péci v Ceské republice zcela chybi. Nicméné vzhledem k trvalému vzestupu
populaéni migrace a rozvijejicimu se multikulturnimu oSetfovatelstvi jsou zdroje vyuzitelné
i v Ceské republice. Sami autofi vyzkumnych studii Gasto zmifiuji, Ze je nedostatek
vyzkumnych studii zabyvajicich se problematikou podpory rodin umirajiciho ditéte a moznych
moralnich dilemat vyvstavajicich z pediatrické paliativni péée. Vyzkumné studie také Casto

zahrnuji maly vzorek respondentti. Je uveden i limit z hlediska nemoznosti sledovat rodice
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po smrti ditéte. V nékterych pripadech bylo velkym nedostatkem mozné neptesné formulovani
zkuSenosti at’ uz zdravotnikll ¢i pacienttl, jelikoz piepisy rozhovort provadéli jini pracovnici
na vyzkumu, nez ktefi rozhovor s osobami ve skute¢nosti délali, dochazelo i ke zkracovani
rozhovorti. Kvili vSem témto nedostatkiim by se mély dalsi vyzkumné studie zamétit na oblast
podpory v pediatrické paliativni pééi, zejména v Ceské republice, a zjistit pohled a zkusenosti
rodi¢l a zdravotniki s pediatrickou paliativni pé¢i u néds. Dale by se mohl porovnat ptistup
k péci v ruznych prostiedich, jako napiiklad rozdil mezi méstem a vesnici. Je potiebné zvysit
povédomi o problematice pediatrické paliativni péce jak mezi zdravotniky, tak i mezi laiky,
za uCelem vytvoreni proskolenych profesiondlti piipravenych poskytovat kvalitni péci
umirajicim détem a jejich rodindm. VSeobecnym sestrdm by mél byt poskytnut kurz
komunikace a duchovnost by méla byt jednim z hlavnich témat pti ptipravé pediatrickych
paliativnich sester. Mély by se naudit, jak vést rozhovory o duchovnim utrpeni a jak je dulezité
piipominat rodi¢lim, Ze za nemoc nebo smrt svého ditéte nemohou, mély by pochopit rodinné
ritualy a riizné kulturni tradice. V Ceské republice se informace o pediatrické paliativni pééi
mezi vefejnosti §ifi velmi pomalu. Zafizenich poskytuji pediatrickou paliativni pééi v Ceské
republice také neni mnoho. Smrt déti by neméla byt tabuizovana, ale méla by se dostat
do povédomi co nejvice lidem, aby pochopili, Ze tato péce existuje a Ze i takové rodiny potiebuji
podpofit, nejen fyzicky, ale také psychicky, socialné a mnohdy finanéné. Ptipadnd osvéta
podlozena validnimi vyzkumnymi studiemi pomoci médii by mohla vyznamné pomoci

pro ziskani pozornosti Siroké vefejnosti.
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ZAVER

PéCe o umirajici dit¢ je naro¢na nejen pro samotnou rodinu, ale také pro zdravotnicky
persondl. Cilem piehledové bakalaiské prace bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky
0 podpofe umirajiciho ditéte a jeho rodiny a o moralnich dilematech v pediatrické paliativni

péci. Hlavni cil byl dale specifikovan ve dvou dil¢ich cilech.

Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktudlni dohledané poznatky o podpoie
umirajictho ditéte a jeho rodiny vSeobecnou sestrou. Je =zasadni nabizet pruZznou,
individualizovanou pé¢i. Rodi¢e oceni personal, ktery je zkuSeny, kompetentni a ochotny
srozumiteln¢ vysvétlit stav jejich ditéte. Dobra komunikace je diillezitym faktorem pfti ptiprave
rodicli a déti na potencidlni termindlni diagnézu. Ptistup vSeobecnych sester by mél Cerpat
Z jejich individualnich zkuSenosti, soucitu, citlivosti a mél by byt bran ohled na rodinnou
kulturu, normy a viru. Vseobecné sestry by se mély naucit zapojovat do rozhovori
0 duchovnich pottebach a utrpeni, mély by byt Skolené v komunikaci a mély by byt schopné
informace sdélovat pfimo, upfimné, projevit soucit a opatrné zanechat pocit nadéje. Cil prace

byl splnén.

Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o moralnich
dilematech v pediatrické paliativni péci. Rodi¢e tézce nemocnych déti ¢eli mnohym vyzvam,
protoze musi zastupovat pravni organ pro rozhodovani o zdravotni péci, 1 kdyz je tfeba
zohlednit 1 ptani ditéte vyvojové vhodnym zplisobem. Rodice do urcité miry uptednostiiuji
souhlas s nazory Iékait, aby se zabranilo dalsi zatézi v piipad¢ negativnich vysledkii. Piesun
Z lécby na vyhradné paliativni opatieni je emociondln€ bolestivy proces. Persondl muze
oddalovat diskuse o rozhodnutich na konci zivota kviili jejich vlastnimu nepohodli, coz ma
za nasledek tlak na rozhodovani v hodinach ptred smrti ditéte. Vice nez polovina profesional
uvadi, ze pfi péci o deti jednd proti svému svédomi. Rostouci multikulturni spole¢nost
ptedstavuje obtizny kol pii poskytovani vhodné péce jednotliveiim, ktefi maji rizné Zivotni
zkusenosti, piesvédceni, hodnotové systémy, nabozenstvi, jazyky a pojmy zdravotni péce. Cil

prace byl splnén.

Z dohledanych poznatki by mohly Cerpat studenti zdravotnickych obord ¢i samotné
vSeobecné sestry, které chtéji nastoupit na pracoviSté, na nichz je pravdépodobné, ze se
S umirajicimi détmi a jejich rodinami setkaji. Dal§i vyzkumné studie by se mély zaméfit
na oblast podpory v pediatrické paliativni pé¢i, zejména v Ceské republice, a zjistit pohled

a zkuSenosti rodict a zdravotnikil s pediatrickou paliativni pé¢i u nés.
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