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ABSTRAKT CZ

Diplomova préce se zabyva tématem paliativni péce u détskych pacientii/klienti.
V teoretické Casti jsou objasnény pojmy paliativni, respitni a hospicové péce jak
u dospélych, tak zejména u détskych klientd a jejich rodin. Prace ukazuje vyvoj
paliativni péce u nas i ve svét¢ a jmenuje soucasné moderni prvky pfistupu v paliativni
péci o dit€ a jeho rodinu.

Prakticka cast prace je tvotrena na podkladé kvalitativniho vyzkumného Setfent,
které sledovalo dva cile a odpovidalo na dvé vyzkumné otazky. V prvnim cili, ktery mél
za kol zmapovat moznou potiebu paliativni pé¢e u déti v CR, byla pouzita vyzkumna
metoda obsahové analyzy dokumentu z dat ziskanych z Ceského statistického tifadu.
Z téchto idajti bylo odhadnuto, kolik déti v CR by mohlo vyzadovat paliativni péci.

Druhy cil mél za ukol zmapovat moznosti sluzeb paliativni pée u nemocnych
déti na uzemi CR. Pro realizaci tohoto cile byla pouzita kvalitativni vyzkumna metoda
hloubkového rozhovoru. Vyzkumny soubor byl tvofeny 6 respondenty
na 6 pracovistich. Byly dotazovany pouze vSeobecné a détské sestry z oddéleni ¢i
zafizeni, kterd byla zdmérné vybrana na zéklad¢ toho, ze se zde sestry mohou Castéji
setkat s nevylécitelné nemocnym ditétem a jeho rodinou.

Tato prace a jeji vysledky jsou urceny pievazné odborné, ale i laické vetejnosti.
Vysledky Setfeni informuji o moznostech poskytovani paliativni péce o déti a jejich
rodiny na danych oddé€lenich. Prace miize byt vyuzita pro studijni Gcely, pro praci sester
pusobicich v hospicich, na détské onkologii, v agenturach doméci péce apod.

V neposledni fadé€ je prace urcena pro détské sestry.



ABSTRACT ENG

The thesis deals with the topic of palliative care of child patients/clients. The
theoretical part explains the terms palliative, respite and hospice care of both, adult and
particularly child clients and their families. The work shows the development
of palliative care in our country as well as in the world and highlights the present
modern elements of the palliative care approach to a child and his/her family.

The practical part is based on a qualitative research that followed two goals and
tried to answer two research questions. A research method of content analysis
of a document containing data obtained from the Czech Statistical Office was applied
on the first goal, aimed at mapping the possible need of palliative care of children in the
CR. The number of children that might require palliative care in the CR was estimated
upon the data.

The second goal was to map the possibilities of palliative care services for
children at the territory of the CR. A quantitative method of deep interview was used for
implementation of the goal. The research sample consisted of 6 respondents from 6
workplaces. Only general and paediatric nurses from wards and facilities chosen upon
the fact that nurses may more often meet an incurably ill child and his/her family were
asked.

This thesis and its conclusions are mainly aimed at professionals, but also to the
general public. The research results inform on the possibilities of providing palliative
care to children and their families at the specific departments. The work may be used
for study purposes as well as for nurses working at hospices, children oncology wards,

home care agencies etc. Paediatric nurses may make use of it as well.
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UvVoD

Az dosud jsem Zila s predstavou, Ze zitrek je mou samoziejmosti.
A dnes rdno jsem se probudila s védomim, zZe dnesek je jediné co

mam. A zitirek dostat mohu, ale nemusim.

(Gvaha o zivoté onkologicky nemocné patnactileté pacientky)

Paliativni péce se obecné definuje jako komplexni osetfovatelska a 1écebna péce
o nevylécitelné nemocné, které soucasnd medicina nedokdze uzdravit. Odborna péce
o dospé€lé nevylécitelné nemocné se nejcastéji poskytuje v hospicich. Tyto instituce
zadaly vznikat jiz v 19. stoleti v Anglii. V Ceské republice (CR) se tato zafizeni dockala
rozvoje az v devadesatych letech 20. stoleti. V soucasnosti mizeme fict, Ze v kazdém
kraji funguje hospicové zarizeni, které poskytuje paliativni a hospicovou péci
nevyléCitelné nemocnym. Mezi véazné a nevyléCitelné nemocné pacienty
Vv oSetiovatelské péci patii bohuzel i déti. Prvni hospic pro déti vznikl také v Anglii
v 80. letech 20. stoleti. V Cesku byl prvni, a prozatim jediny, hospic pro détské pacienty
otevien v roce 2004 z iniciativy Nadac¢niho fondu Klicek. S nevylécitelné nemocnymi
détmi a jejich rodinami se tedy mize setkat pfevazné na nemocni¢nich oddélenich.

Jaké jsou moznosti sluzeb v ramci oSetfovatelské péce o nevyléciteln€ nemocné
déti a jejich rodiny, jak k nim sestry piistupuji a jaké v této oblasti maji zkuSenosti, bylo
cilem vyzkumného Setfeni této prace.

Téma bylo zvoleno na zakladé osobni zkuSenosti v pé¢i o umirajici babicku.
Az po jeji smrti jsem se zacal zajimat o problematiku paliativni péce. Nyni vim, ze jsme
se 0 ni starali, jak nejlépe jsme mohli az do poslednich chvil. Na zaklad¢ osobni
zkuSenosti a mého studijniho oboru, oSetfovatelstvi v pediatrii, m& zajimalo, jaké
moznosti sluzeb jsou poskytovany umirajicim, nevyléciteln€ nemocnym détem.

AZ v pribéhu psani této prace jsem zjistil, o jak malo publikované, ale pfitom

aktualni téma v oSetfovatelstvi se jedna.



1 SOUCASNY STAV

1.1  Vymezeni pojmu paliativni péce

Paliativni — zmiriiujici obtize a bolest, ale neléCeni vlastni podstaty choroby.
Lat. palliatus - odény plastém, pallium - plast’ (Vokurka, Hugo, 2005, s. 669).
Paliativni lécba — 1éCba, kterd zmirfiuje utrpeni nevyléciteln€ nemocného, ovliviiuje
ptiznaky choroby nebo zvysuje jejich snesitelnost pro nemocného, nemé zasadni vliv
na pfic¢inu choroby a jeji prubéh (Vokurka, Hugo, 2005, s. 669).

Svétova zdravotnickd organizace (SZO) definuje pojem paliativni péce pro
dospélé nasledovné:

., Paliativni péce je pristup, ktery zlepSuje kvalitu Zivota pacientii a jejich rodin,
které maji problém spojeny s zivot ohrozujici nemoci. Cilem je prevence a mirnéni
utrpeni prostrednictvim vcasného zdchytu, dobrého zhodnoceni a mirnéni bolesti
a dalsich obtizi v oblasti télesné, psychické, psychosocialni a duchovni.* (Wwww.who.int,
on-line, cit. 2010-11-6)

Paliativni péce:

e Poskytuje tlevu od bolesti a jinych nepfijemnych symptomu.

e Vyzdvihuje Zivot a umirdni povaZuje za pfirozeny proces.

e Nesnazi se o urychleni smrti, ale ani o jeji oddaleni.

e Zapojuje psychologické a duchovni aspekty v péci o pacienta.

e Nabizi systém podpory pacientiim it co nejkvalitnéji az do smrti.

e Nabizi systém podpory rodin€ zvladnout pribéh nemoci a obdobi zarmutku.

e Pouzivd tymovy pfistup k feSeni potieb pacientli a jejich rodin, vcetné

poradenstvi pfi umrti, je-1i to nutné.

e Zlepsuje kvalitu zivota a také pozitivné ovliviiuje prubéh nemoci.

e VyuZiva se jiz v prib&hu nemoci, ve spojeni s jinymi terapiemi, které jsou

uréeny k prodlouzeni Zivota, jako je chemoterapie nebo radioterapie.
Zahrnuje takova vysetteni, kterd ndm pomahaji pochopit a zvladat izkostné

klinické komplikace.



Paliativni péce o déti dle SZO:

,Paliativni péce 0 déti predstavuje specidlni oblast péce, kterd je ale izce
souvisejici s paliativni péci o dospelé.” (www.who.int, on-line, cit. 2010-11-6)
SZO definuje paliativni péci o déti a jejich rodiny nasledovné (tyto zasady také plati pro
ostatni détska chronicka onemocnéni):

o Paliativni péCe o déti je aktivni celistva péce o détské télo, mysl a ducha.
Zahrnuje také poskytovani péce a podpory roding.

e Péce zacina, kdyz je nemoc diagnostikovana a pokracuje bez ohledu na to,
zda dité dostava 1é¢bu zaméfenou proti nemoci.

e Poskytovatelé péce musi umét vyhodnotit a zmirnit fyzické, psychické
a socidlni stradani déti.

o Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplindrni pfiistup,
ktery zahrnuje rodinu a vyuziva dostupnych zdroji komunity. To miize byt
provedeno i pti omezenych zdrojich.

e Vtermindlni fazi mize byt pée zfizovana v centrech zdravi dané komunity,

¢i dokonce v dom¢, kde dité bydli (www.who.int, on-line, cit. 2010-11-6).

Definice paliativni péce 0 novorozence dle Catlin a Carter (2002):

,, Paliativai péce o novorozence je holisticky rozsahla péce u ditéte, u kterého se
nepredpoklada zlepseni jeho stavu. Péce je zamérend jak na dité, tak na jeho rodinu.
Paliativni péce miize byt zpocatku kombinovana s péci lécebnou, modifikovatelnou
a poté vstupuje do popredi, pokud forma lécebné péce neni uzitecna nebo vhodna.
Paliativni péce zahrnuje celé prostredi spojené s péci o prevenci a zmirnéni utrpeni
ditéte a zlepSeni podminek Zivota ditéte a jeho umirani. Je to tymovy pristup ulehcujici
fyzické, psychické, socidlni, emocialni a duchovni utrpeni umirajicich deti a jejich
rodin. Paliativni péce je zamérena na prevenci a zmirnéni fyzické bolesti a utrpeni
ditéte a na zmirneni existencialniho utrpeni rodiny. To je planovdano a realizovano
vySkolenymi zaméstnanci, kteri podporuji diuistojné cas ditéte na Zemi a podporuji
zkuSenosti rodiny s empatickym a kulturné citlivym respektem.* (Catlin, Carter, 2002,
s. 184-185)



1.2  Historie paliativni péce

vvvvvv

Védéli, jak se v riznych piipadech chovat, méli své tradice a ritualy vici umirajicimu
jedinci, které si predavali z generace na generaci a které jim pomahaly vyrovnat se 1épe
s odchodem blizké osoby.

Po druh¢ svétové valce s nastupem takzvané ,,vitézné mediciny* zacali lidé vice
umirat v nemocnicich a ne doma, jak bylo dfive zvykem. Nebylo tedy komu ptredavat
zvyklosti ohledné umirdni blizké osoby. Zasluhou takzvané instituciondlni péce doslo
1 k tabuizovani smrti pro moderni spolecnost. V soucasné dobé& existuji instituce, které
se problematikou umirdni a paliativni péfe zabyvaji a pomahaji vSem nemocnym
a jejich rodindm Iépe se vyrovnat s nevyléCitelnou nemoci. Nazyvaji se jednotné

hospice (Haskovcova 2007, s. 23-27).
1.2.1 Historie hospicové péce

Hospic — zafizeni slouzici obvykle k paliativni pééi o osoby trpici zavaznou chorobou,
mnohdy nevylécitelnou. Lat. hospitalis - pohostinny, hospes - host (Vokurka, Hugo,
2005, s. 361).

Osetfovatelskou péci pacientovi s termindlnim onemocnénim je mozno
poskytnout v hospici. Jde o specializované zafizeni, které poskytuje paliativni péci
(Kelnarova, 2007, s. 50).

Anglicky nazev pro hospic (angl. hospice) znamena utulek nebo utociste.
Termin byl ve stfedovéku ptivodné uzivan pro tzv. domy odpocinku. Vyhledavali je
zejména poutnici putujici do Palestiny. Byly zde zajistény veSkeré sluzby, jako
ubytovani, stravovani a provozovatelé se vyznali 1 v ranhoji¢stvi, kdyz bylo tfeba. Neni
tedy nahodou, ze dne$ni hostince a hospice maji stejny filologicky pavod — hospital.
Postupné hospice zanikly a jejich mySlenka byla obnovena az v poloving 19. stoleti
(HaSkovcova 2007, s. 46).

Poprvé bylo oznaceni hospic s vyznamem misto, kde je peCovano o umirajici,

uzito vroce 1842 Jeanne Garnier v Lyonu ve Francii (Kelnarova 2007, s. 50).



Dale vroce 1879, kdy sestra Mary Aikenhead zalozila v irském Dublinu zvlastni
nemocnici pro umirajici, kterou nazvala Hospic. Sestra Mary fikala, ze Clovek, ktery je
na konci své cesty, ma pravo na zakladni péc¢i a vlidné zachdzeni. V roce 1905 Clenky
Charity irskych sester oteviely St. Joseph’s Hospice v Hackney ve vychodni Casti
Londyna. Za zakladatelku moderniho hospicového hnuti je v druhé poloviné 20. stoleti
povazovana anglicka 1ékarka Cicelly Saundresova. Pivodné pracovala jako zdravotni
sestra a socialni pracovnice. Kviili své vizi vystudovala v 38 letech medicinu. Jiz od
mladi byla presvédcena, ze umirajici potiebuji specifickou péci a ze je mozné je
uchranit utrpeni. V roce 1967 byl v Londyné otevien prvni hospic moderniho typu —
St. Christopher’s Hospice, v jehoz vedeni byla pravé Cicelly Saudnerova. V soucasnosti
je St. Christopher’s Hospice nazyvan matefskym domem hospicového hnuti
(HaSkovcova 2007, s. 46; Kelnarova 2007, s. 50).

Z historické linie je zfetelné a nepochybné, Ze kolébkou hospicového hnuti je
Velka Britanie (SvatoSova 2003, s. 133). Soucasny stav myslenky hospice popisuje
Kelnarova (2007) nasledovné: ,,Myslenka hospicii se ve svété ujala a jsou stdle vice
zakladany. Hospic vSak prochdzi vyvojem. Zpocatku byl chapan jako néco méné nez
nemocnice, V soucasné dobé s rozvojem paliativni mediciny a oSetFovatelské péce
zacind byt chapan i jako néco vice nez nemocnice. Poskytuje totiz kromé odborné péce
jesté néco navic. “ (Kelnarova, 2007, s. 50)

V soucasnosti se odhaduje, Ze ve svéte¢ funguje vice jak 2000 hospict. Pokud se
zapocitaji zatizeni, kterd poskytuji paliativni péci a dalsi formy hospicovych programi,

bude jich vice jak 8000 (Haskovcova, 2007, s. 46-47).
1.2.2  Novodobd historie paliativni a hospicové péce v Ceské republice (CR)

Novodoba historie paliativni péée, a tedy i hospicového hnuti, se datuje v CR
od pocatku devadesatych let minulého stoleti. Prvni oddé€leni paliativni péce bylo
otevieno 2. 11. 1992 v ramci nemocnice TRN (tuberkulézni a respira¢ni nemoci)
v Babicich nad Svitavou u Brna.

Vzniku prvniho hospice na ¢eském uzemi predchazel vznik obcanského sdruzeni



Ecce homo v ¢ele s doktorkou Marii SvatoSovou. Jednim z cili tohoto sdruzeni je Sifit
hospicovou myslenku.

8. prosince 1995 se myslenka naplnila. Byl otevien prvni hospic na tzemi Ceské
republiky: Hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci (Haskovcova, 2007, s. 47-48).

Vhodnost této sluzby na tzemi CR a prvni zkuienosti s hospicem popisuje
SvatoSova (2003) nasledovné: ,, V kratké dobé po zahdjeni provozu byl Hospic Anezky
Ceské v Cerveném Kostelci doslova zavalen Zddostmi o pijeti. Ditvvodem bylo nejspise
hezké prostiedi, zcela volny rezZim dne, neomezené navstévy, zasadné nedirektivni
pristup a partnersky vztah mezi persondlem a nemocnym, pro nékoho i moznost ucasti
na bohosluzbach.* (SvatoSova, 2003, s. 135)

Marie SvatoSova je také prezidentkou Asociace poskytovatelt hospicové
paliativni péce (APHPP), kterd byla zalozena 5. 4. 2005. APHPP m4 za ukol sdruzovat
vSechny znamé hospicové aktivity v CR. APHPP je v soudasnosti 15 zafizeni
fungujicich v CR (www.asociacehospicu.cz, on-line, cit. 2010-11-07).

V soudasné dob& se na tizemi CR vyskytuje 18 organizaci zajidtujicich
paliativni péci jak v luzkové, ¢i v domaci formé hospice. (www.hospice.cz, on-line,

cit. 2010-11-07).
1.2.3 Historie détského hospice

Haskovcova (2007) uvadi: ,, Vazné nemoci se nevyhybaji ani détem a nic na tom
nezméni ani obecné sdilend prani, Ze déti by nemély ani stonat, ani umirat. Vétsina
rodicii se do posledni chvile snaZi zajistit nemocnému ditéti kurativni péci
a pochopitelné se s obtizemi vyrovnava s rizikem smrti. Pomoc potiebuje nejen dite,
ale i zoufali rodice. Urcitou dobu dité miize participovat na beéznych détskych
cinnostech a hrach, ale zuzkostnéna verejnost je zpravidla odsuzuje k necinnosti driv,
nez je nezbytné nutné. Usilovat o nezmenseny prostor k Zivotu patii k prioritam vsech
nadaci a iniciativ, které se angazuji v jejich prospéch. Ostatné pravé proto vznikl hospic
pro deti a jejich rodice, ktery se vyrazné odlisuje od podobnych zarizeni urcenych pro

dospelé.* (Haskovcova, 2007, s. 70)



Pro déti vznikaji hospice, které maji oproti dospelym pacientim zvlaStnosti
Vv ptistupu k détem a jejich rodinam.

Stejné jako hospicova myslenka pro dospé€lé pacienty ma i hospicova péce o déti
puvod ve Velké Britanii (Cicelli Saundersova — St. Christhopher’s Hospice 1967), neni
tomu jinak v piipadé hospicové péce o déti. Prvni hospic pro vazné nemocné a umirajici
déti vznikl v Anglii a jmenuje se Helen House (Haskovcova 2007, s. 70).

Helen House je prvni détsky hospic na svété. Byl otevien v listopadu roku 1982.
Myslenka hospice vzesla z pratelstvi mezi sestrou Frences Dominica a rodi¢i vazné
nemocné hol¢icky jménem Helena. Ta Zzila doma srodinou, ale vyzadovala péci
24 hodin denné. Rodice svoji hol¢icku velice milovali. Péce vSak byla velmi ndro¢na.
Pottebovali se postarat nejen o ni, ale i o rodinu, vydé€lat na Zivobyti. Tim rodice

zdaraznili myslenku respitni (ilevové) péce.

Respitni péce — péce je poskytovana lidem, ktefi dlouhodobé pecuji o postizené
jedince. Nejcastéji ma formu docasného umisténi postizeného do nahradni rodiny,
stacionafe ¢i pobytového zafizeni, nebo jde o piimé poskytnuti praktické pomoci
pecujicim v jejich domacnosti. Cilem je poskytnout pecujicim moznost obnovit sily
pro dalsi péci. Dlouhodoba péce o zdravotn€ postizené¢ho jedince ptfedstavuje totiz

pro pecujici osoby velky stres (Bartlova, 2005, s. 102; Matousek, 2003, s. 184).

Z t¢to mysSlenky Helen House vychazi a poskytuje téZzce nemocnym détem
a jejich rodinam péci ve vzoru péce respitni tak, aby byla zaméfena na jejich
individudlni potieby. Diraz je kladen na Zivot, bez ohledu na okolnosti
(www.helenanddouglas.org.uk, on-line, cit. 2010-11-09).

Helen House piijima déti zpravidla do 16 let jejich véku, i kdyz vyjimky jsou
vzdy mozZné. Pravé pro pacienty, ktefi uz plné nespliiuji kritéria pro détsky hospic,
ale ani kritéria pro hospic pro dospélé, vznikl dalsi revoluéni dam — Douglas House.
Ten slouzi zejména pacientim ve véku 16-40 let, je 1épe piizpusoben jejich potiebam
a je jak Helen House zalozen na principu respitni péce. Douglas House zacal o mladé
dospélé pecovat v unoru 2004 (Haskovcova 2007, s. 71; www.helenanddouglas.org.uk,

on-line, cit. 2010-11-09).



V soucasné dobé je ve Velké Britanii provozovano okolo 45 instituci pro
hospicovou pééi o déti (www.childhospice.org.uk, on-line, cit. 2010-11-09).

Naptiklad v Némecku bylo roku 1990 zaloZzeno Némecké sdruzeni hospicti pro
déti (Deutscher Kinderhospizverein e. V.) ziniciativy rodin, jejichz déti trpély
nevyléCitelnou nemoci. Jako jeden z hlavnich cilu si dalo toto sdruZeni vytvofit hospic
pro déti dle anglického vzoru. Naklady na ziizeni byly pfili§ vysoké, a tak trvalo 8 let,
nez bylo takové zatizeni otevieno. V tnoru 1998 byl otevien v Némecku prvni lizkovy
détsky  hospic Balthasar (www.deutscher-kinderhospizverein.de, on-line,
cit. 2010-11-09).

Na Slovensku funguje v oblasti paliativni péée neziskova organizace Plamienok.
Je to détsky mobilni hospic, ktery zajistuje péci jak v oblastech zdravotné-socidlnich,
tak psychologickou a duchovni. Zajistuje sluzbu pro déti a jejich rodiny 24 hodin
denné, 7 dni v tydnu, 365 dnti v roce.

Jeho poslanim je poskytovani paliativni a hospicové péce smrtelné nemocnym
a umirajicim détem a jejich blizkym osobam v domacim prostiedi a cilem je zlepSovani
kvality zivota.

Plamienok vznik v roce 2000 se sidlem v Bratislavé. Funkci vykonné feditelky

zastava doktorka Maria Jasenkova (www.palamienok.sk, on-line, cit. 2010-11-11).
1.2.4 Détsky hospic v CR

Jediny détsky hospic na uzemi Ceské republiky stoji v Malejovicich
u Kutné Hory. Vznikl z iniciativy Nadace Klic¢ek, kterd se nyni jmenuje Nada¢ni fond
Klicek. Tato nadace vznikla vroce 1991 z iniciativy manzeld Markéty a Jifiho
Kralovcovych. Zakladni mysSlenkou a cilem Nadacniho fondu Klicek je zlepSovat
podminky a prostfedi vazné nemocnych déti a jejich rodin.

Jedna z prvnich myslenek Klicku byla zfidit terapeutické centrum, farmu pro
postizené a vazné nemocné déti. Casem viak piibyvalo déti, u nichz jejich 1é¢ba,
neskoncila uzdravenim, a organizatotfi vnimali situace, v jaké se rodiny ocitaji. Nastésti
doslo ke Stastnému setkani se sestrou Frances Dominicou, se zakladatelkou prvniho

détského hospice na svété (Helen House v Oxfordu), a k motivaci vybudovat podobné
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zafizeni u nas.

Po rekonstrukci obecni $koly v Malejovicich byl roku 2004 otevien prvni détsky
hospic v CR. Diim je v soudasné dobé schopen ubytovat 8 rodin nebo az 30 osob.
Funguje zejména na bazi respitni péce (Haskovcova 2007, s. 73-74; www.klicek.org,
on-line, cit. 2010-11-10).

1.3  Soucasna paliativni péce

Mnoho laikli 1 zdravotnikii se domniva, ze paliativni 1éCba ¢i péfe znamena
omezeni, zmenseni ¢i zjednoduSeni 1écby v pfipadé, kdy piestane byt nadéje na
uzdraveni nemocného. Ureni, Ze je pacientovo onemocnéni nevylécitelné, vSak
V zadném piipad¢ neni divodem k minimalizaci 1é¢by (Vorlicek, Adam a kol., 2004,
s. 27).

Plati, Ze paliativni péCe ma byt zahajena tehdy, kdyz jsou negativni disledky
kurativni terapie vétsi nez ocekdvany piinos a jiz nejsou redlné Sance na vyléceni
nemoci (Haskovcova, 2007, s. 41).

Nejveétsi skupinu paliativni péce u dospélych tvoii pacienti v pokrocilych
a konec¢nych stadiich nevyléCitelnych chorob (nadory, konecna stadia chronického
srdecniho  selhani, CHOPN, jaterni cirhdézy, onemocnéni ledvin, pacienti
s neurologickymi onemocnénimi typu demence, roztrouSené sklerdzy, polymorbidni
geriatriCti pacienti, pacienti ve vigilnim komatu a pacienti s pokro¢ilym stadiem AIDS)
(Skala, Slama a kol., 2005, s. 1).

Filosofii paliativni péce je, ze zahrnuje hodnoty autonomie a distojnosti
pacienta, potfebu individudlniho planovani a rozhodovani a zasadu celostniho -

holistického pristupu k pacientovi (Radbruch, Payne a kol., 2010, s. 21).

1.3.1 Principy soucasné paliativni péce

e Neodvraci se od nevyléc¢iteIn¢ nemocnych, ale chrani jejich dustojnost a klade
hlavni diraz na kvalitu zivota.
e Dokéze uspésné¢ zvladat bolest a dal§i privodni jevy zéveéreCnych stadii

smrtelnych onemocnéni.
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Podporuje zivot, avSak pohlizi na umirani jako na piirozeny proces, neusiluje ani
0 urychleni ani o oddéleni smrti.

Je zalozena na interdisciplinarni spolupraci a na celostnim pohledu na
nemocného Cloveka, a integruje proto v sobé lékaiské, psychologické, socialni,
existencialni a spiritualni aspekty.

Vychazi dusledné z individudlnich pfani a potfeb pacientt, respektuje jejich
hodnotové priority a chrani pravo pacienta na sebeurceni.

Zdlraznuje vyznam rodiny a nejblizSich ptatel nemocnych, nevytrhdva nemocné
z jejich prirozenych socidlnich vazeb, ale umoziuje jim, aby posledni obdobi
zivota prozili v distojném a vlidném prostiedi a ve spolecnosti svych blizkych.
Nabizi vSestrannou uc¢innou oporu piibuznym a pratelim umirajicich a pomaha
jim zvladat jejich zarmutek i po smrti blizkého ¢lovéka.

Vychézi ze zkuSenosti, Ze existuje zdsadni rozdil mezi Spatnou a kvalitni péci
o umirajici a Ze umirani nemusi byt provazeno strachem, nesnesitelnou bolesti

a nesmyslnym utrpenim (Www.umirani.cz, on-line, cit. 2010-11-20).

Kelnarova (2007) uvadi v paliativni oSetfovatelské péci tfi zakladni roviny:

Paliativni pristup — zdkladni védomosti a dovednosti, které vyuzivaji
zdravotnici, pecujici o nemocné s termindlnim onemocnénim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim. Sestry by mély umét rozpoznavat {fyzické
a psychické symptomy nemocného a zabezpecit jejich feSeni, mély by byt
empatické k umirajicimu, ktomu, co proziva, co proziva jeho rodina.
Z komunikace s pacientem by mély rozpoznat jeho prioritni potieby a postarat
se o0 jejich saturaci. Ty potieby, které jsou nad ramec jejich kompetenci, znalosti
a moznosti, by mély konzultovat se specialisty v paliativni péci.

Specializovana intervence — pii oSetfovatelské péci o nevylécitelné nemocného
je nékdy nutno pozddat o pomoc specialisty zjinych oblasti, ktefi zajisti
potiebnou intervenci, naptiklad: sestra specialistka na vlhké hojeni ran, nutri¢ni

terapeut atd.
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e Specializovana paliativni péfe — poskytuji zdravotnici, ktefi jsou proskoleni
a maji zkuSenosti v oSetrovatelské péci o umirajici nemocné a maji zkuSenosti
Spéci o rodiny umirajicich. Mohou to byt primarni poradci, nebo mohou

poskytovat primarni oSetiovatelskou péci (Kelnarova, 2007, s. 46).
1.3.2  Paliativni péce u déti

Paliativni péce o déti predstavuje specidlni oblast pécCe, ktera ale uzce vychazi
Z paliativni péce 0 dospé€lé (www.who.int, on-line, cit. 2010-11-6).

Paliativni péce o déti zacind v okamziku stanoveni diagn6zy nemoci a pokracuje
bez ohledu na to, zda je dit¢ 1é¢eno se zamétfenim na nemoc. PécCe je poskytovana ditéti
a jeho rodin€. Specidlni sluzby pediatrické paliativni péce by mély byt poskytovany
v prostiedi ustavnim (lGzkova péce) i domacim. Ditéti i rodin¢ musi byt k dispozici celd
fada klinické a vzd€lavaci pomoci ve formatu odpovidajicim véku ditéte a jeho

kognitivnim a vzdélavacim schopnostem (Radbruch, Payne a kol., 2010, s. 32).
1.3.3  Zivot limitujici a Zivot ohroZujici onemocnéni

Zivot limitujici onemocnéni (angl. life-limiting illness) - je stav, kdy je piedasné
umrti obvyklé (Radbruch, Payne a kol., 2010, s. 32).

Zivot ohroZujici onemocnéni (angl. life-threatening illness) - jsou takové nemoci,
u nichz je vysoka pravdépodobnost pred¢asného umrti v disledku t€zké nemoci, byt
muze existovat i Sance na dlouhodobé pieziti do dospélosti, napiiklad u déti,
u kterych probiha lécba rakoviny nebo které jsou pfijaty do intenzivni péce po

vazném turazu (Radbruch, Payne a kol., 2010, s. 32 - 33).

Goldmann (1998) ve své praci uvadi, Ze prevalence Zivot ohrozujicich a Zivot
omezujicich onemocnéni u déti a mladeze se vyskytuje v poméru 10 : 10 000. Z toho
polovina té€chto déti vyZaduje paliativni ptistup. Déle uvadi, Ze ro€n€ umira na tyto
nemoci 1 : 10 000 poctu déti k celkové populaci déti a mladeze (Goldmann, 1998,
s. 49). Benini a kol. (2010) uvadi méfitko prevalence nevyléditelnych nemoci u déti a

mladeze v poméru 10 — 16 : 10 000. Dale uvadi, Ze umrtnost na nevylécitelné nemoci u
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déti se v riznych zemich lisi. Konkrétné uvadi Italii 1 : 10 000, Velkou Briténii 1,2 : 10
000 a Irsko 3,6 : 10 000 (Benini a kol, 2010, s. 712).

1.3.4 Kategorizace déti v paliativni péci

Pediatrickd paliativni péfe ma véEtsi rlznorodost stavi a  vysSi  podil
nenadorovych diagndz, nez je tomu u paliativni péCe pro dospélé. Pacienti s potiebou
paliativni péce pro déti a dospivajici mohou byt rozdéleni do Ctyt kategorii:

Kategorie 1: stav, ktery ohrozuje zZivot, v némz je mozné vyuzit kurativni 1écbu, ale ta
nemusi byt uspésnd, kdy miize byt dostupnost sluzeb paliativni péCe nutnd soubézné
s usilim o kurativni 1écbu anebo v ptipadé, Ze tato nepovede k uspechu.

Kategorie 2: stav, napiiklad cysticka fibroza nebo HIV, kdy je ptedCasna smrt
nevyhnutelna, kdy mohou nastat dlouha obdobi intenzivni 1é¢by, jejimz cilem je
prodlouzeni zivota a umoznéni Gcasti v béznych Cinnostech.

Kategorie 3: progresivni stav bez moznosti kurativni 1é¢by, kdy je 1é¢ba vyhradné
paliativni a mtize béZzn¢ trvat po mnoho let, napiiklad jde-li o svalovou dystrofii.

Kategorie 4: nezvratny, nicméné neprogresivni stav s komplexnimi zdravotnimi
problémy, které vedou ke komplikacim a pravdépodobnosti piedasného umrti.
Piiklady zahrnuji téZkou mozkovou obrnu a kombinované postizeni po poranéni

mozku nebo michy (EAPC, 2007, s. 110).
1.3.5 Kdy se piistupuje k paliativni péci u déti

O nékterych nemocech vime, Ze jejich diagnoéza je jasnou progndézou pro

paliativni péci (cysticka fibroza, degenerativni svalova onemocnéni). Ale jsou i stavy,

paliativni. Pfi takovych situacich doktorka Caltin radi, na které aspekty stavu se ma pfti
rozhodovani ptihlizet:

e Vsechny léCebné postupy, které¢ mohly byt vyzkouSeny, byly vyzkouSeny.

e Fyziologické procesy nemohou byt zménény.

e Zménou fyziologie se nezméni smrtelnd prognoza.
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e Jsou déti, které ve skuteCnosti zemfou, a jsou umirajici déti, které nejsou

odrazem vysledku poskytované péce (Stokowski, on-line, cit. 2010-11-20).
1.3.6 Formy paliativni péce

Strategii paliativnich pfistupti v pé¢i o nevylécitelné nemocné a umirajici je
bezpodminecné nutné uplatiiovat nejen v hospicich, ale vSude tam, kde se nevylécitelné
nemocni nachazeji (Haskovcova, 2002, s. 216).

Paliativni 1écba, péce a podpora nemocnym se poskytuje nejlépe v domacim
prostiedi, v zafizenich dlouhodobé oSetfovatelsk¢ péce, v domovech pro seniory,
vV nemocnicich a v hospicich, nebo i v jiném prostiedi, je-1i to nutné.

V soucasné dobé se uznava a piredpoklada, ze paliativni péfe by se méla
poskytovat spolecné s Sirokou Skalou specializaci. Piedpokladd se, Ze bude sahat
od primarni zdravotnické péce po sluzby, jejichz zdkladni ¢innost bude omezena na
poskytovani paliativni péce.

Paliativni péce muize byt poskytovdna jako obecna paliativni péce, ¢i jako
vSeobecnd paliativni péfe v ramci nespecializovanych sluzeb, ptipadné jako sluzby
specializované paliativni pé¢e (Radbruch, Payne a kol., 2009, s. 42 — 43; Haskovcova,
2007, s. 45).

1.3.7 Nespecializované a specializované sluzby paliativni péce

Sluzby nespecializované paliativni péce:

e Regionalni peCovatelské sluzby.

e Dobrovolnici.

e Prakticti I¢kati a jejich zdravotni sestry.

e Standardni nemocnic¢ni odd¢€leni.

e Zatizeni dlouhodobé osetfovatelské péce.
SluZby specializované paliativni péce:

e Ustavni jednotky paliativni péce.

e Liazkové hospice.

e Nemocni¢ni podplirné tymy paliativni péce.
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e Tymy domaci paliativni péce.

e Komunitni hospicové tymy.

e Denni hospice.

e Domaici nemocnice.

e Ambulantni kliniky (Radbruch, Payne a kol., 2009, s. 42 — 43; HaSkovcova,
2007, s. 45).

Obrazek 1  Stupiiovany systém sluZeb paliativni péce
(Publikovano v: Radbruch, Payne a kol. Standardy a normy hospicové a
paliativni pece v Evropé. Doporuceni Evropské asociace pro paliativni

péci. 2009, s. 27)

Paliativni Déd
Paliativnl Odbornd podpora v ramci Specializovana
pristup vseobecné paliativni péce paliativni péce
Nemocnicni Jednotka
Akutni péce Nemocnice podpdrné tymy Rt nite
paliativni péce P i
Lécebna Dobrovolnické Lazkovy hospic
Dlouhodoba péce dlouhodobé hospicové
osetiovatelské péce sluzby : .
Tymy domaci  Tymy doméci
Prakiict lékai paliativni péce paliativni péce,
Doméci péce komunitni denni centra

osetrovatelske tymy

1.3.8 Moderni hospicovd péce

Hospic je zafizeni ¢i instituce poskytujici specializovanou paliativni péci
pfedevSim pacientim v pretermindlni a terminalni fazi nevylécitelného onemocnéni
(obvykla délka pobytu byva 3 az 4 tydny). Zaméstnanci hospice jsou Skoleni a kladou
diraz na individudlni potfeby a pifani kazdého nemocného a v piipad€ luazkového
hospice také na vytvoreni prostfedi, v némz by pacient mohl zlstat az do konce Zivota

v intenzivnich vztazich se svymi blizkymi. Tohoto cile je mimo jiné dosahovéano snahou
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0 osobitou a domaci atmosféru hospice, maximalnim soukromim pacientti (obvykle
jednolizkové pokoje), volnym rezimem pro navstévy a dobrou dopravni dostupnosti
hospice (www.umirani.cz, on-line, cit. 2010-11-20).

Myslenka hospice vychdzi zucty k clovéku jako jedinecné, neopakovatelné

bytosti. Hospic a jeho filosofie nemocnému garantuje tti zékladni pilife péce:

e Nemocny nebude trpét nesnesitelnou bolesti.

e U nemocného v kazd¢ situaci bude respektovana jeho lidska distojnost.

e V poslednich chvilich Zivota nezlistane nemocny osamocen (SvatoSova, 2003,
s. 123).
Vorlicek a kol. (2004) vyjmenovava formy hospicli a typy organizacniho

zajisténi hospicové péce:

e Hospicové sluzby jako dopln€k bézné doméaci péce.

e Neuplné hospicové sluzby v nemocnici (ambulance 1é¢by bolesti).

e Nezavislé komplexni hospicové sluzby (kamenné hospice).

e Integrované komplexni sluzby (oddéleni paliativni pée v nemocnici).

e Integrovany systém hospicové péce (Vorlicek a kol., 2004, s. 512).
1.3.9 Formy hospicové péce

SvatoSova (2003) ve své publikaci nekteré formy hospicové péce vice rozvadi:
Domaci hospicova péce - je zpravidla pro nemocného idealni. Pacient je v prostfedi, na
které je zvykly, a staraji se o n€j jemu znami lidé. Tato péce o svého blizkého je vSak
velmi narona znékolika davodi. Jednak casové, pacient cCasto vyzaduje
dlouhodobou ptitomnost blizké osoby. Déle prostorové, pokud se nemocny vyskytne
ve vicegenera¢ni rodin€, mohou se vyskytnout problémy S umisténim nemocného.
AcC je tato péCe nejméné nakladnd, je 1 pfesto pro rodinu jistou financni zatézi.
V posledni fad¢, v zavéru zivota pacienta muze piibyvat komplikaci a ¢lenové rodiny
nejsou schopni péci zvladnout po odborné strance a musi se zintenzivnit navstévy
sester z agentur domaci péce, ¢i se rodinny piislusSnik musi ptedat na lizko

v kamenném hospici.
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Stacionarni hospicova péce (denni pobyt) - je vhodna pro pacienty s rodinami
bydlicimi v blizkosti hospice. Rano je pacient do hospice pfijat a odpoledne, ¢i
Vv podvecer si jej rodina bere zpét do své péce. Dopravu zajist'uje rodina nebo hospic.
Nejcastéjsi diitvody pro uziti stacionarni hospicové péce:

e Diagnosticky — nejcastéji diagnostika bolesti.

e [ écebny — podani chemoterapie.

e Psychoterapeuticky — osam¢li pacienti, zaneprazdnéna rodina.

e Azylovy — na principu kratkodobé respitni péce (rodina si odpocCine od narocné
péce o svého blizkého).

LuzZkova hospicova péce - divodem pro ltizkovou hospicovou pé¢i mize byt vse, co je
divodem péce stacionarni. Neni-li mozné kazdy den dojizdét do hospice z diivodu
vzdalenosti nebo stavu nemocného.

Nemusi byt pravidlem, ze nemocny na hospicovém lizku také zemfe. Jeho stav
se muze natolik zlepsit, Ze mize byt opét prijat do doméaci péce. VéEtsSina nemocnych,
zejména s nadorovym onemocnénim, vyuziva hospic velmi ucelné (Svatosova, 2003,

5. 127 — 131).

1.3.10 Filozofie détského hospice

Détsky hospic se od hospice pro dospé€lé v né€kolika smérech zasadné lisi. Slouzi
détem, u nichz byla diagnostikovana Zivot ohrozujici nebo zivot omezujici choroba.
détského hospice neni péce termindlni, ale péCe respitni.

Nekteré choroby mohou trvat rizné dlouho a domdaci péfe o nevylécitelné
nemocné dit¢ je velmi naro¢nd. Détské hospice nabizeji kratkodobé pobyty pro déti
a jejich rodiny, aby necerpaly nové sily. Hospic se jim snazi nabidnout praktickou
pomoc a bezpené a povzbuzujici zazemi. Rodina ma moznost odpocinout si od
denniho naro¢ného osetfovani, miize se poradit a pod¢lit se o zkusenosti a starosti.

Détsky hospic je samoziejmé schopen a pfipraven postarat se i o nemocné dité
v terminalnim stadiu, ale tento druh péce neni ve srovnani s objemem poskytované

respitni péce dominantni.
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Filozofie détského hospice se od hospice pro dospélé nelisi v tom, Ze se snazi
o celkové zlepSovani kvality zivota nemocného Clovéka a jeho blizkych, vcetné péce
o dusi a ducha. Ale dalsi dulezitou soucasti je prace a podpora pozistalych rodinnych
ptislusnika (www klicek.org, on-line, cit. 2010-11-10).

Stejné jako u hospicti pro dospélé existuje varianta domaci hospicové péce.
V piipadé détskych hospict je tomu stejné. Piedstavuje zlaty standard, ktery zamétuje
svoji péci o smrteln¢ nemocné déti a jejich rodiny pfimo do jejich piirozeného prostiedi,
do jejich domovl. Domov ma pro rodinu velkou hodnotu. Je to jeji pfirozené misto,
kde se zije a mlze se také umirat, kde se raduje i truchli. Filozofie domaciho détského
hospice vé&ii, ze byt doma, je potieba kazdého ditéte (www.plamienok.sk, on-line,
cit. 2010-11-11). K situaci v oblasti domaci hospicové péée v CR Burketkova,
Novékova a kol. (2005) uvadi: ,, ¥V CR (na rozdil od Polska a Slovenské republiky)
neexistuje specializovand pediatrickopaliativni péce o deéti Vv domdcim osetFovani.*
(Burgetkova, Novakova a kol. 2005, s. 21)

Optimalni péci, kterou by meél kazdy détsky hospic poskytovat, shrnuly
Burketkova, Novakova a kol. (2005) do nésledujicich zékladnich bodu:

Specializovana respitni péce.

Symptomovy management.

Pohotovost.

Paliativni a terminalni péce.

Poradenstvi a prakticka asistence.

Telefonni podpora a poradenstvi dostupné 24 hodin denné (Burkertkova,

Novakova a kol., 2005, s. 20).
1.3.11 Multidisciplindrni tym

Zakladni jednotkou paliativni péce je multidisciplindrni tym a tudiz
multidisciplinarni  pfistup knemocnému a jeho rodiné. Ten péli poskytuje
nejefektivnéji. Sklada se z odbornych pracovnikii, ktefi jsou vybaveni znalostmi a

dovednostmi ve vSech aspektech procesu paliativni péce.
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Je tfeba dbat na to, aby si nespecializované sluzby zachovaly dostatecné
komunikac¢ni propojeni se specializovanymi zatizenimi.
Na paliativni pé¢i v multidisciplinarnim tymu o nevylécitelné nemocného se
maji podilet tyto profese:
e Socialni pracovnici.
e Fyzioterapeuti.
e Profesiondlové ovladajici podporu v truchleni.
e Koordinatoti duchovni péce.
e Koordinatoti dobrovolnych pracovnik.
e Kaplani.
e Odbornici na lécbu ran.
e Specialisté na mizni otoky.
e Odbornici na pracovni terapii.
e Odbornici na feCovou terapii.
e Odbornici na vyzivu.
e Lékarnici.
e Specialisté na podplrné terapie a sluzby.
o Skolitelé/instruktofi.
e Kanihovnici.
e Odbornici ovladajici psychosocidlni podporu.
e Odpovidajici pocet administrativnich pracovnikd, administrativnich asistentl a
vSeobecnych asistenti.
Déle pak:
¢ Clenové rodiny.
o Pritelé.
e Dobrovolnici (Vorlicek, Adam a kol., 2004, s. 27; Radbruch, Payne a kol., 2009,
S. 45-46).
Jadro tymu poskytujiciho paliativni péci by se mélo sestavat ze zdravotnich
sester a lékait se specidlnim vycvikem a mélo by byt doplnéno psychology, socialnimi

pracovniky a fyzioterapeuty. Ostatni pracovnici mohou byt ¢leny zakladniho tymu,
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ale Casté¢ji bude spoluprace s nimi fungovat na zaklad¢ doporucovani kontakt.

Détem musi byt poskytnuta také specializovana sluzba, kterou musi provadét
¢lovek s pediatrickou kvalifikaci (Vorlicek, Adam a kol., 2004, s. 27; Radbruch, Payne
a kol., 20009, s. 45-46).

1.3.12 Svépomocné skupiny

Svépomocné skupiny jsou jednou z forem velmi G¢inné a rychle se rozvijejici
psychosocialni pomoci, a to obzvlasté pro peujici ¢ pozistalé. Casto v téchto
skupinach jsou zapojeni odbornici jako vedouci skupiny, konzultanti, lektoti ¢i jako
ucastnici - pozorovatelé (www.umirani.cz, on-line, 2011-1-16). Jejich zasadou je
pomahani druhym a pomdhani sobé€. Plati zde principy rovnopravnosti, vzajemné
pomoci, vymény zkuSenosti a prozitki a vymény informaci. Jedinci zde ziskavaji
podporu ve své vlastni situaci, pfekonavaji zde izolaci a osamélost, zbavuji se pocitu,
Ze jsou jini neZ ostatni (Bartlova, 2005, s. 103).

Bartlova (2005) rozdéluje svépomocné skupiny do Ctyt kategorii:

e Skupiny pomadhajici lidem s duSevnim nebo télesnym znevyhodnénim ¢i
onemocnénim.

e Skupiny pro obéti alkoholu a drog

e Skupiny pomahajici ve zlomovych zivotnich situacich (rozvod, ovdovéni).

e Skupiny pro piibuzné a blizké t&€ch lidi, ktefi maji vazny problém (rodice tézce
nemocnych déti, rodice fetujicich déti, partneti schizofrenikd) (Bartlova, 2005,

s. 104).

Dohnalova a Pavlikova (2011) uvadi prospesnost téchto organizaci pro navaznou
psychosocialni péci: ,, Tésnéjsi spoluprace zdravotnické sféry se zamérenim na akutni
pomoc a krizovou intervenci a navazné péce o psychosocialni potieby rodicim
prostrednictvim sféry socidalni by mohla byt prvnim krokem k budovani systému
funkcni a smysluplné pomoci lidem v obtizné Zivotni situaci* (Dohnalova, Pavlikova,
2011, s. 26).

V CR do svépomocnych skupin v paliativni pééi o dité a jejich rodiny miizeme
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zafadit sdruzeni Dlouhd cesta nebo projekt Prazdna kolébka (www.dlouhacesta.cz,

on-line, cit. 2011-1-16).

1.3.13 Bariéry v poskytovani paliativni péce v pediatrii

Monterosso a De Graves (2005) uvadi, Ze pfi soucasné urovni a moznostech
1écebné péce si vétSina odbornikl i laikii neptfipousti moznost prejiti z kurativni 1écby
na paliativni. V praxi se tedy mizeme setkat s bariérami zpomalujicimi rozvoj paliativni
péce u déti (Monterosso, De Graves, 2005, s. 275-276).

Monterosso a De Graves (2005) tyto bariéry ur€ili na strané rodicl i na strané

zdravotnika:

Bariéry na strané rodici

e Rodi¢e nemusi byt schopni nebo ochotni pieorientovat se z péce 1é¢ebné na péci,
ktera se oznacuje jako paliativni.

e Pokud rodi¢e postavime do situace, kdy maji volit mezi intervencemi, které¢ jsou
bud’ 1é€ebné, nebo které pouze zajist'uji t€lesnou a dusevni pohodu a navzajem
se rusi, mohou si pfipadat, Ze jsou nuceni k té¢zkému rozhodnuti.

e Rodice casto chtéji, aby se o dité€ v pribéhu jeho zZivota i jeho termindlni faze

staral 1ékaft, ktery zna dobfe dit€ a jeho dosavadni zdravotni stav.

Bariéry na strané zdravotnikii

e Nedostatek védomosti o smrtelnych nemocech v détském veku.

e Nedostatek znalosti o 1é€bé bolesti a dal§ich symptomi, Spatné zvladani
psychické zatéze.

e Nejisty pribéh vétSiny zivot-ohroZzujicich nemoci u déti ztéZzuje odhad prognézy
a komplikuje rozhodovani o pééi v zavéru Zivota.

e O déti vdomaci paliativni péci se Casto staraji sestry, které maji vzdélani
Vv paliativni péci, ale chybi jim zkuSenosti v péci o détské klienty (Monterosso,

De Graves, 2005, s. 276).
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14  Vnimani pojmu smrti u déti
1.4.1 Vnimani pojmu smrti u zdravého ditéte

Jak dité chape pojem smrti, zavisi na jeho véku i na Grovni a vyvoji jeho
intelektualnich schopnosti. Do druhého roku zivota chybi ditéti porozuméni smrti, je ale
u n¢j piitomna separacni tizkost.

Pro déti v predskolnim véku znamend smrt néco jako odlou¢eni. Vnimaji ji jako
spanek nebo odejiti na vylet, neberou ji jako néco stalého. Nepfipousti si vlastni
smrtelnost, mysli si, Zze smrt je ndhodna. V§imaji si ale mrtvych zivoc¢ichtl, uvadajicich
kvétin atd.

V mlads$im Skolnim vé&ku déti jiz chapou, ze smrt je néco definitivniho. Nemysli
si ale, Zze se muze tykat kazdého. Pozdé&ji si uvédomi, ze je nevyhnutelna, vSeobecna,
osobni. Muzou ji vnimat jako néco nadpftirozeného, jako bytosti z pohadek (Duch,
Andél, Smrtka).

Pozdéji zacind dit€ vnimat smrt piiblizné jako dospély. Dité jiz 1épe dokaze
odlisit rozdily mezi pojmy, jako jsou ¢as a prostor, vzpominka a fantazie, mezi smrti
a nepfitomnosti, umiranim a odchodem (Vyhnalek, 1997, s. 64; Jasenkova, 2005,

s. 18-19).
1.4.2 Vnimadni pojmu smrti u smrtelné nemocného ditéte

Dle Vyhnélka (1997): ,,Letalné nemocné dité si muzZe uvédomit smrt mnohem
drive nez jeho zdravy vrstevnik a na urovni, ve které casto ke konceptualizaci smrti jesté
nedochdzi“ (Vyhnalek, 1997, s. 64).

Tomu, Ze letdlné¢ nemocné déti citi diive nez jejich vrstevnici, Ze se bliZi jejich
smrt, se vénuje doktorka Kiibler-Ross ve své knize ,,O détech a smrti“ (1983),
konkrétné v kapitole ,,Déti a jejich vnitini povédomi o smrti, symbolicky jazyk deti®,
kde také uvadi: ,, To, Ze déti maji o smrti néjaké vnitini povédomi, jsem si overila mnoha

riiznymi zpusoby (...) " (Kiibler-Ross, 1983, s. 138-156).
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Déti do 5 let vnimaji, Ze jsou nemocné. Maji hlavné strach ze separace, ze je
rodice opusti a z bolestivych a nepiijemnych vykond, zejména pokud jsou
hospitalizovany.

Déti do 10 let ocekavaji podnéty k hovorim o svych obavach a problémech,
které je trapi. Tyto podnéty oCekavaji ze stran dospélych. DéEti nad deset let oteviené
hovoii o svych problémech, projevuji strach ze smrti.

Adolescenti jsou si pln¢ védomi svého zdravotniho stavu, vaznosti nemoci
i moznosti smrti. Chtéji o svych pocitech tykajicich se smrti oteviené hovotit. Nejcastéji
se svymi rodici, zdravotniky, ¢i prateli (Vyhnalek, 1997, s. 64).
kdy a kdo ma s ditétem o smrti promluvit. VétSinou ale pacient sim rozpozna, zda jsme
na rozhovor pfipraveni, Ze ho zvladneme, a samo zacne o tématu smrti hovotit. Nékdy
dit¢ chrani svoje rodi¢e od bolesti z rozhovoru, Ze rad€ji upfednostni jinou osobu,

ktera je piipravena je vyslechnout (Jasenkova, 2005, s. 19).

15 Reakce na vazné onemocnéni

Déti, kterym byla sd€lena zdvazna diagnoza ve véku, kdy jsou schopné vnimat
pojem smrti (8. — 10. rok), reaguji na nemoc a jeji prib&h podobné jako dospéli pacienti.
(Vyhnalek, 1997, s. 62) Dle Kiibler-Ross (1969) prochazi 5 stadii vyrovnani se
s nemoci:

1) Negace - Sok, popirani, odpor ke sdéleni zavazné diagnozy,
- vnitini konflikty, pocity viny.
2) Agrese/hnév - emoce, vzpoura, popieni.
3) Smlouvani - smlouvani,
- postupné poznani skutecnych dusledki.
4) Deprese/smutek - pohyb k rostoucimu sebevédomi a kontaktu s ostatnimi.
5) Smifeni - souhlas, vyrovnani,
- rostouci sebeduveéra,

- umirani, smrt (Kiibler-Ross, 1969, s. 227; SvatoSova, 2003, s. 29).
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Pti sdéleni vazné diagnozy tykajici se ditéte prochazi rodie stejnymi c¢i
podobnymi fazemi, které popsala doktorka Kiibler-Ross u nevylécitelné nemocnych
pacientt (Gutjahr, 2004, s. 583). Vyhnalek (1978) tyto faze doplnil a ptizpisobil na
rodice reagujici na umirani ditéte:

1) Stadium Soku

- silna emocni reakce na sdéleni, Ze dité je v ohroZeni Zivota,
- uzkost, strach, deprese, poruchy spanku, zvraceni prijmy.

2) Stadium popieni smrti
- rodice nevéfi, Ze by jejich dit¢ mohlo zemfit,
- Vvefi, ze se dité z nemoci dostane.
3) Stadium pocitu viny
- rodice berou na sebe odpovédnost za nemoc ditéte,
- obvifuji se ze zanedbani péce, ze dité dostate¢né nechranili,
- pocity viny jdou daleko do minulosti, i co se tyce partnerského souziti.

4) Stadium popieni pocitu viny
- rodiCe se vzijemné¢ ujistuji, ze vpéci o své dit¢ udelali maximum
(pt.: vzdali se zameéstnani, kvili péci o dit¢).
5) Stadium pocitu marnosti
- propadani depresi, Ze péce byla marna a stejné skonci smrti ditéte,
- projevuje se také nediivéra v 1é€bu a zdravotnicky personal.
6) Stadium smifeni
- rodice jsou vyrovnani, Ze jejich dité zemfe, pieji si, aby dité netrpélo,
- rodice jsou na hranici svych fyzickych 1 psychickych sil.
7) Stadium oplakavani
- delsi Casové obdobi, od Umrti ditéte az k stupni vyrovnani se s touto
skute€nosti.

- nastupuje obdobi truchleni, které trva i déle nez rok (Vyhnalek, 1997,
S. 62-63).

15.1  Umirajici novorozenec a kojenec

Pii diagnostice zavazného stavu ditéte jak v prenatilnim, tak postnatalnim
obdobi je zapottebi rodie pfipravit na moznou smrt jejich potomka. Zde se rodice
museji smifit s nemoci svého ditéte. Rodi¢e jsou plni ocekéavani z ptfichodu svého

v

miminka. O to siln€jsi je faze Soku a negace nemoci, ktera v prvnich chvilich nepfipada
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v uvahu. Také v novorozeneckém a kojeneckém véku dochazi k ndhlym umrtim,
kde jsou pfi¢inou skryté vrozené vady, akutni infekce, poruchy srde¢niho rytmu a jiné.
Postizeni jsou vétSinou novorozenci a kojenci do té doby zdanlivé zcela zdravi
(Elstnerova, 2007, s. 180-181). CR se fadi mezi staty s nejniz$i novorozeneckou a
kojeneckou umrtnosti. Asi okolo 3 promile (UZIS, 2010, s. 8).
Elstnerova (2007) popisuje reakci rodi¢li na umrti novorozence, ¢i kojence

nasledovné:

1) Oties z poznani nezvratné skute¢nosti.

2) Afekt smutku a zoufalstvi.

3) Obranna reakce, nékdy az s agresivnimi postoji.

4) Vyrovnani se se skute¢nosti (Elstnerova, 2007, s. 180).
1.5.2 Prvni kontakt s rodici

Ptistup k rodicim v takovéto situaci musi byt zcela individudlni, nemize byt
stereotypni. Musime brat v tivahu celou fadu okolnosti, jako je etiologie nemoci,
(geneticky podminéna, ktery orgén je postizen aj.) dale vek ditéte a predevSim
pravdépodobny prubeh a ¢asovy rozmér onemocnéni (Matéjéek, 2001, s. 67).

Prvni sdé€leni o zdvazné diagndze ¢i tmrti ditéte musi ucinit 1€kat. Nejcastéji ten,
ktery je oSetfujicim ditéte nebo ten, kterého rodie znaji a maji k nému davéru.
Informace je tfeba podat co nejrychleji, ale Setrné, a sdéleni zbytecné neodkladat

(Elstnerova, 2007, s. 180-181).

1.6  Potreby paliativné nemocnych déti a jejich rodin

Potieby déti s nevylécitelnou nemoci jsou zcela odlisné od potfeb dospélych
pacientl a vyZaduji zcela jiny piistup. Tyto déti a jejich rodiny maji specifické potieby.
Maji rozmanité a promeénlivé priority, které je nutno feSit v mnoha klinickych oblastech,
jako je hodnoceni a fizeni pfiznaki, planovani péce o pacienta a sdileni organizaénich
a socialnich rozhodnuti. Kromé somatickych potfeb musi zahrnovat i psychosocialni
potieby, socialni potieby (vzdélani, hry, ekonomické podpory a sluzby) a duchovni

potteby. Tyto potieby jsou napliiovany jak doma, v nemocnicich, tak i ve Skole
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a Vv hospici (Hutchinson, King, Hain, 2002, s. 567; Monterosso, De Graves, 2005,
s. 276-277; Benini a kol., 2008, on-line, cit. 2010-12-12). Tuto rozmanitost potieb
popisuje Melcakova (2008) nasledovné: ,,Vazne nemocné déti maji stale do urcité miry
tytéz potreby, jako jejich zdravi vrstevnici — i kdyz jejich diileZitost a mira naplnovani se
s omezenimi, jez s sebou prindsi nemoc a jeji lécba, meni. Kromé techto obvyklych
potreb vznikaji potieby nové, vyplyvajici z nové situace a z reakct ditéte na ni — a nejde
jen o potreby primo souvisejici s léecbou, ale také o potreby, které jaksi vyplyvaji z
vedlejsich ucinku lécby — at’ uz v pravém nebo preneseném slova smyslu. *“ (Mel¢akova,

2008, s. 10)
1.6.1 Poti‘eby deti

Prioritou u nevyléciteln¢ nemocnych déti je 1écba a kontrola symptomi
tzv. ,,Symptom management” (somatické potfeby). Jsou zjiStény nedostatky
V poskytovdni a ucinnosti lécby u pacientl s termindlnim onemocnénim. Déti
Vv paliativni pé¢i maji asto zavazné ptfiznaky, které maji dramaticky a negativni vliv na
kvalitu jejich Zivota (bolest, dusnost aj.). Existuje mnoho moznosti ke zlepSeni téchto
stavi, ale jejich uplatnéni v kazdodenni klinické praxi nemusi byt zcela adekvatni
(Benini a kol., 2008, on-line, cit. 2010-12-12).

Jedine¢nym aspektem v détské paliativni péci je to, Ze slozitd Zivotni zkuSenost
v podobé¢ zivot ohrozujici nemoci se odrazi v povaze ditéte jako pacienta, jak v kontextu
rustu, tak rozvoje fyzického, emocionalniho, socidlniho, psychického, tak i spiritudlniho
(Himelstein, Hilden a kol., 2004, s. 1758).

Vek a psychicky vyvoj ditéte tedy ovliviiuje jeho vnimani nemoci a dité se
casem dokaze podilet na rozhodovani o pé¢i (Monterosso, De Graves, 2005, s. 277).

Pti uspokojovani potieb u nevylécitelné nemocnych déti musi byt prvné
zvladnutd zdravotnicka opatieni, jako je farmakologicka lécba (fyziologie
a farmakodynamika jsou u déti jiné, nez u dospélé osoby), doplnéni nebo podpora
zivotnich funkci, aby se mohly rozvijet a uspokojovat potieby v podobé zajisténi

osobniho rastu, poskytnuti vzdélani, poskytnuti kulturnich a tvir¢ich aktivit, podpora
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spirituality a pomoc v socialnich rolich ve spole¢nosti (Benini a kol., 2008, on-line,
cit. 2010-12-12).

1.6.2 Poti‘eby rodin

Rodina je zékladni soucasti kazdé péce o paliativné nemocné dité. Je aktivné

zapojena do poskytovani péce. Ma velkou odpovédnost za péci o dit¢ a musi Casto

podstupovat obtizna rozhodnuti v zajmu ditéte (Benini a kol., 2008, on-line,
cit. 2010-12-12).

Umirajici dité, ¢i jeho smrt je pro rodinu velmi traumatizujici udalost.

Progresivni onemocnéni ditéte ma vyrazny fyzicky, psychicky i finanéni dopad na

fungovani rodiny. Struktura rodiny je navzdy zménéna (Monterosso, De Graves, 2005,

S. 276).

Benini a kol. (2008) a Monterosso a kol. (2005, 2007) uvadi nej¢astéjsi potieby

z pohledu rodiny:

Potieba informaci o zdravotnim stavu ditéte.

Potfeba edukace v péci o moznostech oSetfovani svého nemocného ditéte
v domécim prostiedi, pokud je to mozné.

Psychologické potieby v souvislosti s podporou pii 1é¢bé s propadanim se do
pocitii viny (deprese). Reseni problémii v partnerskych vztazich & péci
0 sourozence.

Duchovni potieby, kde respektujeme kulturni zdzemi, ndbozenské presvédceni
a nazory.

Finan¢ni a socialni potteby, kde miZe pfijit izolace, ztrata identity a financni
nejistota pro rodinu, jejiz ¢lenové Casto ztrati zaméstnani. Finan¢ni dostupnost
sluZeb v péci o nemocného je velmi ndkladna.

Potteba dostupnosti sluzeb a kvalita poskytovanych sluzeb o nevylécitelné
nemocné dité.

Potieba stalosti oSetfujiciho 1ékate. Pediatfi maji dlouhodobé vztahy s détskymi

pacienty a jejich rodinami, proto je pée mén¢ Casto predavana nékomu jinému.
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e Poticba péce o vSechny ¢leny rodiny pii truchleni po ztraté ditéte (Benini a kol.,
2008, s. 4 — 5; Monterosso a kol., 2007, s. 692—693; Monterosso, De Graves,
2005, s. 277).

1.7  Symptom management v paliativni péc¢i u déti

Mikeskova (2005) uvadi: ,,Symptom management (t. j. paliativni lécha) je
nedilnou soucdasti paliativni péce. Aby dite a rodina mohly prozivat blizkost a radost,
obtézujici symptomy musi byt pod kontrolou. Zakladni zasadou paliativni lécby je léecba
symptomui, ne (zakladni) priciny jejich vzniku. “ (Jasenkova, Mikeskova, 2005, s. 13)

Vorli¢ek a kol. (2004) tika: ,, Dobrad lécba symptomit vyZaduje jasné definovany
lékarsky postup a stejné jasné definovany oSetrovatelsky postup.* (Vorlicek et al., 2004,
s. 29)

Kazdé dit¢ by mélo mit neomezeny pfistup k profesionalni farmakologické,
psychologické a fyzikalni 1é€bé bolesti a dalSich symptomi. Ptiznaky musi byt co
nejvhodnéji hodnoceny, aby mohla byt pfijata adekvatni 1écba k dosazeni pfijatelné
urovné komfortu. Psychologické, socidlni ¢i duchovni problémy musi byt feSeny stejné,
jako fyzické. Symptom management musi byt provadén takovymi prostiedky, které
jsou pfijatelné jak pro dit¢ a jeho rodinu, tak 1 pro oSetfujici personal
(EAPC, 2007, s. 4).

Existuyje né€kolik zdkladnich zasad k pfistupu posuzovani symptomi
a poskytovani paliativni péce ditéti a jeho roding. Klick a Hauer (2010) uvadi téchto
Sest:

1. Partnerstvis ditétem a rodici

Je dilezité stanovit jasné cile péce se zaméfenim na zlepSeni fyziologickych

funkci a sniZeni utrpeni. Poskytovat srozumitelné informace tykajici se vyhod

a vedlejsich uc¢inka 1ékd. To je zejména dulezité u opiati. Partnersky vztah

s dité¢tem a jeho rodinou jim umoZiiuje mit ur¢itou kontrolu nad soucasnou

situaci. Takovy vztah mlze ovlivnit vniméani utrpeni a vétSinou motivuje

k dodrzovani planované péce.
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Emocionalni, duchovni a socialni utrpeni

Tyto aspekty mtizou vyznamné zkreslovat projevy ptiznakd. Déti zpocatku
neumi rozliSovat fyzické a emociondlni utrpeni, mohou mit tedy extrémni uzkost
z diivodu ocekavané bolesti nebo jiného ptiznaku. Pokud symptom nereaguje na
vedeni terapie, je vhodné zhodnotit jiné mozné pii¢iny utrpeni. Toto zmapovani
zalezi na odbornych znalostech interdisciplinarniho tymu.

Dité pozoruje a reprodukuje samo své symptomy

Informace od rodict, fyziologické parametry ¢i behavioralni (pozorovatelné)
ukazatele patiéi mezi méné spolehlivé posuzovaci metody. VétSina malych déti
vSak nedokaze poskytnout anamnestické informace o svych symptomech bolesti.
Ostatni déti, jako jsou kojenci nebo déti s mentdlnim postizenim, nemuizou
efektivné komunikovat. V téchto situacich se stavaji informace od rodict
dialezitym nastrojem pro hodnoceni symptomd, zejména bolesti.

Hodnoceni a komunikace musi byt vyvojové vhodna

Déti nam odpovi pouze v jazyce, ktery je pro né srozumitelny. Musime se ptat
piimo déti, co je trapi, jaké maji bolesti. Nékdy nemusi pfesné védet, co zazivaji.
To je vhodné zjistit pomoci hodnoticich nastroji (pokud jsou k dispozici),
které jsou adekvatni k v€ku a kognitivnim schopnostem ditéte.

Piedvidani symptomii véasna reakce na né

Mnoh¢é formy akutni bolesti jsou predvidatelné. Jsou predvidatelné doby, kdy je
dit¢ vice vnimavé na bolest (zména davky léku, interakce 1ékli, maximalni
ucinek 1ékt). Pfi pritomnosti neoCekavatelné bolesti se musi zacit fesit ihned.
Predvidani potieb pii zahajeni 1éCby je ale velmi obtizné, symptomy se
v prubéhu Casu vyviji. Pfi feSeni symptomu je dualezité ¢asté hodnoceni planu
jejich feSeni. Je také vhodné mit k dispozici tzv. zdchranné plany, zejména
u pacientll na konci jejich Zivota.

Je nutné svérit stupnujici se symptomy specialistovi dFive, nez se stanou

nekontrolovatelnymi (Klick, Hauer, 2010, s. 130 — 131).
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1.8  NejcéastéjSi symptomy u paliativné nemocnych déti

Mezi symptomy, se kterymi se setkavame v paliativni péci o détské klienty, patii
bolest, duSnost, nevolnost a zvraceni, unava, anorexie-kachexie, neklid, krvaceni,
deformity ktize, psychické potize, zvySena teplota, potize se spankem, zacpa, kiece,
zvyseny nitrolebni tlak a dal$i. V této kapitole budou podrobnéji popsany jen nékteré
symptomy (Kraus, 2010, s. 32-35; Lokaj, 2007, s. 287-299; Monterosso, De Graves,
2005, s. 278; Jasenkova, Mikeskova, 2005, s. 10-15; Jasenkova, Mikeskova, 2005,
s. 13-19; Klick, Hauer, 2010, s. 130-147).

1.8.1 Bolest

Bolest je mnohorozmérnd, velmi individuélni zkuSenost, ktera byva ovlivnéna
stupném fyzického poskozeni, vyvojovym stupném ditéte, jeho chépanim, predeslymi
zkuSenostmi a kulturné-socialnimi faktory (Monterosso, De Graves, 2005, s. 279).

Pii rozpoznavani bolesti u déti hraje vyznamnou roli vnimavost oSetfujiciho
tymu véetné rodicl. Zejména do konce obdobi kojeneckého veéku (do véku tii let) deti
nechdpou abstraktni pojmy, jako je Cas, pfiCina, nasledek a kvantifikace. Je pro né
obtizné pochopit, pro¢ se bolest objevila, ¢i ze pfijde brzy uleva. Védi jen, Ze to praveé
ted’ boli. Jen trpélivym a klidnym pfistupem miizeme rozpoznat, zdali mé dit¢ skute¢né
bolesti a jaka je jejich pficina. Vychazi se z objektivnich ukazatelii, jako je tepova
a dechova frekvence nebo rozsifeni zorni¢ek a dale vychazime ze subjektivnich udajt
ditéte. Mezi n¢ patii:

e Vyznaleni bolestivého mista a intenzity bolesti do obrazku postavy.

e Vizudlni stupnice s vyrazy obliceje.

e U starSich déti je pouzivana slovni $kala bolesti (O bez bolesti — 4

nesnesitelna bolest) (Lokaj, 2007, s. 287; Munden a kol., 2006, s. 257).

V 1écbe bolesti se pouzivaji a kombinuji farmakologické a nefarmakologické
postupy. Doporuceni pii podavani analgetik u déti jsou podobna jako u dospé€lych

(Lokaj, 2007, s. 288). Nejefektivnéjsi je postupovat od slabych analgetik po silngjsi,
dle doporuceni SZO:
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1) Stupen analgézie — neopioidy, adjuvantni analgetika.

2) Stupen analgézie — slabé opioidy + neopioidy a adjuvantni analgetika.

3) Stupen analgézie — silné opioidy + neopioidy a adjuvantni analgetika (Jasenska,

Mikeskova, 2005, s. 14; SZO, on-line, cit. 2011-1-10).
Zakladni principy ve zvladani bolesti, které uvadi Jasenska a Mikeskova (2005)
jsou nasledujici:

e Pouzivat nejméné invazivni zptusoby podani léCiv (upfednostnéni peroralniho
podani).

e Léky neni dobré podévat ditéti intramuskularné.

e Minimalizovat davky a i jejich pocet podani béhem dne.

e Neexistuje maximalni davka opiati. Spravna déavka je takova, ktera odstrani
ditéti bolest pfi minimalnich vedlejSich ucincich.

e Pii lécbé opiaty se preventivné podéavaji laxantiva (projimadla).

e Stiedné silné, ¢i silné opiadty se nepouzivaji ve vzajemnych kombinacich

(Jasenska, Mikeskova, 2005, s. 13-14).
1.8.2 Dusnost

Respira¢ni symptomy Casto détem zpasobuji diskomfort. Dité sldbne, mé kasel, htire
se mu dycha, je naruSeny spanek, mulze se objevit bolest hlavy, je uzkostné
a podrazdéné (Jasenskd, Mikeskova, 2005, s. 17). Princip stanoveni dusnosti u ditéte,
které jesté neverbalizuje své problémy, je podobny, jako pii uréovani bolesti (Klick,
Hauer, 2010, s. 142). Mezi pfi¢iny dusnosti u pokroc¢ile nemocnych déti patii anémie,
strach, bolest, pneumonie, zvySena sekrece hlenu, tumor mediastina nebo plicni
metastazy aj. (Lokaj, 2007, s. 291). Lécbu dusnosti muzeme rozdélit do tii skupin:

e Podpora ventilace.

e Podpora vymény plyn.

e Zmirnéni dyspnoe.

Nedilnou soucasti péce je také dechova rehabilitace (Kraus, 2010, s. 35).
Jasenkovda a Mikeskova (2005) uvadi zasady oSetfovani pti 1€cbé dusSnosti

a kasle:
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e Vzduch v mistnosti s ditétem by mél byt chladn&jsi a vlhky, Casto vétrat,
pouzivat zvlhcovace vzduchu.

e Dité oblékame do vzdusného obleceni, nejlépe z baviny.

e Dité si samo urcuje vyhovujici polohu.

e Kulevé mize pomoci vzdusny ventilator.

e Podani kysliku pies kyslikovou masku ¢i kyslikové bryle mize pomoci pfi
pocitu dusnosti, i kdyz okysli¢eni krve je v poradku.

e Léky proti duSnosti a kasli podavame pravidelné (Jasenkova, Mikeskova,

2005, s. 14).
1.8.3 Nevolnost a Zvraceni

Nevolnost a zvraceni maji gastrointestinalni i neuralni pifi¢inu (Kraus, 2010, s.
35). Patii sem obstrukce (zaludku, stfeva), zacpa, poruchy vnitiniho prostiedi (urémie,
hyperkalcémie), zvySeny nitrolebni tlak, strach, kaSel, bolest, léky (opioidy,
chemoterapie) (Lokaj, 2007, s. 293).

Zasady péce a lécby pii nevolnosti a zvraceni u déti podle Jasenkové
a Mikeskové (2005) jsou nasledujici:

e V blizkosti ditéte nenechévat nedojedené jidlo.

e Nepouzivat intenzivni parfémy nebo silné umél¢ viin€ v byte.

e Tekutiny podavat vychlazené v malych davkach 1zickou ¢i stiikackou.

e Pokoj vétrat Casto, kratce, ale intenzivné.

e Léky proti zvraceni se mohou kombinovat, pokud je to nutné (Jasenkova,

Mikeskova, 2005, s. 14).
1.9 Smrt ditéte

Smrt ditéte byva pro rodice a jejich blizké velmi téZkou ztratou, kterou povazuji
za nepiirozenou, nemoralni, pfili§ ¢asnou, apod. (Kubi¢kova, 2001, s. 78). Je velmi
tézké se sni vyrovnat. Ve vétSin€ prumysloveé vyspélych zemi, kde je umrtnost déeti
statisticky nizka, je smrt ditéte nepiijatelnou spolecenskou udalosti. Diky pokrokiim

v mediciné a podpofe zdravi ve vefejném sektoru je smrt ditéte relativné vzéacna

33



a oSetfujici personal s ni nema tolik zkuSenosti (Kubickova, 2001, s. 79; Monterosso,
De Graves, 2005, s. 282).

Rodice s prarodi¢i mohou mit pocit viny, ze piezili své potomky, a potiebu;ji
tedy ve svém zarmutku podporu (Monterosso, De Graves, 2005, s. 282). Faktory
ovliviujici zdrmutek rodict popisuje McLarenova (2007) nasledovné: ,, K individudlnim
rozdiliim mezi ruznymi reakcemi rodicii po smrti ditéte prispiva rada faktori. Patii
K nim povaha, vyznam a kvalita ztraceného vztahu, vék a osobnost ditéte v dobe, kdy
zemrelo, charakteristiky truchlicich, jako jsou osobnostni promeénné, vek, fyzické
a psychické zdravi a predchozi zkuSenosti ztraty, socialni, ekonomické, kulturni etnické
a nabozenské zazemi rodicii, vztahy s uzsi a vzdalenéjsi rodinou, fdaze Zivotniho cyklu
uzsi rodiny i druh a okolnosti umrti.* (McLarenova, 2007, s. 105)

Kdyz dité zemfe po t€zké nebo chronické nemoci, rodice jiz prozili ztratu svého
ditéte. Jejich zarmutek zacina jesté pied smrti ditéte. Jakkoli smrt ocekavaji, nemusi tuto
skutecnost akceptovat (McLarenova, 2007, s. 107).

Zarmutek spojeny s imrtim ditéte je velmi bolestivy, ptetrvava po dlouhou dobu
a je spojovan s vysokym rizikem patologickych reakeci. Kazdy truchli jedine¢nym
zpiisobem. Truchleni zasahuje do vSech oblasti lidské ¢innosti. U kazdého truchleni trva
ruzn¢ dlouho a bolest ze ztraty se mize periodicky vracet az do konce Zivota. Zarmutek
se muze prodluzovat s kazdou vyznamnou udalosti v zivoté ditéte (napf. narozeniny,
vstup do Skoly, maturita atd.). Jde vSak o pfirozené pocity rodi¢li a rodiny a je dilezité,
aby védéli, ze takové reakce jsou normalni (Monterosso, De Graves, 2005, s. 283;
Jasenkova, 2005, s. 9). Rodicim by se méla nabidnout moznost rozloucit se se svym
zemfelym ditétem jiZ na oddé€leni. Kasparkova a Buzgova (2010) uvadi: ,, Rozlouceni se
zemrelym ditétem je dulezité pro dlouhodobé vyrovnani se se smrti ditéte. Ritual
rozlouceni je proto duilezité podporit* (Kasparkova, Buzgova, 2010, s. 395).

Jasenkova (2005) popisuje psychické a fyzické tézkosti, které rodice prozivaji
pii ztraté svého ditéte. Mezi psychické tézkosti patii S0k — zejména po bezprostiedni
ztraté ditéte, uzkost, nervozita a nepokoj, strach, hnév, osamélost, pocity viny, pocity
hanby, ovlivnitelnost, poruchy paméti a problémy s udrZzenim pozornosti, sny, no¢ni
mury, halucinace a panické ataky.

Mezi fyzické té€zkosti se fadi Gnava, nespavost, zmény chuti k jidlu (zadna,
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nadmérna), travici potize, bolesti hlavy, krku a biicha, obtizné dychani a snizena labilita
(Jasenkova, 2005, s. 9-15).

Na potieby sourozencti a prarodicli se ¢asto zapomind. Prarodice prozivaji dvoji
zarmutek. Netruchli jen kvili ztraté vnoucete, ale také kvili ztracenym nad¢jim jejich
vlastniho ditéte, jeho rodice. Ve snaze podpofit své déti stavi svilj zarmutek do pozadi.
Casto se miizou ptat, pro¢ neumfeli diive neZ jejich vnouce (McLarenova, 2007, s. 109).

Sourozenci jsou vétSinou na smrt ditéte pfipraveni $patné, a pokud je v pribéhu
nemoci nemohli navstévovat, ¢i se podilet na péci, mizou to nést velice nepiiznive.
Nekdy se mohou za smrt svého sourozence citit odpovédni, jindy mohou citit ulevu,
zZe se jiz netrapi. Mohou také zarlit na piedeslou péci o sourozence ze strany rodicii a na
péci, kterd se jim nedostavala, a miizou se citit odmitnuti a izolovani. Ztrata sourozence
pro né¢ muze byt ztratou nejlepsiho kamarada, rivala, spole¢nika a radce (McLarenova,
2007, s. 109; Jasenkova, 2005, s. 30 — 31; Monterosso, De Graves, 2005, s. 283).

Matgjcek (2001) uvadi nékolik rad a moznosti, jak pomoci pii umrti ditéte:

e Chranit proziti smutku — dopfat rodiné dost ¢asu a prostoru, aby si dokazala
uvédomit, co se stalo. NezatéZovat je pfiliSnou utéchou, ¢i rozptylenim. Chrénit
je pred neptijemnymi prozitky v§eho druhu.

e Napomahat, aby rodice pfijali skute¢nost — pokud si pieji, méli by své dité¢ videt
a dostat moznost se s nim rozloucit.

e Posilovat soudrZnost v matefskych a rodinnych vztazich — silné prozitky smutku
mohou rodiny stmelovat, ¢i opacné rozkladat. Je dulezité, aby rodice ve ztraté
ditéte nevidéli 1 ztratu smyslu rodinného Zivota.

e Pozor na okamzitd ndhradni feSeni — rodice se rozhodnou, Ze chtéji hned dalsi
dité, ¢i se zatfeknou, ze Zadné uz nechtéji.

e Dlouhodoba psychicka pomoc — Vv blizkosti rodi¢ti byva malo lidi, kterym by
mohli sdélit své pocity. Pomoc Iékatrit nemusi byt jiz dostatecnd. Je tedy vhodné
se se svymi problémy obratit na klinické psychology a psychoterapeuty
(Matgjcek, 2001, s. 69-73).
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Monterosso a De Graves (2005) uvadi: ,,Dobrda paliativni péce pomaha
rodicum, sourozenciim a prarodicum pripravit se na ztratu ditéte a pokracuje i v dobé

zarmutku po jejich smrti. “ (Monterosso, De Graves, 2005, s. 283)
1.10 Charakter sluZeb ve zdravotnictvi

Sektor sluzeb je znacné rozsahly a piredstavuje celou Skalu nejraznéjSich
¢innosti. V oblasti sluzeb vyviji aktivity razné typy organizaci, od jednotlivci, pies
malé firmy az po nadnarodni spole¢nosti, majici ziskovy i neziskovy charakter. Nejvice
sluzeb témér ve vSech zemich svéta vSak poskytuje stat (zdravotnictvi, socidlni sféra,
vzdélani atd.).

Sluzby jsou nehmotné produkty sméfované piimo mezi poskytovateli
a zakaznikem bez uplatiiovani autorskych prav. Obecné lze o sluzbach hovofit jako
o aktivité, ktera naplituje urCity cil a maze byt orientovana bud’ na ¢lovéka (zdravotni
a socialni sluzby) nebo na pfedmét (opravarenské sluzby) (Molek, 2009, s. 8).

Zakladni vlastnosti sluzeb:
e SluZbu nelze vlastnit.
e Sluzba je nehmotna — nelze ji predem vyzkouset.
e Okamzita spotieba - sluzbu nelze skladovat.
e Zakaznik se do jisté miry podili na sluzbé.
e Variabilita — provedeni sluzby je vzdy individualni.

e Neoddélitelnost - sestra nemliZe poskytnout péci pacientovi bez jeho ucasti.

Dalsi dulezité vlastnosti sluzeb ve zdravotnictvi:
¢ Intimita sluZzeb.
e Vyznamna role rodiny pii poskytovani sluzeb.
e Eticka a hodnotova dimenze sluzeb (Molek, 2009, s. 8-10; Pfibilova, on-line, cit.
2011-05-06).
Funkce managementu sluzeb ve zdravotnictvi dle Kilikové a Jakusové (2008):

e Pomahat udrzovat zdravi a pfedchazet nemoci.
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Vcasna diagnostika a eliminace poruch zdravi, deficiti v potiebach a vratit
osoby do produktivniho zivota.

Prodluzovat zivot a zvySovat jeho kvalitu.

ZabezpeCit hospodarné poskytovani komplexni a kvalitni péce v souladu

s etikou a pravy pacienta (Kilikova, Jakusova, 2008, s. 85).

Faktory dopliujici 1€ékarské a oSetfovatelské sluzby, které se podileji na celkovém

dojmu z poskytnuté sluzby, dle Bellové (2009):

Zpusob a proces piijeti do nemocnice ¢i zdravotnického zatizeni.

Respekt, ohled a ucta vii¢i pacientovi.

Koordinace a integrace zdravotni péce.

Zpusob a rozsah informovani pacienta a jeho rodiny.

Komunikace a edukace.

T¢lesné a dusevni pohodli pacienta.

Citova opora, zmirnéni strachu, tizkosti a obav pacienta.

Zapojeni rodiny pii dlouhodobgj$im pobytu pacienta v nemocnici.

Zpusob a proces propusténi pacienta z nemocnicni 1écby, pokraovani péce,

kontroly (Bellova, 2009, s. 23).
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2.1

2.2

CIiL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Cile prace
1) Zjistit moznou potiebu paliativni péce 0 déti v CR.

2) Zmapovat moznosti sluzeb paliativni péce u nemocnych détskych klienti na

uzemi CR.

Vyzkumné otazky

1) Jaké mozZnosti sluZeb jsou poskytovany terminalné¢ nemocnym détem a jejich

rodinam v CR?

2) Jaké jsou zkuSenosti sester, pecujicich o terminalné nemocné déti a jejich

rodiny, v paliativni pé&i v CR?
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3 METODIKA
3.1  Zdroje odbornych poznatku

Veskeré odborné poznatky byly ziskdny studiem odborné literatury, ¢asopisii
a videi z oboru mediciny, oSetfovatelstvi, paliativni péce, psychologie, zdravotnické
etiky. Bylo Cerpano nejen z literatury Ceské, ale 1 zahrani¢ni. Informacni zdroje byly
také Cerpany pomoci informacni sité Internet, zejména z odbornych stranek

www.solen.cz; www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed; www.medscape.com a dalsi.
3.2 Pouzité metody

Jednalo se o kvalitativni vyzkumné Setieni, které sledovalo dva cile a odpovidalo
na dv€ vyzkumné otazky. Jeho charakter je informativni.

K dosazeni prvniho cile, ktery mél za kol zmapovat moznou potiebu paliativni
pée u déti v CR, byla pouzita vyzkumna metoda obsahové analyzy dokumentu. Slo
o praci s daty o nemocnosti a umrtnosti obéanti CR, dostupnych na strankach Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS CR, www.uzis.cz) a Ceského
statistického ufadu (CSU, www.czso.cz). Byla stanovena kli¢ova slova pro vyhledavani
vhodnych tdaji pro dany cil: nemoc, déti a mladistvi/mladez, vek, umrtnost, misto
umrti.

K dosazeni druhého cile, ktery mél za tikol zmapovat moznosti sluzeb paliativni
péte u takto nemocnych déti na tzemi CR, byla pouzita vyzkumnd metoda
nestandardizovaného hloubkového rozhovoru. Jde o metodu pracujici s malym
souborem respondentll bez naroku na statistickou vyznamnost (Bartlova a kol., 2008,
S. 96). Na podkladé odborné literatury dané k tématu prace byla vypracovana struktura
rozhovoru, ktera obsahovala 18 zakladnich otazek zajimajicich se o sluzby a péci ditéti,
rodin€, fungovani multidisciplinarniho tymu, situaci pfi tmrti ditéte, zkuSenosti sester
pfi praci s takto vazné nemocnymi détmi a jejich rodici (viz Ptiloha 1). Rozhovory byly
vedeny v mésici bieznu a dubnu 2011. Cty¥i rozhovory byly zaznamenéany zapisovaci

formou, jeden rozhovor byl nahrdn na diktafon a jeden rozhovor prob&hl emailovou
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korespondenci. Byly provedeny piepisy rozhovort do elektronické podoby a zaslany
respondenttim a vedenim danych oddé€leni k autorizaci (viz Ptiloha 2).

Poté, co byly rozhovory schvéleny, prob¢hlo nékolikrat jejich ¢teni. Na zakladé
analyzy textu a poznamek vzniklych pfi jejich cteni, byly identifikovany hlavni
kategorie a podkategorie sluzeb. Kategorie sluzeb byly stanoveny do oblasti: Sluzby
détem; Sluzby rodindm; Multidisciplindrni  tym; Cinnost setry pii  vumrti
(viz Tabulka 8 — 11). ZkusSenosti a nazory respondentti jsou znazornény v ramcovych

tabulkach s hlavnimi myslenkami (viz Tabulka 12 — 18).
3.3  Zpracovani ziskanych dat k dosaZeni prvniho cile

V databazich CSU byla s pouzitim klicovych slov nalezena data z obdobi let
2005 — 2009, a to vzdy k31. 12. daného roku. Aktualn&jsi nebyla v dobé Setfeni
k dispozici.

Na zékladé ziskanych dat byly vytvofeny Cetnostni tabulky a grafy. Pro rychlejsi
a snadngj$i orientaci byly nékteré tabulky cetnosti doplnény o relativni cetnost
vyjadienou v procentech. Pro vSechny vypocéty a konstrukce tabulek a grafti byly
vyuzity programy Microsoft Office Word 2010 a Microsoft Office Excel 2010.

K vypoctu relativni Cetnosti byla pouzita matematickd operace:

f=n/N

f — relativni Cetnost
n — absolutni ¢etnost
N — celkova Cetnost

Relativni Cetnost poskytuje informaci o tom, jak velka Cast z celkového poctu
hodnot pfipadd na danou dil¢i hodnotu. Nejcastéji se udava v %, a to tak, ze f
vynasobime 100 (Bartlova a kol, 2008, s. 130 — 150; Farkasova a kol., 2002, s. 59 - 66).

Goldmann (1998) uvadi statistické idaje o mortalité a prevalenci nevylécitelné
nemocnych déti:

e Rocni mortalita u zivot limitujicich chorob:
1:10 000 déti ve véku 1 — 17 rokd.

e Prevalence Zivot limitujicich chorob:
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10 : 10 000 déti ve veéku 1 az 19 roki, polovina z nich pottebuje paliativni péci

(Goldmann, 1998, s. 49).

Autor prace se zamérné nevénuje vypoctum ve vékové skupiné 0 — 1 roku
(novorozenec, kojenec), protoze jde o obdobi, kdy je imrtnost oproti jinym vékovym
obdobim vyssi (viz Tabulka 3, Graf 3) a nahla smrt Castéjsi. Divodem byvaji skryté
vrozené vady, akutni infekce, poruchy srde¢niho rytmu a jiné. Postizeni byvaji vétSinou
novorozenci a kojenci do té doby zdanlivé zcela zdravi (Elstnerova, 2007, s. 180-181).
Je tedy obtizné odhadnout, zda dit¢ zemielo ndhle, na akutni onemocnéni nebo na
onemocnéni, které vyzadovalo paliativni piistup. Proto autor aplikoval vypocet odhadu
umrti na vékovou skupinu 1 — 19 rok. Je to také z divodu dostupnosti statistickych dat
z CsU.

Tabulky a grafy 4, 5 a 6 vychazi z predpokladti dle Goldmannové (1998). Po
uprave pro ucely této prace jsou vzorce nasledujici:

e Roc¢ni mortalita u zivot limitujicich chorob:

1:10 000 déti ve véku 1 — 19 roka.

e Prevalence zivot limitujicich chorob:

10 : 10 000 déti ve veku 1 az 19 roki, polovina z nich potiebuje paliativni péci.
3.4  Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor byl tvofeny 6 respondenty (5 zen, 1 muz) na 6 pracovistich.
Dotazovany byly pouze vSeobecné a détské sestry z oddé€leni ¢i zatfizeni, ktera byla
zamérné vybrana na zékladé Cast&j$iho vyskytu nevylécitelné nemocného ditéte a jeho
rodiny. Oddéleni byla vybrana i tak, aby byla pokryta vétSinova ¢ast oblasti pisobeni
osetfovatelské péce (akutni luzka, standartni oddé€leni, domdaci péce, hospicova
zafizeni). Jednalo se o oddéleni intenzivni péfe — Novorozenecka JIP (jednotka
intenzivni pée) v Nemocnici Ceské Budgjovice a. s. (CB), lizkova nemocni¢ni
oddéleni — Détska hematoonkologie na détské klinice v Nemocnici Ceské Budg&jovice
a. s., Klinika détské hematologie a onkologie FN (fakultni nemocnice) Praha Motol,
hospicova zafizeni — Hospic na Svatém kopecku u Olomouce, Détsky hospic

Vv Malejovicich, oblast domaci péce — Charita Zlin.
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4 INTERPRETACE VYSLEDKU

4.1  Interpretace dat k prvnimu cili

Tabulkal Zastoupeni déti a mladeZe ve véku 1 — 19 roki v celkové populaci CR
v letech 2005 — 2009

CELKOVY POCET POCET OBYVATEL VE VEKU
ROKY OBYVATEL V CR 1-19 ROKU V CR
N f (%) n f (%)
2005 10 251 079 100 2 025 436 19,76
2006 10 287 189 100 2 024 986 19,68
2007 10 381 130 100 2 008 940 19,35
2008 10 467 542 100 1997 341 19,08
2009 10 506 813 100 1991 752 18,96

(zdroj dat: CSU)
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& POCET OBYVATELO—- 19 ROKU VR ®CELKOVY POCET OBYVATEL V CR

Graf 1 Zastoupeni déti a mladeZe ve véku 1 — 19 roki v celkové populaci CR
v letech 2005 — 2009

Tabulka 1 a Graf 1 zn4zorfiuji Cetnostni zastoupeni déti a mladeze ve vékovém
rozhrani 1 — 19 roki k celkovému poétu obyvatel CR v letech 2005 az 2009. V roce
2005 byli déti a mladistvi v populaci CR v poétu 2 025 436 (19,76 %) z celkového
poctu 10251079 (100 %), vroce 2006 byl pocet déti a mladistvych 2 024 986
(19,68 %) z celkového poctu 10287 189 (100 %), vroce 2007 je to 2008 940
(19,35 %) déti a mladistvych z celkového poctu 10 381 130 (100 %), v roce 2008 je to
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1997 341 (19,08%) z celkového poctu 10467 542 (100 %) a vroce 2009 je déti
a mladistvych 1 991 752 (18,96 %) z celkového poétu 10 506 813 (100 %).

Tabulka 2 Pocet zemielych déti a mladistvych ve véku 0 — 19 roku
k celkovému poétu zemielych v CR v letech 2005 — 2009

CELKOVY POCET o o
ROKY ZEMRELYCH V CR ZEMRELI V CR 0 - 19 ROKU
N f (%) n f (%)

2005 107 938 100 854 0,79
2006 104 441 100 807 0,77
2007 104 636 100 813 0,78
2008 104 948 100 776 0,74
2009 107 421 100 749 0,70

(zdroj dat: CSU)
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Graf 2 Pocet zemielych déti a mladistvych ve véku O — 19 roki
k celkovému poétu zemielych v CR v obdobi 2005 — 2009

Tabulka 2 a Graf 2 znazoriiuji etnostni zastoupeni zemielych déti a mladistvych
ve vékovém rozhrani 0 — 19 roki k celkovému poétu zemielych obyvatel CR v letech
2005 — 2009. V roce 2005 zemielo 854 (0,79 %) déti a mladistvych z celkového poctu
107 938 (100 %), v roce 2006 zemielo déti a mladistvych 807 (0,77 %) z celkového
po¢tu 104 441 (100 %), vroce 2007 zemielo déti a mladistvych 813 (0,78 %)
z celkového poctu 104 636 (100 %), vroce 2008 zemielo déti a mladistvych 776
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(0,74 %) z celkového poc¢tu 104 948 (100 %) a v roce 2009 zemielo déti a mladistvych
749 (0,70 %) z celkového pocétu 107 421 (100 %) zemielych.

Tabulka 3 Pocet zemielych 0 - 1 rok v obdobi 2005 — 2009 k poétu zemielych
0-19 roki v CR

POCET ZEMRELYCH 0 — 19 POCET ZEMRELYCH 0 - 1 ROK
ROKY ROKU V CR V CR
N f (%) n f (%)

2005 854 100 347 40,63
2006 807 100 352 43,62
2007 813 100 360 44,28
2008 776 100 338 43,56
2009 749 100 341 45,53

(zdroj dat: CSU)

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

2005 2006 2007 2008 2009

@ POCET ZEMRELYCHO - 1 ROKV CR @ POCET ZEMRELYCH 0 — 19 ROKU

Graf 3 Pocet zemfielych 0 rokii v obdobi 2005 — 2009 k poctu zemfielych
0-19 rokii CR

Tabulka 3 a Graf 3 znazoriiuji Cetnostni zastoupeni zemielych déti ve vékovém
rozhrani 0 - 1 rok K celkovému poctu zemielych déti a mladistvych ve véku 0 — 19 roku
v CR v letech 2005 az 2009. V roce 2005 zemielo 347 (40,63 %) déti v rozmezi 0 — 1
rok k celkovému poctu 854 (100 %) zemielych déti a mladistvych. V roce 2006 zemielo
téchto déti 352 (43,62 %) kcelkovému poctu 807 (100 %) zemfielych déti a
mladistvych. V roce 2007 zemielo 360 (44,28 %) déti v rozhrani 0 - 1 rok k celkovému
poctu 813 (100 %) timrti déti a mladistvych. V roce 2008 zemielo 338 (43,56 %) déti
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vrozmezi 0 - 1 rok k celkovému poctu zemielych déti a mladistvych 776 (100 %).
V roce 2009 zemielo 341 (45,53 %) déti v rozhrani 0 - 1 rok k celkovému pocétu 749
(100 %) zemfelych déti a mladistvych.

Tabulka 4 Pi‘edpokladana imrtnost u déti a mladeZe ve véku 1 — 19 let na
nevylécitelna onemocnéni v CR v letech 2005 — 2009

POCET OBYVATEL VE VEKU 5 o ,
ROKY 1-19 ROKU V CR PREDPOKLAD POCTU UMRTI
N f (%) 1:10 000

2005 2 052 436 100 205
2006 2024 986 100 202
2007 2008 940 100 200
2008 1997 341 100 199
2009 1991752 100 199

(zdroj dat: CSU, vlastni)

206

05
204

202 2

200

199
198

196
2005 2006 2007 2008 2009

g PREDPOKLADANY POCET UMRTI

Graf 4 Predpokladana umrtnost u déti a mladeze ve véku 1 — 19 let na
nevylécitelna onemocnéni v CR v letech 2005 — 2009
Tabulka 4 a Graf 4 znazornuji pfedpokladany pocet umrti déti a mladistvych
ve vé€ku 1 — 19 rokd na nevylécitelnd onemocnéni v letech 2005 — 2009 ke stejné
vékové populaci v CR. V roce 2005 mohlo na nevylégitelnd onemocnéni zemiit 205 déti

a mladistvych, vroce 2006 je piedpoklad 202 déti a mladistvych, v roce 2007 je
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pfedpoklad 200 déti a mladistvych, v letech 2008 a 2009 je ptredpoklad 199 déti

a mladistvych.

Tabulka 5 Pi‘edpokladana amrtnost u déti a mladezZe ve véku 1 — 19 let na
nevylécitelna nemocnéni v CR k celkovému poétu iimrti déti
a mladeZe v letech 2005 — 2009

ROKY ZEMRELI 1 - 19 roki PREDPOKLAD POCTU UMRTI
N f (%) n f (%)
2005 507 100 205 40
2006 455 100 202 45
2007 453 100 200 44
2008 438 100 199 46
2009 408 100 199 49

(zdroj dat: CSU, vlastni)
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Graf 5 Pi‘edpokladana imrtnost u déti a mladeZe ve véku 1 — 19 let na
nevylétitelna nemocnéni v CR k celkovému poétu amrti déti
a mladeZe v letech 2005 — 2009
Tabulka 5 a Graf 5 znazoriji predpokladany pocet umrti déti a mladeze ve véku
1 — 19 rokt na nevylééitelna onemocnéni v letech 2005 — 2009 k celkovému poc¢tu umrti
ve stejné vekové kategorii v CR. V roce 2005 mohlo zemfit 205 (40 %) na nevylégitelné

onemocnéni z poctu 507 (100 %) redlnym umrtim, v roce 2006 je piedpoklad 202
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(45 %) tmrti z poctu 455 (100 %) redlnym Gmrtim, v roce 2007 je ptedpoklad 200
(44 %) Gmrti z poctu 453 (100 %) redlnym Gmrtim, vV roce 2008 je predpoklad 199
(46 %) umrti z poctu 438 realnym tmrtim a v roce 2009 je predpoklad 199 (49 %) umrti
na nevylécitelné onemocnéni z poctu 408 (100 %) redlnym umrtim ve véku 1 — 19 rokd.
Tabulka 6  Predpoklad prevalence a potieby paliativni péce u déti a mladeze

v CR s Zivot-limitujicim a Zivot-ohroZujicim onemocnénim ve véku
1-19 roki v letech 2005 — 2009

I:OCET DETI VE_ PREDPOKLAD | POTREBA ,PfoIATIVNi
ROKY| VEKU1-19ROKU | PREVALENCE PECE
N f (%) 10 : 10 000 10:10000/2

2005 2052436 100 2052 1026

2006 2024986 100 2025 1012

2007 2008940 100 2008 1004

2008 1997341 100 1997 998

2009 1991752 100 1991 995

(zdroj dat: CSU, vlastni)
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Graf 6 Piedpoklad prevalence a potieby paliativni péce u déti a mladeze
v CR s Zivot-limitujicim a Zivot-ohroZujicim onemocnénim ve véku

1-19 roku v letech 2005 — 2009

Tabulka 6 a Graf 6 znazoriji pfedpokladany pocet déti a mladeze v CR ve véku
1 — 19 roki s Zivot-limitujici a Zivot-ohrozujici nemoci a mozZnou potiebou paliativni

péce v letech 2005 az 2009. V roce 2005 mohla byt prevalence Zivot-omezujicich
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a zivot-ohrozujicich onemocnéni u 2052 déti a mladistvyvh, z toho potiebu paliativni
péce mohlo mit 1026 déti a mladistvych. V roce 2006 je piedpoklad prevalence Zivot-
omezujicich a zivot-ohrozujicich onemocnéni u 2025 déti a mladistvyvh, z toho potiebu
paliativni péce mohlo mit 1012 déti a mladistvych. V roce 2007 je ptredpoklad
prevalence Zivot-omezujicich a Zivot-ohrozujicich onemocnéni u 2008 déti
a mladistvyvh, z toho potiebu paliativni pée mohlo mit 1004 déti a mladistvych.
Vroce 2008 je predpoklad prevalence zivot-omezujicich a zivot-ohrozujicich
onemocnéni u 1997 déti a mladistvych, z toho potiebu paliativni péce mohlo mit 998
déti a mladistvych. V roce 2009 je piedpoklad prevalence zivot-omezujicich a zivot-
ohrozujicich onemocnéni u 1991 déti a mladistvyvh, z toho potiebu paliativni péce

mohlo mit 995 déti a mladistvych.
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4.2  Interpretace dat k dosaZeni druhého cile

Tabulka7  Soubor respondenti (R)

KOD PRACOVISTE DELKA PRAXE VZDELANI
NA PRACOVISTI
R1 Novorozenecka JIP CB 24 Vysokoskolské
R?2 Détska hematoonkologie CB 20 Stredoskolské
R3 Détska hematologie a onkologie 29 Vysokoskolské
FN Praha Motol
R4 ADP Charita Zlin 13 Stiedoskolské
R5 Hospic na Svatém Kopecku 8 Vyssi odborné
R 6 Détsky hospic Malejovice 7 Vyssi odborné

Tabulka 7 znazoriiuje potradi respondentli, misto jejich pracovisté, délku praxe
na daném odd¢leni a dosazené vzdélani respondenta.

Respondentka 1 pracuje na Novorozenecké JIP Nemocnice Ceské Budgjovice
a.s. 24 let. Je vysokoskolsky vzd¢lana.

Respondentka 2 pracuje na Détské klinice Nemocnice Ceské Budéjovice a.s.,
konkrétné na oddéleni Détské hematoonkologie 20 let. Je sttedoskolsky vzdé€lana.

Respondentka 3 pracuje ve Fakultni nemocnici Praha Motol, konkrétné
na Klinice détské hematologie a onkologie 29 let. Je vysokoskolsky vzdélana.

Respondentka 4 pracuje v agentufe domaci péce (ADP), ktera je pod spravou
neziskové organizace Charita Zlin 13 let. Je stfedoSkolsky vzdélana.

Respondentka 5 pracuje v Hospici na Svatém kopecku u Olomouce 8 let a ma
vys$8i odborné vzdélani.

Respondent 6 pracuje v Détském hospici v Malejovicich, ktery vznikl pod
zastitou Nadaéniho fondu Kli¢ek. Respondent zde pracuje od otevieni détské hospice
(2004), tedy 7 let. Pro Nadac¢ni fond Kli¢ek pracuje od pocatku jeho vzniku (1991), tedy

20 let. Respondent mé vyssi odborné vzdélani.
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Tabulka8  MozZnosti sluZzeb terminalné nemocnym détem

Uspokojovani potieb / Symptom + + + + + +
management

ZvysSovani kvality zivota + + + + + +
Plnéni prani XXX | + + + + +
Ptitomnost blizké osoby + + + + + +
Individualni ptistup + + + + + +
Aktivni podileni se na péci XXX | + + + + +

+  ano, respondent o sluzbé béhem rozhovoru hovofil; - respondent o sluzbé nehovofil nebo ji
bé&hem rozhovoru negoval; XXX sluzbu nelze na oddé&leni uplatnit nebo respondent nebyl tazan
Tabulka 8 zaznamenava odpovédi respondentll na oblast otdzek tykajicich se
nevylé€itelné nemocnych déti, jejich potieb, pfani. Z odpoveédi byly vysledovany
moznosti poskytovani oSetfovatelské péce. Z okruhli otdzek vznikla kategorie Sluzby
detem, k niz na zaklad¢ odpovédi respondentl vzniklo Sest podkategorii: Uspokojovani
potieb/Symptom management, Zvysovani kvality Zivota, Plnéni prani, Pritomnost blizké

osoby, Individualni pristup, Aktivni podileni se na péci.

Respondentka 1 uvedla, Ze na jejich oddéleni: ,, Diteéti se dostane komplexni
kvalitni péce a maximalniho komfortu. To samozrejmé plati i u déti nedonosenych,
u nichz je neprizniva prognoza. Diilezité je dosahnout maximalni kvality Zivota.*
Konkrétné se zminila o zakladnich potfebach, které se snazi naplhovat: ,,Musi byt
aktivne zajisténa komplexni péce, tedy zdkladni hygienickd péce, teplo, léky, vyZiva,
vyprazdnovani, tlumeni bolesti.... Aplikujeme vSechny metody bazalni stimulace*,
véetné potieby blizké osoby: ,, Diulezita potieba, kterou se snazZime naplnovat, je
moznost kontaktu s rodici. Aby i takto nemocné dite méelo ocni kontakt, mohli se ho

rodice dotykat, mluvit na néj. U nds vzdy rodice maji dostatek casu a prostoru pro

chvile se svym miminkem.“ Respondentka také uvedla, ze na oddéleni je vzdy snaha
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o individualni pfistup: ,,U nds je v péci o takto nemocné deéti tézké hledat vyrazné
rozdily. Je to dano zamérenim naseho oddéleni, snahou o poskytovani maximalné

¢

individualizované péce a komfortu.

Respondentka 2 uvedla péci o nevylécitelné nemocné dité nasledovné: ,, Dite
Vv terminalnim stadiu nemoci by nemélo trpét, méely by byt zajistéeny vsechny potieby
V peci o néj. Na nasem oddéleni se snazime zachovat takovy osobni pristup, jako by slo
o ,,kurativni lecbu“. “ K 1€¢b¢ symptomil zminila zejména zvladani bolesti a narocnost
terapie, kterou tyto déti prochazi: , Bolest, to si myslim, Ze u nas dokdzeme zvladat
riiznymi zpusoby. Nejcastéji u nas léecime détské leukémie. Lécba téchto déti je velice
narocna. Podstupuji chemoterapii, aplikaci cytostatik atd. Lécebné procedury jsou pro
né velmi zatézujici. “ Respondentka dale uvedla, ze dit€¢ ma pii hospitalizaci doprovod
blizké osoby vzdy s sebou: ,,Na nasem oddeélent jsou vzdy déti v doprovodu rodicii,

“«

a tedy mohou se podilet na péci o své nemocné deéti.

Respondentka 3 uvedla, o jaky pfistup se snazi na oddéleni k nevylécitelné
nemocnym pacientim a jeho roding: ,,Snazime se ridit slovy klasika: , Nikdo se sam
nenarodil, nikdo by také nemél sam umirat.“* K tomu vSak rodina potfebuje vytvofit
i adekvatni prostiedi a davéru v oSetfujici personal, kterou respondentka popsala
dobré zazemi, dostatek soukromi, mit mozZnost byt se svymi nejblizsimi. SnaZime se
splnit jim jejich mozna prani, byt s nimi Vv kontaktu a dat jim najevo, Ze se mohou na nas
S ¢imkoli obratit.“ O 1é€bé symptoml respondentka uvedla: ,, Zdsadni diilezitost ma
lécba bolesti a ostatnich télesnych symptomii, stejné jako mirnéni psychickych,

«

socidlnich a duchovnich problémii.” K télesnym symptomidm konkrétné uvedla:
, Zajisti dostatek Zivin a tekutin, péci o dychaci cesty, vyprazdnovani, prevenci

dekubim. “

Respondentka 4 pracujici v ADP uvedla poskytnuti sluzby paliativni péce
nevylécitelné nemocnému ditéti nésledovné: ,,Zmirnéni utrpeni a zajisténi takové

kvality Zivota, kterd odpovida momentdlnimu zdravotnimu stavu détského pacienta.*

V podminkdch domaci péfe wuvedla dualezitost spoluprace mezi odborniky
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a soustfedénost na pacienta: ,,Spolupracovaly jsme uzce s lékari a psychology u kazdého

individualne.

Respondentka 5 pracujici v hospici pro dospé€lé uvedla, Ze s péci o déti nemaji
prili§ velkou zkusenost. Za dobu, co zde pracuje (8 let), si pamatuje pouze 2 piipady
(viz Tabulka 12). Pfesto zminila pfistup k takto vazné¢ nemocnym détem: ,, Snazime se
potlacovat obtezujici symptomy nemoci a zvySovat tak kvalitu Zivota pacienta, at uz se
jednd o dite, adolescenta nebo dospélého.” Navzdory malé zkuSenosti s takto
nemocnymi détmi si vzpomnéla, jaké mély potieby a jaké sluzby jim byly poskytovany:
, U 19leté divky byla pozorovana lehka regrese, mentalné se vratila do mladsiho véku.
Vyzadovala pritomnost maminky, ktera se podilela podle svych moznosti na péci. Mély
zde s sebou i pejska. 3 letd holcicka, ktera méla nador na mozku, byla slepa a vyvojové
na urovni pulrocniho ditéte. Byla plné odkdazana na nasi péci a neustdlou pritomnost.
Snazili jsme se ji chovat, aby citila blizkost jiné osoby. Obcas na nékteré podnéty

¢

zareagovala, ale ne moc casto. Nekdy se usmala. *

Respondent 6 popsal strategii péce a sluzeb poskytovanou v détském hospici:
,, Teziste prace detského hospice neni v péci termindlni (byt se ji v principu nebrani a je
schopen ji poskytnout); hlavni objem jeho prdce spocivda v tom, co se nékdy oznacuje
oddechnout, nabrat silu. Aby se tu jeji clenové mohli vénovat sami sobé a byt alespon
na par dnu ¢i tydnu v roli téch, kdo jsou opecovavani.” Détsky hospic je velmi
flexibilni vii¢i pfanim a potiebam, jak nevylécitelného ditéte, tak jeho rodiné, jak uvedl
prijede jenom samotné dité nebo treba dite se svym kamaradem. ZaleZi opravdu jen na
tom, jaké je prani rodiny a prani ditéte. Samotné deti bez doprovodu K nam ale prijizdéji

“«“

jen v malém poctu pripadii, moznd v jednom z deseti.
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Tabulka9  MozZnosti sluZeb rodinam terminalné nemocnych déti

SLUZBY RODINAM
Uspokojovani potieb + + + + + +
Psychicka podpora + + + + + +
Respitni péce - - - XXX | + +
MozZnost byt s ditétem + + + + + +
Aktivni podileni se na péci + + + + + +
UmozZnéni péce doma - + + XXX | XXX | +
Spoluprace s jinou organizaci - - + + - +
Piijmuti ditéte do péce XXX | XXX | XXX | + + XXX

+  ano, respondent o sluzbé béhem rozhovoru hovofil; - respondent o sluzbé nehovofil nebo ji
béhem rozhovoru negoval; XXX sluzbu nelze na oddé&leni uplatnit nebo respondent nebyl tazan
Tabulka 9 zaznamenava odpovédi respondentti na okruhy otazek zamérené na
sluzby rodi¢im nevylécitelné nemocnych déti na jejich oddélenich ¢i zafizenich.
Vznikla kategorie Siuzby rodindm a na zakladé odpovédi respondentii bylo urceno
nasledujicich osm podkategorii: Uspokojovani potreb, Individuadlni pristup, Psychickad
podpora, Respitni péce, Moznost byt s ditétem, Aktivni podileni se na péci, Umoznéni
péce doma, Spoluprace s jinou organizaci. Osma podkategorie: Prijmuti ditéte do péce,
je ur€ena pro respondenty 4 a 5 (ADP Charita Zlin, Hospic na Svatém Kopecku),

K zjisténi, zda pfijimaji rodiny s nevylécitelné nemocnym ditétem do péce.

Respondentka 1 o potiebach rodici a pfistupu k nim na oddéleni souhrnné
uvedla: ,, Obzvidste dulezité v pediatrii a na nasem oddeéleni je, aby rodice a uzka rodina
ditéte meli moznost byt zapojeni do procesu v péci o néj, aby pocitili empatii sestry,
lékarut a dalsitho personalu. Zapojeni do péce o takto nemocné dité zalezi ale na mnoha
aspektech. Vzdy je nutny individudlni pristup. Zalezi naprv. jaké maji rodice zdzemi

(socidlni atd.), zda se nestaraji doma o dalsi déti. SnazZime se o to, aby rodice meli
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V peci na vybér z mnoha moznosti, a oni si poté vyberou dle nich tu nejschiidnéjsi (...)
Snazime se s rodici v téchto situacich hodné komunikovat a nabizime jim riizné mozna
reseni nebo podileni se na situaci. Ctime prani rodicii. “ Respondentka také uvedla, jak
je dulezity partnersky vztah rodi¢li v péci o vazné nemocné dité: ,, DuleZita potreba
V téchto pripadech je potreba informovanosti rodicu, event. nejuzsi rodiny ditéte.
Snazime se s rodic¢i hodné komunikovat, casto tak i zjistime jejich trapeni a lze pak
hledat vhodna reseni problémii S mini, kde jsme schopni byt ndpomocni i je resit (...)
Dulezita je komunikace s rodici event. nejuzsi rodinou, od toho se vse odviji.“ Na
otazku spolupréce s organizaci, kterd by se vénovala rodi¢tiim v ptipad¢, ze je jejich dité
nevyléCitelné nemocné, respondentka vysvétlila: ,,Na nasem oddéleni se pravidelné
konda pro maminky (rodice) diskuse vramci podpiirné skupiny matek, ktera je
zajistovana dobrovolnici o. s. Zrnka — Babyklokdnci. Ucast v této diskusi je
jednoznacne na vuli rodicii. RovnéZz maji k dispozici materidaly a kontakty na o.s.
Nedoklubko. Tyto aktivity vsak jednoznacné nespadaji do vami zpracovavané

problematiky.

Respondentka 2 mezi dilezité potieby rodiny na oddéleni uvedla nasledujici:
»Myslim, ze je dilezité, aby se rodina stmelila. Pro kazdou rodinu je to rizné, jak takto
narocnou situaci zvlddnou. Potrebuji i psychickou podporu. Z nasi strany se snazZime
détem a rodicum zachovat intimitu a soukromi.* Déle uvedla, Ze hospitalizace vazné
nemocného ditéte nemusi byt vzdy nutna: , SnazZime se o to, pokud to stav ditéte
a moznosti rodiny dovoli, aby ziistalo doma. “ Spolupraci s organizacemi vénujicimi se
problematice nevyléciteln¢ nemocnych déti jasné negovala: ,,V tomto sméru se
domnivam, Ze ne (...) Ne, nevim o zadné spolupraci v tomto smeéru. Agentury domdci

péce si rodice vétsinou zajistuji sami anebo péci doma zvladaji.

Respondentka 3 na otazku, zda se rodi¢e na jejich oddéleni mohou zapojit do
péce o své dite, uvedla: ,,Samozirejmé. Hlavné pri poskytovani zakladni osetFovatelské
péce. Rodice maji moznost byt se svymi deétmi 24 hodin denné a to nejen u tech
nejmensich. Na transplantacni jednotce je specificky rezim, presto mohou rodice travit
se svym ditétem cely den a na noc si odchazeji odpocinout na ubytovnu pro maminky

(...) Témer na kazdém pokoji je moznost pristylky pro doprovod. Pokud rodice zakladni

54



péci  nezvladaji, prebira ji oSetrujici persondl.“ Variabilitu potieb rodiny
a nevylécitelné nemocnych déti, jak k nim oSetfujici personal piistupuje a pomaha,
respondentka popsala: ,,Z mych zkuSenosti vim, Ze se vétsina rodicu v takovéto situaci
potiebuje hlavné vypovidat. Je v podstaté jedno komu, zda je to sestra, duchovni,
psycholog, herni terapeut, jiny rodic... dilezité je, zZe se tak podéli o nestésti, které je
postihlo a citi, Ze je jim naslouchano (...) Co se tykad socialni ¢i financni pomoci, jsou
rodinam k dispozici socidalni pracovnice nasi nemocnice, které s danymi problémy
pomahaji (...) Samozrejmé prioritou je napliovani potieb nejen déti, ale i rodicii, vzdy
je mozné néco zlepsit. Myslim, Ze pri praci s tézce nemocnymi détmi je nesmirné
diillezita empatie persondlu, ta se neda naucit. Bud’ ji clovek citi anebo ne (...) Myslim,
Ze v cesté k uspokojovani potreb déti a jejich rodin je komunikace na prvnim misté.
V oblasti spoluprace s organizacemi vénujicimi se vazné nemocnym a nevylécitelné
nemocnym détem je z odpovédi ziejmé, Ze nejen spolupracuji, ale klinika se snazi takto
nemocnym détem a jejich rodinam vytvafet sama program: ,,Ano spoluprdci zajistuje
nas psychosocialni tym. Pro déti poradame letni i zimni tabory, setkani rodicii. To se
Jjisté netyka jen nevylécitelné nemocnych déti, ale vSech, které jsou v nasi péci. Rodice
odkazujeme na nase internetové stranky, kde se mohou dozvédet vice informaci

o aktivitach kliniky. Co se tyce spoluprdace s ADP, pamatuji si jen par pripadi.

Respondentka 4 na otazku, zda piijimaji nevyléCitelné nemocné déti do péce,
odpovédéla jasné: ,, Zatim jsme péci prijali.”* Jaké potieby mély rodiny v domaci péci
a jaké sluzby jim byly nabidnuty, uvedla respondentka nasledovné: ,, Co vsechny rodiny
trapilo, byly finance, které jim chybély pri cestach do Prahy, Brna... Pro doprovod byly
casto situace dost tezké financné i organizacné (...) Provedeni odbornych
oSetrovatelskych ukonii bylo samozrejmé prioritou. Dalsi nejvetsi potiebou byla
psychicka podpora rodiny. Mezi sestrami a matkou se vidy vytvorilo pratelstvi.*
Respondentka uvedla, ze se jim v domaci péci dafi uspokojovat potieby rodiny véetné
1 finan¢ni stranky ,, Kromé té financni, i kdyz i zde jsme schopni jednordzové pomoci
napr. na zakoupeni pomiicek z penéz z Trikralove sbirky.” K spolupraci s dalSimi
organizacemi zminila: ,,Spolupracujeme s obcanskym sdruzenim Dlouhd cesta

a s hospici. “
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Respondentka 5 na otazku, zda pfijimaji nevylééitelné nemocné déti do péce,
pokud je rodina oslovi, uvedla: ,, Samoziejme, pokud by nas rodice oslovili, snazime se
Jim vyjit vstric.“ Ze zkuSenosti, které respondentka vzpomnéla v péci o nevylécitelné
nemocné déti a jich rodiny, uvedla pottebu blizké osoby a déle popsala moznost sluzby
respitni péce: ,, U 19 leté divky byla maminka. Chtély byt spolu. 3 leta holcicka se k nam
dostala, protoze rodiciim se narodilo dalsi dité a nestacili na péci jak o ni, tak o noveho
¢lena rodiny. Rodice ji navstévovali tak casto, jak to zvladali. Bohuzel stav holcicky byl

velmi nepriznivy a domii se jiz nevratila.

Respondent 6 popsal, jak je dulezita respitni péce, kterou jejich zafizeni
umoznuje: ,, Nejzjevnéjsi rozdil mezi hospicem détskym a hospicem pro dospélé je prave

‘

V poméru mezi , respitnim* a ,,termindlnim*. V hospicich pro dospélé tedy fakticky
umira mnohonasobné vice lidi nez v hospicich pro deéti. Rozdily jsou ale i v celkovém
pristupu k rodiné a\V kapacité — hospice pro déti jsou vétsinou relativné komorni
zarizeni (...) Détsky hospic je spolecenstvi a misto, kde by se lidé méli citit bezpecné
a kde by méli nabrat silu. Nejen silu nést to, co zrovna prozivaji a ¢im prochdzeji, ale
néekdy i silu udelat Kroky a véci, které treba jesté nikdy v zivote nedélali. Veéci, které jsou
pro né nové a pro nez nemaji zadny vzor a k nimz je nikdy nikdo nevedl. At uz se to tyka
usporadani pohibu, rozhodovani o tom, kde s ditétem stravit posledni dny jeho Zivota
a jak a o cem s nim mluvit, nebo tieba odmitnuti kurativni lécby ve chvili, kdy uz je
opravdu jasné, zZe nevede ke svému cili a nastal ¢as na péci paliativni. “ Dale popsal, jak
na potieby rodiny a nevylécitelné nemocnych déti détsky hospic nahlizi: ,,V podstaté
kterykoliv z dnesnich hospicii pro dospélé — nahlizeno ze zdravotnické perspektivy — je
schopen se postarat i o dite. Probléem je v nécem jiném: spektrum potreb rodiny
S umirajicim ditétem je totiz jiné, nez s ¢im hospice pro dospélé pocitaji, na co jsou
Zvyklé a vybavené. Pecovat o umirajici dité a jeho rodinu v hospici pro dospélé je sice
mozné, ale podle naseho nazoru — a podle nazoru lidi, kteri ve svéte stali u zrodu détské
hospicové péce — to ani zdaleka neni optimalni. Ano, technicky je to schiidné, rodiné to
samozrejmé také pomiize, nicmeéné existuje-li détsky hospic, ktery je citlivy a vnimavy
i vuci jinym probléemum a potiebdam a nabizi Sirsi a jinak zamérené spektrum sluzeb

nez hospic pro dospélé, je to pro dite i jeho blizké lepsi.* Konkrétni sluzby, které
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poskytuji rodindm a détem popsal respondent nasledovné: ,, Rodina s nemocnym ditétem
od nas ale muze néco potrebovat i tehdy, kdy neprijizdi k nam a je s ditétem nékde jinde.
Nas maly tym tak miizete videt, jak jede navstivit dité do nemocnice nebo rodinu domii.
Zaridili jsme pujcovnu pomiicek, které usnadnuji peci doma — nabizime treba
polohovaci postele, antidekubitni matrace nebo kyslikové koncentratory. Primo tady
V Malejovicich kazdorocné poradame specidlni tabor pro vazné nemocné deti, jejich
sourozence a kamarady, ale také pro poziistalé rodinné prislusniky a pratele deti, které
zemrely. Mame rovnéz telefonni linku, na niz nam mohou rodice kdykoli zavolat — treba
kdyz se behem hospitalizace svého ditéte nemohou domoci svého prava na to, nebyt od
ditéte oddeleni; od roku 1993 se starame o svépomocnou ubytovnu pro rodice, jejichz
dite se léci na nékteré z klinik fakultni nemocnice v Praze — Motole. Mezi dalsi oblasti
nasi prdce patri priprava a podpora hernich specialistii.” Ke spolupraci s dalSimi
organizacemi, ale i jednotlivci respondent uvedl: , Nase prdace — i dalsi spoluprdce — se
zpravidla odviji od toho, co potiebuji konkrétni rodiny, s nimiz prichdazime do kontaktu.
Spolupracujeme s radou jednotlivcii (at’ uz jde o kneze, fyzioterapeuty, lékare, citlivé
psychology), vstupujeme do kontaktu s praktickymi lékari, nemocnicemi a prileZitostné i
hospici pro dospélé, z jinych organizaci miizeme zminit tfeba obcasnou spoluprdci

¢

S Asociaci rané péce.
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Tabulka 10 Multidisciplinarni tym

Sestra, 1ékaf, fyzioterapeut, socidlni + + + + + +
pracovnik, duchovni, psycholog

Dobrovolnici - - + R + +
Dalsi profese - - + - + +
Diskuze tymu / hledani feSeni + + + + + +
Vzdélavani se v paliativni péci + - + + + +

+  ano, respondent o sluzbé béhem rozhovoru hovofil; - respondent o sluzbé nehovofil nebo ji
bé&hem rozhovoru negoval; XXX sluzbu nelze na oddé&leni uplatnit nebo respondent nebyl tazan
Tabulka 10 zaznamenava odpovédi respondentli na oblast otdzek zamétenych na
oSetfujici tym, jeho Cleny, zastoupené profese, komunikaci ve vztahu k nevylécitelné
nemocnym détem a jejim rodinam, vzdélavani se v paliativni péci. Vznikla kategorie
Multidisciplinarni tym a na zakladé odpovédi respondentli, bylo ureno pét
podkategorii: Sestra, lékar, fyzioterapeut, socialni pracovnik, duchovni, psycholog;
Dobrovolnici, Dalsi profese, Diskuze tymu / hledani veseni, Vzdelavani se v paliativni

Ppéci.

Respondentka 1 k multidisciplinarnimu tymu na svém oddéleni jmenovala tyto
profese: , Lékari, ddle sestry, které jsou vysokoskolsky ci stredoskolsky vzdelané
a vV mnoha pripadech jde o sestry specialistky v intenzivni péci (ARIP v pediatrii, 1P
V neonatologii). Denné je na oddéleni k dispozici fyzioterapeutka. Uzce spolupracujeme
se socialni pracovnici. Tito pracovnici se také ucastni velkych vizit. Psychologa pro
potrieby rodicu primo pro nase oddeleni nemame, ale neni problém ho zajistit, pri prani
rodici. Duchovni sluzby je mozné zajistit v ramci nemocnice. “ Na vzdélavani v oblasti
paliativni péce respondentka uvedla: ,,Lze Fici, Ze sestry se dnes, vramci svého
vzdelavani, at uz v priprave na svou profesi nebo v ramci specializace, venuji této

problematice. Pravidelné jednou mésicné poradame na oddéleni semindre, vénujeme se
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novinkam v nasem oboru, profesi. Jak lékari, tak i sestry. Casto jsou zvani odbornici na
danou problematiku i z jinych oborii. Také informace a zajimavosti z konferenci ¢i stdzi,
kterych se zucastnili nasi kolegové, jsou timto zpiisobem predany ostatnim. A to se tyce
i oblasti paliativni péce na nasem oddéleni.” Respondentka dale uvedla, ze v diskuzi
a feSeni potizi je dilezité zapojit rodice: ,, Snazime se nachdzet co nejvhodnéjsi pristupy

«

v komunikaci s rodici. Myslim, zZe se nam to vétSinou dari.*

Respondentka 2 uvedla, ze pro oblast paliativni pée maji na odd¢leni,
dle jejiho néazoru, standartni profese: ,,Néjak vyjimecné profese pro tuto oblast u nds
nemame. Jako na kazdém oddéleni jsou zde lékari, sestry, mdame zde sanitarku.
Fyzioterapeut a psycholog jsou urceni pro celou détskou kliniku.” Diskuze
o problémech je vénovéna vSem pacientim a rodinam bez rozdilu: ,(...) Nejen
o nevylécitelné nemocnych détech, kdyz u nas lezi, ale o vSech, kazdy den béhem sluzby
a hlavneé pri jejim predavani. “ Respondentka dale uvedla, ze na vzdélavani v paliativni

pécCi se sestry nezaméiuji.

Respondentka 3 popsala rozsahly multidisciplinarni tym na klinice
hamatoonkologie nasledovné: ,, Myslim, Ze mame zastoupeni v mnoha oblastech. Sestry,
lékari, socidlni pracovnici, fyzioterapeuti, psychologové, dobrovolnici, zdravotni klauni,
duchovni, materska Skolka. Ta je velmi oblibena mezi rodici i mezi détmi. Ucitelky se
jim velmi venuji (...) Nas psychosocialni tym tvori dvé psycholozky, psychosocialni
pracovnice a herni specialista. Z toho dva plati nemocnice a dva jsou placeni
Z nadacnich fondii. Na oddélenich tohoto typu je nesmirné diilezita prdce psychologi
a socialnich pracovniku.” Systematicky popsala diskuze tymu o véazné nemocnych
détech a jejich rodinach: ,,Kazdy tyden je schiizka psychosocialniho tymu a stanicnich
sester, kde se probiraji jednotlivi pacienti i jejich rodiny. Spolecné hledame reseni
K jejich problémiim a potiebdam. Zejména sestry maji co rici. Samoziejmé diskutujeme
o vSech détech, tedy i o tech, které nevyzaduji paliativni péci. K oblasti vzdélavani tymu
Vv paliativni péci uvedla: ,,Konkrétné vzdélavani v oblasti paliativni péce nemame.
V' ramci kliniky poradame semindre a na hematoonkologickych kongresech se v sekci
pro sestry vyskytne vidy odborna predndska na toto téema. Tyto aktivity povazujeme za

formy vzdélavani.
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Respondentka 4 uvedla, ze v domaci pééi patii k oSetfujicimu tymu jak stali
zaméstnanci, tak 1 externisté: ,V nasem zarizeni pracuje 10 diplomovanych,
registrovanych zdravotnich sester (ZS) proskolenych i v hospicové a paliativni péci,
1 licencni psycholozka, 3 socialni pracovnice, nékolik osetrovatelek a v pripade potreby
(dle prani rodiny) spolupracujeme také s duchovnim. VeSkera péce je samoziejmé

‘

vedena v navaznosti na spolupraci s osetiujicimi lekari.

Respondentka 5 jmenovala v hospici pro dospélé v péci o pacienty tyto profese:
,Sestry, oSetrovatelky, lékari, dobrovolnici, socialni pracovnice. Mdme zde
pastoracniho asistenta, jednou tydné chodi do hospice knéz. Pokud si néktery klient
vyzaduje kneze, zavolame ho i mimo dané dny.“ Respondentka dale uvedla,
ze vzdélavani v oblasti paliativni péce pro ¢leny tymu plyne automaticky, vzhledem
k poslani jejich instituce. Pravidelné kazdy den fe$i problémy klientd v jejich zafizeni.

Tak tomu bylo i v dobé, kdy méli v péci i détské klienty a jejich rodiny.

Respondent 6 piestavil ¢leny malého tymu détského hospice a zaroven uvedl
spolupraci s externimi odborniky: ,, Pokud jde primo o pomahajici profese, najdete
V nasem miniaturnim tymu dvé zdravotni sestry a kolegu, ktery momentalné konci
studium socialni prace. Takové vyjmenovavani profesi je ale svym zpiisobem zavadejici
— pokud je zapotrebi néjaké expertni sluzby (at jde treba o sluzbu duchovniho,
fyzioterapeuta, psychologa aj.), prizyvame spolupracujici externisty (...) Odbornika
vzdycky miiZete prizvat. Okruh lidi, ktery mame pro tenhle ucel k dispozici, je pomeérné
Siroky a zatim byl vzdycky dostacujici. “ Déle vyjadfil zajimavy ndzor o profesich, které
pracuji s nevylécitelné nemocnymi détmi a jejich rodi¢i: ,,Béhem mnoha let své prace
a po kontaktu s mnoha stovkami rodin jsme zjistili, Ze ony zpravidla nestradaji néjakym
nedostatkem odbornikii, ale casto jim chybi normalni lidskd podpora a blizkost. Sestra
Frances Dominica krasné popisuje, jak se v détském hospici profese v kontaktu
S rodinami stiraji. “ V oblasti vzdélavani v paliativni péci patfi SdruZeni Klicek, které
provozuje Détsky hospic v Malejovicich mezi prikopniky détské paliativni a hospicové

péce v CR.
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Tabulka 11 Cinnosti p¥i amrti ditéte

CINNOST SESTRY PRI UMRTI
Péce o mrtvé telo + + + + + XXX
Administrativa + + + + + XXX
Psychicka pomoc + + + + + +
Rozloudeni se + + + + + XXX
Dlouhodoba pomoc - - - - + +

+  ano, respondent o sluzbé béhem rozhovoru hovofil; - respondent o sluzbé nehovofil nebo ji
bé&hem rozhovoru negoval; XXX sluzbu nelze na oddé&leni uplatnit nebo respondent nebyl tazan
Tabulka 11 zaznamenava odpovédi respondentl na okruh otdzek zaméfenych na
poskytovani sluzeb Cinnostmi sestry pii umrti ditéte a péci o pozlstalou rodinu.
Na zakladé odpovédi vznikla kategorie Cinnosti sestry pri umrti, Kniz bylo

z nejcastéjSich odpoveédi urceno pét podkategorii: Péce o mrtvé télo, Administrativa,

Psychicka pomoc, Rozlouceni se, Dlouhodobd pomoc.

Respondentka 1 pfi otazce souhlasila s ¢innostmi, které sestra nejcastéji provadi
pfi umrti ditéte: ,Jak péci o mrtvé telo, tak prdce s dokumentaci, tak pomoc pri
truchleni.“ Daéle popsala specifika rozlouceni se s détatkem na novorozenecké JIP:
»U nas maji rodice, pokud chtéji, moznost se s detatkem rozloucit. Sestra pripravi
miminko do zavinovacky. Prostor lze upravit vhodnym zpusobem, aby bylo rodiciim
zajisténo soukromi a dostatek casu se s MiMinkem rozloucit. Opét je to velmi

individualni a je na rodicich, zda se chtéji se svym detatkem rozloucit timto zpiisobem. “

Respondentka 2 souhlasila s ¢innostmi pifi tmrti ditéte na jejich oddéleni.
Sestra zajistuje péci o mrtvé télo a administrativu s touto udalosti spjatou. Dale na
konkrétnim piikladu popsala péci o rodinu na oddéleni pii této narocné situaci:
»INa nasem oddeéleni maji deti spolu vzdy doprovod. Vzdy je na pokoji dité a jeho rodic,

¢i doprovazejici. Takze se u nas jesté nikdy nestalo, Ze by nevylécitelné nemocné dité
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zemrelo osamocené. Vzdy jsou u néj rodice a my jsme jim vzdy oporou. Pamatuji si na
jednoho chlapce, ktery byl onkologicky nemocny, mél nador a jeho stav byl velmi
nepriznivy. OSetrujici lékar mamince velmi Setrné vysveétlil, jaky je stav jejiho ditéte, Ze
Jje velmi nepriznivy a ze do nékolika hodin zemrie. Maminka u néj ziistala a my s ni az do
rana, kdy jeji syn zemrel. Celou noc jsme ji byli na blizku. Nechali jsme ji dostatecny

prostor pro rozlouceni se synem.

Respondentka 3 se pii odpovédi vice zamétila na empatickou vlastnost sestry:
., Sestra poskytuje komplexni oSetrovatelskou péci. Smrt je prave tak jedinecna, jako je
Jjedinecny Zivot, proto nemaji umirani ani smrt zZadny vzorec. U sester predevsim zalezi
na empatii, komunikaci, riznych skutecnostech a charakterech lidi. Kazdy pripad je
individualni. Vetsinou se sestry ridi vlastnimi city. Nekdy si spolecné popldaceme.
U podpory rodiny pti umrti ditéte zminila funkci celého osetiujiciho tymu: ,,V této tezké
chvili poskytujeme komplexni sluzby, at' uz se jedna o pomoc psychologickou ¢i socialni.
V pripadé potreby pomdhd psychosocidlni tym poziistalym zajistit pohieb ditete.

3

Dlouhodobou pomoc nenabizime. ‘

Respondentka 4 uvedla, jak jsou sestry v ADP Zlin pfipravovany na tuto situaci
a jak je dilezit¢é byt rodin€ oporou naddle v poskytované péci: ,,VSechny sestry
absolvovaly vzdeélavaci blok ,, Prace s poziistalymi®. Smrti drahého ditéte role sestry
nekonci. Je potreba pracovat také s rodinou...O télo se sestry postaraly ve vSech
pripadech (rodina nebyla psychicky schopna). Administrativu zajistuje vrchni sestra
(...) Nejdulezitéjsi je podpora rodiny. V této situaci musi sestra zvladnout i socialni

«

stranku péce a pomoci. U kazdého je to opét individualni.*

Respondentka 5 ze zkuSenosti, které maji v hospici pro dospélé s détskymi
pacienty, a jejich rodinami vzpomnéla na péci o pozistalé: ,,Pri umrti se snazime byt
rodiné oporou. Pri umrti 3leté holcicky byli rodice jiste zarmouceni, ale vzhledem
k prognoze nemoci byli se situaci smireni. Prijeli i na setkani poziistalych, které u nds

pravidelné pordadame. *
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Z odpovédi Respondenta 6 je patrné, Ze s nékterymi tikony nemaji v prostorach
détského hospice prozatim zkusenost™: ,, Zatim je v provozu prvni, reknéme
., nezdravotnickd“ cast nasSeho hospice — Vybudovdni samostatné osetrovatelské
Jednotky, ktera nam umozni nabizet plné spektrum détské hospicové péce, nas teprve
Cekd. Dnes k nam tedy mohou prijizdet rodiny, jejichz dité je ve stavu, jaky umoZnuje,
aby se o néj rodice starali doma. Respondent se zminil o zajimavé sluzbé€, kterou lze
aplikovat na vSechny hosty, kteti vyuzivaji jejich sluzeb: ,, V tuto chvili funguje prvni
cast naseho détskeho hospice — ta neni a nemd byt ani zdravotnickym zarizenim,
ani treba poskytovatelem socialnich sluzeb. Chce nabizet to, co zakladatelka détské
hospicové péce, Sestra Frances Dominica, definovala jako podstatu détského hospice:

«

totiz extended friendship - rozsirené pratelstvi.*

! Mimo zaznamenéavany rozhovor respondent uvedl, Ze za dobu existence détského hospice zde zazili
pouze jedno timrti.

63



Tabulka 12 ZkuS$enosti sester — nevylécitelné nemocné déti

Dlouho neni zadny ptipad

Velmi individudlni ptipady

Neda se jednoznacné fict

Mame zkuSenost

Nestava se Casto, ze dité na oddé€leni zemfie

Ne tak casto, jak si mnozi mysli

Setkani je Casove rizné

Individualni ptipady

Za 13 let v ADP Zlin — 3 ptipady

Za 8 let praxe v hospici — 2 piipady

V péci okruh 50 rodin

Tabulka 12 znéazorniuje odpovédi respondentil na otazku, jak Casto se na svém
oddéleni sestavaji s nevylécitelné nemocnym ditétem a jeho rodinou (Respondenti 1-5),
respektive kolik takto nemocnych déti maji ve své péci (Respondent 6). Respondenti

nejcasteji uvadeli, ze jde o zkusenost vzdy ojedinélou a individualni.

Respondentka 1 uvedla: ,, To se nedd tak jednoznacné rict a odhadnout. Je to
velmi individualni, casto i velmi dlouho nemame zdadny pripad, ktery vyzaduje paliativni

pristup.

Respondentka 2 uvedla, ze na odd¢leni maji zkuSenost s témito détmi a popsala
i konkrétni ptipady déti a prabéh jejich hospitalizace: ,,Samoziejmé, Ze na nasem
oddeleni néjaké zkuSenosti s témito pripady mame. Nestiva se casto, Ze nam na
oddeélent dité zemre, ale stava se to. Veétsinou je to z cista jasna, jako blesk, nikdo to
vetsinou na oddéleni necekd a o to nds to vic zasahne. Malokdy u nas mame dlouhodobé
hospitalizace deti v paliativni péci az do konce. Pamatuji si na jednu divku, kterda u nas
lezela 14 dni a pak zemrela. Nedavno jsme se starali o 5 letou holcicku, ktera méla

relaps nemoci. Rodice si ji vzali domu, kde v blizkosti rodiny zemrela (...) Pamatuji si
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na jednu divku, ktera si prala jit do kina, na pohadku ,,Z pekla stésti . Prala si ji moc
videt. Udélali jsme vSechno pro to, abychom ji to umoznili. Byla velmi stastna, moc si
ten den uzila. Byla to nedele, krasny den. Za dva dny poté zemrela. Dale nemohu
zapomenout na 16 letou pacientku, kterou jsem prevazela s nepriznivou prognozou na
jednotku intenzivni péce. Ve vytahu mé poprosila, abychom ji zavolali maminku, aby

byla u ni a mohla ji hladit. Samoziejmé jsme ji vvhovéli. Divka za dva dny zemrela. *

Respondentka 3 v odpovédi na otdzku zminila i GspéSnost 1é¢by na jejich
odd€leni: ,,Mozna ne tak casto, jak si mnozi lidé mysli. Nejcastéjsim nadorovym
onemocnénim u deti je lymfoblasticka leukemie, kterou se dari vylécit ve vice jak 80 %
pripadi. Jak casto se setkavame s témito pripady je casove riizné, nékdy po nekolika

tydnech ¢i mésicich, jindy dvakrat v tydnu. Vzdy se jedna o individualni pripady.
Respondentka 4: ,, Za trinact let praxe v DP pouze se tiemi.

Respondentka 5 uvedla pouze dvé zkuSenosti s nevylécitelné nemocnymi détmi
a vzpomnéla si i na jejich diagnézy: ,,Za dobu, co pracuji v Hospici na Svatém
Kopecku, si pamatuji pouze 2 pripady. Byla zde 19 leta divka s osteosarkomem a 3 letd

I3

holcicka s nadorem na mozku. *

Respondent 6 na otazku, kolik ma détsky hospic déti v péci popisuje i specifika
kapacit détskych hospicti: ,, Détské hospice zpravidla funguji tak, ze maji ,,v péci* vzdy
urcity pocet rodin, které si pak béhem roku kapacitu hospice ,,rozdeli* mezi sebou —
tyto rodiny tedy v pritbéhu roku prijizdeji na opakované kratsi pobyty. Treba na tyden,
na ¢trnact dni — nékdo potrebuje vic casu, nekdo méné. Konkrétni podoba, napln i délka
kazdého pobytu se lisi podle potreb kazdé jednotlivé rodiny. U deétského hospice, ktery
disponuje osmi lizky, se pak pocet rodin, jez se behem roku stridaji, zpravidla pohybuje
okolo dvou set. V nasem pripadé je tento pocet nizsi, protoze mame mnohem mensi

I3

kapacitu — v soucasnosti mdame kolem naseho hospice okruh zhruba padesati rodin. *
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Tabulka 13 ZkuSenosti sester - specifi¢nost nevylécitelné nemocnych déti

T&zké hledat vyrazné rozdily

Zména v chovani — nezpozorovala jsem

Déti jako kazdé jiné, jsou jen vaZzn€ nemocné

VSsichni pacienti jsou specificti

Zalezi na véku

Vice ukaznéni

Diive dospéji

9%

Jiny Zebticek hodnot

Nemélo by se jim lhat

Ptedcasné dospéji

Mala zkusenost - nemohu posoudit

Ve s rovnani se zdravymi détmi, jiné nejsou

Jsou vystaveny vdZzné nemoci

Uptimnad, respektujici komunikace

Tabulka 13 znazoriiuje odpovédi respondentti na otazku, zda jsou podle nich
nevylécitelné nemocné déti nééim specifické. Nejcastéji respondenti uvadéli, ze
nevylécitelné nemocné déti nejsou nicim specifické oproti jinym svym vrstevnikim.
Dalsi nejcastéjsi zkuSenost byla naopak, Ze nevyléciteln€ nemocné déti jsou predCasné

vyspélé.

Respondentka 1 uvedla, ze vzhledem k zaméteni jejich oddéleni je obtizné
hledat rozdily v pfistupu v péci: ,,U nds je v péci o takto nemocné deti tezké hledat
vyrazné rozdily. Je to ddano zameérenim naseho oddéleni, snahou o poskytovani

3

maximalné individualizované péce a komfortu.

Respondentka 2 nezpozorovala odlisnosti oproti jinym pacientim na jejich
odd¢leni. Popsala také, jak k témto nemocnym détem na oddé€leni pfistupuji: ,,Jestli

myslite treba psychicky, jako zménu v chovani, tak se mi nezda, Ze by byla néjaka
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zmeéna. Nezpozorovala jsem to. Dle mé jsou to deti jako kazdé jiné, jen jsou bohuzel
vazné nemocné. Takto vazné nemocnym détem nerikame, Ze zemrou. Jedname s nimi
jako s kazdym jinym lécicim se ditétem. *

Respondentka 3 wuvedla zkuSenosti s charaktery vazné a nevylécitelné
nemocnych déti: ,, Musim rici, Ze vSichni nasi deétsti pacienti jsou specificti. Kdyz jsem
snimi byla na tabore, byli vice ukdznéni oproti jinym skupindam déti. Nevylécitelné
Nemocné ¢i vazné nemocné déti dospéji drive, maji jiny Zebricek hodnot, ale zaleZi i na
veku. Dvouleté dité nemoc a blizkost smrti jeste tak moc nevnimad, ale od 6 — 7 let jsou
deti vyspélejsi, jinak premysleji, vice si vazi Zivota. Samoziejmé jsou i vyjimky. "
Zminila také ptistup k takto nemocnym détem: ,,Nemocnému ditéti by se nemélo lhat,
kdyz jim zemre kamarad, se kterym se v nemocnici sblizil. Musime ale najit vhodnou
chvili a formu sdéleni. Samozrejmé jsou to pordd déti, a tak resime détské starosti
I radosti jako u zdravych deti.* Specifika v chovani téchto déti dale podlozila
zkuSenosti jedné své patnactileté pacientky, o kterou se na odd¢€leni starala: ,, Uvaha
o zZivoté jedné nasi patndactileté pacientky: ,, Az dosud jsem Zila s predstavou, Ze zitrek je
mou samoziejmosti. A dnes rano jsem se probudila s vedomim, Ze dnesek je jediné co

‘

mam. A zitrek dostat mohu, ale nemusim.

Respondentka 4 uvedla, ze nevylééitelné nemocné déti v jejich péci byly

predcasné dospelé.

Respondentka 5 uvedla, Ze spraci stakto vazné nemocnymi détmi nema
ptiliSnou zkuSenost (za 8 let — 2 pfipady; viz Tabulka 12), tudiZ na otdzku nedokézala

odpovedét.

Respondent 6 ve své odpovédi uvedl, Ze by nehledal néjaka specifika ¢i rozdily
oproti zdravym détem: ,,Na déti je vidycky tézké nahliZet jako na néjakou jednolitou
skupinu — déti jsou navzdjem stejné jiné, jako dospéli, vek v tom nehraje az tak zasadni
roli. Ale pokusime-li se presto néjak vzajemné srovnat déti zdravé a déti nemocné, pak
Jjiné nejsou, jiné je jenom to, cemu jsou vystaveny — to, co prozivaji, zkusenost, kterou
maji za sebou...“ Upozornil, jak je dilezita komunikace s témito détmi, uvedl chyby

v komunikaci s nimi, a jak by méla byt komunikace dle respondentovych zkuSenosti
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spravné vedena: ,,Komunikace s nimi v praxi jind byvd, ale byt by neméla — vZdycky by
méla stat na uprimnosti, respektu a opravdovém zajmu. Méla by vychazet predevsim
Z naslouchani a davat prostor tomu, aby déti mohly mluvit, o cem chtéji, kdy chtéji
a zpusobem, jakym chtéji. A aby nemusely mluvit o tom, o cem se jim mluvit nechce.

Kdyz clovek druhé bere vazné, poznaji to a ziskaji k néemu ditveru. Ta divera
zavazuje a vy ji nesmite zradit — tireba néjakou indiskrétnosti nebo [Zi. To pak miize
napachat nenapravitelnou Skodu.

Lidé maji sklon pristupovat k détem s neskryvanym soucitem, kdyz vedi, Ze jsou
na tom Spatné. Nase kultura si zautomatizovala, Ze nemoc nebo hrozici smrt funguje
jako néjaky spolecny jmenovatel. To je ale tak zavddejici, Ze je to jeden z prvnich
predsudkii, které je v praktické prdaci zahodno opustit. Kdyz chcete byt v kontaktu
S druhymi poctivy, zjistite, Ze ,,ndhled pres nemoc* je vam témer k nicemu. Jediné
uzitecné, co diky nému vite — nebo co si dovodite — je to, ¢im to dité v souvislosti
S léecbou proslo nebo co ho cekd. Pokud byste ale nemoc vidél jako to hlavni, s ¢im
k diteti pristupujete, nesmirné vas to omezi v kontaktu s nim. Nekdy je to dokonce tak, zZe
¢im min toho vite, tim lip — existuji dobrovolnici, kteri pri prdci s vazné nemocnymi
détmi nechtéji o jejich diagnoze a prognoze nic védet. Maji dojem, Ze to negativné
ovliviiuje jejich ocekdvani, Ze jsou pak predpojati, nespontanni. Ze je pro né daleko
lepsi prosté prijit k diteti, predstavit se mu, vnimat je jako bytost a budovat si s nim
a k nému obycejny normalni vztah. Zajimavé je, Ze kdo je takového pristupu schopen,
mivad uzasné vysledky. Vzbuzuje ditvéru a déti i dospéli se mu otviraji — tak, jako on jim.
Zadny clovek za normdlnich okolnosti v podstaté nechce a nepotiebuje byt vnimany

Jjako néjaky postizeny nebo chudak. Potirebuje citit, Ze ho nékdo respektuje jako clovéka.
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Tabulka 14 ZkuSenosti sester - problémy / pirekazky pri poskytovani paliativni
péce

U pacientd nelze vyspecifikovat | Rodina nechce, pfijmou situaci
pouze oblast paliativni péce

Naroc¢nost profese

Nenadalé, stresové situace

Obtizné rozliSovat mezi pracia | Néktefi rodi¢e nas nechtéji uz
osobnim Zivotem vidét

Vytvoteni blizkého vztahu
Chtéla na oddéleni skoncit

Problematiky syndromu Rodice hledaji vinika
vyhoteni
SbliZeni se s pacienty
Neochota I¢kait pomoci Finan¢ni problémy
Spatny psychicky stav
sourozencl
Mala zkuSenost v péci o déti Ptistoupeni k paliativni péci

Obtizné rozpoznat potieby

Laskavy paternalismus

Tabulka 14 znazornuje odpovedi respondentli na otazku S jakymi nejcastéjSimi
problémy/piekazkami se setkali pti poskytovani paliativni péce u déti a jejich rodiny.
Na strané personalu nejéastéji respondenti zminovali sblizeni se s rodinami a pacienty
a s tim souvisejici syndrom vyhofeni. Ze strany rodiny respondenti nejcastéji uvadeli, Ze

pro rodinu je obtizné se vyrovnat s nepfiznivou diagndzou jejich ditéte.

Respondentka 1 uvedla, Ze na novorozenecké JIP je obtizné v této otazce hledat
vyrazné rozdily. Tvrdila: ,, Myslim, zZe na onkologickych oddélenich jsou nékteré takove
potize predvidatelné. Na nasem oddéleni nelze vyspecifikovat jen oblast paliativni péce.
Neonatologie jako obor v sobé zahrnuje Sirokou oblast s velmi specifickou péci, s ¢imz
také souvisi ndrocnost profese pro persondl, reSeni nenadalych a stresovych situaci,

velmi casty kontakt s rodici deéti. Rodicum se snaZime poskytnout maximum informaci
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o situaci a stavu jejich detatka. Nekdy situaci nechtéji prijmout, ale kazda rodina

‘

potiebuje riizné dlouhou dobu na smireni se S tak vaznou situact.

Respondentka 2 uvedla, Ze pro sestry je narofna péfe o takto nemocné
pacienty. Mezi sestrami a rodinami se vytvaii uzsi vztah a o to je zvladnuti takové
situace pro n¢ naro¢néjsi. Popisuje: ,, Zalezi na tom, jaky ma sestra charakter. Nékteré si
to berou vice k srdicku. Meé vzdy tizi, kdyz vidim vazné nemocné dité, které by melo mit
zZivot pred sebou. Clovék to bere jinak, kdyz zemie dité, nez dospély anebo stary clovék.
deti lécime dlouhodobé a musime se naucit rozliSovat mezi praci a osobnim zivotem.
To byva velmi tézké. Osobné si myslim, Ze jsem na naSem oddéleni zazZila dost umrti
a vzdy je to hrozné. Zasahne vas to. Je to velmi tézké a uz jsem si nékolikrat pobrecela
V koutku, sama. Nékolikrat jsem si vnitiné ¥ikala, Ze zaZiji jedno umrti ditéte
a koncim na oddéleni. Ale kdyz pak clovék vidi, Ze se vétsine deti dari uzdravit a vyléci
se, tak je to velmi motivujici. Medicina pokrocila a u nds na oddeéleni déti umiraji velmi
mdlo.

ZkuSenosti s rodic¢i popsala respondentka nasledovné: ,,Co se tyce komunikace
S rodici, myslim, zZe s nimi u nds navdazeme jiny vztah, nez treba na jednotkach intenzivni
péce, ¢i ARO. Ja osobné bych nemohla Fici rodicum, Ze jejich dité umird. S rodici se
snazime komunikovat, mluvit uplné normalne, jako by dité bylo kurativne léceno. Nikdy
nemluvime o konci, i kdyz vime, Ze prognoza je neprizniva. Stava se, ze nékteri rodice
takto postizenych deti nas chtéji videt. Za tu dobu, co se dlouhodobé zname, kdyz nas
potkaji treba na ulici, tak se k nam hlasi. Nékteri nas pravidelné navstévuji, prijdou nas

pozdravit na oddéleni. Ale jsou i rodice, kteri nds uz nechtéji nikdy videt.

Respondentka 3 zminila problematiku syndromu vyhoteni pii praci s vazné
nemocnymi détmi, zejména kdyz dojde ke sblizeni s persondlem: ,,Na strané personalu
je to problematika syndromu vyhoreni. S kazdym ditétem a celou rodinou prozivame
vSechny uspéchy i neuspéchy po celou dobu lécbhy. S nékterymi pacienty se sblizime vice,
S jinymi méné. Je to vidy individuadlni. Jednou jsem byla na pohrbu ditéte, které u nds

zemrelo. Uz vickrat bych to neudelala.“ Uvedla 1 negativni reakce rodicl: ,,Na strané
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rodicu se nékdy setkavame s hledanim vinika. Maji dojem, Ze se jim stala velka

nespravedlnost, a to se mize nékdy obratit proti zdravotnikim.

Respondentka 4 stru¢né popsala problémy, které nastaly pii poskytovani
paliativni péce u déti. Setkala se: ,,S neochotou lékarii pomoci na nejvyssi miru,

«

S financnimi problémy, se Spatnym psychickym stavem ostatnich deti v rodiné.

Respondentka 5 si vzpomnéla na potize, které vznikly pii péci o tfiletou
hol¢icku. Déle popsala problémy, se kterymi se v hospici setkavaji u dospé€lych klientt:
, Kdyz si vzpomenu, u 3leté holcicky to bylo pro nas zpocatku velice narocné. Nase
zarizeni nemda v podstateé zkuSenost s péci o malé déti. Vzhledem k jejimu veku
a diagnoze bylo tézké rozpoznat jeji potieby. UCili jsme se za pochodu, jak reagovat na
jeji projevy.

U dospélych klientii byva nekdy problém k pristoupeni k paliativni péci. Stava
se, ze klient souhlasi s ukoncenim kurativni lécby, ale rodina je radikalné proti
a vyzaduje dalSi lécebné zakroky, které v nasem zarizeni nelze poskytnout. Jde
v podstaté o postupné smirovani se se situaci podle Kiibbler-Rossové, ale pacient a jeho

nejblizsi prochazeji timto vyvojem v odlisnych casovych horizontech.

Respondent 6 jako problém v pé¢i v nemocnicich uvadi pojem ,Laskavy
paternalismus*: ,,Stdle se rodice v nemocnicich setkavaji se situacemi, kterym rikame
V Klic¢ku ,,Laskavy paternalismus ‘. Rodicum nékdy nebyva umoznéno byt s detmi po
celou dobu hospitalizace (navstévni hodiny, doporucovani, aby si rodice S5li

¢

odpocinout). Rodice stdle nejsou brani jako partneri.*
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Tabulka 15 ZkuS$enosti sester - chybéjici profese v multidisciplinarnim tymu

Neni psycholog — Ize v ramci nemocnice obstarat

Duchovniho lze zprostfedkovat

Neni velky zdjem o sluzby psychologa

Chybi prostiednik mezi sestrami a rodi¢i — psycholog

Psycholog pro celou détskou kliniku — ne pro dané odd¢€leni

Nechybi

Mame psychosocialni tym — pro kliniku dostacujici

Nechybi

Snad dietni sestra

Nechybi

O psychologa nebyl zajem

Rodice netrpi nedostatkem odbornikti

Odbornika Ize vzdy obstarat

Profese v kontaktu s rodinami se stiraji

Tabulka 15 znazornuje odpovédi respondentll na otdzku, zda jim chybi néktera
profese v multidisciplinarnim tymu v péci o nevylécitelné nemocné déti a jejich rodiny.
Respondenti nejcastéji uvadeli, Ze jim nikdo v multidisciplinarnim tymu nechybi

a pokud ano, dokazou ho k pacientovi obstarat.

Respondentka 1 uvedla, ze rizné profese pro potieby rodi¢u se daji v ramci
nemocnice obstarat. Dale uvedla zajimavou zkuSenost, Ze rodi¢e na jejich oddéleni
nemaji piiliSny z4jem o odbornou psychologickou pomoc: ,,Na oddéleni sice neni
pritomen psycholog pro potiebu rodiny, ale v ramci nemocnice lze jeho sluzby zajistit.
Rovneéz sluzbu duchovniho lze zprostredkovat. Co se tyce psychologa, ze zkusenosti
mohu Fici, Ze jeho sluzby by vsichni rodice neméli zajem vyuzit, je to velmi individualni.
Casto nechtéji tyto problémy vesit na tak odborné virovni a potiebuji spise lidskost

a empatii, nékteri preferuji pomoc partnera a rodiny. Kdyby tu psycholog byl nastdlo?
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Zrejmeé by meél uplatnéni pri dobré organizaci tak, aby mél pro nase oddéleni vyclenén
urcity prostor. Vse by ukazal cas. Ale na zaklade nékterych nasich pruzkumu by ziejmeé

ne vsichni rodice chtéli psychologickou pomoc vyhledat.

Respondentka 2 by uvitala psychologa pouze pro oddéleni, na kterém pracuje:
., Myslim, Ze na nasem oddeéleni by mél byt pracovnik, ktery by se o déti a rodice staral,
byl prostrednikem jeste mezi sestrami a rodici, ale nevim, jak bych to popsala, mozna
ten psycholog. Mdame zde jednoho, ale ten je pro celou détskou kliniku. To si myslim, Ze

I3

je pro nase potreby mdlo.

Respondentka 3 neuvedla Zzadnou profesi, ktera by jim v multidisciplinarnim
tymu chybéla. Popisuje strukturu psychosocialniho tymu (viz Tabulka 10), ktery se stara
o vazné nemocné a nevylécitelné nemocné déti a jejich rodiny. Uvedla, jak je dalezita
psychologické stranka péce: ,,Lécha duse je v ramci komplexniho pojeti stejné diilezita
jako lécba nemocného téla. Psychosocialni pracovnice resi s détmi Skolni dochdzku,
pomaha s volbou povolani. Psycholozky se snaZi pozitivné povzbuzovat vyvoj ditéte,
umoznit vSem komunikovat o nemoci, hovorit o pocitech i proZitcich a tim zabranit
psychické a socialni izolaci. NaSe klinika by nékdy nasla uplatnéni pro vice téchto
pracovniku, ale je to i o financnich moznostech. Myslim si, Ze nds psychosocialni tym je
pro kliniku dostacujici.

Respondentka 4 uvedla jako chybé&jici profesi v domaci péci
v multidisciplindrnim tymu dietni sestru. Jinak si mysli, Ze jim v tymu Zadna profese
nechybi.

Respondentka 5 si mysli, Ze jim v hospici nechybi Zzadna profese
v multidisciplinarnim tymu. Dale popsala, jak se v jejich zatizeni neuplatnila profese
psychologa: ,,Méli jsme zde i psychologa, ale o toho nebyl mezi nasimi klienty velky

‘

zdjem. *

Respondent 6 uvedl ze zkusenosti z multidisciplinarniho tymu, Ze rodiny netrpi
nedostatkem profesi, ze se kazda profese da ke konkrétnim piipadim obstarat. Dale
uvedl mySlenku sestry Frances Dominiky, ze pfi kontaktu s rodinami s nevylécitelné

nemocnym ditétem se profesni zaméfeni stira (viz Tabulka 10).
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Tabulka 16 ZkuS$enosti sester - v multidisciplinarnim tymu

Kontakt s ditétem — prvni misto

Informovanost rodi¢t — dominantni tloha lékare

V dalSich oblastech — sestra 1ékaf vyrovnanost roli

Dulezita spoluprace ¢lent tymu

Nevidi rozdil v postaveni v tymu

Specifické oddé€leni — profese mezi sebou musi vychazet

Lécba — prvni misto 1ékar

Kontakt s pacientem — sestra na prvnim misté

Potieba spoluprace celého tymu

Dulezitost 1ékare

V péci — hlavni tloha sestry

Sestra a oSetfovatelka - s pacientem v nejéastéjsim kontaktu

Respondent nebyl tdzan

Tabulka 16 zndzornuje odpovédi respondentti na otazku, kam by zaradili sestru
v multidisciplindrnim tymu. Respondenti nejCastéji uvadéli, ze sestra je spolecné

dilezita prace vSech ¢lenti tymu v péci o nevylécitelné nemocné déti a jejich rodiny.

Respondentka 1 v odpovédi popsala roli sestry v poskytovani péce v ramci
multidisciplinarniho tymu: ,, Co se tyce osetrovatelské péce o dité a kontaktu s nim, tak
je sestra bezpochyby tim clenem tymu, ktery je v nejuzsim a s nejveétsi pravdépodobnosti
i v nejcastejsim kontaktu s ditétem — Ize tedy asi mluvit o prvnim misté. Uvedla 1 rozdil
mezi postavenim lékarti a sester na oddé€leni: ,,V informovanosti rodici o zdravotnim
stavu jejich miminka mda dominantni ulohu vzdy lékar. Ale v dalsich oblastech kontaktu
s rodinou bych vidéla podil komunikace lékarii a sester s rodici vyrovnany. DiileZitd je

nutnost spoluprace vsech clenii tymu. *
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Respondentka 2 nevidéla rozdily v postaveni sestry ¢ lékaie
v multidisciplinarnim tymu. Vyzdvihla dileZitost vSech profesi tymu: ,, 'tomto bych
rozdily nevidela. Jak jsme detskym oddélenim tohoto zameéreni a déti a jejich rodice
dobre zndame, tak myslim, Ze Kpraci kazdy pristupuje velmi svédomite. Doktori
samoziejmé resi hlavne lécbu, ale take se ptaji a zjistuji potieby, stejné jako sestry. Nas
pracovni kolektiv mezi sebou velmi dobre vychazi. Jsme specifické oddeéleni a je
dulezité, abychom vsichni spolecné dobre vychazeli. Citim, Ze se nam to na oddéleni
dari.*

Respondentka 3 uvedla ze zkuSenosti o postaveni sester a lékafd na jejich
oddéleni: ,, Co se tyce léchy, je na prvnim miste lékar. Co se tyce kontaktu s pacientem,
je sestra vzdy na prvnim misté. Sestra nejvice komunikuje s détmi a jejich rodinami,
rozpoznava jejich potreby a predava informace dal. *“ Dale vyslovila sviij nazor, jak je
dilezitd propojenost ¢lenti tymu v péci o nevylécitelné nemocné déti a jejich rodiny:
»VzZdy je treba spoluprace celého tymu. Myslim, Ze je rozdil v paliativni péci o deéti
a o dospelé. V péci o deéti lépe funguje holisticky pristup, profese jsou vice propojené.
Ale vzdy je to o lidech. U starych lidi povazZujeme umirani za normalni proces, ale u déti

«

citime, Ze tomu tak neni.

Respondentka 4 stru¢né uvedla postaveni sestry v multidisciplinarnim tymu:

vvvvvv

hraje hlavni ulohu sestra... "

Respondentka 5 uvedla, Ze sestry spolecné s oSetfovatelkami jsou S pacienty

nejcastéji v kontaktu.

Respondent 6 na otazku postaveni sestry v multidisciplinarnim tymu nebyl
tazdn z divodu, Ze détsky hospic v Malejovicich prozatim nefunguje jako

oSetrovatelska jednotka (viz Tabulka 11).
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Tabulka 17 Nazor sester - poskytovani paliativni péée u déti v CR

Do problematiky hluboce nevidim

Na jinych oddélenich byla ptijemné piekvapena urovni péce

Nevim kolik déti takovou péci vyzaduje

Meélo by byt vice détskych hospicl

Hospic pro dospélé by mél mit i lizka pro déti

Ve vSem jsou rezervy

Na odd¢leni poskytujeme dobrou péci v paliativni oblasti

Neni uréité dostate¢na

Zbytecna byrokracie

Chybi informovanost a détska hospicova zatizeni

Situace v jinych ADP — podobna

U déti nevi, jaka je situace

ZkuSenost s dospélymi — nemocnice drzi pacienty s nepiiznivou
progndzou na akutnich lizkach co nejdéle

Situace v jinych hospicich — nevi

Jediny détsky hospic v CR

Tabulka 17 znazornuje nézory respondenti, které plynou z otdzky, co si mysli
o poskytovani paliativni péce détem, zda ji povazuji za dostate¢nou. Respondenti
nejcasteji uvadéli, Ze péci povazuji za nedostatecnou nebo ze je pro n€ obtizné na toto
téma odpovédét, protoze z principu z poslani jejich klinickych pracovist' se o situaci

neinformuji. Détsky hospic (respondent 6) je jediny v CR.

Respondentka 1 uvedla, ze vzhledem k zaméteni jejich oddéleni nevidi do $irsi
problematiky poskytovani paliativni péce détem: ,, Vim, Ze u nas existuje jeden deétsky
hospic. Ale diky zameéreni naseho pracoviste do této problematiky tak hluboce nevidim. *
Déle uvedla osobni zkuSenost: ,,Mohu ale Fici, Ze na zakladé mych stazi v jinych
nemocnicich, kde jsem se s paliativni péci na oddélenich vice setkavala, jsem byla

prijemné prekvapena urovni péce jak o deti, tak 0 jejich rodiny.
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Respondentka 2 soustiedila svoji odpovéd’ na rozsifeni pusobnosti détskych
hospict: ,, Myslim, ze by mélo byt u nas vice detskych hospicii. Sice nevim, kolik déti
takovou péci vyzaduje, ale myslim, Ze jich bude dost a hospicui je malo. Nebo aspor

kazdy hospic pro dospélé by mel mit nekolik lizek i pro détské pacienty. *

Respondentka 3 uvadi nazor, ze vse se da zlepSovat. Mysli si, ze na oddéleni
poskytuji dobrou sluzbu v paliativni péci: ,, Mam ndzor, Ze ve vSem jsou rezervy a vidy
se da néco vylepsit. Myslim si, Ze v paliativni oblasti poskytujeme dobrou péci détem
i jejich rodinam. Snazime se zajistit diistojné umirani. Dostavame tadu dekovnych
dopisii, nékteri pozustali nam prijdou osobné podekovat a rozloucit se. Ve vétsiné
pripadii mohu Fici, Ze oSetiovatelsky tym jedna s nemocnym ditétem i s rodici velmi

citlive. Vzdy je to o lidech.

Respondentka 4 v odpovédi ze zkuSenosti uvedla nedostatky poskytovani
paliativni péce o déti: ,,Neni urcité dostatecna a nékdy se rodinam spise hazi klacky pod
nohy zbytecnou byrokracii. Navic je spousta lékarui i sester, kteri nevi, jak se k takovym
rodinam chovat. Rovnez chybi informovanost a détska hospicova zarizeni.” Na
dopliujici otdzku, zda respondentka nevi, jakd je situace v jinych ADP v péci

‘

o nevylécitelné nemocné déti, uvedla: ,, Myslim, Ze je situace podobna jako u nas. *

Respondentka 5 uvedla, Zze nevi, jaka je situace v poskytovani paliativni péce
détem. Uvedla ale 1 zkuSenosti s dospélymi pacienty: ,, U déti vam nemohu odpovédet,
protoze nevim, jaka je situace. Ale ze zkusenosti s dospélymi vim, Ze mnoho rodin se
snazi mit svého nemocného co nejdéle doma. Kdyz uz jeho zhorSujici se stav
nezvladnou, je prevezen do nemocnice, kde podstoupi mnohdy zbytecna vysetieni.

Nemocnice drzZi pacienty na akutnich luZkdach co nejdéle, a kdyz uz je situace
opravdu neprizniva, tak prevazeji pacienta k nam ve stavu, kdy mdlem nepreZije cestu.
Chybi dialog lékare s pacientem, kdy by pacientovi byla véas a srozumitelné vysvétlena
jeho situace i prognoza onemocnéni a on se mohl svobodné rozhodnout. Bud' miize v
nemocnici bojovat s nemoci do posledni chvile, nebo zaver svého Zivota stravi v klidu

a dustojné v kruhu svych nejblizsich. Takové je poslani hospice. “ Na dopliujici otazku,
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zda nevi, jakou maji zkuSenost v paliativni péci o déti jiné hospice o dospclé,

respondentka uvedla: ,, Ne, to opravdu nevim. Neni to hlavni zaméreni naseho zarizeni. *

Respondent 6 uvedl, jak vnimaji poslani détského hospice a zda existuje v CR
zafizeni stejného poslani: , Nase prdace nevznikla prvotné z néjakych charitativnich
ambic, ale z kontaktu s konkrétnim trapenim — prosté jsme se snazili a snazime pomdahat
tam, kde to citime jako potrebné. Radi bychom prosté Zili a pracovali jako dobri lidé.
Pravda ale je, Ze nas kontakt s nemocnymi détmi velmi ovlivnil. Pokud jde o dalsi
aktivity na poli détské hospicové péce — o zadnych realnych aktivitach v této oblasti

I3

zatim nevime.
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Tabulka 18 Nazor sester - mozZnosti paliativni péce o déti

Détskeé hospice

Rozsifeni sluzby v nemocnicich

Terénni péce

V jinych zemich péce doma - u nds toho nejsme schopni

Prostor pro zdokonalovani

Vzdélani v komunikaci

Rozsifeni informovanosti

Hospicova zatizeni

Péce v nemocnici je 10 krat drazsi

Domaci péce ma pozitivni vliv na dité a jeho rodinu

Domaéci hospicova péce

Dostavéni osetfovatelské jednotky

Family-centred care — péce soustfedéna na rodinu

Specializovana pediatricka paliativni domaci péce

Tabulka 18 zndzorfiuje nazory respondentli vyplyvajici z otazky, jaké jsou
moznosti paliativni péfe o déti. Respondenti nejcastéji uvedli moznosti v rozsitovani

zatizeni, ktera by tuto sluzbu poskytla. Dale nej¢astéji uvedli moznost rozsiteni domaci

péce.

Respondentka 1 nevi, kolik déti vyZzaduje paliativni piistup. Budoucnost
paliativni péce vidi v terénni péci, kdy uvedla i jeji vyhody: ,,Na to, Ze je u nds jen
jeden hospic, tak by se mozna mély otvirat. Ale nevim, kolik déti takovou péci vyzaduje.
Mozna vice téchto deéti vyzaduje hospitalizaci a pak by se mély rozsirovat moznosti této
péce v nemocnicich. Kde ale vidim budoucnost, je terénni péce. Doma je dité a rodina
ve svém prirozeném prostiedi a lépe mohou snaset uskali, ktera jim nemoc prinesla.

V domaci péci je dle mé budoucnost. “
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Respondentka 2 uvedla moznost domaci péce, ale ze u nas nejsou lidé takové
podminky schopni zajistit: ,, Myslim si, Ze v mnoha zemich si lidé vazné nemocného
¢lena rodiny nechavaji casteji v domaci péci. U nas se domnivam, Ze lidé na to nejsou

pripraveni ani schopni zajistit podminky.

Respondentka 3 vidi moznosti ve zdokonalovani komunikaénich schopnosti:
,,Dle mého nazoru je stale prostor ke zdokonalovani komunikace a empatie. Musi to byt
V cloveku, naucit se to uplné neda. Muzete mit specializacni vzdélani v oblasti

komunikace, ale kdyz se nedokazete lidsky vcitit, je vam potom k nicemu.

Respondentka 4 uvedla nedostatky, které lze zlepSovat: ,, Chybi informovanost
a detska hospicova zarizeni.” Uvedla odliSnosti péfe v domacim prostiedi, oproti
drazsi. Pokud je dité doma, ma to zcela jisté také pozitivni vliv na jeho psychiku a pokud
se rodina starat chce, pak je nezbytné jim tuto moznost dat, protoze oni to budou, kdo

bude zpytovat své svédomi, zda udélali pro své dité vse, co mohli udélat... “.

Respondentka 5 uvedla vyhody domaci péce, v niz vidi budoucnost: ,,Myslim,
Zze domdci hospicovd péce muze byt dobra, ale ne kazda rodina se mizZe o svého
blizkého kvalitné postarat. Ze zkuSenosti vim, Ze bud nemiiZou anebo nechtéji. Ale urcité
zdlezi na mnoha okolnostech, jako je nemoc ditéte, jaké ma potieby, jakou vyZaduje

péci, stravu... Nejde to pausalné rici.

Respondent 6 uvedl, ze détsky hospic ma vizi v dostavéni paliativni jednotky,
ktera je v planu. Déle respondent uvedl ptfani zlepSeni pfistupu k rodindm, tzv. family-
centred care — péce soustiedéné na rodinu. ,, Nasi bezprostiedni a lokdlni vizi je doplnit
nas detsky hospic o oSetiovatelskou jednotku, abychom zde byli schopni rodindm
nabizet plné spektrum detské hospicové péce. V Sirsim smyslu bychom si prali, aby
V Ceskych institucich, které se staraji o déti, zdomdcnéla filosofie family-centred care —
péce soustiedené na rodinu, ne jen na nemocné dité. Aby rodina byla samoziejmou
a respektovanou soucdsti oSetrovatelského tymu.” Na otdzku moznosti domadci

paliativni péce o déti uvedl: ,, Specializovana pediatricka paliativni domdci péce u nas
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hodné chybi a je samozrejmé velice treba — sledujeme aktivity, které se na tomto poli

rozbihaji v Brné a Ostrave.
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5 DISKUZE

Prvnim cilem diplomové prace bylo zjistit potiebu paliativni péée u déti v CR.
K tomu jsme vyuzili databazi CSU, ve které jsme zjistili, ze v obdobi let 2005 az 2009
byly déti a mladistvi ve véku 1 — 19 rokd zastoupeni v celkové populaci CR vzdy
Vv poctu okolo 2 000 000 obyvatel (viz Tabulka 1, Graf 1). V relativnich Cetnostech se
tato skupina pohybovala mezi 18,96 az 19,79 % k celkové populaci CR (viz Tabulka I,
Graf 1). Z tohoto realného poctu byl (podle Goldmann, 1998) ziskan podklad pro
odhad, kolik déti a mladistvych mtze byt nevylécitelné nemocnych, kolik jich mize
potiebovat paliativni péci a kolik jich na nemoc miize zemfit (viz Tabulka 4, 5 a 6, Graf
4, 5 a 6). Odhad se soustfedil hlavné na v€kovou skupinu déti a mladistvych ve véku
1 — 19 roku s vynechanim vékové skupiny 0 - 1 rok pro obtizné zjisténi, zda takto malé
dit¢ zemfelo ndhle na akutni onemocnéni nebo na onemocnéni, které vyzadovalo
paliativni pfistup.

Pii aplikaci téchto podkladil na populaci déti a mladeze v CR ve véku 1 - 19
roki v letech 2005 - 2009 vychazi, ze v daném obdobi byla prevalence nevylécitelné
nemocnych déti vzdy okolo 2 000 (viz Tabulka 6). Polovina vyzadovala paliativni péci.
Miuzeme se tedy domnivat, Ze kazdy rok (z obdobi let 2005 az 2009) potiebovalo okolo
1 000 déti a mladistvych ve véku 1 — 19 rokl paliativni péci, kterou vyzadovala jejich
onemocnéni (viz Tabulka 6, Graf 6).

Dale bylo z poctu populace déti a mladeze ve véku 1 — 19 rokl z obdobi let
2005 - 2009 v CR odhadnuto, Ze na nevylé&itelnou nemoc zemfelo kazdy rok okolo 200
déti a mladistvych (viz Tabulka 4, Graf 4).

Jasenkova (2002) tika: ,, Téchto déti neni ani zdaleka tolik jako dospélych
pacientii. Smrt v détskéem véku je nastésti vyjimecnou udalosti. *“ S timto tvrzenim, podle
odhadu tmrti déti k celkové jejich populaci (viz Tabulka 4), miZeme souhlasit. Pokud
vSak srovname odhadovany pocet umrti na nevylé€itelnou chorobu s celkovym poctem
realnych umrti u déti a mladistvych ve véku 1 — 19 rokti v CR v obdobi let 2005 - 2009
(viz Tabulka 5, Graf 5), ukaze se nam, Ze tato Umrti tvofi vyznamné zastoupeni
z celkového poctu redlnych umrti. Konkrétné 40 — 49 %.

Zmapovat moznosti sluzeb poskytovani paliativni pé¢e u nemocnych détskych
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klientd na tzemi CR bylo druhym cilem této prace. Respondenti byli vybrani
z odd¢leni, u nichz se predpokladal castéjsi kontakt s takto vazné nemocnymi détmi
a jejich rodinami. Za pomoci hloubkovych rozhovori s 6 respondenty a nasledné
analyzy ziskanych udaji, byly identifikovany hlavni kategorie a podkategorie sluzeb
péce, zkuSenosti a nazorti respondentti. S druhym cilem prace byly spjaty dvé
vyzkumné otazky: Jaké moznosti sluzeb jsou poskytovany termindlné nemocnym détem
a jejich rodinam v CR? Jaké jsou zkuienosti v paliativni pé¢i v CR sester pelujici
o terminaln¢€ nemocné déti a jejich rodiny?

Podle naseho vypoctu (za pomoci Goldmman, 1998), se domnivame, Ze by
mohlo i v dal$ich letech asi 200 déti zemftit na nevylécitelné onemocnéni (viz Tabulka
4, Graf 4). Odvazime se tvrdit, ze k celkové populaci déti v této veékové kategorii
(1 — 19 let), ktera se pohybovala okolo dvou miliénd, to neni vysoky pocet. Toto
potvrzuji svymi odpovédmi i respondenti (viz Tabulka 12). Respondenti 1, 2 a 3
(Novorozenecka JIP CB, Détska hematoonkologie CB, Détska hematologie a onkologie
FN Praha Motol) neuvedli konkrétng, jak Casto se s nevylécitelné nemocnymi détmi
setkavaji. Nejcastéji uvadeéli, ze je to velmi tézké odhadnout, Ze jde opravdu o
individudlni pfipady. Dlouho se na oddé€leni takovy piipad nevyskytne. Je to
bezpochyby diky pokrokiim mediciny a 1é¢by vaznych onemocnéni, jak také uvedla
respondentka 3. Prekvapivé zjisténi pro nas vyplynulo z odpovédi respondenti 4 a 5
(ADP, hospic pro dosp¢lé), ktefi uvedli, Ze za 13 let v ADP si pamatuji pouze 3 piipady.
Respektive za 8 let v hospici 2 ptipady poskytovani paliativni péée ditéti. Pfedpokladali
jsme, ze u téchto respondentd bude zkusSenost vétsi. Piesto se domnivame, ze odpovedi
respondentl jsou pro celou praci velmi cenné a piinosné. Zajimavy svymi nazory byl i
rozhovor s respondentem 6, ktery pracuje v Détském hospici v Malejovicich. Uvedl, ze
Vv soucasné dob¢ maji v péci okolo padesati rodin.

V oblasti sluzeb poskytovanych détem (viz Tabulka 8) pfi paliativni péci uvedli
vSichni respondenti, Ze pokud se stakto vazné nemocnym ditétem setkaji, snazi se
poskytnout maximalni komfort ditéti 1 jeho rodiné. Nej€astéji uvadéli pojmy, jako
maximalni mozna péce, zmirnéni utrpeni a zvySovani kvality Zivota. Tyto pojmy jisté
plynou z potfeb a symptomu, které déti maji v konfrontaci s vaznou nemoci. Mezi

nejcastejSimi potiebami respondenti uvadéli zejména nutnost tiSeni bolesti, kterou, jak
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uvedla respondentka 2, dokézou zvladat riznymi zptsoby. Déle pak potieba zajisténi
vyzivy, péCe o vyprazdinovani, dostatek tekutin, prevence dekubitl a dal§i. Mizeme se
domnivat, Ze vazn¢ nemocné déti maji variabilni Skalu potieb, stejné¢ jak ve své praci
uvedla Melcakova (Mel¢akova, 2008, s. 10). Z odpovédi respondenta 6 (détsky hospic)
je zifejmé, ze télesné symptomy nemoci dokazi bézné zvladat. Nevyskytuji se ale tak
Casto a v takové mire, jako na jinych pracovistich (respondenti 1, 2, 3, 4, 5). Zaméfeni
prace detského hospice neni v péci terminalni (byt se ji v principu nebrani a je schopen
ji poskytnout”. Dale respondent 6 uvedl, ze v poskytovani péce nevylécitelné
nemocnym détem je dilezité rozliSovat mezi péci paliativni, kterd se vice soustied’uje
na télesnou schranku, a péci hospicovou, kterd ptistupuje k jedinci a jeho rodiné vice
holisticky.

Na zékladé¢ odpovédi respondenti muzeme fici, Ze na jejich pracovistich
napliiuji definici paliativni péce o déti dle SZO (www.who.int, on-line, cit. 2011-05-13).

Jak pfistupovat k takto vazné¢ nemocnym détem, mohou respondenti poznat
i podle odlisnosti od jejich vrstevnikli, které u nich pozorovanim identifikovali
(viz Tabulka 13). Je zajimavé sledovat rozdilné postiehy respondentd. Zatimco
respondenti 1 a 5 povazovali za obtizné hledat u takto v4zn¢ nemocnych déti né&jaké
odliSnosti, respondenti 3 a 4 je naSli a popsali jako ptredCasnou vyspélost oproti jejich
vrstevnikiim. Dale usoudili, Ze maji jiny zebfi¢ek hodnot, i kdyZ samoziejmé zalezi na
jejich véku a schopnosti tuto situaci vnimat, jak uvedla respondentka 3. Naopak
respondenti 2 a 6 uvedli, Ze ve srovndni s vrstevniky, vaZzné nemocné déti jiné nejsou.
Jsou ,,jen” vazn€ nemocné a mé¢la by se S nimi vést upfimna a respektujici komunikace,
jak dale uvedl respondent 6 a popsal jeji specifika.

Vsichni respondenti uvedli, Ze nevylécitelné nemocnym détem se snazi plnit
jejich pfani, pokud je to v moznostech pracovisté. Pochopitelné to neni mozné na
novorozenecké JIP (respondentka 1), kdyz dité neni schopno ptani vyslovit. Pfesto 1 na
tomto odd¢€leni u takto malych pacientli ve vazném stavu povazuji za dualezité zajistit
ditéti kontakt s jeho nejbliz§imi. Respondentka 1 dale uvedla: ,, Dulezita potieba, kterou
se snazime napliovat, je moznost kontaktu s rodici. Aby i takto nemocné dite melo ocni

kontakt, mohli se ho rodice dotykat, mluvit na néj. U nas majividy dostatek casu a
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prostoru pro chvile se svym miminkem. “ Moznost, aby mélo dité blizkou osobu pii sob¢
a aby rodi¢e mohli byt se svym ditétem neustdle béhem hospitalizace, mizeme, dle
vypovédi vSech respondentil, povazovat za klicovou. VSichni respondenti uvedli, Ze tato
moznost je béznou soucasti péce o dit¢ a jeho nejblizsi. Presné tak, jak je uvedeno
v Charté prav hospitalizovanych déti v ¢lanku 2 (viz Priloha 3).

V oblasti sluzeb rodinam (viz Tabulka 9) nevyléCitelné nemocnych déti
vyplynula z odpovédi respondentl i nejvétsi potieba rodicl. Je to moznost byt neustale
se svym ditétem a podilet se na péci o néj, pokud je to mozné. VSichni respondenti
(podle jejich odpovédi) tuto sluzbu na svych pracovistich umoziuji. K tomu, co dalsiho
rodie potiebuji a jak se mohou na péci podilet, je dulezitd dobrd komunikace a
informovanost. V prub&hu hospitalizace mezi nimi a personalem vznika uzsi vazba, jak
respondenti uvedli ze svych zkuSenosti. Povazujeme to ¢aste¢né i za problém vznikly na

strané persondalu (viz Tabulka 14), protoze v piipad¢ tmrti blizké osoby na pracovisti se

vewr

4

ma personal poskytovat nevyléciteln¢ nemocnym détem a rodinam paliativni péci
s holistickym pfistupem, nelze se této skutecnosti tipln¢ vyhnout. Jako dals§i problémy
(viz Tabulka 14) na stran¢ persondlu, pfi poskytovani paliativni péce détem, uvedla
respondentka 4 neochotu lékaii pomoci rodinam. Dale respondentka 5 popsala, jak
V hospici pro dospélé bylo pro personal obtizné rozpoznat potieby détskych klienti.
Zajimavou piekdzku pii poskytovani péce na strané¢ persondlu uvedl respondent 6.
Pojmenoval ji jako ,,Laskavy paternalismus*. Respondent tim minil, Ze v nemocni¢nich
zatizenich pro déti nejsou pii podileni se na péci déti a rodiny brany jako rovnocenni
partnefi. Tento stav v ur€itych ptipadech v nemocnicich pretrvava.

Monterosso a De Graves (2005) uvedli jako casty problém v paliativni péci
o déti ze strany rodi¢l obtiznost pfistoupit na tuto terapii (Monterosso, De Graves,
2005, s. 276). Stejné tak tento problém nejcastéji uvadeli respondenti. Popsali, Ze rodina
si obtizné piipousti realitu situace. RodiCe nechtéji situaci pfijmout, piistoupit na
paliativni 1é¢bu a radéji hledaji viniky. Po umrti ditéte jiz nechtéji personal nikdy vidét.
Zalezi to vSak na individualité ptipadd. VSichni respondenti uvedli, Ze jsou rodiny, se

kterymi maji pékny vztah i po umrti ditéte. V piipadech, kdy je dité¢ vazné ci
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aby mohla byt co nejlépe poskytnuta psychologickd pomoc nebo podpora.
Respondentka 3 uvedla, ze pii psychologické podpoie nestaci byt pouze rodiné
nablizku, ale dulezitou vlastnosti sester by méla byt schopnost empatie, kterou kazdy
mit nemusi. Lze na ni ale pracovat. Z odpovédi respondenta 6 miizeme usoudit, ze
respitni péce rodin¢ umozni psychickou podporu v podobé ,,uto¢isté v jejich zatizeni.
Rodiny zde maji Cas pfemyslet nad rozhodnutimi, kterd nikdy ptfedtim neprovedly a
nemaji pro n¢ vzor (napf. rozhodnuti ptejit z kurativni 1écby na paliativni). Respondent
6 dale uvedl celou skalu sluzeb, které¢ mohou rodiny s vazné a nevylécitelné¢ nemocnymi
détmi vyuZzivat — navstévni sluzbu doma, pijéovnu pomticek, specialni tdbor pro déti,
kamarady, rodice a rodi¢e zemfelych déti, telefonni linku, svépomocnou ubytovnu pfi
FN Praha Motol a mnohé dalsi. Zejména moznost zaptijcovani pomicek (polohovaci
postele, antidekubitni matrace nebo kyslikové koncentratory) do domécnosti umoziuje,
aby mohlo byt o vazné nemocné déti dobie postarano doma, V jejich pfirozeném
prostiedi. Pokud to podminky umoziuji, snazi se ptesunout péci do doméaciho prostredi
1 na pracovistich respondentek 2 a 3.

Tuto sluzbu nelze piedpokladat u respondenti 4 a 5 (ADP Zlin, Hospic na
Svatém kopecku), kde se domnivame, Ze jejich sluzby naopak rodiny ucelné
vyhledavaji. Klientela respondentti 4 a 5 se prevazné sklada z dospélé populace a nejsou
to jen paliativné nemocni, jako v pfipad€ hospice pro dospélé. Pokud je vSak oslovily
rodiny s détmi, které vyzadovaly paliativni pfistup, pfijali je do péce.

Moznou spolupraci s organizacemi, které se vénuji rodindm s nevylécitelné
nemocnymi détmi, vyloucili respondenti 1, 2 a 5. Respondentka 3 uvedla, Ze na jejich
pracovisti pofddaji pro vazné nemocné déti letni a zimni tdbory, podobné jako
respondent 6. Ke spolupraci s organizacemi daného typu uvedla, Ze kontakty pro rodice
a déti maji a tato sluzba je v kompetencich socialnich pracovnikll pracujicich na klinice.
Respondentka 4 uvedla spolupraci s hospicem a obCanskym sdruZzenim Dlouhé cesta.
Respondent 6 uvedl, ze spolupracuji s fadou jednotlive — odbornikti, ktefi mohou
rodindm pomahat. Dale uvedl spolupraci shospici pro dospélé. Z konkrétnich

organizaci uvedl spolupréci s Asociaci rané péce. Zajimavé je, Ze tuto spolupraci uvedla
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pouze polovina respondentl a neni tak u vSech zajiSténa idealni navazna psychosocialni
péce o rodiny, jak uvadi Dohnalova a Pavlikova (Dohnalova, Pavlikova, 2011, s. 26).

Poskytovani sluzby v oblasti paliativni péfe neni dominanci pouze jedné
profese. Na péci o nevyléCitelné nemocné dité se podili minimaln¢ tii strany — rodina,
Iékati a sestry. Ztéchto tii stran se tvoii zaklad tymu, ktery V soucasné¢ dobé
oznacujeme jako multidisciplindrni (mnoho-profesni). Respondenti na svych
pracovistich zafazovali do multidisciplinarniho tymu nejéastéji odborné profese, jako
jsou sestry, lékaii, fyzioterapeuti, socialni pracovnici, duchovni, psychologové,
oSetrovatelky (viz Tabulka 10). Z Cetnosti téchto profesi v odpovédich mizeme fict, ze
na pracovistich respondenti tvofi zdklad multidisciplindrniho tymu. Respondenti 3, 5 a
6 uvedli navic i spolupraci s dobrovolniky a dal§imi profesemi. Konkrétné respondentka
3 déle jmenovala profesi zdravotniho klauna, ulitelky v matetské Skolce ¢i herni
specialisty. Respondent 6 uvedl zajimavou myslenku plynouci ze zkusenosti spoluprace
s rodi¢i a vazn€ nemocnymi détmi, a to, Ze rodiny netrpi nedostatkem odborniki, kteti
jim poskytuji specializovanou péci. Pokud se néjaky deficit objevi, lze kdykoli sluzby
daného experta obstarat. Skutec¢nost, ze pokud to situace vyzaduje a je nutné privolat
dalsiho ¢lena do tymu, potvrdili nepiimo ve svych odpovédich i ostatni respondenti (viz
Tabulka 15). Respondent 6 dale uvedl myslenku sestry Frances Dominici (zakladatelka
détského hospicoveého hnuti), ze pfi praci s nevylécitelné nemocnymi détmi a jejich
rodinami se profese stiraji. Clovék s takto vazné nemocnym ditétem a rodinou musi
jednat jako rovny s rovnym.

Pfinejmensim za vyrovnané miizeme, dle vypovédi respondenti (viz Tabulka
16), urcit postaveni setry a 1€kafe v poskytovani paliativni péce détem a jejich rodindm.
V trovni 1é¢by a informovanosti rodiny je role 1ékafe dominantni. V kontaktu s ditétem,
jeho rodinou a poskytovani péce ma v multidisciplindrnim tymu nezastupitelnou roli
sestra, uvedli respondenti 1, 2, 3, 4, a 5. Diulezitd je samoziejmé spoluprace
a komunikace vSech ¢lenti tymu, jak zminila respondentka 1. To, ze jsou sestry
nejcastéji v kontaktu se svym détskym pacientem znamena, Ze pii poradach maji nejvice
co fict, jak uvedla respondentka 3. V ramci poskytovani paliativni péce jsou
bezpochyby dillezité pravidelné diskuze o pacientech v tymu a hledani vhodnych fesSeni

problémti. VSichni respondenti uvedli, ze pravidelné¢ takto diskutuji o vSech svych
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klientech a jejich rodinéch.

Pro poskytovani kvalitni péce je jist¢ dilezit¢ dale se vzdé€lavat v riiznych
oblastech, v nasem pftipadé v oblasti paliativni péce. VSichni respondenti, kromé
respondentky 2, uvedli, Ze si sestry riiznymi zpisoby dopliuji vzdélani v paliativni péci
(viz Tabulka 10). Nejcastéji uvadéli formy vzajemnych seminafii, Ucast na
konferencich, ¢i specializované kurzy zabyvajici se touto tématikou. Pro respondenty
ptece jenom je jejich pracovisté zaméieno prevazné na 1é¢bu kurativni. K respondentovi
6 je nutno uvést, ze nebyl na oblast vzdélavani v paliativni péci tazan. Vzhledem
k dostupnosti informaci o Nada¢nim fondu Klicek, ktery provozuje Détsky hospic
Vv Malejovicich vime, ze zaméstnanci tohoto sdruzeni se nejenom v paliativni péci
vzdélavaji, ale jsou i1 aktivnimi propagatory informaci v této oblasti. Podileli se
napiiklad na vzniku dokumentarnich filmt: Mij ¢as mi méti dést’ (1998), Dim na cesté
(2003), Zivoty déti (2007). Déle je vyznamna publikaéni ¢innost fondu. Jmenujme
ptiklady ptekladd publikaci od doktorky Kiibler-Ross, které Nada¢ni fond Klicek
prelozil a v ¢eském jazyce publikoval knihy: O smrti a umirani, Otdzky a odpovédi
o smrti a umirani, O détech a smrti (www.klicek.org, on-line, cit. 2011-05-14).

U paliativni péce je nutné uvédomit si fakt, ze s poskytovanim této specifické
sluzby je spjato i imrti pacienta. Stejné tak je tomu i pii umrti détskych klientd.
Z odpovédi respondentll je ziejmé, ze pii umrti détského pacienta sestra provadi péci
o mrtvé télo a vyfizuje administrativu vzniklou touto situaci (viz Tabulka 11). To se
zatim netykd pracoviSté respondenta 6, ktery uvedl, Ze v Dé&tském hospici
v Malejovicich je vybudovani oSetfovatelské jednotky teprve v planu. Prozatim jejich
sluzby vyuzivaji déti, které jsou schopny byt v domacim oSetfovani. To vSak
neznamena, Ze pracovnici hospice pro déti nemaji s témito situacemi dostatek
zkuSenosti. Respondenti opakované uvadéli, Ze pti této, jisté pro rodinu narocné chvili,
je dualezité, aby jim byla poskytnuta psychicka opora ze strany oSetiujiciho personalu.
Ta se jisté prolind celym obdobim vaZné nemoci ditéte, ale aktudlnost této potieby je
nyni markantni. Povazujeme za dilezité, aby pii tmrti ditéte probéhlo obdobi truchleni.
Rodi¢lim by se méla nabidnout moZnost rozloucit se se svym zemielym ditétem jiz na

oddé¢leni, stejné jak uvadi Kasparkova a Buzgova (Kasparkovéa, Buzgova, 2010, s. 395).
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Tato moznost je jisté citliva a vzdy zélezi na rozhodnuti rodic¢t, jak ji pfijmou. Jak
popsala respondentka 1: ,,U nas maji rodice, pokud chtéji, moznost se s détatkem
rozloucit. Sestra pripravi miminko do zavinovacky. Prostor lze upravit vhodnym
zpiisobem, aby bylo rodicim zajisténo soukromi a dostatek casu se s miminkem
rozloucit. Opét je to velmi individualni a je na rodicich, zda se chtéji se svym détatkem
rozloucit timto zpiisobem.“ Z odpovedi respondentil je patrné, Ze vSichni tuto moznost
rodi¢lim na svych pracovistich poskytuji.

Po tmrti ditéte by se paliativni pé€e méla na néjaky cas soustiedit na rodinu,
ktera jist¢ potrebuje urcité obdobi k vyrovnani se stouto situaci. Z vypovédi
respondentl muzeme fici, ze moznost dlouhodobé pomoci pozlstalym rodindm
poskytuji pouze pracovisté respondenttl 5 a 6, tedy hospicova zatizeni. Z tohoto zjisténi
bychom mohli usoudit, ze je dulezité rozliSovat mezi poskytnutim péce paliativni a péce
hospicové, tak jak uvedl respondent 6. A tedy, Ze pée paliativni je vice typicka pro
nemocni¢ni oddé€leni (respondenti 1, 2, 3).

Zaverem rozhovort byli respondenti tdzani na nazory o poskytovani paliativni
péée u déti v CR (viz Tabulka 17) a jaké by vidéli moznosti v poskytovani této
specifické sluzby détem a jejich rodinam (viz Tabulka 18). Respondenti 1, 2 a 5 uvedli,
Ze nevi, jaka je situace v této oblasti na naSem tzemi. Respondentka 1 uvedla zkuSenost,
ze pokud byla na odd¢€lenich, kde se setkala s takto nemocnymi détmi a jejich rodinami,
byla ptekvapena, jaké se jim dostava péCe. To potvrzuje i respondentka 3 svym
tvrzenim, Ze vSe se d4 v této oblasti vylepSovat a Ze na jejich oddéleni poskytuji dobrou
sluzbu détem a jejich rodindm. Respondentka 4 z ADP péce uvedla, Ze podle jejiho
nazoru, je péCe v této oblasti stale jest¢ nedostatecnd. Rodice jsou zatizeni byrokracii
a nedostatecnou informovanosti a chybi hospicova zatizeni pro déti. To uvedla ve své
odpovédi i respondentka 2. S timto tvrzenim musime souhlasit, protoze opravdu je na
tizemi CR pouze jeden détsky hospic (viz respondent 6). Ten uvedl, Ze prozatim nevi
o zadnych redlnych aktivitach v této oblasti. Podle nasich ptedpokladt (viz Tabulka 6,
Graf 6) ro¢né vyZzaduje paliativni pfistup okolo jednoho tisice déti ve véku 1 — 19 roki.
Z tohoto poc¢tu miizeme usoudit, Ze jedno specializované zatizeni pro tento odhadovany
pocet je opravdu nedostacujici.

Kde by vétSina respondentl vidéla moznost paliativni péfe o déti, je oblast
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domaéci péce. Respondentka 4 uvedla, ze je 10 krat levngjsi, oproti péc¢i nemocnicni.
Z vypovedi respondentii miizeme fict, ze je stale nerozvinuta, tak jak uvedli v roce 2005
Burketkova a kol. (Burgetkova a kol. 2005, s. 21). Mozné vychodisko z tohoto stavu
mize byt soucasna aktivita Nada¢niho fondu Tesco s projektem Béh pro zivot, ktery
existuje od roku 2008. Pomoci charitativnich b&hti po méstech CR se fond snazi ziskat
finan¢ni prostiedky pro domaci péci onkologicky nemocnych déti. V letoSnim roce
(2011) ma za cil ziskat castku 3 500 000,- K¢, ktera zajisti domaci péci 160 onkologicky
nemocnym détem (www.behprozivot.cz, on-line, cit. 2011-7-16). Respondentka 3
kladla diraz na zdokonalovani komunika¢nich dovednosti persondlu pii kontaktu
s takto nemocnymi détmi. Ve zménu v kontaktu a pfistupu k roding véfi respondent 6.
Ten uvedl, Zze doufa, ze se v institucich uréenych détem vice rozvine filozofie péce
family-centred care — péce soustiedéna na rodinu, ktera je samoziejmosti v zemich na
zapad od naSich hranic. Dale véri, Zze se détskému hospici podafi postavit
oSetfovatelskou jednotku. Tim se rozsifi sluzby a kapacity hospice vice do zdravotnické

oblasti a budou moci poskytovat vyssi troven péce détem v terminalnim stadiu nemoci.
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6 ZAVER

V diplomové praci jsme se zabyvali moznostmi sluzeb V paliativni pé¢i o déti a
jejich rodiny v CR z pohledu osetiovatelstvi. Publikaci, tykajicich se této problematiky
u déti v CR, je oproti tm, zabyvajicich se dosp&lymi, pomémné malo. Také instituci,
které¢ by se specializované vénovaly nevylécitelné¢ nemocnym détem a jejich rodinam
neni dostatek. V soucasné dob¢ se této problematice ve zdravotné-socidlni roviné
nejvice vénuje Nadacni fond Klicek, ktery také spravuje jediné hospicové zatizeni pro
déti na nasem tzemi (Détsky hospic Malejovice).

V teoretické Casti prace byly popsany pojmy a principy paliativni, respitni a
hospicové péce jak u dospélych, tak zejména u détskych klienti a jejich rodin. Jsou zde
jmenovany soucasné moderni prvky a piistupy v paliativni péci o dit€¢ a jeho rodinu.

V praktické Casti prace byly stanoveny dva cile. Prvnim bylo zjistit moznou
potiebu paliativni péée u déti v CR. Pomoci odhadu dle Goldmman (1998) a
podrobnych statistickych dat ziskanych z databazi CSU (Ceského statistického ufadu)
byl cil splnén. Paliativni péci by mohlo potiebovat ro¢n¢ asi 1000 déti, z toho 200 déti
na onemocnéni zemie. Druhym cilem prace bylo zmapovat moznosti sluzeb paliativni
péde o nemocné détské klienty na uzemi CR. K tomuto cili byly stanoveny dvé
vyzkumné otazky. Chtéli jsme védét, jaké sluzby jsou poskytovany terminalné
nemocnym détem a jejich rodindm v CR a jaké zkuSenosti s paliativni pé¢i maji sestry
pecujici o termindlné nemocné déti a jejich rodiny. Pomoci rozhovorii na predem
vybranych pracovistich jsme ziskali odpovédi, které jsou podrobné popsany v praktické
¢asti této prace. Druhy cil byl rovnéZ splnén.

Ptfevazné na zaklad¢ ziskanych dat z praktické ¢asti prace vznikl kratky edukacni
material pro sestry, ktery obsahuje zakladni informace 0 péci o nevylécitelné nemocné
dité a jeho rodinu (viz Ptiloha 4).

Tato prace a jeji vysledky jsou ur€eny prevazné odborné, ale i laické vetejnosti.
Vysledky Setfeni informuji o moznostech poskytovani paliativni péce o déti a jejich
rodiny na danych odd¢lenich. Prace mize byt vyuZita pro studijni ucely 1 pro praci
sester pusobicich v hospicich, na détské onkologii, v agenturach domaci péce a dalsi.

V neposledni fad¢€ je prace urcena pro détské sestry.
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Priloha 1 Navrh otiazek k vyzkumnému Setfeni

Navrh otazek k diplomové praci na téma: ,,OSetiovatelstvi v paliativni péci o détské

klienty v CR.“
1. Co si predstavite pod pojmem paliativni péce u déti?

2. Jak cCasto se na VaSem oddé¢leni setkavate s détmi, které potiebuji paliativni

péci?
3. Cim jsou podle Vas nevylégitelnd nemocné déti specifické?
4. S jakymi nejcastéj$imi potifebami se setkavate u déti v paliativni péci?
a. A jak je resite?
6. Jaké nejcastéjsi potieby dle Vas ma rodina nevylécitelné nemocného ditéte?
7. Jste schopni na vaSem odd¢leni potteby rodiny napliovat?
a. Jakym zptsobem?

8. Sjakymi nejcastéjSimi problémy/prekdzkami se setkavate v poskytovani

paliativni péce u déti a jejich rodiny?

9. Jaké profese vramci multidisciplinarniho tymu jsou zastoupeny na vasem

oddélent pfi poskytovani péce o nevylécitelné nemocné dit€ a jeho rodinu?
10. Chybi vam néjaka profese v multidisciplindrnim tymu na Vasem odd¢leni?
11. Kam byste zatadil/a sestru v multidisciplindrnim tymu?
12. Jaka je role sestry na VaSem oddéleni pii umrti ditéte?

13. Jakou pomoc nabizite truchlici roding ditéte?



14. Spolupracujete s jinou instituci, ktera pomaha nevylécitelnym détem a jejich

rodindm (pft.: svépomocné skupiny, hospice, ADP...)?

15. Diskutujete s kolegynémi z oddéleni o pfistupu krodiné nevylécitelné

nemocného ditéte?
a. Nachazite pfi téchto diskuzich vhodna feseni problému?
16. Vzd¢lavaji se u Vas sestry v oblasti paliativni péce?
17. Co si myslite o poskytovani paliativni péée u déti v Ceské republice?
a. Povazujete ji za dostateCnou?

18. Jaké jsou moznosti paliativni péée o déti v CR, dle vaseho nazoru?

Jméno (kod respondenta)
Odd¢leni
Léta praxe

Vzdélani



Piiloha 2 Souhlas s vyzkumnym $etfenim

Respondentky 1 a 2

Be, Jan Ratiborsky
J. Kugery 4
Prost&jov 796 01

Nemocnice Ceské Budgjovice, a.s.
Mer. Jifina Otaskova, MBA
Nameéstkyng pro o8, péci a hlavni sestra
Bozeny Némcové 585/54

Ceské Budgjovice 370 87

VEC: ZADOST O UMOZNENI VYZKUMNEHO SETRENI K DIPLOMOVE
PRACI
Vizena pani naméstkyné,

Jsem student 2. roéniku magisterského studia Zdravotné socidlni fakulty JihoCeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich. Zadam Vis o souhlas a umoznéni vyzkumného Setieni v Nemocnici
Ceské Bud&jovice as., které se bude tykat mé diplomové price na téma: , OSetfovatelstvi
v paliativni pédi o détské klienty v CR.* Vyzkumny vzorek budou tvofit pouze sestry. se
kterymi bude proveden hloubkovy rozhovor k danému tématu zavéreéné price. Po zpracovani
vysledki, budou ziskand data predlozena vedeni Nemocnice Ceské Budgjovice a.s.

Megr. Jifina Otaskovd. MBA
Namestkyné pro osetfovatelskou pédi a hlavni sestra
Nemocaice Ceskd Budifovics,n.s.

V Ceskych Budgjovicich /',5 4. 20 I Zu; 68877
1

Vlastni zdroj



Piiloha 3 Charta prav hospitalizovanych déti Evropské asociace pro déti

v nemocnici (EACH)

Clinek 1
Déti by do nemocnice mély byt pfijimany jen tehdy, pokud péce, kterou

vyzaduji, nemtize byt stejn¢ dobie poskytnuta v domacim prostfedi nebo ambulantné.

Clinek 2
D¢éti v nemocnici maji pravo mit s sebou po celou dobu hospitalizace své rodice

nebo jinou blizkou osobu, rodi¢e zastupujici.

Clinek 3

(1) VSem rodi¢im by mélo byt nabidnuto ubytovani a mélo by se jim také dostat
pomoci a podpory k tomu, aby s ditétem v nemocnici zustali.

(2) Setrvani s ditétem v nemocnici by pro rodie nemélo byt spojeno s dalSimi
vydaji a ztratou vydélku.

(3) Aby se rodic¢e mohli podilet na péci o své hospitalizované dit€, méli by byt
nalezité informovani o chodu oddéleni a povzbuzovani k tomu, aby v nemocnici

zaujimali aktivni roli.

Clinek 4

(1) Déti arodi¢e maji pravo na informace podavané takovym zplisobem, jaky
odpovida jejich véku a chdpani.

(2) Je tfeba podnikat takové kroky, jez povedou ke zmirnéni fyzického

i emo¢niho stresu.

Clinek 5

(1) Déti arodiCe maji pravo poucene se podilet na veSkerém rozhodovani, jez
souvisi s poskytovanou zdravotnickou péci.

(2) Kazdé dité¢ by mélo byt chranéno ptfed vSemi zdkroky a vySetfenimi, jez

nejsou nezbytné nutné.



Clinek 6

(1) O déti by mélo byt pecCovano spolecné s jinymi détmi, které maji stejné
vyvojové potieby. Déti by nemély byt hospitalizovany na oddéleni pro dospélé.

(2) Pro navstévy na détskych oddélenich by neméla platit zadna vekova

omezeni.

Clinek 7

Déti by mély mit plnou pftilezitost ke hfe, odpocinku a vzdélavani,
pfizptsobenou jejich vé€ku a zdravotnimu stavu, a pée by méla probihat v prostredi
navrzeném, vybaveném zafizeném a personalné obsazeném tak, jak odpovida jejich

potifebam.

Clanek 8
O déti by méli pecovat clenové persondlu, jimz jejich profesni priiprava a redlné
dovednosti umoznuji adekvatné reagovat na fyzické, emocni a vyvojové potieby déti

a jejich rodin.

Clinek 9

Kontinuitu péce by mél zajistovat tym, ktery dité pecuje.

Clanek 10
K détem je vzdy tfeba pfistupovat s taktem a pochopenim a vzdy by mélo byt

respektovano jejich soukromi.

Zdroj: www.detivnemocnici.cz, on-line, cit. 2011-07-21
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Jediné, co bude dileZité, az odejdeme, budou stopy
lasky, které tu po nas zistanou.

(Albert Schweitzer)

Vazeni étenaii,

na oddéleni se jisté bézné setkavate s détmi. které
jsou nemocné. Potiebuji uréitou pééi a terapii, ktera neni
v domacich podminkach mozna. Uzdravi se a jdou domn.
Nekteré dét1 jsou ale natolik nemocené, Ze jum soudoba
medicina jiz nedokaze pomoei a proto jsou piedavany do
paliativni péée. Tato péée se obeené definuje jako
komplexni osetiovatelska a lécebna péée o nevylééitelné

nemocné, které souéasna medicina nedokaze uzdravit.

Nasledujici informace maji za cil v zdkladnich
bodech poradit, jak ktakto vazné nemocnym détem
a jejich rodinam piistupovat a jak jim muzete na vasem

oddéleni pomoci v uspokojovani jejich potieb.




% Jaké jsou nevylécitelné nemocneé déti?

Nevylééitelné nemocné déti byvaji predéasné
vyspelé oproti svym vrstevnikom. Maji jmny Zzebiiéek
hodnot, uveédomuwyi s1 swviyy zdravotni stav, dokazi diive
vnimat pojem smrti. Nékdy viak rozdily v osobnosti
nemusi byt patrné. Zalezi na mnoha okolnostech.
Zejmeéna na veéku ditéte. Vazné nemocené déti s1 sviy stav
za¢inaji uvédomovat mezi 5. az 7. rokem Zivota.
Nevylééitelné nemocné déti jsou stale détmi a stejné. jako
jejich  zdravi wvrstevniei prozivaji stejné radosti

a starosti, které danému vékovému obdobi odpovidaji.
%+ Co nevylecitelné nemocne deéti potrebuji?

Nevylééitelné nemoené détt maji se  svymi
nemocemi spjato mnoho symptom, které je omezuji
v plnohodnotném Zivoté. Mezi nejéasté)éi patii bolest.
dusnost, nevolnost a zvraceni, inava, anorexie-kachexie,
neklid, krvaceni, deformity kuze, psychické potize,
zvysena teplota, potiZze se spankem, zacpa, kieée, zvysieny
nitrolebni tlak a dalsi. SnaZte se proto ditét1 zajistit
maximalni mozny komfort. na kterém se mmze dle svych
moznosti podilet samo nebo se svou rodinon. Umoznéte
ditéti v pribéhu hospitalizace byt s blizkou osobou.

Je welmi dualezité pistupovat ke kazdému
détskému pacientovi individudlné. Pokuste se o piimou
a upiimnou komunikaci. ktera bude bez piredsudkui.
Naslouchejte  svému  détskému  pacientovi  upiimné
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a empaticky. Snazte se mu splnit jeho piani. pokud je
piiméfené moznostem oddéleni.

%+ Co potrebuji rodice?

Na prvnim misté v kontaktu s rodiéi. jejichz dén
jsou nevylééitelné nemocné. je neustilda komunikace
a informovanost. Sdélovani informaci o zdravotnim stavu
a moznostech terapie je vidy v kompetenci lékarie.
Rozhodnuti, zda v terapii nadale pokracovat je také na
détském pacientovi a jeho rodnée.

Snazte se jum byt pi1 téchto tézkych rozhodnutich
oporou. Ujistéte rodinu. Zze za vami mohou piyjit a sveéfit
se s jakymkoliv problémem. Dulezité je naslouchat a brat
jejich starosti vazné. Pro rodiée je velmi obtizné smifit se
s nepiiznivou situaci zdravotniho stavu jejich ditéte. To
se muze projevit 1 vchovani ke zdravotnickému
personalu. Budte diskrétni a plné reaker rodiny
respektujte. Chovaji se piirozené v nepiirozené situaci.

Umoznéte rodiné piimo se podilet na pééi o své
dité. Nikdo nezna jeho zdravotni stav lépe. Rodiée umi
rozpoznat zékladni potieby svého ditéte a wéas na né
upozornit.

Nabidnéte rodiné zajiéténi odborné psychologickée
¢1 duchovni sluzby. kterd je v nemocnici jisté dostupna.
Zajistéte pro ni dostatek soukromi.




<+ Jak muzete na oddéleni pracovat?

O nevylééitelné nemocné dité a jeho rodinu se
stard tym sloZzeny z miznych odbornikt. V nemocnicich
patii do takowvého tymu lékaii. sestry. fyzioterapeuti,
socialni pracovnici, psychologové a herni terapeuts.
Kazdy zmch ma své kompetence a je jum
nezaménitelny. Pokud v pééi tymu néktera profese chybi,
neni problémem odbornika piizvat.

Poradejte na oddéleni pravidelné porady. Zejména
zde maji klicovou roli sestry, které s détskym pacientem
a rodié1 travi nejvice ¢asu a dokazi nej¢asné reagovat na
jejich potieby. Uzce spolupracujte se viemi éleny tymu.

Socialni pracovnici mohou rodmé pomoci ziskat
finance a rizné podpory na nakladnou pééi. Mohou
pomoci kontaktovat orgamizace, které se staraji o vazné
nemocne déti a jejich rodiny.

Pokud to situace dovoluje a rodma si1 to pigje,
umoznéte jim pééi doma v jejich pitrozeném prostiedi.
Pokuste se pomoci roding kontaktovat nékterou agenturu
domaci péée ¢1 hospicové zafizeni, které by mohlo
v domacim prostiedi pomoci. Jejich péée je spise
zaméfena na stardi pacienty. ale dokazi ji poskytnout

1 détskym pacientim.
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< Umrti ditete na oddeleni?

Pii umrti détského pacienta bud’te pozustalym
psychickou oporou, bud’te empatiéti a naslouchejte jim.
Tim jim prokazete mnohem veétsi sluzbu, nez kdybyste
jim davali rady nebo je utésovali.

Nabidnéte pozistalym moznost rozlouceni s jejich
ditétem. Vhodné upravte mistnost. Zajistéte maximalni
diskrétnost. Ujistéte pozustalé, Zze na rozlouceni maji
dostatek ¢asu a vy jste jim stale nablizku.




%+ UZitecné internetove odkazy

www.klicek.org — stranky Nadaéniho fondu Kli¢ek. ktery
spravuje jedini détsky hospic v CR

www.umirani.cz — stranky pro peéujici. zdravotniky.
nemocné a pozustalé

www.dlouhacesta.cz — stranky Obcanského sdruzeni,
které nabizi pomoe pro viechny, kteif prezili své déti

www.asociacehospicu.cz - stranky asoclace
poskytovateli hospicové paliativni péée. kde naleznete
kontakty na véechna hospicova zafizeni v CR

www.paliativnimedicina.cz — stranky Ceské spoleénosti
paliativni mediciny Ceské spoleénosti Jana Evangelisty

Purkyné
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