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Abstrakt v CJ: Ptehledova bakalatska prace se zaméfuje na vliv hospicové a paliativni
péce u déti, které jsou oSetfovany v domdacim prostiedi a ve zdravotnickém zatizeni
a vliv na rodice, jejichz déti jsou v domacim prostiedi nebo ve zdravotnickém zatizeni.
Ptedkladé informace o vyznamu hospicové a paliativni péfe pro déti s nevylécitelnym
onemocnénim ¢i infaustni progndézou. Moznosti spoluprace hospicovych agentur
a nabidka pro rodi¢e nemocnych déti a pomoci zvladnout posledni dny Zivota svych
nevyléCitelné nemocnych déti. Détem umoznit diistojné a bezbolestné umirani
V bezpe¢ném domacim prostiedi za pritomnosti svych nejblizsich.

Cilem bakalaiské prace je ptedlozeni dohledanych publikovanych poznatkt hospicové

a paliativni péce u déti s nevylécitelnym onemocnénim v domécim prostiedi a ve
zdravotnickém zafizeni a vliv na rodice téchto déti.

Informace byly vyhledany v recenzovanych periodikéach, prehledovych ¢lanka, studii,

vyzkum z databazi: EBSCO, GOOGLE Scholar, MEDVIK



Abstrakt v AJ: The bachelor thesis is designed as a survey and focuses on the impact
of hospice and palliative care of children that are treated at home environment and in
health-care facility, and on the impact on parents whose children are cared for at home
or in health-care facility.

Information are given on the importance of hospice and palliative care aimed at children
with incurable disease or infaust prognosis.

Possible cooperation of hospice agencies and help for parents of ailing children; aid to
parents in the last days of their terminally ill children.

Dignified and painless dying of children in the safety of their home and with the support
from their close relatives.

The aim of the work was to present the latest published information on hospice and
palliative care of terminally ill children performed at home and in health-care facilities
and the impact of the situation on the parents.

Information was found in reviewed periodicals, review articles, studies, research reports
retrieved from databases EBSCO, GOOGLE Scholar, MEDVIK.
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UVOD
Paliativni a hospicova péce, ktera je poskytovand v domacim prostiedi, ma svoji
hodnotu. Domov je ptirozené misto, kde se zZije, miize umirat, radovat se a drzet smutek.

Byt doma je potfebou kazdého ditéte. /Muckova, Karabova, Jasenkova, 2013/

Détska paliativni péce se medicinsky zaméfuje na pokrocilé stddia nadorovych
onemocnéni. Détska paliativni péce se predevSim tykd pacientli po détské mozkové
obrn¢, po tézkém intrakranialnim krvaceni, u déti s metabolickymi vadami, u déti
s dédiénym onemocnénim a po traumatech. Pfedpokladem tspésného zvladani situaci je
v€asné rozpoznani, ze onemocnéni nelze vylécit. Vysvétleni rodi¢im, pro¢ se piechazi
Z kurativni 1écby na paliativni a pfijmuti této skutecnosti ze strany rodic¢t. Dilezité je,
znat dostatek informaci o ditéti a jeho rodinném prostfedi a zapojeni do péce tyto
rodinné piislusniky. Mit dostatek prostoru, aby v klidu a oteviené byly zodpovézeny
vSechny otazky ze stran rodic¢li. Dalsi a navazujici spoluprace s praktickym détskym
lékatem pro déti a dorost. Moznost celodenni konzultace pro rodi¢e i pro détského
praktického 1ékate. Dusledné vedeni dokumentace, medikace, jaké komplikace lze

ocekavat a jak tesit novou situaci. /Lokaj, 2010/

Cilem bakalatské prace je predlozit publikované poznatky hospicové a paliativni péce u
déti oSetfovany Vv domacim prostfedi a ve zdravotnickém zatfizeni a vliv na rodice,

jejichz déti jsou v doméacim prostiedi nebo umistény ve zdravotnickém zatizeni.
Cil 1

Predlozit dohledané poznatky hospicové a paliativni péce u déti, které jsou oSetfovany

v doméacim prostiedi a ve zdravotnickém zafizeni.
Cil 2

Predlozit dohledané poznatky hospicové a paliativni péce u déti a vliv a dopad na rodice

déti, které jsou oSetfovany v domdacim prostiedi a ve zdravotnickém zatizeni.
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1. VYMEZENI POJMU
1.1. Hospicova péce

Filozofie hospici vychazi z ftcty kzivotu a kc¢lovéku jako celku, jako
k neopakovatelné jedineéné lidské bytosti. Hospic umoziuje nemocnému clovéku,
ze nebude trpét nesnesitelnou bolesti, vzdy bude respektovana lidska diistojnost
a V poslednich chvilich Zivota nebude osamocen. Hospicovy tym je multidisciplinarni,
ktery je tvoien hospicovym lékafem a hospicovou sestrou, socidlni pracovnik, ktery
se stara o rodinu a pozistalé, knéz, psycholog, dobrovolnici a dalsi specialisti podle

akutnich potfeb pacienta.

Hospicova péce je forma paliativni péce, ktera tvoii souhrn Iékatskych,
oSetfovatelskych a rehabilitacnich cCinnosti, jez je poskytovana nemocnym
V terminalnim stadiu, u kterych byli vycerpdny moznosti medicinalni 1écby a pokracuje
symptomatickd lécba. Cilem této 1écby je minimalizovat bolest a zmirnit vSechny
obtize, které vyplyvaji ze zakladni diagnézy a jejich komplikaci, s ohledem na bio-
psycho-socialni potfeby nemocného. Hospicova péce se déli na domaci hospicovou

péci, stacionarni péci a lizkovou hospicovou péci. /Brod’ani, 2009/
1.2. Paliativni péce

Paliativni 1écba doplituje medicinskou a podplrnou 1é¢bu. Jde o tiSeni bolesti
a dastojny doprovod termindln€ nemocnych a umirajicich pacienti. Slovo paliativni
pochazi z latinského slova pallium a znamena plast’ ¢i ptikryvku. Predstava, ze kdyz
nemizeme ranu vylécit, tak ji alesponn prikryjeme, aby trpicimu bylo teplo, nemé¢l
bolesti a mél pocit nasi pritomnosti. Paliativni péce, je péci o pohodli a soustfed’uje
se na pocit ulevy nemocnych pacienti v terminalnim stddiu. Cilem neni 1éCit,
ale poskytnuti pohodli a dosdhnout maximalné moznou kvalitu zbyvajiciho Zivota.
Pozornost se nesoustied'uje na smrt, ale na specializovanou péci o kvalitu Zivota
umirajiciho. Paliativni péce je pé¢i o nemocného ve staddiu onemocnéni, ve kterém

uz neni mozné ocekavat vyléceni. / Brod’ani, 2009/
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1.3. Predstava smrti

Postup v medicin€ a Iékatské technologie ptispély k vyléceni a prodlouzeni zivota
mnoha déti se zdvaznym zivot ohrozujicim onemocnénim. K hlavnim onemocnénim
¢1 poskozenim patii nadorova onemocnéni, které zasahuji hematologicky systém,
centralni nervovy systém ¢i pojivovou tkan. Déle jsou to onemocnéni, jako je cysticka
fibroza ¢i HIV. Progresivni onemocnéni jako je mukopolysacharidéza a tézka
onemocnéni jako jsou vrozené anomalie nebo neurologické postizeni. Vedle

onemocnéni ohrozuji zivot déti i traumata rizné etiologie. /Plevova, Slowik, 2010/.

Pojem smrt déti mladsi tfi let nechapou, neznaji rozliSeni mezi Zivym a mrtvym. SpiSe
jejich bolest prameni z nepfitomnosti dospelé osoby, na kterou toto dité bylo zvyklé
a objevuje se zde separacni uzkost, jestlize neni tato osoba nahrazena vhodnym
a laskyplnym pecovatelem, miize se u ditéte objevit pocit chronické prazdnoty.

/Plevova, Slowik, 2010/

V ptedSkolnim véku déti véfi, Ze pouhym pomyslenim ¢i pfanim maji schopnost stvofit

véci a stejné tak je i zrusit.

V obdobi mladsiho skolniho véku si déti smrt personifikuji, pfedstavuji si ji jako bubédka
¢i kostru s kosou. V jejich piedstavach je, ze mohou smrti utéct, schovat se pred ni ¢i ji

obelstit.

Ve star§im Skolnim véku, od 9 let véku jiz déti rozuméji kone¢nosti svého zivota, vedi,

Ze umiraji. /Plevova, Slowik, 2010/

Smirti v obdobi dospivani se jedinci boji nejméné, maji pocit, Ze si tyka vsech lidi kolem
nich, ale jich samotnych ne. Casté pobyty v nemocnicich, fyzické obtize, je vytadily
z bézného Zivota svych vrstevnikli a maji problém jak je pfijme okoli. /Plevova, Slowik,

2010/

Americka lékarka Elisabeth Kiibler-Rossova jiz vypracovala periodizaci umirani —

popirani, hnév/agrese, smlouvani, deprese, smifeni. /Plevova, Slowik, 2010/

U rodicl, kterym umira dité jsou popsany stadia osobniho vyrovnavani se s infaustni

prognozou
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1. Stadium Soku,

2. Stadium popieni smrti,

3. stadium pocitu viny,

4. Stadium popfeni pocitu viny

5. stadium pocitu marnosti

6. Stadium smifeni

7. stadium oplakavani [Plevova, Slowik, 2010/

Z pohledu dospélého jedince je smrt ditéte n€éim nepiirozenym a nepochopitelnym.
Mladsi déti, si skute€nost umirdni neuvédomuji, avSak déti star$i maji tuSeni smrti,
ale se vSak neodvazuji o tom s rodi¢i mluvit, spiSe to vyciti ze strachu a nejistoty.
Odvaha komunikace ditéte je zfejm4, jen pokud ma se zdravotnickym persondlem dobry
a pocit podpory. Ze studii vypliva, ze nejvice déti umira na jednotkach intenzivni péce,
ale 70% rodicu si pteje, aby jejich dité mohlo zemfit v domacim prostiedi. /Schwetzova,

Vranova, Jezorska, 2011/

13



2. HOSPICOVA ZARIZENI

Prvni détsky hospic Helen House Children’s Hospice byl otevien 1982 v Oxfordu
a pfedznamenal novou dimenzi v pediatrické paliativni péci. Zakladatelkou détské
hospicové péce je sestra Frances Dominica Ritchie, ktera poskytuje paliativni péci pro
déti a mladé lidi a podporuje jejich rodiny a po 20 letech zalozila dalsi hospic Douglas
House, ktery poskytuje respitni a terminalni péci lidem ve véku 16 — 40 let.
V poslednich dvou desetiletich byl nartst hospicového zafizeni pro déti ve Velké
Britanii, k prosinci 2006 bylo zde ztizeno 34 rGznych sluzeb détské hospicové péce,
kde v letech 2006 — 2007 poskytli péci 3908 détem, jejich rodicim, sourozenctim
a jejich ptibuznym. Dilezitd u hospicli je dostupnost péfe 24 hodin denné, 7 dni
v tydnu. Détské hospice, které byly otevieny mimo Velkou Britanii, byly otevieny
vroce 1994 ve VarSavé a v Minsku. V Polsku ro¢n¢ umira 1200 déti a mladistvych
do 19 let a 26% déti umird v domaci péci. V Evropé byl prvni détsky hospic otevien
vroce 1994 ve Varsavé, kde je nyni 7 détskych hospicil, poskytujici doméci péci, 24
hospicti pro dospélé poskytuje péci 1 pro détské pacienty. /Schwetzova, Vranova,

Jezorska, 2011/

V soudasné dobé je v Ceské republice 16 hospicovych zafizeni, rozifeni je mobilni
hospicova péce a v soucasné dobé je 23 neziskovych organizaci. Hospicové obcanské
sdruzeni Cesta domt, vroce 2001 zaloZilo prvni specializovanou mobilni jednotku
paliativni péce v Ceské republice a ve druhé poloving roku 2015 je rozsifeni na déti. Jde

0 multidisciplinarni tym se sidlem v Praze.

DalSim je Nadacni fond Klicek, jejichz zakladateli jsou manzelé Kralovcovi, jde o prvni
détsky hospic u nés, ktery byl vybudovan v obci Malejovice ve stiednim Posazavi,
nabizi v soucCasné dobé odlehCovaci, respitni pobyty rodinam s vazné nemocnymi
détmi, které nevyzaduji intenzivni oSetfovatelskou péci. DalSim hospicem je Nadacni
fond Krtek, jenz podporuje od roku 1999 Kliniku détské onkologie Fakultni nemocnice
Brno a je zde vyjezdni tym domaci péce, ktery zajiStuje pomoc pii doméaci péci
o onkologicky nemocné déti a v jejich piipadné termindlni fazi onemocnéni, jejich
bezpe¢ny a bezbolestny odchod v domécich podminkach. Dal§im zatizenim je mobilni
hospic Ondrasek, poskytujici od roku 2004 mobilni hospicovou péci pro dospélé a od
roku 2012 hospicovou pé¢i zaméfenou na déti. Multidisciplinarni tym, plisobici

v Ostravé a v Moravskoslezském kraji. /Lazova, 2017/
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3. HOSPICOVA A PALIATIVNI PECE U DETI

3.1. Péce v domacim prostredi

Tento ¢lanek popisuje lékaiské, psychologické a socialni problémy, S nimiz se
setkava pii domaci paliativni péci zamétené na rodinu 3 leté¢ho dévcatka se sekundarnim
histiocytovym sarkomem diagnostikovanym béhem 1écby akutni lymfoblastické
leukémie T-buné€k. Histiocytarni sarkom je u dospélych extrémné vzacné onkologické
onemocnéni, ale je méné¢ Castd a vysoce agresivni, kdyz se u déti vyskytuje jako
sekundérni onkologické onemocnéni. Komplexni, multidisciplinarni péce o détské
hospicové péce o pacienty neni na celém uzemi Slovenska Siroce dostupnd, ¢imz se
omezuje pocet pacientil a rodin nabizi takovou vysoce specializovanou péci po skonceni
zivota. Tato piipadova studie pfedstavuje primarni ptinosy pro dité¢ a rodinu takového
programu, stejné jako dopad na lékaiské a oSetfovatelské pracovniky pracujici v oblasti
pediatrické hematologie a onkologie. Do této studie byla zahrnuta divka, byla narozena
cisafskym fezem, ve 26. tydnu a vazila 690grami. Ve dvou a pul letech se u dévcatka
rozvinula ztrata chuti K jidlu, bolest bficha a biopsie kostni dfené prokazala akutni
lymfoblastickou leukémii T-bun¢k. Prodélala fazi ozafovani a udrZovaci chemoterapii.
Ve véku 3 let se rozvinula bolest bficha, kolitida a bfiSni lymfadenopatie. VySetfeni
biopsie lymfatickych uzlin odhalila histiocytarni sarkom. Kratce poté, testovana
invaginace vedla k laparotomii s lymfadenektomii a resekei stfev. Klinicky prabéh byl
charakterizovan rychlou progresi jejiho histiocytarniho sarkomu v dutiné bfisni, panvi a

na plicich.

Divka dostala 1é€ebnou chemoterapii, avSak doSlo ke zhorSeni stavu progresi hmoty
bfiSnich nadorii a chemoterapie byla zastavena. Rodi¢e dévc¢atka souhlasili s paliativni
péci vrodinném domég. Multidisciplindrni tym zavedl 24 hodinovou pediatrickou
mobilni hospicovou péci. Vybaveni do domaci péce bylo zajisténo, kyslik, dodavka
antiemetik, laxativ a sterilniho obvazového materialu. OSetiovatelsky tym zapojil do
péce matku dévcatka. Byla nutnd analgeticka 1éc¢ba k ovladani bolesti. Byly nutné kratké
navs§tévy nemocni¢niho zafizeni, z divodu podani transfuzni terapie a terapie
albuminem a po téchto vykonech se opét dévcatko presunulo do domaci oSetfovatelské
péce. Déveatko po navratu do domaciho oSetfovani, bylo v péci hospicového tymu, své
matky a specidlni pedagozky, kterou byla motivovana v hravych aktivitich. Nasla

stabilitu a utéchu pii ¢teni stejnych pohadek a pti opakovanych stejnych videi. Matka
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dévcatka obdrzela 1ékatfskou, psychologickou a emocionalni podporu hospicového
tymu stran 1ékait, sesterského oSetfovatelského personalu, psychologt, byla vycerpana
jak dusevné, psychicky a fyzicky, doprovazet svou dceru pii jeji zdlouhavé 1€¢be. Jeji
uzkost a obavy byly zvladnuty prostfednictvim psychologické podpory a uzkosti 1€ky,
zatimco prarodice ditéti poskytovali dalsi emocionalni podporu. Pii kone¢né zivotni fazi
dévcatko prestalo komunikovat se ¢leny multidisciplinarniho oSetfovatelského tymu, se
svymi prarodi¢i a matkou, kterd ji umoznila byt sama v pokoji, kde dévcatko mohlo
komunikovat se svoji hrackou. Béhem nékolika dni se jeji klinicky stav zhorsil, pokles
urovné védomi, zhorSeni dyspnoe, studend Sedd pokozka, vyrazny oblicej a edém dolni
koncetiny. Dévc¢atko zemielo po 7 mésicich po diagndze histiocykticky sarkom, v Kruhu
svych nejblizsich ptibuznych, matkou, prarodi¢i a v lidném prostfedi svého domova.
V této studii se dostalo paliativni péce dévcatku s nevylécitelnym onemocnénim a péci
zaméfenou na rodinu, jeji spoluprace s pediatrem a multidisciplindrnim tymem
hospicové domaci péce a pediatrické hematologie-onkologie zdravotni péce. /Ilievova,

Karabova, 2013/

Optimalni sluzby détského hospice je specializovana respitni péce, symptomovy
management, pohotovost, paliativni a terminalni péce, poradenstvi, prakticka asistence,
telefonni podpora a dostupnost 24 hodin denné. Z multidisciplinarniho tymu, které se
podili na paliativni péci, to jsou socialni pracovnici, fyzioterapeuti, profesionalové, kteti
ovladaji podporu v truchleni, koordinatofi duchovni péce, koordinatoti dobrovolnych
pracovnikil, odbornici na lécbu ran, kaplani, specialisté na mizni otoky, odbornici na
pracovni terapii, odbornici na fe€ovou terapii, odbornici na vyzivu, Iékarnici, specialisté
na podplirné terapie a sluzby, dale Skolitelé, odbornici ovladajici psychosocidlni
podporu, administrativni pracovnici, vSeobecni asistenti, Clenové rodiny a pratelé.
Jadrem celého tymu poskytujici paliativni péci jsou vSak sestry détské, vSeobecné,
Iékafi se specidlnim vycvikem k této péci, psychologové, socialni pracovnici ¢i

fyzioterapeutové.

MoZnym problémem V paliativni pediatrické pé¢i muze byt, Ze pfi soucasném rozvoji
1éCebné péce a urovni miize byt problém piejit z kurativni 1é¢by na paliativni, to miize
byt i ze stran odborniki, ale i rodi¢l. Rodi¢e tak nemusi byt schopni se pieorientovat
Z lécebné péfe na péci, oznaCenou jako paliativni. Pokud jsou rodi¢e postaveni
k rozhodnuti, kdy maji vybrat mezi 1éCebnou ¢i péc¢i zajistujici télesnou a duSevni

pohodu, miizou si piipadat, Ze jsou nuceni kvelmi tézkému rozhodnuti.
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U zdravotnického persondlu problémem mize byt nedostatek védomosti o smrtelnych
onemocnénich v détském veéku a nedostatek znalosti v 1écbé bolesti a dalSich
symptomu. O détské pacienty v domaci paliativni oSetfovatelské péci se vétSinou staraji
sestry, jenz jsou vzdélané v paliativni péc¢i, ale muazou jim chybét zkuSenosti.
V poskytovani hospicové a paliativni pediatrické péci je velmi dilezitd motivace a
obétavost jednotlivych zdravotnikt. Je dalezité hledat formy organizace zdravotni péce,

které by byly mozné pro potieby a ptani nemocnych déti a jejich rodin.

Nekteré zemé uvadi rozliSeni hospicové a paliativni péce, naopak jiné zemé je pouzivaji
jako synonyma. Muze to vSak souviset s institucionalnim ramcem, kde popisuje
jednotku paliativni péce jako oddéleni v nemocni¢nim zatizeni a lizkovy hospic je
popisovan jako samostatné zdravotnické zatizeni. AvsSak zakladni filozofie a definice

paliativni a hospicové péce se prekryvaji. /Ratiborsky, Fendrychova, 2013/

3.2. Péce ve zdravotnickém zarizeni

Détské hospice jsou klicovym poskytovatelem paliativni péce o déti a mladé lidi
s Zivotné omezujicimi podminkami. Tato priizkumna kvalitativni studie se zaméfila na
roli détského hospicového personélu a na faktory, které maji vliv na jejich préci. Studie
prozkoumala odmény a ukoly prace zdravotnického personalu v détském hospicovém
zafizeni a jejimzZ cilem byla identifikace podpory zaméstnancii a potfeby rozvoje.
Metodou ziskavéani informaci byly provedeny polostrukturované rozhovory se 34
zaméstnanci v hospicovém zafizeni a 3 skupinami se zaméfenim na 17 zaméstnancd,
ktefi pracuji v tymu multidisciplindrni péce u déti ve Velké Britanii. Informace byly
sbirany v obdobi 12/2010 — 05/2011. Rozhovory byly vedeny v soukromé mistnosti
V hospicovém zafizeni nebo u zaméstnanci v doméacim prostiedi a doba trvani
rozhovoru bylo 33 — 76 min. Vysledkem této studie bylo zjisténi, pracovnici
identifikovaly odmény a vyzvy souvisejici s pfimou péci o déti a jejich rodiny. Dale
dynamika tymu, organiza¢ni struktury a individudlni odolnost a motivace prace. Pro
pracovniky je identifikovan silnou motivaci a odménou poskytnuti té nejlepsi péce pro

deéti.
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Dalsim faktorem byl oznacen stres, fungovani tymu, rozdeleni prace, splnéni o¢ekavani
rodi¢li a hospicového prostiedi. Pravidelné poskytovani, strukturované a specializované
klinické reflexe poskytuje mechanismus, kterému se pracovnici détského hospicového
zafizeni mohou schazet k podpoie a uceni a demonstruji tim organizacni zavazek
k zajisténi dobrych zivotnich podminek a rozvoje. Uvédomovani si odmén a vyzev pro
déti v hospicovych zafizenich milize pomoci zajistit, aby se zaméstnanci citili

podporovani a kompetentni ve své roli. /Taylor, Aldridge, 2017/

Dopad na zivot ohrozujici nemoci v détstvi je obrovské jak pro dité tak i pro rodinu.
Pediatricka paliativni péce (PPC) usiluje o zlepSeni kvality Zivota téchto déti a jejich

rodin redukovanim fyzického, psychosocialniho a duchovniho utrpeni.

Vysoka kvalita pediatrické paliativni péce, zahrnuje 6 domén — podpora rodiny,
komunikace s ditétem a rodinou, etika a rozhodovani, uleva od bolesti a dalsi pfiznaky
kontinuita péce, smutek a podpora pti umrti. Pfijemci pediatrické paliativni péce jsou
déti, v chronickém onemocnéni, onkologickém onemocnéni, neurologickém
onemocnéni a srdecni nebo metabolické poruchy. Primarnim cilem studie bylo
definovat potteby Svycarskych rodin, které se staraji o dité, omezit nemoci a navrhnout
prvni aktivity, kterd soukromd organizace mulzZe zahdjit, aby zmirnila utrpeni této
rodiny. Druhym cilem bylo identifikovat riizné potfeby mezi diagnostickymi skupinami.
Metodou byli rozhovory s 23 poskytovateli zdravotnické péce — zdravotni sestry,
socidlni pracovnici, psychologové. Vysledky se tykaji rodict. Byly vybrany rodiny
s dité¢tem trpicim nemoci a s omezenim zivota. DéEti téchto rodi¢i byly léceny ve
SV}'Icarsku (Aarau, Lucerne, St. Gallen, Zurich). Rodi¢e déti byly zahrnuti do studie,
jejichz dité spliovalo 4 kritéria — 1. trpélo onemocnénim omezujicim Zivot a probihala u
n¢j paliativni péce v dobé sbéru dat, 2. nemoc byla progresivni s rostouci potiebou péce,
3. D¢lka zivota byla omezena a 4. rodice, kterym zemielo dité béhem piedchozich 2 let.
Rodic¢e byli némecky mluvici a déti ve véku 1 — 18 let. Byly osloveny skupiny ve 4
nemocnicich, forma ziskavani informaci byla formou rozhovort s rodi¢i pti navstéve
nemocnice nebo telefonickou formou. Pfitomen rozhovoru byl alespoii 1 z rodict a byly

uskutec¢niovany v obdobi od 1. 9.
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2007 — do 31. 1. 2008. Primérna délka rozhovoru byla 90 min. Rodic¢e byli dotazovani
na hlavni aspekty pediatrické paliativni péce — komunikace s odborniky, koordinace
péce, podpora rodiny a péfe pii umrti, dale otazky aktualni péCe a rodicovské
doporuceni pro budouci sluzbu pediatrické paliativni péce. Z vysledku vyplynulo 15
rozhovorid bylo vyhradné s matkami déti, ve 2 pfipadech byli otcové piitomni doma u
nemocného ditéte. Rozhovory se konaly v domaci pé¢i nebo v nemocnici. 9 déti dostalo
paliativni péci a 6 déti zemielo v dob¢€ probihani této studie. VSechny déti, kromé 2 méli
alespon 1 sourozence. U 13 z 15 déti meéli sluzbu pediatrické paliativni péce doma.
Rodic¢e a poskytovatel¢ zdravotnické péce ze vSech 3 diagnostickych skupin vnima
poctivost a otevienost poskytovateli zdravotnické péce a je nezbytna pii poskytovani
péce. Konverzace o diagndze nebo o poskozeni ditéte, kdy jejich zdravotni stav byl pro
rodice vysoce stresujici a dale ocenili pfistup zdravotnického personalu. Otazky, které

byly poloZeny rodi¢im déti.

Komunikace s odborniky — otazky na rodice byly, jaké rozhovory jste vedly
S oSetfujicim lékatem, jaka témata byla prodiskutovana, chybélo vdm néco, nebo cO

mohlo byt vylepSeno, pro budouci konverzaci s rodici?

Proces rozhodovani — otazky na rodi€e typu jak se rozhoduji, rozhodnuti v otdzkach

resuscitace, kdo byl zapojen do rozhodovaciho tymu, do jaké miry bylo zapojeno dite?

Profesni péce o dité — kdo se staral o dit¢ v nemocnici, kdo podpoftil rodice, aby se
starali o své dit¢ doma, jaké aspekty odborné péce vam pomohly, jaké potieby ohledné

péce o vae dité nebyly splnény.

Koordinace tymu — kdo byl stale v kontaktu srodici, jak byl tym organizovan ¢i

koordinovan.

Finan¢ni aspekty péce — jak byla financovana péce o vaSe dité, jak jste byli informovani

o finan¢nich aspektech péce zdravotnickym personalem.
Détska pohoda — co bylo dulezité, aby se vase dit€ citilo dobte.

Podpora rodiny — kdo se podilel na podporovani vasi rodiny a do jaké miry byly vase

potieby splnény.
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Péce o rodice — zde byly zahrnuty otazky smrti, jak byli rodice pfipraveni na smrt jejich
ditéte, kdo vam poskytl podporu béhem poslednich dnli zivota vaSeho ditéte, kdo vam

poskytl podporu po smrti vaseho ditéte a jakou péci jste potiebovali.

Rodice déti s neurologickym, metabolickym ¢i srde¢nim onemocnéni uvadéli, ze museli
prosazovat vice individualni péce o jejich dité. Tykajici se osobni hygieny, vyzivy ¢i

podéni

1ékt. V koordinaci péce, rodice déti s onkologickym onemocnénim méli podporu
osetfovatelského tymu, sami udrzovali kontakt s odborniky. U profesionalni péce,
dostalo 13 déti sluzby pediatrické paliativni péce v domacim prostiedi alespon 1 ve fazi

jejich nemoci.

Rodice u vSech 3 skupin onemocnéni velmi ocenily péci v domdacim prostiedi a podporu
poskytovanou touto domdaci péci zdravotnickym persondlem. Poskytovatelé
zdravotnické péce jako jsou pediatii, sestersky zdravotnicky personal domaci péce a
fyzioterapeuti se staly osobami, jez mély divéru rodi¢t. V péci o rodice, bezprostiedné
po umrti jejich ditéte, tito rodice dostali soustrastné dopisy ¢i telefondty od 1€kait,
sester, psychologhi ¢i socialnich pracovnikd. Rodie velmi ocenili ucast téchto
zdravotnickych pracovnikli na pohibu jejich deti. Rodice s poskytovately zdravotnické
péce, po umrti ditéte Casem zmirnily nebo prerusily kontakt. Tito rodi¢e ztratili blizkého
Clovéka a tento zdravotnicky persondl byl svédkem péce. /Inglin, Hornung,

Bergstraesser, 2011/.

Mnoho vzicnych onemocnéni v détském ve€ku je Zivot ohroZzujici a chronicky
oslabujici, déti Zijici se vzacnym onemocnénim, je pro pacienty a rodiny trvalou
vyzvou. Mukopolysacharidéza (MPS) je jednim ze vzacnych dédi¢nych metabolickych
poruch, kde v soucasnosti neexistuje zadna uspé$na 1écba. Tato kvalitativni studie
prozkoumala a interpretovala zkuSenosti irskych rodici o Zivoté¢ a péci o déti,
dospivajici a mladé lidi s MPS a vliv tohoto onemocnéni na kazdodenni Zivot. Byl
vybran vzorek rodi¢lt, ktery navstévoval Irské narodni centrum dédi¢nych
metabolickych poruch, k u€asti na sériové hloubkové rozhovory. Bylo celkem 8 rodica,
které méli dité¢ s MPS ve véku od 6 mésict do 22 let, syndrom MPS I Hurler, Scheietiv
syndrom, MPS II Huntertv syndrom, MPS III Sanfilipo syndrom a MPS VI Maroteaux-
Lamytv syndrom. MPS IV Morquiotiv syndrom nebyl zafazen do sbéru informaci.

Kritériem do zafazeni studie bylo Gcast matky nebo otce ditéte s MPS, byly s nimi
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provadény rozhovory po dobu 17 mésici, které se tykaly bydleni a péce o déti,
dospivajici a mladé dosp€lé s MPS a dopad tohoto onemocnéni na jejich kazdodenni
zivot. Kazdy rozhovor trval 60 — 120 minut. Zavérem studie bylo zjisténi, Zze MPS coz
je chronicky, progresivni a degenerativni stav, muze mit vliv na vSechny oblasti
rodinného Zivota. Analyza nalezii naznacuje, Ze rodi¢e déti s MPS postupné rozvijeji
zpusoby, jak zaclenit MPS do kazdodenniho Zzivota. Bylo také ziejmé, ze vSichni
pecovatelé se setkavaji s fadou nejistot a nedokdzi popsat jejich svét. Tato vyzkumna
studie je prvni svého druhu, kterd piisobi jako pocatecni Setfeni a vytvaieni znalosti
prostiednictvim zkoumdni zkuSenosti irskych rodi¢t déti, adolescenti a mladych
dospélych s MPS. Tato studie poskytla ohlas irskym rodi¢im déti s MPS a tim ucini

svij zivot vice pochopitelné pro $irsi vefejnost. /Somanadhan, Larkin, 2016/

K nastinéni inovativni fungujici hospicové sluzby, ktera poskytuje 24 hodinovou péci o
déti s omezujicimi Zivotnimi podminkami a jejich rodiny, se vénuje studie provedena
vV Londyné&. Cilem studie bylo 1écba symptomi, otevieny piistup rodindm a odbornikiim
zdravotnické péce, volba v misté péce a smrti, spoluprace na vyvoji sdilené péce a plant
fizeni. Setfeni bylo provadéno pomoci dotaznikil, vyplnénych odbornym personalem a
rodinami. Sedm otazek bylo navrzeno autory jako je zhodnoceni uZiteCnosti a
spokojenosti s prvky specifikace hospicové sluzby, dalsi otdzka vyvolala nazory na
spokojenost s hospicovou sluzbou celkov€. Dotazovani museli uvést rozsah s ¢im
souhlasi ¢i1 nesouhlasi. Byly navrzeny dvé oteviené otazky, které mély vyvolat
informace o vnimanych vyhodach, vyzvach a ndpady na zlepSeni péce. Etické zamé&feni
bylo podporovani ve vSech fazich hodnoceni zajiSténi anonymity a divérnosti informaci
vSech Ucastnikt. Hospicové sluzby vyuzivaly rodiny po dobu deviti mésicti, od dubna
2011 do ledna 2012. Profesionalni ramec odbéru informaci se skladal 69 1ékart, 60
sester z oSetrovatelského tymu a hospicové profesiondly, 121 tucastnikli hospicové
multidisciplinarni péce. Celkem bylo rozdéleno 298 dotaznikli a 139 bylo vréaceno.
Podpora hospicové péce 24 hodin denné a 7 dni vtydnu byla vysoce cenéna.
Osetfovatelsky tym naplnil tak kriticky rozdil a splnil pfedem stanovené standardy. Kli¢
K uspéchu je mit spravnou uroven a souhrn odbornych a pokrocilych dovednosti,
financovani mechanismt pohotovosti, pfedbézné planovani a klinicky dohled. Dal§imi
doporucenimi bylo vyvinout strategii pracovnich sil pro vice agentur a zvysit kapacitu

na sektor pro déti. /Maynard, Lynn, 2014/
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Paliativni péCe u détskych pacientli se svalovou dystrofii, se vyznacuje ubyvanim
svalové sily, ztratou sily dychacich svali a u Duchenneovy muskularni dystrofie,
koncici smrti z dechové nedostatecnosti. Zpiisob 1€Cby a intenzita jsou zavislé na typu
dystrofie a je tedy dulezitd diagnéza daného onemocnéni. Nékteré formy svalovych
dystrofii se vyskytuji az dospivani nebo se ptiznaky onemocnéni projevuji v dospélém
veku, stupen postizeni onemocnéni muze byt lehky a nemusi byt ovlivnéna délka Zivota.
Paliativni péce a lécba zacina jiz od prvnich projevii onemocnéni. /Hromada, 2010/
Lécba svalové dystrofie a jejim cilem je zajistit maximalné moznou kvalitu Zivota a
spoluprace celého multidisciplinarniho tymu, ktery je slozen odbornikd jako je
neurolog, fyzioterapeut, pracovni terapeut, détsky ortoped, kardiolog, psycholog a
nutriéni poradce. /Hromada, 2010/ Je dilezité sledovat hmotnost pacienti, obzvlaste pii
ztraté schopnosti chiize, nartist hmotnosti snizuje pohyblivost, aktivitu a urychluje
oslabeni svalové hmoty, ¢imz se ztézuje oSetfujicimu personalu péce o pacienta,
obzvlast v pfesunu na invalidni vozik. Pozd¢ji muze byt u pacienti problém
s polykanim a podvyzivou. Nezbytnou soucasti pro nemocné a jejich rodiny je
psychologické poradenstvi a podpora. Od okamziku stanoveni diagnézy musi byt
provadéna 1 rehabilitani péce. Cilem péce o dutinu ustni je provadéni 1 preventivnich
opatfeni. U pacienti s Duchenneovou muskularni dystrofii je dtlezité i hodnoceni

respira¢nich funkci a zajisténi respiraéni péce. /Hromada, 2010/

Paliativni péce v neurologii a jejim cilem je poskytnou ulevu, zmirnéni obtizi a podporu
nejlepSi mozné kvality Zivota bez zfetele na stav onemocnéni. Pediatrickd péce ma
slozku biologickou, psychosocialni, spiritualni, plan péce a praktické feSeni. Dulezity je
individudlni pfistup k nemocnému. Paliativni péce je pojmem, ktery ma jiny vyznam
pro dité, pro pecCovatele 1 pro rodice. Soucésti paliativni péce je 1écba nervovych
pfiznakl, k tém nejcastéjSim patii zachvaty, agitovanost, spasticita, bolest, poruchy

spanku, nauzea, vomitus, obstipace, anorexie, kachexie a dyspnoe. /Kraus, 2010/

V soucasné dobg, Ize fici, ze v kazdém kraji Ceské republiky se nachazi hospicové
zafizeni, které poskytuje paliativni a hospicovou péci nevylécitelné nemocnym
jedincim. Rodindm nemocnych 1 pacientim je zde poskytnuta sluzba paliativni péce.
Principem soucasné paliativni péce, je ze se péce neodvraci od nemocnych jedinct, ale
chrani jejich distojnost a hlavni diraz je kladen na kvalitu Zivota. Usp&sné dokaze
zvladnout bolest a dale jevy doprovazejici zavérecna stadia nevylécitelné nemocnych.

Tato péCe piihlizi na umirdni jako na pfirozeny proces, neusiluje ani o urychleni ¢i
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oddaleni smrti. Dulezity je pfistup, respekt K pfani a potiebam nemocnych a chrani
prava pacienta. Dulezitosti a snahou je, prozit posledni obdobi zivota v klidném a
dastojném prostiedi, ve spolecnosti svych blizkych. Musi vSak byt poskytnuta opora pro
piibuzné a pratele umirajicich pacienti a pomoci jim zvladat jejich zarmutek i po smrti
blizkého clovéka. Paliativni péce déti je specialni oblast, kterd vychazi z paliativni péce
o dosp¢lé, kterd zacina zjiSténim diagndzy. Tato péce je poskytovana jak nemocnému
ditéti tak celé jeho rodin€. Specidlni sluzby by méli byt poskytovany jak v nemocnic¢nim
tak i v domacim prostredi, ale stejné tak musi byt zajisténa i kompletni klinicka péce.
Dulezité je edukace rodiny, vzdélani ditéte i rodiny a zejména informace, které se ditéti
dostavaji by se méli podavat zptisobem odpovidajicimu k jeho véku. U déti v paliativni
péci se rozliSuje Zivot limitujici onemocnéni, to je stav, kdy je obvyklé pfedcasné umrti
a zivot ohroZzujici onemocnéni, zde je vysoka pravdépodobnost pfed¢asného Umrti pfi

tézké nemoci.
Détsti pacienti s potiebou paliativni péce, mizeme rozdé€lit do 4 kategorii:

1. Kategorie zahrnuje stav, jenz ohrozuje zivot, je mozné vyuziti kurativni 1écby,
ktera vSak nemusi byt isp€Sna, ale je nutna i soub€znost paliativni péce,

2. Kategorie, do této kategorie zde patii stav jako je cysticka fibroza ¢i HIV
onemocnéni, kdy je pred€asnd smrt nevyhnutelnd a mohou zde nastat obdobi
dlouhé intenzivni 1é¢by, cilem je prodlouzeni a kvalita zivota

3. Kategorie, zde patii progresivni stav, bez moznosti kurativni 1écby, 1é¢ba je jen
paliativni a mize trvat i nékolik let, v ptipadé svalové dystrofie,

4. Kategorie, zde se fadi stav nezvratny, neprogresivni s komplexnimi zdravotnimi
problémy, vedouci ke komplikacim a k pfed€asnému umrti, k uvedeni jako je

tézka mozkova obrna, postizeni ¢i poranéni mozku a michy.
/Ratiborsky, Fendrychova, 2013/

Hospic je zafizeni, které poskytuje specializovanou paliativni pé¢i pacientim
V netermindlnim a terminalnim obdobi nevylécitelného onemocnéni. Zaméstnanci
hospice kladou diiraz na individualni potfeby a pifdni nemocného klienta, u
luzkovych zafizeni, je diraz na to, aby zde bylo vytvofeno prostiedi, ve kterém

pacient mize zlstat do konce Zivota ve vztazich se svymi blizkymi.
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Z forem hospicové péce jsou to domdci hospicova péce, stacionarni hospicova péce

a lizkova hospicova péce.

Détské hospicové zafizeni se 1iSi od zafizeni pro dospélé v nékolika smérech.
V piipadé détského hospice, slouzi détem, u kterych bylo diagnostikovan
onemocnéni zivot ohrozujici nebo omezujici €i pfi trazovych stavech. A dulezité je,
ze slouzi celym rodindm nemocného ditéte. Hlavnim bodem détského hospice neni
péce terminalni a respitni. Nékteré z onemocnéni mohou trvat rtizné dlouho a
domaéci oSetfovatelskd péCe je velice naro¢nd. Détské hospice nabizeji kratkodobé
pobyty pro déti a jejich blizké, aby méli moznost nacerpat nové sily. Hospic nabizi
bezpe¢né a povzbuzujici zazemi a praktickou pomoc. Rodina si tak muze

odpocinout od tak narocného osetfovani a mize konzultovat a radit se o své starosti.

Ptipravenost détského hospice tkvi samoziejmé v postarani se o dité¢ v termindlnim
stadiu onemocnéni. Filozofii détského hospice spociva v tom, Ze jejich snahou neni
jen dbat o celkové zlepSeni kvality zivota nemocného a jejich blizkych, nybrz

dilezitou soucasti je jeho poslani v podpote pozuistalych rodinnych ptislusniki.

Variantou hospict je i doméci hospicova péce, ktery se zamétuje predev§im na déti
nevylécitelné nemocné a jejich rodiny v pfirozeném prostredi jejich domovi, které
maji pro n¢ velkou hodnotu. Domov je pro né€ pfirozenym mistem kde se Zije, umira,
raduje i truchli. Filozofii domaciho détského hospice je piedpoklad, ze byt doma je
potieba kazdého ditéte. /Ratiborsky, Fendrychova, 2013/

24



4. VLIV NA RODICE DETI
4.1. OSetiovani v domacim prostiedi

Tato studie se =zabyvala pediatrickou hospicovou péci mezi anglickymi
a Spanélskymi rodinami. Cilem této studie bylo prozkoumat rodiCovské perspektivy
a zkuSenosti s hospicovou péci u déti s onkologickym onemocnénim a prozkoumat jak
rasa, etnickd piislusnost ovliviiuje tuto zkuSenost. Provedeno bylo 20 rozhovort se 34
pecovateli déti, které zemiely na onkologické onemocnéni a vyuzily hospicovou péci.
V anglickém jazyce bylo provedeno 20 rozhovorii ve Spanélském jazyce 8 rozhovor.

Dotazovani byli pozistali rodice,

kterym jejich dité zemielo v letech 2006 — 2010 na onkologické onemocnéni v Détském
zdravotnim centru v Dallasu a nésledné propojeni se 2 mistnimi hospici. Alespon
jednoho pecovatele mélo 21 rodin a 1 rodina nebyla schopna dokoncit rozhovor.
Z vysledného Setfeni bylo zifejmé, obé skupiny se zabyvaly tématem hodnoceni
pecovatele zdravotnického persondlu o jejich dité. Anglicti i Spanélsti rodice popsali jak
je dulezitd Cestna a pfima komunikace s poskytovateli zdravotnické péce. Spandliti
rodi¢e zdiraznovali dilezitost toho, Ze péfe probihd v domécim prostiedi.

/Thienprayoon et al., 2016/

U mnohych déti v paliativni péci se objevuji zachvaty. Projevem mohou byt primarni
nervové choroby, akutniho nebo chronického systémového onemocnéni. OSetfujici
persondl se snazi dité uklidnit klidnym hlasem, jemnym dotykem, zaméteni pozornosti

na znamé pfedméty. Doplitkem je i medikament6zni 1écba.

U stavu nepfiméfeného vzruSeni jako je agitovanost, kterd se projevuje hlasitou feci,
kiikem, zvySenym svalovym napétim a vegetativnimi zménami jako jsou tachykardie.
Casné se miize agitovanost projevovat jako neucelna hybna aktivita, poruch spankového
rytmu a neschopnost se soustiedit i relaxace. Dulezité je zjistit hlavné piiciny potizi,
jako je nevhodna poloha, nadmérné svalové napéti a spazmy, bolest, obstipace, retence
moci nebo dyspnoe, dile zhodnoceni Uizkosti a stresové faktory. Pecujici se snazi dité
uklidnit jemnym dotykem a klidnym hlasem. Pfitomnost domaciho prostiedi a pfedmétt
pfispiva k uklidnéni. Dulezity vyznam maji 1 orientani zndmé piedméty jako jsou
obrazy, kalendar ¢i hodiny. V piipadech, kde je moznost sebeposkozeni, zruSeni

centralniho zilniho katetru ¢i intubace jsou indikovany pouzivani prostiedkli k omezeni
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hybnosti, které se vSak pouzivaji jen minimalnim rozsahu. Lécba nefarmakologicka ma
minimélni nezddouci TUc¢inky, ale mize byt nedostatecnd, proto je léCba

medikamentozni. Pouzivaji se nejcastéji benzodiazepiny, sedativa a psychofarmaka.

Spasticita, ktera predstavuje abnormalni zvySeni excitability napinacich reflext.
Spasticitu provazi zvyseni svalového tonu, hyperreflexie, pyramidové jevy, svalové
spazmy a porucha fizeni hybnosti, které souvisi s desinhibici hybnych systémt mozku
a michy. Ke komplikacim spasticity se fadi kontraktury, které jsou provézené bolestmi.
Dulezita je vCasna 1éCba spasticity a je nutné postupovat individudlné.
Z nefarmakologické 1écby je to rehabilitace, polohovani a pouzivani pomiicek. Pasivni
protahovani se snazi kromé redukce spasticity udrzet rozsah pohybu. Tyto kroky 1é¢by
maji vyznamny efekt bez nezddoucich ucinkl a bez interakci. Z 1é¢by medikamentdzni
se pouzivaji centrdln¢ pilisobici svalova relaxancia, které maji mirné rozdily

V nezadoucich uéincich.

Bolest u pacientd v paliativni pé¢i muze byt somaticka, visceralni nebo neuropaticka,
ktera je ¢i neni ve vztahu k nemoci ¢i terapii a je zptisobena dusevni ¢i fyzickou zatézi.
V paliativni péci je lécba bolesti komplexni, ale nebyva vzdy ucinna. Efektivita 1éCby
zavisi na dasledném zhodnoceni stavu nemocného, sestaveni individualniho planu

a Casté kontroly ti¢inku.

K télesnému, emoc¢nim i dusevnim vycerpani patii i poruchy spanku. K témto porucham
patii insomnie, hypersomnie, somnolence ¢i absence osvéZujiciho spanku. Dulezity
je diraz na spankovou hygienu a odstranéni ruSivych faktori. Moznosti je 1 pouziti

1€¢iv, jako jsou benzodiazepiny, sedativni antidepresiva ¢i antihistaminika.

U vice nez poloviny déti se vyskytuji nauzea a vomitus, tyto gastrointestinalni pfic¢iny
maji 1 neurdlni pfi¢inu. Lécebné se snizi zvySeny nitrolebni tlak dexametazonem.
Z nefarmakologické 1é€by se snizuje mnozstvi pfi davkovani jidla, miZze zde pomoci

1 akupunktura. Dopliiuyjici a vyznamnou je 1 péce psychologicka.

Castou pri¢inou obtizi a bolesti je obstipace. Jeji podporou je podavani ovoidd, jako
dalsi faktory jsou nedostatecny piijem tekutin, potravy a imobilita. K prevenci 1écby

se pouZzivaji stimulancia a osmoticky aktivni latky, jako je laktuléza.
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Détska paliativni péCe se zaméfuje na zmirnéni symptomi a na maximalni kvalitu
zivota. Lécba dechové nedostatecnosti se mize rozdélit na podporu ventilace, podporu
vymény plyni a zmirnéni pocitu dyspnoe. Hraje zde vyznamnou ulohu dechova

rehabilitace. /Kraus, 2010/

Pti vysledovani kvalitativniho vyzkumného Setfeni v paliativni détské péci, sledovalo
dva cile. Jako prvnim cilem bylo zmapovani moznou potiebu paliativni péce u déti
v Ceské republice, jako druhym cilem bylo zmapovat moznosti odetfovatelskych sluzeb
v paliativni détské pééi u nemocnych déti na uzemi Ceské republiky. K prvnimu cily
byla provedena vyzkumna metoda hloubkového rozhovoru se 6 respondenty na 6
pracovistich. Data byla sbirdana v obdobi 1. 1. 2005 — 31. 12. 2009, vékova skupina déti
1 — 19 let. Ke druhému cily byly vyzvani respondenti, 5 Zen a 1 muz na 6 pracovistich.
Vybrany byly vSeobecné a détské sestry z oddéleni ¢i zatizeni, kde byl Castéjsi vyskyt
nevylécitelnych détskych pacientd. Z oddéleni byly vybrany akutni l0zka, standardni
oddé€leni, domaci péce a hospicové zatizeni. Jedna se o oddéleni Novorozenecka JIP
Ceské Budgjovice, Détska hematoonkologie na détské klinice v Nemocnici Ceské
Bud¢jovice, Klinika détské hematologie a onkologie FN Praha Motol, Charita Zlin,
Hospic na Svatém Kopecku u Olomouce a Détsky hospic v Malejovicich. Z vysledkii
studie se respondenti shodli, Ze je dulezity individualni ptipad a pfistup k détskému
pacientovi. V oblasti sluzby poskytované détem v paliativni pé¢i vSichni uvedli, Ze se
snazi poskytnout ditéti a jeho rodiné maximalni komfort. Dulezité je, aby dité mélo u
sebe blizkou osobu a moznost byt s ditétem neustdle. DalSi potfebou pro déti je
dilezitost tiSeni bolesti, potfeba zajiSténi vyzivy a dostatek tekutin, péfe o
vyprazdnovani a prevence dekubitt. U vazné nemocnych déti je Skala potieb variabilni,
ktera se béhem nemoci vyviji. Podle respondentt k tomu co rodice pottebuji a jak se oni
sami mohou na péci o své dité¢ podilet, je dilezitd komunikace a informovanost. Pfi
hospitalizaci déti vznika mezi nimi a persondlem uzka vazba, coz v ptipad¢ umrti blizké
péci dulezité postaveni sestry a lékare. Pti kontaktu s ditétem, jeho rodinou a pfi
poskytovani péce ma v multidisciplinarnim tymu ma sestra nezastupitelnou roli.
Dulezita je psychickd podpora po celou dobu paliativni péce, nebot’ se tato sluzba
setkdva s timrtim pacienta. Dulezité je, aby pii umrti ditéte probehlo obdobi truchleni.
Rodi¢lim by se méla nabidnout moznost rozlouceni se se svym zemielym ditétem na

oddé¢leni. Po umrti ditéte by se paliativni péce méla po urcity cas soustfedit na rodinu.
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Respondenti jako moznost uplatnéni paliativni péce o déti je moznost domaci péce.
VSichni respondenti se snazi rodindm umoznit péci o dit¢ v domécim prostiedi. Ze
zaveéru studie vyplynulo, ze instituci, které¢ by se specializované vénovaly nevylécitelné
nemocnym détem a jejich rodinam, je nedostatek. Pfi odhadu, ze péci vyzaduje 1000
détskych pacient a kolem 200 ro¢né€ jich umird. Nyni se problematice ve zdravotné-
socialni rovin€¢ vénuje nejvice Nadacni fond Klicek, ktery spravuje hospicové zatizeni
pro déti na uzemi Ceské republiky. Ze studie dale vyplynulo, Ze jsou rozdily
Vv poskytovani paliativni pée v nemocni¢nim zatizeni a doméci péce. V nemocnicnich
zafizenich se sestry snazi plné uspokojovat potieby déti a rodiny, ale v ohledu, ze se
jedna o oddéleni 1écebné, kurativni a ne paliativni. Pokud je to vSak mozné, snazi se
péci premistit do domaciho prostiedi. VSichni respondenti se shodli na dualezitosti a

perspektivé domaci péce. /Ratiborsky, 2012/

Zhoubna nadorova onemocnéni u déti do 15 let véku se fadi mezi vzacnd onemocnéni a
1 pfesto jsou druhou nejcastéjsi pfi¢inou umrti. Tento ¢ldnek ma za cil pojednavani o
piiblizeni problematiky détské onkologie, paliativni a hospicové péée u déti v Ceské
republice i ve svété. Je zde ziejmé, ze vétSina déti umird v nemocni¢nim zatizeni, i kdyz
vétSina rodicl si pieje, aby jejich nemocné dité, tyto posledni dny stravilo v domadci
péci. Ukol zdravotnického personalu je poskytnuti péte umirajicimu ditéti a jejich
rodi¢tim. V Ceské republice je osm pracovist, kde zdravotnicky personal poskytuje péci
onkologicky nemocnym détem, u kterych je diagnostikovana leukémie, jsou to Ostrava,
Olomouc, Plzeti, Hradec Kralové, Ceské Budé¢jovice, Usti nad Labem. Dalsi centra jako
je Klinika détské hematologie a onkologie UK 2. LF a FN Motol, Praha a Klinika
détské onkologie FN Brno, poskytuji komplexni péci détem a mladistvym se solidnimi
nadory, lymfomy a hematologickymi malignitami. VSechny centra umoziiuji péci o déti
pfi selhani protinadorové 1éCby, pfi progresi nadorového procesu nebo pii projevech
vedlejSich efektd terapie. Hlavni pozadavek je zvladnuti a tiSeni bolesti, zajisténi
dostatetného piijmu potravy a tekutin, prevence, zmirnéni ¢i 1éCeni vSech
doprovazejicich onemocnéni, jako jsou septické stavy, mykozy, proleZzeniny. UmoZnéni
je neomezeny kontakt s rodinou nemocného ¢i umirajicitho ditéte. V pfipadé, Ze je
rodina ochotna a schopna nemocné dit¢ oSetfovat v domacim prostiedi a stav
nemocného to umozni, tak vtomto pfipadé¢ je dit€ umisténo do domaci péce,
s pravidelnou ambulantni kontrolou nebo ve spolupraci s pediatrem. Vétsina rodica si

vSak preje své dit¢ osSetfovat v domacim prostiedi, ale progrese onemocnéni nebo rozvoj
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vedlejSich efektli protinddorové 1é¢by mize probihat dramaticky s nutnosti trvalé
zdravotni péce, Castéji na pracovistich intenzivni péce. V zahranici je détskd paliativni
péce pIn¢ uznavanou formou zdravotni péce, ktera je urCena vazné nemocnym a
umirajicim détem. Rada Evropy upozornuje na specificnost problematiky détské
paliativni péce s nevylécitelnym a Zivot ohrozujicim onemocnénim. Paliativni péce je
V pfistupu interdisciplinarni a zahrnuje dité, rodinu i komunitu. Povazuje umirani a smrt
za normalni proces a smrt neurychluje ani neoddaluje. Z psychologického hlediska se
pro péci o termindlné nemocné déti preferuje domaci péce a dulezité¢ je travit Cas
V domacim prostfedi. Lze shrnout, ze dité, které umira a jeho rodina potiebuji
profesionalni, individualizovany, laskyplny, citlivy a partnersky pfistup. Samoziejmée
nejen pro rodinu, ale 1 pro zdravotnicky persondl je dilezité se rozhodnout a smifit se

moznosti zmény z kurativni na paliativni péci. /Schwetzova, Vranova, Jezorska, 2011/

Nemocni¢ni zafizeni, nabizi nemocnym détem intenzivni 1é€bu, v pfipadé znamého

onemocnéni, a pokud je zndmo, ze 1écba bude ucinna.

Doméci prostfedi pfindsi rodindm néco, co nemohou v nemocnici najit, celd rodina
muze byt pohromad¢, nejsou ruseni dennim rutinnim rytmusem nemocni¢niho zafizeni,
snaz mohou mit prostor pro své slzy, smutek a modlitby. Taktéz déti vitaji, ze mohou po
naro¢ném vysetieni jit doml. Pokud je to moZné, domov rodiny by mél predstavovat

centrum oSettrovatelské péce.

Kazdd rodiny, vaZné¢ nemocného dité¢te by meéla mit ve svém okoli pfistup
k multiprofesnimu tymu, zajistujicimu holistickou pediatrickou paliativni péci.

/Schwetzova, Vranova, Jezorska, 2011/

V belgickém Gentu na spolupraci nemocni¢niho a doméaciho sektoru vznikl v roce 1991
projekt KOESTER, je fizen univerzitni nemocnici. Sestry a lékafi z projetu kromé
pfimé péce o déti pomahaji dalsim zdravotnickym pracovnikim, kteti pecuji o dité.
Skoli, poskytuji rady a provad&ji nékteré specifické vykony. Cilem projektu je
umoznéni détem s nddorovym a nenadorovym chronickym onemocnéni i jejich rodindm
zvladnout fyzické a psychosocialni problémy spojené onemocnénim v kurativni,
paliativni a postpaliativni fazi v domécim prostiedi. Dillezita je i soucast jejich péce o
sourozence nemocnych déti, ktera probihd ve specialné vybudované herné nemocnice, i

u navstév rodiny doma v prabéhu poskytnuti paliativni péce i po smrti nemocného
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ditéte. Dale sestry i 1€kafi z projektu spolupracuji i se spoluzdky a uciteli nemocnych

deéti.

Pro zdravé i nemocné déti je dulezité mit dobré charakterové vlastnosti sester,
zdravotnickych pracovnikt, rodicii i samotnych déti. Pro déti je potieba ctnosti, které
jim pomohou dosahnout stanoveného cile a to zdravého zivota. Sestersky zdravotnicky
personal pii setkdni s détmi se pifimo i nepfimo ucastni détského procesu ziskéani
moralni a intelektudlni ctnosti tim, pfi poskytovani dobrého ptikladu, uceni déti
¢innostem, které maji podporu zdravi a vysvétleni, co se snim dé&je. Sestersky
zdravotnicky persondl tak plsobi jako obhdjce ditéte. V etickém pfistupu je to nejen
poskytovani zrucné ¢i bezpecné péce, ale souCasné i empatii. Déti vzdy nedokazi
vyjadfit své pocity, pii riznych situaci pfemysli o smyslu zivota, zvlasté kdyz jsou
nemocné. Proto vtomto obdobi strachu miize sestersky zdravotnicky personal
poskytnout tutéchu a podat laskavou ruku. /Hefmanova, Vacha, Svobodova,
Zvonickova, Slovak, 2012/

Na uzemi Slovenské republiky, v détském hospicu Plamienok, provedli studii, jejiz
cilem bylo zhodnotit urovei a efektivnost informaci pti poskytovani détské domaci péce
rodi¢i détského onkologicky nemocného pacienta v termindlnim stadiu. Zaméteni je na
rodicovskou hospicovou péci o nemocné déti a dalSim predmétem studie bylo zda
rodi¢e pocituji ve vétsi mife psychickou ¢i zatéz pifi poskytovani détské domaéci
hospicové pé€e. Studie probihala od 1. 11. 2011 do 31. 1. 2012, dotaznikové Setfeni
probihalo formou dotaznikii $29 polozkami, pfedany 12 rodi¢im, v dobé nejméne 2
roky po umrti ditéte, ve v€ku 2 — 6 let. V odpovédich 11 respondentt z 12, uvedli, ze
pfitomnost pracovnikli hospicu v poslednich chvilich Zivota jejich ditéti pomohlo. 1
respondent odpoveédél, Zze pracovnici hospicu nebyli pfitomni v poslednich chvilich
zivota jejich ditéte. Na zaklad€ dalSiho vyjadieni vSech 12 respondentii uvedlo,
pozitivni hodnoceni pomoci od pracovnikli hospicu pii zajiStovani zaleZitosti po smrti
11 respondentl se setkavali s lidmi, ktery potkal podobny osud a vyjadiili se, ze tyto
setkani byly pro né¢ velkou pomoci a oporou. Na otdzku hodnoceni 1ékaii a sester
vSichni rodi¢e odpovedéli znamkou 10, Ze byli s jejich péci o déti velmi spokojeni. Dale
1 hodnoceni pro pracovniky a dobrovolniky hospicu, oznacili zndmkou 10, rodice byli

velmi spokojeni s péci. Hlavnim prvkem paliativni péce je zabezpelit co mozna

.....
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prostiedi, kde dité Zije, nemocni¢ni prostfedi je nevhodné az nepiatelské pro umirajici
dité, je tam velké mnozstvi pfistroju, alarmovani, ptili§ mnoho snimaci u ditéte, velky
pohyb zaméstnanct a dalSich rodi¢t od déti. Dilezité je umoznit, aby rodina mohla
travit co mozna nejvice Casu s umirajicim ditétem. Rodice détskych onkologicky
nemocnych pacientll v terminalnim stadiu, kterym byla poskytnuta détska domaci
hospicova péfe mély poskytnuty efektivni informace a zaroven rodice potvrdili
spokojenost s poskytovanou détskou domaci hospicovou péci. /Muckova, Karabova,
Jasenkova, 2013/

4.2. OSetrovani ve zdravotnim zarizeni

Zdravotnicky oSetfovatelsky persondl hraje dulezitou roli pii podpotfe rodin,
které se potykaji s kritickym onemocnénim a smrti svého ditéte. Tyto rodiny touZzi po
soucitné a citlivé péci, kterd respektuje jejich pfani a splituje jejich potieby. Kritické
persondl miZe byt nepfijemné komunikovat s rodinou umirajiciho ditéte. Uvedena je
pripadova studie, Jamie, divka, 11let, ktera byla pfijata na neurochirurgické oddéleni
kvuli progresivni bolesti hlavy a rozmazané vidéni. Po vySetfeni magnetickou rezonanci
byl odhalen adenom hypofyzy, ktery vyzadoval chirurgické feSeni a naslednou
radioterapii. O dva roky pozdéji se naddor opét obnovil, byla pfijata na pediatrickou
jednotku intenzivni péce, prodé€lala aspira¢ni pneumonii a diabetes insipidus. Rodice
této divky se znepokojovali kviili nedostatku zlepsSeni zdravotniho stavu a neschopnosti
jist. Objevil se stres z hospitalizace, rodice zacali kritizovat oSetfovatelsky personal a
vedly dlouhé rozhovory s osetfovatelskym tymem. ZvySeni intrakranialniho tlaku bylo
oSetfeno chirurgicky a probihalo mechanické vétrani, doslo vSak k zachvatliim. Rodina
se vice zabyvala zavaZnosti situace. OSetiovatelsky personal pouzival cetné
komunikacni strategie K posileni a vyjasnéni planu péce. Navzdory tomuto Usili rodice
pokracovali v zadosti o péci a moznosti 1écby, které nebyly 1écebné indikovany. Toto
napéti omezilo piileZitost oSetfujiciho personalu efektivné komunikovat s rodi¢i divky a
usnadnit smysluplny proces umirani. Divka zemfela, v blizkosti svych rodi¢t. Tato
studie ukazuje, Ze navzdory nejlepSim zamérim celého oSetfovatelského tymu,
vytvoreni oteviené komunikace a vzajemna spoluprace v péci o dit€¢ a s rodinou v tak
tézké zivotni situaci mize byt velmi obtizné. Rodi¢e povazovali za dulezZité jejich
pritomnost pfi umrti svého ditéte. Po letech od umrti jejich dcery, se jeji otec obratil na

manazera nemocni¢niho obchodu s darky s zadosti o zaslani balonkl pacientim, ktefi
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jsou v soucasné dob¢ hospitalizovani na pediatrické jednotce intenzivni péce. Manazer
informoval zdravotnicky personal o této Zzadosti, po rozhovoru s otcem zemielé
holCicky, se otec zajimal, zda se zdravotnicky personal zmifiuje o jejich dcefi a zda si ji
pamatuji. Po rozhovoru tento otec poslal kytici a balonky vSem pacientim na toto
oddéleni. RodiCe stouto tradici pokracuji kazdy rok na vyro¢i Umrti jejich dcery.
Narozeniny, vyznamné rodinné udalosti a vyro¢i umrti ditéte jsou piipominkou ztraty
blizkého ¢lena rodiny. Rodi¢e maji obavy, Ze jejich dit€ bude zapomenuto a popisuje
znacnou potfebu udrzovat spojeni s jejich ditétem 1 po smrti. Mnoho rodi¢ii potiebuji
pokracovat v udrzeni vztahu se zdravotnickym persondlem a tento vztah vnimaji jako
rozsifeni péce a uznani.Toto porozuméni vedlo vybor na Floridské univerzité Zdravi,
Détskd nemocnice Gainesville, Florida a vytvofeni Programu zivotnich cest. Program
Life Boursement, ktery je podporovan prostiedky z détskych nemocnic Miracle
Network, zpocatku poskytuje rodindm po skonceni zivota tim, ze jim pomahd pfi
zachovani kone¢nych darkl v dob¢é timrti malych pacientti. Naptiklad obtisk ruky, nohy
nebo oboji, které provede zdravotnicky personal a umisti do pamét'ové krabicky spolu
s praminkem vlasii, dekou od dobrovolnikli a jiné polozky. Tyto dary slouzi jako
hmatatelny dikaz pfitomnost ditéte v jejich rodin€. V tomto ¢lanku je popséna a
umoznéna divérna komunikace mezi zdravotnickym oSetfovatelskym persondlem a

rodinou ditéte pii procesu umirani a po smrti jejich ditéte. /Mullen et al., 2015/.
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ZAVER

Hlavnim cilem ptehledové bakalaiské prace je predlozeni publikovanych poznatka
hospicové a paliativni péfe u détskych pacienti v domacim prostiedi
a ve zdravotnickém zafizeni a vliv na rodiCe, kteti maji déti umistény v domacim
prostiedi anebo ve zdravotnickém zatizeni. U vazn¢ nemocnych déti je umirani ¢i smrt
pro blizké velice smutné a bolestné. Z publikovanych poznatki bylo zjiSténo,
ze V piipad¢é vazn¢ nemocného ditéte pfitomnost rodicl byt s nim je jejich potfebou
a ptanim. Pfanim, Ze mohou jesté zbyvajici ¢as byt v pritomnosti ditéte, oSetiovat jej,
byt s nim v rodinném kruhu, v domacim prostfedi, sourozencti a blizkych ptibuznych.
Pro rodice je ¢asto problémem vyrovnat se smrti svého vlastniho ditéte. Velkou oporou
pro rodi¢e jsou hospicové zafizeni, popiipadé mobilni hospice, které jsou v péci

o oSetfovani déti velkym piinosem.
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