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Abstrakt v CJ:
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sestry v multidisciplindrnim tymu a komunikaci. Prace byla zpracovédna z dohledanych studif
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UVOD

Dle definice Svétové zdravotnické organizace (WHO = World Health Organisation) je
paliativni péce zasadni ¢ast zdravotni péCe o nemocné pacienty. Pomahat ulevit od utrpeni
nemocnym, ktefi trpi fyzickymi, psychologickymi, socidlnimi nebo spiritudlnimi problémy je
globalni etnickou odpovédnosti. Tedy, pokud se jedna o pacienta trpicim kardiovaskuldrnim
onemocnénim, onkologickym onemocnénim, organovym selhanim, Iékoveé rezistentni
tuberkul6zou, vaznymi popaleninami, poslednim stadiem chronického onemocnéni, akutnim
traumatem, byl narozen velmi predcasné, stafeckou kiehkosti, paliativni péce bude mozna
potfeba a méla by byt dostupna pro vSechny (World Health Organization, 2022).

Bolest je nejcastéj§im priznakem onemocnéni a provazi ¢lovéka od narozeni az po jeho
smrt. Je to obranny mechanismus téla proti Skodlivému podnétu a je to vzdy nepiijemny pocit.
Bolest je subjektivnim zazitkem a kazdy jednotlivec ji vnima jinak a ma rozdilny prah bolesti
(Desfouli a Khosravi, 2020, s. 1236). Nefarmakologicka 1é¢ba bolesti znamena vyuziti
alternativnich terapif k lepS§imu zvladani bolesti bez nutnosti vyuzit medikaci, kterd je velmi
Casto vyuzivana k uleveni pacientu od bolesti (Jira a kol., 2020, s. 2918).

Na zakladé dostupnych informaci si lze polozit nasledujici otazky: Co je paliativni
péce pediatrii? Jaké jsou nefarmakologické zptisoby 1écby bolesti?

Na zakladé téchto polozenych otazek byly zformulovany tyto cile:

1) Shrnuti dosud publikovanych informaci o paliativni péc¢i pediatrii.

2) Shrnuti dosud publikovanych informaci o nefarmakologickych metoda tiSeni

bolesti.
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2. PALIATIVNI PECE V PEDIATRII
Détska paliativni péCe vychazi z paliativni péCe o dospélé. , Pediatricka paliativni péce se
zaméfuje na udrzeni co nejvys§i mozné kvality zivota nemocného. Zabyva se fyzickymi,
psychickymi, ale i1 socialnimi a duchovnimi potfebami.“ Jedna se o komplexni péci, ktera
zahrnuje nejen samotného pacienta, ale i Cleny jeho rodiny. Paliativni péce zacind v obdobi
stanoveni diagnézy, pokracuje az do obdobi po smrti nemocného ditéte, kdy paliativni tym
podporuje rodinu i v obdobi smutku a truchleni (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017, s. 133).
Paliativni péce je stale Castéji zarazovana do 1écby pacienta pfesto jen malo nemocnych a
rodin obdrzi formalni konzultaci. Vysledky studii ukazuji, ze i kdyz se na tento druh péce z
teoretického hlediska pohlizeno pozitivné, zdravotnicky persondl stdle zcela nechépe, jak své
znalosti spravné pouzit v praxi (Cuvielo a kol., 2019, s. 1033). Napftiklad déti i rodina
détského pacienta, které trpi rakovinou maji komplexni potieby souvisejici se symptomy,
rozhodovéanim, planovanim péce a nemoc ma psychologicky dopad nejen na pacienta ale i
rodinu. Je uvedeno, ze preziti onkologickych détskych pacientt za posledni dekadu celkoveé
vzrostla. Tento typ onemocnéni je i piesto hlavnim divodem umirani déti (Spruit a Prince-
Paul, 2019, s. 49). Pti poskytovani détské paliativni péce je nutné brat v potaz veék ditéte, jeho
fyzicky 1 psychicky vyvoj. Déti v rizném veéku maji rizné komunikacni dovednosti. Riizné
veékové skupiny zvladaji tento typ zatéze jinak.

Hlavnim rozdilem mezi paliativni péci o dospélé a pediatrickou paliativni péci je, ze si
zdravotnicky personal musi uvédomit, ze ,Dité neni maly dospéli“. Dal§im rozdilem v
paliativni péci o déti a dospélé je, ze mezi dospelou populaci se jedna zejména o onkologicka
onemocnéni, zatimco détsti pacienti vyzaduji paliativni péc€i zejména u neonkologickych
onemocnéni. Détskych onkologickych pacientli tvofi pouze asi 20% nemocnych (Exnerova,
Krejci, 2020, s. 3). ,,V détské paliativni péci se onemocnéni, ktera mohou vést k zahdjeni
paliativni péce, deli do svou zékladnich skupin. Jedna se o zivot ohrozujici onemocnéni a
zivot limitujici onemocnéni.* Pokud je pacientovi diagnostikovano onemocnéni bez nadéje na
vyléCeni a je ocekavano umrti ditéte mluvime o zivot limitujicim onemocnéni. Za
predpokladu, Ze je zde sice moznost predCasného umrti, ale existuje 1 nadéje na preziti ditéte
az do dospélosti jedna se o zivot ohrozujici onemocnéni (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017,
s. 13-14). Vzhledem k rozmanitosti onemocnéni s riznym stupném postizeni a nejistou
progndézou neni mozné presné stanovit presna doporuceni pro plan 1écby, a proto je nutné
postup péce stanovit individualné (Djakow, Exnerova, 2021, s. 39). Délka péce o

pediatrického pacienta je vétSinou delsi nez u dospélych pacientt. Vétsina détskych pacientt
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prezivaji déle nez rok. Hlavnim divodem je skuteCnost, Ze vétSina diagndz neni onkologicka,
vyvoj onemocnéni neni tedy zcela jasny (MojziSova, 2017, s. 2). Priklad détskych
onemocnéni, pii kterych je mozné poskytnout paliativni péci je velmi mnoho, muize se jednat
0 jiz zminéna onkologicka onemocnéni jako jsou leukémie, ale i 0 nejriznéjsi vyvojové vady,
mozkové obrny, neuromuskuldrni onemocnéni, ale i stavy po urazech. Détsky pacient mize
trpét v zavislosti na druhu primarniho onemocnéni fyzickym nebo mentalnim postizenim
(Djakow, Exnerova, 2021, s. 37). Diagnozy, které mohou vyzadovat paliativni péci se déli do
ctyt skupin: zivot ohrozujici stavy, jedna se o onemocnéni, ktera jsou 1éCitelna, ale existuje
zde moznost, ze léCba selze, druhou skupinou jsou stavy, které nevyhnutelné vedou
k pred¢asnému umrti naptiklad cysticka fibréza, tfeti skupinou jsou progresivni onemocnéni
bez moznosti kurativni 1é¢by naptiklad svalova dystrofie, posledni, Ctvrtou skupinou jsou
stavy, které jsou nezvratné, ale neprogresivni, tyto onemocnéni doprovazi postizeni a
specifické zdravotni postizeni jedna se napiiklad o mozkovou obrnu nebo poranéni michy
nebo mozku (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017, s. 14).

Do pediatrické paliativni péce se zapocitava i1 péCe zamefena na novorozence nebo plod
neboli perinatalni péce, ktera se soustfed’uje na kvalitu zivota jesté nenarozené¢ho plodu nebo
noveé narozeného ditéte (MojziSova, 2017, s. 3). Perinatalni paliativni péce je model péce,
ktery se nabizi parim, které se rozhodli neukoncit t€hotenstvi i po tom co byla stanovena
diagnoza zivot ohrozujiciho onemocnéni. Plan péce je stanoven individualné aby vyhovoval
potfebam rodin béhem téhotenstvi, porodu i v obdobi po porodu ditéte. Smyslem perinatalni
paliativni péce je zvysit kvalitu zivota plodu 1 rodiny (Sahin a kol., 2021, s. 2010). Dle
doktorky Exnerové, ktera se zabyva pediatrickou paliativni péci a pana magistra Krejciho, by
z perinatalni paliativni pé&e mohlo profitovat az 700 rodin roén&. Dle dat z roku 2018 v Ceské
republice zemielo 185 déti do 28. dne zivota a mezi 29. dnem az jednim rokem potom 105
déti. ,Mezi nejcast&si pfiCiny umrti se fadi extrémni nezralost a jeji komplikace.“ Do
perinatalni paliativni péce se zapocitavaji 1 novorozenci narozeni mrtvi. Za rok 2018 téchto
déti bylo celkem 383. Perinatalni paliativni péCe je zaméfena na novorozence, u kterych se
neposkytuje zivot zachranujici nebo zivot prodluzujici péc¢i nebo v ni jiz nepokracovat. Nove
narozené déti, které mohou vyzadovat perinatalni paliativni péci se fadi do péti skupin dle
mezindrodni klasifikace: Novorozenci s prenatadlné nebo postnatdlné diagnostikovanym
stavem, ktery neni sluCitelny s del§im prezivanim naptiklad Edwardstiv syndrom, novorozenci
s prenatalné nebo  postnatalné  diagnostikovanym  stavem  spojenym s vysokou
pravdépodobnosti zdvazného postizeni €1 smrti naptiklad zavazné vrozené vady srdce,

novorozenci extrémné nezrali na hranici viability, Novorozenci, ktefi jsou postizeni
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perinatalné a postnatalné vzniklym stavem naptiklad tézka hypoxicko — ischemicka
encefalopatie, novorozenci, u kterych vznikla postnatalné velmi zavazna komplikace vedouci
k netinosnému utrpeni ditéte naptiklad zavazny stuper nekrotizujici enterokolitidy (Exnerova,
Krej¢i, 2020, s. 4). V laickém i odborném povédomi stale prevlada minéni, ze paliativni péce
se poskytuje pacientu pouze na konci jeho zivota, kdy uz neni mozna jina 1écba a je urcena
pouze na dobu do smrti takového pacienta. Mnoho rodin nemocnych déti 1 dospélych
pacientt, si pii nabidnuti paliativni péce mysli, ze aktivni 1éCba je ukoncena a nebude nadale
pokraCovat a nechaji tak jejich blizké zemfit. Ve skuteCnosti je vSak mozné kombinovat
kurativni a paliativni péci. V nékterych pripadech onemocnéni je tento postup 1écby primo
zadouci. Z tohoto divodu je Casto rodi¢i tato péce zezacCatku odmitana z presvédCeni, ze
zdravotnicky personal jiz vyCerpal vSechny moznosti a aktivni 1éCebna péce o jejich potomka
bude tedy ukoncena (Djakow, Exnerova, 2021, s. 38).

Vzdélavani v oblasti paliativni péfe odborného zdravotnického persondlu, a to jak
vSeobecnych sester, tak i lékaii, je stale velmi nedostatené a velmi velké mnozstvi
zdravotnickych profesionalti toho o tomto druhu pée ma nedostatek informaci a neni si jisto
jak, pfesné tento druh péce provadét (Exnerova, Krej¢i, 2020, s. 7). Toto tvrzeni je uvadéno
celosvétove. Je stale vétsi poptavka o lepSim vzdélavanim v oblasti détské paliativni péce je
stile vetsi, a pravé nedostatecné a neuplné vzdélavani v této oblasti je hlavni piekazka
v zlepSeni péce, dalsi prekazkou je pristup ke klinické praxi, ktery je taktéz omezeny. V USA
v reakci na tyto neuspokojiva data Narodni Institut pro Zdravi a Narodni Onkologicky Institut
podpofil 1,6 miliony americkych dolard rozvoj vzdélavacich kurzti a Skoleni v oblasti
poskytovani primarni paliativni péCe, prevenci bolesti a dalSich nepifijemnych symptomi
spojenych s vaznym onemocnénim, kterych nemocny prochazi. Toto je provadéno formou
online Skoleni v kombinaci s prezencni vyukou. Jednd se o kurz, kdy se pokryje vSech 24
zakladnich modult paliativni péce, osmnact je dostupnych online a zbylych Sest formou
konferenci, kde je kladen daraz primarné na klinickou praxi (Postier a kol., 2022, s. 350). Dle
poslednich vyzkumut vyplyva, ze je nutné revidovat soucasné postupy paliativni péce a
zmodernizovat jiz tak nejasné stanovené standardy oSetfovatelské i 1ékarské pécCe v oblasti
pediatrické paliativni péce. Nejedna se pouze o nedostacujici vzdélavani a klinickou praxi, ale
mnohdy i o zastaralé postupy, které 1ze nahradit vhodné&jsim pfistupem (Denini a kol., 2022,

532).
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Formy paliativni péce

Prvni nemocni¢ni paliativni tym v Ceské republice vznikl v Praze ve Fakultni Nemocnici
Motol. Détsky pacient mize byt béhem nemocni¢ni péCe hospitalizovan hned na nékolika
raznych oddélenich, které se odvijeji od jeho stavu a typu Zzivot ohrozujiciho nebo Zivot
limitujiciho onemocnéni, kterym trpi. Jednd se o pediatricka onkologicka odd¢lenti,
anesteziologicko-resuscitacni oddéleni, jednotky intenzivni péce, ale i standartni détska
oddéleni nebo lizka dlouhodobé péce. Misto hospitalizace zavisi na zdravotnim stavu
nemocného pacienta, ale i na druhu onemocnéni. Onkologicky pacient bude hospitalizovan na
jiném oddéleni nez ten s détskou mozkovou obrnou. Lizka dlouhodobé péce, které se
zam&fuji na pé&i o détské pacienty s zivot limitujicim onemocnénim v Ceské republice
najdeme pouze dvé. Jednad se o Nemocnici Hofovice a Vojenskou nemocnici v Olomouci.
Tyto zafizeni pecuji prevazné o déti s potiebou dlouhodobé ventilace. (Exnerova, Krejci,
2020, s. 6)

Hospic je tzce propojen s paliativni péci. Je to z divodu, ze paliativni péce se nejCastéji
uskuteciiuje prave v hospici. Hospicové péce mame tii druhy. Je to domaci hospic, kdy je dité
ve svém vlastnim domove a zdravotnicky profesional chodi k nemocnému domu a poskytuje
tak péci pfimo v jeho domacim prostfedi, kde se citi nejlépe. Druhym typem jsou denni
stacionafe, kam dité a jeho rodina dochazi pfes den a pecujici tak mohou chodit do
zameéstnani a vyhnout se tak nepfiznivé financni situaci a poslednim, tfetim typem jsou
lazkové hospice, kde je dité hospitalizovano dvacet-Ctyfi hodin denné. Détskym pacientim je
casto doporucena hospicova péce az v obdobi tésné pied smrti (Hill a kol., 2018, s.).

Neékteré rodiny se chtéji o nemocného v termindlnim stddiu starat sami doma. Je
mozné si zaridit domaci péci, kdy lékari, zdravotnicky persondl, socidlni pracovnici, duchovni
nebo psychoterapeut nav§tévuji nemocné dité doma v jeho domacim prostiedi. Pokud se jedna
o domaci péci béhem té paliativni ve vétSin€ pripadd ji zajiStuje domaci hospic nebo
charitativni péCe. Pokud péci zajistuje hospic jedna se o tzv. mobilni hospic. (Péce.cz, 2020)
Mobilni hospic v Ceské republice najdeme hned na n&kolika mistech. Patii mezi n& mobilni
hospic v Praze snazvem Cesta domi, v Ostravé se jedna o zafizeni Ondrasek, v Brné
poskytuje paliativni péci Détska fakultni nemocnice, pro Olomouc a okoli péci poskytuje
domaci hospic Nejste sami. Nektera zafizeni, které se zaméfuji na péci o dospélé pacienty
pifijimaji do jejich zafizeni 1 détské pacienty vzhledem k malé dostupnosti pediatrickych
pracovist (Exnerova, Krejéi, 2020, s. 7). Casto se stava, ze rodinam paliativni péde nebyla

nabidnuta nebo dostatecné vysvétlena, protoze mnoho zdravotnikii nema osobni zkuSenosti
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s timto druhem péce, a tak je pro né obtiznd komunikace o mobilnich hospicich nebo 1
hospicich obecné, a proto rodiny musi ziskavat informace sami na internetu nebo pies osobni
kontakty (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017, s. 24). Dostupnost domaci péce Casto zavisi na
misté bydlis§té a typu onemocnéni kterym dité trpi. Onkologicka paliativni péce je Iépe
dostupna vzhledem ke komplexnim onkologickym centréim, které v Ceské republice najdeme.
Pro neonkologicka onemocnéni, které jak jiz bylo feceno u pediatrickych pacientt prevladaji,
je domaci péce hure dostupna. Za posledni roky se situace zlepSila, avSak stale je koncept
pediatrické paliativni péte v Ceské republice relativné novym pojmem (Exnerova, Krejéi,
2020, s. 6). Aby rodice péci doma zvladali je pro né dilezité, aby méli dostatek informaci a
podporu zdravotnického personalu. Casto se totiZ ocitnou v situaci, kdy si nevi rady a dany
problém bez odborné pomoci nejsou schopni zvladnout, a tak se vraci do nemocnic. Pecujici
rodina potom muze mit pocit, Ze jim zdravotnici nedokazou dostatecné pomoci (Polakova,
Tuckova, Loucka, 2017, s. 17). Pro rodinu nemocného ditéte znamena velkou psychickou i
socialni zatéz a velmi stresujici situaci. Roli peCovatele vétSinou prevezme matka, kterd ¢asto
musi ukoncCit zaméstnani a obétuje svij socialni zivot, aby se o téZzce nemocného potomka
mohla starat. U tézce postizenych déti, které jsou upoutany na lizko je péce narocna nejen po
psychické strance, ale také té fyzické. Jejich peCovatelé Casto trpi nedostatkem spanku, jsou
fyzicky 1 psychicky unaveni. U takto vyCerpanych pecujicich se mohou objevit jejich vlastni
zdravotni problémy, které musi feSit a Casto maji obavu, aby péci o potomka zvladali
dostatecné dobie. Dlouhodoba péce a stres spojeny s ni muze vést k psychickym obtizim a
petovatel se proto miZe citit nedocenény a zbytedny pro spoletnost. (Polakova, Zatkova,
Loucka, 2017, s. 18). Tento stav dle seskupeni oSetfovatelskych diagnoz NANDA vede
k diagnézam pretizeni peCovatele, zhorSené pecovatelské role nebo riziku zhorSeni rodicovské
role. Onemocnéni vSak zasahuje rodinu jako celek, a proto nema vliv pouze na nemocné dité a
rodice, ale 1 na jejich sourozence, pokud zde né&jaci jsou. V tomto piipadé se bohuzel Casto
stava, ze jsou opomijeni a zapomina se na jejich potieby. Je proto dulezité pokusit se
zdravému sourozenci vysvétlit situaci a pokusit se ho zapojit do 1é¢by. Spatné pochopena
situace muze vést k dal§im problémim ze strany zdravého ditéte, které miva Casto zlost prave
z divodu jeho nenaplnénych potieb a tuzeb. Nemocné dit€ ma dopad také na jeho prarodice,
ktefi se v této narocné situaci stavaji velkou podporou pro jejich jiz dospélé déti 1 vnoucata.
Mohou, stejné jako sourozenci, pomahat s péci o nemocného nebo naopak doprovazet zdravé
dité do skoly nebo se s nim ucit, pokud je to potfeba nebo obstarat nakup potiebnych véci pro

rodinu. Pokud dit¢ zemfe, prozivaji ztratu nejen nad zemielym vnoucetem, ale 1 nad ztratou,

16



kterou trpi jejich vlastni dospé€lé déti. Tento jev se nazyva dvojitym zarmutkem (Polakova,

Zatkova, Loucka, 2017, s. 18 — 20).

Role vseobecné sestry v multidisciplinarnim tymu

Aby byla pediatrickd paliativni péce kvalitni a kompletni je tfeba multidisciplinarniho
tymu, ktery se skladd z lékait rizné odbornosti, vSeobecnych nebo pediatrickych sester,
socialnich pracovniki, psychoterapeutd, duchovnich nebo pastoracnich pracovnikt. Rodiné

mohou pomdhat s pé¢i o nemocného potomka i dobrovolnici, ktefi jsou velkym piinosem

.....

vvvvvv

je zdravotni sestra, kterd se v zavislosti na postupu onemocnéni zaméfuje na tiSeni bolesti
pacienta. Tato péce je poskytovana lékafi a vSeobecnymi a pediatrickymi sestrami. Na prani
rodiny nebo pacienta je mozné domluvit schiizku nebo pravidelné schiizky s duchovnim jak
doma, tak i v nemocnici. Maze se jednat o duchovniho, kterého rodina dobfe zna nebo lze
poskytnout sluzby nemocni¢niho kaplana. Pokud si rodina pfeje ,,posledni pomazani“ pied
smrti je mozné pokusit se domluvit navstévu 1 ve veCernich hodinach. Prednostné se vSak
snazime, zvlasté v nemocnicnich zafizenich, zajistit jeho navstévu v dennich hodindch (Cesta
domu, 2022). Dle nabozenského presvédceni rodiny jsou domlouvany navstévy duchovnich
dané viry.

Vseobecné a pediatrické sestry jsou vazenym a dulezitym ¢lenem paliativniho tymu, jsou
to pravé ony, které jsou zakladnim cElenem paliativniho multidisciplinarniho tymu, ktery
pecuje o pacienta. Pfi dobré pripravé a vzdélani jsou schopné sami planovat, posuzovat a
hodnotit intervence paliativni péce (Fox, 2014, s. 39). VSeobecné a praktické sestry hraji také
dulezitou roli pfi planovani postupt péce, jelikoz jsou to pravé ony, kdo s pacientem travi
nejvice Casu. Béhem navstév pacienta, at’ uz v nemocnici, u né¢j doma nebo kdekoliv jinde,
kde se péCe odehrava si vS§ima novych symptomu, hodnoti stupen bolesti nebo i naptiklad
edukuje blizké nemocného, jak spravné provadét osetfovatelskou péci ¢i aplikovat analgetika.
Vseobecna sestra zajiStuje také komunikaci mezi paliativnim tymem, klientem a rodinou
(McMenamin, Ross a Jones, 2014, s. 242). V nemocniCnich zafizenich se Casto stava, ze
vSeobecna sestra, ktera provadi paliativni péci u pacienta, ktery tuto péci potiebuje neni
formalné soucasti paliativniho tymu. Tato situace v ¢eskych nemocnicich nastava pomeérné
Casto hlavné z divodu, Ze paliativni péCe neni fadné ukotvena v zakonech, vyhlaskach ani

oSetfovatelskych postupech.
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Komunikace

V minulé kapitole jsem popsala roli vSeobecné sestry v paliativnim tymu, nasledné bych
chtéla nastinit, jak by méla probihat komunikace jak s nemocnym détskych pacientem, tak i
jeho blizkymi. Je nutné si uvédomit, ze vSeobecna sestra je mnohdy velmi dobte proskolena a
zné postupy v praktickych ukonech, ale ne ve sméru spravné komunikace. Pii poskytovani
zdravotni péce je komunikace velmi dulezita a nelze se bez ni obejit. Agrese, neosobnost,
ignorovani pacienta nebo malo popsany postup vykonu, ktery bude zdravotni sestra provadét
muze vést ke sporim mezi zdravotnikem a rodinou (Djakow, Exnerova, 2021, s. 42). Posledni
stadium nemoci, kdy dité umira je velmi dulezité jak pro umirajici dit€, tak i jeho rodinu a
blizké. Vétsina dohledanych ¢lankt poukazuje na skuteCnost, ze komunikace s umirajicim
ditétem je zasadni pro odvedeni kvalitni péCe. Komunikace o smrti, umirani i symptomech
daného onemocnéni, podpurné 1éCbé, stejné tak i truchleni a nadg€ji jsou jen néktera z
narocnych témat, kterym zdravotnicky personal ¢eli (Yadegari, Rankin, Johnson, 2018, s. 48).
Komunikace je zdkladni interakce mezi lidmi. Jako takovd je zdklad vztahu mezi
zdravotnickym personalem a ditétem a jeho rodinou. Umoziuje vSeobecnym i pediatrickym
sestram a dal$im ¢lenim paliativniho tymu pochopit hodnoty a preference dané rodiny a ucit
se ze zkuSenosti ditéte s1éCbou a danym onemocnénim. Matouci a necitliva komunikace
muze byt pro rodinu, détského pacienta i zdravotnicky personal velmi stresujici. Mnoho
expertl zduraziuje, Ze vSeobecné a pediatrické sestry i ostatni zdravotnicky persondl
potiebuji vzdélani od odbornikt, aby ziskali efektivni komunika¢ni dovednosti. Béhem
vzdélavani je toto téma jen malo probirano. Poskytovatelé zdravotni péce musi pochopit
rozhodovani ze strany rodic a podporovat jejich roli jako téch kdo rozhoduji. Do procesu
rozhodovani je mozné zapojit dit€¢ vzhledem k jeho véku a schopnostem. Zapojeni ditéte do
tohoto procesu je dulezité (Yadegari, Rankin, Johnson, 2018, s. 38).

Dle studii je prokazano, ze rodiCe maji ze zacCatku problémy pfijmout fakt, ze jejich dité
potfebuje paliativni péci. Je nutné, aby rodina pochopila nutnost a princip této péce, aby
spolupracovala s multidisciplinarnim tymem, jiz od pocatku péce (Verberne a kol., 2017, s.
956). Mnoho rodi¢t na zacatku zcela odmita jakoukoliv limitaci péce jejich ditéte. Je velmi
dulezité rodicum vysvétlit a hovofit o moznostech paliativni péCe a co vlastné limitace péce
znamena pro jejich potomka. Rodina chce mit pocit, ze oni, ale i zdravotnicky personal
udélali pro dité vSe co je v jejich silach (Djakow, Exnerova, 2021, s. 38). Naptiklad pokud
rodi¢e 1 v terminalnim stadiu, kdy se blizi smrt jejich ditéte, stale doufaji ve zlepSeni jeho

stavu je na zdravotnickém personalu, aby rozpoznali, zda rodiCe chapou realitu, ze jejich dité
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umird. Podporovat je v jejich jednani je neCestné a necitlivé. Jindy rodi¢e chapou tizi
prognozy, a piesto stale doufaji. V tomto pripadé by méli byt vSeobecné Ci pediatrické sestry
opatrné pii vyjadieni podpory rodici, méli by spiSe sméfovat rodiCe k planovani
kratkodobych cili (Yadegari, Rankin, Johnson, 2018, s. 39).

Pokud se rodina jiz rozhodla, ze nechce u jejich ditéte nadale rozsifovat péci, napriklad jej
nechtéji intubovat nebo resuscitovat. Miize se stat, ze neCekané zhorSeni stavu, vyrazné
projevy bolesti, kieCe, akutni respiracni tisefi peCovatele zaskoci a bude pozadovat odbornou
lékatskou pomoc, ale pii pfijezdu zachranné zdravotnické slozky odmitne resuscitaci, intubaci
1 zajisténi intravenozniho vstupu. V tomto pfipade€ je na misté opét ucinna komunikace. Nutné
je projit si vSechny moznosti a dohodnout se na dal§im postupu (Djakow, Exnerova, 2021, s.
41). V 1écbé bolesti se komunikace také ukazala jako velmi dalezita. Je obtizné posoudit
bolesti ditéte. Zalezi na vyvojovém stupni ditéte 1 jak paliativni tym zvlada management
bolesti. Dobfe zvladnuta bolest détského pacienta vede k lepsi kvalité zivota. Pokud je
rodi¢im umoznéno byt co nejvice s dit€tem je mozné vyuzit jejich pomoct pii urCovani
stupné bolesti, protoze se pii jejich spolecné straveném case naucili rozpoznavat projevy
(Yadegari, Rankin, Johnson, 2018, s. 39). Je dulezité si uvédomit, ze pokud nastane obzvlasté
narocna a necekana situace, naptiklad je nutné dité resuscitovat, rodi¢e maji pravo na to byt
agresivni, neschopni pochopit danou situaci nebo informace které se jim snazime sdélit a
nezvladnuti celkové situace. Velka Cast pravnich sport je zpisobena $patnou nebo necitlivou
komunikaci mezi poskytovatelem zdravotni péCe a rodinou détského pacienta (Djakow,
Exnerova, 2021, s. 42).

Komunikace s ditétem samotnym vyzaduje obezndmenost s jejich normdlni emociondlnim
vyvojem. Aby byla komunikace efektivni je nutné, aby byla vSeobecnd sestra emocionalné
dostupna a oteviena otazkam, které nemocné dit€ mize mit (Himelstein a kol., 2004, s. 1753).
Pti komunikaci pfimo s nemocnych ditétem o smrti a umirani je dobré pockat, az toto téma
nastoli samo. V tomto piipadé je vhodné si na dité udé€lat Cas a vyslechnout si jeho obavy a
strachy. VSeobecna nebo pediatricka sestra, kterd na toto téma s ditétem mluvi by se méla
snazit vytvofit pfijemnou atmosféru, aby se dit¢ nemuselo obavat, ze obtézuje ¢i zdrzuje
vSeobecnou nebo pediatrickou sestru od prace. Ta by se zase méla usmivat a snazit se tvarit
uvolnéné a pokusit se byt trpéliva a empaticka. (Bachanova, 2019, s. 31) To, jak dité chape
smrt, silné zavisi na urovni jejich vyvoje. Vyzkumy naznacuji, ze dité chape smrt jako zménu
stavu jiz ve tfech letech, v péti az Sesti letech rozumi, ze smrti budou celit vSichni a od osmi

nebo deviti let pochopf jejich osobni umrtnost (Himelstein a kol., 2004, s. 1753).

19



3. NEFARMAKOLOGICKE TISENI BOLESTI

Akutni i chronickd bolest je bézna v zivoté kazdého Cloveka, jak uz toho trpiciho
vaznym zivot ohrozujicim onemocnénim i zcela zdravého ¢loveéka. V hosich pripadech miize
byt velmi vysilujici a zivot omezujici situaci. ,,Mezindrodni asociace pro studium bolesti ji
popisuje jako nepfijemny smyslovy a emocidlni zazitek spojeny se skuteCnym nebo
potencionalnim poskozenim tkané. (Wren a kol., 2019, s. 1). Bolest je jeden z nejcastéjSich
symptoml nemoci a doprovazi nas jiz od mladého véku. Bolest je obrany mechanismus téla a
muze vzniknout na zakladé nervového poskozeni, stimulaci bolestivych receptort v kazi a
organech, poskozeni mozku nebo michy. Pacienti se, ale mohou setkat i s bolesti, kterou
nezpusobuje tkanové poskozeni, tento stav se nazyva psychologickd bolest (Dezfouli,
Khosravi, 2020, s. 1236). Globaln€, je znamych asi 21 milionu déti, kteti se potykaji s zivot
limitujicim onemocnénim. Zivot limitujici stavy zahrnuji velkou s$kalu onemocndni a
syndromu kdy kazdé jednotlivé onemocnéni sebou nese vlasti komplikace a priznaky, které
negativné ovliviiuji zivot pediatrického pacienta i rodiny. Jednim z nejvice Castym a
stresujicim pfiznakem, kterym dit€ prochéazi je pravé bolest (Delaney a kol. 2022, s. 1).
Tradicné se k tiSeni bolesti vyuzivaji analgetika, avSak Casté uzivani medikace ovliviiujici
bolest miize mit negativni dopad na psychologické funkce a Skale vedlejSich u¢inka. (Jira a
kol., 2020, s. 2918). Opidty jsou jednim z nejcast&jSich 1€Civ uzivanych pii 1é¢bé bolesti.
Pravé ty, ale maji velkou Skélu negativnich komplikaci. Kombinaci farmakologické a
nefarmakologické péce se dle studii ukdzalo jako vhodné vychodisko pro snizeni nutnosti
aplikovat opidty a nezadouci ucinkd s nimi spojenych. Na rozdil od farmakologického
managementu bolesti, ktery pacientim poskytuje piechodny prospéch a riziko vzniku
zavislosti, nefarmakologické techniky tiSeni bolesti mohou vést k dlouhodobym vysledkim.
Jedna se o zmény v nervovych okruzich, které reguluji navyky a kognitivni reakce na bolest
(Wren a kol., 2019, s. 6). Je proto dilezité, aby personal zdravotnickych zafizenich, persondl
domaci péce, ale 1 peCovatelé nemocného ditéte méli znalosti v oblasti nefarmakologického
1éCent bolesti a tyto osoby by méli byt schopny tuto metodu zavést do praxe (Jira a kol., 2020,
s. 2918).

Nefarmakologicky zptisob tiSeni bolesti je mozné vyuzit jak u dospélych pacientd, tak
i téch détskych. Tento typ terapie by se Casto vyuziva k regulovani analgetické terapie, kdy se
lIékarsky a oSetfovatelsky personal pokousi zajistit co nejnizs§i zatéz farmak (Dezfouli a
Khosravi, 2020, s. 1236). Nefarmakologické tiSeni bolesti se pokousi ulevit ditéti od bolesti

bez pouziti medikace a dat jim pocit kontroly nad jejich nepfiznivou situaci (Thbeet a Shoq,
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2022, s. 497). Tento zpusob tiSeni bolesti se vyuziva jako alternativa nebo dopliiuje
farmakologickou 1écbu béhem Iékatskych a oSetfovatelskych procedur (Hadoush a kol., 2021,
s. 423). Zaclenéni nefarmakologické terapie tiSeni bolesti se dle vyzkumu ukdzal jako lehce
proveditelny a efektivni. Techniky maji za cil zlepsit psychickou rovnovahu ditéte, zdokonalit
schopnosti zvlddani bolesti a zajistit emociondlni pohodu (Wren a kol., 2019, s. 8). Studie
uvadi, ze jsou farmakologické metody tiSeni bolesti velmi u¢inné pfi zmirnovani Siroké skaly
détskych problému v ramci jejich 1ékaiské péce vzhledem k velkému mnozstvi nezadoucich
ucinkl se nejen lékafi a vSeobecné zdravotnické sestry, ale i rodiCe a peCovatelé o nemocné
dit¢ priklanéni spiSe k nefarmakologickym metoddm. Zavadeéni téchto metod je vSak stale
spojeno v neznalosti ze strany persondlu a je proto nutné rozsifit vzdélavani v této oblasti a
provést dalsi studie na toto téma (Dezfouli a Khosravi, 2020, s. 1242). Neefektivni zvladani
bolesti negativné ovliviiuje zivot pacienta a vede k CastéjSim navstévam lékare, pokud je
détsky pacient v této fazi jeho tézkého onemocnéni v domaci péci, dale muze zpusobit vice
Casté hospitalizaci nebo prodlouzeni doby hospitalizace pacienta (Jira a kol., 2020, s. 2918).
Efektivni zvladnuti bolesti je naopak pfinosné nejen pro dité, ale také jeho rodinu, kterad
détskému pacientu asistuje pii péci. Pokud pacient nepocituje bolest nebo je ji uplné zbaven
ma to piinos jak pro n¢j, tak i pro jeho peCovatele (McLeod a Starr, 2021, s. 29)
Nefarmakologické tiSeni bolesti je mozné rozd¢lit do nékolika kategorii. Jedna se o
behaviordlné-kognitivni a fyzikdlni tiSen bolesti (Mendes, Furlan a Sanches, 2022, s. 64).
Behavioralné-kognitivni terapie se pokousi dit€ zameéfit na konkrétni oblast spiSe nez na
samotnou bolest. Jednda se o relaxace, rozptyleni nebo napfiklad rizné obrazky (Thbeet a
Shoq, 2022, s. 497). Fyzikdlni terapie zahrnuji masaze, teplou nebo studenou kompresy nebo
se jedna o vytvareni tlaku ¢i vibraci (Dezfouli a Khosravi, 2020, s. 1236). Dité podstupujici
paliativni péci ma pravo a také potiebu se chovat jako dit€¢ a vénovat se zndmym aktivitim
jako je naptiklad vyvojové vhodna hra (McLeod a Starr, 2021, s. 29). Konkrétné se tato
terapie zaméfuje na kognici tedy modifikace uUzkostnych mysSlenek ditéte souvisejici
s rusivymi fyzickymi vjemy, dale emoce, kdy se personal pokousi ucit dité strategiim regulace
emoci a dovednosti tolerance k uzkosti, kterou bolesti zplsobuje a zaroven tak snizit
negativni symptomy bolesti (Wren a kol., 2019, s. 6). Pti volbé typu terapie tiSeni bolesti je
nutné vzit v potaz nejen vek ditéte, ale 1 typ bolesti, zda se jedna o akutni bolest nebo
chronickou. Z vyzkumu vypliva, ze napfiklad pokud se jedna o navstévu zubafe se ukdzalo
rozptyleni naptiklad pomoci videa nebo audio vizualnich bryli jako nejlepsi metoda, jak ze

strany bolesti, tak uzkosti (Dezfouli a Khosravi, 2020, s. 1238).
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Vyuzivani nefarmakologické 1écby k tiSeni bolesti znacn€ ovliviiuje postaveni a
znalosti sester v tomto odvétvi oSetfovatelské péCe. Studie ukazuji, ze vSeobecné 1 praktické
sestry maji nedostateCné znalosti v této oblasti a vétSina zdravotnich sester v praxi
nefarmakologické tiSeni bolesti nevyuziva vibec. Dle vyzkumu, kterého se zacastnilo 209
zdravotnich sester se ukdzalo, ze 51% vSeobecnych sester si bylo védomo vyhod
nefarmakologického tiSeni bolesti, ale neméli dostatecné znalosti a celkem 38% zdravotnich
sester neznalo zadné metody nefarmakologického tiSeni bolesti. (Jira a kol. 2020, s. 2918).
Mezi nefarmakologické terapie 1€cby bolesti se fadi napfiklad relaxacni techniky. Relaxace je
popisovana jako: ,,Stav védomi charakterizovany pocitem klidu a uvolnénim napéti izkosti a
strachu. Dle dohledané studie relaxace zmirfiuje vzruSeni sympatiku a pfinasi zdravotné
pozitivni pfinosy. Jako ty se chapou sniZeni srde¢ni frekvence, snizeni hladiny lipidu, snizeni
krevniho tlaku, zlepSeni funkce imunity pacienta nebo snizeni hladiny cirkulujicich
stresovych hormonti. Mezi relaxa¢ni techniky se fadi meditace, fizené zobrazovani nebo
vizualizace, Jacobsonova progresivni svalova relaxace. Dalsi metou je aerobni cviceni, které
je definovano jako rytmicky se opakujici cviCeni svalli, pii kterém je potfebna energie
dodavdna vdechovanym kyslikem. Vyhodou cviceni je zvySeni vytrvalosti, zlepSeni chuti

k jidlu, zlepSeni schopnosti srdce pumpovat krev. (Kaushal, Narendra a Smitha, 2013, s. 141).

Muzikoterapie

Muzikoterapie je zdravotnicky a umélecky obor, ktery vyuzivda hudbu v ramci
terapeutického vztahu fyzickych, socialnich, emocionalnich a kognitivnich potieb klientt
(Stegemenn, 2019, s. 1). Jiz dfive byla popisovana jako zpusob, jak zpfijemnit prozivani
bolesti pro détského pacienta a vytvofit tak pro rodinu piijemnou vzpominku v nelehkém
obdobi, kterym prochazeji (Delaney a kol., 2022, s. 8). Dle vysledkt studii Svétové Federace
Muzikoterapie se vSak muzikoterapie vyuziva predevsim v zafizenich pro dusevné nemocné a
ve Skolach (Stegemenn, 2019, s. 1). Ddle se pak hojné vyskytuje v nemocnicich primarné
k relaxaci a rozptyleni détského pacienta od bolesti, tzkosti a stresu z podstupovani
oSetfovatelskych a lékarskych vykont, kterymi béhem hospitalizace prochazi (Kim a
Stegemenn, 2016, s. 72). V détské onkologii a paliativni péci je zase vyuzivana k prevenci a
managementu mnoha somatickych i psychologickych symptomt (Giordamo a kol., 2022, s.
2). Dle Americké Asociace Muzikoterapie muze byt tato metoda popsdna jako systematicky
proces intervenci, kdy terapeut pomdh4 klientovi pomoci hudby podporovat zdravi a vyuzivat

zazitek zhudby k budovani vztahi a podnitit tak tuzbu po zméné soucasného stavu
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(Stegemenn, 2019, s. 1). Dle vysledka studii je prokazano, ze muzikoterapie ma u vazné
nemocnych a umirajicich pacientd pozitivni vliv na nejen na bolest, ale také uzkost, stres a
jiné symptomy, které jsou s onemocnénim spojeny a zlepSuje tak kvalitu jejich zivota (Wei a
kol., 2020, s. 4037). Dle definici WHO je muzikoterapie fazena jako jeden z holistickych
pristupti pii poskytovani pediatrické paliativni péCe a ¢ini ji tak vhodnou pro zdkladni
metaparadigma v oSetfovatelstvi (McLeod a Starr, 2021, s. 28).

V poslednich desetiletich se v ruznych Castech svéta muzikoterapie vyuziva jako
dulezita soucast lékaiské i oSetfovatelské péce. Je nutné poznamenat, ze hudba ma
vicerozmérné efekty. Pacienti, kteti maji radi hudbu uvadéji, ze tato metoda jim pomaha nejen
k eliminaci faktoru zplsobujici bolest, ale také k relaxaci, redukci stresu a tzkosti a fyzické,
emociondlni i socialni pohodé. Existuji i dikazy, ze hudba zlepSuje kvalitu Zivota nejen u
paliativnich pacientti (Wei a kol., 2020, s. 4037). V muzikoterapii se vyuzivaji ¢tyfi hlavni
metody, které se v praxi vzajemné prolinaji. Jedna se o improvizaci, poslech, znovu vytvareni
nebo pfemeéna a skladani vlastni hudby (Stegemann, 2019, s. 1). Psani texti pisni je jednim
z nejvice rozsitenych a pouzivanych technik v paliativni terapii. Diky této metodé¢ muizeme
dat hlas tomu co dité¢ nedokaze popsat samo. Mohou tak vyjadiit své emoce a touhy
(Giordano a kol., 2022, s. 695). Jiné zdroje zase uvadeéji, ze muzikoterapie se déli do tii
kategorii intervenci. Jedna se o aktivni intervence, kde ucastnici terapie hraji na hudebni
nastroje dle jejich vybéru. Dalsi kategorii je pasivni poslech hudby. Nemocny pacient pouze
poslouchd hudbu z naptiklad z rddia nebo hudebniho piehravace nebo zivou hudbu hranou
bud’ jinymi Cleny terapeutického tymu nebo placeného profesiondlniho hudebnika. Treti
kategorii je kombinace prvnich dvou. Pacient tedy hraje na hudebni néstroj a zarovefi
nasloucha ostatnim ¢lentim terapie (Facchini a Ruini, 2020, s. 2). Je nutné poznamenat, zZe
muzikoterapie, stejné jako plan péce nemocného, je nutné tvortit individualné vzhledem na
stav pacienta a druh onemocnéni, dulezité je také krom zjevného i rodinné zdzemi a vztahy
v ni a kultura ve které vyrusta. Dité i rodina potiebuji emocni i socidlni podporu (Giordano a
kol. 2022, s. 695).

COVID-19 prinutil zdravotnické specialisty se adaptovat na online formy a zajistit tak
pokracujici péci a well-being pacienta a jeho rodiny (McLeod a Starr, 2021, s. 28). Propuknuti
této pandemie nendvratné zmeénil chod a vnimdni terapie. Pediatrické oddéleni v rdmci
nemocnic byli nuceny zacit vyuzivat omezujici opatieni, aby se infekce Sifila co nejméné a
nenapadla jiz tak oslabeny organismus onkologického pediatrického pacienta, ale také
zaroven omezit §ifeni mezi zdravotnickymi zaméstnanci nemocnice (Giordamo a kol., 2022,

s. 1 — 2). Pfed pandemii COVID-19 se terapie pomoci hudby vyuzivala primarné v rdmci
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osobnich sezeni. S nastupem pandemie se vSak zacali do praxe zavadét nekontaktni
videohovory. Existuji i pfipady, kdy se u détskych pacientl, zejména pak adolescentnich,
vyuzivala terapie pomoci virtudlni reality. Z vyzkumt vypliva, Ze tento typ terapie ma na
dospivajici pacienty pozitivni vliv (McLeod a Starr, 2021, s. 28). Napftiklad v Itdlii pandemie
zavinila zavfeni mnoha muzikoterapeutickych center a celkové tak omezila jeji vyuziti ve
vetsing italskych regionech (Giordamo a kol., 2022, s. 5).

U pediatrickych onkologickych pacientii podstupujicich chemoterapii a s ni spojené
obtize jako je napiiklad nauzea a zvraceni se muzikoterapie ukdzala jako ucinna k tiSeni
téchto neptijemnych obtizi. Ve vétsin€ zahrnutych studii byla détskym pacientim predvadéna
hudba dle jejich vybéru, jednalo se z vétSiny pripadd o star§i déti, po dobu 30—60 minut.
Definitivni vysledky vSak stale nejsou pfesné¢ definovany, moznou pfi¢inou muze byt
skuteCnost, Ze studie pochazeji z riznych Casti svéta a vybrand hudba vychazela z kulturniho
pozadi dané zemé (Wei a kol. 2020, s. 4038). V nékterych zemich jsou muzikoterapeutické
sluzby v oblasti détské onkologie zavedeny a 1éCebné smérnice zahrnuji kreativni umélecké
terapie pro tuto specifickou skupinu nemocnych. Jedna se naptiklad o Némecko (Stegemann,
2019, s. 7). Muzikoterapeuti se v pediatrické onkologii potykaji s riznymi somatickymi a
psychickymi symptomy a velmi Casto pracuji nejen s ditétem, ale 1 s jeho rodinou a prateli,
kteti se podileji na péci nemocného (Giordamo a kol., 2022, s. 2). Muzikoterapie je pro
pacienta velmi Casto pfijemnym zazitkem plnym radosti. Tyto vzpominky rodinné pfislu$niky
doprovazi i dlouho po smrti ditéte a vnasi tak smysluplnost do jinak nepiijemné situace
(Delaney, 2022, s. 7). Naptiklad pokud v ramci terapie hudbou se dité zabyva psani pisni, je
mozné je nahrat a pro rodinu zemielého pacienta tak vznikd hmotna a velmi cenéna
vzpominka na jejich potomka (Giordano, 2022, s. 695).

Prvni dokumentované zdznamy muzikoterapie se datuji do obdobi kriatce po druhé
sveétové valce v USA a do druhé poloviny padesatych let v Evropé€. Prvotné se zacala vyuzivat
v péci o mentalné nemocné a pozdéji se rozsitila 1 do dalSich odvétvi mediciny (Stegemann,
2019, s. 3). Do dne$niho dne neni uCinek muzikoterapie zcela jasny. Studie zabyvajici se
neurologickou strankou problému uvadéji, Ze hudba muze mit vliv na funkce mozku
doprovazejici prozivani emoci. Amygdala, jako soucast limbického systému mozku generujici
emoce jako napfiiklad strach nebo tzkost, mize byt siln¢ ovlivnéna poslouchanou hudbou a
hraje zédsadni roli v produkci hormonu endorfin. Tyto neurotransmitery jsou pomoci pfi
ulevovani od bolesti a pocitovat komfort. Navic md hudba schopnost stimulovat
parasympaticky nervovy systém a zredukovat tak level hormonu kortizolu, ktery dile reguluje

svalové tenze, srdecni rytmus, srdecni tlak a stress (Wei a kol., 2020, s. 4038).
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Masazni terapie

Masaze jsou efektivnim nefarmakologickym zpuasob, jak umirnit symptomy nemoci,
kterou dité prochazi. Masaze vedou k relaxaci svalové hmoty coz vede k umirnéni bolesti a
nepohodli, které 1éCba zptusobuje (Davis a Phan, 2020, s. 1). Détsti a dospivajici onkologiCti
pacienti vyzaduji béhem 1écby komplexni 1é¢bu, ktera zahrnuje management stresu, bolesti,
uzkosti a nevolnosti. PediatriCti pacienti i jejich rodiny uvadéji, ze praveé bolesti je jednim
z nejvice stresujicich faktori 1é¢by rakoviny (Rodgers-Melnick a kol., 2023, s. 2).
Onkologickd bolest je symptomem, ktery souvisi s mnoha faktory nemoci spojené
s invazivnim §ifenim nadorovych bunék v téle, je disledkem 1écby nebo stavy souvisejici
s nemoci. Tento stav je obecné popisovan jako bolestivi a désivy s epizodami intenzivnich
pociti doprovazejici potize se spankem, depresi, podrazdénosti, beznad€ji a bezmoci (Lopes-
Janior a kol., 2020, s. 2). Péce o détské onkologické pacienty je dlouhd a traumatizujici nejen
pro dité, ale 1 jeho rodinu a personal zafizeni, které o n€j pecuje (Sousa, Silva a Paiva, 2018, s.
532).

Pediatricka paliativni péci se zamétuje na zlepSeni kvality zivota a zmirnéni utrpeni.
Bohuzel symptomy, kterymi dit€¢ béhem umirani prochazi jsou casto prehlizené béhem
tradi¢ni 1écby. Prikladem je pravé bolest, ktera je s umiranim velmi ¢asto spojend, je tispéSné
léCena v méné jak 30% pripada (Genik a kol., 2019, s. 1). Svétova zdravotnicka organizace
definuje paliativni péci pro déti jako specializovany obor sdm o sob&. Zahrnuje aktivni péci o
télo, mysl a dusi ditéte a podporu rodiny nemocného. Zacina ve chvili stanoveni diagnozy a
pokraCuje béhem 1écby, chemoterapie a dalSich l1écCebnych zakrokt, které mohou prodlouzit
zivot ditéte a vzdy se pokousi o zlepSeni kvality zivota (Sousa, Silva a Paiva, 2018, s. 532).
Pediatrické hospice jsou unikdtni v tom smyslu, ze détsti pacienti stale dospivaji, Casto maji
vice nez jednu diagnoézu a paliativni péci podstupuji po delsi Casovy interval nez dospéli
pacient. Idealn¢ by masazni terapeut v hospicové péci mél maximalizovat bezpeCnost pacienta
a podat efektivni a spravnou péci béhem vykonu. Je také nutné si s nemocnym ditétem
vytvorfit takzvany terapeuticky vztah a vytvofit tak prijemnéj§i prostiedi pro détského
pacienta, které se specializovanym masaznim terapeutem travi Cas v pravidelnych intervalech
v neékterych ptipadech i po dobu nékolika let (Egeli a kol., 2019, s. 319). Existuje aplikace
Pain Squad coz je vicerozmérny denik urCeny pro déti ve véku od osmi do osmnacti let kde si
zaznamendava minimalni, maximalni a primérné hodnoty bolesti a jeji dopad na jejich
kazdodenni zivot. Zaznamy se provadéni dvakrat denné po dobu ¢tyt dnti pred a po dokonceni

masazni terapie (Genik a kol., 2019, s. 3 —4).
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Dle vysledkt studii terapeutické masaze podporuji tok krve, lymfaticky systém,
snizeni zanéth a uvolnéni svall, zvySuje hladiny dopaminu a serotoninu a v neposledni fadé
pocet lymfocytt (Lopes-Janior a kol., 2020, s. 2). V hospicové péCi ma tak masazni terapeut
potencial podpofit mobilitu ditéte, svalové kiecCe, nepohodli, zazivani, spanek a bolest (Egeli a
kol., 2019, s. 322). Masazni terapie ma nizké riziko a spada pod dopliikové sluzby. Vyzkumy
ukazuji, ze jak u dospélych, tak détskych pacientii s chronickym onemocnéni masazni terapie
ulevuje od bolesti, strachu a tzkosti. Jednd se o dokumentované vysledky studii z oblasti
pediatrické onkologické péce (Genik a kol., 2019, s. 1).

Studie ukazuji, ze dité, které podstoupilo masazni terapii po dobu 24 hodin
nepocitovalo potfebu vyuzit analgetickou medikaci. Vyuziti farmakologického tiSeni bolesti
se tedy diky tomuto typu terapie snizilo. Masaze bfisni oblasti se ukazali jako uUc¢inné pri
feSeni problému se zacpou. Spravné tiSeni a predchazeni symptomtim spojenych s paliativni
péci je klicové pro spravné provedeni péce, ale také na kvalitu zivota ditéte. Masazni terapie
se ukdzala jako vhodna k vyuziti spolu s kurativni 1écbou (Egeli a kol., 2019, s. 323).
Stanoveni 1éCebného planu terapii je individualni dle stavu ditéte a 1éCebného planu.
K provadéni terapie se vyuziva specializovany masazni terapeut se zaméfenim na
zdravotnictvi a idealné na praci pravé s détmi (Genik a kol., 2020, s. 2). Kazdy jednotlivy
masazni terapeut voli jiny pfistup, avsak je dulezité aby jej volili vzhledem ke stavu pacienta
individualné a s ohledem k jeho aktualnimu zdravotnimu stavu. Ne kazda metoda muze
vyhovovat véem pediatrickym pacientim, v nékterych pripadech by tyto terapeutické sezeni
nepfijemnym zazitkem (Rodgers-Melnik a kol.,, 2022, s. 6). Jako piiklad byla uvedena
intervence, kdy se pediatricky onkologicky pacient s registrovanym masaznim terapeutem
schazel c¢tyrikrat tydné. Masaze probihali budto v domacim prostfedi nebo v nemocnici dle
stavu pacienta nebo dle domluvy mezi masaznim terapeutem a nemocnici, kde dité
podstupovalo paliativni péci. Kazda sezeni trvalo priblizné Sedesat minut a u kazdého ditéte
se individualn€ nahlizelo na jeho aktualni zdravotni stav nebo zmény, které s jeho zdravim
souvisely. V potaz se bral typ onkologického onemocnéni, rozsifeni a lokalizace metastaz,
kiehkost kuze, otoky, oteviené rany, zanét i nezadouci ucinky souvisejici s lécbou
onemocnéni. Po zhodnoceni vSech faktori se poté péce individualné pozmeénila. Zmény se
tykali naptiklad lokalizace masaze naptiklad zdda, hrudnik nebo nohy, kde se terapie
provadéla, tedy v domacim prostfedi nebo zdravotnickém zafizeni, dale tlak, jakym byla
masaz provadéna nebo i povrch na jakém bylo provadéna tedy postel nebo masazni stil
(Genik a kol., 2020, s. 2). ,Jind studie zase uvadi, ze terapie probihala po dobu asi tficeti

minut a pediatricti pacienti byli na v ndsledujicich polohdch — na zddech (48,6%), na bfise
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(13%), v sedeé (11,5%) a na boku (8,4%).“ Studie uvadi, ze byli brany v potaz problémy s
vysledky krevniho obrazu, snizeni sobéstacnosti pacienta, hematomy a $patna integrita kiize.
V ramci terapie byl vyuzivan rizny tlak vzhledem ke stavu pacienta, jednalo se o tlak zadny,
kdy se ruce specializovaného terapeuta pouze vznaSeni nad télem pacienta az po tlak silny.
Nejcasteji byl vyuzivan tlak stfedni. NejCastéjsi mista, které terapeut masiroval byli chodidla,
nohy, hlava, zada, krk, obli¢ej a ramena. , Dle studie byli klinicky vyznamné zmény v oblasti
bolesti 81% pacientii z celkem 486 Ucastnikd vyzkumu. Ve skuping trpici tizkosti pak 95%
z celkem 362 nemocnych a zlepSeni zvladani stresové situace 92% z 398 testovanych
subjektd.” Dale bylo zaznamenano, ze béhem terapie dochazelo k zlepseni pohody, uvolnéni

napéti a néktefi pacienti béhem terapie usnuli (Rodgers-Melnick a kol., 2022, s. 5 — 6).

Virtualni realita

Technologie se velmi rychle posouvaji a zdokonaluji a stala se jednou z hlavnich
metod komunikace v dneSni dobé&. Digitalizace zdravotni péce probihala jiz pred pandemii
COVID-19, avsak prave tato zapftiCinila rychlejsi digitalizaci zdravotnictvi. V mnoha zemich
probihali navstévy u lékafe v podobé videohovort a osobné se do ordinace pacient dostavil az
ve chvili, kdy to bylo opravdu nutné. Mnoho stfedisek primarni péce tuto metodu vyuzivaji i
nyni. Digitalizace zdravotnictvi stale pokracuje v nékterych zemich vice nez v jinych (Mo a
kol., 2022, s. 1047).

Zdravotnické vykony Casto u ditéte vyvolavaji uzkosti, stress a mnoho z nich je pro
dit¢ mnohdy bolestiva zalezitost. To muze vést zejména u déti vést k pokusu o utek, delsi
nebo Spatné zotaveni, problémy se spiankem nebo symptomy posttraumatické stresové
poruchy. Krom toho toto muze vést ke snaze se vyhnout zdravotnickym zafizenim a
doktoram, a tedy zatajovani jejich ptiznakd, které mohou mit té€zké dusledky. Je tedy velmi
dulezité, aby se pediatricky pacient citil dobfe a byl v mentalni i fyzické pohodé. Rozptyleni
je bézné€ uzivanou praxi v péci o détské pacienty. Virtualni realita patii mezi noveéjsi zpusoby
rozptyleni a je mozné, ze by mohla byt uc€innéj§i nez muzikoterapie nebo jiné jiz zauzivané
zpusoby. (Eijlers a kol., 2019, s. 1344). Logika, na které virtualni realita funguje jako Gcinny
zpusob snizeni bolesti je zaloZena na mechanismu pozornosti. Podstatou je pacientova iluze,
subjektivni prozitek v pocitacové generovaném svété. Lidsky mozek ma omezené mnozstvi
informaci, které¢ dokaze zpracovat v jednu chvili. Bolest vyzaduje pozornost, virtualni realita
se snazi tuto pozornost piesmérovat (Hoffman, 2019, s. 2). Bé&hem pobytu v nemocnici se

dité velmi Casto setkava s bolesti spojené se zavadénim intravendznich vstupt, které jsou
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s pobytem v nemocnici Uzce spojeny vzhledem ktomu, Ze se vyuzivaji k aplikaci 1éCiv.
V paliativni péci se nimi dité setkava opakované jak se jeho stav zlepSuje nebo zhorSuje.
Vyjimkou neni ani nutnost dité pridrzet nebo spoutat, aby se tato procedura mohla provést.
Déti 1 jejich peCovatelé pravé tento zakrok hodnoti jako jeden z nejhorSich spojenych
s navstévou nemocnice. Dle studie zaméfujici se na tuto problematiku se praveé virtudlni
realita ukdzala jako vhodna alternativa. Z vysledku studie vypliva, ze pro mladsi déti ve véku
od 4 let je virtudlni realita vhodnou alternativou od znamych, jiz zauzivanych metod. Neni
vSak hodna pro vSechny déti. Mnoho z nich mize tuto metodu odmitnout nebo z ni mit
dokonce strach. Stejné¢ jako u muzikoterapie nebo masazi je tedy nutné vzit v potaz
individualitu ditéte a pfihlizet na jeho zdravotni s emociondlni stav (Chan a kol., 2019, s.
165). Virtualni realita je tedy sice ucinna pfi redukci bolesti a strachu které souviseji se
zdravotnickymi vykony nebo jejich tézkym onemocnénim, avSak pro mnoho rodin je tento
zpusob vyloucen v domacim prostiedi, protoze tuto metodu si mnoho rodin nemize dovolit a
existuji pro né metody, které stoji méné penéz (Ahmadpour a kol., 2019, s. 1).

Je prokazano, ze psychologické aspekty maji pro zdravotni a medicinskou péci velky
dopad na bolest, kterou dité ve finale pociti. Pokud ocekava, ze zakrok pro néj bude bolestivy
je tedy pravdépodobné, Ze ji bude snaset hiife nebo pociti vyssi stupen bolesti. Je tedy dulezité
vyuzit zdravotni metody k redukci bolesti. V mnoha zemich svéta, véetné Ceské republiky se
1ékafi a specializovany zdravotnicky personal snazi zredukovat vyuZzivani analgetik a opioida
behem péce. Jak jiz bylo feCeno v paliativni 1 bézné péci tato metoda stdle prevlada, avsak
nefarmakologické metody se pomalu dostavaji do popfedi nebo se vyuzivaji v kombinaci
s analgetickou medikaci a dosdhnout tak spolecné ke snizeni pfedepisovani této skupiny 1éciv
(Hoffman a kol., 2019, s. 2). Dle studii je virtudlni realita nejlépe hodnocena adolescenty ve
véku od jedenacti do patnacti let. Pro tuto skupinu pacienti mohou byt nemocnice a
zdravotnickd zafizeni velmi stresujici prostfedi, protoze se praveé nachdzeji zranitelném
obdobi jejich vyvoje. Jejich zdravotni problémy jiné reakce od zdravotnickych zafizeni nez u
mladSich déti nebo dospélych pacientd. Jsou ovlivnéni fyzickymi, emociondlnimi a
sociokulturnimi fazemi dospivani, kdy si rozvijeji svou identitu (Ridout a kol., 2021, s. 2).

Dle studii, které sledovali aktivitu mozku pomoci pocitacové tomografie je prokazano,
ze virtualni realita skutecné snizuje intenzitu akutni bolesti. A studie vyuzivajici magnetickou
rezonanci k sledovani funkce mozku ukazuji, Ze krom snizeni subjektivniho hodnoceni bolesti
virtudlni realita snizuje aktivitu mozku, kterd souvisi s bolesti. Jind studie, kterd také vyuziva
magnetickou rezonanci, uvadi, ze snizeni bolesti je srovnatelné jako u stfedni davky

hydromorfonu coz je 1€k, ktery se fadi do 1ékové skupiny mezi opidtova antagonista (Hoffman
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a kol., 2019, s. 2). Jina studie pracuje s pediatrickymi pacienty ve véku od 10 do 19 let
podstupujici chemoterapie po dobu osmi tydnt na tficet minut, kdy béhem kazdého sezeni
sledovali neinteraktivni film pomoci virtudlni reality. Tito pacienti uvedli, ze béhem této doby
pocitovali niz§i miru bolesti ve srovnani s kontrolni skupinou, ktera virtualni realitu béhem
1écby nevyuzila. Dalsi studie, ktera se nezaméfovala na sledovani bolesti pfimo, ale na
proceduru lumbdlni punkce, kdy je aplikovdna chemoterapeutikum do intratekdlniho prostoru.
Bylo prokazano, ze vyuziti analgetik a anxiolytik bylo zredukovano pfiblizné na polovinu
s srovnanim s mnozstvim v pfedchozich ctyfech mésicich, kdy se virtudlni realita k vykonu
nevyuzivala. Dale bylo uvedeno, ze rekonvalescence byla vyznamné rychlejsi, jednalo se zde

0 42% pacientt (Ridout a kol., 2021, s. 5-6).

3.1. Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Z dohledanych poznatki MojziSové (2017), Exnerové a Krejciho (2020), ktefi se zabyvaji
praveé tématem détské paliativni péce, je patrné, ze zajem o pediatrickou paliativni péci je
v Ceské republice na vzestupu, piesto je vtomto ohledu stile mnoho nedostatednosti a je
tieba je zlepSit. Pokryti péCe v naSem statu je velmi omezené, hospicova péce pouze pro
pediatrické pacienty se v Ceské republice nenachazi prozatim vibec. Hospicovou pééi lze
ziskat pouze vramci domacich, mobilnich, hospici nebo pokud hospic v misté bydlisté
postizené rodiny piijima pacienty i v détském veku. Prvni détsky hospic pojmenovany
Domov pro Julii za¢al v Ceské republice vznikat vroce 2021 a dokonleni stavby je
napldnovano na druhou polovinu tohoto roku. Vzdélavani v oblasti paliativni péce je také
nedostatecné, a to jak profesionalnich zdravotnikii, tak i laické vefejnosti. Ve vefejném
povédomi totiz stale prevlada minéni, ze paliativni péce je pouze pro pacienty v termindlnim
stadiu, t&sn& pied smrti, a ukonGuje se tak lé¢ba kurativni. Jak jiz bylo feceno v Ceské
republice pediatricka paliativni péCe neni tolik rozsSifena a dostupnost recenzovanych ¢lanku
v Ceském jazyce je tedy znacné omezend, vétSina dostupnych informaci je ziskanych ze
zahrani¢nich zdroji. Dalsi vyzkumy by mohli pfispét k rozsifeni této péCe a povédomi o
paliativni péce v naSem statu.

Stejné jako pediatricka paliativni péce tak 1 povédomi o nefarmakologickém tiSeni bolesti
neni v Ceské republice stale tolik rozsifené. Vyzkumy na toto téma jsou velmi omezené.
Mnoho zdravotnickych specialistu tuto metodu mozna vyuzivd nevédomky napiiklad
pusténim radia nebo televize na pokoji mohou nemocnému pacientu ulevit od bolesti.

Zahranicni studie ukazuji tyto metody jako velmi ucinné pii 1€¢bé bolesti a bylo by tedy dobré
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je zafadit do kazdodenni péCe o pacienta, a to nejen détského, ale 1 u dospélych pacientt.
Kombinaci analgetik a nefarmakologickych postupt je mozné snizit pocet davek podavanych
1éCiv.

Tato bakalaiska prace maze byt ptinosna predevsim pro détské a vSeobecné sestry, které
pracuji praveé s tézce nemocnymi nebo umirajicimi détmi. Informace z této prace vSak mohou
vyuzit 1 v§eobecné sestry nebo sestry specialistky pracujici na standartnich oddélenich nebo
jednotkach intenzivni péCe s dospélymi pacienty. Z prace je mozné Cerpat informace o
paliativni péci samotné. VSeobecné a détské sestry se z prace dozvi v jakych zdravotnickych
zafizenich se lze s paliativni pé&i setkat a dostupnost tohoto druhu péde v Ceské republice.
Studenti zdravotnickych oborti se mohou dozvédét o dulezitosti spravné komunikace nejen
s umirajicim nebo tézce nemocnym pacientem, ale i1 jeho blizkymi a prateli. Nekteré
informace z této prace mohou vyuzit 1 vSeobecni Iékafi a studenti vSeobecného 1ékarstvi, ktefi
se tématem paliativni péce pfi jejich studiu na lékarskych fakultach pfili§ nezabyvaji.

Informace dohledané k bakalarské praci jsou pro mé uzite¢né jak z hlediska pochopeni
paliativni péce, ale také v ramci mého budouciho povoldni. S paliativni péci se mohu setkat na
vSech oddélenich v nemocni¢nim zafizeni a je vhodné chapat dulezitost péce samotné, ale
také spravné komunikace. Stejn€ tak je mozné se ve zdravotnickych zatfizenim mohu setkat

s Cleny nejraznéjsich nabozenstvi a je dulezité chapat a znat jejich postoje a zvyky.
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ZAVER

Prvnim cilem bakalafské prace bylo shrnuti dohledanych informaci na téma pediatricka
paliativni péce. Paliativni péci je mozné obdrzet na nekolika riznych mistech, jedna se o
nemocnice, hospic a v domacim prostiedi prostfednictvim domaci péce. Hospic, ktery je
pouze pro détské pacienty se v Ceské republice prozatim viibec nenachazi, ale je mozné tyto
pacienty hospitalizovat v téch urcené pro dospélé. V roce 2021 vsak v Brné zapocala vystavba
hospice s ndizvem Dum pro Julii, ktery bude uren pravé pro pediatrické té€zce nemocné a
umirajici déti.

Lze tedy fict, ze pokryti pro pediatrické paliativni pacienty je omezené. Zakladem
paliativni péce je multidisciplindrni tym, ktery se sklada z lékait, vSeobecnych nebo
pediatrickych sester, praktickych sester, duchovnich, socialnich pracovniki a dobrovolnikd.
Vsechny tyto slozky spolu uzce spolupracuji a do péCe zahrnuji nejen pacienta, ale i1 jeho
rodinu a pratele. Jednou z hlavnich slozek multidisciplinarniho paliativniho tymu je praveé
vSeobecna nebo pediatricka sestra, ktera jak s pacientem tak 1 rodinou travi nejvice asu a zna
nejen zdravotni stav nemocného nejlépe, ale méla by byt také schopna pracovat samostatné,
zvladla se spravné rozhodovat 1 ve stresovych situacich a umét rozlisit kdy je nutné zajistit
ptevoz do zdravotnického zafizeni a kdy ne. VSeobecna sestra by méla byt krom toho zru¢na
v komunikaci, skutecnosti vSak bohuzel je, ze vSeobecna sestra je Casto dobie proskolena
v oblastech praktickych vykond, avsak v komunikaci uz tak dobfe ne, ta je vSak pro odvedeni
kvalitni péCe stejné dilezita jako spravnost postupt pii provadéni specializovanych vykonda.
Je také dulezité, aby byla empatickd a oteviena k odpovidani pfipadnych otazek nejen
pacienta, ale i rodiny (Djakov, Exnerova, 2021). Dle Exnerové a Krej¢iho (2020) je vzdélani
v oblasti paliativni péCe omezené a bylo by vhodné studenty zdravotnickych §kol v paliativni
péci vice proskolit. Osobné jsem na toto téma mluvila s vSeobecnymi lékafi a zdravotnimi
sestrami z méstské nemocnice v Brné, kde se jednalo pfevazn€ o pracovniky interniho
oddéleni a lécebny dlouhodobé nemocnych, ktefi jsou zaroven aktivnimi studenty nebo
absolventy Lékatské fakulty Masarykovy Univerzity v Brng, u vSeobecnych nebo praktickych
sester se pak jednalo o vzdélani z Brnénskych stfednich zdravotnickych Skol, ktefi mi vS§ichni
tuto informaci potvrdili a uvedli, ze béhem svého studia se s tématem paliativni péce setkali
pouze v kontextu s onkologii. Dalsi vzdelavani v této oblasti je pak na kazdém jednotlivci.
Cil byl splnén.

Druhym stanovenym cilem bylo shrnuti dohledanych informaci na téma

nefarmakologického tiSeni bolesti. S bolesti se kazdy jednotlivec setkava jiz od tutlého veku.
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Jedna se o nepfijemny prozitek, ktery doprovazi vétsinu onemocnéni, ale setkdvame se s ni i
v dobé, kdy jsme naprosto zdravi. V hoSich pfipadech mize byt velmi vysilujici a Zivot
omezujici situaci. ,,Mezinarodni asociace pro studium bolesti ji popisuje jako nepfijemny
smyslovi a emocialni zazitek spojeny se skuteCnym nebo potencionalnim poskozenim tkané.*
(Wren a kol., 2019). K tiSeni bolesti se tradicné vyuzivaji analgetika. Moderni medicina se
vSak uzivani této skupiny lé¢iv pokousi omezit. Na mnoho druzich analgetickych 1éCiv
vznikaji zdvislosti a pacient poté podstupuje velmi dlouhou a vysilujici cestu odvykani si od
zévislosti. Mnoho 1idi se zdvislosti zbavi jen na kritko a poté nastivd relaps.
Nefarmakologicky zptsob tiSeni bolesti je mozné vyuzit jak u dospélych pacientt, tak i téch
détskych. Tento typ terapie by se ¢asto vyuziva pravé k regulovani analgetické terapie, kdy se
lIékarsky a oSetfovatelsky personal pokousi zajistit co nejnizsi zatéz farmak (Dezfouli a
Khosravi, 2020).

Typt nefarmakologickych zptsobu tiSeni bolesti existuje mnoho a kazdy ma sva vlastni
specifika. Principem nefarmakologického tiseni bolesti je odvést pozornost ditéte od bolesti.
Mezi nejznaméjsi patii muzikoterapie, masazni terapie, relaxace nebo distrakce. Terapii je
mozné rozdelit do dvou skupin behavioralné-kognitivni a fyzikdlni. Muzikoterapie se fadi do
prvni skupiny. Ta se dale d€li na aktivni a pasivni. Za aktivni muzikoterapii oznacujeme
naptiklad hrani na hudebni nastroj, pasivni je poté poslech hudby. Masazni terapie se vyuziva
spiSe u dlouhodobé nemocnych pacienti s chronickou bolesti, tito pacienti z velmi Casto
podstupuji paliativni péci. Jednd se o pravidelnd sezeni se specializovanych masaznim
terapeutem. Tato sezeni probihaji v pfedem domluveny ¢as nékdy i po dobu nékolika mésica.
Dalsi nefarmakologickym typem tiSeni bolesti je vyuziti virtudlni reality. Tato metoda se
zaCala vyuzivat v poslednich deseti letech a ukdzala se jako velmi G€inna zvlasté u vétSich
déti a nactiletych. Virtualni realitu je mozné vyuzit k hrani her nebo prehravani raznych videi

a filmq, které jsou specialné prizptisobené tomuto zafizeni. Cil byl splnén.
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