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Détska paliativni péce z pohledu détské sestry
Abstrakt

Diplomova prace s nazvem ,, Détska paliativni péce 7 pohledu détské sestry** reaguje na

soucasny stav détské paliativni péce ve spolecnosti.

Cilem prace bylo zmapovat na zéklad¢ teoretickych podkladi détskou paliativni péci

Z pohledu détské sestry.

Diplomova prace byla zpracovana jako teoreticka s vyuzitim metody syntézy, explanace

a komparace.

V kapitole snazvem Problematika détské paliativni péce bylo popsano, co détska
paliativni péce je a co vSe obsahuje. Dale zde byla popsana onemocnéni, ktera se mohou
Vv paliativni péc¢i vyskytovat, také principy, roviny a formy détské paliativni péce, bolest,
umirani a smrt. Nebyla v§ak opomenuta ani rodina ditéte v paliativni péc¢i a uloha sestry
V této péci.

V druhé kapitole s nazvem Détska paliativni péde v CR byl popsan soucasny stav détské
paliativni pée v nasi zemi, prekazky a dostupnost. Dale byly v kapitole popsany
vSechny tfi konference, které se na naSem izemi konaly, a také veskeré hospice, které se

u nas specializuji na déti a jejich vize.

V posledni kapitole s nazvem Détska paliativni pée ve svété byl popsan vyvoj
hospicového hnuti ve svéteé, vyvoj a soucasny stav détské paliativni péce mimo tizemi

Ceské republiky.

Prace by mohla slouzit jako komplexni zdroj informaci o détské paliativni péci. Dale by
mohla slouzit jako podklad pro tvorbu odbornych ¢lankt, novych vyzkumid nebo

novych teorii.

Kli¢ova slova:

Osetiovatelstvi, sestra, dité, paliativni péce, bolest, umirani, smrt



Child palliative care from a child nurse's perspective
Abstract

The diploma thesis titled ™ Child palliative care from a child nurse's perspective”

responds to the current state of child palliative care in society.

The aim of the work was to map childhood palliative care from the viewpoint of child

nurses based on theoretical background.

The thesis was elaborated as theoretical using the method of synthesis, explanation and

comparison.

The chapter titled Child Palliative Care has described what child care palliative care is
and what it does. In addition, there have been described diseases that can be found in
palliative care, as well as principles, levels and forms of child palliative care, pain,
dying and death. However, the child's family in palliative care and the nurse's role in

this care have not been omitted.

In the second chapter entitled Child Palliative Care in the Czech Republic, the current
state of child palliative care in our country, obstacles and accessibility were described,.
Further, all three conferences that took place in our country and all the hospices that
specialize in children and their visions in our country were described in the chapter.

In the last chapter entitled Child Palliative Care in the World, the development of the
hospice movement in the world, the development and the current state of child palliative
care outside the territory of the Czech Republic were described.

The work could serve as a comprehensive source of information on child palliative care.

It could also serve as a basis for creating articles, new research or new theories.

Keywords:

Nursing, nurse, child, palliative care, pain, dying, death



VO, -ttt bt E e R e e an e ne e nne e 9
R O 1 PO TSP PP PRI 11
2 MEEOTIKA ......ceiiec s 12
3 Problematika détské paliativid PECE ........cueviriiiiiiiiiiiiiesee e 13
3.1 VYMEZENT POJMT ...couviiiiiiiiiiiiiic it 13
3.2 Détska onemocnéni vyzadujici paliativid péCi........cvrvvniiiiiiiiniiiiiiciiiienes 20
321  Zivot limitujici ONEMOCNEN.........cveevereererrereiceeeeeeeeeesee e, 21
3.2.2  Zivot OhroZujici ONemMOCHENI .........uoveveererreereciceeeeeeeeeeese e, 22
3.2.3  Kategorizace onemocnéni v détské paliativii PéCi.......covvrvriririniieinnnn, 22

3.3 Paliativni péce - principy, zakladni roviny a déleni............ccocevvriiniiiiiicnnn, 23
3.4  Formy détské paliativini PECE ........coviiiiiiiiiiiiieiie e 26
3.4.1  LUZKOVA hOSPICOVA PECE ..eeivviiiiiieiiiieiiiiesiee e siee s siee e sine s 27
3.4.2  Staciondrni hOoSPICOVA PECE......uuiruierieiiiieiie et 28
3.4.3  DoOmACT hOSPICOVA PECE ..vvviiriiiiiieiiiie ittt 28

3.5 Zaklady 1€EDY DOIESH ....ovviviiiiiiiiiiiiiie i 29
3.6 Umirdni v détském VEKU ........cooiiiiiiiii e 32
3.6.1  ProcCes UMITANT ....cccuieiuiiiiiiiiiesiie ettt 33
3.6.1.1  PrefiNeM .o 33
3.6.1.2  INTINEM oo 36
3.6.1.3  POSEFINEM ..o 37

3.6.2  Vnimani umirani a smrti détmi do 3 1et.......cccceeiiiiiiiiiiiiii e 38
3.6.3  Vnimani umirani a smrti détmi 3-5 l€t.........cccovviiiiiiiiiieeeceee 38
3.6.4  Vnimani umirani a smrti détmi 6-15 let..........cccoovveviiiiiiiiicc e 40
3.6.5 Vnimani umirani a smrti adolesCenty ...........cccvvriveiiiiiiiiiiiiie e 40

3.7 STt OCTMA AEH ... 41



3.8 Rodina ditéte v paliativind PECT......ccvriiiiiiiiiieiiei s 42

3.8.1  Potieby rodiny v détské paliativni pECi.........cervurvriirieriiiieiinisesieeees 43
3.8.2  SOUIOZENCH ...t 45
3.8.3  Pozistali a truchleni.........ccocceiiiiiiiiiiiie e 46

3.0 SESIIA .. s 47
3.9.1  Péce détské sestry 0 nemocne dit€........cccevvvvveiiiiiiiiiiiniiiie e 48

4 Détska paliativiii PEEE V CRu...vvuieieeieceeeeteee ettt 49
4.1  Soucasny stav détské paliativini pECE U NAS ....vvvevvviiiiiiiiiiieiiee e 49
4.1.1  Evropskeé standardy.........cccoceeiiiiiiiiiiii e 49
4.1.2  Charta prav umirajicich deti ........cccooviiiiiiiinii 55

4.2 Konference détské paliativii peEe Vv CR .....cvveevecviveevceeseeieesseeissssesesseseeneesanes 57
4.3  Historie hospicii @ hospicove hnutl ..........ccoocveiiiiiniiiiiee 60
4.3.1 Hospicové obCanské sdruzeni Cesta dOmul.........cccecveerveiiiniiniiiienienieenne 60
4.3.2  Nadacni fond KHEEK .......ccovuiiiiiiiiiiiiiieese e 61
4.3.3  Nadacni fond détské onkologie Krtek ..........ccccoviveiiiiiiiininiiiicicieen 62
4.3.4  Mobilni hospic OndraSek..........cccvieiiiiiiiiiii e 62
4.3.5  Perinatdlni hOSPIC......oiviiiiiiiiiiiiiiecie e 63

S5 Deétska paliativid PECE V& SVELE ......eiiiiiiiiiiieiec e 64
5.1 Vyvoj hospicového hnuti Ve SVELE ........cevviiiiiiiiiiiiiic e 64
5.1.1  Hospicové hnuti ve Velké Britdnii.........ccocevviiiiiniiiiiiiiisicicse 64
5.1.2  HOSPICOVE hnuti v USA ..ot 65
5.1.3  Hospicové hnuti v Rakousku .........cccccvviiiiiiiii 65
5.1.4  Hospicové hnuti v NEmecku..........ccocviiiiiiiiiiiiiie 66
5.1.5 Hospicové hnuti ve Francii........cccoovvviiiiiiiiiiiiiiicceseee e 67

5.2 Vyvoj détské hospicove PECE VE SVELE .....oeiuviiiiiiiiiiiiiiiec e 67
5.3  Soucasny stav détské paliativini pece Ve SVELE ...oovvvvririiiieiiiiiie e 68

B ZAVET ittt b et be et ae e 70



7

8

Seznam pouZité IETAtULY ........coiviiiiiiiiicii s

Seznam PIION ......oovviiiiii s



Uvod

Détska paliativni péce je pomérné€ novy smér, ktery neni dostatecné diskutovany a je
nutné se jim vice zaobirat. Détskou paliativni péci jsem si zvolila jako téma své prace,
protoze bych o této problematice rada zjistila vice informaci, nez jsem méla doposud.
Kdyz jsem poprvé slySela termin détskd paliativni péce, jediné, co jsem si v ten
okamzik vybavila, byla péfe o umirajici déti a nikdy pfed tim mé nenapadlo, jak
zajimavé a sloZité toto téma je. Ze to neni pée zaméfena pouze na nevyléditelnd
nemocné a umirajici déti, ale i na jejich rodiny. Pojmy umirani a smrt jsou bohuzel
S timto tématem Uzce spjaté a vV naSi dobé tabuizované, prestoze lidé jakéhokoliv véku
umirali, umiraji a umirat budou. I kdyZ je v souc¢asné dobé mnohem vice moznosti nez v
minulosti, stale nejsme schopni vylécit v§echna onemocnéni. Mnoho lidi smrt ditéte
vnimd jako Upln¢ nejhorsi udalost, co se mlze stat, proto je Ukolem sester i ostatnich
zdravotnickych pracovnikli poskytnout pomoc a podporu roding i ptibuznym ditéte a
toto obdobi jim usnadnit, zvySovat kvalitu zivota, napomahat pii uspokojovani potieb a
pii zvladnuti pfiznaki onemocnéni. V détské paliativni péci neni stfedem pozornosti
pouze dité, nybrz celd rodina, proto je nutné v pribéhu poskytovani paliativni péce
détem nabidnout a poptipadé doporucit rodiné¢ odbornou pomoc, kterd by je provazela
Vv obdobi truchleni, aby nedoslo K socialni izolaci. Organizace Cesta domu nabizi kromé
veskeré pée roding i piistup do takzvaného Klubu, ktery slouzi v podstaté jako
komunita a setkavaji se zde lidé, ktefi si prosli smrti blizké osoby a pieddvaji si své

zkuSenosti a déli se s ostatnimi o to, co je tizi.

V Ceské republice je détska paliativni pé¢e v uplném zarodku a doposud se u nas na
toto téma konaly pouze tii konference. Za velky tspéch pokladam, Ze jiZ u nas probehl
prvni vzdélavaci intenzivni kurz détské paliativni péce, ktery byl pofaddan organizaci
ICPCN a proSkolovani se uskute¢nilo v anglickém jazyce. Tento kurz byl urcen
k prohloubeni znalosti a dovednosti Iékafi, sester, socialnich pracovniki a koordinatord
dobrovolnikii. Velkym problémem détské paliativni péée v Ceské republice je, Ze zde
zatim chybi koncepce a systém pediatrické paliativni péce. Paliativni péce pro déti u nas
jesté neni tolik rozSifend, tudiZ je nizsi dostupnost. Domaci paliativni péce pro déti je
v CR zatim omezena pouze na &tyii zatizeni, ktera se nachazeji ve méstech Praha, Brno,

Ostrava a Olomouc. Ostatni pracovisté nejsou na péci o umirajici déti uzptuisobena a

bylo by dobré do budoucna tuto skute¢nost napravit.



Paliativni péCe je obecné velice ndkladnd a u nds neni péfe prozatim hrazena
pojistovnou, ale doufejme, Ze do budoucna tomu bude jinak. Nastésti existuji vefejné
organizace, které se rodinam v takto tizivych situacich snazi pomoci. VSechny tyto

organizace mohou témto rodinam pomahat diky nasi finan¢ni podpofe.
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1 Cil
Pro zpracovani této diplomové prace byl stanoven cil: zmapovat na zaklade dostupné

literatury Détskou paliativni péci z pohledu détské sestry.

Pro uskute¢néni naseho cile bylo dilezité shromazdit a ucelit co nejvétsi mnozstvi
informaci o détské paliativni péci. Zaméfili jsme se predevSim na vSe, co podle nas
k détské paliativni pééi patii a také na stav détské paliativni péée jak v Ceské republice,

tak i v zahranidi.

Tato diplomova prace byla vypracovana jako souhrn informaci, ktery by mohl slouzit
k prohloubeni znalosti studentti, zdravotnického personalu pracujiciho na détském

odd¢leni a jinych osob participujicich v oblasti této problematiky.
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2 Metodika

Diplomova prace snazvem Détska paliativni péce z pohledu détské sestry byla
zpracovana jako prace teoretickd s vyuzitim védecké metody syntézy, explanace a
komparace. ReSerSni strategii dostupné literatury byl vytvofen uceleny piehled
problematiky détské paliativni péce z pohledu détské sestry. Diplomova prace je
zaméfena na détskou paliativni pé¢i v Ceské republice a zahraniéi a na pojmy, které s ni

souvisi.

Jednotlivé zdroje pouzité v diplomové praci byly pievazné ziskavany z Akademické
knihovny JihoCeské univerzity. Pro uceleni obrazu paliativni péce a moznost komparace
bylo vyuzito odbornych ¢lankl a Casopist, jako jsou Kontakt a Pediatrie pro praxi.
Zahrani¢ni zdroje byly vyhledavany v internetovych databazich PubMed, EBSCO, Web
of Science, Science Direct a Google Scholar. Pro vétsi prehlednost segmentil paliativni
pé&e a jejiho poskytovani v Ceské republice bylo &erpano z oficidlnich internetovych
stranek vybranych hospicii a détské paliativni péce. Z hlediska maximalniho pokryti
teoretickych znalosti, v€etné historie, byl navazan kontakt s Narodnim archivem v Praze

a se statnim oblastnim archivem v Praze, Koliné a Kutné Hofe.

Veskeré informace byly jednotlivé prochazeny, selektovany, kategorizovany a nasledn¢
diseminovany v diplomové praci. Vyuzitou metodou bylo oteviené kodovani, diky
kterému bylo mozné jednotlivé informace barevné oznacovat a jednotlivé poznatky

kategorizovat.

Pro zpracovani i samotnou diseminaci informaci bylo vyuzZito programu MS Word a

Atlas.ti.
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3 Problematika détské paliativni péce

3.1 Vymezeni pojmii

Prace se zabyva problematikou détské paliativni péce z pohledu détské sestry, proto je
dalezité vysvétlit nékolik pojmi, jako je détstvi, paliativni péce a détska paliativni péce,
détské sestry, potieby, bolesti, umirani. Poslednim pojmem je definice smrti (Ochrana,

2013).

Détstvi

Détstvi zacina hned po narozeni a kon¢i dovrSenim 18. roku zivota (Klima, 2016).
Détstvi se rozdéluje na jednotliva obdobi, a to na prenatalni, novorozenecké, kojenecké,
batoleci, predSkolni vék, mladsi skolni vek, starSi Skolni vék a adolescenci. Jednotliva
obdobi jsou vymezena vékem. Prenatalni vék se dale rozd€luje na embryondlni a fetlni,
embryonalni za¢ina pocetim a trva az do 6. tydne, hned od 6. tydne navazuje obdobi
fetalni a konc¢i porodem (Veleminsky, 2009). Novorozenecké obdobi za¢ina narozenim
a kon¢i 28. dnem Zivota, navazuje obdobi kojenecké, které trva az do konce 1. roku, zde
navazuje obdobi batoleci, které trva az do 3 let. Po batolecim obdobi dité piechazi do
ptedskolniho veku, ktery konéi 5. rokem a 6. rokem za¢ina mladsi skolni vek, ktery trva
az do veku 12 let, zde navazuje starsi Skolni vék az do veéku 15 let a poté posledni
obdobi, které konci dospélosti neboli 18. rokem (Klima, 2016).

Paliativni péce

Paliativni péce je péce, pii které dochazi k do¢asnému zmirnéni pfiznakti nemoci, ale
neléci ji (DiCara, Vidovicova, 2007). Péce je komplexni a nezahrnuje pouze pacientiv
zdravotni stav, ale i jeho psychickou, socialni a duchovni dimenzi (Vorlicek, Adam et
al., 2004). Paliativni péce dale zahrnuje i pomoc a oporu rodiné nemocného. Rozdil
mezi paliativni péc¢i pro dospélé a pro déti spoliva ve stanovenych diagnoézach. U
dospélych se nejcastéji setkdvame s onkologickymi onemocnénimi, zatimco u déti

prevladaji nenadorové diagnozy (EAPC, 2007).

Hlavnim cilem paliativni péce je zajistit dobrou kvalitu Zivota ditéte a umoznit roding,
aby mohla o umirajici dit€¢ peCovat a zajistit pé¢i o rodinu jako celek, coz smétuje

Kk posileni rodinnych vztahi (O'Connor, Aranda, 2005).
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Definice paliativni péce dle Haskovcové (2007): ,, Paliativni neboli utésna medicina
predstavuje uceleny a nadeéjny systéem pomoci umirajicim a jejich rodinam. Lze ji
poskytovat ve zvlastnich zarizenich, ktera se jmenuji hospice, a je nutné i mozné ji
V primérené mire inkorporovat i do stdvajiciho systému vitezné mediciny.

(Haskovcova, 2007, s. 37)

Zatimco WHO definuje paliativni péci jak pro dospé€lé, tak 1 pro déti a uvadi, ze détska
paliativni péce piedstavuje specialni oblast, ktera jen uzce souvisi s paliativni pé¢i pro
dospélé. Definice zahrnuje i zasady, které se vztahuji i na jiné pediatrické chronické
poruchy. Paliativni péce o déti je aktivni péfe o somatickou, psychickou a spiritudlni
stranku ditéte, ale také se zaméfuje na podporu rodiny. PéCe zaCina tehdy, kdy je
onemocnéni diagnostikovano, a to bez ohledu na to, zda dit¢ podstupuje lécbu
namifenou proti nemoci. Poskytovatelé zdravotni péfe musi hodnotit a mirnit
somatické, psychické i socidlni stradani ditéte. Pro efektivni paliativni péci je nutny
multidisciplindrni pfistup, ktery zahrnuje i1 rodinu a vyuziva dostupnych komunitnich
zdroji, miZzeme ji uskutecnit i za podminek, ze jsou zdroje omezené. Mohou ji
poskytovat jak zafizeni tercialni péce, tak i komunitni zdravotni stfediska, ale dokonce i
détské domovy (www.who.int). V détské paliativni péci by se zaméstnanci méli zacilit
zejména na potieby, které jsou pro toto odvétvi zdravotnictvi velice zasadni. Z historie
vime, Ze primarné je potfeba feSit emociondlni a spiritudlni potieby jak samotnych
pacientt, tak jejich rodin. V tomto kontextu je také dulezita spoluprace s jednotlivymi
specialisty, aby bylo pokryto i spektrum symptomu, bolesti fyzické i psychické a
dalsich aspektii, které souvisi s umirdnim a smrti v détském véku (Himelstein, et al.,
2004). Stejné myslenky uvadi Liben et al. (2008), ktery se zaméfuje na mapovani
kvality zivota déti v paliativni pé¢i a jejich rodin. Jednotlivé kroky vedouci
k poskytovani vhodné a kvalitni oSetfovatelské péce se odvijeji od veéku pacientd a
naslednych reakci na jejich utrpeni. Do budoucna by bylo dobré, aby vznikaly
vzdélavaci programy pro jednotlivé pacienty, jejich rodiny 1 oSetfujici personal.
Moderni doba je pro paliativni péci velice pfinosnd, nebot’ za kratky ¢asovy usek bylo
dosazeno obrovského pokroku (Liben et al., 2008). Prizkum jednotlivych studii
zdiiraznuje potiebu flexibility a pfizplisobeni oSetfovatelské péce velice individualné se
zvlastnim zretelem k umisténi a psychosocidlnimu pfistupu komplexni 24 hodinové
podpote v péci o odpocinek a péci o rodinu. Pediatrickd paliativni pée musi byt pruzna,

citlivd a pfizplisobena prave stale zminovanym potiebam (Virdun, 2015).
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I Sikorova (2011) konkretizovala potieby ditéte, které se od potieb dospélych lisi. Na
zaklad¢ soucasnych poznatki mizeme k hlavnim potfebam déti vyzadujicich paliativni

péci priradit:

e Potieba zvladnout ptiznaky, predevsim bolest a dusnost

e Potieba bezpeci a jistoty, nejlepsi je pée v domacim prostiedi
e Potieba informovanosti o svém stavu i1 jeho vyvoji

e Potieba ptipadné samoty, ale také i komunikace

e Potieba lasky

e Potieba nezévislosti pfi rozhodovani

e Potieba stejnych ¢innosti jako u vrstevnikl

e Potieba rozvijet se

Tyto potfeby vSak neni mozné vztahovat na vSechny déti. Musime brat v potaz nékolik
faktort, jako je v€k, typ onemocnéni, nejistota prognozy, ale roli zde hraje i forma 1écby

(Sikorova, 2011).
Détska sestra

Dle zakona 201/2017 sb. odborna zpusobilost pro vykon povolani détské sestry se
ziskava po uspéSném ukonceni studia nejméné tiileté¢ho akreditovaného zdravotnického
bakalafského studijniho programu pro piipravu détskych sester. Druhou variantou je
tiilet¢ studium v oboru diplomovana détska sestra, ktera se ziskdvd na vySSi
zdravotnické Skole. DalS§i moznosti je studium diplomované détské sestry na vyssi
zdravotnické Skole v délce nejméné jednoho roku, jde-li o zdravotnického pracovnika,
ktery ziskal zplisobilost pro vykon povolani praktické sestry, zdravotnického zachranate
nebo porodni asistentky, ktefi byli pfijati do vy$§iho neZ prvniho ro¢niku. Nesmi se
zapomenout na détskou sestru, ktera zapocala studium v oboru détska sestra na stiedni
zdravotnické Skole nejpozdéji ve Skolnim roce 1996/1997. Povolani détské sestry
zahrnuje poskytovani oSetfovatelské péce u déti, véetné novorozenct, dale détska setra
spolupracuje s Iékafem nebo zubnim l1ékafem a podili se na preventivni, diagnostické,

lécebné, rehabilitacni, dispenzarni, neodkladné a paliativni péci (zakon 201/2017 sb.).
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Respitni péce

Pod respitni péci si muzeme piedstavit v podstaté¢ odlehcovaci sluzbu, ktera je bud’
terénniho, nebo ambulantniho typu. Ulohou této sluzby je umoznéni odpoéinku osobé
pecujici o nemocné dité, a to v situacich, kdy je pecovatel nemocny, po Grazu nebo
hospitalizovany a neni momentalné schopny se o dité postarat sam. Dale je respitni péce
vyuzivana jako prevence socidlni izolace peCovatele, tudiz je vhodna v ptipad¢, ze o
dité¢ pecuje pouze jedna osoba, napiiklad svobodné ¢i rozvedené matky (Sikorova,
2012). V Ceské republice se respitni pé¢i vénuje nadaéni fond Klidek, ktery existuje jiz
od roku 1991. Nadace usiluje o zlepseni zivotnich podminek vazné nemocnych déti a

jejich rodin (Hefmanova, 2012)
Détska hospicova péce

Hospic je zafizeni, které se specializuje na pé¢i o pacienty v terminalnim stadiu.
Nejvétsi diraz se zde klade na management bolesti a zachovani psychické pohody, aby

byli pacienti pfipraveni ¢elit nadchazejici smrti dtstojné (DiCara, Vidovicova, 2007).

Hospic mizeme popsat i jako instituci, ve které se pecuje o lidi s nevylécitelnym,
zavaznym onemocnénim, v hospici se obvykle vyuziva paliativni péce (Kupka, 2014).
Détska hospicova péce je v poslednich letech velice aktualnim a diskutovanym
tématem, v minulosti byla hospicova péfe nejvice zaméfend na dospélé. Tento fakt
vyplyval z amerického prizkumu, ve kterém bylo zjiSténo, Ze z 3000 hospicovych
programu bylo na déti zaméfeno méné nez 10 %. Péce v této oblasti vyzaduje nékolik
vlastnosti a dovednosti, jako napiiklad empatii, profesionalni odhodlani, v neposledni

fad¢ i komunikaci s pacienty a jejich rodinami (Schwetzova et al., 2011).
Potieby

Potfeba se definuje jako subjektivné pocitovany nedostatek. Nemoznost naplnéni tohoto
subjektivniho pocitu vede k rozvoji frustrace a pfi chronickém neuspokojeni nastupuje
vysSi stupen frustrace — deprivace. Obecné se psychologickym pohledem na hodnoceni
potieb zabyval A. H. Maslow, ktery vytvofil hierarchické uspotadani lidskych potieb do
tvaru pyramidy. Obecné platnym principem, ze které¢ho se vychazi dodnes, je nutnost
uspokojeni nizSich potfeb pro moznost uspokojeni potteb vysSich. Spolu s touto
problematikou popsal autor také motivaci a inspiraci, ktera je izce spjata s monitoraci

potieb. K rozvoji a uvedeni v platnost doslo v letech 1954-1961 (Maslow, 2014).
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Z poznatki A. H. Maslowa vychazi mnoho dalSich vyzkumniki. Typickym piikladem
jsou Petro-Yura a Walsh, ktefi v letech 1978 zacali monitorovat a hodnotit lidské
potieby. Veskeré zdznamy si peclivé uchovavali a findln€¢ vydali publikaci s nazvem
,Human needs“. Ta méla ve své dobé velky ohlas, a proto ve svém vyzkumu
pokracovali a snazili se na tuto problematiku hledét z hlubsi perspektivy lidského
existencionalismu (Petro-Yura, Walsh, 1978). Tito odbornici se také zam¢fovali na
vyuku a zakomponovani métfeni a hodnoceni potieb do studijnich osnov, predevsim
V oboru oSetfovatelstvi. Ve svém tfetim vydani (Human needs 3) vyclenili kapitolu
cilen¢ pro studenty oSetfovatelstvi, kde popisuji nutnost monitorace a uspokojovani
potieb nejen pacientll v nemocni¢nim prostiedi (Petro-Yura, Walsh, 1983). V moderni
dobé patii oSetfovatelstvi k regulovanym povolanim se svou vlastni koncepci, ktera je
realizovana formou oSetfovatelského procesu. Charakteristickym rysem je poskytovani
aktivni a individudlni péce zakomponované pravé do oSetfovatelského procesu
vychazejiciho z védeckych poznatki. Dal§im z mnoha dil¢ich aspektd je holisticky
pfistup k nemocnému, preventivni charakter a kooperace v tymu (Buzgova, Plevova,
2011). Jednim z mnoha cilti oSetfovatelstvi je poskytovat humédnni péci se zaméfenim
na obecné i individualni potieby pacientli se zaméfenim na lidskou kulturu a tradice.
V souvislosti s témito poznatky existuje mnoho rozdéleni potieb. Novakova (2014)
kategorizuje potieby do nékolika skupin. Prvni skupinou jsou potteby biologického a
psychického charakteru. Do biologickych potfeb zatazujeme ty, jeZ jsou chapany jako
naruSeni homeostazy organismu a ve vét$in¢ piipadti nemaji odezvu na psychickou
stranku pacienta. Pojeti psychickych potieb je evidentni z nazvu. Typickym zastupcem
jsou spiritualni potfeby nebo potieba bezpeci a jistoty, kterd se odrdzi zejména na
psychickém stavu pacienta a nasledné 1 v pritbéhu celé hospitalizace (Novakova, 2014).
O spiritualnich pottebach hovoii ve své publikaci také Narayanasamy a Owens 2001,
kteti apeluji na rozum zdravotnikli, pfedevSim ateistli, aby nezleh¢ovali uspokojeni
spiritualnich potieb. Tato potifeba je v souvislosti S onemocnénim v mnoha ptipadech
velice zasadni. Autofi se shoduji v nazoru, ze kontinualni uspokojovéni spiritudlnich
potieb vede ke zlepSeni kvality oSetfovatelské péce, navozeni lepSiho vztahu sestra-
pacient, pomaha prohloubit vztahy s ostatnimi ptislusniky rodiny, dokonce i k zabranéni
dysbalance v emocionalni a psychické strance clovéka nebo rozvoje nezadoucich

komplikaci (Narayanasamy, Owens, 2001).
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Existuje nékolik dalSich rozdéleni potfeb a oSetfovatelska profese v moderni dobé
inklinuje ke kategorizaci do tii skupin. Jednd se o potieby, které se nemoci neméni,
které¢ se nemoci modifikovaly a které nemoci vznikly. Za potfeby neménné jsou
povazovany takové, které si pacient uspokojuje sdm, bez zasahu zdravotnického
personalu a v souvislosti s hospitalizaci se tyto potieby nijak neméni, pouze se zvySuje
nebo redukuje jejich intenzita. Konkrétné I1ze do této kategorie zatadit potfebu dychani,
vyluCovani, vyzivy, spanku apod. Druha kategorie, tedy potieby modifikované nemoci,
jsou specifické zasahem zdravotnického persondlu a Upravou dosavadnich navyki.
K takovym pak lze uvést jako typicky ptiklad dietni omezeni, které je zapficinéné
onemocnénim. Pacient mé stale potiebu jidla, kterou je nutno uspokojit, ovsem je nutné
tuto potfebu modifikovat na uroven pfijatelnou pro organismus pacienta. Findlni
skupinou jsou takové potieby, které se utvaieji v prubéhu onemocnéni. Ty jsou
ovlivnény celou fadou faktord ptisobicich na pacienta v ramci psychického i fyzického
zdravi a jsou charakteristické pro dané onemocnéni. Typickym zastupcem muze byt
pacientova resilience, fyzické neprospivani, vétsi pozadavky na vyzivu ¢i nutnost
specifickych konzilii (Novakova, 2014). Paliativni péce je specifickym odvétvim
osetfovatelstvi, ve kterém potieby hraji jednu z nejvyznamnéjsich roli. Uvédoméni si
veskerych typt potieb vede k pochopeni dané problematiky z hlubsi perspektivy a
oSetfovatelsky personal na zdkladé téchto fakti dokaze poskytovat péci individualni pro
konkrétni pacienty. U pacientll v terminalnim stadiu, kde je paliativni péce jedinym
feSenim, jsou praxe a znalosti v oboru vyhodou pro ob¢ strany. Zdravotnicky personal
reSi nékolik proménnych, ze kterych se oSetrovatelska péce takto utvaii. Jedna se o téma
navozeni dostatecné diistojné smrti, odstranéni veskerych prekazek a bariér dostupnymi
prostiedky a zvySeni faktorG podporujicich dlstojné doziti pacienta (Petersson,
Ragragui, 2017). Neméli bychom zapominat na fakt, ze vSichni pacienti maji spole¢nou
potiebu, a to ,,uzdravit se*“. V paliativni pécCi je tento fakt velice problematicky, nebot’
tuto potiebu nelze plné€ uspokojit. Tento faktor je jednim z nejvice demotivujicich v péci
0 pacienta ze strany rodiny, oSetfovatelského persondlu i samotného pacienta

(Novakova, 2014).
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Bolest

Bolest je funkci ochranného mechanizmu, ktera poukazuje na néjaké zranéni i
onemocnéni. Kazdy jedinec vnima bolest odlisné (Di Cara et al., 2006). Bolest miize byt
zapii¢inénad chemickymi, fyzikalnimi nebo biologickymi faktory, ale stejné tak i
psychogennimi poruchami. Bolest vznika poskozenim tkan¢. Rozd€luje se na bolest
akutni a chronickou (Rokyta et al., 2009). Akutni bolest je spojovand s nahlym télesnym
problémem. Bolest oznacujeme jako akutni tehdy, kdyz trva krat$i dobu nez pul roku. Je
charakteristicka svou ostrosti, intenzitou a Ize ji dobfe lokalizovat. Naopak chronicka
bolest trva déle nez 6 mésicti a miiZze trvat i cely pacientiv Zivot. Muze zacinat jako
akutni, nastup je pomaly, ale postupné se zvétSuje (Di Cara et al., 2006). Rokyta (2009)
uvadi nékolik rozdill mezi akutni a chronickou bolesti. Prvni z4sadni rozdil je mozné
pozorovat v délce trvani, jez je zminéno vySe. Zasadni rozdil mezi akutni a chronickou
bolesti nachdzime ve vyznamu bolesti, zatimco akutni bolest je alarmujici a pro
organizmus piinosna, chronickd bolest nenese pozitivni vyznam a neni tak ani
biologicky uzite¢na. Déle je mozné poukézat i na pfi¢inu bolesti, u akutni se jedna spise
o Casti t¢la a u chronické bolesti je pri¢ina spiSe centralni. Rozdilnost bolesti je také
dana tim, ze akutni se rychle zlepSuje a chronicka se progresivné zhorSuje (Rokyta,
2009). Na dalsi rozdilnosti poukazuje Di Cara (2006), ktera se zaméfila na télesné a
behaviordlni dikazy mezi akutni a chronickou bolesti. Akutni bolest zplsobuje jisté
fyziologické a behaviordlni zmény, které u pacienta s chronickou bolesti uz nejsou
piitomné. T¢lesné ptiznaky u akutni bolesti jsou zrychlené dychani a pulz, zvyseny tlak,
roz§ifené zornice a poceni, zatimco u chronické bolesti je v§e v normé&, pouze mize byt
pfitomna deprese nebo i zoufalstvi. Mezi behavioralni pfiznaky akutni bolesti patii
neklid, obavy, trapeni a neschopnost udrzet pozornost. Behavioralni zmény u chronické
bolesti jsou snizeni télesné aktivity nebo Zadné aktivita, neni pfitomné poceni, ale je zde

pfitomny pocit beznadéje (Di Cara et al., 2006).
Umirani

V paliativni péci jsou upfednostiovany problémy spiritualni a psychosocialni. Chce-li
tedy sestra poskytovat kvalitni péci u pacienta V terminalnim stadiu, je dileZzité, aby
porozuméla smrti, strachu ze smrti a individudlnimu prozivani umirdni a smrti u

jednotlivych pacientti (Kisvetrova, 2011).
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Umirani je proces, pii némz nezvratné¢ dochazi k poSkozeni zivotnich funkci, tento
proces je dovrSen smrti, téz by se dalo fict zdnikem ¢loveéka. Umirdni je z Casového
hlediska rizné dlouhé obdobi, koncici termindlnim stadiem (Kupka, 2014). Haskovcova
(2007) rozdéluje umirani do dvou modeld. Prvni model je doméci model umirani, ktery
se zaklada na predstaveé o ,,hiejivé naruci” vSech zicastnénych. Pro umirajici je idedlni
doméci model umirani, abychom piedesli citovému stradani z osaméni v dimyslnych
institucich. Druhym modelem je institucionalni model umirani, ktery se zakldda na
principu, kdy je nutné nemocnému piedevsim zajistit Cisté lizko, teplo, jidlo, piti a
zakladni hygienické zazemi (Haskovcova, 2007). Kdyz se jedna 0 umirani ditéte, neni
nemocni¢ni prostiedi zrovna nejvhodnéjsi, proto vétSina rodin voli péfi domaci.
Rozhodujici je vék ditéte, ktery ovlivni chépani smrti a schopnost komunikovat, podilet
se na rozhodovani o péci, dokonce to ovlivni i reakci na bolest (O'Connor, Aranda,

2005).
Smrt

Smrt mizeme stroze definovat jako nepfitomnost Zivotnich funkci (DiCara, Vidovicova,
2007). Smrt je to jediné, co je nam piedurceno jiz v okamziku zrozeni. Umirani i smrt
je udélem kazdého jedince (Hefmanova, 2012), je znepokojujici, nemiizeme ji vyjmout
z naseho osudu a nejisté je jeji nacasovani (Kupka, 2014). Délka Zivota kazdého jedince
je ruzn¢ dlouha, ale na jeho konci vzdy ¢eka smrt, s ¢imz izce souvisi filosoficka a
nabozenska upominka ,,memento mori*“ neboli ,,pamatuj na smrt“, ktera ma ¢lovéku
pfipomenout, jak je Zivot pomijivy (Hefmanova, 2012). Mladi a zdravi lidé si mySlenky
na smrt zpravidla nepiipoustéji (Kupka, 2014). Avsak smrti i jeji problematikou se

zabyva véda zvana thanatologie (Hefmanova, 2012).

3.2 Détskda onemocnéni vyZadujici paliativni péci

V détské paliativni péci je mnohem $irsi spektrum diagn6z nez v paliativni péci vénujici
se dospélym jedincim. U déti tvofi nadorové onemocnéni pouhych 20 %. Paliativni
péCi zeyjména potiebuji dvé skupiny déti, a to déti s zivot limitujicim onemocnénim,
které vyvolava predcasné umrti, a VvV druhé skupiné¢ jsou déti s Zivot ohroZujicim
onemocnénim, pifi kterém je vysoka pravdépodobnost piedcasného tmrti v disledku
tézké nemoci. Do prvni skupiny onemocnéni se fadi napiiklad nékteré svalové dystrofie,
spinalni muskuldrni atrofie, degenerativni onemocnéni centralni nervové soustavy a

dédi¢né poruchy metabolismu.
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U druhé skupiny se napiiklad vyskytuji onkologické diagnézy, vazné Urazy centralni
nervové soustavy i onemocnéni centralni nervové soustavy. Kromé téchto dvou skupin
se onemocnéni daji rozdé€lit 1 do Ctyr kategorii. Prvni kategorie zahrnuje déti
s diagnozou, ktera je ohroZuje na zivoté. V druhé kategorii jsou déti s diagnézami, u
kterych je smrt nevyhnutelnd. Do teti kategorie patii déti s progresivnim onemocnénim,
kde neni moznost kurativni 1écby, a do ¢tvrté kategorie fadime déti s nezvratnym a

neprogresivnim onemocnénim (EAPC, 2007).

3.2.1 Zivot limitujici onemocnéni

Svalovou dystrofii, ktera vyzaduje paliativni péci, je Duchenova svalova dystrofie.
Duchenova svalova dystrofie se fadi jak mezi svalové dystrofie, tak i mezi
degenerativni onemocnéni (Leifer, 2004). Dystrofie neni doposud 1é¢itelna a vyskytuje
se spiSe u chlapct, projevuje se progredujici svalovou ochablosti (Martins et al., 2017),
diky které byva dité¢ jiz kolem dvanactého roku upoutdno na invalidni vozik (Leifer,
2004). Déti s timto onemocnénim se nedozivaji vysokého véku (Martins et al., 2017),

zpravidla umiraji v disledku respiracni infekce nebo srde¢niho selhani (Leifer, 2004).

Spinalni muskularni atrofie je vrozené onemocnéni (Hechtova, 2017) nervosvalového
systému, kdy dochazi k ubytku svalové hmoty a projevuje se vymizenim reflexti
(Kocova et al., 2017), nedostateénou vyzivou svalii a samovolnymi zaskuby. Lécba je

pouze symptomaticka a odviji se podle stupné¢ onemocnéni (Hechtova, 2017).

Cysticka fibroza neboli mukoviscidoza je autozomalné recesivni choroba, za kterou
zodpovida gen na sedmém chromozomu. Onemocnéni postihuje transport chloridovych
iontli, nasledn¢ sodiku i vody, coz zapfi¢ini, Ze vSechny Zzlazy s vnitini sekreci
produkuji nadmérné mnozstvi vazkého hlenu. Cystickd fibréza postihuje jak dychaci
systém, tak i gastrointestinalni trakt. Pti postizeni dychaciho systému touto chorobou se
Castéji opakuji bronchitidy, bronchopneumonie a atelektazy (Klima, 2016). Ptiznaky
jsou drazdivy a pozdéji produktivni kasel, ¢imzZ se rozviji tézka obstrukéni ventila¢ni
porucha. PostiZeni gastrointestinalniho traktu se muze projevit hned po narozeni, kdy u
novorozence zapfi¢ini mekoniovy ileus, poté malabsorpci a exokrinni nedostate¢nost
pankreatu, coZ narusi vstfebavani vitamint rozpustnych v tucich (Klima, 2016).
Vysetfeni na cystickou fibrozu je zafazené v novorozeneckém screeningu (Hol¢ikova,

2016).
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Soucésti 1écebného rezimu je uzivani peroralnich a inhala¢nich 1€ki, fyzioterapie
zaméfena na hrudnik, pravidelné cvieni a stravu s vy$S§im obsahem tukl a kalorii
(Grossoehme, 2014). Lécba cystické fibrozy pouze oddaluje komplikace a zmiriuje

priznaky onemocnéni (Hol¢ikova, 2016).

3.2.2 Zivot ohrofujici onemocnéni

Nadorové onemocnéni v détském véku je sice pomérné vzacné, piesto se fadi u déti na
druhé misto pficin tmrti. U déti se nadorové onemocnéni vyskytuji nejvice v prvnich
péti letech Zivota, dale vyskyt nartistd az v dorostovém véku. U déti se miizeme setkat
se sarkomy, neuroblastomy, leukémiemi, retinoblastomy, nefroblastomy a lymfomy.
Ptiznaky jsou objektivni, subjektivni, lokalni, nespecifické a systémové, ptiznaky se lisi
dle typu nédoru. Moznosti 1écby jsou chirurgickd, radioterapie, chemoterapie, 1écba
bolesti a alternativni 1é¢ba (Chanova, Koutecky, 2003). V pokrocilych stadiich se

pristupuje k paliativni péci (Lokaj, 2010).

Onemocnéni centralni nervové soustavy - patii sem postizeni po traumatu mozku a
michy, dale i epilepsie se zavaznéj$im priabehem, t€zké posthypoxické postizeni i tézka
forma détské mozkové obrny (EAPC, 2007). Détska mozkova obrna je onemocnéni
s postizenim hybnosti, které zptsobuje poruchy dusevniho vyvoje a postihuje i smysly.
U déti s détskou mozkovou obrnou se muze castéji vyskytovat epilepsie. Détska
mozkova obrna vznika v disledku porodni asfyxie, traumatismu, néjaké infekce nebo
diky vrozené vyvojové vadé mozku. Déli se na spastickou, dystonicko-dyskinetickou a
ataktickou formu, spastickd se déle rozliSuje na kvadruparézy, hemiparézy a diparézy.
Ani jednu formu détské mozkové obrny vylécit nelze, 1écba se sméfuje na pohybovou,
smyslovou a dudevni stranku, dale se 16¢i piipadné epilepsie a rozviji se fe¢ (Siskova,

2016).

3.2.3 Kategorizace onemocnéni v détské paliativni péci

Déti s zivot ohrozujicim a zivot limitujicim onemocnénim muzeme jesté rozdélit do 4
kategorii podle moznosti 1écby. Rozdéleni do kategorii neni jednoduché, stanoveni
diagnézy je pouze cast celého procesu, zdvaznost onemocnéni, jeho prubeh i
komplikace maji vyznamny vliv na potieby ditéte i jeho rodiny v paliativni péci (EAPC,

2007).
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» Do prvni kategorie se zahrnuji déti S diagnézami, které je ohrozuji na zivoté, ale
kurativni 1écba je u nich mozna soucasné s paliativni péc¢i, avSak kurativni 1écba
nemusi byt GspéSna. Pfi dosazeni remise neni nutné v paliativni péci pokracovat.
Radime sem déti s nddorovym onemocnénim, selhanim srdce, ledvin &i jater a dalsi
(EAPC, 2007).

» Do druhé kategorie patii déti s diagnéozami, u kterych je piredCasna smrt
nevyhnutelnd, ale predchézi ji dlouhodoba intenzivni 1écba za ucelem prodlouzeni
zivota a usnadnéni béznych Cinnosti. Jsou to déti napiiklad s cystickou fibr6zou a
Duchenovou svalovou dystrofii (EAPC, 2007).

» Do treti kategorie se fadi déti s progresivnim onemocnénim bez moznosti kurativni
1écby, vyuzivame proto l1é€bu pouze paliativni, kterd mize trvat i mnoho let.
Ptikladem jsou déti s neurodegenerativnim onemocnénim, svalovymi dystrofiemi
nebo dédi¢nymi poruchami metabolismu (EAPC, 2007).

» Do crvrté kategorie spadaji déti s nezvratnym, neprogresivnim stavem, ale
s komplexnimi zdravotnimi problémy a je zde vysoka pravdépodobnost pied¢asného
umrti. Mohou sem patfit déti se zavaznou epilepsii, s tézkym posthypoxickym
postizenim centralni nervové soustavy, jako napiiklad zavaznéj$i forma détské

mozkové obrny nebo s postizenim po urazu michy ¢i mozku (EAPC, 2007).

Z kategorizace je patrné, Zze se u deti vyskytuje celd fada onemocnéni, u kterych je
pravdépodobna prognodza pieZiti mnoho let, Ize to jen stéZi predpovidat. U déti je
prumérna potieba paliativni péce oproti dospélym mnohem delsi, 1 potteby déti se v

porovnani od potieb dospélych pomémeé lisi (EAPC, 2007).

3.3 Paliativni péce - principy, zdkladni roviny a déleni

Paliativni péce se zaklada na nckolika zadsadnich mySlenkach. Prvnim principem je, Ze
paliativni péce se nikdy neodvraci od nevyléciteln€ nemocnych, chrani jejich diistojnost
a hlavni daraz klade na kvalitu Zivota (www.umirani.cz). Dale dokaze uspésné
zmiriiovat bolest 1 dal$i projevy terminalnich stadii u smrtelnych onemocnéni (Vorlicek,
Adam et al., 2004). Podporuje Zivot, i kdyZ na smrt nahlizi jako na pfirozeny proces, t0
vSak neznamend, Ze by usilovala o urychleni ¢i oddaleni smrti. Zakladd se na
interdisciplinarni spolupraci a na nemocného clovéka nahlizi komplexné, proto
sjednocuje 1ékarské, psychologické, socialni, existencialni a spiritualni aspekty (Berger,

Shuster et al., © 2013).
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Klade diraz na vyznam rodiny a blizkych ptatel nemocnych, umoziuje distojné proziti
posledniho obdobi zivota ve vlidném a dastojném prostiedi a v obklopeni svych
blizkych, coz znamena, Ze nemocné nevytrhava z jejich socidlnich vazeb
(Www.umirani.cz). Mimo vSestrannou oporu rodiné a pratelim umirajicich také nabizi
pozlstalym pomoc pii zvladani zarmutku po smrti blizkého cloveéka (HaSkovcova,

2007).

Existuje zasadni rozdil mezi Spatnou a kvalitni pé¢i o umirajici, umirani nemusi byt
provéazené strachem, nesnesitelnou bolesti ani nesmyslnym utrpenim a z toho paliativni
péce vychazi. Dusledné se zaklada na pottebach pacientl a jejich individudlnich ptani
(Vorlicek, Adam et al., 2004), respektuje jejich hodnotové priority a chrani pravo
pacienta na sebeur¢eni (Www.umirani.cz). Proto by mél kazdy znat chartu umirajicich,
ktera je piikladem vyjadienych potieb tézce nemocného a umirajiciho jedince. Charta

umirajicich obsahuje tyto body:

e Pacient m4 pravo na to, aby se s nim az do smrti zachazelo jako s lidskou bytosti.

e Pacient ma pravo na nadé&ji a nezalezi na tom, ze se méni jeho zivotni perspektiva.

e Pacient ma pravo vyjadrit své pocity a emoce tykajici se blizké smrti.

e Pacient ma pravo, aby se podilel na rozhodnutich tykajicich se péce o n¢;.

e Pacient ma pravo na stidlou zdravotnickou péci, i kdyz se cil jeho nemoci méni
z uzdraveni na zajisténi pohodli a kvality Zivota.

e Pacient mé pravo zemfit neopustén.

e Pacient ma pravo byt zbaven bolesti.

e Pacient ma pravo na upiimné odpovédi na jeho otazky.

e Pacient ma pravo nebyt oklamavan.

e Pacient ma pravo na pomoc své rodiny a na pomoc pro jeho rodinu v souvislosti
pfijeti jeho smrti.

e Pacient ma pravo na klidnou a distojnou smrt

e Pacient mé pravo zachovat si svou individualitu a mé pravo na pochopeni svych
rozhodnuti a nazora.

e Pacient ma pravo byt oSetfovan zkuSenymi, pozornymi a citlivymi lidmi, ktefi jsou
schopni pokusit se porozumét jeho potiebam a ktefi budou prozivat zadostiuc¢inéni

toho, ze mu budou pomahat tvafi v tvar smrti

24



Vsechny vysSe zminéné body jsou soucasti dokumentu o ochran¢ lidskych prav a
distojnosti nevylécitelné nemocnych a umirajicich, schvalenym 25.6.1999 Parlamentem
Rady Evropy (Haskovcova, 2007).

S umirajicimi pacienty se setkavame témért ve vSech zdravotnickych zatizenich, proto je
paliativni péce nezbytnou soucésti profesiondlni role zdravotnikd. V paliativni péci
rozeznavame tfi roviny, a to paliativni pfistup, specializované intervence a paliativni

péci poskytovanou specialisty (O'Connor, Aranda, 2005).

Prvni rovinou je paliativni pfistup, jinak zvany zakladni péce. Paliativni pfistup se
zaklada na vyuzivani pouze zakladnich znalosti a dovednosti jednotlivych pracovnikd,
ktefi peCuji o pacienty s zivot ohroZujicim onemocnénim nebo o pacienty v terminalnim
stadiu (O'Connor, Aranda, 2005). VSsichni zdravotni¢ti pracovnici by méli mit schopnost
rozpoznat pacientovo stradani at’ uz fyzické, tak i psychické a napomoct k jeho teseni.
Z komunikace s pacientem by méli zdravotnici zjistit prioritni potfeby, aby je mohli
pacientovi pomoct naplnit. Potfeby, které jsou mimo jejich kompetenci, znalosti a
moznosti, by se mély konzultovat s pracovniky specializujicimi se na paliativni péci.
Nezbytnou vlastnosti kazdého zdravotnika je empatie, diky které muzeme pochopit

prozivani umirajiciho a stejné tak i jeho rodiny (Ratiborsky, Fendrychova, 2013).

Druhou rovinou jsou specializované intervence. Specializované intervence se zpravidla
zajiStuji specialisty v dané oblasti, které je nutné pozadat o pomoc pouze V piipadé
komplikaci (O'Connor, Aranda, 2005). Piikladem miiZe byt sestra specialistka na hojeni
ran, stomickd sestra, fyzioterapeut, nutri¢ni sestra a dalsi (Ratiborsky, Fendrychova,

2013).

Treti rovinou je specializovand paliativni péce. Specializovanou paliativni péci
poskytuji zdravotnici se specializaénim vzdélanim a zkuSenostmi s oSetfovatelskou péci
0 umirajici pacienty a stejné tak s péci o jejich rodiny. Specialisté v paliativni péci
pracuji v komunitnich zafizenich paliativni péfe, mohou také jako poradci
spolupracovat s nemocnici nebo také v hospici. U pacientt s komplexnimi a obtiznymi
ptiznaky, ktefi vyzaduji naroCnou oSetfovatelskou péci, je nutné zapojit do péce i

specialisty na paliativni péc¢i (O'Connor, Aranda, 2005).

Paliativni péce se rozdeluje podle komplexnosti, coz je potfebné k udrzeni dobré kvality

zivota. Dé€lime ji na paliativni pé¢i obecnou a specializovanou (Slama, 2012).
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I Radburch a Payne (2010) rozdéluje komplexnost do dvou turovni, které nazyva
obecnym paliativnim pfistupem a specializovanou paliativni péci. Ve své podstaté je
paliativni pfistup zptsob, jakym miizeme prvky paliativni péce aplikovat 1 do prostiedi,
které neni piizpisobené k poskytovani specializované paliativni péce. Tento pristup
zahrnuje farmakologické i nefarmakologické feSeni pro zmirnéni symptomil, dale
zahrnuje komunikaci s pacientem i jeho rodinou, multidisciplinarni komunikaci i jiné
zdravotnické ukony. Kazda sestra by méla byt schopné osvojit si paliativni pfistup do

takové miry, kdy jej muze vyuzit v praxi (Radburch, Payne, 2010).

Slama (2012) popisuje obecnou paliativni pééi jako dobrou klinickou a socialni péci o
pacienty s pokro¢ilym onemocnénim, kterou piedevS$im poskytuji zdravotnici i
pracovnici socidlnich sluzeb v rdmci pravidelnych c¢innosti (Slama, 2012). Buzgova
(2015) uvadi, ze pro dobrou kvalitu Zivota pacienta je vyznamné, aby byl kazdy
zdravotnik schopen rozpoznat, sledovat a ovliviiovat, co je pro pacienta dilezité. Také
zminuje, ze mimo lé¢bu symptomu a efektivni komunikaci je také pro pacienta stézejni

respektovani jeho nezévislosti.

Specializovana paliativni péce je aktivni interdisciplinarni odbornd péce, kterou
zajistuje tym pracovnikl, ktefi jsou vzd€lani v paliativni péci (Buzgova, 2015).
Soucasti tohoto interdisciplindrniho tymu jsou 1ékafi, zdravotni sestry, socialni
pracovnici, fyzioterapeuti, psychologové, pastora¢ni pracovnici a jini odbornici dle
potieby pacienta. Hlavni ulohou tohoto tymu je konzilidrni prace a poskytovani odborné
paliativni péce (Slama,2012). Ke specializované paliativni péci se pfistupuje, jestlize
nemocni maji vyssi miru obtiZi a vyzaduji odborné&jsi péci nez obecnou. Specializovana
paliativni péfe ma formu mobilni, lizkovou, ambulantni, oddéleni v ramci
zdravotnického zafizeni, konziliarni tymy a denni stacionare (Buzgova, 2015). Pro
vSechny pacienty s nevylécitelnym onemocnénim by méla byt specializovana paliativni
péce dostupna. Klade se dlraz piedev§im na spolupraci srodinou a blizkymi

nemocného (Radburch, Payne, 2010).

3.4 Formy détské paliativni péce
Efektivni a odborna paliativni péce by méla byt poskytovana kazdému, kdo ji potiebuje.
Jenze schéma poskytovateli paliativni péce neni jednotné a v kazdé zemi se lisi.

Hospice jsou typicti a specializovani poskytovatelé paliativni péce (Haskovcova, 2007).
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Paliativni péci lze poskytovat i V nespecializovanych zafizenich, kam patii
neinstitucionalni poskytovatelé péce, dobrovolnici, pracovnici agentur domaci péce,
prakticti 1ékafi a jejich zdravotni sestry i specialisté na nepaliativni péci, tedy jen pokud
bude v jejich moznostech paliativni pééi poskytnout (HaSkovcova, 2007). Formy
paliativni péce miizeme rozliSovat i dle mista poskytovani, a to na paliativni pé¢i doma,
na paliativni péci v nemocni¢nim zafizeni a na paliativni péci v lizkovych hospicich
(Markova, 2010). Haskovcova (2007) rozd€luje hospicovou péci na tfi formy dle
organizace. Prvni forma je v lizkovém zafizeni, pfesnéji tedy v hospici, druhou formou
Jsou stacionafe, které jsou soucasti hospice. Posledni forma probiha v doméacim
prostiedi umirajiciho, kde pomahaji pecujici rodiné¢ specializovani pracovnici

(Haskovcova, 2007).

Slama (2011) uvadi, ze dle jeho zkusenosti ze zahrani¢i ma paliativni péce Sest forem, a
to lazkovy hospic, domaci hospic, ambulance paliativni mediciny a konziliarni
paliativni tym, oddé€leni paliativni péce, staciondrni paliativni péce a také specidlni

hospicova poradna (Slama et al., 2011).

3.4.1 LiaZkova hospicova péce

Hospicova péce pomahd pacientovi zajistit diistojné umirdni i smrt, a to za dodrzeni
vSech medicinskych, etickych i pravnich pravidel (Vondracek et al., 2011). Markova
(2010) uvadi, ze hospic je zdravotné socidlni zafizeni, kde se mimo zdravotnické péce
poskytuje 1 socialni poradenstvi nejen nemocnym, ale také jejich rodindm (Markova,
2010). Haskovcova (2007) hospic popisuje jako zafizeni, které se zpravidla sklada
z lazkové casti a stacionare. V luzkové ¢asti se nachazi obvykle 25 lazek. Prostredi
hospice je pfijemné a vybavenim pfipomind spiSe domov neZli nemocnici. Denni
hospicovy rezim na rozdil od nemocni¢niho je naprosto pfizptisobeny individualnim
potiebam kazdého umirajiciho (Haskovcova, 2007). Hospice dokonce nabizeji
ubytovani i ¢lenu rodiny nemocného (Markova, 2010). Burketova (2005) povazuje
hospicovou péci za prinosnou praveé z téchto diavodl, ze personal détského hospice
roding nabizi mimo jiné i podporu a pratelsky piistup po celou dobu péce. Pece se odviji
od potieb ditéte 1 jeho rodiny a samoziejmé se v prub¢hu dle vyvoje jejich prani mize
ménit. Kladné také hodnoti pravé jiz zminéné, jako napiiklad, Ze denni program se
odviji od navyki ditéte a ze pokoje mohou byt ptizpiisobeny dané rodiné¢ (Burketova,

Novakova et al., 2005).
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3.4.2 Staciondrni hospicova péce

Hospicovy stacionaf neboli denni pobyt. Stacionar funguje tak, Ze pacient rdno piijde a
vecer se vraci domi. Stacionaf je pochopitelné vhodny pro pacienty, kteti bydli
Vv blizkosti hospice. Dopravu obstarava rodina nebo i hospic (Kupka, 2014). Stacionarni
péce napomaha k navratu do domaéci péce, stejné tak i oddaluje ptipadnou hospitalizaci
(Haskovcova, 2007). Zpiisob stacionarni péce je nejvhodnéjsi feseni z n¢kolika divodi.
Dtivody jsou diagnostické, léCebné, psychoterapeutické a azylové. Diagnostickym
divodem mtize byt bolest, kterd je doma Spatné zvladatelna a je tfeba ji kontrolovat.
Lécebny divod je napiiklad podavani chemoterapeutik nebo i jiné paliativni 1écby.
V ptipadé, Ze rodina nedokaze s pacientem otevien¢ komunikovat o jeho problémech a
onemocnéni, mize pacient do stacionafe dochazet za psychoterapeutickym dtivodem.
K azylovému divodu se pfistupuje tehdy, kdyZ si rodina a pacient potiebuji od sebe
odpocinout a predejit tak konfliktim, coz mlze 1 zabranit pozdé€jsi piipadné

hospitalizaci (Kupka, 2014).

3.4.3 Domadaci hospicova péce

Domaci hospicova péce je pro umirajici idealni feseni, z divodu, Ze pacienti mohou
zemfiit v rodinném prostiedi a obklopeni rodinou, ktera o né¢ pecovala (Haskovcova,
2007). O umirajiciho v domacim prostfedi muze pecovat bud rodina, nebo také
pracovnici agentury domaci péce (Kupka, 2014). Jestlize chce rodina pecovat o
umirajiciho, musi k tomu mit i uréité podminky. Nestadi jen CHTIT, je potieba také
UMET a hlavné MOCI (Hagkovcova, 2007). JaroSova (2007) popisuje domaci
hospicovou péci jako péci o pacienty V pretermindlnim a terminalnim stadiu. Tato forma
se vétsinou poskytuje pacientim, u kterych 1ékat predpokldda ukonceni terminalniho
stadia v nasledujicich Sesti mésicich. Pracovnici domaci péce poskytuji odbornou péci,
ktera zahrnuje, jak 1€¢bu bolesti, tak 1 emocionalni podporu, tim zmirni utrpeni pacienta
i jeho rodiny v procesu umirani (JaroSova, 2007). Tome$ a Dragomirecka (2015)
uvadéji, ze domaci hospicovd péce je zekonomického hlediska pro stat mnohem
usporngj$i nezli pobyt na lizku (Tomes, Dragomirecka, 2015). Ne vzdy je vSak mozné
pfejit na domaci péci, nékterym schazi rodinné zdzemi, u jinych mize byt divodem
malo prostorny byt. OSetfovani je hodné naro¢na zélezitost a mlze dojit k nahlému

zhorSeni stavu nebo i k onemocnéni ¢lena rodiny (Kupka,2014).
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3.5 Ziklady léCby bolesti

U lécby bolesti je zasadni hodnoceni bolesti podle dostupnych a vhodnych skal (Di Cara
et al., 2006). Lécba bolesti u déti se tidi nékolika zasadami, které oznacujeme
POMAHE]J. Ptej se ditéte na bolest, Ohodnot’ bolest ditte dle $kaly, Mé& zmény
zivotnich funkci a hodnot’ chovani ditéte, Aktivni Gcast rodict, Hledej pfi¢inu bolesti
nebo zhorSeni, Eliminuj faktory, které by mohly zhorSovat bolest, Jednej: proved
opatieni proti bolesti a zhodnot™ jejich G¢inek (Kalousova, Rouskova et al., 2008).
Aktualni postupy pi1 hodnoceni bolesti zahrnuji sebehodnoceni ditéte a také hodnoceni
sestrou. Pro subjektivni hodnoceni neboli sebehodnoceni u déti ve véku tii az Ctyt let

muzeme vyuzit obrazki obliceji, viz piiloha 1.

Jako dal$i metodu mizeme vyuZit Ctyt Zeton(, kdy ditéti vysvétlime, Ze kazdy zeton je
kousek jeho bolesti a fekneme ditéti, at’ si vezme tolik Zetond podle toho, jak velkou
bolest ma. Tim nam vznikne pétistupnova skala od 0 do 4. Déti Skolniho véku uz svoji
bolest dokazi o¢islovat (oznamkovat) jako ve Skole na péti nebo desetistupiiové stupnici

nebo také u nich mizeme vyuzit vizudlni analogové skaly, viz ptiloha 2.

Hodnoceni bolesti sestrou se vyuziva tehdy, kdyz sebehodnoceni neni mozné. Sestra
bolest hodnoti pomoci observaénich §kal, jako jsou CHEOPS, ktera se vyuziva u déti
mezi prvnim a sedmym rokem Zivota, NIPS, 1ze poZit pouze u déti do jednoho roku a
FLACC (Sedlafova et al., 2008). Pomoci CHEOPS skaly (viz ptiloha 3) sestra sleduje
dité, zda place, jeho vyraz v obliceji, to, co dité tika, stav trupu, dotyky a pohyb nohou.
Na zakladé skaly NIPS (viz ptiloha 4) hodnoti sestra bolest ditéte podle vyrazu obliceje,
place, typu dychani, pohybt paZi i nohou, stavu védomi, srde¢ni akce, a hlavné také dle
saturace. Skala FLACC vychéazi z hodnoceni Face (obli¢eje), Legs (nohou), Aktivity,
Cry (place) a Consolability (uklidnéni), viz ptiloha 5 (Kalousova, Rouskova, 2008).

Dtlezité pro lécbu bolesti je branit a pfedchazet vzniku bolesti, a to mizeme bud’
farmakologicky, nebo nefarmakologicky. Pii 1é¢bé bolesti je téz nutné udrzovat
dostatecnou hladinu analgetik, abychom zabranili bolesti. Do farmakologické 1écby
fadime neopiatova analgetika, slabé opiaty a silné opiaty. Mezi neopiatova analgetika
patii antipyretika, do kterych fadime paracetamol, kyselinu acetylsalicylovou, bazické
pyrazolony a nesteroidni antirevmatika-antiflogistika, kam se fadi ibuprofen,

diklofenak, selektivni inhibitory cyklooxygenazy.

29



Casto uzivanymi zastupci slabych opiatll jsou tramadol a kodein, ze silnych opiatii se
vyuzivaji fentanyl, sufentanil a morfin (Sedlafova et al., 2008). Farmaka mutzeme
podéavat riznymi zpusoby, jako jsou peroraln€, sublingvalné, transdermalné, aplikace
pres bukalni sliznici, subkutdnné, intramuskuldrné, intraven6zné, intranazaln¢,
epiduralng, intratekdlné, rektdln¢ a také intraartikularné. Nefarmakologicky pfistup
1é¢by bolesti by ovSsem nemél byt opomijeny. Do nefarmakologickych zplsobt spada
fyzikélni terapie, kognitivni a behavioralni pfistup, ale také i alternativni a dopliikové
terapie. Fyzikalni terapie zahrnuje hydroterapii, terapii teplem, terapii chladem, terapii
vibracemi, transkutanni elektrickou stimulaci nervu, cviéeni a imobilizaci. Kazda
terapie se indikuje dle charakteru nebo na zaklad¢ toho, ¢im je bolest zplisobend, coz
plati samoziejmé i pro hydroterapii. Voda je dilezity pfirozeny prostfedek vyuzivany k
tlument bolesti, voda totiz zklidnuje, tisi, poskytuje podporu a nadndsi. Voda se vyuziva
studena, tepld, v podob¢ ledu nebo pary. Pouziva se zevné i vnitiné. Aplikace
hydroterapie je nejéastéji pomoci trysek a koupeli. Terapie teplem se zaklada na
aplikaci bud’ vlhkého ¢i suchého tepla za ucelem snizeni bolesti. Prikladem vlhkého
tepla jsou obklady, zabaly a piikladem suchého tepla je nahfivaci ldhev ¢i sacek. Teplo
zaptiCini zlepSeni cirkulace, ¢imz se prah bolesti zvysi. Aplikace chladu mé piiznivy
ucinek na teplotu, tlumi bolest a mirni otoky. K terapii chladem vyuzivame studené
zabaly, sacky s ledem a ledovou maséz. Ledova maséz slouzi jako doCasné anestetikum.
Elektrickda maséz je technikou terapie vibracemi, kterd zmirfiuje bolest tim, Ze navodi
necitlivost v oblasti, kterou 1é¢ime. Dalsi fyzikalni moznosti je transkutanni elektricka
stimulace nervu, kterd pomoci pfenosného pfistroje prenasi stiidavy proud do
perifernich nervii, a to bezbolestné pfimo do postizené oblasti. Cviceni poméha od
bolesti akutni, ale i od chronické. Spravné nastaveny cvicebni plan je stézejni pro
uspéSny program managementu bolesti. Posledni metodou je imobilizace, ¢imz

omezime pohyb v dané ¢asti téla (DiCara et al., 2006).

V ptipad¢ kognitivnich a behaviordlnich metod miZeme vyuZit vysoce rozvinutou
détskou fantazii, také smysl a nadSeni pro hru. U nejmenSich déti pouZivame hlazeni,
baleni, masaze, houpani a polohovani do klubicka. U batolat a pfedSkolnich déti se
snazime odvést pozornost od bolesti tieba vypravénim pohadky, pocitdnim, bublifukem

nebo hranim videoher.
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Muze zkusit i jednodussi sugesci, pii které dité pomoci jeho fantazie vyzveme, aby si
ptredstavilo, jak bolest svléka jako rukavici, a to prst po prstu, predstavit si mtlize i to, ze
je pokryté prikryvkou, kterda ho ochranuje pred bolesti nebo dit¢ mize uvétit, ze lze
bolest vypnout jako svétlo néjakym vypinacem. U vétSich déti muze k odvedeni
pozornosti pomoct dechové cviceni. Jsou rizné typy od hlubokého pomalého dychani,
pres mélké a rychlé dychani az po rytmické dychani. Pfi rytmickém dychéani se dité
snazi svou bolest odfouknout. K behaviordlnim a kognitivnim metodam patii
progresivni svalova relaxace, biofeedback a hypndza. VSechny tyto metody jsou u déti
ucinné a vedlej$i G¢inky jsou minimalni. Musi byt vedené proSkolenym personalem,
ktery je nadany a empaticky. Na zaklad¢ jeho vedeni se mize dit¢ dostat do krasnych
zemi a zazit dobrodruzstvi, diky ¢emuz se nauci zahnat bolest. Metody lze vyuzit jak na

bolest chronickou, tak i na akutni (Kalousova, Rouskova, 2008).

Ke zvladani bolesti alternativnim zptisobem Ize vyzkouset aromaterapii, muzikoterapii,
terapii dotykem, jogu, masaze, chiropraktickou 1éc¢bu nebo akupunkturu. Aromaterapie
znamena inhalaci esencidlnich oleji z riznych rostlin. Uz odnepaméti se aromaterapie
pouziva k 1é¢bé t€la, mysli i ducha. Zaklada se na domnénce 0 vstiebani esencialnich
oleju do tkani, kde reaguji s hormony a enzymy, ptisobi tak zmény krevniho tlaku, pulzu
I ostatnich zivotnich funkci. Muzikoterapie vyuziva poslechu hudby, tvorby hudby,
zpévu, pohybu na hudbu nebo hudebniho a imagina¢niho cviéeni, coz vede k relaxaci,
podpote hojeni a navozeni pocitu pohody, déale k pfitazlivosti rytmického zvuku ke
komunikaci. Terapie dotykem vznikla v sedmdesatych letech dvacatého stoleti jako
pokus o lidSt¢j8i a vice holisticky pfistup k pacientovi. Slouzi ke sniZeni Uzkosti a
bolesti. Hlavni myslenkou je, ze t€lo, mysl, emoce a intuice vytvaii komplexni a
dynamické lidské energetické pole, pficemz bolest se vnima jako porucha
v energetickém poli €loveéka. Cviceni jogy podporuje zdravi, jeji soucasti je spravné
dychani, pohyb, meditace a postoj. Masaze funguji na zakladé zlepseni krevni cirkulace,
kterého docilime hnétenim a tfenim mékkych tkani. V soucasnosti je mnoho druht
masazi, zpravidla se vyuzivaji k ulevé od bolesti, k redukci stresu a Kk relaxaci.
Principem chiropraktické 1é¢by je, ze vétSina zdravotnich problémut vznika na zakladé
Spatného postaveni obratlli, které 1ze napravit manipulaci. Pfi akupunktufe se zavadi
tenké kovové jehlicky na 20-30 minut pod kizi, a to do specifickych mist. Pro zvyseni

ucinku je mozné jehli€ky ptipojit k nizkovoltaZnimu elektrickému generatoru.
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Nesmime opomenout vedeni pribézného zdznamu managementu bolesti, ktery
umoziuje v§em ¢lenim tymu managementu bolesti piistup K informacim o monitoraci
podanych analgetik. Pro zajisténi efektivniho tlumeni bolesti je nutné monitorovat
ucinnost peroralnich analgetik, a to zaznamenanim intenzity bolesti pfed a po podani
davky. Zaznamovy list pomaha zdravotnikiim najit spravny 1€k, cetnost podani a davku.

Do zaznamu muizeme i poznacit ptipadné nezadouci ucinky (DiCara et al., 2006).

3.6 Umirani v détském véku

Umirdni a smrt ditéte je téma, které je nasi spolecnosti tabuizovano, coz neznamena, ze
by se smrt détem vyhybala. Hodn¢ lidi nahlizi na smrt ditéte jako na nejhorsi Zivotni
udalost, ke které by mohlo dojit. Po diagnostikovani smrtelného onemocnéni ma dit¢ i
jeho rodina rizné dlouhou dobu na to, aby se smifily s alternativou smrti, ovSsem ne
vzdy se tomu tak stane. Choroby, Grazy nebo jinad postizeni mohou vést k timrti ditéte,
neziidka dochazi k tomu, ze dit¢ je potom v této Zivotni situaci izolované. Izolovanost
vyplyva predev§im ztoho, Ze zdravotnicti pracovnici nejsou schopni respektovat
psychosocialni potieby déti a ani jejich rodi¢t (Kupka, 2014). V téchto ptipadech je
vhodna komunikace s rodinou a ditétem ze strany lékafe na misté. Na skuteCnost, ze
dit¢ umira, reaguje kazdy rozdiln¢, at’ jsou to rodiCe, sourozenci, prarodi¢e nebo také
kamaradi a spoluzici ditéte. Nemé&li bychom opomijet i pratele a ptibuzenstvo rodicii
(Démuthové, 2010). Pro poskytovani kvalitni a holistické oSetfovatelské péce je
nezbytné uvédomit si a pochopit, jak dité smrt vnima, jak ji proziva a jak smrti rozumi.
Lze jisté¢ vyuzit teorii E. Kiibler-Rossové, ktera rozdé€lila faze pfijeti smrti na Sok,
popieni, hnév, smlouvani, depresi, rovnovahu a reorganizaci (Kiibler-Rossova, 1992).
Teorii vSak s nejvetsi pravdépodobnosti nelze aplikovat na déti, a to predevsim z toho
divodu, ze si nejsou schopné uvédomit vSechny aspekty nastalé situace. Neni zcela
vyloucené, Ze nékteré faze nemohou u ditéte nastat. Je mozné ale predpokladat, ze
pokud se néktera z fazi u ditéte vyskytne, nebude probihat obdobné jako u dospélého
jedince. U ditéte totiz neni uchopen objektivni koncept smrti, a proto neni schopné smrt
pfijmout stejné€ jako dospély jedinec, z toho diivodu teorie Kiibler-Rossové nelze na déti
zcela aplikovat (Carlsson, Kihlgren, Sorlie, 2008). Prozitek smrti je u ditéte silné
ovlivnén tim, v jaké vekové kategorii se nachdzi. Kazdd veékova kategorie ma sva
specifika, na které je tfeba brat ohled a neopomijet je. Vzhledem k situaci dit¢ bude
vzdy klast otazky, sestry i1 rodice by méli umét odpovédét. Odpovéd by méla byt

stru¢na, jasna, pravdiva a pfiméfena véku (Kupka, 2014).
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V komunikaci by nemélo dochéazet k jednostrannému uspokojeni a v nékterych
ptipadech je nutnd jistd abstinence vlastnich potieb a aplikace prosocidlniho chovani
(Sulistova, 2010). Démuthova (2010) zmapovala zakladni doporuceni pro veskeré
vékové kategorie. Prvnim pravidlem, kterym by se rodi¢e a sestry méli drzet, je
nevyhybat se tématu smrti. Jiz malé déti smrt vnimaji a rozumi ji a samy mohou chtit
zacit debatu praveé na téma smrti, at’ uz ptimo dialogem ¢i kresbou nebo hrou. Dalsi
pravidlo je zaméfené na respektovani vyvojového stadia ditéte a jeho individuality, je
nutné s ditétem hovofit tak, aby nebyla piekroCena hranice chapani. Nasledujici
pravidlo klade dbraz na to, aby se ditéti nelhalo. Zejména rodi¢e maji sklony
k milosrdnému lhani. Dité v§ak muze intuitivné odhalit lez, dostane se do faze znejisténi
a prebere si situaci tak, ze o smrti se hovofit nema. Lzivé odpovedi pak dostanou dit¢ do
izolovanosti, ve které neni schopné vyjadrtit vlastni pocity, jako je strach, zlost ¢i obava.
Poslednim pravidlem je pak ponechat ditéti prostor pro vyjadieni smutku. Dité si najde
vlastni zpasob, jak emoce ventilovat, at’ uz je to hra, kresba ¢i rozhovor a sestry i rodice

by méli dité podporovat (Démuthova, 2010).

3.6.1 Proces umirani

Umirani a terminalni stav spolu uzce souvisi, i kdyZ to neni totéz. Termindlni stav je
typicky progredujicimi a nezvratnymi poruchami vitdlnich funkci. V disledku
terminalniho stavu dojde k zaniku clovéka. Umirdni je dlouhodoby proces, ktery
zpravidla kon¢i termindlnim stavem. Proces umirdni se rozdé€luje na tii rizn¢ dlouha

obdobi, tato obdobi nazyvame pre finem, in finem a post finem (Haskovcova, 2015).

3.6.1.1 Pre finem

Pre finem je obdobi, které¢ za¢ne v okamziku zjisténi, Ze onemocnéni, kterym trpi dana
0soba, je nevylécitelné. Tudiz proces umirani za¢ina oznamenim diagnozy, kterou se
pacient dozvi od lékafe veetné jeji zdvaznosti. Pre finem trva rizné dlouhou dobu,
mohou to byt dny, mésice nebo také i roky. Pacient miZe byt hospitalizovan na kratsi
dobu nebo i trvale. V tomto obdobi je prioritou dosahnout vymizeni nebo alespon
zmirnéni obtizi. I kdyz je tu vysoka pravdépodobnost, Ze konec nebude $t’astny, je nutné
byt pro pacienta oporou v nemoci (Haskovcova, 2015). Ke zjisténi toho, Ze je
onemocnéni smrtelné, mize dojit po delsi dob& od diagnostikovani nemoci. Doty¢ny
pacient uz do urcité miry o¢ekava zavaznost onemocnéni, ale to nemusi znamenat, zZe je

na ozndmeni této prognodzy pripraveny (Démuthova, 2010).
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Pacient by mél mit v povédomi, ze mimo medicinskou pomoc se mu dostane i pomaoci
lidské, zdravotnicky personal by se mél snazit predejit smrti psychické a socialni. Kdyz
se bude pacient citit izolovany a ztrati kontakt se spolecnosti, tim diive dojde i
fyzickou smrt (Kutnohorska, 2007). Reakce na ohroZeni zivota je individualni. Reakce
na zavaznou situaci se odviji od vSech téchto dispozic, a to od temperamentu,
osobnostnich rozdil, ale dulezitou roli zde hraji 1 Zivotni zkuSenosti a aktualni

psychické rozpolozeni nemocného (Kupka, 2014).

Vymeétal (2003) popisuje Ctyfi mozné reakce pii oznameni zavaznych informaci. Jde o
Ctyfi moznosti a jejich kombinace, kdy nemocny, popiipadé i jeho rodina muze

informace piijmout nebo také odmitnout, a to bud’ rozumové, nebo emoéné.

Jednou z téchto variant je, ze jedinec informaci pfijme jak emocné, tak rozumové.

Zpravidla ho informace zasahne, ale posléze se dotazuje na okolnosti a perspektivu.

Druhou variantou je, ze jedinec informaci pfijme pouze rozumove, ale emo¢né uz ne.
Oznameni akceptuje, ale emoc¢ni reakce nejsou zadné, zaujima statecny, rozumny,

vécny postoj s odstupem, skoro jako by se ho to netykalo.

Tteti moznosti je, Ze jedinec informaci nepfijme, a to ani emo¢né, ani rozumove. Dojde
tak k popfeni skute¢nosti, kdy si doty¢ny stoji za tim, Ze je to omyl ¢i zaména jmen,

sméje se a informaci bagatelizuje.

Ctvrta moznosti je, ze jedinec informaci rozumové nepfijme, ale emo¢né ano. Jeho
emoc¢ni rovina je zasazend placem a hnévem, ale rozum mu tuto informaci nebere a

snazi se argumentovat zpisobem, pro¢ a nemize to byt pravda (Vymeétal, 2003).

Nejdulezitéjsi je vsak, jakym zpusobem lékat diagnozu sdéli. Pokud 1ékaf pti sdélovani
diagndzy postupuje spravné, Sance, Ze pacient pochopi a pfijme zavaznost své situace a
bude schopen spoluprace s lékafem 1 s dalS$imi odborniky, se zvySuje. KdyZ bude
pacient lékafi divétrovat, bude s 1ékatem spolupracovat, a to i v ptipadé€, Ze jeho nemoc
je nevylécCitelna. Duvéra v oSetfujiciho 1ékate zvySuje Sanci, Ze by bio-psycho-socialné-
spiritualni paliativni péce mohla mit ptiznivé vysledky jak pro pacienta, tak i pro jeho
rodinu. Péc¢i ani vedeni pacienta neni mozné stavét na 1zi a taktizovani. V soucasnosti je
péce o pacienta tymova, proto je oklamdvani nemozné. Podavani informaci ma byt vzdy

Setrné s ohledem na jeho aktudlni zdravotni stav (Haskovcova, 2007).
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Buckman (1992) popisuje postup sdélovani zavazné prognozy V nékolika bodech.
V prvni fad¢ je nutné pfipravit vhodné misto, které ptsobi dustojné, prostor bude bez
pritomnosti cizich lidi a ruSivych vlivli. Lékar a pacient by se méli navzajem predstavit,
usadit se a mit dostatek ¢asu na rozhovor, ve kterém bez spéchu objasnime sviyj kol

V procesu péce.

Zacatek rozhovoru je potrebny k navazani kontaktu. Je vhodné sem zaradit otazky o
stavu pacienta, napiiklad jak se aktualné citi, jaky ma nazor na probihajici péci a jak se

se situaci vyrovnava (Buckman, 1992).

Orientace je faze, ve které musime zjistit, jestli je pacient schopny vnimat sviij
zdravotni stav a poptipadé, jak ho vnima. Do jaké miry ocekava Spatné vysledky a zda
si vilbec piipousti, e by mohl trpét nevylégitelnym onemocnénim. Ulohou 1ékate je
zjistit, jestli je pacient ve stavu, ve kterém by mohl porozumét zpravé, kterou se mu
1¢kat pokusi sdélit nebo jestli pacient bude potiebovat delsi dobu a postupnou piipravu

k tomuto sdélend.

Podani informaci. Je-li onemocnéni dlouhotrvajici, nabizi se moznost informace
podavat postupné. Aby byl tento zptisob optimalni, nelze ho vyuzit v piipadé¢ nahlé
zmény zdravotniho stavu, nebo i po vySetieni a ¢ekani na vysledky, které maji odhalit
diagnozu. Informace musi byt pravdivé a podané struén¢, nékdy béhem tohoto kroku
pacienta nasmérujeme a on si v§e uvédomi sam. U pacienta se pii sdélovani diagndzy

mohou objevit rizné typy reakci, na které by m¢l byt Iékat ptipraveny.

Poskytnuti prostoru. Jedna se o misto a cas, které pacient mize vyuzit k pfemysleni o
zavaznosti diagndzy, bude moct dat najevo svoji reakci na sdéleni a bude mit dostatek

¢asu na dotazy, které jsou pro n¢j aktualng dilezité.

Nasledna podpora. Zde bude pacient obezndmen s naslednym postupem a S moznostmi.
Ur¢i kontaktni osobu pro podavani dalSich informaci a stéZejni je domluva na dalSim

pohovoru (Buckman, 1992).

Respektovat psychické odezvy na nastup a rozvoj zavazné choroby v jednotlivych
fazich je nezbytné. Ulohou pracovnikii je motivace nemocného, aby své &innosti a cile
redukoval co nejméné. V nekterych pripadech je vsak jisté omezeni nutné (Kiivohlavy,

Kaczmarczyk, 1995).
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3.6.1.2 Infinem

In finem je obdobi samotného umirani. V podstaté bychom ho mohli nazvat jako
terminalni stadium (Vorlicek, Adam et al., 2004). Pro tuto fazi je typickd fada zmeén.
Zmeény se tykaji predevsim vitalnich funkci, kdy dochazi ke snizeni télesné teploty a
krevniho tlaku, dechovéa frekvence je nepravidelna i tep méni svou frekvenci a sldbne.
K dal$im zméndm patii zmény tmavnuti kiize na loktech a kolenech, o¢i nemocného
mohou byt pooteviené nebo Uplné oteviené, i1 kdyz zpravidla nevidi a rysy jeho tvare
Spicati. Umirajici mivaji casté chuté, které se rychle méni, pozdé¢ji nasleduje
nechutenstvi, kdy odmitaji stravu. Je tfeba rodinu pfipravit na fakt, Ze umirajici mize
jist malo nebo také vibec. Nutné je vSak starat se o pitny rezim, ktery je dilezity

(Haskovcova, 2007).

Umirajici Casto nemivaji pocit zizn€, proto piibuzné, ktefi se o nemocného staraji,
pouéime o zakladnich pravidlech pitného rezimu. Clovék je Vv této fazi hodné unaveny,
proto casto spi, rozjima a vyzaduje chvile klidu. Nasleduje pak piedsmrtna euforie,
ktera se zpravidla vyskytuje n€kolik dni pted smrti. Pfedsmrtnou euforii bychom mohli
popsat jako posledni zachvév zivotni energie, kdy je pacient bdély a doprovazi ho pocit

pohody, spokojenosti, skvélé nalady a prevlada pocit dobrého stavu.

Béhem euforie je dulezita pfitomnost rodiny, aby mohla se svym blizkym stravit
posledni stastné chvilky, protoze po euforii zpravidla pfichdzi koma, kdy je nemocny
V hlubokém bezvédomi. Na vSechny tyto zmény by mél zdravotnicky personal rodinu a

blizké ptipravit (Haskovcova, 2007).

Mindel (2008) uvadi, Ze | kdyz pacient nereaguje na zadné vnéjsi podnéty, nevylucuje
moznost, Ze nas slySi. Proto je nezbytné, aby navstévy a persondl Vv jeho pfitomnost
mluvili stejné, jako kdyby byl pti védomi. O tomto faktu by sestra méla informovat

nejen rodinu, ale vS§echny navstévy umirajiciho (Mindel, 2008).

V tomto obdobi je obzvlast€ nutné specialni vzdélani zdravotnickych pracovniki.
Specialni vzdélani mize zdravotnikim pomoci nabyt novych dovednosti, které se tykaji
péce o umirajici. AvSak uzkost ze smrti, se kterou se personal setka, zadné vzdélani
nezredukuje. Je tieba se zamyslet nad tématem lidské koneénosti, jak se vyrovnat
S umiranim a smrti za pfedpokladu, ze je to mozné. V tomto obdobi se nabizi moZnost
zapojeni rodinnych piislusnikd do péce o umirajiciho (SvatoSova, 2011). V né¢kterych

zafizenich se zacalo uplatiiovat pravo na ptitomnost rodiny a blizkych.
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Jedna-li se o umirajici dit¢, mize se toto pravo uplatnit dvéma zpUsoby, a to bud’
pomoci prodlouzenych navstév nebo hospitalizaci rodinného ptislusnika spolu s ditétem

(Haskovcova, 2015).

3.6.1.3 Post finem

Faze post finem se také nazyva fazi posmrtnou. V tomto obdobi je ulohou zdravotniki
Vv prvni fad¢ péce o mrtvé télo. Dalsim dulezitym tkolem je poskytnuti pomoci a
podpory roding, ptibuznym a piatelim v obdobi Zalu a zarmutku, které pfichazi dfive,
nez k amrti dojde (Haskovcova, 2007). Velice dulezité jsou pro pozustalé okamziky
bezprostiedné po umrti blizkého ¢loveka, kdy se rozhodne o podobé jejich zarmutku.
Jsou rizné druhy zalu ze ztraty blizké osoby, reakce mohou byt normalni nebo
patologické. Patologické reakce se projevi uzkostnymi az depresivnimi stavy. Pfi ztraté
ditéte nejsou neobvyklé ani stavy posttraumatické (Parkes, Relfova, Couldrickova,
2007). Pozistali mnohdy nejsou schopni rozeznat, zda zarmutek ze ztraty zvladnou
sami, a proto je Ukolem sestry nabidnout a poskytnout adekvatni pomoc (Parkes,
Relfové, Couldrickova, 2007). V prvnich nékolika minutich po Uumrti muze sestra
roding a blizkym zemielého poskytnout hned nékolik rad. K témto raddm patii, ze by
neméli spéchat a snazit byt ihned aktivni, ponechat si néjaky prostor na truchleni. Po
umrti by se mélo oteviit okno, a to nejen z hygienickych divodi, ale 1 z divoda
tradi¢nich, protoze mnoho lidi véfi v odchod duse mrtvého. Rodina by méla vyuzit
zvlastnosti a vyjimecnosti tohoto okamziku k modlitbé za predpokladu, Ze jsou véfici
nebo také na vybaveni si spolecnych chvilek ¢i zazitkd se zemielym. Kdyby nastala
situace, Ze by blizkym ¢inilo potize zistat se zemielym, je na misté¢ pozadat o pomoc
osobu, ktera jiz podobnou situaci zazila. Jakykoliv projev zarmutku je naprosto
pfirozeny, i kdyz se miZe jevit neobvykle, napiiklad smichem. Zadnému projevu

smutku by se nemé¢lo branit (Haskovcova, 2007).

Féze post finem je ndrocnd i pro zdravotniky, kteti musi postupovat podle predpisti a
predavaji vSechny véci po zesnulém rodinnym prislusnikiim. Poté zacinaji vyplnovat
umrtni list. Cely postup by mél probéhnout ohledupIné a s tictou. Zdravotnici by méli
piibuzné ujistit, Ze béhem umirani netrpél a ze pro zemielého udélali vse, co mohli
(Slama et al., 2011). V této situaci je tieba poskytnuti podpory zdravotnikim, které smrt
pacienta také zasahne. V tom, aby sestra 1 dalSi odbornici dokézali mluvit o smrti, jim
pomiize dostatek podpory a oSetfovatelsky management, ktery zajisti prostor a

konzultaci s odbornikem pro snazsi zpracovani jejich pocittl (Burda, Solcova, 2016).
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Je nutné si uvédomit, ze hlavné od zplsobu, kterym bude sd¢leno timrti, se bude odrazet

forma truchleni rodinnych ptislusnika (Kupka, 2014).

3.6.2 Vnimani umirdni a smrti détmi do 3 let

Dit¢ takto nizkého veku neni schopné vnimat svoji smrt jako hrozbu. Zavaznost situace
dit¢ vyciti az z reakce rodici. Dokaze velice dobie rozpoznat neverbalni projevy a
reakce rodi¢u a na jejich obavy, tenzi a tzkost reaguje velmi citlivé. Tyto déti nedési
samotny prubéh choroby tak, jako zmény ve fungovani jejich okoli (Vymétal, 2003).
Velkou obavou téchto déti je strach z odlouceni od rodiny a strach z bolesti. Zpravidla
je strach z odlouceni mnohem vétsi nez strach z bolesti. Nezbytnou podporu ditéti
zajistuje rodi¢. Hrozi zde naruseni vztahu a duvéry k dospélym, ktefi ho na urcity ¢as
opustili (Kupka, 2014). Kdyz dité zpracovava zkusenosti z osamoceni, mize si projit
ttemi zakladnimi fazemi. Je to faze protestu, zoufalstvi a odpoutani. Pii protestu dité
vyjadiuje své emoce velmi ndpadnym stylem, kiikem, nespokojenosti, volanim matky a
na zékladé¢ svych ptedchozich zkuSenosti ptredpoklada jeji ptfichod. Zoufalstvi se
projevuje ztratou nad¢je na piichod matky, po odeznéni extrémni emociondlni reakce se
dit¢ uzavie do sebe. Nasleduje odpoutani, pticemz se dité pripoutava k jiné osob& nebo
véci a odtahuje se od vlastni matky (Bowlby, 2010, 2012). Smrtelné nemocné dité¢ miize
byt na rizné¢ dlouhou dobu vytrzené¢ ze svého piirozen¢ho prostiedi. Témetr vse se
podfizuje boji s nemoci a 1éc¢be, proto nékdy dochéazi k zanedbani potieb a vyvojovych
uspéchi. Pro déti tohoto véku je typické stereotypni chovani, ve kterém nachazi jistotu.
Zména ve zvyklostech mtze zapficinit ztratu této jistoty. Pokud dojde k hospitalizaci, je
vhodné umoznit matce pobyt v nemocnici s ditétem, kdyz to neni mozné, tak alespon
zajistit rodi¢im, aby s ditétem mohli travit co nejvice Casu. Je nutnd snaha prevést

nékteré zvyklosti z domova do nemocni¢niho prostiedi (Elliott, Place, 2002).

3.6.3  Vnimdni umirdni a smrti dérmi 3-5 let

Vytrzeni ditéte predskolniho vé€ku ze znamého a pro néj piirozeného prostredi rozvine
negativni disledek hospitalizace, diky kterému dité¢ znejisti a jeho vztah s rodici,
rodinou a blizkym okolim miiZe byt naruSeny. Kviili onemocnéni je nucené opustit
kolektiv v matetské skole a tim ztraci kontakt s vrstevniky. Vzhledem ke svému véku uz
ma dité n¢jaké kamarady, proto disledkem ztraty kontaktu s nimi a béZnym Zivotem se
mize citit izolované (Démuthova, 2010). Dité si uz svoji smrtelnost uvédomuje, ale
jeste se k tomu piidavaji détské specifické mysleni, které zahrnuje egocentri¢nost,

antropomorfismus nebo magické mysleni.
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Pii egocentrismu je dit¢ vztahovacné, coz vede k VEtSi zranitelnosti a citlivosti
(Plhékova, 2004). Nedokéze pochopit pozice ostatnich lidi a v disledku toho si mtze
myslet, ze to, co se déje jeho spolupacientim, se zakonité¢ stane 1 jemu. Muze 1 zZarlit
nebo se citit ohrozen€, Ze veskera pozornost neni zamétena jen na néj (Plhdkova, 2004).
Magické mysleni pretvaii vnimani skutecnosti. Na jeho zékladé¢ se dit¢ miize domnivat,
déla néco Spatné nebo se nedostate¢né snazi, mize to vést az k frustraci. Dité si
pfisuzuje, ze udalosti ve vné&jSim svété se déji na zéklad€ jeho myslenek, proto
nepiijemné zakroky a chorobu vnima jako trest za své myslenky a pfani. Stejné tak se
muze domnivat, ze ho choroba postihla kvili zIému pfani nékoho blizkého, jako trest za
Spatné chovéni, ze ho naptiklad mohl zacarovat jeho sourozenec, protoze by chtél
rodi¢e mit jen pro sebe. V dlsledku vSech téchto okolnosti mize dité jevit zndmky
nevysvétlitelného chovani jako tieba tvrdohlavost, vztek, strach, smutek nebo
uzavienost (Elliott, Place, 2002). V téchto situacich je nezbytné nutné dité ujist'ovat, ze
mu jeho chorobu opravdu nikdo nepieje a nikdo by mu ani bolest zdmérné nezpusobil.
Rodice, sourozenci i rodina by méli nemocné dité neustale ujistovat 0 své lasce k nému
(Kupka, 2014). V piipadé, Ze dit¢ piipisuje lidské motivy a charakteristiky nezivym
predmétim nebo i mrtvym, oznacujeme tyto myslenky jako antropomorfismus. Stejné
tak mohou lidské charakteristiky pfipisovat i samotné smrti. K velkym uzkostem a
obavam je vede myslenka na smrt, ktera dle jejich fantazie si pro né ,,ptijde* a ,,odvede*
si je sebou. Dusledkem toho mohou mit hrizu byt o samoté, strach ze tmy a ze
zavienych dvefi (Vymétal, 2003). Pro déti predSkolniho veéku je typicka snaha
manipulovat s dospélymi, coz mulze piedstavovat velky problém. Je mozné, Zze
diagnostikovanim smrtelného onemocnéni mohou rodi¢e zménit sviij pohled a pfistup
K vychove€, a to extrémné od pfehnané a ochranitelské péte az po ponechani tplné
svobody, coz neni zcela vhodné. Tyto kroky rodi¢ii vétSinou dit€ zmatou a znejisti,
rozhodné ho neuspokoji. Velky problém piedstavuje, Ze rodi¢e nejsou schopni udrzet
disciplinu nemocného ditéte, av§ak neni mozné tuto skutecnost vycitat. Je dilezité, aby
rodice zvazili, do jaké miry jsou ochotni sviij pfistup zménit, protoze vEtSi zmeéna jiz
zab¢hlych pravidel a zasad mlze mit na dité uplné jiny ucinek, nez by rodice cekali.
Vychova mtize byt zdrojem problémt, které se mohou jesté k tak komplikované situaci

vyskytnout (Ri¢an, 2013).
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3.6.4 Vnimdni umirdni a smrti détrmi 6-15 let

V dobg, kdy dit¢ zacne navstévovat skolu, se stale objevuji jiz zminéné tézkosti. To, ze
je dité starsi, neznamenad, ze proto, aby se citilo bezpecn¢, jiz nepotiebuje rodice, praveé
naopak. V tomto véku je obzvlast dulezity kontakt i mimo rodinu, s kamarady a
spoluzaky. Jejich pohled na chorobu, kterou trpi, je jiZ mnohem zralejsi. Dokazi velice
rychle pochopit zdvaznost situace, na zaklad¢ této skute¢nosti snaze porozumi veskerym
dasledktim toho, co se s nim dé&je a pochopi souvislosti, které jim diive unikaly (Kupka,
2014). Rodice i zdravotnici by méli byt velmi v§imavi, co se ty¢e signala vysilanych
ditétem, a mé&li by byt ptipraveni si v téchto situacich s ditétem promluvit. Po zjisténi,
ze dité trpi smrtelnym onemocnénim, se vydési a jeho obavou je, jak bude probihat
zbytek jeho zivota, jaké bude umirani, do jaké miry ho onemocnéni bude omezovat. Ale
také jiz chape vyznam Casu, ktery mu zbyva a stejné to, o co vSechno smrti ptijde. Jejich
védomosti o jejich onemocnéni jsou mnohdy vétsi, nez okoli tusi. V dnes$ni dobé
internetu neni Uplné obtizné nalézt dostatecné mnozstvi faktl o daném onemocnéni.
Podstatna je pfipravenost okoli na ptfipadné otdzky. Kdyz se tomu tak nestane, miize
dojit ke ztraté daveéry k 1ékati, dale mtize také dité pochybovat o lasce rodic¢u a tim se
muze citit izolované. Diky dostatku informaci se muze dit€ snaze vyrovnat
S onemocnénim a prognézou s nim spojenou. Muze se i aktivné podilet na své 16¢bé

(Démuthova, 2010).

3.6.5 Vnimadni umirani a smrti adolescenty

Adolescent uz je schopen smrt pochopit a spolu s tim i vSe, €O S timto terminem souvisi,
coz znamend, ze adolescenti smrtelné onemocnéni vnimaji jako néco, co ohrozuje jejich
existenci a uvédomuji si sviij zdravotni stav i jeho dasledky. Jsou si védomi, Ze smrt je
nezvratna. Maji i citlivéj§i vnimani k vrstevnikim se stejnou diagnoézou a osudem.
Adolescent vyzaduje ke snizeni obav, uzkosti i pfipadnych depresi mimo piitomnost
rodict 1 pomoc odborného terapeuta (Slaughter, Griffiths, 2007). Pro veSkery personal,
ktery se podili na 1é¢b¢, je jiz adolescent v rozhovorech a v oblasti kognitivni spise jako
partner. AvsSak co se tyce oblasti emociondlni, jejich reakce se podobaji reakcim ditéte.
Diky hrozici smrti mtze dojit u dospivajiciho ke ztraté¢ rovnovahy a zvySuje se jeho
zranitelnost. Je nutné s adolescentem oteviené komunikovat a ponechat mu prostor pro

vyjadieni svych ptipominek a ndzorl k probihajici 1écbé (Kupka, 2014).
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Dospivajici pacient je naprosto schopen pochopit vSechny disledky spojené se svym
onemocnénim. To, co jim v tomto véku déla velké starosti, je jejich budoucnost, maji
obavy ze zmén fyzického vzhledu, spoleCenského fungovani. Dalsi obavou je jejich
soukromy zivot, jako je rodina, Skola a vztahy (Carlsson et al., 2008). V obdobi
dospivani je pro n¢ velice diilezity jejich vzhled a predstava o vlastnim téle, kterd tvofi
soudast sebeobrazu (Rian, 2014). V obdobi, kdy se zdravotni obtize zhoriuji, se u
adolescenta objevuji obavy z blizici se smrti. Kdyz se zdravotni stav zleps$i, jeho obavy
se op¢t snizuji. Klicovymi faktory u dospivajiciho pro prozivani choroby jsou somatické
obtize a predevSim celkové zhodnoceni stavu vlastniho téla. V obdobi dospivéni
dochdzi k formulaci identity, kterd miize byt chorobou zavazné ohrozend C¢i
deformovana (Kupka, 2014). Dospivajici pacient se zaobira piedstavami o budoucnosti
a ptemysli o tom, o co pfichazi kviili nemoci. Intenzivné ho zatézuji otazky, kym by se
mohl stat az by byl dospély, zda by zalozil rodinu a s kym, jaky by byl asi rodi¢ a jaké
zaméstnavani by vykonaval. Otazky, které ho mohou také tizit, jsSou otazky o smyslu
zivota a co bude po smrti. Terapeutickd pomoc se zamétfuje na formulaci potieb a
pozadavkl adolescenta. Na zdklad¢ vétsi zralosti je mozné duslednéjsi setrvani
v uspokojovani jejich potieb, tedy V piipads, Ze je to viibec mozné (Ri¢an, Krejéitova,
2006).

3.7 Smrt oima déti

Toto téma je velice malo rozvedené, nebot’ hovotit S détmi o smrti je naro¢né a ne zcela
oblibené téma k diskusi. Jelikoz si vétSina déti si nedokaze uvédomit svou smrtelnost, je
nutné se zaméfit na smrt domacich mazlickli nebo pratel, aby doslo k opravdovému
proziti a popsani smrti détskym komunikaénim partnerem. Veskeré jednotlivé vypovédi,

jak si déti predstavuji smrt, se daji kategorizovat do péti kategorii, a to:

Nefunkc¢nost (Smrt znamend nefunkéni Zivot)
Ireverzibilita (Smrt znamen4, Ze uz se znovu nenarodime)
Univerzalita (Smrt znamena, Ze vSechno zijici zemie)

%

Kauzalita (VSe miize byt pfiCinou smrti a v§e vede ke smrti)

o & w0 D

Osobni smrt (Zemfe vlastni individuum uvniti téla)

Dalsi jednotlivé polozky vypovédi détskych pacientit se odvijeji od jejich socialnich,

kulturnich nebo osobnich faktorti ¢i ptedeslych zkusenosti.
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o 24

V mlad$im obdobi pacienta je jejich mySleni hodné ovlivnéno jejich fantazii a

kreativitou a pfi rozhovorech poukazuji na riiznorodé magické vidiny smrti.

Me¢li bychom si uvédomit, ze déti disponuji velkou schopnosti uceni a jsou tedy
schopné ziskat znalosti z oblasti onemocnéni i smrti a je na uvazeni, jestli informace
ziskaji od rodict ¢i nikoliv. Déti s chronickym onemocnénim a dlouhodobou 1éc¢bou
hovoii o smrti z pohledu zkuSenosti a informaci od rodict. Pediatri¢ti pacienti o smrti
spise nehovofi, nebot’ ji pokladaji za hrozbu a dal§i komunikaci o jejich budoucnosti se
vyhybaji nebo opakuji zavedena pravidla, jak se spravné déti maji chovat. Jednodussi je
pro détské pacienty hovofit o jinych détech, které béhem jejich 1éCby potkali nebo byli
pfitomni pfi jejich smrti. Je tedy potieba si uvédomit, Ze pro déti je smrt néco, co jim
zpusobuje veliké obavy a pii rozhovorech reflektuji svij vlastni strach, ktery je privadi
do stavu velkého zmateni. Je tedy dulezité¢, abychom s détskymi pacienty stale vedli
rozhovor o tom, co potiebuji védét, co chtéji védet, o terminech, kterym nerozumi a
chtéji porozumét. Je potieba vzdy mluvit upfimné, pravdivé, bez metafor a ptehnané¢ho

eufemismu.

Na otazky, jak vlastni smrt probiha, odpovidaji détsti pacienti velice rozmanité, viz

priloha 6. Konkrétni odpovédi mizeme shrnout do nékolika bodu:

1. Pfijde sestficka, néco mi pichne a ja umiu
2. Usnu a uZ se neprobudim

3. Sezerou mée cervi
4.

Pfijde smrtka (Bluebond-Langner, Decicco, Schwallie, 2012).

3.8 Rodina ditéte v paliativni péci

V paliativni péc¢i je nutné zamé&fit pozornost mimo pacienta i na jeho rodinu. Rodinou
nejsou pouze lidé v piibuzenském vztahu, patii sem i osoby, které sam pacient za rodinu
povazuje (Buzgova, 2015). Je tfeba si uvédomit, Ze kazd4 rodina ma své odlisnosti,
pocinaje jedine¢nou historii, uznavanim tradic a hodnot, i zpusoby komunikace a
zivotni styl mohou mit sva specifika. Pfibuzni byvaji ¢asto pod tlakem, protoze se od
nich o¢ekava, ze se vyrovnaji s diagndzou svého blizkého a budou napomocni pii péci o
néj. Kdyz sestra rodiné¢ pomize s uspokojenim jejich hlavnich potteb, tim spiSe budou

schopni se o svého blizkého postarat.
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Do hlavnich potieb rodiny fadime dostatek informaci o stavu blizkého, ujisténi o tom,
ze jejich blizky netrpi, ziskdni rad a praktickych dovednosti a emocionalni podporu

rodiny (Vorli¢ek, Abrahdmova et al., 2012).

Markova (2010) se svém dile zaméfuje spiSe na tyto potieby: Potfebu byt s rodinou,
proto by jim mél zdravotnicky persondl umoznit spole¢né straveny cas, a to bud’
v domacim prostiedi, nebo i v naSem zatizeni. Pod potfebou péce o rodinu jako celek by
si sestra m¢la uvédomit, ze nemocny neni jedinym objektem oSetfovatelské péce, ale je
to cela rodina. Muze to byt rodina, kterda uz n&jaké zkuSenosti s imrtim blizkého
¢lovéka ma. Z toho diivodu by méla o rodiné ziskat vice informaci, naptiklad o amrtich,
vztazich v rodin€ a o zvyklostech. I rodina ma potfebu bezpeci a jistoty. Sestra se muze
se Casto setkat se strachem blizkych, Ze situaci nezvladnou z odbornych ¢i emocénich
duvodu. Proto by se méla snazit zjistit jejich obavy, aby jim pomohla a povzbudila je.
Také se muze setkat s potiebou emoc¢ni podpory, potfebou smifeni, potiebou rozloucit
se a s potiebou rituali. Emo¢ni podporou se rozumi i kratsi rozhovor sestry s rodinou,
pii kterém zjisti, jak se citi rodinny ptislusnik a jak vse zvlada. Je tfeba brat na védomi,
ze pti takovémto rozhovoru se pfislusnik muze rozplakat, pro tyto pfipady by méla mit
nachystané papirové kapesni¢ky a jeho pla¢i nebranit, jde o zpusob tlevy. Pod
potfebou smifeni si mlize piedstavit, Ze jak pacient, tak i rodina mohou mit néjaké
nevyfesené zalezitosti. Neni od véci vnést novy nahled na véc a dopomoci pii feSeni.
V potiebé rozloucit se by neméla branit pritoku emoci, kdyby pfibuznym nedovolila
plakat a hroutit se, potom by rozlou¢eni neprobéhlo spravné. Potteba ritualtl je hodné
individualni, kazda rodina ma jiné zvyklosti a sestra by je méla povzbuzovat a

podporovat v uskute¢néni téchto zvyklosti (Markova, 2010).

3.8.1 Potieby rodiny v détské paliativni péci

Obecné informace

Veskeré potieby rodin, jejichz ditéti je poskytovana détska paliativni péce, jsou velice
individualizované a odrazi se v nich jejich osobnostni rysy. Analyzy potieb jsou
V neustdlé monitoraci, ovSem cilené¢ pro oblast paliativni péce se musi na celkovou
analyzu potieb rodin nahlizet i z moralniho a etického hlediska (Field, Behrman et al.,
2003).

Struény prehled jednotlivych potieb byl proveden na zadkladé jednotlivych programil

monitorujicich pravé potieby u jednotlivych détskych pacientt i rodin v paliativni péci
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podléhajici EBP (Evidence based practise neboli praxe zalozend na dikazech).
Vysledky jednotlivych programii obsahovaly hloubkové rozhovory s rodinami
Vv prib¢hu celé doby hospitalizace se zacilenim na monitoraci jejich potieb, zkuSenosti a
jednotlivych dalSich dil¢ich véci, které si mysli, ze by zdravotnicky personal mohl

poskytovat pro pacienty i jejich rodiny na konci zivota (Zilberfein, Hurwitz, 2004).
Cas a komunikace

Zvysledkti vySe zminénych programi pro pediatrické pacienty a jejich rodiny
Vv paliativni péci se nejvice komunikacni partnefi zminuji o velice omezené moznosti
komunikovat o své smrtelnosti, konci zivota, modifikovanych potfebach apod. Také
bylo uvadéno, ze v ptipadé¢ komunikace nebylo mozné byt v soukromi, coz bylo
rodinami 1 samotnymi pacienty hodnoceno negativné. ,,VSichni jsou ve spéchu,
necekaji, az sta¢im zformulovat otdzku a v n¢kterych ptipadech posilaji jiné sestticky,
takZe se u m¢ vysttida 1 5 lidi a ani jeden nevi, co jsem vlastné¢ doopravdy chtéla.” —

divka 5 let, zemfela na leukémii (Kuttner, 2010).
Pratelsky pristup a naro¢né situace

Schopnost jednotlivych pracovnikti navazat ptatelsky vztah s nemocnym ditétem je
vidéna jako jeden z dulezitych indikatord poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce i
samotného pracovnika. Personal, ktery si umi vy¢lenit Cas, je pro jednotlivé pacienty i
jejich rodiny vice oceniovan nez Ti, ktefi 1é¢i pouze ,,nemocné télo* jakozto strukturu,

ktera potfebuje korekci bez vnitinich pocitl a uznavani osobnosti (Rosof, 1994).

Mezi naro¢né situace pak patii zejména komunikace, které se podle vypovédi
jednotlivych komunikac¢nich partnert zdravotnici obavaji. Je zde potifeba uv€édomovani
si pacientovy autonomie, vyhnuti se negativnim komentaiim a velkd mira empatie,
obezietnosti, opatrnosti a odpovédnosti. Do narocné situace se dostavaji jednotlivi
pracovnici i pacienti s rodinami zejména tehdy, pokud zdravotnicky personal neumi
adaptivné premyslet. MysSleni pracovnikl v paliativni péci je velice specifické a u
détskych pacientii tento fakt plati dvojnésobné. Velice Casto se stava, ze si zdravotnicCti
pracovnici své chyby v pfemysleni a celkovém procesu poskytovani oSetfovatelské péce
uvédomuji aZ po smrti pacienta. Jednotlivé chyby vidi rodina i pacienti jako neochotu a
po smrti ditéte stoji o prostou omluvu nebo uznani mozné chybovosti (Contro et al.,

2001).
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Priprava na smrt

Kdyz se zdravotnicky personal dostane do konfrontujici situace, kdy se pacient nachazi
Vv konecné fazi svého Zzivota, mél by byt na tuto situaci dobfe piipraven a zasoben
dostateénym mnozstvim informaci. Mnoho dotazovanych rodin uvadi jako velice
kladné, kdyz sestra poskytuje dostatecné mnozstvi informaci, ¢imz ptsobi jako dobie

ptipraveny profesional (Stahlman, 1996).

Pfiprava na smrt a uvédoméni si své smrtelnosti plisobi velice negativné jak na
samotného pacienta, tak na jeho rodice. Jednotlivé rozhovory o smrti jsou provadény
pirevazné v domacim prostiedi pii zjisténi smrtelnych diagnéz a rodice vidi tento
rozhovor jako krajné nevhodny. Drtiva vétSina rodica v této prvotni fazi vidi rozhovor o
lidském byti a smrtelnosti jako zbyte¢nost a zatéz pro jejich umirajici dité. V samotném
procesu pak tento krok vidi jako velice zasadni, hodnoti ho pozitivné a do budoucna ho

doporucuji (Wolfe et al., 2000).

3.8.2 Sourozenci

Zatim jsme nahlizeli na rodinu celkové, ale neméli bychom opomijet individuélni
potieby sourozence nemocného ditéte. Na smrt ditéte jsou nejméné ptipraveni jejich
sourozenci, kterym bylo odepteno svou sestficku ¢i bratficka navstévovat nebo se o néj
starat (O'Connor, Aranda, 2005), protoze i sourozenci proZivaji strach, zarmutek, vinu,
ale mohou pocitovat i Zarlivost. Rodi¢e by si téchto pociti méli zav€as v§imnout a vse
sourozenci patfién¢ vysvétlit a odbourat ¢i zmirnit jeho obavy (Plevova, Slowik, 2010).
Potom pfijeti jeho smrti je pro né velice obtizné (O'Connor, Aranda, 2005). Pro
pochopeni takto zavazné situace hraje klicovou roli vék sourozence (Elliott, Place,
2002). Pokud si snimi rodi¢e o smrti nepovidaji, mohou mit strach, ze kdyby
konverzaci na toto téma zacali oni sami, tak rodi¢e rozrusi (O'Connor, Aranda, 2005).
Kdyz na konverzaci o smrti jejich nemocného sourozence nedojde viibec, mize nastat
situace, ze déti piedskolniho véku, které nebudou informovany o nezvratnosti smrti, Si
budou myslet, Ze se jim sourozenec opét vrati, coz je mize uklidilovat, avSak rodice to
vétSinou znepokojuje, protoze kviili této predstaveé dit€ neprojevuje dostatek zarmutku.
Rodice pak vnimaji nedostatek zarmutku tak, ze to dité nezajima nebo neni tak zralé,
aby to pochopilo (Elliott, Place, 2002). Neni neobvyklé, ze sourozenci umirajiciho
ditéte mivaji pocit, Ze na n€ rodiCe nemaji Cas, protoZe se musi vice vénovat

nemocnému ditéti. Z tohoto diivodu se sourozenci ¢asto citi izolovani az odmitnuti.
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Aby sestra této skutecnosti predesla, méla by informovat rodic¢e o dulezitosti zapojeni
sourozence do péfe o nemocné dit¢, podporovat je Vudrzovani normalnich
sourozeneckych vztahi, proto je tfeba jim umoznit svého bratiicka ¢i sestficku
navstévovat. Tuto situaci jim mtize zjednodusit spravné objasnéni toho, co se d&je.
V tomto ptipadé je tlohou sestry povzbudit rodice, aby travili ¢as i se sourozencem
nemocného ditéte z diivodu prevence pocitu izolace. Dité je tieba ujistit, ze nemoc ¢i
smrt svého sourozence neni jejich vinou, popiipad¢ Ze toto onemocnéni neni nakazlivé.
Je nutné se spojit se Skolou a umoznit sourozenci piistup k podpturné skupiné€. Rodice
ani sestra by neméli podcenit potiebu vzpominek na svého sourozence, proto by méli
dit¢ podporovat v tvorbé alba s fotografiemi nebo i kreseb (O'Connor, Aranda, 2005).
V disledku ztraty sourozence neni vyjimkou, ze dité ztrati motivaci a dojde ke zhorSeni
prospéchu ve skole nebo také mohou vymizet i zajmy o jiné aktivity kvili neustalym

myslenkam na blizkou osobu (Elliott, Place, 2002).

3.8.3 Poziistali a truchleni

Smrt rodinného pfislusnika je radikalni zména, diky které se v jednom okamziku zhrouti
sveét celé roding. Ztrata blizké osoby v pozustalych vyvolava velmi silné emoce. Ztrata
muze nabourat pocit vlastni identity, kdy nejsou ojedin€lé otazky typu ,Jsem stale
matkou, kdyZ mi zemfelo dit€¢?“. Pfi nabourdni pocitu vlastni integrity pozustali
premysleji o tom, ze ztratou blizkého ztratili i kus sebe. Mohou mit naruSené i vztahy
s ostatnimi lidmi, kdy se neciti dobfe ani mezi lidmi a ani o samoté. Vétici mohou
ztracet piesvédceni o stabilité a bezpecnosti svéta a kladou si otazky typu ,,Jak jim to
jen bith mohl udé¢lat?“ A v takovéto situaci je nutné pozistalym nabidnout pomoc a
vyjadfit podporu (Spatenkova, 2008). Poradenstvi pro poziistalé se rozsifilo teprve
Vv poslednich n¢kolika letech a jeho cilem je pozustalym pomoci. K prvnim znamkam
vypovidali a je nutné je vtom podporovat. PIa¢ jim pomaha uvolnit napéti a je
prospesny i pro odplaveni doposud skryvaného zalu. Po umrti blizkého jsou ptibuzni
vytizeni piipravou pohtbu, ktery se zpravidla uskutecniuje do tii az péti dnii. Obdobi
truchleni za¢ind az v dobé pohibu, kdy 1 truchlici hledaji novou identitu a zplisob Zivota
bez blizké osoby (Haskovcova, 2007). Obzvlasté t€zke je to pro rodice, kterym zemftelo
dité, zdrmutek prozivaji potad dokola v obdobi, kdy by dité nastoupilo naptiklad do
Skolky ¢i Skoly. Spolu s ditétem umiraji vSechny jejich sny i nadéje, Ze pijdou ditéti na

promoci nebo na svatbu.
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VétSina rodicl miva Casto pocit, Ze se s umrtim ditéte nemohou nikdy vyrovnat, i kdyz
jsou schopni v zivoté nadale pokracCovat, jsou tou ztratou dozivotné poznamenani
(O'Connor, Aranda, 2005). Poznamenani jsou pfedev§im socialné, neni neobvyklé, ze
okoli nevi, jak se k poziistalym chovat nebo o ¢em si S nimi povidat. Proto okoli ¢asto
nedokéze pozlstalé podpoftit. V disledku umrti ditéte a ztraty socidlnich vazeb dochazi i
K rozvratu celé rodiny, ktera se stava dysfunkéni. Casto se i stava, Ze jeden z rodi¢t

opusti druhého (Spatenkova, 2008).

3.9 Sestra

Sestra v paliativni péci nepracuje sama, ale v multidisciplinarnim tymu, i kdyz ma v této
péci velice dilezité postaveni. Multidisciplinarni tym v ¢ele s oSetfujicim 1ékafem a
sestrou pracuji na stejném cili, kterym je zvySeni kvality Zivota pacientll, jejich
rodinnych ptisluinikt a zmirnéni utrpeni nemocnych. Cleny multidisciplinarniho tymu
jsou lékari, sestry a asistenti, psycholog, socidlni pracovnik, fyzioterapeut, vyzivovy
specialista, duchovni a mimo odbornikii je nutné sem zafadit rodinu i samotného
pacienta (Markova, 2010). Mihal (2003) uvadi, Ze jiz existuje mnoho dikazd o tom, ze
ac je péce o nemocné dité sebelepsi, za predpokladu, ze nepocita s Gcasti rodic¢i na péci,
Ji nemizeme povazovat za optimalni (Mihal, 2003). Nemocného bereme jako soucast
tymu z diivodd, Ze 1 on sdm se na 1éEbe podili a rozhoduje o své 1écbe. Jedin€ pii praci
vtomto tymu muze sestra individualné feSit pacientovy obtize, ale i obtize jeho

blizkych a zachovat nemocnému dastojnost (Markova, 2010).

Smrt pacienta neni naro¢na pouze pro rodinu nemocného, tato situace zasahne i sestru. I
sestra mize na smrt svého pacienta reagovat hnévem, agresi a tato situace je velmi
obtizné zvladnutelna (Kebza, 2012). Jak bude sestra zvladat smrt, se odviji od jejiho
postoje k ni. Postoj sestry ke smrti se rozviji jiz v détstvi. Hodné zalezi na tom, zda se
rodina sestry byla schopna bavit o smrti nebo jestli bylo toto téma tabu. Za piedpokladu,
ze se v roding sestry o smrti mluvilo bézné€ bez ptredsudkd, je vétsi pravdépodobnost, ze
tato sestra bude k umirajicim pfistupovat mnohem pfirozenéji nez sestra, u které
v rodin€é byla smrt tabuizovana. Nékteré zdravotni sestry se se smrti pacienta setkaly
béhem praxe na stfedni zdravotnické Skole. Jiné pfisly do kontaktu sumirajicim
v rodinném kruhu jesté pfed rozhodnutim o svém budoucim povolani. Hodn¢ sester se

ale se smrti nesetkalo doposud vitbec (Markova, 2010).
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3.9.1 Péce détské sestry o nemocné dité

Dité na konci zivota je tieba zapojit do péce, dité tak ziska moznost mluvit o své smrti i
o uzkosti a strachu z ni. Dité pfi podileni se na své péci ziska pocit kontroly nad svym
zivotem. Ulohou sestry je k détem pfistupovat individualng (O'Connor, Aranda, 2005).
K individudlnim c¢innostem sestry patfi pomoc pii uspokojovani potieb, které¢ se
obzvlaste v détském veéku mohou meénit v souvislosti s vyvojem a veékem ditéte.
(Sikorova, 2011). Jednou ze zékladnich potieb, kterou by méla sestra zajistit, je piistup
ke vzdélani, tedy za predpokladu, Ze to stav ditéte umoznuje. Sestra by se méla spolu s
rodic¢i snazit ditéti zajistit volny Cas, ktery stravi dle svého veéku a stavu, bud’ hranim si
nebo kontaktem s prateli, popfipadé¢ tUcCasti na béznych détskych aktivitach
onemocnéni i umirani v rodinném Kkruhu, a hlavné v domacim prostredi (www.detsky-
hospic.cz). Nékteré déti svou nadchézejici smrt ignoruji ¢i popiraji a dal§i uz planuji
svij pohieb a sepisuji posledni vuli. Sestra by méla motivovat rodinu, aby néktera
rozhodnuti pfenechala nemocnému ditéti, podporovala je a podévala vhodné informace,
které je dité na svij vek a stav schopno pochopit. V ptipadé, ze dité¢ navstévuje skolku
¢i Skolu, je na mist¢, aby détska sestra, poptipad¢ zbytek zdravotnického tymu, navazala
kontakt sdanou instituci. Tato instituce mize informovat a pfipravit vrstevniky
nemocného, aby byli schopni poskytnout podporu a povzbuzeni (O'Connor, Aranda,
2005).

Reditelka mobilniho hospice Ondrasek popsala vlastnosti, které by méla mit kazda
sestra pracujici s umirajicimi détmi. Mezi tyto vlastnosti pfedevs§im patii pozitivni vztah
k détem, sestra by méla byt mild, empatickd, rozhodna, trpéliva, tymova, pravdiva a
komunikativni. K praci by meéla pfistupovat s respektem, rozhodn€ by neméla mit
strach, na nic by neme¢la spéchat a dualezité¢ je 1 to, aby si uméla nechat pomoct

(www.energeia.cz).
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4  Détska paliativni péée v CR

4.1 Soucasny stav détské paliativni péce u nds

V Ceské republice je paliativni péte pro déti pomémé nova, proto zde dosud neni
vytvorfen systém a ani koncepce détské paliativni péce. Komunikace mezi profesionaly
také neni zrovna dostacujici a stejné tak i vzdélani pracovniki v tomto oboru. Velkym
problémem je vsSak i nedostatek pracovnikli u nemocni¢niho lizka, ale i terénnich
pracovniki. I pies neustaly vyvoj spolecnosti je toto téma potad tabuizované a tabuizace
I S ostatnimi prekazkami miuze vést k socialni izolaci rodin (Koubova, 2016). Domaci
paliativni péce pro déti je u nas dosud malo rozsifend, coz jen potvrzuje fakt, ze zde
domaci hospicovou péc¢i pro déti poskytuji pouze Ctyfi zafizeni, které se nachazeji ve
méstech Praha, Brno, Ostrava, Olomouc. Je to tak néjak neStastné pro ty, kteti Ziji
mimo dosah téchto mést. K dal$im bariérdm bychom mohli ptifadit obavy ptibuznych a
persondlu, ktery o dit€¢ pecuje. OvSem nejvétsi prekdzkou pro rodinu byva finanéni
narocnost této péce, kterd neni hrazend pojistovnou (Koubova, 2017). Dulezity je
hlavné rok 2006, a to nejen pro CR, ale i pro celou Evropu. Tohoto roku byla v italském
Tridentu stanovena definice paliativni péCe pro déti a byly vytvofeny minimalni
evropské standardy, ktera nasledné Ceska republika piijala (Koubova, 2016). V &ervnu
tohoto roku se Ceskd spoletnost paliativni mediciny pfipojila Kk Charté prav
nevylécitelné a smrtelné nemocnych déti vytvofené Mezindrodni spole¢nosti pro

détskou paliativni péc¢i (ICPCN) (www.detsky-hospic.cz).

4.1.1 Evropské standardy

Evropské standardy détské paliativni péce zahrnuji 1 jiZ zminéné pojmy, jako jsou
definice détské paliativni péce, roviny paliativni péce, rozdéleni déti do skupin ¢i
kategorii dle onemocnéni a reakce na lécbu. Tento dokument déale popisuje zakladni
standardy, management symptomtl a bolesti v détské paliativni péci a etické aspekty a

prava déti v détské paliativni péci.
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Zakladni standardy

Prvnim bodem zakladnich standardi je poskytovani péce. Hlavni ulohou poskytovani
détské paliativni péce je zvySeni kvality zivota jak détského pacienta, tak i jeho rodiny.
O poskytnuti détské paliativni péée by méla mit moznost si rodina zazadat sama.
Paliativni pée by méla byt zahajena v momenté diagnostikovani zivot zkracujiciho
nebo zivot ohrozujiciho onemocnéni u ditéte. MoZnost paliativni péce by méla byt ditéti
a rodin€ nabizena jiz od okamziku, kdy byla diagnoza stanovena a nabizena by méla byt
I Vcelém pribéhu onemocnéni. Paliativni péfe muze probihat soub&zné s kurativni
1é¢bou ¢i s zivot prodluzujici 1écbou. Na piani dité a jeho rodiny musi byt paliativni
péce poskytovana v jakémkoliv prostiedi, naptiklad v domacim prosttedi, v nemocnici
nebo v hospici. Rodina by méla mit moznost zménit prostiedi i v prubéhu péce, aniz by

to ovlivnilo kvalitu zivota ditéte.

Druhym bodem je jednotka péce. Za jednotku péce se povazuje dit€ a jeho rodina.
Rodinou nazyvame ty, ktefi ditéti poskytuji fyzickou, psychickou, socidlni a duchovni
podporu bez ohledu na geneticky vztah. Ditéti a rodiné musi byt poskytovany informace
tak, aby byly ptiméfené veéku ditéte a jeho dusevnim a mentalnim schopnostem, a tak,
aby zarovenn nebyly v rozporu s kulturnim kontextem rodiny. Je nutné dit€¢ a rodinu
informovat o moznostech 1é€by a nésledné je zahrnout do rozhodovani o potiebach a

prioritach péce.

Tretim bodem je pecovatelsky tym. Pecovatelsky tym je popsan jako tym, ktery ke
kazdému ditéti a rodin€ pfistupuje individudlné a respektuje jejich hodnoty, pfani i
nabozenské piesvédCeni. Vyjimkou jsou vSak situace, kter¢ by mohly vést
K odvratitelnému riziku poskozeni ditéte nebo pecovatele. Paliativni tym by mél mit
dostatek zkuSenosti a znalosti k tomu, aby mohl napomahat pti uspokojovani fyzickych,
psychickych, emociondlnich, duchovnich a socidlnich potieb ditéte a rodiny.
Poskytovatelé téchto sluzeb by méli do pecovatelského tymu zatfadit minimalné 1€kare,
zdravotni sestry, socidlniho pracovnika, détského psychoterapeuta nebo psychologa a
duchovniho. Za piedpokladu, Ze je to mozné, by se na péci méli podilet i odbornici
z blizkého okoli ditéte. Odborna paliativni péce i podpora a poradenstvi by mély byt pro

dité i rodinu k dispozici 24 hodin denn¢ a kazdy den v roce.
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Ukolem pecovatelského tymu je zajistit kontinuitu péce mezi domacim, nemocni¢nim i
hospicovym prostfedim a jejich ndvaznost, ¢ehoz mohou docilit efektivnim planovanim,
sdilenim strategii a stanovenim cili péce. Pro piimé pecCovatele musi byt zajiSténa

psychologicka podpora a supervize.

Ctvrtym bodem je koordinator péée. Koordinitorem pé&e je jeden z ¢lenti paliativniho
tymu, ktery je jmenovan klicovym pracovnikem pro konkrétni rodinu. Tento klicovy
pracovnik pomaha rodin€ s vybudovanim a udrzenim vhodného podplirného systému
profesiondlni péce. Pro spravné fungovani systému profesionalni péce je tfeba, aby
koordinator péce zajistil piistup k socidlnim sluzbam, k duchovni podpofte, respitni péci
a k praktické pomoci, ktera zahrnuje vhodné pomiicky a upravy domaciho prostiedi.
Koordinator péce zajiStuje kontinuitu péce a nese odpovédnost za to, ze péce bude

poskytovana v souladu s potiebami ditéte a rodiny.

Patym bodem je management symptomi. V rdmci managementu symptomil by mélo
mit kazdé dité piistup ktiSeni bolesti a zmirfiovani ostatnich pfiznaki at’ uz
farmakologickou, psychologickou ¢i fyzikalni metodou, a to 24 hodin denné kazdy den
Vv roce. Cilem je dosahnout ptijatelné miry komfortu, proto je nutné symptomy hodnotit
a zvolit vhodnou 1écbu. Dalsi nezbytnosti je dbat i na projevy psychického, socidlni a
spiritualniho stradani, nezamétovat se pouze na fyzické ptiznaky. Management bolesti

musi byt realizovany s ohledem na dité, rodinu a profesiondly, ktefi o dité pecuyji.

Sestym bodem je respitni péée. Respitni neboli odleh¢ovaci péée mé slouzit k tomu, aby
si dit¢ 1 rodina odpoc€inuli, at’ uz je to po dobu nékolika hodin ¢i dni. Pro poskytnuti
odleh¢ovaci péfe mize byt zvoleno bud’ domaci prostiedi rodiny, ale stejné tak lze

vyuzit prostfedi détského lizkového hospice.

Bodem sedmym je obdobi zarmutku a truchleni. Podpora v tomto obdobi by méla byt
zahajena v moment¢ sdéleni zavazné diagnozy, méla by pokracovat i v pribéhu nemoci
a umirani, ale 1 po smrti, a to tak dlouho, jak je tfeba. Tato pomoc by méla byt
nabidnuta nejen rodin€, ale i peCovateliim a v§em, kterych se onemocnéni a imrti ditéte
jakymkoliv zptsobem dotyka. V détské paliativni péci se nesmeéji sourozenci

nemocného ditéte opomijet a také jim musi byt poskytnuta podpora.
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Osmy bod popisuje péc¢i ptiméienou veéku. Pritomnost rodict je pro spokojenost ditéte
zasadni. Proto by rodi¢e méli byt pfitomni a zahrnuti ve vSech aspektech péce o dité,
tedy s ohledem na vék a pfani ditéte. Tym, ktery o dité peCuje, a prostiedi, ve kterém je
péce poskytovana, by se mely ptizptisobovat potfebam ditéte i jeho veku, stupni vyvoje
a jeho kognitivnim a komunika¢nim schopnostem. Dé&ti a dospivajici by méli mit
moznost navstévovat volnocasové aktivity, které jsou priméiené jejich véku a jejich

kognitivnim schopnostem.

V devatém bod¢ je obsazeno vzdélani a Skoleni. VSichni pracujici v détské paliativni
péci, at’ uz jsou to profesionidlové nebo dobrovolnici, by méli projit komplexnim
Skolenim a mélo by se jim dostavat podpory. Vzd¢lavani v oboru paliativni péce by
mélo byt nedilnou soucasti vzdélavacich programi nejen pro pediatry a specialisty
Vv pediatrickych oborech a dalsi profesiondly pracujici s détmi, ale celkoveé pro vSechny
zdravotniky. Kazda zemé by si méla vytvorit vzdélavaci plan tak, aby byl jednotny pro
profesiondly pracujici v détské paliativni péci. Je vSak taky nutné zvolit centra, ktera by
mohla nabizet odbornd Skoleni a postgradudlni vzdélavani ve vSech aspektech détské

paliativni péce.

Desatym bodem jsou finan¢ni prostiedky pro sluzby paliativni péce. Paliativni péce by
meéla byt pfistupnd vSem détem a rodindm, které ji potiebuji, bez ohledu na jejich
zdravotni pojisténi ¢i financni situaci. Pro zajisténi holistické a multidisciplinarni
paliativni péce v jakémkoliv prostiedi, at’ uz se jednd o prostiedi domaci, nemocnic¢ni,
détského hospice nebo $kol, by mély vlady jednotlivych statd pfislibit poskytovani
dostatecnych financnich prostiedki. Dostate¢né financni prostiedky by mély byt taky

poskytované na vzdélavani a vycvik poskytovatelli détské paliativni péce.

Poslednim, jedenactym bodem je eutandzie. Eutanidzie neboli lékafem asistovana
sebevrazda neni podporovéana, a to ani pfipadé, ze by dité¢ ¢i dospivajici trpéli Zivot
ohrozujicim, Zivot zkracujicim onemocnénim nebo se jiz nachazeli v terminalnim

stadiu.
Management symptomu a bolesti v détské paliativni péci

Management symptom a bolesti se rozd¢luje na dva hlavni body, a to na rozpoznani a

vyhodnoceni symptomt a na hlavni zdsady managementu symptomti.

52



Pro rozpoznani a vyhodnoceni symptomt je dulezit¢ pravidelné zhodnocovani
fyzickych symptomu, ale i psychického, duchovniho a socialniho stradani, aby mohla
byt zvolena vhodna 1écba, jejimz cilem je dosazeni piijatelné miry komfortu. Pfi
hodnoceni a 1é¢bé symptomt je role multidisciplinarniho tymu velice dulezité, proto je
nutné¢ zdravotniky podporovat a trénovat ve vyuzivani vhodnych komunikacnich
technik. Informace o ptiznacich musi byt ziskavany ze vS§ech moznych zdrojii, jedna se
predevsim 0 informace ptfimo od ditéte s vyuzitim vhodnych dotazovacich metod, dale
od rodici a ostatnich ptibuznych nebo také od ostatnich zdravotniki. Pro déti
S kognitivnim deficitem nebo déti, které nemluvi, je nutné specifické planovani a
koordinace, aby byla komunikace efektivni. Dalsi nezbytnosti je respektovat kulturni

rozdily v projevovani bolesti a utrpeni.

Mezi hlavni zasady managementu symptomu patii i fakt, ze i kauzalni 1écba mize byt
stejné vhodna jako pfiméfena symptomaticka 1é¢ba. Aby byla vhodna farmakologicka
1écba jesté efektivngjs$i, méla by byt doplnéna o praktické, kognitivni, behavioralni,
fyzikalni a dalsi podpurné terapeutické metody. Ptiznaky, které stale pietrvavaji, by se
mély 1é¢it pomoci 1€kt podavanych v pravidelnych intervalech. Za medicinsky akutni
stav se oznacuji zdvazné a obtizn¢ kontrolovatelné ptiznaky, které mohou vyzadovat
okamzitou aktivni intervenci. Za ptedpokladu, Ze jsou i jiné moznosti, je tfeba je vyuzit
a vyvarovat se nepfiméfené invazivnimu a bolestivému podéavani 1€ki. Mozné vedlejsi
ucinky 1éku je nutné predvidat a aktivné 1éCit. Bolest je hlavnim pfiznakem v paliativni
péci pro déti a vyskytuje se jak u déti s onkologickou diagnozou, tak 1 u déti s zivot
zkracujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim. Vykont, které mohou byt zbyte¢né
bolestivé, je tieba se vyvarovat a vyuzivat pouze V piipad¢ nutnosti. Bolestivost téchto
vykoni se musi pfedpovidat a ndsledné aktivné 1éCit. Pro hodnoceni bolesti se
doporucuje vyuzit principu analgetické Skaly Svétové zdravotnické organizace (WHO),
ktera by vzhledem k intenzité a patofyziologii bolesti mé¢la byt pouZita hned na zacatku
lécby analgetiky. Pfimétené davky analgetik by se mély podavat pravidelnég, v ur€enych
intervalech. Navyseni davky analgetik by mélo probihat pouze v ptipadég, Ze by se bolest
zhorsila. Aby mohlo dité v noci klidn€ spat, je nutné zvolit dostatecnou davku analgetik
a vhodnou formu podani, naptiklad léky s dlouhodobymi ucinky nebo kontinudlné
podavané infuze, a to z toho divodu, aby se dité v noci nebudilo bolesti nebo nutnosti
podani 1€ka. Co se tyCe opioidli, uvadi se, ze vhodnd davka je takova, ktera dokdze

uéinné zmirnit bolest.
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Lécba bolesti pomoci opiatd u déti s zivot ohrozujicim ¢i zivot zkracujicim
onemocnénim sice nevede k zavislosti, ale mize vést k fyzické toleranci. Proto je tfeba
dbat na pomalé a postupné snizovani davky, aby nasledné nedochazelo k fyzickym
abstinen¢nim piiznakiim. Nefarmakologické metody tiSeni bolesti jsou samoziejmé také

soucasti managementu bolesti.
Etické aspekty a prava déti v détské paliativni péci

Ackoli jsou etické aspekty a prava déti v détské paliativni péci obsahové podobné
zakladnim standardim, piesto je z pohledu détské sestry nutno tuto problematiku
alespon okrajové zminit. Samotné etické aspekty a prava déti v détské paliativni péci
zahrnuji n¢kolik bodu, které je nutno respektovat. Prvnim je rovnost, coz znamena, Ze
pro kazdé¢ dité by méla byt paliativni péce dostupna, a to bez ohledu na to, jak moc ¢i

malo je jeho rodina financné€ zabezpecena.

Druhym bodem jsou nejlepsi z4jmy ditéte. VSechna rozhodnuti by méla byt sméfovana
na nejlepsi zajmy ditéte. U ditéte by neméla probihat 1é¢ba, ktera by mu pfinasela zatéz
bez prospéchu. Kazdé dité ma pravo na pfimétenou [éCbu bolesti a ostatnich piiznaka
S vyuzitim integrativnich a farmakologickych prostfedki, a to 24 hodin denn¢ dle
potieby. Je nutné s kazdym ditétem jednat suctou a predevsim respektovat jeho
soukromi bez ohledu na jeho intelektualni schopnosti a fyzicky stav. Je tfeba
predpokladat rozdil v potiebach déti a dospivajicich a péci planovat s ohledem na tyto

potieby.

Tfetim bodem je komunikace a rozhodovani. Zakladem efektivni komunikace je
upiimnost a otevienost, komunikace by méla byt empaticka, pfimétend véku a chapani
ditéte. Za hlavni peCovatele by méli byt uznani rodice, ktefi by méli byt vnimani jako
partneti a méli by se podilet na rozhodovani, které se tyka jejich ditéte. Informace by
mély byt podavany rodi¢tm, ale i ditéti a jeho sourozenci, tedy s ohledem na jejich vék
a schopnost porozuméni. Je nutné brat ohled i na potieby dalSich ptibuznych ditéte. |
nevylécitelné nemocnému ditéti by mélo byt nabidnuto, aby se podilelo na 1écbe, ale
Vv mife odpovidajici jeho v€ku a rozumovym schopnostem. Je tfeba predpovidat, ze
muZe nastat konflikt, proto by se mél zavcas naplanovat postup komunikace, ptipadné
terapeutické intervence a etické poradenstvi. Kazd4d rodina by méla mit mozZnost
s Iékafem, odbornikem na dany typ onemocnéni, konzultovat zdravotni stav ditéte. Déle

by méla mit rodina dostatek informaci o moznostech 1écby a dalsi péce.
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Ctvrtym bodem je management pée. V ramci managementu péde se doporucuje, Ze
pokud to bude zdravotni stav ditéte dovolovat, centrem péce by mél byt domov rodiny.
Za piedpokladu, ze je dité hospitalizované v nemocnici nebo v lizkovém hospici,
protoze déti nebyvaji pfijimany na nemocni¢ni oddéleni ¢i do hospict uréenych pro
dosp€lé, je ulohou pediatrického tymu zdravotnikd, aby zajistil vhodné prostredi ditéti
ve spolecnosti déti s podobnymi vyvojovymi potfebami. O déti by vzdy méli pecovat
zdravotnici vzdélani v oboru pediatrie, protoze jejich schopnosti a vzdélani jim umozni
vcasnou reakci na fyzické, emociondlni a vyvojové potieby ditéte a jejich rodin. Pro
kazdou rodinu, kterd pecuje o dit¢ v domdcim prostfedi, by mél byt dostupny
multidisciplindrni tym, ve kterém je zdravotni sestra, pediatr, psycholog, duchovni a
socialni pracovnik. Kazda rodina by méla mit svého kli¢ového pracovnika, ktery rodiné

pomuze s nastavenim vhodného systému péce a podpory.

Patym bodem je respitni péce. Kazdd rodina v domacim prostiedi by méla byt
multidisciplindrnim tymem podporovana a meéla by mit flexibilni pfistup k respitni

neboli odlehCovaci péci.

Sestym bodem je podpora rodiny. Podpora v zarmutku a truchleni by méla byt
poskytovana celé rodiné a sourozenci. Zadina po stanoveni diagnoézy a méla by
pokracovat tak dlouho, jak je tfeba. Jeden ze zplUsobl podpory je zajisténi piistupu
k duchovni nebo jiné spiritualni podpofe. Dal§i moznosti podpory je pristup k
odbornému poradenstvi v oblasti zajisténi praktickych pomicek, moznost pomoci

v domécnosti a nékdy je tieba i1 finanéni podpora rodiny.

Sedmym bodem je vzdélani. Protoze je vzd€lani dilezité, nemélo by byt ditéti
odepieno, spie naopak by mélo byt dité podporovano ve $kolni dochazce. Zadné dité
by ani nemé&lo byt ochuzeno o G¢ast na mimoskolnich aktivitach s vrstevniky a mélo by

mit moznost si hrat (www.detsky-hospic.cz).

4.1.2 Charta prav umirajicich déti

Charta ICPCN obsahuje zakladni prava déti, které trpi bud’ Zivot ohrozujicim nebo zivot
zkracujicim onemocnénim. Za prvé pravem kazdého ditéte je ocekdvat, ze se mu
dostane paliativni péCe v takové mife, jak je popisovana WHO, Ze péCe bude
pfizpisobena jeho individudlnim potfebam, bude pifimefena jeho véku a jeho

kulturnimu vyznani.
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Paliativni péce musi byt také pripravena tak, aby mohla reagovat na specifické potieby

dospivajicich a mladych lidi a byla schopna tyto potieby napliovat.

Za druhé ma dit¢ pravo na to, aby paliativni péée o n&j a 0 jeho rodinu zacala
vV momenté stanoveni diagndzy a aby probihala soucasné s kurativni 1écbou po celou
dobu nemoci a trvala i v ¢ase umirani. Soucasti paliativni péce je i péCe o pozistalé.

Jejich hlavnim cilem je zmirnit ptiznaky a zlepsit kvalitu Zivota ditéte.

Za tfeti ma dité pravo, aby jeho rodice ¢i zdkonni zéstupci byli akceptovani jako hlavni
0soby v pééi o dit¢ a aby se k nim pfistupovalo jako K rovnocennym partnerim pfi

poskytovani péce i pti rozhodovani, které se tyka jejich ditéte.

Za ¢tvrté ma dité pravo na to, aby bylo povzbuzovano k rozhodovani o své péci do
miry, kterd je pfimétend jeho veku.
Za pat¢ ma dit¢ pravo, aby komunikace s nim a jeho rodinou probihala citlivé a

otevien¢ a aby se k nému i jeho blizkym pfistupovalo distojné a s respektem k jejich

soukromi, a to bez ohledu na jejich intelektudlni schopnosti a fyzicky stav.

Za Sesté ma dit¢ pravo na vzdélani, na prilezitost hrat si a travit svilj ¢as se sourozenci a

kamarady, tedy za ptedpokladu, ze je to mozné.

Za sedmé ma dit¢ pravo, aby ono i jeho rodina mély pfistup ke konzultacim
s odbornikem v oblasti pediatrie, ktery se specializuje na typ onemocnéni, kterym dité
trpi. Dité by po celou dobu mélo ziistat v péci pediatra nebo 1ékare, ktery ma zkuSenosti

S péci o déti a potfebné znalosti.

Za osmé ma dité pravo, aby ono i rodina dostaly pfidéleného kli¢ového pracovnika,
ktery jim pomulZe s planovanim péfe a vybudovanim podpirného sytému paliativni

péce, do kterého spada komunitni podpora a prace multidisciplinarniho tymu.

Za devaté ma dité pravo, aby mu péce byla poskytovana i v domacim prostiedi, pokud
by se péce musela poskytovat Vv jiném prostiedi, mélo by byt pfizpisobené potiebam
ditéte a personal, ktery bude tuto péci zajistovat, by mél byt fadné proskoleny o

poskytovani détské paliativni péce.

Za desaté ma dité pravo na klinickou, emocionalni, psychosocidlni a spiritudlni podporu
pro sebe i svou rodinu, kterd by odpovidala jejich kulturnimu prostfedi a vychdzela

Z jejich individuélnich potieb.
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Rodiné zemfelého ditéte by méla byt nabidnuta podpora v truchleni, a to po dobu tak
dlouhou, jak bude tfeba (www.detsky-hospic.cz).

4.2  Konference détské paliativni péce v CR

Détské paliativni péce je v Ceské republice mélo diskutované téma. Doposud se na toto
téma u nds konaly pouze tfi konference. Prvni konference se uskutecnila az na podzim
v roce 2014 v Praze. Druhd konference se poradala v zimé roku 2016 také v Praze. A
zatim posledni konference se konala vzim¢ roku 2017 ve mést¢ Olomouc

(www.detsky-hospic.cz).

Prvni konference o détské paliativni péci u néas se ucastnilo mnoho vyznamnych
osobnosti jak o od nas, tak i ze zahrani¢i. Konference poskytla moznost prodiskutovat
zavazna a slozita témata, ktera tzce souviseji stimto novym smérem. Na této
konferenci se diskutovalo o etice, organizaci, medicing, psychologii a také socidlnich
vazbach. Thorsten Hillmann na konferenci mluvil o stavu détské paliativni péce
v Némecku. Vroce 1990 vznikla spole¢nost détskych domacich hospici Deutscher
Kinderhospizverein, kde se mimo specializovany personal zapojuji i dobrovolnici.
Vtomto programu bylo vroce 2014 zapojeno jiz 20 domacich hospict, 70
profesiondlnich pracovniki, 780 dobrovolniki, ktefi poméhali dohromady 370 rodinam.
Doktor Matéjicek prednaSel o zdkladnich etickych tématech v détské paliativni péci,
které se v n¢kterych ptipadech oteviraji jiz na porodnim sale, naptiklad zda zahajovat ¢i
nezahajovat 1é€bu u novorozence s nevylécitelnou chorobou nebo rovnou pfejit na
paliativni péci. Doktorka Peterkova na toto téma nahlédla z pravniho pohledu. Je nutné
se zamyslet, kdy je mozné, aby o sob¢ a o své 1écbe dité rozhodovalo, 1 kdyz je stale
nezletilé. Rozum a vyspélost ditéte musi byt odpovidajici jeho véku a k tomu musi byt
piiméfena i zavaznost rozhodnuti, které na ditéti nechame. VSechna tato ustanoveni
spravuji zakony. Profesor Stary hovofil o rozhodovani Vv situacich, ve kterych jsou jiz
vSechny moznosti onkologické 1écby vycCerpané. Nejvice problematické, jak uvedl
profesor Stary, je rozhodovani rodic¢ii, zda pierusit kurativni 1€cbu a zacit s paliativni
péci. Rodice si Casto nedokaZzi ptiznat, Ze by pro jejich dit€é mohla byt paliativni péce
pfinosna, proto chtéji v kurativni péci pokracovat nebo vyzkouset 1écbu experimentélni.
Kvili odmitani paliativni péce rodi¢i nemocnych déti se v nékterych ptipadech stava, ze

dité spise podlehne komplikacim spojenych s 1é€bou a ne samotnému onemocnéni.
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Profesor Komarek mluvil o paliativni péci v détské neurologii, kterd je mnohem
specifictejsi nez v onkologii. V neurologii se vyskytuji komplikované;si ptiznaky, jako
naptiklad epileptické zachvaty, parézy koncetin a podobné. Profesor Komarek se na
zaver zminil, Ze Casné zapojeni paliativni péce snizuje pocet invazivnich vykoni a diky
ni muze byt zkracena i doba pobytu v nemocni¢nim zafizeni. Doktor Lokaj prednasel o
tématu identifikace détskych pacientl k paliativni péci, ve které uvedl dulezitost intuice
V péci o déti s zivot zkracujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim. Manzelé Kralovcovi
se na konferenci zaméfili na principy family-centred care, coz je péce, ktera je zamétena
na rodinu. Family-centred care se zaklada na rodinném pfibéhu, respektu k rodin¢ a
k duvére, ze rodina je schopna sama identifikovat své potieby a vyrovnat se se svou
situaci. Doktor Ryba zase ved| pfednasku na téma, zda maji déti umirat doma. Uvadi, Ze
pfesto, Ze pro déti je umirdni v doméacim prostfedi a vrodinném kruhu mnohem
dulezitéjsi nez pro dospélé, v domacim prostredi jich umirad pouze mensina. Zapti¢inéné
je to strachem rodi¢i vzit rozhodnuti do vlastnich rukou. Magistra Hesounova
ptfedstavila pilotni program Hotfovické nemocnice, a to oddéleni chronické resuscitacni
a intenzivni péce pro déti. Na tomto oddéleni by méla byt poskytovana paliativni péce
détem s riznymi typy diagndz i vSech vékovych kategorii. Toto zafizeni u nas zatim
nebylo, i kdyz mnoho zafizeni tuto péci poskytovalo. Doktorka Djakow a primai Blazek
mluvili o pfechodu déti zintenzivni péle do péfe paliativni, rozhodovani mezi
intenzivni a paliativni pé¢i probiha ve spolupraci s rodinou a popftipadé¢ i ditétem. Déle
uvedli, ze intenzivni a paliativni péce se nemusi zakonité vylucovat, ale tyto druhy péce
se mohou doplnovat. Bakalatka Husovska prednasela o specifikach domaci paliativni
péce o déti, k témto specifikiim predevs§im patii pocit bezpedi, lasky a blizkost lidi, které
dit¢ miluje, a také klid. Nesmi se opomijet, Ze dit¢ na rozdil od dospélého se stile
vyviji, proto je nutné, aby se paliativni péce ptfizplisobovala v€kové kategorii, ve které
se dité aktualn¢ nachazi. Magistra Vichova se zaméfila na téma ,,lilium candidum‘ aneb
psychologické souvislosti umirani déti v nemocnici, kdy hovoftila o tom, ze ¢erna barva
je jiz po staleti povaZzovand za symbol umirani, smrti a zarmutku. V ptipad¢, Ze se jedna
0 dité ¢i velmi mladou osobu, se Cast&ji vyuziva barva bila. I kdyz je to velice zdrcujici,
paliativni péce je soucasti prace zdravotnikti a hlavnim cilem je dité chranit. A mimo
snahu vylécit co nejvice déti je dulezité zajistit kvalitni péci détem, které vylécit nelze.
NejcastéjSim pocitem umirajicich déti byva strach a tzkost, které mohou clenové

multidisciplinarniho tymu snizit svym pfistupem k nemocnému ditéti.
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Za neziskovou organizaci ,,Dlouha cesta® pomahajici pozustalym rodi¢im prednesli své
osobni zkuSenosti Martina Hraskd, Dagmar Svédovd a magistra Zuzana Hruskova.
Martina Hraska hovotila o svych zkuSenostech zpriabéhu paliativni péce o
dospivajiciho syna, po jeho ztraté byla spokojena s podporou I¢kaiti, pouze postradala
doporuceni na organizaci, kde by mohla sdilet své pocity ze ztraty s lidmi se stejnou
zkuSenosti, coZ ji inspirovalo k zaloZeni organizace Dlouha cesta. Dagmar Svédova o
této problematice mluvila z pohledu matky-zdravotnice, kdy se misi odborné zkusenosti
s laickym pohledem na umirani déti. Magistra Zuzana HruSkova popsala, jak je dulezité
poskytovat podporu jednotlivym ¢lentim rodiny individudlng, protoze kazdy ¢len rodiny
proziva takto tizivou situaci odlisné. Své ttileté zkuSenosti se zapojenim do paliativni
péce v ramci psychické podpory pacientll i rodinnych piislusniki prednesli magistra
Milena Mala a magistra Tereza ViliSova, které plsobi jako zdravotni klauni. Pfednesli
néco o historii pisobeni zdravotnich klaunti a také o projektu, ktery nese nazev
Prezlivky mame. Jedna se o projekty, kdy zdravotni klauni navstévuji nevylécitelné
nemocné déti v domacim prostiedi, tento projekt pro rodinu nepfedstavuje zadnou zatéz,
protoze klauni maji vSe potiebné ssebou, tedy 1 preztivky. Magistra Katefina
Dolezalova piisobi jako socialni pedagog v kontextu détské paliativni péce. Socidlni
pedagog je soucasti multidisciplinarniho tymu stejn¢ jako 1ékar a sestry, i kdyz se
uplatnéni a kompetence socialniho pedagoga teprve hledaji a utvareji (www.detsky-

hospic.cz).

Cilem druhé konference bylo navazat na konferenci prvni a pokracovat v diskuzi se
zaméfenim na témata, ktera byla rozebrana ze tfi pohledd, a to organiza¢né finan¢niho,

zdravotniho a psychospiritualniho (www.paliativnimedicina.cz).

Ugelem tieti konference bylo navazat na prvni a druhou konferenci a pokracovat
v diskuzi. Treti konference se skladala z dvou ¢asti, a to z obecné a klinické. Obecna
ast se zaobirala stavem détské paliativni pée v Ceské republice, potiebou détské
paliativni péce, ekonomickymi, administrativnimi, etickymi a pravnimi aspekty détskeé
paliativni péce a vzdélanim v détské paliativni péci, zatimco ¢ast klinickd se zamétovala
na tato témata: domaci paliativni péfe o déti, paliativni péce v perinatologii a
neonatologii, paliativni péce v détské onkologii, paliativni péce v neurologii a
metabolické medicing, klinicka psychologie v kontextu détské paliativni péfe a

paliativni péce v kontextu détské intenzitni péce (www.detska.paliativnimedicina.cz).
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4.3 Historie hospici a hospicové hnuti

I kdyz se paliativni péce jevi jako pomérné novy obor, ve skute¢nosti tomu tak neni. Je
to jedna z nejstarsich forem mediciny, jiz staleti zmirnéni utrpeni a dastojnd smrt patii
k hlavnim cilim 1ékait a sester (Markova, 2010). Historie hospicti u nas nesaha piilis
daleko do minulosti. Prvni oddéleni paliativni péce o 20 luzkach se otevielo k 2. 11.
1992 na Moravé v nemocnici v Babicich nad Svitavou u Brna. Za zalozenim prvniho
hospice stoji doktorka Marie SvatoSova, kterd v roce 1993 zalozila obCanské sdruzeni
Ecce homo kvuli podpoie domaci péée a byla nejvétsi propagatorkou hospicového hnuti
u nés (HaSkovcova, 2007). V roce 1995 byl u nas otevien prvni hospic, Hospic Anezky
Ceské v Cerveném Kostelci u Nachoda.  Tento hospic byl nasledné inspiraci
k zakladani dal§ich hospicti (www.sancedetem.cz). Hospic Anezky Ceské byl postaven
za pouhych 13 mésicli. Marie SvatoSova byla za svou dlouhodobou praci ocenéna
medaili za zasluhy, coz je statni vyznamenani. Od svého zalozeni roku 2005 az do
soucasnosti zastituje paliativni a hospicovou pé¢i Asociace poskytovateld hospicové
paliativni péce. Rok 2005 byl dale vyznamny tim, Ze 8. fijna tohoto roku byl tento den
poprvé vyhlasen jako Den pro hospice, byla to celosvétova udalost pod heslem
»Nezavirejte o¢i“ (Haskovcova, 2007). Vétsina hospicli se u nas soucasnosti zamétuje
spiSe na dosp€lé pacienty. Na détské pacienty se zaméfuji predev§im hospicové
obcanské sdruzeni Cesta domu, Nadacni fond Kli¢ek, Nadacni fond détské onkologie

Krtek a mobilni hospic Ondrasek (www.sancedetem.cz).

4.3.1 Hospicové obcanské sdruZeni Cesta domii

MUDr. Marie Goldmannova, Alzbéta MiSonova, Martina gpinkové, PhDr. Petr
Goldmann, Marek Stastny a MUDr. Stépan Spinka se v roce 2001 rozhodli spolu
zalozit hospicové obCanské sdruzeni Cesta domii. Idea tohoto projektu na pomoc
umirajicim lidem vznikla v obyvacim pokoji u caje. Jejich projekt byl inspirovan
videniskym mobilnim hospicem. K rozvoji ptfispély finanénimi prostiedky Vybor dobré
vile Olgy Havlové a Magistrat hlavniho mésta Prahy, diky témto darGm mohli pofidit
prvni polohovaci lizko, n€kolik potfebnych pomiicek a vytisknout prvni letacky. V roce
2002 zalozili i poradnu domaci hospicové péfe. Od prvniho ledna roku 2002 zacal
domaci hospic fungovat a m¢l prvni pacienty (www.cestadomu.cz). Mgr. Marek Uhlit,
ktery je feditelem Cesty domi od roku 2012, na prvni konferenci uvedl, ze od
roku 2014 v ramci grantu od nada¢niho fondu Avast svou specializaci rozsifi i na détské

pacienty.
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Hospicové obcanské sdruzeni Cesta domu pisobi v Praze jako neziskova organizace
(www.detsky-hospic.cz). Sdruzeni Cesta domt poskytuje poradenstvi, hospicovou péci,
ambulanci paliativni a podpiirné péce, odlehCovaci sluzby, zaptjceni pomucek a maji
Klub Podvecéer. Poradenstvi poskytuji odbornici v ramci osobni navstévy nebo i
telefonické konzultace, vétSinou se jednd o pomoc s planovanim péce i se zvladanim
ztraty a zdrmutku. V ramci domadci hospicové péce multidisciplindrni tym poskytuje
pécCi nevyléciteln€é nemocnym v jejich domacim prostiedi 7 dni v tydnu 24 hodin denné
dle potfeby. Ambulance paliativni a podptrné péce je urcena jak pro dospélé, tak i pro
détské pacienty Vv pokroc€ilém stadiu onemocnéni a zabyva se zmirnénim piiznaka, jako
je dusnost, bolest, zacpa nebo i psychické problémy. Odlehcovaci sluzba pacientim
nabizi dopomoc pii sebepéc¢i a umoznuje rodiné prozit volny €as a ,,odpocinek od péce
o blizkou osobu®. Pacienti a jejich pifibuzni si v pij¢ovné pomicek mohou zapijcit
polohovaci lizko, choditko, vozik a dalsi jiné pomucky, které budou pii péci
potiebovat. Sdruzeni Cesta domi zalozilo klub Podvecer a kazdy mésic potada jedno
setkani, které mohou navstivit lidé, ktefi piiSli o blizkou osobu. Klub je urcen
k piedavani si zkuSenosti a vzajemné podpory Vtakto zavaznych situacich

(www.cestadomu.cz).

4.3.2 Nadacéni fond Klicek

Prace manZeli Kralovcovych zadinala v nemocni¢nim prostiedi, kdy se v roce 1988
snazili odhalit, jaky vliv ma nemocnicni prostfedi na hospitalizované dité. Nejdiive si
mysleli, ze vzhled nemocni¢niho oddéleni je dualezity proto, aby se citilo dobie a
V bezpeéi. Ale zanedlouho zjistili, Ze pro nemocné déti je nejdilezitéjsi kontakt
srodinou a protoze jsou velice vnimavi, maji na né¢ vliv i vztahy na oddéleni. Diky
tomuto zjisténi se pozde€ji zaméfili na Gpravu socidlniho prosttedi, snazili se 0 zménu
roli rodiCe, deétského pacienta, sestry 1 1€kafe, zavadeli 1 role nové, jako tfeba herniho
specialistu, nemocni¢niho kaplana a dobrovolniky (www.klicek.org). Po n¢kolika letech
préce s t¢Zce nemocnymi a dlouhodobé hospitalizovanymi détmi rozhodli zaloZit v roce
1991 nadacni fond Klicek. Mezi hlavni cile této organizace patii podpora spolecného
pobytu rodi¢t s détmi, prosazovani rodi¢ovskych a détskych prav a predev§im pomoc
rodindm, jejichz déti trpi nevylécitelnym onemocnénim, i rodindm, kterym jiz dité
zemielo. Prace této organizace vychazi z principu family-centred care, coz je péce

zamétena na celou rodinu (www.detsky-hospic.cz).
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Vizi manzeli bylo otevieni domu na venkové, takzvané terapeutické farmy. V roce
1997 nasli starou, dlouho nevyuzivanou Skolu ve vesni¢ce Mat&jovice, ze které se
rozhodli vybudovat onen hospicovy diim. Dim byl rekonstruovan a zacal plnit ucely
zakladateli od roku 2004. V budovani tohoto projektu je inspirovalo seznameni
s fadovou sestrou Frances Dominicou, kterd vybudovala v roce 1982 Gplné prvni détsky
hospic viibec, Helen house v Oxfordu. Diky informacim, které jim poskytla, pochopili,
7e hospic piedevsim slouzi k odpo¢inku a k obnoveni Zivotnich sil po naro¢né pouti.
Jednou z ¢innosti nada¢niho fondu Klicek je poiadani letnich ozdravnych pobyta.
Hospic nadac¢niho fondu Klicek obsahuje mimo samotné hospicové Casti ¢ast respitni,
zdravotnickou a ptijcovnu pomicek. Cilem respitni ¢asti je poskytovani odlehcovacich
pobytil rodinam s téZce nemocnymi détmi za piedpokladu, Ze nemocné dité nepotiebuje
zdravotnickou péci. Zdravotnicka ¢ast, nebo také oSetfovatelskd jednotka, je uréena pro
si mohou rodiny zaptjcit vybaveni a pomitcky, které budou pro oSetfovani ditéte
potfebovat. K zaptj¢eni nabizeji naptiklad polohovaci lizka, pulsni oxymetry,
kyslikové koncentratory, odsavacky, ale také pomucky k udrzovani spravné hygieny

(www.klicek.org).

4.3.3 Nadacni fond détské onkologie Krtek

Nadacni fond détské onkologie Krtek vznikl v roce 1999 proto, aby podpotil Iékaie a
zdravotnicky personal Kliniky détské onkologie Fakultni nemocnice Brno a od té doby
je jeji nedilnou soucasti. Cilem Nada¢niho fondu détské onkologie Krtek je zajistit
vy$§i kvalitu Zivota, pobyt V nemocni¢nim zafizeni détem co nejvice zpiijemnit, a to po
celou dobu péce a 1écby a poskytnout pomoc pii vyrovnavani se s jejimi dusledky.
Nadacéni fond détské onkologie Krtek predevSim sponzoruje vybavovani pracovist
Kliniky détské onkologie, také se finanéné podili na vyzkumech a na spravném
odborném vzdélani 1ékait i1 zdravotnického personalu. Postupné vytvaii projekty, které
se cilené zaméfuji na pomoc hospitalizovanym détem a détem, které jiz touto naro¢nou

1é¢bou prosly (www.krtek-fn.cz).

4.3.4 Mobilni hospic Ondrasek

Mobilni hospic Ondrasek nabizi sluzby mobilniho hospice jak détem, tak i dospélym.
Mezi dalsi sluzby, které nabizi, patii détsky hospicovy stacionaf, socialni poradenstvi,
poradenstvi pro pozlstalé, moznost zapljceni pomucek, paliativni ambulanci,

hospicovou knihovnu a vzdélavaci centrum (Www.mhondrasek.cz).
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4.3.5 Perinatdlni hospic

Doposud neni na uzemi Ceské republiky zadné zdravotnické zaiizeni, které by se
zabyvalo perinatalni hospicovou a paliativni péci. I ptfesto se predCasné narozenym
détem paliativni péce dostava. Tudiz u nas perinatalni hospic neni misto, nybrz filozofie
péce o rodinu ditéte, u kterého se neptedpoklada dlouhy zivot, jelikoz mu jest¢ pred
narozenim bylo diagnostikovano Zivot limitujici onemocnéni. Ulohou pracovniki
Vv perinatalni hospicové péci je podpora rodiny, ktera proziva velmi ndro¢nou zivotni
situaci. PfedevSim jsou dulezité poskytnuté informace a podpora, aby rodice mohli
miminko do rodiny ptivitat dle svych potfeb a ptredstav, aby se s nim pozdéji mohli
podle svych pfedstav i rozloucit. Perinatalni hospicova a paliativni péce zajistuje tiSeni
bolesti a neptijemnych symptomu i pohodli miminka. Tuto péci nej€astéji zabezpecuji
gynekologové, porodnici a porodni asistentky, détské sestry, genetici, neonatologové a
pediatii, psychologové a socidlni pracovnici. Vizi perinatalni hospicové a paliativni
péce je, aby tato péce byla soucasti péCe bézné a aby byla dostupna vSem t€hotnym
zenam, kterym byla sdé€lena Sokujici diagnoza, Ze jejich jesté nenarozené miminko trpi
vaznym onemocnénim, které jeho zivot ohrozuje ¢i limituje. Pro perinatalni hospicovou
a paliativni péci je specifické poskytovani péce rodicim a ditéti jesté pred jeho

narozenim (Www.perinatalanihospic.cz).
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5 Détska paliativni péce ve svété

5.1 Vyvoj hospicového hnuti ve svété

Pojem hospic se pouziva jiz od sttedoveéku, kdysi byl oznacovan jako diim odpocinku.
Tento dim byl nejvice vyhleddvany poutniky, ktefi na své dlouhé a obtizné cesté
potiebovali néjaké oSetfeni nebo je zmohl hlad, Zizeit a vyCerpani. Zde mohli pobyt
nékolik dni, nez nabrali sily pokracovat ve své pouti (Callananova, Kelleyova, 2005). |
kdyz ptavodni hospice pozdéji postupné zanikaly, tuto mySlenku v poloviné 18. stoleti
obnovila Mary Aikdenheadova, diky které byly v Dublinu a Corku otevieny nemocnice,
které se specializovaly na umirajici. Tyto nemocnice byly prohlaseny za hospic, protoze
poskytovanou péci spliiovaly principy sesterské charity. Dalsi hospic, St. Joseph's
Hospice v Hackney, byl otevien az vroce 1905 pfislusnici Charity irskych sester
v Londyné (Haskovcova, 2007). V druhé poloving 19. stoleti v§ak medicina sméfovala
k presvédéeni, Ze je pouze otazkou Casu, kdy dokaze vylécit vSechna onemocnéni, coz
prohloubilo nezajem o umirajici a nevylécitelné nemocné, protoze medicina zaujimala
postoj, ze lidem, ktefi nemaji Sanci na uzdraveni, uz ani nema vyznam poskytovat
jakoukoliv péci. Navzdory tomu vzniklo hospicové hnuti, které naopak pfislo
s tvrzenim, ze 1 Clovék s nepfiznivou progndzou potiebuje péci, ktera mu pomiize
zlepsit kvalitu zivota, a to bez ohledu na to, jak dlouhy jeho zivot jesté bude (Vorlicek,
Adam et al., 2004).

5.1.1 Hospicové hnuti ve Velké Britanii

Velka Britanie je povazovana za kolébku hospicového hnuti, o coz se zaslouzila Cicely
Saudersova, ktera v roce 1957 napsala sviij prvni ¢lanek o péci o umirajici. O dva roky
pozd¢ji vznikla vize o zaloZeni hospice St. Christopher's, ktery byl po dlouhé dobé
planovani a organizovani otevien v 1ét¢ 1967 (Clark, 1998). Jeji koncepce obsahovala
dvé dalezité myslenky, a to moznost zmirnit ¢i zbavit nemocné bolesti a zajistit, aby
nemocni neumirali osamoceni. Do péce o umirajici zapojila i dobrovolniky, kteti jsou
pro hospice ptinosni dodnes, a to nejen ve Velké Britanii, ale po celém svété. Ve svém
prvnim hospici se vénovala vyzkumu lécby bolesti, ¢imz ziskala podporu a pozornost
britského zdravotnictvi pro hospicové hnuti. Postupné pii své praci S umirajicimi
zjistovala, Ze i pres vSe, co luzkovy hospic nabizel, si vétSina pacientti piala zemfit

doma v rodinném kruhu, coz ji motivovalo k zalozeni ambulantni péce.
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Paliativni péce se zacala pozdéji rozsifovat do celého svéta. V roce 1987 byla paliativni
péce uznana jako odborna disciplina a dodnes se stale rozviji (Student, Miithlum, et al.,

2006).

5.1.2 Hospicové hnuti v USA

Kvuli obavam mnoha lidi ze smrti a pocitiim, které smrt provazeji, jako je tfeba utrpeni
a osamélost, se Florence Waldova a doktorka Elisabeth Kiibler-Rossova rozhodly
v USA v 70. letech 20. stoleti naplanovat hospicové hnuti (Hofmann, 2005). Na zakladé
toho bylo otevieno prvni hospicové zafizeni v New Havenu roku 1974. Prvnich nékolik
let mélo toto zafizeni obtiznych kvili nedostatku finanénich prostredkt, proto velké
mnozstvi ¢innosti vykonavali predev§im dobrovolnici. Tato tiziva financni situace méla
za nasledek zdrzeni vystavby dalSich lidzkovych hospictl, coz zaroveil vedlo ke zjisténi,
ze 1 ambulantni hospicova péce je tieba. Ke konci 70. let zacala byt hospicova péce
hrazena z nemocenského pojisténi, do té doby byly hospicové sluzby financovany ze
sponzorskych dari. V USA se ze vSech hospicovych péci nejvice rozsifila péce
ambulantni, k roku 2000 v USA bylo zaregistrovano celkem 960 luzkovych hospicd,
pricemz kazdy z nich nabizel i pé¢i ambulantniho typu, 454 hospicovych zatizeni bylo
Vramci nemocnice a 739 hospict poskytovalo péfi pouze ambulantné (Student,

Miihlum, et al., 2006).

5.1.3 Hospicové hnuti v Rakousku

Pruibéh hospicového hnuti v Rakousku se velice podoba tomu u nas. Stejné jako vSude, i
v Rakousku vSe zaCalo zaloZenim prvniho hospice Vv roce 1992 ve Vidni. Hospiz St.
Raphaela byl otevien o nékolik let difve nez v CR. Poté, co byl hospic otevien jiz ve
vsech spolkovych zemich, vznikla v roce 1993 organizace, ktera zastitovala hospicovou
péci a sjednotila asi 100 l0Zkovych a ambulantnich hospicli. Postupné bylo otevieno
mnoho dalSich hospicovych zatizeni a v poloviné 90. let zacaly vSechny tyto liZzkové

hospice své sluzby poskytovat i v domacim prosttedi (Student, Miihlum, et al., 2006).
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5.1.4 Hospicové hnuti v Némecku

KdyZz do Némecka v 70. letech dorazila myslenka hospicii, nebyla dobie pfijata,
obzvlasté proto, ze byly povazovany za nemocnice uréené umirajicim, coz praveé
v mnoha lidech vzbuzovalo odpor. I pfes konferenci, ktera byla svolana koncem 70. let
k prodiskutovani potfebnosti hospicii, byl tento navrh stejné zamitnut. Prvni oddéleni
paliativni péce bylo v Némecku otevieno v roce 1983 na klinice v Kolin¢ nad Rynem,
za zalozenim tohoto oddéleni stal kaplan Zielensky. Asi o tfi roky pozdéji duchovni
Paul Tiirks oteviel prvni hospic na uzemi Némecka Haus Horn v Cachach. Protoze
tehdy cirkev tyto zpuisoby péce neschvalovala, zalozeni prvniho hospice nebylo
inspirujici k zakladani dalSich hospicti. V Némecku zacaly v 80. letech piisobit pracovni
skupiny Omega a Zemfit doma, které vedl Christopher Student a Zit s umirajicim,
kterou vedla doktorka Petra Muschweck. Stejné jako v ostatnich zemich, i tady
hospicové hnuti zacalo stavénim kamennych hospicti. Pozdéji byl hospic pfijat jako
koncept, jehoz snahou bylo navratit umirani zpét do domaciho prostredi. Tuto myslenku
zacaly rozvijet dobrovolnické skupiny, které byly spojené farnimi obcemi béhem 90.
let. V Némecku je financovani lizkovych hospicti lep$i nez ambulantni péce, podobné
jako u nas. Zhruba v poloviné 80. let zak Kiibler-Rossové, Paul Becker, zalozil
Mezinarodni spole¢nost v Poryni, ktera méla slouzit k pomoci k zZivotu a k doprovazeni
umirajicich. Ve stejném obdobi piisobil ve stfednim Némecku jiz zminovany svaz
Omega. O dalsi ctyfi roky pozdg&ji byly zaloZeny zaStitujici organizace BAG a
v ostatnich spolkovych zemich to bylo Zemské pracovni spolecenstvi zvané¢ LAG. O
finan¢ni podporu hospicovych aktivit se od roku 1995 zacala starat némecka Hospicova
nadace (Student, Miithlum, et al., 2006). Lifton (2008) uvadi, Ze je pravdépodobné, ze za
opozdény vyvoj hospicové péce a ne zrovna dobry soucasny stav hospicové péce v
Némecku muze jeho nacisticka historie, protoZze nacismus mél vyrazny vliv i na
medicinu, ktera byla téZ pohlcena myslenkou idealniho Clovéka takzvané ,,Cisté rasy®.
Tyto mySlenky obecné vyvolavaly despekt k lidem, kteti byli slabsi ¢i byli n&jakym
zpiisobem odli$ni. Némecko bylo prvnim statem, kde byla zlegalizovana eutanazie, ale
ne za ucelem usnadnéni odchodu, ale za ticelem hromadného zabijeni v tstavech, ¢imz
byli umirajici, nevylécitelné nemocni a handicapovani lid¢, ale 1 jinym zptisobem slabsi
jedinci odsouzeni k smrti. V tomto obdobi méli dokonce dana kritéria, dle kterych se

hodnotilo, kdo si zit zaslouzi a kdo ne.
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Zivot jedince, ktery si dle nich zaslouzil zemfit, nazyvali ,,zivotem nehodnym Zivota“.
Tento projekt se postupné $ifil od nedobrovolnych sterilizaci, ptes vrazdéni dle jejich
kritérii ,,naruSenych* déti az k ,,naruSenym* véziiim koncentracnich taborti, coz byl jen
krucek od zaloZeni tak zvanych vyhlazovacich tabort (Lifton,2008). Nyhsen (1999) za
zakladé vyzkumu uvadi, ze 73 % procent dotazanych souhlasilo s aktivni eutanazii, ale
zaroven neméli ponéti o tom, co hospic vlastné je a co nabizi, z ¢ehoz vyplyva, ze
kdyby se l¢kati vice vénovali svému poslani a Sifili a vysvétlovali cile a zdméry
hospicového hnuti, hospicové hnuti by ziskalo lepsi ohlas populace (Nyhsen, Weber et
al., 1999).

5.1.5 Hospicové hnuti ve Francii

Myslenka modernich hospict dle Cecily Saunders do Francie dorazila roku 1973, kdy ji
zaCala propagovat skupina francouzskych studentl. Pér let trvalo, nez se rozpoutala
odborna i vefejna diskuze o nepfili§ dobré situaci péce o umirajici ve Francii. V roce
1986 bylo pfijato pravo na paliativni pé¢i pro terminalné nemocné a roku 1995 bylo
zakonem stanovenO pravo na kvalifikovanou 1é¢bu bolesti pro kazdého ob¢ana Francie.
V roce 1999 diky statni podpofe 58 milionii euro byla mozna stavba stacionarnich a
mobilnich hospicii a dale stat uvolnil dalSich 24 milionti euro na odborné vzdélani
dobrovolnikil a na podporu rodin, které se staraji o umirajiciho. Socidlni prace se ve
Francii vyvijely podobné jako v Americe. Kdyby byl potenciél socidlnich praci zcela
vyuzity, mohl by systém hospicové péCe pocitit n¢jakou finanéni tlevu (Student,

Miihlum, et al., 2006).

5.2 Vyvoj détské hospicové péce ve svété

V poloving 70. let byl vytvofen model domaci péce o déti, ktery mél slouzit jako
predloha pro vyvoj budoucich programu détské hospicové péce, ale ve skutenosti byl
postup pomaly. Vroce 1977 fteditel spolenosti détskych hospicii nenalezl Zadné
programy ur¢ené détem. V roce 1983 byly z pfiblizn¢ 1400 hospicovych programi
v USA pouze 4 programy schopny zahrnout do své prace i détské pacienty. Programy
hospicti pro dospé€lé jsou piedlohou pro tvorbu programt pro déti. Model hospicové
péce pro dospé€lé uznava hospic jako filozofii, nikoliv jako zafizeni, zatimco modely
détskych hospici jsou vyvinuty tak, aby zahrnovaly péci poskytovanou v jakémkoliv
prostfedi. V roce 1979 zacal ve Virginii Edmarc vramci komunitniho programu

poskytovat paliativni péci détem.
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Tento program byl pGvodné pro dospélé, ale poslouzil jako pifedloha pro rozvoj
paliativni péce détem. V roce 1985 byla v oblasti New York Bay oteviena nemocnice
pro déti, ktera poskytovala komplexni pé¢i o déti u lazka. V Oxfordu v Anglii byl roku
1982 zalozen hospic Helen House (Amstrong-Dailey, Zarbock, 2001). Helen House byl
prvni détsky hospic viibec, byl zaloZen sestrou Frances Dominicou a stal se inspiraci jak
pro celou Velkou Britanii, tak pro cely svét. Tento hospic funguje dodnes
(www.helenanddouglas.org.uk). Od roku 1983 zacala fungovat spole¢nost détskych
hospici jako neziskovd organizace, ktera si stanovila tii cile. Prvnim cilem bylo
podporovat zaclenéni déti do stavajicich a rozvijejicich se programti hospicové péce.
Druhym cilem bylo zahrnout filozofii hospicti do vSech oblasti pediatrické péce, v¢etné
vzdé€lavani. Tieti cilem byla podpora hospicové péce prostiednictvim zafizeni uréeného
pro péci détem. Dle prizkumu této neziskové organizace existovalo k roku 1999 jiz 379
hospicovych programili po celém svéte, které se zaméfovaly na péci o déti. Prizkum
dale poukazal na to, Ze mnoho dalSich programii by bylo ochotno se zaméfit i na déti

(Amstrong-Dailey, Zarbock, 2001).

5.3 Soucasny stav détské paliativni péce ve svété

Paliativni péce pro déti se od té pro dospé€lé lisi. Déti jsou Casto odolnéjsi, jejich
progndza byva nejista a léCebné postupy byvaji agresivnéjsi. Stejné jako poskytovani
paliativni péce pro dospélé, tak i poskytovani détské paliativni péce je v soucasné dobé
omezeno na bohatsi zem¢ a staty, viz ptiloha 7. Po celém svété trpi déti nevylécitelnymi
onemocnénimi od HIV az po rakovinu. Bylo odhaleno, Ze kazdy rok by pottebovalo
vyuzit paliativni péfe az 7 milionii déti. VIady, soukromé spolecnosti, charitativni
nadace a nestatni organizace finan¢né podporuji hospice a programy paliativni péce pro
déti a jejich rodiny. Kdyz byl v Anglii po hospicovém hnuti v 60. letech otevien prvni
hospic St. Christopher, byla od té doby détska paliativni péCe uznana jako samostatna
disciplina. AZ v poslednich dvou desetiletich byly narodnimi a mezinarodnimi
organizacemi vydavany definice, rozsah a standardy k détské paliativni péci.
K vylepSovani a zvySeni poskytovani détské paliativni péce prispéli advokati, odborné
konference, vzdélavaci moduly pro l1ékate 1 sestry, dokonce 1 internet a mnoho dalSich.
Doposud neexistuje centralni repositaf, ktery by sledoval pokrok a vyvoj détské

paliativni péce ve svéte. Poskytovani détské paliativni péce je stale se meénici koncept.
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Spoluprace Casto zaina Sifenim vize, vycvikem a vysvétlenim dulezitosti ziiCastnénym
stranam. Po takovémto usili asto vznikaji lokalni programy, které se pozd¢ji po ziskani
pristupna vSem détem, které ji potiebuji, a to bez ohledu na to, kde ziji. V soucasnosti
neexistuji informace o Urovni poskytovani détské paliativni péce ve svété (Connor,

Bermedo et al., © 2014).
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6 Zavér

Diplomova prace snazvem Détska paliativni péce z pohledu détské sestry byla
konstruovana na zéklad¢ zvoleného cile. Studiem literatury bylo dosaZeno poznatku, ze
détska paliativni péce je relativn€ novy obor, ktery je ve spole¢nosti malo diskutovany.
Jednou z moznych pfi¢in jsou eticka a moralni tskali nebo stala spolecenska tabuizace a

odmitani diskuse na téma umirani a smrt déti ¢i umirani a smrt jako takové.

Pro paliativni péci byla prilomovéa Sedesata 1éta, kdy Cecily Saunders zacala
propagovat hospicovd hnuti, zalozila prvni hospic ve Velké Britanii a rozSifovala
myslenku modernizace paliativni pé¢e do majoritni spolecnosti. Nasledné byla détska
paliativni péce uznana jako samostatny obor. Dals§i velky krok ucinila Frances
Dominica, ktera v roce 1982 zalozila prvni détsky hospic v Oxfordu a pojmenovala ho
Helen house. V poslednich dvaceti letech byly narodnimi i mezinarodnimi organizacemi
vydavany definice a standardy a byl ucelen rozsah vlastni détské paliativni péce.
V Ceské republice je tento specificky obor ve stalém rozvoji, oviem stale v poéatcich,
nebot’ prvni konference na toto téma se uskutecnila roku 2014 a v fijnu 2018 by se méla
konat jiz Gtvrtd. Détska paliativni péde je v Ceské republice omezena pouze na &tyfi
zafizeni a jeji poskytovani v nemocni¢nich zafizenich prozatim neni adekvétné

uzpusobeno.

Kontinualnim rozvojem a jednotlivymi vyzkumy v tomto odvétvi dochéazi k odhaleni
jednotlivych  specifickych  zajimavosti, které je nutné zakomponovat do
oSetfovatelského procesu a pomoci téchto informaci rekonstruovat osetfovatelsky plan.
Jednou ze zajimavosti je pohled déti na vlastni umirdni a smrt. Z prozatimnich vyzkumi
a dostupné literatury je poukazéano na fakt, ze déti do tfi let nejsou schopny si uvédomit
svou nadchézejici smrt, zatimco déti v pfedSkolnim veéku to spiSe vnimaji jako trest
nebo pfani nékoho jiného. Jedinci ve Skolnim véku si dokdzi umirani uvédomit a
pochopit celkovy proces. Problémem je obava pravé z prabéhu umirani, které ptisobi
velice negativné na psychicky stav téchto pacientli. Adolescenti si jiz uvédomuji
umirani i smrt v plném rozsahu, pfiCemz velice negativnim aspektem je fantazie.
Vétsina déti si predstavuje umirani a smrt jako ,, prijde sestricka, néco jim pichne a oni

zemrou “ nebo ze je ,,seZerou cervi ‘.

Za obzvlaste dilezité z pohledu détské sestry je uvédomeéni si vlastnich kompetenci,

které by kazda sestra méla znat a méla by védét, kde je v zakon¢ lze nalézt.
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Jednotlivé definice paliativni péce a veskeré aspekty vedouci k poskytovani adekvatni
urovné, kterd se kontinudlné zvySuje, by z pohledu détské sestry mély byt zahrnuty
Vv teoretické zakladné vyuky. Celosvétoveé uzndvanou definici détské paliativni péce je
definice dle WHO. Za dalsi dokument vhodny nejen pro détskou sestru, ale i personal
pracujici s nevylécitelné nemocnymi détmi se povazuji minimalni standardy détské

paliativni péce pro Evropu a Charta prav umirajicich déti dle ICPCN.

Tato diplomova prace by mohla slouzit jako komplexni zdroj informaci o détské
paliativni péci. Dale mize slouzit jako podklad pro tvorbu odbornych ¢lank, novych

vyzkumt nebo novych teorii.
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Piiloha 1 Hodnoceni bolesti dle obrazki obliceji

~N - -
® /%6 s
v <2
W \=/ 8
0 1 2 3 4 5
neboli boli boli boli boli boli

trosku trochu vic jesté vic moc nejvic

Zdroj: KALOUSOVA, J., ROUSKOVA, B. et al., 2008. Bolest u déti: Hodnoceni a
nékteré zpuisoby 16¢by. Pediatrie pro praxi. 9(1), 7-11, ISSN - 1213-0494.
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Priloha 2 Vizualni analogova Skala

ﬁ
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Zdroj: NEW PROPEDEUTIKA, 2018. Odbér anamnézy [on-line]. [Cit. 2018-06-01].
Dostupné z: https://1url.cz/vMt11L.
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Priloha 3 Hodnotici skala CHEOPS

Tabulka 4. Skéla bolesti pro déti od 1 do 7 let - souéet nad 8 bod(i znamena bolest. Children's Hos-

pital Eastern Ontario Pain Scale (CHEOPS

Polozka  Projevy Popis
Pla¢ Neplace 1 Dité neplace.
Friuka 2 Dité friuka nebo tise place.
Place 2 Dité place, ale plac je mirny.
KFici 3 Dité place z pinych plic, vzlyka, muze si stézovat i slovy.
Oblicej Klidny 1 Neutraini vyraz obliceje.
Grimasa 2 Boduj pouze jasné negativni obliceje.
Usmév 0 Boduj pouze jasné pozitivni vyraz obliceje.

Co dité fika Nic 1 Dité nemluvi.

Jiné stiznosti 1 Dité si stéZuje, ale ne na bolest. Napf. ,Chci maminku,” nebo ,Mam zizen.

Stiznosti nabolest 2  Dité si stézuje na bolest.

Oboji stiznosti 2 Dité si stézuje na bolest i jiné véci. Napf. ,Boli to, chci maminku!*

Mluvi pozitivné 0 Dité néco kladné hodnoti nebo mluvi o riznych vécech a nestézuje si.
Trup Neutralni 1 Télo (ne koncetiny) je v klidu. Trup se aktivné nepohybuije.

Vrti se 2 Télo je v pohybu, posouva se, krouti se jako had.

Napjaty 2 Télo je do oblouku nebo strnulé.

Trese se 2 Télo se chvéje nebo mimovolné tfese.

Vzpiimeny 2 Dité je ve vertikalni nebo vzpfimené poloze.

Pripoutany 2 Télo je pfipoutané.
Dotyk Nedotyka se 1 Dité se nedotyka rany.

Saha 2 Dité saha smérem k rané, ale nedotyka se ji.

Dotyka se 2 Dité se jemné dotyka rany nebo bolestivé oblasti.

Chnapa 2 Dité razné chiiape po rané.

Pripoutany 2 Dité ma pfipoutané ruce nebo mu je nékdo pfidrzuje.

Nohy Neutralni 1 Nohy jsou v jakékoli pozici, ale jsou uvolnéné. Jemné pohyby jako pfi plavani.
Krouceni/kopani 2  Zfetelné nepokojné, neklidné pohyby nohou anebo kopani nohama.
Pritazend/napjaté 2 Nohy jsou napjaté nebo pfitazené pevné k télu a nehybou se.

Stoji 2  Stoji, sedi na bobku, kleci.
Pfipoutané 2 Dité ma pfipoutané nohy nebo mu je nékdo pfidrzuje.

Zdroj: KALOUSOVA, J., ROUSKOVA, B. et al., 2008. Bolest u déti: Hodnoceni a
nékteré zpusoby 1é¢by. Pediatrie pro praxi. 9(1), 7-11, ISSN - 1213-0494.
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Priloha 4 Hodnotici $kala NIPS

Neonatal/Infant Pain Scale (NIPS)
Pro déti do jednoho roku. Soucet nad 3 znamena bolest.

Hodnoceni bolesti

Soudet

Vyraz obli¢eje
0 - Uvolnén¢ svaly

Klidna tvaf, neutralni vyraz

1 - Faukani
2 Silny pla¢

| ~ Grimasa Napjaté mimické svaly; svradt¢lé obodi, brada, zatata
Celist (negativni vyraz obli¢eje  nos, Gsta, oboéi)

Pla¢

0 - Zadny plac Dité je tiché. neplace

Mimé, intermitentné Kiourd, sténa
Hlasity kiik. piidava na intenzité, trvaly plaé (podle

vyrazu obhiceje je mozneé poéital 1 bezhlasy plac intubo-

vancho ditéle)

0 Uvolnén¢
I Zména v dychani

Obvykly typ dychani pro dané dité
Zatahuje, dycha nepravidelng, davi sc, zadrzuje dech

Paje

1 Skréené/natazene

0 Uvolnéné/mirné pohyby

Bez svalové ztuhlosti, obéasné nahodné pohvby pazi
NataZene paZe, napjaté, ztuhlé nebo rychle stiidani
extenze a flexe

Nohy

1 - Skréené/natazené

0 — Uvolnéné/mirné pohyby

Bez svalové ztuhlosti, obéasné nahodné pohyby nohou
Natazen¢ dolni kon&etiny, napjaté, ztuhlé nebo rvehlé
stiidani extenze a flexe

Stay védomi
0 Spi‘bdi
I~ Nekhidny

Khdny, dilé e spi, nebo je bdélé, obéas pohne nohou
Bdely, neklidny, hizi sebou, zmita se

U pacienti na JIP moZno pro zvyseni cithivostt metody phidat:

Akce srdeéni

0 odehylka 10 %

I odehylka 11 20 %
2 odehylka nad 20 %

Odehylka do 10 %6 od normalni Khidove hodnoty
Odchylka 11 20%
Nad 20 %

Suturace 0,
0 bez phdancho O,
I & plidanym O,

Daobra saturace 1 bez zvyiencho O,
K zachovini dobré saturace je ticha phidat O,

Pak je 3-6 stfedni bolest a nad 6 silna bolest

Zdroj: SEDLAROVA, P. et al., 2008. Zdkladni osetiovatelskd péce v pediatrii. Praha:
Grada. 248 s. ISBN 978-80-247-1613-8.
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Ptiloha 5 Hodnotici stupnice FLACC

Stupnice FLACC
Kategorie Hodmocenl
0 | 2
Obliey Zixdoy urtity vyraz | Dité s obdas zamea- | Casto nebo stle se
(Face) nebo daméy i ncbo zaikiebd, je | mu these beada, md
bez zijmu, staené | seviené delisti
do sebe
Nohy Ditd ma normalni | Ditd pe kisdné, Kope, neho ma noly
(hegy) poesct nebo je wvide | mapjaté phita2ené k blicha
néné
Aktivita Ledi klidng, mormadls | Ditd jo napjaté, Napjat¢ do oblouk,
1l povice, uvolnénd | kroutd se, viti ¢ tam | hitd sebou, strmulé
se pobybuje 0 7pit
Pl Neplide (spi ncho jo | Natiki, khourd, Sthle plide, joti
(Cry) vehviinu) obéas 51 sbhaje neho vzlykd, Casto i
sduje
Ukidedni Ditd je spokojené, | Uklided se obéasnym | Je obiiné disé utdSit
(Consolabifity ) uvolndné dotykem, pohlazes | nebo ublidnit
nim, tin, 3¢ s pa
né miuvi, kze odvist
pozomost

Zdroj: SEDLAROVA, P. et al., 2008. Zdkladni osetiovatelskd péce v pediatrii. Praha:

Grada. 248 s. ISBN 978-80-247-1613-8.
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Priloha 6 Tabulka: Jak déti nahliZi na smrt

Table 7.1 Children’s views of death: developmental perspectives

Perception Stage/age (source)

Zdroj: BLUEBOND-LANGNER, M., DECICCO, A., SCHWALLIE, M., N., 2012.
Children's views of death. GOLDMAN, Ann, Richard HAIN a Stephen LIBEN,
ed. Oxford Textbook of Palliative Care for Children. Oxford: University Press. 68-77.
Dostupné z: DOIL: 10.1093/med/9780199595105.003.0007.
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Piiloha 7 Mapa dostupnosti détské paliativni péce ve svété

Levels of Pediatric Paliative Care provision and services
@ Lovel 1. Not known activity
< Level 2. Copacity bullsing
Leved 3. Localized provision
- Lovel 4. Preliminary to advanced integration
- Not applicable
- Data not avaitable

SWCA DT A e werved

Zdroj: CONNOR, S., R., BERMEDO, M., S., C. et al., c2014. Global Atlas of
Palliative Care at the End of Life. London: Worldwide Palliative Care Alliance. 111
s. ISBN 978-0-9928277-0-0.
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