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Abstrakt v CJ: Cilem piehledové bakalaiské prace je piedlozit aktualni dohledané
publikované poznatky o pediatrické paliativni péci a vyhodach jejiho poskytovani v doméacim
prostiedi pacienta. Prvni ¢ast prace je zaméfena na principy poskytovani této péce, potieby
a prava umirajicich déti a jejich rodin. Pro poskytovani kvalitni pediatrické paliativni péce
je nezbytna existence multidisciplinarniho tymu sloZzeného z odbornych pracovnika
vySkolenych v oblasti paliativni péfe. Velmi dileZitym aktivnim ¢lenem tymu by méli byt
rodi¢e umirajiciho ditéte. Tento princip poskytovani pé€e je oznacovan jako tzv. péce zametend
na rodinu. Zapojeni ¢lenii rodiny do péce je vyznamné pro stanoveni cili péce a posouzeni
potfeb umirajiciho ditéte. Jako hlavni potfebu uvadéji deéti i jejich rodi¢e byt v pribéhu
onemocnéni doma. Druhd ¢ést prace se zabyva vyhodami poskytovani pediatrické paliativni
péce v domacim prostfedi. Poskytovani pediatrické paliativni péfe v domacim prostiedi
pacienta zlepSuje kvalitu zivota umirajiciho ditéte 1 jeho rodiny a snizuje psychosocialni stres
a zatéz v roli pecovatele. Mezi dalsi vyhody patii zkraceni doby hospitalizace a sniZzeni nakladt
na péci. Déti 1 rodice Casto preferuji poskytovani paliativni péce v domécim prostiedi z diivodu

lepsi kontroly poskytované péce a moznosti udrZzeni pocitu normality.



Predlozené poznatky byly cerpany celkem ze 44 zdroju. Elektronické zdroje byly
dohledany v databazich EBSCO, PubMed a Google Scholar.

Abstrakt v AJ: The aim of the overview bachelor thesis is to present current published findings
about providing pediatric palliative care and its advantages when it is provided at the patient’s
home. The first part of this thesis is focused on the principles of providing this type of care,
the needs and the rights of the dying children and their families. The existence
of a multidisciplinary team of professionals in palliative care is essential for providing quality
pediatric palliative care. The parents of the dying child should be very important and active
members of this team. This principle of providing care is referred to as a family-centered care.
The involvement of family members in the care is important for setting the goals of care
and assessing the needs of a dying child. To be at home during the illness is the most important
need of the children and their parents. The second part of this thesis deals with the advantages
of providing pediatric palliative care at home. Providing pediatric palliative care at patient‘s
home improves the quality of life of the dying child and its family and reduces psychosocial
stress and caregiver burden. Children and parents often prefer providing palliative care at home

due to better control of care and the opportunity to maintain a sense of normalcy.

The submitted information was drawn from 44 sources in total. The electronic sources

were found in the following databases: EBSCO, PubMed and Google Scholar.
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UVOD

Zjisténi zivot ohrozujiciho nebo zivot limitujiciho onemocnéni ditéte je naroénym
obdobim jak pro dité, tak jeho rodice, které je spojeno s neptedstavitelnym stresem, obavami
a predstavuje obrovsky zasah do Zivota rodiny. D¢ti 1 jejich rodice potiebuji psychosocialni
podporu zalozenou zejména na poradenské ¢innosti, uplatnéni empatie a oteviené komunikaci
(Buzgova, Palenikova, 2015, s. 216). Pediatrickd paliativni péce poskytuje kompetentni,
soucitnou a dislednou péci détem s chronickym, komplexnim a zivot ohrozujicim ¢i limitujicim
onemocnénim a jejich rodindm (Donnelly et al., 2018, s. 1077). Odhaduje se, Ze je piiblizné
7 miliont déti, které¢ by roéné mohly vyhod paliativni péce vyuzit (Knapp et al., 2011, s. 361).
Pfiblizn¢ 30 % tvoti déti s nadorovym onemocnénim, zbylych 70 % zahrnuje kombinované
vady, pievazné neurodegenerativni, metabolické a genetické (Huijer et al., 2009, s. 15). Zadna
evropskd zemé& doposud nemé narodni databazi, ktera by obsahovala informace o vSech détech
s zivot limitujicim nebo ohrozujicim onemocnénim. V Ceské republice probéhla pouze jedina
studie, jejimz cilem bylo zmapovat détskou umrtnost za ucelem identifikace déti s Zivot
zkracujicimi onemocnénimi a na zaklad¢ této analyzy vytvofit alesponn zakladni predstavu
o potiebé pediatrické paliativni péée v CR. Stale vsak chybi dostatek empirickych dat
o skuteCném poctu téchto déti a dostupnosti pediatrické paliativni péce. Dostupnost téchto
sluzeb obvykle zavisi na misté¢ bydlisté a typu onemocnéni ditéte (MojziSova, 2017, s. 6).
V soucasné dobé miize byt pediatrickd paliativni péce poskytovana v nemocnicich, hospicich
a domacim prostiedi déti. Preferovanou lokaci pro poskytovani této péce a umirani je pro
vétiinu umirajicich déti a jejich rodi¢t domov (Kassam et al., 2014, s. 859). V Ceské republice
umira kazdoro¢né ptiblizn€ 200 nevylécitelné nemocnych déti. | presto, Ze u déti plati potieba
domaéciho zazemi dvojndsobné, statistiky ukazuji, Ze vétSina z nich umird v institucich a pouze

zlomek umira doma v kruhu blizkych (Ryba, 2014, s. 20).

V souvislosti s timto je moZno si poloZit otazku: ,,Jaké jsou nejnovéjsi poznatky
0 poskytovani pediatrické paliativni péce a jejich vyhodach v domacim prostiedi détského

pacienta?‘‘

Cilem ptehledové bakalaiské prace je ptedlozit aktudlni dohledané publikované
poznatky o pediatrické paliativni pé¢i a vyhodach jejiho poskytovani v domacim prostiedi

pacienta. Cil bakalaiské prace je dale specifikovan v nasledujicich dil¢ich cilech:



Diléi cil 1
Predlozit aktualni dohledané publikované poznatky 0 principech poskytovani

pediatrické paliativni péce.

Dil¢i cil 2
Ptedlozit aktualni dohledané publikované poznatky o vyhodach poskytovani pediatrické

paliativni péce v domacim prostfedi pacienta.
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publikace EAPC, smérice WHO a dokumenty Ceské spoleénosti paliativni mediciny —
dvé monografie, charta ICPCN v ¢eském jazyce, sbornik a dva elektronické

dokumenty, které jsou citovany v referen¢nim seznamu.
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2 PRINCIPY POSKYTOVANI PEDIATRICKE PALIATIVNI
PECE

Svétova zdravotnickd organizace ma pro pediatrickou paliativni péci nasledujici
nejaktualnéjsi definici: Pediatricka paliativni péce je aktivni komplexni pé¢i o somatickou,
psychickou a spiritualni stranku nemocného ditéte a zahrnuje také poskytovani podpory jeho
roding. Péce zalind v okamziku stanoveni diagndzy nemoci a pokracuje bez ohledu na to,
zda je dit¢ léceno se zaméfenim na diagnostikované onemocnéni. Zdravotnici musi
vyhodnocovat a minimalizovat fyzické, psychické a socialni stradani ditéte. Efektivni paliativni
péce vyzaduje Siroky multiprofesni ptistup, ktery zahrnuje i €leny rodiny a vyuziva komunitni
zdroje; tato péfe mulze byt uspéSné zajisténa i s limitovanymi prostiedky. Péce miize byt
poskytovana v pecovatelskych tstavech, ve zdravotnickych zatfizenich i v domacim prostiedi
ditéte (WHO, 1998, s. 8). Diagndza urcitych onemocnéni je jasnou progndézou pro zahajeni
paliativni péce (napf. cysticka fibroza, degenerativni svalové onemocnéni), existuji vSak i stavy,
kde je rozhodnuti, zda pokracovat v kurativni 1€¢bé ¢i jiz zvolit péci paliativni, velmi obtizné.
V téchto ptipadech je nutné zaméfit se na to, zda jiz byly provedeny vSechny 1écebné postupy,
které mohly byt provedeny (Ratiborsky, Fendrychova, 2013, s. 24). Tomuto nazoru oponuji
autofi Docherty et al. (2012, s. 76-77), ktefi tvrdi, ze je nutna koexistence kurativni péce
spolecné s péci paliativni, ne vSak jejich striktni oddéleni. V situacich, kdy klesaji moZnosti
kurativni 1écby, dochazi ke zvySovani vyznamu péce paliativni. Je prokazano, ze pii v€asném
zahajeni prodluzuje paliativni péCe doziti pacienta a zvySuje kvalitu péce o n¢j, snizuje naklady
na nemocni¢ni péci a snizuje zaté€z pecujicich osob. I piesto, Ze je paliativni péce povazovana
za kriticky vyznamnou ¢ast kvalitni péce o umirajici déti, stale dochazi k jejimu zahajeni pfilis
pozdé v pribéhu nemoci. S nutnosti véasného zahajeni paliativni péCe spole¢né s kurativni
1é¢bou souhlasi i autorka Chambers (2018, s. 10-11), ktera prosazuje metodu tzv. paralelniho
planovani péce. Podstatou této metody je zahajeni dynamické paliativni péce, rychle reagujici
na zmény zdravotniho stavu ditéte, jiz v momentu stanoveni diagndzy, kdy existuje moznost,
ze by kurativni 1écba mohla selhat. Rodice umirajiciho ditéte mnohdy povazuji ptrechod
do paliativni péce jako posledni moznou variantu, kdyz ostatni 1écba selhala, cemuz by se touto

metodou dalo predejit.

U déti v paliativni péci se rozliSuji zivot limitujici onemocnéni (angl. life-limiting
illnesses) a zivot ohrozujici onemocnéni (angl. life-threatening illnesses) (Ratiborsky,
Fendrychova, 2013, s. 24). Zivot limitujici onemocnéni je stav, kdy je predéasné umrti obvyklé
(napf. Duchennova svalova dystrofie, degenerativni poruchy CNS). Zivot ohroZujici
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onemocnéni je takové, u n¢hoz je vysoka pravdépodobnost pred¢asného umrti z diivodu tézké
nemoci, mize u n¢j vSak existovat i Sance na pieziti do dospé€losti (napf. intenzivni péce
po vazném urazu CNS, déti s onkologickou diagnozou). Oba zminéné typy onemocnéni byvaji
Casto souhrnné oznacovany jako ,,nevyléCitelna onemocnéni“. Toto oznaceni vSak muze byt
zavadgjici, a proto neni vhodné jej pouzivat (Pracovni skupina EAPC, 2014, s. 2). Détské
pacienty s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim lze ptesnéji rozdélit do 4 skupin

dle moznosti kurativni 1é¢by, ovlivnéni zakladniho onemocnéni a rychlosti jeho progrese.

1. Déti s diagnézami ohrozujicimi zivot, u kterych je kurativni Ié€ba mozna, av§ak nemusi byt
uspésna. Dostupnost paliativni péce je nutna soubézné s usilim o kurativni 1écbu a/nebo
Vv ptipad¢, ze tato 1écba nepovede k uspéchu. V piipadé dlouhodobé remise neni nutné
pokracovani paliativni péfe. Do této kategorie patii predevSim déti s onkologickym
onemocnénim, selhdnim srdce, jater nebo ledvin.

2. Déti s diagnézami nevyhnutelného pfedcasného tmrti, kterému ale ptedchazi dlouha
obdobi velmi intenzivni 1écby, jejimz cilem je prodlouzeni Zivota a umoznéni ucasti
na béznych aktivitich denniho zivota. Patii zde naptf. déti s cystickou fibrézou
¢i Duchennovou muskularni dystrofii.

3. Déti s progresivnim onemocnénim bez moznosti kurativni 1é¢by. V tomto ptipadé je 1écba
vyhradné paliativni a mlZe trvat mnoho let. Spadaji zde déti se svalovymi dystrofiemi,
neurodegenerativnimi onemocnénimi nebo s dédicnymi poruchami metabolismu.

4. Déti s nezvratnym, nicméné neprogresivnim stavem s velmi komplexnimi zdravotnimi
problémy vedoucimi ke komplikacim. U téchto onemocnéni je velkd pravdépodobnost
pred¢asného umrti. Pfikladem mohou byt déti se zavazné probihajici epilepsii, s tézkym
posthypoxickym postizenim CNS — v4zna forma DMO s postizenim po zdvazném traumatu

mozku nebo michy (Mojzisova, 2017, s. 2-3).

Toto rozdé¢leni vychézi z Privodce rozvojem sluzeb paliativni péce pro déti vytvoieného
Asociaci pro déti s zivot ohrozujicim nebo terminalnim onemocnénim a jejich rodiny (dale jen
ACT) a Kralovskou $kolou détského Iékastvi a détského zdravi ve Velké Britanii® v roce 1997
(Pracovni skupina EAPC, 2014, s. 2). V roce 2018 vydala piedni britska charita pro déti s zivot

limitujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim a jejich rodiny Spolecné pro kratké zivoty

1 Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families
Royal College of Paediatrics and Child Health in the United Kingdom
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(angl. Together for short lives) ve spolupraci s ACT jiz ¢tvrtou aktualizovanou verzi tohoto
Privodce (Chambers, 2018).

Paliativni péce u déti je péci vysoce specializovanou a od paliativni péce pro dospélé
se odliSuje v n€kolika smérech (Husovska, 2014, s. 24). Dle ACT lze rozlisit 3 stupné

specializace pediatrické paliativni péce.

1. Stupenn — Paliativni ptistup, kdy by vSichni odborni pracovnici ve zdravotnictvi méli
dodrzovat principy paliativni péce. Autorka Chambers (2018, s. 16) toto nazyva jako
tzv. univerzalni sluzby a pti poskytovani péce klade velky diiraz na praci praktickych 1ékati
pro déti a dorost. Tito by méli byt schopni rozpoznat fyzické a psychické potieby
umirajiciho ditéte, zabezpecit jejich saturaci a byt empaticti k prozivani umirajiciho ditéte
i jeho rodiny (Ratiborsky, Fendrychova, 2013, s. 23).

2. Stupen — Obecna paliativni péce, ktera je umirajicim détem a jejich rodindm poskytovana
pracovniky, ktefi v paliativni péci pfimo nepracuji, ale sjejim poskytovanim mayji
zkuSenosti a jsou v ni proskoleni. Autofi Ratiborsky a Fendrychova (2013, s. 23) zde tadi
napiiklad sestry specializujici se na vlhké hojeni ran, nutri¢ni terapeuty ¢i fyzioterapeuty.

3. Stupen — Specializovana paliativni péce, jejimz hlavnim tcelem je poskytovani kvalitni
paliativni péce. Patii zde predev§im pediatii a sestry specializujici se na paliativni péci,
détsti  psychologové a péfe poskytovana na détskych onkologickych oddélenich
a v détskych hospicich (Pracovni skupina EAPC, 2014, s. 4).

Pro poskytovani kvalitni paliativni péce je nezbytna existence multidisciplinarniho
tymu, ktery péci poskytuje nejefektivnéji. Tento tym se skladd z odbornych pracovniki, ktefi
disponuji znalostmi a dovednostmi ve vSech aspektech procesu paliativni péCe. Je nutné dbat
na to, aby zlstalo zachovdno dostatecné komunikacni propojeni mezi nespecializovanymi
sluzbami a specializovanymi zafizenimi (Ratiborsky, Fendrychova, 2013, s. 26). Autofi
Radbruch a Payne (2010, s. 45-46) uvadéji, ze ¢leny multidisciplinarniho tymu by kromé
détskych 1€karii a sester méli byt (na plny ¢i ¢astecny uvazek) také napt. socialni pracovnici,
fyzioterapeuti, odbornici ovladajici psychosocidlni podporu, profesionélové ovladajici podporu
Vv truchleni, koordinatoti duchovni péce a kaplani, odbornici na 1é€bu ran, nutrini terapeuti,
1€ékarnici, specialisté na podplrné terapie a sluzby nebo dobrovolnici. Velmi dilezitym
aktivnim ¢lenem multidisciplindrniho tymu by méli byt i1 rodiCe umirajiciho ditéte.
Tento princip poskytovani péCe je oznaCovan jako tzv. péCe zamérFena na rodinu

(angl. family-centered care), kdy rodina a jeji ¢lenové jsou ostatnimi Cleny tymu vnimani
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a pfijimani jako partneti pfi poskytovani péce a jejim zkvalitiiovani (Ratiborsky, Fendrychova,
2013, s. 26). K tomuto se vyjadiuje Americka akademie pediatri (dale jen AAP), ktera uvadi
nazor, ze by pojem ,,péCe zaméiena na rodinu“ mél byt nahrazen terminem ,,péCe zaméfena
na pacienta a rodinu®, aby bylo pfesné&ji popsano zapojeni pacienta a jeho rodiny do péce a bylo
na n¢ pohlizeno jako na neodmyslitelné ¢leny multidisciplinarniho tymu (AAP, 2012, s. 395).
Zapojeni ¢lent rodiny do péce je vyznamné predevs§im pro stanoveni primarnich a realnych cila

péce a pro jednoznac¢né posouzeni potieb umirajiciho ditéte (Docherty et al., 2012, s. 81).

Autorky Kearney a Byrne (2011, s. 371) popisuji konceptualni model rodi¢ovského
zapojeni rozdéleny do tiech kategorii — dialog zaméteny na informace, diivérna uicast a dosazeni
spole¢né domluveného cile. Autofi Parker et al. (2014, s. 37-39) uvadéji, ze rodice pro své
umirajici dit€ pozaduji péci a podporu od Iékarti a sester, které znaji a kterym diivétuji, coz je
pro né diky vlastnimu zapojeni do péce snazsi. Dale dodavaji, ze péCe zaméfena na rodinu
podporuje rozvoj pediatrické paliativni péCe a poskytuje flexibilni smysluplné moznosti pro
starajici se rodiny, kterym také poskytuji podporu jim znadmi specialisté. Tato podpora
nepfetrzité pokracuje i po smrti ditéte.> Umirajicimu ditéti v8ak nesta¢i podpora pouze
od zdravotnického persondlu a rodiny, dulezita je také komunita, ze které pacient vychazi
(Ratiborsky, Fendrychova, 2013, s. 23). V idealnim piipadé by do péfe méla byt zapojena
1 Skola ¢i Skolka ditéte, spolky, jichZ je dit& Clenem, ale také sousedé a pratelé ditéte (Kreicbergs,
2018, s. 914). Autorka Marston (2015, s. 424-425) uvadi, Ze v jizni Africe se pro toto zapojeni
komunity do péce vzil pojem ,,ubuntu®, ktery ve své knize ,,No Future Without Forgiveness*
popsal emeritni arcibiskup Desmond Tutu.® Skola miize pro dité pfipravit individudlni studijni
program, sousedé¢ a pratelé mohou dit€¢ navstévovat a provadét s nim oblibené aktivity.
Po smrti ditéte mohou tito lidé zdstat v kontaktu s rodi¢i ditéte a byt jim oporou v truchleni.
Koncept péce zaméfené na rodinu je dnes jiZ samoziejmosti v zemich zdpadné od naSich hranic.
V Ceské republice vak stale pietrvava stav nazyvany jako tzv. laskavy paternalismus, kdy neni
rodi¢ zdravotnickym persondlem bran jako rovnocenny partner pii podileni se na péci

o umirajici dit¢ (Ratiborsky, Fendrychova, 2012, s. 263-264).

Ackoliv se pediatricka paliativni péce v urcitych znacich a cilech shoduje s paliativni
péci o dospélé pacienty, existuji mezi nimi zasadni rozdily, které je pfi poskytovani péce nutné

zohlednit (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017, s. 14). Pocet umirajicich déti je ve srovnani

2_Smyslem je kracet tuto cestu spole¢né s rodi¢i, nikoliv pied nimi, protoZe dité nalezi k nim, nikoliv k personalu*
(Parker et al., 2014, s. 39).
3 ,Ubuntu je o propojeni* (Marston, 2015, s. 424).
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s poctem dospé€lych vyrazné mensi a umiraji nasledkem jinych onemocnéni. Onemocnéni, ktera
se vyskytuji i u dosp€lych, mohou u déti probihat zcela odlisn€. Rozdil I1ze pozorovat
1 co se tyCe Casového pribéhu nemoci, kterou mohou déti potfebovat dny, tydny,
ale v n¢€kterych piipadech i mnoho let. Trajektorie nemoci u déti s zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim lze charakterizovat 5 odliSnymi fazemi. Ty byly stanoveny
na zéklad¢ kvalitativni experimentdlni vyzkumné studie provedené ve Velké Britanii autory
Wood et al. (2010, s. 796-806). Této studie se zucastnilo celkem 26 rodic¢u, jejichz dité trp€lo
zivot limitujicim onemocnénim a péci jim poskytoval tym pro Specializovanou Pediatrickou
Paliativni Pé¢i/Management Symptomii v Détské Nemocnici ve Walesu v Cardiffu®. Cilem
vyzkumné studie bylo zjistit, které udalosti byly rodi¢i povazovany za milniky v prubéhu
onemocnéni ditéte. Celkem bylo rodic¢i identifikovano 34 takovych udalosti, z nichz bylo
nasledné sestaveno jiz zminénych 5 fazi trajektorie nemoci umirajiciho ditéte. Prvni fazi
je stanoveni diagnozy. Ve druhé fazi dochazi ke ztraté normality, kdy dité zacina ztracet
né&jakou ze zakladnich schopnosti, jako je napiiklad mobilita nebo polykani. Podstatou tteti faze
je prizpisobovani se nové normalit¢ a novému zpiisobu fungovani v disledku postizeni.
Nasleduje ¢tvrta faze nazyvana jako faze paliativni zaméfujici se na zvladani pfiznak nemoci.
Posledni, avSak nevyhnutelnou fazi, je smrt a s ni spojeny nasledny proces truchleni. Ptechody
mezi jednotlivymi fazemi jsou u rodi¢l Casto provazeny pocitem ztraty, potifebuji proto
dostate¢né mnozstvi ¢asu pro vyrovnani se s nove nastalou situaci (Polakova, Tuc¢kova, Loucka,
2017, s. 14). Vazna nemoc a nasledné timrti ditéte ma vazny dopad na vSechny ¢leny rodiny.
Odrazi se na vzijemném vztahu rodi¢li a ovlivni Zivot matky jako hlavni pecujici osoby
ve vétsing piipadu (Caicedo, 2014, s. 404). Vliv ma také na sourozence, ktefi se mohou citit
opomijeni. Prarodice ditéte prozivaji dvojity zarmutek, jelikoz truchli jak nad ztratou vlastni,
tak i nad ztratou jejich ditéte. Mohou také vnimat pocity viny, ze oni stafi jsou stale nazivu,

kdezto jejich vnoucée zemielo (Goldman, Hain, Liben, 2012, s. 122-123).

Poskytovani komplexni koordinované pediatrické paliativni péce je zakladnim
pozadavkem pro uspokojeni potieb umirajiciho ditéte a jeho rodiny. Tato péce by méla byt vzdy
individualni a vykazovat znamky vysoké kvality (Chambers, 2018, s. 20). Kazdy ¢len
multidisciplindrniho tymu by mél disponovat dobrymi komunikaénimi schopnostmi
a znalostmi ohledné posouzeni psychosocidlniho stavu pacienta, managementu bolesti a stresu
(Pracovni skupina EAPC, 2014, s. 4-5). Jak jiz bylo feceno, cilem paliativni péce je uleva

od fyzického, emocniho, socidlniho a dusevniho straddni pacienta a jeho rodiny vyplyvajiciho

4 Specialist Paediatric Palliative Care/Symptom Control Team at the Children’s Hospital for Wales in Cardiff
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z zivot limitujicich podminek, asistence pti komplexnim rozhodovani a zlepSeni kvality Zivota
pacienta. Aby tak bylo u¢inéno co nejefektivnéji, je nezbytné stanoveni realistickych cili péce,
které¢ je obzvlast v pediatrické paliativni péci nutné dodrzovat a respektovat za kazdych
podminek (Docherty et al., 2012, s. 78). Autofi Wolfe, Hinds a Sourkes (2011, s. 181) popisuji
sedmikrokovy postup pro rozvoj efektivnich cili péce. Tento zacind jesté pied sdélenim
pacientovy diagnézy. Je nutna ptiprava diskuze a prvotni zjisténi, co jiz pacient a jeho rodina
vedi. Z toho vyplyne zpiisob, jakym by bylo vhodné informaci o diagnoze sd¢lit a nasledné jeji
samotné sdéleni. Zdravotnicky pracovnik by mél byt poté schopen reagovat na emoce ditéte
a rodiny a zodpovedét jim piipadné otazky. DalSim krokem je spole¢né stanoveni cilti 1éCby
a priorit péCe. Posledni krok spoc¢iva v setkdni celého multidisciplinarniho tymu, rozdéleni

funkci a stanoveni celkového planu péce.

Pti sdélovani informaci umirajicimu ditéti ohledné jeho diagndzy je vzdy potieba brat
ohled na jeho fyzicky, emocionalni a kognitivni vyvoj. To, jak dit€¢ chape smrt a umirani, zavisi
nejen na veéku, ale 1 na vyvoji a trovni jeho intelektudlnich schopnosti. Smrtelné nemocné dité
muze byt schopno uvédomit si smrt mnohem diive nez stejné staré zdravé dit¢ (Polakova,
Tuckova, Loucka, 2017, s. 13). Je mozné, Ze n¢kdy dité nebude chtit s personalem mluvit, ale
bude schopno sviij nazor vyjadiit jinym zptisobem, naptiklad hrou (Chambers, 2018, s. 20).
Zakladem kazdé komunikace by méla byt upfimnost, citlivost a otevienost. Pfedvidani situaci
s vysokym rizikem konfliktd a stanoveni postupti pro v€asnou diskuzi, terapeutickou intervenci
nebo konzultaci etickych otazek s ditétem a ¢leny jeho rodiny je také vyznamnym faktorem
tykajicim se komunikace (Pracovni skupina EAPC, 2014, s. 7). Autoti Ferrell et al. (2016,
S.1167-1168) uvadéji, ze Castym obsahem komunikace s umirajicimi détmi jsou témata tykajici
se spirituality. VSeobecna sestra ma ze vSech ¢lenti multidisciplinarniho tymu nejlepsi
postaveni pro komunikaci s umirajicim ditétem. V otazkach tykajicich se spirituality mnohdy
zastava roli zprostfedkovatele mezi rodi¢em a ditétem a usnadiiuje tak pochopeni jejich
individuélnich pohledl na danou problematiku. Otazky tykajici se spirituality u umirajicich déti

1ze rozdé€lit do 4 kategorii.

1. Duchovni dotazovani — Mezi klicové otazky v této kategorii spada: ,,Pro¢ se d&ji Spatné
véci, pokud je Biih dobry?* nebo ,,Co po mné Biih chce? Zemiu? Pro¢ se tohle vSechno déje
zrovna mng?*

2. Diskuze o posmrtném zivoté — Nemocné déti se o posmrtném zivoté bavi beze strachu,
smutku ¢i bolesti a ¢asto jej povazuji za néco ptirozeného, co vychazi z ptirody. Sami sebe

si po smrti pfedstavuji napiiklad jako delfiny nebo motyly. Spole¢na je pro né predstava,
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ze se na druhé stran¢ setkaji s osobami, které je jiz opustily. Kli¢ovou roli ve vife
VvV posmrtny zivot hraji and¢€lé, které déti popisuji jako své strazce pfi cesté na druhy bieh.
Sdileni popisu nebe — Déti vETi v existenci nebe a bézné jej popisuji jako misto, kde budou
po smrti ¢ekat na setkani s rodi¢i a mluvi o ném beze strachu. Povazuji jej za krasné misto,
kde jsou vsichni lidé spokojeni. I ptesto, ze pro rodic¢e bude smrt jejich ditéte velmi tézce
ptijatelnd, tak pro n¢ miize toto détské pojeti nebe fungovat jako jakysi zptisob uklidnéni,
ze to bez n¢j zvladnou.

Slyseni Boziho volani — Sestry popisuji, ze déti v komunikaci mluvi o Bohu pfimo a ¢asto
uvadéji, ze slysi jeho volani. V poslednich minutéch zivota mize dité od pritomnych ¢lenti
rodiny chtit povoleni s Bohem odejit. Hovory o Bohu jsou u déti ovlivnény kulturnimi

zvyky, ritualy a tradicemi jeho rodiny.

Autorka Mojzisova (2017, s. 5) uvadi, Ze bylo v Evropé€ provedeno nékolik vyzkumnych

studii K identifikaci potfeb pediatrické paliativni péce. Tyto poskytly dulezité informace

ohledn& umrtnosti a mista imrti a pojmenovaly konkrétni potieby déti, rodin a poskytovateli

péce. Zvysledkl vyplyva, ze jsou potieby deti s Zivot limitujicim nebo ohrozujicim

onemocnénim shodné po celé Evropé, a ze k uspokojeni téchto potfeb je nutna kooperace

multidisciplinarniho tymu. Primarnim vystupem téchto vyzkumnych studii byla preference déti

i jejich rodin byt v priibéhu onemocnéni doma (Pracovni skupina EAPC, 2014, s. 3). Paliativni

péci o dit¢ v domacim prostiedi se vénuje tieti kapitola této prace. 10 nejzakladnéjSich bod,

které charakterizuji potieby déti v paliativni péci shrnuje Charta prav déti s Zivot limitujicim

nebo zivot ohrozujicim onemocnénim vydana organizaci ICPCN (angl. International Children’s

Palliative Care Network). Tento nazev je do ¢estiny prekladan jako Mezinarodni sit’ na podporu

pediatrické paliativni péce.

1. Kazdé dité ma pravo ocekavat péci, ktera bude ptizptisobena jeho individuélnim pottebam,

véku a kulturnim pozadavkim tak, jak ji definuje Svétova zdravotnicka organizace.’
Specifické potieby dospivajicich a mladych lidi by mély byt zohlednény v planovani péce.
Paliativni péce o dité a jeho rodinu by méla byt zahdjena v momentu stanoveni diagnozy,
pokracovat soubézné s jakoukoliv kurativni lécbou v pribéhu nemoci, béhem smrti
I v obdobi truchleni. Cilem paliativni péce by mélo byt zmirnéni utrpeni a zachovani

co nejvyssi kvality zZivota.

5Vizs. 13
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10.

Rodice nebo zakonni zastupci ditéte by méli byt pfijimani jako primarni osoby
V poskytovani péce a je tfeba knim pfistupovat jako krovnocennym partneriim
Vv poskytovani veskeré péce a ¢inéni rozhodnuti tykajici se jejich ditcte.

Kazdé¢ dit¢ by mélo byt podporovano v ucasti na rozhodovani, které se tykd jeho péce,
formou timérnou jeho véku a schopnosti porozuméni.

Citlivy, avSak upfimny pfistup ma byt zakladem veskeré komunikace s ditétem a jeho
rodinou. Je nutné pfistupovat k nim s dustojnosti a respektovat jejich soukromi bez ohledu
na jejich fyzicky stav a intelektudlni kapacitu.

Kazdé dit€¢ nebo mlady ¢lovék ma mit piistup ke vzdélani a v§ude tam, kde je to mozné,
by mu mély byt poskytnuty ptilezitosti ke hie, ptistup k volno¢asovym aktivitam, interakce
se sourozenci a prateli a moznost Gi€astnit se béznych détskych aktivit.

Vsude tam, kde je to mozné, by mélo mit dit¢ a jeho rodina moznost konzultace
se specialistou v oblasti pediatrie, ktery zna konkrétni ptipad ditéte. Dité by mélo ztistat
V péci pediatra nebo I€kare s patfiénymi znalostmi a zkuSenostmi v oblasti péce o déti.
Dité a jeho rodina maji mit ptidéleného konkrétniho kli¢ového pracovnika, jehoz tikolem
je vytvorit, koordinovat a udrzovat vhodnou podptrnou sit, na které by méli byt ti¢astni
i ¢lenové multidisciplinarniho tymu a odpovidajici zdroje v komunitg.

Je-li to mozné, mél by domov ditéte ziistat centrem poskytovani péce. Lécba mimo domov
by méla byt poskytovana v prostiedi pfizplisobeném potiebam ditéte a méli by ji poskytovat
pracovnici a dobrovolnici vyskoleni v pediatrické paliativni péci.

Kazdé¢ dité a ¢len rodiny vcetné sourozencti by mél mit pfistup ke kulturné ptizplisobené
klinické, emocni, psychosocialni a spiritudlni podpote, kterd odpovida jeho individualnim
potfebam. Podpora v truchleni pro pozustalé ¢leny rodiny by méla byt k dispozici tak
dlouho, jak bude rodina potiebovat (ICPCN, 2008)

Druhym dokumentem pro poskytovani kvalitni péce détem v paliativni péci

je tzv. Terstska Charta nebo Charta prav umirajicich déti. Byla vytvotena skupinou italskych

odbornikii za podpory nadace Maruzza Lefebvre D’Ovidio. Smyslem Charty je podpofit

kazdého Clena pecujiciho tymu k tomu, aby byl schopen zistat po boku ditéte az do okamziku

jeho smrti, aby se na tento moment umél piipravit a smrt ptijimal s respektem a diistojnosti

(Benini, Vecchi, Orzalesi, 2014, s. 1547-1548). Kazdé umirajici dité ma pravo:

1.

Byt povazovano za osobu az do okamziku smrti bez ohledu na jeho vék, bydliste,

onemocnéni a nastaveni péce.
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10.

Na efektivni 1é€bu bolesti, fyzickych i psychickych faktord, které zptsobuji utrpeni. Tato
péce musi byt kvalifikovand, komplexni a kontinualni.

Aby mu bylo naslouchano a bylo spravné informovano o jeho nemoci. Musi byt zohlednéna
prani pacienta, jeho vék a schopnost porozuméni.

Ucastnit se na rozhodnutich o své pégi, Zivot&, nemoci a smrti tak, jak mu to jeho schopnosti
dovoli.

Kdykoliv je to mozné, vyjadrit jeho pocity, piani a ocekavani a na tyto musi byt bran ohled
pii poskytovani péce.

Na respektovani jeho kulturniho, duSevniho a nabozenského piesvédceni a musi mu byt
poskytnuta dusevni péce a podpora vzhledem k jeho prani a rozhodnutim.

Mit socialni a osobni Zivot umérny jeho véku, onemocnéni a o¢ekavanim.

Byt obklopen ¢leny rodiny a milovanymi osobami, ktefi jsou dostate¢né podporovani
a ochranovani pred zatézi zptisobenou onemocnénim ditéte.

Na péci v zatizeni vhodném pro jeho vek, potieby a prani, které umoziuje blizkost rodiny.
Na pfistup ke specifickym programiim zaméfenym na poskytovani pediatrické paliativni
péce, jejichz ucelem je vyhnout se zbytecnym nebo nadmérné zatéZzujicim lécebnym

praktikam.

Autorka Kreicbergs (2018, s. 914-915) Terstskou Chartu kritizuje, protoze viibec

nezohledituje podporu rodiny umirajiciho ditéte a uvadi, Ze je nutnd jeji aktualizace. Také

zminuje, ze je dilezité klast vétsi diiraz na podporu Zivota spiSe nez na umirani.
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3 VYHODY POSKYTOVANI PEDIATRICKE PALIATIVNI
PECE V DOMACIM PROSTREDI PACIENTA

Vv

Mott, 2017, s. 179). Soucasné moznosti tykajici se mista poskytovani paliativni péce u déti
zahrnuji nemocnici, hospic a domov ditéte. Vyuziti jednotlivych zafizeni se vsSak lisi
Vv zavislosti na kulturnich preferencich (napf. vétSi pocit bezpe¢i v nemocni¢nim zafizeni),
geografické poloze (velkd vzdalenost mezi domovem a specializovanym zafizenim),
omezenych moznostech pfistupu ke specializované domaci paliativni péci nebo kombinaci
téchto moznosti (Bender et al., 2017, s. 162). Jak jiz bylo zminéno, napti¢ Evropou bylo
v minulych letech provedeno nékolik vyzkumnych studii, které ptinesly informace ohledné
umrtnosti a mista amrti détskych pacientt. Primarnim vystupem téchto studii byla preference
déti 1 jejich rodin byt v pribéhu onemocnéni doma a doma také zemfit (Pracovni skupina
EAPC, 2014, s. 3). Pocit bezpeci, klidu, lasky a blizkosti milovanych osob je pro umirajici dité
velmi dilezity. Paliativni péce v domacim prostedi se snazi pfispét k tomu, aby mohlo dité
zaver zivota stravit v prostiedi, které dobie zna a je mu blizké (Husovska, 2014, s. 24). Institut
Mediciny (IOM) v USA vydal v roce 2014 komplexni analyzu tehdejsiho stavu end-of-life
(EOL) péce, ve které obhajoval nutnost lepsiho ptistupu k domaci pééi jako prostiedku
Kk dosazeni vyssi kvality Zivota pacienti. Coz zahrnovalo i lepsi porozuméni a komunikaci
s peCujicimi ¢leny rodiny, jejich emocni a spiritualni podporu, zlepSeni well-being, dastojnosti
a snizeni zatéze v roli pecovatele (Kaye et al., 2015, s. 317). Na zaklad¢ téchto prohlaseni
prosazovali experti zac¢lenéni domaci péce do konceptu paliativni mediciny jako kli¢ového
prvku pro poskytovani efektivni holistické péce (Baker et al., 2014, s. 226). Dle nejnové&jsi
vyzkumné studie autort Kaye et al. (2019, s. 241) doslo k vyraznému pokroku tykajicimu
se EOL pécfe v domacim prostiedi. Mezi soucasné vyhody pediatrické paliativni péce
poskytované v domécim prostiedi patii predevsim zlepSeni kvality zivota u déti s terminalnim
onemocnénim, vnimané sniZeni zatéZe a psychosocialniho stresu u pecujicich rodici, snizeni
nakladi na péci a také zlepSeni zkuSenosti poskytovatell zdravotni péce tykajicich
se spoluprace v multidisciplinarnim tymu, podpory rodiny a komunikace s jejimi ¢leny. Autofi
Kassam et al. (2014, s. 862) poznamenavaji, Ze rodi¢e umirajiciho ditéte preferuji poskytovani
EOL péce v domécim prostfedi z nékolika diivodi. Mezi ty patii byt ve zndmém prostiedi a mit
tak lepSi moznost kontrolovat, jak je péce poskytovana, dale pak dosaZeni vEtSi autonomie,

soukromi a moznost udrzet si pocit normality.
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Autori Dussel et al. (2009, s. 33-43) publikovali retrospektivni prifezovou vyzkumnou
studii, kterd si kladla za cil zjistit, zda jsou klinické faktory jako komunikace ohledn¢ moznosti
EOL péce a vyuziti podplirnych sluzeb spojeny S rodiCovskym pldnovanim mista tmrti jejich
ditéte a zda ma toto planovani vliv na vzorec poskytované péce a zkusenost rodicu s détskou
EOL péci. Do vyzkumného souboru této studie bylo zafazeno celkem 140 rodi¢t (vzdy pouze
jeden ze dvojice), jejichz ditéti byla béhem nemoci poskytovana péce v Dana-Farber Institutu
pro Onkologicka Onemocnéni/Détské nemocnici v Bostonu nebo Détské nemocnici a klinice
v Minnesoté® a nasledné zemielo na onkologické onemocnéni. Rodi¢e vypliiovali
390 polozkovy polostrukturovany dotaznik, otdzky byly bud’ uzaviené s moznosti odpovédi
ano/ne nebo se jednalo o Likertovu §kélu. 63 % dotazanych rodict uvedlo, Ze misto imrti jejich
ditéte pfedem planovali a 97 % z nich tohoto planu skute¢né dosahlo. VéEtsi pravdépodobnost
planovani mista imrti ditéte se tykala rodi¢t, kterym pecujici pediatricky onkolog jasné
vysvétlil moznosti 1é¢by béhem EOL péce a ktefi se o své dité starali i v domacim prostiedi.
Planovani mista amrti ditéte bylo spojeno s vys$§im procentem umrti doma (72 % vs. 8 %)
a men$im poctem hospitalizaci v pribéhu 1&cby (54 % vs. 98 %) ve srovnani s rodinami, které
misto amrti ditéte neplanovaly. Rodice, kteti misto umrti planovali, se citili 1épe ptipraveni
na smrt ditéte (33 % vs. 12 %), s mistem Gmrti byli vice spokojeni (84 % vs. 40 %) a méné
Casto by preferovali jiné misto umrti jejich ditéte (2 % vs. 46 %). Z celkového poctu 140 déti

zemielo 67 (48 %) z nich v domacim prostiedi.

Podobnou tématikou se zabyvali 1 autofi Wolff et al. (2010, s. 279-283). Cilem jejich
retrospektivni vyzkumné studie provedené v Nemocnici Svaté Hedviky v Rezné’ bylo zjistit,
zda muze dojit ke zlepseni EOL péce u umirajiciho ditéte na zakladé vyuziti specializované
pediatrické paliativni sluzby (zahrnujici moznost domaci péce). Do této vyzkumné studie bylo
zahrnuto 51 rodin, které této sluzby vyuzivaly a jejichz dit¢ zemielo mezi roky 2001 a 2003.
Byla stanovena pouze jedna vyzkumna skupina, ktera vypliovala dotaznik tykajici
se preferovaného mista Gmrti jejich ditéte a spokojenosti s poskytnutou péci. Z vysledki
vyzkumné studie vyplynulo, ze se diky vyuziti specializované pediatrické paliativni sluzby
zvysil pocet rodicu, kteti si ptali, aby jejich dité zemielo v domacim prostiedi — pted zahdjenim
této sluzby si pouze 18 % rodict ptalo, aby jejich dit€¢ zemielo doma, po zah4jeni se pocet zvysil
na 69 %. Spokojenost s poskytnutou EOL péci rodi¢e hodnotili na Likertové skale od 1 do 6,

kdy hodnoceni 1 znamenalo vysokou spokojenost s poskytnutou péci a hodnoceni 6 znacilo

® Dana-Farber Cancer Institute/Children’s Hospital Boston and Children’s Hospitals and Clinics of Minnesota
7 St Hedwig’s Hospital in Regensburg
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péci neuspokojivou. Hodnoceni se zacastnilo se celkem 35 rodi¢t. Hodnocenymi polozkami
byly spokojenost se zdravotnickou péci a celkovou poskytnutou pediatrickou paliativni pééi.
Spokojenost rodic¢i se zdravotnickou péci byla vysoka (velmi dobré — 26; dobré — 4; uspokojivé
— 2; ptijatelné — 3; nedostate¢né — 0; neuspokojivé — 0), spokojenost s celkovou poskytnutou

pediatrickou paliativni pé¢i byla dokonce excelentni s primérnym hodnocenim 1,6.

Cilem retrospektivni nonrandomizované vyzkumné studie provadéné autory
Vollenbroich et al. (2012, s. 294-300) bylo zhodnotit efektivitu péfe poskytované
specializovanym pediatrickym paliativnim tymem v domécim prostiedi pacienta. Vyzkumny
soubor se skladal z rodict, jejichz ditéti byla poskytovana paliativni péée v domacim prostiedi
v obdobi od biezna 2004 do biezna 2007, a zdravotnickych pracovnikl v té dobé zaméstnanych
v Koordinaénim Centru pro Pediatrickou Paliativni Pé¢i v Mnichové®. Vyzkum zahrnoval dva
meéfici nastroje pro rodi¢e — prvni z nich (Parental Questionnaire 1, PQ1) obsahoval 56 otazek
a byl vytvofen specialné pro tento vyzkum, druhy (Parental Questionnaire 2, PQ2) obsahoval
soubor validovanych méficich nastroji pro posouzeni uzkosti, deprese (Hospital Anxiety
and Depression Scale, dale jen HADS) a prodlouzeného truchleni (Prolonged Grief Disorder,
PG-13). Dale vyzkum zahrnoval méfici nastroj pro zdravotnické pracovniky (Questionnaire
for Health Care Professionals, QHCP), ktery byl také specialné vytvoien pro tento vyzkum.
Do vyzkumné studie bylo zatazeno 43 rodicovskych dvojic a 87 zdravotnickych pracovniki.
Rodi¢e byli pozadani, aby retrospektivné zhodnotili kvalitu péfe pred zapojenim
specializovaného tymu do poskytovani paliativni péce jejich ditéti v domacim prostiedi
a beéhem n¢j. Vétsina rodica uvedla, ze zapojeni specializovaného tymu do poskytovani péce
vV domacim prostiedi vedlo k vyznamnému zlepSeni kvality Zivota umirajiciho ditéte, zlepSeni
managementu symptoma onemocnéni a zlepSily se také aspekty komunikace v tymu. Vlastni
kvalitu zZivota hodnotili rodi¢e nejcastéji stupném 5 na Likertové Skale od 1 do 10, pocity
uzkosti uvedlo 25 % z nich, depresi pocitovalo 19 % rodict, prodlouzené truchleni se tykalo
13 %. Spokojenost zdravotnickych pracovnikil s posuzovanymi aspekty péce vyznamné stoupla
po zaclenéni specializovaného pediatrického paliativniho tymu do péce o umirajici dité, 61 %
z nich uvedlo, Ze se pii poskytovani péce v tymu citilo sebejistéji. VéEtsina zdravotnickych
pracovnikil (pfedevSim vSeobecnych sester) uvadéla, Ze =zaclenéni specializovaného
pediatrického paliativniho tymu do pé€e miZze umoznit naplnéni ptani rodiny poskytovat péci
umirajicimu ditéti v domacim prostiedi. Hlavnimi ukoly specializovaného pediatrického

paliativniho tymu jsou koordinace profesiondlni asistence mezi nemocnici a domovem
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pacienta, vhodna komunikace s ditétem i jeho rodici, poskytovani paliativni 1é¢by ve spolupraci
S lokalnimi zdravotnickymi pracovniky a zajisténi okamzité 1¢kaiské asistence dostupné 24/7

(Fiihrer, Duroux, Borasio, 2008, s. 30).

Autorky Buzgova a Palenikova (2015, s. 209-210) publikovaly kvalitativni
fenomenologickou vyzkumnou studii, jejimz cilem bylo zjistit a popsat problémy a zkusenosti
rodinnych piislusnikti pecujicich o dité s zivot ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim.
Zvysledkt této studie vyplynulo, Ze rodiny vnimaly velmi pozitivné zaclenéni
specializovaného pediatrického paliativniho tymu do péce o umirajici dité. Autorky uvedly,
ze je nezbytna existence jednotné, velmi dobfe koordinované sluzby, ktera by meéla byt
dostupna vSem rodinam. Tato sluzba by méla rodinam poskytovat podporu a informace
takovym zplsobem, aby si mohly samy zvolit misto poskytovani péce i misto imrti jejich ditéte.
Autorky Hill a Coyne (2012, s. 278) uvedly, ze od momentu, kdy je ditéti diagnostikovana zivot
limitujici nemoc, musi rodice ¢elit mnoha vnitinim konfliktim, jako napt. povinnosti v péci
o ostatni sourozence ditéte neslucitelné s péci o dité umirajici, pracovni a finanéni zavazky nebo
potfeba byt zaroven rodicem i profesiondlnim peCovatelem. Na zdklad€ téchto ménicich
se pozadavkll ma existence specializovan¢ho pediatrického paliativniho tymu zcela zasadni
vyznam pro rodiny pecujici o umirajici dité. Autorka Mherekumombe (2018, s. 4) uvadi,
ze je velmi dilezita spoluprace vSech €lenii tymu, aby mohla byt zajist€na kontinuita péce
a well-being umirajiciho ditéte i jeho rodiny. Kontinuita je ale mozna pouze v pfipade€, ze ma
rodina od péce realisticka o¢ekavani. K tomu mutize byt velmi napomocné stanoveni jednoho
kli¢ového koordinatora péce, ktery by jiz od zacatku kontinuitu péce zajiStoval a byl
by zarukou, ze bude paliativni péce poskytovana v souladu s ptanimi a cili umirajiciho ditéte
i jeho rodiny (Inglin, Hornung, Bergstraesser, 2011, s. 1036). ACT definuje kli¢ového
pracovnika jako osobu, kterd ma na starost koordinaci dvou nebo vice riznych slozek péce.
Jeho povinnosti zahrnuji zajisténi individualniho ptizpisobeni sluzeb na zakladé posouzeni
potieb pacienta a dale také spolupraci mezi jednotlivymi organy jak na trovni planovani péce,
tak pfi jeji realizaci. KliCovy pracovnik by mél byt pro umirajici dité a jeho rodinu piinosem

(Chambers, 2018, s. 34).

Autotfi Groh et al. (2013, 1588-1594) provedli prospektivni nonrandomizovanou
vyzkumnou studii, jejimZz cilem bylo zhodnotit pfijeti a efektivitu péce poskytované
specializovanym pediatrickym paliativnim tymem v domacim prostiedi tak, jak ji vnimali
rodice umirajiciho ditéte. Tato studie byla realizovana v Koordina¢nim Centru pro Pediatrickou

Paliativni PéCi pti Univerzité Ludwig-Maximilians v Mnichové a zGcastnilo se ji 40 rodin.
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Umirajicim détem a jejich rodindm byla domdaci péce poskytovana multidisciplindrnim
specializovanym pediatrickym paliativnim tymem V obdobi od dubna 2011 do ¢ervna 2012
a tym se skladal ze tfech pediatri, dvou vSeobecnych sester, socidlniho pracovnika a kaplana,
pricemz kazdy ¢len tymu mél specializaci v paliativni pé¢i. Hlavnim tkolem tohoto tymu bylo
zlepsit kvalitu zivota umirajiciho ditéte a jeho rodiny a umoznit jim stravit posledni chvile
spole¢n¢ s ditétem v jejich domacim prostiedi. Rodi¢e byli pozadani, aby vyplnili dva
dotazniky pro zhodnoceni efektivity péce poskytované tymem. Prvni dotaznik (Caregivers’
Questionnaire 1, CQ1) byl vyplnén béhem prvniho tydne poskytovani péfe a obsahoval
71 otazek — 10 polozek zkoumalo sociodemografickd data peCovatell, 18 polozek
(hodnocenych na Likertové Skale od 0 do 10) bylo pouzito pro zhodnoceni kvality péce
umirajiciho ditéte, pro posouzeni kvality Zivota pecovatelil byl pouzit 19 polozkovy validovany
méfici nastroj Quality of Life in Life-Threatening Iliness — Family Carer Version (QOLLTI-F),
jejich pocity uzkosti a deprese hodnotil 14 polozkovy validovany méfici nastroj HADS,
zkracena 14 polozkova verze validovaného méficiho nastroje Hausliche Pflegeskala (HPS)
hodnotila zatéz v roli peCovatele. Vyplnéni druhého dotazniku probéhlo po konzultaci
zdravotniho stavu ditéte s odborniky v paliativni medicing v obdobi Sesti mésicti od zahdjeni
péce. Druhy dotaznik (Caregivers‘ Questionnaire 2, CQ2) se skladal ze stejnych otazek, kromé
polozek tykajicich se sociodemografickych dat, celkem tedy obsahoval 61 otazek.
Oba dotazniky byly vyplnény v domécim prostfedi rodin formou dialogu s vySkolenym
psychologem, ktery nebyl soucésti specializovan¢ho pediatrického paliativniho tymu.
Vysledky vyzkumné studie ukazaly, Ze po zapojeni tohoto tymu do péce se kvalita péce
vyznamné zlepSila. VSech 40 rodi¢t shodné uvedlo, ze pro né psychosocidlni podpora
Signifikantné se zlepSila jak kvalita Zivota umirajiciho ditéte, tak jeho rodiny, ke zlepSeni doslo
i Z hlediska managementu symptomi onemocnéni ditéte. Vyrazné se snizila i celkova psychicka
uzkost a zatéz pecovateld. Pred zapojenim specializovaného pediatrického paliativniho tymu
do péce uvadélo 88 % pecovatelti uzkostné pocity, po zapojeni tymu do péce se jejich pocet
snizil na 35 %. Pocet pecovatell s depresi klesl ze 75 % na 25 % a z pivodniho poctu 45 %
rodict pocitujicich zatéz v roli peCovatele tyto pocity pretrvavaly pouze u 8 % z nich. Autofi
Hechler et al. (2008, s. 166-167) provedli polostrukturovany rozhovor s rodi¢i 48 déti
(31 chlapcu, 17 divek), které zemiely na onkologické onemocnéni. Otazky se tykaly piedevsim
ptiznaki stresu (napf. inava, bolest, ztrata apetitu nebo dyspnoe) a kvality zivota jejich ditéte
v pribéhu EOL péce. Tato vyzkumnd studie ukézala, ze i pfestoze pouze 41 % rodici

poskytovalo ditéti pé¢i v domacim prostiedi ve spolupraci se specializovanym pediatrickym
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paliativnim tymem, tak 88 % z nich hodnotilo kvalitu této péce jako dobrou nebo velmi dobrou.
64 % rodi¢tt mélo moznost rozhodovat o EOL péci spole¢né s tymem. 48 % déti zemielo doma,

ale 88 % rodi¢u by zpétné povazovalo domov za nejvhodnéjsi misto pro tmrti jejich ditéte.

Autori Friedrichsdorf et al. (2015, s. 143-150) provedli retrospektivni kohortovou
vyzkumnou studii, kterd se zabyvala kvalitou Zivota a pfiznaky stresu u déti, které zemiely
na onkologické onemocnéni mezi roky 2002 a 2008. Tato studie byla realizovana v Dé&tské
nemocnici a klinice v Minnesoté a zucastnilo se ji celkem 60 rodi¢i. Pro ucely vyzkumné studie
byli ucastnici rozd€leni do dvou kontrolnich skupin. VSem détem byla poskytovana
onkologicka 1é¢ba, ale pouze 50 % z nich byla poskytovana péce specializovanym pediatrickym
paliativnim tymem v domdcim prostiedi. Cilem této studie bylo porovnat ptiznaky stresu
a kvalitu zivota mezi obéma skupinami. Vyzkum byl realizovan prostfednictvim
211 polozkového validovaného méticiho nastroje pro pozustalé rodic¢e (Survey About Caring
for Children with Cancer, SCCC), ktery posuzoval specifické domény EOL péce jako
napf. management symptoml onemocnéni a kvalitu zivota déti. Zjisténé vysledky ohledné
ptiznakt stresu se shodovaly s vysledky vyzkumné studie autortt Hechler et al. (2008,
s. 166-174), ktera byla popsana vyse. Nejcastéji uvadénymi symptomy byla inava, bolest, ztrata
apetitu nebo dyspnoe, ale mezi kontrolnimi skupinami nebyl zasadni rozdil v prevalenci
vyskytu jednotlivych symptomi. Signifikantni rozdil byl zjiStén v €asti tykajici se EOL
planovani — 97 % rodi¢t ze skupiny, které byla poskytovana péce v domacim prostiedi, uvedlo,
ze preferovali umrti ditéte doma oproti umrti v nemocnici, ve druhé skupiné si totéz pralo pouze
72 % rodict. 80 % rodict z prvni skupiny uvedlo, Ze meli moznost podilet se na EOL péci
a planovani mista umrti ditéte, z druhé skupiny tuto moznost mélo 50 % rodici. Z celkového
poctu 60 déti zemielo 34 (54 %) v domacim prostiedi, pficemz naprosta vétsina z nich (93 %
vs. 20 % déti) patiila do prvni skupiny. Zasadni rozdily mezi skupinami byly zjistény
I Vvoblasti kvality zivota umirajiciho ditéte. Déti, kterym byla poskytovana péce
specializovanym pediatrickym paliativnim tymem v doméacim prostedi, mély ¢astéji dobrou
naladu (70 % vs. 45 % déti) a zazily vice udalosti, které ptidaly jejich zivotu smysl (89 %
vS. 63 % déti). Mezi tyto udalosti pattily naptiklad navstéva ucitelky v matetské Skole, ucast
na Skolnim karnevalu, narozeninova oslava sourozence, tabordky s ptateli, telefonat
od profesionalniho fotbalisty nebo dovolena na Havaji. Ucast na udalostech, které piidavaji
zivotu umirajiciho ditéte smysl, je podstatou konceptu ,,ubuntu“, jehoz cilem je zapojeni
komunity do péce (Marston, 2015, 424-427). Koncept ,,ubuntu* byl podrobné&ji popsan v druhé

kapitole této prace.
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Autoii Gans et al. (2012, s. 1-7) ve své vyzkumné studii hodnotili efektivitu
inovativniho programu Partners for Children (dale jen PFC) v Kalifornii. Ta je jednim z mala
stat USA, které nabizeji sluzby komunitni pediatrické paliativni péce détem s Zivot limitujicim
onemocnénim a jejich rodindm 1 v obdobi diive nez 6 mésici pred Umrtim ditéte.
Prostiednictvim programu PFC byla détem v domacim prostiedi poskytovana koordinovana
péce zaméfena na rodinu, ktera zahrnovala management bolesti a symptomi, pifistup
k okamzité oSetfovatelské péci 24/7 a vzdélavani rodiny (poskytovani poradenstvi rodinam
ohledné péce o dit¢ a obsluhy specialniho zdravotnického vybaveni). Dale pak zahrnovala
respitni péci v domacim prostfedi i mimo ngj za ucelem poskytnuti potiebného odpocinku
primarnim pecovatelim (rodi¢iim), alternativni terapii (arteterapii, muzikoterapii, hry a masaze
pro dité) a rodinné poradenstvi jak v prubéhu onemocnéni, tak v obdobi po smrti ditéte. Cilem
programu bylo zlepsit kvalitu zivota umirajiciho ditéte a jeho rodiny a minimalizovat pocet
finanéné naro¢nych hospitalizaci. Vyzkumny soubor se skladal z déti s zivot limitujicim
onemocnénim ve véku od 0 do 20 let, kterym byla v dobé provedeni vyzkumné studie
poskytovana péfe v ramci programu PFC. Kazdému ditéti a jeho rodiné poskytoval péci
specializovany multidisciplinarni pediatricky paliativni tym v Cele s klicovym pracovnikem.
Péce byla poskytovana na zakladé Akéniho planu zaméfeného na rodinu (F-CAP) vytvofeného
specialné pro program PFC, ktery byl kazdé dva mésice aktualizovan a jehoz cilem bylo
dosdhnout co nejvyssiho mozného uspokojeni ptani a tuZeb umirajiciho ditéte a jeho rodiny.
Prvni ¢ast vyzkumné studie se vénovala zjisténi kvality Zivota umirajiciho ditéte a jeho rodiny
V ramci zapojeni do programu PFC. Zicastnilo se ji celkem 33 rodicu, ktefi byli pozadani, aby
vyplnili dotaznik ohledné spokojenosti s poskytovanou péci vytvoreny Centrem pro Vyzkum
ve zdravotnictvi UCLA®. Pro téely vyzkumu byl dotaznik vyplitovan dvakrat — poprvé pii
pfijeti do programu, podruhé po uplynuti 6 mésicit od zacatku poskytovani péce. Vysledky
vyzkumné studie ukdzaly, Zze diky zapojeni do programu se u vSech rodicl snizila Cetnost
vyskytu problému se spankem, pocitti nervozity, napéti nebo obav. Rodi¢e naopak uvadéli vyssi
miru davéry sami v sebe v oblasti poskytovani pé¢e umirajicimu ditéti. Masazni terapii pro dité
povazovali rodiCe za uzite¢nou pro sniZzeni stresu a obav ditéte. Celkovou spokojenost
s poskytovanou péci hodnotili rodice na Likertove skale od 0 do 10, kdy hodnoceni 0 znacilo
uplnou nespokojenost s poskytnutou péci a hodnoceni 10 péci excelentni. Primérné hodnoceni
spokojenosti s poskytnutou pééi bylo 9,6 bodu a znamenalo signifikantni zlepSeni kvality Zivota

ditéte a jeho rodiny po zapojeni do programu PFC. 97 % rodici uvedlo, Ze by ti¢ast v programu
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Vv ptipadé potieby doporudili priteli nebo ¢lenovi rodiny. Druha cast vyzkumné studie
se zabyvala analyzou nékladii na hospitalizaci a zGc¢astnilo se ji celkem 74 rodin. Pro vyzkum
byla pouzita data ze straneck MEDS a CMS Net od zacatku roku 2009 do zati 2011. Vysledky
vyzkumu ukazaly, ze se po zapojeni do programu PFC snizil praimérny pocet dni, které dité
s zivot limitujicim onemocnénim stradvilo V nemocnici, ze 4,0 na 2,8 dne (32 %). Primérné
celkové mésicni naklady na zdravotni péci na dit¢ po zapojeni do programu PFC Cinily
13976 $ a byly 0 1 677 $ niz8i nez naklady pied zapojenim do programu (15 653 $) — doslo
tedy k celkovému sniZeni nakladi na zdravotni péci o 11 %. Tato Gispora nakladd na zdravotni
péc¢i na dité byla zpusobena sniZzenim nakladi na nemocni¢ni péci o 3 571 $ (35 %). Nicméné
snizeni nakladli na nemocni¢ni péci mélo za nasledek zvySeni ndklad na péci v domacim
prostiedi o 1 398 $ (34 %) a zvyseni nakladl na 1é¢iva 0 495 $ (35 %). I pies tuto kompenzaci
celkové vysledky vyzkumné studie ukazaly, Ze zapojeni do programu PFC ma vliv na sniZeni
nakladné nemocni¢ni péce jejim nahrazenim levné&jsi pééi poskytovanou v domacim prostiedi.
Béhem prvnich 18 mésict fungovani programu (od ledna 2010 do zafi 2011) doslo ke snizeni

naklada o téméf 1 milion $.

Podobnym tématem se zabyvala i kohortova vyzkumna studie autortt Chong et al. (2018,
s. 1-8). V prubéhu let 2012 az 2015 bylo provedeno strukturované hodnoceni dopadii a naklada
singapurského programu Star PALS, ktery poskytoval détem s Zivot limitujicim onemocnénim
mlad$im 19 let specializovanou paliativni pé€i v domacim prostfedi. Tento program zacal
fungovat v roce 2012 ve spolupraci s Narodni Univerzitni Nemocnici a KK Nemocnici pro
Zeny a Dé&ti'%. Pé¢e byla umirajicim détem a jejich rodindm poskytovana multidisciplinArnim
specializovanym pediatrickym paliativnim tymem, ktery se skladal ze specializovaného
pediatra, ¢ty détskych sester, dvou zdravotné socialnich pracovniki a jednoho
administrativniho pracovnika. Vyzkumna studie byla rozdélena do dvou Casti. V prvni ¢asti byl
proveden retrospektivni vyzkum zabyvajici se délkou hospitalizace umirajicich déti a naklady
na zdravotni pé¢i v pribéhu 1 roku pted umrtim ditéte. Byly stanoveny dvé vyzkumné skupiny
— prvni z nich se skladala ze 71 rodica, jejichz ditéti byla v pribéhu onemocnéni poskytovana
péce v domacim prostiedi prosttednictvim programu Star PALS, druha skupina byla kontrolni
a skladala se ze 67 rodici, jejichz ditéti byla poskytovana standardni péce. Vysledky vyzkumu
ukdazaly, Ze pocet hospitalizaci u déti, kterym byla poskytovéna péfe v ramci programu Star
PALS, byl v priméru o 2,46 niz$i nez u déti, kterym byla poskytovana standardni péce

(4,47 vs. 6,93). Primérna kumulativni délka hospitalizace u déti v prvni skupiné byla o 52 dni
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krat$i nez u déti ve skupiné druhé (40,79 vs. 93,1 dni). Naklady na zdravotni péci v pribéhu
1 roku pied imrtim ¢inily u déti v kontrolni skupiné 253 168 $, 32 % této ¢astky (80 958 $)
byly naklady na péci béhem posledniho mésice zivota déti. Naklady na zdravotni péci u déti,
kterym byla poskytovana péce v ramci programu Star PALS byly signifikantné nizsi, celkové
naklady na péci Cinily 74 683 $ a byly tak o 70 % nizsi nez naklady u déti v kontrolni skuping.
Béhem posledniho mésice zivota déti se tyto naklady liSily dokonce o 82 % (11 664 $
vs. 80 958 $). Vsechny uvedené ¢astky byly v singapurskych dolarech. V druhé ¢asti vyzkumné
studie byl proveden prospektivni vyzkum pro zhodnoceni kvality zivota umirajicich déti
a zatéze v roli peCovatele v pribehu 1 roku po zapojeni do programu Star PALS. Do vyzkumu
bylo zahrnuto 56 déti a 56 rodicu (vzdy jeden ze dvojice). Kvalita zivota déti byla posuzovana
pomoci validovaného méticiho nastroje Health-Related Quality of Life (HRQL) s vyuzitim
Indexu Zdravotnich Néstrojii (HUI) pti zapojeni do programu a nasledné po 3, 6 a 12 mésicich
od jeho zacatku. Zatéz v roli pecCovatele byla posuzovana ve stejném casovém horizontu
a k jejimu hodnoceni byl pouzit validovany 22 polozkovy méfici nastroj Zarit Burden Interview
(ZBl). Vysledky vyzkumné studie ukazaly, ze se v prub¢hu hodnoceni zlepsila kvalita zivota
déti s zivot limitujicim onemocnénim v oblasti emo¢niho vnimani a doslo ke sniZzeni poctu déti
trpicich bolestmi. Ve vSech 4 hodnocenich udavali rodi¢e mirnou az stfedni zatéz v roli
Vysledky zjisténé ve druhé ¢asti této vyzkumné studie se podobaly zjisténim vyzkumné studie

autort Groh et al. (2013, 1588-1594) zminéné diive v této kapitole.

Cilem retrospektivni vyzkumné studie provedené autory Postier et al. (2014, s. 183-188)
bylo zjistit vyuziti sluZzeb zdravotni péfe u déti pied zapojenim do specializovaného
pediatrického programu poskytujiciho paliativni pé¢i v domacim prostiedi déti a po zapojeni
do tohoto programu. Hlavnimi oblastmi, kterymi se vyzkum zabyval, byly pocet hospitalizaci,
jejich délka a celkové naklady na nemocni¢ni péci. Vyzkum probihal pomoci analyzy dat
z elektronickych systéml zdravotnich zaznamii Carefacts (péce poskytovand v domacim
prostfedi) a Cerner (nemocnicni péce). VSechny zdznamy o hospitalizaci v obdobi 12 mésict
pifed zacatkem programu a 12 meésicii po jeho skonceni byly pouzity pro vypocet poctu
hospitalizaci, jejich délky a celkovych nakladii na nemocni¢ni péci. Vyzkumny soubor
se skladal z celkového poctu 425 déti ve ve€ku od 1 do 21 let, kterym byla v obdobi mezi roky
2000 a 2010 poskytovana péce v domacim prostiedi v rdmci zapojeni do specializovaného
pediatrického  programu. Vysledky vyzkumné studie neodhalily zasadni rozdil

v prumérném poctu hospitalizaci pted a po zapojeni do programu (3,09 vs. 3,18), rozdil byl
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vSak v délce nemocni¢nich pobytd. Po zapojeni do programu klesla primérnad délka
hospitalizace témét o 14 dni (34,09 vs. 19,37). U 225 déti s neonkologickym onemocnénim,
byl shledan signifikantni pokles primémé délky hospitalizace az o 38 dni. Srovnani
prumérnych nakladi na nemocniéni pé¢i odhalilo vyznamny pokles o vice nez 100 000 $
po zapojeni do programu. Nejvétsi pokles byl opét zaznamenan u déti s neonkologickym
onemocnénim, kterym byla v ramci specializovaného programu poskytovana péce v doméacim
prostiedi po dobu alespont 6 mésici, jednalo se o pokles nakladi Cinici téméf 275 000 $.
Z vysledku vyzkumné studie je mozné usuzovat, ze déti, kterym je poskytovana specializovana
pediatricka péce v domacim prostiedi, jsou Iépe pifipraveny na prevenci a zvladani moznych
priznakl stresu a na odvraceni krizovych situaci, které by mohly mit za nasledek akutni

hospitalizaci.
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3.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Pediatricka paliativni péCe je oblasti, které je v soucasné dob¢ stile vice vénovana
pozornost. Zatim vSak neexistuje z4dnd narodni ¢i mezinarodni databdze, ktera
by shromazdovala informace o vSech détech s zivot limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim. Vytvoieni takové databaze by bylo piinosem pro stanoveni alespon piiblizného
poctu déti, které by této péce mohly vyuzit. Vysledky vyzkumt ukézaly, ze je pediatricka
paliativni péce kriticky vyznamnym faktorem pro poskytnuti kvalitni péce a prodlouzeni délky
doziti ditéte. I presto je ale jeji zahajeni indikovano az pfili§ pozd¢ v prubéhu nemoci.
Nejefektivnéji je pediatricka paliativni péce poskytovana specializovanym multidisciplinarnim
tymem, ve kterém kli¢ovou roli zastavaji rodi¢e umirajiciho ditéte. Ukazuje se viak, ze v Ceské
republice zatim pietrvava stav, kdy rodi¢ neni zdravotnickym persondlem povazovan
za rovnocenné¢ho partnera pii poskytovani péce umirajicimu ditéti. Timto problémem
se zabyvala pouze jedna dohledana ¢eskd vyzkumna studie, do budoucna by bylo vhodné
provést vice vyzkumi tykajicich se této problematiky, aby se mohlo Iépe pracovat na zaclenéni
rodi¢h ditéte do multidisciplinarniho tymu. Z dohledanych poznatkii déale vyplyva,
ze poskytovani pediatrické paliativni péce v domacim prostiedi zvysSuje kvalitu Zivota déti
ijejich rodict a ze domov je preferovanou lokaci pro umrti ditéte. V zahrani¢i probéhlo mnoho
studii, které aspekty této péce posuzovaly prostfednictvim specializovanych validovanych
meficich néstroji a dotaznikl. Jednotlivé vyzkumné studie vSak probihaly v riznych zemich
S jinymi kulturnimi preferencemi a rozdilnym pfistupem ke sluzbam pediatrické paliativni péce,
proto mohlo dojit ke zkresleni vysledkd téchto studii. Opét byla dohledana pouze jedna
relevantni vyzkumna studie zabyvajici se poskytovanim pediatrické paliativni péce v domacim
prostfedi v Ceské republice. Je nutné zvysit povédomi o této problematice jak mezi
zdravotnickymi pracovniky, tak mezi laickou vefejnosti, za i¢elem vytvoreni specializovanych
pediatrickych paliativnich tyma, které by poskytovaly kvalitni pé¢i umirajicim détem a jejich

rodinam v domdacim prostiedi.
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ZAVER

Cilem ptehledové bakalaiské prace bylo piedlozit aktudlni dohledané publikované
poznatky 0 pediatrické paliativni péci a vyhodach jejiho poskytovani v domacim prostiedi
pacienta. Poskytovani pediatrické paliativni péce je povazovano za dulezity aspekt kvalitni
oSetrovatelské péce.

Prvnim dil¢im cilem bakalarské prace bylo predlozit aktualni dohledané publikované
poznatky o principech poskytovani pediatrické paliativni péce. Bylo predlozeno nékolik
dikazli, ze pro poskytovani kvalitni pediatrické paliativni péce je nezbytna existence
specializovaného multidisciplinarniho tymu, jehoz dulezitym ¢lenem jsou rodi¢e umirajiciho
ditéte. Existuji dikazy, ze zapojeni rodici do péce vede k efektivnéjSimu stanoveni
realistickych cilii péce a zlepSuje jeji koordinaci. Pii poskytovani pediatrické paliativni péce
je nutné brat ohled na fyzicky, emocionalni a kognitivni vyvoj ditéte. Dil¢iho cile bylo
dohledanymi a pfedloZenymi informacemi dosazeno.

Druhym dilé¢im cilem této prace bylo ptedlozit aktudlni dohledané publikované
poznatky o vyhodach pediatrické paliativni pée v domacim prostiedi pacienta. Prace predklada
studie autord, které uvadéji, ze pro vétSinu umirajicich déti a jejich rodict je domov
preferovanou lokaci pro poskytovani této péfe a umirdni. DalSimi poznatky o vyhodach
poskytovani pediatrické paliativni péce v domacim prostiedi jsou signifikantni zlepSeni kvality
Zivota umirajicich déti i jejich rodi¢t a snizeni psychosocialniho stresu a zatéze v roli
pecovatell. Mezi dalsi zjisténé vyhody patii snizeni poctu a zkraceni délky hospitalizaci
umirajicich déti a vyznamné sniZeni celkovych néklada na péci. Dil¢iho cile bylo dohledanymi
a pfedloZzenymi informacemi dosaZeno.

Dohledané informace a jejich sumarizace by mohly slouZit pracovnikiim managementu
nemocnic jako motivace pro vytvoreni specializovanych multidisciplinarnich pediatrickych
paliativnich tymt. Dale by mohly informace slouZit jako podklad pro praci vSeobecnych sester
a dalSich ¢lent téchto tymi za ucelem poskytovani kvalitng;si pediatrické paliativni péce jak
v nemocnici, tak v domacim prostiedi umirajicich déti. Informace by mohly poslouzit také
studentim a zajemcim o profesi v§eobecné nebo détské sestry, aby dokazali efektivné posoudit
potieby umirajicich déti a jejich rodin a implementovat tak nékteré oSetfovatelské intervence
tykajici se této oblasti do klinické oSetrovatelské praxe. Tyto publikované poznatky by mohly
byt podkladem pro dalsi vyzkumy a studie. Autofi budoucich studii by se méli zaméfit
na zkoumani této problematiky i v dal§ich svétovych a evropskych zemich, véetné Ceské

republiky.
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SEZNAM ZKRATEK

AAP
ACT

Al

CMS
CNS
CQ1, CQ2
DMO
EAPC
EOL
F-CAP
CJ

CR
HADS
HPS
HRQL
HUI
ICPCN
IOM
MEDS
PALS
PFC
PG-13
PQ1, PQ2
QHCP
QOLLTI-F
sccc
UCLA
USA
WHO
ZBI

American Academy of Pediatrics

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions
and their Families

anglicky jazyk

Children's Medical Services

centralni nervova soustava

Caregivers‘ Questionnaire 1, 2

détska mozkova obrna

European Association for Palliative Care
end-of-life

Family-Centered Action Plan

cesky jazyk

Ceska republika

Hospital Anxiety and Depression Scale
Hiusliche Pflegeskala, Home Care Scale
Health-Related Quality of Life

Health Utilities Index

International Children's Palliative Care Network
Institute of Medicine

Medi-Cal Eligibility System

Paediatric Advance Life Support

Partners for Children

Prolonged Grief Disorder, 13 items

Parental Questionnaire 1, 2

Questionnaire for Health Care Professionals
Quality of Life in Life-Threatening llIness — Family Carer Version
Survey About Caring for Children with Cancer
University of California, Los Angeles

Spojené staty americké

World Health Organization

Zarit Burden Interview
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