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UvVOD

Snad kazdy rodi¢ by si ptal vychovavat zdravé dit¢. Bohuzel se zavazna onemocnéni

nevyhybaji ani détem, a to ani ty spadajici do kategorie zivot limitujicich.

I kdyz je oblast zdravotnictvi v Ceské republice na vysoké urovni, neni mozné vzdy zabranit
vyskytu nevylééitelného onemocnéni, zavaznych trazd ¢i nehod s trvalymi, a Casto i Zivot
ohrozujicimi nasledky, a to u vSech vékovych kategorii. Napt. onkologickd a chronicka
onemocnéni jsou diagnostikovdna ro¢né u cca u 4 mil. lidi, a to vSech vékovych kategorii.
WHO, EU a mnoho zemi na svét€¢ povazuji paliativni péci za jedno z kliCovych odvétvi
zdravotnictvi, moderni mediciny. Jednd se o vhodny nastroj k zaji$téni dostupné péce, ktera
odpovida potiebam a ptanim nemocnych, respektive umirajicich (Centrum paliativni péce,
2022).

Vétsina lidi nerada hovofi ¢i pfemysli o umirani, o smrti, zejména, pokud se jedné o détskou
paliativni péci. Pro dit¢, jeho rodice a blizké je to velmi stresujici, traumatizujici a psychicky
naro¢na situace. Kazdé imrti, kazda ztrata blizkého ¢lovéka na Cas paralyzuje, radikalng ovlivni
nahled na Zivot, na budoucnost a proméni pfitomnost. Zorientovani se v nové situaci neni
snadné a ta se miize jevit, zejména v prvnich chvilich, jako bezvychodna. Silné emoce zpocatku

brani racionalnimu uvazovani a Ujasnéni Si, co potiebuji, koho a kde mohu o pomoc pozadat.

w v

Prace nejprve kratce predstavuje téma paliativni péce v obecné roving, dale se pak jiz Sifeji
vénuje détské paliativni péci, pristupim k détské paliativni péci, slozeni multidisciplinarniho
tymu, symptomm, potiebam déti v oSetfovatelském procesu, komunikaci v oblasti paliativni
péce, podpote rodiny a blizkych, jejich potfebam, umirani, jakoz i legislativnim opatfenim

V této oblasti.

Problematika potieb rodin a déti se prolina vSemi, vy$e zminénymi tématy, vyvstava z nich.
| kdyz bychom si ptali doptat vSem to co potiebuji narazime v kazdé oblasti na limity, které

lidskymi silami nelze piekonat.

Rada rodici si vyslechne nepiiznivou zpravu o zdravotnim stavu svého ditéte a jsou vystaveni
faktu, ze i pokrocila medicina je na né€ktera onemocnéni ¢i na nékteré zavazné nasledky tirazi
a nehod nedostacujici. Dfive ¢i pozdé&ji budou rodice i déti ¢elit myslenkam na blizici se konec

wewr

napf. zda se o umirajici dité postarat doma, zda zachrafiovat nebo nechat odejit.
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Kapitola 0 umirani pojednava nejen o ném samotném, ale také o moznostech, kde mize byt o

dité v zavérecné fazi zivota peCovano, o obdobi truchleni ¢i podpofe rodiny a blizkych.

Bakalaiska prace prezentuje selektované informace a poznatky z dostupnych odbornych
literarnich a dalSich relevantnich zdroji k danému tématu. Cilem je poskytnout piehledné
informace o détské paliativni péci, které mohou poslouzit zejména SirSi verejnosti, pfedev§im

rodi¢lim, ktefi peCuji o umirajici dit€¢ v domacim prostiedi.

wSmutek méni clovéka béhem vteriny. “

(D. Chopka)



1  Paliativni péce

Pacientlim, ktefi trpi nevylécitelnym onemocnénim V pokroc¢ilém nebo koneéném stadiu, je
poskytovana tzv. paliativni péce. Cilem je zmirnéni bolesti a dalsich télesnych a dusevnich
stradani, zachovani pacientovy dustojnosti a poskytnuti podpory jeho blizkym. Jedna se 0 péci
komplexni. PéCi je mysleno poskytovani zdravotnickych, socialnich, duchovnich a
psychologickych sluzeb rizné dlouhou dobu bud’ v domacim prostiedi nebo zdravotnickych
¢1 socialnich zatizenich. Nelze fici, a ani hodnotit kladné ¢i zdporné, zda je lepsi péce domaci,
nebo Gstavni. Na zéklad¢ diagnozy, pribéhu umirani az po smrt pacienta je potieba nalézt
vhodné metody, které by mu poskytly kvalitni paliativni péci. Jednd se o doprovazeni
pozistalych v jejich smutku, o pomoc pii hledani nové nadéje a jistoty, o podporu do budouciho

zivota (Umirani.cz, 2022).

Pojem ,,paliativni* pochézi z latinského slova ,,pallium* (rouska, plast’), tj. zakryti ucinka
nevylécitelné nemoci a poskytnuti pée umirajicimu. V anglickém pojeti znamené slovo
»palliate* zmirnit, tiSit, poskytnout docasnou ulevu, neodstranuji vSak jejich pricinu (Buzgova,

Sikorova, 2019, s. 14).

Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO) je paliativni péce definovéna jako ,,pristup, ktery
usiluje o zlepseni kvality Zivota pacienti, kteri celi probléemiim spojenym s Zivot ohrozujicim
onemocnenim. Viéasnym rozpoznanim, kvalifikovanym zhodnocenim a lécbou bolesti vietné
oStatnich télesnych, psychosocialnich a duchovnich problémiu se snazi predchazet a zmirnit
utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin®, pti¢emz paliativni péce miiZze byt poskytovéana jak
Vv ramci zdravotniho systému, tak 1 v domacim prostiedi ditéte (Buzgova, Sikorova, 2019,

s. 15).

Casto slychame, Ze paliativni péce je jen pro staré lidi, ale umiraji 1 déti a mladi lidé. Paliativni
péce je poskytovana lidem vsSech veékovych kategorii s diirazem na zachovani dustojnosti
¢lovéka. Cilem paliativni péce neni uzdraveni pacienta, ale jedna se o vysoce odborny typ péce,

kdy jsou hleddny moZnosti pomoci i v takovéto slozité zivotni situaci (Umirani.cz, 2022).

Cilem paliativni péCe je cilené a citlivé feSeni specifickych télesnych 1 duSevnich obtizi

objevujicich se na konci Zivota. V nékterych ptipadech se jedna o specifickou intenzivni péci.

Pokud se blizi konec Zivota, pak je potfebné udé€lat vSe pro to, aby byl zbyvajici ¢as naplno

vyuzit, aby byla umirajicimu 1 jeho rodiné poskytnuta urcita uleva, aby si lidé uvédomili, Ze
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i toto nelehké obdobi pred smrti mélo smysl. Umirajici lidé se mohou chovat rizné. Nékdo
pfijme umirani s odevzdanosti, u jiného se projevuje vzdor, vztek, beznadéj apod. (Umirani.cz,

2022).

Jak uvadi na svych strankach Centrum paliativni péce (2022), paliativni péce je piistup
zaméteny na zvySovani kvality Zivota pacientil v¢etné jejich V situaci zivot ohrozujici nemoci
u nékterého z Clenti rodiny. Cilem je komplexni 1é¢ba, FeSeni a tiSeni bolesti a ostatnich
pFriznaki nemoci, a to vcetné psychickych, socialnich a spiritualnich obtizi, které mohou jak

samotného pacienta, tak jeho rodinu a blizké trapit.

Paliativni péce snizuje celkové vydaje na zdravotnictvi a je snaha o hlubsi integraci paliativni
péce do zdravotnického systému nejen z lidskych a zdravotnickych divodd, ale také z divodu
ekonomickych. Cilem paliativni péce neni pacienta vylécit, ale tiSit bolest, zmirnovat télesné

i duSevni utrpeni a zachovat diistojnost pacienta (Centrum paliativni péce, 2022).

Jak ukazuji vyzkumy, ¢im diive je paliativni péce poskytovana, tim vice z ni jak pacient, tak
i blizci ziskaji. Napft. v roce 2013 provedla agentura STEM/MARK pro organizaci Cesta domt
vyzkum. Z né¢ho vyplynulo, Ze témét 80 % dotazovanych si pralo umirat v domacim prostiedi,
ve vysledku vSak maji tuto moznost asi jen 4 % nemocnych. Pravé prosttedi a kvalita Zivota se

vzajemné ovliviiuji (Centrum paliativni péce, 2022).

1.1 Détska paliativni péce

Détska paliativni pé€e se zamétuje na udrZeni co nejvyssi mozné kvality Zivota nemocného
ditéte. Nabizi komplexni pomoc rodindm, jejichZ ditéti bylo diagnostikovano Zivot ohrozujici
nebo zivot limitujici onemocnéni. U takovych onemocnéni nelze dopfedu odhadnout prognozu,
1 kdyz neni nadéje na uzdraveni, po celou dobu onemocnéni vyZaduji tyto déti narocnou péci.
U détskych pacienti, u kterych nebyla ukoncena kurativni 1é¢ba, mtize byt podpora paliativni
péce pouze do¢asna a v dobé dlouhodobé remise nemoci mize byt ukonéena (Spinkova a

Mlynarikova, 2020, s. 24).

rwr

Hlavni rozdil mezi paliativni péci pro déti a pro dospé€lé spociva v délce jejiho poskytovani.
Diivodem je rozdilné spektrum a rozlozeni diagnéz vyzadujicich paliativni péci. U dospélé

populace se jedna z 80 % o pacienty s onkologickym onemocnénim, u déti tvofi tato
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onemocnéni pouhych 20 %. U détskych pacienti se jednd o vétsi rliznorodost stavi
vyzadujicich pravé paliativni péci a prevladaji u nich nenddorové diagnézy

(paliativnimedicina.cz, 2016).

Skutecnost, ze umiraji déti a Ze potiebuji paliativni péci, je téma velmi bolestné. Bohuzel se
vCR jedna o sluzbu téméf nedostupnou. Podle WHO je détska paliativni péde aktivni
komplexni péce o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje
podporu rodiny. Détska paliativni péce by méla byt poskytovana jiz od stanoveni diagnozy
zavazného onemocnéni. Tato Zivotni etapa je slozita nejen pro samotného détského pacienta,
ale také pro jeho rodice, sourozence, prarodice a dalsi blizké (Univerzita Karlova, 1. 1ékarska

fakulta, 2022).

Détska paliativni pée je predmétem diskusi odborné i §irsi vefejnosti v CR jiz delsi dobu.
Vyznamnym meznikem byl vznik pracovni skupiny détské paliativni pée Ceské spoleénosti
paliativni mediciny CLS JEP v roce 2015. Jednou z priorit této skupiny byla snaha o efektivni
zajiSténi paliativni péfe pro deti a dospivajici, a to nejlépe v jejich piirozeném prostredi
domova, ale také zajisténi vzdelavani v této oblasti a organizovani odbornych konferenci

(Buzgova, Sikorova, 2019, s. 11).

Hlavnim nositelem odbornosti v oblasti paliativni mediciny v CR je Ceska spole¢nost paliativni
mediciny Ceské 1ékai'ské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné. Tato instituce definuje
a zadtituje narodni politiku rozvoje paliativni mediciny v CR, vzdélavani odbornikii v této
oblasti a uskute¢iovani vyzkumi na narodni i mezinarodni arovni. (Ceska spolenost paliativni

mediciny, 2021).

Ve dnech 25.-26. listopadu 2021 se uskute¢nila v Brn¢ V. konference détské paliativni péce
zaméfena na budoucnost détské paliativni péée v CR. Mezi dilezité body této konference
pattila koncepce péce o déti se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny,
kde byly zapracovany piipominky vefejnosti. Pozornost byla vénovana také perinatalni
paliativni pé&i a podpofe rodiny véetng vyvoje détské paliativni pée v CR (Ceské spole¢nost

paliativni mediciny, 2021).

Détska paliativni péCe mé vzhledem k vékové hranici pacientii v paliativni péci sva specifika.
K détskym pacientim v paliativni pé¢i musi byt pfistupovano individudlng, musi byt brany
V potaz mnohé¢ skutecnosti ¢i aspekty. Détska paliativni péce se netyka jen samotného pacienta
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Vv paliativni péci. Tyka se také jeho rodiny, zejména pak rodicl, a to nejen béhem umirani, ale
také v obdobi smrti a po ni. V rdmci podpory jsou saturovany vyznamné potieby rodicli, mezi
které¢ patii: psychosocialni podpora, podpora v domaci péCi (napt. zajiSténi potfebnych
pomiicek, ziskani dovednosti v péci), dostatek informaci k onemocnéni a s tim spojené 1éCbe,
progndze a dostupnosti sluzeb. Nedilnou soucasti takového vztahu je oteviend komunikace a
spoluprace v rozhodovani. Soucasti péce je také postupna ptiprava na tmrti ditéte (Buzgova,

Sikorova, 2019, s. 110).

Détska paliativni péce je komplexni péce z hlediska somatické, spiritudlni a psychické dimenze
nemocného ¢i umirajiciho ditéte, ktera zahrnuje i podporu rodiny. Obsahuje symptomovou

1é¢bu, zaver zivota, umirani a truchleni. Jedna se o:

- rozsahly multiprofesni pristup
- zallenéni rodiny umirajiciho ditéte do toho procesu
- vyuzivani dostupnych komunitnich zdroju (Paliativni péce u détskych pacientii

v CR, 2022).

RozliSovany jsou ¢tyfi skupiny détskych paliativnich pacienti, a to podle moznosti kurativni
1é¢by, ovlivnéni onemocnéni ¢i rychlosti progrese onemocnéni, dle zakladni diagnézy a jeji
zavaznosti, podle priibéhu a ptipadnych komplikaci a jejich rozvoje. Pti kategorizaci dochazi
v nékterych ptipadech k problémim v ramci piesahii a pfechodt mezi jednotlivymi skupinami.

Paliativni pé¢e ma vliv na dit&, na jeho rodinu (Paliativni péée u détskych pacientii v CR, 2022).

Détska paliativni pé€e se tyka téchto obdobi v Zivoté Cloveéka (Paliativni péce u détskych

pacientii v CR, 2022):

- perinatalni obdobi

- novorozenci

- kojenci a batolata

- déti predSkolniho véku
- déti Skolniho véku

- adolescenti

- mladi dospéli, kdy horni hranici této péée v CR je 18 let a 364 d

Dale se jedna o tyto skupiny détskych paliativnich pacientt (Paliativni péce u détskych pacienti
v CR, 2022):



Prvni skupina:

- déti s diagn6zami ohrozujicimi zivot
- je mozna kurativni 1écba v nékterych ptipadech vSak nemusi byt iispésna

- jedna se 0 onkologické pacienty ¢i pacienty se selhanim srdce, jater ¢i ledvin
Druha skupina:

- patii sem déti, u kterych je pred¢asna smrt nevyhnutelna

- s dlouhou intenzivni [é¢bou

- Casty je zde presah do obdobi dospélosti

- jedna se napft. o cystickou fibrozu ¢i nervosvalova onemocnéni

- progndza je obtiznd, odviji se od ptipadnych komplikaci
Treti skupina:

- déti, u nichz ma nemoc progresivni stav

- kurativni 1é¢ba neni moznd, mozna je pouze paliativni, miize trvat mnoho let

- do této skupiny patii déti s nervosvalovym onemocnénim, s dédi¢énymi poruchami
metabolismu, s neurodegenerativnim onemocnénim

- poskytovéna je lé€ba komplexni, symptomova, ptip. biologicka

- prognoza je obtizna
Ctvrta skupina:

- déti s nezvratnym a neprogresivnim stavem, s komplexnimi zdravotnimi problémy
a komplikacemi

- jedna se o posthypoxicka postizeni CNS (napf. postizeni po poranéni mozku ¢i michy,
epilepsie a dalsi

- progndzovani je velmi obtizné
Détska paliativni péce je zaméfena na tyto zakladni aspekty:

- kvalita Zivota
- prevence a zmirnéni utrpeni
- v€asné rozpoznani a 1écba bolesti a dalSich symptomii

- pokryti fyzickych, psychologickych a také spiritudlnich poti'eb
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- péce o dité i jeho rodinu, nejblizsi

- tymova péce (Paliativni péde u détskych pacienti v CR, 2022).

Détska paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni piistup se zaclenénim rodiny ditcte.
Je 1écbou komplexni a aktivni. Soucasti détské paliativni péce je respitni péce. Vyuzivany jsou
dostupné komunitni zdroje. Détské paliativni péce by méla byt poskytovana na vSech urovnich

zdravotnickych zafizeni a také v domacim prostiedi (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 68).

U détskych paliativnich pacientii ma velky vyznam hra, ktera je zdbavou, relaxaci i u¢enim, ale
také nutnosti z hlediska vyrovnani se s danou situaci. Potiebna je kontinuita péce v prubé¢hu
progrese nemoci az k umirani. V poslednich dnech Zivota jedince se objevuji varovné signaly,

a to:

wewr

- Castéjsi hospitalizace
- rostouci utrpeni, bolest

- riziko ¢i vznik akutniho Zivot ohroZujiciho stavu (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 68).

V tomto obdobi je nutno zaméfit se na kvalitu dni, jejichz pocet nikdo neovlivni, premyslet
o terminalni péc¢i a misté umrti. Rodi¢im je tfeba vysvétlit, Ze dité prestalo o sviij zivot bojovat,
poskytnout jim dostatek informaci a odpovédét jim na vSechny jejich otazky (Buzgova,
Sikorova, 2019, s. 68).

Z hlediska dostupnosti paliativni péCe zalezi na misté trvalého bydlisté¢ pacienta, na druhu
onemocnéni. Pro déti s onkologickym onemocnénim je caste¢né dostupna paliativni péce
v komplexnich onkologickych centrech v Praze a v Brné. V termindlnim stadiu jinych nemoci
je paliativni péce pro tyto déti omezena anebo zadna, navic neni nastaven systém uhrady ze

zdravotniho pojisténi (Univerzita Karlova, 1. 1ékatska fakulta, 2022).

Téma détské paliativni péce je v poslednich letech velmi diskutované v fadach odborné i laické
vetejnosti. Je to téma velmi citlivé, bolestivé, pro fadu lidi je obestfeno mnoha myty a obavami.
Paliativni péce se stava nedilnou a samoziejmou soucasti péce o déti, které jsou zavazné

nemocné (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 13).

Détska paliativni péce by méla byt zahdjena od okamziku stanoveni diagndézy onemocnéni
a pokracovat bez ohledu na to, zda je dit€ 1éCeno na toto onemocnéni. Paliativni péce je

poskytovéana i roding ditéte. Zivot limitujici onemocnéni u déti je definovano jako ,,stav, kdy
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neni lécha priciny nemoci mozna a kdy je predcasné umrti obvyklé* napt. Duchennova svalova
dystrofie (FN Motol, 2022).

U zivot ohrozujiciho onemocnéni je vysoka pravdépodobnost pred¢asného umrti v disledku
tézké nemoci, i kdyz muze existovat Sance na dlouhodobé preziti do dospélosti (napi. déti u
kterych probihé 1é¢ba zhoubného nadoru anebo které jsou ptijaty po vazném trazu do intenzivni

péce (FN Motol, 2022).

Pokud je alespon né&jaka Sance na vyléCeni zavazného onemocnéni, pak by dit¢ mélo byt
paraleln¢ v péci svého oSettujiciho specialisty i1 paliativniho tymu. Pokud je 1é¢ba netispésna,
pak paliativni tym pokracuje v péci o détského pacienta i jeho rodinu nadale a postupné péci

zcela prevezme (FN Motol, 2022).

Nahly pfechod mezi tzv. kurativni 1écbou (1é¢ba zamétend na vyléceni pacienta) a paliativni
1écbou mize byt pro dité i jeho blizké velmi traumatizujici. Pfedani ditéte do paliativni péce
nejlepsi kvality zivota détského pacienta, a to i v obdobi intenzivni kurativni 1é¢by (FN Motol,

2022).

Reseni psychosocidlnich potieb détského pacienta a jeho rodiny je realizovano paliativnim
tymem — psycholog tymu se vénuje nemocnému ditéti, jeho sourozencim a rodi¢tim, socialni
L oev g s i1 . . i -
pracovnik tymu zajiSt'uje socialni poradenstvi a moznosti ekonomické podpory rodiné, kaplan

tymu nabizi spiritualni péci apod. (FN Motol, 2022).
Kategorizace v oblasti détské paliativni péce je dulezita z hlediska téchto aspekti:

- pomoc pii rozhodovani o kurativni 1é¢bé, o limitaci 1écby

- pomoc pii nacasovani paliativni péce

- pomoc pii prognézovani

- potieba paliativni péce se mliize ménit v disledku pripadnych komplikaci u pacienta

a Vv zavislosti na dostupnosti zdroju (Paliativni pé¢e u détskych pacientti v CR, 2022).

Rodina by si méla rozvrhnout napt. navstévy u umirajiciho ditéte, pokud je hospitalizovéno.

V rdmci doméci péce by meély byt povinnosti a péce o umirajiciho rozdéleny mezi vSechny

¢leny rodiny, aby tato péce nezavisela jen na jednom ¢lovéku. Ten by se mohl v dusledku ¢asto

¢tyfiadvacetihodinové péce dostat sam do potizi, at’ uz z hlediska zdravotniho stavu anebo
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z hlediska zaméstnani, traveni svého volného ¢asu, nedostatku odpocinku apod. (Paliativni-

pece.cz, 2022).

Stat v ramci podpory détské paliativni péce 1 samotnych rodin, v nichz je o umirajici dité
pecovano nabizi moznost erpani riiznych socialnich davek a podpor (napft. ptispévek na péci

a dalsi).

Je faktem, Ze rodiny pecujici o umirajici dit¢ jsou casto na hranici svych psychickych
1 fyzickych sil, potykaji se v ramci této péCe s mnoha problémy, musi byt oporou umirajicimu
ditéti, zajistit mu komfort, peCovat o néj, ale sami tuto situaci ¢asto nezvladaji a potiebuji sami

odbornou pomaoc.

Pecujici ztraci Casto kontakt s okolnim svétem svou péci vénuje pouze umirajicimu ditéti,
nevénuje se svym zalibdm, nechodi mezi ptatele, nestyka se s nimi. Hrozi tak tzv. syndrom
vyhoteni, tj. Gplné psychické a fyzické vyCerpani. PéCe o ¢lena rodiny je narocnéd po vSech
strankach (psychické, fyzické, finan¢ni, socialni) (Péce o umirajiciho pacienta a jeho blizké,
2022).

Paliativni péfe muze trvat tyden, mésice i nékolik let. PeCujici nejenze pecuje o pacienta
z hlediska jeho dennich potieb (jidlo, piti, osobni hygiena apod.), ale dopravuje jej K 1ékafi
a provadi fadu kazdodennich ¢innosti souvisejicich nejen s pé¢i o umirajiciho, napft. se stara
o chod domacnosti. Zvlasté slozita je tato situace, pokud je vrodiné jesté sourozenec
umirajiciho ditéte, nebo se sdm pecujici potyka se zdravotnimi problémy, také se mize jednat
o situaci, kdy o dité pecuje bez partnera (samozivitelky) apod. (Péce o umirajiciho pacienta

a jeho blizké, Slama, 2022).

Mnoho rodi¢t pecujicich o umirajici dit¢ nalezne vnitini silu, posiluje vztahy s blizkymi, na
druhou stranu se péce o takto nemocné dit¢ miiZe projevit na samotném jeho zdravotnim stavu
(napf. porucha spanku, ubytek na vaze, tinava, stres, deprese aj.). U pe€ujiciho zaleZi na téchto

faktorech:

- véku
- vzdélani
- finan¢ni situace

- rodinné vztahy (Péce o umirajiciho pacienta a jeho blizké, Slama, 2022).
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Na stran¢ umirajiciho je to:

W

- veék

- pokrocilost onemocnéni, diagnéza
- symptomy

- Spatné chapani vlastni situace

- prehnané o¢ekavani, nadéje (Péce o umirajiciho pacienta a jeho blizké, Slama, 2022).

Vzijemné zalezi na vztahu mezi pecCujicim a umirajicim, pacientem (funkcéni ¢i nefunkcni

rodina, konflikty apod.) (Pé¢e o umirajiciho pacienta a jeho blizké, Slama, 2022).

V roce 2015 byla ustavena Pracovni skupina détské paliativni péde, a to v ramci Ceské
spole&nosti paliativni mediciny CSL JEP. Ve zpravé, kterou vydalo (Stav détské paliativni péce
v CR) je uvadéno, ze v CR neni dostateény pocet paliativnich tymil, které by pacienty a jejich

rodiny pfipravovaly na ptredani nemocného do doméci péce. Chybi:

- odborné vzdélani zdravotniki
- komunika¢ni schopnosti
- terénni pracovnici a vySkoleni prakticti 1ékari (Univerzita Karlova, 1. 1ékatska

fakulta, 2022).

Jednim z mala mist v CR, kde se vyucuji postupy paliativni péde je 1. lékaiska fakulta

Univerzity Karlovy. Medici se uéi v ramci paliativni péce:

- poznavat symptomy onemocnéni

- diagnostikovat a 1é¢it bolest podle vékovych kategorii pacientt

- osvojovat si zaklady socialni problematiky umirani

- osvojuji si poskytovani spiritudlni péce v pokroc¢ilém stadiu onemocnéni

- udise komunikaci, ktera je pti poskytovani paliativni péce kli¢ova (Univerzita Karlova,
1. 1€katska fakulta, 2022).

Vyznamnym odvétvim détské paliativni péce je perinatalni paliativni péce. Je urena rodicim
a jejich blizkym, ktefi prozivaji umrti miminka v jakémkoliv tydnu té€hotenstvi, bylo jim
doporuceno ukonceni t€hotenstvi nebo jejichz plod ¢i novorozenec zemiel béhem ¢i tésné po
porodu nebo mu bylo zjisténo onemocnéni ¢i vada, jez jeho narozeni ¢i preziti ohrozuji ¢i

limituji. PéCe se primarn¢ zaméiuje na kvalitu Zivota a nejlepsi zajem plodu ¢i narozeného ditéte
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(pallium.cz, 2020). Napt. ve Fakultni nemocnici Motol (nemocni¢ni zafizeni terciarniho typu)
ma ve své péci kazdorocné nékolik tisic déti s diagnoézou zivot ohrozujiciho anebo Zivot
limitujiciho onemocnéni (Vrozené vyvojové vady, chromozomalni abnormality a kongenitalni
malformace ¢i zavazna neurologicka postizeni, onkologické diagnézy a dalsi). Pracuje zde
specialista z oboru, ten na $pickové urovni fe$i medicinské aspekty nemoci, doporucuje

pacienta v ptipad¢ potieby pracovnikiim paliativniho tymu (FN Motol, 2022).

Nedilnou soucasti perinatalni paliativni péce je podptrna péce o rodinu, ktera je soucasti tymu
a spolupodili se na rozhodovani o dalsSim postupu. Je to pée multidisciplinarni, tymova, péce
zameétena 1 na proces truchleni rodiny po perinatalni ztraté. Podpora rodiny je zcela individudlni

a probiha po tak dlouhou dobu, ktera je potiebna (pallium.cz, 2020).

Dilezita psychosocialni pomoc a podpora rodi¢im nejmensich pacientt, je od roku 2015
poskytovana Centry provazeni. Jedna se o samostatna oddéleni, ktera jsou zafazena do
organizacnich struktur nemocnic a garan¢nich pracovist. Podporuji rodi¢e napt. pii oznameni
diagndzy, kratce po ni, pfi zdravotnickych ukonech, pii navazani spoluprace s naslednymi

sluzbami (rana péce, paliativni podpora) (centrumprovazeni.cz, 2023).

1.2  Pristupy k détské paliativni péci

Pristupy k détské paliativni péci se rizni dle stupné onemocnéni ¢i faze umirani a z hlediska

dalSich aspektt.

V Ceské republice je uplatiiovan zejména multidisciplinarni piistup k détské paliativni pééi,
Ktery se neustale rozviji, a to nejen u nas, ale také v zahrani¢i. Nutna je holisticka péce o dité
s zivot limitujicim onemocnénim, ale také individualizovana péce o celou rodinu umirajiciho
ditéte, kdy jsou respektovany urCité preference, hodnoty, biopsychosocialni a spiritualni

potieby déti i ostatnich ¢lenti rodiny, a to véetné sourozenci (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 11).

V péci o déti s zivot limitujicim a ohroZujicim onemocnénim jsou doporucovany tfi stupné

paliativni péce, a to:

- paliativni pFistup (otevieny postoj ke smrti a umirani)

- obecna paliativni péce (mezistupen mezi paliativnim pfistupem a specializovanou péci
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- specializovana paliativni péce (mobilni a Iizkové hospice, denni stacionar paliativni
péce, konziliarni tym paliativni péce ve zdravotnickém zatizeni) (Buzgova, Sikorova,

2019, s. 14-15).
V $irSim kontextu vyzaduji paliativni pé¢i dveé skupiny déti, a to:

- déti s zivot limitujicim (zkracujicim) onemocnénim (pfedCasné timrti je obvyklé,
napft. spindlni muskulérni atrofie, dédicné poruchy metabolismu a dalsi)

- déti s zivot ohroZujicim onemocnénim (vysoka pravdépodobnost umrti v dasledku
tézké nemoci, napt. onkologicka diagndza, vazné urazy déti) (Buzgova, Sikorova, 2019,

s. 16).

V ramci détské paliativni péce jsou vyuzivany teoretické a empirické poznatky véetné mnoha
vlastnich zkuSenosti pracovniki, ktefi détskou paliativni péci poskytuji. S umirajicimi détmi
a jejich rodinami ¢i blizkymi pracuji 1ékari, sestry (vSeobecné, détské), porodni asistentky,

psychologové, nemocni¢ni kaplani, Socidlni pracovnici.

Bohuzel se mnoha lidi téma smrti a umirani ditéte vice ¢i méné dotyka (Buzgova, Sikorova,

2019, s. 11-12).

Je faktem, Ze paliativni péci, a to zejména détské paliativni péci je vénovana zvySena pozornost
az v poslednich letech. Problémem v détské paliativni péci je nedostatek informaci na strané
rodi¢i nemocnych a umirajicich déti, absence vzdélavani, strach a obavy, ze tuto péci
v doméacim prostiedi nezvladnou, ale také finanéni naro¢nost pro rodinu a omezena dostupnost
détské paliativni péce. Mélo by dochézet k propojeni nemocni¢ni, domaci a mobilni paliativni

péce a mél by byt propracovan efektivni a uc¢inny systém thrady (Zdravi.euro.cz, Danyi, 2016).

Détskou paliativni pééi potfebuje v CR minimalné dva tisice déti. Je ale nedostupnd, neni ani
dostatek dat ¢i informaci o paliativni péce, vCetné paliativni pé€i détské, o moZznostech
a dostupnosti této péce. Nemocné déti cht&ji byt casto doma a také rodice chtéji mit své dité
doma Vv pribéhu onemocnéni i umirani. Pfesto jsou podminky pro tyto pacienty a jejich rodiny

v CR nedostaéujici (Univerzita Karlova, 1. 1ékaiska fakulta, 2022).

Vyznamnou roli sehrava v paliativni péc¢i détskych pacientl paliativni tym sestavajici s fady
odborniki, ktefi dokdzou pomoci pfi umirani i smrti détského paliativniho pacienta, jeho rodiné

a v konecné fazi pozistalym.
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1.3 Multidisciplinarni tym v détské paliativni péci

Prvni paliativni tym vznikl jiz v roce 2008 pfi Klinice détské onkologie FN Brno ve spolupraci
s nadacnim fondem Krtek. V roce 2011 poskytoval détskou paliativni péci 1 mobilni hospic
Ondrasek v Ostravé. V soucasné dobé vznikaji dalsi mobilni hospice nabizejici détskou

paliativni péci (Buzgova, Sikorova, 2019).

V ramci détské paliativni péce je velmi dilezitd prace s celou rodinou umirajiciho ditcte.
Rodi¢e musi i pies velkou bolest a obrovskou ztratu po smrti ditéte Zit dal, hledat cesty, jak se
adaptovat na nové vzniklou situaci, jak fungovat v socialnich rolich a jak zvladat emoce
(Buzgova, Sikorova, 2019).

V paliativni péci je na multidisciplinarni tym, ktery poskytuje pé€i umirajicimu a jeho rodinég,
kladen velky diraz. Kvalitni a koordinovana paliativni péfe je podminéna vzajemnou
spolupraci tohoto tymu a zaroven spolupraci s rodinou umirajiciho, ktera je jeho nedilnou
soucasti. Dulezité jsou individualni a tymové supervize pro vSechny profese v ramci

multidisciplindrniho tymu (Umirani.cz, 2022).

Multidisciplinarni tym je slozen Vv détské paliativni péci z téchto pracovnikt (Centrum

paliativni péce, 2022).:

- paliativni 1ékaF (pfijiméni pacienta do péce, vyhodnoceni pfiznaki, nastaveni 1éCby,
ptip. jeji zména na zaklad€ vyvoje nemoci)

- paliativni sestra (intenzivni kontakt s pacientem a jeho rodinou, zajisténi péce
pfedepsané lékarem, zjiSténi aktualniho zdravotniho i1 psychického stavu pacienta,
rodiny, koordinace ostatnich sluzeb)

- socialni pracovnik (pomoc s praktickymi zalezitostmi, uzavirani smluv, zajisténi
prispévku na péci, zaptij¢eni kompenzacnich pomucek aj.)

- psycholog, psychoterapeut, psychiatr (komunikace, naslouchani, vyrovnavani se
S riznymi psychickymi stavy, téma smrt, umirdni, urovnani problematickych vztahi aj.)

- duchovni (na ptani pacienta nebo rodiny, hledani nad¢je viry)

- dobrovolnici (poskytovani odlehCovaci sluzby, komunikace, blizkost)

- odlehcovaci asistenti (pomoc pecujicim)

- pratelé, znami.
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Pracovnici multidisciplinarnich tymt provazeji umirajiciho a jeho rodinu a blizké na konci

Zivota, a to na zaklade€ zkusenosti, diky kterym jim poskytuji odbornou péci (Umirani.cz, 2022).

Jednim z mnoha tukolu ¢lentt multidisciplinarnich tymua je taktéZz snaha zmirnit nezadouci
symptomy a problémy vazici se k procesu umirani a provazejici nevylécitelné onemocnéni

(Buzgova, 2015). Symptomy se bude prace zabyvat v nasledujici podkapitole.

1.4 Symptomy doprovazejici zavér Zivota

Kromé toho, Ze se rodina musi vyrovnat s nevylécitelnou nemoci, s umiranim a truchlenim,
musi zvladnou psychické a v nékterych piipadech 1 existencialni obtize ¢i praktické aspekty
této péce. Vétsina lidi se neboji samotné smrti, ale spiSe bolesti, ztraty distojnosti a 0samocent.
Jedna se o to, jak udrzet vysokou kvalitu zivota umirajiciho az do uplného konce (Centrum

paliativni péce, 2022).

| kdyZz neni nadéje na uzdraveni ditéte, pfesto je mu nutné poskytnout nalezitou a ndro¢nou
péci. Déti tvoti 20 % z celkového poctu jedincti, u kterych je vyzadovéna paliativni péce.
V détské paliativni péci jsou pacienti, kteFi maji (Univerzita Karlova, 1. 1ékai'ska fakulta,
2022):

- Zivot limitujici onemocnéni, pii némz se jedna o pfed€asné umrti, jako je napf. svalova
dystrofie, dédicné poruchy metabolismu apod.

- Zivot ohroZujici onemocnéni, jedna se o stav, pii kterém je vysoka pravdépodobnost,
ze dité predCasn¢ zemfie v disledku t€zkého onemocnéni, napt. onkologické diagnézy,
po tézkém trazu apod.

- progresivni onemocnéni, a to bez moZnosti kurativni 1écby, kdy je poskytovana
vyhradné paliativni péce, ktera miize trvat i n€kolik let.

- nezvratny, neprogresivni stav, maji komplikované zdravotni problémy, které vedou
k pravdépodobnému pred¢asnému umrti (zavazné probihajici epilepsie, mozkova obrna

a dalsi).

K symptomiaim détské paliativni péée nalezi zejména (Ceska spolecnost paliativni mediciny,
2022):
- dusSnost (kaSel, skytavka)
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- problémy s vyprazdiiovanim

- bolest

- nevolnost, zvraceni po podané chemoterapii
- problémy s chizi, s pohybem

- bolesti hlavy

- kiece

- Kkrvaceni

- uzkost, deprese, strach, neklid aj.

~er,

Buzgova, Sikorova, 2019, s. 36 dale uvadé;i:

- gastrointestinalni pFiznaky (anorexie, kachexie, dehydratace, pfiznaky v ustni dutiné
a dalsi)

- urologické priznaky (hodnoceni vylu¢ovani moci, mozZnosti feSeni retence moci)

- dermatologické priznaky

Vrwe

- neurologické priznaky, a to v€etné pricin, projevi, hodnoceni a 1é6¢by véetné

Nejcastéjsim a nejobavanégj$im symptomem je bolest doprovazejici smrtelna onemocnéni.

Zvladani bolesti ma tyto faze (Sancedetem.cz, 2023):

- rozpoznani bolesti — u déti byva komplikované bolest zjistit, nejlépe ji poznaji rodice
(napf. zrychleny tep, reakce zornic a dalsi)

- pri¢ina bolesti (napt. tlak nddoru na okoli, bolestivé zkraceni svalil, Slach, 1écba,
migréna)

- zhodnoceni intenzity bolesti (vyraz obliceje — vizudlni stupnice, dit€ nakresli misto
a intenzitu bolesti, $kala bolesti)

- volba tiSictho Iéku (analgetika dle tfistupiiového analgetického Zzebticku, tj. od

paracetamolu, pies codein k morfinu ¢i fentanylu apod.).

Silné opioidy mohou mit nezadouci G¢inky, napi. zacpu, zvraceni, tinavu, halucinace, dechovy

utlum a dalsi. (Sancedetem.cz, 2023).

DalSim z ¢astych symptomi je duSnost. Jednd se o subjektivni pocit ztizeného dychani,

nedostatku vzduchu, coz puisobi ditéti diskomfort a stres. V poslednich dnech zivota dochazi

k tzv. Cheyne-Stokesovu dychani, které probiha v urcitych cyklech, kdy dychani klesa, vymizi
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a poté se zvolna prohlubuje. Pfi¢inou dusnosti byvaji postizeni srdce, dychaciho systému,
strach, bolest, plicni embolie, vypotky a dalsi. Ditéti pomtze chladny, Cerstvy vzduch,
podlozena zada, vzdusny odév, podavani zvlhéené¢ho kysliku anebo morfin, kortikoidy,

intubace, uméla ventilace (Sancedetem.cz, 2023).

Velmi ¢astym projevem chronického onemocnéni je nechutenstvi, které¢ se v posledni fazi
zivota ditéte stupnuje, coz rodice obtizné piijimaji, nebot’ tim mizi jejich nadé€je na uzdraveni.
Pfi¢inou nechutenstvi je napi. mukozitida, zubni kaz, zvraceni ¢i zacpa a dalsi. Doporucuji se
malé porce, dobie stravitelnd jidla, nizké davky kortikoidi. Odmitani stravy a tekutin je

odrazem snizujiciho se metabolismu (Sancedetem.cz, 2023).

Dochézi-li u détského pacienta v paliativni péc¢i k nevolnosti a zvraceni, pak byva pti¢inou
napt. porucha stiev, zacpa, uremie, acidoza, ale také strach, tizkost, zahlenéni, bolesti ¢i 1éky
a dalsi. Je vhodné kombinovat farmakologické a nefarmakologické metody a postupy, odstranit
pric¢inu, nezbytnou soucasti je 1 hygiena dutiny ustni. Je nutné vyhybat se tu¢nym, smazenym,
tézce stravitelnym potravindm. Pacientovi jsou podavany léky (napt. setrony, antipsychotika,

kortikosteroidy a dalsi) (Sancedetem.cz, 2023).

U umirajicich déti se mohou projevit poruchy spanku, kdy pficinou byva vétSinou strach,
uzkost, naruseni spankového rezimu, spanek v prubehu dne, bolesti a dalsi. Je nutné odstranit
pri¢iny, upravit rezZim pted spankem (napt. pohadka, teply napoj apod.), podavana jsou také
napf. antihistaminika, zopidem ¢i meltatonin, a to u déti s poruchami centralni nervové soustavy

(Sancedetem.cz, 2023).

Nelécitelné onemocnéni provazeji zcela ptirozené strach a uzkost. DEti maji ze smrti a samoty
strach, uzaviraji se do sebe, ptestavaji komunikovat s okolim, odmitaji 1é¢bu a stravu. Dulezita
je ptitomnost blizkého ¢lovéka, ktery mu bude oporou. Nezbytné nutné je respektovat napt.
prani, kdyz dité chce byt o samoté, vyuzivat rizné hry, zabavit dité, pokud je to s ohledem na

jeho zdravotni stav v posledni fazi zivota mozné (Sancedetem.cz, 2023).

Mrwe

K rizikovym symptomim patii napt. infekce, ta byva nejcastéjsi pii¢inou umrti déti v posledni
fazi Zivota. V domacim prostiedi trpi infekcemi umirajici déti méné, a to 1 piesto, Ze domacnosti
nejsou sterilni. Vyznamnou roli sehrdva psychika ditéte, domaci strava a domadci prostiedi.

U umirajiciho ditéte se mlze objevit také krvaceni (drobna poranéni, krvaceni z dasni az po
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zivot ohrozujici krvaceni, kdy je podavan morfin s benzodiazepiny, pouzivany jsou Cervené

a tmavé rucniky ke sniZeni tzkosti ditéte 1 okoli (Sancedetem.cz, 2023).

U nemocného se mohou objevit dekubity neboli proleZeniny, a to v disledku nehybnosti
Vv poslednich fazich Zivota. Ty vyzaduji pravidelné oSetfeni, Castou manipulaci s ditétem,

zmény poloh, denni hygienu aup masaze pokozky ke zlepseni prokrveni (Sancedetem.cz, 2023).

Dale jsou to nezadouci symptomy z hlediska socidlniho. Rodice, ktefi se staraji o své
nemocné, resp. umirajici dite, a to at’ uz jej navstévuji v ramci nemocnicni péce, anebo o n¢j
pecuji doma, jsou Casto vycerpani. A to jak po psychické, tak i po fyzické strance. Dopad na
rodinu, jejiz dit€¢ ma zavazné nevylécitelné onemocnéni, je velky. Rodinni pecujici potiebuji
mnohdy sami podporu a pomoc s pé¢i 0 nemocné dit€, nékdy je na tuto péci samotna napft.

matka ditéte, protoZe otec musi vydélavat, zajistit rodinu financné.

Mnohdy se pecujici musi vzdat zaméstnani, aby péci o nemocné dit¢ zvladal. A mnozi nejsou
dobte informovani o pomoci a podpofte statu. V fadé ptipadt rodi¢e naro¢nou Situaci neusnesou
a dochazi k rozpadu manzelstvi, partnerstvi, ve vétsin¢ pripadi pecuji o takto nemocné dité

matky.

K nezddoucim symptomim patii pSychologické hledisko. Nemocné dit€¢ ma svij svét, ve
kterém mnoho ztraci, ale i nachazi, svét, ze kterého do nemocnice pfislo a svét, kam se chce
vratit. Té€zce nemocné déti se vSak vraceji poznamenané bolestnymi zkuSenostmi a je na
dospélych, aby se dité citilo milované, aby se necitilo cize mezi ostatnimi. DlleZity je blizky
kontakt s rodici a s blizkymi, stejné tak jako zména socialniho prostfedi (Nada¢ni fond Klicek,
2022).

V péci o détské pacienty byly zavadény nové role (herni specialista, nemocni¢ni kaplan,
dobrovolnik). Nemocnice je pro déti cizi prostiedi, stejné jako jsou pro néj cizi lidé zdravotni
sestry. Nikdo nezna dité 1épe nez jeho rodice. Déti se v nemocni¢nim prostredi vice budi, citi
se osamocen¢, maji strach a ptitomnost rodice mu poméha tzkost a nejistotu piekonat (Nadacni

fond Klicek, 2022).
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Pti hospitalizaci ditéte si rodice i blizsi rodina maji vyjit vstfic, a to napf. z hlediska stiidani se
u ditéte. M¢li by mu byt nablizku alespon prvni dny hospitalizace nez si na nové prostredi,
persondl a ostatni pacienty zvykne. Nejen pro mensi, ale i pro star$i déti, nebyva pobyt
V nemocnici snadny. Déti se pied rodici vice oteviou, placou tlevou. Rodice by neméli slibovat
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nic, co nemohou dodrzet. Pokud rodi¢ od ditéte z nemocnice odchdzi, pak je vhodné upozornit
na tuto skute¢nost sestru, ktera se bude ditéti vénovat anebo necha ditéti néco svého (napt. Satek

apod.) (Nadac¢ni fond Klicek, 2022).

Vytrzeni ditéte z domaciho prostiedi je krajnim feSenim. Je nutné vyhovet rodicum déti, ktefi
se chtéji rozloudit s ditétem v domacim prostiedi, aby jej méli v dob¢ jeho smrti doma, aby dité
bylo se svou rodinou. Negativni dopad z odlouceni ditéte od rodiny byl védecky prokazan,
a to 1 presto, Zze o nemocné ¢i umirajici dité pecCuje v institucionalni péci vlidny personal

(Nadacni fond Klicek, 2022).

Stale nedochédzi k dostate¢né sanaci rodiny, odlouceni ditéte od rodiny byva casto
bagatelizovano. Situace, kdy onemocni zdvaznym onemocnénim dit¢ anebo dojde u ditéte
K zavaznému Urazu s vaznymi a nezvratnymi nasledky, neni lehka a jednoducha ani pro

samotné dité, ani pro jeho rodinu (Nadac¢ni fond Klicek, 2022).

Déti casto nechéapou, co se s nimi déje, pro¢ se vse stalo praveé jim. Pro¢ nemohou chodit za
kamarady, hrat si s nimi, pro¢ nemohou chodit do $koly mezi své spoluzaky, pro¢ jsou urcitym

zptisobem z diivodu své nemoci izolované (Ceska spoleénost paliativni mediciny, 2022).

Détem je tézké v téchto ptipadech odpovédét na to ,,proc“... Tyto déti se citi osamocené,
izolované, bez pratel, bez béznych kazdodennich ¢innosti, znaji jen Iékare, sestry, nemocnice,

bolestiva vysetieni, 1é€bu (Nada¢ni fond Klicek, 2022).

I déti mohou trpét napi. nedostatkem soukromi, mize dochazet ke konfliktim s ostatnimi
pacienty, déti nemaji moznost dodrzovat své zvyky, vénovat se vécem, které /maji rady. Détsti
pacienti jsou vystaveni obrovskému stresu, zatézi, ztraceji nadéji, postupné se u nich méni
stupenn sobéstacnosti, ziskavaji jiny hodnotovy systém. Také déti se mohou potykat
s mySlenkami na smrt, hledaji odpovédi na otdzky, pro¢ pravé ony proZivaji bolest a utrpeni

(Ceska spole¢nost paliativni mediciny, 2022).

Lze zminit také, Ze jednou z moznosti, jak pacientovi v paliativni pé¢i uleh¢it a zmirnit jeho
diskomfort v terminalnim stavu je paliativni sedace. Neni v§ak mozné poskytnout komplexni
paliativni péci v piijatelném casovém horizontu a bez nepftijatelnych nezddoucich ucinkd.
Jedna se o monitoring pouziti 1ékl, které navozuji pacientovi v paliativni péci sniZeny stav
védomi az bezvédomi. Navozena sedace je individudlni, a to s ohledem na intenzitu symptomu
a celkového zdravotniho stavu pacienta. Paliativni sedace je tedy farmakologické utlumeni
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pacienta za ucelem zmirnéni refrakterniho diskomfortu v obdobi umirani a kdy pacient jiz
nepfijima zadnou terapeutickou metodu ¢i 1é¢bu. Z hlediska paliativni sedace se nejedna vzdy
jen napf. pii dusnosti, ale také pri psychickém diskomfortu anebo kdyzZ pacient trpi uzkosti,
depresemi apod. Jedna se o tlevu od zavaznych symptomi (Ceska spole¢nost paliativni

mediciny, 2022).

Je celd fada symptomtl, riizné metody a 1éCby v ramci paliativni péce, tedy jak umirajicimu
ditéti posledni dny, mésice ¢i roky zivota uleh¢it a jak piipravit jeho samotného i jeho rodinu

a blizké na to nejhorsi a posledni stadium, na umirani a na smrt ditéte.

1.5 Potieby déti a rodin

Rodiny poskytujici péci ditéti s zivot limitujicim nebo ohrozujicim onemocnénim maji Sirokou
Skalu potieb. Od narozeni ditéte a zjisténi diagnozy az po umrti ditéte piichazeji rodiny do styku
s Sirokym spektrem odborniki, nejen ze zdravotnictvi, ale také socialnich sluzeb. Zakladni
potfebou témef vSech rodin je zejména dostate¢na komunikace, dale pochopeni, vzijemny

respekt a efektivni koordinace a dostupnost péce.

K usnadnéni péce o dité potiebuji rodiny dostupné zdravotni a socialni sluzby, podporu od své
rodiny, ptatel i okoli, pfijeti od spoleénosti a zajisténi toho, aby mohly Zit co nejvice normalné
a jejich dit€¢ mohlo Zit spokojeny a Stastny Zivot navzdory své nemoci nebo postiZzeni

(paliativnicentrum.cz, 2017).

Rodindm by mohlo pomoci, aby se dozvédély potiebné informace co nejdfive po urceni
diagnozy a aby je nékdo navigoval, na jaké poskytovatele sluZzeb se mohou obratit. Jako vhodné
se jevi dostupnost tiSténych materidll o nemoci jejich ditéte (pfipadné také o mozZnostech
podpory) dostupné ptimo na primarnim pracovisti. Vzhledem k ¢asové naroc¢nosti a obvyklym
moznostem zdravotnikl se nabizi vyuziti multidisciplinarniho tymu, kde by tyto podplrné
informace mohl poskytovat napiiklad socidlni pracovnik nebo zdravotni sestra

(paliativnicentrum.cz, 2017).

Dalsi problematickou oblasti mize byt dostupnost sluzeb, resp. jejich rozsah a skute¢nost, ze
nejsou poskytovany komplexné v jednom zaftizeni, ale v riznych lokalitach. Ne kazda nejblizsi

dostupna sluzba ditéti vyhovuje, obzvlasté pokud dité potiebuje individualni pfistup nebo
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nezvlada pobyt v kolektivu, popt.je mu doporuceno se kolektivu vyhybat kvili riziku infekce
(paliativnicentrum.cz, 2017).

Opakované vysoké nasazeni rodic¢li vyzaduje opatieni potiebnych pomiicek a piistroju, které
jsou pro déti Zivotné dulezité anebo mohou uleh¢it rodic¢tm péci o dit€. Rodi¢ musi zjistit, zda
ma dité na pomutcku narok, zda bude vhodna, ktery lékaf ji mize predepsat a jak vysokou

¢astkou pfi potizeni se bude spolupodilet (paliativnicentrum.cz, 2017).

Rodi¢i pecujicimu o vazné nemocné dité by mélo byt umoznéno zastoupeni Vv péci, aby si
odpocinul. Nékterym rodicim, zejména siln€ fixovanym na své dité€, mtze Cinit problém dovolit
cizi osobg, byt jen na kratkou dobu, prevzit kazdodenni péc¢i na sva bedra. Na druhé strané, ne
kazdy osobni asistent zvladne veskerou péci. Nemén¢ dilezité je také finan¢ni hledisko, nebot’
najaty pecovatel neni hrazen z prostfedkti vefejného zdravotniho pojisténi a jeho financovani

mize byt pro rodinu dlouhodob¢ neunosné (paliativnicentrum.cz, 2017).

Mnoha rodi¢im déla starost budoucnost jejich déti. Odlisnost ditéte dana jeho vaznym
onemocnénim, jeho schopnosti, mohou vyznamné ovlivnit jeho moznosti ve vzdélavani,
uplatnéni se na trhu prace, osamostatnéni se. Zdravotni stav se u nékterych pacientii miize velmi
rychle a neCekané¢ ménit a néktefi rodice pak uvahy o budoucnosti radéji opoustéji

(paliativnicentrum.cz, 2017).

I pies postizeni a nemoc svych déti by se mély rodiny pokouset vést normalni zivot v maximalni
mozné mite. Snazit se nastavit rovnovahu mezi potfebnou specialni pé¢i a volnym casem, ktery
muze dité travit po svém. Dulezité je, snazit se udrzet ¢i zapojit nemocné dité¢ do bézného

kolektivu a podporovat kamaradské vztahy (paliativnicentrum.cz, 2017).

Potiebou rodici, zejména béhem terminalni fAze onemocnéni jejich ditéte je byt ditéti nablizku.
Spole¢ny pobyt pii hospitalizaci prospiva ditéti i pecujicimu rodiéi, ktery mize mit pocit
kontroly nad situaci, stavem ditéte. Moznost peovat o své dit¢ kdyz umira, umoziuje
zachovani si rodi¢ovského vztahu a rodicovské role. Pokud to stav ditéte dovoli, je vitano rodici

pecovat o dité v domacim prostiedi az do jeho smrti (paliativnicentrum.cz, 2017).

Potieby déti v osetiovatelském procesu a zejména v paliativni péci jsou specifické, je k nim

nutno pfistupovat individualné.
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Potieby déti v osetfovatelském procesu jsou odlisné od potieb dospélych pacientii. Jedna se

0:

- fyziologické potreby (nasyceni, vyZiva, potieba tekutin, elektrolytl, vyprazdnovani,
odpocinek, spanek, pohybové aktivity, dychani, rast a vyvoj, jistota, bezpeci a dalsi)

- potieby psychosocialni (laska, sounalezitost, sebeticta, uznani apod.)

- potieby duchovni

- potiebu seberealizace

Odlisné potteby ma nedonosené dité, déti se zdravotnim postizenim, déti v paliativni péci

(Sikorova, 2011, s. 43, s. 150, s. 185).

Velmi duilezité je vénovat pozornost psychosocialnim potfebam déti a dospivajicich v paliativni

péci, t.

- potieba stimulace

- potieba smysluplného svéta
- potieba jistoty a bezpeci

- potieba osobni identity

- potieba ,otevirené budoucnosti“ (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 75).

Reseni psychosocialnich potieb détského pacienta a jeho rodiny je vedeno paliativnim tymem,
nemocnému ditéti 1 rodin€ (rodiCe, sourozenci) se vénuje psycholog. Socidlni poradenstvi
a moznosti ekonomické podpory rodin€ zajiStuje socialni pracovnik, spiritudlni péci nabizi

kaplan tymu apod. (FN Motol, 2022).

1.6 Komunikace a sdélovani zavaznych zprav v paliativni péci

V paliativni pé¢i je komunikace velmi vyraznym a dalezitym aspektem. Lidé pottebuji sdilet
nejen své radosti, ale i bolest a utrpeni. Vzajemna komunikace mezi zdravotnickym
persondlem, 1ékafi, détskymi pacienty a jejich rodi¢i poméha pfi jednotlivych fazich paliativni
péce. Dulezita neni jen komunikace v ramci rodiny, ale | mezi lékafi, oSetiujicim personalem,
pacientem Vv paliativni péci a rodi¢i. Lze se tak vyhnout nékterym nepfijemnostem,
nevédomosti, pochybeni ¢i nedorozuméni apod. Vyznamnou roli v détské paliativni péci
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sehrava komunikace s ditétem a dospivajicim o smrti, psychosocialni podpora véetné zapojeni
vrstevnikd do podpory ditéte, vyuzivani her u nemocnych déti, které jsou formou uceni i terapii

(Buzgova, Sikorova, 2019, s. 86).

Je potfebné mit motivaci a vuli komunikovat, kdy je projevovan zajem o nemocného, ochota
s nim hovofit. Do procesu komunikace je vnasena nase individualita, jedineCnost a projev.
Komunikace je socidlni dovednost, jejimz prostfednictvim sdélujeme ostatnim informace,

feSime konflikty, zvladame stres, ce apod. (Plevova, Slowik, 2010, s. 17-18).

Vzajemna Komunikace probiha jiz pfi samotném piijeti ditéte do nemocnice (Iékaf — oSetiujici
persondl — rodice — dit€), V rdmci pravni problematiky (informovany souhlas), pfi samotném
pobytu ditéte v nemocnici, v ramci piipravy ditéte na zakrok anebo vysetifeni. Dale jsou to
navstévy rodi¢it v nemocnici, kdy u déti mize dochédzet z divodu hospitalizace k psychickeé

deprivaci, dité se musi na nové prostiedi adaptovat (Plevova, Slowik, 2010, s. 63).

Jind bude komunikace napt. s nemocnym ditétem v predskolnim véku anebo s dospivajicim
jedincem. Kazdé dit¢ jinak snasi nemocni¢ni prostiedi, odlouéeni od rodiny, rodi¢t, nékteré
déti se boji 1ékart, injekei apod. Dulezitym aspektem je nejen verbalni, ale také neverbalni
komunikace s ditétem. V ramci komunikace napf. s neslySicimi a vaZzn¢ nemocnymi détskymi
pacienty jsou vyuzivany rtizné metody a postupy (napt. znakova tec, prstova abeceda apod.)

(Plevova, Slowik, 2010, s. 71).

Také napf. umirajici déti se zrakovym postizenim vyZzaduji specifickou formu komunikace,
stejné jako détsti pacienti hluchoslepi, s mentalnim postiZenim ¢i postiZenim pohybovym. Déti
se nevyhnou v nemocnici Casto bolestivym zakroktim, vnimani bolesti se lisi dle vyvojovych
stadii. V péci o dité s bolesti sehrava vyznamnou roli spoluprace rodiny, pfiprava ditéte na
bolest, kterou déti projevuji platem, vzdorem, vztekem a dal§imi verbalnimi ¢i neverbalnimi

projevy (Plevova, Slowik, 2010, s. 123).

U déti se mohou projevit pooperacni psychické nasledky, kdy je nutnd pomoc psychologa,
psychiatra, nevyjimaje komunikaci vSech zac¢astnénych stran. Déti S nepiiznivou diagndzou
maji predstavu smrti odlisnou dle jejich kognitivniho vyvoje. Umirani probihd v ramci urcité
periodizace. Je nutné i v této fazi onemocnéni, resp. Umirani, dulezité s ditétem komunikovat

0 tematice umirani a smrti (Plevova, Slowik, 2010, s. 172).
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Z hlediska sd¢lovani zavaznych zprav o zdravotnim stavu nemocného ditéte je uplatiiovan tzv.

SKIPES anebo Sest kroki, jsou to (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 123):

- priprava prostiedi

- zhodnoceni, jak situaci vnima pacient

- vy€kani na vyzvani ze strany pacienta

- sdéleni zdvazné informace

- prace s emocemi pacienta s pouzitim empatickych obrati

- navrZeni dalSiho postupu a shrnuti Feceného.

Nutna je podpora v okamziku emoc¢niho vypéti (NURSE), kdy emoce sehravaji dalezitou roli.
Velmi potiebné je vénovat pozornost také spiritudlnim aspektim péce Vv kontextu vazné
nemoci, tj. potieba pfijeti, nehodnoticiho postoje, svobody, pfitomnosti druhych, pravdy,
modlitby, komunikace o umirani a o smrti, odpusténi a smifeni se, zvladat vnitini bolesti

a utrpeni, a to véetn¢ vyjadieni hnévu (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 130).
Amery (2017) uvadi, Ze 1€kai'i musi seznamit pacienta a jeho rodice se skutec¢nostmi:

- 7Ze Zemfie

- Z¢ zemie brzy nebo se bude jeho zdravotni stav postupné zhorSovat a bude
dlouhodobé poti‘ebovat komplexni péci

- ze mozna bude trpét fadou nepiijemnych symptomii, pokud se mu nedostane vhodné
péce

- ze rodina bude muset ziskat povédomi o tom, co délat, pokud néco z toho nastane

Proto zdlraziuje predevSim ptredavani takovych zprav v soukromi, distojné a upfimné,
s dostateCnym ¢asovym prostorem pro sdé€leni a naslednou diskuzi. Pfijeti vSech informaci
najednou, obzvlasté takto zdvaznych a bolestivych, nemusi byt sp&$né. Lékari proto mohou
pouzit dilkovou sdélovaci metodu Varuj — Pockej — Ovét. Varovanim umozni roding piipravit
se na sdéleni zavazné zpravy. Nasleduje pauza, ve které mlize dat posluchac¢ 1ékafi najevo, Ze
mize pokracovat. Po sdéleni dilku zavazné informace si 1ékat ovéfuje, jak a zda bylo sdéleni

porozuméno (Amery, 2017, s. 34, s. 39).

Také neni vhodné, aby mél pii rozhovoru napf. otevieny notebook a neustéle se pfi komunikaci
s rodi¢i do n¢j dival apod. I pfes smutnou realitu by mél 1ékat zajistit ptijemné prostiedi, mél
by k rodi¢im promlouvat klidnym hlasem, zodpovédét jim vSechny kladené otazky. Ani
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Iékaiim neni tato situace piijemnd, i oni se potykaji s mnoha otdzkami, na které hledaji

odpovéd’ (iRozhlas.cz, 2017).

Na I¢kati do zna¢né miry zavisi skutecnost, jak se s takto zavaznou zpravou rodice vypotadaji
a zda budou ¢i nebudou trpét psychickymi problém ¢i spolupracovat s 1€kafi. Rodice prozivaji
po sdéleni zadvazné diagndzy silné emoce, neméd smysl jim pfedavat jakékoli racionalni
informace, ale je nutné reagovat empaticky, s porozuménim, vcitit se do jejich prozivani v této

momentalni nelehké situaci (iRozhlas.cz, 2017).

Svou roli sehravaji i zdanlivé malickosti, jako jsou napt. pfichystané papirové kapesniky,
sklenice s vodou apod. Lékatr by mél rodi¢tim hledét do o¢i a mél by pracovat i s tichem, mél

by je nechat vyplakat, zpracovat emoce (iRozhlas.cz, 2017).

Rodice si vétSinou fatdlnost diagndzy uvédomi naplno az cca tfi mésice po tom, co se o ni dozvi
od lékate, coz vyplyva z vyzkuml Americké zdravotnické asociace. Pti sdélovani diagnézy
rodi¢im umirajiciho ditéte by mélo byt zajisténo soukromi, aby rozhovor mezi rodici ditéte
(pacient) a lékarem nebyl nikym a nic¢im ruSen. Lékai by nemél uzivat piili§ velky pocet
odbornych termind, ale m¢l by situaci a zdravotni stav vysvétlit rodicim ,,lidsky*, lidskym

pristupem (iRozhlas.cz, 2017).

Se samotnymi détmi je nutné mluvit oteviené, vysvétlit jim vSe. Nemoci, umirdni a smrt jsou
béZnou soucasti Zivota a dit€ by nemé&lo na vlastni smrt zistat samotné. Proto je komunikace
velmi dilezita, patii k paliativni péci ze strany paliativniho tymu, ale také ze strany rodiny,
predevsim rodicl, kterym dité divétuje. Neni zadny vzor, jak by takova komunikace méla
probihat, zalezi na zralosti pacienta, na jeho véku, na vztazich a dalSich faktorech (Seznam

Zpravy.cz, 2019).

Rodi¢e se mohou obratit na 1€kafe obezndmeného se zdravotnim stavem ditéte ¢i ho pozadat o
doporuceni dalSiho odbornika nebo organizace, kterd se zabyva komunikaci o zavazném
onemocnéni a smrti. Kuptikladu nakladatelstvi Cesta domil vydalo fadu knih pro déti o smrti a
odchdzeni napt. Anna a Anicka, o Zivoté na zacatku a na konci ¢i KdyZ Dinosaurim né¢kdo

umfe (cestadomu.cz, 2023).

Nutny je vzdy holisticky pfistup k ditéti. Je dulezité se o nemocné ¢i umirajici dit€¢ upfimné
zajimat, povidat si s nim o lidech v nemocnici, vysvétlit mu, co se bude dit, co ho ¢eka, a to

formou pfijatelnou jeho véku, vyvojovému stadiu. DéEti potiebuji jistotu, pozornost, ochranu
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a lasku. Dité pottebuje oporu a pomoc V tézkych chvilich, stejné jako jeho rodice. Potiebuje
oporu ve chvilich rozhodovéani, pfijimani neptijemnych anebo velmi zdvaznych skutecnosti,

potiebuje pomoc pii adaptaci na zména apod. (Plevova, Slowik, 2010, s. 11)

2 Umirani

V této kapitole bude vysvétlen pojem umirani, jeho pifiznaky a faze. Umirani je obdobi
predchazejici smrti, mize trvat riizn¢ dlouhou dobu, a to dle stanovené diagndzy a zdvaznosti
zdravotniho stavu pacienta. Zavisi na kvalité paliativni péce a jeji dostupnosti. Na umirani lze
pohlizet z duchovniho, psychologického, kiest'anského ¢i esoterického pojeti. O umirani neradi

hovotime, zvlasté tehdy, pokud se tyka umirajiciho ditéte.

Umirdni probiha v ur€itych fazich, a to dle kategorizace pacientli. Jen maloktera smrt nastane
thned. Umirdni n&jakou dobu trva. Jedna se obvykle o dlouhodoby proces, pii kterém se vSe,
co je zivé, pripravuje na smrt. Findlni proces ptipravy je dlouhy cca tfi az ¢tyfi tydny (viditelné

zmény vzhledu, chovani) (Uzdravim.cz, 2018).
Umirani ma nékolik fazi:
Prvni faze umirani:

- vétSinou ji provazi nahlé a velka tnava, jedna se o stav mezi védomim a snénim, ¢lovek

se rozhoduje, jestli je jiz pfipraven na smrt
Druha faze umirani:

- provazi ji bolesti, nostalgie, jedinec touzi po klidu, vzpomind, objevuje se 1 jisté

uvolnéni
Treti faze umirani:

- dochazi ke kratkodobému zlepSeni zdravotniho stavu, psychiky, jedinec sbird posledni

energii, dostavuje se urcitd nad¢je
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Ctvrta faze umirani:

- dochézi k ndhlému a rychlému zhorSeni zdravotniho stavu, jedinci chybi energie,
zpomaluji se zivotni funkce, jedinec sldbne, odpociva, v této fazi dochdzi obvykle

k amrti

Pata faze umirani:

- dochazi k odlouceni téla a duse (Uzdravim.cz, 2018).

Lidé¢ jsou smrtelni, smrt je redlna, zdvazna, ale nemusi byt hroziva. Smrt vSak lidé vytésnuji,
popiraji, a tak se mize hrozivou stat. Umirdni mize byt dobré i Spatné. O smrti je nutno

pfemyslet, informovat se, mluvit o ni (Mannix, 2019).

T¢lo ¢loveka si uvédomuje, Ze umird. K ptiznakiim neboli symptomim umirdni patii inava,
ospalost, zhorseni pohyblivosti a ubyvani energie. Umirajici se stava nesobéstacny, ztraci
zajem o své okoli, dochazi k ochabovani smyslii, miiZe byt dezorientovany, neklidny, nema
chut’ k jidlu, nepFijima tekutiny, ztraci pojem o ¢ase, nepoznava rodinu, znimé, hiife se
mu polyka, méni se dychani (chréeni). Ke konci Zivota ma umirajici jiz chladné koncetiny,
dostava nafialovélou barvu. Lékafti tvrdi, Ze 1idé poznaji, Ze umiraji, ze pfichdzejici smrt citi.
Vyzkumy potvrdily, ze umirajici ¢lovék uvolnuje spoustu viini (napf. putrescin), ktery

doprovazi rozklad téla (Uzdravim.cz, 2018).

Zazitek blizici se smrti ovliviluje jak pacienta samotného, tak jeho rodinu, i ty, ktefi s nim travi
veskery sviij volny Cas, ktefi se mu snazi pfinést nadéji, smifeni. K umirani a ke smrti maji lidé
rizny postoj, néktefi maji strach, obavy, jini jsou se smrti ur¢itym zptisobem smiteni (Kiibler-

Ross, 2015, s. 69).

V nékterych piipadech je lepSi prestat 1éCit a nechat smrt, aby zvitézila, aby nebylo jiz
prodluZovéano utrpeni umirajiciho. Paliativni pée ma psychosocialni aspekty, na které je nutné

brat zietel (Kupka, 2014).

Cas umirani byva pro rodinu a blizké okoli umirajiciho dobou krize, strachu a obav. Lidé
mnohdy nevédi, jak umirajicimu pomoci, co se pii umirani déje, zda vSe zvladnou atd.
Jedine¢ny je kazdy cloveék a také smrt je jedinecnd, a to véetn€ symptoml umirdni. Umirajici
prochazi mnoha zménami (zmény télesné, zmeény v komunikaci a dalsi). Ke konci pfichazeji
vetSinou zietelné zmény (klid a koma). Také chvile bezprosttedné po smrti maji svij fad
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(Umirani.cz, 2015). Napt. Kiibler-Ross (2015) uvadi, ze vyrovnavani se se smrti muze probihat
dle pétistupiiového modelu, ktery obsahuje popirani, zlost, smlouvani, depresi a akceptaci

(Kiibler-Ross, 2015, s. 35). Tento model je v8ak povazovan za pickonany.

Verena Kast (2015) vychazi ve své knize Truchleni z klinické zkuSenosti z prace s depresivnimi
klienty, ktefi okamziky ztraty neprozili dostatecné. Truchleni ma na kazdého ¢loveka, ktery
pfiSel o blizkého, dopady na psychické i na fyzické zdravi. Sebevédomi ¢loveéka a jeho
sebeobraz vychazeji z naSeho vztahu k ostatnim lidem. Smrti blizkého Cloveéka tak dochazi

k otiesu naseho okolniho svéta, naSeho sebeobrazu (Kast, 2015, s. 8).

Pozistali postupné piijimaji ztratu blizkého, vyrovnavaji se s novou zivotni situaci, pfijimaji
nové zivotni vzorce. Poziistalym se mohou zdat sny o zemfelém, které jsou podstatnou fazi
truchleni. Zemfely je ve snech vétSinou zdravy, ale pozistaly vi, Ze se s nim musi rozloudit
a odloucit se od néj. Sny pfinaSeji pozistalym utéchu, ale je nutné se smifit s novou Zivotni

situaci, pfijmout smrt blizkého, i kdyz nam bude stale v zivoté chybét (Kast, 2015, s. 62—65).

Smrti se vétsina lidi obava, a zvlasté u umirajicich déti vyzaduje toto obdobi empaticky a citlivy
ptistup. Kdyz se ¢lovek blizi smrti, opakuji se urcité typické vzorce, o kterych hovoii zkuseni
paliativni 1ékafi. Ti je Casto rozpoznaji a jsou schopni spravnym zplsobem zareagovat.

(Mannix, 2019, s. 11).

Kazdy rodi¢ se vyrovnava s nastalou situaci po svém. Neékteii z rodi¢ii se uzaviou do sebe,
nedokazi byt partnerovi ¢i manzelovi v této ndro¢né chvili oporou, v nejhors$im ptipadé druhého
z rodi¢l opusti. Rodice umirajiciho ditéte prozivaji rizné napjaté duSevni stavy. VéEtsina rodici
se snazi dat umirajicimu ditéti co nejvice péce, lasky. Hledaji v sob¢ silu, ale také nadé&ji

(Gogeisslova, 2015, s. 103).

Na otazky o smrti a umirani ze strany déti, a téch, které umiraji, je velmi t€Zké najit spravnou
odpovéd’. Slozité je zvlasté malym détem vysvétlit, Ze zemtel napf. blizky ptibuzny anebo
domaci mazli¢ek. Je t€zké najit vhodné odpovédi na otazky pro¢ zemfeli, co se s nimi po smrti
stane apod. Smrti pfedchazi urcité stavy, umirani ma sviij prubéh. Se zemielym se poté loucime,

prozivame mén¢ ¢i vice silné emoce, at’ jsme déti, nebo dospéli (Daynes, 2022).

Kazdy den, ktery ¢loveék prozije, je né¢im jedinecny, a to i pro rodice a umirajici dité. Osvétleni

podstaty zivota a smrti je pro vSechny lidi velmi uzitecné, povzbuzujici, dava smysl jejich
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nelehkému zivotnimu obdobi, a to zejména tém, kteti o nemocného, umirajiciho ¢lena rodiny

pecuji (Kupka, 2014).

I kdyz by pecujici méli mit podporu v ostatnich ¢lenech rodiny, zejména v partnerovi,
Vv blizkych, 1 oni mohou byt zasazeni ztratou ¢lena rodiny. Rodinny systém muze byt narusen
a stane se dysfunkénim. Umrti ¢lena rodiny vyvolava zcela nové a specifické problémy, miize

také vyhrotit problémy stavajici (Spatenkova, 2013, s. 88).

Ani ostatni lidé, tj. pratelé ¢i znami, nebyvaji casto poziistalym dostatecnou podporou. Nevi,
co maji fikat, jak se maji chovat, spiSe se t¢mto rodicim vyhybaji. Chovani a prozivani
zarmutku je znepokojuje. Rodina, v niz dit€¢ zemfe, potiebuje nalézt odpoveédi na otazky, tj.
pro¢ se to stalo zrovna jejich ditéti, kde je spravedlnost, pro¢ jejich dité tolik trpélo, pro¢ ho
ztratili, kdo za to mlze apod. Dilezitd je empatie, ptatelsky rozhovor, vstticné chovani,
pochopeni a porozuméni ze strany okoli, ale pfedevsim rodiny, blizkych (Spatenkova, 2013,

s. 11).

Smrt kazdého z nas dési. Pfipomind ndm nasi bezmoc, neschopnost smrti ¢elit, bojovat s ni, ale
také nasi vlastni lidskou konecnost. Odbornici v poméhajicich profesich jsou toho nazoru, zZe

pozistali potfebuji pomoc a podporu v oblasti:

psychické (potieba hovoftit o umrti, naslouchat poztistalym, pomoci jim zvladat reakce
okoli 1 své vlastni)

- pragmatické (vyfizovani ufednich zaleZitosti, zajiSténi rozlouceni se zesnulym)

- informacni (nahliZzeni do zdravotnické dokumentace, umrtni list a dalsi)

- ekonomické (kdyz se rodina ocitne imrtim v situaci hmotné nouze) (Spatenkova, 2013,

s. 105).

Z hlediska umirani existuje fada mytl. Jednim z nich je napf. ten, Ze umirani je plné bolesti,
osaméni, neporozuméni a ze se jiz nedd ,,nic moc délat”, Ze jedin€ v Ustavni péci bude
o umirajiciho nélezité€ postarano anebo Ze by méli lidé umirat v nemocnici, aby jejich blizci
nevidéli veSkeré utrpent, a to zvlaste u malych umirajicich déti. O umirani se moc nemluvi, lidé
jej vytésnuji ze svého védomi, mnohdy nevi, jak s umirajicim komunikovat, jak k nému

pfistupovat, jak mu pomoci v této nelehké chvili (Umirani.cz, 2022).

Proto vzniké fada myth a predsudki z hlediska umirdni a paliativni péce, zejména pak paliativni
péce détské. Umirani a smrt je soucasti zivota. Bohuzel ne kazdému je souzeno dozit se
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vysokého véku, umiraji také mladi lid¢, déti, a to at’ uz v disledku zédvazného onemocnéni,
anebo nasledkem vazné dopravni nehody, trazu, nasilného trestné¢ho ¢inu apod. (Umirani.cz,

2022).

Rika4 se, Ze lidé poznaji, ze umiraji, Ze se blizi konec Zivota. Velmi dileZité je, aby toto obdobi
bylo provazeno porozuménim, pfitomnosti rodiny, blizkych a ptatel, aby ¢lovek na néj nebyl

sam.

2.1 Umirani vdomacim prostredi

Mnoha lidem je moznost umirat a zemfiit v doméacim prostfedi ve spolecnosti nejblizsich
odepfena. Zalezi na zdravotnim stavu, zda jsou rodinni pfislusnici schopni se o umirajiciho

v domécim prostiedi postarat, poskytnout mu veskerou potifebnou péci.
Skalou vymezené predpoklady pro poskytnuti domaci paliativni péce:

- pacient si preje péci vdomacim prostredi
- pacient a jeho rodina byli sezniameni se zdravotnim stavem a primérené svym
moZnostem porozuméli zivaznosti a prognéze nemoci, rozumi mozZnostem
a limitim domaci paliativni péce a souhlasi s jejimi principy.
- rodina je ochotna se podilet na domaci péci a je zde alespoii jedna osoba pripravena
prevzit odpovédnost za kontinualni péci o pacienta.
- spole¢né s pacientem a rodinou jsou pojmenovany dosazitelné cile 1é¢by a péce
-V pacientovi a jeho blizkych je tFeba probouzet a udrzovat realistické nadéje
a ofekavani. To by ov§em nemélo branit v empatii a psychosocialni podpote

(Skala, 2010, s. 9)

Osoba, ktera se rozhodne o umirajiciho v domacim prostiedi peCovat na sebe bere velky
zavazek a zodpovédnost. Vzhledem k naro¢nosti takové péce, je tieba, aby pecujici zvazil, zda
tuto roli pfijmout chce, popt. zda bude mit moznost se o péci s nékym podélit, jestli peovat
muze S ohledem na sviij zdravotni stav, finan¢ni zdzemi, a zda to bude umét z hlediska realnych
podminek a pfedpokladli. Podporu a pomoc mohou pecujici hledat nejen mezi blizkymi, ale
také Kk tomu urenych socialnich a zdravotnich sluzbach napt. pecovatelské, odlehcovaci ¢i

asisten¢ni sluzb&é nebo mobilnim hospici (Pochmanova, 2015).
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Umirani v domacim prostiedi neni u vSech pacientli mozné, a to z hlediska jejich zdravotniho

stavu, naro¢nosti péée (napf. napojeni na sloZité ptistroje apod.) (Spatenkova, 2013, s. 124).

Je velmi dilezité, aby méeli umirajici u sebe své blizké, rodinu, aby je navstévovali, pokud jsou
V nemocni¢nim prostfedi. Aby déavali umirajicimu najevo svou lasku, pochopeni, aby ho
podporovali i v tézké chvili odchazeni. Pro samotného umirajiciho je mnohdy smrt
»Vysvobozenim* z velkych bolesti, ale pro rodinu a blizké je to velmi naro¢né, stresujici

a traumatizujici obdobi (Spatenkova, 2013, s. 61).

2.1.1 Péce o umirajici déti v domacim prostredi

Dostupnost paliativni péde v domacim prostiedi je na vétsiné mist v CR stale nedostatena &i
nedostupnd. Pocet organizaci, které poskytuji pomoc umirajicim nezletilym, détem a jejich
rodinam v domacim prostiedi je velmi nizky (napt. mobilni hospic Cesta domu v Praze, hospic

Ondrasek v Ostrave) (Zdravi.euro.cz, Danyi, 2016).

Kdyz umira dité, je velmi dilezité, aby byla podpora a pomoc poskytnuta pecujicim o takto
nemocného v domécim prostiedi. Jak bylo uvedeno vyse, détska paliativni péde neni v CR
dostupnd, je malo mist, kde ji poskytuji a kde maji pro tuto péci paliativni tymy, které jsou
pfipravené s umirajicim a jeho rodinou jednat, komunikovat. A vi, jak4 forma paliativni péce

je pro daného nemocného vhodna, a to na zéklad¢ diagndzy 1ékare.

V CR potiebuje paliativni péci stale vice malych pacientli. Potfeby déti s Zivot limitujicim
anebo ohrozujicim onemocnénim jsou vSude stejné. DéEti chtéji byt ¢asto doma a také rodiny
chtéji mit své dit€¢ v pribéhu onemocnéni a umirani doma, v domécim prostredi. Je vSak
otazkou, zda podminky pro umirani déti v domaci pééi jsou v CR dostacujici. Dostupnost
paliativni péce je stale zavisla na druhu onemocnéni (vétSinou se jednd o onkologické pacienty).

Casto neni dobra dostupnost détské paliativni péce.

Zména v této problematice je v rukou 1ékatd a politikil. Do systému zdravotnictvi v CR musi
byt implementovany evropské standardy pediatrické paliativni péce, aby byla zajisténa jeji
dostupnost napfi¢ celou republikou. V CR chybi v této oblasti koncepce, finance, vzdélani

1€kati a dal$i persondl (Nasregion.cz, 2017).
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Déti umiraji na nasledky vaznych trazl, zavaznych onemocnéni, v diisledku vrozenych vad,
umiraji novorozenci, a to i pies veskerou kvalitni zdravotnickou pé¢i. Je na rozhodnuti 1ékaie
a také samotné rodiny, zda umirajici dit¢ stravi své posledni okamziky doma, obklopené
rodinou. Mnoho rodi¢li ma obavy, ze narocnou domaci péci o umirajici dit€ nezvladnou, ze dité
bude trpét vice, nez kdyz bude v nemocnici. Paliativni tymy jsou vSak témto rodindm
napomocny, umgji pracovat s tézkymi stavy, nauci pecujici zachdzet s ptistroji, pfipravi je na

veskeré varianty (Sancedetem.cz, 2017).

Rodiny umirajicich déti mohou vyuzit také konzultace psychologa, ktery poradi napi. jak
komunikovat a jednat se sourozenci umirajiciho. Stale vSak pfevazuje umirdni téchto déti
Vv nemocni¢nim prostfedi. Nedostatek nemocni¢nich paliativnich tyma, nedostatek akutnich
paliativnich luzek ¢i pracovnikil respitni sluzby a terénnich pracovniki, chybéjici koncepce
a systém zaclenéni détské paliativni péce do zdravotnického a socialniho systému — to jsou
jedny z problémt ¢eského zdravotni, détské paliativni péce. I kdyz v CR vzniklo né&kolik
mobilnich paliativnich péc¢i (napf. v Brné, Ostravé ¢i v Olomouci), problémem je jeji

nedostupnost v§em nemocnym détem (Sancedetem.cz, 2017).

Pro nemocné dité ptredevsim, ale také pro jeho rodice, rodinu je umirani a paliativni péce
vV domacim prostfedi velmi narocnd. Rodina musi pfijmout zivot s nemoci, umirani a smrt
a nasledn¢ zivot bez ditéte. PéCe o umirajici dité v domacich podminkach, stejné jako sama
pocatecni diagndza onemocnéni a jeho prubéeh, je pro rodinu obrovskym zasahem do jejiho

fungovani. (Sancedétem.cz, 2017)

2.2 Hospicova péce a jeji formy

Hospicovou péci poskytuje fada zatizeni. Jedna se napf. o mobilni hospic, liZkovy hospic,

o nemocni¢ni paliativni péci, détsky hospic.

Mobilni hospic poskytuje paliativni pééi v domacim prostiedi pacienta, a to 24 hodin denné.
Za pacienty dochazi multidisciplinarni tym, umoziuje spolupraci s rodinou, nemocny umira

Vv rodinném kruhu, distojné a bezbolestn¢ (Centrum paliativni péce, 2022).

Lizkovy hospic je uren lidem, ktefi nechtéji, nebo nemohou prozit zavér svého zivota doma.

Multidisciplinarni tym se snazi témto lidem co nejvice piiblizit prostfedi tomu domacimu. Jsou
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zde neomezené navstévni hodiny a blizci mohou byt ubytovani ptimo v hospici S umirajicim

(Centrum paliativni péce, 2022).

Nemocni¢ni paliativni péce ma formu konzilidrnich tyma, ty poméhaji na riznych oddé€lenich
nemocnice, spolupracuji s rodinou pacienta. Je moznost umisténi pacienta na lizkovém
oddgleni paliativni péce. Jedna se o klasické oddéleni s hospicovymi lizky. V CR neni tento
typ paliativni péce béznou soucasti nemocnic. Od roku 2016 vsak ptispiva k rozvoji paliativni
péce v nemocnicich projekt Nadacniho fondu Avast ,,Spolu az do konce“. Vybrana
zdravotnicka zafizeni, ktera se projektu ucastnila a jejichz zajem prokazatelné¢ smétoval
Kk rozvoji paliativni péce, mohla zadat o finanéni podporu, zaroven jim byla v této problematice
poskytnuta konzultacni podpora ze strany Centra paliativni péce, které se na projektu ,,Spolu

az do konce* spolupodili.

Détsky hospic se od hospice pro dospélé pacienty 1i$i v mnoha ohledech. Jeho cilem je respitni
(odleh¢ovaci) péce détem, kterym byla diagnostikovana nemoc Zivot ohroZzujici ¢i limitujici
a tém, které utrpély zavazny traz (pourazovy stav). Mnoha tato zafizeni nabizeji také péci

rodinam détskych pacientii.

Détsky hospic poskytuje v kratkodobé opakované zotavovaci pobyty, nabizi praktickou pomoc,
bezpecné zdzemi, kdy rodina ¢i pecujici osoba si mize odpocinout od péce o nemocné dité,

nabrat sily, odreagovat se, sdilet s nékym své starosti (Nadac¢ni fond Klicek, 2022).

2.3  Truchleni

Détska paliativni péfe ma sva specifika (napf. v neonatologii). Tyka se téchto obdobi:
perinatalni obdobi, novorozenci, kojenci a batolata, déti pfedskolniho véku, déti §kolniho
véku, adolescenti, mladi dospéli, kdy horni hranici této péée v CR je 18 let a 364 dni

(Paliativni péée u détskych pacientti v CR, 2022).

Truchleni pozistalych je sloZity proces, ktery ovliviiuje fada faktort. Rodina zemfelého ditéte
potiebuje péci a podporu nejen v rdmcei détské paliativni péce, ale také bezprosttedné po imrti
ditéte, v dob¢ vyrovnavani se se ztratou ditéte, a to jak odbornou, tak i laickou. Se ztratou ditcte
se nevyrovnavaji pouze rodice, ale také sourozenci, prarodice a dalsi blizci (Buzgova, Sikorova,

2019, s. 189).
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Truchleni je proces emocni, diky nému je mozné se se zemielym rozloucit, zpracovat problémy
daného vztahu, integrovat ty vlastnosti umirajiciho, které ndm umozni zit, porozumét sobé
1 okolnimu svétu. Lidé piijmou postupné ztratu, ale do fazi truchleni se vraceji. Jedna se o tzv.
regresi, kterd je spojena s pochybnostmi o sobé samém. Pozustali ¢asto pfemysleji o smyslu
zivota. Pomoci mohou v téchto nelehkych fazich zivota svépomocné skupiny truchlicich, kdy
se setkavaji 1idé s podobnou zivotni situaci, mohou vzajemn¢ sdilet své pocity, emoce, Gcast

ostatnich (Kast, 2015, s. 41, s. 62).

Nalézt silu k dal§imu zZivotu je zvlasté pro rodi¢e zemielého ditéte velmi tézké a bolestné. Jsou
déti, které umiraji na nasledky sebevrazZedného jednani, sebeposkozovani anebo uzivani
navykovych latek apod. Rodice musi nalézt silu prozivat opét obycejnou radost ze zivota, a to
1 pfes jizvy na dusi, které se nikdy nezahoji. Mnoh¢ ostatni problémy v zivoté€ se zdaji po smrti

ditéte nepodstatné (Gogeisslova, 2015, s. 91).

Také péce o rodice po perinatalni ztrat€ byva velmi naro¢na, tyka se péce o umirajici a zemielé
novorozence. Jednd se o psychicky naro¢nou situaci nejen pro rodi¢e zemielého novorozence,
ale také pro zdravotniky, lékate, oSetfujici personal. Né&které déti se narodi mrtvé, jiné se

nepodafi zachranit po porodu, n€které preziji par dna ¢i tydnd. U rodicky musi byt vyvolan

pocit bezpeci, Spatné zpravy musi byt sdéleny velmi ohleduplné (Ratislavova, 2016).

Ztrata ditéte pied porodem Ci tésn€ po ném je velky zdsah zejména do psychiky Zeny. Na
pfichod ditéte na svét se rodice t&si, spolecné toto radostné ocekavani prozivaji a je velmi
dilezité, aby Zené, kterd ztratila dité¢ byla poskytnuta péce, pomahat ji ve chvili, kdy se vraci

domt, do Zivota, do pracovniho procesu (Spaiihelova, 2015, s. 11).

Jsou rtizné ritualy rozlouceni se s miminkem, napf. si rodic¢ka pieje své dité vidét, pochovat si
jej vnaruci a takto se snim rozlou€it. V ramci hospitalizace je provadéna medikalizace
zarmutku. Té&zké je rozhodovani o jménu ditéte, o jeho pohibu, 0 rozlouceni se snim.
U Zen po perinatalni ztraté dochazi k laktaci, k somatickym potizim, existuji moznosti odborné

1 laické psychologické pomoci, kterd je témto Zenam poskytovana (Ratislavova, 2016).

Péc¢i je nutné vénovat nejen Zené, jeji roding, ale také sourozenctim. Mrtvorozenost je v Ceské

v

plodu. Pficiny jsou rtizné (vrozené vyvojové vady, infekce, abrupce a dalsi). V poslednich
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letech se snizila umrtnost novorozencli. Nartistd pocet viceCetnych a rizikovych téhotenstvi

(Ratislavova, 2016).

Jak je z vySe uvedeného ziejmé, truchleni je jednou z fazi v zivoté ¢lovéka, ktery ztrati svého
blizkého. Nékdo se se smrti blizkého vyrovnd pomérné ,,dobie®, je na smrt pfipraven, a to
zejména u dlouhodobé nemocnych ¢i pii dlouhodobé péci o paliativniho pacienta. Jinému trva
truchleni velmi dlouho, miize feSit tuto naro¢nou situaci napt. i sebevrazednymi pokusy ¢i

piimo fatalni sebevrazdou. I to je nutno plné respektovat.

Je proto nutné v této fazi podat poztstalym pomocnou ruku, komunikovat s nimi, naslouchat

jim.

Jak uvadéji rodic¢e zemtelych déti, lepsi je jakakoli ¢innost, nez se utapét ve svém smutku nad
ztratou ditéte doma, probirat se fotografiemi a vzpominat. Diivodem a chuti k dal§imu zivotu
je pro mnoho Zen dalsi dité, o které se museji jako rodiCe postarat. Jsou tu také sourozenci
zemielého, kterym je potieba vysvétlit tuto nepfijemnou a stresujici situaci ohledné umrti jejich

sourozence (iDnes.cz, Karaskova, 2008).

Nékteti rodice, kterym zemielo dité, se stanou dobrovolniky, nékdo se prestéhuje do jiného
prostfedi, mésta, jini rodi¢e se rozhodnou cestovat, rozptylit se a n€ktefi zahani smutek
myslenkou na ot¢hotnéni, na dalsi zivot, dalsi dité. Hledaji smysl zivota. Vzdy se nejedna o dité
mladych rodi¢i, ale ztrata ditéte se miize tykat i starSich ro¢niki, kdy se se smrti svého napf.

Sedesatiletého ditéte vyrovnava osmdesatileta matka (iDnes.cz, Karaskova, 2008).

Lid¢, kteti ztratili dité potfebuji nebyt sami, potfebuji mit vedle sebe né¢koho, na koho se mohou
spolehnout. Proto ani napt. sousedi nebo kolegové z prace by se mu neméli vyhybat, méli by
mu naslouchat, zatelefonovat mu, pozvat ho napft. na vylet, ktery ho mize rozptylit apod. Lidé
by se neméli rodictim, ktefi pfisli o dité, vyhybat, m&li by mit pochopeni pro jejich smutek

a bolest (iDnes.cz, Karaskova, 2008).

Jak jiz bylo uvedeno vyse, hiife se potykaji se ztratou ditéte Zeny — matky. Ty vétSinou travi
s dité¢tem vSechen sviij volny €as v nemocnici a pecuji o n¢j i dvacet Ctyfi hodin denné
Vv domacim prostiedi. Ztraceji v fadé piipadl kontakt s partnerem, s otcem ditéte, vzdaluji se

sobé navzajem (iDnes.cz, Karaskova, 2008).
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2.4  Podpora rodiny, blizkych v ramci détské paliativni péce

Podpora nejblizsich, vzajemna podpora rodiny je velmi diillezitym aspektem, a to i tehdy, kdyz

kazdy ¢len rodiny, tj. kazdy z pozistalych, reaguje na smrt blizkého odliSnym zptisobem.

Sir$i rodina je vyznamnym zdrojem podpory. Prarodi¢e pokud to jde, poskytuji podporu
psychickou, finan¢ni i praktickou hlidanim ditéte, popt. zastoupenim pecujiciho rodice.

(paliativnicentrum.cz, 2017).

Dal8imi zdroji podpory mohou byt ptatelé, rodiny ve stejné zivotni situaci ¢i nadace, které

vypomahaji napi. Dobry Andé¢l (paliativnicentrum.cz, 2017).

S umirajicim ditétem ,,onemocni“ cela rodina. Nejednd se jen o nemoc, ale o rizné pfiiny
a indikacni stavy, u kterych je paliativni péce zahajovana (napt. disledky autonehody, urazu,
poranéni a dal$i). Tyto skute¢nosti maji na rodinu a jeji fungovani velky vliv, jsou pro rodinu

velkou zatézi. Urcitou roli v détské paliativni péci sehrava:

- socialni postaveni rodiny, kdy dochazi vlivem nemoci ditéte ke zménam socialnich
roli ¢lent rodiny, pe€ujicich rodict
- zména spoleCenského Zivota a komunitni prostiedi rodiny véetné finan¢ni situace

rodiny (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 102).

Je nutno komunikovat se sourozenci nemocnych déti a rodindm v ramci paliativni péce

poskytovat podporu Vv této nelehké zivotni situaci (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 102).

Rodiny s umirajicimi détmi se ¢asto dostavaji do socialni izolace, potykaji se s finan¢nimi
problémy, protoZe jeden z rodici, a to Castéji matka, opoustéji z divodu péce o nemocné dité
zamé&stnani. V mnoha piipadech déti umiraji v nemocnici, a to jen proto, Ze nemaji potfebnou
domaci péci. Je nutné vénovat pozornost informovanosti rodict téchto déti o poskytovanych
sluzbach, o jejich dostupnosti. Rodi¢e maji Casto obavy se o nemocné, umirajici dit¢ starat

Vv domacim prosttedi (limitované vzdélavani) (Zdravi.euro.cz, Danyi, 2016).

Velmi dilezité je v rdmci détské paliativni péce klast diiraz na vzdélavani odbornikli. Studenti

zdravotnickych oborl, zaméfujici se zejména na détskou paliativni péci, by se méli naucit:
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- porozumét procesu truchleni pfi umrti ditéte, napf. pfi perinatalni ztraté, pii tmrti
miminka (viz vyse).

- porozumét ritualu rozlouceni pro rodice

- naplanovat psychosocialni péci o zenu/rodice

- efektivné poskytnout psychosociilni intervenci pti umrti novorozeného ditéte

- aplikovat poznatky o psychoterapeutickém piistupu K Zendm — rodi¢im po takové
ztraté do praxe a

- rozliSit normalni a komplikovany prubéh truchleni véetné

- vyhodnoceni prospésné strategie ke zvladani zirmutku a

- aplikovat zasady psychohygieny (Ratislavova, Hruskova, 2020, s. 9).

Jedna se o praci s emocemi studentt, s budovanim duvéry, s bezpecim, praci s hranicemi, ale
také praci s naslouchédnim a s komunikaci. Ztrata ditéte mé vliv na partnersky ¢i manzelsky
zivot, kdy je znatelny rozdil mezi truchlenim u zen a u muzt ¢i u prarodi¢ti. V procesu truchleni
mohou nastat urcité komplikace, mohou se objevit n¢které rizikové a ochranné faktory. Je proto
nutné, aby srodi¢i umirajiciho ¢i zemielého ditéte pracovali lidé s dostatkem empatie

a pochopenim, porozuménim (Ratislavova, Hruskova, 2020, s. 14).

Zalezi na vzajemnych vztazich v rodiné. Neni vSak, dle mého nézoru, pravidlem, ze diive
fungujici rodina tuto naro¢nou situaci vzdy ustoji. Naopak dfive nefungujici rodinu mize tato

zatézova situace naopak stmelit.

KdyZ se ma narodit rodi¢lim dité, méni svlj Zivot, pfipravuji se na jeho narozeni, méni postupné
svlj zivotni styl, domov, o€ekavaji jeho ptichod do rodiny. Dité je pro rodi¢e nad&ji na lepsi
budoucnost, zivot, jeho prostiednictvim si rodice €asto plni své nesplnéné sny. Ztrata ditéte je
pro rodi¢e ztratou budoucnosti, ztratou ¢asti jejich identity. Rodice ztraceji kus sebe sama,

své rodi¢ovské kompetence, nadéji (Rastislavova, 2016, s. 14).

Zemfel¢ dit¢ bude stale soucasti rodiny, bude postradano, jeho ztrata bude v srdcich rodict
nezacelenou ranou, a to i kdyz maji déti anebo se jim poté jesté dité ¢ déti narodi. V CR neni
zatim zfizeno Zadné specialni odd€leni ¢i misto, zdravotnické zatizeni, kde by mohly rodit Zeny,
kterym umird miminko anebo jej musi porodit jiz mrtvé. Tyto zeny rodi v perinatologickych

centrech ¢i v béZnych porodnicich (Rastislavova, 2016, s. 16).
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Smrti dochézi ke ztraté¢ milovaného ¢loveéka navzdy, definitivné. Rodice své dité jiz nikdy
nepohladi, nepochvali, nic jiz nebude jako diive. Pozistali maji pocit, Ze uz nikdy nebudou
Stastni. Ztrata ditéte vyvolava u rodicu a blizkych silné emocni reakce. Nabourava takeé jejich
pocit vlastni identity, pocit vlastni integrity, vztahy s jinymi lidmi, pFesvédceni o stabilité

a bezpe&nosti svéta (Spatenkova, 2013, s. 19).

2.4.1 Legislativa souvisejici s poskytovanim paliativni a détské paliativni péce

Legislativou v oblasti poskytovani paliativni péCe a détské paliativni péce se bude prace
zabyvat pomérn¢ okrajove, budou uvedeny alespon zakladni informace v ramci legislativnich

opatfeni v ramci paliativni péce.

Détska paliativni péce je vymezena v zakoné €. 48/1997, o vefejném zdravotnim pojiSténi
a o0 zmen¢ a doplnéni nekterych souvisejicich zakoni. V tomto zakoné je uvedeno, ze paliativni
péce je poskytovana pojisténcim v termindlnim stavu, a to v jejich vlastnim socidlnim

prostiedi, a to formou:

- domaci zdravotni péfe na zakladé doporuceni oSetfujiciho lékafe jedna-li se
o paliativni péce o pojisSténce v terminalnim stavu

- zdravotni péce ve stacionarich na doporuceni oSetiujiciho 1ékaie

- zdravotni péCe ve zdravotnickych zarizenich ustavni péce

- zdravotni péCe V zaFizenich socidlnich sluzeb

- oSetiFovatelské a rehabilitacni zdravotni péce poskytovanou v ordinaci osetfujiciho

1ékate (smlouvy se zdravotni pojiStovnou) (Zakonyprolidi.cz, 2022).

Také instituce a zafizeni, které poskytuji paliativni péci, jsou povinné dodrZovat dana
legislativni opatieni v oblasti poskytovani této péce. Nize se bude prace zabyvat détskou

paliativni péci.

3 Organizace v ramci détské paliativni péce

V Ceské republice (CR) ptisobi fada organizaci, které se paliativni pééi a détské paliativni pééi

vénuji a poskytuji ji.
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Systematickym rozvojem paliativni péce se v CR zabyva napt. nezavisla vyzkumna organizace
Centrum paliativni péce, kterd potada vzdélavaci akce, osvétové kampané, publikuje

vyzkumy z této oblasti (Umirani.cz, 2022).

Détska paliativni péée je dle odbornikii na vétsing mist CR stale obtizné dostupna, neni
systémové financovana, coZ bylo feseno Pracovni skupinou détské paliativni péce Ceské
spoletnosti pro paliativni medicinu (CSL JEP). Rozdil mezi paliativni pééi détskou
a dospélou je velky, u dospélych trva v fadu dnii ¢i tydnd, u déti se mize jednat o mésice 1 1éta.
U 80 % déti se jednd o nenddorova onemocnéni, u dospélych je tomu naopak. U déti je tak Casto

obtizné predikovat délku jejich zivota (Zdravi.euro.cz, Danyi, 2016).
V CR je zabezpetena détska paliativni péce:

- nemocni¢ni pé¢i (napi. ve Fakultni nemocnici v Motole)

- domaci péci, ktera je poskytovana Sesti poskytovali v Praze, Brné€, Ostravé, Olomouci,
Usti nad Labem a v Beroung

- dalSimi organizacemi (napf. rand péce, centrum provazeni a dalsi) (Paliativni péce

u détskych pacientii v CR, 2022).
Détska paliativni péée je v CR poskytovana témito organizacemi:

- domaci hospic Cesta domi (Praha)

- mobilni hospic Ondrasek (Ostrava)

- mobilni hospic Nejste sami (Olomouc)

- mobilni paliativni tym p¥i Klinice détské onkologie FN Brno

- mobilni hospic pFi Masarykové nemocnici v Usti nad Labem, o. z. (Univerzita
Karlova, 1. 1€katské fakulta, 2022).

- lazkovy hospic Dim pro Julii (Brno)

Jednou z organizaci, ktera se vénuje rodi¢im zemielych déti je sdruzeni Dlouha cesta. Toto
sdruzeni zalozila Martina Hraska z Celdkovic Vv roce 2005 poté, co ji zemfel v nemocnici na
rakovinu sedmnactilety syn. O této rodinné tragédii hovoftila s ostatnimi matkami, které zasahla
podobna situace. Zjistila, ze zit jako dfive, po smrti ditéte jiz neni schopna (iDnes.cz,

Karaskova, 2008).
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Kazdy rodi¢ hleda po ztrat¢ ditéte pomoc a podporu jinde. Sdruzeni Dlouha cesta potada
spole¢na setkani s rodici, kteti ptisli o dite, spolecné travi vikendy, vzajemné sdileji svou bolest,
navzajem si poskytuji podporu a pomoc. Jak sama Martina Hraskéa uvadi, nejvetsi pomoci je
pro ni to, Ze se kni ostatni chovali a chovaji normalné, nelituji ji, nevyptavaji se apod.

(iDnes.cz, Karaskova, 2008).

Ptikladii, kdy se rodi¢ realizoval po smrti ditéte prostiednictvim pomoci podobné zasazenym
lidem, kterym zemielo dit¢, je vice. Znamy je napt. zivotni ptibéh Venduly Svobodové, ktera
spolu se svym manzelem pfisla o svou Ctyt a piil letou dcerku Kléarku, kterd zemiela na leukémii.
Poté zalozila nada¢ni fond Kapka nadéje a dosud pomaha ostatnim rodi¢tim, kteti ptisli o své

dité (iDnes.cz, Karaskova, 2008).

Také napt. Nadaéni fond kli¢ek spolupracuje stadou odbornikii (psycholog, psychiatr,
socialni pracovnik, lékaf, zdravotni sestra, pedagog, pravnik, duchovni aj.). Poradenstvi
poskytuje napt. STREP — Ceské centrum pro sanaci rodiny, z. i., Helsinsky vybor, Bily
kruh bezpedi anebo kancelaf ombudsmana a dal$i. Nadacni fond kli¢ek je také ¢lenem

Evropské asociace na podporu déti v nemocnici (EACH) (Nadac¢ni fond Klicek, 2022).
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ZAVER

Tato bakaléiska prace se zabyvala predev§im détskou paliativni pé¢i, umiranim a potifebami

rodin a déti, kterych se paliativni péce tyka.

Cerpano bylo jak z odbornych publikaci, které poskytovaly zékladni charakteristiky a definice,
tak z webovych stranek organizaci, jejichz ¢innost s détskou paliativni péci tizce ¢i piimo
souvisi. Vybrané elektronické zdroje nabidly aktualni poznatky v détské paliativni péci
naznacily sméry, kterymi by se méla odborna vefejnost dale zabyvat a poskytly informace o
moznostech podpory a pomoci rodinam, které¢ pecuji o dit¢ s zivot limitujicim nebo Zivot

ohrozujicim onemocnénim.

Problematika potieb téchto rodin je velmi Siroka a vyplyva z typu nemoci ¢i postizeni ditéte.
Rodice potiebuji ke zvladani péce o své dité¢ odpovidajici formalni i neformalni podporu, o
které by méli byt informovani co nejdiive po zjisténi diagndzy. Potfebnou péci a podporu je
tfeba vhodné koordinovat a poskytovat komplexné, coz se v soucasné dobé jevi jako jeden z

problémd.

Péce 0 déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim je velice ndro¢na. Pecujici
rodi¢e by méli moznost odpoc¢inku a prostoru sami pro sebe. Moznost vyuziti asisten¢nich
sluzeb a respitnich pobytt je pro rodi¢e proto velmi vyznamna, nicméné jejich dostupnost a
vyuzitelnost je omezend. Rodiny by také uvitaly letni tdborové pobyty, kde by déti mély
volnocasovy program a zéaroveil dostupnou zdravotni péi. Rozvoj této oblasti by rodinam

vyrazné pomohl ve zvladani péce o dité.

Véazné nemoc nebo postiZzeni ditéte ma také vyrazny dopad na financni situaci rodiny a zajisténi
potiebné péce miize byt pro rodiny finanén€ velmi naro¢né. Ackoliv stat nabizi témto rodinam
rizné formy finan¢ni podpory, je tato podpora vétSinou vnimana jako nedostatecna a jeji ziskani

je velmi obtizné a ¢asoveé narocné.

Rodiny se nasledkem nemoci ditéte Casto dostdvaji do socidlni izolace a mohou se citit
vyclenény z ostatni spolecnosti. Celkovy postoj spolecnosti k détem s vaznym onemocnénim
nebo postizenim je rodinami hodnocen jako problematicky a integrace déti do bézného
vzdélavani je stale problematickd a obtizna. Ke zlepSeni situace je proto nezbytnd osvéta

spolecnosti a celkové zlepSeni podminek pro tyto rodiny.
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Z vyse uvedeného je mozné Konstatovat, ze détska paliativni pée vyzaduje ze strany
kompetentnich organti stale zvySenou pozornost, aby tato péce byla umirajicim détskym
pacientim poskytovana v co nejvétsi kvalité, komplexné a rychle a rodinam se dostavalo tolik

potiebné podpory.

Nikdo, kdo neztratil dit¢ nebo nestal po boku v dob¢ jeho odchazeni si nedovede predstavit
bolestnou ztratu pro rodinu zemielého. Po smrti ditéte rodi¢im pomaha, pokud mohou o svém
ditéti mluvit, cenny je rovnéZz kontakt s dal$imi rodinami s podobnou Zivotni zkuSenosti, s nimiz
mohou sdilet své pocity. Vzdjemna podpora je pro rodic¢e velmi dilezita, obzvlasté proto, ze
rodi¢e maji Casto pocit, Ze jim okoli nerozumi a nedokaze dostate¢né pochopit, ¢im si prochazeji
a jak se citi. Rodi¢e jsou sobé navzajem zdrojem sily a podpory a ¢asto funguji jako pozitivni

motivace k uvédomeéni si, ze je mozné ztratu ditéte prekonat a zit dal.
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