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Abstrakt v CJ:

Cilem této prehledové bakalarské prace bylo sumarizovat aktualni dohledané
publikované poznatky o bolesti u déti v paliativni péci. Relevantni dokumenty pro tvorbu
teoretickych vychodisek byly dohledany v elektronickych védeckych databazich Google
Scholar, ProQuest, Pubmed, Research Gate, Science Direct. Prace je zpracovana do dvou
hlavnich dil¢ich cild. Prvnim cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované
poznatky o bolesti z pohledu déti v paliativni péci a jeji hodnoceni. Déti popisuji bolest jako
velmi nepfijemny a omezujici pfiznak. Bolest navozuje nepfijemny stav, kterému jsou déti
v paliativni pé¢i vystavovany velmi Casto. Samotna bolest je zcela subjektivni pocit, ktery
vSak muze ovlivnit nejen dité, ale irodiCe a dalsi rodinné pfislusniky. Pro vhodné tiseni
bolesti u déti, jsou vyuzivany rizné hodnotici nastroje, které znacné napomahaji k tiSeni
ateSeni bolesti. K hodnoceni bolesti udéti v paliativni péci existuje nékolik meéficich
nastroju, napi. FLACC, FPS, PPP ¢ VAS. Druhym cilem bylo sumarizovat aktualni
dohledané publikované poznatky o vnimani bolesti u déti z pohledu rodict v paliativni péci.
Samotny pohled na dité, které trpi velkou bolesti, je pro rodice nepiijemny a zdrcujici zazitek.

Rodice se timto také dostavaji do samotného prozivani bolesti, a tim dochazi k naruseni jejich



psychické pohody. Rodice se ve vétsiné piipadu potykaji s emocionalnimi odchylkami, napf.
se smutkem, frustraci ¢i depresemi. Dohledané poznatky zminéné v této bakalarské praci
mohou pomoci zdravotnickym pracovnikim lépe porozumét, jak vnimaji bolest pravé déti
a jejich rodice v paliativni péci. Mohou také pomoci najit feSeni, jak zvladat zatézové situace

pii péci o dité s bolesti nebo jejich rodi¢i prave v paliativni péci.
Abstrakt v AJ:

The aim of this bachelor thesis was to summarize the current published evidence on
pain in children in palliative care. Appropriate documents for the theoretical background were
searched in the electronic scientific databases Google Scholar, ProQuest, PubMed, Research
Gate, Science Direct. Two main objectives of the thesis are as follows. The first aim was to
summarize the current published evidence on pain from the perspective of children in
palliative care and its assessment. Children describe pain as a very unpleasant and limiting
symptom. Pain induces an unpleasant condition that children in palliative care are exposed to
very often. Pain itself is a completely subjective feeling, but it can affect not only the child
but also parents and other family members. For the appropriate management of pain in
children, various tools which greatly assist in pain management are used. Several
measurement tools are available to assess pain in children in palliative care, such as FLACC,
FPS, VAS or PPP. The second aim was to summarize the current published findings on pain
perception in children from the perspective of parents in palliative care. The sight of a child in
great pain is an unpleasant and overwhelming experience for the parents. This also puts the
parents in the very experience of pain and thus disrupts their psychological well-being. In
most cases, parents are dealing with emotional disturbances such as sadness, frustration, or
depression. The findings discussed in this thesis can help health professionals to better
understand how children and their parents in palliative care perceive pain. They can also help
to find solutions to manage stressful situations when caring for a child suffering from pain or

their parents specifically in the palliative care.
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Uvod

Bolest je nejcastéjSim piiznakem, se kterym se setkavame v paliativni péci u déti. Je
velmi podstatnym signalem, ktery by nemél pietrvavat pfilis dlouho a nemél by presahnout
hranici snesitelnosti daného pacienta. Samotné posouzeni a pravidelné hodnoceni bolesti
a dalSich pfiznaka je velmi podstatné pro kvalitni poskytovani paliativni péce. NeléCena
bolest a utrpeni u ditéte, které ma zivot ohrozujici nebo limitujici onemocnénim, obvykle
ovlivilyje i kvalitu zivota, kterou proziva jak dité€, tak ijeho rodina. Znalost urcitych pficin
bolesti a zpisobti nasledného hodnoceni u déti v paliativni péci umoziuje jeji predchazeni
a ¢asnou efektivni kontrolu (Buzgova et al., 2019, s. 147). Bolest u déti, které podstupuji
paliativni péci, obvykle souvisi s nemoci samotnou, 1ékatfskymi zasahy a bolesti souvisejici se
samotnou lécbou (Downing et al., 2015, s. 25). Déti, které se potykaji s chronickym nebo
zivot ohrozujicim onemocnénim, celi velmi mimofadnym fyzickym a psychickym
problémum. Détska paliativni péce se snazi optimalizovat a zlepsit samotnou kvalitu zivota

déti zijicich s tak vaznym onemocnénim, a také podporovat rodinu (Sourkes, 2018, s. 53).

Diagnoéza at’ uz zivot ohrozujiciho nebo zivot limitujictho onemocnéni ditéte podstatné
ovliviiuje rodinu, kdy ji dostava do znacné nejistoty a do obav ztoho, co bude dale
nasledovat. RodiCe a dal$i rodinni ¢lenové se musi néjakym zpusobem s touto pravdou
vyrovnat. Nejen se samotnou diagnozou ditéte, ale také se skuteCnosti, ze onemocnéni mize
zivot ditéte ipredCasné ukoncit. V détské paliativni pécCi se cCastéji setkavame s velmi
vzacnymi onemocnénimi, u nichz lze té€zce predpovidat samotny prabéh, délku preziti ditéte,
symptomy nebo komplikace, které mohou v budoucnosti nastat (Buzgova et al., 2019, s. 425).
Z pohledu rodi¢u je bolest v paliativni péCi vnimana, jako jeden z nejCastéjSich, a zaroven
nejhorSich priznakl, ktery se objevuje u déti, které trpi vaznym ¢i Zivot ohrozujicim
onemocnénim (Downing et al., 2015, s. 25). Rodice déti s velmi vaznym onemocnénim, které
pocituji bolest, jsou vystaveni velké fadé emocionalnich potieb, které vznikaji z jejich pocitt,
emocniho prehlceni a zna¢ného stresu, kterému jsou vystaveni kazdy den (Koch, Jones, 2018,
s. 85). Samotné rodicovstvi u ditéte, které trpi limitujicim €i zivot ohrozujicim onemocnénim,
a zaroven dostava détskou paliativni péci, si vybira neuvéfitelnou dafi na zdravi a psychické
pohodé rodict. Rodic¢e velmi Casto pocituji obrovskou miru psychického utrpeni, Gzkosti

a hluboké deprese (Boyden et al., 2022, s. 271-282).

V souvislosti s vySe uvedenou problematikou je mozné si polozit nasledujici otazky: Jaké

jsou aktualni dohledané publikované poznatky o bolesti déti v paliativni péci? Cilem této
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bakalarské prace bylo dohledat a sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky
o vnimani bolesti z pohledu déti ajejich rodica v paliativni péci. Cile bakalarské prace byly

dale specifikovany ve dvou dil¢ich cilech:

L Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o bolesti z pohledu déti
v paliativni péci a jeji hodnoceni.
IL. Sumarizovat aktudlni dohledané publikované poznatky o vnimani bolesti u déti

z pohledu rodic¢t v paliativni péci.
Pred samotnou tvorbou bakalaiské prace byly dukladné€ prostudovany nasledujici publikace:

BOYDENPHD, MPH, RN, Jackelyn Y., Douglas L. HILL PHD, Russell T. NYE PHD, et al.,
2022. Pediatric Palliative Care Parents’ Distress, Financial Difficulty, and Child
Symptoms. Journal of Pain and Symptom Management [online]. 63(2), 271-282 [cit. 2022-
04-01]. ISSN 08853924. Dostupné z: doi:10.1016/j.jpainsymman.2021.08.004

BUZGOVA, PH.D., doc. PhDr. Radka, doc. PhDr. Lucie SIKOROVA, PH.D, Mgr. et Mer.
Hana BENESOVA, et al., 2019. Détskd paliativni péce [online]. U Prahonu 22, Praha 7:
Grada  Publishing [cit. 2022-03-24]. ISBN  978-80-271-2689-7. Dostupné z:
https://www.bookport.cz/e-kniha/detska-paliativni-pece-786156/

DOWNING, Julia, Hanneke BRITS, Lulu MATHEWS a Stefan J] FRIEDRICHSDORF, 2015.
Pediatric pain management care in palliative care. Future Medicine [online]. 5(1), 25 [cit.

2021-09-15]. ISSN 1758-1869. Dostupné z: doi:10.2217/pmt.14.45

KOCH, Kendra D. a Barbara L. JONES, 2018. Supporting Parent Caregivers of Children with
Life-Limiting Illness. MDPI [online]. 5(7), 85 [cit. 2022-03-05]. ISSN 2227-9067. Dostupné
z: doi:10.3390/children5070085

SOURKES, Barbara M., 2018. Children’s Experience of Symptoms: Narratives through
Words and Images. PMC US National Library of Medicine National Institutes of Health
Search database [online]. 5(4), 53 [cit. 2021-08-31]. ISSN 2227-9067. Dostupné z:
doi:10.3390/children5040053


https://www.bookport.cz/e-kniha/detska-paliativni-pece-786156/

1 Popis reSersni ¢innosti
V nasledujicim textu je podrobné popsana resersni ¢innost, podle které byly dohledany

validni zdroje pro tvorbu této bakalarské prace.

VYHLEDAVACI KRITERIA
Kli¢ova slova v CJ: bolest, détska paliativni péCe, zkuSenosti rodi¢h, déti, pfiznaky,
hodnoceni bolesti
Klicova slova v AJ: pain, pediatric paliative care, parents experineces, children, symptoms,
pain management
Jazyk: Cesky, anglicky
Obdobi: 2012-2022

Dalsi kritéria: recenzované ¢lanky, dostupny plny text

1L

DATABAZE

Google Scholar, ProQuest, Pubmed, Research

Gate, Science Direct

!

Nalezeno ¢lanka

247

VYRAZUJICI KRITERIA

- ¢lanky s omezenym piistupem k textu
- ¢lanky nespliujici kritéria

- ¢lanky neodpovidajici tématu

-




SUMARIZACE POUZITYCH DATABAZi A DOHLEDANYCH DOKUMENTU
Google Scholar — 2 ¢lanky
Proquest — 1 ¢lanek
Pubmed — 6 ¢lanka
Research Gate — 1 ¢lanek

Science Direct — 2 ¢lanky

SUMARIZACE DOHLEDANYCH PERIODIK A DOKUMENTU

Journal of school of nursing of Sdo Paulo 1 ¢lanek
Journal of Pain and Symptom Management 2 ¢lanky
World Journal of Clinical Pediatrics 1 ¢lanek
Supportive Care in Cancer 1 ¢lanek
Future Medicine 1 ¢lanek
Pediatrie pro praxi 1 ¢lanek
SAGE Journals: Palliative Medicine 1 ¢lanek
MDPI 1 ¢lanek
Indian Journal of Palliative Care 1 ¢lanek
US National Library of Medicine National Institutes 1 ¢lanek

of Health Search diabase

Pediatric Annals 1 ¢lanek

Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouzito 12

odbornych ¢lankt, 1 kniha a 2 webové stranky.
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2 Bolest u déti v paliativni péci

Bolest je posuzovana jako osobni zkuSenost ¢lovéka, ktera je v rizné mife ovlivnéna
jak biologickymi, psychologickymi, tak i socialnimi faktory. Dle Mezinarodni asociace pro
studium bolesti (The International Association for the Study of Pain, dale jen IASP) je bolest
definovana jako: ,, Neprijemny smyslovy a emociondlni zdZitek spojeny se skutecnym nebo
potencidlnim poSkozovanim tkané organizmu.“ (IASP, 2021, s. neuvedeno). O bolesti
muzeme také fict, ze se jedna o tzv. vicerozmérny jev, ktery pasobi jak na nase smyslové,
fyziologické, kognitivni, afektivni, behavioralni tak 1 na duchovni ¢asti osobnosti. Bolest je
také naprosto subjektivni pocit, ktery prozivaji jak déti, tak i1 dospéli lidé (WHO, 2012, s.
neuvedeno). Vzhledem k tomu, ze bolest je nejcastéjSim piiznakem v détské paliativni péci,
budeme se timto tématem dale zabyvat. Bolest, kterou prozivaji déti v paliativni péci z velké
Casti, obvykle souvisi se samotnou nemoci, lékarskymi zakroky ¢i s bolestmi, které souviseji
s 1écbou onemocnéni. Muze také dojit 1k nahodné bolesti tzv. komorbidité (soucasna

pfitomnost vice nemoci), které dité mize prozivat (Downing et al., 2015. s. 25).

Mnoho déti a dospivajicich, ktefi trpi vaznym chronickym nemocnénim nebo se
nachazeji v konecné fazi zivota, prozivaji bolest prakticky denné. VétSinou se potykaji s dalsi
fadou pfiznakd daného onemocnéni, jako jsou: unava, dusnost, anorexie, nevolnost, zvraceni,
nespavost, uzkost, zoufalstvi, frustrace a mnohé dalSi. S ohledem na zvySeni frekvence
chronickych onemocnéni ve vSech vékovych skupinach, je nutné pro détské sestry a ostatni
zdravotnické pracovniky, aby pochopili zkuSenosti a prozivani bolesti u déti a dospivajicich.
Détem, které trpi bolesti, je dostavano paliativni péce, ktera umoziuje adekvatné jednat pri
hodnoceni, zvladani a zmirfiovani bolesti. V dnesni dobé existuji mnohé vyzkumné studie
tykajici se kvality zivota déti s bolesti v paliativni péci. AvSak neexistuje takové mnozstvi
studii, které by analyzovaly zkuSenost z pohledu déti a dospivajicich v paliativni péci, které se
tyka zvladani bolesti v jejich kazdodennim zivoté. Z tohoto divodu se autoii Borghi et al.
(2014, s. 68) rozhodli realizovat vyzkumnou studii s cilem porozumét tomu, jak déti
a dospivajici v paliativni péci zvladaji bolest v jejich kazdodennim zivoté a jak popisuji jeho
intenzitu a kvalitu. Hlavnim cilem této vyzkumné studie je pochopeni prozivani déti
a dospivajici v paliativni péci, jejich kazdodenni zvladani bolesti, a také jak popisuji intenzitu,

kvalitu a lokalizaci bolesti.
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Ke splnéni navrzenych cilt studie autorky Borghi et al. (2014, s. 68) byla vytvorena na
zakladé tématicko-metodické strategie tzv. ,,oral history“, jejimz vychodiskem je vnimani
minulosti jako néfeho, co pokracuje do soucasnosti. Vyzkumny soubor tvofili déti
a dospivajici ve véku od 6 do 17 let, ktefi souhlasili s ucasti v rozhovoru. Dotazované déti
doprovazela zodpovédna dospéla osoba (rodi¢). Vsichni ucastnici rozhovori méli chronicka
onemocnéni, soucasn¢ s nemoznosti vylé€eni a byla unich zahajena paliativni péce. Déti
meély moznost vybéru kodovych jmen détskych postav, kdy byly détem nabidnuty prezdivky,
které mély zarucit soukromi a anonymitu. Celkové bylo do vyzkumného souboru zatfazeno
Sest respondentt (déti) od sedmi do sedmnacti let. Kodova jména, vék a nemoci ucinkujicich
déti znéla: Barney, 6 let, epidermolysis bullosa (nemoc motylich kiidel), Valeria, vék 6,
epidermolysis bullosa, Jay, 13 let, epidermolysis bullosa, Pucca, vék 13 let, osteogenesis
imperfekta (Lobsteiniv syndrom), Sininho, 17 let, xeroderma pigmentosum (vzacna
autosomalné recesivné dédicna choroba, ktera ma za nasledek neschopnost opravit DNA
poskozenou ultrafialovym UV zafenim) a Dica, vék 17, lidska T-bunikalymfotropni virus
(HTLV - dédi¢na spasticka paraparéza). Se souhlasem odpovédnych dospélych osob (rodicu),
byla setkani naplanovana s détmi a dospivajicimi na den jejich navstév na klinice v riznych
Casech. Jako metoda sbéru dat byl pouzit polostrukturovany rozhovor, ktery obsahoval jak
urcitou, tak 1 ndhodnou sadu otazek. Urcité otazky z polostrukturovaného rozhovoru znély
takto: Mize$ mi fict, jaky je tviij kazdodenni zivot doma? Kdo ti pomaha? Muze§ mi fict, jaky
je tvj kazdodenni zivot ve Skole? MuZze§ mi fict, jak t€ to boli? Muze§ mi fict, kdy citi$
nejvetsi bolest? MuzeS mi fict, co délas pro zmirnéni bolesti? Kdo ti pomaha s bolesti?
Jednotlivé rozhovory byly digitalné nahravany a zpracovany ve tfech fazich podle urcité
metodiky, kterad se sklada ze tii fazi. Prvni fazi je pfepis (pfepsani rozhovoru vcetné chyb,
opakovani aintonace ftei), dale textualizace (zaClenéni otazek v odpovédich
spolupracovnika) a v neposledni fadé transkreace (vytvoreni findlniho textu rozhovoru).
Nasledujici témata byla analyzovana pomoci tzv. Piagetovy teorie, ktera se zabyva témito
kategoriemi: popis bolesti, hledani zivota, ktery je blize béznému zivotu, navzdory bolesti

a nemoci pomoci riznych alternativ zvladani bolesti a zvladani ziti s naruS§enym sebeobrazem.

Vysledkem vyzkumné studie bylo, Zze bolest je povazovana za subjektivni zazitek
u vSech jednotlivych déti. Hlavnim zptsobem pro vyjadieni bolesti u déti je zejména mluvené
slovo. Jiz od 18 mésice veku, deéti maji sva jasna slova k popisu bolesti, kdy misto slova
,,bolest” vyuzivaji napf. slova ,,modiina“. Kognitivni vyvoj déti od tii do Ctyft let véku staci

k tomu, aby bylo dité schopné hlasit tenzitu bolesti, kdy vyuziva slov , hodné“ a nebo ,,malo®.
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Sestileté déti v této vyzkumné studii, jako Barney, ktery popisuje bolest b&hem pievazovani
ran jako silny, velmi bolestivy prozitek, ktery boli a tahne. Déti ve véku deviti let, jako je
Valéria, jsou uz ve fazi, kdy vysvétleni bolesti je na jasnéjsi a specifictéjsi urovni. Déti v této
fazi jsou schopny klasifikovat, specifikovat, tfidit a organizovat informace. Pocity bolesti,
které Valéria popisuje, jsou vysledkem 1ézi (traumat, ran) na stehnech a pazich.
Nejintenzivnéjsi bolesti Valéria pocituje zejména odpoledne, protoze travi velmi dlouhou
dobu sezenim ve Skole, kdy jeji rany velmi trpi. Proto Valéria popisuje své zkuSenosti
s bolesti jako silnou, bodavou a pichlavou bolest, a zaroveni i bolest, kvuli které se citi
otravena (Borghi, 2014, s. 69-70). V neposledni fad¢ teenagefi Jay, Pucca, Sininho a Dica
pouzili §ir§i a mnohem abstraktn€jSi zptisob popisu bolesti. Popsali svou bolest ve vSech
moznych zpusobech, napt. uvedli, Ze bolest byla pro né velmi silna, hiejiva, trhava, pulzujici
¢i bodava. Uvadi také, ze je bolest doslova ,lisovala®. S ohledem na perspektivu déti
a dospivajicich v paliativni péci, ktera se tyka kazdodenniho zvladani bolesti, mizeme
zdiraznit nasledujici relevantni aspekty. SkuteCnost toho, ze déti a dospivajici v této
vyzkumné studii jsou schopni vyjadrit jejich bolesti, podstatné ovliviiuje to, jak by mely
détské sestry zmirfiovat a hodnotit bolest ditéte. Détské sestry by mély chapat a védét, ze déti
Skolniho veku sdéluji bolest konkrétn€, jako Barney a Valérie. Tyto déti rozumi pojmim
ajsou obecné podrobné popsat intenzitu, lokalizaci a kvalitu jejich bolesti. Déti zvladaly
bolest denn€, aitak mohly vramci moznosti navstévovat Skolu, hrat si a do urcité miry
provozovat i sporty. Vedeni rozhovoru s ditétem a dospivajicim ¢lovékem je naro¢né, protoze
je nutné pouzit efektivni pfistup, tak aby se rozvijel vztah zaloZeny na vzajemné davére

(Borghi et al., 2014, s. 70-72).

Odborny ¢lanek autorky Sourkes (2018, s. 53) popisuje urcity prehled zkuSenosti déti
s fyzickymi, ale ipsychickymi symptomy, které vyjadiuji pomoci mluvenych slov
a kreslenych obrazkd. Samotné pochopeni détského prozivani ptiznakd onemocnéni z jejich
pohledu je podstatnou casti pfi navrhovani a poskytovani vhodného zvladani symptomd.
V tomto odborném clanku jsou zahrnuty také priklady od sourozencii nemocnych déti.
Prestoze fyzické aspekty nemoci proziva zejména pouze pacient, odrazi se to vSak ina
sourozencich, ktefi se mohou stat zdrojem velkého utrpeni, zejména proto, ze Casto dostavaji

do nepovSimnuti.

Autorka Sourkes (2018, s. 53) ve svém odborném c¢lanku uvadi, ze ,bolest” je jako
prozitek, ktery mize mit mnoho vyznami, at’ uz od fyzickych az po ty psychologické, avSak

nejcastéji jde kombinaci obou. V tomto odborném c¢lanku jsou popsany priklady ostré fyzické
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bolesti, dale snaseni bolesti béhem Zzivota z pohledu sourozenct a bolesti spojené se smrti.
Jako prvni popisovalo dité svou nesnesitelnou bolest. Jednalo se o velmi barevny a zaroven
désivy obrazek, ktery v pozadi mél Cerné Cary. Obrazek znazorioval situaci, kdy doslo
k zakopnuti nékoho o infuzi ditéte, ktera se nasledné do jeho ruky zalomila a zfitila se na dit¢.
Obrazek vyjadfoval extrémni bolest asni spojenou uzkost a zranitelnost. V dolni ¢asti
obrazku bylo evidentni, ze prevlada znacny chaos, kdy namalovana ruka méla znacit bolest
nemocného ditéte. Druhou popisovanou ¢asti je odpovéd na otazku: , Jaky nejdésivéjsi pocit,
mysSlenka nebo zkuSenost, kterou jste zazili od doby, kdy vasSe sestra onemocnéla? Zdravy
sourozenec nakreslil jeho odpoveéd’: ,,Snit o mé sestie v bolesti...“ Nakreslil se jako drobnou,
hnédou postavu v malé posteli, kterd pravé sni o své seste v jasné oranzové barve, ktera diky
své bolesti kiici ,,au”. Jeho obrazek sveéd¢i o velmi silném dopadu na sourozence, kdyz jsou
svedky pacientova utrpeni. I kdyz jsou uSetfeni fyzické bolesti z nemoci, tak nejsou chranéni
pred velkym pocitem strachu a nepfedstavitelnou bezmocnosti vici bolesti ditéte. V posledni
casti tohoto Clanku se snazil teenager stermindlnim onemocnénim ledvin ukézat svou
absolutni zavislost na hemodialyze. St€zoval si na mnoho urovni nepohodli, at' uz od naruseni
jeho Zivota zpusobeného danym rozvrhem dialyzy az po nartstajici bolest spojenou se
samotnou 1é&bou. Sviij obrazek nazval ,MA machine“ (,MUJ stroj). Jedna jeho ruka je
doslova zapojena do stroje, avSak druha ruky je v gestu ,,palec nahoru®. Jeho vyraz tvare na
obrazku je nejednoznacny, kdy je popsan jako hrizostrasny. Posledni ¢asti bylo poukazano na
to, ze u nekterych déti je zkuSenost s bolesti pfimo spojena se strachem ze smrti. K tomu
dochézi zejména u déti, jejichz progndza onemocnéni je dobra, a i prestoze je smrt znacnou
hrozbou, neni v zadném pripadé jistym vysledkem. Dité nakreslilo obrazek, ktery znazorfioval
obraz lebky se zktizenymi hnaty, jak se usmiva nad jehlou pro aspiraci kostni dien¢. V dalSim
obrazku, ktery jednoznacné spojuje bolest s mySlenkou smrti, dité prohlasilo: | Kdyz
v nemocnici jen lezim v posteli a mam bolesti, myslim na tohle.“ Dité nakreslilo obrazek,
ktery znazorioval kresbu postele, kde dité lezi a pfemysli nad smrti, v mysSlence se objevuje

nahrobek, kde je napsano R.1.P. (Rest In Peace) neboli odpocivej v pokoji.

2.1 Hodnoceni bolesti u déti v paliativni péci
Pro mladsi déti nebo déti, které jest¢ nemaji tak dobfe vyvinutou verbalni komunikace,
se Casto spoléhame na hodnoceni bolesti od pecCovatele ditéte, tedy od rodica (Tressia, 2012,
s. 329-334). Abychom pomohli komplexné zvladnout bolest, je velmi dulezité ji nejprve
presné posoudit, pomoci dukladné anamnézy a vySetfeni. Nasledna 1écba by méla byt

sledovana, vyhodnocena a v piipadé€ potieby 1 upravena. Posouzeni bolesti by mélo zahrnovat
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informace od ditéte, rodiCe, pecovatelé i od zdravotnika (détské sestry). Samotné posouzeni
bolesti by se melo skladat z podrobné anamnézy bolesti, fyzického vysetieni, diagnostiky
pfiCiny améfeni intenzity bolesti pomoci méficiho nastroje vhodného pro veék ditéte
(Downing et al., 2015, s. 25). Kompletni anamnéza bolesti vSak zahrnuje zejména lokalizaci
bolesti, a pak az posuzujeme kvalitu, zmiriujici faktory, nastup bolesti, souvisejici piiznaky,
Casové rozpéti, dopad na kazdodenni zivot a reakce na 1écbu. Je dulezité si uvédomit, ze
bolest u déti je velmi slozitd zkuSenost, kterd je ovlivnéna nejen fyzickymi faktory, ale také
i psychologickymi, sociadlnimi, duchovnimi faktory a zivotniho prostfedim. Hodnoceni bolesti
je dulezité pro probihajici 1écbu ditéte, protoze hlavnim cilem je feSeni a tiSeni bolesti. Je také
velmi dalezité si uvédomit, ze v souvislosti s 1écbou ditéte by mély byt pouzity vhodné méfici
nastroje pro hodnoceni bolesti, nasledné prehodnoceni a pifezkoumani dalSich faktora

ovliviiujicich bolest (Tressia, 2012, s. 329-334).

Existuje ne€kolik méficich nastroji pro hodnoceni bolesti u déti v paliativni péci, jak
pro verbalni, tak ineverbalni komunikaci s ditétem. Mezi nastroje vhodné k hodnoceni
a méfeni bolesti u déti v paliativni péci, které velmi Spatné nebo viibec nekomunikuji, patii
zejména Faces, Legs, Activity, Cry, Consolability Scale (dale jen FLACC), Paediatric Pain
Profile (dale jen PPP) a mnohé dalsi hodnotici nastroje (Buzgova et al., 2019, s. 166). Autorka
Tressia (2012, s. 329-334) ve svém odborném clanku uvadi, ze mezi bézné uzivané méfici
nastroje neverbalni bolesti patfi napt: skala bolesti pro kojence, neboli infant FLACC. Tato
zkratka definuje pét oblasti, které jsou jednotlivé u ditéte posuzovany. Mezi hodnotici oblasti
této Skaly patii: obli¢ej (hodnoti se vyraz obli¢eje, grimasy), nohy (aktivita nohou, nepokoj,
tenze), aktivita (zda je dit€ aktivni, ¢ neaktivni), pla¢ (vzlykéni, pla¢ a nafikéani)
a v neposledni fade schopnost uspokojeni napt. po nakrmeni, obejmuti ¢i pochovani v naruci
(Tressia, 2012, s. 329-334). Tento hodnotici nastroj je vhodné pouzivat zejména pro kojence
a déti, které se nejsou schopny komunikovat verbalné (DuSickova, Toumova, Tothova, 2019,
S. 262-263). Dalsi moznosti hodnoceni bolesti je pomoci méticiho nastroje Face Pain Scale
(dale jen FPS). M¢tici nastroj FPS je vhodny zejména pro déti Skolniho véku (Tressia, 2012,
s. 329-334). Tento méfici nastroj se vyuziva u urcitych vyrazu oblieje (vizualnich obrazi),
které predstavuji urovné bolesti u déti. Na levé strané stupnice je tvar, ktera je bez bolesti
a smérem doprava se obliceje upravuji a formuji podle intenzity bolesti. Méfici nastroj
obsahuje dohromady 6 tvafi, pod kterymi se nachazi 10 bodova stupnice, kdy c¢islo nula nam
znadi, ze je dit€¢ bez bolesti, a naopak ¢islo deset znaci nesnesitelnou bolest. Détska sestra

pomoci tohoto meéficiho nastroje sama neurcuje bolest ditéte, ale dité si vybird tvar podle
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vlastniho pocitu bolesti (DuSickova, Toumova, Toéthova, 2019, s. 262). Dal§im méficim
nastrojem Vizualni Analogova Skala (dale jen VAS) je sestaven z &isel 1 az 10, které hodnoti
urcitou intenzitu bolesti ditéte (Tressia, 2012, s. 329-334). Jedna se o linku, ktera je dlouha
presné 100 mm s jednim koncem oznaCenym bez bolesti a druhym koncem, kde je bolest
nejhorsi (nepredstavitelna bolest). Vyuziti méficiho nastroje VAS je vétSinou z divodu jeji
jednoduchosti, srozumitelnosti, moznosti opakovaného méfeni a také jejiho rychlého

vyhodnoceni (Dusi¢kova, Toumova, Téthova, 2019, s. 262).

Dalsim zajimavym poznatkem hodnoceni bolesti je vyzkumna studie autord Chan et
al. (2021, s. 30-43), ktera méla za cil identifikovat nastroje hodnoceni bolesti, které jsou
v soucasnosti nejvice pouzivany v pediatrické paliativni péci. Tato studie zkoumala zejména
jejich psychometrické vlastnosti a proveditelnost a doporuceni pro klinickou praxi. Samotny
design vyzkumné studie byl systematicky piehled literatury, ktery se zabyval hodnocenim
psychometrickych vlastnosti méficich nastroji  pro hodnoceni bolesti ptavodniho
recenzovaného vyzkumu publikovaného od vzniku zdroji dat do dubna 2021. Metodika
studie spocivala v systematickém piehledu a narativni (vypravéci) syntéze recenzovanych
studii publikovanych v plném znéni ataké v anglickém jazyce od vzniku piislusnych
elektronickych databazi (ProQuest, Web of Science Core, Medline ptes Ovid, EMBASE,
a CINAHL, az do dubna 2021).

Do recenze bylo celkové zarazeno celkem 34 clankd. Pfi vyvazovani jednotlivych
aspekt proveditelnosti a psychometrickych vlastnosti bylo zjisténo, ze je Face Pain Scale —
Revised (dale jen FPS-R) doporuCenym méfenim sebehodnoceni ditéte, zatimco Pediatric
Pain Profie (dale jen PPP) a FLACC jsou doporucenymi meéficimi nastroji pro pozorovani
ditéte. FPS-R neboli revidovana stupnice bolesti ve tvafich, je méfici nastroj, ktery se sklada
ze Sesti motivu tvaii, uspofadanych v horizontaln€ v fadé€, s neutralnim tvafi vlevo (hodnoceni
0) atvafi s maximalni bolesti vpravo (hodnoceni 10). Tento méfici néstroj byl ovéfen na
respondentech ve véku od 5 do 17 let, ktefi byli pfijati do nemocnice s onkologickym
onemocnénim. Byly zkoumany jak brazilské, tak i katalanské verze méficiho nastroje FPS-R.
Dal§i méficim nastrojem je tzv. Pediatric Pain Profile (dale jen PPP), ktery hodnoti bolest
pomoci stupnice s 20 polozkami, kdy kazda polozka je hodnocena na ¢tytbodové Skale jako
,,vibec ne“ az ,, velmi mnoho“ v urCitém Casovém obdobi. Tento méfici nastroj je validovan
u déti ve véku od 1 az do 18 let s neurologickym a kognitivnim postizenim. V brazilské verzi
PPP byla validace obsahu provedena se zdravotniky a primarnimi peCovateli. PPP ma velmi

dobrou validitu kritéria pfi pouziti numerické hodnotici stupnice jako zlatého standardu.
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Posledni méfici nastroj FLACC se zabyva zejména intenzitu bolesti pomoci péti kategorii
(oblicej, nohy, aktivita, utécha a plac), z nichz kazda kategorie je hodnocena od bodu 0 do 2,
aby bylo odvozeno celkové skore od 0 do 10. Celkové skoére se pohybuje od O do 60.
Deskriptory pro kazdou polozku tohoto meéficiho nastroje jsou povazovany za ukazatele
chovani u déti pti bolesti. Samotné deskriptory spojené s kazdou urovni FLACC (pfi skore 0,
1 nebo 2), které predstavuji konzistentni eskalaci se zvySujici se intenzitou bolesti. Naopak
Revidovana Skala (dale jen FLACC-R) je méficim nastrojem pro pozorovani bolesti zalozeny
na stupnici FLACC, ktera je upravena tak, aby zahrnovala dalsi bolestivé chovani, které se
Casto vyskytuje u déti, které jsou omezeny v neverbalni komunikaci nebo trpi kognitivni
poruchou. Zahrnuje dalsi polozky hlaSené rodici souvisejici se specifickym chovanim ditéte
v kazdé jednotlivé kategorii. Ackoli zadna studie v tomto piehledu nezahrnovala FLACC R.
Autofti této vyzkumné studie ji doporucuji pro déti, které nemaji verbalni komunikaci nebo,

které trpi kognitivni poruchou (Chan et al., 2021, s. 30-43).

Osobni doporuceni autori vyzkumné studie, je takové, ze uprednostiuji nastroje,
které byly ovéfeny s vysokou korelaci (vzajemnymi vztahy) mezi rodiCem a vlastni
zpravou. Doporucuji, tak vSechny meéfici nastroje hodnoceni bolesti, které prokazaly
dostateCnou obsahovou validitu u kojencti, déti a mladych lidi s zivot limitujicimi stavy, kde
vysledky skutecné odrazeji intenzitu bolesti u pacienti. Diky této vyzkumné studii je jedna
o prvni systematicky prehled, ktery se fidil danou metodologii, aby shrnul a kriticky zhodnotil
existujici literaturu tykajici se spolehlivosti, validity, citlivosti a proveditelnosti méfticich
nastroji hodnoceni bolesti v pediatrické paliativni péci. Také se jedna o prvni piehled
meéficich nastroji pro hodnoceni bolesti, které se v souCasnosti pouzivaji v pediatrické
paliativni péci, spolu s vySetfenim jejich psychometrickych vlastnosti a proveditelnosti, které
nam zaroveni umoziuji vydavat doporuceni pro klinickou praxi. V zavéru vyzkumné studie se
autofi shodli na nazoru, ze pro vyvazeni aspektl proveditelnosti a psychometrickych
vlastnosti je nejvice vhodné vyuzivat hodnotici Skalu FPS-R. M¢éfici nastroje FLACC,
FLACC-R aPPP jsou doporuCovany zejména jako nastroje k pozorovani déti v prislusnych

veékovych skupinach (Chan et al., 2021, s. 30-43).
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3 Bolesti u déti v paliativni péci z pohledu rodic¢u

Samotna rodicovska pohoda je izce spojena s potiebami a utrpenim nemocného ditéte.
Samotni rodice uvadéji, ze byt svédky fyzického utrpeni a bolesti u svych déti je pro né
extrémné znepokojivé a velmi tézké. Zvladani bolesti a fyzického utrpeni u ditéte je jedinecny
zpusob, jak uspokojit okamzité potieby ditéte a jeho rodi¢e. Zmirnéni symptomu fyzické tisné
a bolesti u ditéte muze mit dal§i vyhodu, ato ve snizeni psychické tisné u ditéte a naopak
(Koch, Jones, 2018, s. 85). Musime vzit v§ak v ivahu skuteCnost, ze rodiCe, ktefi maji dité,
které trpi bolesti, sami téz trpi. Proziva-li jejich dité nebo se dostava do zivotné dilezitého
nebezpeci (onemocnéni vaznou nemoci ¢i umrti), je vlastni zZivot rodica podstatné ovlivnén.
Je znamo, ze umirajici déti Casto citi velkou bolest, ktera jejich blizkym a rodi¢im zptsobuje
znacné utrpeni a dokonce se citi provinile. Pro rodi¢e by bylo velkou pomoci védét, ze jejich
déti mohou odejit v klidu a bez bolesti. Neni az tak neobvyklé, ze déti, které trpi vaznymi
ptiznaky, se k oSetfovatelskym pracovnikim chovaji Castéji mnohem pfirozen€ji a klidngji
nez ke svym vlastnim rodi¢im. Casto tato skuteénost miize rodi¢e zamrzet. Moznych divodd
muze byt cela fada, napt. mize dit€ vycitit nervozitu a bolest, ktera naplfiuje rodiCe, coz zase
muze podstatné ovlivnit a zptisobovat bolest ditéti apod. Pro nemocné déti, které se setkavaji
s velkou koncentraci profesionalnich peCovatelti, se ¢asem muzou stat ivelmi dulezitou
soucasti jejich zivota. Obvykle péci otézce nemocné dité vykonavaji zejména rodice
a odbornici spole¢né, kdy musi spolupracovat, tak aby pro nemocné dité fungovali co
nejlépe. Rodice se tak nevyhnutelné stavaji soucasti pecujiciho tymu. Prace na dobrém vztahu
k rodi¢iim je nezbytnou soucasti paliativni péce o déti k prevenci bolesti a ke zlepSeni kvality
jejich zivota. Cokoli zmirni jejich bolest a strach, pomuze i ditéti. Rodice jsou tedy v détské

paliativni péci zaroven tzv. ,,1€ky*, pacienty a soucasti tymu (Classen, 2012, s. 13-19).

Vyzkumna studie autorek Mariyany, Allenidekanie a Nurhaenie (2018, s. 156-161)
méla za cil zjistit, jaké jsou zkuSenosti rodict se zvladanim bolesti u svych vlastnich déti
behem paliativni péCe po samotné diagnostice nadorového onemocnéni. Tato kvalitativni
vyzkumna studie posuzovala rodiCe, ktefi byli zapojeni do zvladani bolesti u déti
s onkologickym onemocnénim, které podstupovaly paliativni péci. Vyzkum probihal v Rachel
House Foundation v Zapadni Jakarté¢ a Taufan Jakarta Community, kdy samotné informace
byly sbirany v na misté, na kterém se dohodl ucastnik a vyzkumnik. Data této vyzkumné
studie byla sbirdna pomoci polostrukturovaného rozhovoru, ktery byl zaznamenan pomoci
hlasového zaznamniku, a néasledné doslovné prepsan a analyzovan autory studie. Behem

rozhovoru byly zaznamenavany i poznamky a neverbalni odpovédi. Kazdy rozhovor trval
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piiblizné 45-60 minut. Dotazovanym byla navic zaslana témata piepisi, aby se zajistila
validita vysledkti vyzkumné studie. Rozhovory byly vykonavané za pomoci odborného
supervizora. Celkové bylo uskuteénéno 8 rozhovort. Vyzkumni soubor byl tvofen z muza
izen (1 muz a7 Zen), ktefi byli dotazovani po dobu 2 mésici. Udastnici (rodite) se
pohybovali ve véku od 32 do 50 let, primérny vek byl 42 let. VSichni tcastnici méli
zkuSenosti s 1écbou bolesti u déti s onkologickym onemocnénim. Na zékladé analyzy
rozhovort bylo stanoveno osm hlavnich témat. Mezi tyto témata patii dimenze bolesti, kterou
zazivaji zejména déti podstupujici paliativni péci, dale fyzické a psychické reakce rodicu,
emocni reakce rodiCl, bariéry, se kterymi se rodiCe setkavaji pii péi o své dit€ doma,
intervence rodi¢u ke snizeni bolesti jejich ditéte, snaha rodi¢u odvratit své dit€ od bolesti,
povzbuzeni, kdyz dité proziva bolest a v neposledni fadé je téma usili a modlitby rodicu, aby

se jejich dité citilo dobfe.

V nésledujicim textu budou podrobnéji popsané vysledky jednotlivych kategorii
vysledkti vyzkumné studie. Prvnim stanovenym tématem bylo dimenze détské bolesti, kdy
se zjistilo, ze behem paliativni péce rodi¢e nemohli védet o bolesti, kterou pocitovalo jejich
dit¢, pokud na to samo dit€ nepoukazalo nebo se otom nezminilo. Pokud si dité obcCas
stéZovalo na bolest nebo néjakym zpusobem neupozornilo na své prozivani bolesti, rodi¢
ditéte mé&l velky problém rozliSovat, jakou bolest dité pocituje. Druhé téma, tedy fyzické
a psychické reakce rodicu mélo za vysledek, to ze samotné onkologické onemocnéni a s nim
spojené léky maji emocionalni dopad jak na déti, tak ina rodinu, kterd je touto nemoci
ovlivnéna. Reakce déti na prozivani bolesti méla zna¢ny vliv na jejich na psychické prozivani
rodica. Tato vyzkumna studie potvrzuje, ze psychologické reakce matek podstatné souviseji
s vlastnimi reakcemi déti na bolest. Bylo zjisténo, ze pokud rodi€ vidi své dité ve stavu, kdy
prozivaji bolest, snazi se skryt pocity smutku, strachu, deprese, zmatku, uzkosti ¢i paniky.
Treti probirané téma této vyzkumné studie bylo emocionalni reakce rodicu, které popisuje,
ze rodiCe trp€li emocnimi poruchami, které se projevovaly ur€itymi reakcemi (boj, uder ¢i
Sok). Nektefi ucCastnici se se svymi détmi neustale hadali, kdyz napt. dit€¢ nechtélo brat 1éky,
i kdyz bylo nemocné. Také se snazily spolupracovat s ostatnimi cleny rodiny, avSak
zpanikafili, kdyz vidéli své dit€¢ v bolestech. Bariéry ¢i ruzné prekazky (jak v péci, tak
i v nakladech), se kterymi se rodiCe setkavaji také pii domacim managementu bolesti u ditéte,
je Ctvrté probirané téma vyzkumné studie. Toto téma deklarovalo otom, ze déti trpély
neustalymi bolestmi, ikdyz jejich rodice pouzivali rizné strategie k feSeni. Jedna

respondentka vyzkumné studie vSak uvedla, ze jeji dité¢ nepfestalo kiicet, 1 kdyz matka
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vyzkousela mnohé metody k tomu, aby dité bolest zvladlo. Mezi dalsi faktory, které matkam
v tomto piipadé nevyhovovaly, byla absence sester, které poskytovaly domaci péci, dale
Spatné zvladani bolesti ditéte v domacim prostredi, potize s financemi a dopravou a také
situace, kdy dité trpélo tak, ze muselo byt pfevezeno do nemocnice. Paté téma se zabyvalo
intervencemi rodicu ke snizeni bolesti u jejich ditéte. RodiCe se snazili snizit bolest ditéte,
jak farmakologickymi, tak i nefarmakologickymi zpusoby. Zjistilo se, ze cCastéji byly
podavany léky, jako je napf. morfin, aby se zmirnily bolesti ditéte, v souladu s radou
pediatrické sestry a nasledné 1ékare. Nefarmakologické terapie zahrnovaly alternativni 1éky,
jako je napft. eukalyptovy olej, masaze a rizné obklady. Dalsi téma se zaméfovalo na snahu
rodicu o to, aby odvratily své déti od bolesti. Samotnym vysledkem tohoto tématu bylo, ze
se rodiCe snazili vyvinout velkou fadu usili k tomu, aby jejich dité bolest necitilo, napf.
sledovanim televize nebo ctenim pohéadek. Respondenti také uvedli, ze se jejich dite citilo
1épe pii sledovani vtipnych a veselych détskych televiznich poradd nebo YouTube. Nékteti
respondenti vyzkumné studie se také snazili povzbuzovat své dité ke konverzaci, vtipkovani
nebo k zabavé. Predposledni téma vyzkumné studie se zabyvalo podporou, kterou rodice
v této vyzkumné studii poskytli svym détem, kdyz prave trpély bolesti (povzbuzeni, motivace
a podpora). Déti se citily dobie po boku své matky, kdy jeji pritomnost byla uvadéna jako
tzv. 1ék. Kdyz jejich dit€ néco bolelo, matky se jim snazily dodat silu tim, ze je povzbudily
k boji s bolesti. Matky se také vzdy snazily byt silné, i kdyz byly vedle svého ditéte, které
v dany moment pocitovalo bolest. V neposledni fad¢ je zde posledni probirané téma této
vyzkumné studie, které se zabyva snahou a modlitbami rodi¢u k potéSeni svého ditéte.
V tomto tématu bylo popséano, Ze se rodiCe snazily de€lat véci, aby potesily své dite, protoze
veédély, ze maji s riznymi 1écbami a 1éky obtize. Ackoli se rodice takeé citili ve znacné depresi,
ze jejich dit€ nema mnoho Casu v zZivoté aje unavené, stale se je snazily potésit tim, ze
udélaly vSe, co déti chtély. Tato vyzkumna studie ukazuje, ze rodice, ktefi se vyrovnavaji
s bolesti svého ditéte, se spoléhali zejména na podporu rodiny, zdravotnické pracovniky
aveskeré¢ informace o samotném vedeni. Dale také odhalila, ze vSichni ucastnici maji
zkuSenosti s lé€bou bolesti u déti s onkologickym onemocnénim, které nésledné podstoupili
paliativni péci. PéCe o déti v paliativni péci je pro rodice obrovskou vyzvou. Matky by
v tomto ptipadé mély byt schopné a kvalifikované ve zvladani détské bolesti (Mariyana,

Allenidekania, Nurhaeni, 2018, s. 156—-161).

Dalsi vyzkumna studie autort Geestet al. (2014, s. 1043-1053)., ktera pojednava

o zkuSenostech rodi¢u s pediatrickou paliativni péci, kdy jednim z probiranych témat je
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i samotné prozivani bolesti jejich déti z pohledu rodic¢t. Hlavnimi cily této vyzkumné studie
jsou prozkoumat vnimani rodi¢u a interakce se zdravotniky, tedy komunikace, kontinuita péce
a zapojeni rodicu, zvladani symptomt béhem pediatrické paliativni péCe a zjistit vliv na

dlouhodoby smutek u rodict, ktefi ztratili dité kvili onkologickému onemocnéni.

Metodika této vyzkumné studie spocivala v naboru rodi¢t, ktefi pfisli o své dité (ve
véku od 0 do 18 let) v dusledku onkologického onemocnéni mezi lednem roku 2000
a prosincem roku 2004. Celkem bylo do této studie zarazeno 123 rodici (part) ze 135 déti
(tedy 91 %). Zbylych dvanact rodi¢t onkologicky nemocnych déti nebylo osloveno, aby se
této studie zacClenili. V péti pripadech bylo na zakladé klinického usudku Iékate povazovano
za priliS zatézujici situaci, aby se rodie této studie zucastnili. Dv€é déti nahle zemfely
v diagnostické fazi détského onkologického onemocnéni a dvé déti nasledné utrpely nahlou
toxickou smrt béhem samotné 1écby. Rodi¢e dvou predCasné narozenych déti nebyli téz
osloveni, protoze ob¢ déti mély problémy velké problémy s vice organy najednou a nasledné
velmi kratce po narozeni zemfely. Pro ucely této studie byli matky a otcové pozadani, aby
samostatné vyplnili dva dotazniky. Prvnim dotaznikem byl tzv. Inventory of Traumatic
Grief (dale jen ITG), neboli dotaznik, ktery méfi rodicovsky smutek. Druhy dotaznik se
skladal z otazek, které byly komplexniho charakteru a byly zamérné vyvinuté pro tento typ
vyzkumné studie. Slouzil zejména k prozkoumani vnimani rodic¢l v interakci se zdravotniky
na piitomnost a zavaznost symptomu jejich ditéte beéhem paliativni péce. ITG dotaznik, ktery
nam méfi miru zarmutku rodict, se sklada z 29 polozek, jakou jsou napf. ,,Nemohu pfijmout
jeho/jeji smrt*. Ty jsou dale hodnoceny na tzv. Likertové pétibodové stupnici od nikdy az po
vzdy. Vysoké skore na ITG dotazniku znaci vétsi pfitomnost smutku u rodica. Spolehlivost
samotného ITG dotazniku je velmi dobra. Abychom prozkoumali pocet rodicu s klinicky
relevantnim smutkem, byly urovné smutku dichotomizovany (rozdvojeny) na zaklade
poskytnutého hrani¢niho skore pro traumaticky smutek (tedy celkové skore smutku > 90). Pét
rodict zapomnélo vyplnit nékteré otazky. Ve dvou piipadech se stalo, ze rodice zapomnéli
vyplnit vice nez Ctyfi otazky. Tito rodice vSak nemohli byt zahrnuti do linearnich
regresnich analyz. V poslednich tfech piipadech byly chybéjici hodnoty vypocteny pomoci
stiedniho skore ostatnich rodica pro tuto otazku (Geest et al., 2014, s. 1043-1053).

Jako soucast vétsi studie byl navrzen druhy dotaznik s hlavnim cilem shromazdit
informace o zkuSenostech rodici béhem pediatrické paliativni péce. Tento dotaznik byl
vytvofen na zakladé rozsahlého studia literatury, klinickych zkusSenosti a pilotni studie, v niz

byly dotazovany tfi pozistalé matky. Rodice onkologicky nemocnych déti hodnotili miru
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souhlasu s vyroky o aspektech péce na tzv. Likertové pétibodové stupnici v rozmezi od jedné
(nesouhlasim) do péti (souhlasim). Kromé tohoto byli rodiCe pozadani, aby nasledné
ohodnotili zavaznost auroven kontroly fyzickych a psychickych symptomu ditéte béhem
paliativni péce téz pomoci pétibodové Likertovy stupnici, kdy v rozsahu od jednoho (ptfiznak
neni pfitomen) do péti (velké utrpeni). Zaznamenavali se symptomy jako napi. bolest,
dusnost, unava, ztrata chuti k jidlu, uzkost, uzkost byt sam, tzkost z budoucnosti, smutek
a hnév. Kdyz rodi¢e uvedli, ze zde byl pfitomen aspon jeden z vySe uvedenych symptomd,
byli dale pozadani, aby ohodnotili, do jaké miry byl symptom zvladnut zdravotnickymi
pracovniky opét na pétibodové Likertové stupnici v rozmezi od jedné, tedy symptom zcela

zvladnuty az pét, tedy piiznak zcela nezvladnut (Geest et al., 2014, s. 1043-1053).

Vysledkem této vyzkumné studie bylo, ze celkové 246 otci a matek, ktefi obdrzeli 2
dotazniky, avSak dotazniky vyplnilo jen 89 rodi¢t 57 zemielych déti. U 32 déti dotazniky
vratili oba rodic¢e. Na konci této vyzkumné studie nebyly nalezeny zadné vyznamné rozdily
mezi détmi rodicu, ktefi vyplnili dotaznik, ve srovnani s détmi, jejichz rodie nereagovali na
pohlavi, diagnozu, vék v dobé umrti a misto imrti. Celkem 78 rodict (88 %) uvedlo, ze jejich
dité trpélo alespon jednim fyzickym pfiznakem a 61 rodic¢i (69 %) uvedlo, Ze jejich dité
trpélo alespon jednim psychickym priznakem. Nejcastéji uvadénymi fyzickymi a psychickymi
ptiznaky jejich ditéte béhem paliativni péci byly tnava (75%) a také bolest (74%). Dale bylo
také zjisténo, ze nekontrolovana bolest a dalsi zjisténé aspekty napt. dusnost, uzkost byt sam,
uzkost z budoucnosti ¢i hnév byly spojeny s vyssimi hladinami dlouhodobého rodi¢ovského
smutku. Mnohorozmérné modely kombinujici samotnou interakci se zdravotniky a zvladani
symptomul ukazaly, ze tyto aspekty maji vyznamny vliv na dlouhodoby rodi¢ovsky smutek.
Kromé toho, jsme v této studii dozvédeli, ze nikoli zavaznost bolesti ditéte, ale mira kontroly
bolesti se ukazala byt spojena s vyssi urovni dlouhodobého rodi¢ovského smutku. Podstata
nekontrolované bolesti muze byt dasledkem bezmoci vidét své vlastni dité
v bolesti, a dulezitost kontroly bolesti béhem paliativni péce. Je ziejmé, ze tato vyzkumna
studie zdurazruje potebu dalSiho zlepSovani 1écby bolesti béhem paliativni péce, a to nejen
pro dobro ditéte, ale také pro dlouhodobé psychické fungovani samotnych rodica (Geest et al .,
2014, s. 1043-1053).

Rodice velice Casto uvadéji zvladani bolesti jako aspekt détské paliativni péce, ktery je
pro né ten nejdalezit€jsi a nejpodstatnéjsi (Koch, Jones, 2018, s. 85). Vyzkumna studie autora
Das et al. (2019, s. 303-308) se zabyvala tim, jaka je preference mista péce (terminalni péce

v nemocni¢nim zafizeni a domaci terminalni péce) na konci zivota u détskych onkologickych
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pacienti z pohledu rodi¢u. DalSim cilem bylo také porozumét potiebam a vycitkam béhem
péce na konci zivota mezi poskytovateli péce (rodici), coz bylo i hlavnimi cily této vyzkumné
studie. Jednalo se o observacni kvalitativni vyzkumnou studii, ktera se tykala rodica s détmi,
které trpély nevylécitelnym malignim onemocnénim a nasledné zemfely v letech 2016-2018.
Rodice téchto déti byli dotazovani pomoci predem vytvoreného otevieného dotazniku. Byly
v ném zaznamenany a analyzovany obavy bé&hem posledni faze zivota ditéte, nejvice
znepokojujici symptomy u ditéte, volba planu péce na konci zivota, litost pecCovatell (rodict)
a divody pro takové volby. Tato vyzkumna studie byla provedena na oddéleni détské
onkologie, Cancer Research Institute, Dehradu v Indii. Jak jiz bylo zminéno, studovana
populace zahrnovala détské onkologické pacienty oznacené jako relabujici (zhorSeni stavu
onemocnéni) ¢i refrakterni (doCasné vymizeni nebo sniZzeni vnimavosti na odpoveédi
organismu na podnét). Rodiny zemfelych déti byly poté telefonicky kontaktovany a pozadany
o rozhovor pro vyzkumné tcely. Rozhovor se skladal ze Sesti strukturovanych casti v predem
vytvofeném dotazniku, ktery vytvofili odbornici v tomto oboru, za pouziti samostatné zpétné
vazby ziskané z oteviené diskuse s deseti rodinami, které pfisly osvé déti v dusledku
progresivniho terminalniho onkologického onemocnéni, ataké z nékterych clanka diive
publikovanych studii. Rozhovory byly vedeny bud osobné, nebo telefonickou formou.
Jednalo se o otevieny rozhovor v jazyce ¢lena rodiny, tedy hindstina. Rodiny mély moznost
vyjadfit své nazory mimo specifikované otazky, pokud to sami chtéli. Respondent (rodi¢) mél
k dispozici pokyny, aby sam porozumél otazkam. Kdykoli byla dana odpovéd rodice
roz$itenéjsi, byl rodi¢ nasledné pozadan, aby shrnul svou odpoveéd do bodua. Odpovéd byla
dale zaznamenana a prodiskutovana s rodi¢i ke kone¢nému schvaleni. Byly také zkouméany
nemocni¢ni zaznamy détskych pacientd, aby se zaznamenalo naCasovani prohlaseni
o nevylécCitelnosti oSetfujicim tymem, moznosti diskuse o paliativni péci, nabizené moznosti

1écby a souhlas s volbou nebo odmitnutim péce v takové situaci.

Jednim z vysledkl této vyzkumné studie bylo, ze z 26 rodin jich celkem 9 fyzicky
pfislo, zatimco 17 rodi¢u se rozhodlo pro telefonicky rozhovor. Primérna doba stravena
telefonickym rozhovorem byla asi 48 minut apfi osobnim rozhovoru asi 75 minut
Casu. VSechny parametry dotazniku zodpovédély vSechny rodiny, zadny z rodi¢t se nerozhodl
opustit rozhovor mezitim. Matka byla v rozhovorech respondentem pouze z 31 %, zatimco
otec byl hlavnim respondentem v ostatnich rozhovorech. Dal§im vysledkem vyzkumné studie
bylo, ze po prohlaSeni nevyléCitelnosti onemocnéni ditéte se 30 % rodin rozhodlo pro

alternativni chemoterapii, zatimco 20 % se rozhodlo pro zachranny rezim, tedy chemoterapii
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svirou ve zlepSeni avyléCeni. Pouze 30 % rodin zvolilo pro své dit¢ terminalni péci
v nemocnic¢nim zafizeni. Divody pro jejich volbu byly velké naklady na péci, vzdalenost od
domova, vét§i pocet déti vroding, okteré se musi starat, tlak pfibuznych a strach
z pietrvavajicich symptom@ onkologického onemocnéni. Zadna zrodin nekonzultovala
s ditétem jeho vybér ohledné mista planu terminalni péce. Celkem 12 rodin (46 %) zpétné
svého vybéru planu terminalni péce litovalo. Tato litost byla Castéj§i u rodin, které si zvolily
nemocnici jako misto terminalni péce. Celkové bylo dotazovano 26 rodin. Celkem 18 rodin
(69 %) se rozhodlo pro domaci terminalni péci, dalSich 8 rodin (31 %) se rozhodlo pro
terminalni péc€i v nemocnici. Litovani volby bylo zaznamenano u 62,5 % rodin ve skupiné
terminalni nemocnicni péce, kdy hlavnim divodem bylo oddéleni od domaciho prostiedi.
Dale 38,89 % rodin ve skupiné s domaci terminalni péci litovalo nedostatecného ptistupu ke
zdravotnickému personalu ak Iékiim proti bolesti. Nejhor§im pfiznakem, ktery rodina
zaznamenala v poslednich mésicich zivota u svych déti, byla bolest, kterou doprovazely
zna¢né dychaci potize. B€hem poslednich mésict zivota ditéte byla bolest popsana jako
nejobtiznéjsi symptom pro rodice (84,62 %). Bylo také zjisténo, ze bolest byla vyznamné
vice pozorovanym symptomem ve skupiné détskych pacientd s domaci terminalni paliativni

péci (Das et al., 2019, s. 303-308).

3.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Bakalarska prace se zabyva bolesti u déti v paliativni péci a prozivanim bolesti z pohledu
jejich rodica. Tato bakalarska prace mize byt vhodnym pfinosem pro studenty a absolventy
oSetfovatelskych obort, sestry pracujici na détskych, onkologickych oddé€leni a pracovistich
hospicové ¢i paliativni péce u déti. Détské sestry by mohly z této bakalarské prace pouzit
informace, které by dale vyuzily zejména pro poskytovani kvalitni paliativni péce,
emocionalni podpory, projeveni empatie pii zvladani bolesti a pfi pomoci 1épe pochopit
prozivani bolesti u détskych pacientl a jejich rodi¢t. Bakalaiska prace také popisuje samotné
prozivani, projevy apocity pii bolesti, které mohou pomoci k pochopeni a vciténi se do
situace, kdy dité ¢i rodi¢ prozivaji bolest. K vytvoreni bakalafské prace byly vyuzity
vyzkumni studie, které se zamétfovaly jak na prozivani bolesti v paliativni péci u déti,

hodnoceni bolesti, tak i na prozivani bolesti u déti z pohledu jejich rodica.

V této bakalarské praci nebyla pouzita zadna cCeskd vyzkumna studie, vzhledem
k zvolenému tématu bylo vice informaci vyuzito zejména ze zahrani€nich studii. Vyzkumné
studie pouzité v této bakalarské praci maji mnohé a rizné limitace. Moznymi limitujicimi
faktory téchto vyzkumnych studii jsou napf. nizké pocty spolupracovniki, respondentt, ale
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také ito, ze vyzkumné studie byly analyzovany napf. iu vice vé€kovych skupin soucasné.
Podstatnou limitaci vyzkumnych studii je také podstatny nedostatek informaci dostupny
z existujici literatury, ktera se zabyva pravé témito tématy. V dneSni dobé jsou takové
informace velmi postradany. Dalsi limitaci je, ze samotné vyzkumné studie byly provadény
v procesu tzv. bracketingu, neboli zpracovavanim zkusenosti jednotlivych respondentd, kdy
byly nasledné vytvoreny uvahy, které byly dale upraveny do podoby rozhovoru za pomoci
raznych otevienych otazek. Jednalo se tedy o velmi slozité procesy zpracovani informaci,
které vyzadovaly velké usili vyzkumnik(i vyzkumnych studii. Dalsi limitaci jsou napf.
i vytvofené dotazniky, kdy samotny vysledek odpovédi mohl podstatné zkreslit zjisténi autorti
jiz ze dvou davodu. Prvnim divodem je, ze rodiCe, ktefi jsou vazné€ zasazeni a zdrceni ze
stavu nemocného ditéte, mohou mit pravdépodobnost ucasti vyrazné mensi, coz by mohlo
velmi ovlivnit uroven zarmutku rodi¢t. Druhym divodem je, Ze rodiCe, ktefi jsou opét vazné
zarmouceni ze stavu svého ditéte, mohou s vétsi pravdépodobnosti hlasit to, ze jejich dité
trpélo priznaky, jako je napt. uzkost. Dale mezi jista omezeni muaze napf. patfit i vnimani
paliativni péce ze strany rodictu, které by mohlo byt ovlivnéno jejich paméti nebo jejich
vlastni psychickou pohodou v poslednich letech zivota. Dalsi moznou limitaci vyzkumnych
studii je ipravdépodobnost toho, ze vyzkumné studie mohou obsahovat urcitou zaujatost
rodict onkologicky nemocnych déti. Jelikoz rodiny, které se nerozhodly podstoupit rozhovor,
mohou byt i mnohem vice rozruSené a mohly zazit stresujici terminalni obdobi daného
onemocnéni. [ samotny design vyzkumnych studii, ktery je vétSinou tzv. retrospektivni
(ohlizejici se do minulosti), muze sebou nést uréita omezeni a nepfesnosti. Posledni
podstatnou limitaci vyzkumnych studii je samotné vnimani stresu nemocného ditéte ze strany
rodict, které nemusi byt vzdy pifesné, coz muze vést k samotnému zkresleni vysledku ¢i

nepiesnému vysledku vyzkumnych studii.

Pro vytvofeni budoucich odbornych praci bych doporucila vice informaci
a vyzkumnych studii v Ceském jazyce, které zde velmi postradam. Chybi mi také vice
vyzkumnych studii a odbornych ¢lankt, které se zabyvaji pravé témito tématy, jako je
prozivani bolesti z pohled( déti a rodict v paliativni péci. Vzhledem k tomu, Ze v dnesni dobé
se s takovou tématikou, ¢im dal vice setkadvame, mela by byt i vice zaznamenéavana a dale

prozkoumana.
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Zavér

Bolest patii k necastéjsim piiznakim v détské paliativni péci, ktera je povazovan za
velmi subjektivni a nepfijemny zazitek ¢i prozitek. Bolest urCitym zptisobem ovliviiuje jak
dité, tak i rodiCe, ktefi se na prozivani bolesti podstatné podileji. Cilem této bakalarské prace
bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o bolesti u déti v paliativni péci,

a také z pohledu jejich rodicu.

Prvnim hlavnim cilem této bakalarské prace bylo predlozit aktualni dohledané
publikované poznatky o bolesti z pohledu déti v paliativni péci ajeji hodnoceni. Samotné
vnimani bolesti u déti je velmi slozity a zcela subjektivni prozitek, které kazdé dité vnima
jinak a také ho jinak popisuje. Déti Casto popisuji bolest jako pocit, ktery je jim nepiijemny,
bolestivy a omezujici. V paliativni péci je bolest zalezitosti, se kterou se dité potyka témér
kazdy den inékolikrat za den. Je velmi dilezité porozumét vnimani détské bolesti, tak
abychom byly schopni jim dale pomoci k feSeni a tiSeni dané bolesti. Dulezitou soucasti jsou
hodnotici nastroje (napt. FLACC, FPS, VAS ¢i PPP), které nam vyznamné pomahaji
k hodnoceni a néslednému feSeni bolesti u déti v paliativni péci. Cil byl splnén. Druhym
hlavnim cilem bylo predlozit aktualni dohledané publikované poznatky o prozivani bolesti
u déti z pohledu rodica v paliativni péci. V tomto piipadé rodice velice t€zce zvladaji pohled
na jejich dité, které trpi bolestmi. Dostavaji se do situaci, ve kterych jsou pfirozené
vystavovani velkému pfivalu emoci, smutku, frustraci ¢i depresi. Jsou to nepiijemné
momenty, které podstatné ovliviuji jak rodiCe, tak i celou rodinu. Je také velmi dilezité si
uvédomit, ze rodice, ktefi vidi své vlastni dite trpét, trpi také. Z velké Casti samotné prozivani
bolesti z pohledu rodi¢t mize mit podstatny vliv i na samotné prozivani bolesti u ditéte, kdy

se negativni emoce mohou prenést na dité. Cil byl splnén.

Dohledané informace, které jsou zminéné v této bakalarské praci, mohou pomoci
zdravotnickym pracovnikim 1épe porozumét, jak vnimaji bolest praveé déti ajejich rodice
v paliativni péci. Povédomi o tom, jak mohou déti a jejich rodice prozivat danou bolest, mtze
podstatné ovlivnit poskytovani paliativni péCe a samotny pristup k ditéti a rodiné. Vysledky
z vyzkumnych studii mohou byt dale vyuzity pro dalsi psani odbornych praci détskych sester
¢i dalsich zdravotnickych pracovnikd. Zminéné informace v bakalafské praci by mohly byt
publikovany v odbornych periodikach, které by zvySily povédomi o prozivani bolesti u déti

a jejich rodica v paliativni péci.
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