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Abstrakt v CJ:

Ptehledova bakalaiska prace se zabyva problematikou paliativni péce u déti v domacim
prostiedi. Cilem prace je sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o pediatrické
paliativni péc¢i v domacim prostiedi a o potfebach rodiny pii poskytovani pediatrické paliativni
péCe. Vychodiska byla zpracovana z dohledanych vyzkumnych studii z elektronickych
védeckych databazi EBSCO, PubMed, Scince Direct a Google Scholar a dale rozpracovana
do dvou dil¢ich cilti. Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované
poznatky o pediatrické paliativni péci v domacim prostiedi. VSichni rodi¢e preferovali volbu
péce pro jejich nemocné dit¢ v doméacim prostiedi. Pé€e doma ma pozitivni vliv na dastojné
a bezbolestné umirani déti za ptritomnosti nejblizSich. Nemoc ditéte mlze v rodiné vyvolat
psychické tisné trvajici az n€kolik let. Druhy dil¢i cil se zabyva potfebami rodin pii poskytovani
pediatrické paliativni péce. Poskytovani paliativni péce je psychicky naro¢né a Casto vede
k psychickym tisnim u rodi¢ti. Pokud rodi¢e nemaji uspokojeny své potieby, nasledkem mize
byt 1 stav chronického stresu, ktery u rodict vyvolava fyzické a emociondlni vycerpani.
Zdravotnicti pracovnici by mohly dohledané poznatky, zminéné v bakalatské praci, vyuzit pro
poskytovani kvalitni pediatrické paliativni péce rodindm a jejich détem. Poznatky mohou

pomoc zdravotnickym pracovnikiim hledat feSeni, jak ovladat t€zké situace béhem péce o déti



s terminalni nemoci. Mohou pomoc vseobecnym sestram 1épe porozumét potfebam rodin
V paliativni péci.
Abstrakt v AJ:

This bachelor thesis deals with the issue of palliative care for children in the home
environment. The aim of the thesis is to summarize the current published evidence on pediatric
palliative care in the home environment and the needs of the family in the provision of pediatric
palliative care. The background was compiled from retrieved research studies from EBSCO,
PubMed, Scince Direct and Google Scholar electronic scientific databases and further
elaborated into two sub-objectives. The first sub-objective was to summarize the current
retrieved published evidence on pediatric palliative care in the home setting. All parents
preferred to choose care for their ill child in the home environment. Care at home has a positive
impact on children dying with dignity and without pain in the presence of loved ones. A child's
illness can cause psychological distress in the family lasting up to several years. The second
sub-objective addresses the needs of families in the provision of paediatric palliative care.
Providing palliative care is psychologically challenging and often leads to psychological
distress in parents. If parents do not have their needs met, the result can be a state of chronic
stress that causes physical and emotional exhaustion in parents. Healthcare professionals could
use the findings mentioned in the thesis to provide quality paediatric palliative care to families
and their children. The knowledge can help healthcare professionals to find solutions to manage
difficult situations during the care of children with terminal illness. They can help general

nurses better understand the needs of families in palliative care.
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Klic¢ova slova v AJ: palliative care, children, family, needs, pediatrics, parents, sibling
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UvVoD

Pediatrickd paliativni péce (dale jen PPP) je zamétfena na déti a dospivajici s zivot
ohrozujicim onemocnénim. Svétova zdravotnickd organizace (dale jen WHO) definuje
paliativni péci (dale jen PP) jako prevenci a ulevu u pacientll s vaznym onemocnénim ohrozujici
zivot (WHO, 2018, s. 5). PP je zahajena ve chvili, kdy je diagnostikovana nemoc a nadale
probiha bez ohledu na to, zda je ditéti poskytovana 1écba zaméfena na nemoc ¢i nikoli (Arias-
Casais, 2020, s. 747). Béhem poskytovani PPP maji vSeobecné a détské sestry podstatné role.
Sestry si musi béhem péce uvédomit své vlastni pocity tykajici se lidského utrpeni,
sesterskou roli je poskytnout holistickou péfi a umét fesit psychosocidlni, duchovni
a fyzické potieby ditéte s Zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodin (Akard, Hendricks-
Ferguson, Gilmer, 2018, s. 5-6). Rodi¢ovstvi vazné¢ nemocného ditéte s poticbou PPP
je zatézujici zkuSenosti a ma velky vliv na zdravi a pohodu rodict a casto celi vysoké mife
psychického utrpeni, deprese a uzkosti (Boyden et al., 2022, s. 272).

Rodiny, které se v zivoté setkaly s zivot ohrozujicim onemocnénim si nesou ve svém

Zivoté spoustu nepiijemnych zkuSenosti. PP je ¢asto doprovazena obdobim umirani, kdy tato

vvvvvv

vvvvvv

V PPP je znamo, Ze rodiny maji fadu svych dilezitych potteb. Potfeby rodiny zahrnuji potiebu
komunikace se zdravotnickym personalem a s poskytovateli socialni péce, dostatek podpory
a financi, dostate¢ny pfisun informaci o nemoci, pribéhu onemocnéni, terapii a moznostech
péce (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 513). Potieby jsou vSak dulezité i pro osoby, které zadnym
zivot ohroZujicim onemocnénim netrpi. U jednotlivych rodin se potfeby mohou lisit, zalezi
prevazné na véku, pohlavi a stupni zdvaznosti postizeni, které ma jejich dité (Atout, et al., 2019,
s. 10).
V souvislosti s vySe uvedenou problematikou je mozno polozit otazku: ,,Jaké jsou
aktualni dohledané publikované poznatky o pediatrické paliativni péci v domacim prostiedi?*
Cilem ptehledové bakalaiské prace bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované
poznatky o pediatrické paliativni péci v domacim prostiedi a o potiebach rodiny pii
poskytovani pediatrické paliativni péce. Cil bakalarské prace je dale specifikovan dvéma
dil¢imi cili:
1) Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o pediatrické paliativni péci

V domacim prostiedi.



2) Sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o potiebach rodin pfi

poskytovani pediatrické paliativni péce.
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WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018 [online]. Integrating palliative care and symptom
relief  into paediatrics. WHO. [cit. 14. 2. 2022]. Dostupné  z:

https://www.who.int/publications/i/item/integrating-palliative-care-and-symptomrelief-into

paediatrics

ARIAS-CASALIS, Natalia, Eduardo GARRALDA, Juan José PONS, et al., 2020. Mapping
Pediatric Palliative Care Development in the WHO-European Region: Children Living in Low-
to-Middle-Income Countries Are Less Likely to Access It. Journal of Pain and Symptom
Management [online]. 60(4), 746-753 [cit. 2022-01-05]. ISSN 08853924. Dostupné z:
doi:10.1016/j.jpainsymman.2020.04.028

AKARD, Terrah Foster, Verna L. HENDRICKS-FERGUSON a Mary Jo GILMER. Pediatric
palliative care nursing. Annals of Palliative Medicine. 2018, 8(Suppl 1), 1-10. ISSN 2224-5839.
Dostupné z: doi:10.21037/apm.2018.06.01

BOYDEN, Jackelyn Y., Douglas L. HILL, Russell T. NYE, et al., 2022. Pediatric Palliative
Care Parents’ Distress, Financial Difficulty, and Child Symptoms: A Multiple Qualitative Case
Study Approach from Jordan. Journal of Pain and Symptom Management [online]. 63(2), 271-
282 [cit. 2022-04-21]. ISSN 08853924. Dostupné z: doi:10.1016/j.jpainsymman.2021.08.004

BUZGOVA, Radka a Andrea PALENIKOVA, 2015. Lived experience of parents of children
with life-limiting and life-threatening disease. Central European Journal of Nursing and
Midwifery. 6(1), 209-217. DOI: 10.15452/CEINM.2015.06.0005. ISSN 23363517. Dostupné

také z: http://periodika.osu.cz/cejnm/4 64 lived-experience-ofparents-of-children-with-life

limiting-and-life-threatening-disease.html

BUZGOVA, Radka a Lucie SIKOROVA, 2019. Détskd paliativni péte. Praha: Grada
Publishing. Sestra (Grada). ISBN 978-80-271-0584-7


https://www.who.int/publications/i/item/integrating-palliative-care-and-symptomrelief-into
http://periodika.osu.cz/cejnm/4_64_lived-experience-ofparents-of-children-with-life%20limiting-and-life-threatening-disease.html
http://periodika.osu.cz/cejnm/4_64_lived-experience-ofparents-of-children-with-life%20limiting-and-life-threatening-disease.html
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2 PEDIATRICKA PALIATIVNI PECE V DOMACIM
PROSTREDI

PPP je dle WHO definovana jako prevence a tleva u pacientl s problémy spojenymi
S vaznym onemocnénim ohrozujici Zivot détského pacienta. NejCastéjsi problém u téchto
pacientl a jejich rodin byva utrpeni, které muze byt psychické, fyzické, socidlni a duchovni
(WHO, 2018, s. 5). Zamé&ieni PP se vaze na ztlumeni bolesti a vymezeni dalSich pfipadnych
ptiznakl. Sluzby poskytujici PP, jsou nezbytné pfedevsim pro déti, které maji onkologické
onemocnéni, avSak tato péce nabizi sluzby i o déti s chronickym onemocnénim, které
jsou nevylécitelné (Elesi, 2021, s. neuvedeno). Cilem neni 1é¢it, ale zajistit pohodli, podpofit
dustojnost pacienta a zmirnit bolestivé priznaky (Winger et al., 2020, s. 1). Hospicova péce
stejn¢ jako PP, muize byt poskytovana ve zdravotnickém = zafizeni, ale
I v domacim prostedi ditéte. NejCastéji byva péce vykonavana v prostiedi domacim. Méné
Casto se provadi ve zdravotnickém zafizeni. Cilem této péce je minimalizovat veSkeré obtize
a bolest, kterou pacienti pocit'uji, zajistit jim vSechny informace o jejich stavu, aby si mohli
naplanovat posledni péc¢i na konci zivota (Casey, 2019, s. 196).

PPP by méla byt zahajena tehdy, kdy je stanovena diagnoza vazné nemoci. Na kvalité
efektivity poskytované PP zaklada multidisciplinarni tym, ktery zahrnuje i rodinu nemocného
ditéte (Mojzisova, 2018, s. 1). Do multidisciplinarniho zakladniho odborného tymu v PP spada
vSeobecna sestra, ktera potiebuje atestaci v oboru oSetfovatelska péce v psychiatrii ukoncenou
psychoterapeutickym vycvikem. PPP je poskytovana pro déti dvou riznych skupin, kdy jedna
skupina je tvofena détmi s Zivot ohrozujicimi nemocemi. Pro tyto déti je pfedpokladana vysoka
pravdépodobnost pfedcasného umrti v rdmci onemocnéni. Do druhé skupiny jsou fazeny déti
s zivot limitujicimi nemocemi, kdy jejich onemocnéni obvykle konéi predCasnym umrtim
(Mojzisova, 2018, s. 1). Pacienti détského veéku s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim
onemocnénim se dale rozdéluji do ¢ty skupin. Tyto kategorie se déli podle moznosti kurativni
1écby a ovlivnéni zakladniho onemocnéni a jeji progrese. PP by méla byt poskytnuta viem
détem, které jsou kategorizovany. Tato kategorizace neni jednoduchd a uvedené onemocnéni
Vv jednotlivych skupinach nejsou vyluéné. Détem, ktefi jsou zatazeny do urcité skupiny, se mtize
zmeénit zdravotni stav, coz milZe pfispivat k zahrnuti détského pacienta do jiné kategorie. Prvni
kategorie je tvofena détmi s zivot ohrozujicim onemocnénim. U téchto déti je mozna kurativni
1é¢ba, kdy jejim cilem je vylécit pacienta s minimalnim projevem nezadoucich ucinkti. Tato
1éEba nemusi byt vSak v této kategorii usp€snd. Lécba je paralelni spolecné s PP, kdy pfti selhani

1écby je PP nadale poskytovana. V piipadé dosazeni vymizeni ptiznaki nemoci se PP
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uz nestava nutnosti. V této prvni kategorii jsou zarazeny détsti pacienti S onkologickym
onemocnénim, déti na dlouhodobé plicni ventilaci, déti cekajici na transplantaci a déti
se zavaznym organovym selhani. Nejcastéji jsou zminovany orgéany jako jsou ledviny, srdce
a jatra. Détsti pacienti, ktefi maji diagnozu predc¢asné smrti nevyhnutelnou, se fadi do druhé
kategorie. U téchto déti tomu piedchéazi dlouhodoba 1écba, kterd poméaha détem prodlouzit Zivot
a zachovat jejich kazdodenni ¢innosti. Patii sem onemocnéni cysticka fibroza a Duchennova
muskularni dystrofie. Tato onemocnéni si ¢asto détsti pacienti nesou az do své dospélosti. Treti
kategorie se sklada z déti, jez maji progresivni onemocnéni, které neni mozné vylécit.
Poskytovana 1é¢ba od stanoveni diagnozy je pouze symptomova a mize trvat az n¢kolik let.
Radi se sem déti s onemocnénim neuromuskularnim, neurodegenerativnim a déti s dédi¢nym
metabolickym  onemocnénim.  Ctvrtd  kategorie zahrnuje d&ti s neprogresivnim
a nezvratnym onemocnénim, které ¢eli velmi vaznym zdravotnim problémim. Tyto déti jsou
taktéz ohrozeni pred¢asnym umrtim. Jedna se pfedevsim o déti s epilepsii, kterd mé zavazny
prub¢h, dale o déti s onemocnénim CNS a déti s postizenim mozku ¢i michy (Fendrychova,
2013, s. 24).

Jedna z forem PP je péce v domacim prostiedi, ktera nabizi zakladni potfeby, nezbytné
k zivotu détského pacienta, trpiciho chronickym onemocnénim. Pée je zaméfena na zvySeni
kvality v oblasti bio-psycho-socio-spiritualnich potieb u déti. Hlavnim pecovatelem
v domacim prostfedi je rodina umirajiciho ditéte. Velmi dileZitou soucasti jsou ale i sestry,
které maji vzdélani v PP (Fendrychova, 2013, s. 23-24). Pro rodiny v PP bylo vzdy
se pohybovalo mezi domovem a nemocnici, kdy z vétsi ¢asti bylo zvoleno domaci prostiedi,
aby mohlo jejich dité¢ zemfit tam, kde je mu dobie (Rallison, Raffin-Bouchal, 2013, s. 195).
Domaci PP je pro rodice nemocnych déti preferovanou volbou. Ma dle riznych vyzkumnych
studii zaméfené na péci V domdcim prostiedi uUspesnéjsi vysledky nez péce
ve zdravotnickém zafizeni, kde déti zaZivaji bolest a utrpeni mnohem vice nez doma
ve svém prostiedi, které znaji. Zajistuje lepsi kontakt mezi nemocnym a jeho rodinou, pfinasi
vice emocionalni podpory a pomoc k lepsi kvalité zivota rodin. Dité se citi 1épe ve znamém
prostredi, kde vnima pocit lasky a bezpeci. Dilezitou roli, hraje podpora rodiny s nemocnym
ditétem v domécim prosttedi, kterd zajistuje schopnost peCovat o dit€¢ v naro¢nych situacich.
PP poskytovana v domacim prostiedi je preferovanou volbou i nemocnych déti. Kazdodenni
navStéva nemocnice byla pro déti velmi vycerpavajici. Pomdha k uSetfeni casu
a energii, kterou miizou nemocné déti vénovat pro spolecenské kontakty s kamarady (Winger,

2020, s. 5-19).
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O domaci PP o déti je k dispozici jen malo tdaji. Byla vSak dohledana vyzkumna studie,
ktera se touto tématikou zabyva. Irska vyzkumna studie autort Ling et al. (2016, s. 51)
se zabyvala zkuSenostmi rodic¢t pecujicich o dité€ s Zivot ohrozujicim onemocnénim vyZzadujici
PP. Respondenti byli vybréani prostiednictvim kazuistiky tymu PP, ktery sidli ve fakultni détské
nemocnici. Pro tuto vyzkumnou studii bylo pouzito vice metod sbéru dat. Studii provedli
pomoci polostrukturovanych hloubkovych rozhovorti, zacastnéného pozorovéni, prezkumu
dokumentace a poznamek vyzkumnika. Tato vyzkumnd studie se zaméfuje
na informace ziskané prostfednictvim rozhovort od deviti matek a tiech otcti s ditétem s Zivot
ohrozujicim  stavem. V&k déti se  pohyboval vrozmezi Sesttho  mésice
do osmnacti let a vSechny déti byly v péc¢i détského paliativniho zafizeni. Veskeré rozhovory
probihajici s rodi¢i déti byly vedeny v mistech, které si sami zvolili a s jejich souhlasem byly
nahravany a poté doslovné pirepsdny. Tento sbér dat probihal po dobu dvou let a nasledna
ziskana data byla kategorizovana do témat. V prvnim tématu s ndzvem Potieba oddechu rodict,
zdiraziovali rodi¢e narocnost celodenni a noc¢ni péce. Prokézali zde uroven dovednosti
a zkuSenosti, které b&hem PP ziskali. Spousta rodicti kvili minulym zkuSenostem bylo
ovlivnéno v rozhodovani ohledné vyuzivani nahradni péfe mimo domov. V podnazvu Stat
se odbornymi pecovateli byly feSeny dovednosti, které ziskali rodice na zaklad€¢ zkuSenosti
S péci, ktera zahrnovala slozitou technickou péci, jako naptiklad odsavani. Jeden z otcti uvedl,
ze vykon odsavani jim byl parkrat predveden, a poté museli zvladnout vSe sami,
coz prokazovalo velkou zodpovédnost. V dal§im podnazvu Dopad péce rodic¢e zmiiovali stresy
a obavy o dité a poruchy spanku. V podnazvu Pomoc rodiné se ukazalo, Ze podpora rodiny
se u jednotlivych respondentli znacné liSila. Néktefi rodie uvedli podporu rodiny jako
fantastickou a nékteti zas jako nedostacujici. Posledni podndzev prvniho tématu rozebiral
ptedchozi zkuSenosti s lizkovou péci. Rodice jednoznacné uptednostiiovali péci v domacim
prosttedi pfed nemocnicni 1é€bou. Z uvedenych informaci byly hlavnim divodem obavy
Z nedostacujici péce od persondlu z divodu nadbytku prace. Ve druhém tématu byly
popisovany standardy péce ze strany rodici. Rodice zde uvadeli srovnani mezi péci
poskytovanou v nemocni¢nim prostiedi a pé¢i vykonavanou se svymi vlastnimi standardy
doma. Casto byla zmifiovana péée v domacim prostfedi, kterou vétsina rodin upfednostiiovala
pied hospitalizaci svého ditéte. Rodice také jasné vyjadrtili potfebu a o¢ekavani, ze peCovatelé
budou respektovat jejich dité, rodinu a domov a uznaji znalosti rodi¢i jako odbornych
pecovatelll. V prvnim podnazvu Fluktuace zaméstnancti druhého tématu byly popisovany
obavy rodi¢ii z ¢astého vyménovani persondlu v nemocnici. Rodi¢e kladli diraz predevSim

na znalosti ohledné jejich ditéte a jeho rutiny a z ditvodu Castého sttidani personalu tvrdili, ze
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zaméstnanci nemaji dostatek informaci ohledné jejich ditéte. Ve druhém a poslednim podnazvu
Vystaveni infekci rodice uznévali, ze jejich déti jsou nachylné k infekcim, které jim mohou
do zivota piinést fatalni nasledky, coz rodice vedlo k dalsim obavam ve zvazovani nahradni
péce mimo domaci prostiedi. Treti téma se zabyvalo pfijatelnosti a dostupnosti péte mimo
domov. Rodice uvadeli, ze nahradni pé¢e mimo domov musi byt poskytovana v pfijatelném
prostedi pro jejich dit¢, aby se rozhodli pro tuto formu vykonavani péce. V podnazvu Cesta
a vzdalenost do centra nahradni péce rodice popisovali dostupnost nahradniho ubytovani
a povinnou skolni dochéazku jejich ditéte. V tomto vyzkumu byly zapojeny déti ve Skolnim véku
a vSechny navstévovaly, nebo stale navstévuji Skolu. Rodice brali povinnou skolni dochazku
jejich déti jako oddechovy Cas pro sebe. V podnazvu Obavy byla popsana fada obav rodin, které
jasn¢ ovliviiovali rozhodovani rodi¢i ohledné vyuzivani ndhradni pée mimo domov.
Vzhledem k ziskanym informacim od zdravotniki nebo vlastnim zkusenostem rodi¢e odmitali
opustit své dité. V tomto tfetim tématu byla popisovana i divéra v pecovatele, kterou rodice
povazovali za velice zasadni. Tvrdili, ze divéfovat persondlu je pro n¢ velice t€zké, protoze
nikdo pry nedokaze dat tolik usili do péce, tak jako oni. V poslednim podnazvu Bezpeci pied
poskozenim bylo popisovano bezpeci ditéte. Rodic¢e uvadéli obavy ohledné ublizeni svému
ditéti od jiného pacienta. Zjisténi tohoto vyzkumu znazornuje rozhodovani rodicl zvazujici
odklad péce o dit€¢ s vaZnym onemocnénim mimo domaci prostfedi. Pokud maji rodice dité
S Zivot ohrozujicim onemocnénim vyZadujici PP, zastupuji v tomto ohledu roli pecovatele
a odbornika v péci o své dité. Hlavni problematika péce byla zminovana naro€nost. Zjisténé
informace z tohoto vyzkumu poskytuji zaklad pro novy model péce o odlehcovaci pé¢i mimo
domov PPP. Dale ve studii bylo jasn¢ znazornéno velké mnozstvi faktoru, které ovliviiovali
rodi¢e v rozhodovani o vyuziti ndhradni pé¢e mimo domov. Model poskytuje pragmaticky
pfistup pro zdravotnické pracovniky, ktery jim umoznuje jasn¢ identifikovat a u€¢inné fesit tyto
problémy.

Partneti se v PP setkdvaji s mnoha nepfijemnymi zkuSenostmi, jedna z t€ch nejtézSich
je péce o dité, které zemie na Zivot ohrozujici onemocnéni. Pilotni studie Kanadskych autorti
(Tutelman et al., 2021, s. 705-711) zkouma obavy rodici s détmi s riznymi diagnézami,
kterym je poskytovdna PP v domécim prosttedi. Prvotnim cilem této studie
je prozkoumat obavy rodicl, ktefi maji dit¢ v PPP. Ve studii byli zahrnuti rodi¢e déti
vyuZzivajicich PP v domécim prostiedi a v nemocnici na sttedozdpadé Ameriky. V této dobé
nemocni¢ni program probihajici v doméacim prostiedi a hospici slouzil rodindAm nemocnym
détem, ktefi méli predpokladanou délku Zivota ptl roku az rok. Respondenti byli vybirani

ze seznamu pacientt, ktefi byli kratce po odeslani do domaci PP. Jednotlivy ¢lenové klinického
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tymu seznamili pacienty se studii. S t€émito rodinami byla co nejdfive naplanovana navstéva
v domécnosti, kde byl podepsan pisemny informovany souhlas a nasledn¢ vyplnény dotaznik
spole¢né se zaznamenanym a doslovné pfepsanym rozhovorem. Rodiny s potiebou péce museli
splnovat urcité podminky, aby mohli byt zatazeni do programu. Prvni podminkou bylo mit dité
ve véku od 4 do 18 let. K dalsi splnéné podmince bylo nutné¢ mit v rodiné alesponi jednoho
anglicky mluviciho rodice a bydlet nejdale 100 km od nemocnice. Osloveno bylo dohromady
39 zptisobilych rodin, ale zticastnénych ziistalo 36. Tento pocet se po urcité dobé zmensil na 25
rodin kvali amrti deviti déti pied planovanou navstévou v domdacnosti a z davodu
nedokonéeného rozhovoru ve dvou rodinach. Pocet respondentti bylo tedy 25 matek a 10 otcti.
Dle zaznamenanych vysledkti studie se obavy u rodi¢t v domaci PP shlukovaly
do ¢tyt zdkladnich témat. Prvni téma se zabyvalo zajisténim dobrého fyzického, emociondlniho
a socialniho Zivota jejich ditéte. VéEtSina rodin v diskusi o obavach uvedlo, Ze je primarni, aby
jejich nemocné dité zazilo zbyvajici dny co nejlépe a optimalizovala se tak jejich kvalita Zivota.
Nejvétsi obava rodin byla starost z nékolika ptiznaki ditéte béhem onemocnéni. Objevovany
byly nejcastéji priznaky bolesti, unava, dychaci potize, zdchvaty a zazivaci potize. Partnefi
neustale tyto symptomy kontrolovali, aby jejich dité citilo pohodlnost a nemuselo trpét.
Emocionalni zivot nemocného pacienta vytvaiel rodindm obavy o emocionalni pohodu jejich
ditéte. Pro rodice bylo primarni zajistit ditéti veci a lidi, které mélo rado. Socialni Zivot pacienta
vedl k obavam rodi¢ti z nemoznosti chozeni do $koly ditéte a vénovani se riznym aktivitim
kvtli vazné nemoci. Druhé hlavni téma se tykalo diagndz, prognoz a 1écby jejich ditéte. Partneri
Vv téchto oblastech citili obavy z nejistoty spojenou se zdravotnim stavem, 1é¢ebnym planem
a prognozou jejich ditéte. Tretim a zdroven nejvice zmiflovanym tématem byla smrt. Témér
vSichni rodice uvedli smrt jako nejvétsi obavu ze vSech. Ackoliv vétSina rodin uznala, Ze jejich
dité¢ nebude nikdy zit plnohodnotny Zivot, smrt byla jejich nejvétsi obava. Respondenti v tomto
tématu zmiflovali obavu z néhle smrti, na kterou nebudou pfipraveni. Ve ¢tvrtém a poslednim
tématu se feSily obavy o dopadu péce s vdzn€¢ nemocnym ditétem na §irSi rodinu. V zévéru
studie bylo zjisténo, ze rodice déti, kterym je poskytovana PPP v domdacim prostredi, trpi
obavami v celé fadé oblasti. Obavy se nevyskytovali pouze o déti, ale byly zminovany i Sirsi
rodiny.

Jakékoliv postizeni nebo vaZné onemocnéni ditéte se vzdy projevi na celé rodiné
Pfitomnost vazné nemoci v roding je zatézujici zkuSenost, na kterou se rodina musi adaptovat.
Je vsak rozdil, zda rodina vykonava péci o dit€ s vaznym onemocnénim hned od narozeni, nebo
je zavazné onemocnéni diagnostikovano béhem prubchu zivota ditéte. V této situaci je

na rodicich, aby si uvédomili, ze jejich zdanlivé zdravé dit€ uz neni zdravé, ale trpi vaznym
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chronickym onemocnénim. V tuto chvili si rodi¢e uvédomuyji, Ze se jejich zivot zdsadn¢ zmeni.
Nastavaji naro¢na obdobi, kdy je potfeba se vénovat predev§im 1é¢beé nemocného. I pies
vSechny naro¢né situace si rodi¢e uvédomuji, ze je potieba dat svému ditéti tu nejlepsi péci
(McCann et al., 2012, s. 26-52).

Dopad chronické nemoci se v rodiné projevuje ve spousté smérech. Vazna nemoc nebo
zavazné postizeni ditéte ma Casto nasledky na vztahy mezi rodi¢i. Mnohdy dochazi k rozpadu
vztaht, které vedou k rozvodu rodici, ale také muze dojit 1 k upevnéni vztahu mezi rodici
¢i celé rodiny. V rodiné nastava zvyseny psychicky tlak, ktery ma velky dopad na kvalitu Zivota.
Kazdym dnem se mize zdravotni stav postizeného ditéte zhorsit. Tyto myslenky vyvolavaji
u rodict pocit strachu o své dit¢. Dulezitym faktem v PP je vénovani dostatku ¢asu nemocnému
ditéti, at’ uz z dvodu nutnosti celkové péce jako je napt. krmeni a koupani, nebo z diivodu
ptedejiti zhorSeni stavu. Primdrnimi pec¢ovateli o nemocné dité byvaji vétSinou matky, které
jsou i vice psychicky zasahnuti nez otcové, neni to vSak znaénym pravidlem. PP zasahuje
I do zaméstnani, kdy jsou nuceni pracovni obsazeni bud’ zménit, nebo Gplné ukoncit. K tomuto
feSeni dochézi jen v té chvili, kdy nedojde ke stabilizaci ditéte. Pti zlepSeni zdravotniho stavu
ditéte, nebo pfi zajiSténi PP multidisciplinarnim tymem, se Vv nékterych rodinach matky vraci
zpatky pracovniho zivota. V PP je potieba vykonat spoustu fyzickych narocnych ukond, ktery
maji dopad na psychicky a fyzicky stav rodi¢t. Rodice Casto vnimaji nedostatek spanku
a vycCerpanost. Tento stav nastdva spiSe tehdy, kdy je vykondvdna péce
0 imobilni dit¢ (McCann et al., 2012, s. 26-52). Kdyz jednoho ¢lena z rodiny zasahne vazna
chronickd nemoc nebo vazné postizeni je zasdhnuta celd rodina. Ovlivnéni jsou tedy
1 sourozenci, ktefi se potykaji s tézkymi obavami z utrpeni svého bratra nebo sestry. Tito
sourozenci Se Casto setkavaji s emocialnimi reakcemi. Nejcastéji se vyskytuje uzkost, ktera
se tyka bolesti jejich bratra nebo sestry. Bezmoc, bezradnost a strach ze smrti sourozence byla
také Casta emocionalni reakce (Lovgren et al., 2016. s. 438-439).

Stejné jako mezi rodici, tak i u sourozencii se zde mizou rozliSovat dvé varianty dopadu.
Negativni vliv na sourozence to ma tehdy, kdy se stavaji takzvanymi zapomenutymi détmi.
Rodice musi vénovat svilj veskery Cas pouze nemocnému ditéti a nedavaji tak dostatek casu
a pozornosti druhému zdravému ditéti. Zdravé déti nemaji od rodici uspokojovany své
kazdodenni potieby jako jsou z4jmy, plnéni Skolnich tkold nebo spoleenské aktivity. Kromé
toho miize byt dopad zdravotniho stavu nemocného ditéte na zdravého sourozence vétsi, zdali
Jsou u postizeného ditéte viditelngjsi znamky nemoci. Viditelné postizeni patrné souvisi s veétsi
stigmatizaci a ma tak vétsi dopad na socidlni interakce zdravého sourozence. (Chin, Jaaniste,

Trethewie, 2018, s.2). Sourozenci umirajiciho ditéte nedostavaji dostatek informaci béhem
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poslednich par hodin pfed smrti bratra nebo sestry a nevédeli tak, co mohou oc¢ekavat (Lovgren
etal., 2016. s. 437). Co muze sourozence jesté trapit je, ze i presto ze zije zdravi zivot, tak jeho
zivot zistava omezen z diivoda vytizeni rodict. Dopad nemocného na sourozence mtize mit
vsak 1 pozitivni ohlasy. To je situace, kdy bereme starsiho sourozence jako dalsi pomocnou silu
do péce o chronicky nemocného ditéte. Tito sourozenci se pak projevuji citlivéji a vice
empati¢téji a taky si vice vazi zdravého zivota (McCan et al., 2012, s. 26-52). Uvadi se,
ze nektefi sourozenci s vazné nemocnym bratrem nebo sestrou se v ur¢itych ohledech vyviji
pozitivné, naptiklad jsou vice vyzrali, maji smysl pro odpovédnost, vétsi trpelivost a empatie,
nebo uzsi rodinné vztahy (Chin, Jaaniste, Trethewie, 2018, s. 2-3). Sourozenci, ktefi nejsou

dostate¢né zabezpeceni, mohou v pozd¢jsim véku zazivat postraumaticky stresovy syndrom,

Spatnou kvalitu zivota a pocit osamélosti (Jones, Contro, Koch, 2014, s.8).
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3 POTREBY RODIN PRI POSKYTOVANI PPP

Rodiny, kter¢ postihlo vazné onemocnéni jejich ditéte si nesou ve svém Zivoté spoustu
obtiznych fazi jako je napiiklad vyrovnat se s tézkou nemoci a ztratou ditéte. PP je Casto
si rodi¢e uvédomuji ztratu svého ditéte chtéji dat ditéti tu nejlepsi péci. Ke kvalitné zajisténé
péci rodiny vyuzivaji pravé pediatrickou PP, v které rodina je povaZovana za nezbytnou
soucasti. Pro déti s zivot ohrozujicim onemocnénim je rodina primdrnim a velice dulezitym
oSetfovatelem v PP. Obdobi umirani je povaZovano za nejhorsi situace, kterd miiZze v rodiné
nastat. Mnoho rodi¢t se domniva, Ze nic horSiho se uz stat nemize, avsak 1 tato znepokojujici
situace mize byt znepfijemnéna vzacnym onemocnénim, u kterého neni zndma doba preziti
a jakékoliv dalsi dulezité informace (Buzgova, Palenikova, 2015, s. 216-217). V PPP je znamo,
ze rodiny maji fadu svych dilezitych potiteb. Potfeby jsou vSak dualezité i pro osoby, které
Zadnym vaznym onemocnénim netrpi. U jednotlivych rodin se potfeby znacné 1isi, zalezi
prevazné na pohlavi, véku a stupni zdvaznosti onemocnéni, které ma jejich dité (Atout et al.,

2019, s. 10).

Potieby umirajicich déti

V PPP je znamo, Ze déti trpici vaZnym onemocnénim maji fadu svych dalezitych potieb.
Potteby déti béhem PP jsou rozdéleny na potieby biologické, psychologické, socidlni
zahrnuty pro zivot nezbytné pozadavky, jako je postacujici piijem kysliku, dostatecny piijem
vyzivy a tekutin a také spravné dodrZzovana hygiena. DilleZitou roli v biologickych potfebach
hraje 1 dostate¢na mobilizace, kterd je vyznamna k zabranéni vzniku dekubiti. Psychologickeé
potieby déti s Zivot ohroZujicim onemocnénim zahrnuji dostateény zdroj informaci, které jsou
V hodné na zaklad¢ jejich v€ku a vyvojové tirovni, tyto informace jsou pro déti podstatné. Dale
psychologické potieby zahrnuji motivaci pro déti a jejich rodice, piekonéani izkosti projevované
u rodi€l nemocnych déti a vzdélani. Motivace poskytovana rodinam a détem je brana
jako dulezitd psychologickd potfeba, protoze znacné souvisi, jak s kvalitou Zivota déti
S nevyléCitelnym Zivot ohrozujicim onemocnénim, tak s kvalitou Zivota rodin. Vazné
nemocnym détem je potieba predat podporu, zdbavu a pocit radosti. Spousta déti ocenuje, kdyz
je s nimi jednano, jako se zdravymi détmi. Uzkost projevovana u rodi¢ti miize mit negativni
dopad na jejich dité. Proto je dulezit¢ a doporuCuje se behem poskytovani PP tuto
uzkost piekonat. Pro dé€ti je podstatnd potieba zapojeni rodict do PP, déti se pii pfitomnosti

svych  rodict citi  vice klidn&ji. V psychologickych potfebach je  dilezité
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jiz zminéné vzdélani, které je tieba rodindm poskytovat. Takové vzdélani miize pomoct pfi
rozhodovani a poskytovani péce o déti jak v nemocnici, tak i v domacim prostredi (Adistie et
al., 2019, s. 261-264). K potiebam déti je nezbytné zminit dalsi potieby, jako je potieba hrat si,
chodit do skoly a ziskavat socialni podporu. Dité v terminalnim stadiu Zivota bere takové
potteby, jako diilezitou soucast jeho existence. Socidlni podpora je u déti potiebna. Pro déti
s nevylécitelnym onemocnénim je primarni pifitomnost blizkych osob, jako jsou rodice,
sourozenci, kamaradi a vrstevnici. Duchovni potieby jsou pievazné urCeny détem
V terminalnim stadiu zivota. K duchovnim potiebam patii naptiklad modlitby déti. Déti Casto
pfi zjisténi své vazné nemoci zahajuji modleni, pii kterém si pieji zemfit pohodlné
a bez pritomnosti bolesti, a pak nasledné splnit jejich posledni piani (Adistie et al. 2019, s. 264.-
265).

Potieby rodici
Vétsina rodica s vazné nemocnym ditétem zaziva stres a zatéz, ktera se u nich projevuje
ve vysoké mife. Problémem u téchto rodic¢i byva i nizka kvalita zivota a neuspokojené potieby
(Collins et al., 2020, s. 1-2). Rodi¢e ve vétsin¢ piipadti zapominaji na své osobni potieby,
aby mohli byt vice soustfedéni na potieby svych vazné nemocnych déti. Zapominani osobnich
potieb muze vSak mit nepfiznivé ucinky na zdravi rodicii (Verbene, Kars, Meetern AY et al.,
2017, s. 2). Dlouha terapie nékterych nadorovych onemocnéni miize vést k negativnimu dopadu
na duSevni zdravi, jak uz z divodu stresu spojeného s pocity zatiZzeni ostatnich ¢lenti rodiny,
tak i z finan¢ni zatéze (Landfeldt, Lindgren, Bell, et al., 2016, s. 2). Mezi nejcastéjsi potieby
rodi¢t v PPP, patfi napiiklad dostatek financi. V péci o své dité¢ musi rodice ¢elit neptijemnym
situacim, které se tykaji mnoha oblasti v jejich Zivoté. Jedna ze situaci je zména finan¢niho
pfijmu a pracovniho vzorce. Nejen 1écba je finann€ narocnd, ale k onemocnéni je nezbytné
vybaveni, obleCeni a hlavné pomiicky. Potieba financi na 1écbu se odviji od vaznosti
onemocnéni ditéte a jeho celkového stavu (Pelentsov et al., 2016, s. 7-11). Vazn€ nemocné dité
vyzaduje hodné pozornosti a tim 1 hodné péce, kterou musi poskytovat predevsim rodice ditéte.
V této chvili nastava problém tykajici se pracovniho zaméstnani. Rodi¢, ktery vykonava
veskerou péci, ztrati své misto v praci. Finan¢ni pfijem zajist'uje rodic, ktery neni oSetfovatelem
na plny uvazek. Piijem tohoto rodice se stava jedinym a hlavnim piijmem celé rodiny, kterou
musi zabezpecit (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 95).
Touto problematikou se ve své vybérové studii zabyva Autoii Jackleyn et al. (2022, s.
272-280). Autoti zde popisuji psychické potize rodict, symptomy détskych pacienti a finan¢ni

potize rodi¢i s nemocnymi détmi. Cilem této studie je urcit relativni souvislost mezi symptomy
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pacienta, psychickymi problémy a finan¢nimi potizemi rodict. V této studii bylo zic¢astnéno
celkem 601 rodich a 532 pacientli s potiebou PP. Primérny veék rodi¢u byl 38 let
a déti 7 let. Veskerym ucastnikim studie byl poskytnut informovany souhlas. Studie byla
provadéna v sedmi détskych nemocnicich v USA. Vyzkumnou studii provedli pomoci testd,
kde osoby s psychickymi potizemi uvedli veék ditéte, pohlavi, rasu a své dosazené vzdé¢lani.
V modelech bylo zohlediiovano zic¢astnéni dvou rodici stejného ditéte. Ve studii bylo zjisténo,
ze 96,8 % détskych pacientl mélo alesponl jeden pfiznak. Mezi nejcastéjsi piiznaky se fadila
bolest, nedostatek energie, Unava, dusnost a podrazdénost. Primérny pocet symptomu
se neliSily podle pohlavi, rasy nebo etnické pfislusnosti déti. Ve studii bylo zacastnéno
79,2 % zen znich 76,5 % tvorili bélosky. VétSina téchto zen byla v manzelstvi nebo
Vv partnerském vztahu. Ze vSech rodi¢ii absolvovalo 84,9 % vysokou, technickou nebo obchodni
Skolu. Z celkového poctu bylo 273 rodici V paliativni péci zaméstndno na plny uvazek
a 91 rodi¢ii bylo nezaméstnanych z divodi vazné nemoci ditéte. Dle vysledkt vyslo 17 %
rodicl s té¢zkou tisni a 69 % se stfedné tézkou tisni. Vysledky se nijak nelisili dle véku rodici,
pohlavi, dosazené¢ho vzdé€lani, rasy, nebo etnické pftislusnosti. Tézka tiseii se projevovala
zavaznéji predevSim u rodi€l s nizkym finanénim piijmem. Pfijem domadcnosti Cinil
65001 az 70 000 dolarG ro¢né. Prakticky 79 rodic¢t uvedlo piijem domadacnosti niz§i nez
20 000 dolard, kdy tato ¢astka je hodnocena pod narodni hranici chudoby. Na pocatku studie
neodpovédélo 186 rodici na otazku tykajici se finanénimi potizemi. Mensi finanéni problémy
se vyskytovaly dle vysledkti u 104 rodicii. Celkem U 143 rodict se projevovaly urcité financni
potize a vesti finan¢ni problémy byly u 65 rodic¢ti. Opravdu obrovskym problémtm tykajici se
financi, ¢elilo dohromady 65 rodic¢a. Ve vysledcich bylo dale vyhodnoceno Ze 29 rodict netrpi
Zadnym finan¢nim obtiZim. Na rozdil od psychickych potizi a symptomu détskych pacienti
se finanéni problémy vyznamné lisily dle rasy rodi¢t. Cernositi a indiansti rodice s etnickou
ptislusnosti uvadeéli daleko vétsi obtize. Finanéni pfijmy se také lisily dle dosazeného vzdélani
rodich. Rodice, ktefi méli vysokoskolské vzdélani €elili mensim finanénim potiZim neZ rodice
bez dosazeného vzdélani. Rodice, ktefi museji zlstat se svymi nemocnymi détmi doma a jsou
bez zaméstnani, do vysledkl jasn€ zaznamenali vétsi obtize. Dle vysledkii vybérové studie bylo
také zjisténo, ze celkem 33 % rodici za posledniho pil roku ma problémy s v€asnym placeni
najmu, nebo hypotéky. Velkym problémem u téchto rodin byl i nedostatek potravin, dohromady
18 % rodi¢t zaznamenalo tento problém. V této studii bylo zjisténo, Ze psychicka zatéz rodich
znacné€ souvisi s pfiznaky, které uvedli u svych déti rodice a také souvisi s finanénimi potiZzemi.

Budouci prace zalozené na intervencich, by mély zkoumat, zda nékteré finan¢ni intervence
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mohou snizit psychické potize u rodicl s vazné¢ nemocnym ditétem a zda se jejich vysledky
znacéné lepsi.

Diilezita je pro rodice 1 potieba komunikace, ktera dokazuje vysokou kvalitu poskytované
PP. Kazda rodina ma zajem o jakékoliv informace tykajici se stavu nemocného ditéte. Prvotni
je v&asna a presna informovanost o stavu ditéte (Short, Thienprayoon, 2018, s. 336). N¢které
informace poskytuje rodictim Iékat (Adistie etal., 2020, s. 11). Vétsina rodict nemocného ditéte
nema piili§ zkuSenosti s vaznou nemoci, tudiZz netusi, co mohou od dan¢ho onemocnéni
ocekavat. Z tohoto diivodu je nutné se béhem komunikace s rodi¢i pfizplsobit jejich stavu
a psychickym problémim. Rodice byvaji velice Casto v psychickém rozpolozeni, proto
je dualezité s nimi komunikovat jasné a srozumitelné, pfipadné informace opakovat (Polakova,
Tuckova, Loucka, 2017, s. 21). Dostatecnd komunikativnost pfispivd k empatickym
rozhovorim S rodi¢i o moZnostech vykondvani PP. Spravnd komunikace muze také ovlivnit
vztahy mezi rodinou a personalem. Dobré vztahy jsou dilezité v mozné pomoci od personalu
béhem umrti ditéte rodiny (Atout, Hemingway, Seymour, 2018, s. 10). Mezi dalsi potieby
rodich se fadi dostatecny Cas pro sebe, praktickd pomoc v domdacnosti, vyrovnat se s novym
socialnim postavenim, potfeba truchleni, znat o¢ekavani v budoucnu béhem péce o nemocné
dité, pravni zalezitosti a mit na koho se obratit pii zhorSené situaci s ditétem (Aoun, Gill,
Phillips, et al., 2020, s. 6).

Potfebami matek a otcti se ve své studii zabyva Leemann et al. (2020, s. 1-9).
Kvantitativni priizkum potieb rodi¢i pouzil sekundarni data ze Svycarské multicentrické studie
"Potieby pediatrické péce na konci zivota" (dale jen PELICAN-Pediatric End-of-Life Care
Needs). Pro tuto studii byla pouzita dotaznikova data ze studie PELICAN II, ve které byly
retrospektivné hodnoceny zkuSenosti a potieby rodici béhem péce o nemocné dite.
Kvantitativni studii provedli pomoci dotazniku (PaPEQu-Rodicovsky dotaznik PELICAN),
ktery byl rozeslan v dubnu 2014 matkdm a otctiim, kteti souhlasili s uc€asti ve studii. V tomto
studijnim dotazniku rodice s ditétem v PP uvedly své zkuSenosti a potteby souvisejici s péci
o jejich zesnulé dité. Dotaznik byl uspotadany podle Sesti domén: podpora rodinné jednotky,
uleva od ptiznaki, kontinuita a koordinace péce, komunikace, spolecné rozhodovani a podpora
pfi smutku. Studie je zucastnili rodi¢e déti, které zemfiely v letech 2011-2012 ve Svycarsku
v disledku kardiologického, onkologického nebo neurologického onemocnéni. Ve vysledku
dokon¢ilo PaPEQu dotaznik 200 matek a otcti. Z tohoto po¢tu mohlo byt 156 dotaznikd spojeno
do 78 partnerskych dvojic zahrnuto do analyzy dat. VSichni kromé dvou rodict stejného ditéte
byli v dobé prizkumu v partnerstvi nebo v manzelstvi. Prizkum tvofilo celkem 34 polozek,

kdy z tohoto celkového poctu 28 polozek souvisejicich s potiebami hodnotily matky jako vétsi
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potfebu nez otcové. Statisticky vyznamné rozdily mezi matkami a otci byly zjiStény u dvou
polozek. V doméné podpora rodinné jednotky otcové uvedly vétsi potfebu oddechnout si
od péce o své dit¢ nez matky. Nejvyse byla hodnocena potieba zapojit se do péce o své dite,
kterou uvedly stejné¢ matky i otcové. V doméné tleva od bolesti a dalSich symptomu otcové
uvedly jako vétsi potiebu, aby jejich dité vnimalo, mohlo si hrat, mluvit a délat rizné aktivity
s rodi¢i nebo jinymi lidmi kolem. Stejné a vysoce hodnocena potfeba matkami a otci byla vzit
si své dit¢ do naruce. Potfeba dat ditéti doplnkovou a alternativni medicinu byla hodnocena
rodi¢i jako nejméné potiebna. V kontinuit¢ a koordinaci péce byly vSechny polozky
maminkami hodnoceny jako vice potiebné. Nejvice matky uvadély potfebu mit stejného 1¢kaie
poskytujici péci a nejméné mit odbornika ze zdravotnického tymu, ktery by koordinoval péci
o jejich nemocné dité. V doméné¢ komunikace byl zaznamenan zna¢ny rozdil v potiebach matek
a otct v PP. Otcové uvedli vysokou potfebu byt podporovan béhem beznadéjné situace, kdezto
matky zas uvedly vysokou potiebu mit moznost kdykoliv se ptat ohledné stavu jejich ditcte.
Dalsi vysoce hodnocena potieba u otcti byla byt neustdle informovan o stavu ditéte. Nejnize
hodnocena potieba u otcti byla zjistit, jak by jejich dit€¢ mélo zemfit. Ve spoleéném rozhodovani
byla potieba projednéani opatfeni k resuscitaci ditéte hodnocena vice otci nez matkami. Stejna
potfeba matek a otcll byla ucastnit se rozhodovani o stavu ditéte. V posledni doméné podpora
zarmutku byla rodi¢i nejvice hodnocena potieba vzit dit€ po jeho smrti domu, aby se mohla
ze zdravotnického tymu po smrti ditéte. Tato studie poskytuje kvantitativni dikazy
od pozistalych matek a otcli o rlznych potiebach béhem péce o dité na konci zivota.
K nejlepsimu vyhovéni téchto potfeb je nutné, aby byla vénovana pozornosti matkam i otcim
a jejich pecovatelskym rolim, protoze rozdily v pecovatelskych rolich mohou ovlivnit jejich
potteby. Rodice by méli byt podporovani ve zvladani péce. Maminky, které zastupuji primarni
pecovatelku, maji Casto veétsi potiebu vymény ndzor mezi Cleny zdravotnikd, mluvit
o zdravotnim stavu svého ditéte a taky hovoftit o svych vlastnich emocich. Kdezto otcové Casto
jeden z prvnich, ktery kvantitativné zaznamenal rozdily v potfebach péce mezi matkami a otci.
Tyto zjisténé informace by mély byt nadale zkoumany na jinych vzorcich a také by mély byt
zdlraznény potieby rodicu zijicich v netradi¢nich rodinnych strukturach. Uznani a pochopeni
téchto pecovatelskych roli mize vést ke zlepSeni podpory matek a otcli v tomto t€zZkém obdobi.

Potfebami rodict se ve své studii zabyvaji i australsky autofi Palentsov et al. (2016, s. 2).
Ve studii byly popisovany potieby rodict pecujicich o dit€ se vzacnym onemocnénim. Cilem

této studie bylo zjistit potieby podpirné péce rodici, které vyuzivaji PP pro své dite.
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Vyzkumnou studii provedli pomoci online prizkumu slozeného ze 45 otazek rozdélenych
do Sesti domén. V kazdé doméné¢ byly zahrnuty otazky ve forme otevienych odpovédi, kde bylo
nasbirdno spoustu novych informaci. Tyto otazky byly kladené na miru spokojenosti
s pfijimanou péci, zkusenosti a potieb poskytovani kazdodenni péce, dopad nemoci na vztahy,
emociondlni a psychické zatéze nemoci a celkovou spokojenost rodi¢li s poskytovanou
podporou. Béhem vyplitovani dotazniku se mély zjistit potieby rodi¢i podpturné péce v dil¢ich
doménach. V prvni doméné¢ s nazvem Demografické udaje byly ziskany informace, které
zahrnovaly zpravy o poctu postizenych déti a o jejich typu vzacného onemocnéni. Dale se zde
zjistovalo, zda jsou respondenti pfenaseci onemocnéni nebo jsou nemoci sami postihnuti.
Ve vysledku 301 ucastniki odpovédé€lo na otazky, kdy vétSina respondenti uvedlo alesponi
jedno dit€¢ se vzacnym onemocnénim. Dvandct rodi¢l uvedlo, Ze jejich dité je stale
nediagnostikovdno nebo jesté¢ nema potvrzenou diagnézu. Doména Rovnost v péci byla
prevazné zamétena na celkovou spokojenost s dosavadni podporou, ktera se rodi¢iim dostavala
od statnich, ale i nestatnich sluzeb. Ve vysledku z 301 osob 262 uvedlo malou nebo zadnou
podporu ze strany vladdnich agentur, nevladnich sluzeb nebo rodiny a piatel. Ve tfeti doméné
s nazvem Praktické potieby se zkoumaly potieby tcastnikii béhem poskytovani kazdodenni
péce o jejich dité, které mé diagnostikovadno vzacné a velmi vazné onemocnéni. Ve vysledku
z 240 osob 179 uvedlo, ze jejich zdkladni potieba je dostate¢na informovanost ohledné sluzeb,
které byly v soucasné dobé dostupné pro jejich nemocné dité. Z celkového poctu 240 uvedlo
200 osob za nejlepsi zdroje informaci webové stranky. Potiebu pomoc se vzdélavacimi
potfebami ditéte uvedlo celkem 231 respondentd. Potieba dostatek financi uvedlo 106 osob.
V nasledujici ¢tvrté doméné bylo respondenty pozadano o celkové ohodnoceni vztahu v rodiné
po disledku onemocnéni jejich ditéte. Ve vysledku z 203 osob uvedlo 149 ovlivnéni vztahu
s partnerem kvuli ditéti s vzdcnym onemocnénim. Ze 185 respondenti 99 uvedlo pocit
nedostate¢né pozornosti a €asu v€nované¢ho zdravym sourozenciim. Socialni izolovanost
a osamélost uvedlo 106 rodict. Pfedposledni doména méla zamétené otdzky na emocionalni
a psychologické potieby tucastniki. V téchto otazkdch se casto objevovala tématika
na vyrovnanost partneri nebo sourozencli s emociondlnimi problémy. Zminény zde byly
1 otazky na problémy, které se piipadné projevily v rodiné po narozeni ditéte s vaznym
onemocnénim. Ve vysledku z 219 osob 44 uvedlo emocionalni nevyrovnanost 83 osob uvedlo
dusevni problémy 91 osob se 1€¢ilo na depresi a 91 na uzkost. V zavérecném shrnuti probéhlo
ohodnoceni od respondentli. Hodnocena byla celkova spokojenost s podporou, kterou rodice
dostavali v ramci PP o své dité. Dalsi pozadavky pro ucastniky v této doméné bylo navrhnout

nové potieby podplrné péce, které nebyly v prizkumu zminény. Ve vysledku z 222
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respondentl 101 uvedlo nespokojenost s celkovou mirou podpory, ktera se rodicim dostala.
Tento prizkum byl specificky vytvoten k ziskani informaci ohledné potieb rodin, kde je vazné
nemocné dité soucasti jejich zivota. Pro rodic¢e byla tato studie publikovana online formou
a zaroven se stala prvni studii, ktera byla vytvofena online pro rodi¢e s vaznym onemocnénim
jejich ditéte. Studie ukazala, ze vSichni rodice maji mnoho potieb, které se od sebe nijak vzacné
nelisi, at’ uz dité trpi vaZnym nebo méné vaznym onemocnénim. Spousté rodindm méla studie
a vyraznéjSimu piistupu k podpoie. Soucasné je potieba si jako zdravotnicky pracovnik
uvédomit nadprimérny vyskyt frustrace u rodin s vazné nemocnymi détmi. Frustrace se dle
ziskanych vysledki projevuje z ditvodu nedostatku védomosti o dané nemoci, zhorSeni vztahti
mezi rodici a ptateli a také kvuli finan¢ni ztraté. Dle ziskanych informaci z odpovédi je potieba
se vice vénovat spokojenosti rodicu s péci, kterou piijimaji. Aby k tomuto zlepSeni spokojenosti
rodict doslo, muselo byt navrhnuto, jak toho dosahnout. V této studii byl uveden navrh zlepsit
spokojenost pomoci ¢ty hlavnich oblasti, do kterych se fadi znalost zdravotnickych pracovnikt
o nemoci a o dopadu nemoci na rodiny, zaruceni vyssi jistoty v péci, kterou poskytuji rodice
svym nemocnym détem, poskytnuti vyhodnéjsi finan¢éni podpory a sledovdni emocionalni
pohody. Ve studii byl zminén dal§i ndvrh, ve kterém byla doporucena publikace nového
vyzkumu, ktery se zabyva potiebami v podptrné péc¢i rodin zasahnutych vaznou nemoci. Jako
dalsi navrh ke zlepSeni identifikace a métfeni neuspokojivych potieb podplirné péce v roding,
byl vytvofit nastroj, ktery by mohli zdravotnici vyuzit. Tento néastroj by dokazal umoznit lepsi

podporu a zvysit kvalitu ptistupu k péci o pacienty se vzacnym onemocnénim.

Potieby sourozenci

Velice dulezité jsou v PPP potieby i1 pro sourozence. Sourozenci vazné nemocnych déti
jsou vyznamnou soucasti rodinného systému. Potieby sourozencli nemocnych déti se odvijeji
od povahy a vychovy sourozence (Chin, Jaaniste, et al, 2018, s. 1-5). Nékteti maji potiebu byt
zapojeni do oSetiovatelské pée a pomoct tak sourozenci predejit pocitu ménécennosti
a osamélosti. Poskytovanim této pomoci dosahuji uréité zodpovédnosti, kterou ziskavaji
do svého zivota. Tito sourozenci maji vétSinou mezi svymi bratry ¢i sestry silné pouto. Lid¢,
ktefi maji zkuSenosti s pomoci poskytovanim PP svému sourozenci byvaji Casto naklonény
k vybéru povolani, které pomaha nemocnym lidem, z toho divodu je zapojeni sourozence
do péce nemocného ditéte zcela zdsadni. Nutné je vSak myslet 1 na zivot zdravého ditéte, pro
kterého je dilezity jeho osobni Cas a prospech ve Skole. Je tedy potieba sourozence piili§ péci

nezatézovat (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017, s.19). Mezi dalsi potieby sourozenct patii
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dostate¢na informovanost. Tato potfeba je pro sourozence dilezitd k lepSimu vnimani
nemoci a ke snizeni dopadu nemoci na sourozence. Pro sourozence je podstatna
1 potieba komunikace. Rodice, kteti jsou kvili vazné nemoci svého ditéte siln¢ stresovani,
zapominaji ¢asto na potfeby svych zdravych déti, coz vede k horsi komunikaci mezi rodici
a sourozenci. Nedostatek komunikace mtze u zdravych sourozenct vyvolat pocit nepochopeni,

izolovani a vylouc¢eni. (Chin, Jaaniste et al., 2018, s. 2-5).

Potieby prarodica

Prarodice jsou duleZitou soucasti rodiny, jelikoz davaji svému vnouceti pocit lasky. Mezi
vnoucetem a prarodi¢em vznika silné a vyjimeéné pouto. Stejné jako pro rodi¢e nemocného
ditéte je 1 pro prarodice vazné onemocnéni velice zatézujici. Sila zdrmutku se odviji od kvality
vztahu mezi prarodi¢em a vnoucetem. Prarodice pocit'uji dvojitou bolest. Smutni pfedevs§im
z divodu, Ze jejich dcera nebo syn maji nemocné dité, nebo ze ztraty vnoucete. V PP pro rodinu
je predevsim kladeny diiraz na rodiCe a sourozence. Potieby prarodict nejsou tedy dostatecné
prozkoumavany (Tatterton, Walshe, 2019, s.1407). Piesto je potifeba zminit nezbytnou
potfebu pro prarodice, a to dostate¢nou informovanost. Prarodi€e maji potfebu znat Sanci
na pieziti jejich vnoucete. Informace mohou ziskat nejen od rodicl, ale také

od zdravotnického personalu (Wakefield et al., 2014, s. 351).

3.1 Vyznam a limitace dohledanych poznatki

Bakalaiska prace popisuje pediatrickou paliativni péci v domacim prostifedi. Prace
se také zamétuje na potieby rodin v paliativni pé€i. Dohledané poznatky by mohly byt pfinosem
pro studenty a absolventy zdravotnickych oborti, ¢i vSeobecné sestry, které pracuji, nebo chtéji
pracovat na pracovisti s détmi s onkologickym onemocnénim. Veskeré dohledané informace
V praci, by mohly vyuZit Ceské vSeobecné sestry pro poskytovani kvalitni pediatrické péce
a emociondlni podpory vSem rodindm. VSeobecnym sestram a jinym zdravotnickym
pracovnikiim by mohly dohledané poznatky o zivotnich zkuSenostech rodici pomoci ziskat
nahled na zivot déti s termindlnim onemocnénim a pomoc uspokojit jejich zivotni potieby. PP
u détskych pacientli je pro rodice zatézujicim obdobim, proto je dilezité jim poskytnout
co nejvetsi podporu. Bakalaiska prace z diivodu nedostatku vyzkumnych studii o domaci PP
v Ceské republice, by mohla slouzit jako inspirace pro dal§i vyzkum zaméfeny na Seské
pediatrické pacienty a jejich rodiny v domaci péci.

Vyzkumné studie se prevazné soustfedi na to, jak rodiCe zazivaji obavy a psychické
problémy a na zkuSenosti rodi¢ii v paliativni pé¢i o déti s Zivot limitujicim onemocnénim.

Studie maji n¢kolik silnych stranek. I pfesto se v nich naleznou ur¢ita omezeni. Limitem studii

25



byly malé vyzkumné vzorky zicastnénych respondenti. Maly pocet ucastnikit miize znacné
zkreslovat vysledné ziskané informace, proto by budouci studie mély zapojit vice respondent,
aby vysledna fakta zvysila platnost vysledki. Vyzkumné studie byly zaméfené ve vétSim
mnozstvi na nehispansti rodic¢e. V tivahu by méla byt brana kultura a ndbozenstvi, protoze hraji
dalezitou roli ve zkuSenostech rodi¢i s vaznou nemoci jejich ditéte. Je tedy potieba se ve
vyzkumu vice zabyvat rodici s riiznou kulturou. V praci jsou dale pouzity dalsi tfi studie, které
se zamé&fuji na potfeby rodi¢t. Omezenim studii bylo, Ze studijni riznorody vzorek neodpovidal
ve studii. Dalsi omezenim studii bylo, ze byly zamé&feny na potieby rodi¢t v poslednich étyfech
tydnech Zivota jejich ditéte. Potfeby se tedy mohly v dfivéjSich dnech znaéné lisit. Dal§im
limitem je, ze dotaznik mohly vyplnit pouze osoby, které souhlasily s Gcasti ve vyzkumu, coz
mohlo zpisobit zkresleni vysledkd. Silné stranky studie byly, Ze se zde zii¢astnilo dostatecny
pocet respondenti a byly zde prezentovany perspektivy otcti a matek. Dalsi silné stranky téchto
vyzkumu byly, Ze patii mezi prvni studie, které online zkoumaji potieby podptrné péce u rodic¢t
snemocnym ditétem. Ve studiich se casto vyskytuji problémy s dostatenym mnoZstvim
vysledki, tyto studie ba naopak mély vétsi nez oéekavané mnozstvi vzorku. Nékteré prazkumy
byly provadény online formou a v tomto ptipad¢ je potieba brat v uvahu rodice, ktefi nemaji
ptistup k internetu. Dal§im limitem vyzkumné studie zamétujici se na celkové potieby rodict
Vv paliativni péci je zvoleny jazyk, ve kterém je pruzkum vytvoien. Vyzkum byl v anglickém
jazyce, coz vedlo k neschopnosti vyplnit dotaznik urcitych rodict, co anglicky nerozuméli.

V bakalafské praci byly vyuzity zejména zahrani¢ni studie z rGznymi kulturnimi
tradicemi. Je tedy znamo, Ze ¢eskych vyzkumnych studii zabyvajici se problematikou domaéci
PPP a potiebami rodin v paliativni péc¢i je nedostatek. Prace mize byt ptinosem pro dalsi studie

zkoumany ve statech, ve kterych nedoslo k t€émto zjiSténim.
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ZAVER

Pediatricka paliativni péCe je vyuzivana détmi s zivot ohrozujicim onemocnénim
a je definovana jako prevence a uleva u pacienti s onemocnénim ohrozujici zivot. Paliativni
péce ovliviiuje celou rodinu 1 zdravotnicky persondl. Cilem bakalaiské prace bylo sumarizovat
aktualni dohledané publikované poznatky o pediatrické paliativni pé¢i v domacim prostiedi
a o potiebach rodiny pii poskytovani pediatrické paliativni péce. Hlavni cil byl dale
specifikovan ve dvou dil¢ich cilech.

Prvnim dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky
o pediatrické paliativni péci v domacim prosttedi. Vybér formy paliativni péce byla
ovliviiovana na zaklad¢ vysledkii vyzkumnych studii, kdy rodi¢e preferovali volbu péce
v domécim prostiedi. Rodice oceni mit moznost volby, protoze je pro n¢ dulezité, aby jejich
dité mélo péci v prostiedi, kde se citi dobfe. PéCe v domacim prostiedi pfinasi lepsi kontakt
s rodinou a zajist'uje lepsi kvalitu Zivota rodin. Pomaha k uSetieni Casu a energie, kterou déti
mohou vénovat svym blizkym kamaradiim. Rodice by si m¢li vzdy zvolit péci doma, aby mohla
byt rodina ditéti na blizku a udrzovat ho tak v lepsi kvalité Zivota. Dil¢i cil byl splnén.

Druhym dil¢im cilem bylo pfedlozit aktudlni dohledané publikované poznatky
o potfebach rodin pii poskytovani pediatrické paliativni péce. Rodiny s ditétem s zivot
limitujicim onemocnéni jsou zasahnuty spousta obtiznymi situacemi. Aby byla zajiSténa péce
pro dité na konci Zivota kvalitni je nezbytné uspokojovat potieby ditéte. DileZité jsou i potieby
rodict, které maji vyznamny vliv na paliativni pé€i. Rodice s nedostatenym uspokojenim
potieb zaZivaji mnoho psychickych potizi. Pocit'uji depresi, izkost a frustraci. ZvySena podpora
od vSeobecnych sester vede ke snizeni téchto psychickych tisni v souvislosti s pécéi o dité
S limitujicim onemocnénim. Dil¢i cil byl splnén.

Ze zminénych dohledanych poznatkli v bakaléaiské praci by mohly Cerpat zdravotnicti
pracovnici, studenti a absolventi oSetfovatelskych obort. Vysledky z pouzitych vyzkumi
by mohly slouZit zdravotnickym pracovnikiim pro dal§i zpracovani vlastni studie. Dalsi
vyzkumné studie by se mély zamé&fit na paliativni péci poskytovanou v domacim prostiedi
v Ceské republice, a zjistit tak vice informaci ohledné zkusenostech rodin s pediatrickou

paliativni péci v nasich koncinach.
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SEZNAM ZKRATEK

PELICAN Potieby pediatrické péce na konci zivota
PP Paliativni péce

PPP Pediatricka paliativni péce

WHO Svétova zdravotnickd organizace
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