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UVvOoD

Détska paliativni péce zaziva v poslednich letech znaény rozvoj. Vznikaji tymy
détské paliativni péce, hospice a dalsi sluzby, které maji za cil zkvalitnit zivot détskym
pacientim a jejich rodinam. V ramci nemocnice FN Brno, kde pracuji jako krizovy intervent
a zdravotné-socialni pracovnik ve vedouci funkci Centra provazeni a také jako ¢len détského
paliativniho tymu se velmi Casto setkdvam s détmi v paliativni péc¢i. Vidét a byt pfitomna u

rozvoje dfive opomijené¢ho oboru je pro mé¢ velkou inspiraci.

Bolest v paliativni péci je jednim z nejcastéjSich symptomd, které je potieba fesit.
Z toho divodl vznikaji také stale nové vyzkumy a odborné ¢lanky zabyvajici se touto
problematikou. I kdyZ se muze zdat, Zze téma détské bolesti v paliativni péci je dostatecné
prozkoumano, mizeme najit nékolik vyzkumu (Mares, 2021; Isidora et al., 2022), které
poukazuji na potiebu jit vice do hloubky a zamé&fit se nejen na hodnoceni bolesti, ale také

porozumeéni bolesti u déti a rodic.

V ramci literdrni reSerSe vyplyva, ze v zahrani¢i se mizeme setkat s novymi pfistupy,
které se zamétuji na edukaci ditéte a rodice pomoci metod a nastroji ,,pain neuroscience
education.” Mezi tyto metody a nastroje patii edukacni materidly, videa, interaktivni
pomiicky a videa, kterd pomahaji porozumét bolesti a jejimu zvladani. Tyto metody maji za

cil prohloubit porozuméni bolesti u détskych pacientt a jejich rodict.

V diplomové praci se zaméfujeme na oblast porozuméni détské bolesti rodici
a détskymi pacienty. Cilem diplomové prace je zmapovat, jak se pracuje s porozuménim
bolesti détmi a jejich rodici, jaké jsou zplisoby edukace s porozuménim bolesti a jaky vliv
maji na vnimani bolesti u déti.

r o owr

Teoretickd ¢ast prace nabizi vhled do détské paliativni péce, definice bolesti véetné
zameteni na bolest v détské paliativni péci pii riznych typech onemocnéni. Zavérecna cast
teoretické Casti je vénovana zvladanim bolesti véetné metod ,,pain neuroscience education*

a soucasnym vyzkumiim v zahranici a ¢eské republice.

Vyzkumna ¢ast byla zpracovana formou kvalitativniho vyzkumu a snazi se zachytit
dalezitd témata souvisejici s porozuménim bolesti u déti. Pro tento typ vyzkumu byla
zvolena tematicka analyza. Z vysledkii tematické analyzy vyplyva, ze téma porozuméni

bolesti détmi a jejich rodici je oblast, ktera si zaslouzi blizs§i prozkoumani.
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1 DETSKA PALIATIVNI PECE

Kapitola détské paliativni péCe se zaméiuje na definici a specifikaci paliativni péce déti
a adolescentil. Prvni ¢ast kapitoly pojednava o paliativni péci, dalsi ¢asti se vénuji vEasnosti
zahajeni paliativni péce, specifikaci paliativni pée u déti a soucasnému rozvoji détské

paliativni péée v Ceské republice.

1.1 Definice détské paliativni péce

V soucasné dob¢ je mozné zaznamenat rozvoj oboru paliativni péce, véetné détské paliativni
péce. Slovo paliativni je odvozeno z latinského slova ,,pallium®, které v ptekladu znamena
»plast, v anglickém piekladu slovo znamenid mirnéni nebo tiSeni. Paliativni péce je
poskytovana tam, kde nelze vyuzit 1écbu kurativni (Buzgova & Sikorova, 2019). Zakon ¢.
372/2011 Sb. Definuje paliativni péci, jejiz hlavnim ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani
kvality zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnym onemocnénim (Zakony pro lidi, 2023).
Kupka (2014) zmifiuje obtiznou definici paliativni mediciny. Pro laickou vetejnost miize byt
paliativni medicina vnimdna pouze v rdmci terminalniho hlediska onemocnéni, kdy
pacientovi zbyvaji pouze tydny nebo dny Zivota. Paliativni péce je vyuZivana tam, kde nelze
1é¢it kurativni 1éCbou a je zaméfena na kvalitu Zivota. Délka Zivota je u téchto pacienti
omezena. Paliativni péfe vyuziva bio-psycho-socialné-spiritualni ptistup zaméfeny na
¢lovéka. WHO definuje paliativni péci jako pfistup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota
pacienttl, jez ¢eli problémim spojenych s zivot ohroZujicim onemocnénim. Paliativni péce
vyuziva multidisciplinarni pfistup pro vcasné piredchazeni utrpeni a mirnéni stradani
nemocnych a jejich rodin. Paliativni péce by méla byt zaméfena na pacienta, jeho potieby,
méla by vést k mirnéni symptomt, neméla by urychlovat smrt a méla by byt bezpe¢na. Pro
paliativni péci je velmi dileZité spravné zahajeni a vyuZiti vSech moZznosti v ramci
komplexniho piistupu k pacientovi (Knapova, 2019).

Paliativni péce je obor, ktery se v poslednich letech odborn& rozviji. Paliativni péci
rozumime aktivni péci, kterd je poskytovand lidem, ktefi trpi zavaznou, zivot ohrozujici
nemoci v pokrocilém nebo kone¢ném stadiu. Hlavnim cilem paliativni péce je udrzeni, co
nejvyssi kvality Zivota v rdmci 1éCby symptomi spojenych s nevylécitelnym onemocnénim
(Slama & Kabelka, 2022). Weberova a Lokaj uvadi, ze: ,, paliativni péce v détskem veku je
poskytovana napric vekovym spektrem, od novorozencu az po mladé dospivajici. V uzsim

slova smyslu se zaméruje na Zivot omezujici i Zivot ohrozujici onemocnéni.* (Slama &
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Kabelka, 2022, s. 287). Détska paliativni péce byla poprvé definovana WHO v roce 1998,
jako aktivni komplexni péce o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného

ditéte (Justin, 2017).

Z vyse uvedenych informaci mizeme definovat paliativni péci jako komplexni ptistup
Kk pacientovi, jehoz onemocnéni neni vylé€itelné a zarovein je Zivot ohroZujici. Je vhodné
spravné nacasovani zahdjeni paliativni péCe pro v€asné zmapovani symptomil a nastaveni
moznosti pro mirnéni a predchazeni utrpeni. Délka paliativni péce neni v soucasné dobé
nijak definovana a miZe byt v rozsahu n¢kolika let i n€kolika dni. V ramci dalsich kapitol
se proto bude paliativni péCe zaméfovat na specifikaci détské paliativni péce, Casovy rozsah

a rozdéleni paliativni péCe a multidisciplinarni ptistup k pacientovi a roding.

1.2 Specifikace détské paliativni péce

ICPCN (2021) zdtraziuje rozdily mezi détskou a dospélou paliativni péci, které by mély
byt zohlednény pii poskytovani sluzeb. Hlavnim rozdilem je rozdilna pfi¢ina smrti u déti
nez u dospélych. Mnoho vzacnych nemoci se objevuje v détském véku a maji vliv na délku
nemoci, ktera mize byt v rdmci dnii ¢i let. Paliativni péce se miize pieklenout az do rané
dospélosti a mize tak trvat mnoho let. Déti se i béhem svého onemocnéni nadale vyviji
fyzicky, emocionalnég, socidlné a kognitivné, coZ ma vliv nejen na lékaiské, ale také na
socialni potfeby. Vyviji se také jejich vnimani a chapani nemoci a smrti jako takové.
Paliativni péce se tyka celé rodiny, velky dopad ma na blizké vztahy nejen pacientd, ale
I sourozencti, rodicl, prarodi¢t. Organizace sluzeb détské paliativni péce je rozdilna na

rozdil od sluzeb paliativni péce pro dospclé.

Instituce Pallium ve své zpravé Stav détské paliativni péce v Ceské republice 2020 zmiiiuje
zasadni rozdily mezi dospélou a détskou paliativni péci. U déti v paliativni péci tvori
onkologické diagnozy zhruba 20 % na rozdil od dospélych, kde se jedna o 75-80 % vsSech
paliativnich ptipada. Paliativni péc¢i vyzaduji zejména dvé skupiny déti, a to ty s zivot
limitujicim onemocnénim a dale déti s zivot ohrozujicim onemocnénim, kde je vysoka

pravdépodobnost pred¢asného tmrti (Pallium, 2020).

V détské paliativni péci pro zivot limitujici onemocnéni jsou doporuCovany tfi stupné
ptistupu. Prvni stupen je paliativni pfistup, tedy implementace zakladnich principti paliativni
péce. Druhy stupen je obecna paliativni péce, kdy oSetfujici zdravotnici poskytuji v ramci
svych odbornosti paliativni péci, v které jsou proskoleni a maji s ni zkuSenosti. Tteti stupen
je specializovana paliativni péce, kterou poskytuje tym odbornikii specidlné vzdélanych
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Vv paliativni péci. Intenzita a dynamika nemoci v této fazi jiz pievysSuje moznosti obecné
paliativni péce. Do specializované paliativni péce fadime lizkové a mobilni hospice, denni
stacionafe paliativni péce, konziliarni paliativni tymy v nemocnici (Buzgova & Sikorova,

2019).

1.3 Casna détska paliativni péce

Paliativni péce znamena zmirnéni obtizi, zachovani maximalni mozné kvality Zivota
a komplexni péci o biopsychosocialni potieby. Paliativni péce je ¢asto myln¢ interpretovana
jako terminalni paliativni péCe. V¢asna paliativni péce by méla zacdinat jiz od sdéleni
nevylécitelné diagnozy a méla by mit za hlavni tikol se pomoci zorientovat v trajektorii
onemocnéni a véasné dostat veSkerou podpiirnou sluzbu a pomoc. V¢asna paliativni
péce vede také k podpofe pti vyrovnavani se s diagndzou, zvyseni kvality u rozhodovani pii
vybéru alternativ 1é¢by, tak aby odpovidaly preferencim rodiny a podporovali realisticka
o¢ekavani od vysledkt 1é¢by. Dulezitou ulohou je zde také anticipovat dalsi vyvoj takovym
zpusobem, aby se na n¢j mohla rodina pfipravit (Kopecky, Rusinovd, Kouba, & Macova,
2019). Také organizace Ceska asociace pro vzacna onemocnéni velmi ¢asto zmiiuje mylné
chépani paliativni péce v jejim uzkém pojeti, které¢ je chdpano jako terminalni. VEasna
paliativni péce je zaméfena na zvySovani kvality Zivota pacienta a jeho rodiny

v we

v piipadé Zivota limitujici nebo ohroZujici nemoci (CAVO, 2023).

Obrazek 1 Viasna paliativni péce

paliativni péce”
meésice aZ roky

péce v zavéru Zivota?
m sezndmeni s pacientem tydny aZ mésice
a predstaveni moznosti X e
sy = konkomitantné lécba

zakladniho onemocnéni terminalni péce®

a symptomaticka hodiny az dny
medikace
m ¢asnd symptomaticka u bolest, duznost
Uedez = sodialni terminalni symptomy
a psychospiritualni
podpora

- - m psychosocidlni
m Zlepseni kvality zivota a spiritudIni podpora
m podpora pecovatelll

m paliativni
chemo/radioterapie m anticipovat moznost
hospicové péce

m paliativni chirurgické
vykony

m psychologicka podpora

Zdroj:(Kopecky, Rusinovad, Kouba, & Macova, 2019)



Na obrazku ¢. 1. Ize vidét jednotliva stadia paliativni péCe. Casnd paliativni péce je
znazornéna Sedou barvou. Dilezitou casti je v€asna podpora rodiny a pacienta, pomoc

porozumét informacim a psychosocialni opora.

Casnd neboli obecnd paliativni péce se zamétuje na zakladni tfi oblasti. Prvni oblasti
je zaméfeni na management bolesti a dalSich symptomu spojenych s onemocnénim. Druha
oblast se zamé&fuje na management uzkosti a deprese. Velmi dilezitou Casti je také zakladni

diskuse o prognoéze, cilech terapie a utrpeni. (Sochor, Otakar, & Martin, 2015).

V¢asna paliativni péce zacind byt vnimana jako prevence a 1écba vSech symptomd,
které ovliviiuji kvalitu pacientova zivota a jeho utrpeni po celou dobu Zivota

s nevylécitelnym onemocnénim (Sochor, Otakar, & Martin, 2015).

FN Motol ziidila jako historicky v CR prvni paliativni tym pro détské pacienty a
jejich rodiny. Disponuje multidisciplindrnim tymem, ktery pecuje o déti s vrozenymi
vyvojovymi vadami, chromozomalnimiabnormalitami a kongenitalnimi malformacemi,
neurologickym onemocnénim a onkologickym onemocnénim. Tym poskytuje v€asnou
paliativni péc¢i pro détské pacienty a jejich rodiny, kterou nazyva podpirnou péci. Prave
zména nazvoslovi je velmi ¢asto kladné hodnocena rodinou 1 détskymi pacienty samotnymi

(FN Motol, 2023).

V ramci Détské nemocnice FN Brno je ziizen konzilidrni tym podptirny a paliativni,
jehoz hlavni naplni je vC€asna identifikace pacienta pro paliativni péci, v€asné zmapovani
potieb pacienta a jeho rodiny a vytvoreni planu péce ve spolupraci s ostatnimi odborniky,

rodici a ptipadné také ve spolupraci s détskym pacientem (FN Brno, 2023).

1.4 Koncepce détské paliativni péte v CR

Koncepce paliativni péce o déti a dospivajici se zavaznou, Zivot limitujici a ohroZzujici
diagndzou a jejich rodiny byla vypracovana v roce 2022 jako podklad jak: ,,dit¢ a rodinu
S paliativnimi potrebami identifikovat, jak nastavit plan péce a jak zajistit péci v domdcim
prostredi, péci v zaveru zZivota i pozustalostni péci. “(Krejci et al., 2022).

Koncept paliativni péce je smétovan pro odborniky, ktefi pecuji o dlouhodobé nemocné déti
S zivot ohroZujicim nebo Zivot omezujicim onemocnénim. Jedna se o komplexni vhled do
problematiky détské paliativni péce, ktery pojmenovava systémové nastroje pro lepsi

implementaci paliativni pé&e do zdravotniho systému v CR (Pallium, 2022).
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Systém péce je rozde€len do tii oblasti, viz obrazek ¢. 6. Prvni cil je zaméfen na v€asnou
identifikaci ditéte s paliativnimi potfebami, vytvoieni planu péce a navazani na nasledné
sluzby. Prvni krok je klicovy a v praxi je mu tieba vénovat dostate¢nou pozornost. Dtlezité
je si vramci zdravotnich sluzeb uvédomit, jaké dité spada do paliativni péce, jak jej
identifikovat a jaky mize byt tym okolo rodiny s ditétem s paliativnimi potfebami. Diilezitou
soucasti je zde vzdelavani 1ékaiti zejména v oblasti obecné paliativni péCe. Prave oSetiujici
1¢kati jsou klicovi pro v€asnou identifikaci. Myln€¢ mtze dochézet k interpretaci, ze dité

S paliativnimi potiebami je dité v terminalni fazi zivota (Pallium, 2022).

Zajisténi péce v domacim prostfedi je druhy prifezovy cil konceptu. Hlavni cile jsou zde
navazna a dostupna sit’ podplrnych sluzeb, ptidéleni konkrétniho kli¢ového pracovnika pro
koordinaci adekvatni podptrné sité, dispozice respitnich a odlehcovacich sluzeb a moznost
vyuzit asistence odbornika na specializovanou paliativni péci. Mezi podptrné sluzby patfi
ambulance paliativni mediciny, ambulance pro rizikové novorozence a rizikové téhotenstvi,
agentury domdaci péce, domaci fyzioterapie, psychologickd podpora, socialni sluzby,

duchovni podpora a podpora vzdélavani (Krejéi et al., 2022).

Tteti krok si klade za cil posileni specializované paliativni péée v domacim prostiedi. V. CR
je také tato oblast zatim nedostate¢na. Hlavni cile jsou, aby dit¢ mohlo zemfit na zakladé
preferenci rodiny bud’ doma nebo Vv zatizeni, dostupnost mobilni specializované paliativni
péée po celé CR, dostupna sluzba ltizkového détského hospice a podpora rodiny v obdobi
truchleni (Pallium, 2022).

V soucasné dobé oviem v Ceské republice chybi dostatek terénnich odleh&ovacich sluzeb
a mobilnich hospict, které mohou pec¢ovat o vazn€ nemocné déti. Velmi Casto se tak rodiny
dostavaji do situace, kdy nemaji dostatecnou pomoc v misté bydlisté. Studie profesorky
Lorny Fraser z roku 2019 udava, ze celkem 13 280 déti v Ceské republice by potiebovalo
paliativni péci. Z toho pouze 11 % déti umira v domacim prostiedi (Buzgova & Sikorova,

2019).
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Obrazek 2 Cile détské paliativni péce

1 2 3

W"‘"’ Zajisténi adekvatni Pédevzivaruzivota,

adostupné péce v obdobi truchleni
raibnipete
a péce

v domacim prostredi apoziistalostnipéce

CiLE i CILE

Kazdé dité se zavainym 2ivot ité a jel o Dité umira v misté preference
3 jeho nebo/i rodiny

.
Mobilnia nemocniéni
specializovana paliativni
péce pro détské pacienty
Je dostupné na celém uzemi CR

.
Pro dité je dostupna sluiba
détského lizkového hospice
.

Rodina ma dostatecnou
podporu v obdobi truchleni

Zdroj: (Krej¢i, BeneSova, & Exnerova, 2022, str. 10)

1.5 Multidisciplinarni péce
Détska paliativni péce se sklddd z mnoha oborniki, ktefi vzdjemné spolupracuji
vV ramci svych dovednosti a znalosti. Tym okolo ditéte tvoii paliativni 1éka¥F, oSetfujici

lékat, psycholog, socialni pracovnik a fyzioterapeut. Soucasti multidisciplinarniho tymu

jsou také rodiny a okoli pacienta a navazujici organizace (NINR NIH, 2015).

V ramci koncepce détské paliativni péce je také zminovana dilezitost klicového
pracovnika pro rodinu. Klicového pracovnika deklaruje také Charta prav ditéte s Zivot
limitujicim onemocnénim. Hlavnim tkolem kli¢ového pracovnika je koordinovat, spojovat
a spravovat adekvatni podptrnou sit’. Déle také v ramci koncepce détské paliativni péce je
velmi dilleZity pracovnik herni specialista, ktery neni zatim v CR z legislativniho pohledu
béZnou soucasti zdravotnich zafizeni. Hlavni tlohou herniho specialisty je podilet se na
eliminaci negativnich dopadi nemoci, terapie pomoci hry, napliiovani volného Casu déti
a vytvaret prostor, kde dit¢ mize voln¢ reflektovat a zkoumat svoji situaci a komunikovat o

ni (Krejéi et al., 2022).

Paliativni péce vyzaduje tymovy piistup, ktery propojuje jednotlivé odborniky.
Clenové tymu musi byt kvalifikovani, mit odpovidajici vzdélani a také schopnost pracovat
v tymu. Multidisciplinarni tym se sklada z I¢kare, zdravotni sestry, socialniho pracovnika,
psychologa a psychoterapeuta, duchovniho, fyzioterapeuta, peGovatele, nutri¢niho terapeuta

¢i klinického farmaceuta nebo ergoterapeuta (Kalvach, 2019).
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2 BOLEST

Kapitola o bolesti je vénovana bliz§imu vhledu do problematiky bolesti, druhlim bolesti
a typam bolesti, s kterymi se miizeme setkat. A¢ se mize zdat, ze bolest je z odborné stranky
dostate¢né prozkoumana, stale se objevuji nové informace, metody diagnostiky a hodnoceni
bolesti, véetné 1€Cby bolesti. V ramci této kapitoly je cast vénovana také psychosocidlnimu

modelu bolesti.

2.1 Definice bolesti a jeji druhy

Mezinarodni asociace pro studium bolesti (1979) definuje bolest jako: ,,neprijemny smyslovy
a citovy prozitek spojeny se skutecnym nebo hrozicim poskozenim tkani a je popisovana
terminy takového poskozeni.“ Pracovni skupina IASP revidovala definici bolesti tak, aby
1épe prezentovala variabilitu a slozitost bolesti: Bolest je neprijemna smyslova a emocionalni
zkusSenost spojend se skutecnym nebo potencialnim poskozenim tkané nebo podobna té, ktera
Jje se skutecnym nebo potenciondlnim poSkozenim tkané spojena (Kozék, 2020). Tato nova

definice ma zejména Sest klicovych poznadmek:

e Bolest je osobni zkuSenosti, kterou ovliviiyji v rizné mife biologické, psychologické
a socialni faktory.

e Bolest a nocicepce nejsou stejné pojmy. Bolest nelze odvozovat pouze z aktivity
senzorickych neurontl.

e Jedinci se uc¢i pojmu bolesti v rdmci svych zivotnich zkuSenosti.

e Je nutné respektovat sdéleni jedince o prozivani jeho bolesti.

e Bolest ma primarné adaptivni roli, ovS§em miZe mit neptiznivé dopady na funkéni,
socialni a psychologickou ¢ast Zivota jedince.

e Slovni popis je pouze zjednim vyjadieni bolesti, neschopnost komunikace

neznamena, ze jedinec nepocit'uje bolest (Kozak, 2020).

Mares (2021) v ptehledové studii novinek o problematice détské bolesti shrnuje
klicové faktory k nové definici. Bolest je individudlni zkuSenost, jeZ je ovlivnéna
biopsychosocialnimi faktory. Je dllezité rozliSovat bolest a nocicepci. Jednd se o dva
rozdilné vjemy, bolest nelze vyvodit pouze z aktivity senzorickych neuront. Bolest je
ovlivnéna zivotni zkuSenosti, je dalezit¢ vzdy respektovat charakterizaci bolesti jedincem.

Bolest ma i negativni biopsychosocialni dopad na ¢lovéka.
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Bolest miizeme také popsat jako zcela subjektivni pocit, ktery prozivaji dospéli i déti
(Kalvach, 2022). Subjektivnost bolesti ma vliv také na rodi¢e a zdravotniky. V ramci
subjektivniho vnimani mizeme v nasich ocich chapat bolest ditéte jako zanedbatelnou.
Vnimana bolest mize byt pro dit¢ velkd na rozdil od matky, ktera by stejnou situaci
vyhodnotila jako bolest malou (Sedlafova, 2008). Bariérou v tzv. managementu bolesti
U pediatrickych pacientli jsou také zastaralé nebo nedostate¢né znalosti a dovednosti pii
hodnoceni bolesti, nedostatecné znalosti fyziologickych a behaviordlnich znamek chovéni,
ptehlizeni bolesti spojené s chronickymi stavy, nedostatecné pochopeni disledki nelécené
bolesti u kojenct ¢i velmi malych déti, pfehnané obavy z léCeni opidty u déti, minimalni
porozumeéni a zapojeni nefarmakologickych intervenci pro zmirnéni bolesti, nedostatecny
multidisciplinarni pfistup a nedostatecné informace k edukaci bolesti u détskych pacientt

(Vse o 1é¢bé bolesti, 20006).

Bolest ma celkem ¢tyfi zakladni komponenty, kterymi jsou senzoricko-diskriminaéni
komponenta, afektivni (emocionalni) komponenta, vegetativni (autonomni) komponenta je
spojena S autonomnim nervovym systémem, ktery ovliviiuje tlak, teplotu, poceni,
tachykardii nebo zmény tonu gastrointestinalniho traktu a motoricka komponenta, ktera je
zalozena na principu stresové reakce, ktera je zalozena na reakci boj/uték/zamrznuti (Hakl,

2019).

Zakladni druhy bolesti podle patofyziologického mechanismu muiZeme rozdélit na
nociceptivni, neuropatickou a nociplastickou. Nocicepce znamena vjem bolesti.
,Nocicepce je vysledkem stimulace nociceptorii — specidalnich receptorii, které jsou citlivé
na poranéni a jsou umistény v kuzi nebo ve stenach vnitrnich organii. Poranéni muzZe byt
fyzikalni nebo chemické (VSe o 1€¢bé bolesti, 2006, s.12). Nociceptory vysilaji na zéklade
nervovych impulzi zpravu pies michu do mozku. Béhem tohoto procesu se aktivuji
mimovolni reakce, kterymi jsou zvySeni krevniho tlaku, tachykardie, zrychlené dychéni
a flexe postizené ¢asti téla. Faze nocicepce jsou transdukce, transmise, percepce a modulace
(VSe o lécbe bolesti, 2006). Neuropatickd bolest nema podminku pfimé poSkozeni
perifernich tkéni. Hlavnimi charakteristikami neuropatické bolesti jsou zmény Citi,
chronifikace, spontanni nebo neSkodny podnét vyvolavajici bolest (Rokyta, Krsiak, &

Kozak, 2012).

Neuropaticka bolest prokazuje, Ze je postizen somatosenzoricky systém. Neuropaticka
bolest se vyskytuje u diabetikli, karpalniho tunelu, neuroinfekci, onemocnéni michy, jako

pozdni nasledek ischemické CMP, roztrousené sklerdzy a dale také naptiklad v ramci

14



vzacnych onemocnéni. Pro diagnostiku neuropatické bolesti je vhodné vyuzit
standardizované dotazniky, jakym je naptiklad PainDetect (ProLékate, 2019).
Neuropaticka bolest u déti mize byt zdvazna, trvald a zejména obtizné¢ zvladnutelna
a rozpoznatelna. DEtSti pacienti mohou pocitovat hyperalgezii (zvySena bolest, nez je
o¢ekavané), alodynii (bolest na podnét, ktery by nemél vyvolavat nepiijemné pocity — voda,
vzduch apod.). Neuropaticka bolest vyzaduje relevantni neurologické onemocnéni nebo 1ézi
na neuroanatomické bazi na rozdil od bolesti nociplastické. Komise Lancet Child
Adolescentr Health Commission vyzyva odborniky, aby se zaméfili na 4 transformacni cile
pii bolesti u déti: zaméite se na bolest, zviditelnéte bolest, pochopte bolest a zlepsSete bolest.
V zahraniéi se nyni vyuziva pediatrickd modifikovana verze Total Neuropathy Scale, ktera

byla ovétena u pacientl ve véku 5-18 let (Suellen, 2020).

Nociplasticka bolest je tfeti zakladni typ bolesti, lze ji definovat jako: ,,bolest, ktera vznika
zménou nocicepce, a to i bez jasného dikazu skutecného nebo hroziciho poskozeni tkane,
které zpusobuje aktivaci perifernich nociceptorii, nebo i bez ditkazu onemocni nebo lézi

somatosenzorického nervového systému zpiisobujictho bolest (Kozak, 2020). “

Patofyziologie bolesti je stile zkoumanou oblasti, zejména z hlediska chronické bolesti.
Vroce 1990 byla vyslovena Ronaldem Melzackem teorie neuromatrix. Tato teorie
poukazuje na dulezitou roli CNS pii vnimani a modulaci bolestivych vjemi. Ronald Melzac
je hlavnim kritikem pietrvavajicich nazort na dominujici periferni pfi¢iny vzniku a vyvoje
chronické bolesti. Neuromatrixova teorie bolesti chape bolest jako vicerozmérnou
geneticky determinovanou neuronovou sit, kterou determinuji kognitivni, afektivni a
stresové procesy. Interakce bolesti poté vychazi z integrace téchto procesl.. Percepcni
komponenta zahrnuje sluchové, zrakové a visceralni podnéty. Faktory bolesti jsou dale
podminovany tzkosti, pozornosti, kulturou, pfedchozi zkusenosti, u¢enim se a osobnostnimi

rysy (Yamamotova & PapeZzova, 2010).

Teorie specificity je zalozena na pienosu informaci z receptorti bolesti v kuizi do centra
bolesti v mozku, dikazem je odtazeni téla od podnétu pisobiciho bolest. Pozornost je zde

vénovana podnétu, ktery zpisobuje mechanicky typ bolesti (Hakl, 2019).

Vratkova teorie bolesti definuje tzv. vratkovy systém, ktery je umistény v miSe, jez pousti
nebo tlumi pfenos informaci o bolesti. Systém fidi nervové vzruchy, které piichazeji
z mozku. Vnimani bolesti mize byt ovlivnéno 1 psychologickymi aspekty. Vratkova teorie

byla ovSem samotnymi autory vyvracena (Hakl, 2019).
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Bolest je ,,reflektivni proces®, ktery vzdy nemusi byt vysledkem nociceptivniho vnimani, at
jiz z externiho nebo interniho zdroje. Pokud nas mozek na zaklad¢é somatické piic¢iny bolest
vyhodnoti, mize ¢lovék zacit uvazovat nad lokalizaci bolesti, intenzité bolesti, smyslovych
a emocionalnich rysech. Gilam et. al. (2020, s.20) uvadi, Ze: inherentni a komplexni vztah
mezi bolesti a emocemi jasne vyzaduje dalsi teoretické, empirické a klinické zkoumani. *

Vztah emoci a bolesti dosud neni zcela probadanou oblasti. Emoce souvisi se schopnosti

porozumét bolesti (Gilam et al., 2020).

2.2 Typy bolesti

Bolest u déti mtizeme rozdélit do n¢kolika kategorii. Prvni kategorie zahrnuje akutni
stavy, jez jsou dobfe zvladnutelné v rdmci ambulantni slozky, napifiklad mensi traumata.
Druha kategorie je bolest, ktera potebuje akutni oSetfeni a sekundarni péci. Posledni treti
kategorii je dlouhodoba bolest, kterd provazi onkologickd, revmatologicka a jina

onemocnéni (Schonbauerova et al., 2021).

Akutni bolest je nenadald, spojena s ndhlym télesnym problémem. Akutni bolest
aktivuje sympatickou cast autonomniho nervového systému. Jednd se o senzoricky
nepiijemny pocit, ktery je spojeny s emocni nepohodou a zménami vegetativniho systému.
Vétsinou je ji mozné lokalizovat. Trva kratkou dobu. V porovnéni s chronickou bolesti je
akutni bolest dobte ovlivnitelna a je vhodné ji mé&fit dle soucasnych hodnoticich nastroji pro
intenzitu bolesti, jelikoZ potfebujeme informace ziskat rychle. Akutni bolest mize byt
prolongovana tedy bolest, kterd je z divodu poSkozeni tkdn€ nebo zanétu, jakym je operace
nebo zlomenina. Akutni bolest mize byt také rekurentni, coz je kratka bolestiva epizoda,

ktera se vraci v riizn€ dlouhych intervalech (VSe o 1é¢b¢ bolesti, 2006).

Rekurentni bolest ma kolisavou intenzitu, kdy se stfidaji obdobi bolestiva
a bezbolestnd. Jedna se o kratké ataky, které nemaji jasného ptivodce a spouStéfem muze
byt i stres. Velmi ¢asto jsou rekurentni bolesti doprovazené dalsimi ptiznaky, jako je nauzea
a bolesti hlavy. Tento typ bolesti mizeme oznacit jako funk¢ni charakter bolesti (Rokyta,
Krsiak, & Kozak, 2012).

Chronicka bolest je chapana jako bolest v jedné nebo vice anatomickych oblastech,
které ptetrvava nebo se vraci po dobu delsi neZ tfi mésice a je spojena s vyraznym emocnim
stresem nebo funkénim postizenim (Koechlin, Locher, & Prchal, 2020). Chronicka bolest

wewvr

pocitt bolesti. Velmi ¢asto ovlivituje chronicka bolest i dalsi aspekty Zivota jedince, jako je
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socialni oblast, psychicka oblast a ptipadné i spiritualni. Lécba chronické bolesti je mnohem

vewvr

Krsiak, & Kozak, 2012).

Chronickd bolest je individualni vzhledem k danému jedinci, stejné jako 1écba.
Koncept HICP (chronicka bolest s velkym dopadem) byl navrzen pro pacienty, ktefi se
potykaji s chronickou bolesti, ktera ma velky dopad na omezeni v praci, Skole, spoleCenském
zivoté, psychice nebo osobni péci. V ramci chronické bolesti je tieba se zaméfit i na odliSeni
pacientli s chronickou bolesti a s HICP (Sentiirk,et al., 2023). V soucasné dob¢ nejsou
dostatecné studie, které by zkoumaly HICP u dospivajicich nebo u mladsich déti. Na zaklade¢
tohoto zjisténi byl proveden vyzkum, ktery se zaméfil na prevalenci chronické bolesti a
HIPC u déti a dospivajicich (8 - 18let) sohledem na jejich demografické, fyzické,
psychologické a skolni funkce. Z vyzkumu vyplyva, ze chronickou bolesti trpi ¢im dal vice
déti a HIPC se vyskytuje ve vétsi mife, neZ se ocekavalo a to 5 % od ocekavan¢ho 1 % u
déti s chronickou bolesti. Také Zenské pohlavi a vy$si vék je u pacientli s HICP jednim z

faktorti (Miro et al., 2022).

Chronicka bolest je také velmi naro¢na a vyCerpavajici pro lidsky organismus.
Zpusobuje pfetizeni organismu a mize také ménit nékteré jeho funkce (BaStecka, 2003).

Dale naruSuje hormonalni a imunitni procesy v téle (Rubin, 2005).

Nenadorova bolest mize byt spojena S mnoha onemocnénimi, se kterymi se
potykdme 1 v détském veku. MiiZe se jednat o fibromyalgicky syndrom, bolest pfi pasovém
oparu, bolesti bederni patefe, migren6zni bolesti hlavy, myofascialni bolestivy syndrom,
periferni neuropatie, fantomova bolest koncetin, reflexni sympaticky dystrofie — komplexni
regionalni bolestivy syndrom, revmatoidni artritida, srpkovitd anémie, a mnoho dalSich (Vse
o 1écbée bolesti, 2006).

Nadorova bolest u onkologickych onemocnéni ma rtuzné druhy. Nekteré typy
rakoviny mohou vyvolat vétsi bolesti nez jiné. Velmi bolestivymi onkologickymi
onemocnéni jsou ta, ktera postihuji tkan a organy. Krevni zhoubna onemocnéni byvaji méné
bolestiva. Onkologicky nemocni pacienti mohou také vnimat prenesenou bolest v urcitych
Castech téla, které jsou od pficiny bolesti vzdalené. Napiiklad misto vyskytu nadoru je
bticho, ale bolest je ¢asto uddvana v ramenech, tfislech a zddech (Rokyta, Krsiak, & Kozak,
2012).
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2.3  Psychosocialni model bolesti

Psychosocidlni model bolesti se zabyva SirSimi souvislostmi vnimani a prozivani
bolesti. V ramci psychosocialni modelu bolesti je potieba znat psychologické metody uéeni

se bolesti (Mares, 1997).

Prozitek bolesti a nocicepce jsou si podobné, av§ak nejsou identické a je potieba znat
jejich vymezeni. Nocicepce je fyziologickd reakce organismu na urcité podnéty, prozitek je
zalozeny na psychologické komponenté. Pravé prozitek bolesti je ovlivnén mnoha faktory,
jakymi jsou kultura, nabozenstvi, predchozi zkuSenosti s bolesti, kognitivni a emociondlni
faktory. Bolest Ize interpretovat z hlediska senzoricko-diskriminativniho aspektu, kdy
nervové procesy zapii¢ini moznost lokalizovat bolest sjeji intenzitou a asem. A
motivacné-afektivni aspekt, ktery znamena emoc¢ni reakci na bolest, ¢imZ vznikd osobni a
jedine¢ny zazitek z bolesti. Témto dvéma aspektim je nadfazen kognitivni a hodnotici

aspekt, ktery ovliviiuje interpretaci a obavy bolesti. Kognitivni aspekt zahrnuje tzkost,

strach, oCekavani a dalsi (Vse o 1é¢b¢ bolesti, 2006).

Operaé¢né podminovaci model fika, Ze na zakladé reakce na podnét dochazi k jeho
zpevnéni bud’ pozitivnim upevnénim, negativnim upevnénim nebo vyhybavym ucenim.
Pozitivni upeviiovani se objevuje, kdyZz chovani vyvold pozitivni nasledky nebo odménu.
Vysledkem je motivace chovani opakovat. Napiiklad pokud dité zistane doma v disledku
bolesti (Mares, 1997). Negativni upevilovani se objevi v pfipadé pozitivniho dopadu po
ukonceni chovani. Vyhybavé uceni se objevuje v piipadé, kdy se clovéku pomuize vyhnout
negativnim nasledkim. Velmi dobry piiklad je rehabilitace, kdy pacienti pochopi, Ze
bolestivé cviceni mize nakonec vést k illeve od bolesti a bolesti se nevyhybaji (Vse o 1écbé
bolesti, 2006). Mares (1997, s. 72) uvadi, ze: ,,Jakmile je urcité chovani zpevnéno, stava se
pro dité do budoucna instrumentem k dosazeni odmeény, uspokojeni, ziskani vyhod ¢i vyhnuti

3

se neprijemnostem. ‘

Respondentné podminovaci model fika, Ze casté spojovani nociceptivniho podnétu
s neutralnim podnétem vede k vyvolani reakce na bolest. Piikladem miize byt dité, které
dochézi na fyzioterapie, které jsou bolestive. Dité pak miiZze reagovat jiZz na prostfedi, pach,
nebo jen dotek. Tento proces se nazyva generalizace podnéti, to vede k anticipatorni uzkosti,

jez ma dopad na fyziologické a biochemické zmény (Vse o 1é¢be bolesti, 2006).
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Model socialniho uceni definuje schopnost ziskat bolestivé chovani pozorovanim
a napodobou. D¢ti ziskavaji nové chovani pravé timto zptisobemDité si osvoji napodobou

od nejblizsich (Casto rodicl) postup, jak se vyrovnat s bolesti (Mares, 1997).

Kognitivné-behavioralni model vyuziva kromé& klasického podminovani,
operantniho podminovani, socidlniho uceni také mnohé kognitivni faktory — napiiklad

ocekavani. Kognitivné behavioralni model vychazi z péti presvédceni:

Aktivni zpracovani.
Recipro¢ni ovlivnéni mysleni, fyziologie a chovani.
Reciprocni ovlivnéni chovani a prostiedi.

Schopnost zménit maladaptivni reakce.

o ~ w0 e

Bludny kruh: myslenky-emoce-télesné reakce-chovani (Ronenova, 2000).

Model kognitivnich proménnych jako medidtoru vnimani a reagovani na bolest
zahrnuje celkem tii slozky: kognitivni schéma, kognitivni obsah, kognitivni proces.
V ramci zvladani bolesti mlize dité vyuzit kognitivni a behavioralni modely, nebo kognitivni
procesy, které vedou k vytvareni bludného kruhu s dopady maladaptivniho mysleni nebo
kognitivniho zkreslovani. Na obrazku nize mizeme vidét rizné¢ maladaptivni chovani,
kterym je naptiklad katastrofizace bolesti jako pfehnané myslenky a obavy z bolesti, které
nejsou zalozeny na faktech s vysokou pravdépodobnosti. Déle také nauena bezmocnost

(Ronenova, 2000).
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Obrazek 3 Model kognitivnich proménnych jako mediatoru pro vnimani a reagovani na
bolest

noncicepce
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Zdroj:(Mares, 1997, str. 76)
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3 DITE A BOLEST

Bolest u déti v paliativni péci je jeden z hlavnich symptomt, které je potieba v€asné
rozpoznat a zame¢fit se na jeji mirnéni. Prave v€asna identifikace ditéte v paliativni péci vede
I K spravnému managementu bolesti. Jak bylo zminéno v kapitole jedna, détska paliativni
péce ma sva specifika, jednim z nich je zahajeni vCasné paliativni péce podle skupiny
onemocnéni. Také riznorodost onemocnéni spadajicich do paliativni péce vede k riznym
symptomum, vcetné rozliSené bolesti. V této kapitole jsou proto blize uvedeny skupiny
nemoci détské paliativni péce, vCasna identifikace ditéte s paliativnimi potiebami a bolesti,

s kterymi se setkdvame u jednotlivych diagnoz.

3.1 Identifikace ditéte a rodiny s paliativnimi potfebami

Identifikace ditéte a rodiny s paliativnimi potfebami je klicové pro prvni fazi
paliativni péce. Identifikovat dité s ohledem na jeho diagn6zu, nebo jeho potieby lze pomoci

standardizovanych nastroji, napiiklad PapaScale (Krejc¢i et al., 2022, s.5).

PapaScale je nastroj pro usnadnéni véasného zavedeni paliativni péce v trajektorii
onemocnéni téZce nemocného ditéte. Nastroj je validni a je cennym piistupem k v€asné
identifikaci détského paliativniho pacienta. Nastroj obsahuje 5 relevantnich oblasti pro
identifikaci ditéte s paliativnimi potiebami, a to: ,,1) trajektorie onemocnéni a dopad na
kazdodenni aktivity ditéte; 2) ocekdavany vysledek lécby zamérené na onemocnéni a zatéz
lecby; 3) symptomova a problémova zatéz; 4) preference pacienta, rodicii nebo

zdravotnického pracovnika; a 5) predpoklidanad délka Zivota “ (Bergstraesser et al., 2013).

Trajektorie onemocnéni se hodnoti z pohledu pribéhu nemoci a vlivu na
kazdodenni aktivity ditéte s porovnanim se zdravotnim stavem za posledni 4 tydny. Také se
Vv ramci trajektorie onemocnéni hodnoti narist poctu hospitalizaci za posledni 3 mésice.
Ocekavany vysledek cilené 1é¢by zakladniho onemocnéni a zatéz 1écby se hodnoti na
zakladé vyléceni, prodlouZeni zivota s dobrou kvalitou bez progrese, bez ocekavani na vliv
zastaveni progrese nebo vyléceni, ovSem zlepSuje kvalitu zivota ¢i z hlediska, Ze 1écba
nepomuze zpomalit ani zlepsit onemocnéni a nezlepsi kvalitu zivota. Z tohoto hlediska se
resi také mira zatéze 1éCby pro pacienta. Symptomova zatéZz se zamétfuje na intenzitu
symptomll a moznosti jejich tlumeni. V ramci paliativni péce je pravé velmi dulezita

vvvvvv

Zivota se hodnoti na nékolik let, nékolik mésicti nebo nékolik tydnii ¢i dnii. V ramci otazky
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paliativni péce se klade také otazka, zda bychom byli ptekvapeni, ze dit¢ zemie v pribéhu
Sesti mesict. Tuto otazku je tieba klast ve chvili, kdy je nutné zavést paliativni péci pii
onemocnénich vyrazné limitujicich délku zivota (organové selhani apod.) (Buzgova &

Sikorova, 2019).

K identifikaci pacienta nejcastéji dochazi ve fakultnich nemocnicich ¢i centrech
S vysoce specializovanou péci, jedna se o tzv. pracovisté terciarniho typu. Prvni faze
identifikace ditéte a rodiny s paliativnimi potfebami je spojena s vytvofenim planu péce,
propojenim s navaznymi sluzbami, zmapovanim vzdélavacich potieb ditéte a schopnosti

rodiny se podilet na vzdélavani ditéte (Krejci et al., 2022).

3.2 Trajektorie nemoci

Déti s paliativnimi potiebami maji riznoroda onemocnéni, ktera vedou k omezeni
délky zivota. OvSem toto onemocnéni muze velmi ¢asto prechazet také do dospélého veéku.
Trajektorii nemoci je poté mozné rozdélit do péti skupin podle ohrozeni Zivota (Rozsival ,

Exnerova, & Kosikova, 2023).

Onemocnéni prvni skupiny jsou Zivot ohroZujici stavy, kde mtize selhat kurativni
1é¢ba a je potieba navazat paliativni péci. Naptiklad: onkologicka onemocnéni, organova

selhani (JeSina & Zeman, 2011).

Obrazek 4 Trajektorie nemoci skupina |

2dravi

Temise

lecha

diagniza > smrt
Fas

Zdroj: (Buzgovd & Sikorovd, 2019)
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Do prvni skupiny détské paliativni péce podle ICPCN patii déti S diagndézami, jez
jejich zivot ohrozuji. V ramci tohoto onemocnéni je mozna kurativni 1é¢ba, ovSem neni
jistota uspésnosti 1écby. Je dilezité mit nastavenou soubézné s kurativni 1é¢bou i pfipadnou
paliativni péci, aby byla zajisténa kontinuita v navaznosti na 1é¢bu pacienta. V prvni skupiné
je zifejmé kolisani zdravotniho stavu. V pfipadé remise neni tfeba déle indikovat paliativni
1é¢bu (Sikorova & Buzgova, 2019). Do prvni skupiny spadaji naptiklad onemocnéni, ktera
jsou uvedeny nize.

Onkologicka onemocnéni maji druhé misto nejcastéjSich pfic¢in umrti u déti. Ro¢né
je onkologické onemocnéni diagnostikovano 350 détem a mladistvym do 19 let. Nejcastéjsi
typy onkologického onemocnéni do 15 let jsou: lymfoblastickd leukémie (25 % vSech
nadori), nadory mozku (22 % vSech nadori), neuroblastom. Od 15 do 19 let jsou nejéastéjsi
maligni lymfomy (25 %), germinalni nadory (13 %) a nddory mozku. Dale se jedna o nadory
mekkych tkani a nadory ledvin (Lebl, 2014). Lokalizace zhoubného nadoru urcuje typ
bolesti, nej¢astejsi jsou kostni bolesti. Méné Casté jsou bolesti spojené s kompresi tumorti do
centralnitho nebo periferntho nervového systému. Bolest spojena s diagnostickymi
procedurami zahrnuje bolest z odbéru krve, kostni dfen¢ a lumbalni punkci. Zde je velmi
dobré umét zvladnout akutni bolest ditéte. Bolest souvisejici s 1é¢bou miZeme odvodit
Z typu lécebného protokolu, jednd se o chirurgické zakroky, neuropatie, kozni nekrézy, ale

velmi Casto také prolongované bolesti hlavy a gastritida (Mares, 1997).

Zavainé projevy organového selhani — selhani ledvin, srdce a jater jsou velmi
komplexni oblasti, kterd se zabyva lécbou bolesti. DEtSti pacienti se zde setkavaji s velkou
S$ifi riznych bolesti. Visceralni bolest miiZe casto prechazet do somatické bolesti
a vV zavislosti na délce pacient proziva akutni, chronickou nebo rekurentni bolest
(Mares, 1997). Somaticka bolest mlize byt hlubokd nebo povrchova, ktera je bud’ rychla
nebo pomala. DEtSti pacienti jsou v pripadé organového selhani napojeni na piistroje
a umisténi na oddéleni ARO nebo JIP. Velmi ¢asto je také nutnd chirurgickd operace.
V soucasné dob¢ také existuji studie, které dokazuji, Ze pacienti, ktefi prezili kritické
onemocnéni, pocit'uji pretrvavajici bolest. Bolest u dospélé populace byla dle vyzkumi az u
77 % lidi 3 mésice po hospitalizaci na JIP a u 36 % lidi i po dvou letech od hospitalizace na

JIP (Mékinen et al., 2020).

Onemocnéni druhé skupiny jsou takova, kdy Ize nevyhnuteln¢ ocekavat kratsi délku zivota

1 ptes obdobi intenzivni 1éCby. Napiiklad: Cysticka fibroza (Bene§ & Zeman, 2011).

23



Obrazek 5 Trajektorie nemoci skupina Il

komiplikace

adravi

lecha

diagniza > st
s

Zdroj: (Buzgovd & Sikorova, 2019)

Do této skupiny patii diagnozy, u nichz je smrt nevyhnutelna. Okamziku smrti ovSem
predchazi dlouha obdobi intenzivni 1écby, ktera ma za cil prodlouzit zivot. Vyvoj
technologii, diagnostickych a terapeutickych postupl, Casto vede k prodlouzeni Zivota

a onemocnéni presahuje az do dospélého veku (Lucie Sikorova & Radka Buzgova, 2019).

Cysticka fibroza je velmi Casto spojena s bolesti, ktera ma dopad na vS§echny aspekty
zivota jedince. Dé&ti musi celozivotné dodrzovat ptisny 1écebny rezim. Velmi casté
komplikace u cystické fibrozy jsou polypy z diivodl paranazalnich dutin, bronchiektazie,
atelaktazy, pneumotorax, hemoptyza a komplikace zazivaciho traktu. MlZe se objevit také
porucha endokrinni funkce. Cysticka fibroza je spojena s bolestmi biicha, které mohou mit
nejriznéjsi pri¢iny jako roztazeni sttevnich klicek, ucpani streva, svalové bolesti, ¢i jiné

komplikace. Bolesti bficha neni vhodné podcenovat (Klub cystické fibrozy, 2023).

Adolescenti ¢asto pocit'uji epizodickou bolest, citi podporu od okoli pro zvladani
bolesti, avSak pocit'uji socidlni a emoc¢ni dopady. Dosp¢li jedinci neciti dostate¢nou podporu

pro zvladani bolesti od odbornikti (Allgood et al., 2018).

Duchnennova musklarni dystrofie je vzacné nervosvalové onemocnéni, které je
charakterizovano slabosti proximalni koncetiny, opozdénou rychlosti riistu v détském véku,
kardiomyopatie, ortopedické komplikace. Zhruba od véku 12n4cti let jsou pacienti odkazani
na invalidni vozik. Kolem dospivani se objevuji velmi Casto také dychaci potize. Doziti
s Duchennovou chorobou je kolem 30.véku Zivota. Pacienti se velmi cCasto potykaji

s chronickou bolesti, adolescenti ¢asto popisuji epizodické bolesti v ramci 2-7 dnl zejména
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vV dolni ¢asti zad a kycli. Chronicka bolest je zde velmi ¢asto multifaktoridlni vzhledem
k t¢Zkym kontrakturam, nadmérnému svalovému zatiZzeni a zlomeninam. Objevuje se

nociceptivni, zanétliva a neuropaticka bolest (Tucker-Bartley et al., 2021).

Doporucené 1écebné postupy u DMD by mé¢li byt komplexni a kontinudlné na sebe
navazujici. Velmi dutlezita je farmaceuticka a chirurgicka 1écba, fyzioterapie a rehabilitace a
psychosocialni intervence.

Epidermolysis Bulossa je riznorodé a nevyzpytatelné onemocnéni. Existuje nékolik
které zkracuji délku zZivota. Pfed¢asné tmrti jsou spojené se spinoceluldrnim karcinomem,
sepsi nebo vy&erpanim organismu. EB Simplex tvofi 50 % nemocnych v CR, jde o mirng&jsi
pribéh onemocnéni. Puchyie se vykytuji na dlanich a ploskach nohou. Dochazi zde
K poranéni jicnu a potizemi s polykanim. Také jsou postizeny zuby a nehty nemocnych. EB
simplex muze byt lokalizovana nebo generalizovana. Dystroficka forma je jednou
Pacientim zpiisobuji bolesti také Svy na obleceni. Ve vaznych piipadech dystrofické formy
dochazi k sristim prsti, jizveni klize, ztrat¢ funkCnosti ruky. Pacienti jsou velmi Casto
omezeni v bézném zivotg, je pro né bolestivé a zranujici odemykani dveti, otevirani lahve,
ptiprava jidla. Poskozené jsou také sliznice, vzhledem k poskozeni jicnu jsou velmi ¢asto
nuceni jist mixovanou a tekutou stravu. Pacientiim hrozi osteoporoza, vypadavani vlast,

zubl a potize s nehty (EB Centrum, 2023).

Junkéni forma je velmi téZky typ onemocnéni, které je zpisobeno mutaci genu pro
laminin 5. Pacient ma jiZ pfi narozeni velkoplo$né a Spatné¢ se hojici eroze. Postizené déti
umiraji béhem prvnich let Zivota zejména z dtivodu sepsi. Velka cast az 40 % déti zemie do

1 roku svého zivota (Goldschneider et al., 2014).

U pacientt je doporuc¢en komplexni biopsychosocialni pfistup pro zvladani bolesti.
Dulezité je kombinovat farmakologické, fyzikalni a psychologické terapie. Pacienti s EB se
od narozeni potykaji s kazdodenni bolesti. Proto musi byt léCba bolesti nastavena
individualné a pravideln¢. Déale musi byt sledovéna a vyhodnocovéna. Psychologicka terapie
ma velky vyznam u pacientli s EB. Pomahéa ménit intenzitu bolesti, sniZzuje uzkost a zlepSuje
zvladani bolesti. Prvky psychologické terapie jsou kognitivné-behaviordlni pfistup,

biofeedback a relaxac¢ni techniky (Goldschneider et al., 2014).
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Onemocnéni tireti skupiny jsou progresivni stavy bez moznosti kurativni 1é¢by. Vyhradné

paliativni 1é¢ba v ramci 1 n¢kolika let. Naptiklad: Mukopolysacharidoza, svalova dystrofie

I. Typ.

Obrdazek 6 Trajektorie nemoci skupina 11l

zdravi

diagndza » smirt
tas

Zdroj: (Buzgovd & Sikorovd, 2019)
Do této skupiny patii diagndzy, u nichz je predcasné umrti nevyhnutelné. Lécba je
vyhradn¢ paliativni a mize trvat i mnoho let. Paliativni [écba v této skupin€ diagnéz miize

trvat i nékolik let (Rozsival , Exnerova, & Kosikova, 2023).

Battenova nemoc je genetické onemocnéni, jez ovliviluje nervovy systém ditéte.
Prvni ptiznaky se objevuji mezi 5-10 rokem Zivota ditéte, jednd se 0 potiZze se zrakem
a pripadné dochazi ke zménam osobnosti a chovani. U pacientt s timto onemocnénim télo
nedokaze vyloucit latky a odpad z buné€k a vznikd nadmérna aglomerace bilkovin a lipidd.
Symptomy onemocnéni jsou progresivni ztrata zraku, jeZ vede k uplné slepoté kolem 10.
roku Zivota. Kiecovité¢ zachvaty, které mohou byt ohniskové nebo generalizované. Dité
zac¢ina mit kognitivni potiZe, dochazi ke zménadm osobnosti a chovani a mliZze nastat také
psychoticka epizoda. Velmi casté jsou také psychomotorické problémy, jakymi jsou
nevolnost, kontrakce svald, pocit paleni, necitlivosti, hypotonie nebo hypertonie a paralyza
koncetin. Déti se stavaji zavislé na pomoci rodict (Vokurka et al., 2005).

Mukopolysacharidéza je dédicné metabolické onemocnéni latkové vymeény.
Ptiznaky se podle typu onemocnéni objevuji od prvniho roku Zivota. Dit¢ ma opozdény
psychomotoricky vyvoj, je inkontinentni a dochédzi k ubytku rozumovych schopnosti.

Existuje nékolik typi onemocnéni. MPS | a II: jsou charakteristické tvarovymi zmé&nami
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Vv obli¢eji, hrudniku a v oblasti zad. Maly vzrust, vétsi obvod hlavy a zvétSeny jazyk. Zastava
psychomotorického vyvoje az regresu. Vyrazny kognitivni deficit.

MPS 1l je vyrazné postizeni nervového systému, chybi zde tvarové zmény jako
u MPS I a II. Prvni pfiznaky se objevuji mezi 2-6 rokem zivota zejména zménou chovani,
kde je vyrazné hyperaktivita a porucha pozornosti. Objevuji se poruchy spanku. Rozumovy
vyvoj je limitovan. Re¢ovy projev je vyrazné horsi (Bene§ & Zeman, 2011).

MPS 1V je charakterizovano nizkym vzristem, progredujici kostni zmény (Sance
détem, 2023). Intelekt zde byva nepostiZen. Zavazné komplikace jsou tézka forma atlanto-
okcipitalni instability, progredujici svalova slabost. Dulezitd neurofyziologicka vySetfeni
a vySetfeni kréni patefe (Bene$ & Zeman, 2011).

Spadaji sem také ostatni zdvazna metabolicka onemocnéni.

Onemocnéni ¢tvrté skupiny jsou nevratné progredujici onemocnéni pusobici tézké
postizeni vedouci k nachylnosti zdravotnich komplikaci. Naptiklad: tézZkd mozkova obrna,

vicenasobna postizeni: poranéni CNS. (ICPCN, 2021)

Obrazek 7 Trajektorie nemoci skupina 1V

adravi

kamplikace souvisejici
5 dospivanim

diagndza > smit
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Zdroj: (Buzgova & Sikorovd, 2019)

Do této skupiny se fadi nevratné, avSak neprogredujici stavy, které zptisobuji t€Zké postiZeni,
jeZ mé za nasledek vys$i nachylnost ke zdravotnim komplikacim ¢i pravdépodobnosti
pred¢asného timrti (Lucie Sikorova & Radka Buzgova, 2019). Velmi Casto sem patii pacienti
s tézkou neurologickou disabilitou. Pfi tomto stavu nedochéazi k progresi onemocnéni, ale
1ze ocekavat nepredikovatelné¢ komplikace s moznosti timrti. Velmi ¢astymi neurologickymi

symptomy jsou zachvaty, agitovanost, spasticita a bolest (Kraus, 2010).
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Tézka détska mozkova obrna — vCasna paliativni péce u tézké détské mozkové
obrny je velmi dillezita. K détské mozkové obrné se fadi znacné zdravotni problémy, kterymi
jsou vysoka kazivost zubil, nervozita, deprese a poruchy spanku, spasticita a sni spojené
deformace na svalech a kostech, fidnuti kosti, poruchy polykéni a sani, potize s vyzivou a
velmi Casté zivot ohrozujici infekce dychaciho systému. Velmi ¢astou bolestivou komplikaci
je jicnovy reflux, ktery zptisobuje bolest za hrudni kosti. Dale jsou také Casté infekce spojené
S vyluCovanim. Pravé bolest je velmi Castym piiznakem, kdy je ditéti potieba pomahat
hodnotit a zvladat bolest. Velmi ¢asto je u pacientd hodnoceni bolesti komplikovano
komunika¢nimi nebo kognitivnimi problémy. Doporuc¢end metodika pro hodnoceni bolesti
je r-FLACC vzhledem k jejimu snadnému pouziti. Bolesti u détskych pacientli jsou ¢asto
nociceptivni jako spasticita apod; viscerdlni — zacpa, zalude¢ni vied; neuropatické a
proceduralni bolesti. Vzhledem k nemoznosti kurativni 1écby je vhodné vcasné zapojeni
paliativni péce s koordinatorem paliativni péce, ktery pomahd rodin€ porozumét informacim
a navazat je na nasledné sluzby (Cantero, Medinilla, Martinez, & Gutiérrez, 2021).

Vicendsobna postiZeni — poranéni mozku, michy apod. Postizeni mozku a michy
s sebou prinasi fadu komplikaci. U poranéni mozku zalezi nejen na rozsahu poskozeni, ale
také na lokalizaci. Velmi casto se k poranénim mozku mizZe pfifadit posttraumaticka
epilepsie, poranéni kranidlnich nervli nervus olfactorius, nervus opticus a nervus
oculomotorius. Také se mize pridruzit chronickd traumatickd encefalopatie. Vicenasobna
postizeni jsou Sirokym tématem a zahrnuji veskeré slozky bolesti a pfistupu dle typu

poranéni (Smrcka, Svestkova, & Navratil, 2019).

Pata skupina Zivot limitujicich a Zivot ohrozujicich onemocnéni byla pfidana do
standardd détské paliativni péce GO-PPACs. Pata skupina se tyka nenarozenych déti, které
maji onemocnéni, které je Zivot limitujici. Tyto déti mohou zemfit pted porodem, pii porodu
nebo umiraji v hodin az dnl po porodu. Dale sem také spadaji novorozenci, kterym se
dostalo nalezité intenzivni péce, ale pretrvava u nich nevylécitelné onemocnéni (Rozsival ,

Exnerova, & Kosikova, 2023).

3.3 Topologie détské bolesti

Topologii détské bolesti se zaméiuje na nékolik oblasti, pomoci nichz je dulezité nahlizet na
bolest. V ramci topologie bolesti je dulezité se zabyvat nejen intenzitou bolesti, ale také
lokalizaci, kvalitou bolesti, casovym pribéhem bolesti, ovlivnitelnosti bolesti a reakci

pacienta na bolest, a to zejména u novorozencti nebo u déti, které nemohou komunikovat.
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Mares (2021) se zabyva v dvoudilné ptehledové studii novinkdm o zkoumani détské
bolesti v péti tématech: 1. nova definice bolesti z roku 2020, 2. détské predstavy o bolesti,
3. okruhy problémt uc¢inné edukace bolesti pediatrem, 4. détské predstavy o bolesti u sebe,
druhych lidi a ve svété, 5. détské nazory na bolest. Mares tak shrnuje soucasnou
problematiku diagnostiky bolesti u déti. Pro hodnoceni bolesti je potieba znat jednotlivé

topologie bolesti, které jsou uvedené nize.

vvvvvv

(Mares, 1997). Sebehodnoceni je pii stanoveni intenzity bolesti jednim z nejcennéjSich
udajii. Intenzita bolesti fik4 ,,Jak moc to boli.“ Intenzitu bolesti mizeme sledovat pomoci
vySe zminénych nastroji. Od tii let 1ze vyuzZit obli¢ejovou $kalu bolesti, Zetony, analogovou
Skalu nebo numerické hodnoceni. U déti s chronickou bolesti je nutné stanovovat intenzitu
bolesti, opakovang urcit bazalni miru bolesti a definovat cilovou pfijatelnou hodnotu bolesti.

Sledujeme také kolisani intenzity bolesti (Sedlafova, et al., 2008).

Lokalizace détské bolesti je dalSim dilezitym prvkem pro spravné 1éceni bolesti.
Lokalizaci Ize zjistit naptiklad dotaznikem nebo pomoci metody Pain Chart neboli mapou
bolesti. Vyzkumy ukézaly, ze mapa bolesti uzptisobena détské populaci je dobrym
podnétnym materidlem pro déti od 7 let. Déti zde mohou zakreslit misto ¢i mista, kde citi
bolest. Druhou variantou pro lokalizaci détské bolesti mize byt volna kresba, ktera si oviem
z4da vice Casu a je vhodna pro déti od veku 10 let. DéEti ve volné kresbé Casto bolestive ¢asti
téla kresli vétsi a vyuzivaji odliSné barvy (Plevova, Slowik, Kulhdnkova, Buchwaldkova, &
Tydlackova, 2012). V ramci kapitoly 2.1. chronicka bolest je také zminéno, Ze nékteré

nadorové bolesti mohou byt pfenesené.

Kvalita bolesti je velmi ¢asto zejména v prostiedi CR opomijeny faktor. Kvalita
bolesti je pfitom komplexni a slozity abstraktni pojem, ktery ma nékolik slozek. Porozuméni
a emocionalnimu stavu. Pro zjiSté€ni kvality bolesti je potfeba vystizna slovni zasoba.

Dimenze kvality jsou afektivni, hodnotici, smyslové a ¢asové (Khin Hla et al., 2014)

Smyslova kvalita bolesti je popis vnimani bolesti na zéklad¢ smysla: bodani, tepani, fezani.
Vychazi z viz vyse velmi Casto i zkuSenosti s bolesti, abychom ji dokazali popsat. Afektivni
rozmér bolesti je tvoieny nepfijemnymi pocity a emocemi v souvislosti s bolesti a moznymi
budoucimi komplikacemi. Velmi ¢asto miize byt vyjadien slovy désivé a strasné. Hodneotici

rozmér bolesti se zam¢tuje na to, zda je bolest kontrolovatelna, mizeme se setkat s popisem
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nepohodli, omezeni apod. Casovy tsek kvality bolesti oznacuje jeji délku. Bolest miize byt

neustavajici, kratkd, vypnuta a zapnuta (Mares, 1997).

Zjistovani kvality bolesti 1ze na zéklad¢ dvou postupti: PSychometrickymi nastroji, které
jsou uvedeny vV kapitole nize nebo na zakladé¢ klinického prFistupu jakym je rozhovor,

détské deniky bolesti a analyza détskych vytvort (Mares, 1997).

Senzoricka kvalita bolesti mize byt: pulzujici, Slehajici/ vystielujici, pichava/ Sroubujici,
fezava/ kousava/ szirajici, Skrtici/ utiskova/ svirajici, trhava, paliva, tupa, mdla nebo jina.
Afektivni stranka maze byt napéti/ tizkostna, nervova/ dusivd/ odpornd, otravna, strachem

naplnénd/ désiva/ hroziva, trestajici / krutd / smrtici a jina afektivni (Janackova, 2007).

Casovy priibéh bolesti ma dileZitou tlohu v diagnostice a ma zejména tii kli¢ové podoby.
Prvni je informace pro zdravotnicky personal, kdy ¢asovy pritb¢h bolesti podava informaci,
kdy to nejvice boli, jak dlouho to boli a jak se méni bolest v ¢ase. Neexistuje univerzalni
odpovéd, jak Casto zjiStovat bolest v case u déti. Velmi Casto zédlezi na diagnostice a
symptomech. Casovy pribéh bolesti je nyni velmi &asto sledovan u bolesti akutnich,
rekurentnich a proceduralnich. Druhy aspekt sledovani ¢asového prubéhu bolesti je détské
chapani ¢asu a détské oznacovani vyskytu jevil v ¢ase. Déti od Skolniho véku jsou schopny
zacit sledovat ¢as a zménu bolesti v pribéhu casu. Tteti aspekt je zpisob vyjadieni zmén

Vv Case. Velmi Casto je vyuZivan graf pro sledovani intenzity bolesti v ¢ase (Mares, 1997).

Ovlivnitelnost bolesti zjistuje, za jakych okolnosti se bolest zmensuje nebo zvétSuje.
Chronicka bolest na rozdil od akutni neni tak snadno ovlivnitelnd a velmi Casto si Zada
sledovani a v&asnou edukaci pro zjistovani ovlivnitelnosti. Casto je obzvlast

komplikovana neuropaticka bolest (Kozdk, Kozak, & Vrba, 2019).

Reakce nemocného na bolest miizeme rozliSit u akutni bolesti podle behavioralni odezvy
a vnitiniho prozivani této bolesti. U chronickych bolesti mizeme sledovat Sirokou $kalu
negativnich emociondlnich reakci, dale ovliviiuje emocionalni oblast a ma vliv na prozitek
a chovani, které mohou byt adaptivni a maladaptivni. U chronické bolesti se miizeme setkat
s regresi, Uzkosti, depresi, hnévem a skli¢enosti. Vyznamny vliv u déti maji nejen reakce

jich samotnych na bolest, ale také reakce jejich okoli, zejména pak rodi¢i (Janackova, 2007).

3.4 Hodnoceni détské bolesti

Hodnoceni bolesti méa velmi vyznamnou roli u détskych pacientii v paliativni péci.

Utinné 1é&eni bolesti lze uskute¢nit pii nalezitém hodnoceni a kvantifikaci. Kvantifikovat
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bolest pfitom miize jen ten, kdo ji proziva na zéklad¢ historické zkuSenosti. Hodnoceni
bolesti u déti je osidné, jelikoz déti mohou pod pojmem bolest vyjadiovat také nevolnost ¢i
nepiijemné pocity, proto je diilezité vytvorit divérnou atmosféru s rodici a ditétem (Amery,
2017).

Amery (2017) také zmifiuje, Ze pro hodnoceni bolesti u ditéte je dilezit¢ dodrzovat

tf1 hlavni body:

o Ptat se ditéte — dit¢ musi byt schopno odpovédét a hodnotitel musi byt
schopen rozumét. Pro déti mladsi sedmi let mize byt velmi narocné stanovit
Casovy ramec bolesti, kvalitu bolesti nebo jeji lokalizaci.

e Ptat se rodiny/pecujicich — doptavat se rodiny a pecujicich, dit€ mize bolest
tajit, mize se snazit bolest ptfekonavat. Je Vhodné rodinu podporovat
Vv zaloZeni deniku bolesti.

e Pouzivat a hodnotit vlastnim tsudkem — nejméné vhodny zptisob.
Bolest se doporucuje velmi ¢asto posuzovat také podle pravidla PQRST, kde:

e P —  Provokes“ — Co bolest vyvolava? Co ji zlepsi nebo zhorsi? Co pomaha

zmirnit bolest?

Q —,,Quality* — Jaka je kvalita bolesti? Jaké pfiznaky doprovazeji bolest?

R — ,,Radiatest” — Kde to boli? Jak se bolest §ifi? Kam bolest pokracuje?
e S —  Severity” — Jaka je intenzita bolesti? Jak moc to boli nyni, jak moc to

boli v klidu? Jak moc to boli pii aktivité?

T —,,Time* — Jak €asto to boli? Jak dlouho to boli? Kdy se bolest objevuje —

rano nebo vecer? (Buzgova & Sikorova, 2019).

V soucasné dobé¢ se pouzivaji pro hodnoceni détské bolesti nastroje sebeposouzeni u déti
starSich Sesti let:Vizudlni analogova skala — VAS, FLACC — ,,oblicej“, ,,nohy*, ,,aktivita“
,»plac®, revidovana oblicejova skala a barevna analogova skala (Dusickova, Toumova, &

Téthova, 2019).

Z vyzkumu také vyplyva, ze v Ceské republice se nejéastéji pracuje s metodikami
VAS, FPS-R a FLACC, které¢ z velké casti sleduji pouze jednu dimenzi bolesti, a to
intenzitu. Na rozdil od toho se v zahrani€i vyuzivaji Skaly, které sleduji vice nez jednu
dimenzi bolesti. Z ¢lanku vyplyva, Ze je poticba inovovat méfici nastroje tak, aby
odpovidaly schopnostem a moznostem détskych pacientd (DuSickova, Toumova, &

Téthova, 2019).
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Mares (2021) upozoriiuje, Ze bolest je multidimenzionalni d¢j a zminuje sedm dimenzi
bolesti: topologie bolesti, intenzita bolesti, kvalita bolesti, ¢asovy prabéh bolesti,
ovlivnitelnost bolesti, pficina bolesti z pohledu ditéte, strategie zvladani bolesti ditétem.
V praxi se ovS§em hodnoceni bolesti zaméfuje pouze na jediny parametr, a to intenzitu
bolesti. Diivody tohoto zaméfeni Mare§ zminiuje ve své piehledové studii na zéklade

vyzkumu Jaaniste et al. (2019):

e Akutni bolest je Casové omezend a pro jeji zvladnuti je potieba rychlé rozhodovani.

e Chybna predstava, ze senzoricka bolest je klicovou a nejvice obtézujici.

e (Chybna pfedstava, ze senzorickd dimenze je primarni na rozdil od afektivni
a kognitivni dimenze. Dle této chybné piedstavy afektivni a kognitivni dimenze
prichazi po senzorické dimenzi.

e Zdravotnici jsou lépe pripraveni k tlumeni senzorické dimenze bolesti. Ostatni
dimenze bolesti nemapuji.

o V USA existuje kampan ,,patéa Zivotni funkce organismu®, kdy jsou sestry vySkoleny
pouze pro zaznamenavani intenzity bolesti pacienta. Mnoho zdravotnikl poté mize
chybné¢ dedukovat, Ze pro zvladani bolesti sta¢i mapovani pouze intenzity bolesti.

e Zdravotnikim chybi ndstroje pro zaznamenavani multidimenziondlni bolesti,
zejména v pediatrii.

e Chybi vymezeni afektivni bolesti.

e Zdravotnici mohou pfihliZzet na sou€asné nastroje pro hodnoceni bolesti jako na
metodicky nedotaZené ¢i je mohou vnimat jako administrativné a ¢asové sloZité.

® Mnoho zdravotnikii si mysli, Ze déti nejsou dostatetné kognitivné schopné

porozumét a ohodnotit svoji bolest (Mares, 2021).

Mares$ (2021) na zakladé souCasnych zjisténi uvadi, ze zaméteni pouze na jednu dimenzi
bolesti je chybné. Odkazuje také na doporuceni Spoleéné komise pro akreditaci
zdravotnickych zafizeni a programl zdravotni pécCe, které klade za diilezité rozliSovat mezi
screeningem bolesti a posouzenim bolesti. Hlavni rozdil je, ze posouzeni bolesti je

komplexni a zjist'uje veskeré dimenze bolesti.

Lékafti a zdravotnici se musi pii hodnoceni bolesti spoléhat na pozorovani a vlastni
usudek, jelikoz bolest je subjektivni zazitek. Nemoznost poznat vnimani bolesti danym
jedincem vyvolava otazku, jak lze tedy integrovat tuto inherentni subjektivitu do hodnoceni
bolesti. Soucasné modely hodnoceni bolesti Casto selhavaji, jelikoZ se zaméfuji pouze na

jeden aspekt bolesti, a to na numerické hodnoceni. Byl vytvofen novy néastroj MAP, ktery
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klasifikuje bolest do ti slozek: prozivani bolesti, vyjadieni bolesti a miru bolesti. Prozitek
bolesti je chdpan jako smyslovy a emocionalni prozitek. Vyraz bolesti je Siroka sbirka
kvalitativnich slov a chovani, které sdéluji bolest. Metoda MAP se snazi ptinést rdmec pro

stanoveni priorit a integraci téchto n€kolika forem (Wideman, et al., 2019).

3.5 Multidimenzionalni metody diagnostiky bolesti

Bolest je kontextualizovany, multidimenzionalni konstrukt, ktery v sobé spojuje
nejen senzorické aspekty, ale také emociondlni. Bolest je nauceny proces, ktery je formovan
Vv prub¢hu zivota a vliv na n¢j maji biologické, psychologické a sociokulturni faktory (Gilam,
Gross, Wager, Keefe, & Mackey, 2020). Z toho diivodu jsou multidimenzionalni dotazniky

pro hodnoceni bolesti propojeny se senzorickym a emo¢nim prozivanim.

Adolescent Pediatric Tool (APPT) je multidimenzionalni nastroj pro
sebehodnoceni intenzity, lokalizace a kvality rozmérd bolesti. Nastroj je k dispozici
v anglickém a Span€lském jazyce a byl vytvofen na zadkladé¢ McGillova dotazniku pro
dospélé. Cetné vyzkumné studie dokazuji platnost konstruktu u rtiznych bolestivych stavii
onkologickych onemocnéni, srpkovité anémie, ortopedického a traumatického poranéni
a alergie. Na rozdil od ¢etné vyuZzivanych numerickych k4l neméfi pouze jednu dimenzi
bolesti jako je intenzita. Diky schopnosti métit vice dimenzi, je vhodna jako podklad pro
rozliSeni mezi nociceptivni a neuropatickou bolesti. Jedna se o jeden z mala néstroji, které
mohou posunout védu o détské bolesti smérem k pouziti multimodalnich intervenci u déti
a dospivajicich (Jacob et al., 2014). Nastroj APPT byl také testovan v portugalské kulture,
kde prokazal kulturni citlivost a doporuceni pro vyuzivani tohoto nastroje (Madi & Badr,
2019). APPT je také spolehlivym néstrojem pro méteni bolesti u dospivajicich pacientl od

8 do 17 let.

PROMIS — pediatrické hodnoceni pro sledovani zdravi, vlastni hldSeni mohou
podavat déti ve veéku 8-17 let. Pro déti ve veku 1-5 let je mozné vyuzit Early Childhood
Parent-Report. PROMIS sleduje fyzické, mentalni a socialni zdravi (PROMIS Health
Organization, 2023).

Concept of Pain Inventory (COPI) je nastroj pro posouzeni konceptu bolesti u déti
ve veéku 8-12 let. Jednd se o prvni nastroj, ktery hodnoti koncept bolesti smérem
k managementu bolesti. COPI je nastroj, ktery hodnoti bolest v ramci soucasného piistupu
neurovédniho vzdélavani bolesti u déti. Polozky v inventéfi jsou napiiklad: smutek miize

zvEtsit bolest, rozptyleni mize zmensit bolest, zdjmova ¢innost mize snizit bolest, bolest je
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varovanim, ze t¢lo potiebuje chranit, pocitovani bolesti po dlouhou dobu miize zplsobit, ze
mozek bude citlivéjsi na podnéty; védét o bolesti, miize pomoci snizit bolest; mizeme byt
zranéni a necitit bolest; mozek mtize bolest zlepsit nebo zhorsit nebo naptiklad bolest se

muize pohybem zmirnit (Apaydin Cirik et al., 2022).

Klicovym t€elem COPI je 1épe zacilit na edukaci bolesti. Diky vyplnénému inventafi
muze pomoci zdravotniklim 1épe vnimat, jak dité rozumi své bolesti. Poté jej mliizeme cilené

edukovat vcetné psychoedukace (HQ, 2022).

V zahrani¢i mzeme najit mnoho dalSich multidimenzionalnich metod pro
diagnostiku bolesti (Burke & Moore, 2014; Gilchrist & Tanner, 2012; Simons et al., 2011;
Parkerson et al., 2013).

Obrazek 8 Adolescent pediatric pain tool (APPT)

2. Mlm up and down mark on this line to show how much

A ——— - pain you have.
) 2. Pain
ADOLESCENT PEDIATRIC PAIN TOOL (APPT) R W 5“"" intensity

INSTRUCTIONS:
. caaumm - Jrhorn you bave puda. 3. Point 1o or circle as many of these words that describe your pain.
.noyng oliunnng m' off .nd on
- bad buvnm deadly once in a while
horrible dying sneaks up
1. Pain miserable . killing sometmas
torridle cramping . steady
ati uncomfonable crushing cryng
location @ St o :
like an ache e ’ - ~ other words
1ke a hurt tchrg azzy
sore ke ascraich  sickening
’ o a sting M 9
beatng scratching »
hitling stinging never goes away
m"o" g M uncontrollabie [ pp—
throbbing shooting always rﬂwf' A
. sphtting comes and goes | 15 -
beting ‘. comes on all of -
cutting rumb a sudden
ew A pn snit constant Ll Lt
e ':. shaep knife  swollen oo'm’ inuous o S
:‘"’D s el 3 _ 2]
stabbeng " P .
3. Pain =
descriptors

0 2 4 6 8 10

Zdroj: (Treadwell, Harmatz, Burton, & Mitchell, 2017)
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4 POROZUMENI BOLESTI DETMI

Déti se stale kognitivné, emociondln€¢ a socidlné¢ vyviji. S timto vyvoje také souvisi
porozuméni bolesti. Schopnost ditéte porozumét bolesti ma nékolik faktorti, a nejen vyvoj
ditéte, ale také vliv rodic¢ii nebo pfistup odbornikl k ditéti. Velkym faktorem jsou také
zivotni zkuSenosti ditéte. V nasledujici kapitole budou blize popsany faktory souvisejici

S porozuménim bolesti détmi.

4.1 Vyvojové hledisko porozuméni bolesti détmi

Novorozenci a kojenci v senozomotorickém stadiu vnimaji bolest a reaguji na ni
z ditvodil vyvinutého nervového a endokrinniho systému. Novorozenci a kojenci jsou velmi
napojeni na rodie a reaguji na jejich tzkost a nejistotu. Dilezité je si uvédomit, ze
ingjmensi déti si na bolest pamatuji, i kdyz nevédomé (Kalousova, Rouskova,
Pachmannova, & Styblova, 2008). Batolata jiz vyuZzivaji prvni slivka pro bolest typu: ,,au‘
a ,,bebi*. Také si zacinaji uvédomovat sami sebe a prochdzi obdobim vzdoru. Velmi dillezita
je pro né& ptitomnost blizkého ¢lovéka (Sedlafova et al., 2008). Pii hodnoceni bolesti se
vyuziva State Behavioral Scale, Neonatal Pain Agitation and Sedation Scale a Neonatal

Withdrawal Inventory (Fendrychova, 2014).

Déti ve véku od 2 do 7 let. Dité se u¢i pouzivat jazyk, jsou pouzivany piedstavy a
slova pro reprezentaci objekti, je schopno rozeznavat a tfidit dle jednoho rysu a mysleni je
egocentrické. PredSkolni déti jiz vyjadiuji bolest slovy a mohou véfit, ze bolest je trestem.
Magické mysleni ovliviiuje michéani skute€nosti a fantazie. Neni vyvinuto pfi¢inné mysleni
ani pojem o ¢ase. Maji vysokou potiebu autonomie, kontroly a moznosti rozhodnout se

(Sedlarova et al., 2008).

U déti ve véku od 7 do 11 let dochazi k Gstupu symboliky. Dité je schopno piijimat 1
jiné uhly pohledu nezli jen vlastni. Déti v tomto véku dokazou posoudit svou bolest a popsat
Ji s vétsi presnosti, ovsem odpoveédi mohou byt ovlivnény mnoha faktory: osobnost, rodinna
anamnéza bolesti, etnokulturni a socio-rodinné zdzemi a dal$i. Kognitivni operace jsou
spojeny s akci, ov§em abstrakce jsou omezené (Guillouf, 2014). Dité vysvétluje bolest bud’
s z hlediska kontaminace, kdy vnima bolest a nemoc jako vnéj$iho nepfitele, ktery je Spatny
a miZze mu ublizit. Cim vice se dit& blizi véku 12 let, tim vice si uvédomuje internalizaci,
kdy se bolest odehrava v téle, ale jeji pficina je pro dité stale vnimana jako vnéjsi a neni vzdy
explicitni. Porozuméni fungovani mezi organy a vnitinimi funkcemi je pro dité slozité. Dité
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je jiz ovsem schopno chépat urcity vliv terapeutickych vykonil na zmirnéni nemoci a bolesti
(Guillouf, 2014). D¢ti v tomto veéku velmi Casto chapou nemoc a bolest jako vinu a stud,
dale pocituji tizkost, osamélost a n€kdy mohou pocitovat i touhu zemfit. Dilezité je déti
Vv této veékové skupiné uklidnit. Déti potiebuji spravné vysvétleni jejich nemoci, bolesti
a lééby. Vhodné jsou nakresy, které jim pomohou lépe bolesti porozumét (Guillouf,

2014).

Adolescenti jiz maji skutecné uvazovani a jsou schopni vytvaret hypotézy. Jsou
schopni introspekce a dokazou popsat své myslenky a emoce. Jiz si uvédomuji, Ze jejich
postoj a psychika maji vliv na zdravi a nemoc a stim souvisejicich fyziologickych
a psychopatologickych mechanismt. Vyrazné specifikum pro mapovani bolesti je zejména
obdobi osvojovani si identity, hodnot a rozvoj zivotni perspektivy. Velkou dulezitost zde
maji také vrstevnici. Dospivajici proto mohou mit problémy mluvit o bolesti, ptipadné pro

wewvr

vytvoftit aktivniho partnera, v rdmci 1é€by bolesti (Guillouf, 2014).

Dospivajici jiz maji abstraktni mysleni, potiebuji pocit dlstojnosti a kontroly. Mohou mit
obcas dojem, ze 1épe rozumi 1€¢bé nezli odbornici, jsou schopni se zapojovat do rozhodovani

a podilet se na pfistupu v 1é€bé (Sedlarova et al., 2008).

Vyzkum Eilam & Mattatia (2014) poukazuje, ze déti ve veéku 5-6 let rozumi bolesti
z divodii Spatného chovani, nemoci nebo situaci. DéEti také vnimaji svoji bolest
egocentricky, intenzitu bolesti vnimaji tak, Ze uder boli vic nez bolest hlavy, jelikoZ na bolest
hlavy existuji l1éky. Reakce na bolest u déti je kiik, plac, hledani pomoci u dospé€lych a
utiSeni.

Pate et. al. (2019) se zamé¢fil na australské déti ve veéku 8-12 let. Klinicky soubor
tvotily déti s chronickou perzistujici bolesti, kontrolnim soubor zdravé déti bez bolesti.
Vyzkum sestaval z hloubkového rozhovoru se zakreslovanim bolesti a volnou kresbou. Déti
uvadely, ze jejich ndzor na bolest je ovlivnén Skolou, médii a rodinou. Dé&ti, které mély
zkuSenost s bolesti, vypovidali nejen o fyzické bolesti, ale i dopadech na psychickeé a socidlni

oblasti jejich zivota. Sdéleni bolesti se u déti velmi lisilo.

Vyzkum Ebrahimpoera at al. (2019) se zabyva bolesti z pohledu déti pomoci vyuziti
konceptudlni analyzy. Z jejich vyzkumu vyplynulo, Ze zdroj, pfi¢ina bolesti je na zakladé¢
osobni zkuSenosti vngj$i, vnitini a psychicky. Nejhiife definovanou je poté pro déti

psychicka pti¢ina bolesti. Bolest, jako télesné poskozeni. Bolest, jako negativni zkuSenost,
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ktera se tyka psychickych a emo¢nich pocitl ditéte. Uzkost, zima, pocit utrpeni, cukéni,
zavrat’ apod. Bolest, jako pfi¢ina obav a starosti, u mladSich déti je bolest vnimana i jako
déti si vytvareji laické pojeti bolesti, hledaji zpiisoby, jak zvladat bolest a vratit se do
normalniho Zivota. V piipadé chronické bolesti potifebuji edukacni podporu od svého okoli

rodi¢u a zdravotnikti (Ebrahimpour et al., 2019).

Mare$ (2021) zminuje diagnosticky screeningovy dotaznik COPI — Concept of Pain
Inventory, ktery byl ovéfen u déti ve véku 8-12 let. Zminuje také dulezitost a vhodnost

ovéreni tohoto dotazniku v ¢eském prostredi.

4.2  Vliv rodi¢u na vnimani bolesti ditéte

Mares (2021) ve svém druhé casti piehledové studie dilezitost zdliraziiuje vlivu rodi¢i na

hodnoceni a zvladani chronické bolesti u déti.

Ve studii Khin Hla el al. (2014) bylo dokazano, ze déti, které mohou ohodnotit svoji bolest,
j1 hodnoti stejné jako rodi€e, av§ak hodnoceni détské bolesti sestrami je nizsi. U déti, které
nemohly ohodnotit svoji bolest, bylo hodnoceni sestrami ¢i nestrannymi pozorovateli
vyrazné niz$i nezli hodnoceni rodici. Vysledky vyzkumu ukazuji duleZitost zapojeni rodice

do hodnoceni bolesti ditéte, zejména ve chvili, kdy dité neni schopno mluvit.

Studie Mariyany, Allendidekanie a Nuhaenie (2018) se zamé&fila na dimenzi détské bolesti,
kde bylo zjisténo, Ze rodice neveédéli o bolesti ditéte, dokud na ni dit€ samo neupozornilo.
Rodi¢e dale méli velky problém rozliSovat, jakou bolest dité proziva. Psychické reakce
matek, souvisi s reakcemi déti na bolest. Rodice se snazi skryt svoje pocity strachu, smutku
¢i uzkosti. Rodice pifi bolesti ditéte prozivali reakce spojené s emocnimi poruchami

boj/uték/zamrznuti.

Zapojeni rodic¢i do multidisciplinarni intervence u détské chronické bolesti popisuje jiz
studie zroku 2010, kde bylo dokdzano vyznamné méné navstév u lékait, sniZeni
somatickych pfiznakl, méné funkEnich omezeni a sniZeni bolesti u détskych pacientt.
Soucéasti multidisciplindrni intervence byla lékafské doporuceni, fyzikalni terapie

a psychologicka 1é¢ba s biofeedbackem (Simons et al., 2010).

V roce 2021 byl v ¢eském prostiedi také realizovan vyzkum zabyvajici se ucasti rodict
V hodnoceni bolesti u déti predskolniho a mlad$iho Skolniho véku. Z tohoto vyzkumu

vyplyva, ze je dulezité zapojeni rodi¢i a jiz u mladSich déti je vhodné vyuzit
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multidimenzionalni dotaznik APPT. Pti zapojeni rodicii je ovSem tieba vZdy ovérit jejich
schopnosti, jelikoz ne kazdy rodi¢ mtize byt ptinosnym prvkem (Schénbauerova, Machova,

Hellerova, Téothova, & Berkova, 2021).

Vzdé¢lavaci program ,,pain neuroscience education* u déti PNE4Kids, byl zkoumam také ve
vztahu rodi¢ a dit¢ sbolesti. Zde na zakladé dotaznikd, Neuropsychology of Pain
Questionnaire a Fear of Pain Questionnaire_Parent Proxy Report, Pain Catastrophizing
Scale, bylo dokazano, ze edukace vedla ke snizeni strachu z bolesti (Bacardit Pint6 et al.,
2021). Katastrofické predstavy déti o jejich vlastni bolesti souvisi se Spatnym porozuménim
bolesti u déti. Zaroven katastrofizujici predstavy rodict o bolesti ditéte vedou k niz$im

moznostem zvladani bolesti (Higgins et al., 2020).

Maladaptivni rodicovské reakce, vcetné katastrofizujicich predstav maji dopad na détskou
chronickou bolest nebo uzkost (Hlubkova , & Sikorova, 2015). Vliv na bolest mtize byt shora
dolli (somatizace rodi¢i, symptomy uzkosti rodi¢i) nebo zdola nahoru (bolest u ditéte,
symptomy tizkosti u ditéte). Uzkost rodi¢ii by méla byt v rAmci multidisciplinarni péce
kolem ditéte také aktivné sledovana a feSena (Wallrath et al., 2020). Rodi¢ovské kognitivné-
afektivni a behavioralni reakce maji vliv na chronifikaci bolesti ditéte. Proto pfi chronické
bolesti ditéte je dilezité pracovat také srodi¢i. Zaroven dle vyzkumu neexistuje rozdil
v chovani matek a otcli v chovani pfi bolesti ditéte (Wallrath et al., 2022). Mnoho dalSich
studii dokazuje nutnost zaméfit se na reakce rodi¢ii na bolest ditéte. Prave rodicovsky trénink
Vv 1é¢bé bolesti je nesmirné dilezity. Vyzkumy u onkologickych pacient dokazuji, ze rodice
nem¢éli spolehlivy pfistup k dobfe zavedenym psychologickym metodam, které mohou vést

ke zmirnéni bolesti a strachu u ditéte (Uhl et al., 2020).
Mares (2021) shrnuje vyzkum o piehledu vlivu rodic¢e na détskou proceduralni bolest.
Na zakladé tohoto vyzkumu se mizeme dle vyzkumniki setkat se 3 typy rodict:

1. Rodi¢e nezazivaji u vykonu psychologicky distres: dokdzou usmérniovat emoce
ditéte, uci dité zvladat naro¢né situace, nezvysuji distres.

2. Rodice u vykonu zazivaji distres, zvySuji tzkost u sebe 1 ditéte, neusmérnuji détské
emoce, vyhybaji se vykonu, nechtéji byt u vykonu. Mohou dokonce vyvolavat u
ditéte strach zvelicovanim vykonu, vypravénim o svych nepfijemnych zaZitcich
apod.

3. Rodic¢e hyperprotektivni zazili sami posttraumatickou stresovou poruchu. Dité

piehnané lituji, utésuji prehnané, fixuji neptijemny zazitek z vykonu.
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4.3 Edukace ditéte a rodice o bolesti

Edukace je proces, jehoz zédkladem je ziskavani védomosti, zkuSenosti, dovednosti a

navyku. Pochazi ze slova ,,educatio®, neboli vychovavani (Jufenikova, 2010).

V ramci zdravotnického prostfedi mizeme rozdélit edukaci na primarni, kdy se
jednd o prevenci. Jsou zde edukovani zdravi jedinci, kdy je kladen diraz na podporu zdravi,
osobni odpovédnosti a zdravotniho stavu. Sekundarni edukace je zaméfena na nemocné
osoby a jejich rodinné pfislusniky. Obsahem sdé€leni jsou informace o nemoci,
patofyziologickych zménach, metod¢ 1écby a osvojeni osetfovatelskych postupii. Cilem
sekundarni edukace je zabranit rozvoji nemoci a dalSich komplikaci. Tercialni edukace se
zaméfuje na pacienty v pokrocilém stadiu onemocnéni, které piinadsi fadu zdravotnich,

psychickych a socidlnich obtizi (Bastl, 1997).

V ramci edukace je potfeba mit stanoveny edukacni cil, motivovat pacienta a jeho
rodinu, dodrzovat didaktické zasady, mit pripravené didaktick¢ pomutcky, zaznamenat
edukaci a zpétn€ s odstupem casu edukaci hodnotit. Didaktickymi zdsadami zde rozumime
— komplexni rozvoj osobnosti, zdsada védeckosti, individualni pfistup, pfiméfenost,
uvédomélost, aktivita, ndzornost a soustavnost (Bastl, 1997). Dle Kuberové (2010) je
dalezité v prvni tadé také posoudit postoj edukovanych, schopnost pfijimat informace
a spolupracovat. V druhé fazi diagnostiky je potieba ziskat informace, jak pacient a jeho
rodina rozumi soucasné diagnéze, jaké problémy a potieby potiebuje pacient vyftesit.

Edukator se zde snazi porozumét problémiim pacienta a jeho rodiny (Kuberova, 2010).

Edukant je c¢lovék, na kterého je uplathovan proces uceni. Kazdy edukant je
jedine¢ny pro svoji individudlni osobnost, afektivni a fyzické vlastnosti a déale také pro
systétm v kterém se nachéazi (Svérdkova, 2012). Edukatorem je osoba, kterd poskytuje
edukacni aktivity, ve zdravotnictvi to je Casto lékaf, vSeobecna sestra, porodni asistentka
nebo fyzioterapeut. Edukacni prostiedi je poté misto, kde probiha edukace. Prostiedi mize
byt ovlivnéno riznymi ergonomickymi podminkami, které mohou mit vliv na vnimani

a zpracovani piijimanych informaci (Jufenikova, 2010).

Taktilni manipulace ma také vliv na porozuméni kvalitativni slozce bolesti pro
verbalni hodnoceni. Taktilni manipulace vyuziva pomucek, které mohou navodit smyslové
vnimani pro lepsi popis vjemu bolesti. Naptiklad studenou bolest miizeme 1épe specifikovat
ponofenim ruky do studené vody, tlak miizeme naznacit stisknutim ruky, lechtani mizeme

vyuzit pirko. V ramci vyzkumu s 60 pacienty ve véku od 4 do 18 let bylo doloZeno, Ze déti,
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které maji senzoricky ptivod deskriptorii bolesti, Iépe dokéazaly popsat kvalitativni stranku
bolesti z hlediska minulych percepénich zkuSenosti. Tyto minulé percepéni zkuSenosti
nemusely ani vychazet nutn¢ z bolesti, lze je oznacit za prototypické. Tyto percepcni
zkuSenosti jako tahani, klepdni, drceni, stlacovéni, brnéni a mackédni jsou specifické
smyslové a motorické zazitky, které se neméni z hlediska zdkladni struktury kontextu.
V ramci vyzkumu bylo potvrzeno, ze déti od 4 let jsou schopny v ramci edukace
rozpoznavat analogii mezi vylu¢né hmatovym zazitkem a jejich vnimanim bolesti
(Jacquet, Michelutti, & Wood, 2011).

Edukac¢ni materidly v ramci bolesti jsou stale na zac¢atku rozvoje, stejné jako vyzkum
edukace bolesti pro rodice a déti (Ickmans et al., 2022). V soucasné dobé je mnoho
edukacnich materialti a pomucek pro dospélé. Edukacni materidly a pomucky jsou zatim
vyuzivany zejména v zahranici, jejich vyvoj je ovSem stale na zacatku. Eduka¢ni pomticky

jsou uvedeny v kapitole 4.

Edukace rodict détskych pacientil je zasadni, aby v&deéli, jak postupovat v péci o dité
s bolesti. Zakladem efektivni komunikace a edukace je podavani analgetik ditéti,
vyhodnoceni trovné bolesti ditéte, feSeni nejcastéjsich problémi a situaci spojenych s péci

(Schonbauerova, Machova, Hellerova, Tothova, & Berkova, 2021).

4.4 Pain Neuroscience Education

,,Pain Neuroscience Education®, je strategieedukace pacienti pro piehodnoceni
zpusobu vnimani jejich bolesti. Hlavnim cilem je zménit koncepéni chépani bolesti

(Harrison et al., 2019). V nasledujicim textu je uzita zkratka PNE.

PNE se stiva z eduka€nich sezeni pro pacienty, pomaha popsat a porozumét
neurobiologii, neurofyziologii a psychoneurologii bolesti. Chronickd bolest je zde
vnimana nikoliv jako nezdrava nebo dysfunkéni bolest tkani, ale jako centralni senzibilizace,
kdy je centralni senzibilizace zvySenou citlivosti nociceptorti v centrdlnim nervovém
systétmu (Watson et al., 2019). U komplexn¢jSich a pretrvavajicich bolestivych stavi
odbornici uéi pacienty také o periferni a centralni senzibilizaci, facilitaci a inhibici,

neuroplasticité, imunitnim a endokrinnim zménam (Harrison, et al., 2019).

PNE se také vyuziva k feSeni emociondlné afektivni modulace nociceptivniho

vstupu, jako soucast 1écby chronické bolesti. Pacientim pomaha porozumét a prehodnotit

40



své chapani ptivodu bolesti a ménit tak negativni presvédCeni a nespravné kognice bolesti

(Moseley, 2003).

Bolest je bio-psycho-socialné-spiritualni proces, ktery vyzaduje intervence zamétené
zakladni neurofyziologii bolesti. To znamena, ze je dulezité poucit pacienty o tom, co je
bolest, jak vznikd, co je chronickd bolest a jaké uskali s sebou ptfinasi. Dulezité je také
pacienty poucit o roli myslenek, pocitli, chovani a dalsSich faktort pii vzniku a pietrvavani
bolesti. Toto zakladni porozuméni je kliCovym faktorem pro zvySeni pravdépodobnosti, Ze
bude nasledovat vhodna kognitivni a behavioralni reakce (Louw, Zimmey, & Puentedura,
2016). Pas a kolektiv (2018, s. 249) uvadi, ze: ,, dosud Zadna studie nezkoumala ucinnost
neuropsychologické edukace bolesti u deéti s chronickou bolesti.“ Déle Pas (2018) uvadi
zjisténi, ze u déti s chronickou bolesti mtize byt pritomna centralni senzibilizace, sekundarni

hyperalgezie a odlisné kortikaIni nociceptivni zpracovani.

Existuje pomérné dostatecné mnozstvi odbornych ¢lankd, které se zabyvaji edukaci
bolesti u dospélych jedincl. Tyto studie pomahaji jedincim porozumét jejich bolesti,
fyziologii bolesti a poméhaji tak zménit jejich maladaptivni presvédceni a chovani (Flor,
2012). Studie u dospélych jedincti dokazuji, ze terapeutickd neurologicka edukace muze
kratkodobé az stfednédobé snizit prozitek bolesti, katastrofalni bolesti a kineziofobii
(Watson et al., 2019).

V soucasné dobé je velka ¢ast odbornych vzdélavacich programti pro détskou bolest
zamé&fena na zvladani bolesti, nezli na vysvétlovani neurovédy v oblasti védy a podpory
porozuméni bolesti détmi (Hanna, Victoria, Heathcote, & Simons, 2016). Déti mohou mit
o své bolesti katastrofické ¢i nevhodné pfedstavy, které maji za nasledek zvyseni funkéniho
postizeni. Tyto negativni myslenky vznikajici na zaklad€ nedostatecné psychoneurologické
edukace o bolesti mohou vést k zacarovanému kruhu bolesti (Vervoot, Exxleseton, Goubert,
Buysse, & Crombez, 2010). ReSerse o roli edukace o bolesti pii 1é€beé détské chronické
bolesti se zaméfila na 64 studii, z nichz bylo 57 publikovano po roce 2000. Vysledek reSerSe
odhalil, Ze vysvétlovani bolesti détem ma vliv na vyslednou vnimanou bolest. Edukace o
bolesti je povazovana za nezbytny prvni krok v 1écbé bolesti u déti. Edukace pomaha
vytvofit divéru mezi détskymi pacienty, jejich rodi¢i a zdravotniky. Ptehled literatury
dokazuje dualezitost implementace edukace o bolesti pii 1écb& chronické bolesti u déti.
K vyhodnoceni role a dopadu edukace o bolesti u déti s chronickou bolesti je dilezity dalsi

vyzkum (Dib, Rached, Fiani, & Torbey, 2021).
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Diilezitou soucasti je také edukace v oblasti psychologické oblasti bolesti, ktera
poskytne ditéti a jeho rodiné moznost zjistit vice o akutni a chronické bolesti. Déle také
poskytne informace a ptfedstavu o tom, jak mohou psychologické intervence pomoci zvladat
bolest. Je soucasti pain neuroscience education. Psychologické intervence se zaméfuji na jiz
zminéné regulaci psychického vnimani, relaxa¢ni techniky, identifikaci a feSeni negativnich
kognitivnich procest, akceptacni a hodnotové zalozené cviceni, behavioralni terapii a praci

s rodinou (Harrison et al., 2019).

Pomoc s porozuménim bolesti je dilezitou slozkou PNE. V ramci pediatrické
populace je dilezitd také prace s rodici a podpora pii vysvétleni systému bolesti. Pro lepsi
porozuméni topologie détské bolesti, hodnoceni bolesti a snizovani bolesti je potieba s détmi
pracovat, aby byly také schopny porozumét bolesti a podileli se aktivn€ na jejim sniZzovani.
Z toho diivodii PNE zahrnuji materialy, jakymi jsou: jednoduché obrazky, ptiklady, brozury,
metafory, nakresy, pracovni sesit s tikoly a dotazniky (Physio-Pedia, 2023). Dulezité je si
uvédomit, ze 1 kazda 1ékatskd specializace ma svou vlastni diagnoézu bolesti, pacienti Casto
zam&nuji akutni bolest s chronickou a v pfipadé nedostatku informaci maji potize s
porozuménim, jak je mozné, ze existuje i jind nez nociceptivni bolest. Edukace o bolesti by
o bolesti mize byt soucasti multidisciplindrni 1écby, mize ale také byt jednordzovou

intervenci (Koechlin, Locher, & Prchal, 2020).

Zakladnim pilitem pro komplexni 1é€bu bolesti je komunikace a navazani vztahu
mezi pacientem, jeho rodinou a zdravotniky. Dulezité je vytvoreni divérného prostredi
a empatického pfistupu k pacientovi a rodin€. Dal§im 1é¢ebny narativ je vysoka sugestibilita
u déti v ramci jejich predstavivosti a fantazie. Pfi komunikaci s détskym pacientem lze
vyuzit silnou metaforu, edukacni kniZku ¢i pracovni list pro moZnost porozuméni a
vlastnimu vysvétleni bolesti. Dal§im dulezitym faktorem pro navazani spravné komunikace
je 1 velky vliv rodi¢ii na chovani a zvladani bolesti u déti. Rodice i navzdory svym dobrym
umyslim mohou ochrannymi reakcemi podporovat zvySeni bolesti nebo zvySeni

katastrofické pfedstavy bolesti (Koechlin, Locher, & Prchal, 2020).
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Obrazek 9 Pet krokit pro PNE

Ptat se na soucasné chapani
a porozumeéni konceptu

7 kliéd k objektivnimu
porozuméni:

balesti v rodiné

|

Ptejte se na moiné
biomedicinské pristupy a
lékafska wietfeni

1. Bolest je ochrana.

2. 5Systém bolesti se miie
stat prehnané ochrannym.

3. Bolest je vystupem mozku

+ 4, Bolest neni vidy z divodu
porusené tkané

Edukace o bolesti

5. Existuje mnoho spoustéco
+ a divodd vzniku bolesti

Vysvitleni divodu lé€by

v

Prenes znalosti do socialniho
prostfedi

6. Lidi utvari
biopsychosocialni slozka

7. Vzdélavani k bolesti je
lécba

Zdroj: (Koechlin, Locher, & Prchal, 2020)

Diagnosticka nejistota je dojem pacienta nebo jeho rodicl, Ze nemaji jasné
informace o zdravotnim problému ¢i jsou informace chybné. Diagnosticka nejistota poté
vede Kk uzkosti a potizemi vyrovnat se s bolesti. Z vyzkumu vyplyva, ze poloviné rodi¢u
a déti se nedostalo vysvétleni diagndzy, podstatna mensina, ktera uvedla, Ze byla sezndmena
s diagndzou, 1 presto nerozumi pri¢indm bolesti. Z vyzkumu vyplyva, Ze chybéla edukacni
cast etiologie bolesti, tedy samostatnd diagndéza nestaci k potlaceni obav a vede
k pfesvédceni, ze bolest zpisobuje néco nevysvétlitelného. Z vyzkumu jasné vyplyva, ze
détsti pacienti 1 rodice by potiebovali vice prostoru pro edukaci porozuméni bolesti. Tato
nedostatecna edukace poté mize ovlivnit i u rodict vEtsi interferenci a intenzitu bolesti déti
a nizs8i kvalitu Zivota souvisejici se zdravim. Diagnosticka nejistota u dospivajicich je poté
spojena s vyssim katastrofickym myslenim o bolesti. Diagnostickou nejistotu zaziva témert

jedna tietina mladych lidi s chronickou bolesti (Neville, et al. 2020).

PNE je velmi diilezita u rodi¢i déti, aby porozuméli bolesti a biopsychosocialnimu
modelu bolesti, véetné psychoedukace. Tento cil je primarné dulezity pro nenarusovani

terapeutickych sezeni o bolesti (Koechlin, Locher, & Prchal, 2020).
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Z 1¢€katského pohledu, jsou déti od 12 let dostatecné kompetentni pro rozhodovani.
U déti mladsich je vzdy potieba aktivni zapojeni rodice. Celkové jsou posuzovany faktory
schopnosti vyjadieni volby ditétem, schopnost porozumét informacim, uvazovat a hodnotit

zavaznost situace (Koechlin, Locher, & Prchal, 2020).
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5 PRISTUPY A STRATEGIE ZVLADANI BOLESTI

Je subjektivnim vjemem, ktery je vytvoieny na zaklad¢ Zivotni zkuSenosti v ramci historie
jedince. V kapitolach vySe jsme se zaméfili na bolest u déti, hodnoceni détské bolesti
a nefarmakologické néstroje pro snizovani bolesti u déti v paliativni péci. V této ¢asti prace
se zaméfime na vyzkumy v ramci komplexni prace s porozuménim a snizovanim bolesti

u déti.

5.1 Psychologické pristupy k 1é¢bé bolesti

Mezi nefarmakologické ptistupy k 1é€bé bolesti mlizeme zatadit ty metody, u nichz
ptrevladaji psychologické aspekty. Dilezité je zde porozuméni bolesti jako bio-psycho-
socialnimu modelu. Pro vétSinu rodi¢i jsou tyto metody sympatické, déti opét diky témto
metodam ziskavaji zazitek, diky kterému nabyvaji pocitu kontroly nad bolesti (Rokyta,
Krsiak, & Kozak, 2012). Dité potfebuje pohodlné, bezpecné prostiedi, potiebu afilace
a potfebu uznani. Zajisténi téchto potieb vede u déti k snizeni strachu a Gzkosti. Vytvoreni
vhodného prostiedi vyzaduje nejen zmény v koncepci zdravotnického zafizeni, ale také
Vv chovani zdravotnikii, rodi¢t a dalSich zainteresovanych osob. Ditéti také velmi poméaha

pravidelny denni fad (Melgosa, Posse, 2003).

Svalova relaxace je vhodna u déti ve veku 7-11 let, ovSem lze ji vyuzit v jakémkoliv
veéku ditéte od dvou let. Vyuziva se hlavné u chronické a rekurentni bolesti. Hlavnim
principem je cilenou relaxaci uvolnit a snizit distres zptusobeny svalovym napétim.
Mechanismus je opét podpora pro pocit kontroly nad bolesti (Ronenova, 2000). Operantni
podminovani se vyuzivd pro odstranéni maladaptivniho chovani a jeho nahrazeni
maladaptivnim chovanim. Je velmi vhodné pro déti ve véku 2-11 let. Dillezité je zmapovat
vSechny faktory provazejici bolestivé chovani ditéte. Dulezitd je diisledna a dlouhodoba
spoluprace zdravotnikii a rodi¢ti. Modelovani vychéazi z observa¢niho uceni a uceni
napodobou. Hlavnim cilem je redukce uzkosti a strachu pomoci poznéni situaci, které dité
neznd, nebo které pro dité byly neptfijemné. Pro modelovani se vyuziva zivy vzor (¢lovek),
zobrazeny model (videozdznam, kresba apod.) nebo détska fantazie (Ronenova, 2000).
SniZeni citlivosti funguje na ,,protipodminovani“ strachu a bolesti pomoci systematické
desenzibilizace. Vyuziva se zejména pii vyraznych obavach ditéte. Je velmi naro¢na na
trpélivost a ¢as. Pro tuto metodu je potieba vySkoleny personal (Rokyta, KrSiak, & Kozak,
2012).
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Terapie hrou je metoda, ktera vyuziva détské predstavy a tvofivosti. Terapie hrou
je pro dité moznost sebevyjadreni a moznosti dat snadnéji najevo pocity. Terapie hrou ma
také klinicko-didaktickou metodu, kdy pomoci vedeni herniho specialisty pomaha filtrovat
negativni emoce a hledat strategie zvladani (Valenta, 2008). Odvadéni pozornosti je velmi
casto vyuzivanou metodou, kognitivni procesy mohou zeslabit nervové impulzy, které
evokuji bolestivé podnéty. Vyuziva se pii akutni, chronické a rekurentni bolesti.
Imaginativni techniky je postup, kdy si dité pomoci imaginace vyvolava vnitini obrazy,
predstavy a zazitky. VétSinou se imaginace vyvolava na pozadani. Vhodné pro vSechny déti.
Mechanismus pusobeni je na principu kontrastu a na principu transformovani, kdy se
manipuluje s kontextem jisté udalosti. Vyuziva se pii vSech typech bolesti (Rokyta, Krsiak,
& Kozak, 2012).

5.2 Kognitivné-behavioralni terapie bolesti

Kognitivné-behavioralni terapie (KBT) je v ramci vyzkumt velmi ¢asto doporu¢ovana pro
zvladani chronické bolesti. KBT se zaméfuje na zménu neuzite¢nych vzorci kognitivnich
funkci, chovani a emocni regulaci. Hlavnim cilem je rozvoj podplrnych copingovych
strategii pacientl pro zvladani bolesti (Eccleston, et al., 2012). Raudenska (2012, s. 485) ve
své praci shrnuje ptinosy KBT: ,, Pacienti se uci zakladnim dovednostem jak bolest a S ni
souvisejici psychosocialni problémy zvladnout. Efektivita KBT je prokdzana ve vsech
modalitach bolesti (somatické, emocni, kognitivni i behavioralni). Proto by KBT méla byt
soucasti lecby.

Piimé pozitivni posileni bolestivého chovani je pozorovani chovani a pfimych
pozitivnich dasledki na udrzovani bolestivého chovani (boli m¢ hlava - nemusim do Skoly;
Raudenska, 2012).

Nepiimé pozitivni posileni bolestivého chovani je vyhybavé chovani, které
posiluje bolest a invaliditu. Pacient napiiklad sniZzuje intenzitu aktivity, aby se vyhnul
bolesti, pfitom toto chovani naopak vede ke zvySovani bolesti. Jednd se o maladaptivni
vzorec vyhybavého chovani. Dilezité je pacienta motivovat, aby se pacient ¢asové choval
kontingentné a zaroveii vytvatet plany pro dosazitelné cile. Uspéchy je dillezité odménovat
(Eccoeston, Morely, & Williams, 2002 ).

Pozitivni posileni poZadovaného chovani je zaméfeni se u pacienti s chronickou
bolesti na pozitivni ohodnoceni pozadovaného chovani. Dilezité je se zaméfit na adaptivni

chovani, ocefiovani nejen télesného, ale i emoc¢niho stavu. Télesna kondice je jedna z forem
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sebeposileni, ktera pomaha pacientovi ziskavat pocit somatické funkcnosti. Miize byt také
formou rehabilitace. Kognitivni preramovani vede pacienty k hledani a objevovani
automatickych povah negativnich, katastrofickych a sebedegradujicich vzorcii mysleni.
U pacientd probiha kognitivni restrukturalizace, kdy si uvédomuji vliv myslenek na emoce
a opacn¢. Zaroven S kognitivni restrukturalizaci se provadi vyuka komunikacnich
dovednosti, identifikace problémil a jejich feseni. Dalsi Casti je zvladani stresu a nacvik
relaxace (Raudenska, 2012).

Edukace a posileni je dulezité pro pochopeni bolesti, jejimu porozuméni a moznosti
ji tak ovlivnit. Edukace vyrazné sniZzuje emocni a hodnotici slozku bolesti (Strong & Unruh,

2003).

Vyzkumy kognitivné behavioralni terapie ukazuji, ze by méla byt soucasti standardni péce
o déti a dospivajici s chronickou bolesti ke zlepSeni zvladani bolesti a invalidity (Fisher, et
al., 2018). Fisher a kolektiv (2018) zaroven ve svém vyzkumu zjistili, Ze terapie neméla
zadny pozitivni t€inek na uzkost nebo depresi. Moseley (2003) ve svém vyzkumu mapoval
bariéry, které brani porozumét pacientim a zdravotnikiim jejich bolesti. Vysledky ukazuji
na dulezitost nejen zaméteni se na praci s bolesti, ale také na podpoie pacienta porozumeét
neurofyziologii bolesti. Také dalsi studie dokazuji vliv edukace v rdmci biopsychosocidlni

povahy nemoci na kognitivni zmény (Burns, Newman, Alan, Kil, Morais, & Thorn, 2020).

5.3 Détské strategie zvladani bolesti

Détské strategie zvladani bolesti 1ze charakterizovat jako kognitivni a behavioralni
odpovédi, které pacienti vyjadiuji pfi snaze snizit bolest. Jedna se o mechanismus, nikoliv o
vysledek. Détské strategie mohou byt adaptivni, ale také maladaptivni. Lze pfedpokladat,
Ze strategie zvladani bolesti je klicovou proménnou pro vnimani, chovani a funk&niho stavu

ditéte (Mares, 1997).

Strategie zvladani chronické bolesti u déti miize byt: SebepiesvédCovani
a sebeinstruovani, hledani socialni opory, snaha byt sam, aktivni pfesouvani pozornosti,
feSeni problému vlastni aktivitou. Strategie pro zvladani nemoci jsou podle Lazaruse
a Folkmanové (1984) bud’ zaméfené na problém, anebo zamétfené na emoce. Pii strategii
zamefené na emoce jedinec reguluje emocni reakce ve stresovych situacich, snazi se vyhybat
negativnim myS$lenkdm, ¢i ménit nazor. Strategie zaméfené na feSeni problému jsou

definovany vyhledavanim informaci, vyhledavanim opory u druhych lidi.
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V ramci strategii bolesti se mtize také podilet katastrofizace bolesti. Katastrofizujici
bolest je negativni mySleni a pfesvédceni, Ze proZivana bolest vyisti v nejhor$i mozny
vysledek. Jedna se omultidimenzionalni konstrukt, ktery zahrnuje premitani o bolesti,
bezmocnost a pesimismus. Pfi ptremitani o bolesti dochazi k tendenci zvySovani hodnoty
ohrozeni nebo zavaznosti bolesti v budoucnu. Bezmocnost je poté hluboky pocit osobni
neucinnosti v kontextu bolesti. Pesimismus je chapan zde zejména jako neschopnost odvratit
strach souvisejici s bolesti nebo odvratit pozornost od bolesti. Velmi ¢asto souvisi zejména
srozvojem a udrzovanim chronické bolesti, vede také K negativnim afektivnim stavim
spojenych s psychickymi negativnimi jevy, jakymi je deprese, tizkost, interference bolesti
(Cankaya, 2023). Vysoka mira katastrofizace dale muze vést k snaze hledani opory
Vv blizkych lidech, kdy ovS§em vysoka mira zavislosti miize vést z dlouhodobého hlediska
K udrzovani bolesti, ale také k naro¢n&jSim interpersonalnim vztahiim. V ramci prace
s katastrofickou bolesti se vyuzivaji prvky kognitivné-behaviordlni terapie kombinované

s fyzikalni terapii (Bishop, 2016).

5.4  Vyzkumy a soucasné piistupy v CR

V ramci studia odborné literatury zabyvajici se pojetim détské bolesti nebyly
nalezeny zadné odborné publikace. Nejnovéjsi publikace, ktera shrnuje tuto problematiku,
je studie Novinky v problematice détské bolesti prvni a druha c¢ast publikovana v roce 2021

prof. PhDr. Jiti MareSem, CSc. V tiskoving Pediatrie pro praxi.

Pti vypracovavani teoretické ¢asti byly pouzity vyhledavace odbornych publikaci
jako je Google Scholar, Theses, Ebsco, Science Direct. Kli¢ova slova pii vyhledavani byly:
déti, bolest, rodi¢e, edukace bolesti, management bolesti déti, terapie bolesti,

psychosomatika déti, psychosocidlni bolest déti, pediatrie bolest, edukace bolest pediatrie.

Bolest v CR velmi ¢asto hodnotime na zakladé dostupnych nastroji, kterymi jsou
¢asto observacni Skaly métici miru (intenzitu) bolesti €1 subjektivni hodnoceni bolesti, taktéz
pro stanoveni intenzity bolesti PCT-Metoda pokerovych Zetonti, Oucher-bolitomér, Faces
Scale, CAS — Cloured Analogue Scale, VAS-Visual Analogue Scale vizualni analogové
Skaly, ptipadné z hlediska kvalitativniho hodnoceni bolesti se vyuZiva diagnostika détské
kresby. Topologie bolesti ovSem zahrnuje mnohem vice oblasti, kterymi jsou kvalita,
lokalizace, Cas, ovlivnitelnost. Pro management bolesti a moznosti multidisciplinarni péce
zvladani bolesti i pomoci nefarmakologickych prosttedkd je potfeba porozumét chapani

bolesti ditétem, rodicem a jejich reakci na bolest. Jak mnohé vyzkumy dokazuji, neznalost
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mechanismu bolesti mize vést k maladaptivnimu chovani v ramci psychosocialniho

zvladani bolesti, a to nejen ze strany ditéte, ale také rodi¢e (Mares, 2021).

Béhem vyhleddavani nebyly nalezeny Zzadné odborné clanky vénujici se blize

problematice porozumeéni bolesti détmi a rodici.

5.5 Zahrani¢ni pristupy ke zvladani bolesti

V roce 2014 byla v Portugalsku provedena kvalitativni studie u déti a dospivajicich
Vv paliativni péci s cilem poznat zkuSenosti se zvladanim bolesti v kazdodennim zivot¢.
Kvalitativni vyzkum se na zékladé polostrukturovanych rozhovorti zamétoval na oralni
historii v tématech: popis bolesti, hledani normalniho zivota navzdory bolesti, pouziti
alternativnich metod pro kontrolu a zvladdani bolesti a Zivot s fyzickym handicapem.
Vyzkumnici vyuzili jako teoreticky ramec Piagetovu teorii kognitivniho vyvoje. Vysledky
vyzkumu ukazuji, ze déti ve veéku deviti let popisovaly bolest v konkrétnéjsi podobé, byly
schopny klasifikovat, konkretizovat, tfidit a organizovat fakta. Divka Valérie byla schopna
popsat hodnotici dimenzi bolesti, smyslovou dimenzi a emoc¢ni dimenzi (silna, ostrd
a otrdveny pocit). Mladistvi jiz popisovali bolest abstraktnéjsi zplsoby. Vyzkumnici
zdlraziuji, ze déti od 7 let jsou schopny rozumét bolesti a popsat bolest. Déti maji ovSem
tendenci chapat 1écbu bolesti jako dobrou/Spatnou, libi/nelibi. Z vysledkl vyzkumu vyplyva,
ze by se mély rozvijet dalsi odborné vyzkumy pro porozumeéni bolesti détmi a podpote pii

jejich zvladani (Borghi et al., 2014).

Ross (1984) se ve svém vyzkumu zabyva pohledem ditéte Skolniho véku na détskou bolest.
Do vyzkumu byly zatfazeny déti ve v€ku 5 az 12 let, které mély zkuSenost s hospitalizaci
a ptitomnosti bolestivého chronického stavu. Z vyzkumu vyplynulo, Ze déti byly schopné

mluvit efektivné o své bolesti, ov§em znalost o chapani bolesti byla na nizké Grovni.

Vyzkum Reise a kolektivu (2022) se zabyva vyvojem a ovérenim komiksu o vzdélavani
déti v neurovédé ohledné bolesti. Za dilleZité oblasti pro vyvoj komiksu byly definovany:
dilezitost bolesti jako Casty problém v pediatrii, nedostatek zdroju pro vychovu k bolesti pro
malé déti, moznost komiksu jako konceptu pro sezndmeni s bolesti a moznosti vychovy

k bolesti jako pfispéni ke zméné maladaptivniho piesvédceni a chovani déti.

Studie (Beach, Madhmur, & Peter, 2022) zaméfujici se na zvladani bolesti hlavy pomoci

metod PNE u déti ve v€ku 12-18 let dokazuje, Ze na zaklad¢ interaktivnich porozuméni

49



pomoci 3D modelu muze dojit k lepSimu porozumeéni a zvladani bolesti. Ucastnici také

vyjadfili pfani, pokracovat v metodé PNE pro zvladani bolesti.

V ramci vyzkumu PNE u déti je prvnim interaktivnim materialem metoda PNE4KIDS, u niz

vyzkum ukazuje zlepéeni znalosti 0 bolesti, lepéi zvladani pfesvédéeni o bolesti, snizeni

vvvvvv
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PNEA4KIDS

PAIN SCIENCE EDUCATION
PROGRAM FOR CHILDREN
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PAIN SCIENCE EDUCATION &
PROGRAM FOR CHILDREN ot

Zdroj: (Pas, Nijs, & Ickmans, 2018)

Vyznamny je také vyzkum, ktery se zabyval porovnanim vlivu sledovani kresleného filmu
a informativniho videa o odbéru krve na bolest a strach u déti. Vyzkumnici se zaméfili na
oblasti bolesti a strachu u déti. Vyzkumu se ucastnilo celkem 477 déti rozdélenych do
3 skupin. Ze studie vyplyva, Ze nebyly vyznamné rozdily ve véku, pohlavi nebo historii
odbérh u déti. Nebyl zjistén ani rozdil hodnot mezi skupinami pfed odbérem. Vyznamny
rozdil byl ovSem zjiStén mezi skupinami, které sledovaly informativni video nebo pohadku
a kontrolni skupinou. Tyto skupiny mely Vyrazné niz§i hodnotu bolesti nez kontrolni
bolesti. V}'/sledky strachu potvrdily také, ze déti, jez sledovaly pohédku nebo informativni

video, mé&ly niz$i miru strachu (Diizkaya et al., 2021).

Klicovymi faktory pro chronickou bolest u déti je komplexni 1écebny piistup zahrnujici
multidisciplinarni a interdisciplinarni 1écbu zaloZenou na behavioralni medicing. ZvySeni
vyzkumt vlivu PNE v pediatrické populaci. Zapojeni rodict do zvladani bolesti u ditéte jako
unikatnich jednotek. Rozvoj inovativnich intervenénich materiali jako jsou mobilni
aplikace, virtualni realita, edukacni materialy. Komplexni 1é¢ba zaloZzend na soucasném

chapani bolesti z hlediska neurovédy (Harrison, et al., 2019)
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6 VYZKUMNY PROBLEM, CIiLE PRACE, VYZKUMNE
OTAZKY

Vyzkumna ¢ast prace je zaméfena na porozumeéni bolesti détskymi pacienty v paliativni péci.
Paliativni pé¢i zde rozumime takové onemocnéni, které je Zivot omezujici i Zivot
ohroZujici. Spadaji sem pacienti, kteti jsou dle ICPCN rozd¢€leni do ¢étyt skupin, dle
mezinarodnich standardti Global Overview détské paliativni péCe pribyla patad skupina
(Rozsival , Exnerova, & Kosikova, 2023). Jedna se nejen o onkologicky nemocné pacienty,
ale také napiiklad o pacienty s vrozenym metabolickym onemocnénim, neurologickym
postizenim nebo naptiklad pacienti se vzacnym onemocnénim limitujicim délku zivota.
Pravé pacienti v paliativni pé¢i velmi Casto trpi chronickou bolesti. V soucasné dobé chybi
dostatek vyzkumu a odbornych publikaci zaméfujicich se na PNE pro détské pacienty a
jejich rodi¢e (Robins et al., 2016). Pfitom z vyzkumi v zahrani¢i (Boerner et al., 2016;
Schechter, Coakley, & Nurko, 2021; Suellen, 2020; Pas et al., 2018) je patrné, ze manipulace
s informacemi a kontextem moduluje a ma vliv na ocekévani bolesti a emocni reakci na
bolest (Boerner et al., 2016). Dulezitost PNE v pediatrii, je zdiraznéna v mnoha studiich
(Robins et al., 2016; Abram et al., 2014; Burns, Hale, Riley, Bujoreanu, & Coakley, 2023),
které dokazuji moZnost prace s iraciondlnim piesvéd¢enim o bolesti a nasledném

napravovani maladaptivnich schémat u détskych pacientti (Robins et al., 2016).

Vyzkumny problém byl vybran na zéklad¢ studii literatury, odbornych ¢lankt v zahranici
a vCR. V Ceskych odbornych publikacich (DusSickovd, Toumova, & Toéthova, 2019;
Sedlafova et al., 2008; Kalousova, Rouskova, Pachmannova, & Styblova, 2008), kde je
velmi dobie popsano, jak pracovat s détskym pacientem pro snizeni bolesti pfi odbéru krve,
edukace pacienta pted zdkrokem nebo moZnost hodnoceni bolesti u détskych pacientl
pomoci napiiklad metody VAS, FACE SCALE apod. OvSem stale postraddme odborné
¢lanky, které by zkoumaly, jak déti rozumi bolesti, jak spravné déti edukovat o bolesti, jaké
metody a nastroje vyuzit pii intervenci bolesti ¢i jak edukovat a pracovat s rodic¢i ditéte
s chronickou bolesti. Pti prostudovani literatury a konzultaci s oborniky v paliativni péci se
domnivdm, Ze nejméné propracovani a prozkoumana je ¢ist porozuméni bolesti
détskymi pacienty a jejich rodi¢i pomoci nastrojii a metod PNE. Déle také na zakladé
literarni reSerSe se domnivam, ze moZznost porozumét 1épe bolesti, mechanismu bolesti a
maladaptivnimu chovani udrzujici bolest mize vést nejen k sniZeni bolesti, ale také

k presnéjsimu hodnoceni bolesti.
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Vyzkumny problém ma deskriptivni charakter a zabyva se otazkou: ,,Jak se pracuje
S porozuménim bolesti détmi a jejich rodici pri chronické bolesti?** V navaznosti na
vyzkumny problém si klademe za vyzkumny cil prozkoumat a popsat zpiisoby prace

S porozuménim bolesti a jejich vliv na vnimani bolesti u déti.

Vramci cili vyzkumu bychom radi nabidli aktudlni nabizené moZnosti prace
S porozuménim bolesti pomoci metod ,,pain neuroscience education, které jsou vyuzivany
Vv zahrani¢i. Dilezitym prvkem vyzkumu je ziskani informaci a hlubsi pohled do soucasného

pfistupu pro praci s bolesti u déti.

6.1 Vyzkumné otazky

Na zéklad¢é vyzkumného problému byly definovany vyzkumné otazky, které jsou

dalezité pro dosazeni cilti vyzkumu.

VO1: Jakou formou probihala edukace o bolesti u déti a jejich rodic¢t?
VO3: Jak rodi¢e vnimaji a rozumi bolesti u déti?

VOgs: Jaké faktory se podili na porozumeéni bolesti détmi?

VOg: Jaké vnimaji rodice a déti potieby pro porozuméni bolesti?

VOs: Jaké faktory popisu bolesti se podili na hodnoceni bolesti u déti?

VOe: Jaké faktory souvisi se zvladanim bolesti u déti?
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7 TYP VYZKUMU A POUZITE METODY

V této kapitole je popsana metodologie a nastroje, které byly zvoleny k vyzkumu. Pti
vytvareni metodologie vyzkumu byla vyuzita literarni reSerSe a diskuse s odborniky ohledné
moznosti zvoleni nejvhodnéjsiho typu kvalitativniho vyzkumu. Velmi diilezité bylo vhodné
ohrani¢it vyzkumny problém a posoudit vhodnost zvolenych metod pro jednotlivé ptipady
(Miovsky, 2006). Kvalitativni analyza miize pusobit jako pfimocary a nekomplikovany
proces, avsak zapotfebi je jen vyborna znalost metodologickych principli, ale také

praktickych dovednosti (Cermék, Riha¢ek, Hytych, & kolektiv, 2013).

Nasledujici kapitoly se tak vénuji vyzkumnému pfistupu od popisu tvorby,
zpracovani a analyze vyzkumnych dat az po realizaci vyzkumu. Nechybi také charakteristiky

vyzkumného souboru a etické aspekty vyzkumu.

7.1 Typ vyzkumu

Pro vyzkumnou ¢ast prace byl zvolen kvalitativni vyzkum zejména z divoda
moznosti ziskani detailnéjSich informaci, které by v soucasné ¢asti vyzkumu kvantitativni
vyzkum nezachytil. Vyzkum se zde zaméfuje na porozuméni a orientaci v tématu s cilem
pochopit vzajemné souvislosti. Typ vyzkumu byl zvolen také na zéklad¢ studia odbornych

literarnich zdrojt a odbornych vyzkumt ze zahranici.

Kvalitativni vyzkum je proces, ktery se snaZi najit porozuméni skrze rtzné
metodologické postupy zkoumani daného socidlniho, lidského nebo psychologického
problému. Vyzkumnik provadi vyzkum v pfirozenych podminkach, analyzuje rlizné druhy
textl, dokumentt, zachycuje nazory u€astnikt vyzkumu a vytvaii tak komplexni a holisticky

obraz (Hendl, 2005).

Mnoho autort, ktefi se vénuji kvalitativnimu vyzkumu, poukazuji na nejednotnost
spravného definovani. Kvalitativni vyzkum muizeme 1épe definovat na zaklad¢ riiznych
hledisek. Kvalitativni vyzkum byl zvolen podle Svatitka a Sed’'ové (2007), kdy bylo potieba
ziskat detailni a kompletni informace o zkoumaném jevu pomoci hloubkového rozhovoru,
vyuziti metod usuzovani a moznosti definovat analyzu dat podle vyhledavani sémantickych

vztahll mezi daty a deskriptivnimi kategoriemi a spojovat je tak do logickych celkt.

Mezi vyhody kvalitativniho vyzkumu je zejména podrobny popis a vhled do zkoumané

problematiky na uroven jedince, skupiny nebo fenoménu. Dany fenomén je zkouman
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Vv ptirozeném prostiedi. Tento typ vyzkumu ndm umoziuje studovat procesy a navrhovat
teorie. Velmi dobie reaguje na lokalni pficinné souvislosti a ma moznost pochopit problém
do hloubky. Za hlavni vyhodu miizeme vidét komplexnost, kdy nelze separovat dil¢i
elementy z kontextu (Disman, 2020).

vvvvvv

osobnimi preferencemi. Vyzkumnik se v kvalitativnim vyzkumu vzdava casti své
objektivity a jednoduchosti, jakozto presvédCeni, ze zkoumané jevy je mozné separovat
a udrzet v konstantni podobé& nezavisle na jejich vazbach a interakcich s riznymi kontexty.
Vzdavame se reprezentativnosti, nelze testovat velké skupiny ¢asti populace. Vyzkumnik se

také pii tomto typu vyzkumu vzdava validity (Disman, 2020).

7.2 Metody sbéru dat

Metody sbéru dat jsou jednotlivé specifické postupy, na zaklad¢, nichz vyzkumnik
poznava urcité jevy. Cilem metod sbéru dat je tak rozkryt a reprezentovat to, jak lidé
interpretuji a vytvéieji socialni realitu (Svaticek & Sed’ova, 2007). Pro vyzkum byly zvoleny

metody rozhovoru, pozorovani a rozboru dokumentd.

Textové dokumenty maji specificnost zejména v tom, Ze existuji nezavisle na
vyzkumné ¢innosti badatele. Textové dokumenty nevznikaji jako rozhovor pii vyzkumu, ale
jedna se o jiz zpracované dokumenty, které vznikly pfed vyzkumem. Na rozdil od rozhovoru
nejsou data sbirana, ale spiSe shromazd’ovana. Vyzkumnik nemiiZze zasdhnout do podoby
textovych dat, ¢i je n¢jak ovlivnit z hlediska jejich charakteru ¢i obsahu. Je zde omezena

moznost zkresleni (Miovsky, 2006).

Rozhovor je nejcastéjsi metodou pro ziskavani dat v kvalitativnim vyzkumu.
Rozhovor je velmi ¢asto kombinovan s metodou pozorovani. V ramci diplomové prace byl
zvolen polostrukturovany rozhovor, pii némz vyzkumnik sestavi uréité schéma
rozhovoru, které zahrnuje okruhy otazek, jejichz poradi se ovsem da béhem rozhovoru
libovoln€ ménit. Dale mlZe byt polostrukturovany rozhovor doplnén otdzkami, které umozni
hloubé&ji proniknout do zkoumané problematiky. U rozhovoru je vhodné pouzit
parafrazovani tzv. ,,Inquiry*, kdy tazatel ovetuje, zda respondent spravné porozumél otazce.
(Miovsky, 2006). V ptipad¢ diplomové prace byly rozhovory, se souhlasem rodice a ditéte,
nahravany na mobilni zafizeni a poté ulozeny do pocitace. Rozhovory byly realizovany
s ohledem na potieby rodiny ve ¢tyfech piipadech v piirozeném prostiedi ditéte a ve dvou
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pripadech probéhly rozhovory v mistnosti pracovny v Brn¢, ktera je piivétiva pro déti i
rodi¢e. VSechny rozhovory probihaly pouze za ucasti oslovenych respondentii. Velmi
dilezitou slozkou pro piipravu rozhovoru bylo sestaveni otazek na zakladé odbornych

znalosti ziskanych z praxe a z literarni reSerse.

Rozhovor byl rozlozen do n¢kolika ¢asti. Prvni ¢ast rozhovoru vzdy probihala prvni
s ditétem, aby nebylo ovlivnéno rodici. Rodici, zde byli pouceni, ze je vhodné nezasahovat
a nedopliovat dité, pokud dité¢ samo o to nepozada rodi¢e. Rozhovory s ditétem i s rodici
m¢ély stejné okruhy, kdy na zacatku kazdého rozhovoru s ditétem bylo sezndmeni, motivaéni
rozhovor, co je cilem naseho rozhovoru, co by se rado dozvédelo. Rozhovor byl s ditétem
pojat formou zdjmového rozhovoru s motivaénimi prvky. Okruhy rozhovoru byly
nasledujici:
e Vyzkumny okruh: Rodi¢: Diagndza, typ bolesti a hodnoceni bolesti.
e Vyzkumny okruh 2:
o Dité: subjektivni prozivani bolesti ditétem, subjektivni proZivani
bolesti ditéte z pohledu rodice: 8 polostrukturovanych otazek pro dite,
8 polostrukturovanych otazek pro rodice, inspirovanych podle
modifikace dle Marese (1997, str. 99-100).
o Rodi¢: subjektivni proZivani bolesti ditétem, subjektivni proZivani
bolesti ditéte z pohledu rodic¢e: 8 polostrukturovanych otazek pro dite,
8 polostrukturovanych otazek pro rodiCe, inspirovanych podle
modifikace dle Marese (1997, str. 99-100).
e Vyzkumny okruh 3:
o Dité: edukace a popis obrazk.

o Rodi¢: Edukace.

Druha cast rozhovoru se zaméfovala pouze na rozhovor s rodi¢em, kde jiz nebyla
ucast ditéte. Diivodem bylo, aby rodi¢ mohl oteviené mluvit. Zaroven, aby nedochézelo
k ovliviiovani ditéte. Okruhy: Diagnoza, typ bolesti a hodnoceni bolesti. Edukace zamétené

na rodice byly bez ucasti déti.

Na zaveér byli respondenti dotazani, zda se chtéji vratit k nekteré otazce, ptipadné zda
by radi doplnili néjaké dalsi informace. V zavéru byl respondentim vénovan dostatek casu
pro uzavieni tématu. Hlavnim klicovym faktorem pro uzavirani tématu bylo u déti

namalovani pfipadné napsani, co jim pomahad na bolest. Rodice m¢li moznost dostat
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informacni material ohledn€ zvladani bolesti pomoci KBT terapie. Ctyfi rodi¢e méli zajem
o zaslani materiali k sou¢asnym vyzkumim PNE vV zahranici a tfi rodi¢e aktivné chtéli

zpracovat na zavér bludny kruh bolesti.

Data byla zpracovavana od fijna 2022 do unora 2023, vcetné prepist.
DalSizpracovani dat probihalo v fijnu a listopadu 2023. Celkem bylo realizovano 6
rozhovorti, PIné znéni informovaného souhlasu a struktura rozhovorii jsou dohledatelné

Vv ptilohéch.

7.3 Metodologie analyzy dat

Fixace dat probihala piepsanim do pisemné formy z audiozaznamu pomoci ptistupu
tematické analyzy, podle Virgina Brauna a Victorie Clarke. Hlavnim cilem bylo zachyceni
dulezitych témat skrytych v datech z rozhovort, které zahrnuji myslenky, naméty, spole¢na
vlakna, vyznamy a vzorce. Béhem analyzy dat byl vyuzit Sestistupiiovy proces, ktery je
doporucen autory tematické analyzy (Braun & Clarke, 2021).

V prvnim kroku probéhlo seznameni se v§emi shromazdénymi podklady. Probihalo
znovu piehravani nahravek rozhovort, jejich prepis a dikladné precteni. Béhem daného
procesu byly zvyraziiovany pasaze, které bylo potfeba vice prozkoumat. Pfepis dat probihal
také pomoci odliSeni vypovédi rodic¢i a déti. Dale byly pfidavany vedle textu i poznamky

neverbalni komunikace déti a jejich rodict.

Druhym krokem bylo vytvafeni kodi na zéklad€ shrnuti frekventovanych témat,

redukci nepotiebného obsahu a analytickému generovani kodu.

Treti krok bylo vytvoieni témat na zaklad¢ identifikovatelnych kodt. Kodové
svazky neboli témata byla spole¢né utfidéna podle jejich spole¢nych vzorct, které bylo
mozné rozpoznat z obdrzenych dat. Pro vytvafeni témat bylo vyuZito lepicich papirkt

a magnetické tabule. Byl vyuzit také program Atlas.ti.

Ve ¢tvrtém kroku byla témata znovu zkoumana smérem k vyzkumnym otazkam.

Tento krok zabral vice ¢asu, nebot’ bylo potfeba vytvaiet organiza¢ni koncept. Tento krok

N 24

Paty krok byl jiz pojmenovani témat a kontrola, zda pojmenovani jsou odpovidajici

vzhledem k vyzkumnym otazkam a ziskanym dattim.
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V zavérecném Sestém kroku dochazelo k finalni podobé ve formé zapisu. Po tomto

kroku doslo ke zpracovani vysledki prace véetné editace.

Tematicka analyza ma za hlavni cil poznani dané problematiky. Jiz béhem prvniho
koédovéani dochdzelo k definovani prvnich témat. Ta byla vytvafena hledanim centralnich
myslenek, které se objevovaly v kodech a uryvcich. Procesy kodovani a dalsi prace s tématy

se vzajemn¢ dopliiovaly, splyvaly nebo rozvijely.

7.4  Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvoii celkem 6 déti a 6 rodict déti. VEkova struktura déti je ve

véku 8-12 let, vékova struktura rodi¢u je ve véku 35-41 let.

Respondenti byli vybirani na zakladé n¢kolik metod. Prvni metodou byl zamérny
vybér, kdy byly osloveny jednotlivé pacientské organizace a osloveny s nabidkou moznosti
zvefejnéni zadosti o vyzkum, zde se uplatnila kombinace s dal$i metodou sn¢hové koule.
V tomto ptipadé jsou respondenti vybirani na zékladé urCitych vlastnosti nebo stavi

(Miovsky, 2006).

Hlavnimi kritérii pro vybér respondentl byly tyto parametry:

e Pacienti spadajici do kategorie détské paliativni péce, dle skupiny 1-4.

e Pacienti, ktefi jsou v trajektorii v€asné paliativni péce.

e Pacienti ve veku 7-12 let.

e Pacienti, ktefi jsou schopni komunikovat a jejich kognitivni vyvoj je pfiméfeny
urovni vyvoje dle jejich veku.

e Pacienti, jeZ trpi nebo se setkali s chronickou bolesti.

V ramci zamérného vybéru byla tato metoda jesté doplnéna o metodu sné¢hové koule,

kdy prvni respondenti vyzkumu oslovili dalsi respondenty z fad svych znamych.

Vybér respondentd probihal napii¢ Ceskou republikou, cileno bylo poté na
respondenty z oblasti vzdalené dojezdem do 4 hodin jizdy autem pro moznost ziskani dat pfi

osobnim setkani.

Pti vyhledévani respondentti byli rodi¢e v ramci letdku informovéani o kritériich, mezi
kterymi bylo onemocnéni spadajici do paliativni péce. V letaku je uvedeno, ze paliativni

péci je zde myslena v€asna paliativni péce, kterd je zaméefend na v€asnou 1écbu symptomu
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a zvySovani kvality pacientova zivota. Nikoliv se nejedna o paliativni péci v ramci
terminalni péce. Dale v letdku byly uvedeny zékladni informace o vyzkumu, cCasova
naro¢nost vyzkumu, diraz na anonymitu a vystupy pro ucastniky. Nechybélo také

ptfedstaveni vyzkumnika, a pfedstaveni vyzkumu.

Tabulka 1: Seznam respondentii

Oznaceni respondenta Typ Pohlavi Vék Typ onemocnéni
o1 Pacient muz 9

Onkologické
RO1 Rodi¢ zena 38
02 Pacient Zena 10

Onkologické
RO2 Rodi¢ zena 35
N3 Pacient muz 8

Nervosvalové onemocnéni
RN3 Rodi¢ zena 41
K4 Pacient Zena 10

Vzacné kozni onemocnéni
RK4 Rodi¢ zena 41
J5 Pacient Zena 11

Vicenasobné poskozeni CNS
RJ5 Rodi¢ zena 36
N6 Pacient muz 11

Nervosvalové onemocnéni
RNG6 Rodi¢  Zena 47

Kodovani respondentti prob&hlo na zékladé nasledujiciho postupu:
e Dité: Pocatecni pismeno nemoci, poradové ¢islo
e Rodi¢: Pismeno R (jako Rodi¢), Kod ditéte

Na zéklad¢ daného kodovani je mozné se Iépe orientovat Vv textu. Z kodl je patrné,

jakeé ptiklady rozhovori patfi, jakému typu onemocnéni dle ditéte nebo rodice.

7.5 Etické hledisko a ochrana soukromi

Etické hledisko a ochrana soukromi byla dodrzovdna po celou dobu vyzkumu.
V prvni fazi byly rodiny osloveny pomoci letaku, ktery piedali pacientské organizace

prostifednictvim svych socialnich siti, emailt ¢i rodi¢ovskych setkani. V letaku pro vyzkum
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bylo jiz uvedeno, ze veskeré udaje budou anonymizovany, dale zde byl uveden postup
vyzkumu a oblasti, na které budou dotazovani. V letaku bylo uvedeno, ze se jedna o déti
V ramci paliativni péce, kdy ale paliativni péci rozumime v€asnou, tedy podptirnou 1é¢bu
symptomt jako je bolest. Byla zde také moznost kontaktovani pomoci emailu pro zjisténi
vice informaci. Ugast respondentii byla dobrovolna, s dobrovolnosti museli souhlasit nejen

rodice respondenttl, ale také détsti respondenti.

Utastnici byli seznameni ustné s hlavni naplni vyzkumu a s jeho cilem pouze pro
vyzkumné ucely magisterské prace a pripadné pro moznost zpracovani odborného vystupu
pro organizaci Pallium. Ugastnici podepsali informovany souhlas, véetné souhlasu
S nahravanim rozhovoru. Veskeré tidaje o ucastnicich byly anonymizovany. Byl pouze
zachovan vek, pohlavi a typ onemocnéni. Béhem vyzkumu mohli respondenti kdykoliv
pozadat o ukoncenti, pfipadné méli moznost neodpovidat na urcité otazky, v téchto diivodech
ucastnici nemuseli podavat vysvétleni. Déti byly edukovani o moZznosti volby ,,stopky*

kdykoliv béhem vyzkumu. Déti mély také moznost kdykoliv odstoupit od vyzkumu.

V ptipad¢ potieby psychologické péce byly vzdy i zmapovany moznosti dostupnosti
vCasné psychologické pomoci. Autorka vyzkumu také absolvovala komplexni vycvik
Vv krizové intervenci, pracuje pét let na pozici krizového interventa a zdravotné-socidlniho
pracovnika pro rodi€e déti s vaZnym ¢i vzacnym onemocnénim ve FN Brno, dale se aktivné
rozviji v odbornych kurzech ICPCN Détska paliativni péce, perinatalni paliativni péce,
kurzu komunikace s détmi, prace s traumatizovanym klientem a je nyni ve 4.ro¢niku
kognitivné-behavioralni terapie, pod vedenim prof. MUDr. Jan Prasko, Csc. Veskeré

postupy byly pribézné konzultovany také s odborniky v ramci détské paliativni péce.

Polostrukturovany rozhovor zaméfujici se na bolest byl zpracovan podle doporuceni
odebrani anamnézy o bolesti od ditéte a jeho rodic¢t (Mare§ 1997, pievzato z Acute Pain,
1992, s.15). Jedna se o typ rozhovoru, ktery by mél byt bézné odebiran détmi a rodici od
zdravotnikd. Zarovenl v prub¢hu rozhovori bylo sledovdno psychické rozpolozeni
respondentit a byl umoznén prostor pro ptipadnou reflexi. S rodi¢i respondentti bylo také
telefonovano vzdy s odstupem €asu né€kolika dni pro reflexi a pfipadné moZznosti doplnéni

informaci.

VSichni respondenti byli informovéni o dobrovolnosti ucasti ve vyzkumu.

Anonymizace dat byla zajiSténa pomoci pfidélenim kodu pro kazdého respondenta. VSichni
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respondenti souhlasili s pofizenim audiozaznamu a formé jeho zpracovani. Nahravky a dalsi

zaznamy rozhovort budou smazany po dokonceni vyzkumu.

7.6  Reflexe vyzkumnika

Téma paliativni péce je mi velmi blizké a setkdvam se s nim témet denné ve své praci
ve FN Brno na pozici vedouciho pracovnika Centra provazeni. V rdmci své prace zajist'uji
rodindm vazné nemocnych déti v€asnou krizovou intervenci, psychosocidlni pomoc a
zdravotné-socialni péci. Ve své praci se setkdvam nejen s ndhlymi umrtimi déti, ale také s
détmi, které potiebuji véasnou paliativni péci. Dale poskytuji péc¢i rodinam déti s vzacnym
nebo vaznym onemocnénim. Jsem velmi vdécna, ze mohu byt na zacatku rozvoje tématu
détské paliativni péde v Ceské republice. V ramci své prace, kde plisobim jiZ vice, nez pét
let se priubézné vénuji kontinudlnimu vzdélavani v oblasti détska paliativni péce, perinatalni
paliativni pé&e, péce o pozistalé, komunikace s détmi. Ugastnim se také pasivné i aktivnd
konferencim vénujici se této oblasti. Praveé bolest je jednim s velmi ¢astych symptomn, které
je potieba fesit. Bolest je velmi subjektivni prozitek, ktery je mnohdy narocné popsatelny.
K tématu bolesti m¢ dovedla také osobni zkuSenost s moji vlastni osobou a zkuSenost
S mymi blizkymi, ktefi byli v termindlni paliativni péci. Pii pé€i o blizké bylo pro mé
dalezité rozumét tomu, jakou bolest citi, jak velka je, jak mohu tuto bolest tiSit. Prace
s bolesti neni pouze o podani farmak, ale také o psychické péci, praci s télem, socidlni opofte.
KdyzZ udefi bolest, kterou ¢lovek neznd, neni schopen ji popsat, se ¢asto ocita v bludném
kruhu. Naslouchani, porozuméni a zmapovani bolesti je proto prvnim krokem k nastavovani

dobré kvality Zivota pacientd v paliativni péci.
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8 VYSLEDKY ANALYZY

V této kapitole budou podrobné popsany vysledky tematické analyzy, které byly
shromazdény. Vysledky jsou systematicky fazeny podle vyzkumnych otdzek, pro moznost
prostudovani odpovédi a zkuSenosti naSich respondentl, kteii se zapojili do vyzkumu.

V ramci tematické analyzy jsou odhaleny témata, ktera stoji za pozornost.

8.1 Edukace o bolesti u déti a jejich rodici

Prvni vyzkumna otazka otvira vhled do soucasného postupu edukace déti a rodict
0 bolesti. Cilem bylo v rdmci vyzkumné otazky zjistit, jak vypada edukace o bolesti a jaké

okolnosti maji vliv na edukaci rodi¢ti a déti o bolesti.
Edukace rodice

Témata spadajici do edukaci rodi¢e se zamétuji na témata diagndzy, informaci o
bolesti a zaméfené edukace. Pfi vyzkumu vyplynulo, Ze rodice déti s vrozenym
jitrpi od narozeni. Také pfistup k akutni a priilomové bolesti je mnohem vice propracovany.
Rodic¢e neméli edukaéni materialy o bolesti, velkou ¢ast informaci obdrzely ustné od 1ékait.
Pouze v pfipadé ozafovani byla dostupnd brozurka. Rodi¢e shodn¢ uvedli, Ze by uvitali
edukacni materidly zamétujici se jiZ na primarni edukaci o bolesti. Tedy nejen o tom, co je

bolest, pro¢ vznika bolest a jaké druhy bolesti jsou, ale také jak bolest 1ze zvladat.

Tabulka 2 Edukace rodice

Téma Podtéma
Diagnéoza Typ onemocnéni
Postup 1écby
Informace o bolesti Materialy

Mira informaci

Znalosti

Edukace Vseobecna edukace

Zaméiena edukace

Typ edukace
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Diagnoza je dilezity prvni krok pii edukaci rodi¢ti ohledné bolesti, jakou mutze jejich
dité zazivat. V ramci vyzkumu vyplynulo, Ze rodi¢e potiebovali vice informaci vzhledem
k nemoci jejich ditéte. Rodice, ktefi méli dit¢ se ziskanym onemocnénim, popisovali
schopnost rychleji rozpoznat, ze jejich dité trpi bolesti. U rodi¢li déti S vrozenym
se jedna o to, Ze dit¢ bolest vnima od narozeni a nevi, co je zivot bez bolesti. RK4: ,,Uz kdyz
se poprvé nadechla, citila bolest, myslim, Ze citi bolest a ani o ni nerika, asi je to pro ni
normalni.“ RK6: ,,Ja si neuvédomovala, ze se néco déje, az obvodni lékarka mé na to
upozornila, na to Ze se néco déje. Az pak jsem se zeptala, jestli ma bolesti. “V tomhle ptipadé
si rodice Casto kladli otdzku, zda mohli néco poznat diive, jak mohli u svého ditéte vcas
odhalit, Ze ho néco boli. Edukace ohledné bolesti probihala vZdy na zikladé aktualnich
symptomi spojenych s onemocnénim. Celkem pét rodicu z Sesti uvedlo, Ze edukace
bolesti s onemocnénim byla sekundarni, tedy zaméfena az ve chvili, kdy se bolest

objevila.

Podivame-li se blize na dané¢ podtéma diagnézy je ziejmé, Zze typ onemocnéni
zpusobuje rizné druhy bolesti. Nékteré druhy bolesti ve vyzkumu souviseli s patologii

nemoci, jiné druhy bolesti byly spojené se zdkroky a oSetfovanim.

Lécba je dalsim z faktor®, ktery ma u rodi¢u vliv na bolest. Probihajici 1é¢ba je
spojena dle rodi¢t s hodné vykony, které jsou pro dité bolestivé. UdrZovaci 1écba dava
rodi¢im vice prostoru pro moznost zajet svij systém, rodiCe se vice soustiedi na
dlouhodobou bolest u ditéte. ROI: ,, Pri akutni lécbé jsme Fesili, co boli ted’ hned, prvni bylo
snizit ulevu od bolesti. Ted' FeSime bolest zad, kycle a dalsich bolesti po léché, ale neni to
tak Silené jako predtim. “ Edukace byla velmi dobi‘e zvladnuta zejména u zakroki, které
maji prilomovou bolest, jako je odbér krve, vyména katetru, vyména obvazu.

rowr

Informace o bolesti se ¢asto zaméfovaly na danou bolest, z velké ¢asti byly tyto informace
podavany ustné, v jednom p¥ipadé formou brozurky. Ustni predani informaci bylo pro
rodice i déti hiife zapamatovatelné, predstavitelné a pochopitelné. RN3: , Vite, on pan doktor
rekl, Ze to patii k té nemoci a proc, asi proto, Ze nejak ty svaly nepracuji. Asi myslim.
Vyuziti brozurky pro ptredani bolesti bylo v ptipad¢ ozatovani. RO2,,Méli jsme napsané, co
se muze dit, jak to oSetrit, a tak. Jde videt, ze pan radiolog je opravdu specialista. “ Pro
rodice bylo ulevné a méné¢ stresujici, kdyz veédéli, jakou bolest miize dit€ pocitovat. Miru
informaci povazovali participanti v nékterych oblastech za nedostateénou. Zejména

V oblasti dlouhodobé bolesti, kdy nemaji informace o tom, co je bolest, jak mluvit s ditétem
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0 bolesti nebo jak bolest sledovat. Piiklad vypovédi respondenta RI5: ,, Vim, Ze méla bolesti,

protoze dlouho lezela, ale nevim, proc jsou ty bolesti, jak to funguje. Taky se ji casto tocila
hlava, kdyz se ucila sedat.”“ Respondent ROI: ,,...Fekne, boli 6, ale, co ja vim, jaka to je

3

bolest. Nevim, zda se bolesti nekdy zbavi.

Informace rodi¢e uvadeéli zaméfené na bolest, ktera se pojila s diagndézou nebo 1é¢bou.

Rodice dostavali informace, které se tykali bolesti s vykonem ¢i operaci. Dale byli

informovani o tom, jak bolest tlumit.

Znalosti 0 bolesti byly ziskané u rodi¢t z hlediska znalosti ze zakladni a stfedni
Skoly, vlastni zkuSenosti a zkuSenosti ziskané od okoli a zdravotnikd. Rodi¢e popisuji
znalosti jako ttrzkovité. Utrzkovité znalosti od odbornikii jsou ziskavany na kontrolach,
vysetienich, rehabilitaci, pii hospitalizaci &i pii pipravé na zakrok. Utrzkovité znalosti vedli
k moznosti pfipravy na danou situaci, ovSem v ptipadé nedostatecného Casu vedli také u

respondentll k nejistoté.

Komplexni znalosti 0 bolesti nebyli u rodict, byly zevrubné, vedli k vlastnim
predstavam, které se neodrazely s porozuménim bolesti. RN6: ,,Bolest, no, je to hlavné asi
telo, jako, Ze néco nefunguje.” Znalosti dale rodice vyhledavali pomoci komunikace

S ostatnimi rodic¢i pacientl, vyhledavani na internetu nebo vlastnim tsudkem.

Zamérené vzdélavani na bolest rodi¢e popisovali pii vykonu, zakroku ¢i fyzioterapii.
Zamérena vzdélavani na bolest rodicim pomahalo porozumét tomu, jakou dité uciti bolest,
jak muizou od bolesti ulevit. Zaméfena edukace rodici je uvadéna spise na pii¢inu a intenzitu
bolesti a jeji mirnéni. RO2: ,,Ozarovani popadli kizi, kde se ozarovalo. . . .Mame mazat

‘

krémem.” RNG6 ,,. . . kdyz je pétka a vic davame ibalgin.” Od déti vyplynulo, Ze byly
edukovany pied vykonem zdravotni sestrou, co je ¢ekd. Dale skrze rodice se dozvidali, jaké

situace spojené s bolesti je ¢ekaji, a jak danou situaci zvladnout.

VSeobecné vzdélavani bolesti nebylo u Zadného rodice, nedostatek komplexniho
porozuméni v§eobecnym mechanismiim bolesti vedl u rodi¢i K nejistoté a bezmoci. Rodice
vnimali, Ze psychika mtze ovlivnit bolest, nedokazali si pfedstavit jak. RO1: ,,Ne, nikdo
nam nikdy nerikal, co je bolest. . . Citim se obcas takova bezmocna.* RN3, Mé nikdy

nenapadlo si hledat, co je bolest. Myslela jsem, Ze jen jedna. *

Matrialy pro hodnoceni vzdélavani byly pouze v jednom piipad€ ohledné ozafovani, dale
zadné materidly nemély rodiny k dispozici. Rodi¢e popisovaly nedostatek materidlti za

normalni, materidly by byly pro rodiny jist&j$i. RO2: ,, Brozurka pro ozarovani je super,
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kdyby néco bylo jako na bolest, to by bylo dobre. “ RNG6: ,, Moznda by to pomohlo driv odhalit,

aspon mé, nebo vedet, co a jak.

Typ edukace se zabyva vcasnosti zahdjeni edukace u respondenti. Dimenze edukace
byly rozdéleny dle v¢asnosti zahajeni. Nejéastéj$im typem edukace byla sekundarni, kdy
odbornici predavali rodi¢liim informace, jak soucasnou bolest zvladnout. Nejcastéji se
jednalo o informovani bolesti, ktera muze byt zpiisobena vykonem nebo 1é¢bou. Rodice také
dostavali vétSinou informace o pti¢inach zpiisobené bolesti. Mezi pticiny se fadilo poSkozeni
tkané, vliv 1ékt a snizeny pohyb. Sekundarni edukace pomohla rodicim pochopit, jaké
bolesti se mohou pojit s danym vykonem, o$etfenim anebo 1é¢bou. Sekundarni edukace, byla
zamétena, jak predchézet vzniku bolesti u jiz vzniklého onemocnéni. Tercidlni edukace
byla u pacientll zahéjena v pripad¢ vyskytu bolesti, kdy odbornici edukovali rodice a déti,
jak mohou s bolesti pracovat dle jeji intenzity. Primarni edukace v ramci vyzkumu chybéla,
vV ramci podpory pii porozuméni bolesti byly vyuzivany znalosti, které rodice a déti sami

ziskaly v pribéhu vzdelani a zkuSenosti.

8.1.1 Edukace ditéte

Edukace ditéte je pouze na zakladé komunikace s rodi¢i nebo odborniky. Edukace
probihala Ustni formou. V naSem vyzkumu bylo zjisténo, ze déti nemély k dispozici

materidly ohledné bolesti.

Tabulka 3 Edukace ditéte

Téma Podtéma
Znalosti a informace Komunikace
Informace
Metody Prace s ditétem

Déti ziskavaji informace o bolesti zejména na zaklad¢ komunikace, pomoci tstniho ptedani.
Rodice jsou pro déti dileziti z hlediska podpory pri zpracovani vlastni zkuSenosti,
prenosu rodicovské zkuSenosti a rozvoji informaci o situacich s bolesti. Déti uvadély, ze
Vv pripadé potieby se obraci na rodice pro ziskani informaci, sdileni bolesti, hledani
utéchy. Déti také uvadély, Ze je pro né¢ dulezity kontakt se zdravotnim persondlem, tedy

odborniky. Déti potiebuji odborniklim véfit, aby znalosti piedavané détem byly
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davéryhodné. J5: ,,Teta mi, rekne, proc¢ cvicime, Ze to bude treba bolest a jak a proc.” N3:

., Sestricka mi vysvetlila, Ze mi po léku bude zle, ale Ze to prejde. Ona je hodna. *

Informace u déti byly zikladni. Rozum¢li bolesti jako jevu, ktery je nutnou soucasti,
nutnym zlem. O bolesti byli informovani zdkladnim zpasobem, kdy se jich rodice
a odbornici doptéavaji, jak to boli. Rozsahlejsi zptusob edukace byl pii ptipravé na zakrok,

situaci. Déti nerozumély tomu, proc je néco boli dlouhodobé.

Metody u déti byly v naSem vyzkumu zejména ustni formou, podpotfenou piedstavou,
metaforou a imaginaci. Psané materialy mély u jednoho ditéte lepsi porozuméni v oblasti
imaginace zakroku a bolesti v pfipadé ozafovani a magnetické rezonance. Dité, které se
setkalo s brozurkami zaméfujicimi se na situaci, ktera je ¢eka, popisovalo lepsi podporu pro
zvladnuti situace. Jednalo se o broZurku magnetické rezonance, ozatrovani. V ramci
ozafovani bylo vyuzito také edukaéni video, kde se déti mohly pfipravit na situaci. V jinych
ptipadech déti nemély k dispozici Zadny material ani broZurku zaméfenou na bolest a

jeji zvladnuti.

8.1.2 Pristup odborniki

Pfistup odbornikii k edukaci byl zaméfen zejména na oblast zpisobu edukace.
Rodice vnimaji velkou vytizenost 1€kait. Shodné vSichni rodice vypovidali vysoky zdjem

1ékait a snahu zaméfeni se na zvladani bolesti.

Tabulka 4 Pristup odbornikii

Téma Podtéma
Odbornici Cas a prostor
Odbornost

Zpusob komunikace

Edukace ze stran odbornikl byla zaméfena zejména na bolest akutni. Dlouhodoba
bolest se sleduje pomoci hodnoticich skal. Pfi komunikaci s odborniky rodice uvadeély
zejména onkology, neurology, fyzioterapeuty a anesteziology. Edukace probihala vzdy spiSe
utrzkovité na zakladé toho, jak vnimaji bolest rodice a dité. Odbornici se dle rodi¢t vzdy
doptavaji na aktualni potiZze a kvalitu Zivota détského pacienta. Rodice popisuji snahu

lékaii pomoct porozumét bolesti, jak détem, tak rodi¢iam.
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Pracovni zaméteni pracovnikit mélo z pohledu rodicii vliv na sledovani bolesti ditéte.
Specialist¢ na dany obor se vzdy dle rodic¢t doptavali ditéte na bolest. Rodice zde uvadeli
diivéru k 1ékaitim. Casto se u rodi¢ objevovala nejistota, zda bolest ve spolupréaci se svym
ditétem popisuji dobie. Odbornici byli poté rodici definovani jako zdravotni sestry, prakticti
1ékarti a ostatni pracovnici, ktefi sledovali bolest, dle doporu¢enych metod. RO2: ,,Sestra se
zeptala, jestli neco boli a jak moc. Potom dala leky. Ale nevim, jak to bolelo.” RN3: ,, Pan
doktor se pta, jak to boli, pomaham vétsinou ja. Lovim z pameéti. “ Rodice zde uvadeéli, ze
bolest sd€luji, snazi se spolu s ditétem pfijit na to, jak to boli. Faktory, které se poji
S mapovanim bolesti u odborniki a specialistl je vytiZenost. Rodi¢e vnimaji specialisty jako
vytizené, kdy neni dostatek ¢asu zaméteni se na bolest. RIS: ,,Doktor se vzdy zepta, co nas
trapi. Vidim, zZe ale nema cas a zaciname resit ty akutni véci, jako treba zas mocova infekce,
bolest zad se rekne, Ze se musi cvicit.” RK4: , Nechci léekare zatezovat, vidim, kolik toho
maji. “ Pti vysoké vytizenosti rodie popisovali stres, nejistotu, snahu dobie popsat bolest.

RO2: ,,Néekdy je to takovy srumec, ze nevim, zda jsme to rekli dobre panu doktorovi, vid'. *

Nizka vytiZenost byla poté spojena s moznosti vice se doptavat, mensim stresem pro
rodice i dité. LepSimu vnitinimu pocitu. RJIS: ,, K nam domii chodi ted’ studentka fyzioterapie,
déla to jako privydélek, ale ma na nas cas. Vzdy vysvetli, doptd se, myslim, Ze ona vi asi

nejvic o tom, co nasi dceru trapi za bolest.

Kontinuita v 1é¢bé bolesti byla z pohledu rodi¢t navazana z prechodu z nemocnice
do rehabilita¢niho Gstavu, v ptipadé ambulantni 1éCby bolesti byla kontinuita 1é¢by bolesti
naru$end. Rodic¢e zde uvadeli nejistotu, zda opravdu bolest souvisi s diagndzou ¢i s ditvody,
které odbornici uvadéji. RO1: ,,Mné¢ se to nezdalo, Ze by to byla jesté bolest po zakroku.*

I3

RO2: ,, Rikali, zZe je normalni, Ze je nesviij, ale ja tusila, ze to nent spojené s tou lécbou.

8.1.3 Vysledné schéma témat
VO1: Jakou formou probihala edukace o bolesti u déti a jejich rodi¢i?

Nize je uvedeno vysledné schéma jednotlivych témat. Zminéna potieba primarni
edukace se objevovala u rodicii 1 déti. Zaroven na potieby edukace navazovaly materialy
a nedostatek Casu, které snizuji edukacni moznosti, jak pro primarni, tak 1 pro sekundarni
a tercialni edukaci. Odbornici vstupuji do edukacniho procesu pii stanoveni diagnézy
a navazuji na sekundarni a tercialni edukaci o bolesti. Pro rodi¢e a dit¢ ma na edukaci vliv

komunikace navzdjem mezi sebou, komunikace s odborniky. Chybé¢jici podklady ohledné
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edukace bolesti maji vliv na sniZzeni porozuméni. Nedostate¢nd primarni edukace o bolesti

vede u rodic¢u k obavam.

Schéma 1 Edukace

Diagnoza

.| Sekundarni, terciaini

QOdbornik

Zvysuj
l v

edukace o bolesti

ZvySuj

Edukace Dité >

Edukace rodic

T

ma vliv—T

ma viiv

Nedostatecna
primarni edukace o
bolesti

T

sniZuj sniZuj

Nedostatek ¢asu a

prostoru

Chybéjici materidly,
znalosti a metody

8.2. Vnimani bolesti u déti rodici

Tematicka analyza zpracovana na vnimani a porozumeéni bolesti rodici se zaméfovala

nejen na vlastni schopnost popsat bolest, ale také na schopnost rozpoznat bolest u ditéte.

Tabulka 5 Vaimani bolesti u deéti rodici

Téma

Podtéma

Vlastni zkuSenosti

Poznana bolest

Bolest bez zkuSenosti

Dité Znat své dité
Komunikace

Reakce ditéte

Emoce ditéte

Bolest Popis bolesti

Topologie bolesti

Rodi¢e vnimaji bolest u ditéte v ramei vlastni zkuSenosti, tedy dle vlastniho

prozitku bolesti. Vlastni prozitek zkuSenosti pomaha rodi¢tim se Iépe vcitit do bolesti ditéte,
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pochopit bolest ditéte a pomoc ditéti bolesti zvladnout. Za vlastni prozitky bolesti rodice

velmi Casto popisuji odebirani krve, bolest hlavy, bolest bficha. Nepoznand bolest U rodicti
vede Kk vétsi frustraci a zvysSeni strachu o dité. V ramci spojeni s diagndzou rodice popsali,
ze se s velkou casti bolesti, jaké ma jejich dité, osobné nesetkalo. Nepoznana vlastni
zkusenost u rodict vede Casto k zvySeni obav a nejistoty. RK4: ,, Kdyz si predstavim, ze mé
boli kiize pri chripce, tohle musi byt stokrat horsi. Nedovedu si to predstavit. “. RO2,, Nikdy
jsem neméla rakovinu, nevim, jak boli ozarovani. Cetla jsem, Ze ndadorovad bolest je uiplné
Jjind, pro mé nepredstavitelna. “ RJ5. ,,Snazim se pochopit, jak ji to boli, ale ja nikdy tohle

I3

nezazila.

Vsichni rodi¢e shodné€ uvadéli, ze ma pro vnimani bolesti u jejich ditéte zasadni roli,
ze své dité znaji. Velkou roli zde hralo, jak rodicim véfili zdravotnici, ktefi s ditétem
spolupracovali, pfi zjistovani bolesti. Vnimani jejich ditéte poté zélezelo na tom, jaka byla
dana rodi¢im davéra ze strany odborniki a blizkych lidi. Dlivéra se projevovala v oblasti
rodi¢ovské a odborné. Navzajem mezi rodi¢i dochédzelo v divéte u tii rodin, k divéfe mezi
zdravotniky u dvou rodin. Dlvéra jak mezi rodici, tak i mezi odborniky je zaloZena na vite
v intuici rodiCe, nebagatelizovani a snaze porozumét. RO2: ,,Muz si obcas mysli, Ze to
prehanim, ale poznam, kdyz ji néco boli. On je jiny. “ Nedlvéra poté byla rodi¢i popisovana
zejména v oblasti komunikace se zdravotniky, ktera méla za nasledek pochybovani, nejistotu
a beznadgj. RO1: ,,Pordd jsem rikala, Ze ho to boli, Ze je néco Spatné. Ze to jako matka
poznam.Museli si myslet, Ze jsem hysterka.* RJS5 ,, Pry je normalni, Ze ji boli nékteré veci,
ale ja se pak uz neptala, nemélo smysl.“ RO2 ,, Zkusime na to prijit sami, at nevypaddam, Ze

Jjsem precitlivéla matka.

Rodi¢e vnimali také bolest u ditéte pomoci slov a tonu. Déti pouzivaji slova, které
popisuji nejen miru intenzity, ale také jejich bolest. Slova jsou vétSinou zabarvena emocné,
velmi Casto je to spojeno se slovy: ,,Boli, pali, au, je mi zle, neni mi dobre, ja nic nechci.”
Rodice dale popisovali, Ze poznaji uz bolest podle tonu komunikace jejich dité. Ton rodice
popisovali jako vyssi, delsi, mumlavy, ,.kiiouraci® ¢i Septavy. RO2: ,, Ptam se ji na jidlo a uz

slysim: hmee neee, hmm eee pryc. To poznam, Ze se néco deje.*

Reakce ditéte jsou poté dalSim faktorem, ktery rodi€lim poméaha vnimat bolest
u jejich ditéte. Reakce jsou bud’ viditelné a Ize je popsat jako bolestivé. Dité je podrazdéné,
place, kfici, neklidné. Tyto projevy jsou pro rodice jasné znatelné. Rodicim piinasi jasny
signal, ze néco neni v poradku. Rodice popsali také reakce na bolest v rdmci stazeni se do

sebe, dit¢ nereaguje, nema zajem o aktivity, nenavazuje komunikaci. Rodice, jejichz dité
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reagovalo stazenim, méli vice katastrofickych ptedstav o bolesti. RJ6 ,, O nic nerekne, kdyz
ho néco boli, poznam to hlavné tak, ze nema uz zajem ani o Tik Tok.” RK4 ,, Vidim, Ze ji néco
je, nemaluje si treba. Ona se stahne do sebe.” RJ6: ,, Nevim, co délat, obcas jsem takova

3

zoufala asi. “ RK4: ,, Premyslim, ptam se ji, tim vic se stahuje, mam strach, Ze to bude horsi.

Dalsim faktorem pro vnimani bolesti u rodicii jsou emoce ditéte. Negativni emoce
jsou spojeny se smutkem, plaCem, strachem, nezlobenim. Negativni emoce se poji se
zvySenymi obavami rodici a strachem. Ddéle taky se poji se zménou vnimani bolesti.
Negativni emoce ditéte vedou rodice automaticky k zvySené pozornosti, ze je bolest vysoka.
., Kdyz vidim, Ze je plactiva, je mi jasné, Ze bude zle. ,, Nema nékdy silu ani zlobit, to je uz
Spatné. “ Negativni emoce rodi¢e vnimaji jako snadno poznatelné, ale hiife identifikovatelné.
., Vidim, Ze je stahnuty, smutny, ale kdyz se zeptam, nedokadze mi to uplné rict.*“ Dva rodice
uvedli, ze se svymi détmi o emocich nemluvi. ,,Chdpu, Ze je nastvany, ale musi néjak

fungovat.

Pozitivni emoce rodice popisuji jako zdravé zlobeni, smich, radost, spokojenost,
normdlni chovani. Pfi pozitivnich emocich rodie popisuji navozeni vnitiniho uklidnéni.
RO1: ,,Jak jsem videla, ze poprve zlobil brachu, vedela jsem, zZe to bude dobry.* ,, Chce si

cist, chce malovat, usmiva se. To se pak i ja usmivam. “

Popis bolesti souvisel s vnimanim bolesti. Popis bolesti je zalozen na zkusenosti
prozitku, diky nému mtzeme lépe popsat, jak to boli. Rodi¢e byli schopni popsat bolest
Vv ramci zkuSenosti a znalosti slovniku. Nepopsatelnou bolest rodi¢e povazovali, za tu, kdy
sami nevedi, jak by ji popsali: RIS, Sama nevim, jak bych bolest hlavy popsala, asi tupa. “
RN3 ,,Hledam slova, jak bych to popsala. “ RN6: ,, My méli jen cisla, nevim, jakym zpiisobem
se da popsat bolest, asi silna, slaba?* Ve vypovédi rodi¢li se muzeme setkat
s nedostateCnym porozuménim vlastnimu popisu bolesti. VétSinou rodi¢e uvadéli divod:
neznam dostateCna slova, nevim, k ¢emu to prirovnat. Rodice dale uvadéli, ze
nedostate¢na schopnost popisu souvisi s tim, ze nikdo s nimi nemluvil o tom, co je bolest
a jaka miiZe byt.

Cas je dalsim faktorem, ktery spadal do porozuméni bolesti. U rodi¢t déti O1, N3,
02 bylo zfejmé, Ze déti nejsou schopny piesné urcit casovy horizont bolesti. Dlouhodoba
bolest rodici byla rodic¢i naro¢néji popisovana. Identifikace chronické bolesti byla naro¢na
Z pohledu neuvédomeéni si, co do této kategorie spadd, identifikaci chronické bolesti,

vnimani chronické bolesti jako soucasti diagnoézy, neznalost rekurentni bolesti.
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RN3,,Chronicka bolest u nasi diagnozy . . . nevim, co presné by to bylo.* ,, Asi jsou to bolesti
tela, ale to je asi u tohoto onemocnéni normalni. *“ RK4,, Vidite, pro moji dceru je asi i bézny

Zivot chronicka bolest. “ RO1: ,, Rekurentni, jsem nikdy neslysela. Nevim, co to je.*

Intenzita bolesti byla pro rodice jasnym faktorem, jak maji reagovat dle edukace.
,Vime, Ze kdyz to moc boli, coz u nas je 6 a vic, dame Iéky.* Rodi¢lim dava moznost rychlé
kontroly sledovani bolesti. ,, Cilem je jit aspon na tri, jak Fekne tii, je to v pohodeé.* Zaroven
Intenzita bolesti nedava rodicim informaci o typu bolesti. Nekompletni informace o
intenzit& vede k nejistoté a obavam. RK4,,Rekne osm, ale vim ja, jak ho to boli?“ RJ6, Moje

Sestka neni jeho Sestka, Ze.*
VOg: Jak rodi¢e vnimaji a rozumi bolesti u déti?

Schéma nize znazornuje jednotliva témata a jejich propojenost v ramci vnimani
a porozuméni bolesti u déti jejich rodi¢i. Rodi¢e shodné uvadeély, ze si nejsou jisti, zda
spravné popisuji a rozumi bolesti jejich ditéte. Na porozuméni bolesti se podili znalost svého
ditéte a zejména vlastni zkuSenost s bolesti. Nejvétsi obavou pro rodi¢e byla nepoznana
bolest, kdy sami neznaji, jak dané onemocnéni nebo zakrok boli. Shodné zde opét navazuje,
ze chybéjici primarni edukace ma vliv na popis bolesti, coz vedlo u vSech rodi¢t k obavam.
Rodice rozuméli bolesti skrze intenzitu, ktera jim pomaha rychle se rozhodovat a porozumét
bolesti jejich ditéte.

Schéma 2 Vnimani bolesti rodicem
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8.3. Porozuméni bolesti détmi

Vyzkum piinesl hlubsi porozuméni bolesti détmi. Déti vnimaji bolest na zakladé
vlastni zkuSenosti, kterda nemusi vzdy souviset se zazitkem bolesti. Takovym typem je
zkuSenost s taktilnimi vjemy. Dé&ti 1épe popisovaly bolest v piipadé moznosti zazit vjem,
které popisuji tlak, teplo, chlad apod. Ziskana zkusenost je dal$im vyznamnym prvkem, kdy
déti pouze pozorovanim sledovaly chovani blizkych nebo ostatnich pacientii. Déti rozumély

a popisovaly bolest skrze emoce.

Tabulka 6 Porozuméni bolesti détmi

Téma Podtéma

ZkuSenost Vlastni

Ziskana

Taktilni

Znalost Biologie

Emoce

Pfic¢ina

Vlastni zkuSenost pomaha ditéti 1épe porozumét a popsat bolest. Déti popisovaly
bolest na zaklad¢é zkuSenosti, kterou zazily pomoci metafor a imaginaci. Také je spojena
nejen s predstavou, ale také s emo¢nim zabarvenim. Vlastni zkuSenost je propojena se
schopnosti popisovat miru intenzity bolesti. U déti maladaptivni, kdyz se projevila
S negativnimi emocemi, které souvisi s emo¢nim popisem bolesti. J5,, No ta bolest mé trapi. *
Déti také na zaklad€ vlastni zkuSenosti popisovaly psychické faktory. N3: , Boli to, ale
vydrzim, mamé to ani nerikam.* Ol: ,, Tunel huci jak viak, zkusil jsem jednou, vid' mami.
Matka: No zkusil a neslo to, tak jsme zvolili nakonec prispani. Ja spim. “ (MRi — onkologickad

diagnoza).

Ziskana zkuSenost je na zaklad€ pozorovani a rozhovoru blizkych lidi nebo okoli.
Vyznamnou je ziskana zkuSenost od rodict, kdy dit€¢ nepoznanou bolest si pfedstavuje na
zakladé mozZnosti komunikace s rodi¢em. Ziskanou zkuSenost dité dostava, také od
odbornikii v mife informaci pii ptiprave na zédkrok ¢i lécbu. Ziskana zkuSenost pozorovanim
byla u déti pii sledovani rodic¢li nebo spolupacientli. Na zaklad¢ ziskané zkuSenosti déti

odhadovaly, jak velkéa bolest mize byt. Ziskana zkuSenost souvisela s emo¢nim nabojem,
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obavy a strachy. O1,,Deset je asi kluk, co byl se mnou na pokoji, brecel, zvracel, nechtél ani

tablet.”“ Ziskana zkusenost se skrze psychické faktory propojuje na reakce na bolest.

Taktilni zkuSenost u déti souvisela, jak s vlastni, tak i se ziskanou zkusSenosti. Déti
byly schopny popsat bolest v ramci senzorické zkusenosti, kterou jiz zazily: teplé, studené,
pali. Ziskana taktilni bolest byla na zédkladé moznosti zazitku. Senzorické zazitky u déti byly
vzdy nebolestivé. Rodi¢e uvedli, ze je nenapadlo, jakymi zplsoby se da bolest popsat.
RNG6:,,Vidite, ja ani nevedéla, jak to popsat.* ,, Doktor se ptal, jak to boli, jestli svirave, ale

Jjak mam malému vysvétlit, co je svirava. “

Ptiklad prace: Vyzkumnik: ,,Vidim, Ze nevis, co je to tepajici bolest, chces si to
k nécemu prirovnat? N6: Zazitek: Nahmatani pulzu na ruce, prilozeni ditéte prst na puls.

N3: Hodiny, tuk, tuk, tuk. Bubinek — bubnovani.

Taktilni zkuSenost tak mizeme také vnimat jako podkategorii vlastni a ziskané

zkuSenosti. V naSem kodovani je ovSem kategorii z divodi jeji dileZitosti.

Déti ve vyzkumu rozumély bolesti téla na zaklad€ znalosti z prvniho stupné zékladni
Skoly, znalosti od rodicti a vlastni dedukce. Skrze Skolu déti rozumély pojeti clovek, mozek,
télo. Ostatni ziskané znalosti détem pomahaly pochopit vliv téla na bolest. O1:“No jizva je
na téle a asi mozek to vi, a tak to boli.“ N3: ,,Po cviceni mé fakt boli nohy, protoze svaly

«

pracuji.*

Déti v ptipadé komunikace o bolesti vyuzivaly metafory a imaginace. Pro moznost
predstavy somatické bolesti pomahaly taktilni zkuSenosti a zazitky, které nevyvolavaji
bolest. DiileZitym prvkem pfi rozboru tématu podpory pro porozuméni bolesti byla také
prace semocemi u déti. Tedy socidlné-emociondlni u¢eni méa vyznamnou roli pfi

porozuméni bolesti u déti.

Emoce déti chapaly jako dopad bolesti. Emoce dle nich souvisi s prozivanim
bolesti, tim, co bolest déla a jak omezuje ¢lovéka. Emoce popisovaly déti v souvislosti
s bolesti jako negativni, se schopnosti zvladnout jako pozitivni. K4: ,, Kdyz nékdy prevaz
boli, tak jsem smutna, placu. J5: ,, Myslim, Ze to boli moc, pani je smutna. “ O2: ,,Kluk place,
tak to musi moc bolest. “ Emoce jsou u déti spojeny s pochopenim intenzity bolesti, ¢im veétsi
se projevovala negativni emoce, tim vice déti popisovaly bolest jako silnéjsi. Pti dotazovani,
CO jsou emoce, déti uvadéli, ze je to, jak se citim. Rozpoznaly pozitivni a negativni emoce.
Dokazaly popsat, co jim pomaha, aby byly emoce zvladnutelngjsi. Z vyzkumu vyplyva, ze

znalost emoci je dtlezita pro popis a vnimani bolesti.
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K4: ,,Kdybych nebyla nemocnd, tak bolest nemam.“ O1:“Jizva mée boli, protoze mé

operovali. *
VOs: Jaké faktory se podili na porozuméni bolesti détmi?

U vSech déti se shodné podilelo na porozumeéni bolesti vlastni zkuSenosti, ziskané zkusenosti
a taktilni zkusenosti. Dale sem vstupuji emoce, které maji vliv na vnimani bolesti. Znalosti
jsou dal$im dilezitym faktorem, v nasem vyzkumu jsme zmapovaly, ze se jednéd o znalosti

Z oblasti biologie, pfi¢iny bolesti a zejména schopnost socidlné¢-emoc¢niho uceni.

Schéma 3Vnimani boelsti détmi

Ziskana zkusenost Viastni zkusenost Taktilni zkuSenost

h

Zkusenost

h 4

Vnimani bolesti détmi Emoce

A

Znalost

Socidlné-emocni
. : Pricina bolest b
Biologie ucen

8.4. Vnimani potieb rodi¢i a déti pro porozuméni bolesti

V ramci této vyzkumné otdzky se objevily témata spojené s potiebou edukacénich
podkladii a znalosti pfistupu ke zvladani bolesti u déti. Témata vyzkumné otazky VO4 jsou
podobna jako témata s vyzkumnou otdzkou VOI. V ramci této vyzkumné otazky se ndm
vynofuje vice témat zamétrenych na zpracovani informaci détmi a rodi¢i a potfebami pro

snizovani bolesti.
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Tabulka 7 Vnimdani potieb rodicii a déti

Téma Podtéma
Eduka¢ni podklady Primarni edukace
Materialy

Metafory, imaginace

Zazitek - zkuSenost

Zvladani bolesti Farmakologické

Psychické

oy oo

Rodic¢e shodné uvadéli, ze by uvitali primarni edukaci o bolesti jesté, nez dité zacne
zazivat bolest. Z vyzkumu vyplynulo, Ze se jedna o témata, co je bolest, jak popsat bolest,
jaké jsou druhy bolesti a jak zvladat bolesti. Rodi¢e shodné uvadéli, Ze sami neznaji, jak by
nékterou bolest popsaly. Bolest je pro n¢ hiife popsatelnd. Primarni edukaci o bolesti by Ctyfi
rodi¢e uvitali jako béZznou soucést rozvoje ditéte. RNG: ,, Bylo vy fajn treba uz ve Skole to
zaradit na prvnim stupni.*“ RK4: V obchodé vidim hodné knizky pro déti o strachu a hnévu
a jak to zvladat, ale tohle tema mi tam chybi.“ RO1: Mala dostala ,, Onkopanenku “, aby se
na ni mohla vyradit, rozpitvat ji. Vidéla jsem, Ze ji to pomohlo, mozna i néco takového by se
mi libilo.

Myslenky respondentti se opakované vracely k chybé&jicim znalostem o bolesti,
subjektivnimu prozitku bolesti a neznalosti, jak s détmi mluvit o bolesti. RJ5: ,,Obcas mi
dochazi nervy, nevim, jestli to fakt boli, nebo se ji nechce. Nikdo mi nerekne, jak s ni o tomhle

mluvit, “

Celkoveé z vyzkumu vyplynulo, Ze respondenti neméli zddné materidly ohledné
zvladani bolesti u déti pfipadné edukace déti o bolesti. Mezi materidly, které by uvitali,

uvadeli zejména brozurky a knihy.

U déti se béhem popisu bolesti velmi ¢asto objevovaly potfeby imaginace a fantazie.
Bolest casto byly schopni popsat na zakladé metafor. Bolest byla pfirovnavana k ur¢itym
zazitkim nebo zkuSenostem. ZkuSenosti u déti byly sjiz zazitou bolesti. Déti pri
pozorovani obrazku divky drzici se za bficho popisovaly ve vSech ptipadech bolest biicha.

Dvé déti zminili, jako kdyz jsem snédla moc jidla, jedno dit¢ jako kdyz mi je zle po
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kapackach, jedno dité piirovnalo bolest ke zkuSenosti s koloto¢em a jedno dité k bolesti,
kterou ma po rohliku. ZaZitek se objevil zejména pii vzpominani a popisu na bolest. J5:
»Tdhne mé to, stejné jako bych byla po tréninku v atletice. . . ,,takové tahnuti.“ 01: ,;To se
mi stalo i na kole. (...). “ VSechny déti uvadely pti komunikaci o bolesti fantazijni uvazovani
a metafory pro lepsi popis. Fantazie se objevovala naptiklad u popisu obrazku nebo u hledani

feSeni zvladani bolesti.
Béhem vyzkumu bylo také analyzovano, co détem pomaha zvladat bolest.

Pfi komunikaci s rodi¢i a détmi bylo zjiSténo, ze maji mechanismy na zvladani
bolesti. Celkem dva rodi¢e se domnivali, Ze bolest je zvladnutelnd pouze za pouziti 1€ka.
Ctyti rodi¢e vnimali také dalsi vlivy na zvladani bolesti jako p¥itomnost rodice, piiprava
a kontrola. Ve shodé bylo vSech Sest rodin, Ze jim nebyla zatim nabidnuta psychologicka
péce pro zvladnuti bolesti. Zaroven také uvadéli, Ze vnimaji vliv psychického faktoru,

ovSem nevi, jak s ditétem pracovat pro sniZeni bolesti.

VOy: Jaké vnimaji rodice a déti poti‘eby pro porozuméni bolesti?

8.5. Hodnoceni bolesti u déti

Hodnoceni bolesti vynofilo témata v oblasti dimenze sledovani bolesti a SirSimu
pohledu na sledovani bolesti rodi¢i a odborniky. V ramci této oblasti se také vyskytly témata
emoci, kterd se poji s hodnocenim bolesti, z témat je také zifejmé, Ze hodnoceni bolesti
souvisi se schopnosti popisu bolesti rodi¢i a jejich détmi.

VOs: Jaké faktory se podili na hodnoceni bolesti u déti?

Tabulka 8 Hodnoceni bolesti u déti

Téma Podtéma
Hodnoceni bolesti Sledovani
Dimenze
Emoce Afektivni
Hodnotici
Vnimani bolesti rodicem X

Hodnoceni bolesti bylo u 5 rodin z Sesti pouze pozorovanim, popisem pii odebrani

anamnézy u Iékaie a zdznamem sester pii hospitalizaci. V jednom piipadé bylo hodnoceni
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bolesti zaznamendvano do sesitu a do mobilu. Zaznamenavani do mobilu a do seSitu bylo na
zéklad¢ doporouceni Iékaie a fyzioterapeutky. Ve vétSin¢ piipadi nebylo sledovani
hodnoceni bolesti zaznamenané. Nesledovana bolest byla rodi¢i popisovana, jako huie
vybavitelna v poslednich mésicich zpétn€. RN6: ,, Musim lovit v paméti, to uz presné nevim,

jaké bylo pred mésicem.“ RO2: ,, To uz je tak davno, ze ani nevim. *

Dimenze bolesti byly sledovani intenzity bolesti. Pouze jedna rodina sledovala
ostatni dimenze bolesti, ov§em pouze je zaznamenavala do mobilu na zékladé doporuceni
fyzioterapeutky, neméli k dispozici multidimenzionalni dotaznik hodnoceni bolesti. RJ5:
»MYy si to piseme sem, (ukdzka poznamek v mobilu). Kdyz néco se nedari nebo je bolest tuknu
to do kalendare. “ Moznost zapisovani vedla k lepsimu piehledu a dale k lepSimu popisu u
1ékaie. RJS:,, Aspon si pro doktora rychle nachystam odpovédi, co dceru trapi.* Rodiny,
které nesledovaly ostatni dimenze, mély subjektivné zhorSené vnimani a nasledné
popisovani bolesti. Déle uvadely, ze by uvitaly moznost sezndmeni se jinymi prvky
hodnoceni. RN6: ,, 4si by to bylo zdlouhavy, ale asi lepsi nez jen ta Sestka, aspon pro mé,
mozna i pro néj. " ROL: ,,Moc to tak videt v komplexnosti. “ RO2: ,, Nevim, ani Ze je néjaky

multidimenzionalni dotaznik, bylo by to fajn, jen asi zatéz no pro lékare.

Afektivni emoce se objevovaly velmi ¢asto u déti pti popisu bolesti. Déti pouzivaji
slova a popis emoci, které znaji. K4: ,,No moc to boli* O2: , Je to fakt silny, rychly a pak
dobry.© Afektivni emoce souvisi se znalostmi ditéte o emocich a jejich popisu, zkuSenosti
a intenzitou bolesti. Déti ve véku od 7 let byly schopné popisovat afektivni emoce, které

znaly. Mezi afektivnimi emocemi se ¢asto objevoval smutek, strach, vztek. Afektivni emoce

byly spojeny s ptedstavami ¢i vlastni zkusenosti.

Hodnotici emoce se objevuji nejcastéji pii snaze popsat bolest, a jaky vliv ma na

«

dité. JS: ,,Jako to je trojka. Ale mé to fakt votravuje.” . . . .

«

,,No devét mé to votravuje.
,,Obcas jsem unavena z té bolesti, chci spat. “ (mira bolesti) byla tfi. Hodnotici emoce, tak
souvisi s hodnocenim bolesti, popisu bolesti a znalosti socialné-emoc¢niho faktoru. Mira
hodnotici emoce nesouvisela v naSem vyzkumu s mirou intenzity bolesti. Déti byly schopné
pii rozhovoru definovat miru emoce a miru bolesti. Dé&ti Casto popisovaly faktory, které
nesouvisi s bolesti, ale souvisi s hodnocenim situace jako nepfijemné. Naptiklad magneticka
rezonance, zam¢fovani na ozafovani. V naSem vyzkumu vyplynulo, Ze je potieba pfi

hodnoceni situace, kde jsou emoce, se také zaméfit na psychicky faktor a bolestivy faktor.
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8.6. Zvladani bolesti u déti

Zvladani bolesti pfinasi dilezitd témata, kterd se poji s psychickymi faktory
a pottebou podpory. Psychické faktory a potieba podpory jako témata zde vystupuji nejen
V oblasti rodi¢t, ale také déti.

VOg: Jaké faktory souvisi se zvladanim bolesti u déti?

Tabulka 9: Zviadani bolesti u déti

Téma Podtéma

Psychické faktory Obavy
Kontrola
Piesvédceni

Podpora Piiprava

Obavy se vykytovaly ve spojeni s popisem bolesti, vnimanim bolesti rodi¢e a u déti

pfi dotazech na to, co jim pomaha zvladnout bolest. Obavy jsou tedy spojené s nejistotou,

strachem a tuzkosti. Obavy v nasem vyzkumu také byly v souvislosti se vzdélavanim

a znalostmi, kterymi disponovali rodice a déti. Mira znalosti a informaci ovliviiovala rodice
a déti o predstavach bolesti, 0 moZnostech jejiho zvladani. Rodice dale uvadéli obavy pii
hodnoceni bolesti ditétem, kdy nerozuméli presné tomu, co dané ¢islo opravdu znamena za
bolest. Hodnoceni bolesti tlumilo obavy rodi¢a ve chvili, kdy védéli, jak na danou bolest

reagovat, napiiklad podanim Iékda.

Kontrola byla velmi dulezitym faktorem u déti, kontrola zahrnovala moznost
pfipravit se na bolest, mit informaci o situaci, mit blizkého pti sob& Kontrola souvisi
vV nasem vyzkumu s mirou informaci, ktera je ditéti poskytnuta. Také souvisi s mirou
informaci, jakéd je poskytnuta rodi¢i. Bez kontroly pocitovaly déti situaci, na kterou se
nemohly pfipravit, pocitovaly zvySeny strach. Na situaci bez kontroly mély vliv ziskané

zkuSenosti pozorovanim a nedostate¢na znalost.

Piesvédceni u déti bylo zejména v oblasti poznani bolesti z hlediska zkuSenosti.
Projevovalo se schopnosti zvladnout bolest, moznost snizit bolest. Piesvédceni
koresponduje s kontrolou a vnimanim bolesti ditéte a jeho rodice. Negativni pfesvédceni se

projevovalo u déti a rodicu, které trpély vrozenou diagnézou. Negativni piesvédéeni bylo

78



V oblasti, ze bolest je soucast zivota a nemusi byt lepsi. Dalsi forma ptesvédceni u rodictii u
déti plynula z toho, Ze bolest je nezbytnou soucasti nemoci.

Zvladani bolesti bylo popsano rodi¢i u déti jako adaptivni p¥i zvladani bolesti, na
kterou se mohli p¥ipravit nebo kterou znali. Mezi adaptivni zplisoby chovani pattilo

zvladnuti situace pomoci pripravy na bolest, moZnost projevit emoce, zdrava podpora

rodice. Mezi adaptivni chovani rodi¢t patiila komunikace s ditétem o bolesti, podpora ditéte

pti zvladnuti situace, spoluprace s odborniky.

Adaptivni chovani déti uvadély moznost kontroly, pfiprava na situaci, pritomnost
blizkého, zkusenost a pocit naslouchani od zdravotniki a rodi¢i. Ol: ,,Vim, Ze to zkusim,
a kdyz to nejde zkusime néco dalsiho. Nezlobi se.“ N3: ,, Tablet, s tim to dam.* J6: ,,Mamka
mi kresli obrazky, takové vtipné. To pak utece. “\ adaptivnim chovani déti hledaly moznosti,

jak danou bolest zvladnout. Zaroven spolupracovaly s rodici.

Déti uvadély maladaptivni reakce na bolest plac, chybéni podpory blizkého, uzavieni
se do sebe. Uzavieni se do sebe mélo naptiklad také diivod ptilisné kontroly rodice. N6: ,.Jd
chci hrat hru, to je vse. “ Ol . ,, Mamka se furt na néco pta. “ J5: ,,Cvicit mé tak unavuje nekdy,
boli to, placu a pak uz necvicime.“ Jednim z divodl byla také neznalost, jak s rodi¢em o
dané situaci mluvit. N6,,Nevim, co mamka s tim udéla, prosté rekne, ze se musim snazit. Tak
cvi¢im a ml¢im.* Dal§imi maladaptivnimi reakcemi bylo dle déti, kdyz nemély moznost
vybéru, byly tlaceny, nerozumély tomu, pro¢ musi vykonavat néco, kdy maji bolest. N3

»Nemam rad télocvik, jako necvicim jak ostatni, ale boli

Maladaptivni chovani ditéte se dle rodi¢t projevovalo kiikem, vyhybanim se bolesti,
odmitanim zapojeni se, stdhnutim se do sebe. Maladaptivni chovani rodic¢li poté v naSem
vyzkumu byl ostych pfi doptavani, ptiliSna kontrola a zaméfeni na dité. N6: ,,Musim ho
porad kontrolovat. Zas byl divny, on nic nerekne.” Maladaptivni chovani se U rodict
projevovalo také obavami dotazat se odborniki na bolest z divodt moznosti zmény postoje

zdravotnika k rodi¢i nebo z davodu studu.

8.7. Interpretace souvislosti mezi tématy

Analyza vysledki tematické analyzy piinesla podklady ohledn€ propojenosti
jednotlivych témat. Témata byly redukovany do situa¢niho grafu, ktery je znazornén vyse.

V ramci tematické analyzy bylo zmapovano, Ze na popisu bolesti ditétem se podili
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zkusenosti, znalosti a emoce ditéte a rodice. Rodice 1 déti by uvitali moznost informaci ve

form¢ edukacnich materidlti ohledné bolesti. Eduka¢ni materialy

Schéma 4 Interpretace témat

Popas bolezh B
Feakea na bolest N
F 3
| 1,
- - - Vnimani belest
Hednocant bolesh Zkmienost |q Emoce |4 Znalozh — ]
rodifam
F 3
Eomunikace I ¥
7 Psvchicke
I faktory — |
Informace

Vyznamnym faktorem je vnimani bolesti ditéte a vnimani bolesti rodice. Tyto dva
faktory se navzajem ovliviluji a spole¢né tak vytvari popis bolesti, ktery je dulezity pro
pochopeni porozuméni bolesti. Dal§im faktorem pro porozuméni bolesti je edukace rodic¢u
a ditéte. Rodic¢e a déti byly vzdélavany pouze v oblasti jiz cilené bolesti, kterd se miize
objevit nasledkem onemocnéni ¢i 1écby, pripadné byly edukovani na bolest, ktera se jiz
rodi¢t 1 u déti chybi primarni znalost fyziologie bolesti, mechanismu bolesti, typti bolesti.
Dale u rodica i déti zcela chybéla edukace zamétfend na primarni porozuméni topologii
bolesti. Rodi¢e si v ramci bolesti u jejich ditéte uvédomovali dopad na psychickou oblast,
avsak si jiZ jen ¢astecné uvédomovali provazanost psychické oblasti mezi reakcemi rodict
a déti. Rodice své déti pripravovali na zdkrok podle vlastniho dobrého uvéazeni formou
rozhovoru, sdileni vlastni zkuSenosti a odvadéni pozornosti. Nikdo z rodi¢t nevyuzival
prvky kognitivné-behavioralni terapie.

V ramci tematické analyzy vyplynulo, Ze v soucasné dobé& nejsou vyuZzivany metody
\pain neuroscience education, mezi které patii pouziti jednoduchych obrazku, ptiklada,

brozurek, metafor, ndkrest, pracovniho sesitu, videa nebo neurofyziologickych dotaznikii.

Také chybéla edukace porozumeéni bolesti z psychologického hlediska. V rdmci vyzkumu
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vyplynulo, Ze bolest je edukovana oralné, informace o bolesti jsou ziskavany také na zaklade
komunikace, pfipadn¢ hodnoceni intenzity bolesti. Primarni edukaci o bolesti rodice
povazovali za dulezitou, dle jejich nazoru se podili na lepSim porozumeéni bolesti jejich
vlastni i jejich ditéte. Rodice také uvadéli, Ze je nenapadlo, ze by mohla existovat edukace o
vSeobecné bolesti. V soucasné dob¢ rodice Cerpaji znalosti a informace ziskané ze Skoly,
internetu, zdravotnikti pfi 1é¢bé ¢i vySetfenich. Nedostatecné znalosti vedou k negativnim

psychickym faktortim u rodici.

Hodnoceni bolesti odborniky bylo formou méfeni intenzity bolesti podle skal
meéficich intenzitu bolesti - FLACC. Hodnoceni bolesti z oblasti kvalitativniho porozumeéni
bylo formou dotazovani rodict a déti na danou bolest vV ramci odbéru anamnézy. Déti jsou
schopny urcit intenzitu bolesti na zakladé vlastni subjektivni vnimané bolesti. Hodnoceni
intenzity bolesti je pro rodi¢e jasnym signalem pro reakci na bolest, ovS§em ma dopad na
psychické faktory. Rodice dle indikétoru intenzity bolesti nejsou schopni porozumét celkové
bolesti ditéte. Nikdo z rodicti a déti se nesetkat s multidimenziondlnim dotaznikem pro
hodnoceni bolesti. Dle vyzkumi rozsah hodnoceni bolesti souvisi s rozsahem popisu bolesti

dle dimenzi.

Rodi¢e vnimaji bolest na zdklad¢ zkuSenosti, znalosti a poznani vlastniho ditéte.
Vyznamnou roli zde hraje v€asna edukace a podpora rodi¢ii z hlediska porozuméni bolesti
jako takové, dale podpora rodicti z pohledu prace s ditétem s bolesti. Vzdélavani rodict se

ukazalo jako prvotnim primarnim krokem pfi edukaci bolesti.

U déti se podili faktory zkuSenosti, znalosti a emoci. ZkuSenosti jsou ziskané
vlastnim poznanim nebo ziskanym poznanim formou pozorovani a rozhovoru. V rdmci
zkuSenosti je dilezité taktilni zkuSenost, kterd mize byt ziskana i nebolestivym podnétem.
Znalosti jsou u déti na zakladé poznatku ziskanych ve skole ¢i pfi komunikaci s rodi¢i nebo
odborniky. Emoce hraji diilezZitou roli pfi vnimani bolesti z hlediska proZivani emoce a
popisu emoce jako prozitku bolesti. V ramci vnimani bolesti je dtlezita také socialné-emocni

znalost. Vstupujicim faktorem do vnimani bolesti déti je vnimani bolesti rodic¢i.

Na podpotfe porozuméni bolesti détmi se podili komunikace se zdravotniky a
primarné vnimani rodi¢t bolesti ditéte. Zakladnim prvkem je zde edukace rodict a ditéte,
ktera vede lepSimu porozuméni nejen faktoru bolesti, ale zvladanim bolesti. Ve vyzkumném

souboru byly tyto znalosti ziskdny bud’ na urovni vzdélani zékladni nebo stiedni skoly,

81



pripadné ¢i komunikaci se zdravotniky. Z vyzkumu vyplynulo, Ze rodi¢e ani déti nejsou

primarné edukovani v porozuméni vSeobecné bolesti.

V soucasné dob¢ jsou vyuzivany edukacni postupy pro dotazovani déti a jejich rodicii
na bolest pii odebirani anamnézy. Dale je vyuzivana edukace smérem K hodnoceni intenzity
bolesti a naslednému tlumeni bolesti. Vyzkum zjistil, e v CR nejsou edukaéni pomiicky
zamé&fené dle pain nauroscience educationpro déti a jejich rodi¢e. Na rozdil od zahranici,
kde tyto vyzkumy probihaji. Rodic¢e shodné uvadéli, ze nevi, jak se svymi détmi pracovat
ohledné porozuméni bolesti. Na zakladé vyzkumu bylo zjisténo, ze déti se uci porozumét

bolesti na zaklad¢ fantazie, metafor, imaginaci a pfirovnani.

V ramci vyzkumu je ziejmé, Ze jednotliva témata jsou vzdjemné provdzané a vytvari

mezi sebou souvislosti.

82



9 DISKUZE

Vyzkum se zaméfil na faktory, které vedou K porozuméni bolesti ditéte a rodici
v souvislosti s edukaci o bolesti. Ve vyzkumu bylo zjisténo, ze vnimani bolesti u déti je na
zéklad¢ tii faktort: zkuSenosti, znalosti a emoci. Veskeré tyto tii faktory jsou ziskany na
zéklad¢ vlastniho poznani nebo ziskaného poznani formou vzdé€lani, rozhovoru c¢i
pozorovani. Mare§ (2021, s. 174) uvadi: ,,Bolest a nocipience jsou dva rozdilné jevy. Na
bolest nelze usuzovat jenom z aktivity senzorickych uidajii. Bolest je vidy osobni zkuSenost,
ktera je riiznou merou ovlivnéna biologickymi, psychologickymi a socialnimi faktory. “ Nas§
vyzkum potvrdil, Ze pravé zkuSenost je velmi dilezitd pro vniméni bolesti u déti. Prave
poznani zkusenosti déti je klicovou pro zjisténi vnimani jejich bolesti. Toto doklada také
Carter (2004), ktery definuje, ze porozuméni bolesti skrze vypravéni déti o jejich zkuSenosti
je jednim z ditlezitych aspektl 1é€by bolesti. Dalsi slozkou vniméni bolesti jsou emoce. Déti
popisovaly bolest skrze emoc¢ni prozivani bolesti. Zaroven ve vyzkumu bylo zjisténo, ze
nikdo srodi¢i nebo détmi nemapoval emocionalni slozku bolesti. Emoce spadaji do
topologie bolesti a podili se na popisu z pohledu afektivni a hodnotici dimenze. Toto zjiSténi
je ve shod¢ s odbornym ¢élankem (Gilam, Gross, Wager, Keefe, & Mackey, 2020), ktery
shrnuje vztah mezi bolesti a emocemi. I pfesto, Ze je bolest definovana jako smyslovy a
emocionalni zazitek, je tradi¢né zkoumana a klinicky 1é¢ena oddélené od emoci (Gilam,
Gross, Wager, Keefe, & Mackey, 2020). V ramci naseho vyzkumu bylo zji$téno, ze prace

S emocemi u bolesti je primarné na zdkladé hodnoceni intenzity bolesti.

Déti v naSem vyzkumu uvadély piiklady bolesti, které souvisely s lécbou nebo
nemoci. Déti byly schopné uvést piiklady nejen vlastni zkusSenosti, ale také odpozorované
zkuSenosti od spolupacientl. V naSem vyzkumu nebyla kontrolni skupina zdravych déti,
avSak souCasné poznatky jsou shodné s Pate et al. (2019), ktery uvadi vyraznou schopnost

verbalni charakteristiky bolesti.

V ramci vyzkumu pét z Sesti respondentli uvedlo, Ze hodnoceni bolesti probihalo na
zékladé¢ meéfeni intenzity bolesti a na zdkladé anamnestického hodnoceni pii vySetieni.
U zadného respondenta nebyl vyuzit multidimenzionalni dotaznik hodnoceni bolesti. Také
Dusickova, Toumova & Tothova (2019, s. 263) uvadéji ze: ,,Zaverem lze rici, Ze v zahranici
Je castéji vyuzivano propojeni vice nez jednoho druhu skaly, zatimco v Ceské republice se
nejcasteji pracuje s VAS, FPS-R ¢i FLACC. Soucasnd praxe potiebuje inovovat mérici

nastroje tak, aby odpovidaly schopnostem a moznostem nasich détskych pacientii.” Déale
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také Mare§ (2021) se ve svém piehledu zmituje, ze v CR se vyuziva v praxi pouze jediny
parametr, kterym je intenzita bolesti. Hodnoceni intenzity bolesti je velmi dualezité pfi
zvladani akutni bolesti, u chronické a rekurentni bolesti je na zdkladé¢ vyzkuml vhodné

uvazovat o multidimenzionalnim dotazniku.

Hodnoceni bolesti je zaroven provazano na edukaci o bolesti, dale edukacni
intervence. V ramci edukace o bolesti je zaméfeni na porozuméni bolesti. Na zakladé
rozsahu hodnoceni bolesti, probihé také rozsah edukace. V naSem vyzkumu bylo hodnoceni
odborniky z pohledu rodicti pouze utrzkovité. Rozuméli hodnoceni bolesti z pohledu
snizovani bolesti pomoci 1ékti nebo pomucek. Pate et al. (2018) provedli mezinarodni
prizkum na détskou bolest mezi pediatrickymi odborniky. Prizkumu se zc¢astnilo celkem
49 pediatri. Vysledky zduraznuji edukacni intervenci jako dulezitou pii moznosti zacit
hodnotit bolest u déti. Edukacni intervence pfitom ma byt zaméfena na zjisténi, jak dité
rozumi bolesti, jaké vyuziva slova pro popis bolesti, v této navaznosti je potieba ditcti
vysvétlovat bolest a vyuzivat také vzdélavani v oblasti neurovédy. Z naseho vyzkumu
vyplynulo, Ze zadny z rodicl ani z déti nebyl edukacné intervenovan ohledné porozuméni
bolesti. Multidimenzionalni dotaznik APPT byl vyuzit také ve vyzkumu, ktery zjistoval
hodnoceni bolesti u déti predSkolniho a Skolniho v€ku. Dotaznik vyuZziva hodnoceni kvality
bolesti. Zde byli rodi¢e pozaddani pomoct jejich détem popsat bolest. (Schonbauerova,
Machova, Hellerova, Tothova, & Berkova, 2021). V nasem vyzkumu jsme zjistili, Ze rodice
také meli potize s popsanim bolesti. Dale jsme zjistili, Ze rodice jsou dilezitym

prostiednikem pfi zjiSténi bolesti od ditéte.

V nasem vyzkumu jsme dospéli k ndzoru, Ze edukace rodicl a déti byla zaméfend na
bolest, kterou dité¢ prozivalo, dle toho, jak ji byli rodi¢e a dit¢ schopni popsat. Rozsah
edukace o bolesti byl vzdy oralni formou v rdmci ¢asovych moznosti 1€kate. Rodice uvadéli,
ze vnimaji Casovou tisen a tlak odbornikti na prostor pro edukaci. Vzhledem k onemocnéni
byla u rodict vzdy Castecné dostupnéd sekundarni a tercialni edukace, jez se zaméfuje na
informace o nemoci, patofyziologickych zménéch, metodé 1écby a osetfovani, veetné tiSeni
bolesti. Je zaméfena na jedince az v pfitomnosti objeveni nemoci. V nasem vyzkumu byla
pouze jedna rodina, u které bylo zjistovano, jak pacient a rodina rozumi bolesti, skrze
fyzioterapeutku. U vsech rodin bylo feseno, jaké akutni problémy ma dité, a jaké potieby je
nyni nutné u ditéte vyfesit. V nasem vyzkumu jsme zjistili, Ze rodice také méli potize

S popsanim bolesti. Jak uvadi Khin a kol. (2014) pro schopnost popisu je potieba vystizna
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slovni zasoba. Z vyzkumu lIze usuzovat tedy, ze edukace rodicii a déti je dulezita i skrze

slovni zasobu pro porozumeéni bolesti.

Ve vyzkumu byly déti ve véku 7-12 let schopny popsat bolest z pohledu smyslové
a emocCni intenzity. Stejné zjiSténi uvadi také Borghi et al. (2014) ve svém vyzkumu, kde
vyzkumnici zdlraziuji, Ze déti od 7 let jsou schopny popsat bolest. Také zduraziuje, ze je
potfeba vyvijet nové metody pro porozuméni bolesti u déti a podpote jejich zvladani.
Koehlin, Locher & Prchal (2020) uvadi, ze u déti pod 12 let je vzdy potieba aktivni zapojeni
rodice. U déti se poté sleduje schopnost vyjadieni volby, schopnost porozuméni informacim
a uvazovani a hodnoceni situace. V nasem vyzkumu také vyplynula dilezitost v€asné

edukace rodi¢t u déti ve véku 7-12 let.

Pti komunikaci s ditétem na otazku, co jej boli, uvadélo bolest dle aktualni situace
Vv pritomném cCase. Z vyzkumu vyplynulo, Ze bylo potfeba otazku definovat dle urcitého
casového useku. Tedy za posledni tyden, ptipadné dle milniku, kterym mtzou byt naptiklad
Vénoce apod. Détské chapani casu a détské oznacovani vyskytl v pribéhu ¢asu zminuje

také Mares (1997).

Stejné¢ jako Barotva (2022) ve své bakalarské studii shrnula vysledky studie
Mariyany, Allendideke a Nuhaenie (2018), jsme zjistili, Ze rodi¢e nevédéli o bolesti ditéte,
dokud dit€¢ na ni samo neupozornilo. Dale také v naSem vyzkumu rodi¢e uvadeéli, Ze
V nasem vyzkumu jsme se zabyvali také reakcemi rodicti na bolest ditéte. Rodice se snazi
V ramci na bolest poskytnout svému ditéti intervenci, potlacit vlastni emoce a podat 1éky dle

doporuceni 1ékate na zaklad¢ intenzity bolesti ditéte.

Jak je vySe zminéno, zapojeni rodi¢ii do vnimani bolesti ditéte je vyznamnou slozkou
porozumeéni bolesti ditéte. Stejné tak vyzkum Schonbauerové, Machové, Hellerové, Téthove
a Berkoveé (2011) zjistil, Ze pro hodnoceni bolesti u déti predskolniho a mladsiho Skolniho
veku je dilezité zapojeni rodict. Ovsem zdiiraziiuji pottebu ovétit schopnosti rodice. V nasi
¢asti vyzkumu se to shoduje s vyjadienim, ze je potieba prvni edukovat rodic¢e a vyhodnotit

jejich porozumeéni bolesti v¢etné katastrofizace.

Rodi¢e maji vyrazny vliv nejen na to, jak dit¢ rozumi bolesti, ale také jak zvlada svoji
bolest. V nasem vyzkumu rodi¢e casto vykazovali obavy a nejistotu z hlediska
nedostate¢ného porozuméni bolesti u jejich ditéte. V naSem vyzkumu nikdo s rodici

nekomunikoval ohledn¢ psychologické intervence zvladani nemoci. Pfitom jak Uhl et al.
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(2020) uvadeéji nutnost zaméfit se na reakce rodicl na bolest ditéte. Stejné 1 jako jejich
vyzkum dolozil, Ze rodi¢e nemé¢li spolehlivy pfistup k dobie zavedenym metodam, které
muzou vést ke zmirnéni strachu a bolesti u ditéte.

Na zéklad¢ zjisténych dat jsme zjistili, ze edukace u déti a jejich rodici je klicovou
pro vnimani a nasledné porozuméni bolesti. DEti pro porozuméni bolesti potiebuji
eduka¢ni materialy a pristup, ktery vyuziva metafor, imaginace, fantazie a piedstav.
Edukac¢ni materialy musi byt také interaktivni a vyuzivat pisemnou, obrazkovou a ¢i
zazitkovou metodu. V zahrani¢i jsou jiz prvni zacatky vyvoje neurovédniho vzd€lavani pro
déti ve form¢ komiksu (Reis a kol., 2022), vyvojem interaktivniho 3D modelu PNE4KIDS
(Pas, Nijs, & Ickmans, 2018), knih o bolesti pro rodi¢e (Zelter & Schlank, 2005), sada
nastrojii pro hodnoceni chronické bolesti (HollandBloorview, 2023), knihy o bolesti pro déti
(Pate et al., 2019). Na zaklad¢ neurovédniho porozuméni bolesti jsou vyuzivany nové
nastroje pro sledovani bolesti, jakymi je naptiklad mobilni aplikace ICPCN Pain Assessmnet
Tool, vhodna pro déti od 3 let (ICPCN, 2022), nebo mobilni aplikace Color me Healthy
(Linder, et al., 2022)

Déti v nasem vyzkumu meély Casto o bolesti negativni predstavy. Bolest u déti
V naSem vyzkumu byla zplisobena nemoci, tirazem nebo situaci a byla trestem ¢i nutnym
zlem. Nevhodné ptedstavy o bolesti maji za néasledek zvySeni funk&niho postiZzeni a vedou

k zaGarovanému kruhu bolesti (Vervoot, Exxleseton, Goubert, Buysse & Crombez, 2010).

V nasem vyzkumu dle rodi¢ii nebyl dostatek prostoru a ¢asu od odbornikii pro
dostatecnou edukaci o bolesti. Rodice citili Casovy tlak odbornikii. Pravé dostatek prostoru
pomaha vytvofit vhodny vztah mezi pacientem, rodinou a zdravotniky (Koechlin, Locher,
& Prchal, 2020). Nedostatek casu vedl u rodicti k nejistoté¢ a obavam. Také Neville et al.
(2020) uvadi nutnost dostatku prostoru a ¢asu pro edukaci porozumeéni bolesti. Nedostatecné
porozumeéni bolesti mlze vést k diagnostické nejistoté. Diagnostickou nejistotu zaziva

pfiblizné jedna tietina mladych lidi s chronickou bolesti.

Soucasny pfistup v zahrani¢i si klade za cil vytvofit interaktivni pomicky
a vzdélavaci literaturu v ramci pain neuroscience education. Pomicky jsou velmi dilezitym
prvkem pro spravnou edukaci a porozuméni bolesti (Physio-Pedia, 2023). Dle naSeho
vyzkumu je potieba jesté doplnit edukacni prvky o metodiku prace s ditétem, interaktivni
pfistup pomoci i taktilnich zazitk®, vyuZziti prvkll socidlné-emoc¢niho uceni a zejména

provazani edukativnich prvka na hodnoceni bolesti ditétem.
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9.1 Limity prace tematické analyzy

Pro vyzkum byla vyuzita metoda tematické analyzy, kterd umoziuje zachytit dilezita
témata, ktera se skryvaji v datech rozhovori. Silnou strankou této analyzy je schopnost
pfeneseni na povrch skrytych znakl textu a ¢teni mezi fadky. V nasem textu je zejména
vyuzivan symbolismus. Pravé symbolismus je také slabou strankou, nebot’ se jedna vzdy o
domnénky vyzkumnika. Pravé ziskand data nemohou byt mezi s sebou rovnocenné
porovnany. Zavery vyzkumu piinesly poznatek o potieb¢ vice prohloubit metody a néstroje
pro porozuméni bolesti détmi a jejich rodici. Tato prace tedy pouze pfinesla tuto informaci,

ovSem limitnim je pouze okrajové zmapovani téchto edukacénich potieb.

Dal$im limitem prace byla zejména finan¢ni a asova naro¢nost, kterd si zddala nejen
ziskavani dat, ale také zpracovani. Do budoucna je potieba vice zmapovat finan¢ni a ¢asové

potieby v pifipadé prohlubovani odborného tématu bolesti u déti.

Limity prace jsou v nékolika oblastech, zejména v nesourodosti diagnoz u pacientt.
Prvotni mySlenka byla zmapovat jednotlivy edukac¢ni pfistup dle riznych diagnéz pro
moznost ziskani vétSiho pohledu na edukaéni ptistup napti¢ diagndézami. Po vyzkumu by
bylo vhodné¢jsi navyseni poc¢tu pacientd dle vybranych diagnéz. Piipadné je vhodnéjsi do
budoucna uvazovat o smiSeném designu vyuzivajici dotaznikové Setfeni zamefené na rodice
deéti.

Pro vyzkum bylo ziskano celkem 6 dé&ti v paliativni péci, kdy rozhovor byl
uskutec¢nén i s jejich rodi¢i, ve vSech piipadech se jednalo o rozhovor s matkou ditéte.
Celkem bylo tedy 12 respondentd. I piesto je celkovy pocet respondentti nizky a nelze tedy
uvedené poznatky zobecnit. Pro budouci vyzkum je tedy vhodné vybrat n€kolik skupin déti

S podobnym onemocnénim a rozsitit zkoumany soubor v kazdé z nich minimalné na 10 déti.

Béhem rozhovorti bylo zjiSténo, Ze bolest se lisi, také podle zkuSenosti s 1écbou,
nejistotou diagndzy a typem bolesti pro danou diagndézu. Limit prace byl také, ze se
komunikovalo pouze s jednim rodi¢em. Celkovy pocet oslovenych respondentd byl nizky,
nelze tedy uvedené poznatky zobecnit. Respondenti byli osloveni napii¢ celou Ceskou
republikou a navsStévovali odliSnd zdravotnickd zatfizeni, z nichz nckterd nedisponuji

détskym paliativnim tymem.

Limit prace byl také vybér respondentil, kdy analyze vysledkli vyzkumu vyplynulo,

ze témef vSichni méfili bolest pouze v rdmeci intenzity bolesti. V ptipad¢ dal§iho vyzkumu
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je potieba vybrat respondenty, ktefi maji zkuSenost s meéfenim bolesti pomoci

multidimenzionalnich dotazniku.

9.2 Prinos prace a témata pro dalsi zkoumani

Téma vyzkumu vzniklo na zédklad¢ komunikace s odborniky, kteti se zabyvaji bolesti
u pediatrickych pacientti a dale také na zéklad¢ zkuSenosti s praci s rodinami détskych
pacientd v paliativni pé¢i. Oslovené rodiny projevily zajem o ziskani vysledkd vyzkumu,
stejné jako odbornici zabyvajici se touto problematikou. Také projevily zajem o informace,
zda se bude rozvijet vyzkum v oblasti pain neuroscience education v Ceské republice bude

pokracovat.

Vzhledem k souc¢asnému rozvoji détské paliativni péce a vzrustu chronické bolesti
I u déti nezafazenych do paliativni péée, 1ze povazovat toto téma za piinosné a aktualni. Také
vzhledem Kk shrnuti ¢lanku Mares (2021) se da piedpokladat, ze bolest u déti je stale oblast,

ktera si zada vice odborné pozornosti.

Praci je mozné povazovat za ptinosnou také z diivodii, ze béhem zpracovani literarni
reSerSe bylo ziskano velmi malo c&eskych odbornych c¢lankii zabyvajicich se
porozuménim bolesti u déti, edukaci bolesti u déti. Také nebyly dohledany zadné
edukacni materialy pro rodice a déti, které by popisovaly bolest z pohledu metod a nastroju

pain neuroscience education.

V ramci dal§tho vyzkumu by bylo velmi zajimavé zamérit se na vyuZivani
multidimenzionalnich metod bolesti u déti s chronickou bolesti a analyze dtvodl pro
vyuzivani jednodimenzionalnich metod. Zde 1ze spatiovat na zakladé¢ literatury a vyzkumu,
u neakutni bolesti pfinosnéjsi. V ramci vyzkumu je mozné se zaméfit také na edukaci

0 topologii bolesti a vlivu na zménu hodnoceni bolesti.

Pti ziskdvani dat pomoci rozhovorl, pozorovani a studia dokumentt bylo zjisténo,
ze jednotlivé hodnotici nastroje na sebe nenavazuji. Doporucuji se proto také zaméfit na

vyzkum v oblasti logické navaznosti mapovani jednotlivych topologii détské bolesti.

Na tuto praci bych rada navazala vyzkumem pro specifikaci metod pain
neuroscience eduacation na détskou populaci Ceské republiky. Vytvoreni edukacnich
materiall, které dle zjiSténého vyzkumu budou zaméfeny nejen na znalosti patofyziologie

bolesti, ale také na interaktivni oblast pro praci se zkuSenostmi déti a rodict. Dulezitym
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prvkem pro edukaéni materialy je dle vyzkumu i prace s emocemi a zabudovani technik
pro emoc¢né-socialni uéeni. Vystupem edukacniho materialu by méla byt ,,karta bolesti*
ditéte, kterd pomtze odbornikiim lépe porozumét vnimani bolesti daného ditéte. Rodice
I déti projevili zajem o edukaéni materialy o bolesti, které by byly vhodnou formou pro déti
1 rodice.

Praci by bylo vhodné rozsirit také o vyzkumy u zdravé populace déti, dile se

zamérit na preklad a ovéreni dotazniku COPI.

Z vyzkumil v zahranici je ziejmé, Ze sledovani a hodnoceni bolesti se posouva také
do digitalni podoby. Vyuziti aplikaci, které jsou schopné, aby je dit¢ obsluhovalo samo,
povazuji za velmi pokrokové. Zde je dulezité se zamcfit na vyzkum propojeny také

s kyberpsychologii, kde budou vyuzity prvky HCI (uzivatelsky ptiznivého prostiedi).

DalSim pfinosem pro vyzkum je také mapovani vniméani a porozuméni bolesti
Z pohledu odborniki, kterymi jsou lékafi, zdravotni sestry, psychologové a fyzioterapeuti.
Pohled odborniki je velmi dilezitym pro pochopeni moznosti zmény piistupu pfi

stanovovani farmakologické a nefarmakologické 1é¢by.

Pfinos prace spatfuji také v literarni reSerSi soucasnych odbornych vyzkumi
a piistupt k porozumeéni bolesti détmi v zahrani¢i. V rdmci zpracovani literarni reSerSe
nebyla nalezena Zadna odborna ceska studie zaméfujici se na vzdélavani bolesti u déti
s prvky pain neuroscience education. V ramci vysledka studie se domnivam, Ze by bylo
pfinosné rozvijet vice vyzkumii a odbornych ¢lank na téma porozuméni bolesti détmi

a vyuziti nastroji a metod pain neuroscience education v ¢eském prostredi.
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10 ZAVER

Vyzkumnym cilem bylo ziskdni komplexniho pohledu na soucasné postupy
S porozuménim bolesti détskymi pacienty. Vyzkum se zaméfil na aktudlni ptistupy v rdmci
porozumeéni bolesti détmi a jejich rodi¢i se zaméfenim na edukaci o bolesti. Ve vyzkumu se
pracovalo jak srodi¢em, tak i s ditétem, aby bylo zjisténo, jaké faktory se podili na
porozuméni bolesti détmi a jejich rodi¢i. Dilezitym prvkem ve vyzkumu bylo také zaméteni

na hodnoceni bolesti. Vyzkum pfinesl nésledujici zjisteéni.

Vnimani bolesti ditéte je sloZeno z faktord: zkuSenosti, znalosti a emoce. V ramci
zkuSenosti se jednd o vlastni zkuSenosti ziskané v pribchu Zivota, které mizou, ale také
nemusi souviset s bolesti. Nesouvisejicimi zkuSenostmi s bolesti je tak napiiklad taktilni
zkuSenost, kterd ma vliv na popis bolesti. Ziskané zkuSenosti jsou na zakladé komunikace
a pozorovani rodi¢li, odbornikli nebo ostatnich pacientli. Znalosti ditéte jsou takové, které
ziskalo na zékladni Skole nebo od dalSich osob formou pozorovani nebo komunikace. Emoce
se podili u ditéte nejen na prozivani bolesti, ale také na schopnosti popisu bolesti. Dle

vyzkumu je potieba zaradit také praci s porozuménim emoci do edukace o bolesti.

Vniméani bolesti rodicl je zaloZeno také na znalosti, zkuSenosti a emocich, dale jsou
zde stéZejni faktory znalost svého ditéte a jeho reakci. Vnimani rodi¢li méa vyznamny vliv na
vnimani bolesti ditéte a na celkové porozumeéni bolesti u déti. Vnimani bolesti u déti se lisilo
Vv ptipadé ziskané a vrozené diagnozy, kdy u déti s vrozenou diagnézou se rodi¢im hiie

rozpoznavala bolest u jejich deti.

Porozuméni bolesti se odrazi v popisu bolesti, psychickych faktorech a reakcich na
bolest. Edukace je dilezitym prvkem pro porozumeéni bolesti u déti a jejich rodica.
Respondenti ve vyzkumu byli edukovani na zakladé sekundarni a tercialni edukace bolesti
zaméfené na jiZz prozivanou bolest. Z vyzkumu bylo zjisténo, ze rodi¢im i1 détem chybi
primarni edukace bolesti, ktera by byla zaméfena na patofyziologii bolesti,

biopsychosocialni faktory a psychoedukaci vcetné zakladl socialné-emocniho uceni.

Porozuméni bolesti se poji také s hodnocenim bolesti, které je propojeno s vnimanim
bolesti ditétem a rodi€i, vyznamna ¢ast respondentii definovala bolest na zaklad¢ jedné
dimenze, a to miry intenzity bolesti. Ostatni dimenze bolesti byly sledovany skrze

anamnestické udaje pti ustnim rozhovoru. Hodnoceni bolesti se podili na potiebé porozumét
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dimenzim bolesti pro sledovani bolesti. U kvalitativni dimenze je poté diilezita znalost slov,

zkuSenosti a socidlné-emoc¢niho uceni.

Respondenti byli vzdy edukovani na bolest odborniky, kdy ovSem pocitovali
nedostateCnou Casovou kapacitu odbornikl. Déle rodice déti uvadeli, ze ve valné Casti
nebyly zadné edukacni materialy pro porozumeéni bolesti u déti. Z vyzkumu vyplynulo, Ze

rodice i déti by mély zajem o edukaci s prvky pain neuroscience education.

Z vyzkumné Casti prace vyplynulo, ze edukace je dilezitd pro vnimani bolesti
ditétem a rodicem. Edukace by pfitom meéla byt v€as zajisténa, jesté pired zahdjenim 1é¢by
nebo onemocnéni. Edukace by se méla zaméfovat na podporu v popisu bolesti,
patofyziologii bolesti, socidlné-emocnimu uceni. Pfistupy v edukaci by mély vyuzivat
interaktivni pfistup a mit vypracovany materialy pro edukaci.

V Ceské republice doposud chybi odborné védecké ¢&lanky zabyvajici se
porozuménim bolesti, neurovédni edukaci a edukaci v oblasti psychologie bolesti. Dle

literarni reSerSe a vlastniho vyzkumu jsou nej€astéji vyuzivané ndstroje hodnotici bolesti

jednodimenzionalni.
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11 SOUHRN

Teoreticka ¢éast prace je zakladnim vhledem do problematiky détské bolesti
a sou¢asnym védnim piistupiim v Ceské republice a zejména v zahraniéi. Paliativni oblast
vyzkumu byla vybrana, jelikoz do paliativni péCe velmi Casto spada oblast bolesti. Prave
také v kurzu ICPCN — Uvod do détské paliativni péée (Pallium) je znaéna ast vénovana této
problematice. V prvni kapitole je uveden soucasny trend a rozvoj détské paliativni péce
v CR, kdy velkym uspéchem je nejen vytvoreny koncept détské paliativni péce, ale také
uvédomeéni si potieby vcasné paliativni péce pro déti a jejich okoli. VEasna paliativni péce
byla stézejni 1 pro diplomovou préci. Vyzkum se zaméfil na vybér respondentil v této oblasti.
U vcasné paliativni péce je potieba navazat kvalitni vztah s ditétem a jeho rodinou a mit

efektivni metody a nastroje pro vcasné odhaleni a feSeni symptomu spojenych s nemoci.

V ¢asti o bolesti je vice rozebrana samotnd problematika bolesti se zaméfenim na
topologii bolesti a hodnoceni bolesti. Jsou zde jiz zminény vyzkumy zabyvajici se
soucasnymi trendy v hodnoceni bolesti, véetné zjisténi, ze v Ceské republice se stale vyuziva

nejvice hodnoceni bolesti podle jediné dimenze, a to intenzity.

Cast PNE jiz popisuje soucasny piistup k bolesti ze zahraniéi. Pii zpracovavani
literarni reSersSe na toto téma v ¢eském prostiedi nebyly nalezeny zadné ¢lanky kromé ¢lanku
Marese (2021). Na této metod¢ se podili také edukace rodici, jelikoZ oni maji zasadni vliv
na své déti. Edukace o bolesti se v CR zamé&fuje pfevazné na vyzkumy z hlediska sekundarni
a tercidlni edukace, kdy jiZ pacient ptichdzi do kontaktu se zdravotniky. Komplexni ptistup
k zvladani nemoci v sob& zahrnuje vyzkumy s tvorbou metod a nastrojii pro porozuméni
bolesti détmi. Jsou zde také popsany vyzkumy, které zjistuji, jaky vliv ma PNE na dalsi

oblasti jako je hodnoceni bolesti, vnimani bolesti nebo snizeni tizkosti ¢i katastrofizace.
Teoreticka ¢ast je vhledem pro sou¢asné piistupy k bolesti u déti v CR a zahraniéi.

Vyzkum si kladl za cil prozkoumat a popsat zptisoby prace s porozuménim bolesti a
jejich vliv na vnimani bolesti u déti. V ramci vyzkumné Casti bylo vybrano celkem 6 déti a
6 rodic¢u riznych onemocnéni spadajicich do détské paliativni péce. VEk respondentti byl
VvV rozmezi 7-12 let. Pro ziskavani respondentti byl vyuzit zdmérny vybér a metoda snéhoveé
koule. Velky diiraz byl kladen na seznameni rodi¢i s pribéhem vzdélavani, na mapovani

psychické a kognitivni kondice ditéte. U ditéte také nemél nyni probihat zadny bolestivy
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zakrok nebo bolestiva 1écba. VSechny rodiny byly také navazany na pacientské organizace,

které disponuji v ptipadé potieby psychologickou péci.

Data byla ziskdna pomoci polostrukturovaného rozhovoru, ¢ast polostrukturovaného
rozhovoru porozuméni bolesti pro dité a rodice byla zvolena na zakladé¢ doporuceni
odebirani anamnézy o bolesti od ditéte a jeho rodi¢t (Mares, 1997; Acute Pain, 1992, s. 15),
dale byl volen zizeny polostrukturovany rozhovor s ditétem s pomoci obrazkl pro ziskani
dat schopnosti porozuméni a popisu bolesti. Obrdzky byly voleny formou, kterd neni
traumatizujici a jedna se o situace, které jsou zvladnutelné. Dalsi ziskavani dat probihalo
formou dokumentt, kterymi bylo hodnoceni zdznamti bolesti. Rozhovory byly nahravané,
pro zachyceni popisu détské bolesti byly pfipraveny formuléfe, do nichz bylo vyzkumnikem
zapisovano. Nasledn¢ byly veskeré data piepsany a dale zpracovany metodou kvalitativniho

vyzkumu tematické analyzy.

Zpracovani dat ptfineslo odpovéd na vyzkumné otdzky. Vyznamnym aspektem
porozumeéni détské bolesti se ukazala primarni edukace rodict a ditéte a nasledn¢ sekundarni
a tercialni edukace. Edukace ma také vliv na faktory, které se podili na vnimani bolesti

dité¢tem. Faktory, které se podili na vnimani bolesti ditétem, jsou:

e ZkuSenosti, které jsou vlastni v rdmci Zivotni zkuSenosti a ziskané zkuSenosti od
rodict, zdravotnikli anebo ostatnich pacientti. Dillezitou souc¢ésti edukace je taktilni
zkuSenost.

e Znalosti jsou dilezité v oblasti ziskavani odbornych znalosti nejen skrze rodice, ale
také skrze odborniky a vhodné edukacni pomtcky.

e Emoce jsou nedilnou slozkou vnimani a popisu bolesti détmi. Emoce jsou zde
afektivni a hodnotici. Maji vliv na hodnoceni intenzity bolesti. Dilezitou slozkou je
rozvoj znalosti socialné-emocniho uceni.

e Vnimani bolesti rodi¢i ma vyrazny vliv na vnimani a popis bolesti ditétem. Je

dalezité primarné pracovat a edukovat rodice o bolesti.

Vyznamnym prvkem se ukazala pravé chybéjici primarni edukace pro rodice a dité
v oblasti neurovédniho vzd&lavani v bolesti. V Sou¢asné dob& v CR nejsou dostupné
vyzkumy zabyvajici se touto problematikou ¢i néstroje a metody pro vzdélavani deéti
vV neurovédni edukaci bolesti. Porozumeéni bolesti byla kromé vzajemného vztahu ovlivnéna

také typem vybraného hodnoticiho néastroje, ktery byl u vSech respondentt
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jednodimenzionalni v rdmci hodnoceni intenzity bolesti. Kvalitativni hodnoceni bolesti poté

probihalo ustné pii odebirani anamnézy od ditéte a jeho rodic.

Na zéklad¢ vyzkumu lze zhodnotit, Ze neurovédni a psychoneurovédni vyzkum

bolesti u déti je nyni aktualni a v ¢eském prostiedi neprobadany.

Z vyzkumu vyplyvaji nasledné zjisténi dilezité pro dalsi vyzkum v oblasti vyvoje

multidimenzionalniho hodnoceni bolesti déti a pridruzenému néstroji edukacni intervence.

e Faktory vnimani bolesti u déti jsou zkuSenosti, znalosti a emoce:

o Edukace o bolesti by se méla propojovat se souc¢asnou zkuSenosti u déti,
zkuSenost je vlastni a ziskand. Ziskand zkuSenost mize mit dopad na
psychické faktory ditéte a nasledné reakce. V ptipadé edukace je potieba také
hledat faktory pro zvladani nasledujici situace. Mezi zkuSenost je potieba
zatadit také taktilni zkuSenosti.

o Znalosti déti je potieba prohlubovat formou neurovédniho vzdélavani
V primarni oblasti biologie bolesti, metod zvladani bolesti, typologie bolesti

o Emoce hraji velmi dileZitou roli pfi vnimani bolesti u déti. Mnoho dospélych
ma potize popsat emoce, stejné jako déti. Dulezité je také zatadit emocné-
socialni uc¢eni. Opét véetné nastrojui pro zvladani bolesti.

e Edukace postupuje ve sledu: Odbornik — Rodi¢ — Dité

o V prvni fadé je potieba edukovat odborniky, nasledné rodice a poté pracovat
s détmi.

o Edukac¢ni néstroj musi byt také rozdélen na slozku pro rodice a pro déti.

e Edukacni pomticky by mély vyuZivat: Imaginaci, metafory, fantazii, aplikaci vlastni
zkuSenosti do piibéhu. Edukac¢ni pomicky by mély zaroven byt interaktivni a

propojené na metody hodnoceni bolesti.

V piipadé vyvoje edukacnich pomticek a materialti je dale potieba dalsi vyzkum pro

zjistovani dopadu na jednotlivé aspekty souvisejici s bolesti u déti.
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Informovany souhlas pro ucastniky vyzkumu

Nazev prdce: Bolest u deti v paliativni péci, Univerzita Palackého v Olomouci
Autor prdce: Ing. Bc. Bc. Monika Kolkovd (ddle ,, vyzkumnik ),
Univerzita Palackého v Olomouci, Filozoficka fakulta — jednooborova psychologie
Vedouci prace: PhDr. Leona Jochmannova, PhD.

Vazeni rodicCe,

jmenuji se Monika Kolkova, jsem studentkou psychologie 5.rocniku jednooborové
psychologie na Univerzité Palackého v Olomouci, Filozoficka fakulta.

Velice Vam dékuji za Vas zajem o ucast ve vyzkumu: Bolest u déti v paliativni péci v ramci
diplomové prace na Univerzité Palackého Olomouci Diplomova prace je podpofena
organizaci Pallium. Vyzkum bude publikovan v rdmci diplomové prace, piipadné v ramci
¢lanku a vyzkumu pro organizaci Pallium. Vyzkum je zaméfen na soucasné zmapovani, jak
se srodif¢i a détmi pracuje p¥i zvladani dlouhodobé bolesti z hlediska edukace a
porozuméni bolesti (PNE — neurovédni a psychoneurovédni edukace o bolesti).
Vyzkum je anonymni, veskera citliva data budou anonymizovéna, pro potfeby vyzkumu
bude uveden vek ditéte, typ onemocnéni a pohlavi. Kazdy respondent ziskd unikatni kod.
Utast na vyzkumu je dobrovolna a je mozné, kdykoliv z vyzkumu odstoupit. Tuto moznost
maji jak rodice ditéte, tak i dit¢ samotné.

Vyzkum bude probihat formou polostrukturovaného rozhovoru, ktery bude nahravan.
Tuto nahravku bude mit k dispozici pouze vyzkumnik a bude slouzit pro analyzu ziskanych
dat. Rozhovor bude zaméfen na: mapovani soucasného hodnoceni a sledovani bolesti
(rodic), porozuméni bolesti (rodi¢, dité¢), mira edukace bolesti (rodi¢, dit¢). Rozhovor u ditéte
je zaméten také formou hry s obrazky. Otazky na porozuméni bolesti jsou formulovany
zpusobem, ktery odpovida urovni zjist'ovani informaci od zdravotnikd.

Pokud s vyzkumem souhlasite, prosim podepiSte tento formulaf. Podpisem vyslovujete
souhlas s nize uvedenym prohlasenim:

e Prohlasuji, Ze jsem byl seznamen/a s podminkami ucasti na vyzkumu Bolest u déti v paliativni péci.

o Prohlasuji, Ze se vyzkumu ucastnim dobrovolné.

o Souhlasim, ze udaje poskytnuté pro ucely tohoto vyzkumu budou anonymné zpracovany a pouzity
pouze pro ucely diplomové prace.

o Souhlasim, ze vysledky vyzkumu budou anonymné publikovany.

e  Beru na védomi, ze mohu kdykoliv z vyzkumu dobrovolnée vystoupit.

e  Beru na védomu, ze moje dité miize, kdykoliv z vyzkumu dobrovolné vystoupit.

o Souhlasim, aby se miij syn/dcera ucastnila vyzkumu formou rozhovoru.

Moc Vam dékuji za spolupraci
Monika Kolkova

Vice informaci o vyzkumnikovi: Kolkova Monika, kolkova.monika@gmail.com,
mob.739436213
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Polostrukturovany rozhovor
Ucastnik vyzkumu- Rodi¢:
Datum a ¢as rozhovoru:

Dokumenty:

Vyzkumny okruh: Diagnoza, typ bolesti a hodnoceni bolesti:

Jakou mé Vase dit¢ diagnozu a jaka bolest se ptipadné poji s touto diagndézou?
Kdo s Vami fesi bolest u ditéte, jakou bolest s Vami fesi (akutni, chronickou)?
Jaké metody pouzivate pro sledovani a hodnoceni bolesti?

Vnimate, ze bolest u Vaseho ditéte je dobie sledovana a hodnocena?

b

Vyzkumny okruh: Porozuméni bolesti (dle doporuceni odebrani anamnézy o

bolesti od ditéte a jeho rodi¢i Mare§ 1997, pirevzato z Acute Pain, 1992, s.15)

Jaka slova pouziva Vase dité, aby dalo najevo, Ze ho néco boli?

Popiste mi dosavadni zkuSenosti Vaseho ditéte s bolesti?

Rekne Vam, nebo nékomu jinému, kdyz ho néco boli?

Podle ¢eho poznate, ze vase dité néco boli? Reaguje Vase dité na bolest?

Co vy osobng délate pro své dité, kdyz ma bolest?

Co vaSe dit€¢ nema rado, aby se s nim d¢lalo, kdyZ ho néco boli?

Co nejvic pomaha vasemu ditéti, kdyz je potifeba zmirnit nebo odstranit jeho
bolest?

8. Miuzete mi fici jeSt€ néco dalsiho, specidlniho, co se tyka vaSeho ditéte a jeho
bolesti? Néco, o ¢em jsme nemluvili.

NoabkowdE

Vyzkumny okruh edukace

1. Povézte mi, co si myslite, Ze je bolest a pro¢ vznika?

Setkala jste se béhem lécby u Vase ditcte s primarni edukaci o bolesti (primarni —
vSeobecné informace o tom, co je bolest), pokud ano v jaké formé?

Jak Vés odbornici nyni edukuji o bolesti u Vaseho ditéte?

Které informace, jsou pro Vas diilezité, ptipadné, které informace Vam chybi?
Jak podle Vs souvisi psychicka oblast s bolesti?

Ziskala jste nékdy edukacni materidly nebo informace spojené s bolesti u ditéte?
Jaky vnimate rozdil mezi akutni a chronickou bolesti u VaSeho ditéte?

Jaky dopad mé dlouhodoba bolest ditéte na Vas?

N
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Jak vnimate Vase vlastni porozuméni bolesti, jak vnimate schopnost vlastniho popisu

Vasi bolesti (napiiklad bolest, hlavy).



Polostrukturovany rozhovor
Utastnik vyzkumu- Dité:
Datum a ¢as rozhovoru:
Dokumenty:

Vék: Typ diagnozy:

Vyzkumny okruh: Porozuméni bolesti (dle doporuceni odebrani anamnézy o

bolesti od ditéte a jeho rodi¢u Mares 1997, pievzato z Acute Pain, 1992, s. 15)

Rekni mi, co je bolest?

Rekni mi, co t& bolelo piedtim. Jak to bolelo, jak bys popsal bolest?

Reknes nékomu, kdyZ t& néco boli? Kdyz ano, tak komu?

Co d¢las, kdyz t&€ néco boli?

Co chces, aby pro tebe udélali ostatni lidi, kdyz t€ néco boli?

Co nechces, aby ostatni d¢lali, kdyZ t&€ néco boli?

Co ti nejvic pomahad, aby t&€ bolest piesla, aby zmizela?

Muze$ mi jeSté néco fici o sobé a své bolesti, néco, o ¢em jsme jesté¢ nemluvili?

Nk~ wDdE

Vyzkumny okruh edukace

9. Proc€ si myslis, Ze existuje bolest a jak viibec bolest vznika?

10. Myslis, ze hrani miZe pomoct zmenSit bolest?

11. Mize tvoje nalada ovlivnit bolest?

12. Pomuze ti vzdycky né¢kdo, kdyZ t&€ néco boli?

13. Citi$ nékdy bolest a nevis, jak ji popsat? Co ti v tom pomaha? Chces si zahrat hru
s obrazky, kde si zkusime, jak popsat bolest a hlavné, co pomtiZe na bolest?

14. Popis obrazku
15. Ukazka obrazek a povidani: Pomohl ti ten obrazek 1€épe popsat bolest?

Dité si odndsi obrazky s popisem, jaka bolest je, co pomohlo. Porozumeéni, k cemu

bolest byla (varovala, ochranovala, apod.)



Polostrukturovany rozhovor
Utastnik vyzkumu- Dité:
Datum a ¢as rozhovoru:
Dokumenty:

Vék: Typ diagnoézy:

Vyzkumny okruh: Porozuméni bolesti (dle doporuceni odebrani anamnézy o

bolesti od ditéte a jeho rodi¢u Mares 1997, pievzato z Acute Pain, 1992, s. 15)

16. Rekni mi, co je bolest?

17. Rekni mi, co t& bolelo piedtim. Jak to bolelo, jak bys popsal bolest?

18. Reknes nékomu, kdyz t& néco boli? Kdyz ano, tak komu?

19. Co d¢las, kdyz t&€ néco boli?

20. Co chces, aby pro tebe udélali ostatni lidi, kdyZ t&€ néco boli?

21. Co nechces, aby ostatni délali, kdyZ t€ néco boli?

22. Co ti nejvic pomaha, aby té bolest piesla, aby zmizela?

23. MiiZe$ mi jesté néco fici o sob€ a své bolesti, néco, o ¢em jsme jeste¢ nemluvili?

Vyzkumny okruh edukace

24. Pro€ si myslis, Ze existuje bolest a jak viibec bolest vznika?

25. Myslis, Ze hrani miiZe pomoct zmensSit bolest?

26. Muze tvoje nalada ovlivnit bolest?

27. Pomtze ti vzdycky n¢kdo, kdyZ t€ néco boli?

28. CitiS nekdy bolest a nevis, jak ji popsat? Co ti v tom pomaha? Chces si zahrat hru
s obrazky, kde si zkusime, jak popsat bolest a hlavné, co pomtiZe na bolest?

29. Popis obrazki
30. Ukazka obrazek a povidani: Pomohl ti ten obrazek 1épe popsat bolest?

Dité¢ si odnasi obrazky s popisem, jaka bolest je, co pomohlo. Porozuméni,

k ¢emu bolest byla (varovala, ochraiovala, apod.)



Jak bys popsal bolest na obrazku:

Na jakém misté citi bolest?

Jakou bolest citi? K ¢emu bys ji

pfirovnal?

Jaké nepfijemné pocity ta bolest

vyvolava? Jak se pani citi?

MiuiZeme se na tuhle bolest pfipravit?

Jak dlouho ta bolest trva?

Jak silnd je ta bolest?

Co na tu bolest pomiize?

Proc¢ ta bolest vznikla?

Bakerova skala stupnu bolesti

£
'

N

/ — 1)

o o e e
3 \

A |

bez bolesti nepfijemnd  zneklidiujici intenzivni velmi nesnesitelna

bolest bolest bolest intenzivni bolest
bolest




ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: Bolest u déti

Autor prace: Ing. Bc. Bc. Monika Kolkova
Vedouci prace: PhDr. Olga Pechova, PhD.
Pocet stran a znaku: 103 s. (205 723)
Pocet priloh: 6

Pocet tituli pouZité literatury: 92
Abstrakt (800-1200 zn.):

Tato prace se zabyva porozuménim bolesti détmi a jejich rodi¢i. Cilem prace bylo
ziskat uceleny pohled na soucasné pfistupy k porozuméni bolesti détmi a jejich rodici.
Vyzkum je =zaloZzen na kvalitativni analyze, data byla ziskdna prostfednictvim
polostrukturovaného rozhovoru, pozorovani a analyze dokumentti. Respondenti byli vybrani
metodou zdmérného vybéru a nasledné metodou sne¢hové koule. Vyzkumu se zcastnilo
celkem Sest rodici a Sest déti s onemocnénim spadajicim do détské paliativni péce. Vysledky
ukazuji na dilezitost véasné edukace 0 bolesti. V sou¢asné dobé& v Ceské republice chybi
odborné publikace v ramci pain neuroscience eduacation. Déti vnimaji bolest na zakladé
zkuSenosti, znalosti a emoci. Porozumeéni bolesti détmi je ovlivnéno vnimanim bolesti jejich
rodi¢i. Edukace se podili na vnimani a nasledném porozumeéni bolesti. Edukace ma vliv na
psychické faktory a je spojena s hodnocenim bolesti. Respondenti vyuZzivali k hodnoceni
bolesti jednodimenzionalni nastroje zaméfené na intenzitu bolesti. Ostatni dimenze bolesti

byly sledovany pti komunikaci s odborniky.

Ziskané vysledky ukazuji na vyznam rozvoje vyzkumu v oblasti neurovédniho
vzdélavani bolesti v pediatrii. Dulezity je také vyvoj edukacnich materidli a

multidimenziondlnich nastrojii pro hodnoceni détské chronické bolesti.

Klicova slova:Paliativni péce, bolest, déti, pediatrie, neurovédni vzdélavani,

edukace
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This work deals with the understanding of pain by children’s and their parent’s. The aim of
the work was to obtain a comprehensive view of the current approaches to the understanding
of pain by children and their parents Dostupné z the point of view pain neuroscience
education. The research is based on qualitative analysis, the data was obtained through a
semi-structured interview. Respondents were selected through purposive sampling and the
snowball method.A total of six parent’s and six children’s identified for palliative care
participated in the research. The results show the importance of early pain education. There
is currently a lack of neuroscience pain education in the Czech Republic. Children’s perceive
pain based on experience, knowledge and emotions. Pain understanding influences parent’s
perception of pain. Education is involved in the perception and subsequent understanding of
pain. Education has an effect on psychological factors and is linked to the evaluation of pain.
Respondents used one-dimensional instruments for pain assessment. The other dimensions

of pain were monitored during the expert's interview with the parent’s and the children’s.

The obtained results show the importance of research development in the area pain
neuroscience education in pediatrics. The development of educational materials and

multidimensional chronic pain assessment tools is also important.

.Key words: palliative care, pain, children, pediatrics, pain neuroscience education,
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