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Specifika oSetfovatelské péce 0 onkologicky nemocné dité v paliativni péci

Abstrakt

Détska paliativni péce je mlady obor, o kterém se zacinad vice hovofit
az v poslednich letech. Jednim z principti détské paliativni péce je zapojeni celé rodiny
do péce o takto nemocného détského pacienta (Buzgova et al., 2019). Bakalaiska prace
pojednava o specificich oSetfovatelské péce o onkologicky nemocné dit€¢ v paliativni

péci. Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast.

Teoretickd ¢ast pojednavd o nejcastéjSich nadorech postihujicich détskou
vékovou kategorii. Jejich diagnostice, 1é€bé a prognoze. Dalsi ¢ast prace je vénovana
paliativni péci U nas a ve svété. Jedna z Casti prace je vénovana oSetfovatelské péci

o onkologicky nemocné dité v paliativni péci.

Praktickd c¢ast zahrnuje zpracovani a vyhodnoceni vysledkli vyzkumu. Pro tuto
praci byly stanoveny tfi cile. Prvnim cilem bylo odhalit potieby onkologicky
nemocného ditéte v paliativni pé€i. Druhym cilem bylo specifikovat oSetfovatelské
problémy onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci. Tretim a posledni cilem
bylo konkretizovat roli sestry v pé¢i o onkologicky nemocné dité¢ v paliativni péci.
K témto cilim byly stanoveny tii vyzkumné otazky. Prvni vyzkumnou otazkou bylo:
Jaké jsou potteby onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci? Druhou otdzkou
bylo: Jaké oSetfovatelské problémy provéazeji péci o onkologicky nemocné dité
v paliativni péci? Tieti otazkou bylo: Jaka je role sestry v péci o onkologicky
nemocné dité v paliativni pé¢i? Pro naplnéni vyse uvedenych cili byla zvolena metoda
kvalitativniho vyzkumného Setfeni formou rozhovoru. Rozhovor byl tvofen celkem
tfinacti hlavnimi okruhy otdzek, z nichz nékteré mély jest€¢ své dopliujici podotazky.
Pro rozhovor bylo vybrano celkem 10 sester, a to z hospicové péce, podpirné péce

a péce détské lazkové onkologie.

Na zaklad¢ vyzkumného Setieni byly zjistény odpoveédi na zminované vyzkumneé
otazky. Z vyzkumu vyplynulo, ze péce o onkologicky nemocné dité v paliativni péci je

velmi specifickd. Z vyzkumu bylo patrné, Ze ne vzdy jsou potieby ditéte shodné



S potiebami rodi¢ii. Rodi¢e vzdy miluji a chrani své dité. Potieby ditéte se méni.

s rodinou. Z vyzkumného Setfeni bylo zjisténo, ze déti nejvice trapi bolest a riziko
vzniku infekce v souvislosti s porusenim kozni integrity spojenym se zavedenymi
vstupy a dal§imi oSetfovatelskymi problémy jako jsou napt. afty, zacpa, prijem. Dle
vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze sestra pfi své praci nevyuziva jen oSetiovatelskou
roli, ale také roli koordindtorky a edukatorky se zapojenim rodiny a celého

multidisciplinadrniho tymu,
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Specifics of nursing care for an oncologically ill child in palliative care

Abstract

Paediatric palliative care is is a young field that is becoming more widely
discussed in recent years. One of the principles of paediatric palliative care is
the involvement of the whole family in the care of the sick paediatric patient (Buzgova
et al., 2019). This bachelor thesis discusses the specifics of nursing care for a child with

cancer in palliative care. The thesis is divided into theoretical and practical parts.

The theoretical part discusses the most common cancers affecting the childhood
age group. Their diagnosis, treatment and prognosis. Another part of the thesis is
devoted to palliative care in the Czech Republic and in the world. One of the parts

of the thesis is devoted to nursing care of a child with cancer in palliative care.

The practical part includes processing and evaluation of the research results.
Three objectives were set for this work. The first objective was to discover the needs
of the oncologically ill child in palliative care. The second aim was to specify the
nursing problems of the oncologically ill child in palliative care. The third and last aim
was to specify the role of the nurse in caring for the oncologically ill child in palliative
care. Three research questions were established to address these objectives. The first
research question was: What are the needs of the oncologically ill child in palliative
care? The second research question was: What are the nursing issues that accompany
the care of the oncologically ill child in palliative care? The third question was: What is
the role of the nurse in palliative care of a child with cancer in palliative care? To meet
the above objectives, the qualitative research method of interview was chosen.
The interview consisted of a total of thirteen main questions, some of which had
additional sub-questions. A total of 10 nurses were selected for the interview, from

hospice care, supportive care and paediatric inpatient oncology care.

Based on the research investigation, the answers to the mentioned research
questions were obtained. The research revealed that the care of a child with cancer
in palliative care is very specific. The research showed that the needs of the child are
not always the same as the needs of the parents. Parents always love and protect their

child. The child's needs change. The most important need that ch Idren reported was
to not be in pain, to have information and to be with family. From the research survey,

it was found that children were most concerned about pain and the risk of infection



related to the breach of skin integrity associated with the insertions and other nursing
problems such as aphthae, constipation, diarrhea. According to the research
investigation, it was found that the nurse does not only use the nursing role in her work,
but also the role of coordinator and educator with the involvement of the family and the

whole multidisciplinary team.

Keywords

Child with cancer, palliative care, pediatric nurse, nursing care, parents
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Uvod

Dle Bosch et al. (2018) je prevalence déti s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim
onemocnénim 18,5-32 piipadii na 10 000 déti do 18 let véku. Vyssi prevalence je u déti
mladSich jednoho roku. Prevalence se pohybuje okolo 127 piipadd na 1000 déti.
Je uvadéno, ze vyskyt zivot limitujicich a zivot ohrozujicich onemocnéni je vyssi
u chlapct nez u divek. (Fraser et al., 2012). Myslim si, ze détska paliativni péce je velmi
zajimavé téma. V souCasné dobé se dostava paliativni a podpirna péce v pediatrii
do popiedi. Casto je viak spojovana s rtiznymi myty, kdy se spolenost se mnohdy
domniva, Ze poskytovanim paliativni a podpirné péce vse v zZivoté konci. Paliativni
a podpurna péce, by vSak méla byt zahdjena jiz v okamziku, kdy je détskému pacientovi
sdélena diagnoza. Paliativni a podpurnd péce se zaméfuje na zkvalitnéni Zivota

a zajisténi, co nejvétsiho komfortu pro nemocného a jeho blizké.

V teoretické ¢asti bakalaiské prace jsou popsany nejcastéjsi détské nadory, jejich
diagnostika, 1écba a prognéza. Empirickd ¢ast poukazuje na specifika oSetfovatelské

péce o onkologicky nemocné dité v paliativni péci.

Cilem této prace bylo odhalit potieby onkologicky nemocného ditéte v paliativni
péci, specifikovat osetiovatelské problémy a konkretizovat roli sestry v péci
0 onkologicky nemocné dité v paliativni pé¢i. Na zaklad¢ stanovenych cili byl vytvoren
soubor otazek polostrukturovaného rozhovoru. Dle vsech zjisténi bylo ptistoupeno
k vytvofeni informacni materialu, ktery by mohl pomoci rodindm déti v paliativni péci

k ziskani ptehlednych a dostupnych informaci.
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1 Soucasny stav

Paliativni péc¢e v pediatrii se do poptedi za¢ina dostavat az v poslednich letech
21. stoleti.  Paliativni péce Vv pediatrii spoc¢iva v aktivni komplexni péci
0 somatickou, psychickou a spiritudlni slozku nemocného ditéte, zahrnujici také
poskytovani podpory rodiné. Na péci se podili cely multidisciplinarni tym. Paliativni
péci v pediatrii mizeme rozd¢lit do tfi stupna - paliativni pfistup, obecna paliativni
péCe, specializovana paliativni péce. Onkologicky nemocny détsky pacient v
paliativni péci ma Casto neuspokojené potieby v oblasti biologicko-fyzické, bezpeci a
jistoty, psychosocidlni, seberealizace a v oblasti duchovnich potieb (Buzgova et al.,
2019). S tim souvisi fada o$etfovatelskych problémd, které mohou détského pacienta
Vv paliativni péci, ale i jeho rodinu trapit. Patii sem napf. bolest, poruSend vyziva a
hydratace, porusSend kozni integrita, poruSené vyprazdnovani, riziko vzniku infekce,
uzkost, strach, bezmoc, beznad¢j, poruseny obraz téla, socidlni izolace porusena
potieba bezpeci a jistoty, naruSené procesy v rodin¢ atd. Onemocnéni ditéte je tedy
také i onemocnénim celé rodiny, tudiz role sestry v pé¢i 0 onkologicky nemocné
dit¢ v paliativni péci je velmi dulezita, sestra pecujici
o takového pacienta pomaha celé rodin€ zvladat tuto téZkou zivotni zkousku, musi

byt profesiondlni, empatickd, komunikativni, vzdélana (Filova, Sikorova, © 2014).

1.1 Nejcastéjsi détska onkologicka onemocnéni

Onkologickd onemocnéni se netykaji jen dospélych, ale 1 déti. Onkologicka
onemocnéni patii na druhé misto nejéastéjsich pii¢in Gmrti u déti v Ceské
Republice. Ro¢né je v Ceské republice diagnostikovan nador asi 350 détem
a mladistvym do 19 let. Déti do 15 let se v piipadé onkologického onemocnéni
nejcastéji potykaji s akutni lymfoblastickou leukémii a to asi ve 25 % vSech nadori.
Dal$imi nadory jsou nadory mozku, které tvoii asi 22 % nadorti v détském veku.
Tretim nejéastéjSim nadorem u déti ve véku do 15 let je neurobalstom. Ve véku
15-19 let jsou dominujici maligni lymfomy, které se vyskytuji asi ve 25 %. DalSimi

jsou gemirnalni nadory, kterych se vyskytuje 13 %. Poslednimi jsou nadory mozku
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s vyskytem 10 % u dospivajicich nad 15 let (Lebl, 2014). Prvotni zachyt
onkologickych onemocnéni u déti jiz v kojeneckém a batolecim obdobi. Pozdé&ji
odchazi k zachytu az pozdé€ji v pubertdlnim a postpubertalnim obdobi. Etiologii
nadorovych onemocnéni u déti mtzeme rozdélit do dvou skupin. Jednou skupinou
jsou rizikové faktory, kam fadime dédicné dispozice, aktudlni vek, pohlavi,
nevyzralost, nedostate¢na diferenciace a rychly rast nékterych bunék, imunologicka
nezralost a disbalance. Druhou skupinu obsahuji vnéjsi faktory, ke kterym patii
kvalita Zivotniho prostiedi. Ta je ovliviiovana fyzikalni vlivy, chemickymi
a biologickymi vlivy (Klima, 2016). Geneticky podminéné nadory tvofi u dospélych
cca 5-10 % Zatimco u déti je predpoklad geneticky podminénych nadort vyssi a to
cca 18-20 %. Nadory vytvareji pevna loZiska s nadorovymi bunkami. Solidni
nadory tvoii asi 2/3 nadorovych onemocnéni. Radime sem napf. karcinomy,
sarkomy, nadory mozku, nervi atd. Leukemie z celkového poctu tvoii zbyvajici 1/3.
Naproti solidnim naddorim jsou hematologické nadory, které nevytvareji loziska, ale
nadorové bunky infiltruji kostni dien, lymfatické uzliny nebo jiné tkan€ nebo koluji
v krvi (Baj¢iova et al., 2014). Mezi vSeobecné charakteristické ptiznaky v détské
onkologii fadime pfiznaky, jako jsou horecka, bolest hlavy, zvraceni, bledost,
celkova unava a slabost, Ubytek vahy. (Lebl, 2014). K prvni diagnostice dochazi jiz
V primarni péci pii navstéveé pediatra. Pediatr tak mlZe zajistit moZzné rozpoznani
prvnich znamek genetického predispozi¢niho syndromu a zabezpecit tak co
nejrychlejsi vySetfeni détského pacienta. V ptipade diagnostikovaného genetického
nadorového predispozi¢niho syndromu je ulohou pediatra zabezpelit dalsi
dispenzarizaci pacienta, piipadné dalSich clenli rodiny, na specializovaném
pracovisti détské onkologie. Diky vcasné diagnostice a nasledné dispenzarizaci
dochazi ke sniZzeni morbidity a mortality zhoubnych nadort v pediatrii. Na sniZeni
mortality a morbidity vSech détskych nadorh se podili cely multidisciplinarni tym
zahrnujici multikomplexni péci. Multikomplexni 1écebna péce zhoubnych nadort
muze vylécit vice nez 75 % déti. Predpokladem pro dosazeni takovych to vysledkli
je spravna klasifikace rozsahu nemoci a aplikace optimalni 1écby, ktera mize snizit
vyskyt komplikaci (Lebl, 2014). Dle klasifikatniho syst¢tmu UICC (Union
International centre le Cancer) se nadory oznacuji pismeny TNM. T znamena rozsah
primérniho nadoru. N urcuje stav miznich uzlin. M uddva vyskyt ¢i nepiitomnost

metastdz (Klinicka onkologie pro sestry, 2011).
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1.1.1 Akutni lymfoblasticka leukémie

Akutni lymfoblastickou leukémie se vyskytuje ve 25 % vSech nadord v pediatrii.
Leukemii fadime mezi nadory krvetvorby, kdy dochazi k nekontrolovanému bujeni
neékterych bunék bilych krvinek v kostni dieni. Tyto bunky se zde hromadi,
vyplavuji se a nésledné poskodit dalsi organy. Nejcastéji jsou to jatra, slezina,
centrdlni nervova soustava (dale jen CNS) a lymfatické uzliny. Leukemie miizeme
rozd€lit na Akutni lymfoblastické leukémie (ALL), které tvoii ptes 80 % vSech
leukémii. Akutni myeloidni leukémie, chronickd lymfoblastickd a chronicka
myeloidni leukémie se vyskytuji v détském véku jen vzacn€. Prvnimi piiznaky je
Casto anémie, krvacivé projevy, zvétSeni miznich uzlin, pozd¢&ji i jater a sleziny.
Mezi nespecifické ptfiznaky mizeme fadit Gnavu, nechutenstvi, bolesti svali
a kloubl. K diagnostice ALL ndm slouzi biopsie kostni dfené. Po potvrzeni
vysledki nésleduje cilena terapie, jejichZ cilem je znicit existujici nadorové bunky,
potlacit jejich dalsi tvorbu a pritom zachovat integritu celého organismu. Pti 1é¢bé
dochazi také k doplnéni chybéjicich krevnich elementl transfuzi, ochrana pied
infekcemi (Klima, 2016). V n¢kterych piipadech dochazi i k transplantaci
krvetvornych bunék, kterd ma za cil nahradit poSkozenou krvetvorbu. Takto
nemocnému détskému pacientovi jsou nitrozilné aplikovany jeho vlastni (autologni)
¢1 darcovské (alogenni) krvetvorné buiky (Doubek, 2017). Progndéza je dobra,
dochazi ke zlepseni kvality Zivota. U vétSiny pacientil dojde k vymizeni piiznaku
a u vice nez 85 % Kk uplnému uzdraveni. 5 let po ukonceni 1é¢by bez vyskytujicich

se klinickych ptiznakt je pacient povazovan za zdravého (Klima, 2016).

1.1.2 Nadory centralniho nervového systému

Nadory Centralniho nervového systému (dale jen CNS) fadime mezi jednu
Z nejvétsich skupin nddort v détském véku. Po leukémiich jsou na druhém misté
mezi nadory v détském véku. Vyskytuji se jak zhoubné tak nezhoubné nadory
(Klima 2016). Radioterapie vyuzivana u ALL piedstavuje vyznamny rizikovy faktor
pro vznik sekundarnich mozkovych nadorti. Nadory maji plizivy prubéh vzhledem
z pocatku necharakterizujicim pfiznakiim. Typickymi pfiznaky jsou bolesti hlavy,
ranni zvraceni a edém papily zrakového nervu, ktery se vyskytuje asi jen u 3 %

pacientu. K diagnostice nadord mozku slouzi o¢ni, neurologické a endokrinologické
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vysSetfeni. U déti do 4 let jsou tato vySetfeni doplnéna jesté o obvod hlavy.
Ze zobrazovacich metod je vyuzivana magneticka rezonance. Terapie téchto nadora

spoc¢iva v resekci nadoru (Lebl, 2014).

1.1.3 Lymfomy

Lymfomy maligni Ize rozdélit na dva zakladni typy, jimiz jsou Hodgkinské
lymfomy a Non-hodgkinské lymfomy. Oba dva lymfomy tvoii asi 15 % zhoubnych
nadord déti. Hodgkinsky lymfom se projevuje nebolestivym zdufenim uzlin
v oblasti superclavikularnich nebo krénich uzlin. K diagnostice slouzi biopsie
zminénych uzlin. Déle zobrazovaci metody jako CT a MR. V lé€bé se aplikuje
kombinace chemoterapie a radioterapie zasazenych oblasti. Nehodgkinsky lymfom
se znaci CastéjSim vyskytem u chlapc nez u divek. Lymfom je charakterizovan
bujenim lymfatické. Projevuje se utlakem okolnich struktur, utlacuje dychaci cesty,
cévy, struktury dutiny bfisSni. Zdkladni diagnostika spociva v provedeni
cytomorfologie, histomorfologie a imunotipizace. Zobrazovacimi metodami
vyuzivanymi Kk diagnostice jsou CT a pozitivni emisni tomografie. Terapie spociva

v chemoterapii (Lebl, 2014).

1.1.4 Neuroblastom

Neuroblastom je nador, ktery vychazi z tkan¢ sympatickych ganglii. Postihuje
prevazné déti v kojeneckém a batolecim véku. Tento naddor neni ohrani¢eny a velmi
rychle metastazuje piedeviim do jater, kosti, kiize a o&nice (Boraiova, Zacik,
© 2012). Klinické ptiznaky zavisi na lokalizaci nadoru. Mezi nespecifické projevy
fadime bolesti bficha, krku, zvraceni, obstipace, prijem, hore¢ky. K diagnostice
neuroblastomu patfi ultrasonografické vySetieni bficha, které muize poukazat
na primarni nador. Dal§imi vySetfenimi jsou MR, CT, lumbalni punkce a punkce
kostni dfené. Terapie spociva v jeji komplexnosti a zahrnuje chemoterapii,

radioterapii, opera¢ni 1é¢bu (Muntau, 2014).
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1.1.5 Nadory mékkych tkani

Nédory mékkych tkani patii mezi dals§i skupinu nddori postihujicich détské
pacienty. Benigni délime na 2 skupiny, a to Hemangiom a lymfangiom. Oba dva
typy nezhoubnych nddorti se vétSinou vyskytuji v kazi. (Klima, 2016). Maligni
nadory meckkych tkani tvofi u déti a adolescentid asi 8 % z celkového poctu
malignich nddord. Ro¢né jim onemocni 4-7 z 1 milionu déti, pti¢emz vyssi vyskyt
téchto nddorGt je =zaznamenan v rodindch s geneticky prokdzanou
Recklinghausenovou chorobou, u déti s Beckwith-Wiedemannovym a Li-Fraumeni
syndromem.  Zaroven patii tato skupina onemocnéni K nejobavangjsim diky
pozdnim nasledkim protinadorové 1é&by v détstvi. Castym sarkomem u déti
S maximalnim vyskytem do 6 let je rabdomyosarkom. Postihuje zejména oblast
hlavy a krku (40 %). Pravé tam maji nejhor$i prognoézu parameningeéalni nadory.
BohuzZel v okamziku stanoveni diagnézy méa 20 % jiz metastdzy. Co se tyce
prognozy, tak ta je lep$i u embryonalniho rabdomyosarkomu. Naproti tomu
nepfiznivou prognoézu ma alveolarni rabdomyosarkom. Tento sarkom postihuje vsak
spiSe star§i déti a to v oblasti trupu a koncetin. K diagnostice onemocnéni slouzi
bioptické vySetfeni. Zdali bude progndza ptizniva ¢i nikoliv zalezi na nckolika
faktorech. Histologii, stadiu, lokalizaci, velikosti tumoru, véku détského pacienta,
postizeni spadovych lymfatickych uzlin. Lé€ba spociva v chemoterapii, ozatfovani,
chirurgickém mistnim odstranéni nddoru. V né&kterych piipadech, kde dochazi

metastazam a relapstim je bohuzel prognéza Spatna. (Drahokoupilova et al., 2014).

1.1.6 Nadory ledvin

V détském veéku se nejcasteji vyskytuje nerfoblastom — Wilmshv nador. Tento
typ nddoru tvofi v détském véku asi 6 % zhoubnych nadorti. Wilmstiv nador se
nejcastéji projevuje bezptiznakovou rezistenci v dutiné biiSni. Mezi klinické
ptiznaky fadime bolesti bficha, nechutenstvi, zvraceni a tnavu. K diagnostice
se vyuziva zobrazovacich metod za pomoci USG a CT vySetteni. Pfi zahdjeni 1écby
je prvnim krokem v terapii radikalni resekce a piipadna nefrektomie. Dle
evropskych odbornikil se vSak dava prednost chemoterapii s naslednou operativni

1é&bou (Lebl, 2014).
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1.2 Paliativni péce

Paliativni péc¢i v pediatrii vyzaduji 2 skupiny déti. Do prvni skupiny patii déti
S zivot limitujicim onemocnénim. Patii sem napf. spindlni muskuldrni atrofie,
degenerativni onemocnéni CN, dédicné poruchy metabolismu. Druhou skupinou jsou
zivot ohrozujici onemocnéni. Kam onkologické onemocnéni a vazné urazy CNS
vyzadujici intenzivni péci (MojziSova, BeneSova, 2019). Détské pacienty s zivot
ohrozujicim onemocnénim Ize dle britskych kritérii, rozd¢lit jest¢ do Ctyt zakladnich
skupin, které pomahaji urcit potieby ditéte a rodiny v paliativni péci. Prvni skupinou
jsou déti, u nichz je kurativni 1é¢ba mozna a casto. Do této skupiny patii déti
s onkologickym onemocnénim, ale i se selhanim srdce, jater, ¢i ledvin. Do druhé
skupiny patii déti, u kterych je smrt nevyhnutelna a 1écba je velmi intenzivni, dlouha
avedouci Kk prodlouzeni zivota za zapojeni ditéte do béZznych aktivit. Napf.
déti s cystickou fibrozou a Duchenovou muskularni dystrofii. Treti skupinu zahrnuji
déti, u kterych neni mozné kurativni 1é¢ba. Lécba je vyhradné paliativni a dlouhodoba.
Spadaji sem napt. svalové dystrofie, neurodegenerativni onemocnéni, dédi¢nymi
poruchy metabolismu. Do posledni skupiny patii déti s nezvratnym neprogresujicim
stavem u kterych je vysoka pravdépodobnost piedcasného Umrti. Dé&ti, které patii
do této skupiny Dé&ti, které patii do této skupiny, maji diagnostikovanou zavazné
probihajici epilepsii a tézké posthypoxické postizeni CNS ¢i postiZzeni traumatu mozku

nebo michy (Anon, 2018).

1.3 Osetiovatelska péce o onkologicky nemocné dité v paliativni péci

Détska paliativni péce je komplexni péce o somatickou, psychickou a spiritudlni
slozku nemocného ditéte a zahrnuje také podporu rodiny (Anon, 2017). Nejvice déti
umira vV nemocnici na jednotce intenzivni péce. Pfani déti i rodic¢t by, aby mohly zemfit
v domacim prostiedi, kde by se jim umiralo 1épe (Filova, Sikorova © 2017).

Lécba onkologickych onemocnéni v détském véku je dlouhd a traumatizujici pro
vSechny zlUc€astnéné: déti, rodinné piisluSniky a zdravotnici. Aby byla paliativni péce

ucinna, mél by, byt uplatnén multidisciplinarni pfistup, ktery zahrnuje rodinu a cely
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paliativni tym. Strategie paliativni péce by mély byt individualni, zaméfeny na dité
a dospivajiciho. Zalozeni komunikace s rodinou se zaméfenim na komplexni péci

(Kaye et al., 2017). Paliativni péce o détského pacienta mize trvat roky. Umirajici déti
a jejich smrt je v nas$i spoleCnosti Casto stale jesté tabu. Dle WHO je paliativni péce
aktivni komplexni péfe 0 nemocné, jejichz nemoc nereaguje na kurativni lécbu
a zahrnuje také péci o rodinu. Hlavni slozkou je pfedevsim lécba bolesti a dalSich
symptomu, spolecné s psychologickymi, socidlnimi a duchovnimi problémy Nové¢jsi
definice WHO z roku 2002 ve sv¢ teorii klade vétsi diiraz na predchdzeni utrpeni. Dle
této definice je paliativni péce chapana jako ptistup zlepSujici kvalitu Zivota pacienti
a jeho rodiny (Buzgova, 2015). Cilem paliativni péce je dosazeni co nejlepsi kvality
zivota nemocnych a jejich rodin. Paliativni péce podporuje Zivot a zlepSuje kvalitu
zivota. Umirani a smrt povazuje za pfirozenou soucast zivota. Smrt ni¢im neurychluje
ani neoddaluje. Kvality Zivota dosahuje prevenci utrpeni, ilevou od n¢ho, 1é¢bou bolesti
a identifikaci symptomi télesnych, psychosocidlnich a spiritudlnich. Nabizi podplrny
systém, umoziujici zit plné az do konce plnohodnotnym Zzivotem. PéCi o rodinu
nemocného v obdobi prae finem, in finem, post finem. Prioritou paliativni péce je
holisticky piistup a profesiondlni lidsky pfistup multidisciplindrniho tymu. Kroky
provadéné v paliativni péci nesmi vést k pfed¢asnému ukonceni Zivota. Obecnou PP
poskytuji vSichni zdravotnici s ohledem na specifika své odbornosti. Zdkladem odborné
paliativni péce je aktivni, odbornd, interdisciplinarni péce, poskytovana tymem
odbornikli se specidlnim vzdélanim a zkuSenosti v paliativni péci. Tymova spoluprace
1ékaft, sestra, socidlni pracovnik, psycholog, pastorani pracovnik a dalsi. Zakladnim
motem paliativni péce a bezpecnd pro pacienta (Buzgova, 2019). Dikladna paliativni
péce by méla splnovat nekolik cilt. V prvni fadé by méla byt orientovana na pacienta
a brat zfetel na jeho pfani a cile. Dale by méla byt paliativni péCe prospesna. Paliativni
péce by méla byt dale véasna, spolehliva za pouziti vSech moznosti ku prospéchu
a efektivni, naceZ neplytva Casem ani prostiedky (Buzgova, 2015). V péci o déti s Zivot
limitujicim a ohrozujicim onemocnénim se doporucuji tfi stupné détské paliativni péce.
Prvni stupen je paliativni pfistup, kdy je diraz na implementaci zdkladnich principt-
paliativni péce do kazdodenni praxe (Mojzisova, BeneSova 2019). Dle definice Gott.
et all, (2013) je paliativni pfistup otevieny postoj ke smrti a umirdni u vSech
zdravotnikl pracujicich s pacientem a jeho rodinou s respektem k ptani pacienta k jeho
1é€be a péci. Druhym stupném je obecna paliativni péce. PéCe je poskytovana
proSkolenymi a zkuSenymi zdravotniky. Tteti skupinou je specializovana paliativni
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péce, ktera spociva v multidisciplinarni péc¢i poskytované specialisty vzdélanymi
v paliativni péci. Takovou specializovanou pééi v Ceské republice jsou mobilni
a lazkové hospice, denni stacionare paliativni péce nebo tym paliativni péce v ramci
zdravotnického zafizeni. Détska paliativni péce ma rizné formy. Nejvice pacientl, ktefi
pottebuji paliativni péci, se nachazi ve zdravotnickych lazkovych ¢i ambulantnich
zatizenich, kde pravé dochazi ke sdéleni zavazného onemocnéni a jeho dalSimu postupu

feseni (BeneSova, Mojzisova, 2019).

1.4 Vyvoj détské paliativni péce ve svété

Vyvoj détské paliativni péCe ve svété zapocal zalozenim prvniho Hospice
v Londyné v roce 1967 St. Christophers Hospic. Jeho zakladatelka Cecily Saundersova
je dodnes vnimdna jako jedna z prvnich osobnosti paliativni mediciny. Déle o 15 let
pozdé&ji zalozila prvni détsky hospic v Anglii v Oxfordu Frances Dominica. V Evropé
vznikl prvni mobilni détsky hospic v Polsku v roce 1994. Zakladatelem byl anesteziolog
Tomasz Dangel. Hospic se podili na rozvoji a vzdélavani détské paliativni péce
v dalsich zemich Evropy véetné Ceské Republiky. Od roku 2002 je doméci paliativni
péce poskytovéna také v okoli Bratislavy. Od roku 2003 zacaly détskou paliativni péci
poskytovat i dal§i zemé& jako napt. Uganda, Italie, Izrael, Francie atd. Béhem roku 2003
piiSla do povédomi celosvétova organizace ICPCN (International Children’s Palliative
care Netvork). Jednou ze zakladatelek byla Joan Marstonova (ICPCN, 2017). ICPCN
shromazd’uje celosvétové organizace poskytujici détskou paliativni péci a napomaha
k jeji implementaci do zdravotnictvi (BeneSova, MojziSova, 2019). Rozvoj paliativni
péce je v raznych zemich svéta odlisSny. Neékteré zemé preferuji budovani
specializovanych oddéleni, naproti tomu jiné se zaméfuji vice na nemocni¢ni podplrné
tymy. Napi. v Némecku je Vv zajisténi paliativni péce pievaha podplirnych tymu

(Anon, 2019).
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1.5 Vyvoj détské paliativni péce v Ceské republice

K pocatkim patii zalozeni nadac¢niho fondu Klic¢ek v roce 1991 na podporu
rodindm vazné¢ nemocnych déti. V roce 2004 nadacni fond Klicek zahajil provoz
respitniho domu. V roce 2008 zacal poskytovat paliativni tym MUDr. Petra Lokaje pod
klinikou détské onkologie FN Brno péci o onkologicky nemocné déti v domacim
prostfedi ve spolupraci s nada¢nim fondem Krtek. Od roku 2011 mobilni hospic
Ondrasek v Ostraveé zacal poskytovat péci nejen dospélym ale i détskym pacientim.
Mobilni hospic poskytuje komplexni 1ékaiskou, oSetfovatelskou, psychosocialni
a duchovni podporu. Mobilni hospic si klade za cil, aby dit€¢ mohlo prozit posledni
zbytky svého Zivota v domacim prostiedi s rodinou (Benesova, Mojzisova, 2019).

V roce 2001 bylo zalozeno hospicové obcanské sdruzeni Cesta domi. SdruZeni
poskytuje poradenské sluzby v oblasti péCe o nevyléCitelné nemocné a umirajici.
Snahou je také zvySeni povédomosti v oblasti paliativni péce. Od roku 2015 zacala také
poskytovat paliativni péci détskym pacientim. Z celkového poctu amrti, které lze
ocekavat, nastane celd polovina za hospitalizace na akutnim ltzku. Cesta domil se
rozhodla ukézat, Ze neexistuje zadny détsky pacient, u kterého by bylo vylouceno, ze by
mohl posledni chvile svého Zivota prozit doma s rodinou. V roce 2015 vznikla v ramci
CSPM CLS JEP pracovni skupina détské paliativni péée pod vedenim MUDr.
Mahuleny MojZiSové. Klade si za cil zapojeni détské paliativni péce do ceského
zdravotnictvi (Benesova, Mojzisova, 2019). Dostupnost détské paliativni péde v Ceské
republice zavisi, na mist¢ bydlist¢ a na druhu onemocnéni. Pro déti s onkologickymi
onemocnénimi je teda alesponi castecné dostupna péce v onkologickych centrech
Vv Praze a v Brné&. Bohuzel ostatnich nemoci, kde se déti nachazeji v terminalnim stadiu

je dostupnost péce jesté mensi nebo Zadna (Anon, 2017).

1.6 Formy paliativni péce

Muze byt poskytovana jako obecnd paliativni péée (OPP) ¢i jako vSeobecna
paliativni péCe v ramci nespecializovanych sluzeb, ptipadné jako sluzba specializované
paliativni péce (SPP). Mezi nespecializované sluzby paliativni péce fadime regionalni
pecovatelské sluzby, dobrovolniky, praktické lékare, standardni nemocni¢ni odd€leni

a zafizeni dlouhodobé oSetrovatelské péce. Ke specializovanym sluzbam fadime ustavni
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jednotky paliativni péce, lizkové hospice, nemocni¢ni podplirné tymy paliativni péce,
tymy domaci paliativni péce, komunitni hospicové tymy, denni hospice, domaci
nemocnice a ambulantni kliniky. Hospic je zafizeni ¢i instituce poskytujici
specializovanou paliativni pé¢i pfedevsim pacientim v preterminalni a termindlni fazi
nevylécitelného onemocnéni. Je kladen diraz na individualni potfeby a ptani kazdého
nemocného jedince tak aby mu bylo vytvofeno pfirozené prostfedi, ve kterém se bude
citit dobfe. Domaci hospicova péce je idedlni. Pacient je v prostfedi, na které je zvykly,
a staraji se o n¢j jemu znami lidé. Péce je vSak narocna pro vSechny blizké nemocného.
Stacionarni hospicova péce (denni pobyt) je vhodna pro pacienty s rodinami bydlicimi
v blizkosti hospice. Spociva v tom, Ze rano je pacient je v zafizeni od rana do odpoledne
¢1 veCera a po té si ho ptebira rodina zpatky domil. Dopravu zajiStuje rodina nebo
hospic. Péc¢i zaroven dopfeje rodinnym piisluSnikiim, aby si mohli na par hodin
odpocinout ¢i si zafidit jinak nemozné. K trvalé¢ lizkové hospicové péci se pristupuje
tehdy, neni-li mozné kazdy den dojizdét z divodu vzdalenosti nebo stavu nemocného.
Nemusi byt pravidlem, Ze nemocny na hospicovém lizku také zemfte. Jeho Stav se miize
natolik zlepsit, Ze mize byt opét pfijat do domaci péce. VEtsina nemocnych, zejména
s nadorovym onemocnénim, vyuziva hospic velmi uceln€é. Hlavnim tézistém détského
hospice neni péfe terminalni, ale respitni. Nékterd onemocnéni mohou trvat rizné
dlouho a doméci péce je velmi narocnd. DéEtské hospice nabizeji kratkodobé pobyty
détem 1 jejich blizkym, aby nacerpali nové sily. Hospic se rodindm détem snazi
nabidnout praktickou pomoc a bezpecné, povzbuzujici zdzemi. Rodina ma moZnost
odpocinout si od denniho naro¢ného oSetfovani, mize se poradit a pod¢lit se
0 zkuSenosti a starosti. Détsky hospic je samoziejmé& schopen a piipraven postarat se

1 0 dité v terminalnim stadiu onemocnéni (Fendrychova, Ratiborsky, 2013).

1.7 Faze nemoci

Féaze vyrovnavani se s t€zkou nemoci a ztratou
Dle modelu Model Kiiblerové-Rossové rozliSujeme celkem 4 faze. Prvni fazi je
popirdni. Nemocny o sobé tikd, Ze se citi dobte, Ze se tohle nemuze stat pfece jemu atd.
Pti popirani dochazi k Sokové situaci, ktera u kazdého jedince miize trvat riizné dlouho,

nez se dotyény s danou situaci zcela smifi. Druhou fazi je hnév/agrese. Doty¢ny si klade

otazky pro¢ zrovna on, ze to to neni fér! Dotycny proziva vztek a zavist. Treti fazi je
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smlouvani, kdy chce nemocny stihnout jesté vse, co doposud nestihl. Treti faze zahrnuje
nad¢ji, ze jedinec mize jistym zpiisobem oddalit ¢i odlozit smrt. Doty¢ny se obraci
Casto k vife s zadosti o delsi zivot vyménou za zménu Zivotniho stylu apod.
Ptedposledni fazi je Deprese. Nemocny je smutny, ztraci zadjem o vSe kolem, nema
pro co zit. B&hem ctvrté faze si umirajici za¢ind uvédomovat jistotu blizici se smrti.
Muze byt proto zamlkly, uzavieny, odmitat navstévy a travit vétsSinu cCasu VvV placi
a truchleni s pocity strachu, uzkosti, smutku a beznadéje. Posledni fazi je smifeni.
Nemocny je smifeny se v§im. Uvédomuje si, Ze proti tomu nemuize bojovat a mél by se
na to pfipravit. Zacina se vyrovnavat se smrti je schopny lepsi spoluprace (Kiibler-Ross,
2015).

1.8 Faze umirani

Vnimani smrti z pohledu ditéte je individualni a zalezi na nékolika faktorech.
Chapani smrti souvisi s vékem ditéte. Malé déti ziji pfitomnosti a jesté zcela nechapu
rozdil mezi zivotem a smrti. Déti v predSkolnim a starSim véku vnimaji smrt
pohadkov€. Véii tomu, ze zemielda bytost miZe nadale fungovat v pomoci a radam
zivym bytostem na zemi. Déti od véku 9 let zacinaji chapat smrt jako nezvratny stav.
Pokladaji svym blizkym otazky zaméfované na pfiCiny nemoci a umrti. Pro obdobi
dospivani je popisovani chapani smrti blizké chdpani smrti dospélych. Predstava smrti
jim maze byt velmi vzdalena. Je potieba dat prostor k vyjadieni pocitl, projevit zajem
o jejich pohled na realitu. Mohou projevovat pocity viny ale i agresi (Viton,
Veleminsky, 2014). Umirajici a jejich blizci si prochazi tfemi fazemi. Prvni fazi je
pre finem. Obdobi pre finem zacina zjiSténim nemoci, kterd s velkou pravdépodobnosti
skon¢i smrti. MlzZe trvat dny, tydny, mésice a nékdy i1 roky. V tomto obdobi mize byt
nemocny nékolikrat hospitalizovan. Prochazi fazemi pfijimani nemoci, které byly
probrany v ptedchozi podkapitole. Obdobi in finem byva oznacovano jako terminalni
stav. V dnes$ni dob¢ je umirani piesunuto do zdravotnickych zafizeni. Rodiny se Casto
domnivaji, ze jejich blizkym tam bude 1épe, protoze oni jim nedaji tu spravnou péci,
jakou by v nemocnici dostali od zdravotnického personalu. Nemocni chtéji stravit toto
obdobi doma se svoji rodinou, ale piedevsim nechtéji byt sami. Tomuto tématu
se vénuje uvod této kapitoly. V obdobi post finem nejde jen o péci o mrtvé télo.

Dulezité je neopomijet zarmutek a zal pozistalych. Prvni okamziky po smrti jsou pro né
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modlitbu. Rodina by méla mit moznost rozloucit se, pokud zemfel ve zdravotnickém

nebo socialnim zafizeni (Kupka, 2014).

1.9 OSetrovatelské problémy

Mezi nejCastéj$i oSetfovatelské problémy onkologicky nemocnych déti
Vv paliativni péci patii bolest, respiracni pfiznaky (dusnost), gastrointestinalni pfiznaky,
neuropsychické problémy a chronické rany. Bolest je spolu s dusnosti nejobavangjsi
priznak z pohledu pacienta. A také nejcastéjsi priznak pokroc¢ilého stddia onemocnéni.

(Bydzovsky, 2015).

1.9.1 Bolest

Na posouzeni bolesti miizeme vyuzit hodnotici Skaly n&které z hodnoticich skal. U déti
Vv paliativni péce, které komunikuji $patn¢ nebo vibec mizeme vyuzit skalu Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability Scale — FLACC. Dité se v této Skale pozoruje 2-5 minut a
nasledné jsou zaznamenavany hodnocené parametry (Buzgova, 2019). (Tabulka ¢. 1)
Chronick4 bolest je jednim z nejcastéjSich symptomi v détské onkologii. Bolest
ovliviiuje nekolik faktort. Témito faktory miize byt napt. strach, izkost a neznamé
prostiedi. Déti v paliativni péci si n€kdy na bolest mnohdy nestézuji i ptesto, Ze je trapi.
V ptipadé, ze si dité stézuje na bolest, mélo by se mu véfit. Manegement bolesti
v détské paliativni péci se skladd z nefarmakologickych postuptli, kauzalni terapie
(ozatovani, antibiotika, hormondlni 1écba). Za vyuziti anesteziologickych postupd,
pouziti koanalgetik - 1€ky, které netlumi bolest, ale zvySujici u€innost analgetik nebo
nebo pomahaji bolest 1épe snaset. Neurochirurgickych postupti. Mezi nefarmakologické
postupy Vv 1écbe¢ bolesti v paliativni péci fadime odvedeni pozornosti, dechova cviceni,
hypnoza, progresivni svalova relaxace, akupunktura, masdze, aromaterapie. DuleZité je
také ditéti naslouchat a pochvalit ho, za to jak doposud svoji t€Zkou situaci zvladlo a tim
ho motivovat i do budoucna. Pti farmakologické 1é€bé bolesti by se mélo dle WHO
postupovat nasledovng. Farmaka by méla byt podana, pokud to Ize Usty, ptipadné per
rectum nebo transdermalné. Prvnim krokem volby v névaznosti na Zebiicek bolesti dle
WHO by mély byt neopiodni analgetika a az druhym krokem opioidni analgetika.

Z opioidi je v paliativni péci vyuzivan Morfin jehoz nastup ucinku, je v ptipadé
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peroralniho podani, je do jedné hodiny a uc¢inkuje tfi — Ctyfi hodiny u déti ve veku
nad 6 mésicti. Dal§im nejucinnéjsim Iékem je Oxykodon. Pti 1é¢be bolesti v paliativni
péci neni doporuCovano pouzivat Kodein, protoze je vstiebavan enzymem CYP2D6.

Tento enzym se nenachazi u plodu a malych déti (Justin Amery, 2015).

1.9.2 Hydratatce

Stav hydratace pacienta je dulezité¢ zhodnotit a dle toho nastavit plan péce. Zndmky
hydratace lze rozdélit do tiech skupin. Znamky 5% dehydratace jsou pokles hmotnosti,
suché sliznice a lehce snizeny vydej moci. Mezi znamky 10% dehydratace patii snizeny
kozni turgor, zpomaleny kapilarni navrat, suché sliznice, oligurie a letargie. Pokud je
dehydratace vétsi nez 10 % objevuje se Kussmaulovo dychani, Sok, anurie, porucha
védomi. V termindlni fazi Zivota miize mit dehydratace i pozitivni Ginky jako jsou
mensi periferni otoky, niz§i mira inkontinence, zmenseni plicniho edému. Pokud tedy
ma dité Zizen, podavame tekutiny. Na konci Zivota vSak klesd potieba tekutin na 60 %
normalni potfeby tekutin. Podani tekutin podkozné je vhodné&jsi oproti podavani tekutin
nitroziln¢. Uvadi se také, Zze podavani tekutin nasogastrickou sondou, je pro détské

pacienty stresujici a obtézujici, tudiz neni v zavéru zivota vhodné (Justin Amery, 2015).

1.9.3 Vyziva

Poruchy s vyzivou postihuji vétSinu pacienti v paliativni péci v termindlnim stadiu
(Sachlova, 2015). Poruchy vyZivy jsou spojené s nechutenstvim, problémy v duting
ustni, nevolnosti a zvracenim. Déti se snazime krmit tak abychom je do ni¢eho nenutily.
Zvézime ptipadné nezadouci ucinky 1€kt, které by mohly mit na vyzivu vliv. Nabizime
ditéti, to co mu chutna. Z jidelnicku vynechdvadme aromaticka, kofenéna a mastna
vysvétlime, ze déti v konecné fazi zivota nemaji potiebu tolik jist, nemaji hlad. Rodina
tak muaze pacientovi pomoci napt. prevenci suchych rti jejich zvlh¢ovanim (Justin

Amery, 2015).

1.9.4 Zacpa

Lécba zacpy spociva v dietnich opatienich a podani 1ékd. Nefarmakologické zpisoby
lécby bolesti zahrnuji kromé dietnich opatfeni i hydrataci, zvyseni pohybu ditéte, Gprava

stavajici medikace. Z medikace pfi zacpé€ Se vyuzivaji — bobtnavé latky, jitrocel indicky,
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psyllium. Dal§imi moznostmi volby jsou projimadla — Laktuléza, Glycerin, Senna.
Pokud si dité ztézuje na bolest v oblasti kone¢niku, je mozné, ze se tam vyskytuji analni
fisury, diky kterym pak déti zadrzuji stolici, kterd vede k vétsi zacpé. Pokud se nedati
zacpu zlepsit, provede se manualni vybaveni stolice. Pfedchazi tomu vysvétleni ditéti
i rodin€, co se bude dit. Dalsim krokem je odvedeni pozornosti ditéte za piipadné
analgosedace. Stolice je pak vybavena pomoci zasunutého prstu do fitniho otvoru
s predchozim masirovanim fitniho otvoru pro uvolnéni analniho svérace (Justin Amery,

2015)

1.9.5 DusSnost

Dusnost je velmi ¢astym piiznakem Vv paliativni pééi. Pti zhodnoceni dusnosti je potieba
zhodnotit nékolik oblasti. Zkontrolovat, zdali je dité promodralé, miize to byt pfi¢inou
obstrukce dychacich cest. Ddle je potfeba zhodnotit, zdali ma dit¢ horecku, je ptitomny
inspira¢ni stridor, hvizdani pfi vydechu, otok obli¢eje a rozsifeni povrchovych Zil
na krku. Nefarmakologické zplsoby 1éCby dusnosti jsou posazeni ditéte, zjisténi
proudéni vzduchu v mistnosti, zklidnéni ditéte, vyuziti relaxacnich dechovych technik.
Pti farmakologické 1é¢bé je moZznosti volby podéni morfinu, midazolamu parenteralné

nebo diazepamu (Justin Amery, 2015).

1.9.6 Krece

Kiece jsou jeden z dalSich symptomi, ktery se muze vyskytnout v PP. V ptipadé
Nevkladat ditéti nic do ust, uvolnit mu dychaci cesty a odstranit pfedméty v jeho tésné
blizkosti, aby se o né neporanil. Pokud zachvat po péti minutach neustoupi, provede se
aplikace midazolamu bukalné¢ nebo diazepamu rektdlné. Pokud zichvat ani po té
neodezni, davka se opakuje. V ptipad¢, Zze zadchvat 1 nadale trva, je dit¢ hospitalizovano

(Justin Amery, 2015).

1.9.7 Péce O rany

Péce o chronické rany u détskych pacienti v paliativni péci je také dillezitou soucasti
oSetfovatelské péce. Rany je, za potiebi pravidelné oplachovat fyziologickym roztokem,
podavat lokalni antibiotika. Rény se sterilné¢ kryji obvazovym materidlem. Z jinych

metod lze pro kryti ran pouzit plody papaji, rozdrcené zivocisné uhli, jogurt s zivymi
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kulturami nebo med. Cilem péce 0 rany je potlaceni zapachu, prevence krvaceni, péce
o okoli rany, prevence a lécba infekce, 1écba nadmérné sekrece. Je potfeba vybrat
vhodny typ kryti, ktery absorbuje sekret i zapach. Pro pacienta je velmi dualezité, aby
rana nebyla citit (Markova a kol., 2015).

1.9.8 Uzkost

S tzkosti se déti v paliativni péCi setkavaji Casto. Soucasti tzkosti jsou védomé
i podvédomé prvky strachu. Jednotlivé prvky se podileji odlisné a v rizné miie, kdy jde
napft. o strach ze smrti a umirani, osamélosti nebo fyzického utrpeni (Kisvetrova, 2018).
Na psychiku onkologicky nemocnych déti v paliativni pé¢i ma neptiznivy vliv nejistota,
zablokovand komunikace a stresujici prostfedi. Naopak pozitivni vliv na né ma
nastaveni si kazdodenni rutiny a ritudlii, otevienost v komunikaci a podpora. Pfi feSeni
uzkosti je dulezité¢ ditéti naslouchat, aby dit¢ mohlo dat prostor svym obavam,
myslenkam, pocitim a strachu. Snazit se zachovat ditéti jeho zajeté stereotypy.
Pojmenovat $kodlivé myslenky, vyvarovat se falesnému a piehnanému utéSovani.
Je potieba upfimné reagovat na otazky ditéte. Lzivé odpovedi narusuji divéru a izkost
mohou naopak zhorsit. To plati i v ptipadé komunikace rodiny s ditétem.
Pti nefarmakologické 1é¢bé tzkosti jsou vyuzivany rizné druhy terapii. Jako napft.
arteterapie, muzikoterapie nebo herni terapie. Z farmakologickych zptsobl 1écby jsou
vyuzivany anxiolytika v pocatecni fazi. V pokrocilé fazi uzkosti jsou podavany

benzodiazepiny, nebo levomepromazin (Justin Amery, 2015).

1.9.9 Nespavost

U pacientd s onemocnénim mozku nebo s onkologickym onemocnénim, kdy jsou
pfitomny mozkové metastazy, je Castym piiznakem epilepticky zachvat. Lékat nasazuje
medikace na tyto potize, aby sestra mohla podat 1éky hned, kdyz se problém objevi.
(Bydzovsky, 2015).

Pacienti maji tedy nejvétsi strach z bolesti a dusnosti. Stejné je to i u jejich blizkych.
Musi se vénovat pozornost komunikaci s pacientem a sledovat i jeho neverbalni
projevy, aby se potize vcas identifikovaly a mohla byt nastavena vhodna 1écba.
U nemocnych by se méla zmirnit bolest a dusevni stradani. Je potieba se zaméfit
natélesné symptomy a feSit je. Dulezité je sledovat pacienta i z pohledu
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psychosocialniho. Protoze ne kazda bolest se da Iécit analgetiky. Nékdy staci si k
nému sednout, drzet ho za ruku a naslouchat. Pfi pé¢i musi byt zachovana pacientova

dastojnost. Je potfeba poskytnout podporu jeho blizkym.

1.10 OSetrovatelské potreby

Samotny oSetifovatelsky proces predstavuje nékolik planovanych ¢innosti a tyto
¢innosti jsou zaméteny na dosazeni urcitého vysledku. Pojem oSetfovatelského procesu
souvisi § akceptovanim védeckého (systémového) pfistupu a vychodisek
Vv oSetfovatelstvi. Z teoretického hlediska jde o systémovou teorii aplikovanou
na postup. Z praktického hlediska je to systematicka, racionalni metoda
planovani a poskytovéani oSetfovatelské péce, jejimz cilem je zména zdravotniho stavu
pacienta. Diiraz je kladen na individudlni potfeby nemocného a na jejich feSeni.
Cinnosti oSetfovatelské péde ve prospéch pacienta provadi sestra za aktivniho zapojeni
pacienta. Pokud je to mozné. OSetfovatelsky proces ma pét fazi, které zahrnuji
zhodnoceni, diagnostika, planovani, realizace a vyhodnoceni. V prvni fazi nastava
zhodnoceni a posuzovani sestra provadi sbér informaci o pacientovi a hodnoti jeho
celkovy stav. Sestra ziskdva oSetfovatelskou anamnézu a zhodnocuje jeho soucasny
stav. Informace ziskava z primarniho od pacienta, a to pozorovanim a rozhovorem.
Ve druhé fazi se provadi diagnostiku a analyzu ziskanych data. Stanovi existujici
a potencialni problémy. Na tyto problémy se zaméfuje planovani péce. Diagnodza
se stanovuje v priubéhu diagnostiky (Plevova, 2018). V pribéhu tieti fazi v pribéhu
planovani sestra provadi Ctyfi zakladni kroky. Prvnim krokem je urceni priorit
ve spolupraci s pacientem. Rozdélit si problémy na ty, které vyzaduji okamzitou
pozornost, které mohou pockat a na které se musi sestra nejvice soustedit. Druhym
krokem je stanoveni cile a ocekdvanych vysledkti. Dulezité je, stanovit si v jakém
Casovém horizontu vysledky ocekava. Tietim krokem je urceni ¢innosti, které budou
potieba, k tomu aby bylo dosazeno stanovenych cilii. Ctvrtym krokem je zaznamenani
planované péce. Sestra musi zjistit, zda jsou respektovany individudlni zvlaStnosti
pacienta. Ve c¢tvrté fazi dochazi k realizaci samotné oSetfovatelské péce. Pied
zahajenim Ctvrté faze sestra znovu posoudi mentalni stav pacienta. Pti realizaci musi
sestra sledovat reakci pacienta na poskytovanou péci. Musi provést zaznam

do osetfovatelské dokumentace.
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V posledni paté fazi provadi sestra zhodnoceni toho, zda bylo dosazeno vsech

stanovenych cilt. V ptipad¢, ze bylo cile dosazeno, muze dojit k ukonceni procesu.

V ptipadé¢, Ze cile nebylo dosazeno nebo bylo dosazeno jen ¢astecné, provede se revize

planu (Tothova, 2014).

»International Children’s Palliative Care Network (ICPCN) pfijala chartu prav déti,

jejichz zivot je v dusledku jejich nemoci nebo stavu zkracen ¢i ohrozen. K této charté se

pripojila i Sekce détské paliativni péce CSPM.“ Tato se sklada z 10 bodt, které popisuji

potieby ditéte v paliativni péci.

10.

Kazdé¢ dit¢ ma pravo ocekavat, ze se mu dostane paliativni péce dle definice
WHO. Péce ma byt individudlni vzhledem k potfebam a pfanim s ohledem na
vek a kulturni zazemi.

Zahijeni paliativni péce by mélo byt jiz v okamziku stanoveni diagnézy
a pokrcovat po celou dobu nemoci az do umirani a nasledné smrti. Péce by méla
zahrnovat i péci o pozustalé.

Rovnocenny, partnersky piistup k rodi¢tm déti pfi poskytovani péce.

S ohledem na v¢k ditéte, by mélo byt dit¢ motivovani k i€asti na rozhodnutich,
které by mohly ovlivnit pribéh péce.

Piistup k ditéti a jeho rodi¢im by mél byt zaloZen na citlivé komunikaci,
otevieném pristupu, distojnosti a respektu soukromi.

Kazdé dit¢ 1 dospivajici ma pravo na zajiSténi pfistupu ke vzdélani. Dle
moznosti by mu mélo byt umoznéno Ucastnit se a podilet se na b&znych
détskych aktivitdch s kamarady a sourozenci.

Spoluprace rodict a ditéte se specialistou na dané onemocnéni a pediatrem.
Uskute¢néni konzultaci, pokud je to mozné.

Pravo rodi¢i a ditéte na konkrétniho pracovnika, ktery bude mit za cil
koordinaci péce vcetn¢ paliativniho tymu a komunitni podpory.

Pokud je to mozné, méla by byt péce ditéti poskytovana doma. V piipadé, ze je
péce mimo domov nevyhnutelnd, méla by byt poskytovdna personilem
vySkolenym v détské paliativni péci

K ditéti a jeho rodin€é by se mélo ptistupovat vzhledem k jeho individualnim
potfebam. Soucasti by mél byt dostatek podpory a to na neomezenou dobu.

(Paliativni medicina, 2018).
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Z prav détskych pacientd vyplyva, potieba ditéte byt bez bolesti a dalSich
nepiijemnych symptomi. Potfeba komunikace a informovanosti. Potieba bezpedi a
jistoty, Potfeba lasky, empatického a individualniho pfistupu. Potfeb rozvoje a potieba
délat stejné véci jako vrstevnici a byt tak vnimany. Potieba osobni identity. Potfeba nemit
bolest a mit pravdivé informace o svém zdravotnim stavu je jedna z hlavnich potfeb. Bolest
v paliativni pé¢i je pro déti velmi traumatizujici. Potfeba mit pravdivou informaci je
poticba déti i rodich. S dalSich fyzikalnich potieb Vv paliativni péc¢i v pediatrii
vychdzi potfeba nemit potize s vyprazdiiovanim, nemit kozni potize a brnéni téla (Filova,
Sikorova, 2017). Potieba mit u sebe rodice. Potieba informovanosti napomaha ditéti si
zpracovat a vysvétlit vzniklé problémy. Dité bude védét co se s nim d&je a bude dit a
mize to tak zmirnit pfipadné obavy a strachy v souvislosti S onemocnénim.
Dulezité je také dat ditéti moznost volby o sob¢, vzhledem k jeho véku a mentilnimu
vnimani (Kiivankova, Cikova, 2016). Informace, které rodi¢e ziskavaji, jsou od lékatd,
dalsich zdravotnikii a dalSich rodict se stejnym nebo podobnym onemocnénim. Potieba
komunikace je jednou z prioritnich oblasti v détské paliativni péci. Mezi détmi s Zivot
ohrozujicimi stavy, rodi¢i a zdravotnickym persondlem je ¢asto nedostatecna. Nejednotné
nebo preruSované rozhovory napoméhaji vétSimu riziku vyskytu tzkosti, strachu a stresu,
Takova komunikace mize byt pak znepokojujici jak pro poskytovatele péce, rodinu i
samotné dité. Poskytovatelé péce Casto vahaji, kdy je Cas zahdjit s rodi¢i rozhovory o
paliativni péci vzhledem k strachu ze sniZovani nad&je pacientim a nepiijemnym pocitim
pfi zahajeni a zapojeni do diskuse. Sestry se Casto zdrahaji komunikovat s pacienty o
progndze onemocnéni S détmi a jejich rodici. Obavaji se, Ze jim vezmou veskerou nadg&ji
(Akard et al., 2019). Potfeba mit u sebe rodice, zajist'uje ditéti pocity bezpeci a jistoty. Tato
potieba je jind u malych déti a jind U starSich. Malé déti vyzaduji pfitomnost rodice.
Naproti tomu dospivajici déti nevnimaji tuto potiebu jako tolik dulezitou. Chté&ji vice
travit Cas se svymi vrstevniky. Ze spiritudlnich potfeb. Je mozné, ze stredoSkolaci se
snazi odpoutat od rodi¢li a chtéji vice Casu travit se svymi vrstevniky, proto pro né tato
potieba neni tolik dulezitd (Filova,Sikorova, 2017).  Spiritualni potfeby Se b&hem
vyvoje ditéte meéni se schopnostmi chapani sama sebe, pfijimani a utvareni si vlastnich
postojii. Vnimani potieb spirituality se u jednotlivych déti 1isi dle véku 1 obdobi, ve kterém
se zrovna nachéazeji. Kazdé nemocné dité se snazi vyrovnat se strachem o sebe, ale i o0 své
blizké. Stejné tak kazdé dité potiebuje byt pfijaté. Potiebuje fyzicky i socidlni kontakt se
svymi
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vrstevniky, ale i rodi¢i. Potfebuje obejmout, vzit do naruce apod. (Buzgova, 2019).
Z vysledkt studie o potfebach nevyléciteln¢ nemocnych déti vyplyva, Ze potieby
pecujicich rodin jsou rozsahlé a zavisi vzdy n typu onemocnéni nebo postizeni a véku
ditéte. Pro rodiny je dulezité, aby byly informovany o moznostech podpory a aby byla
péce poskytovana komplexné. Pro rodice je nesmirn¢ dulezité mit divéru v Iékaie, ale
I ostatni pracovniky, ktefi 0 dité pecuji. Je také za potiebi, aby bylo rodicim déti
Vv paliativni pé¢i umoznéno zapojit se do spoleenskych aktivit, aby se piedeslo tomu, ze

by se dostaly do socialni izolace (Anon, 2018).

1.11 Role sestry v paliativni péci v pediatrii

Zapojeni multidisciplinarniho tymu, ktery spolupracuje s ditétem a jeho rodinou. Tym
zahrnuje pracovniky poskytujici zdravotni péci, socidlni a spiritualni. Paliativni tym je
slozen z lékart, détskych sester, psychologl, socidlnich pracovnikd, duchovnich,
nutricnich terapeutli, muzikoterapeutii, arteterapeuti a dalSich. Piistup kazdého
pracovnika tymu, je ke kazdému ditéti a jeho rodin¢ individudlni. Pracovnici se snazi
rodiné a ditéti pomahat v kazdé fazi nemoci, kterou zrovna prochazeji. Vénuji jim
dostatek casu, podpory a pochopeni. Naslouchd jim a dle toho planuje dalSi péci
(Paliative care for children, 2015). Tym by mél umét rozpoznat fyzické i psychické
problémy détského pacienta a najit moznosti jejich feseni. Ukolem pracovniki tymu je
komunikovat s pacientem tak, aby byly odhaleny jeho potieby a mohlo dojit k jejich
saturaci (Kontakt, 2013). Ulohou détské sestry neni jen péée o nemocné ale i spoluprace
s rodinou nemocného a péce o ni. K rodi¢liim a ditéti je potfeba komplexniho ptistupu
(Onkologie, 2013). Role détské sestry v paliativni péci spocivd v pecovatelské roli,
edukatorské, roli obhdjce a koordinatora. Sestra ve své pecovatelské roli zjiStuje
oSetfovatelské problémy s pojené s onemocnénim dit€te a zaroven se zabyva
samostatnou péci o pacienta pii jeho navstévé. Ve své edukatorské roli sestra poucuje
rodinu a détského pacienta o veskeré péci. Sestra slouzi i jako advokat nemocného
a jeho rodiny. Slouzi zaroven i jako koordindtor a mluvéi v ptipadé€, Ze je potieba
spoluprace s dalSimi odborniku, jako jsou napt. duchovni, psychologové, socidlni
pracovnici (Stankova, 2002). Koordinace socidlniho pracovnika s rodinou nemocného
ditéte je velmi dualezitd. Socidlni poradenstvi v paliativni pé€i zahrnuje pomoc pfii

vyfizovani socidlnich davek a pfispévkid na péci. Pomoc s vyfizenim oSetfovného,
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finan¢ni podpora. Do finan¢ni podpory spada i osloveni pfislusnych nadaci napt. Dobry
Andél, Nadacni fond Klic¢ek aby mohla rodina pokryt veskeré vydaje spojené s 1é¢bou.
Socialni pracovnik pomaha rodindm i pti zajiSténi bydleni (Paliativni medicina, 2020).
Ulohou sestry je zmirnéni obtizi jako je tleva od bolesti, zajisténi pohody,
lidské dlstojnosti se zachovanim kvality zivota. Vliv zivotnich udalosti, které pacienta
postihly a mohou zptsobit jeho problémy Vv psychické, socialni, emoc¢ni a duchovni
roviné a pomahat pacientovi pii jejich ptekonavani. Je potieba zapojovani pacienta, ale

i jeho blizké do oSetfovatelského planu a umoznit jeho spolurozhodovani. Povzbuzovat
pacienta pii dosahovani bezprostiednich cilti, pfimétenych jeho stavu. Nechat pacienta,
aby v ¢innostech postupoval svym vlastnim tempem, respektovat momentalni nalady
pacienta, zapojit do péce rodinu pacienta. Je dilezité vytvofit mezi pacientem a sestrou
pozitivni vztah, atmosféru duvéry. Sestra by také méla uznat obavy, strach pacienta.
Méla by ho piijmout takového jaky je, se vSemi jeho prozitky nemoci (Buzgova, 2019).
Osetrovatelstvi v détské paliativni péci vyzaduje komplexni pribézné vzdélavaci
ptilezitosti pro sestry pracujici s détmi S zivot ohrozujicimi Stavy a jejich rodinami.
Sestra by méla znat osvédcené postupy zaloZené na diikazech. Dale by méla sestra mit
odborné znalosti v oblasti komunikace. M¢la by mit povédomi o0 specifickych
a socialnich a kulturnich tradicich. Pii poskytovani paliativni péce v pediatrii by méla
sestra vzit na védomi své vlastni pocity tykajici se lidského utrpeni a pracovat
s rodinami v mimotadné téZkych chvilich a procesu umirani. Sestry musi poskytovat
komplexni péci a vénovat se tak veskerym fyzickym, psychosocialnim a duchovnim

potifebam détskych pacienti (Anon, 2019).
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2 Cil prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace:
Cil 1: Odhalit potfeby onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci z pohledu détské

sestry.

Cil 2: Specifikovat osetfovatelské problémy onkologicky nemocného ditéte v paliativni

péci z pohledu détské sestry.

Cil 3: Konkretizovat roli sestry v péc¢i o onkologicky nemocné dité v paliativni péci.

2.2 Vyzkumné otazky

1. Jaké jsou potieby onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci?

2. Jaké oSetfovatelské problémy provazeji péci o onkologicky nemocné dité

v paliativni péci?

3. Jaka je role sestry v péci o onkologicky nemocné dité v paliativni péci?
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3 Metodika

3.1 Metodika vyzkumu

Empirickd cast mé bakalafské prace byla zpracovana formou kvalitativni
analyzy a kategorizace dat ziskanych prostfednictvim hloubkovych polostrukturovanych
rozhovort nahravanych na mobilni aplikaci v telefonu. Hloubkové rozhovory probihaly
osobné a telefonicky se sestrami s riznymi profesnimi zkusSenostmi s oSetfovanim
onkologicky nemocnych déti v paliativni péci. Bylo sestaveno celkem 13 hlavnich

okruhti otazek, z nichz nékteré mély jesté své doplnujici podotazky (Ptiloha ¢. 1).

Otazky slouzily, jako osnova pii rozhovorech se sestrami. SloZeni a roz¢lenéni
otazek bylo zvoleno, tak aby byly béhem rozhovoru ziskdny dostate¢né soubory
informaci, které mohou byt nasledné zuzitkovany pro zodpovézeni vyzkumnych otdzek.
Metoda kvalitativniho vyzkumu za pomoci hloubkového rozhovoru byla zvolena
vzhledem Kk cilim prace. Sbér dat probihal na ¢tyfech rtiznych pracovistich sester
v jejich pracovni dobé se souhlasem vedeni jednotlivych pracovist’, vrchnich sester i se
souhlasem jednotlivych sester. Rozhovory probihaly v hospicovych zafizenich
a Vv zatizeni détské onkologie a hematoonkologie. Rozhovory vzdy probihaly jednotlivé
v oddélené mistnosti. Sestry byly doptfedu sezndmeny s okruhy otazek, kterych se bude
rozhovor tykat. Na zacatku rozhovoru, byly jesté jednotlivé sestry seznameny
s problematikou tématu a nasledné¢ byl od kazdé ziskan souhlas se zpracovanim
a nahravanim rozhovoru se zajisténim jejich anonymity. Nasledné probihal rozhovor,
ktery byl rizné dlouhy v souvislosti s profesnimi zkuSenostmi kazdé sestry. Rozhovor
byl zaznamenavan na mobilni aplikaci v telefonu a po té doslovné pfepsan do programu
Microsoft Word. Po dikladném piepsani vSech ziskanych soubori byla provedena

kvalitativni analyza, kddovani a tvorba schémat v programu ATLAS.ti.
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3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor byl tvofen celkem 10 sestrami ze &tyf rtznych instituci.

Pracovisté byly vybrany dle specifiky daného tématu.

Byla zvolena pracovisté mobilni hospicové détské péce, paliativni péce
a pracoviste détské lazkové onkologické a hematoonkologické péce. Na tfech
pracoviStich byly provedeny rozhovory se tfemi sestrami a na jednom pracovisti

s jednou sestrou.

Rozhovory byly zaznamenany osobné i telefonicky. Pracovisté byla vybrana

zamérn¢ s ohledem na danou problematiku a dostupnost takovych pracovist’.
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4 Vysledky vyzkumu

4.1 Kategorizované vysledky z rozhovorii s matkami
Tato kategorie popisuje vysledky kvalitativni analyzy rozhovort dle jejich jednotlivych

kategorii.

4.1.1 Identifika¢ni udaje

Tabulka ¢. 3 Charakteristika probandek

Probandky Pohlavi Délka praxe
S1 Zena 12 let
S2 Zena 4 a pitil roku
S3 Zena Pl roku
S4 Zena 21 let
S5 Zena 1 rok
S6 Zena 5 let
S7 Zena 6 let
S8 Zena 11 let
S9 Zena 8 let
S10 Zena 17 let

Kategorie Identifika¢ni idaje byla vytvofena pro bliz§i popis vyzkumného
souboru. Do kategorie identifikace byla zafazena délka praxe na daném pracovisti, dalsi
vzdelavani sester a co je pfivedlo k této praci. Vzhledem k anonymité probandek jsou
sestry v celé praci oznaCovany S1-S10. Délka praxe probandek konkrétné v paliativni
sféte se pohybovala od pil roku po 21 let. Pro lepsi orientaci byla délka praxe rozdélena
do tfi stupiiii. Prvni stupeii zahrnoval sestry, jejichz délka praxe byla od ptl rokl do
5 let. Do druhého stupné spadaly sestry s délkou praxe od 6 do 15 let a do tretiho od
16 do 21 let. V obdobi pil roku az 5 let byly 4 sestry a to konkrétné S2, S3, S5, S6.

S délkou
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praxe od 6 do 15 let byly taktéz 4 sestry- S1, S7, S8, S9. Nejméné sester bylo v rozmezi
16-21 let praxe — S4, S10. Jedna sestra a sice S3 uvedla nejkratsi délku praxe, pul roku.
Sestra s nejdelsi délkou praxe v oboru byla - S4 a uvedla celkovou délku praxe 21 let.
Témér vSechny z dotazovanych sester uvedly, ze absolvovaly fadu vzdélavacich kurzy
a Skoleni tykajicich se paliativni péce. Konkrétné sestra S9 uvedla: ,, Kurzy jako takové
prubézné absolvujeme 1 semindre V hospicové péci nebo 1 kolem dokola. Sama
se vzdelavam z ruznych knih. Myslim si, Ze clovek musi dat i hodné na svoji intuici a je
tezke predvidat, co bude. Myslim si, Ze co mam vedet asi vim.“ Toto dale doplnila ve
své odpovedi sestra S10, ktera se domniva ze: ,, Myslim si, ze to uz delame dlouhé roky.
Samoziejmé je vidycky co se ucit v té paliative. Musime sledovat nové moznosti
napr,.co se tyce zdravotnického materidlu, ale co se tyce paliativy, tak jsem zjistila za
posledni roky, ze se nemam uz v cem vzdeldavat. Paliativa uz je na celkem dost vysoké
urovni tak, zZe se snazime vyhledavat potom takové kurzy jako jsou napr. Krizové
intervence, kde se ucime jak sprdavné reagovat na dané situace.” Sestra S6 jesté
dopliwje: ,, Béhem prvnich dvou let jsme si prosly radu skoleni, jak komunikacnich tak
osobnostrich abychom umély pecovat i o sebe coz je tady hodné klicové. Ted' si myslim,
Ze jsme tomu dali hodné a, Ze je toho malo co by nas mohlo jakoby nékam co se tyce
kurzi posunout. Z toho co, je u nds na trhu uz jsme absolvovaly vse. Uz jen ziskdavame
cenné zkusenosti, “ Z celkového poctu dotazovanych nékteré sestry uvedly, ze je k téhle
préaci pfivedla ndhoda nebo chtély plivodné délat néco uplné jiného. Dalsi ze sester
uvadi, ze je k praci ptivedl pfedchozi zijem o danou problematiku a absolvovani
pfednasek a konferenci pani MUDr. Hrdlickové. Jedna z dotazovanych sester uvadi, Ze
Ji k této praci piivedla osobni zkuSenost v roding. Setra S5 uvadi: , K této praci mé
privedlo to, Ze jsem absolvovala nezdavazné prednasky, které mé zaujaly, néjakym
zpiisobem se mé dotkly a olovily mé. Piivodné jsem pracovala na hematoonkologii a
uvedomila jsem si, ze kdyz viastné tam uz nemame tém détem co nabidnout, tak je tu
vlastné jina moznost co jim miizeme nabidnout. Je tu moznost zprijemnit jim vlastné ten
zaver zivota. Tak Ze vlastné kdyz uz jeden obor nemiize, druhy jim tu pomoc nabidne.
Sestra S4 uvadi: ,, Mné sem neprivedla vyloZené to, ze bych tu chtéla pracovat, to urcité
ne. Hledala jsem praci, protoze jsem méla 3 malé deti a byla jsem po materské. Bohuzel
to bylo v dobe, kdy bylo prdace mdlo, byl dostatek sester, takze jsem obchdzela
nemocnice a nakonec jsem skoncila tady. Porad jsem si Fikala, Ze pujdu kamkoliv jen ne
sem na onkologii, ale bylo tam jediné volné misto. Nakonec musim vict, zZe jsem toho

moznd litovala prvni ti mésice, protoze jsem se vitbec nemohla do #é prace dostat,

36



ale po uplynuti téch trech mésicii uz toho nelituji viitbec. Nakonec mé ta prace nadchla a

«

myslim si, Ze to mélo smysl v Zivote.
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4.1.2 Potieby ditéte a rodiny ditéte v paliativni péci

Schéma 1 Potieby ditéte a rodiny ditéte v paliativni péci

Vlastni zdroj

nseINOS 3f

Dle analyzy rozhovort byla stanovena kategorie potieb déti a rodic¢t déti
Vv paliativni péci. Pro tuto kategorii bylo vytvofeno nésledujici schéma, ve kterém jsou
popsany nejcastéjSi vyskytujici se potieby. Potieby ditéte a potieby rodict jsou

v nékterych ptipadech zcela totozné.
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Bylo zjisténo, Ze potieby ditéte a rodicl nejsou vzdy stejné. Méni se a zévisi i na
dalsich souvislostech jako je vychova v roding, zdali je rodina véfici ¢i nikoliv apod. Ve
vSech ptipadech nevychazi potifeby rodi¢t z potieb ditéte. Témét vSechny sestry se
shodovaly, ze nejdilezitéjsi potiebou je potieba klidu, informace a s tim souvisejici
respekt a individudlni pfistup. Nedilnou soucésti byla i potieba edukace. Odpovédi
nékterych sester v rozhovorech odhalily souvislosti se vztahy v roding, kdy maji rodice
potfebu své déti chranit. Sestra S5 uvedla: ,,.Samozrejmé ty mensi déti, ty to moc
nevnimaji, neuvédomuji si, co to znamend zemrit nebo jak se jejich stav vyviji. Jinak si
myslim, Ze se tyhle potieby méni, ale je to vsechno individualni z hlediska véku a toho
jak je to ditko doma vychovdvano 1 vzhledem na viru.“ Sestra S5 popisuje ptiklad
Z praxe: ,,Mame jednoho hodné nemocného chlapecka, ktery bohuzel ma infaustni
prognozu a je to o tom, ze ten chlapecek je vychovavany tim zpiisobem, Ze je velice
skromny a ted’ mel moznost si néco prat od dvou nadacnich fondii...On si, ale nechtél
si néco pral a vysvetlil mu to, Ze si mizZe néco prat. Jedno prani si splnil, a kdyz mél
moznost toho druhého prani, tak viastne nemyslel jen na sebe, ale myslels viastné na
celou Sirokou rodinu. Jednak na sourozence a jednak babicku, ktera viastné o ného
pecuje a stard se. Tak, Ze je to opravdu ditko od ditka. “

Sestry v rozhovorech uvadély i ptipady z praxe. Jeden takovy uvedla sestra S7, ktera
popisuje ptipad chlapce: ,, Pripad osmnactiletého chlapce, ktery nez mu bylo 18 mél
prosté prani jit na diskotéku a mit holku a ted’ se ty jeho potreby viastné zmenily a jsou
jiny v tom, Ze chce mit viastné klid a chce hrat na kytaru a nékam se v té kytare jesté
dostat. Jo on vi, Ze mad infaustni prognozu, ale vlastné uplné vse prehodnotil. Ma
potiebu seberealizace. Chce hrat Sachy s kaplanem na dalku, protoze si s nim miize
popovidat. Jsou si blizci a dokdaze mu Fict, co chce a co nechce, coz treba pred dvema
roky nedokdzal. ©“ Dale sestry uvadély informace o psychice déti. Sestra S5 popisuje
rozdily v psychice kazdého ditéte: ,,Psychika téch deti se vidycky hodné zmeni. Kdyby,
Jjste postavila vedle sebe 2 stejné staré deti tak kazdé bude uplné nékde jinde. Jedno
bude nemocny nebo bude prozivat ten stav, ktery zrovna prozZiva a uplné prehodnoti své
Zivotni hodnoty a dostane se jako na vyssi uroven nez vlastné ten jeho vrstevnik.

Sestry S10 a S6 uvedly jako jednu z nejéastéjSich potieb vychazejicich z potieb

rodiny, potfebu socialniho zazemi. Pomoc zprostiedkovanim kontaktti aby mohli
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dosdhnout na vSechny pfispevky, které jsou jim dostupné. Konkrétné sestra S6 jesté
uvadi: ,, Nejcastejsi potreby jsou socialni zajisteni rodiny, vybaveni domdcnosti. Aby
treba mohli odejit do domdaciho prostredi, dokazali si zajistit riuzné odsavacky,
polohovaci postele a podobné. V tomhle se jim hodné ulevi, kdyz chceme, aby mohli ty
deti ziistat dokonce doma tak potrebuji néjakou oporu.” Sestra S3 uvadi: ,, No,
ze zacatku je to hlavné potieba rodicu. Potreba byt v klidu a ujistit se, Ze bude
Vsechno v poradku, Ze to dité nebude bolet. Dulezité je nikdy nelhat Potrebuji
informace.* Zaroven se sestry S2, S3, S4, S10 shoduji, Zze jsou rodice 1 déti, kteii
naopak, kteti zpocatku reaguji tak Ze nechtéji nic slySet, co se s nimi bude dit. Sestra
S12 podava: ,, Snazime se rikat veskeré informace, je to pro nds hlavni, ale nékteré deti
si reknou, Ze to nechtéji slyset. A to vidite na tom pristupu. éz’kajz’, at’ si délame, co
chceme, ale vétsinou je potieba Fict co budeme délat. Ze je ted pichneme tieba. “ Jednou
z dalSich zminénych potieb je potieba respektu. S timto se v rozhovorech ztotoznuji
sestry S8, S9, S10. Toto stanovisko vice popsala sestra S8: ,, Ano kdyz vidime objektivné
na navstéve, ze se tomu ditku Spatné dychd, nebo kdyz je détatko neklidné, my nabizime
néco na zklidnéni...ale rodice reknou, Ze ne, ze nechtéji, aby detatko porad spinkalo
a detatko taky nechce porad spat. Nebo naopak ditko rekne, ze chce spat. Je v tom
hluboky respekt a individualni pristup. *

4.1.2.1 Vnimani obrazu svého téla

Do kategorie potieba zachovani distojnosti byla zatfazena podkategorie vnimani
obrazu svého téla. Z rozhovorl se v§emi probandy je zfejmé, Ze vnimani obrazu téla je
velice individudlni a rdzné u chlapci a u divek. Témér vSechny z dotazovanych
probandek uvedly, ze malé déti nevnimaji sviij obraz téla jinak. Netrapi se tolik zménou
vzhledu zplisobenou onkologickym onemocnénim. Konkrétné sestry S1, S2, S3, S4, S5,
S6, S7, S8, S9, S10 se shoduji na tom, ze vypadavani vlasii trapi deti nejméné,
predevsim ty nejmensi. Uvadéji, Ze maji spoustu jinych moznosti jako je noSeni vSech
moznych barevnych paruk a Satka. Sestra S2 uvadi: ,, Samozrejmé, Ze na zacatku je jim
to lito, ze jim ty vlasy vypadavaji a musi se oholit. Ale ted’ tu mame holcicku, ktera
rekla, Ze si musela oholit viasy tak co naplat. Ale pak vidi ostatni jak nosi vSechny

3

mozné barevné paruky a bere to lépe.
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Sestra S8 doplnila svoje poznatky z praxe o vnimani a uvédomovani si toho co funguje
spravng: ,,Kdyz si to tak uvédomuju tak oni o tom uplné moc nemluvi. Jako, Ze se
zamérujeme na to, co funguje co, co jako miizeme pouzit z toho téla. A to, co nefunguje
a je takové jakoze nemocne, nebo je tam nékde ten nador viditelny, tak to opecovavame,
oSetrujeme, prosté mluvime o tom, kdyz to oSetrovavame. Jako Ze bychom se o tom
bavili, Ze by treba déti rekly, ja nevim, ze jsou Skaredé, nebo ze prosté uz nikdy nebudou
takové jako predtim, nebo tak. Tak s tim jsem uplné, kdyz si to tak uvédomim,
nesetkala. “ Sestra S10 zminuje pohybové problémy déti jako soucast vnimani obrazu
svého téla: ,, Prijde jim to samoziejmé lito. Viibec nejhorsi je, kdyz maji néjaky
problém, ze se nemohou pohybovat, protoze jedna nozicka je uplné jina nez ta druha.
Nemuizou béhat. Postupné se s tim ale taky srovnaji, nauci se chodit s protézou a tak,

ale ne vsichni se s tim vyrovnaji.
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4.1.3 Osetirovatelské problémy ditéte v paliativni péci

Schéma 2 Osetfovatelské problémy

Vlastni zdroj

BE0|SIAMDE A

" MProblé
U ziws 0™ ] vypraziovin
L}
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Na zékladé analyzy rozhovorii byla stanovena kategorie oSetfovatelskych
problémti onkologicky nemocnych déti v paliativni péci. Pro tuto kategorii bylo
vytvofeno nasledujici schéma, ve kterém jsou zndzornény nejCastéjsi oSetfovatelské

problémy.
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Schéma 2 zobrazuje nejcastéjsi osetfovatelské problémy, které trapi onkologicky
nemocné déti v paliativni péci. Bylo zjisténo, Ze nejvice déti trapi bolest a to jak
chronicka tak akutni. S jeji terapii se potykaji téméef vSechny z dotazovanych
probandek. Z rozhovorl bylo ziejmé, ze 1écba bolesti je pro onkologicky nemocného
détského pacienta i pro probandky na prvnim misté. DalSimi nejcastéjsimi problémy
byly uvadény poruchy vyzivy a s tim souvisejici poruchy vyprazdnovani. Dale sestry
uvadély v souvislosti se zavedenymi vstupy, s poruchami vyzivy, vyskytu afti,
zavedenim PEGu a s tim spojené poruseni koZni integrity vznik rizika infekce.
Neopomijenymi problémy byly uvadény i psychické problémy jako strach a uzkost coz
uvadély vSechny probandky. V posledni fadé 1 z probandek uvedla i dusSnost jako
oSetfovatelsky problém. Sestry se v rozhovorech vice zamé&fily na problémy s vyzivou.
Tuto problematiku vice doplnila sestra S2,, Ano, v pripade, ze ty déti nemohou polykat
a je jim zaveden PEG dostdvaji tzv. vaky ALL IN ONE, které jsou pripraveny pro jejich
potrebu. V okamziku, kdy, zacnou znovu polykat, dostavaji nutridrinky, které vetsina
nechce. Postupné zacnou jist normalni jidlo a parenteralni vyZiva se zacne pomalu
vysazovat. Pokud vsak zacnou na vdze ubyvat, pokracuje se dale na PEGu. U vétsich
deti je to 5,6 kilo dolit za mésic a u malych 2 kila dolu. Asi 70% déti na lécbé zhubne
a zbylych 25% ziistane tieba na stejné vaze a takovych 5% i pribere i extrémné. “ Sestra
S4 v rozhovoru vice rozvadi projevy infekce: , Samoziejme, Ze se jich chyti jakakoliv
sebemensi infekce. Maji postizenou dutinu ustni afty. PostiZeny je i cely trakt az
po konecnik, protoze je cely vystlany sliznici a ta ma tu schopnost, Ze se porad
obnovuje. Cili z toho vrchu se odlupuje a nariistd novd, tam kde se odloupne. Jsou to
mikroskopické castecky, ale v tom misté, kde se sliznice odloupne, miize vzniknout dalsi
infekce. U zdravého clovéka se tam prave nacpou casti bilych Krvinek a zajisti, to pred
infekci, ale u takto nemocnych déti se tam nic nenacpe a ta infekce prijde. Ve chvili kdy
maji rozbitou pusu a vytékaji jim sliny tak jim musime ddvat obklady a potom nastupuje
samoziejmé parenteralni vyziva®. NeEkteré¢ sestry naopak uvedly v rozhovorech
problémy s vyprazditovanim. Tyto problémy zminuji sestry S2, S3, S4, S1, S5. Sestra
S1 toto vice rozvedla: ,, Casto ty déti trapi prijmy i zacpy. Tim jak maji tiplné vybitou
strevni mikrofloru, udrzuji se tam diky tomu i bakterie. Priujmy reSime antibiotiky
intravenozné Metronidazolem nebo perordlné pokud je to mozné. Pokud maji zacpu, tak

tam je problém...jak maji postizené sliznice konecniku tak se tomu
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vyprazdneéni brani, ten konecnik je velmi bolestivy tak Ze ten kdo to zvlada, dostava
budto Laktulosu kazdy den na zmékceni nebo v pripadé chronické zdacpy potom
dostavaji sacek Forlaxu. Je to strasné duilezité to resit. ““ Sestra S8 v rozhovoru zminuje,
ze déti v souvislosti s poruchami polykani trapi i poruchy feCi. Sestra S8 tuto
problematiku vice rozvadi: ,,No myslim Si, Ze je to strasny paradox, ale trdpi je takovy ty
bezny Jakoby véci, kdyz treba vetsi ditko proste, by mélo resit, ty bézny véci napr. zZe
treba najde do skoly, nebo Ze treba pres skype se sejde se spoluzakama. A ne, Ze nema
treba viasky, jak viastné vypada, nebo Ze tieba kdyz je to mensi nebo mensi ditko treba
na 1 stupni a ma treba diagnozu, kdy viastné mu zacinaji viastné postupné ochabovat
svaly a rodice mu umoznuji kontakt s vrstevniky a on treba vidi, Ze treba ma potize
s reci najednou. A ti kamarddi mu nerozuméji a vlastné uz tieba odmitaji Se S nim
stykat, tak je i pro nds dilezité najit stejnym ¢i podobnym zpusobem nemocné ditko aby
si s nim mél kdo hrat. Uzkosti a strachy jsou nedilnou souéasti onkologicky
nemocnych déti v paliativni pé¢i. Zminily je vSechny z dotazovanych probandek jako
nedilnou soucast oSetfovatelskych problémil. Vice o nich mluvi sestra S7: ,,Kdyz jsme u
toho a ditko mad néjaké uzkosti a strachy, tak to v tom okamzZiku s nimi probirame,
pokud to chtéji probirat. Je to hodné individualni. Zaroven kdyz ukoncime navstévu u té
dané rodiny, kontaktujeme psychologaa rikame mu tenhle problém, ktery jsme prave
zazili na té schiizce S tim ditétem a rikame mu, Ze by bylo prima, aby se s tou rodinou
sesel. Vse, ale zdlezi na tom, co si preji rodice, zdali chtéji s psychologem mluvit ¢i
nikoliv.,,, Z dotazovanych probandek uvadi jedna dotazovand duSnost jako
oSetfovatelsky problém. Konkrétn¢ sestra S9 se o tom vice zminuje: ,, Pokud vidime, Ze
se detatku Spatné dycha, nabizime léky ke zlepSeni dychdni, volime jinou polohu.
Problémy

s dychdanim je mohou dost potrapit, Pokud vsak, ale ditko rekne, Ze se mu dobre dychd a

i rodice Teknou, Ze se mu dobre dycha. Musime to respektovat.*
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4.1.4 Multidisciplinarni tym poskytujici péci o onkologicky nemocného
détského pacienta v paliativni péci

Schéma 3 Multidisciplinarni tym

Vlastni zdroj
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Analyzou rozhovori byla stanovena kategorie multidisciplinarniho tymu.
Pro tuto kategorii bylo vytvofeno nasledujici schéma, které zminuje vSechny slozky
multidisciplinarniho tymu zapojené do péce o onkologicky nemocné dité v paliativni

péci.

Schéma 3 Multidisciplinarni tym zahrnuje vSechny dilezité slozky, které jsou
soucasti péCe o onkologicky nemocné dit€¢ v paliativni péci. Dle rozhovort bylo
zjisténo, ze péci v mobilnim hospici a lizkové onkologii zajistuje cely komplex
paliativniho tymu. Multidisciplinarni tym zahrnuje péci lékaiti, sester, duchovniho,

psychologa a socialniho pracovnika. Dal§imi nedilnymi souc¢astmi multidisciplinarniho
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tymu jsou centra doprovazeni, kterd zminuje sestra S2. Centra nabizi podporu rodindm
pfi péci. Soucasti tymu je i nadacni fond, ktery zminuje vétSina probandek. Sestry
zminuji v rozhovorech nadac¢ni fond Zlatd rybka, ktera spliiuje détem piani. Dle
rozhovort se sestry shoduji, ze zapojeni Duchovniho do péfe miize mnohdy pomoci.
Zavisi to, ale na kazdé rodiné, zdali je ¢i neni véfici. Sestry S2, S4, S5, S6, S7, S1, S10
zminuji spolupraci s nutricnim terapeutem. Uvadéji, ze spoluprace s nutrinim
terapeutem se tyka spise lizkového oddéleni v nemocnici, ale mohou se s ni setkat
1 nasledné v domaci péci. Toto popisuje sestra S5: ,,Pokud se samoziejmé treba rodice
zatim nesetkali v nemocnici, v té zakladni péci s nutricnim terapeutem a chtéji viastné
Fesit néco, co se tyce vyzivy tak potom zasahujeme my a zdaroven zase nas tym tieba
kontaktuje ten nebo onkologicky s tim, ze by bylo prima, Ze rodice projevili zdjem, aby
tam néjaky ten nutricni terapeut byl. ProtozZe je tam potiz treba se stravou a tak dale.
Ale vétsinou to jakoby vychdzi tak Ze se s nimi setkaji na oddéleni behem pobytu
V nemocnici. My tady s tim moc do kontaktu neprijdeme, a pokud tak kontaktujeme
ostatni obory.“ Vsechny dotazované probandky se shoduji na dilezitosti spoluprace
celého tymu a jeho propojeni. Zapojeni jednotlivych slozek je i individualni z hlediska
kazdé rodiny. Zapojeni socidlniho pracovnika vice zmifluje sestra S5: , Nase socialni
pracovnice pomahaji rodiné poradit s tim, aby dosahly na vsechny prispévky, které
mohou. Pomadhaji i s tou financni podporou, protoze ty rodiny nemaji mnohdy energii
a kapacitu si tyto informace zjistovat samy. A tak se jim v tomhle ulevi a ty socidalni
pracovnice jim pomuzZou i zajistit rizné pomiicky. Jako polohovaci luzka a dalsi
kompenzacni pomiucky, pomoc s financni strankou o moznostech socialnich davek,

moznosti nadacnich fondii apod..
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4.1.5 Role sestry

Schéma 4 Role sestry

Vlastni zdroj
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Analyzou rozhovora byla stanovena kategorie zahrnujici role sestry, které sestra
v péti 0 onkologicky nemocného détského pacienta v paliativni péci vyuziva
a uvédomuje si je. Pro tuto kategorii bylo vytvofeno nasledujici schéma, které popisuje

tf1 hlavni role.

Schéma 4 Role sestry piehledné znazoriuje nejdulezitéjsi role, které sestra
ve své praci vykonava. VsSechny sestry se shoduji, ze jejich péce je velice
komplexni a =zahrnuje slozku oSetfovatelskou, manazerskou, edukatorskou,
koordinatorskou, vyzkumnickou. Dle rozhovorll bylo zfejmé, Ze oSetfovatelskou péci
zahrnuje spole¢né se sestrami i rodina v domaci pé¢i. VSechny dotazované probandky
uvedly, Ze oSetfovatelska péce spociva v oSetfovani vSech vstuptd a jejich, osetfovani,
aplikaci 1é¢iv apod. Dalsi dilezitou roli, kterou uvadély témét vSechny probandky byla
role edukatorky. Sestry vyuZzivaji edukace v ramci oSetfovatelské péce. Edukuji
nemocné a jejich rodice napft. o aplikaci 1éCiv. Déle sestry vyuzivaji béhem komunikace
s dit¢tem o jeho zavazném stavu ruzné knihy ¢i brozury. Toto vice popisuje
Sestra S8:

., Vyuzivame knizky. Napr. pro ty malé mame knihu, kdyz Dinosauriim nekdo umre. Jsou

tam obrdzky v bublindch. Pro ty pubertaky 10-12 let mame takovou knihu, ktera je
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castecné i omalovanka. Je to forma komixu. Ted’ mame novou knihu o Kamzikovi, o tom

Jjak ztratil svého bratra, ktery spadnul ze skaly. *

Dotazované probandky se shoduji na tom, Ze potieba sdéleni informaci o
umirani a smrti je velice individudlni vzhledem k véku ditéte, chapani a vnimani
umirani a smrti v rodingé. Sestra S9 to popisuje takto: ,, Nékdy si myslime, Ze tim jak je
smrt ve spolecnosti porad tabuizovina musime déti stdle chranit az je to pro to dité
nekdy nezdravé. My vidycky doporucujeme rodiné podle veku ditete, aby se zeptali,
jestli chce jeste videt svého brasku, sestricku nebo svoji babicku ¢i dedecka. Mné se
treba osvédcuje, kdyz uz jsem behem své praxe doprovdzela nekolik mladych maminek
deti, které u toho umrti fyzicky byli. Takze jsem jim vekla, jestli treba nechtéji mamince
nakreslit obrazek, ze ji ho dame potom do kapsy s sebou. Tak oni jdou a nakresli
obrazek nebo vezmou néjakou hracku a domesou ji a daji ji ji s sebou. Sestra S7
specifikuje svoji roli timto zplUsobem: ,, VSechny role zahrnuju. Na zacdtku jsme si
nastavili, Ze sestiicka bude jakoby takovy partner péce. Bude tu pro rodinu. Bude
stezejni kamen. Soucasti je aktivni vyhledavani. Kdyz jsou ty déti hospitalizované, tak za
nimi chodime a ptame se, jak se maji, co je nového, co potrebuji? Pro nékoho jsme jako
koordindtor péce mezi lékari a tymem.** Sestra S8 uvadi: ,, My jsme tu viastné pro obé
strany. Stojime za tou rodinou. Ptame se, co bychom mohly udélat, nebo jestli si vsimli,
kde by bylo néco potreba. Takze i takova jakoby psychologicka podpora. Kdyz si clovek
s tim ditétem hraje tak s tim ditétem komunikuje o tom, co ho trdapi i s jeho rodici
a vychazime z literatury. *“ Z analyzy rozhovorl dale vyplyva, Ze vSechny dotazované se
shoduji na tom, Ze nedilnou soucasti sestry je role koordinadtorky. Sestra se aktivné
zapojuje do zprostfedkovavani a navazani kontaktl pacienta a dalSich ¢lenti celého
multidisciplindrniho tymu. Predevsim psychologa, duchovniho, ale i specialistt 1ékait

v piipad¢ komplikaci spojenych s Ié€bou a jejim nastavenim.
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4.1.6 Specifika péce
Schéma 5 Specifika péce

Vlastni zdroj
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Kategorie specifik péfe 0 détského pacienta v paliativni péci analyzuje,

co probandi vnimaji na své praci jako specifické.

Schéma5 Specifika péce, o onkologicky nemocné dité v paliativni péci. Bylo zjisténo,
ze specifika se deli do Sesti oblasti a to individudlni pfistup, multioborova péce, ziskani
blizSich vazeb, empaticky pfistup, komunikace a ¢as. Navazani bliz§ich vazeb vice
popsala Sestra S2: ,, Ti pacienti jsou tu dlouhodobé a tim pdadem si s nimi miizeme
Vytvorit nejaky vztah. Néjak se s nimi nastavit a pak fungovat néjakou dobu, protoze to,
je vi osobnéjsi tady nez treba na chirurgii, kde jsou pacienti 3 dny a clovek ty lidi uz

“«“

nikdy neuvidi.“ Sestry také zminuji odlisnosti v pOskytované péci, zamérené
na individualni pristup. Komplexni pristup vice popisuje Sestra S3: ,, Musite s nimi
pracovat komplexné s rodici | ditétem. Opatrné vsechno jakoby sdélovat jinak nez
S dospélymi. Musite ke kazdému pristupovat individualné vzhledem k veku, rodinnym

vztahum ale i stadiu nemoci. Je 0 i to to tezsi ta spoluprdce s celou rodinou nez
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S jedincem.* Dale probandky v rozhovorech uvadély empatii, komunikaci a ¢as jako
specifika péce. Uvadely, ze komunikace s détmi a jejich rodi¢i, je jednou z
pro ty rodiny je hodné dulezité, Ze jim muzeme poskytnout, ten cas, ktery oni velmi
potrebuji. Na jinych oddélenich prosté neni tolik casu. Takze si, myslim, Ze v tom je t0
specificke, ze ty rodiny uvitaji ten cas, ktery mi jim mizZeme poskytnout. Ja treba jako
sestricka, kdyz potom prichazim k lizku tak to neni o tom, Ze tam jdu viastné na urcity
cas, ale jsem tam treba 45 minut. Je to hodné individualni. Jsem tam do té doby dokud,
jakoby nepoznam, zZe mé ta rodina uz nepotiebuje, ze mam jakoby odejit. Kdyz uz
nechce mluvit nebo néco. Takze si myslim, Ze je pro né opravdu diilezité, ze maji ten

cas, ktery ja jim muzu dat.
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5 Diskuze

Téma zvolené pro bakalarskou praci bylo: ,,Specifika oSetfovatelské péce
0 onkologicky nemocné dité v paliativni péci. « Tato ¢ast bakalarské prace pojednava
o vysledcich vyzkumného Setfeni ziskanych pomoci polostrukturovaného rozhovoru.
Rozhovoru se ztcastnilo celkem 10 sester. Zastoupeni sester zahrnovalo détské sestry
Z mobilni hospicové péce, paliativniho a podpirného tymu a z oddéleni détské lizkové
onkologie a hematologie. Cilem prace bylo, odhalit potfeby onkologicky nemocného
ditéte v paliativni péci. DalSim cilem bylo, specifikovat oSetfovatelské problémy
onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci. Posledni cilem bylo, konkretizovat roli
sestry v péci o onkologicky nemocné dit¢ v paliativni péci. K témto cilim byly
stanoveny tii vyzkumné otazky. Prvni vyzkumnou otazkou bylo: Jaké jsou potieby
onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci? Druhou otazkou bylo: Jaké jsou
oSetfovatelské potieby onkologicky nemocného ditéte v paliativni péci? A tieti
vyzkumnou otazkou bylo: Jaka je role sestry v péci o onkologicky nemocné dité
V paliativni péci? Pro naplnéni zminénych cilli byla zvolena metoda kvalitativniho
vyzkumného Setfeni formou polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor tvofilo celkem
13 hlavnich otazek a nékolik dopliujicich podotazek. Vyzkumny soubor tvofilo
10 sester pracujicich v détském mobilnim hospici, détském paliativnim a podplrném
tymu a na détské lazkové onkologii. Délka praxe sester se pohybovala od pul roku

do 21 let.

V 1Uvodu rozhovoru byly zjistény identifika¢ni tidaje détskych sester. Mezi né
pattila délka praxe na daném pracovisti, dalsi vzdélavani sester a odivodnéni toho co je
ptivedlo praveé k této praci. Z vyzkumného Seteni vyplynulo, Ze nejkrat§i délku praxe
ma sestra S3 a to pll roku. Oproti tomu nejdelsi délka praxe je u sestry S4 a to 21 let.
(Tabulka ¢. 1). Téméf vSechny z dotazovanych sester uvedly, Ze absolvovaly fadu
vzdélavacich kurzi a skoleni, jez jim byly nabidnuty. Sestry dale také uvedly, Ze v praxi
je dulezita také, jejich vlastni intuice a rozhodnuti se a odhadnuti situace v ten dany
okamzik. Nekteré sestry také uvedly, ze se domnivaji, ze uz absolvovaly vse, co by je
mohlo n¢kam déle posunout a ted’ uz jen ziskavaji cenné zkuSenosti. Dalsi z kategorie
identifikac¢nich tdaja byla zaméfena na to, co sestry piivedlo k téhle praci. Nekteré
z dotazovanych v rozhovoru uvedly, Ze je k této praci pfivedla nahoda. Jedna ze sester
uvedla, ze ackoliv si tuto praci nevybrala dobrovolné a zpocatku litovala, nakonec se ji
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stala prace smyslem Zivota. Sestra S6 uvedla, Ze po tcasti na piednaskach zamétrenych
na paliativni péci ji tato prace zacala davat smysl, protoze ji vzdycky bavilo pomahat
ostatnim a vénovat se 1 rodin€ nemocnych na coz pii bézné sesterské praci neni tolik

¢asu.

Dalsi kategorie se zabyvala potiebami ditéte a rodiny ditéte v paliativni péci
Potieby ditéte a rodiny ditéte v paliativni péci. Buzgova (2015) uvadi, ze nedostatecna
saturace vSech potieb vyrazné snizuje kvalitu zivota umirajiciho pacienta. Jedno
respektuje potieby pacientli chapanych v holistickém pojeti. Z vyzkumu vyplyva,
ze potieby onkologického détského pacienta zahrnuji jak potieby fyziologické, bezpeci
a jistoty, lasky a sounalezitosti, uznani, ucty a seberealizace. Zajimavym zjisténim
bylo, Ze potieby rodic¢i ne vzdy vychdzeji z potreb déti. Sestry uvedly, ze nékdy si preji
rodice své déti chranit a nepteji si, aby déti vSe védély o svém zdravotnim stavu, 1 kdyz
déti uz to Casto tusi a poznaji na sob¢ i samy, Ze se néco d&je. Domnivam se, ze toto
chranéni déti pred informacemi muize zaroven souviset i s fazi popirani onemocnéni,
kdy si rodice nechté&ji pripustit, ze by zrovna jejich dit¢ mohlo byt takto vazné nemocné.
a nasledné potieba edukace. Dle odpoveédi nékterych dalSich sester byly odhaleny
souvislosti potieb s individualnim pfistupem kazdé rodiny k ditéti vzhledem na vék,
vychovu a nabozenské vyznani. Jedna sestra S7 popsala konkrétni piipad z praxe
0 chlapci s infaustni prognézou, ktery je vychovavany velice skromné a kdyz mél
moznost si diky dvéma organizacim néco ptat, tak nemyslel jen na sebe ale i na celou
rodinu. Neopomijenou potfebou nékterych sester byla také potieba socialniho zazemi.
Sestry uvedly, Ze jsou v téhle oblasti také velice ndpomocny rodinam a poskytuji jim
kontakty na socialni pracovnice, které s nimi fesi otdzku socidlniho zabezpeceni rodiny.
Myslim si, Ze tato potieba je také velmi diilezita, protoze rodice casto musi i1 opustit své
zamé&stnani aby se mohli naplno vénovat svému ditéti, a zaroven potiebuji pomoct pii
zajistovani domaciho prostfedi na oSetfovani ditéte. Sestry v rozhovorech také uvedly,
ze jsou nadpomocny rodindm 1 v piipadé toho, Ze si rodiny potfebuji néco zatidit Ci si
na chvili také ud¢lat ¢as samy pro sebe. Sestry S8, S9, S10 se shodovaly na zavér
s tim, Ze béhem saturace zminovanych potieb je dulezitd i potieba respektu. Dle
popsané ukazky z praxe je ziejmé, Ze neni vZdy nutné d¢€lat to, co se nam zrovna zda, ze
je potieba udélat. Je dulezité naslouchat rodin€é a ditéti co si potiebuje a to

respektovat. V otazce rozhovoru tykajici se vnimani obrazu svého se téméf vSechny
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z dotazovanych sester shodovaly, ze malé déti tohle vibec nefesi, jak vypadaji, ze
nemaji napt. vlasy. U starSich je to individudlni. Dle jedné z dotazovanych S10
vyplynulo, Ze nejhorsi je naopak pro déti, kdyz se nemohou pohybovat tak jak by chtély.
Z vyzkumu vyplynulo, Ze je potfeba vétsi informovanosti rodict a déti v paliativni péci.
Dle vyzkumné studie Filové, Sikorové (2017) se rodice shodovali v nejmensim
naplnéni potieb informace 0 onemocnéni napi. prostfednictvim obrazki. Tomuto
stanovisku oponovaly sestry v rozhovorech, které naopak uvadély, ze béhem své péce

vyuzivaji knihy a obrazky pro lepsi zndzornéni.

V kategorii oSetfovatelskych problémi ditéte v paliativni péci bylo dle analyzy
zjiSténo, Ze bolest je a jeji zmirnéni na prvnim misté. Dle Childrens Health Queensland
Hospital and Health Service, Paediatric Palliative care Service (2014) patii bolest mezi
nejCastejs$i priznak a oSetfovatelsky problém s kterym se potykaji sestry v détské
paliativni péci. Z rozhovord bylo dale zjisténo, Ze dal$imi oSetfovatelskymi problémy
S kterymi se déti potykaji, jsou poruchy vyzivy zplsobujici dal$i pfidruzené
osetfovatelské problémy jako je zacpa, prijem, zvraceni, problémy s polykanim. Tyto
problémy jsou také vstupni branou pro rozvoj infekce, coz vice uvedla sestra S4.
Vsechny dotazované sestry se shodovaly, Ze zdroven se somatickymi problémy jdou
ruku v ruce i psychické problémy, které déti také trapi. Bylo uvadéno, Ze problémy mayji

déti 1 ve Skolach pti zaclenéni do kolektivu.

Tteti zkoumanou problematikou bylo sloZeni multidisciplinarniho tymu. Dle
strategie paliativni péfe by mél byt piistup individualné zaméfeny na dité
a dospivajiciho. Soucasti je zaloZzeni komunikace s rodinou se zamétenim na komplexni
péci (Filova, Sikorova 2017). Z vysledku vyzkumu vyplynulo, ze péce o onkologicky
nemocné¢ dité v paliativni péci je v ramci celého multidisciplinarniho tymu. Z vyzkumu
bylo zjisténo, Ze sestry tento tym pii své praci vyuzivaji dle potieb. Uvadély,
ze pritomnost kaplana zavisi zcela na kazdé rodin€. KdyZ byly sestry dotdzany, zdali
vyuzivaji ve své praci i psychologa, tak vSechny uvedly, Ze ano, Ze ho rodin€ nabizi a je
jen na nich jak se rozhodnou a ze nékdy si ho rodina 1 vyhledd sama. N¢které sestry

uvedly, ze nékdy funguji v téch rodinach jako psychologicka pomoc praveé ony.

53



V kategorii role sestry byly zkoumany role, které si sestra béhem své péce
o onkologicky nemocného pacienta uvédomuje a které aktivné vyuziva. Dle
vyzkumného Setieni bylo zjiSténo, ze si sestra uvédomuje svou roli oSetfovatelky,
edukatorky a koordinatorky. Toto tvrzeni dopliiuje ve své teorii (Staiitkova, 2002), ktera
uvadi role pecovatelské, edukatorské, roli obhdjce, koordinatora, advokata. Jedna
z dotazovanych sester dokonce uvedla, Ze je v té rodin¢ jako jejich partner. Sestry
uvadély, ze jejich role neni jen v péci o toho détského pacienta ale i v pééi o jeho
rodinu. Dle analdzy bylo ziejmé, ze sestry edukuji rodice v domaci oSetfovatelské péci
o dité. Edukuji je napt. v palikaci farmak ¢i v podévani vyzivy do PEG nebo oSetfovani

zavedenych vstupti.

V posledni kategorii byla popsana Specifika péce. Dle analyzy této kategorie je

zcela ziejmé ze péce 0 onkologicky nemocné déti je zalozena na individualnim pfistupu,
multioborové péci, ziskanim blizsich vazeb, empatickém piistupu, komunikaci a Casu,
ktery vice zminila sestra S5. Sikorova, Filova (2017) uvadi, Ze by méla byt paliativni
péce vice zaméfena na systematické, kontinudlni a komplexni hodnoceni potieb déeti
s onkologickym onemocnénim. Timto by se zefektivnila saturace deficitnich potieb.
Domnivam se také, ze paliativni péce je obor, kde Cas je velice relativni pojem.

Zaroven se domnivam, Ze je paliativni péce obor, kde je komunikace s pacientem velice
specificka. S komunikaci jde ruku v ruce i empatie. Z rozhovora vyplynulo, Ze pravé
Vv paliativni péci je ten ¢as byt tu pro toho pacienta dokud bude potfebovat a dat mu svij
Cas, ktery bude potiebovat. Je ziejmé, Ze je v détské paliativni péci stale co
zdokonalovat predev§im ve vyvoji détské hospicové paliativni péce. Toto mé tvrzeni
vyplyva 1 z mého vyzkumu a bylo mi potvrzeno v otazce rozhovoru, kde jsem se
dotazovanych probandek ptala, na to co si mysli, ze by bylo potfeba zlepSit v détské
paliativni péci. VSechny sestry se shodovaly pravé na malé dostupnosti mobilni
hospicové paliativni péce, kterd neni rozsifend do vSech regiont. Z vyzkumu vychazi,
ze paliativni péCe neni zcela dostacujici a proto jsem se rozhodla o vytvoreni letdku,
ktery bude slouzit rodicim pro ziskani piehlednych informaci 0 paliativni péci

v pediatrii.
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6 Zavér

Tato bakalafska prace s nazvem ,,Specifika oSetfovatelské péce o onkologicky
nemocné dité¢ v paliativni péCi se zabyvala oSetiovatelskou péci poskytovanou
onkologicky nemocnému ditéti v paliativni péci. V bakalarské praci byly stanoveny
3cile. Prvnim cilem bylo odhalit potfeby onkologicky nemocného ditéte v paliativni
péci. Druhym cilem bylo specifikovat oSetfovatelsky problém onkologicky nemocného
ditéte v paliativni péci. Tietim cilem bylo konkretizovat roli sestry v péci o onkologicky
nemocné dit€¢ v paliativni péci. Ve spojenim s témito cili, byly stanoveny i nasledujici
vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna meéla zodpovédét, jaké jsou potieby onkologicky
nemocného ditéte v paliativni péci. Druhou vyzkumnou otazkou bylo, jaké
osetfovatelské problémy provazi onkologicky nemocné dit¢ v paliativni péci. Treti
vyzkumna otdzka zjiStovala, jakd je role sestry v péci o onkologicky nemocného
détského pacienta v paliativni péci.

Potieby déti s onkologickymi onemocnéni V paliativni péci se nékdy 1isi
S potfebami rodicl. Z vyzkumu vyplyva, Ze oSetfovatelské potieby déti zavisi 1 na véku
ditéte, rodinném zazemi a vychove€ a nastaveni spiritudlnich hodnot. Détské sestry se
snazi veskeré potfeb déti a jejich rodicl saturovat a postupovat ve své péci dle
oSetfovatelskych standardu. Tyto standarty by mély byt v souladu s oSetfovatelskou péci
zalozenou na dilkazech. Sestry se shoduji, Ze oSetfovatelskd péce o onkologicky
nemocné dité v paliativni pé¢i musi byt komplexni.

Dle teorii vyplynulo stanovisko, Ze je paliativni péce u nés jesté ne zcela vSude
dostupna. Toto stanovisko je patrné 1 z vyzkumu, kde jsem provadéla rozhovory se
sestrami z rtiznych pracovist po Ceské Republice. Nékteré sestry uvadély, ze v jejich
regionu je péce dostacujici ale v ostatnich nikoliv. Dle mého nazoru je mezi rodici ¢asto
1 mala povédomost o paliativni pé¢i. Rodice Casto postradaji informace o tom, na koho
se mohou obratit. Potfebuji Casto ziskat informace s pomoci se zajiSténim finanéni
podpory, socialnich sluzeb apod. Nékteré sestry v rozhovorech také uvadely potiebu
respitni péce za dulezitou. Rodi¢e se 0 déti museji starat kazdy den bez odpocinku
a péCe je velmi narocna. Myslim si, Ze vychodiskem téchto problémti by mohlo byt
rozsifeni paliativni péce, o které se u néas snazi usilovat a zaroven vét$i informovanost
rodin. Proto jsem se rozhodla, Ze vysledky mého vyzkumu mohou byt pouzity v praxi
pfi vyuce. Zaroven jsem pfistoupila k vytvoreni letdku, ktery by mohl byt ndpomocny
rodicim ditéte v paliativni péci k ziskani prehlednych a stru¢nych informaci.
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12 P¥ilohy

Ptiloha ¢.1

Okruh otazek

Identifikaéni otazky pro sestry:

o a ~ wnE

Co Vas privedlo k téhle praci?

Jak dlouho tu pracujete?

V Cem je pro Vas tato prace zajimava/specificka?
Dalsi vzdélavani sester

Dulezitost prace a pro¢? Dusevni hygiena (Jakym zpisobem ji fesite?)

Osetirovatelské poti‘eby, problémy, komunikace, role sestry, paliativni péce

10.

11.

12.

13.

14.

15.
16.

S jakymi onemocnénimi kK vam déti pfichazi?

Jaka je v€kova skupina takovych déti?

Nejcastéjsi potieby onkologicky nemocnych déti a jejich feseni. Méni se potfeby na
zacatku a v prubéhu 1é€by? Vychazeji tyto potieby z potieb rodicta?
Osetrovatelské problémy (bolest, tizkost, strach...) a jejich feSeni.

Jakym zptisobem Sse fesi posledni prani?

Komunikace a pfitomnost rodi¢t/sourozenct. Spoluprace s nimi. Zaélenéni $irsi
rodiny do péce? Kdo pfijima informace? Informovanost rodic¢i?

Role sestry v paliativni pé¢i? V ¢em vase role spo¢iva? Co k tomu vyuzivate?
Jakou roli sestra vyuzivate a uvédomujete si ji.

Zajisténi vyzivy, Uprava jidelni¢ku, spoluprace S nutri¢nim terapeutem? Dalsi
specialisté?

Vnimani obrazu téla: Smifeni se s nemoci, stresem.

Myslite si, Ze je paliativni péce 0 déti dostacujici? Pipadné co by bylo vhodné

zlepsit.



Tabulka ¢. 1

Z4dny zvlastni

Obcas grimasy,

Casté mraceni,

Oblicej , A zachmurenost, zatindni  Celisti,
vyraz nebo ismeév .- s
nezéajem chvéjici se brada
Kopani,
Relaxovand protahovani
Nohy s Neklid, tenze koncetin nebo
normalni poloha vty
pfitazeni koncetin
k brichu
TiSe lezi , (s
normalni oz,ice Krouceni se, Staceni se do
Aktivita uvolnélrl)é se ' otaceni nabficho opistotonu,
: a zada, tenze rigidita, kiece
pohybuje
184 14 14 14 14 W 14 Sté—l ¢ léé
. Neplace (spi,nebo  Sténani, obCasné | DAy plac,
Pla¢ : . P vykftiky, vzlykéni,
je vzhiru) narikani OO
caste stiznosti
Uklidnéni po
Spokojenost pohlazeni, objeti .
Uklidnéni ' . SR Obtizné utiseni
relaxace da se odvézt

pozornost




