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UVOoD

Na zaklad¢ svych zkuSenosti v oblasti paliativni péce, jsem byla motivovana o tomto
oboru ziskat dalsi dilezité informace. Jako socialni pracovnice v mobilni hospicové péci
se kazdy den setkdvam s rodinami pecujici o t€¢Zce nemocné osoby. I nd§ doméci hospic
Vv Plzni, se stara o détské pacienty, a proto mi je téma détské paliativni péce velice blizké.
V poslednich mésicich, se na m¢ rodiny téZce nemocnych déti obratili s prosbou 0 pomoc
v ziskavani informaci ohledné poskytovani péce pro své nemocné déti. Tyto prosby od
pecuyjicich rodin byly mym silnym impulsem pro ziskani dal§ich odbornych poznatkii
o paliativni pé¢i poskytujici détskym  pacientim v  Ceské republice
a nasledn¢ ziskané informace poskytovat rodindm, ktefi celodenné pecuji o tézce
handicapované déti ¢i mladistvé.

Hlavnim cilem této bakalaiské prace je zjistit, jaké potfeby maji pecujici rodice,
jejich terminalné¢ nemocné déti a téz jejich sourozenci, ktefi jsou soucasti rodiny. Na
zakladé téchto potieb chci zhodnotit, zda je nutné ziizeni specializovaného ltzkového
zafizeni, které by nabizelo n€kolika denni pobyty pro takto postizené osoby. Bakalatskou
praci chci zjistit specifika détské paliativni péce tzn. jaké potieby maji handicapované
déti s onemocnénim v terminalnim stadiu, jejich rodi¢e a sourozenci. Tato prace popisuje
specifika détské paliativni péce, prevazné jeji formy poskytovani, psychosocialni
a spiritualni potfeby rodin a jejich déti, a hlavné jeji potiebnost v Ceské republice. Jedna
se o problém teoreticky, kdy se snazim uttidit ziskané informace z odborné literatury, od
odbornikt ptisobici v ramci détské paliativni péce u nas a téz od rodin celodenné pecujici
o handicapovaného potomka.

V ramci postupu feSeni stanoveného problému a cile, nejprve popisuji fakta ziskané
Z Cetby piislusné literatury pojednavajici o specificnosti paliativni péce poskytujici
détskym pacientim. Dale jsem se zucastnila IV. Konference détské paliativni péce
vV Brné, odkud si odnasim cenné rady v oblasti této problematiky. TéZ absolvuji tfidenni
akreditované vzdélani nesouci nazev Uvod do détské paliativni péce, kde prednaseji
odbornice ze Sekce détské paliativni péce! 1ékaika Mahulena Mojzisova a vieobecna
sestra Jitka Kosikova a ziskané informace téz shrnuji v této bakalarské praci. Na zavér
ziskavam informace od rodinnych pfisluSnikd, kteti se n€kolik let staraji o nevylécitelné

nemocné déti a popisuji, jak tato péce je velice psychicky i fyzicky néro¢na.

! https://detska.paliativnimedicina.cz/o-nas/stanovy/
6



Prace nejprve popisuje zakladni informace o paliativni péci v Ceské republice.
Vymezuje zakladni pojmy, rozdéluje formy poskytujici paliativni péce do péti skupin
a vénuje se multidisciplindrnimu tymu, kde nejvice popisuje profesni ¢innost socialniho
pracovnika. Druhd kapitola se detailnéji vénuje praveé détské paliativni péci, kde zjistime,
jak se tato péce v zahranici i u nas vyviji. Kapitola téz popisuje potiebnost této odborné
péte v Ceské republice a na zavér se vénuji étyfem formam, které poskytuje détska
paliativni péce.

Dalsi dvé kapitoly se vénuji psychosocidlnim a spiritualnim potiebam nemocnych
déti a jejich rodin. Tyto dvé kapitoly jsem do mé prace zaradila zdmérné, jelikoz tézce
nemocné déti a jejich pecCujici osoby samoziejmé potiebuji pomoci z hlediska
zdravotniho, kdy nemocna osoba 1 pecujici, potiebuji ziskat informace ohledné
onemocnéni a prognozy. Téz z hlediska socidlniho, kdy potiebuji vyftidit dané finanéni
ptispévky, dichody ¢i potiebuji poradit s hleddnim socialnich a zdravotnich sluzeb.
AvSak na co ja nardazim kazdy den v téchto rodindch, jsou ptevazné potieby
psychosocialni a spiritualni. Nemocné déti potiebuji pocit bezpeci, jistoty, stimulace
¢1 potiebu mluvit pravdu. Pecujici rodiny zase potiebuji pomoci ve zvladani vlastni
bolesti a utrpeni.

Krom tisténych literarnich zdroja se tato prace opira o zdroje elektronické ziskané
z dostupnych webovych stranek vytvofenych piimo pro specifikaci détské paliativni
péce. Déle se prace opird o poznatky z tfidenniho akreditovaného vzdélani, kde
pfednasela predsedkyné Sekce détské paliativni péce lékatka Mahulena MojZiSova, ktera
ma nékolikaleté zkuSenosti v poskytovani intenzivni pée o nemocné déti. V neposledni
fad¢ shrnuji informace ve dvou pfiloZzenych kazuistikdch ziskanych od matek, které
n€kolik let jiz pecuji o nevylécitelné nemocné dité. Tyto handicapované déti jsou klienti
neziskové organizace domaciho hospice v Plzni a konkrétné vyuzivaji terénni

odleh¢ovaci sluzby.



1 PALIATIVNI PECE

Prvni kapitola se vénuje obecnym informacim o paliativni péci a dale jejimu vymezenti,
aby kazdému ctenafi bylo jasné, co termin paliativni péce znamend. Dale kapitola
pojednavda o formach této péCe a popiSe Cinnosti rlznych profesi patiici

do multidisciplinarniho tymu.

1.1 Vymezeni paliativni péce
Teprve v poslednich tficeti letech doslo k definovani a celkovému vyvoji paliativni péce.

¢

Slovo paliativni je odvozeno z latinského nazvu pallium, coz znamena ,,plast*. Tento
vyraz naznacuje cil paliativni péce tim, Ze pomyslny plast je poskytnut t€ém, kteti byli
ponechani na mrazu, protoze jim kurativni 1écba nemiize pomoci. V anglickém piekladu
to palliate znamena tisit, mirnit, a proto muzeme chéapat vyznam paliativni, jako
zmirfiujici obtize nemoci, avSak neodstranujici jejich pfic¢inu. Jasnou definici urcuje
Cesky pravni tad, ktery iika, Ze paliativni pé&e je péci, jejiz ukolem je zachovéni kvality
Zivota pacienta a zmirnéni jeho utrpent, které zptisobuje jeho nevylégitelna nemoc.?

Mezi Gplné pocatky vyvoje paliativni mediciny poskytované dospélym pacientim
muzeme datovat zaloZzenim prvniho hospice sv. Krystofa v Londyné v roce 1967, jehoz
zakladatelka Cecily Saundersové je dodnes vnimana jako jedna z prvnich osobnosti této
mediciny.® Paliativni péce je cilevédoma, komplexni a kvalifikovand podpora osob
s velmi zavaznym, nelécitelnym a Zivot zkracujicim onemocnénim. Tato péce nezahrnuje
pouze pacienta, ale také celou jeho rodinu a nejbliz§i. Paliativni péfe se vénuje jak
télesnym, duSevnim, socidlnim, ale také spiritudlnim obtiZim a snaZi se tyto obtiZze
eliminovat.*

Paliativni péce se dé€li na dva typy — obecnou paliativni péci a specializovanou
paliativni péci. Obecna paliativni péce se poskytuje ve fazi pokroc¢ilého onemocnéni
a méli by ji umét poskytnout vSichni zdravotnici napfi¢c odbornostmi, naptiklad
I prakticky 1ékai daného pacienta. Specializovana paliativni péce se jiz poskytuje pouze

multidisciplindrnim tymem.

25rov. MARKOVA, A. Hospic do kapsy, s. 130.

3Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 21.

4 Srov. KALVACH, Z. Manudl paliativai péce o umirajici pacienty, s. 12.
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Tuto péci potiebuji pacienti se symptomatickou Ié¢bou, nemocni s obtizné
kontrolovatelnymi symptomy a nemocni nesobéstacni, kteti jiz travi vétSinu Casu na
lazku.®

Paliativni péfe zacinda v okamziku urCeni diagnézy daného pacienta, pfiCemz
hospicova péCe se zacind poskytovat az v momentu, kdy je dand osoba v konecné
terminalni fazi dané nemoci a je ukoncena 1éCba kurativni (tzn. lécba vedouci
K uzdraveni).®

Hlavni témata, které provazi pacienty paliativni péce jsou u télesnych obtizich
napiiklad dusnost, nauzea, bolest ¢i nechutenstvi. U psychickych potizi to jsou deprese,
strach, uzkost nebo zmatenost. Socialni obtize, které pacienty nejvice tizi jsou zaméfeny
pfevazné na financni zabezpeceni, vyjasnéni si vztahli v rodin€, posledni vile, pfevody
vlastnictvi ¢i piispévki na pécéi. Zasadni témata ve spiritualni oblasti se zaobiraji smyslem
Zivota, smifenim skoncem, posvatnymi hodnotami, komunikaci s duchovnim
a nabozenskymi tikony.’

Tato péfe ma vytvaret prostor, kde umirajici lidé s omezenymi moznosti,
se znaénymi obtizemi, s funkénimi deficity mohou stale zlstat sami sebou, a hlavné
v kontaktu se €leny svych rodin ¢i jinych nejblizSich. Paliativni 1ékafi 1 dalSi ¢lenové
paliativniho multidisciplindrniho tymu museji védet, jak nejlépe a nejucinngji vysetiit,
osetfit, tlumit bolesti, podpofit, vyslechnout ¢i pouze mlcet a dotykat se. VSichni ¢lenové
tohoto tymu museji byt zcela jednoznacné v€domi, Ze jejich ukolem neni vylécit nemoc
¢1 ptiznaky nemoci, nybrz museji védét, Ze jejich partnerem je pacient, ktery potiebuje
podpofit, utésit a 1é€it pouze symptomaticky.

Priority umirajicich osob se pochopitelné riizni v zavislosti na jejich osobnostnich
rysech, zivotni situaci, adaptaci na prognézu ¢i na druhu onemocnéni. Mezi nejcastéjsi
priority umirajicich osob mtizeme tadit naptiklad tlumeni bolesti a utrpeni, neoddalovani
smrti, umirani v kontaktu s blizkymi osobami, zachovani si, co nejvys$si mozné

sobéstacnosti, podpofeni a vstficnost poskytovatele paliativni péce.®

5Srov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni prdce v paliativni péci, s. 13.
8 Srov. MUNZAROVA, M. Pro¢ NE eutanazii aneb Byt, ¢i nebyt? s. 42.
"Srov. KALVACH, Z. Manudal paliativai péce o umirajici pacienty, s. 13.
8 Tamtéz, s. 16.
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1.2 Formy paliativni péce

NiZe predstavim pét forem paliativni pée, které jsou poskytované na tizemi Ceské
republiky. Paliativni péce se poskytuje v kamenném hospici, domacnosti pacientd,
specializovaném oddéleni ve zdravotnickém zafizeni, ambulantni formou a téz existuje
forma détské paliativni péée. V Ceské republice se nachazi okolo ticeti poskytovateli
paliativni péce z fad ltizkového ¢i doméaciho hospice nebo jako specializované oddéleni

V nemocnici.

1.2.1 Kamenny hospic

Kamenny hospic, jinymi slovy astavni ¢i lazkovy hospic, je paliativni péce poskytovana
nékolika desitkdm pacienti v samostatném zafizeni, kde jsou ubytovani. Jedna se
o zdravotnické zatizeni pobytového typu, které poskytuje péci pro osoby v terminalnim
stddiu nemoci. Kamenné hospice poskytuji rodinam Vv fadé ptipadt téz pljcovnu
kompenzacnich pomicek nebo nabizeji sluzby paliativni ambulance. Zdravotni péce
0 pacienty je hrazena zdravotnim pojiSténim dané osoby a sluzby nezdravotnického
charakteru si osoba musi vétSinou hradit sama. Témto hospictim nélezi piispévek na péci

vV plné vysi.

1.2.2 Domaci hospic

Domaci hospic byva také oznacovan, jako mobilni hospic. Jednd se o sluzbu
poskytovanou pacientim piimo v jejich domacim prostiedi za ucasti jejich rodiny
¢i nejblizsich. Péce je poskytovana nejen pacientovi, ale ve vétSing ptipadut i celé jeho
rodingé. Nejbliz§im ¢lenim umirajiciho, se poskytuje pievazné terapeuticka nebo
psychiatrickd podpora. Doméci hospice mohou byt smluvnimi partnery zdravotnich
pojistoven, coZ znamend, ze dany pacient ma plné€ hrazenou péci ze zdravotniho pojisténi.
Mobilni hospice nejsou vzdy smluvnimi partnery pojistoven, a tak si musi pacienti hradit
tyto sluzby ze svych financnich prostfedkl. Tato forma paliativni péce vétSinou nabizi

dojezd za pacienty az n&kolik desitek kilometrii od svého kontaktniho pracovists.1

Jana Siebrova, téz znama osobnost v paliativni péc¢i, cCasto spolupracuje se

zakladatelkou ceské paliativni péce Marii SvatoSovou. Jako zdravotni sestiicka uz dale

9 Srov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni préce v paliativni péci, s. 13.
10 Tamtéz, s. 13.
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nechtéla ptihlizet, jak clovék v 21. stoleti umira ¢asto sdm, piesto ve S§pickové nemocnici,
kde pracuji Spickovi odbornici. Umirda obklopen nejmodernéj$imi pfistroji, které
monitoruji jeho zivotni funkce. Kazdou chvili nékdo neosobné vstoupi do pokoje,
nadavkuje 1éky, Vv rychlosti zapisSe udaje a odchazi. I vizita byva rychla, neosobni, témét
beze slov. Avsak kdo se vénuje onomu umirajicimu ¢lovéku? Zjistuje nékdo, jaké ma
dany pacient touhy a ptani? O ¢em umirajici pacient chce mluvit a o ¢em premysli?
Jelikoz tyto otazky a osudy trpicich a umirajicich lidi pani Siebrové nebyly lhostejné,
rozhodla se v roce 2009 zalozit sviij domaci hospic Duha v Hoficich, ktery poskytuje péci
pro své pacienty 24 hodin denné, 7 dni v tydnu.!! Zdravotni sestficka a zakladatelka
domaciho hospice Duha Jana Sieberova o svych zkusenostech v domacim hospici sepsala
¢tenafsky velmi Gspésné publikace (Pro¢ méme strach ze smrti, Nadé&je na konci cesty,
Hospic: piibéh naplnéné nadéje), které jsou znamé naptic republikou. Proto zminuji pravé

domaci hospic pani Siebrové, jelikoz jsou jeji knihy ¢tenafi Casto vyhledavany a oblibeny.

1.2.3 Specializované oddéleni hospicového typu ve zdravotnickych zarizenich

Tyto oddéleni paliativni péfe se nachdzi ve zdravotnich zafizenich pifevazné
vV nemocnicich, kde je poskytovana specializovana paliativni péce nemocnym
pacientfim.'?> Napiiklad oblastni nemocnice v Pfibrami nabizi pro ob&any paliativni
lazkové oddéleni. V ramci paliativniho centra provozuji také paliativni poradnu. Pro
predstavu — dvojlizkovy pokoj v nemocnici v Ptibrami stoji 250 korun ¢eskych za jeden
den pége. B

1.2.4 Ambulantni paliativni péce

Tato paliativni péce je poskytovana formou konzultaci s rodinou a s pacientem, dale
formou riznych vysetieni a oSetfeni ve specializované ordinaci ¢i ambulanci. Pacient do

zafizeni dochazi a po oSetfeni ¢i konzultaci opét odchazi do domaciho prostiedi.

11 Srov. SIEBROVA, J. Hospic: piibéh naplnéné nadéje, s. 20
12 5rov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni price v paliativni péci, s. 13.
13 Srov. PALIATIVNI LUZKOVE ODDELENI [online]. 2003 — 2020 [cit. 2020-12-28].
Dostupné z: http://www.nemocnicepribram.cz/oddeleni/paliativni-centrum
11



Nékteré organizace poskytujici sluzby domaciho hospice téz poskytuji tzv. paliativni
navstévu u pacienta v domacnosti. Paliativni navstéva probihd u nemocného v doméacim
prostiedi, protoze doty¢ny uz neni schopen se do paliativni ambulance 0sobné dostavit.
Paliativni navstévu provadi 1ékai hospice za asistence socialni pracovnice ¢i zdravotni

sestficky. !

1.2.5 Paliativni péce pro déti a dospélé

Paliativni péCe v pediatrii je komplexni péci o spiritualni, psychickou a somatickou
dimenzi nemocného ditéte, ktera je samoziejmé velkou oporou v rodingé. Péce zadina
v okamziku, kdy je ditéti stanovend diagndéza nemoci. Musi se zhodnotit
a samoziejm¢ minimalizovat psychické, fyzické a socidlni strddani dané¢ho ditéte.
Kvalitni paliativni péfe vyzaduje multiprofesni pfistup, ktery zahrnuje nejen détského
pacienta, ale také jeho rodinu. PéCi Ize poskytovat v pobytovych zafizenich,

v nemocnicich, a dokonce i v domacim prostiedi.

Hlavni rozdil mezi paliativni péci pro déti a pro dospélé spociva ve spektru a rozliseni
diagnoz vyzadujici hospicovou péci. U dospélé populace se jedna z 80 % 0 pacienty
s onkologickym onemocnénim, u déti tvofi tato onemocnéni pouhych 20 %. U détskych
pacientl se jedna o vétsi riznorodost stavii vyzadujicich prave paliativni péci a prevladaji
u nich nenadorové diagnodzy. Obecné vyZaduji paliativni péci dv€ skupiny déti. Prvni,
které maji zivot limitujici onemocnéni tedy stav, kdy je u ditéte obvyklé predCasné timrti.
Pfevazné tak byva u diagnéz jako je napiiklad svalovd dystrofie, degenerativni
onemocnéni CNS (centralni nervova soustava) ¢i u dédi€né poruchy metabolismu.
Druhou skupinu pak tvofi ti, co maji Zivot ohroZujici onemocnéni tedy stav, kdy je velka
pravdépodobnost piedcasného umrti v diisledku tézké nemoci. Jedna se o t€zké nemoci

onkologické diagnozy nebo intenzivni péée po velmi vazném tirazu CNS.*°

1.3 Multidisciplinarni tym v paliativni péci
Profesionalni a kvalitni, respektive opravdova paliativni péce, je vzdy tymova neboli

multioborova. To plati pro vSechny formy paliativni péce i pro mobilni hospic, jehoz

14 Srov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni price v paliativni péci, s. 13.

15 Srov. STAV DETSKE PALIATIVNI PECE V CESKE REPUBLICE [online]. 2016 [cit. 2020-12-28].
Dostupné z: https://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/07/zprava-stav-detske
paliativni-pece-unor-2016.pdf
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postaveni je mimoradné zvlast proto, ze se muze tykat nejvétsiho poctu osob. Je velmi
flexibilni a mize slouzit i k zavaddéni paliativni péce do jinych pobytovych zafizeni
socialni péCe. Vedeni dokumentace, slozeni tymu, spoluprace Vv rdmci
multidisciplinarniho tymu, kvalifikace ¢leni poskytujici paliativni péci, jejich vzdélani,
prace s dobrovolniky, to vSe je spolecné vSem paliativnim multidisciplindrni tymam,
at’ uz se jedna o péc¢i poskytovanou v prirozeném prostiedi pacienta, nebo v nékterém
Z typt zdravotnickych ¢i socialnich zatizeni.

Sluzby specializované paliativni péCe vyzaduji tymovy pfistup spojujici rizné
profese s multidisciplinarnim zptsobem prace. Clenové musi byt vysoce kvalifikovani,
musi mit odpovidajici vzdélani a paliativni pée by méla byt jejich hlavnim
profesiondlnim zaméfenim. Jadro tymu by se mélo skladat ze zdravotnich sester, 1ékatil
a mélo by byt doplnéno psychoterapeuty, socidlnimi pracovniky, duchovnim,
oSetfovateli/peCovateli a téz dobrovolniky. V nékterych hospicich mizeme také najit

nutri¢niho terapeuta, klinického farmaceuta, ergoterapeuta ¢i fyzioterapeuta.®

1.3.1 Role a tikoly socialniho pracovnika v paliativni péci

Radu roli zastupuje v oblasti paliativni pée pravé socialni pracovnik, ktery je soucasti
kazdého multidisciplinarniho tymu. V prvni fad¢ je ve vztahu Kk pacientovi poradcem
neboli terapeutem, ktery pacientovi a jeho blizkym pomdhd ziskat pravdivy nahled
na celkovou rodinnou, finan¢ni, socialni a psychickou situaci, a to v ramci nemoci,
umirani a smrti. Dale socialni pracovnik pisobi jako zprostfedkovatel dalsich sluzeb
&i jako pecovatel. Téz koordinuje spolupréaci s Gfady, napiiklad s Uradem prace nebo
s Ceskou spravou socialniho zabezpegeni. Vyhledava rodinAm navazujici socialni sluzby,
jelikoz mnoho pecujicich osob nema dostatecny piehled o dostupnych sluzbach. Muze
téz doprovodit klienta na Ufady a pomahd mu s ¢innostmi, které v dusledku svého

onemocnéni nezvladne.

Socialni pracovnik by mél mit relevantni znalosti z oblasti mediciny, psychologie,
psychoterapie, etiky, pedagogiky, prava a socialni politiky. Vedle odbornych znalosti jsou
v kontextu paliativni péce dulezité i urcité osobnostni charakteristiky, zejména schopnost
zachovat profesionalni ptistup 1 v emoc¢né vypjatych situacich, schopnost komunikovat,

ctit lidskou distojnost, dodrzovat urcitou mordlku a etiku. S timto povolanim souvisi

16 Srov. KALVACH, Z. Manudl paliativni péce o umirajici pacienty, s. 35.
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I schopnost neustale se vzdélavat a mit rozhled v riznych spole¢enskovédnich oborech.
Pracovnik téz plisobi v roli uitele, pfevazné pro rodinu pacienta, ktera byla dosud zavisla
na umirajicim a nyni se musi zaCit osamostatiiovat. To nastava zejména v piipadech, kdy
umirajici vSe v rodin¢ zafizoval a rodina je v nové situaci bezradna. Situace, kdy se
rodina  stara o  umirajici  blizkou  osobu, je  velmi  naro¢na
a stresujici. Z tohoto divodu ma velmi dualezitou roli socialni pracovnik, ktery rodiné
aktivné pomaha s feSenim situaci, v nichzZ se vétSina osob nachazi poprvé v Zivote.
Socialni pracovnik provazi rodinu od prvniho kontaktu s poskytovatelem az po umrti

pacienta a ukonéeni sluzby.!’

1.3.2 Lékar

Role 1ékaii v mobilni paliativni pé¢i mize byt troji. Zaprvé specializovany oSetiujici
1ékat — 1ékai domaciho hospice, 1ékar z paliativni ambulance nebo algeziolog, ktery
poskytuje specializovanou paliativni péci a je odbornikem na bolest. Dale prakticky lékat
daného pacienta, ktery spolupracuje s domacim hospicem a agenturou domaci péce,
popiipad¢ s dal§imi terénnimi sluzbami, ktery tyto organizace ptimo nefidi, ale pouze
aktivizuje a ramcové ukoluje. Posledni role je 1ékaf konsiliaf, ktery péci o umirajiciho
Cloveka nevede, ale do péCe vstupuje na pozadani svou konzultaci ¢i dil¢im vykonem
¢len tymu paliativni péce, je oproti vySe zminénym lékaiim schopen zajistit: odborn&;si
zvladani paliativnich problémi a komplikaci, vedeni formalizované paliativni
dokumentace, dostupnost konzultaci nepfetrzité 24 hodin 7 dni v tydnu pro ucely
minimalizovani vstupi obvykle malo paliativné poucené 1ékaiské sluzby prvni pomoci
a také z diivodu eliminovani zbytecnych pfevozli do nemocnic pii zhorSeni stavu pacienta
,mimo ordina¢ni hodiny*. V tom je jedna z velkych ptednosti mobilnich hospict, které

zajistuji vlastni pohotovostni sluzby informovanych 1ékat hospice.®

1.3.3 Zdravotni sestra
Zdravotni sestra piedstavuje pro pacienta a jeho rodinu hlavniho komunika¢niho partnera
vV kazdodenni péci. Zdravotni sestfiCky travi s pacientem nejvice Casu a staraji se také

0 edukaci rodiny. Sestra vykonava béznou oSetiovatelskou intervenci, ale téz musi umét

17 Srov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni préce v paliativni péci, $.24.
18 Srov. KALVACH, Z. Manudl paliativni péce o umirajici pacienty, s. 35.
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rozpoznat symptomy, které vznikaji pii progresi nevylécitelného onemocnéni.
Osetrovatelsky proces u paliativniho pacienta je vétSinou naro¢n¢jsi i s ohledem na Castou
klinickou nestabilitu a fakt, ze zahrnuje vzdy péci i o rodinné ptislu$niky. Na zdravotni
sestru jsou kladeny pomérné vysoké naroky na samostatnost a schopnost rozhodovat
se pfi krizovych situacich. Avsak tato prace pfinasi zdravotnim sestfickam pocit naplnéni

a také ocenéni prace ze strany pacienta i rodiny.*

Umirajici osoby, pacienti paliativni péce se zdravotnimi obtizemi, funk¢énimi deficity
a s potiebou fady zdravotnickych intervenci sice vyzaduji rozsahlou oSetfovatelskou péci,
kterou ale nelze omezit pouze na oSetfovatelstvi. V dnesni dob¢ oSetfovatelstvi dopliiuje
ucelenou paliativni péci. Dne$ni hospice nejsou a nesméji byt oSetfovatelskymi hospici
bazélni péce, jak je zname z minulosti. I zkuSené zdravotni sestry musi akceptovat

tymovy zplsob péce.”’

1.3.4 Psychoterapeut

Psychoterapie v paliativni péci se nesoustiedi pouze na pacienty hospict, ale ¢asto velmi
naléhava je téz prace s pecujici rodinou, kterd miize byt zaskocena rychlym ¢i ndhlym
zhorSenim nemoci (pievazné u onkologickych nemoci) nebo vycerpana dlouhotrvajici
péci o nemocného. Psychoterapeut by mél pracovat také se ¢leny tymu, byt jim nablizku
pii feSeni situaci, poptipadé by mél byt tim, kdo je uci takové situace rozeznavat
a podporu v nich aktivné vyhledavat. Samoziejmé v neposledni fadé byl mél
psychoterapeut pracovat s pozistalymi a po uréitou dobu je provazi v dobé¢, kdy se
vyrovnavaji se ztratou blizké osoby. Dilezita je pomoc v komunikaci, krizova intervence

a objasnéni postoju ¢i rodinnych vztaht.*

1.3.5 Duchovni

Paliativni péce pecuje o pacienta na konci Zivota, ale téZ i o jeho nebliZsi, kteti ho maji
velice radi. V tomto konceptu je nezbytné sledovat vSechny potieby pacienta a jeho
blizkych, rozpoznat je v€as a nabidnout adekvatni podporu i1 pravé v oblasti spiritudlni.
Duchovni podpora a doprovazeni mohou nabyvat rGznych podob Vv zavislosti

nabozenském a kulturnim prostfedi pacienta a jeho nejblizSich, jejich chapani smyslu

19 Srov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetfovatelstvi a socidlni price v paliativni péci, s.4.
2 Srov. KALVACH, Z. Manudl paliativni péce o umirajici pacienty, s. 35.
2 Tamtéz, s.37
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zivota, jejich zvyky a dalsi. V této oblasti je velmi dilezité respektovat vyslovna piani
pacienta, doprovazet ho v jeho tdzani, nechat ho rozhodovat a dbat na zachovani jeho
duastojnosti.

Je dulezité, aby kazdy paliativni tym mél na blizku duchovniho raznych cirkvi,
nejlépe aby byl pifimo ¢lenem tymu. K vyznamnym tématim spiritualni podpory patii
smysl konciciho Zivota, smifeni, krizova intervence pii strachu ze smrti

& v zoufalstvi.??

1.3.6 Dobrovolnici

Dobrovolnici jsou plnohodnotnymi ¢leny hospicového tymu a jejich prace je vysoce
cenéna. Zadny hospic by se nemél obejit bez prace pravé dobrovolnikii. Pfedevim oni
maji velkou zasluhu na tom, Ze prostiedi hospice se vice podoba laskyplnému a Gtulnému
domovu nez nemocnici. Zpravidla mezi dobrovolniky nejsou odbornici, jako naptiklad
zdravotni sestry ¢i oSetfovatelky. Zasadou u dobrovolnikt je, ze nesmi byt pretizeni.
Dobrovolnik se zavaze pouze k tomu, co bez problémt miize zvladnout a nabidnout.
Na vsechny tyto dobrovolniky musi byt stoprocentni spolehnuti. Rozpis sluzeb je totiz
zavazny jako v bézném zaméstnani. Napiiklad Britové pokladaji za velikou Cest stat
se dobrovolnikem v hospici a je u nich bézné, ze v hospicich existuje potradnik zajemcii

o tuto dobrovolnickou sluzbu.?®

Tato kapitola vymezila zakladni pojmy souvisejici s paliativni péci. Popsala pét
forem poskytované odborné péce a na zavér vysvétlila, z ¢eho se sklada multidisciplinarni
paliativniho tymu. Diraz byl kladen na tikoly socidlniho pracovnika, ktery je v ¢astém
kontaktu s pacienty paliativni a hospicové péce. Na tuto kapitolu navazuje z pohledu

cilové skupiny kapitola, kterd se zaobira détskou paliativni péci.

22 Srov. KALVACH, Z. Manudl paliativni péce o umirajici pacienty, 5.42.
2 Srov. SVATOSOVA, M., Hospice a uméni doprovdzet, s. 134.
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2 DETSKA PALIATIVNI PECE

Druha kapitola popisuje teprve rozvijejici se détskou paliativni pé¢i v Ceské republice,
predstavuje informace o této péci v zahrani¢i a nasledné se pokousi nastinit, jaka
je potiebnost takovéto péce u nds. V posledni podkapitole popisuje formy detské
paliativni péCe a veénuje se hlavné aktudlnim informacim o vybudovani détského

lazkového hospice v Cesku.

Téma détské paliativni péce je v soucasné dobé¢ aktudlni a pro praxi velmi potfebné
a dilezité. V Ceské republice se o tomto tématu za&ina hovofit teprve v poslednich letech.
Vznik specializované pracovni skupiny détské paliativni péée Ceské spole¢nosti
paliativni mediciny CSL JEP (Ceska lékaiska spolecnost Jana Evangelisty Purkyng)
vroce 2015 byl zdkladnim meznikem pro dal§i rozvoj détské hospicové péce, jejiz
¢lenové totiz vnimali nedostate¢né zajisténi této péce, a to prevazné lizkového typu. Poté
v roce 2017 vznikla Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP (Ceska spole¢nost
paliativni mediciny, Ceska lékatska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné), ktera zajistuje
odborné vzdélavani, publikuje odborné ¢lanky, knihy a pfispiva téz k rozvoji détské

paliativni péée v Ceské republice.

Jiz v roce 2008 miizeme zaznamenat prvni zminky o détské hospicové péce v Ceské
republice, kdy vznikl prvni paliativni tym pii Klinice détské onkologie fakultni
nemocnice v Brné€. Poté v roce 2011 zacal poskytovat odbornou péci détem mobilni
hospic OndraSek v Ostravé. V sou€asnosti mame né€kolik mobilnich hospici, které
poskytuji pé&i umirajicim détem a dospivajicim.?*

Stejné jako paliativni péce o dospélé nemocné, 1 paliativni péCe o détské pacienty
usiluje pfedevsim o zmirnéni utrpeni nemocného ditéte a jeho nejblizsi rodiny. Péce
pfindSet slozitd etickd dilemata. Existuje ale mnoho dikazl, Ze oteviend a citliva
komunikace o diagnoze, 1é¢ebnych moznostech a progndze zlepSuje spolupraci rodiny,
vyrovnavani se s tézkou zivotni situaci a V pfipadé¢ umrti ditéte snizuje riziko

komplikovaného truchleni ¢&i posttraumatické stresové poruchy.?

2 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 11.
%5 Srov. MARKOVA, A. Hospic do kapsy, s. 130.
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2.1 Vznik a vyvoj détské paliativni péce
V roce 1998 organizace WHO (Svétova zdravotnicka organizace) definovala détskou
paliativni péci. Jedna se o aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spirituédlni

dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také podporu rodiny.?®

Paliativni péce v pediatrii se vénuje détskym pacientiim, u kterych se onemocnéni
stale zhorSuje 1 pies veskeré 1éCebné postupy. Onemocnéni jim zkracuje zivot a bohuzel
neexistuje zpusob, jak je vylécit €i agresivni progresi zastavit. Mezi pacienty détské
paliativni péce nejcasteji fadime déti s genetickymi syndromy a vrozenymi vyvojovymi
vadami, dédi¢nymi vadami metabolismu, svalovymi onemocnénimi

a neprogresivnimi vadami vzniklymi v prenatalnim a perinatalnim obdobi.?’

2.1.1 Zahrani¢i

V roce 1982 zalozila sestra Frances Dominica prvni détsky hospic v Anglii ve mésté
Oxford. Poté vznikla v USA (Spojené staty americké) organizace nesouci nazev
Children’s Hospice International, jejiz zakladatelkou byla Anne Armstrong — Daileyova,

ktera chtéla rozsifit povédomi o détské paliativni péci, chtéla propojit kamenné a mobilni

hospice a zaclenit tuto péci do pediatrie.

Diky nartiistajicimu povédomi o détské hospicové péci, vzniku odbornych organizaci
a tymu pro terminalné nemocné déti, definovala WHO v roce 1998 détskou paliativni
péci. Béhem roku 2003 stale vice statli zacina poskytovat sluzby souvisejici s détskou
paliativni pé¢i, mizeme mezi né zafadit napiiklad Italii, Francii, Indii, Polsko
a Rumunsko. Naptiklad v Polsku je paliativni péce pro déti na vysoké urovni. Jiz v roce
1994 ve VarSavé vznikl prvni mobilni hospic pro détské pacienty. Jeho zakladatelem byl
détsky anesteziolog Tomasz Dangel. Tento hospic je vzorem pro dalsi evropské zemé
a také se podili na rozvoji a vzdélani détské hospicové péte v Ceské republice.
V Bratislavé funguje domaci hospic Plamienok, ktery se také vénuje vzdélavani

odborniki v této oblasti.?®

2% Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 14.
27 Srov. BYDZOVSKY, 1., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni prace v paliativni péci, s. 95.
2 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détska paliativni péce, s. 21.
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2.1.2 Ceska republika

Za vudci osobnost a zakladatelku ¢eského hospicového hnuti je poklddana pani doktorka
Marie SvatoSova, ktera vroce 1995 zalozila Gplné prvni hospic v Ceské republice
v Cerveném Kostelci. Vroce 1993 také zalozila obanské sdruzeni Ecce homo
— Sdruzeni pro podporu doméci péce a hospicového hnuti.

Mezi prvopocatky détské paliativni péce mizeme zatadit praci nada¢niho fondu
Klicek, ktery se v roce 1991 zacal vénovat rodinam vazné nemocnych déti. V roce 2004
zahajil provoz respitniho domu, prvni ¢asti planovaného komplexu détského hospice
Vv Malejovicich u Uhlifskych Janovic.

Poté v roce 2008 zacala fungovat péce o onkologicky nemocné déti v domacim
prostfedi, ktery poskytoval paliativni tym pod Klinikou détské onkologie fakultni
nemocnice v Brng.

Mobilni hospic Ondrasek zahajil v roce 2011 také péci o détské pacienty v Ostrave
a ¢asti Moravskoslezského kraje. Ctyii roky poté tento hospic rozsitil své sluzby o denni
hospicovy stacionaf. Jednd se o nestatni zdravotnické zatizeni, které nabizi tii lizka pro
denni pobyt déti ve véku od 0 do 18 let s nevylécitelnym, Zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim.

Nejvetsi prazsky hospic nese nazev Cesta domt a byl zalozen roce 2001. Poskytovani
détské paliativni péce zahdjil v roce 2014, kdy pfijal do péce prvniho détského pacienta.

Mobilni hospic Nejste sami poskytuje péci détem od roku 2016 v ramci
Olomouckého kraje.

V roce 2015 vznikla pracovni skupina détské paliativni péce, pod vedenim lékarky
Mahuleny MojziSové. Tato skupina ma za cil rozvijet systémové détskou paliativni péci
a snazi se implementovat tuto péfi do cCeského zdravotnictvi. Aktudlné

se o détské pacienty v domacim prostiedi stara v Ceské republice 13 mobilnich hospict.?

2.2 Potiebnost détské paliativni péce

Ve vétsing evropskych zemi nejsou bohuzel k dispozici informace o poctu déti, které
by paliativni péci potiebovaly. V jednotlivych zemich probihé evidence poctu déti s Zivot
limitujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim odlisnym zpisobem, anebo dokonce

nejsou tyto evidence viibec k dispozici.

29 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 22.
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Ptesto se uvadi, ze celosveétove se pocet déti, které by mohly mit prospéch ze sluzeb
paliativni péce, odhaduje na neuvéfitelnych sedm milion ro¢né. Dle dostupnych dat
0  umrtnosti se  pocet  déti a  mladistvych szivot  limitujicim
a ohrozujicim onemocnénim neustale zvysuje. Je to dano pokrokem v oblasti mediciny
a technologickém vyvoji, a proto dochazi ke snizeni kojenecké umrtnosti, ale soucasné
vzristd pocet déti s tézkymi patologiemi a potencidlné smrtelnymi onemocnénimi, jez
vyzaduji komplexni paliativni pé¢i. Statistiky uvadi, ze k nejvétsimu poctu amrti dochazi
béhem prvniho roku Zivota. Jedna se vétSinou o nemoci nervového systému, nemaoci
obé&hové soustavy, nebo o nadory.

Napriklad ve Velké Britanii funguji détské hospici, které podporuji vice nez 7000
déti a mladistvych lidi rocn€. V USA je mensi pocet détskych hospicii, a proto se péce

poskytuje pfevazné v détskych nemocnicich nebo hospicich pro dospélé pacienty.*

2.2.1 Potiebnost détské paliativni péée v Ceské republice

Ackoli by se mohlo zdat, Ze potiebnost détské paliativni péce by se dala vyvodit z analyzy
umrti v détském veéku, neni tomu tak: imrtnostni statistiky nejsou nejlepsim ukazatelem,
protoze paliativni péfe muze byt poskytovana détem mnohdy 1 n€kolik let, nikoli jen
Vv poslednim roce jejich zivota. Pfesto mohou tyto statistiky ptinést urcity pohled na nasi
problematiku. Dle informaci z Ustavu zdravotnickych informaci a statistik CR (Ceska
republika) zemfielo v roce 2016 celkem 612 déti a mladistvych do 19 let véku, z nichz
317 mladsich jednoho roka, coz je o 45 vice nez v roce 2015. Posledni studie profesorky
Lorny Fraser z roku 2019 udava, Ze v sou¢asné dobé by v Ceské republice benefitovalo
z paliativni péce az 13 280 déti a jejich rodin. Z této studie také vyplyva, ze nejcastéji
dochazi k umrti déti a mladistvych ve zdravotnickych zatizenich (58 %), zejména se
jedna o fakultni nemocnice (28 %). Doma nebo v zafizenich socialnich sluzeb zemie
pouze 15 % déti. Samoziejme nejmensi pocet imrti v domacim prostiedi nebo zatizenich
socialnich sluzeb tvoii déti do jednoho roka véku (11 %). Pouze vyjimeéné umiraji doma

déti s vrozenymi vadami nebo s vadami v prenatalnim obdobi.!

% Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 24.
31 Tamtéz, s.27.
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2.3 Formy détské paliativni péce

Paliativni pé¢i pro déti se rozumi specializace, ktera zahrnuje praci celého
multidisciplindrniho tymu v nemocnicich, V riznych organizacich, v komunitnich
formach péée (naptiklad domaci péée) a v neposledni fadé v détskych hospicich. V Ceské
republice  poskytuji  specializovanou paliativni pé¢i v domicim  prostiedi
multidisciplinarni tymy mobilnich hospict. Détsky luzkovy hospic zatim u nas
v republice bohuzel neexistuje. Ze statistik Narodni datové zakladny paliativni péce
bohuzel nelze zjistit, kolik déti zemielo v péci domacich hospicii, dostupné jsou pouze
udaje z luzkovych hospici pro dospélé. Béhem poslednich deseti let zemielo v hospici

pro dospélé 7 mladistvych do 19 let.%

2.3.1 Domaci hospic pro déti a dospivajici

O terminalné nemocné déti v doméacim prostiedi se v Ceské republice napiiklad stara
specializovany tym doméaciho hospice Ondrasek, ktery ptisobi v Moravskoslezském kraji.
Ondrasek je nestatni zdravotnické zafizeni, které poskytuje zdravotni, socidlni,
psychologickou a duchovni péc¢i nevylécitelné nemocnym détem v terminalnim stadiu
onemocnéni v jejich domacim prostiedi. Jejich tym tvoii zdravotni sestry, 1€kati, socidlni
pracovnici, psychologové, duchovni, poradce pro poziistalé, dobrovolnici a management.
Tento doméci hospic poskytuje sluzby rodindm zcela bezplatn€é. Doméci hospic chce dat
ditéti moZnost prozit posledni chvile svého Zivota doma, aby rodina mohla ziistat
pohromadé¢ a byla zachovana jeji struktura.

Péce je poskytovana zaprvé détem od narozeni do jejich 18 let v terminalni fazi
nemoci S jiz ukoncenou lécbou a ocekavanym umrtim v fadech tydnd, maximalné
nékolika mésicli. Za druhé détem s chronickym, pomalu postupujicim onemocnénim.
V obou ptipadech je podminkou zajisténi dvaceti ¢tyt hodinové péce o dit€ pecujicimi
osobami, které se mohou a chtéji o dité¢ v domacim prostiedi postarat. Diilezita je tzka
spoluprace s oSetfujicimi pediatry a ambulantnimi specialisty.®

O détské pacienty v domacim prostiedi se téz stard velice znama organizace nesouci
nazev Cesta domil. Nevyléciteln€ nemocnym umirajicim détem poskytuji zdravotni péci

24 hodin denng, 7 dni v tydnu. Podporuji blizkou rodinu v kazdodenni péci o nemocnou

% Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 29.
33 Srov. MOBILNI HOSPIC PRO DETI [online]. 2004 [cit. 2021-02-25]. Dostupné z:
https://mhondrasek.cz/cz/hospic
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osobu. Tato neziskovd organizace pusobi na uzemi hlavniho meésta Prahy
ama registrované zdravotni i socialni sluzby. Cesta domti téZ provozuje jedinou knihovnu
v Praze zamétenou na literaturu o konci Zivota a péc¢i o umirajici. Vydava téz publikace
0 smrti pro dospé€lé i déti, pro nemocné i zdravé, pro pacienty a lékaie. ZajiStuje vycvik
dobrovolnikti a dobrovolnic pro praci v rodinach klientd Cesty domi. Organizuje
dobro¢inné aukce a dobroc¢inné obchody, kdy vytézek zprodeje podporuje provoz
neziskové organizace. V neposledni fad¢ se organizace podili na vzdélani odborniki

v paliativni pééi, pofada ,,stazové dny* a vénuje se osvétové &innosti.>*

2.3.2 Détsky stacionar poskytujici paliativni péci
Také mobilni hospic Ondrasek nabizi rodindm dlouhodobé pe€ujicim o nevylécitelné
nemocné dité moznost denniho odleh¢ovaciho pobytu v détském stacionafi. Poslanim
sluzby je nabidnout pecujicim osobdm moznost ulevy a odpocinku od namahavé
kazdodenni prace, kterou péce o chronicky nemocné dité predstavuje. Sluzba je uréena
pacientim od tii do osmnacti let, ktefi jsou v dusledku zikladniho nevylécitelného
onemocnéni imobilni, maji tézké psychomotorické postizeni a strava je u nich feSena
cestou stomie. Také se jedna se o déti, které pro zhorSeni zdravotniho stavu jiz nemohou
navstévovat rehabilitacni stacionaf nebo jiné zatizeni podobného typu. Nejcastéji détsky
stacionaf hospicového typu pecuje o détské pacienty s diagnézou tézké formy détské
mozkové obrny, metabolickd onemocnéni ¢i svalové dystrofie. Sluzba vSak neni urcena
pacientim na domaci plicni ventilaci a détem mobilnim, schopnych sebeobsluhy.

Dit¢ je v celodenni péci zdravotni sestry a béhem dne je kontrolovéano Iékafem. Mezi
zakladni péci poskytovanou ve stacionafi fadime podani stravy a tekutin, 1€k, oSetteni
drobnych ran a vstuptl, inhala¢ni terapie a naptiklad i bazélni stimulace. VSichni détsti

pacienti maji tuto sluzbu zcela zdarma.*®

2.3.3 Specializované oddéleni hospicového typu ve zdravotnickych zarizenich
Dne 31. 5. 2018 oteviela nemocnice v Hotovicich pavilon détského odd€leni nasledné
a intenzivni péce. Specializovany pavilon poskytuje péci chronicky nemocnym détskym

pacientim. Lékatka Mahulena Exnerova je primaikou détského specializovaného

3 Srov. DOMACI HOSPIC [online]. 2001 [cit. 2021-03-12]. Dostupné z:
https://www.cestadomu.cz/domaci-hospic
% Srov. DOMACI HOSPIC [onling]. 2001 [cit. 2021-03-12]. Dostupné z:
https://www.cestadomu.cz/domaci-hospic
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oddéleni pro téZzce nemocné déti. Nemocnice Hotovice se stala v roce 2014 prvnim
zdravotnickym zatizenim v Ceské republice, kde bylo otevieno specializované oddéleni
pro chronicky nemocné détské pacienty. Pocatecnich Sest lizek brzy nestacilo pokryt
poptavku po tomto typu specializované péce, vedeni hofovické nemocnice se proto
rozhodlo ptistoupit k rozsifeni kapacity odd€leni nasledné intenzivni péce na tiinact
luzek. Oddéleni je urceno pro tézce nemocné, v nékterych piipadech pfijalo i dité
nevylécitelné nemocné. Doba pobytu se pohybuje od né¢kolika mésicii az po ne€kolik let.
Déti s onemocnénim  ovliviiyjicim  zékladni  zivotni  funkce  vyzaduji
I viceméné neustalou podporu v podobé nejmodernéjsi techniky, kterou je oddéleni
vybaveno. Toto se odrazi na nemalych finanéni nakladech tohoto pavilonu, které v roce
2018 piesahly 76 miliontt korun. Oddéleni nasledné intenzivni péce (NIP), kde jsou
hospitalizovany déti s potfebou stalé ventilaéni podpory se nachazi ve zminéné
nemocnici Hofovice a také ve Fakultni nemocnici Olomouc. Celkem se tedy jedna
0 26 luzek.

Pro déti neventilované s potfebou dlouhodobé hospitalizace slouzi zatim jediné
oddé€leni dlouhodobé intenzivni a oSetfovatelské péce (DIOP) v Nemocnici Hotfovice
(Sest Iuzek). Diky tizké spolupraci obou odd¢€leni hofovické nemocnice, tedy Détského
oddéleni a Oddéleni NIP, vznikaji plany na budouci vznik centra, které by poskytlo
rodindm s nevylécitelné nemocnymi détmi komplexni poradenstvi a péci na jednom

misté.3®

2.3.4 Détsky luzkovy hospic

., Détsky lizkovy hospic je zdravotnické zarizeni poskytujici specializovanou paliativni
péci prostrednictvim multidisciplinarniho tymu. Zaméruje se na zlepsSeni kvality Zivota
deti a mladych lidi se zavaznym onemocnénim, u kterych se neocekava, ze budou Zzit
V dospeélosti, a jejich rodin. Poskytuje flexibilni a praktickou podporu celé rodiné, casto
po mnoho let a v jakékoli fizi onemocnéni ditéte nebo mladistvého. Sluzby détského
luzkového hospice zahrnuji prevazné odlehcovaci pobyty, pomoc pri zvladani bolesti

a jinych symptomu zdavazného onemocnéni, a podporu rodinnym prislusnikium, véetné

% Srov. DETSKE ODDELEN{: PAVILON PRO CHRONICKY NEMOCNE DETSKE PACIENTY
[online]. 2021 [cit. 2021-02-25]. Dostupné z: https://www.nemocnice-horovice.cz/novinky/zprovoznili
jsme-novy-pavilon-pro-chronicky-nemocne-detske-pacienty-1428
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sourozencii. Terminalni péce o détské hospitalizované pacienty nebyva ve srovnani
S objemem poskytované respitni péce dominantni. Liizkovy hospic také nabizi podporu

V obdobi truchleni rodiné tak dlouho, dokud bude potieba. «37

Sekce détské paliativni péce ma v planu podpofit vystavbu minimalné dvou détskych
lazkovych hospicti na Gizemi Ceské republiky. Aktualné se snazi nastavit financovani
détské hospicové péce z prostiedkli vefejného zdravotniho pojisténi a dotaci na
poskytovani socidlnich sluzeb. Bohuzel se doposud nepodaiilo détsky ltizkovy hospic
ukotvit v Ceské legislativé. Je ziejmé, ze jelikoz je détsky kamenny hospic jako
zdravotnické zafizeni poskytujici socidlni sluzby na pomezi dvou resortd, bude se
pravdépodobné jednat o té€zky legislativni proces. Piesto povazuji skutecnost, Ze
v soucasnosti v Ceské republice opravdu neexistuje zadny détsky hospic, za
politovanihodnou. Ptiklady ze zahranic¢i tu jsou — détské hospice poskytujici respitni
pobyty zde funguji jiz nékolik let. V Ceské republice tyto sluzby rodiny akutné potiebuji.
Piedsedkyné Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP lékaika Mahulena Mojzisova
uvadi, Ze Ceské zakony bohuzel neznaji respitni pobyty (socialni sluzby), které by byly
poskytovany v ramci zdravotnického zafizeni. Aby tento pojem vznikl, zminéna mezera
4 Ceské legislative by se musela zaplnit a musela
by probéhnout novelizace zékona. Téz se musi do budoucich let vyfesit financovani
respitnich détskych pobyti.

Tyto pobyty by mély byt pro nemocné dité hrazeny ze zdravotniho pojiSténi, avSak
dle slov pani MojziSové se zdravotnim pojiStovnam do financovani téchto odlehovacich
pobyti ,,prozatim moc nechce®. Pfitom se musi jednat o zdravotnické zafizeni, protoze
Klienti tohoto hospice budou téZce nemocné 0soby se zavedenymi sondami, vyvody
¢i s plicnimi ventilacemi, o které by se béZzné socidlni stfedisko, jako naptiklad denni
staciondf, neumélo postarat. Pfitom je mnoho rodin, kteti ¢ekaji pravé na vybudovani
téchto kamennych hospici, kam by své téZce nemocné, postizené dité mohli kratkodobé
umistit a védéli by, Ze je o néj komplexné postarano. V soucasné dobé jsou totiz tyto deti
zbyte¢né umistovany na akutnich ltizkéch v nemocni¢nim prostiedi, kde se neciti dobte
a kde ztraci pocit bezpeci v neosobnim prostfedi. Pravé détsky hospic by mohl byt

alternativou, kde je zachovano rodinné prosttedi a tim padem 1 pocit bezpeci.

3 DETSKY LUZKOVY HOSPIC [online]. 2021 [cit. 2021-03-12]. Dostupné z:
https://detska.paliativnimedicina.cz/definice-detskeho-luzkoveho-hospice/
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| v ptipadé, ze se zdravotni pojistovny Stanou smluvnimi partnery danych détskych
pobytovych hospicli, bude potieba, jako v ostatnich zahrani¢nich zemich,
aby provoz a chod tohoto hospice byl spolufinancovan z darti. Odhaduje se, Ze poskytnuté
finance od Ministerstva zdravotnictvi pokryji pouze 50 % ndkladli tohoto zatfizeni
a dalsich 50 % si bude muset dané organizace ziskat kvalitnim fundraisingem od darct,
sponzord a ostatnich, samostatnou snahou. Toto bude do budoucich let urcité slozitym
tikolem, jelikoz Cesko i ostatni staty postihuje od roku 2020 pandemie COVID-19
a mnoho spoleCnosti, které poskytovaly dary neziskovym organizacim
se po pandemii ocitly samy ve finanéni tisni.

Doufejme, Ze se situace, kdy je mezera v Ceské legislativeé, kterd brani zfizeni
détského hospice, brzy zméni k leps§imu a prob&éhne novelizace potiebnych zakonu tak,
aby bylo mozné vybudovat co nejvice détskych lizkovych hospictl, které jsou v Ceské
republice akutné zapotiebi. O jejich zfizeni se muze postarat i nékolik neziskovych
organizaci, které by meély kapacitu poskytnout adekvatni sluzby, avSak prozatim
nemohou, jelikoZ tento pojem neni fadné ukotven v deském zakong.

Pti dokonCovani mé bakalaiské prace v poloviné bfezna roku 2021 se v médiich
objevila velmi pfizniva zprava, kterd se tykala détské paliativni péce. Rodina Vickovych
vénuje 1,5 miliardy korun na pomoc umirajicim détem. Generalni feditel softwarové
firmy Avast Ondfej VI¢ek a jeho manzelka lékatka Katarina VIckova zalozili Nadaci
rodiny VI¢kovych, ktera bude pomahat rodinam a jejich détem, které trpi nevylécitelnou
nemoci. Vybudovat chtéji naptiklad détsky hospic a paliativni stfedisko. Rodina
pomaham téZce nemocnym détem jiz od roku 2015, kdy zaloZila nadaci Zlata rybka, ktera
plni pfani vaZn€ nemocnym détem. Katarina VIckova je 1ékatkou doméciho hospice Cesta
domil v Praze odkud cerpd informace o umirajicich détech a jejich potiebach. Détsky
luzkovy hospic a navazujici stiedisko paliativni péfe ma vzniknout ve mésté Praha, a to
do péti let. Musi se najit spravny objekt ¢i pozemek, podle VIcka by mél byt v blizkosti
Fakultni nemocnice v Motole. M¢lo by se jednat o Spickové zdravotnické zatizeni, které

v Ceské republice chybi.*®

38 Srov. MOJZISOVA, Mahulena. Uvod do détské paliativni péce: akreditovany kurz [online]. 2021 [cit.
2021-03-07]. Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/uvod-do-detske-paliativni-pece-kurz
icpen/

% Srov. MANZELE VLCKOVI DALI 1,5 MILIARDY NA POMOC UMIRAJICIM DETEM: Hospic md
vzniknout do péti let [online]. 2021 [cit. 2021-03-21]. Dostupné z:
https://ct24.ceskatelevize.cz/domaci/3284468-manzele-vickovi-dali-15-miliardy-na-pomoc-umirajicim
detem-hospic-ma-vzniknout-do
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Jedna se o obdivuhodny ¢in, kdy rodina VI¢kovych vénuje své uspory do détské
paliativni péce. I kdyz se jedna o tézké a tabuizované téma, je zapotiebi o ném informovat
vesSkerou vefejnost a zapracovat na vybudovani n¢kolika détskych hospicii. Diky této
nadaci se détska paliativni péce posune opét kousek dale a pomulze se co nejvice tézce
nemocnym détem. Jsem zveédava, jak tato nadace bude do budoucna poskytovat finan¢ni
dary, zda vystavi pouze jedno paliativni stiedisko a jeden détsky hospic v Praze
¢i napiiklad finan¢né¢ pomohou s vybudovanim détského hospice v Brné nebo jinych
méstech, které premysli o vybudovani détského hospice, avSak nemaji dostatecné
finan¢ni prosttedky. Myslim si, ze s takovymto rozpoctem by Nadace rodiny VIckovych
mohla bez problémi vybudovat potiebné tii détské hospice na uzemi Ceské republiky.
Uvidime, jak ¢innost této nadace bude pokracovat, zda vybuduji pouze specializované

zatizeni v Praze nebo i v jinych regionech.

2.3.4.1 Helen House
Vibec prvni vybudovany détsky hospic na svété nese nazev Helen House. Vznikl v roce
1982 v Oxfordu a zalozila jej zdravotni a fadova sestra Frances Dominica, ktera je od té
doby povazovana za vid¢i osobnost détského hospicového hnuti. Dim dostal jméno po
hol¢i¢ce Helen, se kterou se fadova sestra Frances Dominica pfed lety seznamila.
Myslenka détského hospice vznikla tak, Ze rodi¢e malé Helen byli velice vyCerpéni z péce
o téZce nemocnou dceru, jelikoZ se v té dobé museli starat jeSt¢ o malé miminko. Frances
Dominicu kdysi napadlo, kdyz hlidala malou nemocnou Helen, ze by i ostatni rodice tézce
nemocnych déti mozna pottebovali odborné hlidani. V tom okamziku se zrodila myslenka
détského hospice. Dominica urcila, Ze tento détsky hospic nebude pro vice nez osm déti
a spise, nez nemocnici bude ptipominat domov a personal bude vstiicny a pratelsky.
KdyZz se do Helen House vybiral plvodni personal, vzdélani, kvalifikace
¢i zkusenosti byly hodnoceny az na druhém misté. Dulezitéjsi bylo, zda je osoba v pravém
slova smyslu ¢lovékem, neboji se dat najevo, co citi, umi byt po boku ditéti 1 rodin€, umi
pfijmou ptatelstvi a podat pomocnou ruku. Myslim si, Ze v sou€asné dobé je samoziejmée
dosazené vzdélani nutnosti, avSak v kazdém paliativnim tymu by méli pracovat opravdu
pouze osoby, které tuto praci chtéji délat, umi ji d€lat srdcem a uméji nabidnout rodinam
kousek vlastniho ja. Do Helen House nebyly zpravidla piijimany déti starsi 16 let, coz
bylo pro mnoho rodin velice limitujici pravidlo, a tak v roce 2004 byl otevien Douglas

House uré¢eny mladym dospélym az do 39 let véku.
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Soucasti  tohoto  hospice je vSe, co obvykle déti  potiebuji,
jako je naptiklad videoptijcovna, restaurace McDonald's, herna, spole¢enska mistnost pro
rodiny ¢i velka zahrada. VétSina domu je jednoposchod’ova. V patie jsou mistnosti pro
ubytovani rodi¢t, ktefi samoziejmé V piipadé zajmu mohou zistat se svym ditétem.
Provoz tohoto détského hospice byl vyluéné odkazén na dobrovolné prispévky
a dotace. Tato forma financovani zistdva dodnes stejna, stat ani rodiny déti v pé¢i hospice
se na ni tedy nepodili. To urCité musi zakladatelé¢ povazovat za veliké Stésti, Zze se jim

podafilo ziskat dostatek darti na vybudovani a provoz tohoto zaiizeni.*

2.3.4.2 Diim pro Julii

Dim pro Julii v Brng, ma byt prvnim détskym lzkovym hospicem V Ceské republice.
Jeho zfizovatelem je neziskova organizace pod vedenim pani Radky Vernerové
feditelkou organizace. Je pojmenovan po zesnulé hol¢i¢ce Julii, ktera zemiela v sedmi
mésicich na nakazu pneumokokové meningitidy neboli zanét mozkovych blan. Tento
dim nabidne odlehcovaci péci pro dlouhodobé i1 kratkodobé pecujici i moznost proziti
terminalniho stadia nemoci s ditétem. Tym tohoto projektu absolvoval jiz nékolik
stazi v détskych hospicich, zdravotnickych zafizenich v Ceské republice i zahraniéi.
Ziskavali cenné rady a zkuSenosti a promitli je do plant tohoto zafizeni. Prozatim Dim
pro Julii nabizi domaci péci a terénni odlehcovaci sluzbu pro déti a mladistvé od jednoho
roka do dvaceti Sesti let na uzemi Jihomoravského kraje. Za jednu hodinu péce rodina
zaplati 100 korun Ceskych. V roce 2018 mésto Brno poskytlo Domu pro Julii pozemek.
Bude disponovat tfemi podlazimi a soucasti bude i zahrada s hernimi prvky pro déti. Bude
zde téz kino, wellness, Snoezelen ¢i velka spolecenskda mistnost. Od zacatku tym
spolupracuje s architektonickym studiem Ctyf¥stén. Spoleéné absolvovali staze, spole¢né
planuji, obchazi arady a krok za  krokem se pfiblizuji k podani zadosti
0 stavebni povoleni. Stavba Domu pro Julii bude
rozdélena do Ctyi etap. Jiz po dokonceni prvni etapy bude zprovoznén denni stacionaf

a pijcovna kompenzacnich pomtcek. Celkové naklady na tento lizkovy détsky hospic
budou 96 miliont korun. Aktudlné bézi dvé finan¢ni sbirky pro vybudovani tohoto

hospice. Otevieni Domova pro Julii by mélo probéhnout v roce 2023.4

40 Srov. KRALOVEC. J., Helen House, s. 21.
41 Srov. DUM PRO JULIL: Détsky hospic [online]. 2021 [cit. 2021-02-28]. Dostupné z:
https://www.dumprojulii.com/stavba-domu-pro-julii
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2.3.4.3 Nadacni fond Klicek

V roce 2004 tento nadaéni fond vybudoval 65 kilometrd od Prahy v obci Malejovice
u Uhlitskych Janovic, okres Kutna Hora, détsky hospic poskytujici respitni/odlehcovaci
pobyty. Je ur¢en rodinam s vazné€ nemocnymi détmi, které ovSem nevyzaduji intenzivni
péci, krome toho i poziistalym rodinnym pfislusnikiim a pratelim zemielych déti. Dim
téZ nabizi zdzemi pro vzdélavaci programy a dal$i nau¢né aktivity. Tento hospic dokaze
pojmout pét rodin nebo 30 osob.

Pied sebou ma Nadaéni fond Klicek vybudovani zdravotnické c¢asti neboli
osetfovatelské jednotky, ktera by poskytovala i intenzivni péci terminalné nemocnym
détem. Kapacita této ¢asti bude osm rodin, bude tedy stejna jako je bézné ve svété u tohoto
typu hospice. V roce 2004 byl vybran navrh budouci novostavby. Naklady projektu se
budou pohybovat okolo 100 milionu korun. V roce 2007 spole¢nost Energia, 0.p.s.,
deklarovala, ze diky vzajemné spolupraci bude v Malejovicich v dohledné dobé
dobudovana zdravotni ¢ast hospicového komplexu a do budoucna pfislibila téz
financovani jeho provozu.*?

V tomto okamziku ale projekt nepokracuje, jelikozZ mé organizace velké problémy
s financovanim. Na IV. Konferenci détské paliativni péce v Brné roku 2019 nebyly zZadné
zminky o vybudovani plnohodnotného (vCetné zdravotni Casti) détského hospice na
tizemi Ceské republiky. Pfimo predsedkyné Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP
pani Mahulena MojziSova uvedla, Ze aktualn€ opravdu v nasi republice neni zadny détsky
luzkovy hospic poskytujici specializovanou péc¢i pro termindln€é nemocné déti
a mladistvé.*®

Tato kapitola ndm shrnula veSkeré dilezité informace o paliativni péci pro détské
pacienty, abychom pochopili rozdil v paliativni pé¢i pro dospé€lé osoby a v péci pro déti.
Nasleduje kapitola, kterd se vénuje psychosocidlnim potiebam terminalné nemocnych

déti a informuje nas o tom, jak détsti pacienti vnimaji umirani a smrt.

42 Srov. NADACNI FOND KLICEK: Détsky hospic [onling]. 2005 [cit. 2021-02-28]. Dostupné z:
http://klicek.org/hospic/index.html
43 Srov. Srov. MOJZISOVA, Mahulena. Uvod do détské paliativni péce: akreditovany kurz [online]. 2021
[cit. 2021-03-07]. Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/uvod-do-detske-paliativni-pece-kurz
icpen/
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3 PSYCHOSOCIALNI POTREBY A POJETI SMRTI U DETI
A DOSPIVAJICICH V PALIATIVNI PECI

Tteti kapitola pojedndva o psychosocialnich potiebach ditéte. Tuto kapitolu jsem do prace
zahrnula proto, Ze ¢lovék je vniman jako bio-psycho-socio-spiritudlni bytost, proto
1 détska paliativni péce integruje psychické, socialni a duchovni aspekty pacienta.
Kapitola téz popisuje, jak déti a dospivajici v riznych vékovych obdobich vnimaji
umirani a jak se u nich méni celkové pojeti smrti.

Tyto potieby se u ditéte lisi podle véku a stupné vyvoje. Musime brat v Gvahu,
Ze jiné potfeby maji naptiklad kojenci a jiné zas adolescenti. Musime si byt t¢Z védomi
odlisnych schopnosti, dovednosti a komunikace v riiznych vyvojovych stadiich ditéte
s ohledem na moznost porozuméni jeho nemoci, 16¢bé a prognoze. Matéjcek a Langmeier
vroce 1986 definoval pétici psychosocialnich potieb a témi jsou potieba stimulace,
smysluplného svéta, jistoty a bezpeci, osobni identity a oteviené budoucnosti. Pokud by
tyto potieby nebyly dlouhodobé napliiovany, dochazelo by u ditéte k frustraci a nasledné

az k psychické deprivaci.**

3.1 Potieba stimulace

Dité¢ musi byt stimulované v oblasti sluchové, zrakové, hmatové, Cichové 1 chutové.
Samoziejmé nejlepSim zdrojem smyslové stimulace je kazdodenni zrakovy, télesny
afedovy kontakt s ditétem. Clenové rodiny jsou pro dité osobami blizkymi, ale v kontextu
nemoci se jimi mohou stat i clenové multidisciplinarniho tymu. Kazdé dité okolo sebe
potiebuje piijemné prostiedi, spravné vybavené mistnosti, vhodné hracky, stimulacni
pomticky, ale také osoby, které se budou s ditétem mazlit, usmivat se na n¢j a pozitivné
ho budou rozvijet. Clenové multidisciplinarniho tymu miizou pouzit ke stimulaci ditéte
hru nebo se také vyuzivaji specidlni mistnosti Snoezelen, kterd obsahuje naptiklad
bublinové vélce, vodni postel, hvézdné nebe, aromalampy a mékky nabytek. | umirajici
adolescenti potiebuji mit k dispozici pozitivni podnéty, které jsou pro né€ piirozené. Jedna

se vétdinou o poslech hudby, éteni knih &i Gasopisi, anebo vedeni si deniku ¢&i blogu.*®

4 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. T5.
45 Tamtéz, S. 76.
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3.2 Poti‘eba smysluplného svéta

V tomto sméru dité potfebuje urcitou stalost, smysl v podnétech a fad. I nemocné dité
potfebuje denni rezim, ktery je stabilni a ¢innosti se pravidelné opakovaly. Psychologové
doporucuji, aby se rodi¢e nemocnych déti nebali brat své zdravé sourozence s sebou
do nemocnice. Zivot rodiny by mé&l co nejvice ziistat stejny, navzdory tomu, Ze se jedna
0 velmi naro¢nou Zivotni situaci. Pravé sourozenci by si méli hrat s nemocnou sestrou
¢i bratrem, dokud to zdravotni stav nemocného dovoli, nebo alespon byt v mistnost, kde

lezi, aby mohl byt s nimi a pozorovat je.*®

3.3 Poti‘eba jistoty a bezpeci

Tato potfeba znamena vytvofeni si citového vztahu k dospélé osobé. Zdrojem této
potieby je dulezitost ptfitomnosti blizkého ¢lovéka, nejcastéji se jedna o matku ditéte.
Vétsim zdrojem stresu pro dité, nez samotné onemocnéni je totiz ¢asto odlouceni od
rodiny. Toto odloueni muize mit za nasledek prozivani separa¢ni tzKosti,
je-li odlouceni del$i, miZe nastat i nezvratné poruSeni vazeb mezi rodi¢i a ditétem.
Z tohoto hlediska je velkou vyhodou moznost mobilni hospicové péce, kdy nemocné dité
zustava v prirozeném domacim prostiedi, neni tedy pferusen kontakt s rodinou, véetné
sourozencii.*’

DalSim dilezitym zdrojem jistoty a bezpeci je i1 SirSi rodina, nejcastéji prarodice
ditéte. Jedna se o pomoc praktického razu, kdy prarodice nemocné dité hlidaji a zastupuji
rodiCe v péci. Nékdy bohuzel pomoc od prarodi¢li neni mozna, naptiklad vzhledem
k vysokého véku, kdy nejsou fyzicky schopni obstarat imobilni dité, nebo z divodu
technické narocnosti, kdy nejsou schopni obsluhovat pfistroje, které dité potiebuje

(plicni ventilace, parenteralni vyziva apod.).*8

3.4 Potieba osobni identity

Potfeba osobni identity zahrnuje socidlni zaclenéni, spolecenské uplatnéni, védomi
vlastni hodnoty, a to i v kontextu vazné nemoci. Za normalnich podminek si dité
predstavu osobni identity vytvaii mezi druhym a tfetim rokem zivota. U déti, které

onemocnély V pozdéjsim véku, se méni socialni postaveni a role. I nemocné dité

% Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce s. T7.

47 Tamtéz, s. 77.

8 Srov. POLAKOVA, K., TUCKOVA, A., LOUCKA, M., Potieby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohroZujicim onemocnénim a jejich rodin, s 46.
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pottebuje mit kamarady — ,,patfit do party”. Velmi specificka situace nastava, kdyz dité
onemocni az v prub¢hu adolescence. Naprosto klicové je pro adolescenta udrzet
kontakt s vrstevniky a citit jejich podporu. Casto se ostatni déti boji svého nemocného
kamarada navstivit. Boji se, zda nemoc neni nakazliva, boji se pohledu na nemocného,
nevi, jak se k nemocnému chovat a jak se s nim bavit. Zde je dulezité promluvit si S rodici

ostatnich dé&ti, nemoc objasnit a zodpovédét dilezité otazky.*°

3.5 Potieba ,,otevirené budoucnosti*

Do této potfeby miizeme zahrnout potiebu oteviené Zivotni perspektivy a nadéje. I kdyz
je zivot ditéte velmi limitovan a mize dojit k brzkému tmrti, podpora nadéje je dilezitou
soucasti paliativni péce. Dité ve v€ku, kdy si uvédomuje kontext smrti a jeji kone¢nost,
muze pocitovat velké zoufalstvi, vztek a bezmoc. S touto situaci ndm pomuze planovani
vyletil, oslav, setkani s prateli a ueni se novym vécem. Nikdy bychom neméli ditéti
vyvracet jeho nadéji na vyléceni.>® Rodi¢e téchto déti se asto snazi pro své téZce
nemocné ratolesti vymyslet konicky, vylety, dovolené, ale v mnoha ptipadech je to pro
rodinu velice naro¢né a vycerpavajici, presto se ale rodice snazi, aby déti mély moznost

se téchto akci zacastnit.®!

3.6 Komunikace s ditétem a dospivajicim o smrti

Psychosocidlni podpora ditéte a komunikace s nim o tématu smrti je zavisld na tom,
jakym zpiisobem dit¢ nemoc vniméa a zda je komunikace s ditétem viibec moZna.
VétsSinou komunikace na toto téma probiha s rodi€i, kdy bychom si méli davat pozor, zda
je rozhovoru pfitomno dité a jak na rozhovor reaguje. Dit€ se snaZime zklidnit, zajistit
mu emocionalni podporu a uspokojit jeho potieby jistoty a bezpeci. Nejcastéji probiha
rozhovor o zavaznosti nemoci a smrti s détmi s onkologickym onemocnénim, popf. u déti
S jinym zivot ohroZujicim onemocnénim, které neni spojeno s mentalnim ¢i kognitivnim
deficitem. I velmi malé déti mohou chtit hovofit o tom, CO prozivaji, a to pfevazné kresbou

¢i formou hry.

49 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, . 8.

%0 Tamtéz, s. 79.

51 Srov. POLAKOVA, K., TUCKOVA, A., LOUCKA, M., Potieby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohroZujicim onemocnénim a jejich rodin, S 33.
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Ditétiby se nemélo lhat, protoze Casto pozna, ze Se rodina
¢i zdravotnici snazi dilezité informace zatajit nebo dokonce ptedkladat ,,milosrdnou lez*.
Meéli bychom ditéti umoznit vyjadfit smutek jeho vlastnim zptisobem, naptiklad ritudlem,

hrou, kresbou ¢&i rozhovorem.®?

V dalsich odstavcich vymezim pojeti smrti v jednotlivych vékovych obdobich, jak
uvadéji autofi Vymétal (2003) a Kupka (2014).

3.6.1 Déti do 3 let véku
Déti v obdobi do jednoho roka véku nerozlisuji mezi zivym a mrtvym. Typické pro tyto
déti je vyzadovani blizkosti dospé€lé osoby, na kterou je dité zvyklé. Pti jejim odlouceni
dité pocituje separa¢ni uizkost.>?

Batole jiz umi verbalné komunikovat, na veskeré otazky ditéte odpovidame v Klidu.
Dit¢ dokaze dat najevo strach, smutek a uzkost, ale nedokaze si piedstavit,
ze mize zemfit. Pokud je dit€¢ velmi uzkostné, mlzeme podavat analgetika

¢i medikamenty na zklidnéni. Umoznujeme ditéti kontakt s rodinou a sourozenci, dité

nesmi mit pocit, Ze se mu nikdo nevénuje.>

3.6.2 Déti v predskolnim véku

Do tohoto obdobi fadime déti od 3 do 6 let. Tyto déti vice rozliSuji mezi Zivym a mrtvym,
mrtvé vétSinou spojuji s nehybnosti a spankem. Dité si v tomto obdobi mysli, Ze smrt je
prechodny stav. Se smrti se setkdvaji v pohadkach, vypravénich, filmech a berou
ji neosobnég. Dité je v tomto obdobi stale vazano na rodice, proto zde miZe byt pfitomna
separacni uzkost. Kdyz bude mit dit¢ v tomto véky otdzky na téma smrti a umirani,
muzeme vyuzit metafor, které dané dit¢ samo pouziva a samoziejmé& musime piizplsobit
komunikaci jeho mentalni urovni. Jiz v tomto obdobi je dulezité, aby dité pochopilo
pocity smutku, viny a hnévu. Nékdy mize dojit u ditéte k akcelerovanému zrani, coz
Znamena, ze dit¢ zacind mluvit jako dospély, pouziva lékatsky slovnik nebo zacina

oteviené hovofit o strachu z budoucnosti.>®

52 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 83.
58 Tamtéz, s. 84.
5 Srov. BYDZOVSKY, J., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidlni price v paliativni péci, s. 96.
5 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 84.
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3.6.3 Déti v obdobi mladsiho $kolniho véku

Jedna se o obdobi mezi Sestym a jedenactym rokem Zzivota. V tomto obdobi dité zacina
postupné chéapat smrt jako néco nezvratného, kone¢ného a také nevyhnutelného. Déti
chapou souvislost zastavy Zivotné dilezitych funkci a konce Zivota. Casto déti chapou
smrt jako zlou bytost, ktera si k sobé odvadi osoby, naptiklad stafena s kosou na rameni.
Bézné jsou také fantazie ditéte, ze smrtku premluvi a smrt se tim oddali. V tomto obdobi
je dulezita osobni zkusenost se smrti, napiiklad umrti blizkého ¢lena rodiny ¢i domaciho

zvitatka.>®

3.6.4 Déti ve starSim $kolnim véku a obdobi dospivani

Déti ve veéku mezi dvanacti az osmnacti lety si vytvareji pojem smrti postupné
a diferencované. Diky vyvoji abstraktniho mysleni, si vytvaii pfedstavu 0 pojmu smrt
postupné az do podoby, jakou ma tento koncept podobu u dospélého ¢lovéka. Chapou
tedy jeji nezvratnost a konecnost. Ze smrti mivaji strach, ale nebyva tak silny jako
u dospélych, protoZe je na svété ,,nedrzi“ povinnosti. Autor Loucka a Vancura (2011)
upozoriuji, ze vlivem spolecenskych trendi novéjsi vyzkumy ukazuji, Ze déti chapou
zakladni koncept smrti jiz v diivéjsim veékovém obdobi, piiblizné mezi sedmym
a devatym rokem.%’

U adolescentl se objevuje litost a vztek z divodu vytazeni z bézného zivota, kde
pfichazi o své kamarady, lasky, Skolu a zajmy, kterym se kviili nemoci nemohou vénovat.
Je dulezité udrzovat kontakty s rodinou, prateli a vrstevniky. Pokud se vyskytne rozepie
mezi adolescentem a rodinou, je dulezité, aby doslo co nejdiive k usmifeni, a to zvlasté
kvali rodi¢tm, ktefi by mohli trpét vycitkami svédomi, pokud by ve fazi pfed umrtim
pred usmitenim doslo k umrti dit&te.%®

Tato kapitola se vénovala zakladnim psychosocidlnim potifebam, které doprovazi
kazdé dité pti zdvazné nemoci. Kazda osoba pracujici v détské paliativni péci by méla
mit na paméti specifika vyvojovych stadii a s nimi spojené pojeti smrti. Je to dilezité
pfevazné v ramci komunikace, kdy dit€¢ nemusi jasné chapat proces umirani, k ¢emuz je

zapotiebi pfistupovat adekvatné jeho véku a mentalnim schopnostem.

5% Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 85.

5 Tamtéz, s. 85.

8 Srov. BYDZOVSKY, 1., KABAT, J. Osetiovatelstvi a socidalni prace v paliativni péci, s. 97.
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4 SPIRITUALNI ASPEKTY PECE

Jak jiz bylo feceno v ptedchozi kapitole, ¢lovek je téz vniman jako spiritudlni bytost.
Proto je na misté, hloub¢ji popsat spiritualni aspekty péce 0 vazné nemocné pacienty.
Duchovni by mél byt samoziejmosti v kazdém multioborovém hospicovém tymu. Tato
kapitola popiSe spiritudlni potieby terminaln¢ nemocnych déti a na zaveér téz spiritudlni
potfeby jejich rodi¢li a samoziejmé 1 sourozencii, kterych se onemocnéni jejich
sourozence také dotyka.

V ramci paliativni péCe je kladen diiraz na komplexni pfistup k pacientim
a zaroven respektuje ¢tyfi dimenze c¢lovéka: biologickou, psychickou, socilni
a prevazné spiritualni.*

Péce o duchovni rozmér cloveéka je pfirozenou soucasti komplexni péce, kterou
paliativni tymy poskytuji. VSichni pracovnici hospice i1 dobrovolnici pfistupuji
k duchovnimu svétu pacientd s co mozna nejvétsi vnimavosti a respektem. Je vhodné,
aby hospic spolupracoval s odbornikem na spiritualni péci, zpravidla s knézem, fararem,
pastora¢nim asistentem, duchovnim ¢i nejlépe Skolenym nemocni¢nim kaplanem. Cilem
této duchovni péce je podpofit a posilit zdravou, stabilni spiritualitu a doprovazet jedince
v duchovnich otazkach, v hledani a trapeni s respektem K jedine¢nosti kazdého z nas.
Kaplan respektuje nedotknutelnou hodnotu a distojnost kazdého ¢lov€ka. Nasloucha,
nehodnoti ani neposuzuje. Nabizi ¢as a prostor vyslechnout Zivotni pfib¢h a je zvlaste
vnimavy k otazkdm spojenym s utrpenim, umirdnim a smrti. Otevira citlivé moznosti
nového pohledu na tyto otdzky a nové interpretace. Posiluje piivodni duchovni viru
pacienta a chrani pacienta pied duchovnim natlakem ze strany tfetich osob. Vénuje
pozornost vztahlim a pusobi jako smir¢i osoba v konfliktnich situacich. Zachovava
absolutni ml¢enlivost o davérnych skutecnostech. Doprovazi tichou pfitomnosti 1 tam,

kde uz nelze verbalné komunikovat. Také doprovazi poziistalé po zemielém pacientovi.®

4.1 Vymezeni spirituality v kontextu vazné nemoci
Spiritualita v kontextu péée o dité je pojimana z SirSiho pohledu a zahrnuje zaméfeni
se na individudlni pohled na Zivot, hledani cili, smyslu a sebehodnoceni. Mizeme

spiritualitu chapat také jako cokoliv, co dava zivotu ¢lovéka smysl.

% Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 130.
% Srov. MARKOVA, A. Hospic do kapsy, s. 141.
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Autorka Nemcekova (2008) uvadi pét oblasti, jimiz je mozné zabyvat se v souvislosti
s poskytovanim duchovni pé¢e u déti s zivot ohrozujicim onemocnénim, jedna se o smysl|
zivota, hodnot ¢i presvédceni, transcendence neboli piesahovani vlastnich zkuSenosti
a individualnich hranice, interakce neboli vztah se sebou samym, s jinymi, vztah k Bohu,
Kk vyssi moci, k prostiedi.

Pro déti s zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny je spiritualita progresivni
cesta, nebot’ jejich zkuSenost snemoci mize duchovni perspektivy zlepSovat,
ale 1 zhorSovat. Nékteré déti béhem obdobi nemoci a umirdni mohou prozit duchovni rist,
jini mohou prozivat duchovni utrpeni. Déti mohou tyto emoce vyjadiovat skrze hudbu,
kreshy, sny nebo vyraz v obliceji. Cilem spiritualni péce je vytvorit bezpeény prostor, kde
mohou vsichni ¢lenové rodiny a pievazné dité oteviené mluvit 0 vlastnich pocitech
a utrpenich. Prostor by mél byt doptan i sourozenctim a pe¢ujicimu personalu.®*

., Holisticka péce je velmi dulezita pri poskytovani péce umirajicim detem, protoze
duchovni aspekty péce souviseji s télesnymi, psychologickymi nebo socidalnimi oblastmi.
Prikladem duchovni intervence miize byt kazdodenni ¢innost multidisciplinarniho tymu.
Nejen duchovni neb0 nemocnicni kaplani, ale také sestry, popr. ostatni clenové tymu
mohou naslouchat nebo ,, byt v piitomnosti ditéte. %

Kvalifikované poskytnutd, a hlavné citliva spiritualni péce, rada ¢i doprovod,
ma v dnes$ni dobé své misto a terapeuticky, paliativni smysl a méla by byt pfinejmensim
kazdé rodiné nabidnuta.®®

V kazdém multidisciplinarnim tymu by méli byt profesiondlove, ktefi mayji
dovednosti v reagovani na bézna spiritualni a existencionalni témata déti s zivot limitujici
nemoci a jejich rodic¢l. Pravidelné by mélo byt provadéno hodnoceni spiritudlnich
a existencidlnich obav u ditéte. Tym by m¢él identifikovat spiritudlni minulost, pfani,
ritudly a praktiky ditéte a jeho rodiny. Pé¢e multidisciplinarniho tymu a pastoracni péce
by méla usnadnit kontakty rodiny s cirkevni komunitou, skupinou ¢i jednotlivci. VyuZiti
nabozenskych  symbollT musi byt citlivé  vzhledem ke  kulturnimu
a nabozenskému piesvédeni ditéte a rodiny. Rodina a détsky pacient by méli byt

povzbuzovani k pouziti svych vlastnich ndbozenskych symboli.

61 Srov. MARKOVA, A. Hospic do kapsy, s. 131.
62 BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détska paliativni péce, s. 132.
8 Srov. SILER, V., Religiozita a spiritualita ve zdravotni a socidlni péci, s. 129.
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Sluzby paliativni péfe maji usnadnit nabozenské ritudly pozadované rodinou
a ditétem, prevazné v dob¢ smrti. Mélo by byt téz provadéno a dokumentovano znovu
zhodnoceni spiritudlnich interakci a preferenci ditéte a rodiny. Témito osmi doporuc¢enimi

by se méla Fidit kazd4 organizace, ktera poskytuje paliativni pééi svym pacientiim.

4.2 Spiritualni potireby déti

Béhem vyvoje se méni formy spirituality (duchovnosti) ditéte a jeho schopnosti chapat
sebe sama, pfijimat a zvnitifiovat si postoje a utvaret postoje vlastni. Do tii let si déti
zaklady spirituality vytvaieji zejména ve vztazich k blizkym lidem v podobé duvéry
a lasky. V predskolnim véku si déti Casto kladou otazku ,,proc*, tyto otdzky mohou byt
formou jejich zajmu o problematiku, kterd zahrnuje sféru duchovni a existenciondlni.
Ve skolnim obdobi jsou déti jiz schopny piijimat duchovni praktiky a ndbozenské ritudly.
V obdobi dospivani mira abstraktniho mysleni umoznuje zabyvat se abstraktnimi pojmy,
jako je pravda, dobro, krasa ¢i smysl Zivota. Spiritualita se miZe u déti v jednotlivych

obdobich lisit, coz je nutné zohlednit pii poskytovani spiritualni péée samotnému ditéti.%

Kazdy c¢lovék ma spiritualitu, bez ohledu na jeho nabozenské ptesvédéeni, jeho
vyznani ¢i jinou formu navazani kontaktu s nadpfirozenym ¢i duchovnim svétem.
Spiritualni potteby se dotykaji tii hlavni oblasti, které¢ uvadi Nemcekova (2008):

e potieba v souvislosti s védomim sebe — potfeba smyslu zivota, potieba pfijeti,
cili, nadéje, prekonat krizi, potfeba sebeucty, vdécnosti, presahu, budoucnosti,
potieba pfipravit se na smrt a smifit se s ni,

e potieby souvisejici s jinymi — potieba se vyrovnat se ztratou lasky, odpustit jinym,
byt vazeny a respektovany, potifeba poznat moznosti,

e potieby souvisejici s absolutnem — potieba jistoty, Ze existuje Bih ¢i vyssi moc,

potieba uctivani a zboznosti, potieba viry, ze Bith je milujici a potiebny.%

,,Ale opravdovy ja neumriu. Opravdovy ja piijdu jinam — a tam to bude velice zvlastni.

AZ umiu, bude u mé stat Jezis, s otevienou naruci, bude na mé cekat, aby mé odved|

ke svému Otci. Jen si predstavte to tizasné vzruseni, az ho poprvé uvidim. “®’

8 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 133.
8 Tamtéz, s. 130.
6 Tamtéz, s. 134.
67 KRALOVEC. J., Helen House, s. 10
36



Takto o své smrti pojednaval jedenactilety chlapec terminalné nemocny, ktery byl
pacientem pivodniho détského hospice Helen House v Oxfordu. Z textu je patrné, ze
opravdu i déti potiebuji mit jistotu, ze Buh ¢i vys$i moc existuje a Ze na né€ ¢eké a miluje
je.

Kazda nemocnda osoba pottebuje dat zivotu smysl, snazi se vyrovnat se strachem
o0 sebe a téz o své blizké, snazi se vyrovnat s Vytrpénymi kiivdami a pieje si smifeni se
svou rodinou. Na tyto potfeby nemocného se musi adekvatné reagovat, nelze je
bagatelizovat lacinymi frazemi, Ze vie bude dobré. ReSenim téchto existencionalnich
otazek se tyka prave spirituality daného ¢lovéka. U nékterych osob miize mit ¢i nemusi
nabozensky rozmér. Spiritualita jiz neni nécim, co je vétSinou predavano z generace na
generaci, ale piijeti n&jaké spirituality miZe byt véci osobni volby. Uz ani neni pravidlem,
Ze osoba pfijima jeden uceleny systém dané spirituality, ale mlize se utvaret vlastni

mozaiku ze stiipki nejriizngjsich duchovnich nabidek.%®

4.2.1 Potieba prijeti

Tato potieba patii mezi zakladni potfeby nemocného ditéte. Kazdé dité touzi po fyzické
blizkosti, a t0 hlavné v cizim prostfedi. Déti a dospivajici maji bohaty vnitini svét
prozivani. I béZzné aktivity, jako jsou napfiklad hry, mluveni, drzeni za ruku, objeti
¢i drZeni v ndrudi, jsou silnym néstrojem, jak s dit€tem vytvofit kontakt a pozdéji osobni
vztah. Nékdy se také stava, ze pies pastoracni pisobeni na dité, se mize dostat utiSeni

a ubezpedeni i pro rodice.®

4.2.2 Nehodnotici postoj

Soucasti pfijeti je 1 nehodnotici postoj, dit€ ma pravo na péci a pfijeti bez ohledu na jeho
naboZenstvi, rasu, pohlavi ¢i socidlni status. Pomocnym nastrojem pro doprovazeni
adolescentt je sedm vstupnich bran, skrze né miizeme napliovat a respektovat spiritualitu
prave u této vékove skupiny: hledani smyslu a cile, Zizeni po tichu a samoté, naléhava
potieba pro transcendentno, hlad po radosti a potéSeni, kreativni hnaci sila, potfeba pro

iniciativu a touha po hlubokém spojeni.”

68 Srov. MACHULOVA, H., MACHULA, T., Pojeti spirituality a péce o termindlné
nemocné [online]. 2020 [cit. 2021-03-10].
Dostupné z: http://www.caritasetveritas.cz/index.php?action=openfile&pkey=317
8 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s 135.
0 Tamtéz, s. 135.
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4.2.3 Svoboda

Svoboda se tyka né¢kolika riznych oblasti — naptfiklad porusovani zakazl, svobody
projevu, ale i hlubokého nitra, kdy se télo stava vézenim pro dité ¢i dospivajiciho. VEtSina
adolescentl touzi po nezavislosti a svobodé¢, a proto musi byt velice tézké pro toto vékové

obdobi se smifit s nemoci a naslednou smrti.’*

4.2.4 Pritomnost druhych
Mizeme mluvit o tfech zplsobech naslouchani — naslouchani uSima (slySenim),
naslouchani o¢ima (vidénim), naslouchani srdcem (milovani). Byt u n¢koho pfitomen
znamena, ze jsem tady a ted’ pro tebe. Kdyz dité trucuje a kdyz jen neumi vysvétlit, jaké
procesy se vV ném odehravaji v obdobi umirani, bud'me k nému vzdy citlivy. Musime
trénovat svou trpélivost a v§imavost, protoze pravé ty jsou vstupnim klicem k srdeim
rodi¢t a hlavné pacientt.”

Zadny t&Zce nemocny a pievazné tézce nemocné dité by nemélo byt nechano
osamoceng, jen se svymi vlastnimi mySlenkami, pochybnostmi
a obavami bez moznosti o nich mluvit s nékym komu davétuje. Nikdo by nemél byt bez

posily viry, nad&je a odhodlani Zivot dobie dokongit a dovrsit, a to téz plati i u ditéte.”

4.2.5 Potieba mluvit pravdu

V rozhovoru s ditétem bychom méli byt vzdy pravdivi. Nesnazme se ditéti lhat, mlzit mu
a v naivni vife si myslet, ze radéji netekneme pravdu, abych ditéti neublizili. Mnohdy se
nam to muze vymstit. Dité i dospivajici nékdy mnohem dfive zpracuji otazku smrti nez
my dospéli. Maji velmi dobré pozorovaci schopnosti a dobry instinkt a velice rychle zjisti,

7e mu ostatni osoby v jeho blizkém okoli 1zou."

4.2.6 Hovorit o umirani a smrti
Pro déti stejné jako pro dospélé je umirani a smrt neprozkoumana oblast, avSak déti se
neboji ptat. Dité opravdu vyciti, s kym si o smrti miiZze povidat a s kym ne. VétSinou je to

clovek, kterému daveétuje a zaroven je to Clovek, kterého dité nepotiebuje chranit pred

1 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 136.

2 Tamtéz, s. 136.

3 Srov. OPATRNY, Ales. Péce o existencidlni a spiritudlni potieby pacienta [online]. 2019 [cit. 2021-03
05]. Dostupné z: https://www.pastorace.cz/tematicke-texty/pece-o-existencialni-a-spiritualni-potreby
pacienta-ales-opatrny

7 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, 137.
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vlastni smrti a ma k nému velmi citlivy vztah. Ten se buduje od prvni navstévy skrze
fyzickou, psychickou a duchovni troven.” Kdyz se ¢lovék ocitne tvati v tvar bolesti,
nemoci, osudné ztraté ¢i dokonce smrti, je vystaven naléhavosti zdsadnich otazek, které
by bézné teSit nemusel, avsak se v této situaci nedaji odbyt. Je konfrontovan sam se
sebou, a vSechny jeho Casté strategie, jez dosud tak U¢inné provadél, ndhle selhdvaji.
Hrouti se v zoufalstvi, lituje se, je na sebe nastvany, Zze se v minulosti nevénoval péci
a zdravi o své t€lo a snazi se ukotvit své byti ve smysluplném tadu. To je situace, v nizZ se

nachazeji nasi pacienti, klienti, déti a my, pracovnici v pomahajicich profesi, s nimi.”

4.3 Spiritualni potieby rodic¢i a sourozencu

Kazdy rodi¢ velmi touzi po tom, aby jejich nemocné dité netrpélo, neumiralo a aby mu
1ékaii dokazali za kazdych okolnosti pomoci. Bohuzel touha nedokaze zvratit to, ceho
jsou casto rodice a sourozenci umirajicich déti svédky. Nejlepsi pomoci je schopnost
nahlas pojmenovat piichazejici smrt, udélat pro déti maximum a soucasné brat vazné

potieby rodi¢i a sourozenci.’’

Spiritualita je soucasti osobni konkretizace lidskych potteb a podle Maslowovy
pyramidy se jedna o nejvyssi potfebou transcendence. V meznich zivotnich situacich
nemoci ¢i umirani je sotva mozné uspokojovat niz§i potieby, proto potieba
transcendence, vystupuje v naléhavosti a neda se odbyt nahrazkami. NaboZenstvi ve
chvili nemoci a umirani, dava vyniknout osobnimu rozméru viry jako interpersonalniho
vztahu k Bohu. Tradice vyvinuly rozmanité ritualy, v nichz kolektiv knézi pomahal
nemocnému a umirajicimu v jeho tézkych, duchovné excitovanych chvilich. Proto je
velice dilezité, aby v kazdém multioborovém tymu paliativni péce, at’ se jedna o mobilni
¢1 kamenny hospic, hospic stacionarniho typu, specializované oddé€leni hospicového typu
ve zdravotnickém zafizeni nebo détsky hospic, vzdy pusobil duchovni, ktery je

specialistou na spiritualitu ¢lovéka.™

75 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 140.
78 Srov. SILER, V., Religiozita a spiritualita ve zdravotni a socidlni péci, s. 152.
7 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 140.
78 Srov. SILER, V., Religiozita a spiritualita ve zdravotni a socidlni péci, s. 154.
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4.3.1 Potieba odpustit a smifit se

V mnoha ptipadech se setkavame s tim, Ze rodiCe i sourozenci si vy¢itaji své skryté
¢i vyslovené prani, které vyikli v zutivosti ¢i zoufalstvi vii¢i umirajicimu. Rodina ¢asto,
jako diivod utrpeni svého ditéte uvadi vlastni vinu. Rodi¢e kromé téchto pociti, se mohou
ptat také po smyslu utrpeni svého ditéte. Uleva z konce utrpeni miize byt, ale doprovézena
pocity viny. Rodi¢e smétuji rizné otazky praveé k Bohu. Pokud rodi¢e pojmenuji nékteré

YV

a zarovef za jeden z nejvétsich lidskych tspéchi.”

4.3.2 Zvladani vnitini bolesti a utrpeni

Bolest, kterou zazivaji rodice a sourozenci je ur¢ité nepopsatelna a netinosna, ale nemusi
mit vZzdy vnéj8i symptomy. Spiritudlni péce je efektivnim nastrojem, jak zvladat prave
toto utrpeni. Pod duchovni bolesti se ukryvaji rizné emoce jako je strach a tzkost.
Nesmime se bat ptiblizit k lidem, ktefi trpi anebo umiraji. Pravé od nich se mizeme ucit
o zivoté. Jsou pro nés inspiraci, jak Zit pravé hodnoty.®® Musime se na téZce nemocné,
pecujici osoby a jejich prozivani, hledét s velkou tctou a respektem. Nelze srovndvat
rodiny se zdravym ditétem a rodiny s umirajicim mladym c¢lenem. Nikdy piesné
nemuzeme veédet, jaké vnitini bolesti a utrpeni prozivaji rodiCe a sourozenci terminalné

nemocného ditéte. 8!

4.3.3 Potieba vyjadrit hnév

Rodi¢e mohou prozivat hnév a soucasné i bezmoc z nemoci svého ditéte. Svou zlost
mohou obracet také na Boha. Doprovazejici se snazi roding ulevit, a to nejen z télesného
nepohodli, ale ma se zaméfit na spiritudlni rist. V této nelehké situaci bychom se neméli
snazit konfrontovat odmitavého ¢lovéka ¢i ochranovat Boha. Nékdy prokdzeme nejvetsi

sluzbu roding tim, Ze je nechame ventilovat emoce a pouze naslouchame a ml¢ime.?

7 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détska paliativni péce, s. 141.

8 Tamtéz, s. 142.

81 Srov. OPATRNY, Ales. Péce o existencidlni a spiritudlni potieby pacienta [online]. 2019 [cit.
2021-03-05]. Dostupné z: https://www.pastorace.cz/tematicke-texty/pece-o-existencialni-a-spiritualni
potreby-pacienta-ales-opatrny

8 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 145.
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4.3.4 Modlitba

V pastoracnim vyzkumu je modlitba duchovni néstroj, ktery ulevuje napéti nemocného,
pfinasi mu Ujisténi, nadéji a bezpeci, modlitba ma velkou moc. Pro véfici osoby se tato
sila projevuje ve stylu tradi¢ni zboznosti, pro nevéfici to mize byt uritym naznakem
uzasu ¢i mystiky. Vérici rodi¢e mohou mit u postele svého nemocného napiiklad rizenec,
svécenou vodu ¢i kiiz. Spole¢na modlitba s duchovnim, byva pro vétSinu rodict

piinosem.®

V této kapitole spirituality mi pfipada spravné, zminit par vét od doktorky Marty
Munzarové, kterd efektivné umi vysvétlit a nastinit problém eutanézie a je jeji striktni
odplrkyni. 1 j& po piecteni jeji knihy ,,Pro¢ NE eutanazii aneb Byt, ¢i nebyt* jsem si
ujasnila pohled na pojem eutanazie. Umirajici neptichazi o svou dustojnost, stale ma tuto
hodnotu, ktera vyZzaduje tctu od ostatnich, az do posledniho dechu. I Gicta k mrtvému télu
je projevem nasi kultury a civilizace. I umirajici ¢loveék je ve své nevyléCitelnosti
lé¢itelny: 1ze mu pomahat nejen v klidu zemfit, ale i dobfe zit pfi umirani. Musime mit
»oteviené srdece® u téchto pacientdl, protoze pravy soucit je soutrpénim. Nikdy bychom
nem¢éli pfipustit, aby paliativni péCe zahrnovala eutandzii: tyto dva postupy jsou po
mravni strance zcela odli$né a nelze je stavét pod jednoho spole¢ného jmenovatele. Méli
bychom byt proti jakymkoliv snahdm o tolerovani a pozd€;si dekriminalizaci eutanazie.
Méli bychom hledat cesty k umirajicim a ostatné v§em trpicim, ktefi by si pfali na svou
,dobrovolnou zZadost* eutanazii. Nejde totiz o smrt dobrou, ani milosrdnou, ani o smrt
dastojnou. Jedna se o selhani I€kare, zdravotniho persondlu a ¢asto i o selhani blizkych
umirajictho pacienta. VSichni se miZeme stdt oporou téZce nemocného
a umirajiciho, avsak jen tehdy, vyfeSime-li svlj vlastni vztah k umirdni a smrti, které
k zivotu bézné patii. | kdyz se jedna o téma velmi obtizné, neméli bychom ho vytésiovat
ze svého védomi, ale naopak ho pfijmout. Strach ze smrti samoziejm¢ zistane, ale bude

viak otupen snahou o lepsi Zivot, o hodnotngjsi a odpovédné;si.8*

8 Srov. BUZGOVA, R., SIKOROVA, L., Détskd paliativni péce, s. 145.
8 Srov. MUNZAROVA, M. Pro¢ NE eutanazii aneb Byt, ¢i nebyt? s. 64.
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Téz Jana Sieberova, zakladatelka domaciho hospice Duha, mé jasny negativni nazor
na eutanazii. Stale ma velky strach, ze by eutanazie v nasi republice méla byt uzdkonéna.
Neumi si piedstavit, kde by v nasi republice vzniklo misto, kde by bylo nemocné mozno
zabijet. VE&tSinou zastanci eutanazie nemaji jasnou piedstavu o tomto pojmu, nemaji
obohacujici ndzory ¢i vzory jinych, moudfejSich a kvalifikovanéjsich, Casto povazuji
fyzickou bolest za nefeSitelnou a Zivot umirajicich ¢i postizenych osob hodnoti jako
nezadouci. Casto tito zastanci akt eutandzie popisuji, jako akt milosrdenstvi. Proto se
1 pani Siebrova rozhodla sama zapojit do paliativni péCe a snazi se osvétu proti eutanazii
fadné vysvétlovat a ifit dale.®

I nékteré rodiny ¢i samo dit¢ miize po nenaplnéni potieb zminénych vyse premyslet
v t€Zké nemoci o podstoupeni eutanazie. Myslim si vSak, ze kdyz bude k dispozici
paliativni péce poskytovana kvalitnim mezioborovym paliativnim tymem, ktery se bude
snazit uspokojovat veskeré potieby umirajiciho ditéte a jeho rodiny, pfemysleni o aktu
eutanazie, by se mélo co nejvice eliminovat.

Nize ptedstavim kazuistiky dvou rodin, které nckolik let pecuji o nevylécitelné
nemocné dité. Popisi, jak je fyzicky i psychicky velice naro¢né pecovat o terminalné
nemocného potomka a co kazdodenni pecovani o nemohouci dité zplisobuje pievazné

matkam, jakoZto hlavnim pecujicim osobam.

8 Srov. SIEBROVA, J. Hospic: piibéh naplnéné nadéje, s. 34.
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5 KAZUISTIKY
5.1 Klient ¢é. 1

Osobni udaje
e Pohlavi: muz
o V¢ek: 19 let
e Kilient terénni odlehcovaci sluzby Domov — plzefiska hospicova péce, z.u.
e Povolani: nezaméstnan, invalidni duchod
e Diagndza: tonuti ve 4 letech, hypoxie mozku, t¢zké kvadruparéza, tézka

mentalni retardace

Osobni anamnéza

Klient, se kterym jsem tvofila tuto kazuistiku, je klientem organizace Domov — plzenska
hospicova péce prvnim rokem. Konkrétné vyuziva terénni odleh¢ovaci sluzby. Klientovi
je devatenact let a zije v Plzeniském kraji. Jedna se o osobu svobodnou, bezdétnou, ceské
narodnosti. Nedavno oslavil devatenacté narozeniny, avSak dle slov matky, je to stéle jeji
maly chlapec. Je v ndro¢né Zivotni etapé, kdy v€koveé zapada mezi dospélé osoby, ale na
svilj v€k bohuzel nemé mentalni ani fyzickou kapacitu. V tomto piipad€ neni schopen
zvladat bézné Zivotni naroky ani rodinné, partnerské, pratelské ¢i jiné vztahy. Klient
ziskava socialni podporu od rodiny, znamych a neziskové organizace Domov. Jako
mentalné 1 fyzicky velmi téZce postizend osoba miiZze byt stigmatizovan fadou obcanil,
nastésti se vSak toto ned¢je a vSichni v okoli klienta maji pro jeho handicap pochopeni.
U tohoto klienta neumime urcit jeho hodnoty, naboZenské piesvédceni ¢i sexudlni
a kulturni orientaci. Klient je od ¢tyt let velmi téZce zdravotné postizen a neni schopen
mluvy, ani jinych naznakt komunikace. Po urazu vyuzival nékolik typt sluzeb, nejprve
rehabilitaéni centrum Arpida v Ceskych Budg&jovicich, poté stacionai Clovicek
— program pro déti a mladeZz v Plzni, také osobni asistenci Hewer a néasledné terénni

odleh¢ovaci sluzby organizace Domov.

Rodinna anamnéza
Rodina se sklada z klientovy matky (42 let), matinym partnerem (50 let), biologického
otce (49), sestry (22 let) a klientovy babicky z otcovy strany. Chlapcovi rodice se rozvedli

pied dvéma lety a matka si nasla nového partnera a prestéhovali se spole¢né do nového
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rodinného domu. Biologicky otec vidé klienta velmi malo, vice péce vénuje synovi jeho
babicka z otcovy strany, ktera ho miluje a poskytuje mu veskerou potiebnou péci. Rozvod
zde byl nasledkem nékolikaletych neshod v partnerském zivoté. Dle slov matky partneii
nem¢li spole¢né zajmy, manzel stale chodil pouze do prace, z prace do hostince a o rodinu
se viibec nezajimal. Za to novy partner je velmi pozorny a $t'astny, ze s rodinou muize zit,
1 kdyz je chlapec té¢Zce nemocen. Matka se diive zivila, jako prodavacka a od synova
urazu, je pln¢ odkazana na péci o jeho osobu. Pobira syniv ¢tvrty stupen piispévku na
péci a stat za ni plati socidlni a zdravotni pojiSténi. Nové ma syn od osmnacti let pfiznany
i invalidni dichod. Rodina zije v novém, modernim rodinném domku se zahradou
a dvéma koc¢kami. Zije zde klient s matkou, jejim novym pfitelem a dcera se nedavno
odstéhovala ke svému partnerovi. Matky pfitel je podnikatel, proto si mohli dovolit
bydleni takového standardu, ale pani udava, Ze kdyby ona sama chtéla zazadat o néjaky
finan¢ni uvér ¢i jinou pljcku, neméla by v této situaci zadnou Sanci. Nema zadny piijem
a je pln¢ odkézana na prispévky svého syna. Nedokaze si tuto péci predstavit, jako
samozivitelka bez pfijmt dal§iho rodinného pfislusnika. Aktudln€é se ma rodina velmi
dobfe, nema zadné financni problémy, ale je to dano tim, Ze jsou finan¢né zajisténi od
partnera, bez kterého si pani nedokaze zivot ptedstavit. Klient ma vyborné rodinné
podminky, vSude je perfektné €isto, maji kvalitni vybaveni pro syna (polohovaci postel,
specidlni kocarek) a péce od vSech rodinnych piisluSnikd je Spickova. Pecujici osoba je
zde na 100 % matka klienta, ktera je nonstop v pfitomnosti syna. Partner dochazi od
pondéli do patku do zaméstnani a vraci se v odpolednich hodinéch, poté se vzdy vénuje
nevlastnimu synovi a partnerce pomahd s péci. Klient absolvoval povinnou Skolni
dochazku ve mésté Merklin a jeden rok opakoval. Babi¢ka klienta z matky strany zemiela
minuly rok na podzim na onkologické onemocnéni. Do té doby svého vnuka ¢asto hlidala,
dokud na to méla fyzické a psychické sily. V raném détstvi rodina s klientem nevyuzivala
zadné socialni sluzby, o chlapce se starala pouze rodina, ktera se v pé¢i pravidelné

stfidala.

Socialni anamnéza

Rodina diive vyuzivala sluzby denniho stacionate Clovi¢ek — program pro déti a mladez,
avSak syn jiz vyrostl a zménily se 1 jeho denni navyky, kdy do dvanécti hodin spi a pro
matku uz nema cenu do stacionare na dvé hodiny dojizdét. Brzké ranni vstavani a narocné
dojizdéni do stacionafe totiz klientovi zplisobovalo Casté epileptické zachvaty. Minuly
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rok zkousSeli vyuzivat osobni asistenci Hewer, ale sluzba nenaplnila jejich ocekavani
pomoci. Poté zacali vyuzivat terénni odlehcovaci sluzby organizace Domov, které
vyuzivaji dodnes. PeCovatelky odlehCovaci sluzby =zajisti na par hodin matce
a jejimu partnerovi odpocinek, aby mohli naptiklad na vylet, prochdzku, ¢i za zabavou.
S touto nelehkou zivotni situaci matce velice pomahaji jeji kamaradi a pratelé, kteti ji
poskytuji psychickou podporu. Sama udéava, ze ji velice pomohl rozvod s manzelem
a nalezeni nového partnera, ktery ji  velice podporuje. 1 sousedi
0 synové postizeni védi a snazi se rodin¢ velmi pomdhat. Aktualné je matka velice
izolovana, jelikoz je plnohodnotnou pecujici osobou a nemiize nechat svého syna ani
chvili o samoté. Minuly rok tolik sluzbu terénni odlehcovaci sluzby nevyuzivali, jelikoz
se bali nakazy COVID-19. Matka se synem také Spatn¢ snaSeji veSkerou uzavirku
podniki a sluzeb a jediné, co matku a syna déli od Giplné izolace, je kazdodenni prochazka

Vv okoli bydlisté. Presto je pani uz velice psychicky i fyzicky vycerpana.

Zdravotni anamnéza

Klient byl do ctyf let svého veéku uplné zdravy jedinec. Jeho téZké mentalni a fyzické
postizeni nastalo bohuzel vlivem trazu, ktery prodé¢lal jako malé dité. Klient ma jesté
o tfi roky starsi sestru, jak jsem zminila vySe v rodinné anamnéze. Jednoho letniho dne si
hral klient (v t¢ dob¢ 4 roky) a jeho sestra (v t& dob¢ 7 let) na zahrad€ jejich rodinného
domu, kde se téz nachazel bazén plny vody. Déti vzdy byly pouceny od rodict, Ze se
k bazénu nesmi piiblizit bez dohledu dospélé osoby, a dokonce i malému synovi to bylo
pry uplné jasné. Tento den si starsi sestra zab¢hla ze zahrady do kuchyné k matce do
rodinného domu pro néco k snédku. V tom momentu, kdy se matka vénovala dcefi, se
maly syn zacal topit v bazénu na zahrad€. Matka ihned béZela synovi pomoci, ale to uz
byl n&jakou chvilku pod hladinou a nasla ho v bezvédomi. Zacala provadét resuscitaci

a volala rychlou zachranou sluzbu. Bohuzel po n¢kolika dnech v nemocnici bylo rodiné
sd€leno, ze jejich Ctyt lety syn bude mit dozivotni nasledky. Od tohoto okamziku se celé
rodin€ okamzit¢ zmeénil zivot. Matka stravila se synem po tomto urazu minimalné putl
roku v nemocnici, kazdou chvili prodélaval t€zké infekce ¢i zapaly plic. Poté dojizdé€li na
specidlni rehabilitace a ozdravné pobyty, dokud neoslavil devatendcté narozeniny,
protoze po osmnactém roku jiZ tyto specidlni rehabilitace pojiStovna neproplaci.
Klientovi pfi tonuti nebyl fadné okysli¢en mozek, utrpél hypoxii mozku a skon¢il s tézkou

kvadruparézou a celkovym fyzickym a téZkym mentdlnim postizenim. K této diagnéze
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se pridaly epileptické zachvaty, které jsou jiz ¢astecné kompenzovany medikamenty
a klient ma pouze slabé zachvaty, ale za to nékolikrat denné. Od té doby je pln¢ odkazan
na péci a pomoci od druhé osoby. Aktudlné se rodina naucila zit s Castymi epileptickymi
zachvaty, nastésti jsou slabé, a jeSté nebyla potfeba hospitalizace i volani zachranné
sluzby. Klient je pln€¢ imobilni, inkontinentni, strava je pouze kaSovitd, kterou pfijima
1zi¢kou a tekutinu pouze zdravotni stiikackou. Neni schopen komunikace, pouze vydava
urcité zvuky a s matkou se dorozumi pomoci mimiky v obli¢eji. Chlapcovo télo je velice

spastické, a proto je jakékoliv manipulace vysoce narocna.

SKolni, profesni anamnéza

Chlapec dokon¢il povinnou Skolni dochazku a jeden rok musel kviilli onemocnéni
opakovat. Matka nevi, na jaké intelektové urovni syn je, nikdy ji to nebylo nikym sd¢leno,
ale mysli si, ze urcité na trovni malého ditéte. Je velmi t€zké poznat, co si chlapec mysli
¢i co ma za potieby. Hodné se projevuje mimicky pfi povidani historek z détstvi a matka
si mysli, Ze tomuto okruhu témat vzdy rozumi. Dvanact hodin kazdy den prospi, jinak je
V bdélém stavu. Snid4, obédva, ma svacinky, chodi na prochazky, sleduje televizi a hraje
si s matkou. Klient pobira Ctvrty stupen piispévku na pééi, dale invalidni dichod a tyto
finance matka vyuziva k placeni socialnich sluzeb. Chlapec absolutné neni schopen

samostatného hospodateni s penézi.

Anamnéza problému
jina nebude a Ze se nikdy jeho zdravotni stav nezlepsi. Nejprve si tuto situaci viibec
nechtéla ptipustit, désila se toho, protoZze byla zcela neznala a doufala, Ze se syn vyléci
a bude zdravy jako diive. Rodina viibec nevédéla, kdo bude na jejich takto postizeného
syna dozirat. Pani se aktualné boji, co se synem bude, kdyZ onemocni nebo zestarne
a dojdou ji fyzické 1 psychické sily. Po synov€ urazu musela matka zjistit informace
0 jeho diagndze, musela studovat odbornou literaturu, protoze od 1ékaiti byla velmi malo
informovana. S rodinami, ktefi pecuji téz o handicapované déti, zalozili obcanské
sdruzeni David a Golias®® a v této skupiné maji velmi dobré ptatele a kamarady.

Jako nejvétsi problém vidi cela rodina nedostatek respitnich, odlehcovacich pobytt

pro tyto handicapované déti a mladistvé. Chybi pobyty, kde by syn dostal specialni péci

8 https://davidagolias.cz/
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ptimo ,,usitou na jeho osobu®, kam by se ho matka nebala umistit na cely tyden. Matka
by potiebovala alespoii na vikend odlehcit od narocné péce o své dité, ale sama tika, ze
nejlepsi by bylo, kdyby si mohla odpocinout na cely tyden. Potfebovala by odjet
s partnerem na dovolenou, nebo prosté jen tyden odpocivat a nemuset neustale davat
pozor na svého syna. Mysli si, Ze v Ceské republice pIné chybi takto specializované
zatizeni pro téZce postizené déti. Chtéla by rodinné zatizeni, maximaln¢ o par détech, kde
by se personal staral o takto nemocné a kazdy by dostaval individualni pfistup a péci.
Chtéla by, aby nejlépe dvakrat do roka mohla na tyden syna nékam umistit, kde by védéla,
Ze je o n¢j stoprocentné postarano a dostane stejné kvalitni péci, jako ma doma. Mysli si,
ze takovéto zafizeni je velice dulezité a ze by urcité hned bylo zaplnéno, protoze ve svém
okoli ma nékolik takto velice postizenych, nevyléCitelnych déti a rodin, které po
takovémto respitnim pobytu pro své déti jiz nékolik let touzi. Nedavno slySela v radiu, ze
se stavi détsky hospic pro Julii v Brné¢, ale jinak zadné dalsi informace o této problematice
nema. Uvadi, ze je na pokraji svych sil, jelikoz péce je velmi naro¢nd, kdy neustale musi
byt u syna. Moc by si ptala mit par dni volna, kdy by mohla s pfitelem naptiklad na kola,
na vylet ¢i dovolenou mimo republiku. Syna nechce umistit do klasické tstavni péce, to
by si pry cely Zivot vy¢itala. Rodiné by nejvice pomohlo, kdyby se nékolik détskych
hospict v republice zfidilo. Zkouseli hledat rtizné respitni pobyty ¢i odlehcovaci sluzby,
ale nic pro déti a mladistvé nenasli.

Dovolim si citovat matku klienta: ,,rad&ji at’ syn zemie diive nez ja, predstava, Ze je
umistén v nespecializovaném ustavu, sam, bez ptikladné péce, mé Silen¢ dési. Nechci,
aby byl opustény a sam, rad&ji at’ zemfie, nez aby musel do neadekvatniho ustavu, kde by
trpél. Je to hrozné, ale nékdy si fikam, na co ma ten jeho Zivot smysl. Rikam si, kdy to uz
skon¢i, vzdyt’ se jenom ,,néco* prodluZuje a on z toho zivota nema bohuZel viibec nic.
Kdyz by bylo alesponn néjaké specializované pracovisté, byla bych uréit€¢ méné
vystresovana a védéla bych, ze jednou skonci v dobrych rukou.*

Tento problém ma za nasledek tplné vycerpani sil pfevazné matky a poté partnera,
kteti o klientka pecuji nejvice. Jelikoz je klient zcela nesobéstacny, tak nelze, aby tento
problém mohl né&jak feSit samostatn¢é. Jedind moznost, jak tento problém vyftesit, je
vybudovani zatizenich poskytujici respitni, odlehcovaci pobyty, které by vyuzivali takto
handicapované déti a mladistvi a rodina by tak nabrala parkrat do roka dalsi sily, potfebné

K zajisténi péce o své nemocné deti.
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5.2 Klient ¢. 2

Osobni udaje
e Pohlavi: muz
o V¢k: 17 let
e Kilient terénni odlehCovaci sluzby Domov — plzeiiskd hospicova péce, z.0.
e Povolani: nezaméstnan, student

e Diagnéza: Duchennova svalova dystrofie, sttedné t€zké mentalni retardace

Osobni anamnéza

Klientovi terénni odleh¢ovaci sluzby organizace Domov — plzeniska hospicova péce je
sedmnact let. Klient je svobodny, bezdétny, ¢eské narodnosti, zijici v Plzeniském kraji,
od tfi let véku v naro¢né zivotni etap€, jelikoz mu byla diagnostikovana Duchennova
svalova dystrofie. Chlapec samostatné nezvladéa zadné zivotni naroky, je plné odkazéan na
péci druhé osoby. Socialni vztahy udrzuje pouze v rodinném kruhu, s kamarady kontakty
neudrzuje. Zije s matkou, ktera je jeho pecujici osobou a kterd mu neustile se v§im
pomaha. Pobiré ctvrty stupen ptispévku na péci a v cervnu, kdy dokonci povinnou Skolni
dochéazku, zazadaji o invalidni diichod. Klient ma velmi vyhovujici podminky pro Zivot
a domov ma adekvatné vybaven. VyuZivaji polohovaci lizko, zvedak nad postel, zvedak
do vany, invalidni vozik a mnoho zdravotnického materialu kazdy den. U klienta nelze
urcit jeho nabozZenské presvédceni ¢i sexualni a kulturni orientaci. Rodina od narozeni
syna nepotfebovala vyuzivat socidlni ¢i zdravotni sluzby. Az v poslednich tfech letech

vyuziva terénni odlehcovaci sluzby organizace Domov a domaci zdravotni péci. Ve Skole

byl chlapcovi pfidélen asistent pedagoga.

Rodinna anamnéza

Chlapec v letnich mésicich oslavi svou plnoletost. Mamince je 44 let a biologickému otci
je 58 let, chlapec je jedinym ditétem v rodiné. V aktualni situaci, kdy propukla nakaza
COVID-19, se rodina chlapce velice boji a s nikym dal$im se kvili tomu nestyka. Jinak
je dfive navStévovala naptiklad babicka =z matéiny strany a nckdy teta
¢i stryc. Rodinu finan¢ni problémy nastésti netizi, jelikoZ otec je profesiondlni fidi¢
kamionu a pracuje v Némecku, kde pobira nadpramérny plat. Matka diive pracovala jako

prodavacka a chvili téZ jako barmanka. Od tii let synovo véku, je plné v domacnosti
48



a neustale pecuje o své jediné dit€. Bytové podminky ma klient velmi dobré. Ma
bezbariérovy byt v panelovém domé v piizemi, mé specialni kompenzacni pomiicky
a matka se peclivé stara o uklid a hygienu tohoto prostfedi. Matka je plnohodnotna
pecujici osoba, otec je od pondéli do patku v Némecku a vraci se domii pouze na vikendy.
Pecuje tak o syna pouze dva dny V tydnu, kdyz je potfeba ho zvedat, pfesazovat na
invalidni vozik ¢i do vany. Dalo by se fict, ze syna vychova pouze jeho matka, jelikoz
otec je doma minimalné a kdyz uz ano, tak nefesi vychovné problémy. Se Skolou téz

spolupracuje pouze chlapcova matka, jelikoz otec na to pry nema cas.

Socialni anamnéza

Matka diive vyuzivala pro svéfeni se s problémy své dobré kamarady a pratele misto
odborné pomoci od psychologl ¢i psychiatrii. Sama uznala, Ze v aktualni situaci se da
fict, ze uz rok nikoho poradné nevidé€la a je tak velice emo¢né a psychicky vycerpana.
Diive mohla se synem alespon na prochazku ¢i k jeji matce na zahradu, ale nyni jsou
pouze v domacnosti. Matka mohla bytovou jednotku opustit pouze v piipadé, kdyz byl
otec doma, tedy pouze v omezené mife. Ted je nikdo nenavs$tévuje a ani oni nikam
nedochazi. Pro matku 1 syna to je velmi deprimujici a citi se v GipIné izolaci. Se socialnimi
sluzbami maji zkuSenost pouze s terénni odlehcovaci sluzbou Domov, se kterou jsou
nadmiru spokojeni. Také zkouSeli oslovit privatni sestry, které by synovi poskytly

specializovanou zdravotni péci, av§ak nikdy nenasli volnou kapacitu téchto sluzeb.

Zdravotni anamnéza

Klient trpi svalovou dystrofii Duchennova typu, kterou mu diagnostikovali v tfetim roce
zivota. Nejprve, jako malé dit€, zacal déle chodit, diive si stoupal, nez zacal 1ézt po
Ctytech, ale rodina si stale myslela, ze ma zcela zdravého syna. Od dvou let zacal chlapec
vydavat pfi spani chréivy zvuk, a tak s nim matka zasla na otorhinolaryngologii (ORL),
zda nema zvétSené nosni ¢i kréni mandle. Lékat zjistil, Ze ano, a objednal jej na operaci,
které predchazely predoperacni testy, na kterych se zjistilo, Ze ma Spatné jaterni vysledky.
Poté rodinu odeslali pro jistotu do fakultni nemocnice, kde chlapci provedli celkové
vySetieni a poté genetické testy, kde bohuzel zjistili, ze trpi svalovou vadou — a matka,
stejné jako vsechny Zeny po nékolik generaci, jsou pienaSeci tohoto onemocnéni.
Nasledné nastava padesatiprocentni Sance, Ze matka na dité tuto mutaci genu pienese

nebo nikoliv. Od tii let ma rodina jasnou diagnézu chlapcova onemocnéni a musi se
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S touto nemoci naucit zit. Postupem ¢asu se onemocnéni u ditéte zac¢alo prohlubovat.
V prvnim roce $kolni dochazky, zacal chlapec huife chodit, ve tieti tfidé prodélal infekci
a od té¢ doby se jiz nepostavil na vlastni nohy. Dalsi dva roky byl dle matky klid a asi
v deseti letech zacalo hrouceni synova téla. Byla mu diagnostikovand skolidza a od
dvanacti let nosil specidlni bederni korzet. Az do Sestnacti let véku méla rodina celkem
klidové obdobi, ale poté piisel velky zvrat. Chlapec zkolaboval, byl hospitalizovan
a prod¢lal tfiminutovou srdecni zastavu. Po tomto celkovém kolapsu chlapec skoncil na
umélé plicni ventilaci a ma zavedenou tracheostomii na povrchu téla. Rodina se musela
naucit pracovat s touto tracheostomii, musela se naucit odsavat a v nemocnici jim byl
postup vysvétlen velmi rychle a v nedostate¢né mife. Zejména pro matku to byl velky
Sok. Nema zdravotni vzdélani a bylo to pro ni velice psychicky naro¢né, vidét syna
s umélou plicni ventilaci, natoz kdyZ se jesté musela naucit tento piistroj ovladat. Nyni je
pro matku obsluha tracheostomie jiz automaticka véc, ale zacatky pry byly velice
naro¢né. Syn je imobilni, inkontinentni, obézni, a proto musi rodina pouzivat specidlni
zvedaky, jinak by syna neuzvedli. Nastésti po celkovém kolapsu se zdravotni stav chlapce
pomalu zlepsuje, zvyka si na svoji tracheostomii, dokonce po né€kolika mésicich mohl
i vysadit antidepresiva a vypada Stastnéji. S pomoci matky Se i posadi a také se mu

zlepsila motorika v hornich kongetinach.

Skolni, profesni anamnéza

S onemocnénim svalové dystrofie souvisi i sttedn¢ té¢zka mentalni retardace, kdy matka
si mysli, Ze intelektova Grovei syna je jako u dvanactiletého ditéte. Stale miluje pohadky,
hracky, lego a nechova se jako dospély jedinec, ve svych skoro osmnacti letech. Aktualni
Skolni vyuka probihé u klienta stile on-line prostfednictvim notebooku. Jelikoz je klient
schopen si sednout na liZzku s pomoci, ma moznost si i poloZit notebook na ¢ast postele
a vyuku sledovat skrz pocita¢. Letos v ¢ervnu dokon¢i povinnou Skolni dochdzku. Klient
je celkové velmi hodny chlapec, je vidét, ze velice miluje svou matku a Ze je na ni plné
odkdzany a zavisly. Kdyby matka ndhle onemocnéla, chlapec by to velice Spatné
psychicky nesl. K otci tak velmi blizky vztah nema, je to dano také tim, Ze je vétSinu Casu
v zaméstnani. Ke klientovi dochazi jiz druhym rokem pecovatel, ktery se s klientem
skamaradil a matka fika, Ze jsou téZ nerozlu¢na dvojka. Jelikoz jsou oba muzi, mohou se

bavit i 0 tématech, které naptiklad chlapec nechce probirat s matkou, se zenou.
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Anamnéza problému

Nikdo nevi pfesnou prognozu chlapcova onemocnéni, 70 % 0sob s touto nemoci zemie
na dechové selhani ¢i infekci nebo zastavu srdce. Rodina m4 dva zndmé s touto
diagnozou, prvnimu je tficet let a druhému dvacet Ctyii. Je tak mozné, Ze i klient bude Zzit
jesté nekolik let. V tomto ptipadé€, kdy by syn Zzil naptiklad dalSich deset ¢i dvacet let, Si
matka nedokédze takto naro¢nou péci predstavit bez odborné pomoci. Je fyzicky
a prevazné psychicky vycerpana. Velmi akutné by potifebovala nacerpat nové sily, aby se
dale mohla o syna starat. Nechape, Ze v dne$ni dob¢ jesté neexistuje specializované
zatizeni pro takové déti, kam by bylo mozné je na nékolik dnd umistit, aby si pecujici
osoby mohly odpocinout. KdyZz se matka potfebuje odreagovat, musi si vzit manzel
dovolenou. Je velice ve stresu, protoZe kdyby si naptiklad zlomila nohu, musel by se
manzel postarat o syna a skoncit v praci, avsak je to jejich jediny piijem, bez kterého by
nemohli Zit a v tomto sméru je to bezvychodna situace. Potiebovala by, aby bylo v Ceské
republice plné specializované — zdravotni zafizeni, kam by mohli syna nékolikrat do roka
umistit, aby nacerpali nové sily. Zcela zde chybi respitni pobyty pro rodiny, ktefi pecuji
0 dité s tak naro¢nou péci. Matka udava, ze uz nékolik let neZije sviij zivot, ale zivot svého
syna. Je druhyma rukama a nohama svého nemocného syna a musi byt neustale ve stiehu,
coZ je velice vycCerpavajici. Toto zafizeni musi mit zdravotnicky persondl, aby bylo
vhodné i pro déti jako je tento klient, napiiklad se zavedenou tracheostomii, potiebujici
pfipojenou plicni ventilaci. Musi mit téZ dostatek volné kapacity, aby se nestalo, Ze bude
téchto détskych hospicli malo a na nékoho se viibec nedostane volna kapacita sluzeb. Téz
by si pfala mit moznost v tomto zafizeni absolvovat celkové vysetieni, které by zjistilo
aktualni zdravotni stav ditéte (rodina by tak méla k dispozici aktualni data o nemoci svych
potomki). Prala by si minimalné dvakrat do roka si na tyden odpocinout a syna umistit
do zafizeni, kde by mél plnohodnotnou a Spickovou péci od kvalifikovaného personalu.
Sama fika, Ze by to byla jeji spasa, kazdy rok na par dni oddechnout, zajet na vylet
¢1 dovolenou a mit klidnou mysl, Ze o syna je co mozné nejlépe postarano. Doufa, ze se
takova zdravotni centra pro déti a mladistvé co nejdiive vybuduji, protoze je jiz na pokraji
svych sil a v Ceské republice neni prozatim zadné pobytové zatizeni, kam by na pér dni
mohla syna umistit. Velice ji to mrzi, protoze zna nékolik rodin s handicapovanymi détmi,

ktefi toto zafizeni pro své déti akutné hledaji, stejné jako ona.
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Z kazuistik je patrné, ze pecujici rodiny o tézce nemocné déti jsou plné psychicky
I fyzicky vycCerpany. Aktualné tomu pfispiva i epidemie coronaviru, protoze tyto rodiny,
jsou kvuli epidemiologickym opatienim jesté vice izolované nez kdy diive. Nesmi se
svymi détmi na vylet, nesmi k nim dochazet kamaradi, rodina se boji o Zivot sviij a Zivot
svych déti, zejména v situaci, kdy by se nakazili timto onemocnénim a méli tézky pribéh.
Hlavn¢ pro tyto rodiny, s takto vazné nemocnymi détmi, je to velmi psychicky naro¢né
obdobi, plné obav a starosti. Jako hlavni problém pecujici rodiny s téZce postizenymi
détmi uvadi, ze Vv nasi republice chybi odborné zatizeni, které by poskytovalo respitni
pobyty pro jejich déti s Zivot limitujicim onemocnénim. Jsou velice zklamani, ze v Ceské
republice jest¢ neexistuje zadné specializované zatizeni, kam by své nemocné déti mohli
alespoil na par dni umistit. Potiebovali by zafizeni poskytujici sluzby i ptfes noc,
a ne pouze jako denni stacionaf s oteviraci dobou do odpolednich hodin. Doufaji, Ze
takové zafizeni co mozna nejdiive vznikne a oni budou moci svéfit své dit¢ do péce
odbornikl, aby nacerpali nové sily nutné do dalSich mésicii. Existuje téz studie nesouci
nazev Potieby déti s Zivot limitujicim nebo ohrozujici onemocnénim a jejich rodin®,
které vytvotilo v roce 2017 Centrum paliativni péée. Tato studie udava, ze potieby téchto
déti jsou opravdu velmi podobné v kazdé rodiné stakto postizenym ditétem ¢i
mladistvym. Skéla potieb téchto rodin je opravdu §iroka, jedna se napiiklad o fadnou
komunikaci a planovani péce s fadou odbornikli pifevazné v nemocni¢nim prostiedi,
nutnost dostupnych informaci o nemoci ditéte a podpotfe celé rodiny, dostupnost
kompenzacnich pomitcek, potieba praktického upraveni bytu pro komfort nemocného
a dostupnost sluzeb pro dité. Vzhledem k velké naroénosti péce, kterou doprovazi kazdou
rodinu, které se stard o té¢Zce nemocné dité a ktera Casto vede k vyc€erpani rodicli, tnave
az vyhoteni, je zapotiebi, aby mohli rodice v této péci n¢kdo zastoupit. Je velmi
vyznamné pro tyto rodiny vyuZiti asistencnich sluzeb a respitnich pobytl, nicméné jejich
dostupnost a vyuzitelnost je bohuzel velmi omezena. Rodiny by nejradsi vyuzivaly sluzeb
pro své dité podobné domacimu prostredi, a nikoliv prostfedi nemocni¢nimu. Coz by
mohl nabidnout détsky hospic poskytujici respitni pobyty, kde by prosttedi bylo

pfizptisobeno tak, aby se dité citilo bezpecns.®

87 https://cdn.paliativnicentrum.cz/sites/default/files/soubory/2020-09/CPP-Potreby-deti
digitalni%20data%20%281%29.pdf
8 Srov. Potireby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim a jejich rodin, s. 37.
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ZAVER

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo zjistit jaké jsou specifika détské paliativni péce
tzn. jaké potfeby maji rodiCe pecujici celodenné o nemocné potomky, ktefi trpi
nevyléCitelnym onemocnénim, jejich termindlné nemocné déti a téz jejich sourozenci,
ktefi jsou soucasti rodiny. Na zakladé téchto popsanych potieb, jsem chtéla objasnit, zda
je zapotfebi vybudovat v Ceské republice détsky ltzkovy hospic poskytujici respitni
pobyty. Dle nacerpanych informaci z odborné literatury, od odbornikti ze Sekce détské
paliativni péce, a hlavné ze ziskanych kazuistik od rodin pecujicich o té¢Zce nemocné déti,
jsem dosla k jasnému zavéru.

V nasi republice akutné¢ chybi specializované zatizeni poskytujici odlehcovaci
pobyty pro nevylécitelné déti a mladistvé. Jednase o0 velky nedostatek Vv naSem
socialnim a zdravotnim systému, kdy rodiny celodenné pecujici o handicapované déti,
nemaji Sanci na nékolik dni umistit svého potomka do zdravotnického zatizeni, a tak
nacerpat nové sily pottebné k dalsimu pecovani o nemocného. Myslim si, Ze je to jeden
velky problém, ktery by se mél co nejdiive vyfeSit, protoZze je nepfipustné nemit
% republice détsky hospic, ktery by poskytoval socialni
a zdravotni sluzby pro terminalné nemocné déti. Dle informaci od rodiny, ktefi byli klienti
domaéciho hospice v Plzni, terénni odlehc¢ovaci sluzby Domov, osobni asistence Hewer
¢1 nemocnice Hotovice, odkud poskytla informace Iékatka Mahulena Exnerova, bylo
jasné, ze vSem témto pecujicim chybi specializované, détské luzkové zafizeni. Je to
opravdu velka skoda, jelikoz v zahrani¢nich zemich (naptiklad Anglie, Némecko, Polsko)
détské hospice funguji n€kolik desitek let a je o né obrovsky zajem.

Cil mé bakalaiské prace se zcela naplnil, protoze veskeré potieby nemocnych déti
a jejich rodin byly zjiStény, pojmenovany a nasledné¢ jsem dospéla k zavéru, ze je
zapotiebi détsky hospic v Ceské republice vybudovat. JelikoZ je détska paliativni péce
stale mlady obor, dostupnost literarnich zdrojli o této problematice neni pfili§ rozsahly.
Obor paliativni péce pro déti je velmi tézké téma, které je stale na zacatku své puisobnosti
a stale dochazi k jeho rozvoji. Myslim si, Ze se jedna o problematiku stale otevienou, ve
které je zapotiebi dalSiho badani, kvalitniho vyzkumu a urcité€ je na misté jejiho dalsiho
rozpracovani napiiklad v diplomové préci. Détska paliativni péce se totiz kazdym rokem
rozviji, odbornici z praxe bojuji za jeji zakotveni v Ceském legislativnim systému
¢1 k rozsiteni vyuky na vysokych skolach. Je to téma velmi emoc¢né narocné, avsak velice
dulezité a urcité stoji za to, se mu vénovat i do budoucich let.
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ABSTRAKT

KUNCOVA, K., Specifika détské paliativni péce. Ceské Budé&jovice 2021. Bakalatska
prace. Jiho&eska univerzita v Ceskych Budgjovicich. Teologicka fakulta. Katedra socidlni

a charitativni prace. Vedouci prace M. Pavelkova.

Klicova slova: handicapované déti, terminaln¢ nemocni, paliativni péce, potieby
nemocnych a umirajicich, multidisciplindrni tym, socidlni

a zdravotni sluzby, spiritualita

Prace se vénuje problematice détské paliativni péce v zahrani¢i i v Ceské republice.
Nejprve popisuje zakladni paliativni péci, kde vymezuje, pro koho je tato sluzba urcena.
Dale rozlisuje formy poskytovani paliativni pomoci a nasledné rozebira profese
z multidisciplinarniho tymu. Pfevazné se orientuje na praci socialniho pracovnika v ramci
péce o terminaln€ nemocné osoby. Poté se do hloubky zabyvé paliativni péci pro déti
a mladez, zejména chybéjicimu détskému lizkovému hospici. Udava ptiklady mobilnich
hospict, které poskytuji odbornou pomoc détem v domacim prostiedi. Pojetim smrti
u déti a mladistvych dle v€kovych skupin, se zabyva tieti kapitola této prace. Popisuje,
jak dit€ chape smrt od batoleciho obdobi aZ po dospivani. TéZ popisuje spiritualni aspekty
péce a detailngji rozebird spiritudlni potieby u déti, rodich a sourozenct. Prace se snazi
osvétlit nedostatecnost specializovanych zatizeni, poskytujici respitni pobyty pro tézce

nemocné déti.
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ABSTRACT

Specifics of pediatric palliative care

Key words: handicapped children, terminally ill, palliative care, needs of the
sick and dying, multidisciplinary team, social and health services,

spirituality

The bachelor thesis deals with the issue of children's palliative care abroad and in the
Czech Republic. First, it describes basic palliative care, where it defines for whom this
service is intended. It also distinguishes forms of providing palliative care and then
analyzes the professions that the multidisciplinary team is composed of. It mainly focuses
on the work of a social worker in the care of terminally ill persons. Then it deals in depth
with palliative care for children and young people, especially the lack of an inpatient
hospice. It gives examples of mobile hospices that provide professional help for children
at home. The third chapter of this work deals with the concept of death in children and
adolescents according to age groups. It describes how the understanding of death evolves
from infancy to adolescence. It also describes the spiritual aspects of care and discusses
the spiritual needs of children, parents and siblings in more detail. The present work seeks
to shed light on the inadequacy of specialized facilities providing respite stays for

seriously ill children.
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