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ABSTRAKT

Tato bakalaiska prace se zabyva problematikou paliativni péce u déti. Prace je rozdélena
na teoretickou a praktickou cast. Teoretickd Cast definuje pojmy paliativni péce, dale
se zabyva potfebami ditéte a rodici, ktefi maji dit€ v paliativni péci, soucasnym stavem
paliativni pé¢e u déti v Ceské republice a nejéastéj$imi symptomy, které dité b&hem
nemoci provazi. Na konci teoretické Casti je popsano pét fazi umirani podle Elizabet

Kiibler Rossové.

Praktickd  c¢ast zahrnuje  kvantitativni  vyzkum  realizovany  prostiednictvim
nestandardizovaného dotaznikového Setfeni. Vénuje pozornost potiebdm rodin déti
v paliativni péci. Cilem bylo zjistit, jak jsou uspokojovany vybrané potieby rodict déti

v paliativni péci.

Kli¢ova slova: paliativni péCe, umirani, smrt ditéte, problematika paliativni péce, hospic,

hospicova péce

ABSTRACT

This Bachelor’s thesis deals with issues of palliative care in children. This thesis is devided
to theoretical and practical part. In theoretical part there terms of palliative care are
defined. Then therotical part deals with needs of children and parents who have their child
in palliative care, current situation palliative care in children in Czech Republic and the
most often symptoms which are occured at children during illnes. At the end of theroretical

part there are described 5 phases of dying according to Elizabet Kiibler Ross.

The practical part was oriented to quantitative research realized by nonstandardized
questionnaire survey. It is pointed to needs of families of children in palliative care. Scope
of this survey was to find out the fact how needs of parents of children in palliative care are

satisfied.

Keywords: paliative care, dying, child’s death, problematic paliative care, hospice, hospice

carc



Cestné prohlasuji, ze predlozena bakalafskd prace je mym plvodnim autorskym dilem,
které jsem vypracovala samostatné. Veskerou literaturu a dalsi zdroje, z nichz jsem Cerpala
pii zpracovani, jsou v praci fadn€¢ uvedeny v seznamu pouzité literatury. Prohlasuji, Ze

odevzdana verze bakalaiské prace a verze elektronickd nahrana do IS/STAG jsou totozné.



OBSAH

UVOD...cceeeceeecerccanecnnenns .9
| TEORETICKA CAST .10
1 PROBLEMATIKA PALIATIVNI PECE 11
1.1 PALIATIVNI PECE V PEDIATRIL .....voeeeiiviieeeeteeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeneeeeeeenveeeeeenneeeeeennns 11
1.2 DEFINICE DETSKEHO LUZKOVEHO HOSPICE .......cccvviiiiieeeiieeeeiieeeereeeeveeeenreeeenneeens 12
1.3 SLOZENI MULTIDISCIPLINARNIHO TYMU V PALIATIVNI PECT.......oocovviviieeiiineeenn, 13
1.4 ZIVOT OHROZUJCE NEMOCT U DETI «.vvvoveteeeeeeeee e eeeeeeeeeee s eeee s seeeeeeeeeeeeesesees 14
1.5 REALNA DOSTUPNOST DETSKE PALIATIVN{ PECE V CESKE REPUBLICE ................. 16
1.6 ROZDILY V POSKYTOVANI PECE U DETI A DOSPELYCH.....ccoovvveeeeinreeeeeineeeeeennnenn 19
2  POTREBY DIiTETE A RODINY V PALIATIVNI PECI w22
2.1 POTREBY DITETE ..oeiiuviiiitieceiee et e ettt ettt et e et e e eveeeeaneeeenseeeenseeenseeennns 22
2.2 POTREBY RODICU ...ociiuiiiiiiiieeireeeciteeectteeeeteeeeeteeeetaeeeaeeeeaveeesseeeeaseseeasesensseeensseeans 24
2.3 POTREBA KOMUNIKACE V DETSKE PALIATIVNI PECT .....ovvviiiiiiiiecicieeeeeeieeeeeeee 26

3 MANAGEMENT SYMPTOMU A BOLESTI V DETSKE PALIATIVNI
PEC ceeeeeeereeceeerseecsseesseessssesssessssssssessssssasesssssssssssssssssessassssssssassssssssasssasessasssssssnes 29
3.1 BOLEST oot e e e a e e e e e et raraaaaans 29
3.2 DUSNOST ..ttt e et e et e e e et e e e eeae e e e e etraeeeeeeaneeens 31
3.3 NECHUTENSTVI Lottt et e e e earaeeeeennns 32
4  SMRT A UMIRANI .34
4.1 O SMRTI A UMIRAN{ PODLE E. KUBLER-ROSS.........cooviuiiiiiiiiiieieciiiee e 34
4.2 FAZE UMIRANI .....coouviiiiiiie e 34
4.3 BEZNE REAKCE RODICU NA SMRT DITETE ....eeeiiiuviieeieiieee et 36
I PRAKTICKA CAST coceeeeecrersrssnssessessessessesssssssssssessessessessessssssssssssessessessessessessassese 37
5  PRAKTICKA CAST 38
5.1 FORMULACE PROBLEMU ......ccoiuviiiiiiiiieeeeeiieeeeeeteeeeeeeaeeeeeeeaaeeeeeearaeeeeeanaeeeeenaneeens 38
5.2 CILE PRACE ...ttt ettt et e e et e e e etaae e e e eaneee s 38
5.3 CHARAKTERISTIKA SOUBORU........cccotiittrireeeeeeeeeeiittreeeeeeeeeeesentrereseeeeeeeessnnssnseseeens 38
5.4 IMETODA SBERU DAT ...cuuvtiiieeiiieeeeeetteeeeeeieeeeeeetaeeeeeetaeeeeeeaaeeeeeeaneeeeeeanseeeeenaneeens 39
5.5 ORGANIZACE VYZKUMU ... uutiiiiiieeiieeeiteeeeveeesteeessseessaseessseessseessssesesssesenssesenssens 39
5.6 ZPRACOVANIDAT...coiuiiiitiieeiieeeiee et ete et eeette e et e e e vt e e saeeessaeesaseeenseeesseeennns 39
6  VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENT ....covcevterrerrernernernesesessessessessessessessesseses 40
7 DISKUZE ....uooeouiernrcrnncnsnncsnessassssssssssessssssasssssssssssssasssassssasssssessasssassssassssssssasssassssassss 60
7.1 DOPORUCENT PRO PRAXI.....cuviieurieeiireeeireesisseeaseeesssseessseessseeesssesesssesesssessnssessnns 65
Y 7.\ ) 66
SEZNAM POUZITE LITERATURY ....ucueuernereernsressessessessessessessessessssssessessessessessessessese 67
SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK ......ceuererrereereesessessessessessessessessess 72
SEZNAM TABULEK .....cuurrererersrsssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 73
SEZNAM GRAFU ...u.ueerererneressessessessessessesssssssssessessessessessessessesssssssessessessessessessassessassese 74
SEZNAM PRILOH.......oucueuereereerensessessessessessesssssssssessessessessessessesssssssssssessessessessessessessess 75



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 9

UvVOD

Téma bakalarské prace je problematika paliativni péce u déti. Toto téma jsem si zvolila
predevsim z diivodu jeho zavaznosti, a také nutnosti jeho feSeni. Jakkoli bolestné je tohle
téma, i déti umiraji a pottebuji paliativni péci.

Smirt je jedind jistota v zivoté. Je to zivotni situace, které se vétSina lidi boji, snazi se nad ni
nepfemyslet a ani o ni hovoftit. Smrt mize byt velmi traumatizujici zazitek, i prestoze umie

star$i osoba, u které¢ je mozno umrti jiz predpokladat. O to horsi a intenzivnéjsi je tato

situace, pokud se tyka ditéte.

Détska paliativni péce je uréena pro rodiny, jejichz ditéti byla diagnostikovana zivot
ohrozujici nebo Zivot limitujici diagndza. Paliativni péce u déti je u nas stale opomijené
téma. To doklada i fakt, ze v Ceské republice poskytuji paliativni pé¢i v doméacim prostiedi

pouze tfi zafizeni.

Cilem bakalaiské prace je ziskat odborné znalosti a zjistit, jaké jsou potieby rodict déti,
kterym je paliativni péce poskytovdna a zda je nutné rozsifit nabidku socialnich sluzeb
v této oblasti. Pro ziskdni informaci bude vyuzit dotaznik, ktery by mohl pomoci také
k osvété v oblasti paliativni pée u déti. Nasledné bych chtéla poukdzat na nedostatky

v poskytovani paliativni péc¢i détem.

Vysledky dotaznikového Setfeni by mohly slouzit Siroké vefejnosti, a to primarné
z hlediska informaci v otazkach Zivot limitujiciho onemocnéni a sluzeb, které jsou v nasi
spolecnosti ur€eny pro podporu a pomoc rodinam v této tézké zivotni situaci. Déle také pii
urcovani novych zmeén, které by mohly zlepsit efektivitu stavajicich programt, které jsou
pro déti a jejich rodiny urcéeny. Taktéz by mohly vést k vytvoteni novych zdravotnich ¢i

socialnich sluzeb.

Byla bych rada, kdyby bakalatska prace byla pfinosem nejen studentim a pedagogiim, ale

rovnéZ rodi¢lim a jejich pfibuznym, tudiz vSem, kteti se s praci setkaji.
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I. TEORETICKA CAST
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1 PROBLEMATIKA PALIATIVNI PECE

Podle Doporuceni Evropské asociace paliativni péce (EAPC) je paliativni péCe aktivni,
celkovd péCe o pacienty, jejichz onemocnéni nereaguje na lécbu. Zaujima holisticky
ptistup, zaméteny na fyzickou, psychosocidlni a duchovni péci, véetné 1éCby bolesti
a dalSich ptiznakd. Dale uvadi, ze paliativni péce je interdisciplinarni ve svém pftistupu
a zahrnuje péci o pacienta a jeho rodinu a méla by byt k dispozici na jakémkoliv mist¢,
vcetné nemocnice, hospice a komunity. EAPC uvadi, zZe paliativni péce potvrzuje zZivot
a povazuje umirdni za normalni proces: neurychluje, ani neodkladd smrt, ale usiluje
o zachovani nejlepsi kvality zivota az do smrti (European Association for Palliative Care,

[online]).

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) vysvétluje pojem paliativni péce jako pfiistup,
ktery zlepSuje kvalitu Zivota pacientd a jejich rodin, které ¢eli problému spojenému se
zivot ohrozujicim onemocnénim prostfednictvim prevence a tlevy utrpeni pomoci véasné
identifikace a bezchybného hodnoceni, 1é€by bolesti a dal§ich problémi. Podle WHO
paliativni péce poskytuje ulevu od bolesti a jinych utrpeni, potvrzuje Zivot a povazuje
umirani za normalni proces. Nema v umyslu urychlit nebo odlozit smrt. Integruje
psychologické a duchovni aspekty péce o pacienty a nabizi systém podpory, ktery pomaha
pacientlim Zit co nejvice aktivné az do smrti. Nabizi systém podpory, ktery pomaha rodiné
zvladat priibéh onemocnéni pacientt a jejich smrt. Déle sd€luje, ze vyuziva tymovy piistup
k feSeni potieb pacientii a jejich rodin, véetné ptipadného poradenstvi pi1 umrti. Paliativni
pée ma za ukol zlepSit kvalitu Zivota a pozitivné ovlivnit priabéh onemocnéni.
Je pouZitelnd vrané fazi onemocnéni, ve spojeni s dalSimi terapiemi, jejichZ cilem je
prodlouzit Zivot, napiiklad chemoterapie nebo radiacni terapie a zahrnuje vySetfeni
potfebna k lepSimu porozuméni a zvladani stresujicich klinickych komplikaci (WHO

Definition of Palliative Care, [online], 2018).

1.1 Paliativni péce v pediatrii

Podle svétové zdravotnické organizace je paliativni péce o déti aktivni péci o télo, mysl
a ducha ditéte a také zahrnuje podporu rodiny. Zac¢ind, kdyZz je nemoc diagnostikovana
apokracuje bez ohledu na to, zda dit¢ dostdvd 1éCbu namifenou proti
nemoci. Poskytovatel¢ zdravotni péfe musi zhodnotit a zmirnit télesné, psychické
asocialni utrpeni ditéte. Efektivni paliativni péce vyZaduje Siroky multidisciplinarni

pristup, ktery zahrnuje rodinu a vyuziva dostupné komunitni zdroje, Ize ji UspésSné
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implementovat i v pfipadé, ze jsou zdroje omezené. Muze byt poskytovana v zafizenich
terciarni péce, v komunitnich zdravotnich stfediscich a dokonce i v détskych domovech

(What is Children’s Palliative Care, [online], 2015).

Paliativni péce u deti ma za kol zvysit kvalitu zivota nemocného ditéte a jeho rodiny.
Rodina ma pravo sama pozadat o sluzby paliativni péce pro své dité. Tato péCe by méla
zacit v okamziku, kdy je u ditéte diagnostikovano zivot ohrozujici nebo zivot zkracujici
onemocnéni. Od okamziku stanoveni diagnozy a po cely pritbéh onemocnéni by mély byt
ditéti a rodiné nabizeny moznosti sluzby paliativni péce. Sluzby paliativni péce jsou
poskytovany soucasné s kurativni 1écbou ¢i 1écbou prodluzujici zivot. Péce je poskytovana
kdekoliv, kde si to rodina a dit¢ pieje a méli by mit moznost pruzné¢ ménit ¢i stridat
prostiedi, aniz by to vedlo ke zhorSeni kvality péce o dit¢ (IMPaCCT: Standardy détské

paliativni péce v Evropé¢, [online], 2014).

K uspésnému zvladnuti paliativni péce u ditéte napomahaji rizné aspekty. Tieba kdyz
u ditéte v¢as rozpozname terminalni charakter onemocnéni. Kdyz pacient a jeho rodice
srozumiteln& chapou a akceptuji prechod z kurativni 1é¢by na paliativni. OSetfujici 1ékar by
m¢l dobfe znat dité a jeho rodinné prostfedi a mél by mit dostatecné znalosti a dovednosti
v paliativni pé¢i. V neposledni fadé¢ by méli byt rodiCe, sourozenci a kamaradi pfiméiené

zapojeni do péce (Slama et. al., 2011).

1.2 Definice détského luizkového hospice

Détsky luzkovy hospic je zdravotnické zatizeni, které poskytuje specializovanou paliativni
péci prostiednictvim multidisciplinarniho tymu. Zamétuje se na zlepSeni kvality zivota déti
a mladych lidi se zavaZznym onemocnénim, u kterych se neocekava, Ze budou Zit
v dosp¢élosti, a jejich rodin. Poskytuje flexibilni a praktickou podporu celé rodiné, ¢asto po
mnoho let a vjakékoli fazi onemocnéni ditéte nebo mladistvého. Sluzby détského
lizkového hospice zahrnuji pfevazné odlehCovaci pobyty, pomoc pii zvladani bolesti
a jinych symptoml zavazného onemocnéni, a podporu rodinnym pfislusniklim, vcéetné
sourozencl. Termindlni péfe o détské hospitalizované pacienty nebyva ve srovnani
s objemem poskytované respitni péce dominantni. Lizkovy hospic také nabizi podporu
v obdobi truchleni rodin€ tak dlouho, dokud je potteba (Definice détského luzkového
hospice, [online], 2019).
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1.3 SloZeni multidisciplinarniho tymu v paliativni péci

V paliativni péci se klade diiraz na tymovou praci, kterd poskytuje péci umirajicimu ditéti
a jeho rodiné. Kvalitni a koordinovana péce zavisi na spolupraci multidisciplinarniho tymu
mezi sebou a zdroven srodinou, kterd je jeho nedilnou soucasti. Dilezité jsou také
individudlni ¢i tymové supervize pro vSechny tymové profese. Multidisciplinarni tym se

sklada z (Paliativni péce, [online], 2016):

e |¢ékait riznych profesi,

e zdravotnich sester,

e socialnich pracovnikd,

e rechabilita¢nich pracovnikii,
e psychologl, psychiatri,

e duchovnich,

e dobrovolniki (Paliativni péce, [online], 2016).

Funkce jednotlivych ¢lenli je mozno uptesnit ndsledovné. Paliativni 1ékar se stard o piijem
pacienta do péce, vyhodnocuje piiznaky, nastavuje 1é¢bu a pripadné ji méni v zavislosti na
vyvoji onemocnéni. Nezbytnou soucdsti tymu je paliativni sestra, ktera je v intenzivnim
kontaktu s pacientem a rodinou. ZajiStuje péci predepsanou lékarem, zjiStuje aktudlni
zdravotni 1 psychicky stav vSech zGcastnénych a podle potieby koordinuje ostatni sluzby
poskytované tymem. Dal§im c¢lenem tymu je socidlni pracovnik, ten poméaha rodiné
s praktickymi nalezitostmi, jako je uzavirani smluv, zajisStovani pfispévkl na péci, pijceni
kompenzacnich pomiticek apod. Do tymu patii 1 psycholog ¢i psychoterapeut, ktery ma za
ukol nabizet nemocnému i jeho rodin€ moZznost mluvit o naro¢né Zivotni situaci, pomoc pii
vyrovnavani se s existencialni izkosti a dava prostor pro urovnani problematickych situaci
¢1 vztahi. Duchovni se do pée o pacienta zapojuje na prani pacienta nebo rodiny
a podporuje zucastnéné ve hledani nad¢je a viry. Dal§imi ¢leny multidisciplindrniho tymd,
zejména mobilnich, jsou odlehcovaci asistenti, kteti poméhaji pecujicim s kazdodenni péci
a provozem domadcnosti, nebo dobrovolnici, kteti ¢asto poskytuji jak odlehcovaci sluzby,

tak moznost rozhovoru (Multidisciplinarni paliativni tym, [online]).

Clenové paliativni péce maji Cas, aby se poznali s ditétem a jeho celou rodinou. Protoze
kazdé dit¢ a rodina maji individualni potfeby, mohou se setkdvat a pracovat s riznymi

¢leny tymu v riznych obdobich. Jednim z hlavnich cilti tymu je zajistit, aby kazdy zvazil
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situaci v rodin€ a pfiSel na to, jak rodiné¢ péc¢i ulehcit (The Pediatric Palliative Team,

[online], 2019).

Jsou doporuceny tii stupné specializace détské paliativni péce. Prvni stupen specializace je
oznacovan jako paliativni piistup. Tento ptistup znamena, ze vSichni odborni pracovnici ve
zdravotnictvi, by m¢li aplikovat principy paliativni péce ve své praxi. Druhy stupen je
obecna paliativni péce. Jedna se o mezistupen, kdy nékteti pacienti a jejich rodiny mohou
mit piinos z péCe zdravotnikl, ktefi se paliativni péci nevénuji naplno, ale jsou v ni
proskoleni a maji sni zkuSenosti. Tietim stupném je specializovand paliativni péce.
Tak nazyvame sluzby paliativni péce, jejichz hlavnim 1ucelem je poskytovat
specializovanou paliativni péci odbornymi pracovniky (IMPaCCT: Standardy détské

paliativni péce v Evropé¢, [online], 2014).

1.4 Zivot ohroZujici nemoci u déti

Zivot limitujici onemocnéni ditéte (angl. life limiting disease) je nevylégitelné
onemocnéni, které vede k pfedcasnému tmrti. Progreduje pies veSkeré 1écebné postupy,
zkracuje a ohrozuje zivot, neexistuje zpusob, jak jej vylécit ¢i jeho progresi zastavit

(Lazova, 2017).

V praxi stale existuje naklonnost rodiny a né€kterych klinickych 1ékait povazovat paliativni
péci za krajni mozZnost, byt piijat pouze tehdy, kdyZ jini selhali. To miZe vést k tomu, ze
rodina nepfijme paliativni lécbu a podporu tymu paliativni 1écby, kterd se nabizi
v diivéjsich stadiich onemocnéni ditéte nebo odmitaji cennou péci, kterd jim je nabizena.
Je dulezité vést s rodinou pravdivé a vécné rozhovory a v€as pfijimat rozhodnuti a plany
paliativni péce, aby rodiné 1 ditéti mohla byt poskytnuta pomoc uz od za¢atku onemocnéni
ditéte a nebyla paliativni péCe brana jako ,krajni moznost®, kdyz je dit€ na konci Zivota

(Chambers, 2018).
Zivot ohrozujici a Zivot omezujici podminky mohou byt rozdéleny do &étyi skupin:
Skupina 1

Zivot ohrozujici podminky, pro které miize byt 1é¢ba mozn4, ale miize selhat. Pokud 1é¢ba
selze, pristupujeme k sluzbam paliativni péCe. Zde nejsou zahrnuty déti s dlouho trvajici
remisi nebo po uspésné 1éCbe.

(Ptiklady: rakovina, nevratna porucha organti srdce, jater a ledvin.)
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Skupina 2

Podminky, kdy je pfedcasné umrti nevyhnutelné, kdy mohou existovat dlouhé obdobi
intenzivni 1écby zaméfené na prodlouzeni zivota a umoznéni ucCasti na béznych
¢innostech.

(Ptiklad: cysticka fibréza.)
Skupina 3

Progresivni podminky bez Iécebnych moznosti, kde je 1écba vyhradné€ paliativni a muze se

bézné prodlouzit po mnoho let.
(Priklady: bolestiva nemoc, mukopolysacharidozy, svalova dystrofie.)
Skupina 4

Nezvratné, ale neproziravé stavy, které zpuisobuji tézkou poruchu vedouci k citlivosti na

zdravotni komplikace a je pravdépodobnost pfedcasné smrti.

(Ptiklady: zévaznd mozkovd obrna, mnohocetna porucha, jako naptiklad ndsledné
poskozeni mozku nebo michy.) (International Children’s Palliative Care Network, [online],

2015).

e tedy zieymé, Ze v détském véku existuje celd fada onemocnéni, u kterych muize byt
progndza pieziti i v fddu mnoha mésicii ¢i let a 1ze ji jen velmi téZko predikovat. Oproti
dosp€lé populaci je proto urcité delsi primérna potieba paliativni péCe a samotné potieby
PP mohou byt v porovnani s dospélou populaci odlisné,” vysvétlila MUDr. Mahulena
MojziSova, primatka Détského oddéleni Nemocnice Hotfovice, pediatr mobilniho hospice
Cesta domil Praha a pfedsedkyné Pracovni skupiny détské paliativni pé¢e CSPM CLS JEP
(Kolatova, 2017).

Nevylécitelné onemocnéni maji rizné faze. Prvni faze je oznaCend jako faze
kompenzovaného onemocnéni, v této fazi jsou projevy onemocnéni pod kontrolou
a celkovy stav ditéte je dobry. Lécba je dle druhu onemocnéni symptomaticka i kauzalni.
Toto obdobi muZze trvat n€kolik mésict 1 let. Dalsi faze je fazi zlomu, tady uz se
onemocnéni vymyka kontrole a pfestdva reagovat na kauzalni 1écbu. Dochazi
k postupnému selhdvani organovych soustav a 1écba ziistava symptomatickd. Tato faze trva
obvykle tydny az mésice. Posledni fazi nazyvdme termindlni- umirdni. To znamena
vyusténi nevylécitelného onemocnéni, kdy dochdzi k nevratnému selhani organismu.

Lécba je stale pouze symptomatickd, zaméfend na nepiijemné subjektivni potize ditéte.
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Resuscitacni péce v této fazi neni indikovana. Casové mluvime o hodindch, dnech ¢i

tydnech (Lazova, 2014).

Relativné samostatnou problematikou v pediatrické paliativni péci je pak perinatalni
paliativni pécCe. Perinatalni paliativni péce zahrnuje planovani a poskytovani podptrné
péce prenatalné nebo postnatalné ditéti (plodu ¢i novorozenci) a jeho rodiné v piipade, ze
ditéti byla diagnostikovana vada nebo nemoc, kterd neni slucitelnd s dlouhodobym
prezitim, nebo stav zralosti neumoznuje zachranu zivota ditéte. Holistickd péce je
poskytovana multidisciplindrnim paliativnim tymem, jehoz cCleny muazou byt
gynekolog/porodnik, porodni asistentka, genetik, neonatolog, pscholog, détskd sestra,
duchovni a ostatni. V poslednich letech se zacina v Ceské republice formovat i hospicové

hnuti zaméfené na perinatalni paliativni péci (Ratislavova, 2016)

Cilovou populaci jsou vSichni novorozenci, u kterych bylo rozhodnuto neposkytovat Zivot
zachranujici ¢i zivot prodluzujici pééi ¢i v ni nepokradovat. Novorozence vyzadujici
paliativni péci délime dle mezinarodni klasifikace do péti skupin. Do prvni skupiny patii
novorozenci s prenatalné nebo postnatalné diagnostikovanym stavem, ktery neni slucitelny
s delSim pfezivanim (zavazné vrozené vyvojové vady strukturalni ¢i chromozomalni, napf.
anencefalie, oboustranna ageneze ledvin, Patauiv ¢i Edwardstv syndrom). Do druhé
skupiny fadime novorozence s prenatalné¢ nebo postnatilné diagnostikovanym stavem
spojenym s vysokou pravdépodobnosti zavazného postizeni ¢i smrti (napf. zavazné
vrozené vyvojové vady ledvin s rendlni insuficienci, zdvazné vrozené vyvojové vady
srdee). Do tieti skupiny patii déti extrémné nezralé na hranici viability- Zivotaschopnosti
(22+0-24 +6t. g. —tedy tzv. Seda zona). Do ¢tvrté skupiny patii novorozenci, kteti jsou
postizeni perinatdlné a postnatdlné vzniklym stavem s vysokym rizikem trvalého
a zavazného postiZeni 1 pfes poskytnuti maximalni resuscitacni podpory (napf. novorozenci
s tézkou hypoxicko-ischemickou encefalopatii). Do paté skupiny fadime novorozence,
u kterych vznikla postnatalné velmi zavaznd komplikace vedouci k netnosnému utrpeni
ditéte, kde paliativni péfe je v jeho nejlepSim z&ymu napt. rozsahly zavazny stupeini

nekrotizujici enterokolitidy ¢i intraventrikularni hemorhagie (MojziSova, 2017).

1.5 Realna dostupnost détské paliativni pée v Ceské republice

Détska paliativni péde je na rozdil od péce o dospélé v Cesku na samém zacatku a jeji
dostupnost je velmi omezend. A to i pies to, Ze ji rocné potiebuje vice nez 2000 tézce

nemocnych a umirajicich déti. Podle odbornikli pfitom pro fungovani détské paliativni
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péce nejsou potieba zadna zvlastni legislativni opatfeni, ale staci pouze implementovat

paliativni péci do stavajiciho systému péce o détského pacienta (Kolatrova, 2017).

Podle odbornikt je détska paliativni péée na vétsing mist Ceské republiky nedostupna
a neni systémove financovana. Problém bude fesSit Pracovni skupina détské paliativni péce
Ceské spolecnosti pro paliativni medicinu CLS JEP. Détskou paliativni pééi zahrnuje
komplexni péce o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného potomka
véetné poskytovani podpory rodiné. Péce miize byt poskytovana v pobytovych ¢i
zdravotnickych zafizenich nebo v domacim prostiedi. Efektivni paliativni péce vyzaduje

Siroky multiprofesni pfistup, zahrnujici rodinu a komunitni zdroje (Danyi, 2016).

Dostupnost paliativni péce nejvice zavisi na misté bydlisté ditéte a na druhu onemocnéni.
U déti s onkologickym onemocnénim jsou sluzby lépe dostupné v ramci komplexnich
onkologickych center zejména v Praze a v Brné. Co se tyka neonkologickych diagndz,
kterych je v détské populaci podstatné vice, chybi moznost komplexni paliativni péce jak
v samotnych zdravotnickych zatizenich, tak imimo né. Dostupnost paliativni péce
v doméacim prostiedi je ve vétsing kraji CR pro vétsinu potiebnych déti skoro nulova.
Specifickou formu podpory rodindm tézce nemocnych déti nabizi od roku 1991 Nadacni
fond Klic¢ek. V Jihomoravském kraji nabizi od roku 2009 domaci paliativni péci pro
onkologické détské pacienty prostfednictvim Kliniky détské onkologie fakultni nemocnice
v Brné¢ MUDr. Petr Lokaj se svym tymem, v poslednich par letech tuto péci poskytuje
1 détem s neonkologickymi onemocnénimi. V Ostravé a ¢asti Moravskoslezského kraje
poskytuje od roku 2012 sluzby mobilni hospic Ondrasek. V Praze pediatrickou paliativni
pé¢i v domacim prostiedi poskytuje mobilni hospic Cesta domi, ktery v roce 2014 pftijal
do péce svého prvniho pediatrického pacienta. V Ceské republice existuji v souéasné dobé

hospicova zafizeni, kterd poskytuji paliativni péci détem (MojziSova, 2017).
Mobilni hospic Ondrasek

Tento hospic je nestatni zdravotnické zatizeni poskytujici odbornou pomoc nevylécitelné
nemocnym détem 1 dospélym. Provazi nemocné, kteti si preji zemiit doma. Pomaha lidem
v terminalni f4zi onemocnéni, aby mohli byt v prostiedi, které dobie znaji, v kruhu své
rodiny a pfatel. Staraji se o to, aby posledni chvile Zzivota mohli stravit bez bolesti, diistojné
a zajisténi zdravotni péci, poradenstvim, sluzbami a pomtickami, které potiebuji. Od roku
2012 pecuje Mobilni hospic Ondrasek o détské pacienty. Za détmi dojizdi do

Moravskoslezského kraje. Stejné jako u dospélych pracuje s détmi multidisciplinarni tym.
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V hospici také funguje détsky denni stacionaf, ktery je v provozu od roku 2015 a je urcen
pro déti ve véku 0 az 18 let. Vyuzivaji ho pfevazné rodie détskych pacientd, aby si
alespon na par hodin odpocinuli. Stacionar je k dispozici i rodicim s nevylécitelné
nemocnym ditétem, které neni v jejich péci. O déti se zde staraji 1ékarky, zdravotni sestry
a fyzioterapeutka. Fyzioterapeutka na hlavni pracovni pomér pracuje v Ondrasku od roku
2015. Pracuje jak s dospélymi, tak i s détskymi pacienty, k détem ale dojizdi castéji.
Pomaha jim ulevit od bolesti, od dychacich obtizi a jinych komplikaci, které nemoci

piinaseji (Mobilni hospic Ondrasek o.p.s., [online], 2019; Vyro¢ni zprava za rok 2017).
Mobilni hospic Cesta domi

Poskytuje odbornou péc¢i umirajicim a jejich blizkym. Cesta domd je neziskova organizace,
kterd poskytuje registrované zdravotni a socidlni sluzby. Provozuje Domaci hospic na
izemi hl. m. Prahy. Komukoliv z Ceské republiky také poskytuje poradenské sluzby
v oblasti péce o nevylécitelné nemocné a umirajici. Pomaha pozistalym v dobé zdrmutku.
Zaroven se snazi o zvySeni povédomi v oblasti paliativni péfe formou vzdélavani
odbornikti a osvétovych kampani. Zaroven se snazi pfispivat ke spolecenskym
alegislativnim zméndm, které smétuji ke zlepSeni péfe oumirajici. Nabizi vzdélavaci
aktivity, provozuje webové portdly, nakladatelstvi a specializovanou knihovnu. Spole¢né
sdili a vefejné prosazuje piijeti védomi, Ze umirani je dileZitou soucasti zivota (Hospicové

obcanské sdruzeni Cesta domd, [online], 2019; Vyro¢ni zprava za rok 2017).
Nadacni fond Klicek

Cilem Nadac¢niho fondu Klicek je zlepSovat Zivotni podminky vaZné nemocnych déti
ajejich rodin. Napomahat navratu piirozenych a obycejnych véci do Zivota vazné
nemocnych déti a posilovat roli rodice v pé€i o nemocné dité. Pomaha pii zavadéni funkce
herniho pracovnika a dobrovolnika na détskd oddé€leni a usiluji o vybudovani détského

hospice. Funguji od roku 1991 (Nadaéni fond klic¢ek, [online], ©2005-18).
Mobilni hospic Nejste sami

Je neziskova organizace, jejimz hlavnim poslanim je poskytovat mobilni hospicovou péci
v okoli Olomouce. Jedna se o tizce specializovanou lékatskou a zdravotnickou paliativni
péci, kterd se pfedevSim orientuje na socidlni a lidskou pomoc, podporu pacientim
v terminalnim stddiu onemocnéni, aby mohli diistojné odchdzet v domacim prostiedi svych

nejbliZsich ptatel a rodiny. Mobilni hospic je zaméfen na poskytovani péce jak dospélym
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osobam, tak tém nejmensim a nejzranitelnéjSim, tedy détskym pacientlim a jejich rodindm

(Nejste sami Mobilni hospic, [online], 2018).

1.6 Rozdily v poskytovani péce u déti a dospélych

Déti v paliativni péci maji potieby, které se zcela 1isi od potieb dospélych, kteti dostavaji
podobnou péci. Smrt souvisejici s rakovinou u déti je méné Casta nez u dospélych. Vékoveé
kognitivni schopnosti déti ovliviiuji vnimani jejich nemoci a umirani. Mal¢é dit¢ do 2 let
nema zadnou pfedstavu o umrti a léCba musi byt zaméiena na poskytnuti fyzického
pohodli. Dité od 2 do 7 let vidi smrt jako néjakou ,,zménu“, je dilezité minimalizovat
uzkost u ditéte a vyporadat se s pocity viny. Dit€¢ ve véku od 7 do 12 let pravdépodobné
porozumi stalosti smrti a muze trpét pocity viny, opusténim a obavami z mrzaceni
téla. Adolescent celi boji mezi nutnosti byt nezdvisly a zhorSujicimi se fyzickymi
symptomy a nedostatkem kontroly nad svym zivotem. Az do roku 1970 se v¢tilo, ze déti
nemusi byt informovany o své nemoci a byl doporucen uzavieny ochranny pfistup. Prace
autori Waechter a Bluebond Langner radikdlné zménila tento nédzor. Zjistili, ze déti se
smrtelnym onemocnénim mély extrémné vysoké trovné Uzkosti, 1 kdyz jim progndza
nebyla pfimo odhalena. Tyto déti pravdépodobné odhalily osamélost, odlouceni a smrt ve
svych fantazijnich ptibézich. Waechter poznamenal vyrazny nesoulad mezi tim, co déti
veédély a co jejich rodi¢e vnimaji, ze veédi. Velmi malo déti diskutovalo se svymi rodici
o umrti. Popfeni ze strany dospélych nemusi byt zcela u€¢inné pfi prevenci uzkosti u ditéte

(Muckaden a kol., 2011).

U déti existuje celd fada onemocnéni, kde miize byt prognoza preziti v fadu mnoha let a lze
ji jen velmi tézko piedpovidat. Oproti dospélé populaci je proto del§i primérna
potieba paliativni péce. I samotné potieby paliativni péfe miZou byt v porovnani

s dospélou zcela odlisné (MojziSova, 2019).

Zavazna nemoc neni pro vétSinu deéti normalnim stavem. To pfedstavuje jedinecné vyzvy
v péci o vazné nemocné déti a jejich rodiny. Lékarské rozhodnuti u malych déti obvykle
schvaluji jejich opatrovnici. Dospéli pacienti mohou ucinit vlastni rozhodnuti. Pediatricka
paliativni péce mize zahrnovat také terapeuta nebo odbornika na chovéni ditéte (Adult vs.

Pediatric Palliative Care, [online], 2018).

Rozdil je 1 v hospicové péci. Hospicova péce o détského pacienta méd v porovnani s péci

o dospélého vyraznd specifika, naptiklad odliSny reZim rozhodovani o péci nebo vétsi
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diraz na ochranu zivota a zdravi. Hlavni rozdil ale spocivd ve spektru diagnoéz
vyzadujicich paliativni péci. Zatimco u dospélych se jedna vesmés o onkologické diagnézy
(az v 80 % ptipadl), u deti tvoti tato onemocnéni jen 20 % a vétSinou jde o nejrizngjsi

nenadorova onemocnéni (Kolarova, 2017).

V neposledni fadé jsou popisovany i rozdily v 1é€bé o détského a dospélého pacienta.
Lécba déti a dospélych se odliSuje v mnoha ohledech. Jsou zde rozdily ve velikosti téla
a zmény béhem dospivani. Mensi té€lo novorozenct nebo kojencii se fyziologicky dost lisi
od téla dospélého jedince. Pediatfi si musi vSimat vrozenych vyvojovych vad nebo
genetickych onemocnéni, které se v dospé€losti nevyskytuji. Mnoho dédi¢nych chorob 1é¢i
mnohem castéji pediatfi nez prakti¢ti 1€kati pro dospé€lé, protoze jesté do nedavna se
vétSina takto nemocnych dospélosti viibec nedozila. Mezi tyto nejcastej$i onemocnéni patii
srpkovitd anémie, thalasemie nebo cysticka fibroza. Infekénimi nemocemi a imunizaci se
opét vice zabyvaji pediatii. LéCit déti neni stejné jako 1éCit zmenseninu dospélého. Hlavni
rozdil mezi 1écenim déti a dospélych spociva v tom, ze déti se ve vetsSing pravnich systémi
nemohou rozhodovat samy za sebe. Pediatr musi vzdy brat ohled na otazku porucnictvi,
prava na soukromi, pravni odpovédnosti a informovaném souhlasu. Pediatr musi Castéji
jednat s rodi€i nez jen se samotnym ditétem. Samotnou pravni kategorii tvoii mladistvi,
ktefi maji za jistych okolnosti prdvo sami rozhodovat o jim poskytované zdravotni péci

(Tuckova, 2015).

DalSimi rozdily mezi ditétem a dospélym jsou rozdily v anatomické a fyziologické
struktufe. Tyto rozdily tzce souvisi s poskytovanim rozdilné 1é€by u déti a dospélych.
Tenci kiize - déti maji tenci ktizi nez dospéli. Jejich pokozka je tenci a méné keratinizovana
ve srovnani s dospelymi. Vysledkem je, ze déti jsou vystaveny riziku zvySené absorpce
¢inidel, které mohou byt absorbovany do klize. Rychle dé€lici buiiky - détské bunky se
rozdéluji rychleji nez dospéli, aby pomohly rychlému rastu déti. V disledku toho jsou déti
citlivgjs$i na ulinky radiace nez dospcli. Déti maji vyS$i miru respirace nez
dospéli. Vysledkem je, ze déti mohou byt nachylnéjsi k ¢inidlim absorbovanym plicni
cestou nez dospéli se stejnou expozici. Déti mohou také rychle reagovat na takové latky.
Nezrald hematoencefalickd bariéra - déti maji nezralé hematoencefalické bariéry
a zesilenou receptivitu centralniho nervového systému (CNS). V disledku toho mohou déti
projevit pfevahu neurologickych ptiznaki. Agenti nervii mohou u pediatrickych pacientii
produkovat vice symptomtl, coz vyzaduje vyssi trovenl 1écby u déti, kterd neni urena pro

dosp€lé se stejnou urovni expozice. Vyssi rychlost metabolismu - vétSi nachylnost ke
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kontaminujicim latkdm v potravindch nebo ve vodé; vétsi riziko zvySené ztraty vody.
Déavky 1éku musi byt peclivé pocitdny na zakladé hmotnosti ditéte a velikosti téla. Nezralé
imunitni systémy predstavuji vétsi riziko infekce a jsou méné odolné proti nékterym

infekcim (Differences between children and adults, [online]).

Lidé, ktefi peCuji o nemocné déti, védi, ze jejich potieby jsou velmi odlisné od potieb
dospé€lych pacientd. Déti se setkdvaji s rlznymi slozitymi nemocemi, které nejsou
u dospélych pozorovany. Dokonce 1 onemocnéni, ktera se vyskytuji u dospélych, mize mit
u déti odlisny ucinek kvuli své jedine¢né anatomii a fyziologii. Déti také rostou a rozvijeji
se pii onemocnéni. Proto musi byt veskera specializovana lékaiska péce, vCetné paliativni
péce, prizpisobena potiebam kojencii, déti a dospivajicich (Adult vs. Pediatric Palliative

Care, [online], 2019).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 22

2 POTREBY DITETE A RODINY V PALIATIVNI PECI

2.1 Potieby ditéte

Potieba ptistupu paliativni péce by méla byt vzdy posouzena individualné. Je také dilezité
si uvédomit, ze mit fatdlni diagnézu je pouze soucast identifikace potieby a neni vzdy
rozhodujici vtom, zda je paliativni péCe vhodna. Spektrum onemocnéni, zavaznost
onemocnéni a nasledné komplikace i1 potieby jednotlivého ditéte a rodiny, je potieba vzit

v tvahu aby byl zvolen vhodny piistup paliativni péce (Chambers, 2018).

Paliativni péce se v souCasné¢ dobé intenzivné rozviji, bohuzel rozvoj paliativni péce
v pediatrii znacné zaostadva a to 1 ptesto, Ze existuje fada zivot ohroZujicich onemocnéni,
které se vyskytuji v détském veku. Jedna se zejména o vyse uvedené skupiny onemocnéni.
Paliativni péce o déti je aktivni a komplexni pfistup, ktery zahrnuje fyzické, emociondlni,
socialni a duchovni prvky. Zamétuje se na zlepSeni kvality Zivota ditéte a podporu rodiny,
zahrnuje respitni péci, podporu truchleni i zvladnuti neptijemnych symptomu (Deparmnent

of Health and Children, the Irish Hospice Foundation, [online], 2005).

Z diavodu nedostate¢ného zaméieni paliativni péce na déti v minulosti jsou i informace
o potfebach umirajiciho ditéte velmi skromné. Jisté je, ze potieby v paliativni péci o déti se
li8i od potieb paliativni péfe o dospélé. Na zakladé poznatkli soucasnosti, mizeme

k prioritnim pottebam ditéte fadit tyto (Sikorova, 2011):

e potieba zvladani symptomu (potieba byt bez bolesti, bez dusnosti),

e potieba jistoty a bezpeci (nejlépe dité umistit do doméciho prostiedi),
e potieba informaci o zdravotnim stavu a jeho vyvoji,

e potieba byt nékdy o samot¢, jindy potieba komunikace,

e potieba lasky,

e potieba autonomie pii rozhodovani,

e potieba dé¢lat stejné véci jako vrstevnici,

e potieba rozvoje.

Uvedené potieby nemlzeme propojit, protoze zavisi na fad¢ faktori - vék, typ
onemocnéni, prognodza, forma farmakologické léby atd. Smutek, ktery je spojeny
s nevylécitelnou nemoci a umrtim ditéte ma devastujici, dlouhodoby dopad na celou
rodinu. U sourozencti, rodici a rodinnych pfisluSniki vznikaji dalsi specifické potieby

(Sikorova, 2011).
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ICPCN- International Children’s Palliative Care Network pfijala chartu prav déti, jejichz
zivot je v disledku nemoci nebo stavu ohrozen ¢i zkracen a k této chart€ se ptidala i Sekce
paliativni péée CSPM (Charta prav déti, jejichZ Zivot je v disledku jejich nemoci nebo

stavu zkracen ¢i ohrozen, [online], 2018).
Tato charta shrnuje 10 zékladnich bodu charakterizujici potfeby déti v paliativni péci.

1. Kazdé dit¢ ma pravo ocekavat, ze se mu dostane takové paliativni péce, jak ji
popisuje Svétova zdravotnickd organizace, a Ze pijde o péci, ktera je ptizpisobena
jeho individudlnim potfebam a odpovidajici umérné k jeho véku a kulturnimu
zazemi. Paliativni péfe musi brat ohled i na specifické potieby dospivajicich
a mladych lidi a byt na napliiovani téchto potieb pifipravena.

2. Paliativni péce o dit¢ a jeho rodinu musi byt zahdjena v okamziku stanoveni
diagnézy a pokracuje soubézné s veskerymi kurativnimi postupy po celou dobu
nemoci a musi trvat i v ¢ase umirani. Soucasti této péce je i péce o pozustalé. Cilem
paliativni péce je mirnit utrpeni a zlepSovat kvalitu zivota.

3. Rodice nebo zakonné zéstupce ditéte je nutno brat jako hlavni osoby v péci o dité
a je tfeba k nim pfistupovat jako k rovnocennym partnertim pii poskytovani veskeré
péce a pii veSkerém rozhodovani tykajici se jejich ditcte.

4. Kazdé dit¢ by mélo byt povzbuzovano k ucasti na rozhodovani ovlivitujicim péci
o n¢, a to umérné svému veéku a chapani.

5. Zékladem celé komunikace s ditétem a jeho rodinou ma byt citlivy a soucasné
ovéieny piistup. K ditéti a jeho roding je tieba ptistupovat s diistojnosti a respektem
vicéi jejich soukromi, a to bez ohledu na jejich fyzicky stav a intelektudlni
schopnosti.

6. Kazdé dité nebo mlady ¢lovek musi mit zajiStén piistup ke vzdelani a v§ude tam,
kde je to mozné, by mu mély byt poskytovany pfilezitosti ke hie a kvalitnimu
traveni volného Casu, k interakci se sourozenci a ptateli a k Gcasti na obvyklych
détskych aktivitach.

7. Pokud je to mozné, kazdé dit¢ a jeho rodina by méli mit ptileZitost ke konzultacim
s odbornikem v oblasti pediatrie, ktery se specializuje na onemocnéni, jimz dité
trpi. Dité by mélo po celou dobu ziistavat v péci pediatra nebo 1ékate, ktery ma v
pécCi o déti patiicné znalosti a zkuSenosti.

8. Dité¢ a jeho rodina maji mit narok na pfidéleni jednoho konkrétniho klicového

pracovnika, se kterym mohou snadno navazat kontakt a jehoz ukolem je vytvaret,
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koordinovat a spravovat adekvatni podptrnou sit. Do této sité spada i ¢innost
multidisciplindrniho pecovatelského tymu a zdroje komunitni podpory.

9. Je-li to mozné, mél by centrem poskytované péce vzdy zlstdvat domov ditéte.
Pokud je nezbytna i péce mimo domov, méla by byt poskytovana v prostiedi, které
je prizptisobené potiebam ditéte; personal i dobrovolnici, kteti budou tuto péci
zajiStovat, museji mit znalosti v poskytovani pediatrické paliativni péce.

10. Kazdému ditéti a Clenu jeho rodiny, vcetné sourozencli, by se meélo dostavat
klinické, emocni, psychosocialni a spiritudlni podpory, kterd odpovida jeho
kulturnimu prostfedi a vychdzi vstfic jeho konkrétnim individualnim potfebam.
Rodina zemftelého ditéte by méla mit k dispozici podporu v truchleni, a to tak
dlouho, jak bude potfeba (Charta prav déti, jejichz Zivot je v dusledku jejich

nemoci nebo stavu zkracen ¢i ohrozen, [online], 2018).

2.2 Potreby rodiciu

Pro zvladnuti péce o dite s zivot ohrozujici diagndézou je velmi dilezité, aby rodice byli co
nejvice v pohodé. Rodice jsou ohrozeni fadou negativnich finanénich, fyzickych
a psychosocialnich problémi. Pediatricka paliativni péce se proto snazi poskytnout roding,
ktera se stard o nemocné dité, podporu v rozhodovani a obtiznych rozhovorech, mirnéni
bolesti a dalSich symptomil u ditéte, potfebami rodiny a poskytuje socidlni a emocionalni

podporu (Hicksova, 2018).

Jiz od okamziku, kdy je ditéti diagnostikovano zivot limitujici nebo zivot ohrozujici
onemocnéni, svadi rodi¢e mnoho ,,bitev. Mezi ty nejcastési patii zvladnuti pracovnich
povinnosti, feSeni finan¢nich zélezitosti, naplnéni potieby byt ,,vyborny rodi¢“ ve vztahu
k péc¢i o nemocné dite, ale také zvladnuti mozného Zarlivého chovani ostatnich sourozencti

(Hill, Coyne, 2012).

Nemoc ditéte miize utuzit nebo naopak rozvratit vzdjemné vztahy mezi rodi¢i. Nemoc
ditéte zvladaji jeho rodice zejména Spatn€, coz mize vést k zesileni konfliktlh v manzelské
dvojici nebo odcizeni partnerti (Matousek, 2003). Vlivem okoli a stoupajiciho stresu
vrodiné miizou rodi¢e pocitovat vztek, obvinovat okoli a sebe nebo litovat svych
rozhodnuti. Tohle v§echno vede k neschopnosti ¢lenll rodiny vzdjemné se podpofit, a tim
je véazné ohrozena funkce rodiny jako celku. Na druhé strané¢ musime vzit v potaz také
moznost, Ze rodina o nemoci a svych problémech nemluvi ze strachu, aby si vzajemné

neublizovali, coz miize mit za nasledek stejny rozpad vztahii jako ptedchozi situace.
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Dlouhodobé vyhybani se oteviené komunikaci miize vést k odcizeni ¢lenti rodiny, ke
zvySenému pocitu izolace a osamoceni (Karova a kol., 2009; Buzgova, Sikorova a kol.,

2019).

Meéli bychom brat v tivahu i moznost, Ze nemoc ditéte mize rodinné vztahy naopak utuzit.
Muze byt pro rodi¢e prilezitosti k osobnimu ristu a mohlo by dojit k pfehodnoceni
zivotnich hodnot a zebticku, semknuti rodiny a zvySeni jeji soudrznosti (Kararova a kol.,

2009).

Po ztraté blizké osoby nebo pii diagnostice nepiiznivé diagndzy pottebuje rodina projit fazi
truchleni. Podpora v obdobi zarmutku a truchleni musi byt zahajena uz v okamziku
stanoveni diagnozy a pokracuje v prubéhu nemoci, béhem umrti a po smrti tak dlouho, jak
je pottebna. Tato pomoc musi byt k dispozici rodin€, pecovatelim a vSem ostatnim,
kterych se dotyka onemocnéni a imrti ditéte. Nedilnou soucasti détské paliativni péce je
podpora sourozencti. AvsSak v paliativni péci o déti jsou velké nedostatky, hlavné
v dostupnosti sluzeb, proto nékteré potfeby nejsou zcela uspokojeny. Dostupnost sluzeb
obvykle zavisi na misté¢ bydli§t¢ nemocného ditéte a na druhu jeho onemocnéni. Tyto
sluzby jsou zpravidla Iépe rozvinuté a dostupné pro déti s onkologickym onemocnénim.
Nemocné déti si preji byt 1€Ceny v domécim prostiedi a rodiny stoji o to, aby jejich déti
zustaly doma v pribéhu nemoci a umirani, avsak podminky a poskytované zdroje nam tuto
variantu mnohdy neumozZnuji, protoZze jsou nedostatecné. Nezbytné odlehcovaci sluzby
poskytujici péc¢i détem jsou bohuzel nedostacujici. Déle je neuspokojiva komunikace mezi
profesiondly, ktefi peCuji o déti s Zivot limitujici diagnézou, je proto nutné ji zlepsit.
Profesionalové 1 dobrovolnici, ktefi maji zdjem se zapojit do paliativni péce o déti, by méli
mit nutné lepsi vzdélani (IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evropé, [online],

2014).

Rodice 1 sourozenci ze vSeho nejvice pottebuji podporu, ne pouze od zdravotnického
personalu, ale také od blizkého okoli a ptatel. Neni to snadné, ale existuje par piikladi,
které¢ by rodin¢ mohly v tak tézké situaci pomoci. Mit trpélivost, protoze smutek nema
Zadnou casovou osu a nékdy miize trvat velmi dlouho. Navs§tévovat rodinu umirajiciho
nebo jiz zemfelého ditéte a byt jim na blizku. Zkusit sdilet krdsné vzpominky, které bylo
mozné s ditétem, rodi¢i a sourozenci prozit, ale jen v pfipad¢, pokud si to rodina pieje
a chce vzpominky sdilet. Naucit se byt ticho, n€kdy staci byt pouze v ptitomnosti rodiny

a uz tim pomahame, v nékterych situacich jsou slova zcela zbyte¢na. Je dilezité, vytvofit
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komunitni systém podpory pro rodice umirajicich nebo zemielych déti, aby se rodiny

dokazaly smifit se zménami ve svém zivoté¢ (When a Child Dies, [online], 2016).

Jestlize dité zemie ve zdravotnickém zafizeni, péci o mrtvé télo provadi sestra. Povinnost
sestry pfi péci o mrtvé télo je zaviit zemielému oci, ulozit télo do vodorovné polohy,
podvazat bradu a omyt télo. Mezi dalsi potfeby rodicii mizeme zahrnout potiebu postarat
se o své zemielé¢ dité. Rodi¢im by mélo byt pfi nejmensim umoznéno ucastnit se na této
péci. Méli by mit moznost dit€¢ umyt, obléci a ucesat mu vlasky a pochovat své dité
naposledy v naruci. Pokud to neni mozné, je pro pozustalé velice dilezité, aby dostali
moznost t€lo svého ditéte alespon spatiit. Personal by jim v tom nem¢l nijak branit, a to ani
v ptipadech, kdy dojde k nadhlému umrti nebo kdy je télo zna¢né poskozeno ¢i zmrzaceno.

Poskozené ¢asti téla je mozné zakryt (Kiibler-Rossova, 2003; Haskovskova, 2007).

2.3 Potieba komunikace v détské paliativni péci

Vyrovnani se s diagnézou vazného onemocnéni je narocnou zivotni situaci. Klade velké
pozadavky nejen na psychiku samotného nemocného, ale i téch, kteti mu stoji nejblize.
Tohle tézké a casto bolestné obdobi jde vSak zit i dobie tak, Ze si z n&j vSichni zucastnéni
odnesou dal néco dobrého a zbavi se strachu. K tomu je ale potfeba vzajemna, oteviena

komunikace (Komunikace v roding, [online], 2016).

Dobra komunikace s ditétem je ve vSech aspektech prace 1ékait a sester vZdy zaloZena na
peclivém naslouchani a vnimani i toho, co nebylo vysloveno. Déti mnohdy nefeknou, Ze je
néco Spatné nebo co se jim honi hlavou. Déti dokaZou komunikovat mnoha zpusoby, od
fedi téla, pres povidani hrou az mluvenym slovem. Re¢ téla byva u déti dobie Citelna, ale
nékdy vas dokaZou dobtfe zmast. Musime si uvédomit, Ze déti vnimaji i nasi fec téla, proto
musime zaujmout ptatelskou a uvolnénou pozici. Mnohem radéji sdéluji informace formou
hry neZ mluvenym slovem. Je dobré mit po ruce vzdy par hracek nebo kreslicich potieb,
posadit se vedle ditéte a pfistupovat k nému oteviené¢ a se zajmem. Bud'me trpélivi
azvédavi, o zbytek se dité¢ postard samo. Mluveni neni primdrnim komunika¢nim
nastrojem malych déti, dokonce 1 starSi déti se obcCas vyjadiuji jinak nez feci. Musime
davat pozor, abychom pii komunikaci s ditétem nepouzivali piili§ odborné vyrazy

a vyvarovat se predsudki (Amery, 2017).

Komunikace s ditétem o tématu smrti je zavisld na tom, jakym zplisobem nemoc vnima.

U urcité c¢asti déti vramci hospicové péfe z divodu kognitivnich poruch a Urovné
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mentalniho vyvoje je komunikace ohledné¢ smrti a umirdni nemozna. Nejcastéji
komunikace probihd s rodi¢i, kdy bychom si méli davat pozor, pokud rozhovor probiha
v ptitomnosti ditéte a jak na néj dit¢ reaguje. Cilem komunikace s takovym ditétem je
zejména jeho zklidnéni, uspokojeni potieby jistoty a bezpecCi a zajisténi emocionalni

podpory (Buzgova, Sikorova a kol., 2019).

Velmi specificka je komunikace s ditétem, u kterého bylo diagnostikovano zivot limitujici
onemocnéni. Pokud se u ditéte stanovi zivot limitujici onemocnéni, ma dobra komunikace
vyznamnou roli. Ve chvili, kdy se zaméfeni péce presune z kurativni na paliativni, musi
sestry a ostatni zdravotnici ¢elit mnohym vyzvam. Déti ndm mohou pokladat konfrontacni
otazky: ,,J4 umiram?“, | Existuje nebe?*, ,,Co se stane po smrti?*“. Na tenhle typ otdzek
musi zdravotnik odpovidat velmi opatrné a s ohledem na vyvojovy stupenn ditéte, jeho
urovenl chapani, véetné jeho osobnich zkuSenosti, nabozenstvi a kultury. Je také dilezité,
abychom na tyto otazky ptipravili rodinu. Nejéastéji se rodice ptaji: ,,Jak pozname, kdy mu
sd¢lit, ze umira?®, ,,Co mu mame fici?, ,,Co mame fici ostatnim détem? (Plevova,

Slowik, 2010).

Démuthova (2010) uvedla né€kolik obecnych rad pro komunikaci s umirajicim ditétem,
které jsou platné pro vSechny déti bez ohledu na jejich vyvojové obdobi. Diilezitou radou
je, abychom se nevyhybali tématu smrti. I menSi déti mohou chtit hovotit o tom, co
prozivaji, a to pfimo, kresbou nebo formou hry, jak jiz bylo zminéno v pfedchozich
odstavcich. Neméli bychom pfi komunikaci ptekracovat hranice jeho chépani. Nutné je
respektovat vyvojovou specificnost i osobni troven konkrétniho ditéte. Nikdy bychom
neméli ditéti lhat. Kazdé dité mlze mit svou vlastni pfedstavu o smrti, proto je zbyte¢né
lhat nebo zkreslovat skutecnost. Pokud rodice sdéluji informace, které jsou v rozporu s tim,
co dité citi, mize dojit k znejisténi. Dité¢ by mohlo poznat, Ze mu rodife nebo zdravotnici
1Zou. Pro dit¢ je podstatné, aby mohlo vyjadfit své vlastni pocity zpisobem, ktery mu

vyhovuje, napf. ritual, hra, malba ¢i rozhovor.

Dité¢ nelze pred smrti ochranit. Pokud zabranime komunikaci na téma smrti a umirani,
neumoznime jim porozumét jejich situaci a vyrovnat se s ni, coz vede k tomu, ze si déti
utvofi nepfesné a neadekvatni predstavy. VéEtSina déti s Zivot ohroZujicim onemocnénim
rozumi smrti vic nez ostatni déti v jejich véku a obvykle si svilij stav uvédomuji mnohem
vice, nez si rodi¢e nebo pecovatelé mysli. Také Kiibler-Rossova (2003) potvrzuje, Ze si
déti svou termindlni nemoc uvédomuji velmi dobfe a své pocity o konci zivota vyjadiuji

napiiklad kresbami nebo basnémi (Plevova, Slowik, 2010).
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Otéazkou zlstava, na kolik mame byt k nemocnému ditéti otevieni. Neni vhodné ditéti lhat,
a to ani v dob¢ aktivni 1éCby, ani v dobé paliativni 1é€by. Na druhou stranu vSak neni ani
vhodné dité pietézovat informacemi, které neni schopné zpracovat. Nejlepsi je reagovat
pifimo na dotazy ditéte a informace postupné davkovat podle potieby ditéte. Pozornost
nejmensich déti je ¢asto mozné odvést stranou od nepfijemné situace. VEtsi déti nékdy
kladou velmi konkrétni otdzky, ale dokézou se spokojit s mirn¢ vyhybavou odpovédi.

vvvvvv

(Slama et. al., 2011).
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3 MANAGEMENT SYMPTOMU A BOLESTI V DETSKE
PALIATIVNI PECI

Vsechny déti by mély mit pfistup k profesiondlnim farmakologickym, psychologickym
a fyzikalnim metodam tiSeni bolesti a zmirnovani dalSich symptomut 24 hodin denn¢, 365
dni vroce. U kazdého ditéte musi byt zhodnoceny jeho symptomy, aby bylo mozné
doporucit vhodnou 1é¢bu, s cilem dosdhnout co nejvyssiho komfortu u ditéte. Musime se
taky zaméfit na projevy psychického, socidlniho a spiritualniho stradani a ne pouze na
fyzické symptomy. Management symptoml musi byt provadén s ohledem na pacienta,
rodinu a pecujici profesiondly (IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evropé,
[online], 2014).

Jsou popsany zadsady managementu symptomui. Mezi hlavni patii, ze kauzalni 1éCba, miize
byt v mnoha piipadech stejn¢ vhodnd jako adekvatni symptomatickd 1écba. Vhodna
farmakologicka 1écba by méla byt podporovana praktickymi, kognitivnimi,
behaviordlnimi, fyzikdlnimi a dal$imi podplrnymi metodami terapie. Pretrvavajici
symptomy musi byt léfeny Iéky v pravidelnych intervalech. Zavazné a obtizné
kontrolovatelné symptomy se povazuji za medicinsky akutni stav, ktery mize vyZadovat
okamzitou aktivni intervenci. A kdyZ je to mozné, je potfeba se vyvarovat nepiiméiené
invazivniho a bolestivého podavani 1éka. Vedlejsi ucinky medikament je tfeba sledovat,

predvidat a aktivné 1é¢it (Muckaden a kol., 2011).

K nejcastéjSim symptomim v termindlni fazi nevylécitelného onemocnéni patii bolest,
dusnost, kasel, nechutenstvi (anorexie), nevolnost a zvraceni, gastroezofagedlni reflux,
zacpa, Skytavka, retence moci, poruchy spanku, zvySeny nitrolebni tlak, agitované chovani
a neklid, tizkost a strach, kiece, spasticita, infekce, krvaceni a kozni komplikace. Dulezita

je taky péce o dutinu ustni (Lazova, 2014).

3.1 Bolest

U déti v paliativni péci muze byt bolest somaticka, visceralni nebo neuropatickd; se
vztahem k nemoci nebo terapii; zpusobend duSevni nebo fyzickou zatéZi. Bolest je
multidimensionalni pfiznak, ktery mtze pfekryt vSechno ostatni. V paliativni péci je 1écba
bolesti komplexni, nicmén¢ nebyva vzdy ucinna. Efekt 1écby zavisi na peclivém
zhodnoceni stavu, na sestaveni individudlniho pldnu a na castych kontrolach ucinku

(Weidner, 2007).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 30

Bolest je definovéana jako "nepiijemnd senzoricka a emociondlni zkuSenost se skute¢nym
nebo potencidlnim poskozenim tkané nebo popsand z hlediska takového poskozeni.
Ne¢kolik faktorG ovliviiuje zkuSenost ditéte s bolesti. Zahrnuji stabilni faktory jako vek,
pohlavi, temperament a kulturni zdzemi. Jako dalsi faktory, které¢ ovliviiuji bolest, jsou
napt. behavioralni reakce, napt. odpovédi zaméstnancii, nevhodné ptredepisovani 1ékli nebo
nelécené vedlejsi ucinky, socialni izolace; emoc¢ni, napt. deprese, uzkost, strach ze smrti.
Pokusy o pozitivni zménu téchto modifikovatelnych faktorti pravdépodobné budou mit
pozitivni vliv na kontrolu bolesti. Na posouzeni bolesti déti jsou k dispozici spolehlivé
stupnice bolesti zalozené na néjaké formé sebehodnoceni. Hodnotici $kaly na posouzeni

bolesti jsou zaznamenany v tabulce 1. (Muckaden a kol., 2011).

Tabulka 1. Hodnotici skaly bolesti

Nastroj Vékova skupina Popis nastroje
Wong Baker Faces rating Od 3 let Je nakresleno 6 tvari- od
scale neutralni az po zobrazeni

tvare uplného utrpeni, které
oznacuji zadvaznost
onemocnéni (Ptiloha 2).

Eland color scale 0d 4-10 let Na obréazku jsou nakresleny
postavy ditéte, jedna je
zeptedu a druha zezadu, to
slouzi pro zakresleni
lokalizace bolesti a déle jsou
barvy, které maji znacit
intenzitu bolesti (Pfiloha 3).

Numeric scale 0d 9-10 let Radek, na kterém je
zaznaceno 10 stupnt, kazdy
z nich oznacuje intenzitu
bolesti. 0 znamené zadna
bolest a 10 znamena
extrémni bolest (Ptiloha 4).

Verbal graphic rating 0Od 9-15 let Ma 4 stupné. 0- zadna
scale bolest, 1- mirna bolest, 2-
silna bolest, 3- nesnesitelna
bolest.

(Muckaden a kol., 2011)

Mezi néstroje vhodné k hodnoceni bolesti u déti v paliativni péci, které Spatné€ nebo viibec
nekomunikuji, patti Faces, Legs, Activity, Cry, Consolability Scale- (FLACC- Ptiloha 5).
Tato Skala je vysoce ucinnou a platnou metodou pro hodnoceni bolesti jak u déti
s kognitivni poruchou, tak pro kriticky nemocné déti a dospélé (Voepel-Lewis et. al.,

2010).
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Tento posuzovaci nastroj patii k nejcastéji pouzivanym v paliativni pé¢i u ditéte. Dité se

sleduje 2-5 min, a poté hodnocené parametry zaznamenavame. Hodnocené parametry

ukazuje tabulka 2. (Buzgova, Sikorova a kol., 2019).

Tabulka 2. Hodnotici skala FLACC

Kategorie Hodnoceni
0 1 2
Oblicej zadny zvlastni vyraz | obcas grimasy nebo Casté mraceni,
(face) nebo usmév zachmurelost, zatinani Celisti,
nezajem chv¢jici se brada
Nohy relaxové, normalni neklid, tenze kopani, protahovani
(legs) poloha koncetin nebo ma
koncetiny pfitazeny
k bfichu
AKktivita tiSe lezi, normalni kroucenti se, otaceni staCeni se do
(activity) pozice, uvolnéné se na bricho a zada, opistotonu, rigidita,
pohybuje tenze kiece
Plac neplace (spi nebo je sténani, obcasné staly plac, vykiiky,
(cry) vzhru) nafikéani vzlykani
Uklidnéni spokojenost, relaxace uklidnéni po obtizné utiSeni
(consolability) pohlazeni, objeti, da
se odvést pozornost

Celkové hodnoceni: 0- relaxace, 1-3 mirny diskomfort, 4-6 stfedni bolest, 7-10 silna bolest,

diskomfort nebo oboji (Kalousova a kol., 2008).

3.2 Dusnost

Jde o subjektivni pocit ztizeného dychani a nedostatku vzduchu, ktery ditéti zplisobuje
diskomfort a stresuje jeho 1 rodinu. Nékdy v poslednich dnech Zivota, pfechdzi normalni
dychani do tzv. Cheyne-Stokesova, které ditéti znacné nepiijemné byt nemusi, ale vyleka
rodi¢e. Pfi¢inou mize byt zakladni onemocnéni, které zpiisobuje postizeni dychaciho
systtmu nebo srdce, dale miize byt pfiCinou anémie, strach, bolest, pneumonie,
pneumotorax, plicni embolie, naddory, nervosvalové onemocnéni aj. Jako 1écbu miizeme
pouzit chladny, Cerstvy vzduch, poloha v polosedé s podlozenymi zady, dale fyzioterapie,
dechové rehabilitace, oxygenoterapie. Z farmaceutik se mohou pouzit anxyolitika,

Mrwe

1€kat (Lazova, 2017).
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Managament duSnosti znamend identifikovat vSechny zakladni pfi¢iny duSnosti. LEci se
patologickd dusnost, kterd je reverzibilni a vzdy musi pfinos pfevazovat nad zatézi
pacienta. Pouzivaji se jak nefarmakologické pfistupy, tak 1 farmakologické. Vzdy se
snazime zacit ptistupy nefarmakologickymi, kde patii snizeni a zvladnuti tizkosti, relaxace
a dechové techniky nebo omezeni fyzické aktivity (pouziti invalidniho voziku,
schodistového vytahu atd.). Kdyz duSnost pfetrvavd, piejdeme k farmakologickym
pristupim napi. 1éky proti dusnosti nebo napiiklad aplikace kysliku (Goldman a kol.,

2012).

3.3 Nechutenstvi

Nechutenstvi neboli anorexie je velmi ¢astym projevem chronického onemocnéni, které se
v terminalni fazi Zivota stupfiuje. Odmitani stravy ditétem obtizné¢ snasi zejména rodice,
protoze v jejich ofich mizi nadéje na uzdraveni a mizi jeden ze zakladnich Zivotnich
projevu ditéte. Pfi¢inou je termindlni fAze onemocnéni jako takova. Z pficin, které miizeme
ovlivnit to je mukozitida (afty ¢i kandidovy soor), kariézni chrup (zubni kaz), nevolnost,
zvraceni a zacpa. Jako 1écba se doporucuje podavat malé porce jidla na malych talitich,
dobie stravitelnd strava. Strava musi byt bohatd na energii a bilkoviny, doporucuje se
sipping - popijeni nutri¢nich doplikd. Z medikace to mizou byt nizké davky kortikoidd,
které zvySuji chut’ k jidlu, ale musi se brat ohled na neZzaddouci Gc€inky téchto 1éka. Asi
nejtézsi je piijmout fakt, Ze v pribéhu umirani je odmitani stravy a tekutin zcela pfirozené,

odrdzi mimo jiné snizujici se metabolismus, a méli bychom byt tedy v souladu s aktualnimi

potiebami ditéte (Lazova, 2017).

Ne pouze u onkologicky nemocnych v pretermindlnim nebo terminalnim stadiu je typické
nechutenstvi a snizena chut’ k jidlu a snizena potieba pit. Clovék uz je dost unaveny. Miize
1 vice polehavat, a ma tedy i men$i naroky na doddvanou energii. Podnétem mize byt
1 Spatné nastavena 1écba bolesti. Divodem ke snizenému piijmu stravy miize byt i zacpa
a pocit plnosti v bfise spolu s meteorismem, které mu brani jist. (Buzgova, Sikorova a kol.,

2019).
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Nejcastéji pouzivané l1€ky ke zmirnéni nechutenstvi a nevolnosti jsou uvedeny v tabulce 3.

Tabulka 3. Medikace k 1é¢b€ nechutenstvi

Udinna latka Davka Nazvy Vékova omezeni
pripravka

Metoclopramid 0,1 mg/kg 2-3x denné Cerucal, Degan | Cerucal do 2 let
(max 0,5mg/kg/den) Degan tbl. do 15 let

Ondansetron 5mg/m?i.v.apo 12 Novetron,
hodinach 4 mg p. o. Zofran

Dexamethazon 10 mg/m?; max. 20mg/den | Dexamethazon

Olanzapin u adolescentil 2,5— Zyprexa kontraindikace do 18
Smg/den; max. 20 mg/den let
p. 0.

Tietylperazin 1-3 tbl. nebo supp. denné | Torecan kontraindikace do 15
(6,5 mg v tbl.) let

(Kraus, 2010)
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4 SMRT A UMIRANI

4.1 O smrti a umirani podle E. Kiibler-Ross

Elizabeth Kiibler-Rossova rozdélila umirani do 5 fazi, kterymi umirajici ¢lov€ék prochazi
pii zjiSténi nepfiznivé diagnozy. Ve své knize uvadi, ze smrt je stdle hroznou a désivou
udalosti a strach z ni je obecny a univerzalni, jakkoli si myslime, Ze jsme je jiz na mnoha
urovnich zvladli. Jediné co se zménilo, je zplsob, jakym se se smrti vyrovnavame, nas
pfistup k umirdni a k umirajicim pacientim. Kdyz pacient mize zakoncit svlj Zivot
v divérné znamém prostiedi, neklade to na n¢j tak velké naroky a nemusi se ptizptisobovat
tolika zménam. Kdyz je ¢lovek téZzce nemocny, Casto se s nim zachézi jako s nékym, kdo
nema pravo na vlastni ndzor. Nékdo cizi zpravidla rozhodne o tom, jestli, kdy a kde bude
pacient hospitalizovan. Pfitom by jenom stacilo, aby si zdravotnici uvédomili, Ze
1nemocny ¢lovék néco citi, Ze ma néjaké piani a ze ma na véci svlyj pohled. Ze vseho

nejdilezitéjsi je, Ze ma pravo byt slySen (Kiibler-Ross, 2015).

4.2 Faze umirani

1. Popirani a izolace

Uzkostné popirani diagnézy se objevuje vétiinou u pacientd, ktefi byli informovani
pred¢asné nebo stroze a necitlivé né€kym, kdo nemocného dost dobie neznal, nebo
informaci podal ve spéchu a nebral pfitom v Gvahu, zda pacient je ¢i neni piipraveny
informaci pfijmout. K urcité formé popirani se uchyluji témét vSichni pacienti, a to ne
jenom v prvnich fazich nemoci nebo bezprosttedné poté, co byli sezndmeni s diagndzou,
ale Cas od cCasu také ve fazich pozdéjSich. Popirani reality funguje jako naraznik, ktery
tlumi ucinky nenadalé a Sokujici zpravy, dovoluje pacientovi, aby se postavil na nohy

a postupem c¢asu v sobé€ nasel jiné, méné radikalni obranné strategie (Kiibler-Ross, 2015).
2. Zlost

Pokud je prvotni popirdni déle neudrzitelné, pfijdou pocity zlosti, zavisti, vzteku
a rozmrzelosti. Lidé si Casto pokladaji otazku: ,,Pro¢ zrovna ja?* Na rozdil od popirani je
vSechny strany, vybiji se takika na komkoli, kdo je zrovna po ruce. Jest¢ mnohem castéji
jsou ter¢em zloby sestry. Piibuzni na tuhle fazi reaguji bud’ smutkem nebo pocity

provinéni ¢i studu. V nejhorSim piipadé odmitnou chodit na dal$i navstévy, ptfitom oboji
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jen umocinuje pacientovu nespokojenost a zlost. Musime se naucit nemocnym naslouchat
a prijimat jejich hnév s védomim, Ze jim to pfinasi tlevu a snaze pfijmout posledni hodiny
zivota. Mlzeme to vSak udélat pouze tehdy, jestli jsme se pfedtim sami vyrovnali
s vlastnim strachem ze smrti a postavili se Celem proti vlastnim destruktivnim pfanim
a pokud jsme si uvédomili své obranné postoje, které mohou negativné ovliviiovat nasi

péci o umirajiciho pacienta (Kiibler-Ross, 2015).
3. Smlouvani

Stadium smlouvani je méné zndme, ale pro pacienta velmi dilezité. Pokud jsme v prvni
fazi nedokézali Celit sklicujicim faktim a pozdé€ji ve druhé fazi jsme se hnévali na lidi
kolem sebe, tfeba se nam v této fazi podaii docilit né¢jaké dohody, kterd by pomohla smrt
alespoil oddalit. Pacienti smlouvaji, feknou si naptiklad, ze kdyZ budou hodni, tak za to
néco dostanou. Casto si pieji byt par dni bez bolesti nebo prodlouzeni Zivota o par dni.
Nemocny pacient vi ze svych dosavadnich zkuSenosti, ze existuje jistd nepatrna nadéje na
,»odménu za dobré chovani®, ze za mimoiadné sluzby mu nékdy miize byt splnéno né&jaké
ptani. VEétSinu smluv uzaviraji 1idé s Bohem a vétSinou je udrzuji v tajnosti (Kiibler-Ross,

2015).
4. Deprese

Pokud smrteln¢ nemocny pacient dal nemlze svou nemoc popirat, pokud je nucen
podstupovat dal§i operace a hospitalizace, pokud u néj ptibyvaji ptiznaky onemocnéni
aubyvd mu sil, nemtize uz tohle viechno odbyt usmévem. Casto zapominime a mame
tendenci opomijet jakysi piipravny zarmutek, kterym si umirajici pacient musi projit, aby

se ptipravil na své definitivni rozlou€eni s timto svétem (Kiibler-Ross, 2015).
5. Akceptace

KdyZ mél pacient dostatek ¢asu a dostalo se mu urcité pomoci pii piekonavani stadif, ktera
jiz byla popsana, dosdhnout u pacienta stavu, kdy v ném jeho ,,osud“ uz neprobouzi ani
depresi, ani hnév. Za tento Cas, ktery ma za sebou, mohl dat prichod tomu, co pravée citil:
vyjadfit svou zavist vaci lidem, ktefi jsou zdravi a budou zit dal, svlij hnév na ty, kdo
svému konci nemuseji Celit tak brzo. UZ prozil hluboky zarmutek nad bliZici se ztratou
tolika pro né&j dulezitych lidi a véci a na sviij nadchézejici konec pohliZi v n&jakém tichém
ocekavani. Je unaveny a vétSinou dost zeslably. Kdyz umirajici ¢lovék dosahne vnitiniho
pokoje a smifeni se se svou situaci, okruh jeho zajmu se zuzi. Casto dava prednost samoté

a nepieje si byt rusen zdlezitostmi venkovniho svéta. Nerad pfijima navstévy a nemiva
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naladu na povidani. Komunikace za¢ina byt ve stale vétsi mife neverbalni, ubyva potieba
slov. Existuji pacienti, kteti bojuji az do konce a vzpiraji se okolnostem a neustale v sob¢
zivi nadéji, takze je skoro nemozné, aby dosli do faze akceptace. Pravé tihle pacienti
jednoho dne feknou: ,,Uz prosté nemuzu dal,* a teprve pak jejich boj skon¢i (Kiibler-Ross,

2015).

4.3 Bézné reakce rodic¢u na smrt ditéte

Nejcastéjsi reakce po smrti ditéte jsou podobné tém, které se vyskytly po jinych
ztratach. Jsou vSak Casto intenzivnéjsi a vydrzi déle. Mlizeme zaznamenat riizné smutné
reakce. Intenzivni Sok, zmatek, nediivéra a popteni, i kdyz se oCekavalo tmrti ditéte.
Ohromujici smutek a zoufalstvi, které celi kazdodennim ulohdm. Extrémni vina nebo pocit,
ze jste selhali jako ochrandt vaseho ditéte. Intenzivni vztek a pocity hotkosti
a nespravedlnosti v zivoté. Zloba vuci rodicim se zdravymi détmi. Pocit, Ze zivot nema
smysl. Otadzka nebo ztrata viry nebo duchovni viry. Snéni o vasem ditéti nebo pocit
pritomnosti vaseho ditéte pobliz a intenzivni osamélost a izolace, pocit, ze vas nikdo

nechdpe (Grieving the Loss of a Child, [online], 2018).

Truchlici rodi€e prozivaji hluboky zarmutek, citi se byt opusténi, bezmocni, zoufali nebo
uktivdéni. Rodi¢ovska ztrata je intenzivni a komplikovand. Zarmutek rodi¢t miize byt
v mnoha ohledech jiny, zvlastni a vyjimecny. Smrt ditéte je mnohdy povaZovana jako
osudova nespravedlnost. ,,KdyZ umiraji rodice, ztracime svoji minulost, kdyz umira dité,

ztracime svou budoucnost.“ (Spatenkova, 2006).

Zarmutek byva pfirozenou reakci na ztratu, vyvolava truchleni jako chovani vyjadiujici zal
nad ztratou (Dohnalova, 2013). Truchleni je proces, ktery se vyrovnava se ztratou
bolestnou, spojenou se smrti blizkého cloveéka. Predstavuje urcity zplsob zpracovani
zarmutku, v némz se smutek ze ztraty rozplyva nebo méni. Délka a intenzita reakci na
ztratu je urCovana mnoha faktory, z nichz nékteré mohou priibéh truchleni komplikovat
a jiné usnadnovat. Truchleni je ovlivnéno kulturou a zvyky v dané spolecnosti (Buzgova,

Sikorova, 2019).

Zarmutek nad ztratou ditéte byva oznacovan jako nejbolestnéjsi a trvaly, Casto spojeny
s vysokym rizikem vzniku patologického smutku. Truchleni rodi¢ii nad ztratou ditéte mize
trvat cely Zivot. Nékteti z pozlstalych rodict truchli v jistém smyslu opravdu az do své

vlastni smrti (Buzgova, Sikorova, 2019).
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II. PRAKTICKA CAST
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5 PRAKTICKA CAST

5.1 Formulace problému

Paliativni péée u déti je v Ceské republice stale nedostate¢na. Rodite déti maji Siroké
spektrum potfeb a mnoho z nich neni uspokojovano. Podle priizkumu, ktery byl zaméfen
na potteby rodict, byly zjistény nedostatky v zékladnich vécech. K tomu, aby rodi¢e mohli
zvladnout péci o tézce nemocné dité, potiebuji podporu od okoli. Také potiebuji, aby byli
informovani o moznostech, které jsou u nas dostupné, a o kterych mnohdy nejsou
informovani. Nemoc ditéte ma také dopad na financ¢ni stranku rodiny a zajisténi péce pro
dité¢, mize byt pro rodice finanéné narocné. Stat piispiva pouze na zakladni pomicky
a vybaveni, které ditéti nemusi vyhovovat. Taky je vyhledavani pomtcek mnohdy naro¢né

jak finan¢né, tak i ¢asove.

5.2 Cile prace
Pro praktickou ¢ast je stanoveno pét cila.

1. Zjistit, do jaké miry jsou uspokojovany potieby v oblasti komunikace a planovani
péce.

2. Zjistit, zda jsou uspokojovany potieby v oblasti ziskdvani informaci o diagnoze
a nabizenych moznostech 1écby.

3. Zjistit, jak jsou rodiny informovéany o dostupnosti sluzeb.

4. Zjistit, zda jsou uspokojovany potieby informovanosti v oblasti ziskavani
a dostupnosti pomucek.

5. Zjistit, zda jsou uspokojovany potieby zastoupeni v péci o dit¢.

5.3 Charakteristika souboru

Dotaznikové Setfeni probihalo u jednoho vyzkumného souboru, ktery tvofili rodice, jejichz
ditéti je poskytovdna paliativni péce. Elektronické dotazniky byly rozeslany do ctyf
nadac¢nich fondi a Ctyf zafizeni, které poskytuji paliativni pé¢i détem. Na prosbu s Zadosti
o rozeslani dotazniku rodi¢iim se ozvaly pouze tii organizace. Kompletné¢ vyplnilo

dotaznik 73 respondentii, nedokon¢ilo jej 11 respondent.
Vybér vyzkumného souboru byl zdmérny, kritériem vybéru bylo, Ze rodice nebo zakonni
zastupci maji dité, kterému je poskytovéna paliativni péce. DalSim kritériem byla

dobrovolnost a anonymita respondentil, ktefi se na vyzkumném Setfeni podileli.
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5.4 Metoda sbéru dat

Vyzkumné Setieni se uskutecnilo formou kvantitativniho vyzkumu, a to prostfednictvim
dotaznikového Setieni. Pro vyzkum byl pouzit nestandardizovany elektronicky dotaznik.
Elektronicky dotaznik byl urceny pro rodice nebo zakonné zastupce ditéte. Elektronicky
dotaznik (Ptiloha 1) tvofilo 20 vyzkumnych, uzavienych otdzek s volbou jedné odpovédi.

Otazky byly zaméfeny na potieby rodici, kteti maji dité v paliativni péci.

5.5 Organizace vyzkumu

Vyzkumné Setfeni probihalo v tnoru 2019. Dotazniky byly rozeslany do urcenych
nadac¢nich fondl a organizaci, které je nasledovné poslaly rodi¢im. Dotaznikové Setieni
bylo anonymni a dobrovolné. Respondenty tvofili rodi¢e nebo zakonni zastupci déti. Sbér

dat byl ukoncéen 15. biezna 2019.

5.6 Zpracovani dat

Ziskana data byla zpracovana pomoci pocitacovych programi Microsoft Excel a Microsoft

Word. Vysledky jsou zprostfedkovany ve vysecovych grafech.
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6 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

Polozka 1

H Ano
m Spise ano
i Spise ne

Ne

Graf 1. Duvéra rodi¢i v oSetiujiciho 1ékare
Kcili ¢islo 1 Zjistit, do jake miry jsou uspokojoviany potieby v oblasti komunikace
a planovani péce, se vazala otdzka ¢. 1, ktera zjistuje, zda maji rodi¢e diavéru
v oSetfujiciho 1ékate po sdéleni diagnozy.
Graf Cislo 1 znazornuje, ze 51 (69,9 %) dotazovanych rodic¢t divétuje oSetiujicimu 1ékari
ditéte po sdeleni diagnozy. DalSich 17 (23,3 %) zvolilo odpovéd’ spise ano a zbylych
5 (6,8 %) spise nema divéru v osetiujiciho lékafe. Zadny z rodict (0 %) nezvolil odpovéd

ne.
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Polozka 2
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Graf 2. Srozumitelnost pfi sdéleni diagnézy

Kcili ¢islo 1 Zjistit, do jake miry jsou uspokojoviany potieby v oblasti komunikace
a planovani péce se vaze polozka z dotazniku ¢islo 2, ktera méla za kol zjistit, jestli byla
rodi¢lim srozumitelné sdélena diagnoza.

Graf ¢. 2 ukazuje, Ze na tuto otdzku odpovédelo 36 (49,3 %) rodict, Ze jim diagnoza byla
sdélena srozumitelné, 24 (32,9 %) dotazanych rodici uvedlo, ze spiSe rozuméli diagnoze,
kterou jim sdélil 1ékat. SpiSe nesrozumitelné byla sdélena diagnéza 10 (13,7 %) rodicim

a3 (4,1 %) dotdzanym nebyla srozumiteln¢ sdélena diagnoza.
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Polozka 3
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Graf 3. Dostatek informaci o stavu ditéte ze strany zdravotnického personalu

K cili €. 3 Zjistit, zda jsou uspokojovany potieby v oblasti ziskavani informaci o diagnoze
a nabizenych moznostech léchy, se vazala otazka z dotazniku €. 3, kterad zjistovala, jestli
rodice dostali dostatek informaci o diagndze ze strany zdravotnického personélu.

Graf ¢. 3 ukazuje, ze 30 (41,4 %) rodi¢im bylo sd€leno dostatek informaci, dalSim
21 (28,8 %) bylo spise sdéleno dostatek informaci o diagnoze, 17 (23,3 %) rodicu dostalo
spiSe malo informaci o nemoci ditéte a 5 (6,8 %) rodicim bylo sdéleno nedostatek

informaci.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 43

Polozka 4
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Graf 4. Profesionalni pfistup ze strany zdravotnického personalu po sdéleni

diagnozy

Kcili ¢. 1 Zjistit, do jaké miry jsou uspokojovany potieby v oblasti komunikace
a planovani péce, se vazala otdzka dotazniku €. 4, kterd zjiStovala, jestli se rodice setkavaji
s profesionalnim pfistupem od sdéleni diagnozy.

Graf ¢. 4 znazoriuje, ze 30 (41,1 %) rodict se setkava s profesiondlnim pfistupem, kde
patii empaticky pfistup, moZnost klast otazky nebo tfeba vhodné prostiedi pro sdéleni
diagno6zy. SpiSe s profesionalnim piistupem se setkava 21 (28,8 %) dotazovanych rodich.
Dalsich 17 (23,3 %) rodicu se spise setkalo s neprofesionalnim pfistupem a 5 (6,8 %) se

setkalo s neprofesionalnim ptistupem, nejcastéji se jednd o nevhodné sdéleni diagnozy.
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Polozka 5
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Graf 5. Moznost obratit se na nékoho v oblasti péce o dité

Kcili ¢. 1 Zjstit, do jaké miry jsou uspokojovany potieby v oblasti komunikace
a planovani péce, se vazala otadzka ¢. 5, kterd zjiStovala, zda rodi¢e védi, na koho se
mohou obratit, kdyz potiebuji poradit s péci o dité.

Graf ¢. 5 ukazuje, Ze vice nez polovina rodi¢t 42 (57,5 %) ma né€koho, na koho se obraceji
s radou ohledné péce. Dalsich 25 (34,2 %) rodi¢u spise vi, na koho se miize obratit, ale
najdou se 1 rodice, ktefi spiSe nemaji n€koho, na koho by se mohli obratit, proto 5 (6,8 %)
zvolilo odpovéd’ spise ne. Jeden (1,4 %) rodi¢ odpovedél, Ze nevi, na koho by se obratil,

kdyby potieboval poradit s péci o dite.
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Polozka 6

® Ano
m SpiSe ano
m Spise ne

Ne

Graf 6. MoZnost obratit se na né¢koho pii zméné zdravotniho stavu ditéte

Kcili ¢ 1 Zjstit, do jaké miry jsou uspokojovany potreby v oblasti komunikace
a planovani péce, se vaze vyzkumnad otdzka ¢. 6 z dotazniku. Tahle otazka zjist'uje, jestli
rodi¢e védi, na koho se mohou obratit, kdyz se zméni zdravotni stav ditéte. V¢tSina
odpovédi byla kladnych, jak ukazuje graf.

Grafu €. 6 znazornuje, Ze 54 (74,0 %) dotazovanych rodic¢i vi, na koho se pii zméné
zdravotniho stavu ditéte mohou obratit a 13 (17,8 %) odpoveédélo na otazku spise ano.
Zbylych 6 (8,2 %) rodicd, spiSe nema tuSeni, na koho se mizou obratit, kdyz se zméni
zdravotni stav jejich ditéte. Kazdy rodi¢ ma asponl n€koho, na koho by se mohl obrétit, pfi

zméng zdravotniho stavu ditéte, proto odpovéd’ ne, nezvolil zadny (0 %) z rodica.
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Polozka 7
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Graf 7. MozZnost hospitalizace s dité¢tem

Kcili ¢. 1 Zjistit, do jaké miry jsou uspokojeny potreby v oblasti komunikace a planovani
péce, se vaze otazka €. 7, ktera zjist'uje, jestli mize byt rodi¢ vzdy hospitalizovan s ditétem
V nemocnici.

Graf ¢. 7 ukazuje, ze 51 (69,9 %) rodici muiZze byt pokazdé hospitalizovana s ditétem.
Dalsich 12 (16,4 %) ve vétsing piipadii mize byt hospitalizovano s dit€tem v nemocnici
a7 (9,6 %) spiSe nemuze byvat hospitalizovano s dité¢tem a 3 (4,1 %) nemutzou byt nikdy

hospitalizovani s ditétem.
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Polozka 8
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Graf 8. Informovanost o0 moznostech mobilniho hospice

K cili €. 3 Zjistit, jak jsou rodiny informovany o dostupnosti sluzeb, se vaze otazka ¢. 8,

jenz zjistuje, zda rodice dostali informace o moznostech mobilniho hospice, rané péce aj.

Graf ¢. 8 ukazuje, Ze 22 (30,1 %) rodici dostalo dostatek informaci o moznostech vyuzit
mobilni hospic nebo jiné sluzby. SpiSe informovano bylo 10 (13,7 %) rodic¢i. DalSich
23 (31,5 %) nedostalo moc informaci o mobilnim hospici a dalSich sluzbach a az 18 (24,7
%) nedostalo zadné informace o tom, Ze u nas sluzby jako mobilni hospic a dalsi pro tézce

nemocné déti existuji.
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Polozka 9
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Graf 9. Nabizené prospekty, broZury aj. s informacemi o diagnéze a sluzbach

S cilem ¢. 3 Zjistit, jak jsou rodiny informovany o dostupnosti sluZeb, je spojena otdzka
¢. 9, kterad zjistovala, zda rodi¢e v nemocnici dostali n¢€jaké prospekty, brozurky nebo
letacky, kde by nasli informace o diagndze ditéte a kde by nasli sluzby, které¢ by jejich dité

mohlo vyuZzivat.

Graf ¢. 9 znazornuje, ze az 37 (50, 7 %) rodi¢h nedostalo z4dné prospekty ani broZurky
a nic podobného, kde by si potiebné informace vyhledali a 9 (12,3 %) rodici néco malo,
kde jsou informace pro né pottebné, dostalo. Dalsich 10 (13,7 %) rodi¢ti dostalo né&jaké
prospekty, kde se par potiebnych informaci docetli a 17 (23,3 %) dostalo prospekty, kde
nasli informace pifimo o diagnoze jejich ditéte, a kde byly vypsany i vhodné sluzby pro

jejich dits.
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Graf 10. Vyhledavani informaci o sluzbach

Polozka 10
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K cili €. 2 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby v oblasti ziskavani informaci o diagnoze
a nabizenych moznostech lécby, se vaze otazka €. 10, ktera zjiStovala, zda je pro rodice
snadné si potfebné informace o nabizenych sluzbach vyhledat tieba naptiklad na internetu.
Graf ¢. 10 znazornuje, ze pro 24 (32,9 %) rodi¢t je snadné vyhledat si na internetu
informace a pro 21 (28,8 %) je to spiSe snadné. Stejny pocet, tedy 21 (28,8 %) uvedlo, Ze
je pro n¢ spiSe nesnadné si vyhledat potfebné informace o nabizenych sluzbach na

internetu a pro zbylych 7 (9,5 %) je to nemozné.
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Polozka 11
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Graf 11. Vyuziti mobilniho hospice podle dostupnosti

K cili €. 3 Zjistit, zda jsou uspokojovany potieby v oblasti ziskavani informaci o diagnoze
a nabizenych moznostech léchy, se vaze otdzka €. 11, kterd zjiStovala, zda rodice maji
moznost vyuzit sluzby mobilniho hospice v blizkosti domova.

Grafu ¢. 11 znazoriuje, ze 24 (32,9 %) rodici ma moznost v blizkosti vyuzit sluzby
a 15 (20,5 %) rodica spise muze vyuzivat sluzby v blizkosti bydlisté. Stejny pocet rodici,
tj. 15 (20,5 %) spiSe v blizkosti nemd moznost sluzby vyuzivat a 19 (26,1 %) v blizkosti

svého bydlisté sluzby mobilniho hospice nema moZnost vyuZit.
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Polozka 12
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Graf 12. MoZnost dojizdét za sluzbami vzhledem ke zdravotnimu stavu ditéte

K cili €. 3 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby v oblasti ziskavani informaci o diagnoze
a nabizenych moznostech lécby, se vaze vyzkumna otazka ¢. 12, ktera zjistovala, jestli jsou
rodi¢e schopni dojizdét za sluzbami do vzdalengjsich lokalit vzhledem ke zdravotnimu
stavu jejich ditcte.

Graf ¢. 12 ukazuje, Ze pro 32 (43,8 %) rodi¢l je to zcela nemoZzné, protoZe jejich dité neni
ve stavu, kdy by mohlo byt prevazeno. DalsSich 15 (20,5%) uvedlo, ze spiSe to zdravotni
stav jejich ditéte nedovoluje. Pro 18 (24,7 %) rodici je spiSe mozné dojizdét do
vzdélenéjSich lokalit a zbylych 8 (11,0 %) uvadi, Ze dojizdéni zdravotni stav ditéte

dovoluje, a proto je pro n€ mozné do vzdalenych lokalit dojizdét.
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Polozka 13
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Graf 13. VyuzZiti sluzeb rané péce po dovrSeni 7 let ditéte

K cili €. 3 Zjistit, zda jsou uspokojovany potieby v oblasti ziskavani informaci o diagnoze
a nabizenych moznostech lécby, se vztahuje vyzkumna otazka €. 13, ktera zjist'uje, jestli by
rodi¢e vyuzivali sluzby rané péce i po dovrseni 7 let véku jejich ditéte.

Graf ¢. 13 znézoriiuje, ze az 56 (76,7 %) rodi¢l by rddo vyuZivalo sluzby rané péce
i nadéle a 9 (12,3 %) by spise sluzby vyuzivalo. Dalsi 4 (5,5 %) rodice spiSe nemaji zdjem

o sluzby rané péce po dovrseni 7 let véku ditéte a stejny pocet 4 (5,5 %) uvadi odpovéd’ ne.
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Polozka 14
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Graf 14. Vyhledéavani vhodnych pomiicek podle potieb ditéte

Kcili ¢. 4 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby informovanosti v oblasti ziskavani
a dostupnosti pomiicek, se poji vyzkumna otazka ¢. 14, ktera zjistuje, jestli bylo slozité
najit vhodné pomucky pro potieby ditéte.

Graf €. 14 znazornuje, ze 21 (28,8 %) mélo problém s vyhledanim vhodnych pomitcek pro
potteby jejich ditéte. Pro 20 (27,4 %) to bylo spiSe slozité. Stejny pocet 20 (27,4 %) rodici
na otazku odpovédélo, Ze to bylo spise jednoduché a 12 (16,4 %) nemélo s vyhledanim

pomticek, které¢ vyhovuji potiebam ditéte, sebemensi problém.
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Polozka 15
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Graf 15. Dostupnost pomucek v domacim prostiedi

Kcili ¢. 4 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby informovanosti v oblasti ziskavani
a dostupnosti pomiicek, se poji dotaznikova otazka ¢. 15, jenz zjistuje, zda maji rodice
doma veskeré pomucky, které potiebuji k péci o dite.

Graf ¢. 15 ukazuje, Ze 19 (26,0 %) rodict ma veskeré pomicky. VétSinu pomiicek ma pak
doma 23 (31,5 %) rodica. Z vétsi ¢asti chybi pomtcky u 21 (28,8 %) rodict. A velkou ¢ast
pomticek potiebnych k péci o dité nema 10 (13,7 %) dotazovanych.
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Polozka 16
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Graf 16. Ptispévek na zakoupeni pomutcek

Kcili ¢. 4 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby informovanosti v oblasti ziskavani
a dostupnosti pomiicek, se vaze vyzkumna otazka ¢. 16, kterd zjistuje, jestli jsou veskeré
pomucky kompletné hrazeny statem.

Graf ¢. 16 zndzoriiyje, Ze 29 (80,9 %) rodi¢im stat kompletné pomucky nehradi a pouze

14 (19,1 %) rodi¢t ma veskeré pomicky hrazeny statem.
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Polozka 17

® Ano

B Ne

Graf 17. Opakované Zadosti o pomucky
Kcili ¢. 4 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby informovanosti v oblasti ziskdavani
a dostupnosti pomiicek, se vaze vyzkumna otdzka ¢. 17, kterd zjist'uje, zda rodice musi
o pomucky zadat opakovan¢ vzhledem k ménicim se potfebam ditéte.
Grafu ¢. 17 ukazuje, ze az 80, 9 % rodi¢li musi o pomiicky opakované zadat. Zbylych

14 (19, 1 %) o pomticky opakovan¢ nezada.
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Polozka 18
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Graf 18. Naroc¢nost financovani pomticek

Kcili ¢. 4 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby informovanosti v oblasti ziskavani
a dostupnosti pomiicek, se vaze vyzkumna otazka ¢. 18, jenz zjistuje, zda jsou pro rodice
pomucky finanéné& dostupné.

Graf ¢. 18 znazorfiyje, Ze pro 58 (79,5 %) nejsou pomiicky, které by jim vyrazné usnadnily
péci, finanéné dostupné. Pouhych 15 (20,5 %) rodi¢i ma dostatek financnich prostfedki

a muze si pomiicky dovolit.
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Graf 19. Vyuziti odlehCovacich sluzeb dle potieby

Kcili ¢ 5 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby zastoupeni v péci o dité, se vaze
vyzkumna otazka ¢. 19, kterd zjistuje, jestli maji rodi¢e moznost vyuzit poskytované
odlehcovaci pobyty, kdyz potiebuji.

Grafu ¢. 19 ukazuje, Ze 19 (26,0 %) rodici ma& moznost vzdy vyuzit poskytované
odlehcovaci sluzby, kdyz zrovna potiebuji, stejny pocet rodict 19 (26,0 %) odpovédélo na
otazku spiSe ano. DalSich 21 (28,8 %) spiSe nema moznost vyuzit sluzby, kdyz zrovna

potiebuji a 14 (19,2 %) nema tu moZnost viibec.
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Polozka 20

m Ano
m SpiSe ano
1 Spise ne

Ne

Graf 20. Duvéra v asistenci

K cili €. 5 Zjistit, zda jsou uspokojovany potreby zastoupeni v péci o dité, se vaze otazka
¢. 20, ktera zjistuje, zda rodice vyuzivaji asistenci a vefi, ze se o jejich dit¢ mize asistent
postarat stejné dobfte jako oni.

Graf ¢. 20 ukazuje, Ze az 24 (32,9 %) rodicu si mysli, ze se o jejich dit¢ nikdo nepostara
tak dobfte jako oni, a proto nevyuzivaji asistenci, 14 (19,2 %) odpovéd¢lo, Ze spise si mysli,
ze se nejlépe o dité postaraji oni sami bez asistence, 21 (28,7 %) uvadi odpovéd’ ,,spise ne™

a 14 (19,2 %) si nemysli, ze se o své dité postaraji nejlépe pouze oni a asistenci vyuzivaji.
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7 DISKUZE

Postizeni nebo vazné onemocnéni u ditéte se odrazi na celé rodin¢. Kdyz je ditéti po
porodu zjisténo vazné onemocnéni, je to siln¢ traumatizujici udalost, na kterou se rodina
musi adaptovat (Goldman et al., 2006). Pokud je zavazné onemocnéni zjisténo v prubehu
zivota ditéte, musi rodice pfijmout skute¢nost, Ze jejich doposud ,,zdravé dité* trpi vaznym
onemocnénim, které bude mit postupem Casu vyrazny dopad na jejich zivot. Dopad vazné

nemoci ditéte na rodinu se projevi na vSech urovnich (Poldkova a kol., 2017).

K praktické ¢asti bylo stanoveno 5 cilt.
Prvni cil zjistuje, do jaké miry jsou uspokojeny potfeby rodicii v oblasti komunikace
a planovani péce se zdravotnickym personalem. K tomuto cili se vztahuji otazky ¢islo 1, 2,

4,5,6,7.

Otazka cislo 1 a 2 se vztahovala ke sdéleni diagnézy, zda maji rodice divéru v oSetfujiciho
I¢kate a zda jim diagndéza byla sdélena srozumitelné. Prevaznd cast rodicl, kterd se
podilela na vyzkumném Setieni, reagovala pozitivné. Studie potieb déti s zivot limitujicim
nebo ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin, kde jsou komentaie rodici, také ukazuje, ze
vétsina rodic¢l divéfuje oSetfujicimu 1ékati, a ze v této fazi je pro né zédsadni, mit v n¢j
divéru. Rodice musi mit jistotu, Ze se na lékafe mohou spolehnout, a Ze 1ékafi budou jejich
nazor respektovat (Poldkova a kol.,, 2017). V otazce cislo 4, ktera je zaméfena na
profesiondlni ptistup u sdélovani diagnozy, bylo zjiSténo, ze vic jak polovina dotazovanych
rodicu se setkala nebo spiSe setkala s profesionalnim pfistupem a jen malo rodicl se s nim
spiSe nesetkala nebo viibec nesetkala. Jina studie uvadi, Ze jsou rodi¢lim casto sdélovany
informace ve stavu, ve kterém je pro né obtizné plné¢ pochopit jejich obsah. Proto je
dilezité, aby méli prostor na kladeni dotazli, mohli vyjadfit svlij ndzor a méli prostor pro
diskuzi s Iékatfem (Polédkova a kol., 2017). Vyzkum ukazal, ze vétSina rodica vi, na koho se
obratit, kdyZ potiebuji poradit s péci nebo se zménou zdravotniho stavu u ditéte, jak bylo
zjisténo v otdzkach ¢. 5, 6. Dulezité je, aby byla péCe dobfe vedena, predevSim u déti,
jejichz stav se Casto méni, a aby rodi¢e mohli kdykoliv oSetfujiciho I€kate nebo jinou
kompetentni osobu kontaktovat. VétSina vazné nemocnych déti potiebuje péci nékolika
specializaci soucasné, proto je velmi dilezité, aby védéli, na koho se obratit. Otazka €. 7
zjistovala, zda maji rodice moznost byt hospitalizovani s ditétem a vétSina rodici uvadi, ze
tu moznost maji. Niz§i pocet respondentii pak uvadi odpovédi spiSe ne nebo ne. Podle

podrobnégjsiho vyzkumu bylo zjisténo, Ze rodice potiebuji byt hospitalizovani s ditétem,
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aby mohli byt zapojeni do péce. Nejde to vSak bohuzel u vSech hospitalizovanych déti,

vzhledem ke zdravotnimu stavu a moznosti oddéleni.

Druhy cil zjistuje, zda jsou uspokojovany potieby v oblasti ziskavani informaci

o diagndze.
K tomuto cili se vztahuje otazka ¢islo 3 a 10.

Informace se krodi¢im dostdvaji zrGznych mist. Zdrojem jsou vétSinou 1ékaii,
zdravotnicky personal, jini rodice, riznd sdruzeni a oblibené jsou i socialni sit¢ a samotny
internet. Pfi hledani informaci se rodie nachazi v situaci, kterd je pro né¢ nova a oni sami
neveédi, jaké maji moznosti, a co maji hledat (Poldkova a kol., 2017). Na otazku, jestli
respondenti dostali dostatek informaci o diagnéze ze strany zdravotnického persondlu,
odpovidalo 41 % rodict pozitivné nebo uvadi odpovéd’ spiSe ano. Nékteti rodice nedostali
dostatek informaci a museli si informace vyhledavat sami. Otazka ¢islo 10 pak zjist'uje,
zda pro né bylo jednoduché si informace vyhledat, napiiklad na internetu. Vice jak
polovina rodi¢ti reaguje pozitivnim zplsobem, ze pro né bylo snadné si informace
vyhledat, 38, 3 % rodi¢li méla s vyhleddvanim informaci na internetu problém a volili

odpovéd’ ne, nebo spise ne.

Treti cil zjist'uje, jestli jsou rodice informovani o dostupnosti sluzeb a zda maji moznost je

vyuzivat.
S timto cilem souvisi otazky ¢islo 8, 9, 11, 12, 13.

Otazka ¢. 8 a 9 zjistuje, jestli rodice dostali informace ohledné moZnosti hospicovych
sluZzeb, rané péce a dalSich, po sdéleni diagndzy, a jestli jim byly nabidnuty v nemocnici
brozury nebo letaky, kde by si potfebné informace napt. o diagndéze snadno vyhledali.
Mén¢ jak polovina rodi¢ii dostala informace o moznostech mobilniho hospice a dalSich
sluzeb, a taky nécjaké brozurky nebo letacky, kde by se docetli potfebné informace
o diagnéze a sluzbach, které by pro jejich dit¢ byly vhodné. Bohuzel o nabizenych
sluzbach do jisté miry nebylo informovéano 31, 5 % rodi¢i a 12, 3 % nedostalo vhodné
brozurky, kde by pro n¢€ byly potfebné informace sepsany, 50, 7 % rodicti nedostalo viibec
zadné brozurky nebo letacky, kde by se alespont néco malo informaci dozveédéli a 24, 7 %
odpovédélo, ze jim nebyly poskytnuty informace ohledné moznosti vyuzivat mobilni
hospic nebo jiné sluzby. JelikoZ se rodice nachazi v nové situaci a ani nevi, kde hledat,
a jak spravné naformulovat otazky, je pro né slozité si informace vyhledat. O existenci

sluzeb poskytujici paliativni péci détem se rodiCe Casto dozvidaji pozd¢. Rodi¢im by
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pomohlo, kdyby v nemocnici hned po sdé€leni diagnézy dostali néjaké brozurky, kde by si

informace snadno dohledali (Polakova a kol., 2017).

Necela polovina rodi¢ti v otazce Cislo 11 uvadi, Ze ma nebo spiSe ma moznost vyuzit
v blizkosti svého bydli§té mobilni hospic, ktery k nim dojizdi. Ctvrtina rodiét uvadi, Ze
spiSe nemaji moznost vyuzit mobilni hospic, nejcastéji to byva kvuli vzdalenosti.
V nékterych krajich zddny hospic neni, proto zbyla ¢tvrtina rodict odpovédéla, Zze nema
moznost vyuzivat hospicové sluzby v blizkosti svého bydlisté. Na otazku, jestli je pro
rodi¢e nemozné dojizdét za sluzbami do vzdalenych lokalit kvili zdravotnimu stavu ditéte,
odpovédélo 43, 8 % ano. Pro nékteré je to spiSe nemozné, proto zvolili odpoveéd’ spise ano.
Nekteti, to je 35,7 %, spiSe nemaji problém nebo viibec nemaji problém dojizdét za
sluzbami do vzdalenych lokalit, protoZe jim to zdravotni stav ditéte dovoluje. Jina studie
uvadi, ze pro rodice byva narocné to, ze ve vétSiné piipadl nejsou poskytovany sluzby
komplexné v jednom zafizeni, ale musi za nimi dojizdét do riznych lokalit. Nékdy se mize
stat, ze sluzba sice je v misté¢ bydlisté, ale neni pro dit¢ vyhovujici. Obzvlast u déti, které
vyzaduji individudlni pfistup a nezvladaji pobyt v kolektivu. Rodice Casto vyuzivaji sluzby
rané péce, od které ziskavaji cenné informace (Poldkova a kol., 2017). Sluzby rané péce
jsou pro déti pouze do 7 let véku. Nékteii rodice sluzby rané péce vyuzivaji, protoze je to
pro n¢ jedina vhodna sluzba, ktera vyhovuje jak jim, tak 1 jejich ditéti. Bohuzel po dovrseni
7 roku zivota ditéte uz sluzby vyuzivat nemohou. Proto az 77 % rodic¢t odpovédélo na
otazku €. 13, ze by radi vyuZzivali sluzby rané péce i nadale. 12, 3 % uvadi odpovéd’ spise

ano. A 11 % respondentli o sluzby rané péce po dovrSeni urcené¢ho véku nemé zajem.

Ctvrty cil zjist'uje, zda maji rodi¢e doma pomiicky potiebné k pééi o dité, a jestli jsou pro

n¢ finan¢né dostupné a vyhovuji potfebam ditéte.
K tomuto cili se vdZou otdzky cislo 14, 15, 16, 17 a 18.

Otazka cislo 14 zjistuje, jestli bylo slozité najit vhodné pomiicky pro potteby ditéte
a 28, 8 % rodicu uvedlo, Ze to pro n¢ bylo slozité a dalSich 27,4 % uvadi odpoveéd’ spise
slozité. Pro stejny pocet rodicu tj. 27, 4 % nebylo pfili§ slozité najit vyhovujici pomucky
pro dit¢ a zbylych 16, 4 % voli odpovéd’ ne. 26 % rodici ma doma veskeré pomucky, které
potiebuji k péci o dité, a 31, 5 % uvedlo v otdzce €. 15, ze vétSinu pomiticek k péci o dité
ma. Néktefi rodi¢e maji doma malo pomiicek, a proto zvolili odpoveéd’ spiSe ne. Zbylych
13,7 % rodi¢i doma nemda potifebné pomicky, které by jim usnadnily péci, a zvolili

odpovéd’ ne. Pomicky ptedstavuji problematickou oblast a jejich ziskavani neni vzdy
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jednoduché. Rodi¢e musi zjistovat, na jaké pomicky ma jejich dité narok, které pomticky
jsou vhodné, jaky l€kat jim je muze piedepsat a Casto také musi shanét finance na
¢astecnou uhradu (Poldkova a kol., 2017). Proto spousté¢ rodicim de¢la problém najit

vhodné pomiucky a nékteré doma postradaji.

Otazka Cislo 16 a 18 se zaméfuje na finan¢ni stranku. Kompletné hrazené pomicky statem
ma pouze 19, 1 % rodict a dalSich 80, 9 % uvadi, ze jim veskeré pomucky nehradi stat
amusi je financovat sami nebo na né potadat sbirky. Pro 79, 5 % rodi¢t jsou pomicky,
které by jim usnadnily péci financné nedostupné, jak bylo zjisténo v otazce €. 18. Pouhych
20, 5 % wuvadi, 7e jsou pro n& pomicky finanéné dostupné. Uhrada pomicek
a zdravotnického materidlu se lisi podle typu diagnoézy. U nékterych onemocnéni
pojistovny hradi skoro vSe, co je k pé¢i nutné, zatimco u jinych diagndéz tomu tak neni
(Polédkova a kol., 2017). Podle Studie zdvaznych onemocnéni déti nadace Dobrého Andéla
je Cista vyse pfijmu domacnosti primérné¢ 26 186 K¢. Ptijem u rodiny, kde pecuje o diteé
pouze jeden s rodi¢l, je vyrazné niz$i, a to pramérn¢ 17 691 K¢. Rodina utrati rocné za
béznou péci o dit€¢ v praméeru 135 tis. K¢, tj. 11 272 K& mésiéné (Studie zdvaznych
onemocnéni déti nadace Dobry Andél, 2018). Ve vétsSing pripadld to nestaci na pokryti

veskerych pomitcek.

Velkym problémem je, ze néktefi rodice musi zaddat o pomiicky opakované vzhledem
k vyvoji ditéte a meénicim se pottebam, jak ukazuje otdzka Cislo 17. Az 80, 8 % rodica,
musi nékolikrat Zadat o nové pomicky a vyfizovat spoustu dokumentii a zZadosti. Pouze
19, 2 % ma doma vyhovujici pomlcky a nemusi Zadat o nové opakované. Na nékteré
pomucky maji déti narok jen v urcitych casovych intervalech, ktery ale nemusi odpovidat
potfebam ditéte. Opakované zadosti o pomiicky jsou pro rodice vycerpavajici, a také maji

pocit, Ze musi stale o néco zadat (Poldkova a kol., 2017).
Patym cilem bylo zjistit, zda jsou uspokojeny potieby rodicli v zastoupeni péce o dite.

Na to byla zamétena otazka ¢islo 19 a 20. Tyto otdzky zjiStuji, zda mohou rodice vyuzit
nekteré z odlehCovaci sluzby zrovna v dobé, kdy oni potiebuji a jestli viibec chtéji vyuzivat
asistenci, nebo maji pocit, ze se o dit¢ nejlépe postaraji jen oni sami. Bylo zjiSténo,
ze pouze 26, 0 % rodi¢lh ma moznost vyuzit odlehcovaci sluzby, kdyz potiebuji a dalSich
26, 0 % spiSe muze vyuzit odlehCovaci sluzby, 28, 8 % rodich ale uvadi, ze spiSe nemiizou
vyuzit odlehcovaci sluzby, kdyz to potiebuji a zbylych 19, 2 % sluzby vyuzit nemiize,

protoze jsou pro né nedostupné. Cilem bylo také zjistit, zda rodice viibec chtéji vyuzivat
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asistencnich sluzeb a 32, 9 % respondenti uvadi, ze se o dit¢ nejlépe postaraji oni
a o asistenci nemaji zajem a 19, 2 % spiSe nechce vyuzivat asistenci a mysli si, ze to
nejlépe zvladnou sami. 28, 8 % odpovédélo na otazku spise ne, a 19, 2 % si nemysli, Ze by
se o jejich dit¢ nékdo nepostaral lip nez oni a maji diveéru v asistenci a vyuzivaji ji.
Vzhledem k narocnosti péce o dité jsou rodice velmi unaveni a vyCerpani. Aby rodiCe
dokézali své dite svéfit do péce jiné osobé€, musi v ni mit diveru a védét, ze se o jejich dité
dokaze postarat i n¢kdo jiny. Dtuvéra je nékdy pro rodice velky problém, protoze jsou ¢asto
presvédceni, ze se o jejich dité nedokdze nikdo postarat tak dobfe jako oni sami. Rodice
také mohou byt na své dité fixovani a mize byt pro né naro¢né dit¢ svetit nékomu jinému
(Polakova a kol., 2017). Bezodkladna péce zabere rodindm primémé 18 hodin denné,
medidn je dokonce 21, 5 h denné, protoZze 437 respondentl ze 793 ve Studii zavaznych
onemocnéni déti Dobrého Andéla odpovédélo, Ze jejich dit€ vyzaduje 24 hodinovou péci

7 dni v tydnu (Studie zavaznych onemocnéni déti nadace Dobry And¢l, 2018).
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7.1 Doporuceni pro praxi

Paliativni pé&e pro déti v Ceské republice je zatim nedostate¢na. Proto se bakalaiska prace

zam¢fuje na tuto problematiku. Situace by se mohla zlepsit, kdyby se dodrzovaly

nasledujici doporuceni:

rodindm by méla byt diagnoza sdélovana v klidném prostiedi, a méli by dostat ¢as
na vstiebani informaci a moznost klast dotazy,

pottebné informace by mély byt poskytnuty hned po sd€leni diagndzy, aby rodice
vEédéli, na koho se mohou obratit,

rodicim by mély byt nabidnuty prospekty, kde by se potfebné informace
o diagnéze a nabizenych sluzbach daly snadno vyhledat,

dit¢ by mélo mit moznost byt neustale s rodi¢em, a to i v ptipadé hospitalizace,
zlepsit by se méla také dostupnost pomticek. Pomohlo by, kdyby se ziidily
napiiklad pijcovny,

meéla by se zlepSit dostupnost paliativni péCe a asistencnich sluzeb v nékterych
krajich a mohly by se v nemocnici zfidit paliativni tymy, které by détské pacienty

a rodice pfipravovaly na predani do paliativni pé€e v domécim prostiedi.
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ZAVER

Bakalatska prace byla zamétena na problematiku paliativni péce u déti a je slozena ze dvou
&asti. Teoretickd ¢ast popisuje obecnou paliativni péci, stav détské paliativni péde v Ceské
republice, potfeby rodin a déti v paliativni péci a dale také managementem symptomil
udéti a fazemi smrti a umirdnim podle Elizabeth Kiibler Rossové. Praktickd cast je
zaméiena na vyzkumné Setfeni potfeb rodin v détské paliativni péci. Pro vyzkum byla
pouzita metoda dotaznikového Setteni.

Bylo zjisténo, ze vétSina rodici mé divéru v oSetfujiciho lékate a setkavaji se spiSe
s profesionalnim piistupem ze strany zdravotnického persondlu, ale neni tomu tak ve vSech
ptipadech. Déle bylo zjiSténo, Ze nckteti rodice nedostali dostatek informaci, ale pro
vétSinu bylo snadné si informace o diagnéze dohledat, tomu napomah4 moderni doba, kdy
vétSina rodin ma doma internet. Cilem bylo také zjistit, jestli jsou rodi¢im nabizeny
moznosti sluzeb mobilniho hospice, rané péce aj. po sd¢leni diagnodzy, a jestli jsou pro né
sluzby dostupné v okoli jejich bydlisté. Spoustu rodic¢l odpovédélo, Ze jim sluzby nebyly
nabidnuty a nedostali ani Zadné prospekty nebo brozurky, kde by se o nabizenych sluzbach
mohli dozvédét. Zjistili jsme, ze informovanost v oblasti sluzeb a jinych mozZnostech je
nedostateéna. Cast praktické asti se zaméfovala i na pomticky. Pro vétsinu rodi¢a jsou
nekteré pomucky, které by jim péci usnadnily, financné nedostupné a nejsou kompletné
hrazeny statem. Jednim z cilii bylo zjistit, zda jsou uspokojeny potieby v oblasti zastoupeni
péce o dité. Vyzkumem bylo zjisténo, ze vétSina rodi¢li nevyuziva asistenci, protoze maji
pocit, ze se o své dité nejlépe postaraji sami a polovina dotazovanych respondentii nema
moznost vyuzit odlehcovaci pobyty, kdyz to potiebuji, protoZze jsou pro né sluzby
nedostupné.

Bakalafské prace naplnila ma ocekéavani. VSechny stanovené cile byly naplnény. Myslim
si, ze zjisténé vysledky jsou pro praxi ptinosem. Kdyby se dodrzovala dana doporuceni, tak

by se problematika paliativni péce o détské pacienty mohla postupem Casu zlepsit.
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PRILOHA 1. POTREBY RODIN DETI V PALIATIVNI PECI

Poti‘eby rodin déti v paliativni pééi

Ve

Potreby rodin déti v paliativni péci

Dobry den,

jmenuji se Kristyna Goldova a studuji na Univerzité Tomase Bati ve Zliné obor V3eobecna sestra. V bakalaiské praci se zabyvam problematikou
paliativni pée u déti a v ramci vyzkumu bych Vas chtéla poprosit o vyplnéni dotazniku.

Tento dotaznik Zjistuje, zda jsou uspokojovany Vase potfeby. Zaméfuje se na potieby, které pro Vas mohou byt dilefité, a které jsou mnohdy
opomijeny. Odpovézte, prosim, na véechny otazky. Pokud si nejste jist/a, jak na néjakou otazku odpovédét, vyberte prosim odpovéd, ktera se Vam
zda nejvhodnéjsi. Nize jsou uvedeny nejtastéjsi potfeby a pokud s uspokojenim potieby souhlasite, zakrouzkujte odpovéd ANO. Pokud s
uspokojenim potfeby nesouhlasite, pak zakroukujte odpovéd NE. Pokud je odpovéd nékde mez, zakrouzkujte odpovéd SPISE ANO nebo SPISE
NE. Dotaznik je zcela anonymni a bude slouZit pouze pro potieby bakalaiské prace. V pfipadé zajmu o mou bakalafskou praci mé muZete
kontaktovat na emailové adrese goldovakristyna@seznam.cz. Dékuji za Vase upfimné odpovédi.

1. Od sdéleni diagnozy mam divéru v oetfujiciho lékare

Napovéda k otazce: Viperte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
O Spise ne
O Ne

2. Byla mi srozumitelné sdélena diagndza

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O Ano
O spizeano
O Spide ne
O Ne

~Misur Vio on-line dotazniky zdarma - www.survio.com 1
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3. Dostal/a jsem dostatek informaci o diagndze ze strany zdravotnického personalu

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
O spitene
O Ne

4. 0d zaatku jsem se setkala s profesionalnim pfistupem ze strany zdravotnického personalu
(empaticky pristup, vhodné prostiedi pro sdéleni diagnézy, dostatek ¢asu, moznost klast otazky,...)

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpoved

O Ano
O Spise ano
O Spise ne
O Ne

5. Vzdy vim, na koho se mohu obratit, kdyz potfebuiji poradit s pécio dité

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
QO spisene
O Ne

6. Vzdy vim, na koho se mohu obratit pfi zméné zdravotniho stavu ditéte

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpoved

O Ano
QO spizeano
O Spie ne
O Ne

— L]
MISUFrVvIO on-line dotaziky zdarma - www.survio.com 2
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7. Mohu byt vzdy hospitalizovan/a s ditétem

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
O Spise ne
O Ne

8. Dostala jsem informace o moznostech mobilniho hospice, rané péce a dalSich sluzbach po sdéleni
diagnozy

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O Ano
O Spise ano
O Spie ne
O Ne

9. Dostala jsem prospekty, brozury nebo letacky, kde byly informace o diagndze, sluzbach a zafizenich
vhodnych pro mé dité

Napovéda k otazce: Vyperte jednu odpovéd

O Ano
O Spise ano
O Spizene
O ne

10. Bylo pro mé snadné vyhledat siinformace o sluzbach vhodnych pro mé dité napf. na internetu

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpoved

O Ano
QO spiseano
O Spise ne
O Ne

— °
MISUrVIO on-line dotamiky zdarma - www.survio.com 3
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11.V blizkosti mého bydlisté mam moznost vyuzit sluzeb mobilniho hospice

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
O Spise ne
O Ne

12.Je pro mne nemozné, vzhledem ke zdravotnimu stavu mého ditéte, dojizdét za sluzbami, které jsou
umistény ve vzdalenych lokalitach

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O Ano
O spizeano
O Spie ne
O Ne

13. Vyuzival/a bych rada sluzby rané péce i po dovrieni 7 let véku ditéte

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpoved

O mo
O spiteano
QO spisene
O Ne

14. Bylo slozité najit vhodné pomicky pro potfeby mého ditéte

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpoved

O mo
O Spise ano
O spisene
O Ne

— ®
MISUrVvIO on-line dotamiky zdarma - www.survio.com 4
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15.Mam doma veskeré pomiicky, které potfebuji k péci o mé dité

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
O Spise ne
O Ne

16. Veskeré pomdicky jsou kompletné hrazeny statem

Napovéda k otazce: Vyperte jednu odpovéd

OAnu
ONe

17.Musim zadat o pomUcky opakované vzhledem k ménicim se potfebam ditéte

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
ONE

18. Pom(icky, které by mi usnadnily péci, jsou pro mé finanéné nedostupné

Napovéda k otazce: Vyperte jednu odpovéd

OAnn
ONe

19. Mam moZnost vyuzit poskytované odleh¢ovaci pobyty, kdyz potfebuji

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O spizeano
O Spide ne
O Ne

— °
MISUrVIO on-line dotamiky zdarma - www.survio.com 5
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20. Mam pocit, Ze se nikdo o mé dité nepostara tak dobie jako ja, proto nevyuzivam asistenci

Napovéda k otazce: Vyberte jednu odpovéd

O mo
O Spise ano
O Spise ne
O Ne

— ®
MISUrVvIO on-line dotamiky zdarma - www.survio.com 6
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PRILOHA 2. WONG- BAKER FACES PAIN RATING SCALE

Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale
s e A
©) (@) (o) () (@) (&
u Ry T i = =y f_\o
0 2 4 6 8 10

No Hurts Hurts Hurts Hurts Hurts
Hurt Little Bit Little More Even More Whole Lot Worst

©1983 Wong-Baker FACES Foundation. www.WengBakerFACES.org
Used with permission.

Instructions for Usage
Explain to the person that each face represents a person who has no pain (hurt), or some, or a lot of pain.
Face 0 doesn't hurt at all. Face 2 hurts just a little bit. Face 4 hurts a little bit more. Face 6 hurts even more.
Face 8 hurt a whole lot. Face 10 hurts as much as you can imagine, although you don't have to be crying to have

this worst pain.

Ask the person to choose the face that best depicts the pain they are experiencing.
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PRILOHA 3. ELAND COLOR SCALE

Mark each box with the color the child selects.

No pain Mild pain
No hurt Alittle hurt More hurt
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PRILOHA 4. NUMERIC SCALE

PAIN SCORE 0—-10 NUMERICAL RATING

0 | 2 3 4 5 6 Fj 8 9 10
No Moderate Worst
pain pain possible

pain
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PRILOHA 5. FLACC SCALE

Ealuparie
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