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ABSTRAKT

Bakalaiska prace se zabyva détskou paliativni pééi v Ceské republice, jejim vyvojem a také
soucasnou nabidkou moZnosti pé¢e pro umirajici déti. Vzhledem k tomu, ze v CR neni
dostatek literatury na toto téma, slouzi bakaldiska prace i jako piehled dostupnych publikaci

v ¢eském jazyce.

Prakticka Cast je zpracovana formou piehledové studie. Zamétuje se na nalezeni vhodnych
vyzkumu na téma détské paliativni péCe ve vyspélych zemich. Souhrn publikaci dostupnych
z databazi EBSCO a Web of Science slouzi jako podklad pro névrh koncepce détské
paliativni péée v CR.

Kli¢ova slova: détska paliativni péce, umirajici dit¢, ptehledova studie, koncepce détské

paliativni péce

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with children palliative care in the Czech Republic, its develop-
ment and also an actual offer of possibilities of a care for dying children. In view the fact
that there is not enough of available literature according to this topic in the Czech Republic,
this bachelor thesis is also an instrumental towards an overwiev of available publications in

the Czech language.

Practical part is elaborated in the form of an overwiev study. Its aim is at finding proper
researches related to children palliative care in industrialized countries. A summary of
publications available from EBSCO and Web of Science databases serves as a basic for a

proposal for the conception of children palliative care in the Czech Republic.

Keywords: children palliative care, dying children, review study, conception of children pal-

liative care
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UvVOD

Détska paliativni péce je téma velice citlivé, tabuizované a také pomémé nové a
neprobadané. Tomu, Ze umiraji 1 déti se snazime vyhybat a pokud se dozvime, Ze je néjaké
dit€¢ vazn€ nemocné a v ohrozeni zivota, radéji délame, Ze neslySime. Pro¢ tomu tak je?
Nikdo z nas nechce ve svém zivoté pozorovat, jak ze svéta odchézi jeho vlastni dité. Je to
no¢ni mirra nejednoho rodice. Utdk od této krizové situace je vlastné pfirozenym obrannym

mechanismem ¢loveka a jeho psychického zdravi.

Sdéleni zavazné zpravy o neptiznivé progndze zdravotniho stavu ditéte je velky Sok, jak pro
dit¢ samotné, tak i rodice. Jedna se vétSinou o nejhorsi obdobi v jejich zivoté. A prave
v tomto obdobi, potiebuji vice nez kdy jindy, zajistit tu nejlepsi péci pro jejich umirajici dité,
ale zaroven 1 podporu a lidsky pfistup. Pravé tymy paliativni péce, které spravné funguji,
nabizeji jak vhodnou péci pro dit€ v terminalnim stadiu, tak i podporu celé rodin€. Proto

jsme se na poskytovani détské paliativni péée zamétili i v této bakalaiské praci.

Prvni kapitola teoretické ¢asti se vénuje zdkladnim pojmim, které se tykaji paliativni péce a
jsou dale pouzity v bakalaiské praci. V dalSich kapitolach jsme se jiz zamé&fili ptimo na déti
s zivot omezujicim nebo ohrozujicim onemocnénim, které jsou v termindlnim stadiu
nemoci. Vénujeme se definici détské PP, specifikiim, truchleni a v neposledni fadé potiebam
umirajiciho ditéte a jeho rodiny. Tieti kapitola se zaméfuje na komunikaci s umirajicim
ditétem, ale také i s jeho rodinou, naptiklad pti sdélovani zavazné zpravy. V détskeé paliativni
péci se bez spravné komunikace neobejdeme, je zakladem tvorby planu poskytovani
paliativni péce, ale slouZi 1 jako forma podpory. Abychom mohli spravné porozumét tomu,
jak déti komunikuji a mohli jim pfizplsobit sviij jazyk, je nutné znat i pojeti smrti z hlediska
vyvoje ditéte, které je blize rozepsano prave ve treti kapitole. Posledni kapitola teoretické
¢asti se vénuje vyvoji détské paliativni péce, kterd se rozvijela az v poslednich desetiletich a
je v Ceské republice novym oborem. Je zde také rozepsana soudasna situace détské paliativni

pé&e a organizace, které poskytuji PP détem v Ceské republice.

Prakticka cast bakalatské prace je zpracovana formou piehledové studie a klade si za cil
zmapovat prubéh poskytovani détské paliativni péce ve vyspelych zemich. Pro tvorbu
piehledové studie byly pro vyhledavani vhodnych publikaci vyuzity databdze EBSCO a Web
of Science. Celkovy pocet studii, které byly zatazeny do piehledové studie je 18. Z vysledki
studii vyplyvaji i doporuceni do praxe, které zaroven slouzi i jako podklady pro navrh

koncepce détské paliativni péée v Ceské republice.
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I. TEORETICKA CAST
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1 VYMEZENI ZAKLADNICH POJMU

S paliativni péci se poji n€kolik zasadnich pojmii. Abychom se lépe orientovali v tomto
tématu a nasledné se mohli blize vénovat détské paliativni péci je nutné si tyto pojmy
vymezit a pfiblizit. V nasledujicich podkapitolach se pokusime definovat paliativni a
hospicovou péci, myslenky a formy hospicové péce, dale umirani, faze umirani a

thanatologii jako védni obor, ktery se tématu smrti vénuje.

1.1 Paliativni péce

Svétové zdravotnické organizace definuje paliativni péci jako: ,,pfistup, ktery usiluje o
zlepseni kvality Zivota pacientl a rodin, ktefi Celi problému spojenym s Zivot ohrozujicim
onemocnénim, a to prostfednictvim prevence a zmirfiovanim utrpeni véasnym rozpoznanim
a nalezitym zhodnocenim a lécbou bolesti a dalSich problému fyzickych, psychosocidlnich i
duchovnich. (WHO) Paliativni péce zahrnuje nejen péci o pacienta, ale také péci o jeho
rodinu. Smrti pacienta tato péfe nekonc¢i, naopak multidisciplinarni tym nadale pracuje

s pozistalymi.

Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach (§5) mluvi o paliativni péci jako o druhu
zdravotni péce, jejimZ tielem je zmirnit utrpeni a zachovat kvalitu Zivota pacienta, ktery trpi

nevylécitelnou nemoci.

Podobné jako zakon ¢. 372/2011 Sb., O zdravotnich sluzbach mluvi o paliativni péci 1
definice MUDr. Slamy a profesora Vorliceka (2007, s. 25). ,, Paliativni péce je aktivni péce
poskytovana pacientovi, ktery trpi nevylécitelnou chorobou v pokrocilém nebo konecném
stadiu. Cilem paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesna a dusevni stradani a udrZet co

¢

nejvyssi kvalitu Zivota.

1.1.1 Obecna paliativni péce

Obecna paliativni péce je poskytovana zdravotniky v ramci jejich specializace. Tuto péci
nejCastéji  zajiStuji prakticti 1ékafi ve spolupraci s peCovatelskou sluzbou a také
specializovani lékafi, ktefi 1é¢i lidi s termindlnim onemocnénim, napiiklad onkologové,
kardiologové, internisty a dalsi.

Zakladem obecné paliativni péCe je rozpoznat, ze ma onemocnéni nevylécitelny charakter a

diky tomu ovlivnit oblasti, které se podileji na zlep$eni kvality jeho Zivota. (Ceska spoleénost

paliativni mediciny, 2016)
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1.1.2 Specializovana paliativni péce

Specializovanou paliativni péce poskytuji odbornici a ¢lenové multidisciplinarniho, kteti
absolvovali vzdé€lani v oboru paliativni péCe a maji potiebné zkuSenosti. (Ceska spole¢nost

paliativni mediciny, 2016)

1.2 Hospicova péce

., Hospicova péce je specializovana integrovana forma zdravotni, socialni a psychologické
péce, poskytovand nemocnym vsech indikacnich, diagnostickych i vékovych skupin, u nichz
Jje predpokladana prognoza délky Zivota na zdakladé rozumného lékarského posouzeni kratsi,
nez Sest mesici, u kterych byla ukoncena aktivni lécba. “ (Asociace poskytovatel hospicové
a paliativni péce, 2017)

Stejné€ jako paliativni péce se 1 hospicova péce zamétuje na tiSeni bolesti a minimalizaci
priznakl termindlni faze onemocnéni a nastupuje tehdy, kdyz byly vycCerpany vSechny

moznosti kurativni 1écby.

1.2.1 Myslenka hospice

. Myslenka hospice vychazi z ucty k Zivotu a z ucty k cloveku jako jedinecné, neopakovatelné

“«

bytosti.
., Hospic nemocnému garantuje, Ze:

1) nebude trpét nesnesitelnou bolesti,
2) v kazdeé situaci bude respektovana jeho lidska duistojnost,

3) v poslednich chvilich Zivota neziistane osamocen. “ (SvatoSova, 2011, s. 102)

1.2.2 Formy hospicové péce
1. Domaci hospicova péce
Jedna se o péci, kterd je poskytovana v domacim prostfedim nemocného. Jevi se jako
idedlni typ péce, ale ne vzdy je dostaCujici. Primarné péci zajistuje rodina, kterd miize
byt po Case vycerpana. DalSim problémem, ktery mize nastat, je nedostatecna odbornost

poskytovatel péce. Ne v kazdé oblasti se totiz najde sluzba, kterd poskytuje odbornou

paliativni a hospicovou péci.

2. Stacionarni hospicova péce
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Zakladem této péce jsou denni pobyty. To znamena, Ze pacient v terminalnim stadiu stale
pobyva v domacim prostiedni, ale na zdkladé domluvy navstévuje hospic, kde mu je
poskytnuta 1 odbornd péce. Navstévovani hospice muze byt napiiklad z davodi
diagnostického (kontrola bolesti), 1écebného (podavani chemoterapie nebo provadéni
lécebnych tkond, které nejsou zvladnutelné v domécim prostiedi) nebo azylového

(odpocinek pro pecujici rodinu i pro pacienta).

Pfemist'ovani pacienta zajistuje bud’ konkrétni hospic nebo rodina. Tato forma péce je
vhodna pouze pro pacienty z blizkého okoli. Nevyhodou této péce je, Ze pro samotného

pacienta se muze stat ¢asté premist'ovani naro¢né a unavné.
3. Luzkova hospicova péce

Jedna se o pobyt pacienta v hospici. Diivody tohoto pobytu mohou byt stejné jako u
staciondrni hospicové péce, tedy 1écebné, diagnostické, azylové nebo péci v domacim
prostiedi nedovoluje pacientiiv zdravotni stav. V praxi se také miizeme setkat s tim, ze

se rodina o nemocného nechce nebo nemuze starat.

U tohoto typu péce je vyhodou, Ze je pacientovi poskytnuta kvalitni odborna péce, dvacet
¢tyfi hodin denné. Nevyhodou je pak odlouceni od rodiny a domaciho prostiedi.

(SvatoSova, 2011)

1.3 Umirani a smrt

Z biologického hlediska miiZeme na smrt nahlizet jako na individualni zastavu lidského
organismu a nenavratnost jeho funkci, s nemoznosti opétovného oZiveni. Zanik organismu
v tomto pfipadé znamenad i1 zanik ¢lovéka. Umirani je tedy posledni faze lidského Zivota,

ktera konc¢i smrti.

Smrt mlze nastat pfirozen¢, tzn. seSlosti vékem nebo je nasledkem né&jakého patologického
procesu tedy nemoci. Dale se miZzeme setkat s tzv. ndhlou smrti, kterd ptijde neekané a

muze byt nasledkem naptiklad nehody. (Haskovcova, 2007)
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1.3.1 Faze procesu umirani
Faze pre finem

Jedna se o tzv. fazi pred smrti. Je to obdobi, kdy se Clovék dozvida o své nemoci a az do
chvile, kdy ptechazi do terminélniho stddia. Toto obdobi je pro umirajiciho velmi narocné,
ma ¢as premyslet nad svym zivotem, nad tim co jeSté nestihl, mohou se dostavit vycitky a

nesoulad se sebou samotnym a také se snazi smifit se svou blizici se smrti.

Faze in finem

Féaze samotného umirani, kdy dochazi selhdvani vitalnich funkci a kon¢i smrti. Kazdy tuto
fazi jinak proziva a ma jinou smrt.

Faze post finem

Faze po smrti, kde se pecuje o télo zemielého. Nésleduje pohieb a dilezitd je také péce o

pozustalé. (Vorlicek, Adam, 2004)

1.3.2 Pét stadii umirani
Prvni stadium — popirani a izolace

Reakce vétsSiny pacientll na oznameni termindlnosti svého stavu je odmitava. ,,Ne, to se m¢
urcité netykd, to nemize byt pravda. Nékdo mi zaménil rentgen.” Snaha potlalit realitu

témito vétami je ukdzkou popirani situace a tim i svého onemocnéni.

E. K. Rossova povazuje popirani jako zdravy zplsob, jak se vyrovnavat s obtiznou a
bolestnou situaci. Popirani byva obvykle jen doCasné a zéhy je vystiidano alespon ¢astecnym

pfijetim skutecnosti. (Kiibler-Rossova, 2015)
Druhé stadium — zlost

Na vétSina pacientll po néjakém Case dolehne realita a uvédomi si, ze pii sdéleni zpravy o
jejich stavu opravdu nedoslo k Zzadnému omylu. Po tomto uvédoméni nastoupi pocity zlosti

vzteku a rozmrzelosti a vystane otdzka: ,,Pro¢ zrovna ja?* Stadium hnévu je pro rodinu a

vvvvvv

sebe a snazi se vybit svlij hnév. (Kiibler-Rossova, 2015)
Treti stadium — smlouvani

Tuto reakci miZzeme zndt od malych déti. Z pocatku se snazi né¢eho dosahnout pomoci

vzteku, pozdéji, kdyZ nad situaci poptemysli, zkousi jiny postup a tim je pravé smlouvani.
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A pravé s touto reakci se mizeme setkat i u pacienta s nepfiznivou diagnézou. Kdyz uz
nepomohl jeho hnév na vSechny okolo a na Boha, mohl by zkusit byt pokornéjsi a pozadat
alespon o prodlouzeni svého Zivota nebo alespon o par dnti bez bolesti, kdy si mize splnit

sva posledni ptéani. (Kiibler-Rossova, 2015)
Ctvrté stadium — deprese

Pacient postupem casu citi, ze mu ubyva sil, Ze ho jeho nemoc pohltila a nedokdze s ni uz
vice bojovat. Stadium deprese je spojovano s velkou ztratou, kterou pacient musi unést. Jeho

nemoc ho omezuje a uz nedokaze fungovat jako diiv. (Kiibler-Rossova, 2015)
Paté stadium — akceptace

Pokud si pacient prosel jiz zminénymi stadii, mé&l dostatek Casu na to, aby se dustojné
rozloucil se svym Zivotem, je nasledné schopen situaci pfijmout. Pacient se v tomto obdobi
citi vétSinou unaven a zeslabli, potfebuje vice odpocinku a citi se byt jakoby zbaven vsech
pociti. Toto obdobi je povazovano jako ,,posledni odpocinek pied dlouhou cestou.*

(Kiibler-Rossova, 2015)

1.4 Terminalni faze

Jako terminalni fazi povazujeme obvykle posledni tydny ¢i dny Zivota ¢lovéka. Je to obdobi,
kdy dochazi k postupnému nezvratnému zhorSovani stavu v disledku zavazného selhavani

jednoho nebo vice télnich systémil.

Hlavnim cilem lé¢by v tomto obdobi je zajistit pacientovi klidnou a distojnou smrt a zbavit
ho diskomfortu a bolesti. Intenzivni a resuscitacni péce v této fazi onemocnéni obvykle

nejsou indikovany. (Slama, Vorlicek, 2007)

U ditéte s zivot ohroZujicim nebo omezujicim onemocnéni je naro€né urcit, jestli uz se dité
nachazi v terminalni fazi. Lékar a také rodiCe jsou vystaveni t€Zkému rozhodovani. Musi
vyhodnotit, zda uz opravdu nastal cas, kdy ditéti kurativni 1é¢ba uz nedokaze pomoc a jde
tedy spiSe o plytvani prostiedki a také zbyte¢né zatéZovani ditéte, které jiz nevede

k Zadnému zlepSeni. (Kupka, 2014)
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1.5 Thanatologie

Je definovéna jako interdisciplinarni védni obor o vSech fenoménech, které jsou se smrti
spojeny. Thanatologie uzce spolupracuje s ostatnimi védnimi obory jako je: filozofie,
teologie, psychologie, sociologie a dalsi. Kazdy z uvedenych obort se k tématu smrti stavi

ze své vlastni perspektivy a i to je divodem, ze thanatologie neni samostatny védni obor.

V dnesni dobé se mluvi spiSe o uméni prodlouzit Zivot a ne o uméni zemf#it. V tomto ptipadé
nastava konflikt mezi moderni medicinou a paliativni péci. V poslednich letech se ale 1 do
medicinskych obort na vysokych skolach dostavaji obory jako thanatologie nebo zéklady
paliativni péce. Tyto obory se snazi zasdhnout postojovou slozku studenta, tak aby i
k umirajicimu pacientovi dokazal ptistupovat citlivé, s respektem a dok4zal mu poskytnout

laskyplny doprovod v poslednich dnech jeho Zivota. (HaSkovcova, 2007)
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2 DETSKA PALIATIVNI PECE

Détska paliativni péce je tézké a narocné téma. Smrt ditéte je ve spoleCnosti vnimana jako
jedna z nejhorsich udalosti naseho zivota. Casto se tomuto tématu vyhybame, délame, ze

néco takového neexistuje, ale to neznamena, ze se smrt détem opravdu vyhyba.

Kdyz je ditéti diagnostikovano Zivot ohrozujici nebo limitujici onemocnéni je to Sok jak pro
rodinu, tak i pro samotné¢ dité. A v piipadé, Ze selze kurativni 1€cba, nastane obdobi bezmoci
aneutiSitelného zarmutku. Rodice se nikdy nesmifi s tim, ze jejich dit€ odchazi a nikdy jejich
bolest upln¢ neustoupi. Co jim v tomto obdobi muze ale velmi pomoct je, Ze jejich dité je
v téch nejlepsich rukou multidisciplindrniho paliativniho tymu. Védomi toho, Ze netrpi a
zaroven oni nezlstanou na vSechno sami, jim doda silu poskytnout mu vSechnu svoji lasku

a péci a byt s nim az do posledni chvile.

2.1 Definice

Svétova zdravotnickd organizace definuje détskou paliativni péci jako: ,, aktivni kompletni
péci o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také
poskytovani podpory rodiné. Péce zacind v okamziku stanoveni diagnozy nemoci a
pokracuje bez ohledu na to, zda je dité léceno se zamerenim na diagnostikované onemocneéni.
Zdravotnici musi zhodnotit a minimalizovat fyzické, psychické a socialni stradani ditéte.
Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multiprofesni pristup, ktery zahrnuje i rodinu a
vyuziva komunitni zdroje; tato péce muze byt uspésné zajisténa i s limitovanymi prostredky.
Péce miize byt poskytovana v pecovatelskych ustavech, ve zdravotnickych zarizenich i v

domacim prostiedi. “ (IMPaCCT Standardy détské paliativni péce, 2016)
Déti, kterym je poskytovana paliativni péce, potfebuji komplexni pfistup a péci
multidisciplindrniho tymu, ktery se nezaméfuje pouze na vlastni nemoc, ale také na kvalitu

zivota ditéte s Zivot ohrozujicim onemocnénim.

2.2 Specifika détské paliativni péce

Détska paliativni péCe vychazi v mnoha smérech z klasické paliativni péce, kterd je prevazné
zamé&fena na dospélé, presto existuji vyrazné rozdily. Lisi se pfistup k ditéti, rozdilna je 1

komunikace a také potfeby ditéte a jeho rodiny.
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Hlavni rozdil mezi paliativni pé¢i pro déti a pro dospélé je prfevazné ve spektru a rozlozeni
diagnéz. U dospélé populace se v paliativni péce setkdvame prevazné s onkologickymi
pacienty (cca 75 — 80 %), zatimco u déti tvoii nadorové onemocnéni pouhych 20 %. V détské
paliativni péci je tedy vyrazné vétsi podil nenadorovych diagnédz a jedna se piredevSim o
zivot-limitujici onemocnéni s pfedCasnym umrtim (svalova dystrofie, spindlni muskularni

atrofie, dédi¢né poruchy metabolismu a dalsi) nebo o nasledky urazd.

Vétsina détskych pacient, u kterych je paliativni péce zahdjena preziva déle, néz jeden rok.
Hlavnim divodem je to, Ze vétSina diagndz neni onkologickych, prognéza onemocnéni je
tedy nejasna. Délka péce o dité se v paliativni péce 1isi od délky péce o dosp€lého pacient.

(Mojzisov, 2017)

2.3 Déleni onemocnéni u déti

Zivot ohroZujici onemocnéni (Life-threatening)

Zivot ohroZujici onemocnéni je onemocnéni s vysokou pravdépodobnosti predb&zného
umrti v disledku nemoci, ale zdroven zde existuje Sance na dlouhodoby zivot s nemoci a
pteziti do dospélosti (napiiklad onkologickd onemocnéni). (IMPaCCT Standardy détské
paliativni péce, 2016)

S pokrokem mediciny a lékafské technologie se podafilo vylécit nebo alespont prodlouzit
zivot mnoha détem s Zivot ohrozujicim onemocnénim. I pfesto se setkdme 1 s ptipady, kdy
je komplexni kurativni 1écba u ditéte s Zivot ohroZujicim onemocnénim ukoncena a je

nastavena vhodna paliativni péce.
Zivot limitujici onemocnéni (Life-limiting)

Onemocnéni, které ve vétSin€ piipadii vede k pfedCasnému timrti a neni z4dnd Sance na

vyléceni. (IMPaCCT Standardy détské paliativni péce, 2016)

Asociace pro déti s Zivot ohrozujicim nebo terminalnim onemocnénim a jejich rodiny a
britskd Kralovska spolecnost pro pediatrii a zdravi déti vydala Privodce rozvoje sluzeb
paliativni péce pro déti, kde definuje 4 skupiny Zivot ohroZujicich nebo limitujicich
onemocnéni u déti.

Skupina 1 — Zivot ohrozujici stavy, pro které existuje kurativni 1écba. Neni ale zaruceno, Ze
tato lécba neselze, v takovém piipadé na fadu ptichazi vhodné zvolend paliativni péce

(onkologick4 onemocnéni).
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Skupina 2 — onemocnéni, které¢ vedou nevyhnuteln¢ k umrti. Je nasazena intenzivni 1écba,

ktera se snazi ditéti prodlouzit zivot a zvysit jeho kvalitu (cysticka fibroza, AIDS).

Skupina 3 — progresivni onemocnéni, které vede nevyhnutelné k amrti, neni k dispozici
kurativni 1écba. Od pocatku stanoveni diagnozy je nastavena vhodna paliativni péce (svalova

dystrofie, Battenova choroba).

Skupina 4 — onemocnéni, které je nezvratné, ale neni progresivni. Je charakterizovano
komplexnim postizenim ditéte. Pokud dojde ke komplikaci zdravotniho stavu, mtize dojit
k pfedCasnému umrti (détskd mozkova obrna, urazy s poskozenim michy nebo mozku).

(IMPaCCT Standardy détské paliativni péce, O Connor, Aranda, 2005)

2.4 Potieby umirajiciho ditéte a jeho rodiny

Pro umirajici dit€ a jeho rodinu je velmi dilezity spolecné straveny Cas, ktery jim jesté zbyva.
Rodice berou jako samoziejmost, ze s ditétem zlistdvaji v nemocnici, pokud je hospitalizace
nutnd. Jsou ochotni se vzdat svého komfortu a klidn¢ ptespavat na zidli jen aby mohli své
dit¢ v nemocnici doprovazet. Uvédomuji si, Ze jejich pfitomnost je pro dité dulezitd a diky
tomu nedochazi k odlouceni ditéte s zivot limitujicim nebo ohrozujicim onemocnénim od
rodiny. Pro rodiCe je také velmi dulezité o své dit¢ nadale peCovat. Nechtéji ztratit své
postaveni ani kdyZ jejich dit¢ umird. Proto se Casto aktivné zapojuji do hygieny nebo

prebalovani.

KdyZ se rodina dozvi o nepfiznivé diagnéze a o tom, Ze jejich ditéti nezbyva moc Casu,
zavladne vétSinou v domacnosti pochmurnd nalada. Nikdo se neraduje a smich jakoby se
vytratil. Jedna se o pfirozenou reakci, ale pokud trva pfili§ dlouho, miiZe nemocnému ditéti
uskodit. Dité pfece jesté zije a celd rodina se bude citit lip, kdyZ jejich dim zase zaplavi
radost a laska a budou si uZivat posledni chvile stravené s jejich milovanym ditétem. Diky
tomu se 1 jejich tézkosti budou zvladat lip. Neni ptfece nic zIého na tom, kdyzZ si sourozenci
pusti televizi nebo si pfivedou kamarady. KdyZ si kazdy ¢len rodiny dopieje alespon chvili
¢asu na to, co mu diive pfinaselo potéSeni, nebude mit nemocné dité vycitky, Ze tfeba rodinu

svoji nemoci néjak otravuje nebo omezuje. (Kiibler-Rossova, 2003)

Je velmi casté, ze po ukonCeni kurativni 1écby, chtéji rodice a 1 samotné dité zpét do
domaéciho prostiedi. Pokud to stav dovoluje je v tomto ptipad€ idealni ponechat dit¢ doma a
spolupracovat s mobilnim hospicem. Zde nastdvd problém s nedostupnosti mobilni

hospicové péce pro déti. Pokud rodic¢e opravdu maji dité ve své péci v domacim prostiedi,
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pottebuji védét, ze se maji na koho obratit, ze maji nékoho, kdo jim v ptipad¢ problému
poradi a uklidni je. V piipad¢, Ze neni dostupnd mobilni hospicova péce, je dobré mit alespoii
kontakt na oSetiujiciho 1ékafe, na kterého se mohou v piipadé potizi obratit. Casto se
setkdvame i s tim, ze rodice nejsou dostatecné informovani o nabidce sluzeb, ktera jim mize

byt poskytnuta a miize jim s péc¢i o dité pomoct. (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017)

U terminalnich fazi nemoci, kdy je dité napiiklad upoutdno na lizko je predevsim dulezity
kontakt s rodinou. Cas straveny s ostatnimi Cleny rodiny miize na dit¢ plisobit velmi
pozitivné. To ze je nemocné piece neznamena, Ze musi byt odfiznuto od kontaktu s ostatnimi
a svij Cas travit samotné v nemocnici. Naptiklad jeho sourozenci mu mohou zptijemnovat
¢as na luzku ¢tenim nebo pousténim oblibené hudby.

Kazdy clovek, at’ uz je to dité nebo dospéli, potiebuje n€koho, komu se mize svétit. Déti si
to byt naptiklad nékdo z persondlu nebo kamarad, kterého potkali v nemocnici, dilezité ale
je, Ze ma moznost se sverit se svymi starostmi i radostmi a ma ve svém zivoté nékoho, kdo

je mu oporou. (Kiibler-Rossova, 2003)

Pokud je dité¢ dostatecné zralé a je schopné vyjadfit své potieby, méli by byt
multidisciplindrnim tymem zohlediiovany a brany v potaz a mély by byt zahrnuty do planu
péce. Naptiklad u déti v puberté a adolescenti je bézné, ze vyrknou své pozadavky ohledné
pohibu, jaké chtéji mit oble€eni, jakd hudba by méla zaznit. I s t€mito pozadavky je vhodné
po jejich smrti pracovat. I pro rodice to miiZe znamenat jistou tlevu. Maji jistotu, ze by jejich

dité bylo s poslednim rozlouc¢enim spokojeno. (Kupka, 2014, Kiibler-Rossova, 2003)

2.4.1 TiSeni bolesti u déti

UtiSeni bolesti je jedna znejvyznamnéjSich fyzickych potifeb terminalné nemocného
pacienta. Bolest je individudlni zkuSenost, kterd je ovlivnéna stupném fyzického poskozeni,
ale také vyvojem kognitivnich funkci ditéte. To jak dité¢ bolest chape, jaké ma s bolesti
zkuSenosti a také ovlivnéni socidlné-kulturnimi faktory. (McGrath in O Connor, Aranda,

2005)
Rodiée bolest svého ditéte snaseji velmi $patné. Casto od nich miizeme slyset, Ze to co je pro
né nejhorsi je ,,vidét své dite trpét”. Je pro né dilezité, aby kvalita Zivota jejich ditéte byla

zachovana v co nejvétsim rozsahu a to 1 kdyZ jejich dit€ umira. V piipad¢, Ze jejich dité¢ ma
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bolesti, potifebuji mit jistotu, ze je na blizku n¢kdo, kdo mu ulevi. V této oblasti vnimaji

poskytnuti pomoci velmi citlive. (Polakova, Tuckova, Loucka, 2017)

Pti tiSeni bolesti je diilezité ji spravné zhodnotit. Jedin€ tak muze byt bolest spravné 1éCena.
Neméli bychom zapominat na to, ze dit¢ mize slovem bolest oznaCovat i jiné pfiznaky,
napiiklad nevolnost nebo ztizené dychani. Miizeme se setkat i s tim, Ze bude svoji bolest
tajit, bud’ z divodu strachu z dalsich zakrokl a vySetfeni nebo jednoduse nechce rozrusit své

rodice.
Pro zhodnoceni bolesti existuji tii hlavni zpiisoby:

e Otazky na dit¢ — nejrychlej$i a nejvhodnéjsi zptsob, dité ale musi byt schopné
odpoveédet

e Otazky na rodinu (pecujiciho) — druhy nejvhodnéjsi zptisob, rodice znaji své dité
nejlip, proto jsou schopni posoudit, kdyz je s dit€tem néco v nepotadku, mohou
zaznamenat rizné grimasy bolesti, plactivost nebo zmény pohybi

e Vlastni usudek — vhodny, pokud neni jiny moznost (Amery, 2017)

Pro spravné hodnoceni bolesti mizeme vyuzit také klasické Skaly bolesti, které jsou

pouzivany u dospélych. Pouze s rozdilem, zZe by pro déti méli byt pfizptisobeny.

Pro hodnoceni bolesti u novorozenci a kojenci mizeme vyuzit Comfort Scale, kde
sledujeme osm oblasti: Cilost ditéte, schopnost uklidnéni, respirace, kiik/plac, pohyblivost,

zmény ve stiednim tlaku krve a srde¢ni frekvenci, svalovy tonus a napéti ve tvari.

Déti mladsi Ctyt let jsou vétSinou schopny fict, Ze je néco boli, ale uz nejsou schopny popsat
svoji bolest nebo intenzitu. Je mozné pouzit tzv. ,,Skélu ctyt karet™ (Hester Poker Chip Pain
Assessment Tool). Dit¢ ma k dispozici Ctyii karty, jedna karta znamena mensi bolest, ¢tyfi
znamenaji nejveétsi bolest, jakou si dokaze predstavit. Dité vybere pocet karet podle svych
pocitd.

U starSich déti Ize pouzit klasické Skaly, které maji misto ¢islic smajliky. Déti tak 1épe dokazi
popsat svoje pocity. Adolescenti a déti starsi deset let dokazi svoji bolest popsat slovy. Umi

také vyjadfit intenzitu bolesti. Pro ulehéeni a lepsi porozuméni miizeme pouZit vizudlni

analogovou Skalu nebo rizné ¢iselné skaly. (Fendrychova, Klimovi€ a kol., 2005)
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Jak spravné pfistupovat k hodnoceni bolesti ve zkratce popisuje Justin Amery (2017) v tzv.

ptistupu QUEST:

Q — Question the child (Ptejte se ditéte)

U — Use pain rating tools (Pouzivejte nastroje k hodnoceni bolesti
E — Evaluate behavioural cues (Zhodnot'te zmény chovani)

S — Sensitise parents to be aware of and to report pain (Ved'te rodiCe, aby byli vnimavi

k bolesti ditéte a zvladli ji popsat)
T — Take action (Na bolest reagujte)

V roce 2014 Sit’ mezinarodni détské paliativni péce provedla mezinarodni multiprofesni
prazkum, jehoz cilem bylo zlepsit kontrolu bolesti u déti napti¢ celym svétem. Prizkumu se
ucastnili profesionalové z 32 zemi. Byl vyuZit Fisheriv test a Gi€astnici oznacili své priority
na stupnici od jedné do tii. Shodli se na tom, Ze nejvyssi prioritou je vzdélavani v oblasti
tiSeni bolesti. Aby bylo mozné provést reformu v této oblasti je potieba zavést otazku tiSeni

bolesti u déti do verejného zdravotnického sektoru. (Savva, Krasko a kol., 2014)
Management bolesti

Déti v paliativni péci se na bolest Casto nestézuji, pokud ano méli bychom ditéti véfit a
nejucinnéji  zasahnout. Do managmentu bolesti zahrnujeme farmakologickou 1
nefarmakologickou 1€¢bu. Pii prevzeti ditéte do péce multidisciplinarniho paliativniho tymu
je vhodné vybrat ptisluSnou kombinaci analgetik, které budou uspé€sné fungovat pfti tiSeni
bolesti. v pocatku u slabsi bolesti se pouZzivaji neopioidni analgetika, pfi zhorSeni je vhodné
nasadit i opiaty. Nasazeni morfinu u déti neznamena, Ze mu tim zplisobujeme zavislost nebo
jeho smrt urychlujeme, znamend to pouze ukonceni bolesti ditéte. Do nefarmakologickych
postuptt zahrnujeme napiiklad dechova cviceni, progresivni svalovou relaxaci, masaze,
aromaterapii nebo jednoduSe zaméstnani ditéte a odvedeni jeho pozornosti od bolesti.

(Amery, 2017)

V Némecku probéhl v roce 2016 vyzkum prave v oblasti managementu bolesti, kde se bolest
hodnotila u 342 pacient. Z vysledki vypliva, ze se opioidy pouzivaly v 85 % piipadi
bolesti. Bylo ale také zji$téno, Ze Casto neni pfitomen plan tiSeni bolesti a bolest se pravidelné
nem¢ii a neléci, tim je porusena smérnice. Proto je opravdu dilezité klast diraz na to, aby
déti netrpely bolesti, at’ uz pii hospitalizaci v nemocnicich nebo v péci paliativniho tymu.

(Emons, Petzke, Stamer a kol., 2016)
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2.5 Truchleni a zarmutek

Zarmutek je emocionalni a socidlni reakce na ztratu. Jedna se o Gpln€ béznou reakci na smrt
nekoho blizkého, kterou je potieba si prozit. Diky tomu se mizeme vyhnout psychickym
problémtim spojenym se ztratou blizkého. Truchleni je situace, kdy prozivame zarmutek nad
ztratou milované osoby. Méli bychom mit na paméti, ze truchleni je velmi individudlni a

kazdy ¢lovek ztratu blizké osoby proziva jinak. (Amery, 2017)

Kdyz rodicim zemfte dité, truchleni je mnohem delsi a siln€jsi. Rodice maji Casto pocit, ze
se s prodélanou ztratou nemohou nikdy srovnat. Zarmutek se mize jesté vice prohlubovat
s kazdou vyznamnou udalosti, kterou by dit¢ mélo prozit (nastup do Skoly) nebo s kazdymi
narozeninami, které by mélo oslavit. Rodindm v tuto chvili vétSinou pomaha spolecné
straveny Cas a také spolecné vzpominani. Smrt ditéte ma Casto velky vliv i na ostatni rodinné
ptislusniky, zvlast¢ na prarodice, ktefi truchli zaroveil nad ztratu svého vnoucete, ale také

nad prozitou tragédii svého ditéte. (O’Connor, Aranda, 2005)

Po smrti svého ditéte prozivaji rodice velky ndval emoci, které se jim stiidaji. Mohou byt
otupély, nastvani, prozivat az zufivy hnév nebo se mohou uzaviit do sebe a ponofit se do
hlubokého zarmutku. Mohou je napadat otazky jako: ,,Nemél jsem ud¢€lat néco jinak? ,,Neni
to moje vina?“ ,,Nemohl jsem si néjakych ptiznakd vSimnout uz diive?* Takové myslenky
mohou rodi¢e drzet dlouhou dobu, jedna se o pocity strachu a viny. Kazdy rodi¢ by si mél
v takovém piipadé uvédomit, ze svému ditéti neni Iékafem. Rodi¢ mé ke svému ditéti totiz
velmi blizko, tudiz mu nemize byt objektivnim specialistou. Dilezité je se od pocitli viny
oprostit, jinak mohou zpusobit psychickou i fyzickou Gjmu. Pokud bylo dité truchlicich
rodict v paliativni péc¢i, miZe jim po ztrat€ pomoci paliativni tym nebo mohou byt rodice
odeslani ke specialistovi. Dobra terapie rodi¢tim casto ulevi. Veskera bolest neodezni ani po
té nejlepsi terapii, rodice se ale mohou naucit pomalu piijimat véci, které nelze zmeénit. Nauci
se znovu vratit do Zivota a prozivat lasku ke svym bliznim. Pokud maji rodice dalsi déti, je
dulezité, aby se v dobé truchleni soustiedili pravé na né. Aby se s nimi rozdélili o svou lasku
a neuzavieli se do sebe. Smrt jejich ditéte je muze naucit bezvyhradné lasce, ktera

nevyzaduje ani pfitomnost milované osoby. (Kiibler-Rossova, 2003)

2.5.1 Truchleni sourozencu

Na truchlici sourozence se velmi Casto zapomind. Pokud nebyli zapojeni do péce o

nemocného sourozence, nejsou vétsinou na jeho smrt pfipraveni. Jestli jim byly odpirdny
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navstévy v nemocnici u jejich sourozence a dlouhou dobu ho ani nevidéli, nebudou chapat,
co se kolem nich déje. MiizZe se stat, ze vii¢i svému zesnulému sourozenci zaujmou odmitavy
postoj a nebudou se chtit zucastnit ani jeho pohibu. Takové rozhodnuti miize znamenat, Ze
pozustalé dit¢ nemé se svym zesnulym sourozencem vyrovnané vSechny zélezitosti a neni
ztotoznéné s jeho smrti. Také mize byt zpisobeno strachem, pocitem viny nebo skrytym
hnévem k zesnulému sourozenci. At uz se jedna o jakoukoliv pfi¢inu, bylo by dobré, aby si
nekdo po pohibu s poziistalym ditétem citlivé promluvil. Rozhodnuti, zda se zesnulé dité
zucastni pohibu, bychom méli nechat na ném. Neni dobré ho do pohibu nutit, ale mizeme

ho tieba k ucasti pobidnout. (Kiibler-Rossova, 2003)

Abychom pozustalému ditéti usnadnili truchleni po zesnulém sourozenci, je dobré je
v prub¢hu nemoci ditéte zapojit do pée. Mohou se naucit, jak svému bratfickovi nebo
sestfiCce tfeba servirovat jidlo nebo hlidat jeho pitny rezim. M¢li bychom je také podporovat
v navstévovani nemocného sourozence v nemocnici. Diky tomu se mezi nimi bude udrzovat
normalni vztah a mozna si budou i blizsi. Pokud jde o mladsi déti, je dobré jim vysvétlit, co
se s jejim bratiickem nebo sestfickou déje a citlive si s nimi promluvit o smrti. Také bychom
je méli ujistit, Ze nijak smrt nebo nemoc svého sourozence nezavinili. Po smrti ditéte je
dalezité, aby pozustala rodina travila ¢as spolecné a spole¢né také vzpominala. (O’Connor,

Aranda, 2005)
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3 KOMUNIKACE S UMIRAJICIM DITETEM

Kazdy ¢lovek alespon jednou premyslel nad smrti, nad tim jak bude probihat nebo co bude
po ni. Stejné tak nad timto muze premyslet dité, zvlasté to, které vi, ze se jeho smrt blizi.
V této kapitole se budeme prevazné vénovat komunikaci s umirajicim ditétem, ale s timto

uzce souvisi 1 jeho predstava smrti.

3.1 Faktory ovlivitujici vyvoj konceptu smrti u ditéte

Existuje n¢kolik faktort, které ovliviiuji pfedstavu konceptu smrt.
o Vek
e Kognitivni zralost — kognitivni zralost u jedince je velice individudlni, i1 pfesto, ze
existuje priblizny popis, jak dit€ v daném véku smrt vnimé, neznamena to, Ze se jeho
kognitivni zralost nemize lisit. Existuji i studie, které tvrdi, ze umirajici dit¢ po

kognitivni strance dozrava rychleji, nez jeho zdravi vrstevnici.
e ZkuSenost se smrti
o Osobni — smrt nékoho blizkého
o Neosobni — televize, pocitac

e Religiozita — vira v nabozenstvi mtize ovlivnit nasi pedstavu o smrti, ale také o tom,

co se s télem dé&je po smrti.

e Uzkost rodict, tizkost déti — uzkost jak u rodic¢l, tak u déti je z velké ¢asti ovlivnéna
komunikaci s interdisciplindrnim tymem, dikladnym vysvétlenim a porozuménim

muzeme uzkost v rodiné minimalizovat.

e Komunikace v rodiné€ s Iékafem, s terapeutem — k tomu tématu se vztahuje otdzka,
zda ditéti fict diagnoézu jeho onemocnéni a mluvit s nim o smrti nebo ne. Studia
v poslednich letech ukazuji, Ze i1 dit¢ nebo obecné jedinec s nevylécitelnou nemoci
vytusi, Ze umird i bez toho, aby byl ptimo o svém zdravotnim stavu informovan. Dle

vvvvv

podani informace ditéti. (Raudenska, 2011)
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3.2 Pojeti smrti z hlediska vyvoje ditéte

Velmi dilezitym aspektem piijeti smrti je veék ditéte. Predstava a chapani smrti se 1isi
s postupnym kognitivnim dozravanim jedince. V literatufe miizeme najit n¢kolik fazi

uvédomovani si smrti a to ve vztahu k jejich vyvojovému obdobi.
Batolata

Déti mladsi tf let nechapou smrt a vétSinou nejsou schopny rozliSovat mezi zivym a mrtvim.
Jejich bolest prameni z nepfitomnosti osoby, na kterou byli zvykli a muze se objevovat

separac¢ni uzkost. (Plevova, Slowik, 2010)

Déti kolem tietiho roku Zivota chapou smrt vétSinou jako zohaveni, zac¢inaji prozkoumavat
okoli a mohou se setkat naptiklad s pfejetym zvifetem na silnici nebo s télickem ptacka,
kterého roztrhala kocka. Déti se v tomto obdobi zabyvaji integritou svého téla a maji strach

ze vseho, co by ji mohlo znicit, tedy i obava ze smrti. (Kiibler-Rossova, 2003)
Piedskolni vék

Déti ve véku 3-4 let povazuji smrt za doCasny stav a ocekavaji, Ze se ¢lovek miize vratit zpét

do Zivota. Maji jiné pojeti Casu, néZ dospéli. Na ztratu ale mohou reagovat neklidem.

V ptedskolnim véku, obdobi kolem 4-5 roku zivota, dit¢ smrt chape jako usnuti nebo odchod
s moznosti navratu ¢i probuzeni. Détem se rozviji magické mysleni a véfi, Ze je milovana
osoba v nebi nebo pod zemi a miZe se z tohoto mista vratit nazpét. Stejné jako v batolecim
véku se mliZe objevit separacni tizkost. Déti v tomto veéku také véfi, Ze mohou svym pfanim
zavinit néci smrt (naptiklad se dit€¢ na nékoho blizkého rozzlobilo a ptalo si jeho smrt).

(Plevova, Slowik, 2010)
Mladsi $kolni vék

Jedna se o 6-8 vek ditéte, kdy je smrt personifikovana. Déti si ji predstavuji jako bubdka,
smrtku, ¢i kostlivce. Tuto podobu vétSinou piejimaji z pohddek. Mysli si, ze pfi splnéni
uréitych podminek mohou smrti uniknout. Casto se také déti v tomto véku zajimaji o to, co

se déje s télem po smrti. (Kiibler-Rossova, 2003)
Stars$i Skolni vék

Kolem devatého roku deti zacinaji chapat umirdni jako soucast zZivota, nezvratitelny stav a

definitivni konec. Néktefi odbornici, ale mluvi uz o 7 roku zivota.
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., Déti v tomto obdobi mohou na smrt blizké osoby reagovat rizné, od tichého stazeni az
izolace po hlasité vyjadrovany zarmutek, jimz pritahuji pozornost a dozaduji se nahrazeni

milované osoby. “ (Plevova, Slowik, 2010, s. 183)

Stejné tak se ale mohou v tomto obdobi jesté objevovat vycitky za smrt blizké osoby nebo
poznamky jako: ,,Maminka se vrati na jarni prazdniny.“ nebo otazky typu: ,,M4 maminka

v nebi co jist?*

Déti s terminalnim onemocnénim jsou schopny plné chéapat svoji blizici se smrt a tim 1

odlouceni od svych blizkych (piedevs§im rodici) a svého bézného Zivota.
Dospivani

Pokud jde o mladistvé, vnimani smrti se pfili$ nelisi od vnimani smrti dosp€lych. Jde spise
o to, Ze mladistvi ¢lovék hledd sdm sebe, proziva spoustu zmén a po psychické strance miize
byt toto obdobi velmi narocné. Pokud se tedy jesté ptida smrt blizké osoby, mize byt tato
situace az k neuneseni. Je proto dilezité mladym lidem v této situaci naslouchat a umoznit

jim ventilaci jejich pocitii. (Kiibler-Rossova, 2003)

Dospivajici jedinci se smrti vétSinou neboji. Mysli si, Ze se jich smrt netyka a Casto také
riskuji a hazarduji se zivotem. Pfesto ale mohou smrt blizkého vnimat velmi siln€, mohou se
1zolovat od okoli, proZivaji vztek, uzkost a zmatek, dokonce se mohou objevit i sebevrazedné

tendence.

Umirajici dospivajici chape svoji aktualni situaci a smrt vnima jako néco realné existujiciho,
definitivniho, nezvratného a univerzalniho. I v termindalni fizi nemoci dospivajici vnitiné

zraje a vyviji se, 1 kdyz tento proces uz nedojde svého naplnéni.

U umirajicich adolescentll se neobjevuje jenom strach ze smrti, ale 1 strach, jak je vidi a
vnima jejich okoli. Maji €asto pocity nenaplnéni svého Zivota a také mohou pocitovat vztek,

ze nemohou d¢lat to, co ostatni vrstevnici. (Haskovcova, 2007)

3.3 Komunikace v détské paliativni péci

Komunikace je ve zdravotnictvi velmi diilezitd. Neznamena jenom mluvit, ale také sdélovat
a ziskavat informace. Mnohdy na komunikaci zalezi 1 na§ Zivot. Komunikace s umirajicim
ditétem neni o nic méné dulezita jako s ditétem, které se brzy uzdravi. Komunikace miize u
terminalné¢ nemocného ditéte zvysit kvalitu jeho zivota a zvlasté pozitivné ovlivnit jeho

psychicky stav. (Plevova, Slowik, 2010)
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Pti komunikaci s umirajicim ditétem se mizeme Casto setkat s poklddanim konfrontacnich
otazek, naptiklad: ,,Umirdm?, Existuje nebe?*, ,,Co se stane, kdyZ nckdo zemie?*.
Odpovedét na tyto otazky je velmi naro¢né. Sami si na né neumime odpovédét, a kdyz se
dostaneme do situace, kdy chce po nas umirajici dité slySet adekvatni a citlivou odpoveéd’,
muze se stat, ze nas zaplavi pocit strachu a nervozity a budeme se snazit uniknout. Je
dalezité, abychom se na tyto otazky pfipravili a ditéti podali vzdy pravdivou odpoveéd’. Déti
nemuzeme pied smrti ochranit, a pokud zabranime komunikaci na téma smrti a umirani,
neumoznime jim porozumét jejich situaci a vyrovnat se s ni. Toto mlze vést k tomu, Ze si

dit€ vytvofi neptesné a neadekvatni ptredstavy. (O’Connor, Aranda, 2005)

Déti s terminalnim onemocnénim si vétSinou svij zdravotni stav a konecnost Zivota
uvédomuji a pojmu smrti rozumi vic nez jejich zdravi vrstevnici. Ne na intelektualni, ale na

duchovni roving. (Kiibler-Rossova, 2003)

3.4 Jak déti komunikuiji

Déti nejcastéji komunikuji ttemi zplsoby: feci téla, pomoci hry a béZzné, mluvenym slovem.
Re¢ téla je vétsinou u déti dobie Citelna, nesnazi se nic skryvat a pretvatovat se. Stejné tak
si ale davejte pozor i na svoji fec téla, deti ji totiz velmi citlivé vnimaji, a pokud poznaji, ze

k nim nejste upfimni, mohou se velmi rychle uzavtit do sebe.

Hra je pro dit€ velmi pfirozenym zptsobem komunikace, proto je vhodné se na komunikaci

s umirajicim ditétem trochu pfipravit a vzit si s sebou napftiklad néjaké hracky nebo papir a

Vv

Pfi mluveném slové je dulezité, abychom svoji fe¢ ptizpusobili ditéti. To znamena

nepouzivat slozZité a odborné pojmy a vyvarovat se pfedsudkiim. (Amery, 2017)

3.5 Bariéry v komunikaci s détmi

Socialni faktory

Existuje velky rozdil mezi vyspélymi a zaostalymi staty. V rozvinutych zemich je smrt ditéte
vzéacna, lidé na ni nejsou pfipraveni, naopak v rozvojovych statech se mohou lidé stat proti

smrti ditéte imunni.

Kulturni faktory
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Zde je zésadni hlavné pohled na svét, to jak vnimame zdravi, nemoc a umirani. Méli bychom

si uvédomit, ze kazda kultura ma jiné stereotypy a je potieba je tolerovat.
Jazykové faktory

Pti rozhovoru s ditétem a jeho rodinou mizeme narazit na riizné piekazky. Proto je dalezité,

abychom se ujistili, Ze to, co jsme fekli, bylo spravné pochopeno.
Faktory na strané pacienta

Problém miize nastat v tom, Ze dit¢ referuje o svym problémech pouze ¢astecné nebo se
snazi disimulovat, aby se vyhnulo bolestivym proceduram, pobytu v nemocnici nebo

nechtéji obtézovat personal a vystrasit rodice.
Vytvareni predpokladu

V praxi se mlizeme setkat s tim, Ze budeme naptiklad u onkologicky nemocného ditéte
v terminalni fazi predpokladat strach z bolesti v zavéru zivota, ono se ale mize obavat toho,
ze po smrti jeho té¢lo sezerou Cervi. Abychom se vyhnuli témto nezddoucim usudkiim, je

dulezita oteviend komunikace a naslouchani.
Obavy z rozesmutnéni

V tomto piipadé se objevuje otazka, jestli informovat dité nebo nikoli. Casto se miizeme
setkat s tim, ze rodiCe si nepieji, aby bylo dit¢ o svém zdravotnim stavu informovano.
V tomto piipadé bychom méli hledat rovnovdhu mezi ptfanim rodi¢l a vedenim péce

v nejlepSim zajmu ditéte.
Obava z vyvolani silnych emoci

Pfirozen¢ se nechceme objevit v blizkosti vyvolanych emoci jako je vztek, strach, plac,
odmitnuti a deprese a také se tomu snazime predchazet. Pro dité a jeho rodinu je, ale velmi

dilezité, aby si mohli tyto emoce nalezité prozit.
Soucitna bolest

VSsichni mame obavy z nemoci a vlastni smrti. Setkani s umirajicim ditétem je velmi naro¢na

situace. Casto se dostavuji obavy, Ze ztratime kontrolu nad situaci a projevime vlastni emoce.
Obavy z neschopnosti vyresit situaci

Mame pocit, Ze bychom méli byt schopni nabidnout rodiné pomoc a pfipadad nam, ze jsme

v situaci selhali. To, Ze nejsme schopni jiz nic udé€lat pro vyléceni ditéte, neznamena, Ze
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nejsou jiné zpusoby, jak rodiné pomoct. Naptiklad oteviena komunikace, upiimnost,

naslouchani a podpora. (Amery, 2017)

3.6 Rady pro komunikaci s umirajicim ditétem

Podle Kiibler-Rossové (2003) bychom méli s komunikaci vyckat, az dité nastoli toto téma
samo. M¢li bychom k ditéti usednout, vyhradit si ¢as a naslouchat jeho strachiim a starostem.
Je také dobré, abychom pusobili uvolnéné a snazili se ditéti vice piizpisobit, napiiklad
sednout si k nému na zem nebo na postel, usmivat se, psobit ptatelsky a oteviené. K tomuto
rozhovoru je vhodné zajistit ptijemné prostiedi a zajistit pohodli ditéte. Pokud si dit¢ pieje
u rozhovoru hrét, nechte ho. Dokonce je i vhodné, pro lepsi pochopeni, pouzit k predani
informaci nebo vysvétleni nékterych pojmt hracky. Déle je vhodné dité podporovat a
chvalit, naptiklad kdyZz zvladdne zakrok nebo vejde do ordinace bez place. MuzZete si

napiiklad pfipravit néjaké nalepky nebo lizatka jako odménu.

Stejné jako je dulezité pristupovat k ditéti pratelsky a oteviené, je i dilezité poskytnout ditéti
prostor. Nevnucovat se mu, pokud na to zrovna nemé naladu. Také neusilovat o pfiliSny
osobni kontakt. Pohlazenim nebo chycenim za ruku si mizete s ditétem vytvofit jeste blizsi
vztah, ale naptiklad poklepéavani, Stipani do tvare nebo cuchéani vlasi muze byt ditéti

nepiijemné a vlezlé. (Amery, 2017)

Pro usnadnéni komunikace na téma smrti miZeme napiiklad zvolit i pred¢itani knihy, ktera
se touto problematikou zabyva. Existuje n€kolik publikaci, které se snazi détem vhodnym a
¢tivym zpasobem smrt zprosttedkovat, naptiklad Kdyz dinosauriim nekdo umre, O smrti

smrtouci nebo Dévédtko s kosou. (Plevova, Slowik, 2010)

Literatura, kterou je vhodné pouZzit pii komunikaci s ditétem o smrti, byla v roce 2017
zmapovana pomoci systematické review. Vysledkem bylo 210 knih, které je mozné vyuzit
jako vhodny zplsob komunikace. Kazdé4 kniha prosla obsahovou analyzou. Umirajicim
subjekt byl nejcastéji prarodi€ nebo zvife a ve 122 knihach se vyskytly duchovni prvky.
(Arruda-Colli, Weaver, Wiener, 2017)

vvvvvv

kompletni 1 pfesto, Ze je kratky a Ze ho blizci nepfestanou milovat a nezapomenou na n¢j.

(O’Connor, Aranda, 2005)
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3.7 Sdéleni zavazné zpravy a informovanost o stavu ditéte

Rodic¢e by méli byt dostatecn¢ informovani o zdravotnim stavu svého ditéte. A to i v ptipadé
oznameni ukonceni kurativni 1écby. Zdravotnici se Casto vyhybaji sd€leni zdvazné zpravy,
je to pro né obtizna situace a z tohoto diivodu nékdy dojde k tomu, Ze maji rodi¢e mylné
informace. Zavazna zprava by méla byt rodi¢im sdélovana upifimné, ale zaroven citliveé. Je
vhodné, aby byla zprava zopakovana a zdravotnik by se mél ujistit, Ze ji bylo dobie
porozumeéno. V piipadé, ze si rodi¢e zavaznou zpravu nevylozi realné, mize dojit k tomu,
ze bude naptiklad odmitat paliativni péci a v kazdém ptipadé bude véfit v uzdraveni svého

ditéte, i kdyz uz se dit¢ bude nachazet v terminalnim stadiu nemoci.

K samotnému sdé€leni zavazné zpravy rodi¢iim a samotnému ditéti by mélo byt pfistupovano
citlivé. Zprava by méla byt sd€lena v soukromi a rodicim by mél byt doptan dostatek casu
pro vstiebani a naslednou diskuzi. Na sdéleni zavazné zpravy o zdravotnim stavu by se mél
zdravotnik pfipravit a dopfedu zjistit, jak pfesné chapou rodice zdravotni stav ditéte, aby

nedoslo k nedorozuméni. (Amery, 2017)

V praxi se mizeme setkat s nékolika situacemi, které¢ se tykaji informovanosti rodict a
samotného ditéte. Nekdy si rodice pieji, aby jejich dité nedostalo zddné informace o tom co
se s nim déje. Dité, i ptes svilj nizky vek, ale vétSinou vytusi, ze se néco déje. Tim ze bude
dit¢ dostavat 1zivé a nepravdivé informace a budeme mu tzv. ,,mazat med kolem pusy*,
ztratime jeho divéru. Dalsi neptiznivou situaci miZe byt to, Ze vSichni o vdZzném zdravotnim
stavu védi, ale nikdo o tom nemluvi. V tomto piipad¢ je dulezité si srodi¢i a ditétem

spolecné promluvit a snaZit se v nich povzbudit spole¢nou komunikaci a sdileni svym emoci.

Rodiné by méla byt zdvazna zprava sd€lovana postupné a po ¢astech. Pokud se totiz dostane
¢lovék pres urcitou Uroven bolesti, pfestane vnimat. Zdravotnik by mél také pocitat
s moznym popirdnim a smlouvani. Jedna se o pfirozené obranné mechanismy. Pokud je ale
roding poskytnut dostatek ¢asu a podpora, tak se na danou situaci ve vétsSing piipadech
adaptuji. Pokud ale chtéji nad situaci prevzit za kazdou cenu kontrolu, je potieba jim
vysvétlit, Zze zplisobovanym stresem a napétim mohou zranovat své dité, protoze to snadno

rozpozna, ze je néco Spatnge.

Po sdéleni zdvazné informace by m¢l byt poskytnut ¢as na vstiebani informace, ale také
opora, napiiklad ve formé& kontaktu na zdravotnika. Rodina bude mit jistotu, Ze se ma na
koho obratit a bude se citit jistéji a bezpecné&ji a 1épe zvladne nadchézejici tézké situace.

(Amery, 2017)
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4 DETSKA PALIATIVNI PECE V CESKE REPUBLICE

4.1 Vyvoj détské paliativni péée v Ceské republice

Détska paliativni péce se do povédomi dostavé velmi pomalu. V roce 2014 probéhla I. Ceska
konference détské paliativni péce, ktera pomohla mobilnim hospicim v CR poskytovat
paliativni pé¢i i détem. Konference probéhla diky obecné prospéné spoleénosti TRI, Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny a Asociace poskytovateli hospicové a paliativni péce. Cilem
konference bylo oteviit téma poskytovani péce nevylécitelné nemocnym détem a zahajit
tvorbu standardil pé¢e. Prvnimi poskytovatelem détské paliativni péde v CR jsou mobilni
hospice Cesta domit (Praha) a Ondrasek (Ostrava). OndraSek tuto sluzbu pro
Moravskoslezsky kraj nabizi jiz od roku 2011. V roce 2016 vznikl mobilni hospic Nejste
sami, ktery se také vénuje poskytovani péce nevylécitelné¢ nemocnym détem. Jistou formu

podpory rodindm nevylécitelné nemocnych déti nabizi od roku 1991 nada¢ni fond Klicek.

Pod Ceskou spoleénosti paliativni mediciny vznikla v roce 2015 Pracovni skupina détské
paliativni pé&e. Jejim cilem je zafadit do zdravotniho systému CR i standardy détské
paliativni péce a také zajistit dostupnost péce pro nevylécitelné nemocné déti. V roce 2016
a nasledné€ v roce 2017 prob¢hla druha a tfeti konference détské paliativni péce, které mély

mimo jiné za cil také zmapovat potiebnost paliativni péce pro déti v CR. (Mojzisova, 2017)

4.2 Soudasna situace détské paliativni péfe v Ceské republice

Paliativni pé&e jako takova je v CR stale tabuizovanym tématem. O to vice, kdyZ se jedna o
paliativni péci u déti. Vetejnost neni o paliativni péce dostate¢né informovana a celkove se
v§emu, co je spojené se smrti, lidé radéji vyhybaji. Dokonce 1 zdravotnici se pokud mozno
tomuto tématu vyhybaji a v praxi slovo paliativni rad¢ji ani do svych slovnikii nezatazuji.
V CR potiebuje paliativni péée okolo ti tisic rodin. U déti sice vét§inou neni problémem
zajistit pecujici osobu, kterou jsou ve vétSiné pripadi rodiCe. Potiz je spiSe s nalezenim
vhodné organizace, ktera by poskytla péci nevyléCitelné nemocnému ditéti.

(www.tribune.cz, 2018)

Odbornici, ktefi se détské paliativni péci vénuji, varuji, Ze péce neni viibec dostupnd v fade
regionli CR. Neni dostatek organizaci, které by poskytovaly pomoc a podporu umirajicim
détem a jejich rodinam. Situace se sice za posledni tfi roky zlepSila, pfibyvaji organizace,

které jsou ochotné do péce prevzit nevylécitelné nemocné dité. VEtSinou se jednd o mobilni
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hospic, ktery pavodné fungoval pouze pro dospé€lé. Problém ale nastava predevsim u déti
s neonkologickou diagndzou, které predstavuji vétSinu détskych pacientl, ktefi potrebuji
paliativni péci.

Kamenny hospic pro nevylégitelné déti v CR neexistuje viibec. Tim padem je i nedostatek
respitni péCe pro rodiny déti. Je nedostatek Skolenych odbornikii, kteti by mohli péci
poskytovat. Na vysokych skolach se s oborem paliativni péce pro déti viibec nesetkame,
proto je nedostatek medik, kteti by méli s touto oblastni né¢jaké zkusenosti. Nasledkem toho
se naskytuji problémy v komunikaci z diivodu nedostatecné piipravenosti. I. 1ékafska fakulta
v Praze a 1ékarska fakulta v Brn€ nabizi paliativni péci alespon jako volitelny predmét. Na

nékterych fakultach, ale paliativni péce upln¢ chybi. (Mojzisova, 2017)

V CR nam chybi predev§im nemocniéni paliativni tymy, které by mély rodinu a dit& ptipravit
na pireddni do doméci péce. Nemocnicni paliativni tym funguje prostiednictvi détské
onkologické kliniky détské fakultni nemocnice v Brné a Fakultni nemocnici Motol v Praze.
V ramci nemocni¢niho paliativniho tymu by méla také fungovat paliativni ambulance, ktera

by vedla péci o tyto déti a rozhodovala, jakou péci dite presné potiebuje.

Bariérou v rozvoji détské paliativni péde v CR je nedostateéné financovéani této oblasti.
Ministerstvo zdravotnictvi v roce 2017 na détskou paliativni péci vyhradilo 800 000 korun.
To je Castka, se kterou se dalo uspesné rozvijet péci pro umirajici déti. Zacaly se potradat
kurzy détské paliativni péce, e-learning, rozbchla se publikacni ¢innost a to vSe bylo
financovano z této dotace. Minuly rok bylo ale vyclenéno pouhych 20 000 tisic. Dalsi
prekazkou v rozvoji je i to, Ze paliativni péce (ani pro dospélé, ani pro déti) neni hrazena
z vetejného zdravotniho pojisténi, protoze poskytovatelé paliativni péce vétSinou nemaji
uzavienou smlouvu. Pro rodinu nevylécitelné nemocného ditéte je velmi finanéné narocné
zajistit mu odpovidajici péci. S timto mohou rodiné pomoc rizné nadac¢ni fondy (Krtek,

Klicek). (www.tribune.cz, 2018)

4.2.1 Poskytovatelé détské paliativni péce v Ceské republice

V CR mizeme najit 14 poskytovateltl alespoii n&jaké formy détské paliativni péce. Cilend
uvadime néjaké formy, protoze se jednd i o nada¢ni fondy. Jak uz jsme vySe zminovali,
zafizenich, které jsou ochotny tuto péci poskytnout, za posledni tfi roky pfibilo. Jedna se ale
pfedevsim o mobilni hospicovou péci, ktera rozsifila svoji cilovou skupina o nevylé€itelné

nemocné déti.
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Domaci hospic Cesta domii

Neziskova organizace, kterd poskytuju sluzby domdaciho hospice nevyléc¢itelné nemocnym
pacientim jakéhokoliv véku, tedy 1 détem. Kromé domaci hospicové péce poskytuje Cesta
domt také poradnu, paliativni ambulanci a odlehcovaci sluzby. K dispozici maji také
knihovnu s publikacemi o umirdani a smrti a vénuji se 1 publikacni cinnosti.

(www.cestadomu.cz)
Tym détské paliativni péce FN Motol

FN Motol diagnostikuje rocné nékolik tisic Zivot ohrozujicich onemocnéni u déti. Na zakladé
toho vytvofili nemocniéni paliativni tym, ktery se s rodinou a nemocnym ditétem snazi
vytvoftit plan péce s cilem zkvalitnit jeho Zivot. Zamétuje se pfitom na vyhledani vhodné

navazné péce v regionu pacientova bydlisté. (www.fnmtol.cz)
Mobilni hospic p¥i Masarykové nemocnici, Usti nad Labem

Zatizeni je urceno primarné pacientlim, kterym bylo diagnostikovano zivot ohrozujici nebo
limitujici onemocnéni a kurativni 1é¢ba selhala. Jejich zdravotni stav se celkové zhorSuje a
pacient si preje zlstat v domacim prostiedi. PéCi poskytuji také nevylécitelné nemocnym

détem. (www.kzcr.eu)
Mobilni paliativni tym — Fakultni nemocnice Brno

MUDr. Petr Lokaj poskytuje se svym tymem paliativni péce pro déti jiz od roku 2008.
Z pocatku, se jednalo pouze o péci pro déti s onkologickou diagndzou, v soucasnosti je péce
poskytovana i détem s jinym Zivot ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim. Od roku

2008 se podatilo paliativnimu tymu doprovodit kolem 150 déti. (www.fnbrno.cz)
Domov — Plzefiska hospicova péce, z. u.

Domaci hospic v Plzni ptijal do péce prvniho klienta v roce 2016. Kazdym rokem se
navysuje pocet pacientll, které domaci hospic doprovodi. Pecuje predevSim o pacienty
v kone¢ném stadiu jejich onemocnéni. Paliativni péci poskytuje také détem, ale pouze
v termindlnim stadiu, protoze zatim nejsou schopni o détského pacienta pecovat v horizontu
nekolika mésict nebo 1 let. Krom¢ mobilni hospicové péce poskytuji také odlehcovaci

sluzbu, paliativni ambulanci a socialni poradnu. (www.domov-plzen.cz)
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Domaci hospicova péce Iris — Oblastni charita Pelhfimov

Péce je poskytovana prevazné vazné nemocnym pacientim, ktefi se nachdzeji v posledni
fazi onemocnéni a cht¢ji zustat v domacim prostiedi. Péce je poskytovana jak dospélym, tak
1 détem. Dale se také domaci hospic snazi pomoci rodindm téZce nemocnych a odleh¢it jim

pfi péci o né, poskytuje tedy i odlehCovaci sluzbu. (www.pelhrimov-charita.cz)
Energeia, o. p. s.

Jedna se o nestatni zdravotnické zafizeni, které poskytuje paliativni péci nevylécitelné
nemocnym détem a jejich rodinam. Pasobi v Pardubickém a Kralovehradeckém kraji. Péce

je bezplatna, je hrazena z hospodarské ¢innosti spolecnosti. (Www.energeia.cz)
Perinatalni hospicova péce Dité v srdci, z. s.

Spolek Dité v srdci poskytuje perinatalni hospicovou péci, pomoc a podporu rodindm, které
se potykaji s potratem, s nepfiznivou diagnoézou jest€¢ nenarozeného plodu, s narozenim
mrtvého ditéte nebo imrti novorozence ¢asné€ po porodu. S rodinami pracuji jest¢ dlouho
dobu po tmrti miminka. Plsobi primarn¢ v Kralovehradeckém kraji, ale v soucasné dob¢

funguji dalsi dvé pobocky a to v Tteboni a v Zabtehu. (www.ditevsrdci.cz)
Nejste sami — mobilni hospic, z. 0.

Neziskova organizace, kterd poskytuje paliativni péci pacientim v terminalnim stadiu.
Cilovou skupinou jsou dospéli, ale 1 déti. Pro détské pacienty je péce poskytovana zdarma.
Mobilni hospic poskytuje také odlehcovaci sluzbu a socidlni poradenstvi.

(www.nejstesami.eu)
Mobilni hospic Ondrasek, o. p. s.

Mobilni hospic poskytuje odbornou pomoc nevylécitelné nemocnym détem a dospélym.
Jeho pisobnost je v Moravskoslezském kraji a dojezd je 30km od Ostravy. Zafizeni
poskytuje nejenom mobilni hospic pro déti, ale také Détsky hospicovy stacionaf. Provozni
doba stacionare je od 8:00 do 15:00, ve vybranych terminech do 18:30 a k dispozici jsou tii

lizka. (www.mhondrasek.cz)
Domaci hospic PAHOP, z. 1.

Doméci hospic poskytuje paliativni hospicovou péce termindln€ nemocnym pacientiim, kteti
chtéji zlstat v doméci péci. V ramci hospice funguje také hospicovéa poradna. Piisobnost

mobilniho hospice je ve Zlinském kraji. V roce 2018 mél domaci hospic PAHOP v péci take
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dvé déti s nevylécitelnym onemocnénim. Kromé paliativni péce poskytuje také péci

odleh¢ovaci. (www.centrum-pahop.cz)
Nadac¢ni fond Klicek

Klicek se snazi zlepSovat zivotni podminky vazné nemocnych déti a podporovat rodice
v péci o né. Angazuje se také v publikacni ¢innosti a v piekladu zahrani¢nich publikaci.
Porada letni ozdravné tabory a jeho cilem je vybudovat détsky hospic. Funguje jiz od roku

1991. (www klicek.org)
Nadac¢ni fond Krtek

Jedna se o nadacni fond détské onkologie v Brné, ktery poskytuje komplexni podporu
onkologicky nemocnym détem a jejich rodindm. Jedna se teda spiSe o podporu détem
s onkologickou diagndzou, ale nada¢ni fond uzce spolupracuje i1 s paliativnim tymem

fakultni nemocnice Brno. (www .krtek-nf.cz)

Diim pro Julii

Jedna se o projekt, jehoZ cilem je vytvofit prvni détsky kamenny hospic v CR. Byla zaloZena
neziskova organizace Dim pro Jalii, z. 0., kterd ma opravnéni zafizeni tohoto typu
provozovat. Nada¢ni fond Zerafa organizuje vefejnou sbirku za uGcelem shromazdéni
finan¢nich prostredkli na vystavbu hospice. Hlavnim cilem hospice by bylo poskytnout
rodindm pomoc a prostor pro odpocinek pii péci o své nemocné dit¢. Hospic by byl

uzpusoben tak, aby zde rodina mohla travit spole¢ny ¢as. (www.dumprojulii.com)

4.3 Cinnost zdravotné socialniho pracovnika/socialniho pracovnika
v paliativni péce u déti

krizovych situaci v zivoté ¢lovéka. Rodice se v této chvili citi ztraceni a jejich chut’ do Zivota
mizi. VéEtSinou maji jistotu, ze se po zdravotnické strance o jejich dité stard personal
nemocnice nebo piipadné mobilniho hospice. Po strance psychické je tu pro né cCasto
psycholog. O stranku socialni by se v tomto pfipadé¢ mél starat socialni nebo zdravotné

socialni pracovnik.
Mluvime-li pravé o zdkladnim poradenstvim, nasmérovani na vhodnou navazujici
organizace, poskytnuti pomoci pfi vyfizovani ptispévku na péci nebo jednoduse o poskytnuti

podpory v narocné zivotni situace je vhodné zapojit socidlniho pracovnika. Pravé
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v mobilnich hospicich je Casto socidlni pracovnik soucasti multidisciplinarniho tymu
pecujiciho o dité. VEasné vyfeseni situace po strance socialni miize usnadnit rodin€ proces
umirani jejich ditéte.

Socialni pracovnik nehraje svoji roli pouze v procesu umirani ditéte, ale je také velmi
napomocen i po smrti ditéte. Rodice jsou zdrceni odchodem svého ditéte a jiz jim nezistavaji
sily na pldnovani pohibu a véci s nim spojenymi. Socidlni pracovnik by m¢l byt praveé v této
chvili pfitomen a pomoci zajistit distojné rozlouCeni s ditétem. Paliativni péce
multidisciplinarniho tymu, jejimz ¢lenem je 1 socialni pracovnik smrti nekonci, ale prave
pokracuje i v obdobi truchleni. Mizeme se setkat i s tim, Ze mobilni hospice potadaji

svépomocné skupiny pro pozustalé, kde si prave i rodi¢e mohou sdélit své zkusenosti.
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II. PRAKTICKA CAST
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5 PREHLEDOVA STUDIE

Pro praktickou cast této bakalarské studie byla zvolena ptfehledova studie. Konkrétné se
jedna o mapujici prehled nebo tzv. systematické mapovani, které se opird o rozsahlejsi
soubor praci na téma détské paliativni péCe za Casové obdobi od roku 2014 do roku 2019.

(Mareg, 2013)

Pro vyhledani vhodnych praci byly vyuzity databaze Web of Science a EBSCO. Celkova

doba vyhledavani vyzkumi byla ptiblizn¢ 1 mésic.

5.1 Cil prehledové studie

Cilem této ptehledové studie je shromazdit informace o poskytovani détské paliativni péci

ve vyspélych zemich, tyto informace dale rozttidit a shrnout do vétSich celk.
Vyzkumna otazka:

Jaké existuji informace o pribéhu poskytovani détské paliativni péfe ve vybranych

vyspélych zemich?
Cile studie:

1. Predlozit poznatky o pribéhu poskytovani détské paliativni péce ve vybranych
vyspélych zemich.

2. Roztiidit ziskané poznatky o poskytovani détské paliativni péce do vétsich celkd.

5.2 Definovani kritérii pro vybér publikaci pro prehledovou studii
Kritéria pro zatazeni

e Databdaze, v nichZ je hledani uskute¢néno: EBSCO, Web of Science
e Prace za poslednich 5 let, které jsou pfistupné v databazich zdarma
e Jen prace publikované v anglické, ceském a slovenském jazyce

e Jen prace z obdobnych sociokulturnich podminek — vyspélé staty

e Prace zalozené na smiSeném pfistupu

e Jen prace, v nichZ jsou piesné€ popsany pouzité postupy

e Jen préce, v nichz je pfesné popsan vyzkumny soubor
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5.2.1 Vybér a analyza studii

Hodnoceni relevance studii probihalo dvoufdzové podle Klugara (2015). V prvni fazi byl
hodnocen nazev studie a kriticky procten abstrakt. Pfi hodnoceni nazvu jsme se setkavali
s vyfrazujicimi kritérii — ndzev se netykal détské PP, nebyl dostupny plné text studie zdarma,
jednalo se o prace zrozvojovych zemi, prace byla v jiném, nez anglické, ¢eském nebo
slovenském jazyce. Druhd faze se zamétovala na kritické procteni cile, metodiky, vysledka

a diskuze studie. Studie oznacené jako vhodné, byly dale zatazeny do ptehledové studie.

Obrazek 1: Postup redukovani ptivodné vyhledaného souboru, tak, aby zbyly pouze

relevantni studie

Studie vyhledané v databézich podle
kli¢ovych slov, prvotné vyhledany soubor
studii. (n = 347)

Studie vyiazené po prostudovani

@ |::> nazvu a abstraktu. (n = 244)

Studie, které se po prostudovani abstraktu
zdaly byt relevantni a bylo vyhledano jejich
plné znéni. (n = 103)

@ |::> Studie, které byly vyiazeny po
kritickém procteni a nespliiovaly
Studie, které vyhovély definovanym definovana kritéria. (n = 85)

kritériim a byly zatazeny do piehledové
studie. (n = 18)
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5.2.2 Kliicova slova pro vyhledavani v databazich

Databaze Web of Science

Tabulka 1: Pouzita klicova slova v databazi Web of Science

Klicové slova Celkovy pocet Pocet vyzkumd,

nalezenych vyzkuma které splnily vyse

uvedena kritéria

1. Methods in children palliative care = 28 3

Trends in children palliative care

2. Pediatric palliative care 97 3
End of life care in children

Children palliative care

Databaze EBSCO

Tabulka 2: Pouzita kli¢ova slova v databazi EBSCO

Kli¢ové slova Celkovy pocet Pocet vyzkumd,

nalezenych vyzkumti které¢ splnily vySe

uvedena kritéria

1. Pediatric palliative care 15 4
Children palliative care
End od life in children

2. Methods in pediatric palliative 10 1

carc

3. Children palliative care 197 7
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5.3 Vysledky prehledové studie

Jednotlivé vyzkumy uvadime v ramci téchto skupin:

e vyzkumy zaméiené na vzorce péce a poskytovani détské paliativni péce v dané zemi;

e vyzkumy zamétené na kvalitu Zivota déti, kterym je poskytovana paliativni péce;

e vyzkumy zamétfené na zkuSenosti pracovnikii v détské paliativni péci;

e vyzkumy, které se zabyvaji nastavenim planu péce v détské PP;

e vyzkumy zaméfené na management bolesti v détské paliativni péci;

e vyzkumy zamétené na rodinu déti, kterym je nebo byla poskytovana PP.

Tabulka 3: Vyzkumy zaméfené na vzorce péce a poskytovani détské paliativni péce v dané zemi

Nazev Autor Misto Cil Pouzita Vysledky
vyzkumu vydani a metodologie
rok

Posledni dva | Vemuri, | Melbourn | Zjistit, zda jsou déti | Retrospektivni | VétSina déti byla pfijata do

roky  Zivota | Sidhart e zapojeny do | analyza u 48 | PP 6 mésici pred smrti,

déti s tézkym (Australie | paliativni péce (PP) | déti tretina na JIP, u 60 % déti

télesnym )-2018 a zda existuje rozdil | s postizenim od | byl nastaven plan péce

postizenim: v poskytovani péeu | roku 2013 do | pfedem, 90%

pozorovani déti s progresivnim a | roku 2015. pravdépodobnost

z tercialniho nonprogresivnim doporuceni péce u déti

détského onemocnénim. s progresivnim

centra. onemocneénim, 57 %
pravdépodobnost u  déti
s nonprogresivnim
onemocnénim.

Predpoveéd Widger, | Ontario Zjistit, u kterych déti | Retrospektivni | U 166 déti byla poskytnuta

zapojeni Suthadha | (Kanada) | se vyuzivd SPPC a | analyza registru | SPPC (29 %), u 100 déti byla

specializované | r, -2018 jaky  je  dopad | déti s rakovinou | poskytnuta obecna PP (17,5

pediatrické Rapoport piistupu SPPC na | (n = 572), kterd | %). Méné pravdépodobné

paliativni péce | et al. rizikové pobyty | zemfela v letech | poskytnuti SPPC je u déti

(SPPC) a jeji ditéte na JIP. 2000-2012 na | s hematologickymi nadory,

vliv na vzorce
péce na konci
zivota u déti

s rakovinou.

rakovinu.

u déti zijicich v oblastech
s nizkym pifijmem a u deéti
zijicich ve vétsi vzdalenosti
od nemocnice. SPPC bylo

spojeno s pétinasobnym
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snizenim pfijetim ditéte na

JIP.

péte od dubna
2011 do cervna

2012.

Vzory péce na | Decourc | Boston Charakterizovat Prizkum Vétsina  déti s LT-CCC
konci zivota u | ey, (USA) - | vzorce péce na konci | pomoci zemiela v nemocnici (63 %),
déti a mladych | Silverma | 2018 zivota u déti a | dotaznikti u 114 | z toho vice nez polovina (53
dospélych n, mladych dospélych | rodici déti, | %) na JIP. Témét 50 %
s Zivot Oladunjo s LT-CCC. které zemfeli na | détskych pacienti zemielo
ohrozujicim ye, LT-CCC a byla | po vysazeni zivot udrzujici
komplexnim Balkin, jim poskytnuta | terapie, 17,5 % pacientl
chronickym Wolfe péce v détské | zemielo béhem resuscitace a
onemocnénim nemocnici. 36 % zemfelo pfi uzivani
(LT-CCCQ). bézné komfortni péce. U 79
% pacienti byla poskytnuta
PP, vétsi pravdépodobnost
poskytnuti PP je u pacient
$ progresivnim
onemocnénim CNS.
Specializovanad | Groh, Mnichov | Porovnat Analyza Onkologické  onemocnéni
domaci Fedderse | (Némeck | poskytovani SHPCu | dokumenti  u | bylo dominantni u
paliativni péce | n, Furer, | 0) - 2014 | dospélych a déti, | dospélych dospélych pacientt (87 %),
(SHPC)  pro | Borasio kterym byla | pacientdt (n = | udéti 25 %. Do konce studie
dospélé a déti: poskytnuta péce | 100) a détskych | zemielo 95 % dospélych
rozdily a v Mnichovské pacient (n = | pacientti a 45 % déti, z toho
podobnosti. univerzitni 43), kterym byla | 75 % dospélych a 90 % déti
nemocnici. poskytovana v domécim prostredi.

Kvalita zivota détskych i
dospélych  pacientd  se

zvySila  pfi  poskytovani
SHPC, zarovein byla sniZzena
zatéz pecujicitho personalu.
Pacientim v terminalnim
stadiu podle studie vice
vyhovuje umirat v domacim

prostiedim.
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Pediatricka Reid, Kalifornie | Podat zpravu o | Analyza Vsech 8 détskych nemocnic

paliativni péce: | O’Riord | (USA) - | prevalenci  sluzeb | dokumentd ve | uvedlo, ze poskytuje

konzulta¢ni an, 2014 paliativni péce | 377 pediatrické PCS a také 36

sluzby Mazzini, (PCS) v pediatrii a | nemocnicich smisenych. V détskych

v kalifornskyc | Bruno, porovnat ji s PCS u | (détské nemocnicich bylo 83 %
h nemocnicich. | Pantilat dospélych nemocnice, s nemalignim

v kalifornskych smiSené, onemocnénim, ve

nemocnicich. nemocnice pro | smiSenych 35 % a

dosp¢elé). v nemocnicich pro dospélé

54 %. Vsechny PCS byly

dostupné ve vsSedni dny,

pouze u PCS pro dospélé

byla vétsi dostupnost o

vikendech. Z vysledkd

vyplyva, ze je potiebné

zlepsit pediatrické PCS ve

smisenych nemocnicich.

Zivot Bosh, Némecko | Zjistit  zastoupeni | Prufezovy Srovnani podskupin ukazalo

omezujici Wager, -2018 hospitalizovanych pruzkum a | vyznamné rozdily, téméf

onemocnéni na | Zerniko déti s zivot | standardizované | polovina détskych pacient

univerzitnim w et al. omezujicim a zivot | rozhovory trpi zivot ohrozujicim (20

centru tercialni ohrozujicim s odpovédnymi | %) nebo zivot omezujicim

péce pro déti: onemocnénim a déti | zdravotnickymi | (27 %)  onemocnénim,

prifezova s chronickym nebo | tymy. ztoho je 82 % vzacnych

studie. akutnim onemocnéni. Z tohoto

onemocnénim. divodu je nezbytné zavést

od stfedisek tercialni péce

pediatrickou paliativni pééi.

Aspekty a | Jagt-van | Nizozemi | Zjistit, jak funguje | Retrospektivni | Ze 43 déti bylo 22 s maligni

intenzita Kampen, | —2018 tym pediatrické | analyza a 21 s nezhoubnym

paliativni péce | Derk a paliativni péce | dokumentti u 43 | onemocnénim. U  deéti

u déti | Colenbra (PPCT) détské | détskych s malignim  onemocnénim

poskytovana nder et univerzitni pacientu, byla péce poskytovana

nemocnicnim | al. nemocnice kterym byla | s medidnem 50 dni — 29

tymem: v Amsterdamu a | poskytnuta péce | minut denné, u  déti
srovnavaci porovnat PPCT za obdobi | s nezhoubnym

studie — déti poskytovani  pécCe | deviti mésicli po | onemocnénim byl median

s malignim a

détem s malignim a

zalozeni PPCT.

79,5 dni — 16 minut denné. U

deti s malignim
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nezhoubnym nezhoubnym onemocnénim byl
onemocnénim. onemocnénim. rozsahlejsi mezioborovy

kontakt a poskytovani péce
je  kratsi, ale o to
intenzivnéjsi.
Domaci Bradford | Australie | Prozkoumani bariér, | Polostrukturova | Telekomunikace neni
telekomunikac | , Young, | - 2014 predpokladi a | né rozhovory | rozSifena po celé Australii,
e a pediatrickd | Armfield vnimani uziteCnosti | s 10 odborniky | ale nékteré kliniky ji
paliativni péce: | , pro zavedeni | na klinikach | vyuzivaji. = Nejvice se
klinické Herberth domaéciho pediatrické PP — | diskutovala témata: fizeni
predpoklady , Smith telekomunikaéniho zamg&feni na | vztahl s pacienty, ocekavani
toho, co nas programu identifikaci 1ékaru, kompromis a
zastavi. v pediatrické PP | postojt, koordinace.
z pohledu kliniku. spokojenosti a | Telekomunikace ma

vnimanych

prinost.

potencial poskytnout feSeni

nerovného pfistupu péce a

usnadiiuje vzajemnou
podporu. Zaroven —mize
vytvorit bariéry
v komunikaci a neni

dostupna pro vSechny.




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii

47

Tabulka 4: Vyzkumy zamétené na kvalitu Zivota déti, kterym je poskytovana paliativni péce

ptislusniky a 20
lékarskymi

odborniky

Nazev Autor Misto Cil Pouzita Vysledky
vyzKkumu vydani a metodologie
rok

Jak odbornici | Avione- Kanada - | Identifikovat Kwvalitativni vyzkum | Hodnoceni kvality zivota

hodnoti Blondin, | 2018 znamky kvality | — analyza materialti | pochazi z neverbalnich

kvalitu Zzivota | Parent, zivota a metody | a rozhovory | projevii ditéte, odbornici

deti Fasse et hodnoceni, které | s dvaceti odborniky, | dit¢ pozoruji, dotazuji se ho

s pokro¢ilym | al. jsou vyuzivany | ktefi se  starali | i jeho rodiny. Pro zlepSeni

karcinomem, pro  hodnoceni | alesponi o jedno dit¢ | hodnoceni kvality zivota

kterym je kvality zivota u | sPP v poslednim | doporucili interdisciplinarni

poskytovana déti, kterym je | roce. komunikaci, ktera bude

PP a jaka jsou poskytovana PP. zahrnovat dité i jeho rodinu

jejich — zlepSeni komunikace i

doporuceni s odborniky.

pro zlepSeni?

,Dobra smrt“ | Ito, Japonsko | Prozkoumat Kvalitativni 13 charakteristik: 1.

u déti | Okuyama, | - 2014 vlastnosti ,,dobré | vyzkum: analyza | dostatecné pfilezitosti pro

s rakovinou: Kamei et smrti“  u  déti | polostrukturovanych | hrani, 2. pfiznivé vzajemné

kvalitativni al. s rakovinou. rozhovord s 10 | vztahy, 3. kladny pfistup

studie détskymi  pacienty | k pacientovym obvyklym
s rakovinou, 10 | ¢innostem, 4. soukromi, 5.
pozustalymi respekt, 6. pocit, Ze jini
rodinnymi uznavaji pacientovo détstvi,

7. péce o pohodli, 8. nadgje,
9. neuvédomovani si vlastni
blizici se smrti, 10. silné
rodinné vztahy, 11. nemit
pocit, Ze je =zatézi pro
ostatni, 12. ddstojnost, 13.
dobré vztahy se zdravotnim

personalem
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Tabulka 5: Vyzkumy zaméiené na zkuSenosti pracovnikil v détské paliativni péci

Nazev Autor Misto Cil Pouzita Vysledky
vyzkumu vydani a metodologie
rok
Zkusenosti McConn | Anglie — | Prozkoumat Kvalitativni Nastaveni hospice zahrnuje
s péci na konci | ell, 2017 zkuSenosti vyzkum — | pfipravu v klicovych
zivota Porter pracovnikl rozhovory aspektech détské PP. Mezi
v détském pecovatelského s patnacti hlavni doporuceni
hospici: tymu, ktefi | pracovniky u | pracovniki  pro  zlepSeni
kvalitativni poskytuji péci na | détského hospice. | jejich  zkuSenosti  patii
studie. konci zivota Skoleni v oblasti komunikace
v détském hospici. s umirajicim ditétem a jeho
rodinou a sdileni znalosti
s ostatnimi odborniky.
Prozkoumani Taylor, Anglie, Zkoumani odmén | Kvalitativni Praci v hospici pracovnici
vyzev aodmén | Aldridge | 2017 a vyzev spojené | vyzkum — | popsali jako emocionaln¢
détské s praci v détském | polostrukturované | intenzivni a mnohotvarnou.
paliativni péce hospici  scilem | rozhovory s34 | Pravo pracovat s ditétem
— kvalitativni identifikovat zaméstnanci v posledni fazi zivota
studie potieby pracujici identifikovali  jako  silny
multidisciplina zaméstnancl pro | v multidisciplinr | motivator a odménu, ale
rniho tymu podporu a | nim tymu | zaroven 1 stresor. Jako
v détském pfipadny rozvoj. v britském odménu a zaroven stresor
hospici. détském hospici. identifikovali i fungovani
vtymu, setkdvani s rodici
nebo  prostfedi  hospice.

Pracovnici vyjadfili potiebu

Skoleni  voblasti  vétsi
sebejistoty a kompetentnosti

a dulezitost podpory kolegd.
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Tabulka 6: Vyzkumy, které se zabyvaji nastavenim planu péce v détské PP
Nazev Autor Misto Cil Pouzita Vysledky
vyzKkumu vydani a metodologie
rok

Komponenty a | Bradford, | Australie | Definovat Kvantitativni Prvni prioritou

principy Herbert, | —2014 optimalni  slozky | vyzkum — online | konzultace je zaloZeni

pediatrické Mott, vCasné konzultace | dotazniky, 19 | vztahu srodinou, je

péce, Armfiel, pediatrické odborniki. dalezité, aby rodina

konzultace Young, paliativni péce. pochopila systém PP, byl

paliativni Smith nastaven plan péce a

péce: vysledky probéhla o tom diskuze

stude Delphi. s rodinou. Otazky, které
by se mély fesSit az
v pozdg¢jsich
konzultacich se tykaly
spirituality,
resuscitaénich a Zivot
podporujicich terapii a
péci na konci Zivota.

Byl tam plan? | Beringer, | Anglie, Porovnani Retrospektivni V evidenci byly nalezeny

Péce na konci | Heckford | 2014 zdokumentovaného | analyza zdznami 48 | piiklady dobré praxe, kde

zivota u déti
s zivot
omezujicim
onemocnénim:
pirehled
sluzeb,
zdravotni

z&dznamy.

planovani péce na
konci Zivota
s publikovanymi

standardy PP u déti
a posoudit dopad
pisemnych pokynt

na praxi.

déti

s diagnostikovanym
zivot  omezujicim
nebo  ohrozujicim
onemocnénim  od
fijna 2008 do

bifezna 2010.

se  péce shodovala
s nastavenymi standardy.
Sluzby  si  vétSinou
vyvinuly vlastni systém
dokumentace. Planovani
péce se lisi u sluzeb, které
PP poskytuji denné a
které ji poskytuji zfidka.
Podpora predani
zkusenosti odbornik,
kteti se vénuji denn¢ PP
tém, ktefi se s ni setkaji

pouze ziidka.
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Tabulka 7: Vyzkumy zaméfené na management bolesti v détské paliativni péci

Nazev vyzkumu | Autor Misto Cil Pouzita Vysledky
vydani a metodologie
rok
Prevalence bolesti | Walther- | Dansko - | Zjistit jakda je | SmiSené 213 déti odpovédelo, ze
u Larsen, 2017 prevalence bolesti | metody, za poslednich 24 hodin
hospitalizovanych | Pedersen, a jeji 1écba u | prizkum u 570 | zazilo bolest (37 %), 134
deti: perspektivni | Fris et al. hospitalizovanych | pediatrickych indikovalo stiedni az
prafezovy deéti. pacientl ze ¢ty | tézkou bolest (24 %) a 43
pruzkum ve danskych % by upfednostnilo zasah,
¢tyfech danskych nemocnic. pro zmirnéni bolesti. Jako
univerzitnich nejcasté)si ukon
nemocnicich. zpisobujici bolest
oznacily odbér krve a
kanylaci. VétSina déti s
tézkou bolesti neméla
zpracované  hodnoceni
bolesti ani opatfeni proti
bolesti.

Nacasovani, doba | Jagt.van | Nizozemi — | Zjistit informace o | Retrospektivni | Déti byly v péci
trvani a zvladani | Kampen, | 2015 nacasovani, dobé | pfehled nemocnice v pruméru 168
pfiznakti u déti | van  de trvani a zvladani | l€kafskych dni. PP byla poskytnuta
s nevylécitelnym | Watering, symptomi u déti | schémat a | 23 pacientim. Jako prvni
nadorem na | Shouten- vPP a zvysit | analyza symptomy byly
mozku: van proaktivni dokumentii u 34 | indikovany zmény
retrospektivni Mecteren podporu deti | déti, 1écenych | pohyblivosti, poruchy
studie paliativni S progresivnim v détské feci, ztrata zraku, sluchu.
faze. nadorem na | univerzitni Nejcastéj§imi  priznaky
mozku. nemocnici byla bolest 91 %, Spatna
v obdobi od | pohyblivost 74 % a
kvétna 2007 do | somnolence 71 %. Bolest
z4ii 2012. vyzadovala 1écbu

morfinem 38 % a sedaci
15 %. S neresuscitaci
souhlasilo 97 % rodica.
27 pacienti  zemfelo
doma, 1 vhospici a 6

Vv nemocnici.
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Tabulka 8: Vyzkumy zaméfené na rodinu déti, kterym je nebo byla poskytovana PP

Nazev Autor Misto Cil Pouzita Vysledky
vyzkumu vydani a metodologie
rok
Kdyz rodi¢e | Zimmermann, | Svycarsko | Porozumét Dotaznikové Prizkum ukazuje pozitivni
Celi smrti | Bergstraesser, | - 2016 perspektivam Setfeni u 135 | zkuSenosti s pé¢i na konci
svého ditéte: | Engberg et al. rodicu, ktefi Celi | pozistalych Zivota. Rodice deti
celostatni smrti svého ditéte | rodict,  ktefi | s rakovinou nejcastéji uvedli
prafezovy pro dalsi rozvoj a | pfiSli o dité | nejvySsi spokojenost s péci
prizkum hodnoceni vletech 2011- | (ze 6 moznosti), kterou dité
rodicovské specializovanych | 2012. ziskalo, nejniz§i hodnoty
perspektivy sluzeb v oblasti byly u rodic¢l, jejichz dité
pfi  péi o pediatrické PP. mélo neurologické
jejich dité na onemocnéni. Vysledky jsou
konci zivota pozitivni, ale ukazuji i
oblasti pro zlepSeni
integrace pediatrické PP.
Sourozenci Fullerton, Anglie — | Porozuméni Dotazniky  u | Sourozenci déti s Zivot
deti s zivot | Totsika, Hain, | 2017 sourozeneckym vyzkumného omezujicim onemocnénim
omezujicim Hastings vztahtim u | vzorku: 30 | vykazovali vyS$i uroven
onemocnénim: sourozencl  déti | sourozenci + | emocionalnich a
psychologické s Zivot rodice, vék | behavioralnich obtizi a nizsi
upravy a omezujicim sourozencu 3- | kvalitu zivota ve srovnani
sourozenecké onemocnénim — | 16 let. s normami obyvatelstva.
vztahy kvalita Zivota Byl potvrzen i §ir$i dopad na
sourozencu, rodinu v oblasti

dopad na rodinu,
porovnani vztaht
a kvality zivota
s populaénimi

normami.

socioekonomické. Vyzkum

zduraziuje potiebu
poskytovani podpory
sourozencum s zivot

omezujicim onemocnénim.
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6 DISKUZE

V diskusi piinasime odpovéd na vyzkumnou otdzku, kterou jsme si v ramci praktické ¢asti
polozili: Jaké existuji informace o pribéhu poskytovani détské paliativni péce ve vybranych

vyspélych zemich?

V ramci tvorby ptehledové studie na téma détské paliativni péce bylo vyhledano celkem 18
vyzkumu. Tyto vyzkumy byly roz¢lenény pro lepsi piehlednost do Sesti celkil. Vytvotrené
celky maji spolecné téma a to znamena, ze se vyzkumnici vénovali podobnym tématiim a
kladli si podobné cile. Prvni skupina vyzkumi je zaméfena na vzorce péce a poskytovani
détské paliativni péCe v dané zemi. Jednd se o dva vyzkumy z Australie, dva vyzkumy

z USA, dva vyzkumy z Némecka a jeden vyzkum z Kanady a jeden z Nizozemi.

Autofi Vemuri a Sidhart (2018) si za cil kladli zmapovat poskytovani paliativni péce détem
s tézkym télesnym postizenim v Australii, z vysledkd tohoto vyzkumu vyplyva, ze vétSina
déti z vyzkumného vzorku byla do paliativni péCe pfijata 6 mésici pired smrti a vétsi
pravdépodobnost piijeti do paliativni péce je u déti s progresivnim onemocnénim. Podobné
vysledky ma i vyzkum piivodem z Bostonu (Decourcey, Silverman, Oladunjoye et al., 2018),
ktery se tykal vzorcl péce na konci Zivota déti s zivot ohrozujicim onemocnénim. Autofi ve
vyzkumu zminuji, ze je vétsi pravdépodobnost poskytnuti détské paliativni péce pacientim
s progresivnim onemocnénim, nez s nonprogresivnim. Z téchto vyzkuma vyplyvaji
doporuceni do praxe, tykajici se zajiSténi komplexni péfe détem s nonprogresivnim

onemocnénim.

Druhy vyzkum ptivodem z Australie se tyka domaci telekomunikace v pediatrické paliativni
péci (Bradford, Young, Armfield, et al., 2014). Telekomunikace prozatim neni roz§ifena
v celé Austrdlii, ale jsou kliniky, které ji aktivn€ vyuZivaji a v budoucnosti by mohla
v Australii vyfeSit problém nerovného pfistupu poskytovani paliativni péfe détem. Diky
telekomunikaci je mozné 1épe udrZet kontinuitu péce s rodinami, jejichz dité je v péci

paliativniho tymu.

Americti autofi Reid, O’Riordan, Mazzini et al. (2014) se vénovali poskytovani détské
paliativni péce v kalifornskych nemocnicich, které 1 néasledné porovnali s poskytovanim
paliativni péce dospelym. Z vysledkii studie vyplyva, ze v détskych nemocnicich je
paliativni péce pro déti na vysoké Girovni a je poskytovana vSem détem bez rozdilti. Problém
nastava spiSe u nemocnic smisenych. Ve vyzkumu je kladen diraz na lepSi porozuméni

potifebam paliativni péce u déti ve smiSenych kalifornskych nemocnicich.
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V Nizozemi prob¢hla vroce 2018 srovnavaci studie (Jagt-van Kampen, Derk a
Colenbrander et al.) u déti s malignim a nezhoubnym onemocnénim. Studie ukazuje, ze
poskytovana péce détem s malignim onemocnénim je oproti péci u déti s nezhoubnym
onemocnénim sice krat$i, ale za to intenzivnéjsi. V stejném roce prob¢hla v Némecku
prifezova studie (Bosh, Wager, Zernikow et al.), kterd se zabyvala poskytovanim
pediatrické paliativni péce v centrech tercidlni péce. Z vysledkt studie vyplynulo, ze pravé

v téchto stiediscich pediatricka paliativni péce chybi a je potiebné ji sem zavést.

Posledni dva vyzkumy zatazené do této skupiny se tykaji poskytovani specializované détské
paliativni péce. Némecky vyzkum (Groh, Feddersen, Fuhrer et al., 2014) se zamétoval na
poskytovani specializované doméaci péce (SHPC) pro déti, ktera dle vysledka zvysuje kvalitu
Zivota jak pacientiim, tak pecujicim osobam. Détskda SHPC byla srovnéna i s poskytovanim
SHPC u dospélych. Piestoze vysledky poskytovani SHPC jsou velmi pozitivni, neni jeSté
vSude v Némecku dostupna i pro déti. Kanadsky vyzkum (Wudger, Suthadhar, Rapoport et
al., 2018) se vénoval pifimo poskytovani specializované pediatrické paliativni péce (SPPC).
Jeho vysledky se shoduji s némeckym vyzkumem v oblasti zlepSovani kvality pacientd, ale
upozoriiyji i na to, ze miiZze dojit k nerovnému pftistupu poskytovani SPPC v oblastech

s nizkymi piijmy nebo u déti zijicich dale od 1é¢ebnych center.

Dalsi skupina vyzkumi je zamé&fena kvalitu Zivota déti, kterym je poskytovéana paliativni
péce. Kvalitativni studie uskute¢néna v Japonsku (Ito, Okuyama, Kamei et al., 2014) se
zabyva ,,dobrou smrti*“ u déti s rakovinou. Vysledkem této studie je 13 charakteristik ,,dobré
smrti, které vyplynuly z rozhovorl (viz Tabulka 4). Stejné tak i v Kanadé€ byl na téma
kvality Zivota déti s pokrocilym karcinomem proveden kvalitativni vyzkum, ktery se, ale
zaméfoval spiSe na zpisob hodnoceni kvality zivota u déti s karcinomem odborniky. Ti se
shoduji na tom, Ze hodnoceni kvality vychazi pfedev§im z pozorovani a dotazovani se

pacienta a jeho rodiny.

Tteti skupina vyzkum se tyka zkuSenosti pracovnikt v détské paliativni péci. Oba vyzkumy
pochazeji z Velké Britanie. Autofi Taylor a Aldridge (2017) se zaméfili na odmény a vyzvy
détské paliativni péce. Autoii McConnell a Porter (2017) se vénovali spiSe zkuSenostem
pracovnik, ktefi pracuji s umirajicimi détmi. Ob¢é dvé studie se ale v zavéru shoduji, Ze
pracovnici vyjadfili zdjem o potiebu Skoleni v oblasti vzdélavani v pediatrické paliativni

péci a komunikaci s umirajicim ditétem a jeho rodinou.
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Vyzkumy ze ctvrté skupiny se zabyvaji nastavenim planu péce v détské paliativni péci.
BradFord, Herbert, Mott et al (2014) se zabyvali dilezitosti nastaveni planu v détské PP
spise z pohledu odbornikii v Australii, ktefi se shodli na tom, Ze nejdilezitéjsi je cely plan
péce prodiskutovat s rodinou. Z poc¢atku by se méli pii diskuzi spise drzet obecnéjsSich véci,
pfi pozdéjsich konzultacich se jiz mohou zaméfit i na spiritualitu nebo resuscitacni a zivot
podporujici terapie. Druhy vyzkum zaméfeny na plan péce pochazi z Velké Britanie
(Beringer, Heckford, 2014). Cilem je srovnat dokumentaci planu péce v détské PP
s publikovanymi standardy. Vysledky retrospektivni analyzy jsou velmi pozitivni a autofi
vyzkumu cCasto narazili na ptiklady dobré praxe, kdy si poskytovatelé vytvofili svlij vlastni

plan péce, podle které se opravdu fidili i v praxi.

Skupina ¢islo 5 je zacilena na vyzkumy tykajici se managementu bolesti v détské PP.
Retrospektivni studie pochazejici z Nizozemi se zabyva symptomy u déti s nevylécitelnym
nadorem na mozku hospitalizovanych v univerzitni détské nemocnici (Jagt-van Kampen,
van de Watering, Shouten-van Mectener, 2015). Nejcastéjsim symptomem u déti s nadorem
na mozku je pravé bolest, ktera se vyskytuje u 91 % ptipadi. Dansky prifezovy prizkum
(Walther-Larsen, Pedersen, Fris et al., 2017) se vénoval prevalenci bolesti u
hospitalizovanych déti ve ¢tyfech danskych nemocnicich. Vysledky mluvi o tom, ze 37 %
déti z vyzkumného vzorku zaZzilo v poslednich 24 hodinach stfedné téZkou az tézkou bolest.
Z obou studii vyplyva, ze je potfebné klast diiraz na tiSeni bolesti u hospitalizovanych déti a

také se vice soustiedit na navaznost poskytovani PP pfi ukonceni hospitalizace.

Posledni skupina vyzkumi se soustfedi na rodinu déti, kterym je poskytovana PP. Fullerton,
Totsika, Ham et al (2017) se ve svém vyzkumu snazili porozumét sourozeneckym vztahiim
u sourozencu déti s zivot omezujicim onemocnénim a také na kvalitu jejich zivota. Vysledky
poukazuji na to, Ze ve srovnani s normami britského obyvatelstva trpi sourozenci déti s Zivot
omezujicim onemocnénim emocionalnimi a behaviordlnimi obtiZemi a také kvalita jejich
Zivota je nizsi, nez u ostatni populace. Vyzkum zdiraziiuje potfebu poskytovani podpory
pravé sourozencum dé€ti s zivot omezujicim onemocnénim. Autofi Zimmermann,
Bergstraesser, Engberg et al. (2016) se naopak zaméfili rodice a jejich perspektivy pii péci
o jejich dit& na konci Zivota ve Svycarsku. Priizkum ukazuje pozitivni rodi¢ovské zkugenosti
s péci na konci zivota, ktera je poskytovana jejich ditéti. Miizeme narazit, ale i na rozdily u
poskytovani PP u déti s rakovinou a u déti s neonkologickym onemocnéni. 1 u dalSich
vyzkum, které jsou soucasti prehledové studie, mizeme vidét, ze dochazi k nerovnému

poskytovani péce u déti s malignim a nezhoubnym onemocnénim.
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Doporuceni pro praxi

Z prehledové studie vyplynulo, Ze ve vyspélych zemich je paliativni péce pro déti na vysoké
urovni. Je ale nutné podotknout, ze i ptesto, se ve vyzkumech ¢asto objevovalo doporuceni
pro dalsi zlepSovani v praxi. Na tyto oblasti by bylo vhodné se zaméfit 1 pfi poskytovani

détské PP v CR.

Jako doporuceni do praxe je v prehledové studii nejcastéji zminovano zmiriovani rozdili
pfi poskytovani détské PP détem s malignim a nezhoubnym onemocnénim. I v CR se

vvvvvv

s neonkologickym onemocnénim.

Potieba vzdélavani pracovniki v oblasti pediatrické paliativni pée a komunikace
s umirajicim ditétem je zmifiovana pravé samotnymi zamé&stnanci détskych hospict. I v CR
je dulezité klast na vzdélavani a Skoleni vétsi diraz. To se tyka jak vysokych Skol, pii
vzdélavani novych odborniki, tak Skoleni na pracovistich, kde je détskd PP poskytovana.

Diky pravidelnému vzdélavani se zvysi odborna kvalifikace pracovnikl tymu détské PP.

Dalsi oblast, na kterou je dalezité se v praxi zaméfit je tiSeni bolesti u déti. U kazdého ditéte,
kterému je poskytovana paliativni péce by mél vzniknout plan tiSeni bolesti, kde je zahrnuto
hodnoceni bolesti a farmakologickd a nefarmakologickd opatfeni. Plan tiSeni bolesti je
vhodné zahrnout do celkového planu péce, na kterém se podileji jak odbornici, tak i samotny
pacient (pokud jeho zdravotni stav a v€k dovoluje), tak 1 jeho rodina. (Walther-Larsen,

Pedersen, Fris, et al., 2017)

V neposledni fad€ je vhodné se v praxi poskytovani détské PP zaméfit i na rodice pacienta
a jeho sourozence. Rodic¢e by se méli podilet na tvorbé€ planu péce, protoze oni jsou pravé ti,
ktefi nejcastéji peCuji o své dité. A jsou také ti, ktefi nejlépe védi, jak se o své dite starat 1
kdyz je nemocné. Nesmime opomijet ani sourozence a vynechavat je z péce o svého
nemocného bratra nebo sestru. Je dobré jim ale také poskytnout prostor pro odreagovani a

moznost prozivat bézny zivot. (E. K. Ross, 2003)
Doporuceni do praxe, které¢ vyplynuly z piehledové studie, jsou zarovei i navrhy, na co se
zaméfit pii tvorbé koncepce détské paliativni pée v CR. Navrhy rovnéz mohou slouzit jako

podklad pro dalsi vyzkumnou ¢innost.
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6.1 Limity prehledové studie

Pro tvorbu ptehledové studie byly vyuzity dvé databaze, EBSCO a Web of Science. Pti
prvnim provedeném vyhledavanim vyslo najevo, ze studie v z ¢eského a slovenského
prostiedi dostupné bezplatné v plném textu zcela chybi, proto v pfehledové studii nejsou
zafazeny. Za limit povazujeme zadani kritérii pfi vyhledavani vhodnych vyzkumi. Jednalo
se o kritéria: pouze vyzkumy dostupné v plném textu a vyzkumu od roku 2014 do roku 2019.
I ptres kritérium vyzkumy dostupné pouze v plném textu, se objevovaly 1 vyzkumy placené,

ty nebylo mozné zaradit do piehledové studie.

Daéle jsme se soustfedili na vyzkumy dostupné pouze v anglickém, ¢eském a slovenském
jazyce. Vzhledem k tomu, Ze jsme se zamétovali na vyspélé zemé, byl problém u vyzkumu
pochazejicich z Francie a Spanélska. Na zminénych databéazich jsou tyto vyzkumy dostupné

pouze ve Spanélstiné nebo francouzsting.
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ZAVER

Bakalafskou praci jsme se snazili prispét k detabuizaci tématu détské paliativni péce.
malo ktery jedinec se dozil dospélého véku. Dnesni doba je nastavena na ochranu déti ve
spole¢nosti jako nejzranitelnéjsich ¢lenti. Nékdy si az neuvédomujeme, ze déti neni mozné
ochranit pfed v§im a pravé pied smrti to vétSinou mozné neni. Mizeme se snazit détem
poskytnout tu nejlepsi péci, zajistit jim bezpecné a vhodné prostiedi pro rist a vyvoj, ale
pokud ma smrt pfijit, neni mozné ji zabranit. Proto je pottebné klast diiraz na to, aby byla
umirajicimu ditéti zajisténa vhodna péce na konci jeho zivota.

Pomoci multidisciplinarniho tymu paliativni péfe se mulzeme soustiedit na potieby
umirajiciho ditéte, na spravnou komunikaci s nim a s jeho rodinou. Komunikace, ktera je
détem nejblizsi, je pomoci hry, a pravé proto by méla byt zatfazena do bézného dne
terminalniho ditéte (podle toho, jak dovoluje zdravotni stav). Multidisciplinarni tym se
nezamétuje pouze na dité, ale 1 na jeho rodinu a je k dispozici 1 po smrti ditéte. O vSech
téchto Cinnostech bliZze pojednavame v teoretické Casti, kde jsou dikladnéji popsany.
V posledni kapitole jsme se vénovali situaci détské paliativni pé¢e v CR. Objevuji se zde i

poznamky, které oblasti détské paliativni péce je potieba zlepsit.

V praktické cast, kterda je zpracovana formou piehledové studie, jsme si kladli za cil
shromazdit dostupné informace o pribehu poskytovani détské paliativni péce ve vyspélych
zemich. Vhodné¢ studie, které byly dale zpracovéany, jsme hledali pomoci databaze EBSCO
a Web of Science. Vysledky studii se shoduji na tom, ze détska paliativni péCe je stale
v nékterych oblastech nedostatené rozvinuta. Je potieba klast diraz na zlepSovani
poskytovani détské PP v praxi, pfedev§im v oblastech Skoleni pracovnikl tymu paliativni
péce, zajisténi péce pro deti s nezhoubnym onemocnénim a tiSeni bolesti u terminalné

nemocnych déti.

V zavéru bychom se chtéli zminit o diileZitosti doprovazeni umirajicich pacientl. Toto plati
jak pro détské pacienty, tak i pro dospélé. Paliativni péci jako takovou velmi vhodné

vystihuje nésledujici uryvek z knihy O smrti a umirani.

., Sledovat klidnou a pokojnou smrt cloveka je jako sledovat padajici hvézdu: Jedno z milionu
svetel v ohromném prostoru oblohy na kratky okamZzik jasne zazari, a pak se navzdy ztrati

v nekonecné noci. “ (Kiibler-Rossova, 2015, s. 300)
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

PP
CR

FN
SPPC
LT-CCC
PPCT
PCS
CNS

JIP

Paliativni péce.

Ceska republika

Fakultni nemocnice

Specializovana pediatricka paliativni péce

Zivot ohrozujici komplexni chronické onemocnéni
Tym pediatrické paliativni péce

Sluzby paliativni péce

Centralni nervova soustava

Jednotka intenzivni péce
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