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ABSTRAKT

Bakalatska prace se vénuje détské paliativni péci z pohledu vSeobecnych a détskych sester
pracujicich ve Zlinském kraji. V teoretické ¢asti je charakterizovana obecnd paliativni péce
a deétska paliativni péce, centra détské paliativni péce a problematika komunikace
s umirajicim ditétem. Praktickd cast bakalaiské prace je zpracovana na zakladé
kvantitativniho vyzkumu metodou dotaznikového Setfeni. V dotaznikovém Setfeni se
zjistovalo, jak jsou vSeobecné a détské sestry informovany o détské paliativni péci,
zda znaji centra détské paliativni péCe a jestli je problematika détské paliativni péce
zajimd. Praktickym vystupem prace je realizace odborné piednasky na téma détské

paliativni péce pro vSeobecné a détské sestry ze Vsetinské nemocnice, a.s.

Kli¢ova slova: paliativni péce, détska paliativni péce, dit€¢, komunikace, centra paliativni

péce, vSeobecné sestry, détské sestry, umirani

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with children's palliative care from the perspective of general
and children's nurses working in the Zlin Region. The theoretical part characterized general
palliative care and children's palliative care, children's palliative care centers and the issue
of communication with a dying child. The practical part of the bachelor thesis is prepared
on the basis of a quantitative research survey using the questionnaire survey examined
how nurses are informed about paediatric palliative care, whether they know children's
palliative care centres and if nurses are interested in the issue of children's palliative care.
The practical output of the thesis is to provide a professional lecture on the topic

of children's palliative care for general and children's nurses from Vsetin Hospital.

Keywords: palliative care, child palliative care, child, communication, palliative care

centres, general nurses, children's nurses, dying
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UvVOD

Téma bakalarské prace se zabyva problematikou détské paliativni péce. Détskou paliativni
péci vnima spolecnost stale jako problém, o kterém se nemluvi. V poslednich letech je
snahou odbornikii zvysit povédomi o problematice a vytvofit adekvatni péci pro umirajici
déti. Vzdélavani zdravotnikli v dané oblasti je stale nedostacujici a za nejvétsi problém se
povazuje komunikace mezi zdravotniky, ditétem a jeho rodinou. Détska paliativni péce
nema za ukol dit¢ vylécit, ale zajistit dlistojny a bezbolestny odchod z tohoto svéta
v pritomnosti svych nejblizsich. Spolecnost ¢asto nechdpe, pro¢ neni snahou zdravotniki
dit¢ vylécit. Paliativni péCe také pomaha pifibuznym vyrovnat se se ztratou. Téma
bakalaiské prace bylo vybrano na zdklad€ jiz delSiho zdjmu o danou problematiku

autorem.

Komunikace mezi dité¢tem, jeho rodinou a zdravotnikem je casto komplikovana
a nedostate¢nd. Vétsina zdravotnikll nevi, jak spravné postupovat pti sdélovani zavaznych
zprav nebo pii samotné komunikaci s ditétem. Situaci se vénuje samostatnd kapitola

v bakalaiské praci.

V CR neexistuje stale zadny kamenny hospic poskytujici paliativni pééi pro déti. Objevuji
se vSak projekty, zajiStujici pfitomnost kamennych hospicti do budoucna. Rodina ditéte,
vyzadujici paliativni péci casto hledd pomoc v hospicich pro dospélé. Podminky
a pozadavky pro pfijeti jsou ve vétSin€ hospicich stejné. Komplikaci je financovani,
presto vétSina pojisStoven ¢asteCnou péci proplaci.

Teoretickd ¢ast se sklada z péti kapitol. Prvni se vénuje obecné paliativni péci. Druha
kapitola definuje samotnou détskou paliativni péc¢i. Centra poskytujici détskou paliativni
péci popisuje kapitola tfeti. Ve ctvrté kapitole je popsdna komunikace s umirajicim
ditétem. Posledni kapitola obsahuje nejcastéjsi symptomy v détské paliativni péci a jejich
feSeni.

V praktické ¢asti byla zjistovana informovanost v§eobecnych a détskych sester pracujicich
ve Zlinském kraji na détskych oddélenich o détské paliativni péci. Soucasné byla
dotazovdna informovanost zminovanych sester o centrech paliativni péfe poskytuji
paliativni péCi pro deti. Prakticka ¢ast se také zabyva zajmem vSeobecnych a détskych
sester o détskou paliativni péci. Praktickym vystupem je zajiSténi odborné ptrednasSky
pro détské a vSeobecné sestry ze Vsetinské nemocnice, a.s. a zvySit tak povédomi

o problematice.
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I. TEORETICKA CAST
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1 KONCEPCE PALIATIVNI PECE

S problematikou paliativni péCe se poji fada pojmt a definic, proto je nutné nejdiive se
zam¢ftit na pochopeni téchto definic, abychom mohli specifikovat détskou paliativni péci.
V této kapitole se zamétime na definici paliativni péce, jeji formy a principy. K pochopeni

dané problematiky je také nutné vysvétlit pojem ,,nevylécitelné onemocnéni‘* a jeho faze.

Paliativni péCe ma pomérné kratkou historii. Zacala se vyvijet v druhé poloviné 20. stoleti,
v souvislosti s epidemiologickym zlomem. Dochézelo k rozvoji infekénich onemocnéni,
chronickych onemocnéni a k zdlouhavému a bolestnému umirdni. Pozdéji doslo
k ,,pfesouvani‘‘ umirajicich z domaciho prosttedi do chorobincii a zdravotnickych zatizeni
(Spitaly, nemocnice). Péfe o umirajiciho dlouho spocivala v izolaci od ostatnich,
a to ze strachu infek¢énosti. Profesiondlni péce byla chladnd a smrt ve zdravotnictvi se

prehlizela. V historii se brala smrt ve zdravotnictvi jako selhani mediciny (Buzgova, 2015).

Za prvni mySlenku chapéni péfe o umirajici je povazovan koncept ,totdlni bolesti‘
od Cicely Saundersonové, kterd je iniciatorkou hospicového hnuti. Prvni moderni
paliativni zafizeni byl Hospic sv. Krystofa v Anglii v roce 1967. Béhem nékolika let doSlo
k velkému rozvoji paliativni a hospicové péce ve specializovanych zatizenich. V soucasné
dob¢ je evidovano 9500 zatfizenich ve vice nez 100 zemich svéta. V nckterych zemich je
paliativni medicina uzndvana jako specializovany obor (Buzgova, 2015). Formy a definice
paliativni péce stanovuje zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkéch

jejich poskytovani.

1.1 Definice paliativni péce

Béhem rozvoje a vyvoje paliativni péce dochazi k neustdlym zménam ve vymezeni tohoto
pojmu. TaktéZ neni pfesn¢ stanoveno, komu, kdy a jakym zpilisobem ma byt paliativni péce

poskytovana (Buzgova, 2015).

Z etymologického hlediska je ptidavné jméno ,,paliativni‘‘ odvozeno z latinského slova
pallium, které znamenad rouSka nebo plast. Anglické slovo palliate znamena tiSit
nebo mirnit. Vyznam slova tedy znamena ,,zakryt‘‘ hojivou rousSkou uc¢inky nevylécitelné
nemoci, nebo poskytnout plast t€ém, ktefi ziistali na mrazu bez pomoci, protoZe jim

kurativni lé€ba nemiize pomoci (Buzgova, 2015).
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Rozvojem paliativni péfe dochdzi i ke zméné jeji definice. Existuje fada definic
pro paliativni péci. Mezi nejCasteji pouzivané patii:

Definice z Velké Britanie z roku 1987: ,, Paliativni medicina se zabyva lécbou a péci
o nemocné s aktivnim, progredujicim, pokrocilym onemocnénim. Délka Zivota je u techto

nemocnych omezena a cilem lécby a péce je kvalita jejich Zivota. ** (Vorlicek et al., 2004,

s. 24).

Dle WHO (Svétova zdravotnicka organizace), z roku 1990: ,, Paliativni medicina je lécba
bolesti a dalsich symptomui, stejné jako reseni psychologickych, socidlnich a duchovnich
problémit nemocnych. Cilem paliativni mediciny je dosazeni co nejlepsi kvality Zivota

nemocnych a jejich rodin. *“ (Vorlicek et al., 2004, s. 24).

V roce 2002 doslo k doplnéni definice dle WHO: ,, Paliativni péce je pristup, ktery usiluje
o zlepseni kvality Zivota pacientii, kteri celi probléemiim spojenym s zivot ohrozujicim
onemocnénim. Vcasnym rozpoznanim, kvalifikovanym zhodnocenim a lécbou bolesti
a ostatnich télesnych, psychosocidlnich a duchovnich problémii se snazi predchazet

a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin. ** (Vorlicek et al., 2004, s. 24-25).

Z uvedenych definic vychazi, Ze se jednd o aktivni péci poskytovanou umirajicimu
s nevylécitelnou, smrtelnou nemoci v pokroc¢ilém nebo terminalnim stadiu, kdy cilem
paliativni péce je zmirnit bolest a dal$i provazejici symptomy spojené s nemoci. Zaroven

také udrZet co nejvyssi kvalitu Zivota umirajicimu (Slama et al., 2007).

1.2 Formy paliativni péce
Paliativni péce se rozdéluje na obecnou paliativni péci a na péci specializovanou.

Pii poskytovani obecné paliativni péce jde o dobrou klinickou péci poskytovanou
pacientovi v pokrocilém stadiu nevylécitelného onemocnéni. Tato péce zahrnuje zvySujici
kvalitu Zzivota umirajiciho, lé¢bu symptomi, psychosocidlni podporu a komunikaci
s umirajicim a jeho ¢leny rodiny. Obecnou pé¢i by méli byt schopni poskytnout Iékati
vSech odbornosti v rdmci své klinické prace. Provadi se v podstat¢ ve vSech

zdravotnickych zatfizenich, pouze neni ozna¢ovana jako ,,paliativni‘‘.
Specializovana paliativni péCe se 1iSi od obecné paliativni péce tim, Ze je poskytovéna
tymem specializovanych odbornikl s potiebnou praxi a zkuSenostmi. Svou péci poskytuji

jak pacientiim, tak i jejich rodinam (Slama et al., 2007).
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Je Zadouci, aby pfechod mezi obecnou a specializovanou paliativni péci nastal plynule

(Slama et al., 2007).

1.2.1 Formy specializované paliativni péce

Formy specializované paliativni péCe dle dostupnych zdroji vétSinou vychazeji
ze zahrani¢nich zkuSenosti a v Ceské republice jsou jen velmi malo rozsifeny.

Specializovana paliativni péce vétSinou zahrnuje tyto organiza¢ni formy:
1. Domaci paliativni péce

Lze také oznaCit jako mobilni hospic. Jednd se o péci poskytovanou v domécim,
nebo jiném socidlnim prosttedi. Tym specializovanych Iékaft, sester, socidlnich
pracovniki, oSetrovateli, dobrovolnikl a jinych ¢lent paliativniho tymu garantuje kvalitni
a dostupnou péci 24 hodin dennég, 7 dni v tydnu. Dulezita je spoluprace a komunikace se

¢leny domacnosti, ktefi se vétSinou aktivné zapojuji do péce o umirajiciho.
2. Luzkovy hospic

Jednd se o lizkové zafizeni poskytujici paliativni pé¢i pacientim v preterminalni
a terminalni f4zi jejich nevylécitelného onemocnéni. Délka pobytu je obvykle n¢kolik dnli
az tydnl. Snahou liZkového zatfizeni je vytvofit piijemnou atmosféru prostiedi, zajistit
kontakt s pfibuznymi, plnit pfdni pacienta a vytvofit individualni pfistup ke kazdému
pacientovi. Paliativni tym se také snazi o pfizplsobeni prostfedi co nejvice tomu
domacimu, aby se pacient citil co nejptijemnéji.

3. Konziliarni tym paliativni péce
Je soucasti zdravotnického zafizeni, vétSinou nemocnice nebo lécebny. Pacient ziistava
na oddéleni, kde byl doposud lécen a konzilidrni tym paliativni péce dochazi za nim dle
potieby. Tento tym se zabyva kvalitou zivota pacienta a snazi se pomoci a zlepsit paliativni
péci o n¢j. Tym je slozen vétSinou z lékate, zdravotni sestry a socidlniho pracovnika.
Nepiimo také prispiva k postupné edukaci pacienta a jeho pfibuznych. Soucasti a jadrem
tohoto tymu je také ambulance paliativni mediciny. V CR jsou tyto tymy velmi mélo
rozsiteny.

4. Oddéleni paliativni péce (OOP)

Oddéleni paliativni péce je také soucasti jinych zdravotnickych zatfizenich. Pecuje

o nemocné, ktefi potiebuji soucasné¢ pro diagnostiku a 1é€bu ostatni sluzby nemocnice
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a poskytuje zarovenn komplexni paliativni péci. Ve fakultnich nemocnicich maji velky
vyznam v roli edukaéni. Je zakladnou pro konziliarni paliativni tym. V CR neexistuje vyse

popsan¢é OOP.

V zahranic¢i se mizeme také setkat jest¢ se dvéma formami paliativni péce, které se v CR
nevyskytuji vibec. Jednd se o tzv. denni hospicovy stacionaf nebo specializovana

hospicova poradna (Slama et al., 2007).

1.3 Principy paliativni péce

Paliativni péce usiluje o zachovani a prodlouzeni Zivota pacienta a zaroven respektuje
a chrani nevylécitelné nemocné. Snazi se o vytvoreni podminek vhodnych pro pacienta,
aby mohl posledni chvile prozit v kruhu svych blizkych. Zaroven nabizi v§estrannou oporu
pfibuznym a pratelim, ktetfi se musi vyrovnat s bolestnou ztradtou. Tato péce o piibuzné
dale probiha i po smrti jejich blizkého (Slama et al., 2007).

Paliativni péce pfijima realitu blizici se smrti a smrt bere jako pfirozenou soucast lidského
zivota. Dilezity je neustdly respekt k pacientovi a princip autonomie. Paliativni péce
podporuje svobodu pacienta a snazi se o realizaci jeho plant a cili. Paliativni péce také
podporuje pacienta dle jeho aktudlniho stavu a jeho moznosti. Nevyfazuje umirajiciho
z jeho rodinné role, z4jmil a spolecnosti. Hleda vhodnou alternativu za ¢innosti, které jiz
pacient nemiize vykonavat. Dilezita je také komunikace mezi ¢leny multidisciplinarniho
tymu a jejich spoluprace. Paliativni péce se orientuje vice na zlepSeni kvality umirajiciho
nez na agresivni lécbu. Klade diraz na individualitu pacienta a upfednostiiuje holisticky
a komplexni pfistup. Snazi se o co nejklidnéjsi odchod pacienta a také o mirnéni bolesti.
Paliativni péce vychéazi ze zkuSenosti, Ze umirdni nemusi byt doprovazeno strachem,
bolesti a utrpenim (Kurucova, 2017).

Urovei profesionality hospicti a &lend paliativniho tymu se zvysuje &lenstvim v profesnich
organizacich, certifikaci, specializaci a profesnim rozvojem prosttednictvim akademického
a dalSiho vzdélavani. PéCe je zaméfena na rodinu a je zdkladem filozofie paliativni péce.
Primarnim cilem je pacient a rodina, nikoliv onemocnéni. Paliativni tym spolupracuje
navzajem se vSemi Cleny tymu a spole¢né zajist'uji kvalitu a kontinuitu péce pii naplinovani
potieb pacienta a jeho rodiny (Matzo a Sherman, 2019).

Péce o pacienty v termindlnim stadiu je v soucasném zdravotnickém systému pro sestry

vvvvvvvvv

1ékarské technologie, starnuti populace, vyssi naroky a pozadavky ze strany pacienta
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v nemocnici nebo komunitnich zafizenich, tak multikulturni a etické problémy i vyskyt

novych onemocnéni. Vroce 2001 byly vymezeny zakladni kompetence pro Iékate

a vSeobecnou sestru v paliativni a hospicové péci. CasteCné se liSi v jinych zemich

a zdravotnickych zafizenich. Mezi zdkladni kompetence patii znalosti, dovednosti

a postoje prokazané pti poskytovani psychické, emocionalni, psychosocialni a duchovni

péce zalozené na dikazech. Mezi dalsi kompetence patii:

Kriticky usudek, mySleni: vicerozmérna dovednost obsahujici kognitivni
nebo mentalni soubor procest a postupt, zahrnujici uvazovani, mysleni, analyzu,
systematické, reflexni a racionalni mysleni a jiné. VSeobecna sestra musi umét

reagovat na jakékoliv onemocnéni a jeho rlizné Casti.

Etika: vSeobecna sestra formuluje své vlastni etické postoje a rozviji dovednosti
pottebné k etickému rozhodovani pii planu oSetfovatelské péce. Snazi se plnit pfani

pacientd.

Profesionalita: zachovava neustale profesionalitu vici pacientovi v paliativni péci

v souladu s profesnimi standardy a etickym kodexem.

Spoluprace: vsichni ¢lenové paliativniho tymu vcetné pacienta a jeho rodiny

spolecné rozhoduji o dalSich postupech péce.

Systémové mySleni: vyuzivda védeckych poznatkl ovlivitujicich zdravotni

vysledky pacienta.

Kultura: vSeobecnd sestra chape a snazi se pfizpisobit rozmanitosti a rozdilim

v kultufe pacienta.

Komunikace: je dllezitd mezi vSemi ¢leny paliativniho tymu. Mnoho zdravotnikii
nezna zaklady spravné komunikace pii sdélovani zdvazné informace. V poslednich
letech se rizné spolecnosti a organizace snazi zvysit uroven komunikace, napiiklad

pomoci kurzl pro zdravotnické profese (Matzo a Sherman, 2019).

1.4 Prijemci paliativni péce

Podle Standardu paliativni péce z roku 2013 maji na paliativni péci narok vSichni pacienti,

Fijict s

onemocnénim, které je ohrozuje na Zivoté, bez ohledu na zakladni diagnozu. Déle

podle Strategie rozvoje paliativni péce v CR v letech 2011 — 2015 maji narok na tuto péci

seniofi

s polymorbiditou, pacienti umirajici na respiratni onemocnéni, pacienti

s progresivnim zivot ohrozujicim onemocnénim — nddorovd onemocnéni, nemoci srdce,
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ledvin a jiné. Pozd&ji byla zafazena dal$i skupina onemocnéni. Patfi jsem napf.
onemocnéni nervové soustavy, terminalni stadia imobiliza¢niho syndromu s komplikacemi
a onemocnéni zpusobujici nesnesitelné bolesti (Buzgova, 2015).
Slama et al. (2007) uvadi, ze se jedna o skupiny pacient, ktefi patii do téchto
diagnostickych skupin:

e Nadorovéa onemocnéni

e Konecna stadia AIDS

e Konec¢na stadia CHOPN, onemocnéni ledvin, jaterni cirh6zy, srde¢ni selhani

e Polymorbidni seniofi

e Pacienti v perzistentnim vegetativnim stavu

e Demence, roztrousend skler6za, amyotrofické laterdlni sklerdzy, imobiliza¢ni

syndromy po CMP (Slama et al., 2007).

Autofi Kala a Dorkova se shoduji s vyse uvedenymi diagnostickymi skupinami. Podotykaji
pouze, ze paliativni péce je poskytovana zejména a v prvni fad¢ onkologicky nemocnym,
jejichz choroba nezadrzitelné¢ postupuje i navzdory komplexni onkologické 1écbé (Kala

a Dorkova, 2017).

1.5 Faze nevylécitelného onemocnéni

Nevylécitelné onemocnéni mé urcité faze, které je nutno spravné rozpoznat a rozlisit.
Dulezité je pochopeni kazdé faze pti poskytovani paliativni péce. Charakterizuji pacienty
z hlediska pokrocilosti onemocnéni, lécebnych moznosti a prognézy.

1. Faze kontrolovaného (kompenzovaného) onemocnéni
Tato faze muze trvat n€kolik let. Jedna se o udrzeni nemocného kauzalnimi 1é¢ebnymi
postupy doplnénymi o symptomatickou 1écbu v dobrém klinickém stavu. Prabéh je
kolisavy a poskytovana terapie ma dobré ucinky. V této fazi dochézi k 1é¢eni pfidruzenych
chorob pacienta. V piipad¢ potieby je indikovana resuscitacni a plna intenzivni péce.
U resuscitace je vSak nutné brat ohled na individualitu pacienta.

2. Faze zlomu
Dochazi k prudkému zhorSeni fyzického i1 psychického stavu pacienta béhem nékolika dnt
¢i tydnil. VétSinou se zhorSenim stavu pocitd jak pacient, tak i jeho rodina. Kauzalni 1écba

je neefektivni a pfistupuje se na paliativni péci. V této fazi je resuscitace také individualni.
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3. Termindlni faze

Prognéza nemocného se zkracuje na tydny nebo dny. Nemocny se stava zavislym na svém
okoli a nedokaze plnit své denni ukony. Snahou paliativni péce je zajistit diistojné umirani
a minimalizovat pacientiiv diskomfort (Kala a Dorkova, 2017). Cilem neni za kazdou cenu
oddalit smrt. Je potieba ptistupovat k diagnostice a 1éCb¢. Intenzivni a resuscitacni 1écba je
vétSinou neindikovana. V idealnim ptipadé méame v této fazi jiz zdokumentovan nazor
a rozhodnuti pacienta na resuscitaéni 1é¢bu. Tento piipad je vsak v CR velmi ojedingly
(Slama et al., 2007).

Rozhodnuti, ve které fazi se pacient nachéazi je velmi komplikované a vyzaduje urcité
znalosti a zkuSenosti. Spravné ohodnoceni faze nevylécitelného onemocnéni ma
dalekosahlé praktické dusledky. V ojedinélych piipadech dochdzi v riznych fazich
k ptekvapivym zvratim ve zdravotnim stavu pacienta. Pfechod mezi jednotlivymi fazemi
by mél byt fadn¢ zaznamendm a vysvétlen pacientovi i jeho rodiné. V ptipad¢ jakychkoliv
pochybnosti je spravné pokracovat v 1é€b¢ kauzalni a sledovat stav pacienta. Pro pacienta
1jeho rodinu muze byt velmi Skodlivé, pokud v termindlni f4zi poskytujeme zatézujici

a nakladnou terapii (Kala a Dorkova, 2017).
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2 DETSKA PALIATIVNI PECE

Détska paliativni péce je velmi narocna a t€zka jak pro samotné dit¢, tak i pro jeho rodinu.
V obdobi, kdy jiz nezabira u ditéte kurativni 1écba, nastupuje obdobi zarmutku a bezmoci.
Rodice si vétSinou nechtéji pfipustit, ze by méli o své dité¢ pfijit, a proto je dilezita
spoluprace multidisciplindrniho tymu a jejich pomoc v piipadé¢ smrti, ale také po ni.
Vétsina rodicu se se smrti svého ditéte vyrovnava cely zivot. V paliativni péci je pro rodice
dulezita laska a podpora, kterou mohou svému ditéti dat kdykoliv. Je dalezité si uvédomit,
ze smrt je soucasti zivota i u déti. Multidisciplinarni tym paliativni péCe by m¢l zajistit, aby
nedoSlo k roztrzeni vazeb mezi dité¢tem a rodi¢i. Nezbytnou soucasti je také 1écba
symptomt a bolesti. Détskou paliativni péci poskytuji vétSinou hospice, jejichz cilem je
zajistit, aby dit¢ mohlo proZit posledni chvile svého Zivota doma a nedoslo k odpouténi

od rodiny (Buzgova a Sikorova, 2019).

2.1 Historie détské paliativni péce

Jak jiz bylo vySe zminéno, za prvni zminku o paliativni mediciné je povazovano zalozeni
hospice v Londyné, jehoZ zakladatelkou byla Cecily Saundersova.

Pomyslnym stavebnim kamenem pro détskou paliativni péci bylo zalozeni prvniho
détského hospice v Anglii, ve mésté Oxford v roce 1982. Zakladatelka Frances Dominica
se nechala inspirovat svou prvni pacientkou Helen Worswickovou, kterd méla ve svych
dvou a pil letech nddor na mozku. Tento hospic vytvoftila spolu s Heleninymi rodici a byl
pojmenovan jako Helen House (Buzgova a Sikorova, 2019).

Kratce poté zaloZila Anne Armstrong — Daileyova v USA organizaci Children's Hospice
International (CHI), kdy jejim cilem bylo rozsifeni povédomi o détské paliativni péci,
zaClenéni détské paliativni péce do pediatrie, propojeni kamennych a mobilnich hospicii

a také vzdélani a osvétu mezi odbornou a laickou vetejnosti.

Diky vzrlstajicimu povédomi o détské paliativni péci, dochdzi k jejimu rozvoji
v jednotlivych statech USA. V roce 1984 doslo ke spusténi inovativniho paliativniho
programu pro détské pacienty v nemocnici St. Mary's Hospital v New Yorku (BuZzgova
a Sikorova, 2019).

V roce 1986 vznikl v Londyné v Great Ormond Street Children's Hospital prvni
nemocni¢ni tym, ktery se zaméfoval na lé€bu symptomi. Zakladatelkou byla Ann
Goldmannova. O dva roky pozdé¢ji doslo v Londyné ke vzniku organizace Association for

Children's Palliative Care (ACT), kterd se zaméfuje na ndrodni vyzkumnou Cast
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a informacni stfedisko pro détskou paliativni péci. Na zakladé velkého rozsiteni détské
paliativni péce, doslo v roce 1988 k samostatné definici, kterou definovala WHO (Buzgova
a Sikorova, 2019).

V Evropé¢ je na vysoké urovni détské paliativni péce Polsko, ze kterého ¢erpame inspiraci

i v CR. Od roku 2002 provadi détskou paliativni pé¢i sousedni stat Slovensko. B&hem roku
2003 zacalo poskytovat détskou paliativni péci stale vice statli. Mezi nimi jsou naptiklad
Francie, Izrael, Indie a dal$i. Vznikla celosvétova organizace s cilem osvéty
a standardizace dé¢tské paliativni péce International Children's Palliative Care Network
(ICPCN) zdruzujici celosvétové organizace a jednotlivee poskytujici détskou paliativni
péci. Jednou ze zakladatelek byla Joan Marstonova, kterd se zaslouzila o vznik détského

hospice v Jizni Africe (Buzgova a Sikorova, 2019).

2.1.1 Historie détské paliativni péce

V CR se o détské paliativni pédi zadina hovofit az v poslednich letech. Za pocatek lze
povazovat aktivitu nada¢niho fondu Klicek, ktery v roce 1991 zacal poskytovat
individudlni paliativni podporu rodindm vézné nemocnym détem. Nada¢ni fond Klic¢ek
také v roce 2004 zah4jil provoz respitniho domu v Malejovicich u Uhlifskych Janovic.
Pozd¢ji dochazi ke vzniku prvniho paliativniho tymu v roce 2008 pii1 Klinice détské
onkologie FN Brno ve spolupraci s nada¢nim fondem Krtek. Fond zajist'uje paliativni péci
v domacim prostiedi pro onkologicky nemocné déti. O sedm let pozdéji rozsitil svou péci
také pro neonkologické pacienty (Buzgova a Sikorova, 2019).

V roce 2011 vznikl mobilni hospic OndraSek v Ostravé, ktery byl pivodné pro dospélé
pacienty. Poskytuje komplexni I€katskou, oSetfovatelskou, psychologickou, socidlni
a duchovni podporu. V roce 2015 rozsitil své sluzby o denni hospicovy stacionaf.

Od listopadu 2014 pfijiméa détské pacienty prazsky hospic Cesta domd, zaloZeny v roce
2001 a provoz zahdjil v roce 2003. Hospic Nejste sami v Olomouckém kraji poskytuje
détskou paliativni péci od roku 2016. Détskou paliativni péci zac¢ina v roce 2017
poskytovat také tym mobilni specializované péée pii Krajské nemocnici v Usti nad Labem
a tym centra doméci péce v Berouné (Buzgové a Sikorova, 2019).

Vyznamnym meznikem pro détskou paliativni pé&i bylo vytvoteni pracovni skupiny Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP v roce 2015, kdy jejich ¢lenové usilovali o
zajisténi paliativni péCe pro déti a dospivajici v domacim prostiedi, ale také o rozsifeni
vzdelavani v této oblasti. Organizace je pod vedenim MUDr. Mahuleny MojziSové, ktera

se problematice détské paliativni péce intenzivné vénuje (Buzgova a Sikorova, 2019).
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2.2 Definice détské paliativni péce

Definice détské paliativni péce tizce souvisi s definici obecné paliativni péce.

Svétova zdravotnickd organizace definovala détskou paliativni péci jako: ,,aktivni,
komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritudalni dimenzi nemocného ditéte
a zahrnuje také poskytovani podpory rodiny. Péce zacind v okamzZiku stanoveni diagnozy
nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je dité léceno se zamerenim na diagnostikované
onemocneni. Zdravotnici musi zhodnotit a minimalizovat fyzicke, psychické a socialni
stradani ditete. Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multiprofesni pristup, ktery
zahrnuje i rodinu a vyuziva komunitni zdroje; tato péce miize byt uspésne zajisténa
i s limitovanymi prostiedky. Péce miize byt poskytovana v pecovatelskych ustavech, ve
zdravotnickych zarizenich i v domdcim prostiedi. “ (IMPaCCT Standardy détské paliativni
péce v Evropg, 2016, s. 2).

Definice WHO byla pfijata v roce 2006 mezindrodni pracovni skupinou, kterd se poprvé

setkala v italském Trentu.

Organizace IMPaCCT (IMproving PAtient-centered Communication Competencies)
prijala definici dle WHO a stala se kli¢ovou ve spole¢ném dokumentu urcujici standardy
péce o smrtelné nemocné déti. Doporucuje zavedeni téchto standardii do vSech zemich
Evropy. Z definice vychazi, Ze détska paliativni péce nabizi nejzakladnéjsi koncepci péce —
péci zaméfenou na naplnéni potieb ditéte a jeho rodiny, bez ohledu na misto, kde
se aktualné pacient nachazi. Usiluje o zachovani maximalni kvality Zivota. Dulezitd je

komplexnost pé€e a dostupnost nejen pro pacienta, ale i jeho rodinu.

Britska organizace Together for the Short Lives dodava, Ze détskd paliativni péce
se zaméfuje na zvySovani kvality zivota ditéte a podporu rodiny zahrnujici zvladani
obtiznych ptiznakl,, poskytovani péce a ulevy v pribéhu smrtelného onemocnéni, smrti

a truchleni (BuZgova a Sikorova, 2019).

2.2.1 Specifika détské paliativni péce

Détska paliativni péce vychdzi z obecné paliativni péce pro dospélé. Existuji vSak specifika
odliSujici détskou paliativni péc€i. Détskda paliativni péce je rozdilna v komunikaci
multidisciplindrniho s ditétem a jeho rodinou. Komunikaci ¢lenime dle véku ditéte a jeho

chédpani. Détska paliativni péce se piizplusobuje individudlnim potfebdm ditéte vzhledem
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k vé€ku a také pristup k ditéti je jiny nez pti poskytovani paliativni péce u dospélych
pacientti (MojziSova, 2017).

Hlavni rozdil spociva zejména ve spektru a rozlozeni diagnéz vyzadujici tuto péci.
U vétsiny dospélé populace se jednad pievazné o onkologické diagnozy, které Cini zhruba
75 — 80%, u déti tyto diagndzy tvoii pouze 20%. U déti je vEtsi riznorodost stavi, které
vyzaduji paliativni péci. Jedna se napt. o svalovou dystrofii, dédi¢né poruchy metabolismu,
cystickou fibrézu, détskou mozkovou obrnu nebo nasledky urazu.

Délka péce o dité v paliativni péci je delsi nez u dospélych. V paliativni péci vétSinou deti
prezivaji déle nez jeden rok. Z divodu, ze se nejednd o onkologické onemocnéni, je

prognéza nejasna (Mojzisova, 2017).

2.3 Vzdélavani vSeobecnych a détskych sester v paliativni péci

Vzdélavani vSeobecnych a détskych sester se stdva kazdym rokem vys$i a zdjmem Rady
Evropy je zvysit znalosti a dovednosti v oblasti paliativni péce i mediciny. V poslednich
letech usiluji také o zavedeni paliativni péfe na uroven vysokoskolského vzdélavani.
Na nékolika Skolach jiZ existuje ve studijnich programech oSetfovatelstvi, paliativni péce
jako samostatny predmét. Napli vyuky se liSi dle jednotlivych Skol. Lze také studovat
pregradudlni a postgraduélni vzdélavani (CSPM, 2013).

Vzdélavani v oblasti paliativni péfe mulZe probihat formou odborného vzdélavani,
specializaéniho vzdélavani, kurzi, odbornych stdzi v akreditovanych zafizenich,
seminafich, kongresech, konferencich nebo samotné¢ studium odborné literatury.
Ministerstvo zdravotnictvi nabizi specializaéni vzdélavani v oboru vSeobecna sestra -
domaci péce a hospicova péce, také v oboru détska sestra — domaci péce a hospicova péce

(MZ CR, 2019).

Centrum paliativni péCe nabizi rtizné kurzy, seminafe a webinafe. Kurzy jsou bud’
neakreditované nebo akreditované Ministerstvem prace a socidlnich véci. Nabizeji
vzdelavaci akce pro profesiondly ze zdravotnickych i nezdravotnickych zatizenich. Mezi
nejznaméjsi kurzy patfi:
e ELNEC (End-of-Life Nursing Education Consortium) — kurz vznikl v roce 2000
v USA a postupem &asu dolo k jeho rozsiteni do CR. ELNEC je intenzivni
vzdélavaci kurz s mezinarodni licenci pro vSeobecné sestry, pracujici s umirajicimi
pacienty. Je rozsifen do 89 zemi. Kurz je prezentovan na principu modelovych

situacich a redlnych kazuistik.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 24

e ESPERO - je kurz komunikaénich dovednosti. Probiha po zastitou CLS JEP
a pod garanci Ceské onkologické spole¢nosti. Kurz je pro lékafe riiznych obort,
pediatry a pro vSeobecné a détské sestry. Nabizi cestu jako spravné sdélovat

zavazné informace a jak komunikovat s umirajicim pacientem.

e Paliativni pristup — kurz pro zdravotni i nezdravotni pracovniky. Cilem kurzu je
zakladni vhled do paliativni péce. Akreditovan Ministerstvem prace a socialnich
veci.

e Vyzkum v paliativni pé¢i — teorie a praxe — kurz je zaméfen na moznosti, vyuZiti
a praxi vyzkumu v paliativni pé€i. Ur€en pro zdravotni i nezdravotni pracovniky

(Centrum paliativni péce, 2022).

Dalsi moznosti vzdélani v paliativni péci jsou kurzy, které nabizeji hospice, napt. mobilni
hospic OndraSek (Mobilni hospic Ondrasek, 2022). VétSina hospicli potada praveé jiz
zminované kurzy ELNEC. Neziskova organizace Cesta domil poskytuje vzdélavaci akce

pro vzdélavani laické i odborné vetejnosti (Cesta domu, z.0., 2022).

Institut Pallium nabizi vzdélavaci akce ve spolupraci se Sekci détské paliativni péce CSPM
CLS JEP. Zaroveti jsou registrované Ceskou asociaci sester. P¥imo kurz Uvod do détské

paliativni péce ma mezinarodni akreditaci u ICPCN (Institut Pallium, 2022).

2.4 Déleni diagnoz v détské paliativni péci
V prvni fadé 1ze diagndzy u détskych pacientii rozdé€lit na dvé kategorie.
1. Zivot limitujici (zkracujici) onemocnéni — life limited disease

Jde o onemocnéni, kde se piedpokladd pied¢asné umrti. Neni zde zaddna nadé¢je
na vyléCeni. Jedna se napt. o n€které¢ druhy svalové dystrofie, degenerativni onemocnéni
centralni nervové soustavy (CNS), dédicné poruchy metabolismu nebo spindlni muskularni

atrofie. Lze také prepokladat doziti v fadu né€kolika mésici az let.
2. Zivot ohroZujici onemocnéni — life threatening disease

Stav, kdy v dusledku t€Zkého onemocnéni je vysoké pravdépodobnost pied¢asného umrti.
Zaroven existuje Sance na dlouhodobé preziti nebo doziti se dospélosti. Jedna se naptiklad

o t&zké trazy CNS nebo onkologické onemocnéni (Buzgova a Sikorova, 2019).

Britska organizace ACT (Association for Children's Palliative Care) a Royal College of

Paediatrics and Child Health vytvotila podrobnéjsi skupiny na zédkladé moZznosti kurativni
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1écby, ovlivnéni pribéhu zakladniho onemocnéni a rychlosti jeho progrese. Skupiny

rozde€lujici diagnozy jsou nasledujici:
e Skupina 1

V této skupiné se nachazeji déti s diagnézami, které je pfimo ohrozuji na zivoté. U nich
mozna kurativni 1é€ba nemusi byt uspésnd. Paliativni 1écba se poskytuje spolu s kurativni.
Pokud dojde k dosaZeni remise neni nutné v paliativni péci pokracovat. Do této skupiny
patii déti s onkologickymi diagnézami nebo se zdvaznymi projevy organového selhdni
(selhani srdce, plic, jater ¢i ledvin). Tato skupina je typicka pro kolisani zdravotniho stavu

(Buzgova a Sikorova, 2019).
e Skupina 2

Zde ftadime déti s diagnézami, kdy je pfedCasnd smrt nevyhnutelnd. Tomuto stavu
pfedchédzi obdobi velmi intenzivni 1é¢by za ucelem prodlouzeni Zivota a umoznéni ditéti
ucast na béznych cinnostech. V soucasné dob¢ se jedna o onemocnéni, ktera maji ¢asto
pfesah do dosp€lého veéku. Patii sem napiiklad Duchenova muskularni dystrofie
nebo cystickd fibroza. Typické pro tuto skupinu je rizné dlouhé obdobi relativné
stabilizovaného zdravotniho stavu pfechazejictho do rozvoje komplikaci, vedouciho

k zhorSeni celkového stavu a zvySené potiebé€ paliativni péce (Buzgova a Sikorova, 2019).
e Skupina 3

Dé&ti maji progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni 1écby. Od stanoveni diagnozy se
jedna o lé€bu symptomovou a paliativni. Mize trvat nékolik mésicti az let. Typicka
onemocnéni jsou spinalni muskularni atrofie, neuronalni, ceroidni lipofuscindza
nebo Zellwegertiv syndrom. V této skupiné dochazi k postupnému, rizné rychlému
zhorSovani zdravotniho stavu. Nutnd je paliativni a symptomova lécba (Buzgova

a Sikorova, 2019).
e Skupina 4

Déti s nezvratnym a neprogresivnim stavem. Charakterizovano velmi komplexnimi
zdravotnimi problémy, jeZz zplsobuji vazné komplikace a taky velkou pravdépodobnost
predCasného imrti. Mezi nejcastéj$i onemocnéni patii tézké formy détské mozkové obrny,
které vznikly v perinatalnim obdobi, nasledkem neuroinfekce nebo po zdvazném traumatu

CNS. Mizeme zde zafadit i déti se zavazné probihajici epilepsii. Paliativni péce se
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poskytuje od stanoveni diagndzy. Pro tuto skupinu je typické kolisani zdravotniho stavu

s postupnym zhorSovanim, n¢kdy i1 velmi rychlym prubéhem (Buzgova a Sikorova, 2019).

2.5 Umirani a vék ditéte

Na poskytovani détské paliativni péce a prozivani umirdni ma velky vliv vék ditéte. Je
nesmirné diilezité, aby byly ditéti v jakémkoliv véku odpovézeny vsechny jeho dotazy
pravdive, struéné a jasné. Na tom, jak dité chape smrt se dale podili uroven mentalnich
schopnosti a zkusSenosti spojené se smrti. Vztah ditéte ke smrti je ovlivnén a formulovan
socidlnim a rodinnym prostfedim, ve kterém se dit¢ nachdzi. V posledni dobé pohled

na smrt zkresluje virtualni svét her a internetu (Viton a Veleminsky, 2014).
Démuthova (2010), radi pro vSechna vyvojova obdobi nasledujici zakladni doporuceni:

e Nevyhybat se tématu smrti — dit¢ v jakémkoliv véku vnima smrt a chape ji po
svém. Je dilezité dit¢ nechat o tomto tématu hovofit nebo se vyjadrit kresbou ¢i

hrou.

o Nepiekracovat hranice chapani ditéte — respektovat vyvojovou fazi a uroven

intelektu ditéte.

e Nelhat — kazdé dit€¢ ma svou vlastni pfedstavu o smrti. Rodi€e si musi dat pozor
na lhani, dité jim velmi siln€ véfi a spoléha na né€. Pokud dité zjisti, Ze mu rodice
nebo zdravotnicky personal 1Zze, miize ho to velmi psychicky ovlivnit. U ditéte
nastava pocit, Ze o smrti nesmi mluvit a tim dochazi k izolaci jeho emoci, strachu

a nemuze dostate¢né¢ vyjadfit své potieby.

e Umoznit ditéti vyjadiit smutek svym vlastnim zpusobem — dilezité je ditcti
dopomoc pfii hledani spravného zptisobu. Muze jit naptiklad o kresbu, rozhovor,

ritual & hru (Démuthova, 2010).

2.5.1 Détido 3 let

Dité chape z reakce rodi¢ii zdvaznost situace, ale neni schopné vnimat hrozbu konce
vlastni existence. Byvaji vystraSené¢ spiSe tim, jak se méni fungovani jejich okoli
nez onemocnénim. Velmi dobte identifikuji neverbalni projevy a reakce. Nese Spatné
separaci od rodicl a je na né siln¢ fixovano. Mensi déti maji strach z odlouceni od rodici,
oproti tomu vétsi déti se obavaji bolesti. Nemocné dité je vytrzeno ze svého plvodniho

prostfedi, na které bylo zvyklé. Jeho potieby jsou opomijeny a vSe se podfizuje 1écbé.
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Zdrojem jistoty u téchto déti je stereotyp. Pii 1écbé dojde k jejimu naruseni. Pro dité
v tomto v€ku je nutnd hospitalizace s rodi¢em a nastaveni zvykd v nemocni¢nim prostfedsi,

piipominajici domov ditéte (Kupka, 2014).

2.5.2 Détive véku 3 —5 let

V predskolnim veéku ditéte dochdzi k negativnimu postoji ke zdravotnictvi. Negativné
reaguje na Casté 1ékarské zakroky, hospitalizaci, odpouténi od rodiny a vytrzeni z kolektivu
predskolniho zatizeni. Dochazi ke ztrat¢ svych kamaradit. Dité tohoto veku pocituje
izolaci. Svou smrtelnost si jiz uvédomuje, ale Casto je zkreslena magickym mySlenim
ditéte. Dite stava egocentrickym a diky tomu dochdzi k vétsi citlivosti a zranitelnosti. Vse
vztahuje na svou osobu, zarli a citi se odstréeny. Onemocnéni chape jako trest za své
chovani a mysleni. MiiZze se vyskytnout i pfedstava, ze jej n€kdo o€aroval a snazi se ho
odstranit. Z toho vyplyva, Ze se u ditéte setkavame s tvrdohlavosti, vztekem nebo strachem
z n¢koho. Je dulezité dit¢ ujistovat, Ze onemocnéni neni za trest a vyjadfovat mu lasku
a podporu. Déti maji vétSinou predstavu, Ze si pro né smrt piijde, proto vyzaduji neustalou
pfitomnost druhé osoby ¢i rozsvicené svétlo v pokoji. Pfi diagndze nevylécitelného
onemocnéni dokaze dit€¢ v tomto obdobi velmi dobfe manipulovat s rodi¢i. Nicménég je
dalezité, aby rodice nezacali byt ve vychové prili§ benevolentni, coz vede k dalSim
zbytecnym problémim. Na druhou stranu je tézké tyto postoje rodi¢liim vycitat (Kupka,

2014).

2.5.3 Déti ve véku 6 — 15 let

Vyskytuji se jiz zminéné, viz vySe popsané problémy. Dit€¢ i v tomto v€ku vyzaduje
pritomnost rodi¢ii jako pocit bezpeci. Dlilezitou roli zde hraji kontakty i mimo rodinu. Maji
mnohem zralej§i pohled na onemocnéni, dokaZou pochopit souvislosti a také vaznost
situace. Nutné je s dité¢tem dle jeho poZadavkd hovofit. Dit¢ ma jiz zjist€né informace
osvém onemocnéni a potifebuje zodpovédét vSechny jeho otdzky. Pokud nedojde
k vysvétleni jeho otazek, citi se izolovan€, pochybuje o lasce svych rodi¢i a blizkych,
ale také dochazi ke ztrat€¢ divéry ke zdravotnikiim. Pokud jsou dostate¢né informovani

mohou se aktivné podilet na 1é¢bé (Kupka, 2014).

2.5.4 Obdobi adolescence

Adolescenti vnimaji ohrozeni své existence komplexné a uvédomuji si disledky svého

zdravotniho stavu. Mnohem citlivéji vnimaji osudu vrstevnika se stejnou nebo podobnou
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diagnézou. K redukci deprese a uzkosti, jiz nestaci pfitomnost rodicl, vyuziva se
terapeuticka pomoc. V kognitivni oblasti se pacient bere spise jako partner, a¢ v emocialni
oblasti Casto reaguje jako dité. Potiebuje komunikovat otevien¢ a nechat prostor
pro vyjadifeni piipominek a pohledu k 1é¢bé. Objevuji se obavy ze zmén fyzického
vzhledu, spolecenského fungovani a budoucnosti. Somatické obtize a celkové zhodnoceni
stavu vlastniho té¢la adolescentem byvaji faktorem celkového prozivani choroby. V tomto
obdobi je velmi vazné ohrozena formulujici identita mladého ¢lovéka. Adolescent se trapi
nad tim, co by mohl v budoucnu délat, jaka by byla jeho prace, jaky by byl rodi¢. Pta se
na otdzky, co bude po smrti. Terapeut pomahd formulovat jeho potfeby a pozadavky

(Kupka, 2014).

2.6 Charta prav ditéte s Zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim

onemocnénim

Charakterizuje potifeby déti v paliativni péci. Charta je mezinarodné uzndvana jako
smérnice pii poskytovani détské paliativni péce jak pro déti, tak pro jejich piibuzné.
Obsahuje 10 bodi, které by se mély striktné¢ dodrzovat pii poskytovani détské paliativni
péce. Tento dokument vydala organizace ICPCN - International Children 's Palliative Care

Network v roce 2018.

Charta prav ditéte s Zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim obsahuje:

e Kazdé¢ dit€¢ ma pravo na individudlni, kulturné¢ a v€kové vhodnou paliativni péci
podle definice Svétové zdravotnické organizace (WHO). Specifické potieby
mladych dospélych a adolescentl jsou zvazovany a adresovany pii planovani péce.

e Paliativni péce pro dit¢ a jeho rodinu se zahajuje v momenté stanoveni zdvazné
diagnozy a pokracuje v prub¢hu kurativni 1écby, béhem umirdni, smrti a obdobi
truchleni. Cilem paliativni péce je zmirnéni utrpeni a zachovani co nejvyssi kvality
Zivota.

e Rodice nebo zakonni zastupci ditéte jsou uzndvanymi poskytovateli primarni péce a
také se stavaji plnohodnotnymi partnery pii veSkeré péci a rozhodnutich tykajicich
se jejich ditéte.

o Kazdé dite je podporovano v ucasti na rozhodnutich tykajicich se jeho péce, podle

véku a schopnosti porozumeéni.
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o Citlivy a upfimny pfistup je zdkladem komunikace s ditétem a jeho rodinou. O déti
se peCuje distojné¢ s respektem jejich soukromi, bez ohledu na fyzickou
a intelektualni kapacitu ditéte.

e Kazd¢ dit€¢ nebo mlady c¢lovek ma pristup ke vzdélavani a hie s kamarady,
¢i sourozenci, pokud to umoziuje jeho zdravotni stav.

e Ditéti a jeho rodin€ je poskytnuta prilezitost, kdykoliv konzultovat s pediatrickym
specialistou, ktery se jeho zdravotnim stavem zabyva. Dité ma zlstat v péci
pediatra s odbornymi znalostmi a zkuSenostmi.

e Dité¢ a jeho rodina ma jmenovaného kli¢ového pracovnika, na kterého se dle
potteby a kdykoliv mohou obracet. Jeho ukolem je budovat, koordinovat a udrzet
podpirné systémy péce, jejiz soucdsti je multidisciplinarni tym a zajistit pistup
k odpovidajicim zdrojim v komunit¢.

e Domov ditéte zastavad centrem péce, pokud je to mozné. LéCba mimo domov
probihd v zafizenich ptizplisobené détem a péce je poskytovana pracovniky

a dobrovolniky vyskolenymi v paliativni détské péci.

e Kazdé¢ dit¢ a clen rodiny, vCetné sourozencii dostavd piistup ke kulturné
ptizplisobené klinické, psychologické, duchovni a emo¢ni podpote, aby uspokojili
své konkrétni potfeby. Podpora rodiny pii imrti ditéte je k dispozici tak dlouho,
jak je nutné (Charta prav déti, jejichz Zivot je v disledku jejich nemoci nebo stavu

zkracen ¢i ohrozZen, 2018).
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3 CENTRA PALIATIVNI PECE PRO DETI

Détska paliativni péde v Ceské republice se dostavd do podvédomi spoleénosti velmi
pomalu a péce o nevylécitelné nemocné déti je téméi nedostupna. Komplikovana je tthrada
a jeji nedostateéné ukotveni v systému Ceského zdravotnictvi. Dostupnost zavisi na misté
bydlist¢ a na diagnoéze ditéte. Dité, které méa onkologickou diagndzu, je z pravidla 1éceno
v onkologickych centrech, kde jiz castecné funguji paliativni tymy. Ostatni rodiny
v terminalnich obdobich ditéte jsou zavislé na zdravotnich a socialnich sluzbach v ramci

svého komunitniho prostiedi (CLS JEP, 2016).

V Ceské republice je také minimalni odborné vzdé&lavani zdravotnikd. Nejvétsim
problémem jsou komunikac¢ni schopnosti. Zdravotnici vétSinou nevédi, jak spréavné
komunikovat s umirajicim ditétem a jeho rodinou. I kdyz, n¢které vysoké Skoly nabizi
volitelny predmét paliativni péce, stale je nedostatek spravné proskoleného zdravotnického

personalu zabyvajiciho se paliativni péci (Medical Tribune, 2018).

Kamenné détské hospice v Ceské republice nenajdeme viibec. Ve vétsing regionech
funguji mobilni hospice pro dospélé ochotné poskytujici pomoc i pro nevylécitelné
nemocné déti a jejich rodiny. TaktéZ se v fadé nemocnic nachdzi paliativni tymy,
které poskytuji péci pro tyto déti. Vétsina nemocni¢nich paliativnich tymt, nedostatkem
zkudenosti neni schopna adekvétné dité pfipravit na pobyt v doméacim prostfedim (CLS

JEP, 2016).

3.1 Ceska spole¢nost paliativni mediciny

Existuji vSak spoleénosti, jako je napi. odborna lékaiska Ceska spolenost paliativni
mediciny (pii CLS JEP), ktera se neustile snazi o osvétu détské paliativni péde.
Uskutec¢iiuje konference a vyzyva pracovniky pro detabuizaci spole¢nosti na téma umirani
déti (Mojzisova, 2015).

CSPM byla zalozena v roce 2008, ale poprvé hovotila o détské paliativni péci az v roce
2014. V cervnu 2015 byla ustanovena pracovni skupina détské paliativni péce, vychazejici
ze CSPM. Vznikla jako vysledek né&kolikamési¢niho jednani lékatt, psychologi,
socialnich pracovnikli, vSeobecnych sester a ostatnich zdravotnikid, kteti poskytuji
hospicovou péci a vidi nedostatek détské paliativni péce jako dlouhodoby problém v nasi

zemi (MojziSova, 2015).
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Mezi cile détské pracovni skupiny patfi:
e Vytvoreni standardii pediatrické paliativni péée v souladu s celoevropskymi

guidelines.

e Snaha o efektivni poskytovani paliativni péce, nejlépe v pfirozeném prostiedi

ditéte.
e Osvéta teorie v praxi a udrzeni dostupnosti po celé Ceské republice.

e Zajisténi kontinudlniho vzdélavani odborniki v dané oblasti (Mojzisova, 2015).

3.2 Poskytovatelé détské paliativni péée v krajich Ceské republiky

V CR prozatim neexistuje kamenny hospic pro déti s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim. Vét§ina organizaci jsou mobilni hospice nebo paliativni tymy
v ramci nemocnic. Mobilni hospice maji vétSinou stejné podminky pro piijeti ditéte
do paliativni péce. Zakladnim ptedpokladem je celodenni ptitomnost pecujici osoby,
ukonceni 1écby vedouci k vyléceni a bydlist€é v misté plsobeni organizace. Mobilni
hospice funguji spiSe pro dospélé, ale zvySujici se potiebou piijimaji 1 détské pacienty.
Uhrada péce vétsinou vychazi ze zdravotniho pojisténi, o kterém rozhoduje lékaf
na zakladé¢ splnéni indika¢nich kritérii v souladu s podminkami danymi platnou
legislativou. Existuje fada nadac¢nich fondG nejen financujici détskou paliativni péci,
ale také zvySujici povédomi ve spolecnosti. Nejznaméj$imi jsou nadacni fondy Klicek,

Krtek nebo Lodka.

Tym détské paliativni péce FN Motol

V hlavnim mésté Praha funguje pfi fakultni nemocnici Motol tym détské paliativni péce.
Poskytuje rocn€ paliativni pé¢i u né€kolik tisic déti s zivot ohrozujicim nebo Zivot
limitujicim onemocnénim. Vznikl v roce 2016 a aktudlné spolupracuje s regionalnimi
nemocnicemi, s agenturami domaci péce, s détskymi centry a mobilnimi hospici napfic
celou CR. Zagal fungovat jako konziliarni tym a je historicky prvnim a dosud jedinym
paliativnim tymem pro détské pacienty v CR. Aktudlné mé tym détské paliativni péce 22
¢lend (FN Motol, 2021).

Cesta domi

Jedna se o neziskovou organizaci, kterd poskytuje zdravotni a socidlni sluzby pro dospélé
1 détské pacienty a jejich rodiny. Péc¢i provadi na tizemi hlavniho mésta Prahy a pojimaji

pacienty ze StfedoCeského kraje. Cesta domil je domaci hospic, ktery provadi planované
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i akutni navstévy. Zdravotni péce je dostupna 24 hodin denné, 7 dni v tydnu. Cilem
organizace je umoznit ditéti stravit posledni jeho chvilky v domacim prostfedi. Prvniho
pediatrického pacienta ptijala v roce 2014 (Cesta domt, z.u.).

Energeia

Jde o registrované nestatni zdravotnické zatizeni, které poskytuje détskou paliativni péci
v domécim prostiedi. Spadovymi oblastmi jsou Pardubicky, Kralovéhradecky, Stiedocesky
kraj a kraj Vysocina. Mezi podminky pfijeti ditéte do péce je dojezdova doba 60 minut
od sidla organizace — Hefmanuv M¢stec. Poskytuje také moznost zaptijceni pomucek. Péce
je hrazena z hospodaiské ¢innosti spolec¢nosti (Energeia, O.p.s).

Hospic dobrého pastyie

Hospic se nachazi pod spoleénosti zvanou TRI, z.1., ktera je zakladatelem. Organizace
poskytuje domaci hospic 1 lizkovy hospic a pomoc pro pozistalé. Péce je poskytovana
bez ohledu na vékovou skupinu. Hodnotami organizace jsou distojnost, respekt, odvaha
a laska k bliznimu. Lizkovy hospic funguje od roku 2008 a domaci jiz od roku 2003.
V roce 2017 ziskala spole¢nost status akreditovaného pracovistd (TRL 2021).

Centrum domaci péce

Poskytuje oSetfovatelskou domaci zdravotni péci a mobilni hospicovou péci ve vlastnim
socialnim prostfedim klienta. Piisobi v okresech Beroun, Praha — zépad, Kladno, Pfibram
a Rakovnik. VétSina zdravotnich sester pracujicich v centru domaci péce jsou drzitelkami
certifikatli pro vykon vysoce specializovanych zdravotnich vykonii (Centrum domaci péce,
2022).

Mobilni tym nemocnice Usti nad Labem

Masarykova nemocnice poskytuje hospicovou péc¢i od roku 2014. Nabizeji 24 hodinovou
zdravotni pé¢i. Dostupnost péée je v Usti nad Labem, Teplicich, D&¢ing, Biling
a ptilehlych obcich. U détskych pacientll je moznost zajiSténi péfe i mimo tyto oblasti
po individudlni domluvé (Krajska zdravotni nemocnice Usteckého kraje a.s., 2017).
Domaci hospic Jordan

Nachazi se v Tabote a poskytuje paliativni péci do 25 km od Tabora. Nabizi 24 hod. pé¢i,
sedm dni v tydnu. MoZnost vyuziti dobrovolnikli nebo duchovnich potieb (Domaci hospic
Jordan, o.p.s.).

Hospic sv. Stépana — Litomé¥ice

V roce 2019 dostal prvni zZadost o poskytnuti paliativni péce pro détského pacienta. Péci
o détské pacienty poskytuje individualné z divodu doskolovani zdravotnického persondlu

v détské paliativni pééi (Hospic sv. Stépana Litoméfice).
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Domaci hospic sv. Veroniky

Cilem hospice je, aby tézce nemocny pacient zil a mohl prozit zavér svého zivota doma,
v kruhu svych nejblizsich. Nachazi v Ceskych Budgjovicich a poskytuje pééi do 25 km.
Dle individudlni domluvy je moznosti vyuziti sluzeb nad dané kilometry. Nabizi
také terénni odlehéovaci sluzby (Doméci hospic sv. Veroniky Ceské Budgjovice).

Domaci hospic Vysocina

Sluzba je dostupna na Zd’arsku a Jihlavsku. Piivodné byl hospic uréen pouze pro dospélé
pacienty, avSak organizace v roce 2019 pozadala o dotaci na projekt rozsifeni plisobnosti
v oblasti détské paliativni péce. Projekt se snazi byt motivaci a podporou pro dal$i mobilni
tymy. Pfedpokladem je poskytovat péci pro tii déti rocné (Domaci hospic Vysocina, o.p.s.,
2019).

Domaci hospicova péce Iris

Poskytuji péci na Humpolecku, Pelhfimovsku, Pacovsku, Kamenicku, Poc¢atecku. Sluzby
jsou zamétfeny jak na pacienta, tak i na pecujici osoby. Nabizeji moznost odpocinku
a podporu v piipadné nejistoté pii doprovdzeni nemocného. Péce je pro dospé€lé 1 détské
pacienty. Zapijcuji kompenzac¢ni pomulcky zdarma, které jsou podpofeny z programu
Vyboru dobré ville — Nadace Olgy Havlové (Charita Pelhfimov, 2022).

Nejste sami

Jedna se o mobilni hospic. Hlavnim partnerem projektu je fakultni nemocnice Olomouc.
Paliativni péce pro déti je zcela zdarma. Vznikl na myslence chybéjiciho mobilniho
hospice. V Olomouckém kraji dlouho plsobil pouze lizkovy hospic (Sv. Kopecek
u Olomouce). Organizace potrada pravidelné setkdni pozistalych. Pro pacienty a jejich
rodiny pofdda doprovodné aktivity, aby byla péfe zcela komplexni. Sluzby jsou
poskytovany v Olomouci a jeho okoli (Mobilni hospic nejste sami, z.10.).

Ondrasek

Plsobi v Ostravé. Mobilni hospic Ondrasek poméha nevyléciteln€ nemocnym dospélym
a détem stravit posledni dny doma a duastojné. Zakladem mobilniho hospice je respekt
k individualité¢ jedince a k jeho ménicim se potiebam. Podminkou pro piijeti ditcte
v z&vérecné fazi onemocnéni je bydlisté v Moravskoslezském kraji. U ditéte s chronicky,
pomalu postupujicim onemocnénim je podminkou piijeti bydlist¢ do 30 km od sidla
hospice (Mobilni hospic Ondrasek, o.p.s.).

Strom Zivota

Mobilni hospic, ktery poskytuje zdravotni a l1ékarskou péci dle nejnovéjsich standarda

a poznatkd. Nachazi se v Novém Ji¢in€. Veskeré vykony a Cinnosti jsou zdarma. Provadi
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péci v Siroké oblasti, a to v Moravskoslezském, Olomouckém a Zlinském kraji. Nékteré
jejich sluzby sahaji az do Jihomoravského, Pardubického kraje a kraje Vysocina. Byl
zaloZen v roce 2015 (Strom Zivota, 2015).

Mobilni paliativni tym FN Brno

Pracuje v ramci kliniky détské onkologie jiz od roku 2008. Posledni roky je snahou
nabidnout pomoc i na jiné oddéleni détské nemocnice Brno (FN Brno).

PAHOP

Jde o domaci hospic provadé¢jici 1 détskou paliativni pé¢i ve Zlinském kraji. Funguje
od roku 2016. Dle dojezdovych moznosti poskytuje také ¢aste¢nou péci v Jihomoravském
kraji. Nabizi socidlni neboli terénni, odlehcovaci sluzby a také dopliikové sluzby jako jsou
napiiklad sluzba nutricniho specialisty, sluzba zooterapie nebo sluzba fyzioterapeuta
(PAHOP, z.u., 2021).

Dité v srdci

Perinatalni hospic, ktery je registrovanou sluzbou odborného socidlniho poradenstvi.
Nabizi pomoc a podporu v oblasti socidlni, v krizovych intervencich a poradenstvi
pro pozlstalé. Péce je zaméfena na podporu rodin, které prochdzi ztrdtou miminka
v jakékoliv fazi t€hotenstvi, pfi porodu nebo kratce po ném. Hospic byl zaloZen v roce
2014. V roce 2020 pecoval 0 496 rodinam. Sluzby poskytuji po celé Ceské republice (Dité
v srdci, 2022).

Dlouha cesta

mySlenka je podpora rodin a aktivity zaméfené na zlepSovani komunikace mezi
pozistalym rodi¢em a odbornou i laickou vetejnosti. V roce 2019 ziskal spolek akreditaci
Ministerstva vnitra CR. Cinnost je uskuteiiovana prevazné laickymi dobrovolniky
(Dlouha cesta, z.s., 2020).

Prazdna kolébka

Nejedna se o mobilni hospic ani lizkove zatfizeni. Jde o projekt, kde cilem je podpora
rodictl, kterym zemielo miminko kratce pied narozenim, pii porodu nebo v obdobi prvniho
roku zivota. Pomoc je bezplatna a nabizi laickou i odbornou podporu. Prazdna kolébka je
projektem neziskové organizace Dlouha cesta, z.s. (Dlouha cesta, z.s., 2008 — 2022).

Dim pro Julii

Neziskova organizace, ktera realizuje vystavbu prvniho détského, kamenného hospice
v Brné. Investorem celé stavby je mésto Brno. Stavebni povoleni bylo vydano v prosinci

2021 a stavba by méla zacit v poloviné roku 2022. Dokonceni stavby se odhaduje
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na ¢erven roku 2023. Srdcem projektu je domov, utocisté a laskyplné zazemi pro détské
klienty a jejich rodiny. Nyni jiz poskytuje podporu, poradenstvi a moznost odpocinku
od narocné péce v domacim prostiedi. Dim pro Julii také nabidne moznost spole¢né¢ho
proziti termindlniho stadia onemocnéni. Projekt je zalozen jako vzpominka na hol¢icku
jménem Julie, kterd zemfela v sedmi mésicich svého zivota (Dim pro Julii, détsky hospic,

2021).
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4 KOMUNIKACE S DITETEM S NEPRIZNIVOU DIAGNOZOU

Spravna a dobra komunikace je nezbytnym zakladem spoluprace mezi Cleny paliativniho
tymu a détmi s nepiiznivou diagnézou. Komunikace miize ovlivnit psychicky stav, kvalitu
zivota €i projevy télesnych symptomii. V pediatrii se vSeobecné jednd o obtizny aspekt
péce, ale velmi dulezity. Umirajici déti Casto pokladaji rodi¢im, pfibuznym a ¢lentim
paliativniho tymu konfronta¢ni otazky:-,,Co se stane, kdyz n¢kdo zemie?‘‘-, ,Ja
umiram?‘-, , Existuje nebe?‘‘. Paliativni tym na tyto otdzky odpovida ohleduplné
a opatrné. Pripravuji odpovédi i pro rodice. Je nutné dbat na individualitu ditéte, tiroven
chépani, vyvojovy stupei ditéte, kulturu, zkuSenosti a nabozenstvi.

Vétsina literatury uvadi, Ze déti s Zivot ohrozujicim onemocnénim rozumi smrti vice,
nez jejich vrstevnici a obvykle si svij stav uvédomuji mnohem vice, nez se ostatni
domnivaji (Plevova a Slowik, 2010).

Déti jsou velmi vnimavé a pokud se tématu smrti vyhybame, mtze dojit k vyvolani
negativnich pocitil, kterym dit€¢ nebude rozumét. VétSinou je snaha rodict dit€ chrénit
pfed emocnim vypétim, a proto se vyhybaji t€Zkym tématim, z ¢ehoz mize dojit k emocni
1zolaci ditéte.

Pti spravné komunikaci se snadnégji dit€¢ zapojuje do lécby. Snizuje se riziko stiznosti
na péci. Samotna oteviend komunikace zvySuje profesiondlni uspokojeni zdravotnikl

(Amery, 2017).

4.1 Jak déti komunikuji

Zakladnim principem veskeré komunikace je naslouchani. Clenové paliativniho tymu, by
méli byt schopni naslouchat a vnimat 1 vSechno ostatni, co nebylo vysloveno. Déti Casto
nefeknout otevien€, co jim bézi hlavou, nebo ze je néco ,,Spatné‘‘. Mensi déti maji strach,
ze pfi zminéni svych potizi bude nasledovat hospitalizace v nemocnici. Déti,
tak jako dospéli komunikuji mnoha zplsoby, které je dulezité tyto zplsoby sledovat
a spravné jim porozumét (Amery, 2017).

Mluvené slovo

Neni primarnim nastrojem komunikace u déti. I u starSich déti dochazi k jinym zptisobam
komunikace. Re¢ se piizptisobuje véku ditéte. Nepouzivaji se odborné vyrazy a je snahou
vyvarovat predsudkim. V pfipad¢, Ze jde o dit¢ jiné ndrodnosti, zajiStuje se

tlumoc¢nik (Amery, 2017).
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Rec téla
U déti je vétSinou dobfe Citelnd, ale nékdy matouci. Déti citlivé vnimaji nasi fe¢ téla.
Zaujimame otevienou, pratelskou a uvolnénou pozici. Pokud déti ziskaji pocit nedavéry,

mohou se uzaviit do sebe a prestat komunikovat (Amery, 2017).

Povidani hrou
Z pozice déti je upfednostiiovana vice nez mluvené slovo. Déti si rady hraji, a proto je
pii komunikaci vhodné zajistit hracky. Béhem hry se rady dotazuji, ¢imz vznika rozhovor.

Musime byt vSak trpélivi (Amery, 2017).

Mezi dals$i formy komunikace se fadi naptiklad kresba nebo skladani basni, ¢i pisni.

Z nakresleného obrazku lze vyc¢ist fadu pociti a obav ditéte (Viton a Veleminsky, 2014).

4.2 Bariéry v komunikaci s détmi

Socialni faktory

Ve vétsin€ vyspélych stati je smrt ditéte spiSe vyjimecnd. Lidé zijici v rozvinutych zemich
maji nedostatek zkuSenosti, informaci a neredlnych ocekavani spojend s obavami.

Oproti tomu v chudych rozvojovych zemich je smrt stale Castéj$i. Spolecnost se stava
na smrt déti ,,imunni*‘. Casto nezvladaji smrt ditéte diistojné a dostateéné citlivé (Amery,
2017).

Kulturni faktory

Hraji zasadni roli v naSem vnimani zdravi, nemoci a umirani. Je nutné si uvédomit, Ze nas
kulturni pohled na umirani je rozdilny svétovému vnimani smrti. Déti nemusi sdilet stejnou
kulturu jako jejich rodice. Svét déti je odliSny oproti svétu dospélych, cCasto zkresleny.
Diilezité je tolerance a respekt k ostatnim kulturdm (Amery, 2017).

Jazykové faktory

Béhem komunikace se mohou vyskytnout jazykové piekdzky, prestoZe se snazime mluvit
s ditétem a jeho rodi¢i co nejefektivnéji. Nutné je ovéteni, zda-li to, co jsme chtéli
vysvétlit, bylo spravné pochopeno (Amery, 2017).

Faktory na strané pacienta

Rodice maji tendenci své potize zlehCovat, protoze jsou presvédCeni, Ze jim neni pomoci.
Nechtéji zbyteCné zatézovat oSetiujici personal. Déti Casto disimuluji, ze strachu

z hospitalizace a bolestivych procedur (Amery, 2017).
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Vytvareni predpokladu

Casto se piedpoklada problém, kde neni. Pii spravné a hluboké komunikaci se narazi
na pravy problém, a proto je lepSi se vyvarovat predpokladim a domnénkam. (Amery,
2017).

Distancovani

Obcas je tézké pracovat s pacienty, ktefi ndm pfipominaji rizné vzpominky ¢i nejvetsi
obavy. Komunikaci rad¢ji ptenechame jinému kolegovi (Amery, 2017).

Obavy z rozesmutnéni

Existuje pouze minimum zdroju, které by ukazovaly, ze pfili§ mnoho informaci Skodi
détem. Déti vi o svém zdravotnim stavu vice, nez by se okoli domnivalo. Pfi poskytované
péci se hleda rovnovdha mezi respektovanim piani rodi¢l a vedenim péce v nejlepSim
zajmu ditéte. Pokud dochézi k Castym rozhovorim mezi rodi¢i a personédlem, dité nabyva
pocitu nezajmu o n¢j, ¢i se strachuje, ze se néco Spatného déje. U ditéte hrozi pocit izolace,
coz znemoziuje poskytovat kvalitni péci (Amery, 2017).

Obava z vyvolani silnych emoci

Negativnim emocim ve zdravotnictvi je snaha se vyvarovat. Neni to vSak adekvatni. Vztek,
pla¢, smutek, deprese a odmitnuti patii k emocim spojené se smrti. Poskytuje se prostor,
Cas a prilezitost nechat dité i1 ¢leny rodiny tyto emoce proZit a vypotadat se s nimi (Amery,
2017).

Domnély nedostatek komunikac¢nich dovednosti

Pecujici persondl mize mit pocit nedostatku komunikacnich dovednosti. Pro dité

je nejvice dulezité, ze mu pecujici osoba naslouchd (Amery, 2017).

Soucitna bolest

Jedna se o nejvétsi prekdzku v komunikaci. Je snahou zachovat profesionalni piistup,
ale mohou se dostavit emoce spojené se strachem o své zdravi, vlastni smrtelnosti
¢1 obavy, ze ztraty kontroly nad situaci (Amery, 2017).

Obava z neschopnosti situaci resit

Mame pocit, Ze jsme pro dit¢ a rodinu nic neudé€lali. NedokaZeme nalézt uspokojujici
feSeni. To, Ze nejsme schopni pro vyléeni ditéte nic ud€lat, neznamena, Ze mu nemizeme

pomoci jinak (Amery, 2017).

4.3 Spravna komunikace s umirajicim ditétem

Pti komunikaci s ditétem nenastavujeme téma konverzace my, ale samotné dité¢. Pokud se

dité chce bavit o smrti a umirani, odpovidame na jeho otazky s citem a adekvatné k jeho
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véku. Dité nikdy nenutime k rozhovoru a respektujeme jeho potiebu byt o samoté. Dilezité
je dat ditéti najevo, ze jeho zivot mlze byt i nadale kompletni. Zdiirazitujeme ptitom,
ze jej jeho blizci neptfestanou milovat, nebude sam a nikdy na ného nezapomenou.

Na kniznim trhu existuje n€kolik knih na téma smrt a umirani, které mtzeme ditéti
pred¢itat. Naptiklad Halo Jacicku a Neplac, muchomurko od autorky Mrazkoveé,
nebo Kdyz dinosaurtim nékdo zemre od anglického autora Brown (Plevova a Slowik,

2010).

4.3.1 Praktické rady pri komunikaci

Autor Justin Amery ve své knize Opravdu prakticky pritvodce détskou paliativni péci
uvadi nékolik rad pti komunikaci s umirajicim ditétem:
e Dejte si nacas: sdélte kolegim, ze budete mimo dosah. Vypnéte si telefon

a uvolnéte se. Dit¢ musi védet a mit pocit, Ze jste tu jenom pro ng;.

e Navazujte spojeni: nastavte atmosféru klidu a vzijemného porozuméni. Bud’te
otevfeni a pratelsti.

e Uvédomte si sami sebe: svoji vySku pfizpisobte ditéti. Nelekejte jej rychlymi
pohyby.

o Respektujte osobni prostor: ditéti se nevnucujte a ctéte jeho osobni zonu.

e Dotek: zacnéte rozhovor letmym dotykem paze nebo ruky.

o Zajistéte pohodli ditéte: vétSinou si nastavi dit¢ pohodu samo — matcin klin, hra.

Respektujme jeho volbu, pokud je to mozné.

e Utvoite prostiedi prijemné pro dité: adekvatni vyzdoba a malba pokoje.

Nabidneme pastelky a hry k uvolnéni atmosféry.

e Podporujte a chvalte: i malickosti jsou vhodné k pochvale. Zajistéte odménu

pro dité.
e Vysvétlujte, co délate: nelZete ditéti o bolesti.

e Dejte najevo sviij respekt: pii rozhovoru bud’te upfimni a neslibujte, co nelze

splnit. Nechte dit¢ mluvit a respektujte jeho ndzor.

e Vyvarujte se domnének a predpokladi: individualita ditéte.
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¢ Druha Sance: pfi ztraté duveéry u ditéte se pokuste omluvit a pozadat o dalsi Sanci

(Amery, 2017).

4.4 Sdélovani zavaznych zprav

Sdélovani zavaznych diagndz je ve vétsin€ piipadech velmi naro¢né jak pro pacienta a jeho
rodinu, tak i pro lékafe samotného. Pacient se nikdy nemize dostate¢né¢ na takovou
informaci adekvétné piipravit, a proto zaziva vétsinou $ok. Sok u pacienta spusti pocitovy,
myslenkovy a fyzicky zmatek, ktery ma rtizné projevy, a to od place az po myslenkovou
paralyzu. Casto po oznameni nepiiznivé zpravy nejsou pacienti ani jejich piibuzni schopni
vnimat dals$i informace od I€kafe. Pacient je v této chvili schopen si zapamatovat asi jen
jednu tfetinu informaci. Je vhodné rozhovor zopakovat pozd¢ji a neustile odpovidat

na pacientovi otdzky (Bednatik a Andrasiova, 2020).

V riznych knihdch a publikacich se objevuji rady, navrhy a protokoly, jak spravné
sdélovat zavazné zpravy. Mezi nejznaméjsi patii tzv. protokol SPIKES, jehoZ autorem je
Robert Buckman. Lékat, jenz tento model strategie sd€lovani Spatnych zprav publikoval

v devadesatych letech minulého stoleti. Protokol obsahuje:
e S - setting (prostiedi): zajisténi vhodného prostredi, klidu, casu a blizké osoby.
e P - perception (vnimani situace): naslouchéani, podpora a vyuziti otevienych otazek.

e [ — invitation (vyzva): individualnost a zjisténi do jaké miry pacient chce byt

informovan.
e K —knowledge (poznéni): otevienost a snaha vyhnout se 1ékarskym termintim.
e E —empathy (empatie): vyjadieni pochopeni a nikdy pacienta nesoudit.

e S — summary (strategie a shrnuti): shrnuti obsahu, pfedneseni plani a ujisténi,

zda pacient vse ,,slySel” (Kabelka, 2020).
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5 SYMPTOMY U DETI V DETSKE PALIATIVNI PECI

Zmirnéni symptomil je hlavni a kliCcova soucast paliativni péce. Cilem je pochopeni,
hodnoceni a jejich redukce. Ptiznaky spolu cCasto souvisi, avSak piistupuje se k nim
izolované¢ a neni spravné respektovan jejich vzdjemny vztah. Hodnoceni symptomt
ovliviiuje duSevni stav pacienta a vyznam nemoci. Dochdzi k jejich popirani. VEtSinou se
pacienti boji, Ze jde o zhorSeni stavu, nebo bude nésledovat hospitalizace. Pii hodnoceni se
zajimdme o anamnézu, vyvolavajici faktory a charakter pifiznakti (O'Connor a Aranda,

2005).

Kazdé dit¢ by meélo mit piistup k profesionalnim, farmakologickym, psychologickym
a fyzikalnim metoddm pfi odstrafiovdni a zmirflovani symptomi. Snahou je dostat dité
do nejvhodnéj$iho a nejlepsiho komfortu. Nezamétujeme se pouze na fyzické stradani,
ale také na psychické, spiritualni a socialni. Informace ziskavame od pacienta, jeho rodiny
a od zbytku zdravotnického persondlu. Zde je nutna spoluprace multidisciplinarniho tymu.
Pfistupujeme individuadln¢ a respektujeme kulturni rozdily v projevech utrpeni.
Pfi zmirfiovani projevii symptomti dbame na to, abychom nezpiisobovali dalsi zbyte¢né
utrpeni ditéti, naptiklad volime vhodné zplsoby podéavani 1é€iv (IMPaCCT: Standardy
détské paliativni péce v Evropé, 2016).

Mezi nejcastejsi priznaky, bez ohledu na diagndzu, patii bolest, dusnost, inava, snizena
nebo Uplna ztrata chuti k jidlu, bytek vahy, nevolnost, zvraceni, zmény védomi a snizena
pohyblivost. Dle jinych zdroji mizeme doplnit jesté o retenci moci, poruchy polykani,
poruchy feci aj. Z definice détské paliativni péce vyplyva nutnost peCovat o psychosocialni
stranku ditéte. Nezbytné je tedy starat se o vSechny pfiznaky komplexné (Buzgova
a Sikorova, 2019).
5.1 Zakladni principy kontroly symptomii
Dle Buzgové a Sikorové do zékladnich principii patii napiiklad:

e VyuzZivat holisticky pfistup ke kontrole symptomtl.

e Posouzeni ditéte brat jako proces nikoliv jako jednordzovou aktivitu. Zapojit rodinu

a ziskané informace shromazdit a zapsat.
e Kontrolovat a vyhodnocovat t¢inku 1é¢by.

e Respektovat individualitu ditéte.
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e Snazit se vyuzit nefarmakologické a neinvazivni feSeni symptomu.
e Vymezit role a kompetence ¢lenti multidisciplinarniho tymu.

e Seznamit rodice s pohotovostni sestrou a Iékafem (Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.1 Bolest

Definice WHO popisuje bolest jako nepfijemny, smyslovy a emocionalni zazitek, spojeny
s readlnym, nebo potenciondlnim poSkozenim tkané organismu (Grycova, 2015). Bolest je
nejcastej$i a nejobavanéjsi symptom v paliativni péci. Nesnesitelna bolest velmi ovliviiuje
kvalitu Zivota ditéte a jeho rodiny (Lazova, 2014).

Navzdory pokrokiim k 1é€bé bolesti, zlstavaji pacienti vystavovani nedostatecné uleveé
od bolesti, na konci jejich zivota. Déti ¢asto reaguji na bolest hlite nez dospéli (Matzo
a Sherman, 2019).

Pticiny bolesti u déti jsou Casto spojovany bud’ s onkologickou diagn6zou, nebo zakroky,
napiiklad venepunkce perifernich Zil. Existuji diagndzy, se kterymi jsou déti s bolesti
konfrontovany cely zivot. Jedna se o nemoc motylich kfidel.

Mira bolestivosti je u déti ovlivnéna emocnimi a situa¢nimi faktory. Zalezi na véku ditéte
ajeho projevech nemoci. U novorozencl patii mezi projevy hypoventilace, hypertenze,
tachykardie, problémy s usindnim, anxiozita, nechutenstvi, zvySen¢ vybavny Mooriv
reflex, tfes koncetin, kiece, zmény mimiky nebo pla¢. U kojence jsou projevy obdobné
jako u novorozencli. Mlizeme pozorovat napéti téla az opistotonus, velmi silny plac,
uzkost, zaSkuby, mravenceni, pfitahovani DK k hrudniku ¢i neschopnost spanku. Zhruba
ve 14. - 16. mésici dokaZe dit€ upozornit na bolest a ve 36. mésici ji dokaze lokalizovat.
Piedskolni vek je charakterizovén jiZ projevy vyjadifeni bolesti a porozuméni jejimu zdroji.
Déti vSak nechapou, pro¢ maji bolest nebo proc€ jim je zpisobovana naptiklad odbéry krve.
Skolni déti jsou vice samostatné, dokazi velmi dobie spolupracovat a za¢inaji logicky
bolesti. Adolescenti potiebuji pocit diistojnosti a kontroly. Maji schopnost bolest potlacit
a maskovat (Buzgova a Sikorova, 2019).

U d¢éti je nutné rozeznéavat akutni a chronické projevy. Velmi Casto déti komunikuji pomoci

oblic¢ejové mimiky (Buzgova a Sikorova, 2019).
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5.1.2 Hodnoceni bolesti

Aby vSeobecnd a détska sestra mohla poskytnout kvalitni tlevu od bolesti, musi mit
znalosti  tykajici se hodnoceni a IléCby Dbolesti, vcetné¢ farmakologickych
a nefarmakologickych intervenci (Matzo a Sherman, 2019).

Neexistuje vSeobecné piijimany nastroj pro hodnoceni bolesti u déti. Pouzivané postupy
zahrnuji vlastni hodnoceni ditétem, pozorovani fyziologickych zmén nebo zmén chovani ¢i
odchylky v laboratornich parametrech. Hodnotici skdly mohou vyuzivat vice parametra
k urceni bolesti (Pediatrie pro praxi, 2008).

Mezi fyziologické reakce organismu na bolest patii tachykardie, tachypnoe, hypertenze
a pokles v saturaci organismu (Buzgova a Sikorova, 2019).

K posouzeni bolesti u déti vyuzivame stejné jako u dospélych pacienti hodnotici Skaly
bolesti. Pokud dit¢ komunikuje, zahajujeme s détmi a rodic¢i klinicky rozhovor a poté
aplikujeme adekvatni hodnotici Skalu. Nasledujici tabulka ukazuje nazorné a nejvice
vyuzivané skaly bolesti u déti. Nicmén¢ kazdé zdravotnické zatizeni nebo organizace miize
vyuzivat jiné §kaly bolesti, které zde nejsou zminovany.

Tabulka 1: Skaly bolesti u déti (Buzgova a Sikorova, 2019, Hodnoceni bolesti u déti.
Vyuziti méficich nastrojii v oSetfovatelské praxi, 2012)

Nézev analgetické Skaly Vhodné skupiny Dalsi informace
» CRIES (Cries, Nedonosené déti CRIES je vyuzZivan u
Requires, Novorozenci pooperacnich bolesti.
Increased,
Expresion,
Sleepless)

» NIPS (Neonatal
Infant Pain
Scale)

» PIPP (Premature
Infant Pain

Profile)

» FLACC (Face, | U déti, kde je Spatna nebo FLACC nejvice vyuzivana
Legs, Activity, | vlibec zadna komunikace. Skala v détské paliativni
Cry, péci.

Consolability) PPP je zaméteno na

» PPP (Paediatric behaviordlni podnéty.
Pain Profile)

» INRS
(Individualized

Numeric Rating
Scale)
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» Oblicejové skaly | Komunikujici déti Oblicejové skaly 1ze
(Faces Scale) Ptedskolni vék redukovat vzhledem k véku
Od3—12let ditéte.
» Poker Chip Tool | Od 5 let Hodnotici Zetony
» VAS (Visual Od 5 let VAS pro mensi déti lze
Analogue Scale) vyuzit v podobé teploméru
» Slovné grafické | Od 8 — 17 let bolesti nebo posuvné
skaly meéfidlo.

Peclivé a opakované sledovani bolesti ndm odhaluje, zda je bolest opravdu ptitomna, jeji

intenzitu, vyvolavajici faktory, misto vzniku a jak se §ifi (Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.3 Lécba bolesti

V roce 1996 vydala WHO dokument, ve kterém jsou definovany principy 1éCby bolesti,
nazvany jako ,,Analgeticky Zebficek‘* (viz Obrazek 1). Principem je podat vhodné
analgetikum vzhledem k intenzité bolesti, nikoliv k etiologii ¢i prognoze ditéte. Praxe
ukazuje vhodnou kombinaci opioida s anxiolytikem a sedativem. Analgetika se zasadné
podavaji usty, subkutanné ¢i nitroZilné, nikdy se neaplikuji intramuskuldrné.
Pii onemocnéni CNS jsou nutné kombinace kortikoidd s myorelaxancii. SnaZime se
o tlumeni bolesti pti jakychkoliv bolestivych vykonech, napt. pomoci inhala¢ni anestezie

(Buzgova a Sikorova, 2019).

I1I. stupen
II. stupen silna bolest
. stuperi stfedné silna bolest
mirna bolest
Neopioidni analgetikum Slaby opioid Silné opioidy
(paracetamol, metamizol, (dihydrokodein, tramadol) | (morfin, fentanyl, oxykodon,
ibuprofen, diclofenac, + neopioidni analgetikum | buprenorfin, hydromorfon,

naproxen, indometacin, tapentadol)

nimesulid) +/- neopioidni analgetikum

* koanalgetika (rizna lé€iva napr. kortikoidy, antikonvulziva, antidepresiva atd)

Obrazek 1 Analgeticky Zebticek dle WHO (Management bolesti, 2020)
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5.1.3.1 Postup pii provadéni bolestivého vykonu u ditéte
e Seznamime dité s vykonem (dle rozumové schopnosti ditéte).
e Zajistime pfitomnost rodice.
e Popiseme jednotlivé kroky a mozné komplikace.
e Snazime se ditéti vysvétlit, Ze dany vykon bude proveden s maximalni Setrnosti.
e Pozadame dité o spolupraci.
e Pokud to jde, vyuzivame lokalnich anestetik (Emla).
e Vybereme spravné misto a ¢as (Buzgova a Sikorova, 2019).

Vhodné jsou konzultace pii analgetizaci s dalSimi odborniky dle diagnozy ditéte, jako jsou
napf. rehabilitaéni pracovnik, neurolog, algeziolog nebo psycholog.

U déti s onemocnénim kiiZze jsme limitovani pfi podavani fentanylovych naplasti. Volime
sublingvalni ¢i bukalni tablety nebo intranazalni spreje (Buzgova a Sikorova, 2019).

Vzdy se snazime, aby dité pted propusténim do domaci péce bylo zbaveno bolesti uplné
nebo alespon casteéné. Nastaveni dalSi analgetizace pak probiha za konzultace s lékati

a dle dal§iho vyvoje onemocnéni.

5.1.4 Respiracni priznaky

U respiracnich ptiznakl se nejvice setkavame s dusnosti a kaSlem. V disledku drazdéni
branice dochazi ke Skytavce. VSechny projevy jsou pro déti velmi obtézujici (Buzgova

a Sikorova, 2019).

5.1.4.1 DuSnost

Dusnost Ize definovat jako subjektivni pocit dechové tisn€. Vyvolava fyzickou a emocialni
tisen, ¢i tizkost. Mezi ptiiny duSnosti patii nadory CNS, metastazy, radioterapie, celkove
vycerpany organismus, anémie, ascites, vrozené srdecni vady, nedostatecné tlumené bolest
aj. Lécbu volime dle stavu ditéte. Vyuzivdme polohovani, nejlépe polosed, chladny
a zvlhéeny vzduch, klid, rehabilitace (mickovani), odsati hlent, kyslikovou terapii. Lécbu
muZeme podpofit expektorancii, mukolytiky nebo antihistaminiky. V téZkych stavech
volime kortikosteroidy a opiaty (Buzgova a Sikorova, 2019).

Lécba zakladni pfi¢iny nemusi nutn€ znamenat ustup dusSnosti. Intervence by mély byt

zamétfeny na vice neZ jeden zdroj dusnosti. Dusnost je nutné brat komplexné z pohledu
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fyzického (zatéz, dopad), smyslového (vnimani), afektivniho (strach, obavy) a sociélniho.
Pokud se u ditéte objevi dusnost, jde vétSinou o prognoézu zhorSujiciho se stavu (Matzo

a Sherman, 2019).

5.1.4.2 KaSel

Charakterizujeme jako reflexni mechanismus Cistici dychaci cesty. Pfi¢inou mohou byt
vSechny nemoci, které zpiisobuji podrazdéni, zanét, infiltraci ¢i ttlak DC. K nejcastéjSim
nalezi infekce, plicni metastazy, aspirace, srde¢ni selhani a rtizné druhy onemocnéni DC,
jako je astma. Zdrojem kaSle mohou byt také Iéky, napf. inhibitory ACE.
Nefarmakologickd 1é¢ba spociva v upravé stravy, zvysené poloze, odsati hlenu z DC,
oxygenoterapii nebo poklepové a vibra¢ni masaze hrudniku. Farmakologickd 1écba
zahrnuje antitusika, inhalace napt. Ventolinu nebo Antroventu, mukolytika a pfi infekci

podavame ATB (Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.4.3 Skytavka

Branici mohou drazdit zvétSend jatra, lymfatické uzliny nebo rozsifeny zaludek. Také
uremie, nadory CNS a néckteré 1éky napf. steroidy. Doporucené postupy lécby nejsou
pro déti obvykle pfijatelné. Lze vyuzit metodu zadrzeni dechu, stimulace okoli hltanu nebo
snézeni nékolika kostek cukru. Haloperidol a Chlorpromazin lze vyuZit

jako farmakologickou metodu (Buzgové a Sikorova, 2019).

5.1.5 Gastrointestinalni pfiznaky

Mohou postihovat vSechny ¢asti traviciho traktu. NejCast&j$i gastrointestinalni piiznak
v paliativni péci u déti je nechutenstvi, které mize vyustit az v kachexii. K dalSim
symptomum patii zvraceni, priijem, zacpa nebo gastroezofagealni reflux.

Klasickym symptomem u déti s jakymkoliv onemocnénim je snizend chut k jidlu a sniZzena
potieba pit. Vyjimka neni ani u déti v paliativni péci. Dit€¢ ma jiz snizené naroky na energii
nebo nemd silu cokoliv pfijimat. Omezeni pfijmu stravy miZe spocivat v dlouhodobé
zacpe, pocitu plnosti v bfiSe spolu s meteorismem nebo Spatné tlumenou bolesti. Dalsi
pfi¢inou omezovani stravy a tekutin jsou tumory, ascites, zvraceni ¢i infekce v tstech.

Pti projevech malnutrice zavadime parenteralni vyzivu nebo PEG. Dlouhodoba malnutrice
dité oslabuje, postupem ¢asu imobilizuje a dochézi k tibytku svalové hmoty.

K hodnoceni malnutrice vyuzivame percentilové grafy, BMI nebo STAMP (Buzgova

a Sikorova, 2019).
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5.1.5.1 Priznaky v dutiné ustni a péce o dutinu ustni

8%

snizenym oralnim p¥{jmem potravy nebo snizenou hygienou o DU.

Casto se vyskytuje kandidoza projevujici se bélavymi povlaky v DU. Kandidézu doprovazi
xerostomie neboli suchost v tstech, kterd mize mit pfi¢inu také v infekei, dehydrataci
nebo jako nasledek chemoterapie. Néasledkem chemoterapie dochazi k rozvoji mukozitidy
neboli poskozeni sliznice. Mukozitida se vyznaéuje silnou bolesti v DU.

Komplikace v DU se vyskytuji 3x ¢ast&ji u déti nez u dospélych, proto je nutna diikladna
hygiena. Doporucuje se Cisténi zubl a jazyka alespon 2x denné mékkym kartackem
nebo smocenym tamponem v Tamtum verde. PéCe o rty balzdmem na rty. Vhodné je
1 zvlaZzovani ust fyziologickym roztokem. Osvédcuje se také sani napf. kousku ananasu

nebo zvykani zvykacek (Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.6 Urologické priznaky

Urologické symptomy jsou zptisobené horSicim se stavem ditéte, dehydrataci, obstrukci
vyvodnych cest mocovych, poruchou inervace misni 1éze nebo opioidy, které zadrzuji
tekutiny v téle. Je nutné zvazit celkovy stav ditéte a zhodnotit, zda je pfinosné navySovat
tekutiny nebo se smifit se sniZzenou diurézou. Dité v paliativni péci nikdy nenutime
do ptijmu tekutin (Buzgova a Sikorova, 2019).

Nejcastéjsi urologické piiznaky jsou snizeny objem moce, inkontinence, zadrzovani moce,
paleni, fezani pii moceni, bolest bficha, no¢ni pomocovani, ¢asté nuceni na moceni a dalsi

(Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.7 Dermatologické priznaky

Jsou pomérn¢ Casté. Patii mezi né svédeéni, vyrazka, kozni ulcerace, zanéty, zarudlost,
zvySena citlivost a kozni infekce. Velmi vzacné se objevuji dekubity. Vyskytuji se eroze
po lepenych néplastich nebo po fixaci elektrod ¢i opioidnich naplastich. Projevy jsou jizvy,
hematomy, petechie, sufuze, strie, puchyie. Po podavani nékterych opioidi dochazi
ke svédéni, zejména v oblasti obliCeje a trupu. Paliativni radioterapie zptisobuje
postradiacni dermatitidu, ktera ptetrvava 2 — 3 tydny po ukonceni radioterapie. U nemoci
motylich kiidel je az 70x Castéjsi vyskyt nadort kiize.

Idealné predchazime poranénim klze. Kiizi oSetifujeme ochrannou kosmetikou a krémy.
Nejsou zde vhodné masti. K prevenci dekubitli volime antidekubitni matrace a podlozky.

Dité polohujeme optimalné co 2 hodiny. Pfi vyskytu dekubiti oSetfujeme terapeutickym
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krytim na rany. Svédéni mizeme omezit zménou ordinace opioidi. Pokud dité pocituje
svédéni, omyvame jej vlaznou vodou s mydlem, které ma nizké pH, poptipad¢ vyuzivame

télové olejicky (Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.8 Neurologické priznaky

Nejcastéjsi neurologické symptomy jsou spasticita, zachvaty, agitovanost a poruchy
spanku. Zachvaty jsou vyvolany na podkladé primarniho nervového onemocnéni
nebo progresi jiného onemocnéni. Avsak mohou byt zpiisobeny z jiné piiciny. Svalové
kiece se vyskytuji pfi imobilizaci ¢i bolesti. Agitovanost neboli neklid vznika ze strachu,
bolesti, nevolnosti, hypoxie, intrakranidlni zmény nebo pii obstipaci. Setkdvame
se s uzkosti, a to nejvice u adolescentd. Poruchy spanku vyvoldva zména prostiedi, rizné
rusivé elementy, kortikoidy v pozdnim odpoledni, bolest a duSnost.

Lécbu volime na zdkladé symptomu a jeho projevu. Podstatou je odstranéni piiciny
neurologickych pfiznakd. VSeobecné muzeme zvolit vhodnou stravu k doplnéni iont
a vitamind, vytvofit pro dit¢ klidné a tiché prostiedi, zajistit pfitomnost blizké osoby,
podpofit imobilitu ditéte, poskytnout 1écbu bolesti, dusnosti a obstipace nebo upravit
medikaci kortikoidi. Pti spasticité poddvame relaxancia a dité polohujeme. U zachvatl je
nutné presné zjistit, o jaky zachvat §lo. Dle druhu zachvatu volime vhodnou medikaci napf.

antiepileptika nebo sedativa (Buzgova a Sikorova, 2019).

5.1.8.1 Uzkost a deprese

Projevuji se fyzickymi, afektivnimi, behaviordlnimi a kognitivnimi zménami
nebo reakcemi. Pfi projevujici se depresi nebo uzkosti je nutna spoluprace pacienta, rodiny
a zdravotnického tymu. U ditéte je tézké rozliSit smutek, depresi, Uzkost a paniku.
Neexistuje zadny specificky nastroj pfi hodnoceni tzkosti a deprese. Oba symptomy
jenutné adekvatné 1écit, jelikoz se u ditéte mohou objevit sebevrazedné myslenky
¢isklony. Deprese muze byt vysledkem sebeobviiiovani nebo snizené sebetcty.
Mezi projevy deprese a Uzkosti patii zmény chuti k jidlu, zména spankovych navyki,
sniZzend energie, psychomotorickd retardace, ztrita z4yjmu o spolecnost, konic¢ky, zajmy
nebo dit¢ vyzaduje samotu. Optimalni 1é€bou je konzultace s psychologem

nebo psychiatrem, ktery nastavi pfiméfenou psychoterapii (Matzo a Sherman, 2019).
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II. PRAKTICKA CAST
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6 METODIKA VYZKUMNEHO SETRENI

Prakticka cast bakalarské prace je zamétfena na vysledky kvantitativniho vyzkumného
Setteni, ve kterém byla pomoci dotaznikli, zjiStovdna informovanost détskych
a vSeobecnych sester o détské paliativni péci. Dotaznikové Setfeni bylo zaméfeno na détska
oddéleni ve Zlinském kraji. Détska oddéleni zahrnovala novorozenecké stanice, odd€leni

mladsich i starSich déti a détské JIP.

6.1 Cile vyzkumu
V bakalatské praci byl zvolen jeden hlavni cil a dva dil¢i.
Hlavni cil €. 1

Zjistit informovanost détskych a vSeobecnych sester pracujicich na détskych, standardnich

oddélenich ve Zlinském kraji o détské paliativni péci.

Dil¢i cil €. 2

Zmapovat, kolik respondentti se piimo setkalo s poskytovanim détské paliativni péce na
jejich oddéleni.

Diléi cil €. 3

Zjistit, zda vSeobecné a détské sestry maji zdjem o problematiku détské paliativni péce.

6.2 Technika sbéru dat

Pii zpracovavani praktické ¢asti bakalarské prace byl pouzit kvantitativni zplisob vyzkumu
Setfeni. Zaklad Setfeni tvofil nestandardizovany dotaznik vyrobeny origindlné pro potieby
bakalatské prace. Je slozen z 20 uzavienych a 2 polouzavienych polozek. Dotaznik byl
v tiSténé podobé. Vyzkum probihal od inora do poloviny dubna roku 2022 po pisemnych
souhlasech s vedenim nemocnic Zlinského kraje (viz zdravotnicka zatizeni nize). Dotaznik
je tvotfen 22 poloZkami (viz Pfiloha P I). Charakteristiku respondentl vyjadiuji polozky
¢. 1 az ¢. 6, které ndm umozni Iépe poznat a popsat skupinu dotazovanych respondentd.
K hlavnimu cili patii polozky ¢. 10 az €. 17 a otazka ¢. 21 ukazujici informovanost
détskych a vSeobecnych sester ve Zlinském kraji o détské paliativni péc€i. K druhému cili
se vztahuji polozky €. 7 az €. 9 zjiStujici, zda se respondenti setkali s poskytovanim détské
paliativni péCe. K tfetimu cili se vztahuji polozky ¢. 18 az 20, a ¢. 22 dotazujici se,

zda vSeobecné a détské sestry maji zdjem o problematiku détské paliativni péce.
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6.3 Charakteristika respondenti

Skupinou respondentli byly vSeobecné a détské sestry pracujici na détskych oddé€lenich.
Détska oddé€leni v souboru tohoto Setfeni zahrnovala oddé€leni mladSich a starSich déti,
novorozence, oddéleni batolat a kojencli, véetné¢ détskych JIP. Dotaznikové Setfeni
probihalo ve Vsetinské nemocnice, Krajské nemocnici TomaSe Bati, Uherskohradist'ské
distribuovalo 150 dotazniki s navratnosti 110 dotaznikii. VEtsSina respondentt byla ochotna
dotaznik vyplnit. Respondenti zahrnovali v§echny zminované vékové skupiny v dotazniku.

Dotazniky vyplnily pouze zeny. Blizsi charakteristiku respondentt ukazuji grafy (viz nize).

6.4 Organizace vyzkumného Setieni

Vyzkumné Setfeni probihalo od zacatku unora do poloviny dubna roku 2022,
v nemocnicich Zlinského kraje. Uskute¢nilo se na détskych oddélenich. Celkem probé¢hlo
v 5 nemocnicich, jak je uvedeno vySe. VSechny nemocnice a jejich vedouci pracovnici
po schvaleni pfislusSnych dokumentii ochotné s vyzkumem souhlasili. Pied distribuci
dotaznikti probéhl pfedvyzkum provedeny na tfech respondentech. Predvyzkum ovéril
srozumitelnost dotazniku. Celkem se po oddé&lenich rozdalo 150 dotaznikii. Navratnost
¢inila 73 %, tedy 110 dotaznikii. VSech 110 dotaznikli bylo vyplnéno s pln¢ adekvatnimi

odpovéd’mi. Vyplnéni dotazniku trvalo zhruba 10 minut.

6.5 Zpracovani ziskanych dat

Ziskana data z dotaznikového Setfeni byla zpracovana v Microsoft Excel a poté vloZena
do Microsoft Office Word. Zhodnotila se absolutni, relativni a validni Cetnost a pro lepsi
piehlednost byla data pirevedena do grafii v systému Microsoft Excel. Ziskana data byla
pfevedena na procenta a zaokrouhlena na jednotky. Polozky, na které odpovidalo vSech
110 respondentt, tedy 100 %, byla vyhodnocovana pomoci relativni Cetnosti. U polozek,
kde jsou chybély hodnoty a neodpovidalo na né vSech 110 respondentii, byly
vyhodnocovéana pomoci validni Cetnosti. Jde o polozky ¢.8, ¢.13 a ¢.20. U polozky ¢.13
odpovidalo na zakladni polozku vSech 110 respondenttl, ale na dopliiujici polozku odvétilo
pouze 47 respondentll. Rozsifené informace o této polozce jsou uvedeny viz nize.
Pro vyhodnocovani ziskanych dat byly pouzity skupinové sloupcové a pruhové grafy

s nasledn¢ doplnénym komentatrem.
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7 ANALYZA A INTERPRETACE ZiSKANYCH DAT

7.1 Charakteristika respondentii souboru

Vyzkumného Setieni se zcastnilo 110 respondentli, z toho 110 zen (100 %) a 0 muzi

(0 %) (viz Graf 1).

POHLAVI RESPONDENTU
80%
60%
40%
20%
» 0%
Zena Muz

Graf 1: Pohlavi respondentii (autorka prace, 2022)
V Grafu 2 je uvedeno vékové rozmezi respondentli, z n¢hoz vyplyva, ze nejvétsi vékove
zastoupeni bylo v 45 letech a vice, kdy na tuto polozku odpovédélo 42 respondentti (38 %).
Déle 27 respondentl (25 %) uvedlo vékové rozmezi mezi 36 — 45 lety. Vékovou skupinu
26 — 35 let zvolilo 19 respondentt (17 %). Nejmladsi vékovou skupinu, tedy 18 — 25 let,
tvotilo 22 respondentti (20 %).

VEK RESPONDENTU
100%
80%
60%

80
40% &
1)
0% 170 25 /o

TR
y N
18 -25 let 26 -35 let 36 -45 let 45 let a vice

Graf 2: Vek respondentu (autorka prace, 2022)
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Graf 3 zobrazuje nazev spolecnosti neboli nemocnice, ve které je respondent zaméstnan.
Nejvetsi  zastoupeni meéla Vsetinskd nemocnice, a.s., kde na dotaznikové Setfeni
odpovédélo 40 respondentl (36 %). V krajské nemocnici Tomase Bati ve Zling, a.s. se
zUcastnilo Setfeni 27 respondentli (25 %). Respondentii z Kromé&fizské nemocnice, a.s.

bylo 9 (8 %). Uherskohradist'skou nemocnici, a.s. tvofilo 23 respondenti (21 %).

Nemocnici AGEL Valasské Mezifici, a.s. zvolilo 11 respondentti (10 %).
ZAMESTNAVATEL RESPONDENTA
100%
80%
60%
a0% 6%
25% 21%
20% . 89, 10%
0% ] ]
Vsetinska KNTB ve Zling, Krométizska  Uherskohradist’ska Nemocnice AGEL
nemocnice, a.s. a.s. nemocnice, a.s. nemocnice, a.s. ValaSsské Mezifici,

a.s.

Graf 3: Zaméstnavatelé respondentii (autorka prace, 2022)

Graf 4 zobrazuje konkrétni stanice, kde respondent pracuje. Zde mélo nejvétsi zastoupeni
oddéleni kojenct, batolat a starSich déti, kdy tuto moznost zvolilo 47 respondentt (43 %).
Respondentd, ktefi pracuji na novorozeneckém oddéleni bylo 26 (24 %). Détské oddéleni
JIP/ARO zastupovalo 17 respondentll (15 %). Na odd¢leni starSich déti vypliovalo

dotaznikové Setfeni 12 respondentti (11 %) a na oddéleni mladSich déti 8 respondentti (7

%).
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ODDELENI RESPONDENTA
100%
80%
60%
43%
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24%
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Novorozenecké Oddéleni Oddéleni Oddéleni Détské oddéleni

oddéleni mladS$ich déti starSich déti  kojenci, batolat JIP/ARO
a strasich déti

Graf 4: Oddeéleni respondentii (autorka prace, 2022)

Graf 5 ukazuje pracovni pozici respondentli. VSeobecnou sestru tvofilo 33 respondentt

(30 %) a détskou sestru 77 respondentt (70 %).

PRACOVNI POZICE
100%

80% 70%
60%

20%

0%
Vseobecna sestra Détska sestra

Graf 5: Pracovni pozice (autorka prace, 2022)
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Graf 6 zobrazuje délku praxe respondenta na détském oddé€leni. Nejvétsi zastoupeni bylo
s délkou praxe 1 — 5 let, a to 39 respondentti (36 %). Druhou pocetnou skupinu tvotilo 28
respondentl (25 %) s délkou praxe 21 a vice let. Dale 20 respondentt (18 %) uvedlo délku
praxe vrozmezi 11 — 20 let. Praxi do jednoho roku zvolilo 13 respondenti (12 %).

Respondentt s praxi 6 — 10 let bylo 10 (9 %).

DELKA PRAXE
100%
80%
60%
40% 35%

25%

18%
[ ] ]

0%
Dojednoho 1-5let 6-10let 11-20let 21 avice
roku

Graf 6: Délka praxe respondentii (autorka prdace, 2022)
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7.2 Analyza a interpretace k hlavnimu cili €. 1

Zjistit informovanost détskych a vSeobecnych sester pracujicich na détskych, standardnich
oddélenich ve Zlinském kraji o détské paliativni péce.

Graf 7 vyhodnocuje, zda respondenti znaji spravnou definici détské paliativni péce.
Respondenti méli v dotaznikovém Setfeni na vybér ze tii moznosti. V grafu byly
vyhodnoceny spravné a Spatné odpovédi pro lepSi prehlednost. V piiloze P 1 je
k nahlédnuti naskenované dotaznikové Setfeni pro Uplnou piedstavivost odpovéedi.
Spravnou definici détské paliativni pé&e zvolilo 53 respondentt (48 %). Spatnou odpovéd’
zvolilo 57 respondentt (52 %). Spravna odpoveéd’: Jde o komplexni somatickou, psychickou
a spiritualni péci u ditéte, zahrnujici podporu rodiny. Obvykle je jeji poskytovani delsi

nez u dospélych, prognoza nejasna a je nutna spoluprdce multidisciplinarniho tymu.

DEFINICE DETSKE PALIATIVNI PECE
100%

80%
60% 48% 52%
40%

20%

0%
Spravna odpoved. Spatna odpovéd.

Graf 7: Otdzka ¢. 10 (autorka prace, 2022)
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Graf 8 ukazuje také spravné a Spatné odpovédi. Respondenti vybirali ze tfi moznosti a méli
podle nich zvolit cil détské paliativni péce. Spravnou odpovéd vybralo vsech 110
respondentlt (100 %). Spravnd odpovéd’: Zvysit kvalitu Zivota, tisit bolest a priznaky

nemoci, reSeni psychickych, socialnich a spiritudlnich potieb.

CIiL DETSKE PALIATIVNI PECE
100%

100%

80%

60%

40%

20%
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0%
Spravna odpoved. Spatna odpovéd'.

Graf 8: Otdzka ¢. 11 (autorka prace, 2022)

Graf 9, stejné¢ jako Graf 7 a Graf 8, zndzoriiuje spravné a Spatné odpovédi. Graf
vyhodnocuje odpovédi respondentli na otazku, ¢im se zabyva détska paliativni péce.
Na tuto polozku odpovédélo 49 respondentt (45 %) spravné a 61 respondentl (55 %)
zvolilo $patnou odpovéd. Spravna odpovéd: Zivot limitujicimi a Zivot ohrozujicimi

onemocnénimi.
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PREDMET DETSKE PALIATIVNI PECE
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Graf 9: Otazka ¢. 12 (autorka prace, 2022)

Graf 10 nam ukazuje, zda respondenti znaji centra d&tské paliativni péce. Pokud
respondenti na polozku odpovédéli, ze vi o centrech détské paliativni péce, méli také uvést
priklad téchto center. Piehled center, ktera respondenti zvolili ukazuje jiz Graf 11. Celkové
47 respondentli (43 %) znd a uvedlo piiklady center détské paliativni péfe. Nicméné

63 respondentil (57 %) centra neuvedlo.

ZNALOST DETSKYCH CENTER
100%

80%

57%

60%

43%

40%

20%

0%
Ano, znam. Ne, neznam

Graf 10: Otazka ¢. 13 (autorka prace, 2022)
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Graf 11 ukazuje nejcastéjsi odpoveédi détskych center, které zvolily respondenti v ramci
polozky ¢. 13. Graf je vytvofen na zdklad¢ validni Cetnosti. Respondenti méli moZznost
napsat vice odpovédi. Celkové ptiklady center napsalo 47 respondentii (43 %). NejCastéji
byl vybran mobilni hospic Ondrasek v Ostravé (14 respondentll) a PAHOP v Uherském
Hradisti (12 respondentt).

CENTRA DETSKE PALIATIVNI PECE

Dilm pro Julii == 1
Nejste sami == |
Mobilni hospic Olomouc == 1
FN Brno = 3
Cesta domti e 3
Sv. Antoninek m——— 4
FN Motol m— 4
Strom zivota IEEEEEEEE—————— 0
PAHOP messssssssssssssssssssmmms 12

Ondrasek eSS 14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Graf 11: Centra détske paliativni péce (autorka prace, 2022)

Na Grafu 12 vidime odpovédi respondentd na polozku, ktery je podle nich nejcastéji
feSeny symptom u déti v paliativni péci. Ze vSech respondentli zvolilo spravnou odpovéd’,
jez byla bolest 80 respondentl (73 %). Dusnost zvolili 3 respondenti (3 %) a malnutrici

a dehydrataci zvolilo 27 respondentil (24 %).
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NEJ(“:AST}“«:J} RESENY SYMPTOM V
DETSKE PALIATIVNI PECI
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Graf 12: Otazka ¢. 14 (autorka prace, 2022)

Graf 13 vyhodnocuje spravné a Spatné odpovédi na poloZku sloZeni paliativniho tymu.
Spravnou odpovéd zvolilo 60 respondentd (56 %) a Spatnou odpovéd uvedlo
50 respondentti (44 %). Spravna odpoveéd byla: Lékari riiznych profesi, zdravotni sestry,
oSetrovatelé, socialni pracovnik, rehabilitacni pracovnik, psycholog, psychiatr, duchovni,

dobrovolnici, pratelé, rodina.

SLOZENI PALIATIVNIHO TYMU
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Graf 13: Otazka ¢. 15 (autorka prace, 2022)
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V Grafu 14 je vidét odpovédi respondenti na polozku, zda zalezi pfi komunikaci
s umirajicim ditétem na jeho véku. Spravnd odpoveéd’ byla: Ano, wurcite. Tuto odpoveéd

zvolilo 106 respondentt (96 %) a 4 respondenti (4 %) zvolili odpoveéd: Urcité ne.

ZALEZI PRI KOMUNIKACI S
UMIRAJICIM DITETEM NA JEHO VEKU?

100% 96%
80%
60%
40%
20%
4%
0% |
Ano, urcité. Urcite ne.

Graf 14: Otazka ¢. 16 (autorka prace, 2022)
Graf 15 ukazuje vysledky respondentd na polozku, kdy podle nich konci détska paliativni
péce. Z celkového poctu 110 respondentii zvolilo 76 respondentd (69 %) spravnou
odpovéd, ktera zni: Po umrti ditéte pokracuje, a pomaha rodiné vyporadat se se ztrdtou.
Dalsich 28 respondentil (25 %) uvedlo nespravnou odpovéd a 6 respondentt (6 %)

nedokézalo na otazku odpovédeét.

KDY KONCI DETSKA PALIATIVNI PECE?

100%
80% 69%
60%
0
0% | |
Umrtim ditéte. Po umrti ditéte Nedokéazu
pokracuje, a pomaha odpovédet.
roding vypotadat se
ze ztratou.

Graf 15: Otazka ¢. 17 (autorova prace, 2022)
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Graf 16 vyhodnocuje odpovédi respondentt na polozku, zda je podle nich détska paliativni
péée v CR dostadujici. Az 76 respondentd (69 %) nedokézalo odpovédét. Nicménd
24 respondentd (22 %) zvolilo sprdvnou odpovéd: Ne, zcela nedostacujici a

10 respondenti (9 %) uvedlo Spatnou odpovéd.

UROVEN DETSKE PALIATIVNI PECE V

CR
100%
80% 69%
60%
40%
. 22%
0% I
Ano, zcela Ne, zcela Nedokazu
dostacujici. nedostacujici. odpoveédet.

Graf 16: Otazka ¢. 21 (autorova prace, 2022)

Komentai: Témét polovina respondentil (53 respondentt) zvolilo spravnou definici détské
paliativni péce. VSech 110 respondentd uvedlo cil détské paliativni péce. Détska paliativni
péce se zabyva zivot limitujicimi a Zivot ohrozujicimi onemocnénimi, tuto odpoveéd’
zvolilo 49 respondentil a zbylych 61 respondentli uvedlo nespravnou odpoveéd’. Méné

neZ polovina respondentt (47 respondentll) dokdze vyjmenovat centra, kde je poskytovana
paliativni péce pro déti. Az 80 respondentt zvolilo bolest, jako nejcastéji feSeny symptom
v détske paliativni péci. SloZeni paliativniho tymu uvedlo spravné vice nez polovina
respondentl (60 respondentil). Pii komunikaci s umirajicim ditétem zalezi na jeho veku.
Tuto variantu zvolili téméft vSichni respondenti (106 respondenttt). Kdy kon¢i paliativni
péce uvedlo 76 respondentii spravné. Vice nez polovina respondentil (76 respondentit)
nedokézalo odpovédst na polozku, zda je podle nich détska paliativni péée v CR
dostacujici. Podle 24 respondentil je zcela nedostacujici a dle 10 respondenttl je péce

dostacujici.
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7.3 Analyza a interpretace k cili ¢. 2

Zmapovat, kolik respondentil, se pfimo setkalo s poskytovanim détské paliativni péce na
jejich oddéleni.

Graf 17 wukazuje kolik respondenti zcelkového poctu 110, se piimo setkalo
s poskytovanim détské paliativni péce na jejich odd€leni. Z grafu lze vycist, ze
36 respondentil (33 %) se s danou péci piimo setkalo. Zbylych 74 respondenti (67 %)

uvedlo, Ze se s détskou paliativni péci nesetkalo.

SETKANI S DETSKOU PALIATUVNI PECI
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Ano, setkal/a. Ne, nesetkala.

Graf 17: Otazka ¢. 7 (autorka prace, 2022)

Graf 18 je vyhodnocen na zéklad¢ validni Cetnosti, kdy poloZka ¢. 7 pfimo navazovala
na polozku ¢. 8. Pokud respondent na polozku ¢. 7 odpovédél, ze se jiz setkal
s poskytovanim détské paliativni péCe, pokracoval v dalsi polozce €. 8. Pokud na polozku
¢. 7 odpovédél, ze se nesetkal s poskytovanim dané péce, pieskocil polozku ¢. 8
a pokracoval na polozku €. 9. Na polozku ¢. 8 odpovédélo 36 respondentti. Z daného grafu
vyplyva, Ze 12 respondentil (33 %) uvadi, Ze praci profesionalné zvladli bez fyzickych
nebo psychickych obtizi. AvSak 24 respondentti (67 %) uvadi, ze sice situaci zvladli

profesiondlné, ale necitili se v dané situaci komfortné.
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POCITY PRI POSKYTOVANI DETSKE

PALIATIVNI PECE
100%
80% 67%
60%
40% 33%
0%
Préci jsem profesionalné Préci jsem profesionalné
zvladl/a bez fyzickych ¢i  zvladl/a, ale necitil/a jsem se v
psychickych obtizi. situaci komfortné.

Graf 18: Otazka ¢. 8 (autorka prace, 2022)

Graf 19 ukazuje polozku dotaznikového Setfeni, pifi které byla zjiStovana odezva
respondentli na to, jak by reagovali, kdyby na jejich oddéleni bylo hospitalizovano dité
vyzadujici paliativni péci. Na polozku odpovédelo 88 respondentti (80 %), ze by se snazilo
v situaci zachovat profesionalné. DalSich 16 respondenti (15 %) o této situaci nikdy

nepiemyslelo a 6 respondentti (5 %) uvedlo, Ze by se dané situaci snaZilo vyhnout.

REAKCE NA HOSPITALIZACI DITETE
VYZADUJICIHO PALIATIVNI PECI

100%
80%
60%
40%
20% 15%

5%
g miim
Situaci bych se  Nevim, nikdy jsem o  SnaZzil/a bych se

snazil/a spiSe tom nepiemyslel/a. chovat
vyhnout. profesionalné.

80%

Graf 19: Otdzka ¢. 9 (autorka prace, 2022)

Komentat: Ze 110 respondentil se s paliativni pé¢i u déti pfimo setkalo az 36 respondentd.

Ptitom 24 respondentii uvadi, ze praci sice zvladli profesionalné, ale citili se v situaci
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diskomfortné. Az 88 respondentil, by se v situaci, kdy by bylo dit¢ vyzadujici paliativni
péci hospitalizovano na jejich oddé€leni, snazilo chovat profesiondlné. Nicméné

6 respondentll uvadi, Ze by se snazilo situaci vyhnout.
7.4 Analyza a interpretace k cili ¢. 3

Zjistit, zda vSeobecné a détské sestry maji zajem o problematiku détské paliativni péce.

Graf 20 vyhodnocuje odpovédi z polozky €. 18. Problematika détské paliativni péce zajima
69 respondentil (63 %). Velky z4jem o dané téma ma 15 respondentl (13 %), nejevi zdjem

25 respondentti (23 %) a 1 respondent (1 %) uvedl, Ze jej dand problematika vibec

nezajima.
ZAJEM O PROBLEMATIKU DETSKE
PALIATIVNI PECE
100%
0
80% 63%
60%
40% 23%
20% 13 % -
1%
o, N
Dana Dana Dana Dana
problematika  problematika  problematika  problematika
mne velmi mne zajima. mne prilis mne vilbec
zajima. nezajima. nezajima.

Graf 20: Otazka ¢. 18 (autorka prace, 2022)
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Graf 21 vyhodnocuje polozku €. 19, zda respondenti aktivné vyhledavaji informace
o détské paliativni péci. Graf ukazuje, Zze 53 respondentti (48 %) spiSe dané informace
nevyhledavd a 19 respondenti (17 %) nevyhledavd informace vibec. AvSak
34 respondentit (31 %) informace spiSe vyhledavd a 4 respondenti (4 %) uvedly,

ze informace vyhledavaji ¢asto.

VYHLEDAVANI INFORMACI O
PROBLEMATICE DETSKE PALIATIVNI

PECE
100%
80%
60% 48%
40% 31%
0
4%
o ]
Ano, casto. Spise ano. Spise ne.  Nevyhleddvam.

Graf 21: Otazka ¢. 19 (autorka prace, 2022)

Pokud respondenti v polozce ¢. 19 uvedli odpovéd’ ano, casto nebo spise ano pokracovali

na polozku ¢. 20. Pokud zvolili jinou odpovéd’, polozku €. 20 preskodili.
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Graf 22 znazornuje ptehled zdroju, kde respondenti nejéastéji Cerpaji informace o détské
paliativni péci. Na danou polozku odpovidalo na zakladé¢ polozky ¢. 19, pouze
38 respondentii. Respondenti meéli moznost vybéru vice odpovédi. Jako nejCastéjsi
odpovéd’ byly zminiovany webové stranky u 37 respondentli. Odbornou literaturu zvolilo
27 respondentl, dale 19 respondentti vybralo odborné Casopisy, studie a 16 respondentt
odborné konference. Klinickou praxi zaznadilo 15 respondentii. Skolu a specializa¢ni
vzdélavani zvolilo 12 respondenti. Seminafe v ramci nemocnice byly zaznaCeny od
8 respondentll a pouze 7 respondentll zvolilo kurzy na téma paliativni péde. Ucast
na dobrovolnych akcich, tykajicich se dané problematiky nebyly zvoleny od zadného

respondenta.

KDE BERETE INFORMACE O DETSKE
PALIATIVNI PECI?

KLINICKA PRAXE 15

UCAST NA DOBROVOLNYCH..|
KURZY NA TEMA PALIATIVNI PECE s/
ODBORNE KONFERENCE 16
ODBORNE CASOPISY, STUDIE 19
SKOLA, SPECIALIZACNI VZDELAVANI 12
SEMINARE V RAMCI NEMOCNICE 8
ODBORNA LITERATURA 27
WEBOVE STRANKY 37

Graf 22: Otazka ¢. 20 (autorka prdce, 2022)
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Graf 23 vyhodnocuje polozku €. 22. Polozka se tykala z4jmu respondentd, o odbornou
prednasku na téma détské paliativni péce. Zde odpovédélo 97 respondentl (88 %) ze by

o tuto pfednasku mélo zajem a 13 respondentil (12 %) by o pfednasku neprojevilo zajem.

ZAJEM O ODBORNOU PREDNAé;(U NA
TEMA DETSKE PALIATIVNI PECE

0
100% 88%
80%
60%
40%
20% 12%
0% 1]
Projevil/a bych zajem. Neprojevil/a bych zajem.

Graf 23: Otazka ¢. 22 (autorka prace, 2022)

Komentéi: Vice neZ polovina dotazovanych respondenti méa zdjem o problematiku détské
paliativni péce, ale pouze 38 respondentl aktivné hledd informace o této problematice.
Nejcastéjsim zdrojem informaci o détské paliativni péci jsou webové stranky a odborna
literatura. Mezi méné pouzivané zdroje patii ucasti na dobrovolnych akcich, tykajicich se
dané problematiky a kurzy na téma paliativni péfe. Témét 90 % dotazovanych
respondentli, by mélo z4jem o odbornou prednasku na téma détské paliativni péce v ramci

jejich nemocnice.
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8 DISKUZE

Hlavnim cilem ¢. 1 bylo zjistit informovanost détskych a vSeobecnych sester pracujicich

na détskych, standardnich oddélenich ve Zlinském kraji o détské paliativni péci.

Vseobecné a détské sestry maji pii rozhodovani na konci Zivota nezastupitelnou roli.
Dlouhodobé jsou s pacientem v Gzkém kontaktu a dokazi vycitit moment, kdy je veskera
1écba jiz marna (Bfezovska a Harazim, 2018). Proto je nutné, aby sestry byly dostatecné

informovany o détské paliativni péci.

Z vyzkumného Setteni bylo zjisténo, ze az 52 % dotazovanych respondentli nezna definici

détské paliativni péce a zbylych 48 % dokaze péci definovat adekvatné.
Cil détské paliativni péce dokdzalo charakterizovat vSech 110 respondentt (100 %).

Cim se charakterizuje détska paliativni péée popsalo 45 % respondentii, aviak 55 %

odpovéd’ neuvadéli spravné.

Pouze 43 % respondentti zna centra détské paliativni péce. Nejcastéji udavanym centrem
byl Mobilni hospic Ondrasek v Ostravé a Zdravotni Gstav paliativni a hospicové péce
v Uherském Hradisti (PAHOP). Planovany kamenny hospic v Brng, nazvany jako Dim

pro Julii zminil 1 respondent.

Bolest je nejcastéji feSeny symptom v détské paliativni péci a tuto odpoveéd’ spravne védélo

73 % respondentil.

Slozeni paliativniho tymu popsalo spravné 56 % dotazovanych respondentd.

Témér vSichni respondenti uvedli spojitost mezi komunikaci a v€kem umirajiciho ditéte.
Kdy kon¢i détské paliativni péce spravné uvedlo 69 % respondentt.

A7 70 % respondenti nedokazalo odpovédét, zda je podle nich v CR détska paliativni péce
dostacujici. Pouze 22 % uvedlo, Ze je péce zcela nedostacujici. AvSak 9 % respondentii se
domniva, Ze je péée v CR zcela dostacujici.

.

CSPM uvadi, Ze vzdé&lavani zdravotniki v détské paliativni péci je minimalni
a komunikaéni  schopnosti  zdravotniki ~ jsou limitovany  vlastni  nejistotou
z diivodu nedostateéné informovanosti (CSPM, 2017). Z dotaznikového Setieni vyplyva,
ze nedostatecné vzdelavani zdravotnikl v dané oblasti stale pfetrvava a je nutnosti zajistit
podporu ve vzdélavani. V roce 2020 evidoval institut Pallium potiebu détské paliativni

péce pro 13 280 déti a jejich rodin (Pallium, 2020). Evropska asociace pro paliativni péci
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uvadi, Ze je nutné vzdélavani v oblasti paliativni péce jako nedilna soucast vzdélavaciho
procesu pro vSechny zdravotniky, pediatry a specialisty v pediatrickych oborech a dalsi
profesiondly, pecCujici o détské pacienty a nutnost vybudovani jednotného vzdélavaciho

systému (Evropskad asociace pro paliativni péci, 2016).

Cil ¢. 2 mél zmapovat, kolik respondenti se piimo setkalo s poskytovanim détské

paliativni péce na jejich oddéleni.
Ze 110 respondentt se piimo setkalo s poskytovanim détské paliativni péce 33 %.

Témet 70 % uvadi, ze sice situaci zvladli profesionalnég, avSak nebyla jim piijemna a citili

diskomfort. Pouze 33 % zvladly praci profesionalné bez fyzickych a psychickych obtizi.

Na otazku, jak by respondenti reagovali na hospitalizované dit¢ vyzadujici paliativni péci
na jejich oddéleni, odpovédélo az 80 % dotazovanych respondenti, Ze by se snazili chovat
profesionalné. Zhruba 15 % o dané situaci nikdy nepfemyslelo a 5 % dokonce uvadi, Ze by

se dan¢ situaci snazilo vyhnout.

Dle vysledki vyzkumného Setieni vyplyva, ze vice nez tietina dotazovanych respondentii
se jiz setkalo s poskytovanim détské paliativni péce. Poskytovana détskd paliativni péce
byla dle dotaznikové Setfeni provadéna ve vSech dotazovanych nemocnicich a na vSech
dotazovanych pracovistich. Détska paliativni péce je pro €leny paliativniho tymu velmi
psychicky 1 fyzicky naro¢na. Respondenti se vétSinou snazili chovat profesiondlng,
ale situace pro né nebyla piili§ komfortni. Pozitivni reakci miizeme vidét u otazky €. 9,
kdy 1 pfes fakt, Ze se n€které vSeobecné a détské sestry nikdy nesetkaly s poskytovanim

détské paliativni péce, by se snaZily jednat profesionalné.

Dle Ing. Rysové lze do roku 2030 prepokladat narist poctu déti vyZadujici paliativni péci
az o 11 %. Vysvétleni uvadi v pfesnéjsi diagnostice, 1€¢b¢ a prevenci, coz vede k delSimu

prezivani déti se zdvaznymi diagndézami (Rysova, 2022).

Cil ¢. 3 mél zjistit, zda vSeobecné a détské sestry maji zajem o problematiku détské
paliativni péce.

Vice nez polovina respondentii uvadi zajem o problematiku détské paliativni péce,
ale méné, nez polovina dotazovanych vyhledava aktivné informace tykajici se dané
problematiky. NejcastéjSim zdrojem informaci jsou webové stranky a odborna literatura
a mén¢ pouzivané jsou dobrovolné akce a kurzy. Témér vSichni respondenti by méli zdjem

0 odbornou ptednasku v jejich nemocnici na téma détské paliativni péce.
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Vysledky dané¢ho vyzkumu se shoduji s bakalaiskou praci autorky Drabkové (2021, s. 53),
ktera ve své praci uvadi, ze zdjem o problematiku paliativni péée mélo vice nez 80 %
respondentl. Autorka Kanova (2013, s. 99) uvadi ve své diplomové praci zdjem az 89 %
o problematiku. Tito autofi se zabyvali obecnou paliativni péc¢i, bohuzel na zajem v détské

paliativni péci, nebyla zatim dohledatelna zZadné prace nebo vyzkum.
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ZAVER

Détska paliativni péce je spoleCnosti stile vnimana jako nepodstatny nebo dokonce
neexistujici problém. V praktické casti je charakterizovana détskd paliativni péce, jeji
formy, nejcastéjsi symptomy u déti a centra paliativni péce. Zamérem praktické ¢asti
bakalaiské prace bylo zjistit informovanost détskych a vSeobecnych sester ve Zlinském
kraji pracujicich na détskych odd€lenich o détské paliativni péci a centrech, kterd poskytuji
paliativni péci pro déti. Z vysledkii dotaznikové Setfeni Ize fici, ze dostate¢né informovana
je pouze polovina dotazovanych respondentii. NejvétsSim problémem byla dostupnost
paliativni péée pro déti, kdy vétsina dotazovanych nedokazalo odpovédét, zda je v CR péce
dostacujici. Ptrekazkou byla také znalost center détské paliativni péce, kdy vice

néz polovina respondentll neznd zZadné centra poskytujici détskou paliativni péci.

Druhym zkoumanym cilem bylo zjistit, kolik dotazovanych respondentti se pfimo setkalo
s poskytovanim détské paliativni péce. Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze détskou
paliativni péci poskytovala zhruba tfetina dotazovanych respondenti. Nicméné vice,
nez polovina respondentt praci zvladla profesionaln€, avsak necitili se komfortn¢ a prace
je fyzicky nebo psychicky zatizila. Na zaklad¢ zjisténych informaci je nutné zdtraznit
potiebu péce o psychickou a fyzickou stranku pro détské a vSeobecné sestry jak ze strany

zaméstnavatele, tak ze strany zamé&stnance.

Pozitivnim vysledkem bakalaiské prace je velky zdjem dotazovanych vSeobecnych
a détskych sester o danou problematiku, kterou zkoumal cil tfeti. Bohuzel, vétSina
nemocnic ve Zlinském kraji nenabizi vzdélani o dané problematice. Na zdkladé této
ziskané informace byla vytvofena prezentace na téma détské paliativni péce, ktera byla
prezentovana ve Vsetinské nemocnice a.s. Obsahovala zdkladni informace o détské
paliativni péci a nejblizSich centrech poskytujicich paliativni péc¢i pro déti. Prezentace se

zucastnilo zhruba polovina zaméstnancii pracujicich na novorozenecké a détské stanici.

Zaverem bakalafské prace je nedostatetnd informovanost vétSiny dotazovanych
respondentl, avSak velky zdjem o vzdé€lavani v oblasti détské paliativni péce. Témer
vSichni dotazovani Cerpaji informace nejcastéji z webovych stranek a odbornych casopist.
Vysledky lze uplatnit v praxi pro vedeni nemocnic ve Zlinském kraji formou poskytovani
dobrovolnych kurzli, seminaiti nebo jinou formou vzdélavani pro vSeobecné a détské
sestry, které maji o problematiku zajem. Problematika détské paliativni péce je v podstaté

novodobé téma, kterému se v poslednich letech zacina vénovat vétsi pozornost.
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PRAKTICKY VYSTUP PRACE

Praktickym vystupem prace bylo zajisténi odborné prednasky pro détské a vsSeobecné
sestry ze Vsetinské nemocnice a.s. Cilem pfednasky bylo zvySeni povédomi o détské
paliativni péci a centrech détské paliativni péce. Po souhlase ndméstka oSetfovatelské péce
a vrchni sestry z détského oddéleni, realizovana 16. kvétna 2022. Fotodokumentace
realizace piednéasky se nachazi v Ptiloze P II. Pfednasky se zlcastnilo 21 vSeobecnych
a détskych sester z novorozeneckého oddéleni a oddéleni kojencii, batolat a starSich déti.
Vetn¢ vrchni sestry a dvou stani¢nich sester. Odborna prednéaska vychazela z teoretické

Casti bakalarské prace. PrednasSka méla velmi pozitivni reakce a ohlas.
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