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ABSTRAKT

DAVIDOVA, Katefina. Uméni doprovazet dité v terminalnim stadiu nemoci z pohledu
vSeobecné sestry. Vysoka Skola zdravotnicka, o. p. s. Stupen kvalifikace: Bakalar (Bc.).

Vedouci prace: PhDr. Eva Kymrova, Ph.D. Praha. 2016. 56 s.

Bakalaiska prace na téma ,,Uméni doprovazet dité v terminalnim stadiu nemoci
Z pohledu vseobecné sestry* se zabyva problematikou détské paliativni a hospicové péce.
Jedna se o prehledovou praci, ktera si klade za cil ¢asteéné detabuizovat toto téma
a zasvétit do této problematiky vSeobecné sestry. V praci se zaméfujeme na historické
souvislosti, na situaci détské paliativni pé¢e v CR. Zminime konkrétni détské hospice
I pravni ramec v kontextu détské paliativni péce. Duraz je kladen na postaveni sestry
v multidisciplindrnim paliativnim tymu. Prostfednictvim blizSiho poznani situace,
ve které se nachazi dit€ a rodiCe, se snazime zduraznit dulezitost efektivni komunikace.
Ontogenezi a vnimani smrti z pohledu ditéte v riznych vyvojovych stadiich v souvislosti

se spolupraci se sestrou se dale vénujeme i v doporuceni pro praxi vytvorenim letaku.

Klicova slova
Détské hospice. Dité. Hospicova péce. Paliativni péce v pediatrii. Terminalni stadium.

Vseobecna sestra.



ABSTRACT

DAVIDOVA, Katefina. The Art of Accompanying a Child throughout the Terminal Stage
of a Disease from the Perspective of a Nurse. Vysoka Skola zdravotnicka, o. p. s. Degree:

Bachelor (Bc.). Supervisor: PhDr. Eva Kymrova, Ph.D. Prague. 2016. 56 pages.

Thesis on ,,The Art of Accompanying a Child throughout the Terminal Stage of
a Disease from the Perspective of a Nurse* deals with the issue of children's palliative
and hospice care. The aim of this thesis is to partially reveal this topic and educate the
nurses in it. It is focused on the historical context as well as on the situation of children's
palliative care in the Czech Republic. Concrete children's hospices and legal framework
were mentioned in this context. Emphasis is placed on the status of nurses in the
multidisciplinary palliative care team. Through closer understanding of the situation
through which children and parents pass, we try to emphasize the importance of effective
communication. Ontogeny and perception of death from the perspective of a child
at different stages of development in the context of cooperation with the nurse is also

important for recommendations for praxis.

Key words
Child. Children's hospice. General nurse. Hospice care. Palliative care in pediatrics.

Terminal stage.



PREDMLUVA

Inspiraci pro zvolenou tématiku détské paliativni péce byla konference, které jsme
se na podzim 2014 se studentkami z tehdejSiho druhého ro¢niku zicastnily. Konference
nesla nazev ,,Pediatrie z druhé strany* a potadali ji manzelé¢ Kralovcovi, jez plsobi
v nada¢nim fondu Kli¢ek. Konferenci zahajovala sestra Frances Dominica (pfiloha A),
jejiz Cinnosti v oblasti détské hospicové péce na uzemi Velké Britdnie se vénuji

v samostatné podkapitole.

Mou motivaci pro zpracovani tohoto tématu dale podpofila korespondence

s povétenou osobou organizace Cesta domil. Zde nabizim uryvek:
Vazena slecno Davidova,

cesta domii je v péci o détské pacienty na samém startu, v tuto chvili mame za sebou péci
o prvni pediatrické pacienty. ProtozZe Vase téma mi prijde velmi zajimavé a mdam radost
z Vasi snahy, vystupy Vasi prace uvitame, nejsme vsak schopni poskytnout Vam relevantni

informace. Bohuzel toto pole je zatim v Cechdch nepokryté.

Vystupem z konference pro mé bylo zjisténi, Ze téma détské paliativni péce je
na naSem Uzemi nejen tabuizovano, ale nemame ani dostatek literatury a instituci, jez by
poskytovaly hospicovou péc¢i détem s nevylééitelnou nemoci. Mij zajem o toto téma
prameni z nedostatku informaci o této problematice, a to zejména v Ceském jazyce.
Od samého pocatku jsem veédéla, ze bych rada zpracovala téma, kterému nebyla prozatim
vénovana dostatecna pozornost. Povazuji za dilezité na tuto problematiku upozornit
arada bych se na tomto poli péce v budoucnu realizovala. Také povazuji za vyhodné,
Ze se toto téma na naSem Uzemi za poslednich par mésicii dynamicky rozviji a bude zde

pfipadné prostor pro dalsi zpracovani v navazujicim studiu.
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ACT - Association for Children with Life-Threatening of Terminal Conditions and Their
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DNR - Do not resuscitate

EACH - European Association for Children in Hospital, Evropské asociace na podporu
déti v nemocnici

EAPC — European Association for Palliative Care - Evropska asociace pro paliativni péci
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IMPaCCT — International Meeting for Palliative Care in Children, Trento
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SEZNAM POUZITYCH ODBORNYCH VYRAZU

Battenova choroba — onemocnéni metabolismu lipidii, za¢ind mezi 6. a 10. rokem ditéte

a projevuje se neschopnosti psat a o¢ni symptomatologii
Cysticka fibréza — onemocnéni exokrinnich zlaz

Duchennova svalova dystrofie — manifestace kolem 3. roku zivota, pfiznaky v podobé

myopatické trias, az od 30 % méné rozvinuty intelekt, po 12. roce Zivota nemozna chlize

Gastroezofagealni reflux — u déti s neurologickymi potizemi, kysely zaludecni obsah
pronika do jicnu, jehoz prostiedi je timto narusovano a mize zde vzniknout zanét, vied

¢i karcinom

Mukoviscidéza — viz cysticka fibroza

(VOKURKA a kol., 2005)



UVOD

Prehledova bakalafska prace pojedndva o doprovazeni détskych pacientl
v konecné fazi jejich Zivota. Osobu ditéte specifikujeme jako osobu ve vékové kategorii
0 — 19 let. (SEDLAROVA, 2008) Spojeni ,,uméni doprovazet* iniciuje publikaci
zakladatelky hospicového hnuti v CR, MUDr. Svatosové Hospice a uméni doprovizet,
ktera vznikla za ucelem edukace zdravotniki, ale i laickych pecovateli na poli péce
o0 pacienta s vaznou prognozou. Pouziti terminu ,,termindlni stadium* v pediatrii mize
byt zavadéjici, na coz upozoriiuje EAPC ve svych standardech détské paliativni péce
v Evropé. (EAPC, 2007). Tato faze nemoci nenastava bezprostfedné pred smrti, nybrz
muze trvat i n¢kolik let, napt. u pacientil s cystickou fibrézou ¢i Battenovou chorobou.
Pohled vSeobecné sestry, kterou povazujeme za zakladni stavebni kdmen péce, je

pro praci stéZejni a prolina se viemi kapitolami (SLAMA, 2011).

Dle statistiky WHO 98 % déti, které potiebuji paliativni péci, Zije v rozvojovych

zemich, vice nez polovina z nich na africkém kontinentu (WHO, 2015).

Statisticka data tykajici se imrtnosti v ramci zemi Evropy se 1isi. Na izemi Velké
Britanie hovorime o ¢isle 1,2 v ramci 10 000 déti ve véku od 0 do 19 let. Na izemi Irska
je toto Cislo vyssi, hovotime zde o 3,6 ditéte. Narodni databaze, které by shromazd'ovaly
data o celkovém poctu déti v termindlnim stadiu, tedy s Zivot ohroZujicim ¢i Zivot

limitujicim onemocnénim, ve vétSin€ zemi Evropy zcela chybi (ANON, 2014).

Na zékladé vysledkt vyzkumu z roku 2011, ktery byl realizovan na akademické
ptdé ZSF JU v Ceskych Budgjovicich, dochazime k zavéru, ze v letech 2005-2009 bylo
na uzemi CR okolo 2000 déti potykajicich se s nevylé¢itelnou nemoci. Pravé polovina
z nich vyZadovala sluZby paliativni pé€e. Ro¢né na tato nevylécitelnd onemocnéni zemie

okolo 200 déti ¢i adolescentii (RATIBORSKY, 2012).

Paliativni a hospicova péce o dité je obor, ktery se od paliativni péce o dospélé
nemocné vymezil globalné teprve na sklonku minulého stoleti. V soucasné dobé se tak
potykdme s nedostatkem instituci, které se na paliativni a hospicovou péci o dité
specializuji, stejné jako s nedostatkem informaci o této problematice obecné (BOKOVA,

2011).
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Také dle EAPC se nachdzime v bod¢, kdy poptavka po sluzbach paliativni péce
pro déti a dospivajici neni pokryta. Chybi komunitni zdroje, které by rodindm umoznily
poskytovat péci v domacim prostiedi, ale potykame se i1 s nedostatkem potiebné respitni
péce. Prostfedi domova je povazovano za idedlni misto pro centrum poskytovani
paliativni péce. V idedlnim piipad¢ rodina spolupracuje s multiprofesnim tymem
a spole¢né zajist'uji ucelenou — holistickou péci. Situace, kdy z divodu neuspokojivé
komunitni podpory musi byt nemocné dité pred smrti hospitalizovano, je podrobovana
kritice. Samoziejm¢e muze nastat situace, kdy je tato hospitalizace nevyhnutelna, ale vzdy,

kdyz je to mozné, je tieba ctit pfani pacienta a jeho volbu prostfedi (RADBRUCH, 2010).

Zijeme v dobé paradoxtl. Ze zpravodajstvi se denné dozvidame o dopravnich
nehodach ¢i utocich, které staly zivot mnoho osob. Filmy, podobné jako pocitacové hry

jsou plné nasili a smrti. Téma smrti je viak zarovet stale tabu (BOKOVA, 2011).

A ackoliv smrt, obzvlast’ v détském véku je v nasi spolecnosti velmi tabuizovana,
konexe mezi détstvim a umirdnim zde existovala po cela stoleti. Détska umrtnost byla
vysoka zejména vlivem komplikovanych porodii, nemoci a nedostacujicich hygienickych
podminek v tehdejSich nemocnicich ¢i nalezincich. Do 18. stoleti se obyvatelé naseho
kontinentu potykali s morem, ktery vysttidala cholera, se kterou se naSi pfedkové
vypotadali az po roce 1886, kdy ji podlehlo 150 tisic lidi zanedlouho po prusko-rakouské
valce. Z historie dale vime, Ze déti umiraly na zaskrt, ¢erny kaSel a jind onemocnéni,
kterym se lidé snaZili zabranit pochybnymi praktikami, napf. Carovanim a zatikdvanim

(VITON, 2014), (BRYANT, 2003).

Teprve pokrok v prenatalni, perinatalni a postnatalni péci, lepsi sloZeni vyzivy
a zlepSeni hygienickych podminek a postupné zdokonalovani v diagnostice a 1é€bé vedly
k pocatku éry moderni pediatre. Pokud do konce 19. stoleti platilo, Ze se malokteré rodiné
postéstilo, Ze nedoslo k Zadnému tmrti ditéte, zacatkem 20. stoleti sledujeme trend, kdy
se pomalu, ale jisté novorozeneckd umrtnost zacala snizovat. Se sniZovanim détské
umrtnosti se pojem smrt zacinal spiSe spojovat se stdfim a nemocemi v pokrocilejSim

véku a pomalu, ale jisté zacalo byt toto téma tabuizovano (VITON, 2014).

Je statisticky dokazano, ze nejCastéjsi pfi¢inou umrti dospélého cloveka jsou
kardiovaskularni choroby. U déti toto smutné prvenstvi v dneSnim svété zaujimaji trazy.
Druhé misto pak zhoubna nddorova onemocnéni. Lécba slavi uspéch jiz v 70 % ptipada,
i tak je ale nad nemocnym ditétem po uréitou dobu hrozba nejasného vysledku (VITON,

2014).
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Bakalatska prace si klade za cil zpracovat zahranicni i ¢eské dostupné materialy,
které byly na toto téma zpracovany a komplexné informovat o dosavadnich poznatcich

vSeobecné sestry. Pro zpracovani této bakalafské prace byly zvoleny dil¢i cile:

Cil 1.

Definovat paliativni péci a specifikovat détskou paliativni péci.
Cil 2.

Vymezit lohu vSeobecné sestry v paliativni/hospicové péci o dité.
Cil 3.

Zkompletovat informace o legislativnim ramci této problematiky.
Vstupni literatura:

1. GOLDMAN, Ann et al., 2012. Oxford Textbook of Palliative Care for Children. 2.
vyd. Oxford: Oxford University Press. ISBN 978-01-995-951-05.

2. KUPKA, Martin, 2014. Psychosociadlni aspekty paliativni péce. 1.vyd. Praha: Grada.
ISBN 978-80-247-4650-0.

3. SEDLAROVA, Petra, 2008. Zdkladni oSetiovatelskd péce v pediatrii. 1. vyd. Praha:
Grada. ISBN 978-80-247-1613-8.

4. SVATOSOVA, Marie, 2008. Hospice a uméni doprovdzet. 6., dopl. vyd. Kostelni
Vydii: APHPP. ISBN 978-80-7195-307-4.

Popis reSersni strategie

Vyhledavani odbornych publikaci a ¢lankt, které byly pouZity pro vypracovani
bakalaiské prace, probéhlo v ¢asovém obdobi srpen 2015 az leden 2016. Material
ke zpracovani reSerSe byl Eerpan v Néarodni 1ékai'ské knihovng. Casové obdobi &eskych
1 zahrani¢nich zdroji bylo vymezeno obdobim 2005 az po soucasnost. Zdrojem byla

databaze Medvik, CINAHL, Academic Search Complete, Medline, Theses.

Hlavni kritérium pro zafazeni dohledané literatury do bakalaiské prace byla

tematické shoda ¢i podobnost s nasi problematikou a vyty¢enymi cili.

Vytazovacim kritériem byla tematickd neshoda s nasi problematikou. V nékolika
piipadech doslo k ndlezu neuplnych ¢lanka ¢i pouze vybranych kapitol z knihy. Tato

neucelenost byla dal§im vyfazovacim kritériem.
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1 PALIATIVNI PECE

Pojmem paliativni péce chapeme celkovou péci o terminalné nemocné pacienty
a jejich blizké, kteii ¢eli zivot ohrozujicimu onemocnéni a problémtim s timto spjatym.
Za zasadni je v této problematice povazovano mirnéni bolesti a dalSich fyzickych projevi,
ale 1 zvladani dalSich problémil s onemocnénim spjatych na urovni psychosocialni ¢i
spiritualni. Paliativni péce si klade za cil dosahnout co nejvyssi kvality Zivota terminalné
nemocnych a jejich blizkych (WHO, 2015).

Dle Munzarové (2005) paliativni péci rozumime holistickou, na kvalitu Zivota
obecné¢ zaméfenou aktivni péi o pacienta, ktery trpi nevylécitelnou chorobou
v pokrocilém nebo termindlnim stadiu. Skrze v€asnou identifikaci problému, spravné
posouzeni a lé¢bu bolesti, predchdzi a zmiriiuje utrpeni spojené s progresem nevylécitelné
nemoci. Nezamétuje se jen na mirnéni fyzické bolesti, jak byva Spatné interpretovano,
ale soustfedi se i na uspokojeni psychosocialnich a duchovnich potfeb pacienta a jeho
blizkych. Radbruch a Payne (2010) uvade¢ji detailn€js$i charakteristiku paliativni
a hospicové péce a definici WHO ¢i dle Munzarové dopliuji o informaci, Ze tento druh
péfe je mezioborovy, kliCova je spoluprace paliativniho tymu, ktery pecuje
o biopsychospiritualni potieby pacienta ve zdravotnickém zafizeni ¢i doma. Zdiraziuje,

podobné jako MUDr. SvatoSova, ze je nezddouci eutanazie ¢i naopak dystanazie.

Z vyzkumi Kanga (2007) vyplyva, ze v paliativni pé¢i se od lékaiti a nas

zdravotniki o¢ekava zejména nasledujici:

* Tlumeni bolesti a symptomtl za ¢elem minimalizace utrpeni.

= Aktivni G€ast na minimalizaci zdroji emoc¢niho, socidlniho a spiritudlniho
stradani.

» Komunikace zplisobem, ktery posiluje pacienta a rodinu béhem nasi spolecné
cesty s nimi a zaroven pfipravuje na to, co s sebou terminalni stddium pfinasi.

= Podpofit pacienta a rodinu v tom, co povazuji za spravné rozhodnuti.

= Zajistit, ze 1€katska péce probiha v souladu s pfanim pacienta a jeho rodiny.

= Usilovat o posileni vztahii mezi pacientem a rodinou, popiipad¢ ptateli.

= Byt oporou pro rodinu i po smrti pacienta, béhem zdrmutku.

(KANG, 2007).
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Pro poskytovani uspokojivé paliativni péce je tieba v€as rozpoznat, kdy je stav
ditéte v terminalnim stadiu. Také je zasadni, aby pacient a rodice chéapali okolnosti
prechodu z kurativni 1€cby na 1écbu paliativni. Dilezité je 1 vhodné zapojeni lidi z okoli

pacienta do procesu péée (SLAMA, 2011).

1.1 UROVNE PALIATIVNI PECE

Ptistup paliativni péce by mél byt minimaln¢ dvoutroviiovy: obecny paliativni

a specializovany (SLAMA, 2011).

Paliativni pfistup aplikujeme v institucich, kde je paliativni péce poskytovana jen
obCasné, zatimco specializovanou paliativni péci chapeme jako tymovou spolupraci
specializovanych odbornikt na poli 1ékatském, oSetfovatelském, socidlnim, duchovnim
apod., jejichz spoluprace je schopna uspokojit veskeré potieby déti a blizkych. Tyto dvé
urovné paliativni péce je mozno obohatit o dalsi dvé trovné. Tteti, obecnou paliativni
péci a cCtvrtou, tzv. centra excelence. Obecnou paliativni péci poskytuji primarné
zdravotnici a lékafi, ktefi 1€¢i a pecuji o nevylécitelné nemocné, napt. onkologové,

ale profesné€ na obor paliativni pé€e nejsou prvotné vymezeni (RADBRUCH, 2010).

Podrobnéji nyni rozebereme paliativni pfistup a specializovanou paliativni péci.
Centra excelence do praxe zatim uvedena nejsou, ale jsou pfedmétem debaty. Jejich
ukolem by meélo byt vytvofeni zdzemi pro vzdélavani lékaiskych i1 nelékatskych
profesiondlii v paliativni péci, Sifeni osvéty a poskytovani informaci vetejnosti, vyvoj
standardii a podpora vyzkumu na tomto poli. Tato centra by dile méla poskytovat
konzulta¢ni sluzby a méla by participovat pii poskytovani paliativni péce specializované

v prosttedi nemocnic i domova (RADBRUCH, 2010).

1.1.1 PALIATIVNI PRISTUP

Paliativni pfistup volime v situacich, kdy je tfeba zapojit princip paliativni péce
do instituci, které nejsou na tento typ péce piimo orientovany. Hovotfime nejen o formach
tlumeni bolesti a dalSich symptomt, ale i o vhodném pfistupu k rodiné¢ pacienta
a k pacientovi jakoZzto holistické bytosti. Paliativni pfistup by m¢l byt obsazen v rdmci

poskytovani péce praktického l€¢kare i ADP. Za dillezit¢ povazujeme dle Rady Evropy

17



zahrnuti paliativniho ptistupu do osnov pregradualniho vzdélani (RADBRUCH, 2010),
(SLAMA, 2011).

1.1.2 SPECIALIZOVANA PALIATIVNI PECE

Jak jsme jiz na zacatku této podkapitoly uvedli, pojmem specializovana paliativni
péce rozumime takovou péci, kterd je poskytovana v zatizenich, které jsou pro tyto ucely
uzpuisobené. Klicovd je mezioborovd, tymova spoluprace a vysokd kvalifikace
jednotlivych ¢lenti téchto tymt, ktefi se paliativni péci vénuji tzv. na plny uvazek

(podkapitola 1.3) (RADBRUCH, 2010), (SLAMA, 2011).

1.2 MISTA POSKYTOVANI PALIATIVNI PECE

Paliativni péce mize byt poskytovadna v institucich, ale i v pfirozeném prostiedi
domova. Je mozno ji poskytovat prosttednictvim sluzeb nespecializované paliativni péce
(prakticky lékaf, odd€leni v nemocnici) a prostfednictvim sluzeb péce specializované
(hospice, tym domaci paliativni péce, komunitni hospicové tymy, stacionare, apod.)

(RADBRUCH, 2010).

V nejblizsi budoucnosti setrva trend, kdy vétsi podil na celkové paliativni péci
bude tvofit paliativni pé€e nespecializovana, jak tomu bylo doposud. Proto povazujeme
za klicové vzdélani prostfednictvim odbornych seminait ¢i konzultaci, které by se mélo
dostat kazdému, kdo paliativni péci poskytuje. Rada Evropy akcentuje duleZitost
propojeni vSech instituci, které se na pé¢i o umirajiciho pacienta podili. Zasadni je jejich
koordinace a spoluprace napii¢ obory. Rada dale doporucuje, aby zakladni stavebni
kamen této sité instituci tvofila lizkova jednotka specializované paliativni péce, se kterou
dale spolupracuje a péci koordinuji nemocnice ¢i prakticti 1ékati. Péce bude kvalitnéjsi

a kontinualni (RADBRUCH, 2010).

Jak jsme jiz uvedli, celd sit’ se opira o efektivni organizaci a pestrou Skéalu sluzeb.
Dale je tieba vlastni reflexe, kterou zajisti audit. Nutné je také vymezit cile a normy
na podkladé konsenzu. Instituce by mély vyuzivat stejnych metod klasifikace.
Samoziejmosti je poraddani vzdélavacich seminait a prednasek vcetné jejich supervize.

Doporuceno je také uvedeni principu EBM do terapeutické praxe (RADBRUCH, 2010)
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V zahrani¢i se mizeme setkat s jednotkami paliativni péce (JPP). Tyto jednotky
nalezneme uvnitf nemocnice, podobné¢ jako jednotky intenzivni péce, ale je mozno
provozovat je oddélené¢ jako sluzbu v ptipadech, kdy o dit¢ neni mozno pecovat
v domacim prosttedi. JPP si klade za cil minimalizovat obtize, se kterymi se nemocny
potyka a zrealizovat jeho preklad do domaéci ¢i jiné péce. Péce na JPP trva fadove neékolik
dntl az tydnil a pacienti jsou sem pfijimani na zéklad¢ priority dle obtizi, které pacient
udava. JPP kooperuji s ostatnimi trovnémi paliativni péce. Vyuzit poradenskych sluzeb
¢1 konzultaci je mozno 24 hodin denné€ po cely tyden. Tato sluzba je urCena pacientiim,
rodindam 1 zdravotnikiim. OSetfovatelskou péci na téchto jednotkach by méla dle
doporuceni Evropské asociace pro paliativni péci zastdvat jedna vSeobecnd sestra
se specializaci na jedno 1Uzko. Na détském odd¢€leni by méla byt pfitomna vzdy alespoii
jedna sestra specializovand na pediatrii. Dle doporuceni je optimalni, aby se pocet lizek
na JPP pohyboval mezi osmi a patnacti s tim, ze lizka jsou oddélena. Pokoje jsou
maximaln¢ dvoulizkové a samoziejmosti je eventudlni ubytovani piibuznych, vlastni
socialni zatizeni pro kaZzdou mistnost, a prostor pro modlitby a ztiSeni. Duraz je kladen
na to, aby prostfedi JPP evokovalo détem co moznd nejvice prostiedi domova

(RADBRUCH, 2010).

1.3 PALIATIVNI TYM V PEDIATRII

Lépe dvéma neZ jednomu, maji dobrou mzdu ze svého pachténi. Upadne-li jeden,

druh jej zvedne. Béda samotnému, ktery upadne; pak nemd nikoho, kdo by ho zvedl.
(ANON, 2007)

Nezastupitelnost tymové spoluprace v kontextu paliativni péce nalezneme jiz
v jeji samotné charakteristice. Tymem v tomto smyslu chapeme multiprofesni skupinu
odbornikti, ktefi se spolecné podileji na zkvalitiovani a samotném poskytovani péce
détem a jejich rodinam. Obecnou paliativni péci je mozno poskytovat v jedné osobé
odbornika, komplexni specializovand paliativni péce je poskytovana pouze pii spolupraci
odbornikli riznych profesi. Na zdklad¢ vyzkumi Hearna a Higginsona vyslo najevo,
ze zapojeni multiprofesniho tymu do péce vede k jeji efektivité z divodu Casnéjsi
identifikace a podchyceni problémi z riznorodych oblasti. Z vyzkumi taktéZz vyplynulo,
Ze tento tymovy pristup minimalizuje celkové naklady na péci vzhledem ke zkraceni doby

hospitalizace (KALVACH, 2010).
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Je samoziejmosti, ze paliativni multidisciplinarni tymy ovladaji odbornou stranku
problematiky paliativni péce. Zvazuji naptiklad to, jaké ptipravky pro tlumeni bolesti
zvolit v konkrétni situaci. VSe je zvazovano zcela individudln€. Musi si byt védomi,
ze nesvadéji boj se symptomy nemoci, ale v prvé fadé pln¢ podporuji pacienta a berou
ohled na jeho prani. Hovotime-li o hospicové péci domaci, plati pro né stejné pozadavky,
ale je specifickd mj. i tim, Ze mze pokryt vice pacientd, ktefi nemusi byt jen v domaci

pé¢i, ale mohou se nachazet i v pobytovych tstavech socialni péde (SVATOSOVA, 2012).

Multioborovy tym, o kterém hovofime v kontextu domaci hospicové péce,
se sklada z poskytovani péce odborné a laické. Neodbornou zdravotnickou péci poskytuje
pfedevsim rodina pacienta, kterd je s pacientem takika nepfetrzit€ a pecuje o biologické
potieby ditéte. Odborniky v poskytovani paliativni péce jsou vzdy lékati a sestry, které
vedle obecné osetrovatelské péce poskytuji i péci specializovanou, ktera v sob& zahrnuje

sirokou $kalu specializovanych vykonti (KALVACH, 2010).

Zakladnim stavebnim kamenem v domadci péci o dité je tedy rodina, 1¢kat a sestra.
Nemusi byt vyjimkou, ze se v zakladnim tymu setkdvame napftiklad i s fyzioterapeutem,
pecovatelskou sluzbou, dobrovolnikem, osobni asistenci €1 s psychoterapeutickou
podporou. Tyto slozky jsou samoziejmé také v péci o pacienta nezastupitelné, nicméné

jejich spoluprace je Castéji feSena konziliarné, nikoliv pravidelné (KALVACH, 2010).

Elementarni je, aby kazda slozka znala své pravomoci a spravné odhadla, kdy je
tieba zapojit do procesu péce dalsi ze slozek. Samoziejmée je Zadouci, aby se jednotlivé
profese mohly alespont v jednoduché podobé zastoupit, protoze pravé flexibilita
pracovniki je jedna z vlastnosti, kterou by mél disponovat paliativni tym, nicméné, jak
uz jsme upozornili, povolat v€as plnohodnotnou profesi ke spolupraci vcas, dodava

celému procesu kvalitu a kompaktnost (KALVACH, 2010), (RICHARDS, 2004).

Dle MUDr. Svatosové (2012) je nepostradatelnou slozkou tymu duchovni, ktery

ji v dobé vydani jeji knihy ,,Vime si rady s duchovnimi potiebami nemocnych? ““, nebyl.

Jak jiz bylo feceno, jadrem paliativniho tymu je prakticky 1ékar a vSeobecna sestra
- specialistka. V této sestavé tvoii tzv. minimalni verzi multiprofesniho tymu. U obou
téchto profesi je Zadouci specializace nejen v paliativni péci, ale potfebna je taktéz

pediatricka kvalifikace. Pro paliativni péci v pediatrii plati, Ze zde nedominuje, jak jsme
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jiz uvedli, jedna profese. Roli vSeobecné sestry a lékafe povazujeme za srovnatelné
nezastupitelnou. Ulohou lékafe je stanovit 1édebny plan a poskytovat informace
o0 zdravotnim stavu rodinnym piislusnikiim. Sestra je v mezioborovém pecujicim tymu
dominantni pfi interakci s ditétem, jeho blizkymi a pfi realizaci oSetfovatelské péce

(RADBUCH, 2010), (RATIBORSKY, 2012).

Dalsimi cleny tymu jsou zejména psychologové, socidlni pracovnici,
fyzioterapeuti, dobrovolnici, odbornici na hojeni ran, lékarnici, nutriéni specialisté,
ale 1 pratelé rodiny. Samoziejmé povazujeme pii hledani idedlniho podilu jednotlivych
slozek za dilezité zohlednéni rozdili v potfebach mezi jednotlivymi kraji, zemémi
a kulturami. Pravidlem je zdruka poskytnuti paliativni péce, na kterou mé pravo kazdy
bez ohledu na odlisny kulturni ¢i narodnostni pivod (RADBUCH, 2010),
(RATIBORSKY, 2013).

1.4 PALIATIVNI PECE V PEDIATRII

Dle WHO (2015), paliativni péce o dité uzce souvisi s paliativni péci o dospélé,
ackoliv pro pediatrii, stejné jako v jinych oblastech, nalézdme tadu specifik vzhledem
k uvédoméni si, ze dit€¢ neni maly dospély. Definice paliativni péfe o dit€¢ s zivot

ohroZzujici ¢i nevylécitelnou nemoci a jeho rodinu je zakotvena v nasledujicich bodech:

= Paliativni péce o dité je celkova a aktivni péce o fyzickou, psychickou a spiritudlni
stranku nemocného a jeho rodiny

» Zalind v momenté, kdy je onemocnéni diagnostikovano a pokracuje bez ohledu
na to, zda je prave na toto onemocnéni zacilena 1écba.

= Poskytovatelé zdravotni péce jsou povinni vyhodnocovat a zmiriiovat jakékoliv
fyzicke, psychickeé ¢i socidlni stradani ditéte.

= Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni ptistup, ktery do péce
zahrnuje rodinu ditéte.

»= MuZe byt poskytovana v zafizenich terciarni péce, v nemocnicich ¢i v prostiedi
domova ditéte.

(WHO, 2015).

V ramci paliativni péce v pediatrii délime détska onemocnéni na zivot zkracujici

¢1 zivot ohrozujici. Definovat zivot zkracujici ¢i zna¢né limitujici nemoc u ditéte bychom
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mohli jako stav, kdy je brzké umrti ocekéavatelné vzhledem k prognéze daného

onemocnéni, napt. u Duchennovy svalové dystrofie (RADBRUCH, 2010), (EAPC, 2007).

Naproti tomu za zivot ohrozujici onemocnéni v pediatrii povazujeme takova
onemocnéni, u nichz je brzké umrti pravdépodobné, ackoliv neni vyloucené, ze je urcita
Sance na uzdraveni ¢i preziti do dospélosti. Do této kategorie fadime zejména
onkologicky nemocné ¢i déti piijaté po vaznych urazech na jednotky intenzivni péce

(RADBRUCH, 2010), (EAPC, 2007).

Paliativni péce se dale zvazuje u détskych pacientd, u kterych byla

N4

&i rtizna dédiéna onemocnéni (napf. mukoviscidéza) (SLAMA, 2011).

Urazy patii dlouhodob& mezi nejéast&jsi p¥i¢inu smrti u déti ve véku od 4 do 19
let, zatimco nejcastéjsi pri¢inou mortality u dospélych jsou divody kardiovaskularni. Ty
jsou v zebticku détské imrtnosti az na patém misté za malignimi tumory, vrozenymi
malformacemi ¢i deformacemi a vrazdami ¢i sebevrazdami. Piesto tvoii nadorova

onemocnéni vysoky podil détské mortality. (RADBRUCH, 2010), (RYBA, 2014).

Autofi knihy Standardy a normy hospicové a paliativni péce v Evropé€ kategorizuji

déti a dospivajici s potifebou paliativni péce do Ctyt skupin:

1. skupina — nemocni ohrozeni na Zivoté, je nasazena kurativni 1écba, kterd miize

a nemusi dosahnout uspéchu (napf. onkologické diagnoza, orgdnové selhani)

= 2. skupina — nevyhnutelnost pfedCasného tmrti vzhledem k diagnoze, napt. pfi
cystické fibroze. Nemocny prochazi dlouhymi fazemi nemoci, ve kterych je
nevyhnutelna intenzivni lécba

= 3. skupina — nemoc progreduje po mnoho let, kurativni 1é¢ba nemoznd, napft.
u svalovych dystrofii

= 4, skupina — nemoc jiZ neprogreduje, Sance na uzdraveni neexistuje, vysoka

pravdépodobnost predéasného umrti vzhledem ke komplexnosti zdravotnich

problémt, napt. pfi mozkové obrné¢ ¢i u kombinovaného postizeni pii zranéni

mozkomis$nim

(RADBRUCH, 2010).
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1.5 DETSKA PALIATIVNI PECE V EVROPE

Ptredpokladame, ze 10 déti z 10 000 ve vékové kategorii od narozeni po dovrSeni
17. roku zivota se potykd s onemocnénim, které je ohrozuje na zivoté ¢i v zavislosti
natomto onemocnéni realné hrozi zkraceni jejich zivota. Z 10000 déti tomuto
onemocnéni jedno podlehne. Na tizemi Evropy tak na zéklad¢ téchto dat existuje potteba
paliativni péce ptiblizné u 125 000 déti. V Ceské republice se Zivot ohrozujici & Zivot
omezujici nemoci ro¢n¢ vyskytuji u piiblizn€ 2 000 déti rocné. Polovina z nich narokuje
paliativni péci, z tohoto jednoho tisice rocné¢ zemie 200 déti, tedy kazdé paté dité

(RATIBORSKY, 2012), (ANON, 2014).

Skupina EAPC, ktera vznikla, aby monitorovala progres paliativni péce
v pediatrii, provadéla v tomto kontextu vyzkum. Za tcelem ziskani informaci pro svou
¢innost oslovila 53 zemi Evropy. Zpétna vazba tvotila 51 odpovédi. Vystupem vyzkumu
bylo, ze détska paliativni péce je poskytovana ve 42 zemich. Klasifikace irovné paliativni
péce v pediatrii byla roz¢lenéna dle dosavadniho stavu vyvoje této péce do Sesti skupin

(ptiloha B).

Z vyzkumu vyplyva, Ze pouze tietina evropskych stati ma skutecné rozvinutou
uroven paliativni péce, coZ napovida, Ze pfistup déti a rodi¢l k sluzbam této péce
v ostatnich zemich neni dostatecny. Vyzkum také dokézal, Ze Groven péce neovliviiuje

uroven statni ekonomiky. V ptiloze B nabizime graficka zndzornéni (ANON, 2014).
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2 HOSPICOVA PECE

Péce rodiny o nemocné dité vyzaduje mnoho sily. V jednotlivych fazich nemoci
je narocnost péce riizna. Rozdelit péci a jeji Cast prenechat zdravotnikiim je stejné dulezité
jako nezapominat na odpocinek. I proto jiz existuje fada zafizeni, ktera pomoc s péci

obstara ¢1 usnadni.

V prvni fad¢ hovoiime o hospicich, coz jsou zdravotnické instituce, které se
zaméfuji jen na péci o nevyléCitelné nemocné a jejich blizké. Je samoziejmosti,
ze pro rodinné pfislusniky a blizké jsou zde dvete otevieny bez omezeni. V soucasnosti
se na izemi CR nachazi jeden détsky hospic, jehoZ prozatimni specializace je na respitni
sluzby. Odlehcovaci sluzby se na naSem uzemi trvale rozviji a ur€eny jsou k regeneraci
pecovatell z fad rodiny. Nemocny je bud’ docasné€ ubytovan spolecné s rodicem v hospici,
nebo v piipadé starich déti na zakladé vlastniho piani samostatné (MOBILN{ HOSPIC
ONDRASEK, 2016).

Dalsi formou pomoci jsou sluzby domacich hospict, pecovatelskych, asistencnich
¢1 oSetfovatelskych sluzeb. V tomto ptipadé dochéazeji specialisté do domovii nemocnych.
Z domova ¢1 odkudkoliv, kde mame k dispozici telefon, je moZzno zkontaktovat linku

divéry, ktera by méla byt v provozu nepietrzité (SVATOSOVA, 2008).
Jedna-li se o rodinu véficich, oporou je osoba duchovniho (SVATOSOVA, 2008).

Trendem, ktery pozorujeme v poslednich letech, je vznik svépomocnych skupin
pro pecujici rodiny — laické pecovatele. Kromé svépomocnych skupin je mozno vyuzit
sluzby poradct, které délime na proaktivni a retroaktivni. Proaktivni sluzby jsou takové,
které ptimo oslovuji a nabizeji pomoc, zatimco retroaktivni je takova sluzba, kterou rodi¢
¢i jiny potiebny vyhledé a zkontaktuje sdm. Osoby, které se v téchto skupinéch realizuji,
maji obvykle zkuSenosti zpodobné Zivotni situace, byvaji vySkoleni a pracuji
pod odbornym dohledem (BOKOVA, 2011) Konkrétni organizace figurujici na nasem

uzemi zminime v podkapitole.

Hospicova péce se soustfed’uje na holistické pojeti nemocného a v prostiedi

domova ¢i hospice uspokojuje bio-psycho-socialni potteby ¢loveéka. Patet pecujicich tvoii

vvvvvv

24



nez definice péce paliativni, jelikoZ v mnoha zemich Evropy jsou tato dvé slova vniméana
synonymicky. Autofi knihy Standardy a normy hospicové a paliativni péce v Evropé
(RADBRUCH, 2010) v této publikaci uzivaji terminu paliativni péfe 1 pro péci

hospicovou, jelikoz jejich definice a filozoficka mysSlenka jsou ve shod¢.

Pro potieby této bakalaiské prace budeme tyto dva terminy rozliSovat a vymezime
paliativni péci jako typ péce poskytovany na oddéleni v rdmci nemocnic a hospicovou
péci jako typ péce, ktery nabizeji samostatna zdravotnicka zafizeni — hospice, agentury

domaci péce, apod. (RATIBORSKY, 2013).

Principem détského hospice je péfe o déti s Zivot ohrozujici ¢i limitujici
ktera slouzi jako doplnéni péce domaci. Za idedlni formu hospicové péce je v pediatrii
povazovano dochazeni pracovnikli hospice do prostfedi domova ditéte, jelikoz byt

v tomto prostfedi je pfirozenosti kazdého ditéte (RATIBORSKY, 2013).

Z4dny hospic se neobejde bez tymové prace, ve které se tmérné prolina piistup
profesiondla ale 1 ¢lovéka s veSkerou svou lidskosti. Potfeba odbornosti u c¢lovéka
pracujictho v hospici je neoddiskutovatelnd, laska klidem je také potiebnym
ptedpokladem, ale z pohledu MUDr. SvatoSové je zdkladem pro efektivni préaci s lidmi
s letalni diagnézou uvédoméni si vlastni smrtelnosti a uméni relaxovat a doplhovat

vydanou energii (SVATOSOVA, 2008).

Na rozdil od nemocnice, kde je kladen dliraz na stanoveni diagnézy a nasledné
usili o pfekonani nemoci, v hospici je kliCova maximalni tcta k Zivotu a jeho kvalité.
Mimo to, v hospici jde o doprovazeni nejen nemocného ditéte, nybrz i jeho ptibuznych,
mnohdy i v ¢ase po jeho umrti. Pro to nebyva v nemocnici prostor, ackoliv je pii trose
snahy mozno myslenky hospice praktikovat i zde. Je proto tfeba obou instituci, protoZe
jsou vzajemné nenahraditelné, ale pro efektivni vysledek péce je klicovd mezioborova

a meziinstitucionalni spoluprace (SVATOSOVA, 2008), (RATIBORSKY, 2013).

Obzvlast’ v pediatrii je dillezitda moznost kombinace péce 1izkové, tedy ustavni
spéci v prostiedi domova. Nemocnému a jeho blizkym je tfeba bezpodminecné
poskytnout pomoc na poli klinickém 1 vzdélavacim. Je Zadouci, abychom vzdy brali

v potaz v€k a schopnosti nemocného (RADBRUCH, 2010).
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Sledujeme setrvalou rostouci tendenci v poctu hospicti. S tou ale narlsta
1 moznost, Ze péce nebude kvalitou odpovidat evropskym normam. Vedle chvalyhodnych
pohnutek pro deklaraci ,,paliativni péce existuji 1 pohnutky chvalyhodné méné, jako
napiiklad snaha usettit, vydélat si i predvést, Ze i naSe zafizeni jde s dobou, avSak bez

potiebné kvality (KALVACH, 2010).

Personal by mél respektovat a pln¢ se ztotoznit s principy, které by mély byt
stavebnim kamenem veskerého snazeni o tadnou paliativni péc¢i. Tato pravidla jsou
obecné platna nejen v paliativni péci o dite, ale jsou vychozi pro celou $kélu onemocnéni,
se kterymi se pacienti potykaji. Dle MUDr. Zdeiika Kalvacha, ktery je znam i pro svou
uzkou spolupraci s organizaci Cesta domt, je nutno uvédomit si a do péce promitnout

nalezitosti, které uvadime v ptiloze C.

Kazdy détsky hospic by mél disponovat sluzbami specializované odlehcovaci
péce, symptomového managementu, pohotovosti, poradenskymi a asistenénimi sluzbami,

véetné telefonické podpory, ktera je dostupna nepretrzitd (RATIBORSKY, 2013).

2.1 HISTORIE HOSPICOVE PECE

Oblast hospicové péce o pacienta v konecné fazi nemoci doznala rozvoje diky
propagatorce paliativni mediciny a zakladatelce moderniho hospicového hnuti — Cicely
Saunders. Stala u zrodu celosvétového hospicového hnuti, stejné jako Florence
Nightingale u pocatki novodobého oSetfovatelstvi. V roce 1967 zah4jila provoz prvniho
svétového hospice - St. Christopher's hospice (Londyn — Sydenham) (MUNZAROVA,
2005), (SVATOSOVA, 2008).

Jako ortodoxni kiestanka tvrdila, Ze zakladnim kamenem hospicového hnuti bylo,
je a bude vzdy kiestanstvi a jeho hodnoty. Krom¢ dutlezitosti uspokojovani potieb
nemocného 1 rodiny zdiiraziiovala, Ze kli€ova je spoluprace interdisciplinarni. Aktualné
je na svété vice nez 3000 hospicli a za optimum je povazovano pét lazek na sto tisic

obyvatel (MUNZAROVA, 2005), (SVATOSOVA, 2008).

V Ceské republice je za prikopnici hospicového hnuti a tedy za ,.¢eskou
Saundersovou‘ povazovana Marie SvatoSova. V roce 1995 zaklada prvni hospic. Jednalo

se 0 hospic Sv. Anezky Ceské v Cerveném Kostelci. Nadéle se vénovala Sifeni myslenky

26



budovani hospicii a zaroven se samotné jejich realizaci vénovala. Jejich koncepci vnimala
jako dvé roviny, za prvni, nadfazenou, povazuje podporu jedince a za druhou odborné

zvladani nemoci a jejich symptomi (MUNZAROVA, 2005).

Obé& damy, Saunders i SvatoSova, usilovaly o Sifeni myslenky zachovani vlastni
integrity jedince. Pokud mozno, umoznit ditéti provozovat co nejvice aktivit, které
doposud provozovalo, az po poskytovani péce v misté, které je mu osobné nejblizsi.
Obzvlast u pediatrického pacienta je dilezité, aby nebyl jakkoliv vzdalen od rodiny

(MUNZAROVA, 2005).

Za zakladatelku a prikopnici détského hospicového hnuti je povaZzovana fadova
sestra Frances Dominica, ktera v Oxfordu zalozila prvni détsky hospic. Timto hospicem
byl Helen House (ptfiloha A) a otevien byl roku 1982. Myslenka zalozit toto zatizeni
vznikla na zaklad¢ jejiho pratelstvi s rodi¢i vazné nemocné divky Helen, kterd byla pod
jejim odbornym dohledem v celodenni doméaci péci. Sestra Frances Dominica vychazela
z mySlenky, Ze je v lidské pfirozenosti mit zdjem pecovat o nemocné dité v prostiedi
domova, coz je ale vycCerpavajici vzhledem k tomu, Ze rodi¢e zéaroven zajistuji péci
o ostatni ¢leny rodiny a chod domécnosti. ZkuSenosti, které nacerpala pii péci o Helen, ji
utvrdily v nazoru, ze je tieba zajistit peCujicim rodindm moznost vyuzit sluZzeb respitni
péce (ANON, 2015). Hospicova péfe zaznamenala po zalozeni Helen House znacny
rozmach a v soucasné dobé€ se na uzemi Velké Britanie nachazi vice nez 40 détskych

luzkovych hospict (KANG, 2007).

V Helen House se nachazi osm détskych pokojii. Diky nizsi kapacité je moZno
zajistit flexibilni a individualni péci. Zaroven je diky této omezené kapacité mozno
zachovat soukromi, diistojnost a pottebnou citlivost péce. Diuraz je kladen na to,

aby détem bylo umoznéno vytézit maximum z ¢asu, ktery jim zbyva (ANON, 2015).
V roce 2004 byl otevien hospic Douglas House pro mladistvé od 16 let. Prostiedi
hospice pro déti ¢i dospélé totiZ nenabizi zcela uspokojivé podminky pro uspokojeni

potteb, které mladi lidé v této vékové kategorii maji (ANON, 2015).

Budovani détskych hospicii pro détské pacienty pokracovalo po vzoru Velké

Britanie dale v Polsku a v Rusku. V soucasné dobé se na uzemi Polska nachazi sedm
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hospicovych zafizeni pro déti JURCIKOVA, 2014) Na tizemi Slovenska figuruje hospic

Plamienok, ktery je inspiraci a odbornou pomoci nové vznikajicim organizacim.

2.2 RESPITNI PECE

Respitni péci v pediatrii rozumime sluzbu, ktera prebira docasné péci nad pacienty,
jejichz rodina je znavend kazdodenni péci o n€ a k dalsi potifebné efektivni péci potiebuje

nacerpat novych sil (RADBRUCH, 2010).

Odleh¢ovaci sluzby mohou byt zprosttedkovany formou ambulantnich,
pobytovych ¢i terénnich sluzeb. Vyuzit jich tak jde i ptimo v prostiedi domova pacienta
(SLAMA, 2011). Tento typ péée je dostupny od ijna lofiského roku jiZ i na tzemi CR
a provozovatelem je mobilni hospic Ondrasek (MOBILNI HOSPIC ONDRASEK, 2016).

2.3 TYPY HOSPICOVE PECE V PEDIATRII

Rozlisujeme zpravidla péci hospicovou domaci, hospicovou stacionarni

a hospicovou ltizkovou (RATIBORSKY, 2013).

2.3.1 DOMACI HOSPICOVA PECE

Domaci péce, popiipadé homecare, je definovana jako ,nelékaiska zdravotni
péce, pirevainé oSetiovatelskd a rehabilitacni, poskytovand pacientiim v jejich vlastnim
socidalnim prostiedi na zdkladé doporuceni registrujicitho praktického Iékare,
registrujiciho lékaie pro déti a dorost nebo, p¥i propusténi 7 nemocnice, oSetiujiciho
lékare prisluSného oddéleni (nemocnicni doporuceni ma platnost maximdalné 14 dni “

(KALVACH, 2010, s. 36).

Zavadgjici a nespravny je vyraz domdci oSetfovatelska péce, protoze skala péce je
Sir8i nezZ oSetrovatelstvi. VEtsi spektrum sluzeb poskytuji tzv. agentury komplexni doméci
péce, které disponuji sluzbami pecovatelskymi, fyzioterapeutickymi ¢i naptiklad

poradenstvim nutri¢ni sestry (KALVACH, 2010).

Doméci hospicova péce je povazovana za nejvhodnéjsi. Bohuzel, ne kazda rodina
disponuje vhodnymi podminkami pro pievzeti nemocného do domaci péce. Divodia

pro neumisténi pacienta je celd Skala. V nékterych ptipadech rodinné zazemi chybi zcela,
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v jinych domov nesta¢i prostoroveé. Dalsi piekdzkou casto byva nedostupnost ADP
¢ipiipad, kdy ADP v blizkosti je, ale nedisponuje kvalifikovanymi sestrami
pro hospicovou péci. V pievzeti ditéte do péce brani i nedostatek cCasu, jelikoz
nemocnému je tfeba vénovat se dlouhodobé a intenzivné¢ (KALVACH, 2010),

(RATIBORSKY, 2013).

Pojem rodina je v tomto kontextu vniman jako zakladni socialni skupina v okoli
pacienta. Chapat tento pojem pouze ve smyslu tradi¢ni rodiny by bylo zavadéjici, ackoliv
je tato v paliativni péci o dité nejcastéjsi. Hovorime-li o péci rodinnych ptislusniki, jedna
se o péci laickou, tzv. ,laickou péci rodiny* ¢i o home help. Pro pacienta je jeji podil

klidovy (KALVACH, 2010).

Aby péce probihala na co nejvyssi mozné urovni, zasadni je ptiprava a proskoleni
rodinnych prislusniki, kteti se mohou spolehnout a kdykoliv obratit na podporu ostatnich
slozek paliativniho tymu. V paliativni péci o dité plati, Ze je to praveé rodina, kdo
organizuje pacientovy denni aktivity, zejména jedna-li se o0 doméci hospicovou péci, tam
je pacientiiv volny Cas na rodinu odkazan zcela a je proto velmi dulezité, aby rodina
kromé& z&dymu o péci, peCovat a pomoci také umeéla. Jiz zminény MUDr. Kalvach
pojmenoval tyto dvé roviny, jejichz souhra je ptedpokladem pro odpovidajici a vice nez
uspokojivou péci. Rovinu, kdy rodina mé opravdovy zdjem pomoci vnima jako mravni

zavazek (KALVACH, 2010).

Skutecné a efektivné pomoci je schopnost zavisla na tom, je-li rodina pfipravena
po strance biopsychosocialni (odpovidajici bytové podminky, psychicky stav, uspokojiva
vztahova ¢i financni situace apod. Ani zde tedy neplati, ze staci chtit. Chtit (pecovat)
amoci (skutecné¢ a plnohodnotné pecovat) zde musi tvofit symbioticky vztah. Bez
vlastniho a nevynuceného pfani rodiny pievzit do své domdaci péce nemocného je
nasazeni rodiny pro péci nedostatecné a samotnému ditéti tak miizeme naopak ptiliSnym
naléhanim na rodice ¢i jinou autoritu uSkodit. Je mozno se naopak setkat i s jevem, kdy
je rodina od domaéci péce vyslovné odrazovéna z diivodii nedostate¢né informovanosti

o moznostech mobilnich hospicii ze strany personalu nemocnice (KALVACH, 2010).

Efektivni a spravné provedend péce v prostiedi domova vyzaduje, aby z nasi
strany bylo rodindm poskytnuto nasledujici:

* pomicky pro osetfovani v domacnosti
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» supervizi domdci péce (neboli dohled na troven péce, kterou zaru¢ime srozumitelnou
edukaci, demonstracemi tkont ¢i instruktazi)

= yjisténi, ze v pripade naléhavé situace se dostavi rychld pomoc a rodina tak v zddném
piipadé neziistane se svym nemocnym sama a bezradna, coz je mimochodem jeden
z hlavnich diivodd, pro¢ se rodiny zdrahaji prevzit své nemocné do domaci péce

» yjisténi, ze ukaze-li se v pribéhu procesu domaci péce ze strany rodiny neschopnost
z jakychkoliv diivodl péci zvladat, pfijme se pacient na lizko do odpovidajici
instituce, kterou je v idedlnim ptipad¢ détsky hospic

» empaticky pfistup pii rozhovorech o tabuizovaném tématu smrti uvnitt rodiny, pii
kterych se naopak pokousime o detabuizovani

* uvédoméni rodiny, Ze existuje moznost odlehCovacich ¢i respitnich sluzeb, stejné jako
podpora ze strany psychoterapeuta, fyzioterapeuta ¢i dalSich slozek, o kterych jsme
jiz hovotili. Neni mozno plnohodnotné pomoci, kdyz se sami potykame s vétSimi
problémy z jakékoliv sféry naSich zivotl. Stejn€ jako v letadle prvné nasadime
dychaci masku s kyslikem sobé a az poté pomizeme ditéti, i v tomto ptfipadé musi
¢len rodiny pec€ovat o sebe a své potieby, aby mohl peCovat odpovidajicim zpiisobem
o ptibuzného

(KALVACH, 2010).

2.3.2 STACIONARNI HOSPICOVA PECE

Tento typ péce poskytuje denni pobyty. Pacient ve stacionéti od rana do odpoledne.
Na vecer a noc si jej odvazi blizci domu. V naSich podminkach slouzi zejména
k monitoraci bolesti ¢i podavani paliativni 1é¢by (aplikace chemoterapie). Ve chvilich,
kdy jiZ neni denni dochézeni nutné a odezni bolest, zistdva pacient opét v doméci péci.
Vyjimkou ale také neni navstéva stacionaie z divodu psychiatrického, kdy pacient jinak
zustava pres den osamély nebo naopak z divodu azylového, kdy maji pacient i1 rodina
prostor pro odpoc¢inek a zménu denniho reZimu. Pacient zméni prostiedi a rodina ma

prostor pro nabrani novych sil (RADBRUCH, 2010), (RATIBORSKY, 2013).

2.3.3 LUZKOVA HOSPICOVA PECE

Tato sluzba nabizi své sluzby pacientim, ktefi je mohou vyuZzivat kratkodobé,
opakovang, dle vlastniho uvaZeni a pocitu. Podminky pobytu jsou zcela individudlni,
pacient si napt. navstévy dohodne sam se svou rodinou. Pro hospice plati, ze navstévy

v nich jsou mozné 24 hodin denné, jelikoZ jsou brany jako terapeutické a pacientovi

30



irodiné prospé$né. Rezim v lizkovém hospici se od nemocni¢niho lisi. Lékaiské
a sesterské vizity jsou samoziejmosti, ale nestane se, Ze by pacienta n€kdo brzy rano budil
méienim teploty. Denni rezim je zkratka pln€ v rezii pacienta, jelikoZ hospic mé byt
na pomyslné ose blize k domovu nez k nemocnici. Tato forma péce se voli v situacich,
kdy neni ze zdravotnich ¢i jinych divodi (napf. vzdalenost od mista bydliste) realné

navstivit stacionat (SVATOSOVA, 2008), (RATIBORSKY, 2013).

Pacienti jsou sem také ptijimani v prubéhu posledni faze nemoci. Hospitalizace
v nemocni¢nim zafizeni nemusi byt tfeba, ale péce domaci ¢i stacionarni neni dostacujici.
Cilem ltzkové péce je byt oporou ditéti i rodiné a snazit se o co nejvyssi kvalitu jejich
zivotl. Doporuceni Evropské asociace pro paliativni péci uvadi, Ze idedlni pocet
vSeobecnych sester na 1iZko odpovida jedné sestie, je tomu tedy stejné jako u JPP,

o kterych jsme hovotili v pfedchozi kapitole (RADBRUCH, 2010).

2.4 POSKYTOVATELE DETSKE HOSPICOVE PECE V CR

Na uzemi CR figuruje v souasnosti velmi omezeny pocet zafizeni poskytujici
specializovanou paliativni péci pro pediatrické pacienty. Domaci détskou paliativni péci
poskytuji pouze Mobilni hospic Ondrasek a Nada¢ni fond Krtek. O vybudovani prvniho
luzkového hospice v nasi zemi se zaslouzil nada¢ni fond Kli¢ek. Tento fond letos, 4. fijna,

oslavi 25 let svého piisobeni na poli détské hospicové péce (ANON, 2014).

2.4.1 MOBILNI HOSPIC ONDRASEK

Tato obecné prospésna spolecnost poskytuje zdravotni i psychickou podporu
termindlné nemocnym détem a jejich rodindm v prostfedi jejich domovi. Hospic
OndraSek spolupracuje s Klinikou détské onkologie FN v Brné€ a s oddélenim détské
hematologie a hematoonkologie v Ostravé. PeCuji o déti s potiebou trvalé¢ i docasné
intenzivni péce jiz od roku 2004. Diraz je kladen na terapii bolesti a tlumeni ostatnich
ptiznak, které provazi terminalni stadium. Sluzeb mobilniho hospice Ize ale vyuzit nejen
v terminalni fazi nemoci. Ondrasek se snazi byt oporou béhem celé 16¢by (MOBILNI

HOSPIC ONDRASEK, 2016).

V soucasnosti dochazi k zahdjeni provozu prvniho détského hospicového
stacionafe v Ostrave, jehoz provozovatelem je praveé mobilni hospic Ondrasek. Stacionar
poskytne tfi lizka, ktera budou k dispozici od osmi hodin rdno do ¢tvrté hodiny odpoledni.

Predpoklada se, Ze jich budou narazové vyuzivat rodiny, které jiz s mobilnim hospicem
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spolupracuji. Ro¢né je détskych klientli spolupracujicich s OndraSkem ptiblizné 15

(KOCHOVA, 2015), (MOBILNI HOSPIC ONDRASEK, 2016).

2.4.2 NADACNI FOND KRTEK

Nadacni fond Krtek ptisobi na Klinice détské onkologie FN Brno jiz od roku 1999.
Zajistuje materidlni  vybavenost pracovist této kliniky, vzdélavani 1ékait
a zdravotnického personalu, organizuje sbirky na podporu vyzkumu. Dle aktudalni situace
a potteby organizuje projekty cilené na pomoc konkrétnim jednotlivetim a jejich rodinam.
Za hlavni cil povazuje maximalni snahu o zpfijemnéni hospitalizace détem, stejné jako
péci o né a naslednou podporu pii vyrovnavani se s nasledky 1é¢by (NADACNI FOND
KRTEK, 2016).

2.4.3 NADACNI FOND KLiCEK

Nadace si klade mj. za cil provozovat a dale budovat prvni détsky hospic v CR,
ktery nalezneme v Malejovicich u Uhlifskych Janovic (okres Kutnd Hora). Hospic
vznikal v prostorach byvalé Skoly, stile se pracuje na tom, aby zde byla kromé kaple,
knihovny, télocviény, herny, vytvarné dilny, hudebni dilny, spolecenské mistnosti s krbem,
spolecné kuchyné, také oSetfovatelskd jednotka. Objekt v soucasné chvili nabizi
nemocnym a jejich rodindm pouze respitni sluzby s prozatimni kapacitou 5 rodin. Hospic
a jeho prostory slouZzi také k setkavani laikti, zdravotniki, studenti ¢i jinym lidem zvenci.
Sdruzovat by je zde mél zjem o problematiku détské hospicové péée (NADACNI FOND
KLICEK, 2016).

2.4.4 CESTA DOMU

Od konce roku 2013 se na paliativni pé€i v pediatrii zacind mj. profilovat i prazsky
hospic Cesta domti. V prosinci 2013 byl evidovan prvni pediatricky pacient. Jak jsme jiz
uvedli v ivodu této prace, v korespondenci (kvéten 2015) vedouci sluzeb této organizace
uvadi, Ze péce o détské klienty je na samém pocatku. I tak je organizace v souc¢asné dobé

schopna pecovat jiz o dva détské pacienty (CESTA DOMU, 2016).
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3 VSEOBECNA SESTRA V PALIATIVNI PECI O DITE

V roce 1918 byly zalozeny prvni détské nemocnice, s ¢imz jdou ruku v ruce
1 pocatky vzdelavani pediatrickych sester. Prvni Skola vzdé€lavajici ryze détské sestry
vznikla roku 1922 v Kr¢i a az do roku 1945 byla jedinou Skolou tohoto formétu na naSem
uzemi. O tfi roky pozdéji byly vSechny doposud vzniklé Skoly transformovany na stfedni
odborné a studium zde trvalo 4 roky. Dalsi zménou vzd€lavani détskych sester bylo v roce
1995 zruSeni tohoto cCtyfletého studia, v¢etné jeho dalsi dvouleté nastavby. Nahradil ho
o rok pozd¢ji model ve formé tii roky trvajici pomaturitni program Diplomovana détska
sestra. Zatim poslednim milnikem byl rok 2006, kdy dle nové¢ legislativy je mozno ziskat
odbornost formou specializace ve zvlastnim vzdelavacim programu, nastavbové studium

bylo zruseno (SEDLAROVA, 2008).

Za zakladni ukol sestry povazujme v této problematice ,,humanizaci® 1€kafstvi,
protoze bez potiebné lidskosti neni mozné aktivné a plnohodnotné uspokojovat potieby
détskych pacientll a jejich rodin. Do oSetfovatelského procesu se snazime co nejvice

zaintegrovat rodinu (MUNZAROVA, 2005), (HERMANOVA, 2012).

Paliativni oSetfovatelska péce je pestra, rozmanita, avSak vzajemné propojena. Je
dilezité, aby sestry v tomto oboru prochézely vycviky a Skolenimi stejné jako sestry na
jinych oddélenich. Zéiklady paliativniho oSetfovatelstvi by mély byt zahrnuty
v postgradualnich i pregradualnich programech (MUNZAROVA, 2005).

Hovotime zde zejména o psychické podpofe nemocného a jeho blizkych
ve smyslu podpory, Gtéchy a nadéje na kvalitni Zivot. Dal§im tkolem sester je zajiSténi
biologickych potfeb pacienta (hygiena), coz se prolind s naplni prace pecovatele.
Pfi vlastnim oSetfovatelském procesu a jeho fazich navazujeme na Iékaie, dochazi
k plnéni jejich ordinaci. Na vysledné péci se podilime také tim, Ze predchazime vzniku

proleZenin, padii, alergii apod (KALVACH, 2010), (HERMANOVA, 2012).

3.1 POTREBY DITETE V PALIATIVNI PECI

U ditéte, podobné jako u dospélého, je tfeba zajistit uspokojeni zakladnich potieb.
Esencidlni je zajisténi energeticky bohaté vyzivy, dopomoci pfi vyprazdiovani a Iékafem

piredepsané tlumeni bolesti. Dulezitd je také prevence vzniku prolezenin. Soucasti
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osetfovatelského procesu je vytvotreni psychosocialniho zdzemi pro dité a jeho rodinu
a zajisténi mobiliza¢nich aktivit, vzhledem k véku ditéte (napt. aktivity s dobrovolnikem,
zdravotnim klaunem, vytvarné dilny apod.). Maji-li rodi¢e iniciativu a ptani pecovat
o dit¢ v jiném zazemi nez v nemocnic¢nim (vlastni domov, hospic), je tfeba zvazit, zda
na vybraném mist¢ dojde kuplnému uspokojeni téchto zdkladnich potieb

(RATIBORSKY, 2012), (KANG, 2007).

Paliativni péce v pediatrii ma tfi pilite. Prvni, nejdilezitéjsi, je komunikace. Ta je
zakladnim stavebnim kamenem dobré péce. Porozuméni, jak nemoc postupuje, empatie

a nase vrozené schopnosti jsou zakladni pro spolupréci s rodinou ditéte (KANG, 2007).

Za druhé, psychosocidlni aspekty, na které musime myslet nejen v souvislosti
s pacientem, nybrz i s jeho rodinou, ale i nami, jakozto tymem zdravotniki (KANG,

2007).

Ttetim aspektem, ktery se nejsndze realizuje do klinické praxe, je péce o konkrétni
potieby ditéte a tltumeni nejcastéjSich symptomi (bolest, dusnost, deprese, neklid, uzkost,

gastrointestinalni potize (podkapitola 3.2) (KANG, 2007), (SLAMA, 2011).

V jiz citované knize Pediactric clinics of North America nalézdme kromé vyctu
toho, co se od nas, zdravotnikii, o¢ekava v paliativni pé¢i o dospélého, také specifika

potieb détské paliativni péce. Toto spektrum je zde shrnuto nasledovné do tii bodu:

= Aktivni feSeni problému se kterym se dité ¢i jeho rodina vypotadavaji a rozhodovani
pti identifikaci jejich popisu. Timto mame na mysli vytyceni cili, ke kterym budeme
sméfovat nasi péci a zvazovani pro a proti moznosti, které se nam pro 1é€bu nabizeji.

* Provadéni intervenci, kterymi usilujeme o zlepSeni kvality Zivota a minimalizaci
utrpeni pacienta, rodiny, ale i zdravotnického tymu. Zaméfujeme se na uspokojeni
bio-psycho-socialnich potieb zicastnénych.

= Efektivni management péce s cilem poskytnout kvalitni péc¢i v prostiedi doméacim
¢i nemocni¢nim, poptipadé spravna koordinace obou typii péce, dle ptani a moznosti
pacienta a jeho blizkych
(KANG, 2007)
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Jako vSeobecné sestry jsme do jisté miry zodpovédné za hladky pribeh odbornych
vykont, které provadime ve spolupraci s ditétem (napf. odbéry). Hladkému pribéhu
muzeme napomoci mj. tak, ze si pfed pozvanim ditéte na vySetfovnu fadné
zkompletujeme pomitcky, které pro vykon potfebujeme. Pokud je to mozné,
nenechavame dité¢ na vykon dlouze ¢ekat a pfi vykonu nechdvame ditéti moznost volby
kdykoliv je to mozné (napf. pti vyberu naplasti, ruky pro odbér krve, aj.). Pokud nam to
¢as umozni, veSkerou spolupraci s dit¢tem doprovazime hrou s ohledem na vék

(SEDLAROVA, 2008).

Hra v nemocnici neni détem dle vyzkumi pfirozend, a méla by tak byt doménou
hernich specialistll, jelikoz o jeji dilezitosti pti hospitalizaci neni pochyb. VSeobecna
sestra si je vSak védoma, Ze zapoji-li herni prvky do péce, mize ptispét k efektivité

edukace & pii odbouravani stresu z uréitych vykontt (SEDLAROVA, 2008).

3.2 NEJCASTEJSI OSETROVATELSKE PROBLEMY

Dle autori publikace Paliativni medicina pro praxi se v pediatrii nejcastéji
potykame s nésledujicimi symptomy. Podstatnou cast téchto symptomu popisuji i dalsi

autofi ve svych publikacich.

= Bolest

Pfi managementu bolesti je tieba dbat na empaticky pfistup k ditéti, jelikoz pouze
trpelivost a vstiicnost nam umozni odhalit jeji plivod. Pi1 hodnoceni bolesti zohlediiujeme
objektivni 1 subjektivni ukazatele bolesti. Mezi objektivni fadime tepovou ¢i dechovou
frekvenci, k subjektivnim ukazatelim patii zejména hodnotici skaly bolesti. V pediatrii
pouzivame tii typy stupnic pro hodnoceni intenzity a lokace bolesti. Prvnim typem je
Skala, kde dité¢ ukaze lokaci bolesti na obrazku postavy. Dalsi Skéla slouzi k zhodnoceni
intenzity bolesti za pomoci oblicejii s riiznymi vyrazy. Tteti stupnice je vhodna k pouziti
pfi kooperaci se star§imi détmi a jedna se o slovni $kalu bolesti, kdy dit¢ hodnoti intenzitu
pomoci stupnice od 0 — 4. Tyto $kaly jsou k nahlédnuti v piiloze H (SLAMA, 2011),
(SEDLAROVA, 2008), (GOLDMAN, 1998).

* DuSnost
K pfic¢inam vzniku dusnosti u déti fadime mj. anémii, bolest, plicni tumory a metastazy,
vrozené srde¢ni vady, ale 1 psychické ptiCiny, napt. strach. V pfipad¢ dusnosti dbame

nato, aby dité¢ zaujalo polohu vsedé€, zajiStujeme chladnéj$i vzduch v mistnosti
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a pokusime se dit¢ rozptylit hrou. Je-li naordinovdna oxygenoterapie, vyuziva se
zvlhéeného kysliku, abychom piedchazeli pocitim sucha v tstech. Ma-li dité strach

z obliejové masky, vyuzijeme nosnich bryli (SLAMA, 2011), (SEDLAROVA, 2008).

= KaSel
metastazy do plic ¢i srdecni selhdvani. Mezi sesterské vykony v tomto ptipadé€ patii zvysit
polohu horni ¢asti téla ditéte. Dale pak Setrné odsavani, popi. inhalace kysliku jako

v ptipadé dusnosti (SLAMA, 2011).

* Anorexie
Anorexie je pro termindln€é nemocné typickd. Za osobni selhani povazuji ubytek
na hmotnosti ditéte rodice, jelikoz pfijem potravy je pro n¢ asociovan s Sanci
bolestiva mista v ustni dutin€ (napft. zuby s kazy), nevolnost, zdcpu ¢i nauzeu a zvraceni.
Vseobecné sestry mohou zprostiedkovat pfes nutri¢ni sestru pacientova oblibend jidla,
po dohodé s 1ékafem je mozné nabidnout ditéti energeticky bohaté dopliky stravy. Dale
je vhodné podavat jidla po menSich porcich. Nutno je také zvazit, zda neni vhodné&jsi dieta
s mletou stravou, jelikoz pfi konzumaci je nutné vynalozit mens$i namahu (SLAMA,

2011).

* Nevolnost a zvraceni
Pfi¢inou byvaji mj. obstrukce zaludku ¢i stfev, zacpa, kasel, bolest, ale i léky ¢i strach.
SnaZzime se nejprve o odstranéni samotné pfic¢iny. Neni-li to moZné, zamé&ii se lékar
na symptomatickou 1é¢bu (napt. podani antipsychotik pii neklidu a uzkosti) (SLAMA,
2011), (GOLDMAN, 1998).

= Ziacpa
Casté piic¢iny vzniku zacpy jsou nedostateény piijem tekutin a stravy &i dal$i metabolické
poruchy. Resenim je vzdy zaméfeni na p¥i¢inu vzniku, tedy napf. disledna hydratace

a piijem vhodné potravy bohaté na vlakninu (SLAMA, 2011).

= Retence moci

Pii bolestech ¢i projevech neklidu je brana v tivahu retence moci, kterda mize byt

wrwe
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jemné masirovani bfisSni stény ¢i teplou koupel. ReSenim muze byt i zavedeni PMK.
V tvahu je tieba brat riziko vzniku infekce a to nejen v souvislosti s invazivnimi vstupy.

wrwe

tfeba bezvyhradné dbat na asepticky piistup (SLAMA, 2011), (SEDLAROVA, 2008).

= Agitace, neklid
V situaci, kdy je pacient podrazdény ¢i neklidny se na prvnim misté snazime odhalit
strach a dale okolni vlivy (napf. intenzita svétla v mistnosti). Dbame na empaticky ptistup

a co nejklidngjsi priibéh intervence (SLAMA, 2011).

3.3 SESTRA V DOMACI HOSPICOVE PECI O DITE

Vseobecna sestra v hospicové péci o dité nejprve spolecné s 1ékafem ohodnoti
z 1€karskych zprav ditéte, dal§i zjistime rozhovorem s rodi¢i ¢i jinymi pecovateli.
Ve sbéru informaci se snazime spolupracovat i s ditétem, jak jen ndm to bude umoznéno.
Na zaklad¢ ziskanych podkladi miizeme urcit aktudlni ¢i potencionélni oSetiovatelské

problémy (SEDLAROVA, 2008).

Ve fazi planovani oSetfovatelské péce definujeme postupy, kterymi se budeme
snazit o prevenci vzniku zdravotnich potizi ditéte, €1, jsou-li jiZ tyto problémy aktualni,
stanovime postupy, jak je odstranime. Na zaklad¢ rozhovoru s rodici a ditétem stanovime
priority oSetfovatelské péce a pravidelné ji zaznamenavame. Respektujeme individualitu

ditéte (SEDLAROVA, 2008).

Jako jeden z ,,0koli* sestry by bylo mozno vnimat humanizaci Iékafstvi, coz
muzeme brat jako jedno z nejzasadnéjSich poslani sestry v paliativni péci. V ramci
multidisciplinarniho tymu komunikujeme nejen s Iékafi a dal$imi sestrami, nybrz dle

potieby zkontaktujeme ostatni slozky tymu, napft. socialni pracovnici.

Sestra v kontextu domdci paliativni péce tvofi, jak jsme jiz uvedli vySe,
nezastupitelnou slozku. Nemtze byt vSak pln€ autonomni a vzdy je nutno, aby se
na sledovani stavu pacienta podilel 1¢kat. At uz se jedna o poskytovani oSetfovatelskych
sluzeb v ramci ADP ¢i jiného pobytového zatizeni, jako napiiklad socialni tstav. Toto

zdaraziiuje v nékolikrat citované knize MUDr. Zdenék Kalvach, ktery dale akcentuje,
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zev dneSni dobé skute¢né neni mozné pohlizet na oSetfovatelskou péci jako
plnohodnotnou a jedinou potfebnou v paliativni péci jak tomu bylo v minulosti

(KALVACH, 2010).

Pokud bylo vyse feceno, ze je smrt v sou¢asné dobé na naSem tizemi vnimana jako
tabu, smrt ditéte je potom brana nejen jako tabuizované téma, ale zaroven jako nejhorsi
situace, do které se miizeme dostat nejen jako rodice a blizci. Tradi¢ni model vyrovnavani
se smrti podle Kiibler-Ross (pfiloha E), ktera popisuje stadia (Sok, popteni, hnév,
smlouvani, deprese, smifeni), kterymi pacient prochazi po zjisténi zasadni negativni

informace je v pediatrii neaplikovatelny (RADBRUCH, 2010).

Povazujeme-li za dité osobu ve vyvojové fazi od novorozence po adolescenta, pak
neni mozné predpokladat, ze osoba této vékove kategorie, je schopna uvédomit si dopady
této situace na vlastni zivot. Dité sviij zdravotni stav vyciti z komunikace s nim. Stejné
tak je schopno odvodit, co ho cekd na zdklad¢ srovnavani s ostatnimi s nim

hospitalizovanymi a jejich zdravotnim vyvojem (RADBRUCH, 2010).

Vztah s pacientem a jeho rodinou by mél byt pfedev§im formou kooperace.
Pacient i rodina se bezvyhradné podileji na vysledku a efektu péce. Za skute¢né esencialni
pfedpoklad kvalitni péCe je povazovana schopnost efektivni komunikace. Neméame
na mysli pouze interakci mezi nami, zdravotniky a pacientem a jeho rodici nybrz i v ramci
komunikace s dal§imi ¢leny multidisciplinarniho tymu. Dovednost komunikace je moZno

rozvijet na kurzech a v ramci dal$iho vzdélavani (RADBRUCH, 2010).

3.4 OSETROVATELSKY PROCES V PEDIATRII

Osetfovatelsky proces v pediatrii tvofi posuzovéni, planovani, realizace
a hodnoceni. Informace o ditéti a jeho stavu ziskdvame s ohledem na jeho vék od pacienta
samotného s doplnénim ¢i v plném zastoupeni rodi¢e ¢i jiného porucnika. Jelikoz
pracujeme v multioborovém tymu, komplexni informace ziskavame od odbornika, ktefi
se s nami na péci podili (fyzioterapeuti, socidlni pracovnice, psychologové, apod.)

(SEDLAROVA, 2008).

DalS§im zdrojem informaci pro nas jsou piekladové zpravy a jiné zdravotni

zdznamy. Zdrojem objektivnich informaci jsou pro nas vysledky vyseteni (napf. nutri¢ni
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skore a BMI)spolecné s percentilovymi grafy, standardy ¢i Skalami pro hodnoceni stavu

(SEDLAROVA, 2008).

Udaje je tieba soustavnd shromazdovat a aktualizovat. Zakladem je pozorovani,
kdy chovani ditéte mize upozornit na bolest, duSnost, apod. Sledujeme klinické piiznaky,
napft. bledost. Interakci a cilenym rozhovorem s pacientem a jeho rodic¢i hodnotime vyvoj
stavu, edukujeme a podporujeme ve spolupraci na péci. Fyzikalni vysetieni mize odhalit
naptiklad skutecnost, ze je dité tyrano. Proto je dilezité veskeré hematomy a jiné poruchy
integrity kize zdokumentovat. Posouzeni usti ve stanoveni oSetfovatelskych diagnéz,
vymezime aktualni a potenciondlni rizika. V dal$i fazi pldnovani uré¢ime priority a cile.

Béhem tohoto kroku vyuZivame hodnotici §kaly (ptiloha H) (SEDLAROVA, 2008).

V dalsi fazi realizace zainame uvadét do praxe kroky, které byly v pfedchozim

kroku naplanovény. Intervence délime nasledovné:
» zavislé — fizeny ptfesnou ordinaci l1ékate
* nezavislé — aktivity stanovené sestrou
* vzdjemné — vychazejici z kooperace multidisciplindrniho tymu

(SEDLAROVA, 2008).

V zavérecné fazi hodnoceni rozhodneme, bylo-li dosazeno vytyceného cile.
Na zékladé tohoto zhodnoceni v intervencich mizeme nadale pokracovat, ale je mozno

je pozménit &i zcela ukongit (SEDLAROVA, 2008).

Ve vedeni dokumentace dbame na ptehlednost. V pediatrii zohledilujeme fazi
vyvoje, ve které se nachdzi. Do urcitého veéku ditéte napiiklad nevnimdme jako
oSetrovatelsky problém poruchu sobéstacnosti v piipad€, Ze si dit€¢ samo neobstard
hygienu. Soucasti oSetfovatelské dokumentace je vedle oSetiovatelské anamnézy denni
zaznam nasi péce, oSetfovatelska prekladova zprava a dalsi zdznamy — monitoring bolesti,
sledovani ptijmu a vydeje tekutin, zaznamy o provedenych edukacich, aj. (SEDLAROVA,
2008).
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4 DITE A VNIMANI SMRTI

Uvedli jsme, ze téma smrti je v soucasnosti tabuizovano. A tabuizuji-li toto téma
dospéli, pak pfed détmi jsou neprobirana stejn¢ tak. PfemysSleni o smrti je détem
rozmlouvdno za uUcCelem zbaveni ho téchto negativnich a pochmurnych myslenek.
Zaroven prekazku k rozhovoru s ditétem o vlastni smrtelnosti tvoii fakt, Ze rodic si klade
podobnou otazku sam a nema vlastni stanovisko, které by mohl ditéti predat. Obava
ze smrti je brana jako vitbec prvopocatecni uzkost v Zivot¢ jedince, se kterou se musi zacit

vyrovnavat hned zpoc¢atku (EVANS, DAVISON, 2014).

Do naSich Zivotl myslenky lidské smrtelnosti pfichdzeji ve vinach. Jak je uvedeno
v knize Psychosocidlni aspekty paliativni péce, dité si dle I. Yaloma v§ima smrtelnosti
v souvislosti s imrtim prarodict ¢i domacich mazlickl, poptipad¢€ navstévami hibitovi,
apod. Od piiblizné¢ devatého do dvanactého roku svého zivota dit€ o smrti premyslet

prestava. Na tyto myslenky ptichazi opét v obdobi puberty (KUPKA, 2014).

Po obdobi adolescence myslenky tykajici se lidské smrtelnosti ustupuji do pozadi.

Do poptedi se naproti tomu dostava budovani kariéry a vlastni rodiny (KUPKA, 2014).

O par desitek let pozdéji, tedy v obdobi sttedniho véku, se dostavame do faze, kdy
jsme na nejvysSim vrcholu naSich profesnich Zivotl, nase déti odchéazeji z domova
a osamostatiiuji se. Myslenky na smrt se od tohoto bodu jiz nikdy zcela nevytrati. Smrt

a jeji neprozkoumatelnost mize vést u ditéte az k poruse spanku (KUPKA, 2014).

Détské povédomi o smrti pfichdzi ruku v ruce s jeho vyvojem abstraktniho
mysleni a dosavadni akumulaci zkuSenosti tykajicich se smrti v jeho okoli. Dle studii
na toto téma, kterymi se zabyvala nejprve Maria Nagy a pozdé¢ji 1 Sandor Brent a Mark

Speece, prochazi détské porozumeéni smrti n€kolika fazemi (KUPKA, 2014).

Zatimco M. Nagy tvrdi, Ze dit¢ projde tfemi fazemi porozuméni, ndzor dvojice
Speece a Brent se 1isi. V zékladni fazi si, dle Nagy, dité predstavuje smrt jak delsi spanek,

v zadném piipad¢ nikoliv jako definitivni konec (KUPKA, 2014).

Ve druhé fazi dochazi k personifikaci pojmu smrt. Pievtéluje se do podoby smrtky,

kostlivce, ducha ¢i andéla smrti. Je ztotoznéna s mrtvolou. Neni zde abstraktnim pojmem.
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Dité akceptuje fakt, Ze smrt je redlny a definitivni konec, ale zaroven ji vnima jako osobu
¢i skute¢nost, se kterou nema co docinéni a které se dd vyhnout ¢i predejit. V détskych
oCich zemfou ti, které smrt polapi a naopak ti, ktefi pfed ni uteCou, nezemiou nikdy.
V konec¢né fazi dit€ vnima smrt nejen jako definitivni konec, ale zaroven také jako akt,

ktery se tyka nas vSech (KUPKA, 2014).

Naproti tomu, vystupem vyzkumu S. Brenta a M. Speece je soubor péti
komponent, ke kterému se béhem vyvoje dité dopracuje. Tim se ztotozni s predstavou

smrti, jakou mame my, dospéli lidé. Témito 5 komponenty jsou:

* Univerzalnost — uvédoméni, Ze vSechny Zivé bytosti jednoho dne zemfou, mé
vlastni j& bez vyjimky, ¢as smrti se nedd predpoveédét, protoze plati, ze kazdy mize
zemfit kdykoliv

» Nevratnost — bytost, kterd zemie, neni mozné ozivit, neexistuje zadny zpusob
tzv. Zivé vody

* Nefunkénost — dité chape, Ze mrtvé télo nejevi jakékoliv zndmky Zivota (zastava
srde¢niho ob&hu, dychani, mysleni, neschopnost pohybu)

» Pri¢innost — chapani situaci ¢i stavi, které vedou ke smrti ¢i ji pfimo zptisobuji.

* Posmrtnost — nazory na to, co nastane po smrti

(KUPKA, 2014).

4.1 ONTOGENEZE UVEDOMOVANI SMRTI PRI POZNAVANI
SVETA I VLASTNIHO JA

Osvojeni si péti atributil probiha po celou dobu dospivani. Shrnuti pfedstav o smrti
ve vymezenych vékovych kategoriich ditéte povazujeme za dilezité pro praxi vzhledem
k tomu, Ze ndm piiblizi sveét détského pacienta, coz nam napomize veitit se do jeho bolesti
a trépeni v urcitych vyvojovych fazich. Dle Vym¢étala, se kterym ztotoziuji 1 autofi knihy
Eticky aspekt komunikace v pediatrii a v kontaktu s umiranim a smrti — jeho reflexe

v umélecké literature (VITON, 2014), dité ve véku:

* 1-3 roky — nad smrti nepfemysli, neuvédomuje si vlastni individualitu a tim padem
ani existenci/neexistenci. Castym jevem zde byvaji projevy tzv. separaéni uzkosti,
v tomto obdobi se rodi strach ze tmy, z duchd, z Certti a dalSich, prevazné smyslenych
osob. Dité si vyslovné zada piitomnost osoby, protoze to, co se vzdali, prestava

existovat. To, Ze se pfedméty i osoby mohou opét objevit, zacind chapat zanedlouho,
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avsak pocity osamélosti a strachu, které u néj nepfitomnost blizkého ¢loveka, zprvu
nejéastéji matky, povazuje za nezadouci. Uzkost, kterou dité ve chvilich samoty
proziva, stavi zéklad pro pozd&j$i uchopeni terminu smrti (VITON, 2014),
(BOKOVA, 2011), (SEDLAROVA, 2008).

3-6 let — rozliSuje mezi zivym a mrtvym, jak jiz bylo feceno vyse, lidskd smrt byva
vnimana jako dlouhy spanek, za coz jsou do jist¢ miry odpovédni rodice (babicka
,susnula®, ,odcestovala®, ...), zatimco smrt zvifete je pouhd strnulost, nemoznost
pohybu. Stdle pozorujeme separacni uzkost. Dit¢ mize pochopit vyznam slova,
nedokaze si ho viak zafadit do kontextu (VITON, 2014), (BOKOVA, 2011),
(SEDLAROVA, 2008).

,,Ja vim, ze babicka umrela, ale pro¢ mi neprisla dat dobrou noc? “

(KUPKA, 2014, s. 84).

6-12 let — chape, ze smrti dojde k definitivhimu opusténi svéta. Klicova je v tomto
véku vlastni zkuSenost s imrtim osoby ve svém okoli, strach ze smrti jako konce
fungovani naseho téla. Dit¢ mize mit az panickou hrizu ze strasidel, kterd smrt
predstavuji napt. v pohadkach, ale mySlenkou vlastni smrtelnosti se nezabyvaji. Plati,
zZe ani letaln€ nemocné déti nejsou ztotoZznéné s moznosti, Ze by mohly odejit z tohoto
sveéta. Uvédomuji si, Ze smrt je konec, ze dojde k Uplné zéstavé Zivotnich funkci,
ale neuvédomuji si, Ze se jich smrt také tyka (VITON, 2014), (BOKOVA, 2011),
(SEDLAROVA, 2008).

12 let (pocatky dospivani) - dospélosti — s rozvojem abstraktniho mysleni ptichazi
i uvédomeéni, Ze smrt se tyka viech, nas bez vyjimky. Clovék v tomto stadiu vyvoje
rozumi viem péti komponentiim podle Brenta a Speece (VITON, 2014), (BOKOVA,
2011), (SEDLAROVA, 2008).

Brent, Speece a Vymétal se tedy neztotoziiuji s teorii M. Nagy z toho davodu,

ze akcentuji dulezitost zohlednéni nejen intelektu, ale 1 v€ku ve vyvoji chapani smrti. I tak

se ale teorie vSech prolinaji a vzdjemn¢ na sebe navazuji, ackoliv teorie M. Nagy je dle

mého nazoru pfili§ obecnd, zatimco déleni dle Vymétala nemusi byt pfesné, protoze

predpokladd standartni a tabulkovy vyvoj ditéte. Studie Speece a Brenta nastinuje,
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ze kolem sedmého roku dité jiz chape vSechny komponenty, ale teprve o par let pozdéji,

kolem desatého roku, je uchopi jako celek.

Bokova (2011) doplnuje, ze jelikoz dité, na zéklad€ uvedenych d€leni, plné€ ptijme
auvédomi si svou smrtelnost nejdiive na pocatku svého dospivani, nebyla snaha o détské
vnimani smrti doposud nikterak zfetelna. Zaroven zdiraziiuje, Ze mnozi vyzkumnici

souvislost mezi vyvojem ditéte a jeho pohledu na smrtelnost popiraji.

4.2 DITE A PROZITEK LETALNIHO ONEMOCNENI

Model Kiibler-Ross, ktery je spojen s prozitkem letalni diagnézy u dospélého
¢loveka, u détského pacienta ve véku do pocatku adolescence, neaplikujeme. Dité samo
vnimd z komunikace s okolim, Ze se nachazi v tézké situaci. Pro vSeobecné sestry, které
podporuji dité i rodinu nejen po psychické strance je podstatné, aby spravné chapaly,
v jaké vyvojové fazi se dit¢ ve vnimani smrti nachédzi. Pravé toto pochopeni ndm umozni

dikladné se vcitit a empaticky komunikovat s ditdtem i rodinou (DUBCOVA, 2011).

Je-li v€k rozhodujicim faktorem ve vyvoji vniméni vlastni smrti, pak neméné
dalezité je, v jakém véku se dit€¢ nachézi béhem termindlniho stddia nemoci. V péci
o détského pacienta v terminalnim stadiu nemoci se obecné doporucuje o tématu smrti

nelhat a nevyhybat se mu (DUBCOVA, 2011).

V termindlni fazi si v mnoha ptipadech mohou pacienti a rodi¢e rozhodnout, kde
stravi zavéreCnou etapu zivota. Rodice je tfteba informovat o komplikacich, které mohou
nastat (podkapitola 3.2), stejn¢ jako o moznych feSenich ve form¢& détského hospice,
stacionafe, apod. Kiibler-Ross uvadi, Ze u déti v pokrocilejSim veéku se neziidka kdy
setkdvame s tim, Ze sami pfichdzeji s vizi vlastniho pohibu. Od obleceni, které maji mit

na sob¢ po hudbu, kterd ma jejich odchod doprovazet (KUPKA, 2014).

4.2.1 FAKTORY OVLIVNUJICI UVEDOMENI SI VLASTNi SMRTELNOSTI

K témto faktorim patii kromé véku také opravdova zralost ditéte. Tyto dva pojmy
je v tomto kontextu tfeba rozliSovat. Dé&ti 21. stoleti chapou komponenty smrti dfive,
nez jejich vrstevnici v druhé poloviné minulého stoleti, ze kterého pochazi vétSina studii

na toto téma (KUPKA, 2014).
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Velmi dalezitym faktorem je prozitek smrti nékoho ditéti blizkého. Nemusi se
jednat vzdy jen o blizkého piibuzného ¢i kamarada, ale k pfimé konfrontaci dochazi
1 tehdy, zahyne-li ditéti domaci mazlicek. Stejné tak se miize jednat pouze o nepiimou
zkusSenost se smrti, kdy dit¢ vnima smrt skrze kriminalni potady, serialy, hororové

¢i valecné filmy, pocitacové stiilecky apod.

Dle Kiibler-Ross je dit¢ s letalnim onemocnénim schopno vnimat vlastni smrt
stejné vyzrale jako dospély ¢lovek, jelikoz jej vlastni diagnoza piiméje k tvahdm na toto

téma a tim i ke znaénému urychleni procesu vyvoje (KUPKA, 2014).

Dal8im z faktorti je vychova v rodin€ praktikujicich véficich. Dle studie Speece
a Brenta déti vychovavané v religiozité véii na posmrtny Zivot a vice se na tuto myslenku
Zivota po smrti upinaji, coz je miize na ¢as odvést od osvojeni dalsich komponent. Clovék,
ktery si osvojil vS§echny komponenty, chépe, zZe jeho vira v zivot po smrti nemtze narusit

¢1 pozmeénit jiny z komponentd (KUPKA, 2014)

Faktor komunikace v roding je taktéz klicovy. Smrt je, jak jsme jiz uvedli, v nasi
spole€nosti tabuizovanym tématem a rodice véfi, Ze myslenky na smrt a umirani je tfeba
u déti nepcstovat a naopak je proti nim chrani. Vyzkumy ale naopak ukazuji,
ze s rozhovorem o smrti a umirani odchazi obavy ditéte a zarovei se vyvojoveé posouva

(KUPKA, 2014).

4.3 VEK DITETE JAKO KLICOVY FAKTOR KOMUNIKACE

Pti spolupréci s ditétem a jeho rodici je tfeba, abychom brali v tivahu vek ditéte,
jelikoz vék, jak jsme jiz uvedli v podkapitole 3.1, je kliCovy pro vyrovnavani se s vlastni

letalni diagno6zou.

Jako vSeobecné sestry si musime byt pii interakci s nemocnym védomy,
Ze na otazky ditéte musime odpovidat pravdivé, citlivé, ale zaroven co nejjasnéji, coz
znamena stru¢nost projevu. Mame pted sebou tedy nelehky kol (KUPKA, 2014),
(SEDLAROVA, 2008)

Nasledujici spektrum vyvojovych fazi dle véku nam pftiblizi, co nemocné dité
v které vyvojové fazi proziva. Navazujeme zde na kapitolu 3.1, kterd se tykala

ontogeneze uvédomeni si vlastni smrti.

44



Dité ve véku do tFi let — byva Casto hospitalizovano a tedy neptirozené opousti své
piirozené prosttedi — domov. Veskeré Cinnosti se podiizuji boji s nemoci. V oblibé
déti v tomto véku byva stereotyp, ktery navraci dniim rad a tim i ur¢itou davku jistoty.
Muze se tykat pravidelnych navstév urcité osoby (v nemocnicich napi. zdravotni
klaun), ¢i sledovani oblibené¢ho potadu. Povede-li se ndm do nemocnice pievést zvyk
¢i aktivitu, kterou provozovalo dit¢ doma, zavadéni fadu také napomuizeme. Je
samoziejmosti, Ze rodi¢iim umoznime v co nejhojnéjsi mife navstévy. Neni vyjimkou,
ze matka travi s ditétem velkou ¢ast hospitalizace, jednd se o tzv. kombinovanou

hospitalizaci (KUPKA, 2014).

Dité ve véku od tii do péti let — Krom¢ narusSeni stereotypu a vytrZeni ditéte
z prostfedi domova dochézi i k odlouceni od vrstevniki, které potkava ve skolce. Dité
je nachylné&jsi k pocitu izolace. Smrtelnost si jiz uvédomuje a mize dochazet k jeji
personifikaci. Dit¢ mlze mit panickou hrizu z ptedstavy, Ze si ho smrt odnese, coz se
projevi napft. strachem byt o samoté v mistnosti, kde jsou zaviené dvete ¢i obavami
ze tmy. U predskolaki sledujeme manipulaci s rodici, ktefi u ditéte s letalni diagnézou
maji tendence zab&hnuty rezim vychovy zmirfiovat, coz u ditéte vede ke zmatku
a znejisténi, jak jsme jiz uvedli, k naruseni zab¢hlého stereotypu, ktery symbolizuje
v tomto ptipad¢ zakladni jistoty, na které se dité¢ spoléhd. PtilisSna benevolence ze
strany rodic¢i maze situaci zkomplikovat a proto je tfeba s nimi na toto téma promluvit

s co nejvyssi moznou davkou empatie (KUPKA, 2014)

Dité ve véku od Sesti do patnacti let — Dit¢ si je jiZ védomo véaznosti situace. Od nas
vSeobecnych sester se ocekava, Ze budeme ptipraveny zodpoveédeét riznorodé otazky
a nedovolime, aby k ndm dité ztratilo divéru ¢i aby se citilo opusténé. V dobé
internetu je dité schopno si samo informace o nemoci vyhledat. Je proto dilezité ditéti
nelhat, protoze ztrata divéry v nds ¢i rodice by méla vazny dopad na celkovy prib¢h
1é¢by. Neméné dulezité je zobjektivizovat informace ziskané na internetu a vysvétlit
ditéti, ze kazdy Clovek je individualita a 1 prabeh stejné nemoci je zcela individualni

(KUPKA, 2014)

Dité ve véku od Sestnacti let - Kognitivné je adolescent pro 1ékate spiSe dospély,
emoc¢né naproti tomu podobnéjsi ditéti. Vlastni t€lo vnimé jako obraz sebe sama.

Proto sili obavy z vlivu nemoci na fyzickou podobu, ale sili i strach z budoucnosti
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ve smyslu nejasného vzdélani, kariéry, zaloZeni rodiny, apod. Zde je dilezita
multioborova spoluprace, v tomto pfipad¢é spoluprace s terapeutem, o které jsme jiz

hovotili v predchozich kapitolach (KUPKA, 2014).

V knize Psychosocialni aspekty paliativni péce je citovana autorka knihy Ked’ umiera
dieta, S. Démuthova, kterd doporucuje zdsady komunikace s détskym pacientem,

které 1ze uplatnit v kterémkoliv véku ditéte (KUPKA, 2014).

4.4 ZASADY KOMUNIKACE S NEMOCNYM DITETEM A JEHO
RODINOU

Efektivni a empaticka komunikace je pfi interakci vSeobecné sestry ¢i 1ékare
s nemocnym a jeho rodinou velmi vyznamnym faktorem, podilejicim se na psychickém
1 fyzickém stavu pacienta. V této kapitole pfiblizime specifika komunikace s nemocnym

ditétem a jeho rodici.

Za zékladni informac¢ni spojku povazujeme komunikaci s rodi¢i, prarodici
a sourozenci. Je tfeba myslet na dopad, ktery vyf¢eni nepiiznivé zpravy o zdravi malého
¢lena rodiny, bude mit. N&kteti lidé se mohou uzavfit do sebe, jini zacnou byt agresivni

ve vztahu k Sirokému okoli, ostatni se mohou potykat s vy¢itkami (VITON, 2014).

Za jednu z Castych reakci povaZujeme potiebu urcit vinika, ktery rodinu vtahnul
do této situace. Vina tak mize byt svalena na nedostatecnou pozornost jednoho z rodicti
¢1 ptibuznych, ale nezfidka se stava, Ze je ze zanedbani péce obvinén lékar ¢i zdravotnik.
V téchto chvilich bychom méli mit na mysli, Ze je tfeba spolupracovat mezioborovée

a zapojit do péée odbornou pomoc psychologa (VITON, 2014).

V této situaci také muze dojit k undhlenym az absurdnim rozhodnutim ze strany

rodiny, a je tieba brat je s nadhledem (VITON, 2014).

vvvvvv
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komunikaci, nez tu s rodi¢i nevylécitelné nemocného ditéte (KUPKA, 2014).

Jsou to zpravidla v§eobecné sestry, kdo ma konkrétnéjsi prehled o rodinné situaci
ditéte ¢i o jeho specifickych potiebach. Prave sestra, jelikoZ je s pacientem a jeho rodici
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v celodennim kontaktu, ma Sanci zaznamenat nedokonalosti v rodinnych pomérech, které
mohou negativné ovlivnit stav pacienta. Pisobi divéryhodné a rodi¢e se na ni mohou
obratit s ptipadnymi dopliiujicimi dotazy, na které se zdrahaji tazat 1¢kate. V neposledni
fad¢ sestra podporuje a oceiiuje péci rodiny o potomka a povzbuzuje ji vstiicnym

ptistupem (VITON, 2014).

Na prvnim misté je tedy uzka multioborova spoluprace, ktera usnadni feseni

komplikaci, které s sebou 1écba nese.

Neziidka se setkdvame se situaci, kdy si rodie nestézuji na kvalitu 1é¢ebného
planu a oSetfovatelské péce, nybrz na neuspokojivé a neempaticky zvolené prostredky
komunikace pfi interakci. Pfi domluvé s rodinnymi pfislusniky a ditétem nevyjimaje je

dilezity rozhovor veden pro obé¢ strany uspokojive s cilem vzajemné shody.

Za zasady efektivni komunikace s rodici a blizkymi nemocného ditéte povazujeme:

»  vybér nejvhodnéjsi mistnosti k planovanému rozhovoru

* uvédoméni si, jakou informaci planujeme sdélit

* snahu vecitit se do pocitli rodiny v aktudlni situaci

= piiprojevu dbat na srozumitelnost, spravnou artikulaci a vyvarovat se uziti odbornych
pojmi

* udrZovani o¢niho kontaktu

* vnimat zpétnou vazbu (verbalni i nonverbalni), adekvétn€ na ni reagovat

= dat prostor pro reakci na nase sdéleni

= ovéfit si, Ze nase sdéleni bylo pfedano srozumitelné a Ze rodina toto sdéleni pfijima
a rozumi mu.

(VITON, 2014).

Za vhodny ¢as k zahajeni rozhovoru o smrti povazujeme moment, kdy ho zahé;ji
samo dité. Pfi komunikaci s détskym pacientem je nasSim cilem aktivni kooperace
(VITON, 2014). Chapeme, Ze pro mensi déti neni kli¢ovy obsah naseho sdéleni, jako spis
prvky, které ho provézi (mimika, intonace, haptika) (SEDLAROVA, 2008).
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U ditéte, spiSe nez u dospé€lého, bereme v potaz nonverbalni komunikaci. Dité vice,
nez aby naslouchalo, vnimé zrakem, takze z chovani zdravotnika vycte mnohdy vice

informaci, nez z jeho slovniho projevu (VITON, 2014).

Pravé pfi interakci s dit€tem méme prostor pro odvedeni pozornosti od bolestivého
vykonu ¢i neptijemného zdkroku. Neméli bychom lhét o tom, Ze vykon je nebolestivy,
kdyz jsme si dobfe védomi opaku. Naopak je na misté bolest ptfipodobnit napiiklad
k v¢elimu bodnuti, které dit€ zna, vi, Ze je neptfijemné, ale ma alespon predstavu o tom,

co ho &eka, Na trpélivém mirnéni strachu by se méla nase péée zakladat (VITON, 2014).

Nize uvadime né€kolik zésad efektivni komunikace s ditétem podobné¢, jako jsme vySe

specifikovali tyto zasady pfi interakci s rodici:

= koncentrovat se na rozhovor s ditétem, s rodici hovofit posléze ¢i predtim

» oslovovat kiestnim jménem

= zajistit, aby se dit¢ v naSi pfitomnosti a v prostiedi nemocnice citilo bezpecné
a pohodiné

* umoznit rodiné navstévy denné, po neomezenou dobu (nejsnazsi je, mize-li byt matka
hospitalizovana spole¢né s ditétem)

= zapojovat do dennich aktivit, povzbudit k tvlir¢i ¢innosti ¢i nabidnout rozptyleni dle
mozZnosti oddéleni

= pii jakékoliv €innosti, kterou provadime v blizkosti bdiciho ditéte je tfeba s ditétem
hovofit, v podobnych situacich neni vhodné pracovat ml¢ky

(KUPKA, 2014), (VITON, 2014).

Jak jsme jiz uvedli v piedchozi kapitole, dité jiz brzy zaCina vnimat smrt. Proto je
nezadouci se tomuto tématu piimo vyhybat a piehliZet potiebu ditéte pohovofit si na toto

téma (VITON, 2014).

Dalsi zdsadou komunikace je rozhovor na urovni, kterd odpovida mentalni Grovni
ditéte. Lhat na toto téma je zbyte¢né. Dité mé vlastni, mnohdy nepfesnou a mylnou,
pfedstavu smrti, kterd pro néj mize byt velmi pfitéZujici (Casto se déti domnivaji,
ze budou trpét bolesti, zlstanou opusténi, apod.). Proto tzv. milosrdné 1zi zejména
ze strany rodici, kterym dit¢ davéiuje, mohou ditéti velmi uSkodit. Tvrdi-li rodice

napiiklad, Ze je vSe v pofadku, je pro dit€ nepochopitelné, pro¢ musi byt v nemocnici
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a nikoliv doma se sourozenci. V ditéti se tak zacinaji mnozit dal$i pochyby, coz je
zbyteCnym stresorem. Rozpozna-li dit¢, Ze mu okoli lze, zrani ho to a velmi
pravdépodobné se uzavie do sebe, jelikoz pochopi, Ze lez znamena tabuizovani tématu
umirani a Ze je nezaddouci toto téma otevirat. Jeho otazky zlstanou nevyicené a pocity

potladené (VITON, 2014), (KUPKA, 2014).

Komunikovat a hovofit o smrti mizeme s dopomoci malby ¢i her. Nasim cilem
je umoznit ditéti, aby veskeré jeho otazky byly uspokojivé a citlivé zodpovézeny

a aby dité mohlo dat priichod emocim (KUPKA, 2014).

4.4.1 SDELENI LETALNI DIAGNOZY

Jsou-li rodice obezndmeni s nepfiznivou prognézou nemoci svého ditéte, prvotni
reakce ve vztahu k ditéti byva protektivni. Rodina se snazi, z pochopitelnych divodu,
ochranit dité pred jakymkoliv ndznakem této smutné zpravy. To je ovSem nelehky ukol.
Pravdépodobnost, ze se v okoli ditéte najde nékdo, kdo pred ditétem nedokaze
presvédciveé piedstirat, Ze se nic vazného nedéje, je vysokd. Vhodné naopak je velmi
uvazliveé zasvétit dit€¢ do problematiky, ponechat mu nespecifickou nadéji na uzdraveni
a vzbuzovat v ném divéru v rodinu, ale 1 v 1€kafe a nas, vSeobecné sestry. Dité si musi
byt védomo, Ze je pro uleh&eni jeho stavu odvadéno maximalni mozné usili. Utécha
v podobé neurcitych frazi (o to se nemusis starat, nefes to, to bys jesté nepochopila, atd.)
neni prospé$na, na ¢emz se autoii Viton a Veleminsky (2014) shoduji s Kupkou (2014),
ktery uvadi, ze témito reakcemi je dit€¢ hnano nevédomé do izolace, jelikoz neni nikdo,
kdo by mu zodpovedél otazky, které ho trapi. Timto ptistupem se dité zanedlouho stane

apatickym (VITON, 2014), (KUPKA, 2014).

Informace o sesterskych vykonech, které dit¢ cekaji, poskytujeme ditéti
v ptitomnosti rodi¢e. Je doporuceno, aby rodice netlumocili informace od 1€kafte, jelikoz
¢asto mohou byt ne zcela spravné pochopeny a miize tak dojit ke zmateni ditéte, ale také

k emo&nimu zabarveni, coz dité zneklidni (VITON, 2014).
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5 FAMILY-CENTRED CARE

Tato kapitola si klade za cil pfiblizit situaci, ve které se nachazi rodiCe
a sourozenci nemocné¢ho ditéte, jelikoz pravé s nimi budeme jako vSeobecné sestry

nejcastéji v bezprostiednim kazdodennim kontaktu.

Family-centred care je specificky typ péce, typicky pro zapadni zemé¢ Evropy
apro USA, ktery vznikl na uzemi Velké Britdnie. I na nasem uzemi pozorujeme
legislativni a systémové posuny v kontextu dlouhodobych pobyti détskych pacientt

v nemocnici (SEDLAROVA, 2008).

Family-centred care si klade za cil zjednodusit kooperaci rodiny a zdravotniky.
Stavebnim kamenem je uvédoméni, Ze rodina ma na celkovém efektu péce zcela zasadni
vyznam. Pii péci zamétené na rodinu podporujeme rodice a blizké v jejich piirozené roli
pecovatell, klademe diiraz na srozumitelnost pti sdélenich a v neposledni fad¢ nabizime
prostor pro dotazy. Samoziejmosti je tolerance kulturnich ¢i ndbozenskych zvyki. Péce
je vzdy individudlni a pro kazdou rodinu specifickd. (ANON, 2008) Jsme si védomi,
ze potteby rodin se dynamicky proménuji a vyvijeji, proto je tieba aktualizace

a samoziejmosti je zapojeni multiprofesniho tymu, o kterém jsme hovotili v kapitole 1.

V typu péfe zamétené na rodinu je dileZité uvédomit si Skalu situaci, ve které se
nejblizsi pacienta mohou nachézet a snazit se porozumét, pro¢ a jak v urcitych situacich
reaguji. Pfistupujeme-li k rodiné jako k celku empaticky a bereme-li je jako rovnopravné
¢leny multiprofesniho tymu, ktery se spole¢né s ndmi podili na péci o dité a uspokojovani
jeho potieb, je mozné planovat, uskuteciiovat a vyhodnocovat péci ve spolupréci s nimi

(RATIBORSKY, 2013), (GOLDMAN, 1998).

vvvvvv

poskytovat podporu a povzbuzovat v péci o dité cleny rodiny (SAALEBA. 2008). Ptesto
je veskera o3etfovatelska péce o dité zcela zodpovédnosti sestry (SEDLAROVA, 2008).
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5.1 PREDPOKLADY EFEKTIVNI KOOPERACE SESTER
S RODINOU DITETE

K ptedpokladim oboustranné uspokojivé spoluprace patii partnersky pfistup
k rodi¢tim, srozumitelnost pii edukaci a komunikaci obecné. Je tieba se ujistit, ze edukace
z nasi strany neni chapéana jako poucovani, nybrz snaha o co nejefektivnéjsi péci. Jsou-li
naSe doporuceni ¢i vysvétleni srozumitelna si ovéiujeme dopliujicimi otdzkami. Také je
tteba rodi¢iim vyjit vstiic, preji-li si byt s ditétem po celou dobu pobytu v nemocnici

(SEDLAROVA, 2008), (GOLDMAN, 1998).

Spolupracujici rodina miize znateln¢ ulehcit ditéti pobyt v nemocnici naptiklad
tim, Ze nam pomuze v navazani vztahu zalozeného na divétre a naopak nase schopnosti
nebude pred ditétem zpochybnovat. M¢li bychom ocenit, Ze nam rodice popisuji,
jak jejich dité ur€ity vykon, ktery se chystdme provést, v minulosti prozivalo (napft. odbér
krve) a snazi se ndm tak doporucit, cemu se vyvarovat nebo ¢im naopak pfisp&jeme

k hladkému pribéhu vykonu (SEDLAROVA, 2008), (SAALEBA. 2008).

Zdiraznili jsme dualezitost efektivni komunikace. Komunikace ndm umoZziuje
vymeénu informaci, které rodiné €asto zprosttedkovavame za dalsi ¢leny multiprofesniho
tymu. Jsou-li rodi¢e dostate¢né informovani a uspokojivé zasvéceni do 1écebného planu,
prokazatelné klesa uzkost pramenici z nevédomosti, coz se pozitivné odrazi i na dité

(SAALEBA. 2008).

Rodi¢e mohou ovlivnit i hladky pribéh odbornych vykoni tak, ze se pokusi
odvést pozornost ditéte. Zde je zasadni spravné naasovani. Dilezité je, aby hra dité
nestihla omrzet a také, aby jiz nebylo pod tlakem z bliziciho se vykonu. V tom ptipadé
by jiz nebylo snadné odvést pozornost. Za nejefektivnéjsi povazujeme vedle zpévu,
pohadek ¢i poctl, kdyz rodice s ditétem jesté pied vstupem na vysetfovnu navazi dialog
na téma, které dit¢ bavi. Pfi vstupu do mistnosti se do hovoru pfipoji i zdravotnik a dité
by mélo vykon lépe snést (SEDLAROVA, 2008). Nedoprovazeji-li pied obavanym

vykonem (nejvétsi strach maji déti obvykle z jehel), je vhodné zapojit herniho specialistu.

V roding, kde byla zjisténa vazna diagnoza u jakéhokoliv ¢lena, dochazi k mnoha
zménam. Jednotlivi Clenové si na tyto zmény piivyknou v zavislosti na mnoha faktorech
od v€ku nemocného, ale i ¢lend rodiny po okolnost, je-li nemocny rodi¢ ¢i potomek.

Letalni diagnoéza u ditéte se prakticky nedd ospravedlnit. Jako vSeobecné sestry se
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pohybujeme v pfitomnosti pacienta i blizkych cely den a zastavame soucasné¢ nékolik roli.
Rodice ditéte kromé poskytovani osetfovatelské péce ditéti, zastavaji i péci rodicovskou
a vneposledni tfadé jsou psychickou podporou ostatnim c¢lenim rodiny. Jsou
v nezavidénihodné situaci a spoluprace s ndmi jim mize mnohé ulehéit (BOKOVA,

2011), (ANON, 2008).

5.2 RODICE

Rodice jsou oporou nejen ditéti, ostatnim clentim rodiny, ale 1 sami sobé navzajem.
Tlak, ktery na n¢ ze vsSech stran plsobi je mnohdy netnosny. Rodice zajistuji chod
domacnosti, péfi o sourozence nemocné¢ho ditéte, ale 1 maximalni nasazeni
pfi komunikaci s ditétem nemocnym. Autoti knihy Détska klinicka psychologie (2006), P.
Rigan a D. Krej¢ifova upozoriiuji na jeden z moznych zptisobli vyrovnavani se s letalni
diagnézou vlastniho potomka. Zpusob, kdy zvladani stresu v tomto kontextu znamena
snizeni kontaktu s ditétem (tedy stresorem) na minimum. Rodice podvédomé hledaji
zaminky, pro¢ dit¢ nenavstivit ¢i pro€ navstévu ukoncit diive. U ditéte dojde k naruSeni

stereotypu a jistot, jakymi doposud byla laska a pozornost rodicti (KUPKA, 2014).

Stejné¢ jako v predchozich kapitolach, 1 zde je nutno uvést, Ze i opacny
extrém — prehnané ochranafstvi a benevolence je v této situaci nezadouci pro psychiku
ditéte. Témto dvéma zplsobiim vypotradavani se se zdravotnim stavem pacienta bychom

se méli ptikladn€ vyvarovat 1 my, zdravotnici (KUPKA, 2014).

Nezastupitelny vliv na priibéh 1écby a uchopeni letalni diagndézy ma také zazity
styl komunikace v ramci rodiny pacienta. Pokud byly v rodiné¢ komunikacni bariéry
do doby, nez byla zjisténa nemoc ditéte, neni pravdépodobné, Ze by béhem 1écby doslo
k zavedeni oteviené komunikace. A jelikoZ jsme jiz uvedli, Ze efektivni komunikace je
pro psychiku ditéte klicova, je tfeba, aby dochézelo k tiiuroviiové interakci (dité-rodice,

zdravotnici-dité, rodi¢e-zdravotnici) (KUPKA, 2014).

Uvedli jsme, ze model fazi vyrovnavani se se smrti dle Kiibler-Ross (pfiloha E) je
na dit¢ neaplikovatelny vzhledem k odlisSnému a nevyzralému vnimani smrti na rozdil
od terminalné nemocného dospélého pacienta. MUDr. SvatoSova ale upozoriiuje na fakt,
ze tento model l1ze aplikovat na dospé€lé osoby v blizkém okoli détského pacienta s letalni
diagnozou. Jsme-li si tohoto faktu védomi a zaradime-li si blizké do jednotlivych fazi,

oteviraji se ndm rtizné moznosti efektivnéjsi komunikace (SVATOSOVA, 2008).
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Jak by se dalo ocekévat, u pozistalych rodict je vyssi pravdépodobnost psychické
uzkosti, zejména v prvnich par letech po umrti ditéte. V Dansku byl proveden vyzkum
na zaklad¢ udaji z narodniho registru, jehoz vystupem byl zavér, ze u rodict, ktefi piisli
o dité je pozorovatelné¢ vyssi pravdépodobnost, ze budou hospitalizovani na odd¢leni
psychiatrie v porovnani srodi¢i, ktefi dit¢ neztratili. U pozistalyjch matek je
pravdépodobnost hospitalizace vyssi, nez u otcti. Toto riziko bylo nejvyssi v prvnim roce

po umrti potomka, ale zvySené bylo az do uplynuti patého roku (KANG, 2007).

Ve Svédsku bylo toto stanovisko potvrzeno plosnou celostatni studii, kterou vedl
Kreicbergs et al v roce 2004 s rozdilem, ze pokud vék ditéte presahl 9 let, bylo zde opét
riziko dlouhodobych psychickych problémil zvySené, neZ pokud bylo dit€ mladsi (KANG,
2007).

Ve druhé zminéné studii probehly rozhovory s 449 poziistalymi rodici, ze kterych
vyslo najevo, Ze to, zda se budou rodice potykat s dlouhodobou psychickou uzkosti, je
pfimo zavislé na tom, za jakych okolnosti dit¢ umira (napt. pokud pied smrti trpélo
bolesti). Lépe se rodiCe, na zakladé menSich studii, se zarmutkem vyrovnavaji snaze,
pokud zavére€na etapa Zivota jejich potomka probéhla v domacim prostiedi (KANG,

2007), (STEPANEK, 2008).

Vzacnosti také neni, Ze zdvazna ¢i letalni diagn6za u potomka muiize vést k eskalaci
problémi, se kterymi se rodice ve vzajemném vztahu potykali jiz delSi dobu. ManZelstvi
se vlivem téchto okolnosti mize az zcela rozpadnout. Bokova (2011) upozoriuje
na skutecnost, Ze védecky vSak tvrzeni, Ze smrt ditéte ma piimy vliv na vyssi rozvodovost,
potvrzeno nebylo. Dodava vSak, Ze bylo-li manZelstvi oslabeno jiz pted tim, nez doslo

k této rodinné tragédii, rozvod je pravdépodobnéjsi (VITON, 2014).

Také nastifiuje odliSnosti mezi Zenami a muzi na poli sexuality. Zatimco pro muze
muze byt pohlavni styk formou utéchy, pro Zeny je tento akt symbolem zplozeni ditéte,

coz v tuto chvili mize umocnit psychické stradani (VITON, 2014).

Jiné partnerské svazky jsou naproti tomu utuzeny, jelikoz ostatni problémy se zdaji
malicherné a neptikladad se jim jiz takova priorita. Dochéazi k ptfehodnoceni zivotnich

hodnot v rdmci rodiny a okoli, které¢ho se letalni ¢i zivot ohrozujici diagnéza dotyka.

53



Vztahy v ramci rodiny a pratel projdou tou nejtvrd$i zkouskou (VITON, 2014),
(BOKOVA, 2011).

Ackoliv rodinni pfislu$nici sehravaji naprosto klicovou roli, v nékterych oblastech
péce je jejich role docasn¢ nahraditelnd a zastupitelnd. Podobné jako paliativni tym
tvoteny odborniky, i rodina potiebuje chvile odpocinku, zvlasté v situacich, je-li soucasti
rodiny vice sourozencu, ktefi vyzaduji jistou davku pozornosti také. V tématice détskych
hospict je kladen diraz na roli odbornikti z fad Sirsi vefejnosti, ale i z fad $irsi rodiny,
popt. zndmych. Druzi jmenovani mohou travit ¢as nejen s pacientem, ktery k nim ma
od pocatku prirozenou divéru, ale mohou zastat jiné aktivity rodi¢li spojené s péci
o ostatni sourozence ¢i chod domacnosti (obstarani nakupu, pochtizek) a usetfit tak rodiné

nejen &as, ale i potiebnou energii (SVATOSOVA, 2008).

Plati, Ze pro rodinné ptislusniky je zdsadn¢ rozhodujici védomi, Ze ptredevsim z jejich

strany bylo uskute¢néno maximum pro to, aby dité co nejméné stradalo (KUPKA, 2014).

Bezprostiedné po smrti ditéte mohou rodice celit nékolika dal$im nepiijemnym
situacim. M1UZe se stat, Ze bude nafizena pitva z diivodu ne Uplné jasné pfi¢iny smrti
¢i za Gcelem zjisténi dalSich souvislosti. Pitvu mohou ale poZzadovat i rodice, maji-li

pochyby o kvalité pé€e ¢i podezieni na jeji zanedbani (KUPKA 2014).

Také se miizeme setkat se situaci, kdy lékatr nabidne rodi¢tiim ke zvazeni moznost
darovéani organli zesnulého ditéte, coz mize byt brano jako bezcitnost, ale je tfeba si
uvédomit, Ze tato moznost mize byt feSenim zdravotniho stavu jiného nemocného ditcte

& vice déti (KUPKA 2014).

Dale je tfeba uvédomit o smrti ptibuzné z Sir§iho kruhu rodinného. Touto nepiijemnou
povinnosti mohou povéfit jiného piibuzného. Mohou také pozéadat piibuzné, kteti jsou si
této skutecnosti jiz védomi, aby informaci ptedali dale. Timto se pfedejde bolestivym
konfrontacim s lidmi, ktefi o zdravotnim stavu ditéte nebyli zcela informovani (KUPKA

2014).

Pro rodice je jistou formou utéchy vira, Ze po vlastni smrti se se zemielym ditétem

opét shledaji (BOKOVA, 2011).
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5.2.1 FAZE PO ZTRATE DITETE

Uvodni stiddium oznaGujeme jako tzv. onéméni. Je tfeba nechat volny priichod
emocim ¢lent rodiny. Neni vhodné emoce potlacovat vzhledem k tomu, Ze pozdéji miize
byt toto zpétné rizikové vzhledem k psychickému i fyzickému zdravi. Jako vSeobecné
sestry bychom si mély byt védomy toho, ze v této fazi neni na misté situaci komentovat

a snazit se ji jakkoliv racionalné¢ osvétlit. Nesdélujeme, nybrz sdilime (ANON, 2012).

Dalsi fazi po ztraté ditcte je truchleni. Dulezity je akt pohibu, ktery je vnimén jako
oficialni predél mezi zivotem s ditétem a zivotem poziistalych piibuznych. Netucastni-li
se blizky pohibu, je mozné, ze se rozlouceni odsune do podvédomi a prodlouzi tuto
druhou fazi, ktera trva ptiblizn¢ do jednoho roku od ztraty ditéte. Tento rok je krizovy
zejména proto, ze probéhnou veskeré oslavy narozenin a svatkli poprvé bez ptitomnosti

ditéte. Opét je dulezité dat prichod emocim a nekumulovat je uvniti sebe (ANON, 2012).

Na obdobi druhé faze navazuje treti, ktera trva po zbytek zivota pozistalych.
Mezera po zemielém ¢lenu rodiny nelze zaplnit, ale bolest po ztraté neni jiz akutni jako
v pfedchozich fazich. Castou chybou rodi¢i byva snaha nahradit prazdné misto
zplozenim dal§iho potomka. Pfi snaze o dal$i potomky nelze vychazet z ptredpokladu,
ze zcela zaplni prazdné misto, rodice si musi byt védomi jedinecnosti kazdého ditéte.
Dalsi chybou byva pfilisna idealizace potomka, coz vede k tomu, Ze rodi¢e davaji dite
za priklad ostatnim sourozenclim. Soucasti respitni péce je 1 z téchto diivodii navazujici

spoluprace s rodici, ktera trva 1 po ztraté (ANON, 2012).

5.3 SOUROZENCI

Ve vnimani smrti sourozencem nalézame rtizné thly pohledu. Pfirozenosti je
odmitavy postoj a snaha o vytésnéni skute¢nosti, Ze sourozenec odeSel. Muzeme se setkat
1 s priliSnou idealizaci ¢i naopak s jejim naprostym opakem. Ze zkuSenosti vime,
ze nektefi sourozenci si davaji smrt ditéte za vinu a mohou zastavat nazor, Ze to oni méli
zemiit, nikoliv bratr & sestra. Ukolem rodi¢ti je vtuto chvili trvat na zaZitych
stereotypech a v sourozencich co nejvice utuZit rodinné vztahy a atmosféru. Ukolem
sestry je na problematiku vyrovnavani se se smrti ¢i letalni diagnézou u sourozenct

upozornit a doporucit poptipade spolupraci se specialistou (ANON, 2012).
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Studie, které probehly v 50. — 60. letech minulého stoleti ukazuji, Ze u sourozencii
zesnulého ditéte je moZno pozorovat vyssi riziko poruchy ptizptisobivosti. Také je znamo,
ze sourozenci mnohdy rychleji dospéji, aby rodicim situaci ulehcili. Miizeme se setkat

1 se situaci, kdy se sourozenec snazi stylizovat do zesnulého (KANG, 2007).

Dale vnimame pocity viny, uzavienost do sebe ¢i naopak potiebu predvadét se.
Lauer a kolektiv na zaklad¢ vlastni studie tvrdi, Ze sourozenci se Iépe vyporadali se smrti
sourozence, pokud byl v terminélni fazi v domacim rodinném prostiedi, nez kdyz k tomu

doslo v nemocni¢nim zatizeni (KANG, 2007).

Naopak déti, jejichZ sourozenec zemfiel v nemocnici, byly frustrovanéjsi, protoze
se citily izolované. Nedostatek informaci v této problematice vede k malému povédomi
o tom, jak by mély byt strukturovany intervence v pé¢i o sourozence ditéte s letalni
diagnézou. Z klinické praxe a dosavadnich vyzkumu vyplyva, ze dosah paliativni péce
o sourozence je nedostatecny. Bylo zjisténo, Ze potieba emociondlni podpory je

u sourozencu vyS$i nez u ostatnich ¢lenil rodiny (KANG, 2007), (CORR, 2012).

Existuje mnozstvi intervenci, jako naptiklad vyuziti kreseb, her ¢i muzikoterapie,
k identifikaci potifeb sourozenct. Oba autofi se ovSem shoduji, Ze v této problematice je
tteba rozsahlejsiho badani, nez jaké bylo doposud provedeno. Je tieba tyto intervence lépe

definovat a ovéfit jejich efektivitu v praxi (KANG, 2007), (STEPANEK, 2008).

U sourozencll se miZeme setkat kromé proZzitku ztraty vztahu s nemocnym
sourozencem na urovni, na kterou byli oba zvykli i s pocitem, Ze jsou odsunuti na druhou
kolej ze strany rodic¢li. Veskera jejich pozornost sméfuje na péci o nemocného sourozence
a na ostatni jiZ neni sil ani Casu. Tato skuteCnost se muize projevit zménou chovani
sourozence Vv kolektivu spoluzakti, ale i v interakci snemocnym bratrem/sestrou.
Podobné jako v piistupu k nemocnému ditéti, ktery jsme jiz rozebrali, 1 ve vztahu
k sourozenciim musi rodi¢e zaujmout postoj. Za idealni povazujeme takovy, kdy trvdme
na dodrzovani pravidel, kterd byla zazita v obdobi pied touto situaci. Nepovolujeme

v dosavadni vychové a etiime s Gstupky (BOKOVA, 2011), (CORR, 2012).

Ptili$na fixace rodict na nemocné dité a odsunuti ostatnich potomkt na vedle;jsi

kolej mtize pokradovat i po smrti nemocného (BOKOVA, 2011).
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Rodice po smrti ditéte mohou pocitovat vétsi uzkost ve vztahu k ostatnim détem,
také mohou podvédomé ocekavat, ze zesnulé¢ dit€¢ nahradi — at’ uz stejnymi zajmy,

podobnym prospéchem ve kole, apod. (BOKOVA, 2011).

Pro déti mladsi, nez byl nemocny sourozenec, je snazsi piijmout fakt, ze zemfel,
nez pro déti, které pfisly o sourozence mladsiho. Jak jiz bylo feceno, starsi sourozenci si

jsou 1épe védomi komplexnosti pojmu smrt (BOKOVA, 2011).

Jak jiz bylo uvedeno, oporou pro sourozence je i nadale multidisciplinarni tym
v ramci respitni péce. Rodina si zvykd na nové uspotadani rodiny, sourozenci pfijimaji
nové role v zévislosti na tom, doSlo-li ke ztraté prvorozeného ¢i naopak nejmladsiho
sourozence. Na urcitou dobu panuje zmatek pramenici z nejistoty a naruseni stereotypti.
Védomi, ze v této nové situaci nejsou ¢lenové rodiny sami, je velkou podporou. Kazdy
z ¢lent, ktery by se citil nepochopen zbytkem rodiny zde ma jistotu nalezeni utéchy

a moznost diskuze s ostatnimi ¢leny rodiny prostfednictvim odbornika (CORR, 2012).
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6 LEGISLATIVNI RAMEC V KONTEXTU PALIATIVNI
PECE V PEDIATRII

Legislativni ramec paliativni péce v pediatrii je prozatim v pocatecni fazi vyvoje.
Paliativni péce u dosp€lych se opira mj. o Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/99 (Charta
prav umirajicich) a Doporuceni Rady Evropy o organizaci paliativni péce. Za vychozi
povazujeme Listinu zakladnich prav a svobod 2/1993 vcetné zékladniho prava na Zivot,
ochranu zdravi a lidskou distojnost. Zatim plati, e v CR chybi doporuéeni pro spektrum
situaci, ve kterych se mohou zdravotnici pfi pé¢i o termindln€¢ nemocné v pediatrii
ocitnout. Naptiklad v USA jsou doporuceni shrnuta v konsensu (Crit Care Med 2008;
36:953-963) a je zde kladen dtiraz na zapojeni rodiny do rozhodovani (HRIDEL, 2014).

Casto dochazi ke stetu nazort, kdy si rodice pieji pokracovat v dosavadni 1écbe,
zatimco lékatrovo stanovisko je opacné a naopak. Stanovisko rodi€li i pfani pacienta je
vzdy tfeba brat v potaz, i v piipadé, Zze z pravniho pohledu nad timto rozhodnutim

nepiebird odpovédnost (KUPKA, 2014).

Ustanoveni § 35 zékona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach stanovuje,
ze i nezletily pacient miize vyjadiit postoj ve formé souhlasu s formou 1écby
za predpokladu, Ze je k tomuto dostatecné vyzraly. Pokud tato vyzralost nebyla uznana,
je nadale tieba souhlasu rodi¢e (PETERKOVA, 2014). Rezim dfive vysloveného piani
(§ 36) je v pediatrii neaplikovatelny (HRIDEL, 2014).

Za nezletilé dit¢ podepisuji zakonni zastupci informovany souhlas o hospitalizaci
1 o vykonech. V ptipad¢, kdy je dit€¢ ohroZeno na zivoté a je nutny okamzity lékatsky

zasah, je mozno postupovat dale bez souhlasu rodic¢i (KUPKA, 2014).

Zakon 89/2012 Sb., obfanského zakoniku, stvrzuje, ze v urcitych piipadech je
mozné zesvépravnit nezletilého pfed dosazenim 18. roku ¢i uzavienim siatku. Rozdilné
musime vnimat situaci, kdy své stanovisko obhajuje nezletily, ale svépravny pacient
a jinak posuzujeme situaci nezletilého pacienta, ktery prokazuje dostateCnou vyzréalost
na to, aby rozhodnuti ucinil. Neni-li pacient shleddn dostatecné vyzralym, k jeho nézoru
se i tak piihlizi (PETERKOVA, 2014). Odstavec 30-37 tohoto zakona jasné vymezuje
zakonné zastupce ditéte jako prostiednika, ktery rozhoduje o dalsi péci. Paliativni péce

zde zohlednéna neni (HRIDEL, 2014).
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Také plati, Ze je-li ditéti méné nez 18 let, méa pravo ziskat informace o svém
zdravotnim stavu, amérné svému véku. Nesouhlasi-li dité s rozhodnutim rodict tykajici
se hospitalizace Ci s dalSim sméfovanim 1écby, je zodpoveédnosti zdravotniki posoudit,
jaké okolnosti ho k tomu vedou. Tato nase povinnost je zakotvena v zakonu o zdravotnich
sluzbach a podminkéch jejich poskytovani (§31, zakona ¢&. 372/2011 Sb.,
o zdravotnickych sluzbach a podminkach jejich poskytovani), podobné téz v ¢lanku 12

Umluvy o pravech ditéte, ktery pfipomina Kupka (2014).

Clanek 12 Umluvy o pravech ditéte:

Staty, které jsou smluvni stranou umluvy, zabezpecuji ditéti, které je schopno
formulovat své vlastni ndzory, pravo tyto ndzory svobodné vyjadiovat ve vSech
zdleZitostech, které se jej dotykaji, pricemz se ndazorim ditéte musi vénovat patiicnd
pozornost odpovidajici jeho véku a urovni.

(HRIDEL, 2014).

Specificky je nadale v kontextu paliativni péée u déti status DNR. Na tizemi CR
i nadale chybi opatfeni a pravidla, ze kterych by se dalo vychazet (HRIDEL, 2014).

Pro potteby na$i prace se blize zaméfime na dokumenty zacilené ryze
na problematiku péce v pediatrii. Na tomto misté jmenujeme Chartu ACT, EACH Chartu

a Umluvu o pravech ditéte.

6.1 ACT CHARTER

Organizace ACT zahgjila svou ¢innost vroce 1988 a byla prvni organizaci
na sveéte, kterd se soustfedila na déti v terminalnim stddiu nemoci a jejich rodiny. V roce
1993 tato organizace zvefejnila chartu, kterd polozila zdklady moderni détské paliativni

péci (KNAPP, MADDEN, FOWLER-KERRY, 2012).

Chartu organizace ACT pfijala a dodate¢né doplnila skupina IMPaCCT. Tato
skupina vznikla roku 2006 v italském Trentu a jejimi ¢leny jsou odbornici na poli détské
paliativni péce z Evropy, Kanady, Libanonu a USA. Vroce 2007 se tato skupina
transformovala v uskupeni EAPC. IMPaCCT vydala soubor zékladnich norem, ktery je

k nahlédnuti v ptiloze F. Své standardy stavi na piedpokladu, ze forma uspokojovani
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potieb ditéte s letalni diagndzou se v ramci zemi Evropy nelisi. Proto se ptedpoklada,
Ze je tfeba zavést do praxe univerzalni, vzajemné integrovany multiprofesni pfistup

(ANON, 2014).

6.2 EACH CHARTER

Nikoliv kazdé dit€¢ ma moznost paliativni péCe v prostiedi domova ¢i v instituci,
ktera je na paliativni péci v pediatrii izce zaméfena (détsky hospic). Paliativni péce se
tak détem s letalni diagnézou dostava v prostfedi nemocnic za hospitalizace, ¢imz se
dostdvame k souvislosti charty EACH s naSim tématem. EACH =zastfeSuje clenské
organizace a jejich ¢innost v kontextu prav hospitalizovanych déti. Charta EACH
(pfiloha G) byla pfijata v roce 1988 dvanacti nevladnimi organizacemi na své historicky
prvni evropské konferenci vénované hospitalizovanym détem v nizozemském Leidenu.
Zde pritomné organizace spolecné zformulovaly deset ¢lankd, které vymezuji prava déti
pred samotnou hospitalizaci, béhem ni a stejné tak po jejim ukonceni. Plnopravnym

¢lenem EACH se v roce 2008 stal Nadac¢ni fond Kli¢ek (EACH, 2015).

6.3 UMLUVA O PRAVECH DIiTETE

Umluva o pravech ditéte byla piijata v New Yorku 20. listopadu 1989. Jménem
CR byla podepsana v zati roku 1990 a je vnimana jako nadfazend ostatni legislativé. Dne
6. tnora 1991 vstoupila v platnost na zdkladé¢ zdkona €. 3/1993 Sb. Jeji disledné
dodrzovani podléha kontrole Vyboru pro prava ditéte OSN. Tento vybor tvoii 10 ¢lent.

Umluva obsahuje 54 ¢lankd, které se dale déli do &tyi kategorii (SEDLAROVA, 2008).

Zminéné imluvy a charty se shoduji na tom, Ze dit¢ ma pravo na pfitomnost rodice
behem hospitalizace. Je-li rodi¢ zaméstnany a pln¢ odkézany na svlij piijem a ma-li
zaroven z4jem o doprovazeni ditéte do nemocnice, nachdzi se v nelehké situaci. Na tuto
problematiku pamatuji paragrafy 39 a 40 zakona o nemocenském pojisténi ¢. 187/2006
Sb. Na tzemi CR lze pobirat oSetfovné v ramci oSetiovani &lena rodiny, ale plati zde,
ze narok na pobirani této ¢astky vznika pouze po dobu deviti kalendainich dni a pouze
v ptipad¢ oSetiovani ditéte mladsiho 10 let. Ve chvili, kdy je dité hospitalizovano, rodi¢
ztraci narok na oSetfovné. Je-li rodi¢ hospitalizovan spolecné s ditétem jako jeho

privodce, je tfeba vybrat si v téchto dnech dovolenou ¢i neplacené volno (ANON, 2014).
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Zasadni krok v poskytovani paliativni péce by tak bylo pfijeti pravnich ptedpist,
které by umoziiovaly uvolnéni ze zaméstnani za ucelem poskytovani této péce. Zaroven
by mél rodi¢, ktery se o nemocné dité stard narok na finan¢ni nédhradu za cas, kdy byl
z vyse uvedenych divodi z prace uvolnén. Zabranilo by se tak nejen naduzivani
institucionalizované péce, protoze v mnoha piipadech je hospitalizace nevyhnutelnd
pravé proto, ze si rodice nemohou dovolit opustit zaméstnani z divodu obavy
z finan¢niho stradani, které je pii péci o nemocné dité vice nez realné. Témito piedpisy
zatim disponuje pouze Francie a Rakousko a jsou povazovany za prukopnické

(RADBUCH, 2010).

6.4 CTVERO ZAKLADNICH PRINCIPU LEKARSKE ETIKY

Rozhodovani Iékaii a promluva s matkou a otcem ditéte se fidi souborem
obecnych etickych pravidel, kterd ve zkratce uvadime v nasledujicich bodech znamych

jako Ctvero zakladnich principti 1¢ékai'ské etiky:

* Princip autonomie — zdkonni zastupci ditéte se podili na rozhodnutich tykajicich
se jeho 1é¢by. Zakonny zastupce je obeznamen s navrhem 1écby, s charakterem
nemoci. Je si védom rizik a dopadi, ale i svého prava doporucenou lécbu
nepiijmout.

= Princip beneficience — veskera 1écba probihd v zajmu pacienta

* Princip nonmaleficience — 1écba pacientovi nesmi Skodit. Docasnd bolest
a nekomfort jsou tolerovatelné pouze, piispivaji-li ve vysledku k lepSimu stavu
pacienta.

* Princip spravedlnosti a rovnosti v pristupu k zdravotni pé¢i — Nemocnému je
poskytnuta 1écba, na kterou ma pravo dle zédkona.

(KUPKA, 2014).
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7 DISKUZE

Zabyvali jsme se tématem uméni doprovazet dit¢ v termindlni fazi nemoci.
Zpocatku jsme narazili na specifikum v interpretaci této faze v pediatrii. Zjistili jsme,
ze nevylécitelné choroby u déti se déli na zivot ohrozujici a Zivot zkracujici. Déti,
u kterych byla diagnostikovana nékterd z chorob, které do téchto dvou skupin fadime,
maji jedno spolecné. Prevlada z jejich strany preference pobytu v prostiedi domova,
bez ohledu na to, ve které fazi onemocnéni se dité nachazi. Tato potieba je sdilena s rodici,

ale ne vzdy jsou tyto potieby naplnény.

Hovotili jsme o nedostatku respitnich sluzeb na nasem uzemi. Sluzby détskych
hospicti, od terénnich pies staciondrni az po lizkové jsou nabizeny v nedostatecném
mnozstvi. Nutnost hospitalizace neziidka vznika pouze z diivodi nedostupnosti téchto
sluzeb v okoli bydlisté, coz osobné povazuji za podnét k diskuzi. K vyjmuti ditéte
z ptirozené¢ho prostiedi domova by mélo dochazet v pripadech, kdy je hospitalizace
nevyhnutelnd z diivodi zdravotniho stavu ¢i naro¢nosti navrzené 1écby a planovanych

oSetfeni. I tak by méla byt v z4jmu pacienta, rodiny i nemocnice co moznd nejkratsi.

Z definic paliativni a hospicové péce v pediatrii se dozvidame, ze za jeden ze Ctyt
principli lékaiské etiky je povaZovan princip beneficience, o kterém jsme hovofili
v posledni kapitole. Bereme-li v potaz, Ze v zdjmu ditéte je travit co nejvice Casu
v ptirozeném prostfedi domova, pak povazuji za velmi znepokojujici fakt, Ze tomuto
ve vétsing pripadi brani nedostateéné pokryti (nejen) naseho uzemi zatizenimi, ktera by

poskytovala potifebnou hospicovou péci.

Tuto situaci povazuji za paradoxni vzhledem k tomu, Ze nesledujeme tendence
k vyrazné€jsi napraveé vzniklé situace budovanim téchto typt zatizeni (nejspiSe z divodu
nedostatku finan¢nich prostfedka), ale zdroveit dochazi k naduzivani nemocni¢nich
instituci, coz je financné velmi narocné, bereme-li v potaz fakt, ze s ditétem je
hospitalizovan zpravidla i rodi¢. Tato situace je nezaddouci nejen pro pacienty a jejich
blizké, nybrz i pro instituce samotné. I pfesto je efektivni a razné feSeni dle dostupnych
zdrojii v nedohlednu, ackoliv v poslednich letech sledujeme rostouci snahu o napravu

ze stran organizaci ¢i nadaci, kterym jsme se v praci vénovali.
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Paradoxné také vnimdme skutecnost, Ze Zijeme v dobé, ktera je zejména na poli
mediciny skute¢né pokrokovou. I pfes mnozstvi nové a draze vyvinutych technologii
¢1 1éCebnych piipravki, neni v nasich silach naplnit nejelementarnéjsi potrebu détskych
pacientll s mnohdy infaustni diagnozou. Tuto skute¢nost bych rada akcentovala a podileni
se na jejim zviditelnéni a nasledné i na feSeni bych se rdda vénovala ve svych dalsich
aktivitach. Véfim, Ze spoleéné s pozvolnym odkryvanim tabuizovaného tématu smrti
v nasi spolecnosti, budou ruku v ruce nalézana vychodiska z této absurdni situace,

ve které se nachazime.

Predpokladem této prace byla priorita uméni komunikace mezi zdravotniky,
zejména mezi ndmi sestrami, jakoZzto osobami, které jsou v nejcastéj$im kontaktu s rodici
a jejich blizkymi pfi spolupraci na poskytovani péfe v porovnani s dalS§imi c¢leny
multiprofesniho tymu. Tento piedpoklad se potvrdil, jelikoz nutnost spravné a efektivni
komunikace se ukazala za nejskloniovanéjsi ve vétsiné zdroju, ze kterych bylo pro ucel
této prace Cerpano. Predev§im z vyzkumu, ktery popisujeme v kapitole 1 a nasledné
nabizime grafické znazornéni v piiloze B, vyplyva, ze pravé komunikace mezi odborniky
pecujici o déti v termindlnim stadiu tak, jak bylo definovano, neni dostacujici. Dulezitost
efektivni komunikace ve své bakalairské praci akcentuje K. Jurcikova, podobné jako

autofi dal$ich citovanych publikaci, ale pamatuji na ni i charty a imluvy o pravech ditécte.

Kli¢ovou roli pii péci sehrava predevsim faktor komunikace, kterd musi byt z nasi
strany zdravotnikli empatickd, adekvatni véku a vyvojovému stadiu ditéte. NasSe reakce
a odpovédi ptimo ovliviiuji psychicky stav ditéte, coz ma dale vliv na celkovy vyvoj lécby

(VITON, 2014).

Komunikace bezesporu patii do vybavy odbornych schopnosti zdravotnikii.
Problematické je ale prave jejich vzdélavani, na které chybi finan¢ni prostfedky podobné
jako na budovani rtiznych typ hospicovych zafizeni. V oblasti specializované détské
paliativni oSetfovatelské péce hovotfime dokonce o prozatimni tiplné absenci vzdelavani.
Specializované seminarfe ¢i staze je tak v pfipadé¢ z4ymu ¢i potfeby nutno navstivit
v zahrani¢i, kde ale mliZze byt problémem jazykova bariéra. Aby sestra mohla absolvovat
seminaf a stat se odbornici na détskou paliativni péci, je tieba, aby ovladala cizi jazyk
a zaroven byla ochotna vénovat ¢as a energii dalSimu vzdélavani, ackoliv 1épe financné
ohodnocena zpravidla nebude. Také se nachazi v nelehké situaci z toho diivodu, Ze je

tento obor ¢eskou spolecnosti vniman spolecnosti jako tabu.
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WHO doporucuje auditorsky dohled nad kvalitou péce, odpovidajici finan¢ni
ohodnoceni multiprofesniho tymu, u které¢ho je tfeba pravidelné aktualizovat znalosti

z pole paliativni péce, jelikoz stale dochazi k novym poznatkiim (RADBUCH, 2010).

Z prace vyplyva, ze je tieba zapracovat na detabuizaci a informovanosti. Dale je
tteba ujistit se, ze zdravotnici ovladaji uméni komunikace a edukace. Dale je tieba
akcentovat dilezitost respitni péfe. Jeji nedostatek prameni z neinformovanosti
spole¢nosti o jeji nezastupitelnosti a zaroven z nedostacujicich finan¢nich prostredki. Je
tfteba pracovat na ucelenosti péce a dbat na model, ktery je globaln¢ zndm pod pojmem

family-centred care.

Jak jiz z ndzva organizaci, které sluzby ceskych hospicii urenych détem
provozuji, mizeme vycist, tyto nadacni fondy byly doposud financovany vyhradné

ze sponzorskych dard firem ¢i soukromych osob (ANON, 2014).

Ackoliv v soucasnosti sledujeme dramaticky pokrok v diagnostice a 1é¢be
détskych nemoci, smrt v détském véku ziistava trvalou a nepfekonanou problematikou.
Paliativni péce tak bude nabyvat na vyznamu spolecné s neuprosné naristajicim
vyskytem nepfenosnych nemoci a starnuti populace. VEasnym nasazenim paliativni péce
se muze v nekterych piipadech zcela ptedejit hospitalizaci a omezit tak naduzivani

zdravotnickych sluzeb (MUNZAROVA, 2005).

Nejvétsi pocet déti v terminalnim stddiu nemoci travi své posledni dny
na jednotkach intenzivni péce, ackoliv rodice si ve vétsin¢ ptipadi pieji, aby s ditétem
tyto chvile mohli stravit doma. V Ceské republice je pole specializované domaci détské
paliativni péce na samém pocatku cesty, ale od roku 2004, kdy byl zfizen na nasem tizemi
iniciativou nada¢niho fondu Klicek prvni hospic tohoto typu, bylo vSak uskutecnéno
mnoho krokt kupfedu (RATIBORSKY, 2012). Zaznamenavame vice konferenci a kurzi,
které se problematikou détské paliativni péce zabyvaji, k legislativnim tpravam dochazi
plynule a na naSem Uzemi vznikaji dalSi détské hospice. Tato problematika se dostava
do povédomi Sirsi vetejnosti, ackoliv téma smrti, v détském véku obzvlasté, bude 1 nadale

tabu.
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7.1 DOPORUCENI PRO PRAXI

Doporuceni pro vSeobecné sestry plynou z jejich kompetenci. Diiraz klademe
na stanoveni odpovidajiciho oSetfovatelského planu a na pribézné hodnoceni
stanovenych cill. Snazime se o zapojeni multiprofesniho tymu do procesu péce a dbame
na principy péce zaméiené na rodinu. Pacienta i rodinu je tfeba informovat a edukovat
Klicové je tedy uméni navazat komunikaci s pacientem i rodinou za vyuziti prostfedka
aktivni komunikace a zohlednit zpétnou vazbu. Takto je mozné vytvoftit atmosféru divéry,

ktera se podili na vysledném efektu 1€cby.

Praktickym vystupem z této prace je letdk, ktery je urcen vSeobecnym sestram
stejn€ jako studentkdm oboru vSeobecnd sestra. JelikoZ se na naSem Uzemi postupné
jiz odkryvé tabuizované téma détskych hospicli a v neddvné minulosti byly potddany
konference na toto téma, mohlo by byt zadouci tento letdk nabidnout spole¢né¢ s dalsimi

konferen¢nimi materidly. Letdk je oboustranny a je k nahlédnuti v ptiloze I.

Prvni, zelenou stranu tvoii tabulka, kterd obsahuje Sest fadki a pét sloupct.
V prvnim tadku je obdobi détského veéku (0-19) rozdéleno do Etyf vyvojovych stadii tak,
jak uvadi autofi, které zminujeme v kapitole 4 a v ptiloze 1. Ve druhém tadku
pro jednotliva obdobi vyty¢ime typické znaky. Ve druhém fadku popisujeme specifika
ve vnimani bolesti. Tfeti fadek je zaméfen na pocity pii hospitalizaci. Ctvrty fadek si
klade za cil specifikovat vnimani smrti a vlastni smrtelnosti. Posledni tadek tvofi
ocekavani od vSeobecné sestry. Pro tento posledni fadek je typické, Ze pro 2. - 4. sloupec

jsou validni 1 doporuceni pro sestru z predchozich sloupct.

Cilem druhé, Zluté strany je informovat o moznostech détskych hospicli na nasem
uzemi. Tabulka je rozdélena do péti fadki a péti sloupcii. Prvni sloupec tvoii vycet
détskych hospicti na izemi CR. Ve druhém sloupci nalezneme informaci o rozsahu sluzeb,
které hospice nabizi. Ve tfetim sloupci uvadime mésto ¢i oblast piisobeni dané¢ho hospice.
Ve ctvrtém sloupci nabizime piimy odkaz na stranky organizace, v pfipadé¢ zajmu
o detailngj$i informace. Posledni sloupec je vénovan dodatenym informacim
¢i zajimavostem, které nebylo mozné zaradit do predchozich sloupcii a zaroveil jsme

povazovali za dalezité je zminit.
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ZAVER

Cilem této prace bylo poskytnout vSeobecnym sestram uceleny text
s objektivnimi informacemi o problematice doprovazeni détského pacienta v termindlnim

stadiu nemoci. Pro tento ucel byly stanoveny 3 dil¢i cile.

Prvnim cilem bylo definovat paliativni péci a specifikovat paliativni péci
v pediatrii. Pro komplexni vyklad byla definovdna paliativni péce v obecném slova
smyslu, za dulezité povazujeme vzhledem k cili prace zminit i historii tohoto relativné
mladého oboru péce. Dale byly popsany urovné paliativni péce vcetn¢ mist, kde je
realizovana. Porovnali jsme troven péce o nevylécitelné nemocné v pediatrii s ostatnimi
staty Evropy. Zjistili jsme, Ze détska paliativni péce je zacilena kromé pacienta i na jeho
rodinu v¢etné sourozenci a prarodi¢l. Terminalni stddium nemoci neprobiha v intervalu,
ve kterém probiha u dospélych v této fazi, tedy v fddech dni az mésicti, nybrz mize trvat

i nékolik let. Také umrtnost na nevylécitelné choroby je v pediatrii nizsi nez u dospé€lych.

Prvnimu cili byly vénovany prvni dvé kapitoly. Narazili jsme zde na rozdil mezi
péci, ktera je poskytovana v rdmci nemocnic a piistupem, se kterym se setkdme v ramci
sluzeb, které nabizeji hospice. Dlouhodobéjsi pomoc poziistalym rodindm je nabizena
pouze v ramci hospicovych zafizeni a je ucelen¢j$i. Uvedli jsme poskytovatele détské
hospicové péce na naSem uzemi. Pristup vSeobecnych sester se také liSi podle toho,
nachdzime-li se v nemocnici ¢i v hospici. V ramci nemocnic zaznamenavame snahy
sester a lékail o plné uspokojeni potieb, ale poskytovani paliativni péce je pro né

obtizngjsi vzhledem k tomu, Ze nemocnice je predevSim instituci kurativni.

Déle jsme zdiraznili dilezitost spoluprace v ramci multidisciplinarniho tymu,
jehoz dominantni sloZkou je pravé vSeobecna sestra. Prvni cil byl splnén a plynule jsme

se zam¢éfili na druhy cil.

Druhym cilem, ktery jsme si stanovili, bylo objasnit a zkonkretizovat tlohu
vSeobecné sestry v paliativni a hospicové péci o dité. V ramci poskytované péce je dle

vice pramenil dulezité co nejvyssi mozné uspokojeni potieb pacienta i rodiny, coz je

mozné pii zapojeni odbornikl riznych profesi. Vznikne nam tak multidisciplindrni tym.
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Zemfe-li dité, je tato skute¢nost vniméana jako zmafeny zivot a zcela nevyuzity
potencidl. Obzvlast pro sestry, které jsou zaroven matkami, je tento stav bolestny.
Dilezité je, abychom se s umrtim nasich détskych pacientii dokazaly vyrovnat a smifit.
Tomu velmi napomiize védomi, ze z nasi strany bylo provedeno maximum za plné¢ho
nasazeni (ANON, 2012). Poslanim sestry, jakozto osoby, ktera s dit€tem a rodinou travi
nejvice Casu, je kromé odbornych oSetrovatelskych vykond zejména psychicka podpora,
kterou je mozno empaticky poskytovat pouze ve chvili, kdy si je sestra védoma zasad
komunikace. Pro efektivni a empatickou komunikaci povazujeme za zasadni pochopenti,
ze dit€¢ neni maly dospély a vobdobi do devatenacti let prochdzi specifickymi
vyvojovymi fazemi. Vysvétlili jsme, jak vnima dité¢ smrtelnost a to jak v obecném slova
smyslu, tak svou vlastni. Pochopeni détského vnimani smrti povazujeme za zakladni
stavebni kdmen empatické a efektivni komunikace, pro tento ti¢el byl v ramci doporuceni

pro praxi vyhotoven material (pfiloha I).

Komunikaci ovliviluyjeme 1 kvalitu péce, kterou ditéti poskytuji rodice.
Akcentovali jsme, ze potfeba ditéte je mj. byt pokud moZzno v co nejintenzivnéj$im
kontaktu srodi¢i i béhem hospitalizace. Vytvofi-li sestra srodinou vztah zalozeny
na vzajemné diivéte a je-li zdravotniky rodina brana jako partner, efektivita péce se zvysi,
jelikoZ péce probiha ve vzajemné kooperaci. Zminili jsme i1 dalsi potfeby a oSetfovatelské
problémy ditéte, které jako sestry musime brat v tomto kontextu v potaz. Jelikoz na uméni
doprovazet dité v terminadlnim stadiu se kromé I¢kata a zdravotnikl podili rovnopravné
1 rodina a jelikoZ specifikem hospicove péce o dité je, Ze spoluprace s rodinou smrti ditéte
nekon¢i, povaZzujeme za diileZité vénovat kapitolu péci orientované na rodinu. Tento typ
péce je celosvétoveé zndm pod ndzvem family-centred care. Rodi¢e nemohou byt plnou

oporou ditéti ve chvili, kdy nejsou uspokojovany jejich vlastni potieby.

Je-1i cilem naSeho Usili dosaZzeni co mozna nejvyssi kvality Zivota ditéte, pak
prostiedkem k jeho dosazeni je nase snaha o feSeni subjektivnich i objektivnich problému
ditéte ve spolupraci s rodinou. Toto neni mozné bez efektivni komunikace. A spravné
komunikovat dokazeme az ve chvili, jsme-li uvedeny do kontextu a rozumime-li situaci,
ve které se dité a jeho nejbliz§i nachazeji s ohledem na individualitu jedince a celé rodiny.

Druhy cil byl splnén.

Ttetim cilem bylo zasadit problematiku détské hospicové a paliativni péce

do pravniho rdmce. Snahou je informovat o legislativnim oSetfeni nasi problematiky.
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Tato problematika je vSak, jak upozoriiuje vice autor, na samém pocatku vyvoje
a konkrétni legislativa, kterd by zastfeSovala napf. status DNR ¢i diive vyf¢ené prani

v pediatrii chybi zcela. Tteti cil byl splnén v rdmci moznosti.

Paliativni péce je stale relativné mladym oborem, v kontextu paliativni pediatrické
péce hovotime o oboru jesté mladsim. I proto neni s podivem, ze EAPC v posledni dobé
upozoriuje na nove zjisténé nedostatky v této oblasti (RADBUCH, 2010). Problémova
je zejména nejednotnost standardl, norem a definic v kontextu paliativni péce. Tyto
nesrovnalosti znemoznuji objektivni posouzeni a nahled na efektivitu a pokrokovost.
WHO soustavné akcentuje dulezitost zrovnopravnéni paliativni péce vzhledem

k ostatnim obortim a jeji nezastupitelnost (RADBUCH, 2010).

Pti shromazd'ovani informaci o legislativnim rdmci nasi problematiky jsme
narazili na absenci n¢kolika prvkd, viz vySe. Zaznamenan byl i fakt, ze u ditéte se
v mnoha piipadech vychazi ze stejné legislativy jako u dosp€lého pacienta. Dit€¢ ma pro
pobyt v nemocnici vymezena prava (piiloha F a G). Clanky téchto chart vSak neni
v n¢kterych ptipadech vzdy redlné naplnit. Jelikoz chybi domaci sluzby zaméfené
na détské pacienty a nedostatecné pokryté je nase izemi i co se tyCe zatfizeni hospict, déti
jsou hospitalizovany Castéji, nez by to bylo nutné. Dité ma také mj. pravo na nepfetrZitou
ptitomnost rodi¢e béhem pobytu v nemocnici. Rodi¢ je ale nucen vybrat si pro tyto
ptipady dovolenou ¢i neplacené volno, coz miize zna¢né zkomplikovat rodinnou situaci

nejen po finan¢ni strance.

Doprovazet dité s zivot ohrozujici ¢i zkracujici diagnoézou je bezesporu umeéni.
Nedoprovazime pouze dité, nybrz celou rodinu. NaSe uméni nespociva jen v komunikaci
s pacientem, rodinou a multiprofesnim tymem. Samoziejmosti je poskytovani odborné
oSetfovatelské péce po praktické i teoretické strance ruku v ruce s empatickym pfistupem.
V uméni doprovazet situaci, ve které bychom si v roli matek nikdy neptaly se ocitnout,

se velmi intenzivné€ snoubi veskeré ctnosti vSeobecné sestry.
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Ptiloha A — Fotografie z konference Pediatrie z druhé strany, Helen House

PEDIATRIE Z DRUHE STRANY
The Other Side of Paediatrics

Studentky VSZ se sestrou Frances Dominicou, zakladatelkou prvniho détského hospice

Autor fotografie: Mgr. Jaroslav Pekara

Prvni détsky hospic — Helen House v Oxfordu
(ANON, 2015)



Ptiloha B — Ptehled rozvoje urovné pediatrické paliativni péce v rdmci zemi Evropy

Skupina 1 — €ervena barva - nemame informace o poskytovani détské paliativni

péce. Jednase o 11 zemi (11 %)

Skupina 2 - oranZova barva - staty ve stadiu prvotniho vzdélavani. Jedna se o 4
zemé (8 %)

Skupina 3a — oranZova barva - je znamo velmi omezené mnozstvi poskytovatelti
détské paliativni péce. Jedna se o 16 stath (30 %). Do této nejpocetné)si skupiny
fadime CR.

Skupina 3b — Zluta barva - staty s rozsifenou paliativni péci o dité. Jedna se o 6
statd (11 %)

Skupina 4a — bledé zelena barva - péce o dit¢ zatim jen ¢asteCné zaclenéna do
systému. Jedna se o 12 zemi (23 %)

Skupina 4b — tmavé zelena barva - paliativni péce o dité je pln¢ zaclenéna do

systému. Jedna se o 4 staty (8 %)

Obrazek 1- Prehled rozvoje détské paliativni péce v Evropé

(ANON, 2014)

II



Ve 42 zemich, kde bylo rozpoznano poskytovani détské paliativni péce (obrazek
2), nalézame u 48 % z nich legislativni upravy (obr. 3), u 40 % nalezneme aktivity na poli
vyzkumu (obr. 4). U 33 % zemi existuje moznost dal§iho postgradudlniho vzdélavani na

poli détské paliativni pé&e (obr. 5). (DETSKA PALIATIVNI PECE, 2014)

Obrazek 2 - 42 zemi, kde je poskytovana détska paliativni péce
(ANON, 2014)

Obrazek 3- zemé disponujici legislativnimi upravami

(ANON, 2014)
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Obrdazek 4 - zemé se zaznamenanymi aktivitami na poli vyzkumu
(ANON, 2014)

I

Obrazek 5 - zemé, ve kterych existuje moznost postgradualniho vzdélavani

(ANON, 2014)
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Ptiloha C — Zékladni principy poskytovani paliativni péce v domdci péci

= Smyslem paliativni péce je zkvalitnit zivot, nikoliv zkratit umirani.

= Lidé v hospicich potiebuji chranény prostor, aby byli sami sebou.

* Vysokou prioritou je empaticka komunikace a kontakt s rodinou.

» Ocekavané umirdni a paliativni péce nevylucuji zanedbani péce.

= Eutanazie je nelegalni, nepfijatelna a trestna.

» Kazdy pacient v paliativni péCi musi mit svého odborné, eticky a pravné
zodpovédného osetfujiciho 1¢ékare.

» V zafizenich dlouhodobé/nasledné¢ péfe ani v ustavech socidlni péfe ani pii
poskytovani doméci péce nesméji vzniknout ,,bez 1ékaiska ghetta®, kde by umirajici
pacienti v ,paliativnim rezimu®“ byli v primarni zodpovédnosti nelékatrského
personalu, ktery by urCoval strategii pristupu vcetné potfeby kontaktu s 1é¢kafem a
1¢kaiské intervence obtizi. (Byla by to nepfijatelna diskriminac¢ni demedicinace, ktera
nema nic spole¢ného se zadouci demedicinaci)

* Mimotadnou pozornost a opatrnost vyzaduje indikace paliativni pé€e u jinych nez
onkologickych pacientd.

» Vysokou prioritou jsou dustojnost a piani pacienta a jejich plnéni i spokojenost s
naplni bdélého Casu.

» Lidé v bezvédomi, ve vegetativnim stavu maji pravo na dlouhodobou kvalitni péci.

= Je nutno rozliSovat mezi dlouhodobym oSetfovatelstvim a paliativni péci nezadrzujici
ptirozeny prubéh zaveérené faze nelécitelné choroby.

» Informace o pacientech v paliativnim rezimu museji byt alespoil jednou tydné
probirany na sezeni multidisciplinarniho tymu. O pacientech v paliativhim reZimu
musi byt v Gstavu €1 v agentufe domaci péce veden samostatny prehled.

* Program zavadéni paliativni péce v LDN, v jinych Ustavnich zafizenich 1 v domaci
péci musi byt konstruovan, vysvétlovan a ,,jistén* tak, aby byl bezpecny i v nejhor§im
jesté prijatelném zafizeni daného typu s minimalnim povédomim persondlu o povaze
paliativni mediciny (nepodkrocitelné minimum kvality péce) — nesmi optimisticky
predpokladat obecné optimalni znalosti persondlu ani optimalni provozni a kontrolni
mechanismy.

* Nezbytnou podminkou paliativni péce je pecliva paliativni dokumentace s etapovymi
analyticko-syntetickymi epikrizami a s pravidelnymi zaznamy lékate.

(KALVACH, 2010, 5. 29-31)



Ptiloha D — Prostory détskych hospicli

Prostory détského stacionare Ondrasek
(MOBILNI HOSPIC ONDRASEK, 2016)

Nadacni fond Klicek - Zrekonstruovana budova puvodni skoly v Malejovicich

(NADACNI FOND KLICEK, 2016)
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Pfiloha E — Faze umirani dle Kibler-Ross

Tabulka: Faze umirani podle Kiibler-Ross

Faze Projevy Co s tim?
.Ne, ja ne, pro mne to neplati.
1. Negace s, To ey stk R Navazat kontakt, ziskat divéru.
Sok, popirani .10 je urcité omyl

Zaménili wysledky.”

Pro¢ zrovna j§7°

i je to vina?" Dovolit odreagovani, nepohorsovat se.
Zlost na zdravotniky...

2 Agrese
*  hnév, vzpoura

Hledani zazraénych Lékd, Léditeld,
diet, povér. Ochoten zaplatit Maximalni trpélivost, pozor na podvodniky.
cokoli. Cini velké sliby.

3 Smlouvani
: vyjednavani

D Smutek z utrpéné ztraty. Trpélivost naslouchat, pomoci urovnat
&, | Toprase Smutek z hrozici ztrat tahy, pomoci hledat feen! (zajisténi
o e utek z hrozici ztréty. vztahy, pomoci hledat feSenf (zajisténi
Strach o zajiSténi rodiny. rodiny apod.).
Vyrovnani, pokora, skon€il boj, Mlcenliva lidska pfitomnost, drZet za ruku,
5 Smifeni je &as louceni. utfit slzu.
" souhlas .Dokonano jest.” Pozor! Rodina mozna potiebuje vice
.Do twch rukou...” pomoci neZ pacient
Faze dle Kiibler-Ross
(DUBCOVA, 2011)

Tyto faze umirdni mizeme téz chapat jako faze vyrovnavani se s nepfiznivou
diagnozou ¢i negativni zpravou. Je nutno si také uvédomit, Ze faze nemusi prichazet ve
stanoveném potadi. Neziidka se naopak vzajemné prolinaji, ptekryvaji ¢i naopak jedna
druhou ptedbiha. Neni ojedinélé, ze n&které faze mohou byt vynechdny zcela, jiné trvaji

velmi kratce a dal$i neimérné dlouze v kontrastu s ostatnimi. (DUBCOVA, 2011)
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Ptiloha F - IMPaCCT — Standardy pro détskou paliativni péci v Evropé

V.

Rovnost

Kazd¢ dit¢ ma stejné pravo na paliativni pé¢i bez ohledu na jeho rodinny socialni
status.

Nejlepsi zajmy ditéte
Pti rozhodovani o zalezitostech tykajicich se ditéte bereme primarné vzdy v uvahu
jeho nejlepsi zajmy.
Déti nebudou podrobeny 1é¢be, ktera je pro né zatézujici a postrada benefity.
Kazdému ditéti je tfeba poskytnout prostfedky pro tiSeni bolesti kdykoliv ji pociti dle
ordinace 1ékare, béhem celého dne.
S kazdym ditétem je tieba zachazet dastojné a s respektem. Mélo by mu byt
poskytnuto soukromi nehled€ na troven jeho fyzickych ¢i intelektualnich schopnosti.

Uspokojovani potieb adolescentl a mladych lidi by mélo byt planovano a predvidano

s dostate¢nym predstihem.

Komunikace a rozhodovani

Zakladem komunikace by méla byt upfimnost a otevienost. Je nutné komunikovat
citlivé a s ohledem na vék a vyvojovou fazi ditéte.

Rodi¢e by méli byt uznavani jako hlavni pecovatelé. Méli by byt do péce zcela
zapojeni a pii rozhodovani o dalSich krocich v 1é¢bé ditéte by méli byt brani za
rovnocenné partnery.

Veskeré informace by mély byt v§em clenlim rodiny poskytovany srozumitelné a
uchopitelné pro laické pecovatele.

Kazd¢ dit¢ by mélo mit moznost podilet se na rozhodovani o péci, kterd se ho tyka
s ohledem na jeho vek.

Je Zadouci ptedchdzet vzniku konflikth tak, ze toto riziko vcas odhalime a
naplanujeme potiebné intervence (napt. zapojeni terapeuta do péce)

KaZzd4 rodina by méla mit moZnost konzultovat aktualni stav ditéte se specialistou,

ktery je do jeho zdravotniho stavu a moznosti 1écby zasvécen.

Management péce

Kdykoliv je to mozné, uptednostitujeme pro péci prostiedi domova pied institucemi.
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VI.

VII.

Pokud je o dité peCovano institucionalné, pak je tfeba, aby o dité pecovali odbornici
vySkoleni na péci o dité. Je nezadouci ptijimat déti do instituci ur¢enych primarné pro
dospélé.

Kazda rodina by méla mit pfistup k holistické a multidisciplinarni paliativni péci
v prostiedi vlastniho domova.

Kazdé rodin¢ by mél byt prifazen jeden klicovy odbornik, ktery bude schopen

prizpusobit a koordinovat péci aktualnim potfebam rodiny 1 ditéte.
Respitni péce

Kazdé rodina by méla mit piistup ke sluzbdm respitni péce i v prostfedi vlastniho

domova s odpovidajici pé¢i multidisciplinarniho tymu.

Podpora rodiny

Péce o sourozence musi byt zaintegrovana do celkového modelu péce.

Podpora v dob¢ zarmutku by méla byt dostupna celé rodiné na tak dlouhou dobu,
jakou vyzaduje

Kazdé¢ dit¢ by mélo mit ptistup ke spiritudlni slozce paliativniho tymu, stejné jako
k dal§$im odbornikiim. Rodina by méla mit moznost vyuzit sluzeb poradny pii
ziskavani finan¢nich prostiedki ¢i zdravotnickych pomicek. Samoziejmosti by také

mél byt ptistup k pomoci v prostfedi domacnosti v krizovych chvilich.

Vzdélani

Kazdé dité by mélo mit pfistup ke vzdélani a mélo by byt podporovano v pravidelné
Skolni dochazce.
Kazdé dit¢ by mélo mit moznost casti a zapojeni pii hrach a jinych aktivit, typickych

pro détsky vek.

(EAPC, 2007)
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Ptiloha G — EACH Charta

= Clanek 1- Déti piijimame do nemocnice pouze tehdy, je-li to nevyhnutelnd nutné
vzhledem k tomu, Ze v prostfedi domova ¢i ambulantné neni mozno potfebnou péci

poskytnout.

= Clanek 2 — Po celou dobu hospitalizace maji déti pravo na to, aby byl po jejich boku

ptitomen rodic ¢i jeho zéstupce.

= Clanek 3
1. Rodicim by méli mit moznost ubytovani. Jejich rozhodnuti byt plné pfitomen
pii hospitalizaci je tfeba podporovat.
2. Pobyt s ditétem by pro rodi¢e nemél byt spojen s dal§imi finan¢nimi vydaji a
m¢eli by mit narok na placenou dovolenou béhem celého pobytu v nemocnici.
3. Aby péce ze strany rodict byla aktivni a efektivni, je tfeba, aby byli soustavné

edukovani, informovani a k pé¢i povzbuzovani.

Clanek 4

1. Rodice i déti maji narok na poskytovani informaci adekvatné k jejich véku a
urovné chapani.

2. Stres fyzicky i emocni je tfeba minimalizovat vhodnymi intervencemi.

= Clének 5
1. Déti i rodi¢e maji pravo podilet se na vSech rozhodnutich, ktera se tykaji jejich
zdravotni péce.
2. Kazdé dit¢ je tfeba ochranit pfed nezbytné¢ nutnymi lékaiskymi vykony a

vySetfenimi.

Clanek 6
1. Déti by mély byt hospitalizovany s détmi, které jsou na podobné vyvojové
urovni. Rozhodné by nemély byt hospitalizovany na oddéleni urceném
dospélym pacientiim.
2. Je nezadouci, aby ve€k navstévniki na détském odde€leni byl jakymkoliv

zptisobem omezen.



= Clanek 7 — Dé&ti by mély mit piistup k hram, odpoéinku a vzdélani na trovni
odpovidajici vé€ku a zdravotnim podminkam. Mé&ly by pobyvat v prostiedi, které je
uzpusobeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich potfebam.

= (Clanek 8 — O d&ti a jejich rodiny by mé&l peGovat personal, jehoZ schopnosti a znalosti
na poli péce v pediatrii, jim umoznuji adekvatné¢ reagovat na specifické fyzické a
emocionalni potieby.

= (Clanek 9 — Kontinuita pé&e by méla byt zajidténa tymem, ktery o dité pecuje.

= Clanek 10 — O dit& by mélo byt petovano taktné a s porozuménim. Jejich soukromi

by mélo byt respektovano po celou dobu.

(VITON, 2014), (EACH, 2015)
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Ptiloha H — Stupnice pro hodnoceni intenzity bolesti v pediatrii

Mo pain Mild pain
Mo hurt A little hurt

Moderate pain Savere pain
maore hurt worst hurt

Obrazek postavy s moznosti urceni lokace a intenzity bolesti

(GOLDMAN, 2006)
Numeric Pain Rating Scale
e r v
T T 17 1 °t 1 1 1"
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No Moderate Worst
pain pain possible
pain
Wong-Baker FACES Pain Rating Scale
S ~ ~ —~~ -— -~
@ V(e (0o (o )(ed ) (e
./ — —_— —_— 7N VR
0 2 4 6 8 10
NO HURT HURTS HURTS HURTS HURTS HURTS
LITTLE BIT LITTLE MORE EVEN MORE WHOLE LOT WORST

Nahore — Numericka skala hodnoceni bolesti (u starsich déti)

Dole - Oblicejova stupnice pro hodnoceni bolesti Wong/Baker

(BITROS, 2005)
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¢eni pro praxi — letak

r

v

DITE VE VEKU -

...CO JE PRO STADIUM TYPICKE

->

... BOLEST

¢

... HOSPITALIZACE

-

... VLASTNi SMRTELNOST

-

... OCEKAVANI OD SESTRY

-

DARUJME SI INFORMACE ...

DO 3 LET

POZVOLNA AUTONOMIE v pohybu i v

interakci s lidmi
védomi si vlastni identity
pozvolna schopnost EMPATIE

dokaze ji oznadit ("AU", "BEBI"), na

rozdil od novorozenct/kojenc(, u

kterych pfi bolestech pozorujeme
zmény v chovani ¢i ve FF)

nepfirozené VYTRZENO z domova
idedlni kombinovana forma
hospitalizace (pfitomnost jednoho z
rodi¢ po vétsinu dne)
SEPARACNI UzZKOST

nepremysli o smrti, neuvédomuji si
vlastni individualitu (ani ne/existenci)

o nejvice moznosti SVOBODNE
VOLBY (napf. nechat dité zvolit si
misto pro odbér krve, barvu néplasti,
apod.) POCHVALA
STEREOTYP (zavést fad - jistotu)

haF oddélitelna realita od FANTAZIE

3-6LET
PREDSKOLNI VEK

6-12 LET
SKOLNIi VEK

12 - 19 LET
DOSPiIVANI

SPOLECENSKOST
VyVvoj v uvazovani
ustupuje oidipovska faze
(naopak silnéjsi vazba na rodice
stejného pohlavi)

rozvijeni predpokladid pro skolni

hazk
dochazku postupna pohlavni a fyzicka

< ZRALOST
typicka je SEBESTREDNOST a

oidipovska faze

MENE ZAVISLI na nepfetrzité

» o X ¢asté POPIRANI bolesti nutna
pritomnosti rodice, bohatd

oznaci misto bolesti, vnima ji jako

formu trestu, pfi bolestivych ) kontrola uziti medikace, hrozi,

. L , . FANTAZIE a schopnost vnimat . - |

zakrocich je vhodné odldkat X o ) Ze nebudou dodrZovat lé¢ebny
informace mdzZou vést ke

ozornost (televize, vtip, atp. , L . rezim
2 ( » viip, atp.) zkreslenym zavér(im a strachu

ODLOUCENI od vrstevniki
manipulace s rodici (pozor na
pfiliSnou benevolenci, mlze

uskodit)

predcasné dospivaji, zacinaji si
uvédomovat vaznost situace
ziskavaji jiz pojem o Case, vi, Ze v
nemocnici travi moc ¢asu

uvédomuji si vaznost situace,
dulezita je spoluprace s
psychologem

chapou, e SMRT = OPUSTENI
TELA, tedy konec
myslenkou vlastni smrt se vSak
nezabyvaji, neuvédomuji si, Ze se
smrt tykd i jich samotnych

rozlisuji mezi Zivym a mrtvym
(smrt = dlouhy spanek)
PERSONIFIKACE SMRTI - strach
zUstat o samoté (Smrt si mé
odnese!)  strach ze tmy

vnimaji vlastni smrtelnost
chédpou viech 5 komponent(
sili obavy z budoucnosti

POCHOPENI potteby co nejvyssi
autonomie a TRPELIVOST pti
vysvétlovani vykon, které u nich
budeme realizovat (Jak pomuze
odebrani krve? Nebude mi ta krev
pak chybét?), POCHVALA

OPORA, POZORNOST, PRIMOST
edukace, individualni pfistup,
objektivizace informaci z
internetovych &i jinych
nepfimych zdrojd

ODPOVEDI NA OTAZKY
nedopustit, aby se dité citilo
opusténé ¢i abychom podlomili
jeho davéru k nam

Zdroje:

ANON, 2012. Nékteré aspekty (zejména) pediatrické thanatologie.
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ORGANIZACE POSKYTUJICI DETSKOU HOSPICOVOU PECIV CR

ORGANIZACE POSKYTUIJE SLUZBY NA UZEMI DALSI INFORMACE
RESPITNI PECE
o Utery - patek
CESTA DOMU P . .
9-17:00 PRARY htt://www.cestadomu.cz péce o dité je na pocatku
¢ PUJICOVNA POMUCEK * - - kapacita max 2 DETI
SLUZBY POZUSTALYM
KNIHOVNA
. s RESPITNi POBYT pro rodiny s détmi - hospic zatim neni zdravotnickym zafizenim
Z>U>WZ_ FOND _A_._mm_A na obdobi 1 den - 2 tydny MALEJOVIC kapacita je 5 RODIN
¢ UBYTOVNA pro rodice ve FN Motol (okr. Kutna Hora) pobyt ditéte je zdarma, doprovod pfispiva
(15ké&/noc) 75k¢/den
. MOBILNi DOMACI PECE
NADACNI FOND KRTEK SOCIALNi KOORDINATORKA V ramci mobilni domdci péce jsou zaptijcovany
. e BRNA http://www.krtek-nf.cz, L. , .
¢ ONKA - sdruZeni rodice rodi¢tim lé¢ebné pomucky
UBYTOVNA pro rodice ve FN Brno
MOBILNi HOSPIC ONDRASEK MOBLINi DOMACI PECE OSTRAVY Péte je poskytovana ZDARMA
SOCIALNi PORADENSTVI + klientdim jsou za poplatek prop@jéovany
¢ DOBROVOLNICKY PROGRAM Moravskoslezského kraje |é¢ebné pomucky
Zdroje:

ANON, 2012. Nékteré aspekty (zejména) pediatrické thanatologie.
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Ptiloha J — ReSersni protokol

UMENI DOPROVAZET DITE V TERMINALNIM STADIU NEMOCI

Jazykové vymezeni:

Kli¢ova slova:

Casové vymezeni:

Druhy dokumentt:

Pocet zaznamu:

Pouzity citacni styl:

Zakladni prameny:

Z POHLEDU VSEOBECNE SESTRY

Katefina Davidova

cestina, anglictina

paliativni péce v pediatrii — palliative care in pediatrics, vSeobecna
sestra — general nurse, dité - child. terminalni stddium — terminal
stage, hospicova péce — hospice care, détské hospice — children

hospice.
2005 - 2015

knihy, clanky, bakalafské prace, piispévky ve sborniku,

elektronické zdroje

139 (knihy: 58, vysokoskolské prace: 3, kapitoly z knih: 5, ¢lanky
a abstrakta: 53, elektronické zdroje: 20)

CSN ISO 690, Harvadsky styl

Katalog Narodni lékarské knihovny (www.medvik.cz)

Databaze vysokoSkolskych praci (www.theses.cz)

Databaze CINAHL a MEDLINE
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