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ABSTRAKT

Tato diplomova prace pojednava o velmi citlivé problematice, jakou je oblast péce
o termindln€¢ nemocné a umirajici déti. Zasadnim tématem této prace jsou potieby rodicii
béhem péce o terminaln¢ nemocné dité. Hlavnim zamérem prace je zmapovat potieby
rodici, ktefi pecuji o své terminalné nemocné dite a zjistit, jak se jejich potieby v pribéhu
vyvoje onemocnéni, umirdni a po umrti ditéte meéni. Neméné dilezitym cilem je zjistit,
jakym zplisobem na potieby rodict reaguji sluzby poskytujici détskou paliativni péci
a jak rodi¢e hodnoti troven poskytované péce. Diplomova prace je obsahové rozdélena

na teoretickou a empirickou c¢ast.

V tivodni kapitole teoretické Casti prace je pozornost vénovana obecnému uvodu
do oblasti umirdni a smrti. Nésledujici kapitoly se zabyvaji problematikou paliativni péce
a specifiky détské paliativni péce a uvadi, jakymi zpisoby je v Ceské republice tato péce
poskytovéana. DalSim dulezitym tématem teoretické Casti prace je oblast lidskych potieb
a jejich uspokojovani. V zavéru prace je také popsan dopad vadzného onemocnéni na dité

a na rodinu nemocného ditéte.

rowr

Empiricka ¢ast prace je vénovana kvalitativnimu vyzkumu, ktery byl realizovan
pomoci polostrukturovanych rozhovort s rodi¢i terminalné nemocnych déti. Na zékladé
interpretace a analyzy rozhovoril je nasledné popséano, jak rodice celou situaci v priabéhu
lécby, umrti a po smrti ditéte zvladaji a zda je jim nabidnuta adekvatni forma podpory
po celou dobu péce. ZjiSténi ztohoto vyzkumu by mohla byt vyuzita v dal§im rozvoji

v oblasti poskytovani détské paliativni péce.

Kli¢ova slova: terminalné nemocné dité, détska paliativni péce, umirani, smrt, rodina, lidské

potieby, potieby rodich



ABSTRACT

This thesis deals with a very sensitive issue, such as the area of care of terminally ill
and dying children. The fundamental theme of this thesis is the needs of parents during
the care of a terminally ill child. The main purpose of this thesis is to map the needs
of parents who are caring for their terminally ill child and to find out how their needs change
during the course of their child's illness, dying and after death. An equally important aim
is to find out how services providing children's palliative care respond to parents' needs
and how parents assess the level of care provided. The thesis is divided into theoretical

and empirical parts.

In the introductory chapter of the theoretical part of the thesis, attention is paid
to a general introduction to the field of dying and death. The following chapters deal
with palliative care and the specifics of paediatric palliative care and the ways in which this
care is provided in the Czech Republic. Another important topic of the theoretical part
of the thesis is the area of human needs and their satisfaction. In the conclusion of the thesis

the impact of a serious illness on the child and on the family of the sick child is also

described.

The empirical part of the thesis is devoted to qualitative research, which was carried
out using semi-structured interviews with parents of terminally ill children. Based on the
interpretation and analysis of the interviews, it is subsequently described how the parents
cope with the whole situation during the treatment, death and after the death of the child
and whether they are offered an adequate form of support throughout the entire period
of care. The findings from this research could be used in further developments

in the provision of paediatric palliative care.

Keywords: terminally ill child, children's palliative care, dying, death, family, human needs,

parents' needs



I. UVOD

Détstvi je v naSich predstavach vétSinou spojovano s radosti, zabavou a nekonecnym
elanem a energii. Nemoc u déti je brana jako pojem, ktery by do détského svéta viibec nemél
patiit, natoz pokud se jednd o nemoc vaznou, kterda muze zivot ditéte predcasn¢ ukoncit.
Zjisténi, ze je dité vazné nemocné a postupny prechod od nadéje, ze se dité¢ uzdravi,
az k pfijmuti kruté reality, ze dit€¢ zemfe, znamend pro rodiCe ditéte nesmirnou zatéz.
Vyskyt vazného onemocnéni u ditéte piinasi do rodiny mnoho fyzickych, emocionalnich,
psychologickych a socialnich vyzev, kterym musi celd rodina dennodenné Ccelit.
Pti poskytovani péce témto détem je podstatné si uvédomit, ze objektem péce by nemélo byt

pouze dité, které prochézi naronym zivotnim obdobim umirani, ale i jeho nejblizsi rodina.

Béhem své profesni praxe jsem méla prilezitost pracovat s terminalné nemocnymi
détmi a diky tomu jsem si uvédomila, jak zasadni roli hraje rodina v procesu komplexni péce
o dité. Z vlastni zkuSenosti vim, ze rodice ¢asto odsouvaji své potieby do pozadi a snazi se
vénovat vyhradné péci o dité, ale po néjaké dobé na né fyzické 1 psychické vycerpani
dolehne. Domnivam se, Ze pro spravny prub¢h 1é¢by nesmi byt potieby rodi¢l opomijeny
a jen diky jejich spravnému rozpoznani a naplnéni, mize byt péce poskytovana adekvatné
a kvalitn€. Ackoliv jsou potteby rodi¢li béhem péce o termindlné nemocné dit¢ zasadni
a jejich vyznam nelze ptehlédnout, je této oblasti vénovana jen velmi mala pozornost. Mym

cilem je toto téma oteviit a pfinést nové a aktualni poznatky z této problematiky.

Cilem této diplomové prace je hloubé&ji porozumét specifickym potfebam rodici,
kteti peCuji o terminalné nemocné dité a pfispét k vyvoji lepSich podplrnych opatteni
a intervenci pro rodiny v podobnych situacich. Prace se opira o redlné pfibéhy a prozitky
rodict, ktefi se ocitli v této t€Zké zivotni situaci a prostfednictvim jejich vypravéni a reflexi
se snazi odhalit jejich potfeby a zplsoby zvladani této zivotni situace. V praci je také
podrobné uvedeno, jakym zplisobem reaguji na tyto potieby sluzby poskytujici détskou

paliativni péci a jak rodic¢e hodnoti Groven paliativni péce, ktera jim byla poskytnuta.

Diplomové prace je obsahové rozdélena na cast teoretickou a €ast empirickou.
Teoreticka ¢ast prace si klade za cil seznamit Ctenafe s informacemi a pojmy z oblasti
thanatologie, paliativni péCe a specifiky, které se vyskytuji u détské paliativni péce. DalSim

dalezitym tématem jsou lidské potieby a jejich uspokojovani. V poslednich dvou kapitolach



teoretické Casti je popsan dopad vdzného onemocnéni na dité¢ a na jeho rodinu a nejsou

opomenuty ani poteby a problémy rodicu v této nelehké zivotni situaci.

Empiricka ¢ast prace se zamétuje na analyzu informaci, které¢ byly ziskdny pomoci
rozhovorid s rodi¢i déti, u nichz byly vyCerpany moznosti kurativni 1écby a byla jim
poskytovana péce paliativni. V rozhovorech jsou zjistovany potteby rodi¢i v prab&hu
terminalni faze onemocnéni ditéte, béhem jeho umirani i po jeho smrti. Pomoci rozhovora
s rodi¢i se dale snazim zjistit, zda jim byla nabidnuta adekvatni forma podpory po celou
dobu péce a také, jak poskytovanou paliativni péc¢i rodi¢e vnimaji a hodnoti. Jsem velmi
vdécna vsem respondentiim, za jejich vstficnost a otevienost, kterou mi poskytli b€hem

téchto velmi emocionalné obtiznych rozhovorda.

Domnivam se, ze by tato prace mohla byt velmi piinosna pro vSechny odborniky,
ktefi s rodi€i termindlné nemocnych déti pracuji. Zjisténi z této diplomové prace by mohla

byt také vyuzita v dal§im rozvoji v oblasti poskytovani détské paliativni péce.
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II. TEORETICKA CAST

1. Umirani a smrt

Téma umirani a smrti je celkové velmi obtizné a je mozné se na néj podivat hned
z nékolika pohledd. Umirdnim a smrti se mizeme zabyvat z pohledu filozofie, teologie,
psychologie ¢i mediciny a jisté najdeme 1 mnoho dalSich hledisek. Véda, ktera se zabyva
umiranim a smrti se nazyva thanatologie. Prakticky je vSak umirani a smrt béZnou soucasti
lidského zivota, kterd nikoho nemine. Zaroven je oblast umirani a smrti vnimana odborniky

jako spolecensky tabuizovana (Kiibler-Ross, 2015).

1.1. Umirani a smrt

Umirdni je nezvratny proces, béhem kterého dochazi u ¢lovéka k ubytku jeho sily,
ke zpomaleni ¢i zastavé Zivotnich funkci a na jehoZ konci nastava smrt jedince. Jedna se
o kone¢nou fazi lidského Zivota, kterd ptichazi nejCastéji jako disledek zavazného
chronického onemocnéni. Obdobi umirani mtze trvat rizn¢ dlouhou dobu. U nékterych
jedinct trva par hodin ¢i dni, ale ¢asto se nemocny nachazi v tomto stddiu 1 n€kolik mésict
¢i let (Vytejckova, 2013). Diky tomu, Ze ma umirdni u kazdého jedince jinou podobu a je
rizné prozivano, mizeme obdobi umirani povazovat za zcela individudlni a jedine¢né

(Kelnarova, 2007).

U Cloveéka béhem procesu umirani dochéazi k postupnému a nevratnému selhavéani
zivotnich funkeci a k prohlubovani nékterych symptomu. Mezi tyto symptomy patii napiiklad
nariistajici celkova slabost a tinava, ztrata zajmu o okoli, odmitani jidla a piti, nepravidelné
¢i chréivé dychani, poruchy moceni a mnohé dalsi (Sldma, 2022). Vyusténim termindlni

stavu je smrt, coz je stav, ktery je nevratny.

Proces umirani mizeme rozdélit na tfi obdobi: obdobi pre finem, in finem, post finem.
V prvnim obdobi (pre finem) se ¢lovek dozvida o zavaznosti své diagndzy a byva mu feceno,

Ze nemoc je natolik vazn4, Ze neni slucitelna se Zivotem. Toto obdobi miiZe trvat v nékterych
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ptipadech pouze dny ¢i mésice, ale mizeme se setkat i s tim, Ze trva n€kolik let. Délka tohoto
obdobi se odviji nejcasteji podle zavaznosti onemocnéni. Nemocny se v tomto obdobi snazi
vyrovnat s tim, ze mu byla sd€lena zdvazna diagnoza, a kazdy jedinec se s timto sdélenim
vyrovnava individudlné¢ (Haskovcova, 2015). Béhem tohoto obdobi mulize nemocny
ve svém zivot¢ pozorovat velké mnozstvi zmén, jakymi jsou naptiklad zména vzhledu,
osobniho Zivota, psychiky, béznych aktivit i interpersonélnich vztahii. Tato faze umirani je

velmi naroc¢na i pro rodinu a blizké nemocného (Vytejckova, 2013).

Faze in finem predstavuje obdobi poslednich dni a hodin pfed samotnou smrti.
V medicinské terminologii oznacujeme toto obdobi jako termindlni stav. V této dobé
dochazi k postupnému selhdvani Zivotnich funkci, u nemocného se minimalizuje kontakt
s jeho okolim a snizuji se i jeho naroky na piijem potravy a tekutin. Casto se nemocny
v tomto obdobi dostane do stavu agdnie, ze které postupné upada do hlubokého bezvédomi,
kdy prestava reagovat i na bolestivé podnéty. Tento stav trva ptiblizn€ kolem dvou hodin

a jeho vyusténim je pak samotnéd smrt organizmu (Vytej¢kova, 2013).

Posledni fazi umirani je faze post finem, jez nastdva po zastavé fyziologickych funkci
s nezvratnymi zménami organismu. V této fazi probihd péce o télo zemfielého, kterou
ve vétSiné piipadii vykondvaji zdravotnici, jelikoZ v soucasnosti umira vétSina populace
v nemocnicich ¢i jinych lizkovych zatfizenich. V tomto obdobi je také velmi diilezita péce
o pozustalé, ktefi se lou¢i se svym blizkym a nastava pro n¢ obdobi truchleni a zarmutku

(Haskovcova, 2015).

1.2. Model vyrovnavani se se smrti

Béhem pfijimani smrti si nemocny 1 jeho piibuzni prochdzeji riznymi fazemi,
jez ve své knize popsala v jiz roce 1969 I¢karka Elizabeth Kiibler-Ross. Autorka béhem
nekolika let hovofila s vice nez ¢tyfmi sty nemocnymi, ktefi se nachazeli v termindlnim
stadiu nemoci, a sledovala jejich reakce, potieby a problémy, které si dikladné
zaznamenavala. Na zakladné svého pozorovani pak popsala a definovala, jakym zpiisobem
nemocny smrt postupné piijima, jak se s ni vyrovnava, a dokédzala diky tomu prozitky
umirajicich zobecnit. Na zdkladné svého zkoumani vytvoftila tzv. model péti fazi smutku

¢1 péti fazi umirdni. Dnes je jeji model psychického prozivani nemoci obecné piijiman
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a umoznuje pomahajicim osobam spravny vybér psychické podpory vzhledem k fazi,

ve které se nemocny pravé nachazi (Haskovcova, 2015).

Prvni faze je spojend s popirdnim a izolaci. V této etapé se doty¢ny dozvida o nemoci
a nepiiznivé prognodze a Casto si klade otazku: ,,Pro€ prave ja?* nebo na nepiiznivé sdéleni
reaguje slovy: ,,Ne, to se urcit¢ netykd mé, to nemuize byt pravda.“ Pacienti si své
onemocnéni nepiipousti a jsou Casto piesvédceni, ze doslo k zaméné jejich vysledki, a svou
diagnozu popiraji. Casto nemocni vyzaduji dalsi dopliujici vySetieni nebo vyhledavaji jiné
1ékatské autority a doufaji, Ze nékdo jejich neptiznivou diagnoézu vyvrati. Popirani v této fazi
pusobi jako jakysi naraznik, jenZ ma za ukol tlumit uc¢inek neptijemné zpravy. Stadium
popirani a izolace byva ve vétsing piipadl jen do¢asnou obrannou strategii a po néjaké dobé

¢lovek svoji diagndzu a Spatnou prognozu alespoii Castecné prijme (Kiibler-Ross, 2015).

Po této fazi obvykle nésleduje druhé stadium, kterym je stddium zlosti. Na nemocného
jiz dolehne tiZiva realita a zacne si svoje vdzné onemocnéni piipoustét. Uvédomi si, Ze svou
nemoc nemuze nadéle popirat a projevi se u néj prvni pocity zlosti, hnévu a podrédzdénosti.
Nemocny nemtize pochopit, pro¢ onemocnéni postihlo pravé jeho a hnéva se na celé své
okoli. Toto stadium je velmi naro¢né pro rodinu nemocného i pro oSetiujici personal, jelikoz
je nemocny rozhnévany na vSechny osoby ve svém blizkém okoli. V tomto obdobi je velmi
dilezité vénovat nemocnému dostatek casu a pozornosti. Pecujici osoby si musi uv€domit,
ze zlost a agrese neni mifena proti nim, ale nemocny se pomoci zlosti snazi vyrovnavat se
svym strachem a frustraci. Postupem ¢asu se nemocny nauci ovladat své negativni emoce

a projevy jeho agrese a zlosti se zmens$i ¢i Gpln€ vymizi (Kiibler-Ross, 2015).

Tteti stadium je typické snahou o smlouvani a vyjednavani. Ackoliv neni tato faze
pfili§ zndma, je pro nemocného stejné dilezitd jako ostatni faze. Smlouvani je v tomto
ptipadné jakymsi pokusem o oddéleni bliZici se smrti. Nemocny se pokousi najit jakoukoliv
moznost, jez by dopomohla k jeho uzdraveni nebo zajistila alesponl prodlouzeni jeho Zivota
(Kiibler-Ross, 2015). Nemocni Casto slibuji dobré chovani nebo se nevétici lidé obraceji
s nad¢ji k vite. Mnoho nemocnych v tomto obdobi slibuje, ze své t€lo vénuji véde, jestlize
1ékafi dokazi jejich Zivot néjakym zplsobem prodlouzit (Kiibler-Ross, 1992). Obdobi
smlouvani miiZze byt z psychologického hlediska spojeno s jakymsi pocitem viny. Nemocny
touZzi po prodlouZeni svého zivota, jelikoZ by chtél napravit véci, které udélal v zivote Spatné,

nebo chce jesté zvladnout néco, co doposud nestihl (Kiibler-Ross, 2015).
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Ve ¢tvrtém stadium se nemocny nemuze nadale obelhavat. Citi se stale slabsi, dochazi
ke zhorSovani jeho zdravotniho stavu, byva ¢astéji hospitalizovan a jiz dobfe zna a proziva
svou nemoc. Toto obdobi se za¢ina podepisovat na jeho psychickém stavu a nastupuje u n¢j
stadium deprese a nemocnému zacina dochazet, ze se jeho smrt jiz blizi. Deprese patii mezi
nejcastejsi reakce cloveéka poté, co je mu sdélena Spatna zprava. Toto stadium nejhiie zvlada

jak samotny pacient, tak i jeho rodina a blizké okoli (Kiibler-Ross, 2015).

V ptipadé, ze mél nemocny dostatek ¢asu na to, aby prosel v§emi predchozimi fazemi,
nastava u n¢j paté¢ stadium, jakym je stddium smifeni. Jiz si uvédomuje, Ze je jeho stav
definitivni, nachdzi urcity vnitini klid a bilancuje nad svym dosavadnim zivotem. Nadale jiz
nepocituje zlost, neni deprimovan a netruchli. Nemocny se nachdzi ve stadiu tiché¢ho
ocekavani a prodluzuje se jeho potieba spanku. Dulezité je, abychom umirajiciho ujistili,

Ze ani v tuto tézkou chvili nezlistal sdm a ze jsme mu nablizku (Kiibler-Ross, 2015).

Vyse uvedené faze jest¢ doplnila HaSkovcova o fazi nulovou, kterd vSem fazim
pfedchézi. Definovala ji jako dobu, kdy se u nemocného zacinaji teprve projevovat rizné
zdravotni problémy a on si uvédomuje, ze néco neni v poradku. Rozhoduje se, zda jsou jeho
symptomy natolik zdvazné, aby navstivil 1¢kare, ¢i bude jesté s navstévou vyckavat. Prave
vtomto obdobi dochdzi diky castému vyckdvani k zanedbani vcasné diagnostiky

onemocnéni a k oddaleni zacatku 1écby (Haskovcova, 1994).

Smutek a truchleni je u kaZzdého jedince zcela individudlni, proto také vyse uvedenymi
péti etapami neprochdzeji vSechny osoby stejn¢. Nékdy se dokonce stane, Ze se u nékoho
faze prolinaji, né¢ktefi nemocni neprojdou vSemi fazemi nebo je prozivaji v jiném potadi.

Kiibler-Ross vSak uvadi, Ze nemocny ¢lovek zazije vzdy nejméné dvé faze z péti.

Fazemi proZivani smutku neprochazi pouze nemocny, ale bylo prokazano, Ze tento
model mizeme pozorovat i u jeho rodiny a piibuznych. Ti vSak prozivaji stddia v mirném
zpozdéni a ve vétSin€ piipadll se nachazeji v jiné fazi, nez ve které se nachazi umirajici.
V ptipadé, Ze nemocny jiz dosdhl stddia smifeni, byva na Skodu, pokud se rodina nachazi
v jiném stadiu a je dileZzité, aby se rodina dostala do stejné faze jako nemocny. P&t fazi
smutku mizeme pozorovat i u lidi, ktefi prozivaji né¢jakou osobni ztratu, jakou miize byt

tteba rozvod i ztrata zaméstnani (Svatosova, 2008).
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1.3. Smrt

Smrt je neoddélitelnou soucasti lidského zivota a je v zivoté clovéka jedinou skute¢nou
jistotou. Z Iékatského hlediska je smrt definovana jako zastaveni vSech Zivotnich funkci
s nezvratnymi zménami, ale na smrt a umirani miizeme pohlizet riznymi jinymi védnimi
obory a disciplinami. Pro psychology je smrt zavrSenim Zivota a v§ech jeho vyvojovych etap,
pro teology je ukoncenim pozemského zivota a zaCatkem jiného a ze sociologického
hlediska miizeme na smrt pohlizet jako na vyusténi zivotni drahy. Klicové pro vS§echny obory
je vSak medicinské vymezeni smrti, jelikoz jediné 1€kar je kompetentni smrt Clovéka

konstatovat (Spatenkova, 2014).

Pokud se tedy budeme smrti zabyvat z lékatského hlediska, mizeme ji dale rozd¢lit
na smrt klinickou a biologickou. V pfipadné klinické smrti dochdzi u jedince k zastavé
dychani a srde¢ni ¢innosti, ale nadale miZeme zaznamenat béhem EEG vySetieni aktivitu
centralniho nervového systému. Nékteré srdecni zastavy je ovSem mozné resuscitovat a smrt
jedince diky tomu odvratit. To je vSak mozné jen v pfipadé, ze bude neprodlen¢ zahdjena
kardiopulmonalni resuscitace. V opacném ptipadé dochazi k postupnému odumirani jinych
bunék, které jsou citlivé na nedostatek kysliku (Vytej¢kova, 2013). Pokud dojde
u jedince k zastaveé srdecni ¢innosti a dychani, ale 1 k nezvratnému poskozeni centralniho
nervového systému, hovofime o smrti biologické. Ta nastava v ptipadé, kdy dojde k zaniku
mozkovych bunék, jez nedokézi prezit bez kysliku vice nez pét minut. Jedinec pak upada
do hlubokého bezvédomi, vymizi u ng zékladni reflexy a nereaguje na Z4dné podnéty.
Mozkovou smrt stanovujeme napiiklad na zdkladné EEG vySetfeni, transkranialni
dopplerovské sonografie, pomoci angiografie mozkovych tepen ¢i vySetienim evokovanych

potencidlli (Vytejckova, 2013).

Smrt je nevyhnutelnd a pfirozena souc¢ast lidského zivota, ktera mize byt pro mnoho
lidi narocnym a bolestivym zazitkem. Ac¢koliv nas smrt na jednu stranu €asto fascinuje a radi
Steme detektivky ¢i sledujeme horory, neumime o ni hovofit. Casto si nechceme piipustit,
Ze se nas a naSich blizkych umirani a smrt také dotykaji. Nicméné, prostiednictvim zkoumani
tématu smrti a pfijetim toho, ze je pfirozenou soucasti lidské existence, mizeme najit klid

a mir v tvafi nevyhnutelnosti.
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1.4. Postoje k umirani a smrti v pribéhu ¢asu

Postoj k umirani a smrti se v minulosti v riznych kulturach a obdobich lisil,
umirali lidé nej¢astéji doma a tzv. pfirozenou smrti, ktera byla ¢asto oznacovana jako seslost
veékem (Haskovcova, 2007). V minulosti se lidé dozivali mnohem nizSiho véku z divodu
vyssiho vyskytu zdvaznych infekci, nelécenych zranéni ¢i z divodu Spatné vyzivy populace.
Vysoka byla také kojenecka a détskd iimrtnost. Umirani bylo u vétSiny lidi kratké a nebylo
oddalovano lé¢ebnymi zasahy a pokusy o prodlouzeni zivota (Haskovcova, 2007). Smrt byla
Clenové rodiny a blizci byli u umirajiciho pfitomni a doprovazeli ho na poslednim tseku
jeho zivotniho cyklu. Také péce o umirajiciho a jeho télo byla vzdy ukolem rodiny, nikoliv

cizich lidi, jak to mizeme pozorovat v dne$ni dobé (Munzarova, 2005).

V soucasnosti se spise setkdvame se smrti, kterd je vyusténim néjakého onemocnéni
a ve vétsing piipadi k ni dochazi v nemocnici ¢i v jinych institucich (HaSkovcova, 2007).
V dnesni dob¢ se vyrazn¢ mluvi o tzv. institucionalizaci a medikalizaci smrti a ze smrti se
stava zalezitost mediciny. Dnes$ni populace umira €asto v nezndmém a cizim prostfedi a byva
odkazana na neosobni, i kdyZ ve vétsiné ptipadi odborngjsi, pééi profesionalti (Spatenkova,
2014). Medicina se béhem poslednich desitek let vyrazné¢ proménila a stala se vyspélejsi
a dokonalej$i. V dnesni dobé¢ si jiz umime poradit s velkou vétSinou onemocnéni, na ktera
se diive umiralo, nebo dokdZeme té€Zce nemocnym Zivot prodlouzit. Diky pokroku
v mediciné nadale roste primérna délka Zivota a s ni roste 1 délka Zivota prozitého ve zdravi.
Smrt je pro nas stale désivou udalosti 1 v soucasnosti, ale béhem let se velmi vyrazné zménil
pfistup spolecnosti k umirdni a umirajicim lidem. Umirajici ¢lovék v dneSni dobé netrpi
po fyzické strance, jelikoz dokdzeme tlumit bolest ¢i jiné obtize pomoci 1€k, ale domnivam
se, Zze vice trpi po strance emocni. Je podstatné si uvédomit, Ze potieby umirajicich se
po staleti nezmeénily, zménil se vSak piistup, jaky mé k umirajicim lidem dnesni spole¢nost.
Pocatek i konec lidského Zivota probiha ve vétSin€ piipadll v nemocnicich. Rodime se
v nemocnicich a také v nich v dne$ni dob¢ z velké vétSiny umirdme. Narozeni nové lidské
bytosti radi sdilime se svym okolim, av§ak smrti byl tento socialni rozmér v priabehu Casu
odejmut. Clovek, ktery umira, byva velmi ¢asto osamély, avsak zadny ¢lovék by nemél

z toho svéta odchazet sam.

16



1.5. Vnimani smrti a vlastni smrtelnosti z pohledu ditéte

V diivéjsich dobach se déti vice setkavaly s vazné nemocnymi a umirajicimi lidmi,
jelikoz se o umirajici starala celd rodina. Dé&ti byly casto i svédky néci smrti, pomahaly
dospélym pfi péci o mrtvé télo, zucastiiovaly se pohibli a vSech ritudli s nimi spojenych.

Diky tomu i déti vnimaly smrt jako piirozenou soucast zivota a véd¢ly, ze se ji nemuseji bat.

V dne$ni dobé s détmi o smrti dospéli neradi hovoii, jelikoz je chtéji ochranit
pied strachem a smutkem a obévaji se jejich ptipadného emoc¢niho zranéni. Musime si vSak
se smrti setkavaji pfi sledovani pohadek nebo pii ¢teni détskych knizek. VEtsi déti se s ni
setkavaji kazdodenn¢ na internetu. Pomoci téchto zkuSenosti si déti tvofi o smrti svou vlastni
pfedstavu a Casto s dospélymi o smrti diskutuji, aby mély moznost ji spravné pochopit

(Zaloudikova, 2015).

Vnimani smrti u déti zavisi z velké vétSiny na jejich véku a na jejich mentélni Grovni.
Velkou roli hraje také to, zda mé dité se smrti néjakou predchozi zkuSenost, ¢i nikoliv.
Od narozeni do batoleciho obdobi (do tii let) nemaji déti zddnou piedstavu o smrti
a nechapou, o co se jedna. Dle vétSiny odbornikti nejsou déti v tomto véku schopné truchlit,
ale mizeme u nich pozorovat separac¢ni uzkost pii odlouc¢eni milované osoby, kterou
muzeme s urcitym typem truchleni a smutku srovnavat (Kubickova, 2001). Tii az pétileté
déti si jiz o smrti zacinaji tvofit urcitou pfedstavu. Smrt je pro déti v tomto obdobi pouze
jakymsi doCasnym spankem, ze kterého se osoba brzy probudi. V tomto véku ma jiz dité
strach 1 z vlastni smrti, ackoliv neznd jeji vyznam. Smrt si €asto personifikuje naptiklad jako
straSidlo a m& zni strach a obavy (Kubickova, 2001). Teprve piiblizné¢ mezi Sestym
az osmym rokem Zivota si dit¢ zaind uvédomovat konecnost lidského byti. Rozumi, Ze se
smrt jiz nedd vratit, a zajima se o to, co je s clovékem po smrti. Smrt bere jako oddéleni
od blizkych osob a z tohoto diivodu ho dési. Ptiblizné ve véku osmi az deseti let zaCind mit
chédpani smrti u déti obdobny obraz jako u dospélych, ale skute¢nost smrti déti Casto popiraji.
V tomto veku jiz déti pln€ chapou konecnost lidského Zivota a rozuméji tomu i v piipadé,
kdy se smrt tyka ptimo jejich osoby. Racionalni chapani smrti jako u dospélych mizeme

u déti pozorovat pfiblizné od tfinacti let (Kubickova, 2001).
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2. Paliativni péce

Oblast paliativni mediciny a paliativni péce je jednim z nejstarSich medicinskych
obortl, ponévadz se péce o umirajici prolinala vSemi obdobimi historie lidstva. Tato oblast
vSak neni mezi béznou vefejnosti ani zdravotniky pfili§ zndmé a do poptedi zdjmu se
paliativni medicina dostava az v poslednich letech, kdy je vyznamnym tématem
zdravotnictvi a zdravotni politiky vétSiny vyspélych statl. Domnivam se, Ze oblast paliativni
péce si nasi pozornost zasluhuje, nebot’ pro nasi spolecnost predstavuje uceleny systém
pomoci umirajicim a jejich rodindm. Paliativni medicina nam nabizi specifické ptistupy
v péc€i o nevylécitelné nemocné a umirajici, jez bychom méli uplatiiovat vSude tam, kde se
vazné nemocni a umirajici nachdzeji. At uz se jedna o naSe ptibuzné, ktefi umiraji doma

nebo nase klienty ¢i pacienty umirajici v nemocnicich ¢i jinych institucich.

2.1. Definice a cile paliativni péce

V odborné literatufe mizeme nalézt hned nékolik definic paliativni péce, ale vSechny
se vzajemné prekryvaji svym diirazem na zachovani kvality Zivota nemocného, na zvladani
obtiznych symptomi onemocnéni a specifikuji skupiny pacientd, ktefi paliativni péci
potiebuji. B€hem vyvoje paliativni mediciny doSlo i k mnohym zménam ve vymezeni
samotné¢ho pojmu, avSak vSeobecné pfijimand a jednotna definice paliativni péce

ani v soucasné dobé stale neexistuje (Vorlicek, 2004).

Pokud se zaméfime pfimo na samotny nazev paliativni péce, zjistime, Ze je odvozen
z latinského slova pallium, které znamena plast nebo obal. Slovni spojeni paliativni péce
nam tedy naznacuje, Ze tato péce poskytuje pro €loveéka v nepiiznivé zivotni situaci urcitou
ochranu. Mezi tyto nepfiznivé Zivotni situace patii bezpochyby i obdobi umirani a smrti

(Haskovcova, 2007).

Jednou z nejvice pouzivanych definic paliativni péce je formulace, kterou vydala
Svétova zdravotnickd organizace (WHO) v roce 1990, kterd zni: ,, Paliativni medicina je
pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacientil, kteri celi problémiim spojenym s Zivot
ohroZujicim onemocnénim. Véasnym rozpoznanim, kvalifikovanym zhodnocenim a lécbou

bolesti a ostatnich télesnych, psychosocialnich a duchovnich problémii se snazi predchazet
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a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin.” V pojeti paliativni mediny mtzeme
zaznamenat od tohoto roku urc€ity vyvoj a doslo i k upraveni a rozsiteni vyse uvedené
definice. Dfive se paliativni medicina soustfedila na pé¢i o vazné nemocné a umirajici
onkologické pacienty, ale v poslednich desetiletich se setkdvame v paliativni péci 1 s lidmi,
ktefi trpi zavaznymi chronickymi nemocemi, které nemaji onkologicky ptivod. Postupem
casu doslo k rozsiteni spektra diagnéz, kterych se paliativni péce tyka a je jiz urCena vSem,
ktefi trpi néjakym progresivnim chronickym onemocnénim. Byl také rozsifen ¢asovy tsek
v prib¢hu nemoci, kdy jsou postupy paliativni péce pouzitelné. Diive byla paliativni péce
chédpéna jako péce v termindlnim stadiu onemocnéni, tedy v poslednich tydnech a dnech
zivota. V rozsitené definici se jiz nesetkdme s pojmem terminalniho onemocnéni, ale s zivot
ohrozujicim onemocnénim. U takto nemocnych pacientll je potfeba v€asna identifikace
jejich probléml a mirnéni utrpeni ve vSech dimenzich bez ohledu na aktualni prognézu
(Vorlicek, 2004). At uz je pojem paliativni péce definovan jakkoliv, nadale ziistava kladen
diraz na osobity pfistup a péci o blizké nemocného. Jen diky tomuto pfistupu miize byt péce

poskytovana komplexné a kvalitné.

Cilem paliativni péce je poskytnout ucinnou oporu pacientovi a jeho roding, zmirnit
bolest a jina utrpeni suzujici nemocného a udrzet co nejvyssi kvalitu zivota, jelikoz délka
zivota vazné nemocnych lidi byva velmi omezena. Jednim z cilii paliativni péce je udrzet
u ¢lovéka jeho maximalni schopnost sebepéce a nezavislosti, protoze zavazné onemocnéni
s sebou vétsinou ptinasi i zhorseni celkové fyzické zdatnosti. Dilezité je i tlumeni symptomu
onemocnéni, aby nemocny mohl Zit na maximum a aby jej symptomy nemoci neomezovaly
pfijeho béZnych dennich ¢innostech. Paliativni péce vytvaii pro nemocného bezpecné misto,
ve kterém se mlze svym zplisobem adaptovat na skute¢nost vlastni smrti. Soucasti péce je

i podpora pozistalych béhem obdobi truchleni (Slama, 2022).

Pojmem ,,paliativni* byva mezi zdravotniky n€kdy chybné ozna¢ovéana kazda 1écba,
kterd jiz nema kurativni charakter. Slovo ,,paliativni v tomto ohledu znamend, Ze se
u nemocnych jiz neprovad¢ji draha vysetieni ¢1 se jim nepodavaji drahé 1€ky, jelikoz pacient
stejné zemie a veSkeré 1éCebné pokusy jsou v tomto ohledu zbyte¢né. Zaroven vSak
nemocnému ani jeho rodiné neni nabidnuta jind forma péce ¢i podpory. Pokud budeme
k paliativni 1écbé ptistupovat timto zpisobem, dadvame tak najevo svoji pasivitu a nas
nezajem o nevylécitelné nemocného, jenz miize hraniCit az se zanedbanim péce (Slama,

2022).
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2.2. Historicky vyvoj paliativni péce

Pokud chceme soucasné paliativni mediciné porozumét, musime se na tuto
jiz pred mnoha staletimi. Lidstvo se vzdy snazilo umirajicim a nemocnym zmirnit jejich
utrpeni a dopomoci jim ke klidnému a distojnému odchodu z toho svéta. Dle Markové
(2010) mizeme paliativni medicinu povazovat za jednu z nejstarSich forem mediciny vibec,

jelikoz byla béznou soucasti lidského zZivota od nepaméti.

PéCi o umirajici se v diivéjsich dobach zabyvaly naptiklad riizné cirkevni fady
a v klasterech vznikala mista pro nevylécitelné nemocné a umirajici. Jiz v této dobé miizeme
identifikovat prvni ndznaky institucionalizace paliativni péce. Ackoliv byly paliativni
ptistupy k umirajicim pouzivany béhem cel¢ historie lidstva, datujeme vznik paliativni péce
do prvni poloviny 19. stoleti. V roce 1842 zalozila Jeanne Garnierova v Lyonu spolecenstvi
zen, které se plné vénovaly péCi o téZzce nemocné a umirajici. V navaznosti na to byl
v roce 1847 v Pafizi otevien prvni dim pro nemocné, ktery byl nazvany hospic. Prave diky
Jeanne Garnierové ziskalo slovo hospic svillj dneSni vyznam a oznaCujeme jim misto,
kam jsou pfijimani lidé na sklonku svého Zivota. V roce 1878 byla v Dublinu zaloZena
kongregace Sester lasky, jejimz hlavnim poslanim bylo oSetfovani a doprovazeni
umirajicich. Tato komunita nasledn¢ zalozila nékolik dalSich hospicii na uzemi Anglie
a Irska (Vorlicek, 2004). V jednom z téchto hospict pracovala po 2. svétové valce 1ékarka
Cicely Saundersova, ktera méla v 50. letech 20. stoleti vyrazny vliv pfi formovani zasad
1ékatské péce s ohledem na potfeby nemocnych. V této dob& se na péci o nemocné
a umirajici snesla obrovska vlna kritiky kvili nedostatecnému tlumeni bolesti a absenci
lidského piistupu. V ndvaznosti na to pfisla Saundersova se svym konceptem tzv. ,,celkové
bolesti. Dle jejiho pojeti je t€lesna bolest vyrazné spjata s utrpenim a bolesti v psychicke,
socialni 1 duchovni oblasti jedince a tato vzajemné provazanost je v pé€i o vazn€ nemocné
zcela zasadni (Buzgova, 2015). Vroce 1967 zaloZila v Londyné€ hospic sv. Krystofa,
ve kterém byla péce o nemocné zajisténa poprvé multidisciplindrnim tymem a s ohledem
na vSechny slozky bolesti. Diky tomu, Ze kladla velky diraz na multidisciplinarni péci,
muZeme toto obdobi povaZovat za zacatek moderni a komplexni hospicové péce (Vorlicek,
2004). Vroce 1974 byl oteviel prvni hospic v USA, konkrétné v New Haven
v Connecticutu. Spolu s rozvojem hospicii postupné dochazelo i1 k rozvoji paliativni

mediciny jako samostatného lé¢katského oboru (Markova, 2010). Postupem casu se zacala
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otevirat mnoha dalsi zafizeni a paliativni péce se dostala do popfedi z4jmu spolecnosti.
Jiz v roce 2002 bylo ve vice nez sto zemich po celém svété evidovano vice nez osm tisic
zafizeni poskytujicich paliativni péci (Slama, 2004) a toto Cislo se za poslednich dvacet let
dale zvysuje. V poslednich letech se stala oblast paliativni mediciny a paliativni péce velmi
diskutovanym tématem a je jednou z hlavnich priorit zdravotni a socialni politiky v mnoha

statech svéta.

I na naSem tzemi jsme se jiz ve stfedovéku mohli setkat s chudobinci a Spitaly,
jez vétSinou nalezeli k cirkevnim fadim. I tak je ale celkovy vyvoj v oblasti paliativni
mediciny v Ceské republice markantné opozdén oproti ostatnim statim v Evropé.
Nerovnomérnost v dostupnosti a kvalité paliativni péce mizeme v souc¢asné dobé pozorovat
divody. Cesti zdravotnici za¢inali ziskavat zkuSenosti v této oblasti az po roce 1989,
kdy jim bylo umoznéno navstivit pracovisté paliativni mediciny v zahrani¢i. Diky tomu
ziskali v oblasti paliativni péce mnoho praktickych a teoretickych poznatki. Na zikladé
jejich zkuSenosti bylo pak v 90. letech 20. stoleti otevieno n¢kolik zafizeni vénujicich se

paliativni medicing a péci o nemocné a umirajici (Vorli¢ek, 2004).

Prvni oddé&leni paliativni pé¢e bylo v Ceské republice otevieno 2.1.1992 a bylo
soucasti nemocnice v Babicich nad Svitavou nedaleko Brna. Kapacita tohoto odd¢€leni byla
tehdy dvacet lizek. V roce 1993 zalozila 1ékatka Marie SvatoSova obcanské sdruzeni Ecce
homo, které vyrazné podporovalo rozvoj hospicového hnuti a doméci pé€e. Toto sdruzeni se
zaslouzilo o otevieni prvniho hospice na nasem tzemi, jimz byl Hospic Anezky Ceské
v Cerveném Kostelci, ktery byl otevien v lednu roku 1996. V névaznosti na tento poéin byla
vystavéna a uvedena do provozu dalsi zafizeni tohoto typu a dosSlo k vyraznému rozvoji
paliativni péCe na naSem izemi (HaSkovcova, 2007). Jiz v roce 1998 bylo zalozeno Sdruzeni
poskytovatelii hospicové péce v CR, které pak svoji ¢innost ukonéilo a od roku 2005 je
zastfeSujici organizaci pro paliativni a hospicovou péci Asociace poskytovatelli hospicové
paliativni péce (HaSkovcova, 2007). Tato asociace sdruzuje poskytovatele vSech forem
hospicové péce a haji jejich zajmy (www.asociacehospicu.cz). Po vzniku mnohych
kamennych hospicti zacaly vznikat i hospice mobilni. Tuto sluzbu u nas jako prvni zacalo
poskytovat obCanské sdruzeni Cesta domti (Haskovcova, 2015), jeZ vzniklo v roce 2001
a sluzbu domaciho hospice uvedlo do provozu v lednu roku 2003 (www.cestadomu.cz).

Toto sdruzeni provedlo také v letech 2003 az 2004 prvni rozsahlejsi vyzkum v oblasti péce
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o umirajici v Ceské republice. Vyzkum poukazal na znacné nedostatky v poskytovani
paliativni pé&e a stal se impulsem pro vytvoteni Koncepce paliativni péée v Ceské republice,
ktera byla vydana v roce 2004 (Buzgova, 2015). Koncepce méla napomoci k rozvoji
paliativni péce a usilovala o efektivnéjsi systém poskytovani a organizovani paliativni péce
pomoci mnohych doporuceni (Slama, 2004). Rok 2004 byl u nds pro oblast paliativni
mediciny vskutku zlomovy, jelikoz se podafilo dosahnout vzniku nového samostatného
atestacniho oboru s ndzvem Paliativni medicina a 1écba bolesti. V roce 2007 vydala
Asociace poskytovateli hospicové paliativni péce Standardy hospicové a paliativni péce,
kde byly definovany pozadavky na poskytovatele péce vedouci k zajisténi potiebné urovné
a adekvatni kvality. Dalsim dileZitym krokem bylo zaloZeni Ceské spoleénosti paliativni
mediciny v roce 2009. Ta se podilela naptiklad na tvorbé Strategie rozvoje paliativni péce
v Ceské republice na obdobi 2011 - 2015 (Buzgova, 2015). Neméné vyznamnym krokem
bylo zalozeni Centra paliativni péce v Praze, jez vzniklo v roce 2014. Cilem centra je rozvijet
vzdélavani, vyzkum a  osv€tovou Cinnost v oblasti  paliativni  mediciny

(www.paliativnicentrum.cz).

2.3. Typy paliativni péce

Ve spole¢nosti se Casto setkdme s nazorem, Ze slovo paliativni péce je jakymsi
synonymem pro péci hospicovou, coz je chybné. Paliativni péce by se méla tykat vSech
umirajicich a nevylécitelné nemocnych, proto ji nelze srovnavat pouze s péci hospicovou,
kterou povazujeme za péci specializovanou. Provadéni dobré paliativni péce by se mélo

tykat vSech zdravotnikil pracujicich napfi€ riiznymi zafizenimi a sluzbami (Markova, 2010).

Potteby pacientd, kteti se nachdzeji v pokrocilém stadiu onemocnéni, zavisi na mnoha
faktorech (v€k, onemocnéni a stupeii jeho pokrocilosti, socialni situace, psychicky stav atd.).
Z téchto faktori pak vyplyva potieba paliativni péce. Podle komplexnosti nabizenych sluzeb

a péce rozdélujeme paliativni pé€i na péci obecnou a specializovanou (Slama, 2004).
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2.3.1. Obecna paliativni péce

Jako obecnou paliativni pé¢i oznaCujeme tu péci, kterou by mélo byt schopno
poskytnout kazdé zdravotnické zatizeni. Tento typ péCe by méli umét provadét vSichni
zdravotnici pfi své kazdodenni pracovni ¢innosti, ale vzhledem k jejich pracovni vytizenosti
tomu tak ¢asto neni. Na druhou stranu je fada aspekt obecné paliativni péce zdravotniky

poskytovana samovolné, aniz by tato ¢innost nesla nazev ,,paliativni* (Slama, 2022).

Soucéasti obecné paliativni péce je v€asné vyhodnoceni stavu nemocného, zhodnoceni
smysluplnosti a uzitku dalsi aktivni 1écby a orientace 1éCby a péce na zachovani kvality
zivota nemocného. Pfi poskytovani obecné paliativni péce je dllezité zachovani pacientovy
autonomie, lécba a potlacovani nejcastéjSich symptomi a také citlivA a empaticka

komunikace s pacientem a jeho blizkymi (Markova, 2010).

2.3.2. Specializovana paliativni péce a jeji formy

Specializovana paliativni péce je interdisciplinarni péce, jez je poskytovana pacientim
a jejich blizkym tymem odborniki. Tito specialisté se vyhradné vénuji paliativni medicing
a maji potiebné zkuSenosti a vzdélani v tomto oboru. Tento tym odbornikli tvoii vétSinou
lékat, zdravotni sestra, socidlni pracovnik, psycholog, fyzioterapeut, pfipadné¢ duchovni
¢1 jini dal$i odbornici dle potfeb a pfani nemocného. Specializovand paliativni péce
presahuje péci obecnou a je indikovana u téch nemocnych, kterym moznosti a sluzby obecné
paliativni péce jiz nestaci a k feSeni jejich obtiZi je potieba péce komplexné&jsi. Prechod mezi
obecnou a specializovanou paliativni péci by mél byt plynuly. Specializovana paliativni péce
muize mit rdzné organizacni formy, mezi které patii napiiklad lazkovy hospic, mobilni
specializovand paliativni péce, oddéleni paliativni péfe v rdmci nemocnice, ambulance
paliativni mediciny a dal$i (Slama, 2022). Tyto formy péce jsou casto vyuzivany
kombinované. Formam specializované paliativni péce se podrobnéji vénuji na nasledujicich

fadcich.

Mobilni specializovana paliativni péce neboli mobilni hospic je forma specializované
péce poskytované umirajicimu v jeho domécim socialnim prostiedi. Pro vétSinu pacienti je
z psychického a socialniho hlediska tou nejlepsi alternativou péce, protoZe pro umirajici

predstavuje vidinu dobré smrti v prostiedi, jez znaji a je jim blizké. K zahgjeni tohoto typu
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péce je potieba ochota alespoii jednoho rodinného pftislusnika pievzit celodenni péci
o nemocného a nemocny by mél s timto typem péce souhlasit (Markova, 2010). Péce tohoto
typu ma charakter nepietrzitého zdravotnického dohledu a navstév u nemocného a plan péce
je upravovan podle aktualnich potieb pacienta a jeho blizkych. Lékaii a zdravotni sestry jsou
pecujicim nonstop k dispozici a soucasti péce je i péCe o zemielého a nasledna podpora
pozustalych v obdobi zarmutku. Jednim z dilezitych cilii této formy péce je predchazeni

zbytecnym hospitalizacim v zavéru Zivota (Slama, 2022).

Jako luzkovy hospic oznacujeme zpravidla samostatné stojici lizkové zafizeni,
ve kterém je poskytovéana specializovana paliativni péée nemocnym, ale i jejich rodinam
a pozutstalym. Tuto péc€i zajist'uje multidisciplinarni tym, jenz je sloZen z velkého mnoZzstvi
odbornikill z oblasti zdravotnictvi a socidlnich sluzeb. V lizkovych hospicich je kladen dliraz
na individualni potfeby nemocnych a na vytvoreni pfijemného a doméciho prostredi. Velka
vétSina pokoji byva jednolizkovych a moznosti navstév pacientli byvaji neomezené.
Hospicova péce je urcité pacientim v terminalni f4zi onemocnéni, avSak trvani této faze neni
legislativné jednoznacné vymezeno. Mezi pacienty v hospicich pfevazuji nemocni
s onkologickymi diagnézami a jedna se o vice nez 80 % vSech uzivateld. Primérna délka
pobytu v lazkovém hospici je v Ceské republice kolem &tyt tydnd, ale miizeme se setkat
1 s nemocnymi, ktefi v hospici pobyvaji i nékolik mésicii. PiestoZze jsou hospice urcené
primarné pro nemocné v terminalni fazi onemocnéni, miizeme se setkat s tim, Ze se diky
komplexni paliativni péci zdravotni stav nemocného zlepsi. Diky tomu mohou byt néktefi
pacienti propusténi do domdci péce, kde o n¢é pecuje jejich rodina s pomoci mobilniho
hospice &i jinych sluzeb pecovatelské péée. V &ervnu roku 2021 ptisobilo v Ceské republice

osmndct 1izkovych hospict s celkovou kapacitou 470 lizek (Sldma, 2022).

Dalsi formou poskytovani specializované paliativni péce jsou oddéleni paliativni
péce, kterd byvaji soucasti jinych liZzkovych zafizeni, nejcastéji nemocnic. V ramci téchto
ale zaroven jeste vyzaduji 1éCbu od ostatnich odbornikii z nemocnice (Slama, 2004). S timto
typem oddé€leni se miizeme setkat ve dvou podobach, ale ve vétSin€ piipadi se jedna
o obdoby lazkového hospice. Prvni formou jsou oddélni akutni paliativni péce, jez jsou
urena nemocnym s nutnosti rychlého nastaveni planu péce, symptomatické 1écby
a organiza¢niho zajiSténi navazujicich sluzeb. Tato odd€leni jsou pomérné rozSifena

v zahrani¢i, ale v Ceské republice neni tato forma péce zatim uznana a neni pro ni vytvoren
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zpiisob uhrady z vefejného zdravotniho pojiténi. V Ceské republice je péée poskytovana
formou dlouhodobé lizkové péce na oddéleni s lazky hospicového typu, kde je peCovano
o nevyléCiteln¢ nemocné v terminalnim stavu. Tato oddéleni nejsou zaméiena
na poskytovani dlouhodobé¢ paliativni péce a nemocni jsou po stabilizaci stavu predavani

do navazujicich sluzeb (Slama, 2022).

Paliativni péce muze byt také poskytovana konzilidrnim tymem, jenZ je sloZen
z odbornik, kteti pisobi ve zdravotnickych zatizenich lazkové péce. Tento tym byva slozen
miniméln¢ z lékatfe, sestry a socidlniho pracovnika. Cilem tymu je poskytovat
specializovanou paliativni péci pacientiim, ktefi jsou hospitalizovani na odd€lenich riiznych
odbornosti v rdmci celé nemocnice. Tym také ptispiva k edukaci personalu na ostatnich

luzkovych oddélenich v zatizeni (Slama, 2022).

Dale mohou nemocni vyuzivat specializované ambulance paliativni mediciny,
které jsou urceny pro pacienty, o néz je pe€ovano v domécim prostiedi nebo v zatizenich
socialni sluzeb. Specializované ambulance obvykle Uzce spolupracuji s praktickymi 1ékafi,
sluzbami a zafizenimi doméaci péCe 1 poskytovateli specializované paliativni péce.
Ambulance byvaji vétSinou soucasti nemocnic, ale pusobi napiiklad i pii luzkovych
hospicich. Tento typ ambulance nabizi obvykle své sluzby pouze v pracovni dobé a nenabizi
pohotovostni dostupnost. Pacienti absolvuji na ambulanci jednordzova konziliarni vySetfeni,
pravidelnd ambulantni sledovani nebo drobné vykony (punkce, ptevazy, podavani infuzi a

transfuzi aj.). Ambulance vétSinou také nabizi telefonické konzultace (Slama, 2022).

Dalsim typem specializované péce je denni stacionat paliativni péce. Ten poskytuje
komplexni sluzby klientiim, kteii potiebuji zajisténi péce pouze pies den a jsou diky jejich
nastavenému planu péce ve stabilizovaném stavu. Klienti této sluzby museji byt ve stavu,
jenZ jim umozni kazdodenni dojezd do stacionafe a musi byt schopni pobyt fyzicky zvladat
(Slama, 2004). Jednim z cili dennich stacionatti je aktivizace nemocnych a jejich rozptyleni
a navazovani socialnich kontaktl v jiném prosttedi. Klienti stacionaiti se setkavaji s lidmi se
stejnymi nebo obdobnymi problémy, navzajem si mohou pfedavat cenné zkuSenosti

a podporovat se ve zvladani obtizi.

Mezi zékladni formy poskytovani specializované paliativni pé€e mizeme zaradit také
zvlastni zatizeni specializované paliativni péce, do kterych spadaji specializované poradny,

tisnové linky ¢i ptj¢ovny pomucek (Markova, 2010).
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3. Détska paliativni péce

V této kapitole se vénuji velmi citlivému tématu, jakym je paliativni péce poskytovana
détem a mladistvym. Ackoliv je paliativni péce v nasi spolecnosti ¢asto spojovana s lidmi
v pokrocilejsim véku ¢i vazné nemocnymi dospelymi osobami, musime si uvédomit, ze se
oblast paliativni péce tyka i déti a mladistvych. Smrt u déti je ve spoleCnosti Casto
tabuizovanym tématem a jedna se o velmi traumatizujici zazitek, ktery postihuje i Siroké
okoli nemocného ditéte. Pfesto, nebo mozna pravé proto, je dilezité, abychom problematice
paliativni péce u déti vénovali pozornost. Nastésti mizeme v poslednich letech pozorovat,
ze se oblast détské paliativni péce stdva aktudlnim tématem napfi¢ riznymi obory. Velké
mnozstvi odbornikd se v dnesni dobé snazi zvysit povédomi spolecnosti o této problematice

a vytvofit tak dostupnou, adekvatni a kvalitni pé¢i pro umirajici déti a jejich rodiny.

3.1.Definice a cile détské paliativni péce

Détskou paliativni péci poprvé definovala Svétova zdravotnickd organizace (WHO)
vroce 1998 takto: , Détskda paliativni péce je aktivni kompletni péci o somatickou,
psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také poskytovani podpory
rodiné. Péce zacind v okamZiku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje bez ohledu na to,
zda je dité léceno se zamérenim na diagnostikované onemocnéni. Zdravotnici musi zhodnotit
a minimalizovat fyzické, psychické a socidlni stradani ditéte. Efektivni paliativni péce
vyzaduje Siroky multiprofesni pristup, ktery zahrnuje i rodinu a vyuziva komunitni zdroje;
tato péce miize byt uspésné zajisténa i s limitovanymi prostiedky. Péce miize byt poskytovana
v pecovatelskych ustavech, ve zdravotnickych zarizenich i v domacim prostiedi* (WHO,
1998). Tuto definici pfejala i mezindrodni pracovni skupina, kterd se poprvé sesla v roce
2006 v italském Trentu, kde se konalo Mezinarodni setkani pro détskou paliativni péci. Vyse
zminéna definice se stala klicovou v dokumentu, jenz definuje a urcuje standardy détskeé
paliativni péce a doporucuje zavedeni téchto standardi ve vSech zemich Evropy. V roce
2007 se tato pracovni skupina stala nedilnou soucasti Evropské asociace pro paliativni péci

(EAPC) (Buzgova, 2019).

Ve vySe uvedené definici vSak najdeme jen velmi malou zminku o poskytovani

podpory rodin€, kterd neni déle rozvedena a vysvétlena. Také se definice nezminiuje o tom,
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ze détska paliativni péce neni poskytovana jen v prib&hu obdobi onemocnéni ditcte,
ale i béhem jeho umiréani, smrti a v obdobi po ni. Tyto informace vSak ve své definici dodava
britska organizace pro détskou paliativni péci Together for the Short Lives, jez uvadi, ze se
détska paliativni péCe zaméiuje na zvyseni kvality zivota ditéte a na podporu rodiny béhem
vSech naro¢nych obdobi, jakymi jsou obdobi pribéhu onemocnéni, smrti a nasledného
truchleni (Chambers, 2018). At uz pouzivame k popsani détské paliativni péce jakoukoliv
definici, musime si uvédomit, Ze je détska paliativni péce chapana jako komplexni péce,
jez zahrnuje 1 péc¢i o rodinu, ktera je v tomto piipadé velmi dalezita a nelze ji opomenout.
Cilem poskytovani paliativni péce u déti je tedy zvySeni kvality zivota ditéte s ohledem
na vSechny aspekty zivota ditéte i jeho rodiny. Dlouhodoba péce o nemocné dité s nejistou

prognoézou je pro rodinu velmi naro¢nd a rodina nesmi tedy v této situaci ziistat sama.

3.2.Historie a vyvoj détské paliativni péce

Diky struénému tvodu do historie détské paliativni péce si uvédomime, proc je tato
oblast na rozdil od paliativni péce u dospélych tak malo rozvinuta. Jeji historie totiz nesaha
tak daleko do minulosti a mizeme ji povaZovat spiSe za novéjsi obor dne$ni mediciny.
Ackoliv jsme se s umirajicimi détmi mohli setkat 1 v dfivéjSich dobach, nebyla k dispozici
zafizeni, kde by se o nemocné déti nékdo staral. V minulosti se ani nikdo nezamyslel

nad tim, Ze umirani u déti je velmi odliSnou a specifickou oblasti paliativni péce.

V predchozi kapitole této prace jsem se zabyvala historii a vyvojem paliativni péce
poskytované dospélym pacientim a pomyslnym milnikem v této oblasti bylo zaloZeni
prvniho hospice v Londyné v roce 1967. Neni se tedy ¢emu divit, Ze k zalozeni prvniho
détského hospice doslo také v Anglii, konkrétné v Oxfordu (Buzgova, 2019). Tento hospic
zaloZila sestra Frances Dominica v listopadu 1982 a nesl jméno Helen House (v soucasné
dobé Helen & Douglas House). Myslenku na vystavbu tohoto hospice zrealizovala sestra
Frances spole¢né s rodi¢i své détské pacienty Helen Worswickové, kterd trpéla nadorem

mozku a po niz byl hospic pojmenovan (www.helenanddouglas.org.uk).

V roce 1983 vznikla v USA organizace Children’s Hospice International, jejimz cilem
bylo rozsifit povédomi o détské paliativni péci. Diky tomu dochézelo k rozvoji détské

paliativni péce napti¢ staity USA a také po celém svéte. V roce 1984 byl v nemocnici
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St. Mary’s Hospital v New Y orku spustén inovativni paliativni program pro détské pacienty.
Vroce 1986 vznikl vjedné znemocnic v Londyné¢ prvni nemocnicni tym, ktery se
zaméfoval na 1éCbu pokrocilého onemocnéni a vedla jej détskd onkolozka Ann
Goldmannova. Diky sestfe Frances Dominice vznikla v Londyn¢ v roce 1988 také Asociace
pro détskou paliativni péci, kterd fungovala jako vyzkumné a informacni stiedisko.
Vzhledem k vyznamnému rozvoji v oblasti détské paliativni péce doslo k tomu, Ze ji v roce

1998 WHO samostatn¢ definovala (Buzgova, 2019).

Na tzemi Evropy se setkavame s détskou paliativni pé¢i na pomérné vysoké urovni.
Naptiklad jiz v roce 1994 vznikl ve VarSavé v Polsku prvni mobilni détsky hospic, ktery se
dodnes podili na rozvoji a vzdélavani v oblasti détské paliativni péce i v dalSich zemich
Evropy. Od roku 2002 poskytuje domaci paliativni péci v okoli Bratislavy doméci hospic
Plamienok, ktery se vénuje 1 systematickému vzdélavani odborniki v této oblasti. Jelikoz se
détska paliativni péce postupné zacala poskytovat ve vice statech svéta vznikla v roce 2003
myslenka na vytvofeni celosvétové organizace International Children’s Palliative Care
Network, jejimZz cilem je osvéta a standardizace détské paliativni péce. ICPCN v soucasné
dobé¢ sdruzuje jednotlivce 1 organizace poskytujici détskou paliativni péci a pomaha k jejimu

celosvétovému rozvoji (Buzgova, 2019).

V Ceské republice se poskytovani détské paliativni péée zacal vénovat jako prvni
nadacni fond Klicek, ktery vznikl v roce 1991 a zalozili ho manzelé Kralovcovi. Ti se
dlouhodobé angazovali ve prospéch zkvalitnéni péce o umirajici déti a jejich rodiny. V roce
1993 zalozili a spravovali tzv. svépomocnou ubytovnu pro rodic¢e hospitalizovanych déti ve
Fakultni nemocnici v Motole. Radu let hledali vhodné prostory pro zaloZeni prvniho
détského hospice, coZz se jim nakonec podafilo v Malejovicich u Uhlitskych Janovic
(Haskovcova, 2007). Po naro¢né rekonstrukcei byl v roce 2004 zahajen provoz prvni ¢asti
planovaného komplexu détského hospice. V roce 2008 zacala fungovat péce o onkologicky
nemocné déti v domacim prostiedi, kterou poskytoval tym Kliniky détské onkologie
Fakultni nemocnice Brno ve spolupraci s nada¢nim fondem Krtek. Od roku 2015 rozsifil
tento mobilni tym svoji péci také o pacienty, ktefi nemaji onkologické diagnozy (BuZzgova,
2019). Vroce 2011 zahajil péfi o nemocné déti vokoli Ostravy a na uzemi
Moravskoslezského kraje mobilni hospic Ondrasek, ktery zacal poskytovat komplexni
paliativni péci u déti v doméci prostiedi, ackoliv byl ptivodné mobilnim hospicem pouze

pro dospélé. Tento mobilni hospic nabizi mimo jiné i poradnu pro pozistalé, socidlni
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poradnu, odlehcovaci sluzbu ¢i ambulanci paliativni mediciny (www.mhondrasek.cz).
Na uzemi Prahy bylo zaloZzeno obcanské sdruzeni Cesta domt, které zahdjilo provoz
domaéciho hospice v roce 2003 a az v listopadu roku 2014 pfijalo do své péce prvniho
détského pacienta. Toto obcanské sdruzeni poskytuje poradenské sluzby v oblasti paliativni
pé&e napii¢ celou Ceskou republikou. Zaroveti se snaZi o zvyseni povédomi o paliativni pé&i
prosttednictvim vzdélavani odbornikli a osvétovych kampani. V ramci Olomouckého kraje
nabizi své sluzby v oblasti domaci détské paliativni péce od roku 2016 mobilni hospic Nejste
sami. Od roku 2017 zacal tuto sluzbu poskytovat i tym mobilni specializované péci
pti Krajské nemocnici v Usti nad Labem a v oblasti Stiedogeského kraje zacal piisobit tym
Centra doméci péée v Beround (Buzgova, 2019). Vroce 2015 vznikla v ramci Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny pracovni skupina détské paliativni péce pod vedenim Iékatky
Mahuleny MojZiSové, kterd se vénuje systémovému rozvoji a koordinaci péce. V soucasné
dobé¢ je z této pracovni skupiny jiz samostatna sekce a jejim cilem je implementace détské

paliativni péce do ¢eského zdravotnictvi (Buzgova, 2019).

3.3.Specifika détské paliativni péce

Détska paliativni péce si je v mnoha ohledech podobna s paliativni pé¢i poskytovanou
dospélym pacientiim, avSak se zaroven v n€kterych bodech vyrazné 1iSi. Kromé& specifik,
ktera vyplyvaji z pée o détského pacienta obecné, spociva rozdil zejména ve spektru
a rozlozeni diagndéz vyzadujicich paliativni pé€i. Zatimco je u dospélé populace péce
poskytovana pacientim s pirevazné onkologickymi diagnézami (cca 75 - 80%), u déti tvori
onkologickd onemocnéni pouhych 20%. Z toho vyplyva, Ze je v détské populaci podstatné
vy$§i podil nenddorovych diagnéz a mulZeme pozorovat véEtsi rlznorodost stavi,
které paliativni péci u déti vyzaduji. V nékterych ptipadech dochazi u ditéte k pomérné
rychlé smrti od stanoveni diagnozy, avSak se mizeme setkat 1 s tim, Ze progndza ditcte je
pomérné dobra a dit€¢ se mize dozit vysokého véku. Z tohoto diivodu je primérnd doba
paliativni péce u déti mnohem delsi nez u dospélych a velmi se u déti 1isi také jejich potieby

v prubéhu péce od potieb dospélych pacientii (MojziSova, 2018).
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3.4.Rozdéleni détskych pacientt s potiFebou paliativni péce

Paliativni péce v détském véku je poskytovana napti¢ riznym veékovym spektrem
od novorozencti az po mladé dospivajici. V SirSim kontextu miizeme v détské paliativni péci
rozeznat dv¢ skupiny pacientti, ktefi péci vyzaduji. Jednou skupinou jsou déti s zivot
limitujicim onemocnénim (life limited disease), u kterého byva predcasné umrti obvyklé,
ale lze i ocekévat doziti v fddu mnoha meésict az let (napf. spinalni muskularni atrofie,
dédi¢né poruchy metabolismu atd.). Druhou skupinou jsou déti s zivot ohrozujicim
onemocnénim (life threatening disease), kde je pravdépodobnost imrti vysokd z diivodu
vazného onemocnéni (napf. onkologické diagnodzy, déti po vazném trazu CNS s nutnosti
intenzivni péce atd.) Jiz z tohoto rozdéleni je patrné, ze v détském veéku existuje obrovské
spektrum onemocnéni, u kterych je détska paliativni péce poskytovana (MojzisSova, 2018).
Déti s zivot ohrozujicim ¢i Zivot omezujicim onemocnénim mizeme piesnéji rozdélit do Ctyt
skupin podle moznosti kurativni 1écby, ovlivnéni pribéhu zikladniho onemocnéni

a rychlosti progrese onemocnéni.

Prvni skupinou jsou déti s Zivot ohrozujicimi diagnézami. V tomto piipadé se jedna
o onemocnéni, u nichZ je mozné kurativni 1é€ba, ta v§ak ale nemusi byt Gispé$na. Dostupnost
paliativni péce je nezbytnd v dobé akutniho zhorSeni stavu nebo pii selhani kurativni lécby.
Pti dosazeni dlouhodobé remise onemocnéni a jeho vylé€eni neni jiz paliativni péce nutna.
Do této kategorie patii naptiklad déti s onkologickymi onemocnénimi ¢i s nezvratnymi
projevy organovych selhani (jatra, ledviny, srdce aj.). Trajektorie onemocnéni je u této
skupiny déti (obr. 1) charakteristicka kolisanim zdravotniho stavu v pribéhu lécby, tedy
1 vykyvy v potieb& paliativni péce. V piipadé remise jiz paliativni péce neni potieba.
V ptipade, Ze dojde k vyCerpani moznosti kurativni 1é¢by pii relapsu onemocnéni (obr. 2)
je paliativni péCe poskytovana az do umrti ditéte a nasledné i v obdobi truchleni (Buzgova,

2019).
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Obr. 1: Trajektorie onemocnéni - 1. skupina (zdroj: Buzgova, 2019)
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Obr. 2: Trajektorie onemocnéni - 1. skupina, stav relapsu (zdroj: Buzgova, 2019)

Do druhé skupiny fadime déti s onemocnénimi, u kterych je predCasna smrt
nevyhnutelnd. U téchto déti Casto pozorujeme dlouhd obdobi intenzivni 1écby, ktera maji
za cil prodlouzeni zivota ditéte a umoznéni jeho ucasti v béznych dennich ¢innostech.
Vzhledem k rozvoji diagnostickych a terapeutickych moznosti maji tato onemocnéni ¢asto
pfesah az do dospélého veéku. Do této skupiny patii napt. déti s cystickou fibrézou,
Duchenovou svalovou dystrofii aj. U trajektorie téchto onemocnéni (obr. 3) muzeme
pozorovat typické relativné dlouhé obdobi stabilniho zdravotniho stavu s néaslednym
rozvojem komplikaci, které vedou ke zhorSeni stavu a ke zvysujici se potieb¢ paliativni péce

(Buzgova, 2019).
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Obr. 3: Trajektorie onemocnéni - 2. skupina (zdroj: Buzgova, 2019)

Do tieti skupiny patii déti, které maji progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni
1é¢by. Od okamziku stanoveni diagnézy je u téchto déti 1écba vyhradné symptomova,
paliativni, ale jeji délka mize byt n€kolik mésicti ¢i dokonce let. Do této skupiny patii
napiiklad déti s nékterymi neuromuskuldrnimi onemocnénimi (spinalni muskularni atrofie)
nebo s nékterymi dédicnymi metabolickymi poruchami. Pro tyto pacienty je typické
postupné, ale rizn€¢ rychlé zhorSovéani zdravotniho stavu (obr. 4) a paliativni péce je

poskytovana hned od stanoveni diagnézy (Buzgova, 2019).

zdravi

diagnéza > smit
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Obr. 4: Trajektorie onemocnéni - 3. skupina (zdroj: Buzgova, 2019)
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Do ctvrté skupiny fadime déti, které se nachdzi v nezvratném, nicméné
neprogresivnim stavu zpusobujicim komplexni zdravotni problémy. Ty vedou k vaznym
komplikacim zdravotniho stavu a je tudiz velka pravdépodobnost ptfedcasného umrti.
Do této kategorie spadaji napiiklad déti s t€zkym postizenim CNS (t€zké formy DMO),
se zavazné probihajici epilepsii €i déti po tézkych traumatech mozku a michy. U této skupiny
déti mizeme pozorovat typické kolisani zdravotniho stavu s postupnym zhorSovanim
(obr. 5), které mtize byt nékdy 1 velmi rychlé. Paliativni péce je v tomto ptipad€ poskytovana

také ihned od stanoveni diagnozy (Buzgova, 2019).

zdravi
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Obr. §: Trajektorie onemocnéni - 4. skupina (zdroj: Buzgova, 2019)

Benini a kol. (2022) vSak ve svém ¢lanku definuje a popisuje jesté patou skupinu déti,
kterd zahrnuje zatim nenarozené déti se zavaznymi komplikacemi, které nemuseji prezit
porod, dale novorozence, ktefi mohou zit jen v fddu nékolika hodin ¢i dni ¢i novorozence
narozené s vyvojovymi vadami, které ohrozuji jejich Zivotni funkce. Dale jsou ve skupiné
zahrnuti novorozenci, u kterych i pfes vhodnou a rychlou intenzivni péci doslo k rozvinuti
zdvazného onemocnéni. Domnivam se, ze vSak tato kategorie neni spravné definovana
a mezi vyse uvedené skupiny détskych pacientl nepatii. PéCe, ktera se tyka déti zemielych
v novorozeneckém obdobi a déti zemfelych jesté v déloze matky, spadd do perinatdlni
paliativni péce. Perinatalni paliativni péce tvoii samostatnou kategorii paliativni péce

poskytované détem, coz ve své publikaci uvadi i Sldma (2022). Mezi diagndzy spadajici
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do perinatalni paliativni péce fadi Slama pravé jiz vySe zminéné vrozené vyvojové vady,
tézké porodni asfyxie, porody v rozmezi tzv. ,,Sedé zony* (22+0 az 24+6 tydnt t€¢hotenstvi)

¢i rychle progredujici onemocnéni (srdecni vady ¢i metabolické vady).

Samotna kategorizace pacientll v détské paliativni pé¢i neni jednoduchd a jedna se
o velmi naro¢ny proces, avsak znalost téchto kategorii je velmi dilezitd. Stanoveni spravné
kategorie nam pomaha v rozhodovani o mife uspéSnosti kurativni 1éCby, ale 1 o jeji mozné
limitaci. Ackoliv je mnohdy obtizné prognézu predpovidat, stanoveni spravné kategorie
s ohledem na trajektorii nemoci ndm muze byt velmi prospésné. Diky tomu muiize byt

paliativni péce poskytovana adekvatné a se spravnym nacasovanim (Buzgova, 2019).

3.5.Bariéry v poskytovani détské paliativni péce

Pii poskytovani détské paliativni péce muzeme narazit hned na nckolik piekazek,
které ndam mohou v rozvoji a poskytovani adekvatni a kvalitni péce branit. Rozvoj détské
paliativni péce stale zaostdva za rozvojem paliativni péce u dospélych pacientd, 1 kdyz si
stale vice uvédomujeme potiebu komplexni péce o umirajici déti a jejich rodiny. Je nasnad¢
otazka, z jakého diivodu tomu tak je, respektive zda existuji néjaké bariéry, které nam brani

v rozvoji a v poskytovani paliativni péce u déti.

Bariéry, které zpomaluji rozvoj détské paliativni péce miZeme rozdélit tieba na ty,
které se tykaji rodi¢l nemocnych déti a na prekazky ze strany zdravotnikli. Na strané rodict
se mizeme setkat s tim, Ze rodi¢e nemusi byt schopni nebo ochotni ukonc¢it péci kurativni
a preorientovat se na péci, kterou nazyvame jako paliativni. [ pfes mnohé zmény v uvazovani
o tom, co vlastné paliativni pé€e znamend, se mnoho lidi domniva, ze je paliativni péce
povazovana za jakési selhani 1écby. Pokud postavime rodi¢e do situace, kdy maji volit mezi
kurativni 1é€bou nebo 1écbou paliativni, ktera ditéti zlepsi kvalitu Zivota a zajisti jeho
télesnou a duSevni pohodu, miize byt pro né toto rozhodnuti velice obtizné. Muze tedy
dochazet k tomu, Ze paliativni péce neni u ditéte zahdjena nebo neni zahajena vcas. Rodice
se Casto také setkdvaji se Spatnou dostupnosti informaci a je pro né vycerpavajici si tyto

informace vyhledavat.
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VétSina zdravotnik nemé dostatek zkusenosti s péci o détské pacienty, a tak se u nich
muzeme setkat s nedostatkem védomosti naptiklad v 1écbé bolesti a dalSich symptomil
u déti. Vzhledem k tomu, ze vétSinou nejsme schopni odhadnout progndézu onemocnéni,
muze byt rozhodovani o pé¢i v zavéru zivota pro zdravotniky velmi komplikované
(O'Connor, 2005). Bariérou na strané lékait muze byt i sklon k alibistickému jednani,
kdy si 1€kai nedokéaze pfipustit, Ze je pacientova lécba jiz marnd. Lékat se tak miize snazit
drzet pacienta pii zivoté za kazdou cenu a nedovoli mu dustojn¢ a v pravou chvili zemfit.
Tento piistup ov§em neni v souladu s principy paliativni péée (Svatosova, 2008). V Ceské
republice je jednou z bariér i nedostatek odbornikl pracujicich v oblasti détské paliativni
péce a s tim souvisejici nedostatek poskytovatelil péce. Je vSak nutné si také uvédomit,
ze prace s lidmi byvéa obecné velmi psychicky naro¢nd a pii péci o umirajici déti a jejich
blizké jsou zdravotnici vystaveni jesté¢ vétsi psychické zatézi a riziku vzniku syndromu
vyhoteni. Z toho vyplyva, ze poskytovani paliativni pée u déti nemusi byt vhodné
pro kazdého jedince. Samotnou bariérou mize byt i prace s umirajicimi ¢i poztstalymi, s tim
do urcité miry mohou souviset 1 komunikacni bariéry. Velkym problémem je samoziejmé
1 financovani péce, kde je velmi problematicka otdzka vicezdrojového financovani a nelehké

vyjednavani s pojistovnami.

Situace v détské paliativni péci se samoziejmé lisi podle jednotlivych regiont
a nekteré sluzby nemusi byt v nekterych oblastech dostupné ¢i vyhovujici potiebam ditcte
a jeho rodiny. Rodiny ¢asto museji dojizdét do jinych &asti Ceské republiky, kde jim je péce

poskytovana, ale cestovani za adekvatni péci je pro dité 1 rodinu velmi naro¢né.

3.6.Soucasny stav détské paliativni péce v Ceské republice

Détska paliativni péée se v Ceské republice dostava do povédomi spole¢nosti velmi
pomalu a jeji dostupnost zatim neni na takové urovni, jaké by byla potieba. Oblast détské
paliativni péce zatim neni dostatecné ukotvena v sytému ceského zdravotnictvi a je
komplikovana 1 jeji tthrada. Velmi védzne 1 dostupnost sluZeb, ktera Casto zavisi na misté
bydlisté a na diagnoze ditéte. J4 osobné pochazim z Karlovarského kraje, kde je uroven
poskytovatelll détské paliativni péce na velmi Spatné tirovni a déti, které tuto péci potiebuji,
ji dostanou jen s obtizemi a péce jim nebyva dopifana v jejich domacim prostredi. Velmi

vazne také odborné vzdélavani zdravotnikl, které je zatim nedostateCné a nesystémové.
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Naptiklad prakti¢ni pediatii nejsou v oblasti paliativni mediciny proskolovani viibec, pfitom
jsou to ¢asto oni, kdo se jako prvni setkava s vazné nemocnym ditétem. VétSina zdravotnikil
obvykle nema ponéti o tom, jak spravé komunikovat s umirajicim ditétem a jeho rodinou.

V oblasti vzdélavani nastésti mizeme v poslednich letech zaznamenat zna¢né pokroky.

Celkové je v§ak na oblast détské paliativni péée v Ceské republice kladen v poslednich
letech velky diiraz a péce se dostava do poptedi z4jmut. Od listopadu 2017 u nas existuje
samostatna sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP, jejimz cilem je napiiklad
implementace celoevropskych standardii détské paliativni péce do systému zdravotni péce
v Ceské republice. Zarovei usiluje o zajisténi dostupnosti péée v ramci celé republiky

a o efektivni nastaveni spoluprace mezi poskytovateli péce.

Rodic¢e vazné nemocnych déti ¢asto ani netusi, na jaké specialisty se mohou obratit
a s ¢im jim mohou pomoci, natoz kde je maji hledat. Casto tyto informace nevi ani pediatfi,
ktefi se s vazné nemocnymi détmi ve své praxi neziidka setkdvaji. Z tohoto divodu vznika
v soucasné dobé¢ uceleny seznam poskytovateli détské paliativni péce, ktery poslouzi
rodindm i odbornikiim. Jedna se o zdmér détského hospice Diim pro Julii a priméarnim cilem
je propojeni organizaci a odbornikd, sdileni dilezitych kontaktti nebo vzajemné predavani
zkuSenosti z praxe. Cilem vytvoreni seznamu je lepsi zptistupnéni socialni a zdravotni péce
potiebnym a poskytovani kontinudlni a provazané sluzby napii¢ organizacemi. Vytvoreni
tohoto seznamu je jednim z projektii, které v grantové vyzvé podpoftila Nadace rodiny
Vickovych. V oblasti détské paliativni péce se také velmi vyrazné angazuje Institut Pallium,
ktery byl zaloZen v roce 2020 a jehoz cilem je podpofit rozvoj détské paliativni pée v Ceské
republice. Institut se velmi vyrazné podili na vzdélavani odborniki v détské paliativni péci,
vydava odborné publikace a také aktivné participuje pii zavadéni systémovych zmén

v oblasti poskytovani détské paliativni péée v Ceské republice (www.pallium.cz).

3.6.1. Poskytovatelé détské paliativni péte v Ceské republice

Mezi hlavni a nejvétsi poskytovatele détské paliativni péce u nas patii mobilni hospic
Cesta domt v Praze, tym pfi KDHO ve Fakultni nemocnici Brno, mobilni tym pii Krajské
nemocnici v Usti nad Labem, mobilni hospic Nejste sami v Olomouci a mobilni hospic

Ondrasek v Ostravé.
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V nemocni¢nim prostfedi existuje od roku 2017 prvni détsky podplrny tym
ve Fakultni nemocnici v Motole, ktery vede 1ékarka Lucie Hrdli¢kova. Dlouhodobé ltizkové
péci o vazné nemocné déti se vénuji dvé zdravotnicka zatizeni. Jednim z nich je Nemocnice
Hoftovice, kde je od roku 2014 k dispozici oddéleni NIP pro détské pacienty s potiebou
dlouhodobé ventilace a od roku 2019 oddéleni DIOP pro détské pacienty bez potieby
ventilaéni podpory. Obdobné oddéleni nalezneme také ve Vojenské nemocnici v Olomouci,
kde je oddéleni NIP pro détské pacienty s potiebou dlouhodobé ventilace od roku 2018.
Miuiizeme nalézt jest¢ mnoha dal$i zatizeni, ktera poskytuji mobilni paliativni péci dospelym
ana péci o détské pacienty se pripravuji, ptipadné jiz zafazuji déti mezi své pacienty. Jednim

z nich je napiiklad Hospic sv. Stépana v LitoméFicich nebo Doméci hospic Jordan z Tébora.

Momentaln& v Ceské republice nenajdeme zatim ani jeden kamenny lizkovy détsky
hospic, ale ve vystavbé je hned nékolik takovych zafizeni, ve kterych bude détska paliativni
péce poskytovana. Jednim z téchto zafizeni je détsky luzkovy hospic Dim pro Julii,
ktery vznikd v Brn€ a jehoZ uvedeni do provozu je planovano na leden 2024. Tato neziskova
organizace jiZ v dneSni dobé& nabizi terénni peCovatelské i1 zdravotni sluzby pomoci svého
mobilniho tymu na uzemi Jihomoravského kraje (www.dumprojulii.com). Dalsi obdobny
projekt vznika v prazské Ctvrti Kosite, kde se v byvalé usedlosti Cibulka rodi Stredisko
détské paliativni péce s lizkovym hospicem. V tomto zatizeni budou poskytovany zdravotni
respitni sluzby pro rodiny s vazné nemocnymi déti a zaroveil bude zafizeni slouZit
jako multifunkéni vzdélavaci stfedisko pro odborniky v détské paliativni péci. Zahdjeni
provozu je planovano aZ na rok 2026, avSak v roce 2023 by v jedné z ¢asti usedlosti méla
vzniknout kavarna. Tento projekt ma na svédomi Nadace rodiny VI¢kovych, kterd byla
zaloZena v roce 2021 a v poslednich letech se velmi vyrazné a aktivné angazuje prave
na poli détské paliativni péce. Nadace do dnesniho dne podpotila jiz vice nez tticet projekti
v oblasti détské paliativni péce a vyhlasuje i rizné stipendijni programy pro budouci
profesiondly, ¢imZ se snaZi zatraktivnit oblast détské paliativni péce u studentl
(www.nrv.org). Dal§im zafizenim l0Zkového typu by mél byt détsky lazkovy hospic
Cervanek, ktery by mél vzniknout pod neziskovou organizaci SPOLU DOMA (dfive
Domov - Plzeiiskd hospicova péce). Avsak vice informaci o vzniku tohoto hospice ¢i néjaké
aktuality z pribc¢hu jeho vystavby nejsou nikde k dispozici a na internetovych strankach
zamysleného hospice muzeme pozorovat posledni aktivitu vsrpnu roku 2021

(www.cervanek.cz).
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4. Lidské potieby ve zdravi a nemoci

Lidské potieby patii mezi dilezitd témata v oblasti psychologie a sociologie,
jelikoz se jedna o zakladni prvky lidské existence a jsou nezbytné pro nase preziti. Do velké
miry ovliviiuji naSe chovani, rozhodovani a souvisi tieba 1 s naSi spokojenosti se zivotem
a psychickou pohodou. Musime si vSak uvédomit, ze kazdy jedinec ma své specifické
potteby a priority, které jsou ovlivnény jeho genetickou vybavou, prostfedim, ve kterém
vyrustal, vzdélanim a kulturnim pozadim. Jelikoz se v této praci zabyvam pottebami rodici,
ktefi se staraji o své terminaln¢ nemocné dité, povazuji za dilezité, aby byla oblast lidskych
potieb alespon stru¢né¢ nastinéna. Pro zajisténi celkového blaha jedince je dilezité, aby byly
jeho potieby dostatecné saturovany, jelikoz jejich nedostatecné uspokojeni vede k tade
ruznych problémi. V ptipadé rodici, ktefi se staraji o své umirajici dité to plati dvojnasob.
Domnivdm se, Ze uspokojovani potifeb rodi¢i je v této oblasti nesmirné dilezité,

jelikoZ jen spokojeny rodi¢ miiZze pecovat o své dité, tak jak nejlépe dokaze.

4.1.Definice lidskych potieb

V odborné literature miizeme nalézt velké mnozstvi definic tohoto pojmu z hlediska
riznych obord. Jednim z autori, ktefi se zabyvaji lidskymi potfebami je Trachtova (2013),
ktera definuje potteby jako projev urCitého nedostatku, ktery je potfeba odstranit.
Avsak Ptibyl (2015) nechape potieby jen jako né&jaky nedostatek a dodava, ze se jedna
o urcitou taznou silu, kterd jedince posouva k néjakému cili. Tyto dvé definice spojila
do jedné ve své publikaci Saméankova (2011), ktera definuje lidskou potiebu jako ,,stav
charakterizovany dynamickou silou, ktera vznika z pocitu nedostatku nebo prebytku, touhou
néco dosahnout v oblasti biologické, psychologické, socidlni nebo duchovni. Naplnéni
potieb sméruje k vyrovnani a obnoveni zménéné rovnovahy organizmu — homeostazy .
Ze vsech definic vychazi najevo, ze lidské potieby jsou nedilnou soucasti naseho zZivota

a velmi uzce souvisi s jeho zachovanim a kvalitou.
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4.2.Rozdéleni lidskych poti‘eb

Lidské potfeby muizeme dale rozdélit n€kolika moznymi zplsoby, avSak nejvice
pouzivané déleni potieb vychazi z Maslowovy systematické teorie, ve které jsou potieby
hierarchicky sefazené do pyramidy. Zaklad pyramidy tvoii potfeby fyziologické neboli
zakladni. Tyto potfeby slouzi z pieziti jedince a patii mezi né napiiklad potieba vyzivy,
spanku, kysliku, vyprazdiiovani a jiné. Nad zadkladnimi potiebami nalezneme pottebu jistoty
a bezpeci, kdy se jedinec snazi vyvarovat nebezpeci, neznamym podnétiim a ohrozeni. Jako
naplnéni této potfeby povazujeme vyhledani jistoty, bezpeci a stability. Tyto jistoty
vyhleddvame hlavné v otdzkdch zdravi, zaméstnani nebo rodiny. Dalsi potiebou
v Maslowové pyramid¢ je potieba sounalezitosti a lasky a do popiedi se tato potfeba dostava
v obdobi osamoceni a opusténi. Ctvrtou potfebou je potieba uznani a sebetcty, ktera vychazi
z touhy jedince byt uznan jak okolim, tak sdm sebou. Naplnéni této potieby byva cCasto
obtizné a do poptedi se dostavd v obdobi, kdy dojde ke ztraté¢ respektu a davery.
Na nejvySSim stupni pyramidy nachdzime potifebu seberealizace a sebeaktualizace,
ktera vystupuje jako tendence realizovat své zaméry a ukézat své schopnosti (Trachtova,

2013).

S dal§im rozdélenim potfeb se miizeme setkat naptiklad u Saméankové (2011),
ktera potteby rozdélila podle dilezitosti pro zachovani lidského zivota na potieby primarni
a sekundarni. Mezi primarni potfeby zahrnuje potfeby biologické, které zajist'uji lidskou
existenci. Tyto potfeby jsou si rovny s fyziologickymi potiebami v Maslowové pyramidé
a motivuji Cloveéka k tomu, aby se o své télo staral z fyziologického hlediska. Druhou
skupinou jsou potteby sekundarni a jedna se o tzv. sociokulturni potieby. Tyto potieby jsou

spojeny se socidlnim zdzemim, postavenim, vzdélanim a tfeba i1 kulturnim vyzitim.

Samankova (2011) avsak nepouZziva ve své publikaci pouze jedno déleni potieb
a déle rozdeluje do nekolika skupin podle obecnych kritérii na potifeby podle podstaty
clovéka, mezi které patii biologické potieby, psychické potieby, estetické potieby, socialni
potieby, socialni a kulturni potieby, sebevyjadieni a duchovni potfeby. Dale potieby déli
podle poctu osob, kterych se tykaji, na individudlni a kolektivni. Také mizeme potieby
rozdélit podle obsahu na materidlni, kam spada potfeba néco vlastnit, a na potieby
nemateridlni, které jsou spojeny s dusevni strankou clovéka. Podle zpiisobu vyvolani

rozdélujeme potieby na hlavni a dopliikkové a podle naléhavosti na zbytné a nezbytné.
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Také mizeme potieby délit podle Cetnosti vyskytu na trvalé, obcasné a vyjimecné a podle
¢asu na soucasné a budouci. Z predchoziho textu tedy vyplyva, ze definovat a rozd¢lit

potieby neni tplné jednoduché a na lidské potieby 1ze nahlizet z mnoha riznych pohledt.

4.3.Uspokojovani lidskych potieb

Lidské potieby jsou zdkladnim prvkem kazdého lidského zivota a maji zasadni vliv
na nase zdravi, celkovou spokojenost a kvalitu zivota. Uspokojovani lidskych potieb se tak
stava klicovym tématem v oblasti zdravotnictvi, socialni prace a mnohych dalSich sluzeb,
které maji za cil pomahat lidem v jejich kazdodennim Zivote. V oblasti uspokojovani potieb
se Casto setkavdme s pojmem saturace potieb, kterou lze popsat jako stav, pti kterém dojde
uspokojeni, nasyceni a naplnéni riznych lidskych potfeb a pohnutek. Na saturaci lidskych
potieb se podili mnoho faktort, mezi které fadime naptiklad individualitu jedince a jeho
vyvojové stadium, socialné - kulturni prostfedi, mezilidské vztahy a v neposledni fad¢ i jiné
okolnosti, kterou je praveé i vyskyt vazného onemocnéni. VSechny tyto faktory mohou ménit,

narusit a znemoznit uspokojovani potieb jedince (Samankova, 2011).

Pii uspokojovani potfeb se mulzeme setkat i s mnohymi bariérami, které nam
k dostate¢né a spravné saturaci potfeb brani. Jednou z vyznamnych bariér mize byt bariéra
osobni, kdy se jedinec ostychd vyslovit své pfani ¢i se obava ptipadného zklamani. Dalsi
bariéry mohou byt psychického ¢i fyziologického pilivodu, mtizeme se setkat také
s jazykovou bariérou ¢&i bariérou souvisejici s prostiedim. Castou bariérou je také

neporozuméni sdélované informaci a ostych se znovu na informaci zeptat (Samankova,

2011).

V pfipadé, ze nejsou potieby jedince dostate¢né naplnény, miizeme u néj zpozorovat
zmény chovani a rGzné psychické a somatické obtize. Mezi psychické obtize fadime
naptiklad neklid, tizkost, nervozitu ¢i poruchy soustiedéni. Somatické obtize se dotykaji
poruch spanku, vyzivy, vyprazdnovani a také se u nékterych jedincii mohou vyskytnout
poruchy srde¢niho rytmu. Jedinec v této dobé miize pocitovat uzkost, neklid, napéti, vztek
a celd to situace mize negativné ovlivnit jeho chovani a jednani. Dlouhodoby pocit
neuspokojené potieby miize vyustit az ke stavu frustrace, ze které se mize pozdéji vyvinout

1 zavaznéjsi stav, jakym je deprivace. Béhem stavu frustrace ¢lov€k neustale naradzi na rizné
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netesitelné prekazky, které ho vSak odsuzuji k pasivité a necinnosti. Pokud frustrace trva
delsi dobu, mize vyustit az do stavu deprivace neboli stradani, které je zdvaznym
psychickym stavem a muze negativné ovlivnit dal§i vyvoj jedince. Lidé, ktefi jsou
dlouhodob¢ nespokojeni s kvalitou a naplni svého zivota, mohou upadat také do deprese,
kterou lze piirovnat k dlouhodobé a silné frustraci (Saméankova, 2011). Celkové Ize tedy Fici,
ze je uspokojovani lidskych potieb klicovym faktorem pro lidskou spokojenost a velmi

vyrazn¢ ovliviiuje kvalitu naseho Zivota.

4.4.Uspokojovani lidskych potieb v obdobi nemoci

V zivoté kazdého ¢lovéka dochéazi k neustalému uspokojovani riznych potieb a zdravy
Clovék je schopen saturovat své zakladni biologické potieby bez pomoci druhych lidi.
Zdravy jedinec se dokdze sdm najist, umyt a nemivéa napiiklad problémy s dychanim
¢i vyprazdiovanim. Vyraznd zména vsak nastane v ptipad¢ vyskytu néjakého onemocnéni.
Pro vétSinu lidi je nemoc narocnou zivotni situaci, kterd je vniméana jako obtizné
zvladnutelna a v nékterych ptipadech i nezvladnutelna. V obdobi nemoci dochézi u jedince
k vyrazné zméné zplsobu zivota, Casto se meni jeho navyklé stereotypy a denni program
a nemocny zacinad byt omezovan v béznych dennich ¢innostech. Diky tomu dochdzi béhem
nemoci k neuspokojovani celé fady potfeb. Nemocny jedinec miva problémy s naplnénim
zakladnich biologickych potieb, jakymi jsou potfeba vyZzivy ¢i hygieny. Mezi zédkladni
biologické potfeby fadime naptiklad 1 potfebu byt bez bolesti, jejiz naplnéni byva v obdobi
nemoci velmi Casto obtizné. Saturace vyssich potieb se odviji od schopnosti jedince, jeho
védomosti, vzdélani ¢i trovni jeho Zivotnich cili. KdyzZ je ¢lovek zdravy, tak je schopen
omezeno. Jinak tomu byva u nemocného ¢loveka, kterého nemoc pfi saturaci jeho potieb
vyrazné¢ omezuje. Nemoc tedy ovliviiuje uspokojovani lidskych potieb na vSech jejich

trovnich (Samankova, 2011).

Saturace potieb u nemocného ¢lovéka byva v tomto obdobi casto zakladni ¢innosti
rodiny nebo personalu, ktery se o nemocného stard. Abychom pochopili, jakym zptsobem
muizeme u nemocného potieby napliovat, je diilezité si uvédomit, piipadné zjistit, jaky byl
doty¢ny jeste¢ pred vyskytem onemocnéni. Potfeby nemocného ovliviiuji uz i okolnosti,

za kterych onemocnéni vzniklo a je dobré, abychom znali pti¢inu jeho vzniku. Onemocnéni
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muze vzniknout n&jakou patofyziologii organismu ¢i tieba na podkladé ciziho zavinéni
nebo trestnou Cinnosti. Jiz jen tato informace mize vyrazné€ ovlivnit potfeby nemocného
a nam muze pomoci ke spravnému a individudlnimu piistupu k nemocnému a jeho
potfebam. V obdobi nemoci maji velky vliv v oblasti uspokojovani potieb 1 mezilidské
vztahy, jelikoz pfitomnost a pomoc blizkych osob muize saturaci potfeb nemocného vyrazné
usnadnit. Potfeby se béhem pribéhu onemocnéni méni, nékteré mohou vymizet, jiné se

mohou opakovat nebo se objevuji dalsi (Trachtova, 2013).

Je dulezité si uvédomit, ze efektivni uspokojovani lidskych potieb v obdobi nemoci
muze pozitivné ovlivnit cely proces 1écby a zotavovani. Jen diky spravné komunikaci
a porozuméni mezi nemocnym a jeho okolim miizeme vytvofit podporujici a piijemné

prostiedi pro jedince, ktefi se Casto nachdzeji v obtiznych situacich.
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5. Dité v paliativni péci

Vyskyt vazného onemocnéni je pro kazdého ¢lovéka nesmirnou zatézi a tato zatéz je
mnohem vétsi v ptipadé€, kdy se onemocnéni tyka ditéte a nemoc tak zasahuje do Zivota celé
jeho rodiny. Vyskyt jakékoliv nemoci ditéti znemoziuje délat to, co mélo rddo a omezuje jej
v béznych dennich Cinnostech. Pro mladé jedince, ktefi teprve objevuji svét, miize byt
konfrontace s nemoci velice obtiznym a frustrujicim zazitkem. Déti maji Casto omezenou
schopnost vyjadfit své pocity a obavy spojené s nemoci, coz u nich miize zptisobit jesté veétsi
uzkost a strach. Dit€¢ v obdobi nemoci ¢eli mnoha vyzvam, se kterymi se musi vyrovnat
v zavislosti na svém véku, vyvojové urovni a podpofte, kterou dostavad ze svého blizkého

okoli.

5.1.Dité a nemoc

Nemoc je pro déti fyzicky, emocionalné a socidlné naro¢nym zéazitkem. Dotyka se
nejen jejich téla, ale také jejich mysli a vztahti s okolim. Fyzicky dopad nemoci na dité¢ mize
byt velmi vyrazny a jeho zvladani velmi obtizné. JiZ samotné symptomy onemocnéni
¢i lécebné vykony mohou ditéti zplisobovat bolest, nevolnost, inavu ¢i omezeni v pohybu.
Vsechny procedury spojené s 1é¢bou zasahuji do kazdodenniho Zivota ditéte a to tak muiize
mit pocit ztraty kontroly nad vlastnim télem a nezdvislosti. Znacny je také emocionalni
dopad nemoci, kdy mohou déti pocitovat strach, frustraci, vztek nebo pocit osamélosti.
Dlouhodobé onemocnéni a ¢asté hospitalizace maji také dopad na socidlni interakce ditcte.
Dit¢ se mulze citit izolované od svych vrstevnikli, mulze ztracet pratele
nebo mit problémy s budovanim novych vztahii. Pfestoze nemoc pfinasi mnoho vyzev, déti
také ukazuji obdivuhodnou odolnost a schopnost adaptovat se na nové okolnosti. Maji
schopnost nalézt radost a pozitivni zazitky i v obtiZznych situacich, coZz je v mnohych

piipadech velmi obdivuhodné.

Prozivani vazného onemocnéni ditétem a jeho reakce zavisi pfedevsim na jeho véku
a kognitivnich schopnostech, avSak i velmi malé dit¢ dokaZe rozeznat vaZznost situace
z reakcei svého okoli. Prozivani choroby u ditéte je rovnéz ovlivnéno i tim, jakym zplisobem

je s ditétem komunikovano a jaké informace o jeho zdravotnim stavu mu jsou sdéleny.
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Zralost ditéte neovliviluje v tomto ptipad€ jen jeho postoje ke smrti, ale urcuje i zplsob,

jakym se se svym onemocnénim a jeho problémy bude vyrovnavat (Kupka, 2014).

5.2.Umirani a smrt z pohledu ditéte

Je tieba také zminit oblast umirdni u déti a to, jakym zptisobem déti na umirdni reaguji
a jak se s nim vyrovnavaji. Obvykle se v souvislosti s timto tématem setkdvame s tzv.
modelem péti fazi smutku ¢i péti fazi umirani, ktery na zakladé svych zkouméani popsala
1ékarka Elizabeth Kiibler-Ross. Autorka v souvislosti s timto modelem uvadi, ze jim projdou
vSechny vazné nemocné a umirajici osoby, avsak jej kazdy jedinec proziva rozdiln¢. Nékdo
tteba neprojde vS§emi fdzemi nebo mohou mit faze riizna potadi. Carlsson a kol. (2008) avSak
ve svém vyzkumu uvadi, Ze se tyto reakce a prozivani tykaji pouze osob, které jsou schopny
si dostatecné uvédomit vSechny hlediska vzniklé situace. Z tohoto ditvodu tedy nemizeme
tyto reakce pozorovat u déti. U nékterych déti mizeme urcité reakce €i jejich ndznaky
pozorovat, ale vzhledem ktomu, Ze vétSina déti jeSt€¢ nechape uplny vyznam smurti,

nemuzeme obecné na détskou populaci tento model aplikovat.

Velmi aktudlnim a kontroverznim tématem v oblasti umirani je téma eutanazie,
které je nejCasteji diskutovano jako otdzka, zda mé byt tento zplisob ukonceni Zivota
legalizovan ¢i nikoliv. Jednd se o velmi komplikované a vazné téma. JeSt¢ mnohem
komplikovanéjsi je tato otdzka u détskych pacientt, kteti se ve vétsin€ oblasti svého zivota
jesté nemohou samostatné rozhodovat. V samotném jadru eutanazie je prani nemocného
zemiit a je nutné se zamyslet, zda se toho pfani objevuje také v souvislosti s détskymi
pacienty. Pfeji si viibec déti, aby jejich Zivot skoncil a dokézi na takové prani vilbec pomyslet
jejich rodice a blizci? Mame jen velmi malo naznakt, ze kterych mizeme usuzovat, co se
v téchto otdzkach odehrava v mysli déti. U vazné nemocnych déti piedskolniho véku
muzeme pozorovat urcitou touhu po klidu a takto malé déti mohou citit blizici se konec
zivota. Ackoliv o tom tyto déti nehovofi, tak se mohou chovat jinak, nez je u nich obvyklé.
U déti Skolniho véku se pfani zemfit objevuje spiSe jako vyhruzka rodiciim, Ze kdyz jim
rodi¢ s né¢im nevyhovi, tak zemtou a rodi¢e budou plakat. Obvykle se u vétSiny déti v tomto
véku setkdvame spiSe se strachem ze smrti a s riznymi obavami, které s ni souviseji.
Zvlastni situace nastavaji u dospivajicich, ktefi se pfedstavou vlastni smrti zabyvaji

v romanticko-melancholickém rozpolozeni. Né&kteii pisi naptiklad basné, sklddaji pisné
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nebo si dopodrobna ptedstavuji detaily smute¢niho obfadu. Tento jev muizeme spatiit
1 u zdravych jedincii a patii k pfirozenému procesu dospivani. Pokud se vSak dospivajici
nachazi v situaci, kdy umird, tak se u n¢j s vyslovenym pifanim zemfit skutecné¢ mizeme
setkat. Toto piani Casto byva disledkem toho, ze se nemocny obava, co mize konec zivota
pfinést a dale jiz nechce na tento konec Cekat (Ptacek, 2012). Je dilezité si uvédomit,
Ze prani zemiit Casto souvisi s touhou netrpét a tkolem medicinskym i lidskym je utrpeni

u vazné nemocnych lidi eliminovat a tisit.

5.3. Komunikace o nemoci a smrti s ditétem

Smrt a nemoc jsou nedilnou soucasti lidského Zivota, a prestoZe se jedna o prirozené
procesy, mohou vyvolat silné pocity strachu, smutku a nejistoty, jak u dospélych, tak u déti.
Komunikace s détmi na toto téma je nesmirné citlivou a emocionalné velmi naro¢nou
zalezitosti, kterd je Casto spojena s mnoha otdzkami a obavami ze strany rodicu ¢i jinych
opatrovnikl ditéte. Rodice ¢asto pfemysli nad tim, kdy je ten spravny vék na to, aby dité
dokazalo smrti porozumét, jaké informace mohou ditéti poskytnout a jak adekvatné reagovat
na jeho otdzky. Tyto myslenky jsou zcela ptfirozené a je dilezité se jim nevyhybat,
ale aktivné se s nimi vyrovnavat. Oteviena a upfimna komunikace miize ditéti poskytnout
klicovou oporu a pomoci mu porozumét a zpracovat té€zké emoce, které s sebou nemoc
a smrt piinaseji. Dité si pak diky tomu nevytvaii nepfesné a neadekvatni predstavy

(O'Connor, 2005).

Slama (2022) ve své publikaci uvadi zakladni pravidla, kterd by méla byt
pfi komunikaci s ditétem dodrZovéana. Jednim z téchto pravidel je pravidlo jednotnosti,
jelikoz je dulezité, aby dité dostavalo stejné informace od vSech osob ve svém okoli. Diky
tomu docilime toho, ze dit¢ nebude z mnoZstvi rozdilnych informaci zmatené a bude
zachovana vzajemna divéra. Dité¢ by také nemélo dostavat pfili§ mnoho informaci a je
dilezité, aby byly détem informace sdélovany jasné€ a struéné. Détem by také mélo byt
nabidnuto, ze se kdykoliv mohou na cokoliv zeptat. Také je kladen diraz na to, aby byly
détem informace sdélovany pravdivé a upfimné a aby bylo na jejich otazky jasné a pfimo
odpovidano. Sdélované informace by mély byt pfiméfené veéku ditéte, jeho intelektu
a aktudlni situaci. Samotny rozhovor s ditétem by mél probihat v klidném prostfedi a méli

bychom mit na rozhovor vzdy dostatek ¢asu. O'Connor (2005) jesté tyto pravidla doplituje
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o mnohé dalsi uzite¢né rady. Dle autorky bychom si méli uvédomit, ze déti nejlépe
komunikuji neverbalnimi cestami, jakymi jsou napiiklad hry nebo hudba a je dulezité déti
vnimat i mimo konverzaci. Zaroven je dobré respektovat touhu ditéte byt o samot¢, stejné
tak jako touhu po sdileni. Pro nékteré déti je velmi dilezité, aby jim bylo umoznéno podilet
se na rozhodovéni o jejich péci a o tom, kde zemiou. Komunikaci o nemoci a smrti s ditétem
se zabyva ve své publikaci také Ptacek (2011), ktery jako zasadni uvadi informaci,
ze by rodi¢ nikdy nem¢l byt tlumoc¢nikem informaci mezi Iékarem a ditétem. Jiz v mladSim
Skolnim véku déti nelibé nesou, ze se o nich rodice s I€kafem bavi za jejich zady a ony jsou
pak zavislé jen na informacich od rodicl, které mohou byt zkreslené. Mezi nejtézsi patii
rozhovory o nemoci a smrti s dospivajicimi. Tito lidé si jiz uvédomuji hodnotu svého zivota,
maji své plany a vyhledy do budoucna, které jim nemoc ve vétsiné piipada prekazi. Zatimco
mensim détem vadi primarné omezeni, kterd vyplyvaji z nemoci a 1é¢by, adolescenti maji
mysl doslova zaplavenou emocemi. Pfevazna vétsina z nich chce pted svoji bolesti uchranit
své nejblizsi a diky domu jsou nejvice ohrozeni rizikem izolace. Neni snadné si ziskat jejich
davéru a lidé v této ve€kové skupiné jen velmi obtizné hledaji né€koho, s kym mohou své

prozitky sdilet.

Komunikace o nemoci a smrti s détmi a dospivajicimi je mimotadné dulezita, ackoli
muze byt naro¢na a emotivni. Oteviend a citlivd komunikace v této oblasti mize détem
a dospivajicim poskytnout podporu, pomoci jim porozumét situaci, zvladnout emociondlni

reakce a prizptsobit se zménam v jejich zivote.

5.4.Psychosocialni potieby vazné nemocnych déti

Vyskyt vdzné nemoci u déti ma ve vetsin€ ptipadl vyrazny dopad na jejich emocni,
socialni a psychicky stav. Dité v obdobi nemoci neptestava mit stejné potieby, jaké mélo
v dobé, kdy bylo zdravé, ale méni se naléhavost a dulezitost jeho potieb. Do poptedi se
obvykle dostava pocit ohroZeni a malé déti se Casto citi ohroZeni pravé témi, kdo usiluji
0 jejich uzdraveni - 1ékafi, zdravotnimi sestrami, Iéky a nepfijemnymi zdkroky (Samankova,
2011). Hodnoceni psychosocidlnich potfeb ditéte je tedy velmi vyznamnym a dulezitym
tématem v oblasti détské paliativni péce. VCEasné rozpoznani a cilend saturace potieb je

velice zasadni pfi péci o celkovy blahobyt a kvalitu zivota nemocnych déti.
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Psychosocidlni potieby u déti se 1isi podle jejich véku a stupné vyvoje a vyjimecnost
paliativni péce u déti spociva v tom, Ze je nutné prizptisobit cely koncept péce prave stupni
vyvoje ditéte. Pii poskytovani péce détem si musime byt védomi toho, Ze maji v zavislosti
na veéku odlisné schopnosti a komunikacni dovednosti a velmi rozdilné byva také
porozumeéni jejich nemoci, 1é¢b¢ a prognodze. Problematice psychosocialnich potieb u déti
se vénovali Matéjcek a Langmeier, ktefi definovali hierarchicky uspofadanou pétici potieb,
mezi které patii potieba stimulace, smysluplného svéta, jistoty a bezpeci, osobni identity
a oteviené budoucnosti (Buzgova, 2019). Tyto oblasti dle Matouska (2013) zahrnuji také
pottebu podpory, socidlniho kontaktu a zdzemi, pfijeti, akceptace a seberealizace. V ptipadé
nenaplnéni vyse uvedenych potieb dochazi k frustraci a pii jejich dlouhodobém nenaplnéni

nastava u jedince psychicka deprivace (Kukla, 2016).
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6. Rodina ditéte v paliativni péci

Vazna nemoc u ditéte zasahuje do vSech aspektli rodinného Zivota a kazdy ¢len rodiny
muze citit jeji dopad vlastnim zplGsobem. Vznikaji nové role, nové odpovédnosti a nové
vyzvy, kterym musi ¢lenové rodiny Celit. Prvni kroky na této cesté s nemoci jsou obvykle
poznamenany Sokem a zmatkem. Rodina se ¢asto ocitd v neznamém teritoriu, kde se musi
vyrovnavat s diagn6zou, 1écbou a prognézou a byva Casto obtizné vSechny tyto informace
pfijmout. Piestoze kazda rodina prochazi timto procesem individualné, existuji spole¢né
otazky a vyzvy, se kterymi se mnoho rodin potykd. Je dulezité, abychom vénovali
dostate¢nou pozornost i potfebam rodicl a nejblizSich nemocného ditéte a poskytli jim
tak pfiméfenou podporu po dobu, jakou ji budou potiebovat. Teprve pak mizeme vytvorit
prostiedi, ve kterém mohou rodiny nachazet silu, nadéji a lasku, které potfebuji na své cesté

v nejistoté.

6.1.Vliv vazné nemoci u ditéte na rodinu

Vézna nemoc u ditéte pfindsi do rodiny nahlou, neo¢ekavanou a dramatickou zménu
a muzeme s nadsazkou fici, Ze s nemoci ditéte onemocni i cela jeho rodina, jelikoz nic uz
nebude jako diiv. Sobotkova (2012) uvadi, Ze pokud se jeden z ¢lent rodiny setka s néjakou
nepiijemnou situaci, jakou mize byt pravé vazné onemocnéni, reaguje na tuto situaci rodina

jako celek a tato skutecnost ovlivni fungovani celé rodiny i jejiho blizkého okoli.

JiZ samotné sdéleni neptiznivé diagndzy je pro rodi¢e velmi emocné ndrocné a rodice
v této situaci reaguji celou fadou emocnich reakci, které ve své publikaci popisuji Brown
a Warr (2007). U rodi¢l miZe nastat deziluze, kdy jsou otfeseny nadé¢je rodict a predstavy
o budoucnosti jejich ditéte. Pro rodiCe je také velmi obtizné utvofit si pouto a vztah
s nemocnym ditétem a nastava tak urcité odpoutani. Rodice také mohou citit vztek a vnimaji
nemoc u ditéte jako urcitou nespravedlnost osudu. Také se mizeme u rodici setkat s niz§im
uspokojeni ze své rodicovské role ve srovnani s rodi¢i zdravych déti. Celé toto obdobi je
pro rodice velmi nejisté, a tak se ncktefi rad€ji orientuji na minulost a na obdobi pted

stanovenim diagnozy.
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Vazna nemoc ditéte se u rodicl projevuje v kazdodennim Zivoté a nemoc piinasi
zménu zivotniho stylu celé rodiny. Velmi vyrazné se také méni rodicovska role a rodice se
¢asto domnivaji, ze svoji rodi¢ovskou roli nevykonavaji dobie a nejsou jiz dobrymi rodici.
V roce 2015 (Feudtner a kol.) byla provedena mezi rodici déti s Zivot ohrozujicim nebo Zivot
limitujicim onemocnénim studie, kde bylo dotdzano dvé sté rodicli, co pro n¢ znamena byt
dobrym rodi¢em a co povazuji pro tuto roli za nejdualezitéjsi. Studie jednoznacné¢ ukézala,
ze je pro rodice nejdulezitéjsi to, aby se nemocné dité citilo milovano a aby védélo, ze ho

rodic¢e miluji i pies jeho nemoc.

S onemocnénim ditéte jsou rodie vystaveni mnohym vyzvam a problémim,
které jsou pro né zatim neznamé. Mezi nejcastéjsi problémy, kterym rodic¢e musi Celit patii
zvladnuti pracovnich povinnosti, feSeni finanCnich zalezitosti, celkové naplnéni role
dobrého rodice ve vztahu k péc¢i o nemocné dité, ale také tfeba zvladnuti zarlivého chovani
ostatnich sourozencti (Hill a Coyne, 2013). Pravé ve vSech téchto oblastech by méli byt
rodin€ napomocni socialni pracovnici. Nemoc ditéte muze také rozvratit nebo naopak utuzit
vztah mezi rodi¢i. Rodice sndsi nemoc svého ditéte zpravidla Spatn€, coz velmi casto
zpusobuje zesileni konflikti mezi nimi. Rodi¢e mohou Casto pocitovat vztek, obviiuji

z nemoci ditéte své okoli Ci sebe a nejsou schopni se vzajemné podpoftit (Matousek, 2003).

Vyskyt vadzného onemocnéni u dité¢te neméd dopad jen na jeho rodice,
ale 1 na sourozence, ktefi velmi Casto byvaji v tomto obdobi opomijeni a na jejich potieby
byvéa zapominano. Ackoliv je zcela pochopitelné vénovdna maximalni pozornost, péce
a podpora rodi¢li nemocnému ditéti, je nutné si uvédomit, Ze je dllezita i systematicka péce
o zdravé sourozence. Rodice se Casto domnivaji, Ze sourozenci nemocného ditéte celou
situaci dobie zvladaji, ale mnohé studie ukazuji, Zze opak je pravdou (Eilegard a kol., 2013).
Naptiklad Kéarova a kol. (2013) uvadi, Ze v ptipad¢ onkologicky nemocnych déti jsou zdravi
sourozenci v prvnich mésicich po stanoveni diagnézy nemocnému sourozenci vystaveni
riziku rozvoje emocnich a socialnich potizi a poruch chovéani. Zdravym sourozenciim velmi
Casto chybi fyzickd i emocni ptitomnost rodiCe, ktery se stard o nemocné dité v nemocnici
a také postradaji svého sourozence, se kterym diive travili vétSinu ¢asu. Pro zdravého
sourozence byva ¢asto nedostupny i druhy rodic, na kterého jsou kladeny obrovské naroky
ohledné finan¢niho zajisténi rodiny. Rodice tak byvaji vétSinu Casu vy€erpani a nemaji
prostor s détmi sdilet jejich emoce a potreby a zdravé déti se tak citi Casto izolované

a odmitnuté. Zdravé déti zazivaji béhem 1€¢by svého sourozence mnoho zmén, z nichz velmi
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vyraznou je nutnost vE&t§i samostatnosti. Déti se museji starat o své Skolni povinnosti,
pfebiraji na sebe i pé¢i o domacnost a jiné obtizné tikoly, které plni na tikor svého volného
¢asu. U sourozenct vazné nemocnych déti patii k nejcastéji popisovanym pocitiim smutek,
osamoceni, uzkost, strachy, vztek, zavist, zarlivost a mizeme se setkat 1 s pocitem viny.
Tento stav mlze u ditéte vyustit k riznym somatickym porucham, jakymi jsou naptiklad

poruchy spanku, poruchy piijmu potravy nebo zazivaci obtize (Karova a kol., 2013).

Pti péci o vazné nemocné dité je tedy diilezité brat v potaz, ze zdravi a blaho jeho
sourozencu je také zasadni a nemélo by byt opomijeno. Je dilezité vytvofit prostiedi,
ve kterém se zdravi sourozenci citi slySeni, respektovani a dileziti. Tim se poskytne

komplexni podpora celé rodin€, coz muze ptispét k jejich pohodli a blahobytu.

6.2.Komunikace s rodinou vazné nemocného a umirajiciho ditéte

Komunikace s rodinou termindlné nemocného a umirajiciho ditéte je jednim
z nejslozitéjsich a nejcitlivéjSich aspektli paliativni péce u déti. Ve velké vétsing odbornych
publikaci je téma komunikace o umirdni a smrti u ditéte zizeno na sdéleni zadvazné diagnozy,
nepiiznivé progndzy €i Spatné zpravy. AvSak si musime uvédomit, Ze toto sdéleni je pouze
jen velmi malou ¢asti celé této problematiky a komunikace hraje v celém pribéhu péce
obrovskou roli. Emocionédlné naro¢né rozhovory v détské paliativni péci vyzaduji vzdy

mimofadné citlivy pfistup, vysokou vnimavost, znacnou miru osobnostni zralosti

a emocionalni stability (Ptacek, 2011).

6.2.1. Komunikace s rodici ditéte

Jiz zji8téni zdvazné diagndzy Ci sd€leni Spatné prognozy u ditéte je spojeno s nutnosti
o tomto faktu pravdivé informovat jeho rodice. Po tomto sd€leni je u rodicii obvykly pocit
viny za onemocnéni ditéte a také je patrnd snaha ochrénit své dit¢ pfed vSemi Spatnymi
zpravami (Ptacek, 2011). Kabelka (2020) uvadi, Zze je vhodné pfi komunikaci s rodici
dodrZovat urcita pravidla, ktera obsahuji Sest zasadnich boda pro vedeni rozhovoru. Prvnim
z téchto pravidel je pfiprava prostiedi. Tento bod zahrnuje celkovou pfipravu na rozhovor,

vyhrazeni dostate¢ného casu, klidné misto, dostatek kapesnickid na slzy a trpélivost
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pro opakované otazky. DalSim bodem je perspektiva pacienta, kdy je dulezité zjistit, co jiz
rodice o diagndze vedi, kolik toho chtéji védét a zda si preji informovat dité¢ a jakym
zpusobem. Empatie a naladéni se na problémy rodici je dalSim pravidlem a je dobré také
vyjadfit solidaritu s jejich obavami. Déle uvadi, ze poskytnuti informaci by meélo byt
postupné a v krocich, které zajisti srozumitelné predani informaci rodi¢tiim. Kazdy rodi¢ ma
jiné¢ chapani, jinou miru emoci, jinou odolnost a kazdy jedinec je individudlni
1 pii zpracovani zatéze. Samostatnym pravidlem jsou emoce a empatie a toto pravidlo nadm
fika, ze je dilezité béhem rozhovoru rodi¢im vyjadfit nasi podporu. Na zavér je velmi

zasadni shrnuti celého rozhovoru a naplanovani dalsi péce a postupu (Kabelka, 2020).

6.2.2. Komunikace se sourozenci ditéte

Jak jsem jiz zminovala v pfedchozi kapitole, tak na zdravé sourozence se ¢asto behem
péce o termindlné nemocné dit¢ zapomina. Zdravi sourozenci velmi vyrazn€ pocit'uji
vSechny zmény v Zivotnim stylu a rezimu rodiny, stejné¢ tak i zmény ve vztazich rodinnych
ptislusnikti. Obvykle dochdzi k omezenému kontaktu s rodi¢i a v disledku toho slabne
1 komunikace snimi, jelikoz rodi¢e byvaji kvili této naro¢né situaci Casto fyzicky
nepfitomni. Dit¢ nema ptili§ moZnosti, komu by své pocity a emoce sd¢lilo a tento stav mtize
mit rizné nasledky. Abychom témto staviim piedchazeli, je dulezité dité z celé situace
nevynechavat a pokud je to mozné, tak ho do rodinnych diskuzi zapojovat. V rdmci moZnosti
je dobré zapojit zdravé dit€ do péce o jeho sourozence ¢i mu umoznit kontakt s jinym
ditétem, které je v podobné situaci (Karova a kol., 2009). V tomto obdobi je velmi dilezita
spravna komunikace rodicu s ditétem, diky které mtze zdravé dité celou situaci spravné
pochopit. Veskeré rozhovory je samoziejmé nutné ptizptsobit veku ditéte jeho kognitivnim

schopnostem (Buzgova, 2019).

6.3. Potreby rodin pecujicich o terminalné nemocné dité

Od okamziku, kdy je ditéti stanovena nepiizniva diagnéza, vedou rodi¢e ve svém
Zivoté mnoho bitev a musi ¢elit mnohym vyzvam. Clenové rodiny byvaji nemoci a umiranim

ditéte zasazeni obvykle ve dvou rovindch - emocionalni a socidlni (Buzgova, 2015). Rodice
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a ostatni ¢lenové rodiny prochazeji Sirokou skdlou emoci, véetné bolesti, smutku, zoufalstvi,
strachu, beznad¢je a zklamani. Mohou se u nich vynofovat pocity viny a sebekritiky,
jelikoz mohou mit dojem, Ze nedostatecné plni svoji rodi¢ovskou roli. T¢zkéd rozhodovani
tykajici se 1écby Casto také vyvolavaji rizné vnitini konflikty a moralni dilemata. Dochazi
také ke zméné socidlnich roli a socidlniho statusu rodiny, a to sebou piinasi dalsi obavy
a frustraci (Matousek, 2003). Rodice se obvykle snazi adaptovat na nové socialni postaveni
rodiny, které piinasi zmény v rolich, vztazich a bézném fungovani rodiny. Je podstatné si
uvédomit, ze rodiny pecujici o terminaln€ nemocné dité maji unikatni a specifické potieby,
které vyplyvaji z ndroéného procesu péce. Mezi zakladni potieby vSech rodin vSak patii
dostate¢nda komunikace, vzajemny respekt a efektivni koordinace péce a tyto potieby

by mély byt vzdy naplnény (Polakové a kol., 2017).

V oblasti potieb v détské paliativni péci se v posledni dob¢ provadi mnoho vyzkumu
a studii, jelikoz bylo prokézano, ze spravna identifikace a saturace potieb vede ke zkvalitnéni
Zivota ditéte a jeho rodiny a ke kvalitnéj$Simu a komplexnéj$Simu poskytovani péce. V roce
2015 se vyzkumem v oblasti d&tské paliativni pée v Ceské republice zabyvala Buzgova,
ktera si dala za ukol zjistit problémy a zkuSenosti rodinnych pfislusnikti béhem péce
o terminaln¢ nemocné dité. Na zéklad¢ analyzy dat, kterd béhem své studie ziskala, vznikly
Ctyfi hlavni oblasti, ve kterych nalezla mnoho nedostatkii. S velkymi problémy se rodice
setkali jiz v pocatku onemocnéni, pii stanoveni diagnézy a pii sd€lovani dilezitych
informaci. Béhem terapeutické faze rodiCe jednomysln€ konstatovali, Ze nemoc ditéte
ovlivnila fungovani celé rodiny a ¢asto méla naro¢na péce dopad na vztah mezi nimi. Velmi
¢asto uvadénym problémem bylo velmi dlouhé odlouceni jedné z pecujicich osob od zbytku
rodiny z diivodu hospitalizace s nemocnym ditétem. V dusledku péce se mnoho rodin
dostalo do finan¢nich probléml a podpora v této oblasti byla nedostate¢nd. V obdobi
na né¢koho obratit v pfipad€ potieby. Po smrti prevlada u rodicl potieba fyzického kontaktu
s ditétem a potfeba zachovani distojnosti a piety. V né€kolik ptipadech byly potieby tyto
uspokojeny, ale v n€kterych ne, jelikoz dité zemielo ve zdravotnickém zatizeni. Z vyzkumu
vyplynulo, ze je dulezité, aby paliativni péce u déti byla jednotnou a dobie koordinovanou
sluzbou, ktera je rodindm snadno dostupna a zaroven bere ohledy na individualitu kazdého
ditéte a jeho rodiny a respektuje jejich hodnoty. Od zacatku péce by rodina méla mit
k dispozici n€koho, kdo celou péci koordinuje a dokaze zajistit kontinuitu péce. Ve vétSing

ptipadl ucastnici vyzkumu Zadnou takovou osobu neméli (Buzgova, 2015).
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Vroce 2017 se problematikou potieb v détské paliativni péci v Ceské republice
zabyvala studie snazvem Potfeby déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodin, kterou zpracovalo Centrum paliativni péCe. V publikaci, ktera
nasledné vznikla, bylo navrZzeno nékolik doporuceni pro poskytovatele péce. Diky témto
doporuc¢enim melo dojit ke zlepSeni kvality poskytované podpory rodindm v dob¢, kdy byla
détské paliativni péée v Ceské republice zavadéna. Z vyzkumu vyplyva, Ze mezi zakladni
potieby rodin pecujicich o vazné nemocné dité patii dostatecna komunikace, vzajemny
respekt a efektivni koordinace péce. Dale z rozhovort s rodi¢i vyplynulo, Ze rodiny potiebu;ji
dostupné zdravotni a socidlni sluzby, podporu od své rodiny a okoli a zajisténi toho,
aby mohli zit co nejvice normalni zivot navzdory nemoci ditéte. V terminalni fazi
onemocnéni potfebuji rodice ziistat piedevsim rodici svého ditéte a byt s dit€tem v neustalém
kontaktu, mit moZnost aktivné se podilet na rozhodnutich tykajicich se 1écby a je zasadni,

aby byli s ditétem v okamziku jeho smrti (Polakova a kol., 2017).

V roce 2019 si nechal Nada¢ni fond Avast (nyni Abakus) zpracovat reSerSni studii
o potiebach rodict déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim s cilem identifikace
rodi¢ovskych potteb a zmapovani postupt jejich naplnéni. V reSersi jsou shrnuty vysledky
vybranych dvaceti sedmi zahrani¢nich a deseti Ceskych studii. Z ptehledu vyplyva, ze
okruhy potieb maji rodi€e déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim velmi podobné

tém, které maji rodice terminaln€ nemocnych déti (www.abakus.cz).

Téma rodiovskych potieb je Siroce zkoumano a zpracovano i v zahrani¢ni literature.
V obdobi od bifezna 2019 do Cervna 2020 probihala v oblasti détské paliativni péce
v Némecku studie, kterd se zabyvala dulezitosti podplrné péce a psychosocidlni podpory.
za naplnéné. Déle byly ve studii porovnavany potieby rodict déti, které zemiely
na onkologické onemocnéni s t€mi, které zemfely zjinych pfic¢in, avSak srovnani
neprokézalo zadné vyrazné rozdily v diileZitosti potieb. Jednim z doporuceni vychazejicich
z této studie je zavedeni rutinniho hodnoceni potieb v détské paliativni péci (Bronsema

a kol., 2022).

V roce 2022 probéhl jeden z vyzkumi na téma potieb a podpory rodicii v Zapadni
Australii pomoci metody CSNAT (The Carer Support Needs Assessment Tool), ktera byla
modifikovana pro détskou populaci. Tento nastroj umoznuje pecovatelim identifikovat,

vyjadfit a upfednostnit domény, kde potiebuji vice podpory. Z vyzkumu vyplynulo,
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e potieby rodin v zahrani¢i jsou velmi podobné jako v Ceské republice a velké mezery

nalezneme pfevazné¢ v oblasti psychosocidlni a emocionélni podpory (Aoun a kol., 2022).

Rodiny, které pecuji o terminalné nemocné dité, maji specifické a zvlastni potieby,
které vyplyvaji z naro¢né situace, kterou prozivaji. Je klicové, aby rodiny pecujici
o termindlné nemocné dit€¢ mély pfistup ke komplexnimu multidisciplindrnimu tymu
profesionall, ktefi jim mohou poskytnout potfebnou podporu a informace v souladu s jejich

individualnimi potiebami.

6.4. Truchleni a péce o pozustalé

Umirti ditéte je nesmirng tragicka udalost, ktera postihuje celou rodinu a jeji blizké
a kamarady. Jiz napfi¢ staletimi a kulturami se tvrdi, Ze ztrata ditéte je nejhorsi zkusSenosti
v zivoté rodi¢il a jejich zarmutek je nejvice traumaticky, nejhlubsi a trva nejdéle. Piedstava
ztraty milovaného ditéte je nesmirné bolestivd a prozivani takové situace je jednim
z nejtézsich prozitkd, které si lze predstavit. Rodina, ve které zemfte dité po dlouhé nemoci,
ma za sebou ve vétSing€ pripadd strastiplnou a velmi dlouhou cestu plnou narocné péce
a dalSich obtiznych boji a vyzev, kterym musi dennodenné celit. 1 kdyz rodice tusi
¢i dokonce védi, Ze jejich dité jednoho dne zemfe, proZivaji po jeho imrti obrovskou ztratu
a nesmirnou bolest a na tuto naro¢nou situaci se nelze nijak pfipravit (Slama, 2022).
Firth a kol. (2007) dodéava, Ze pokud dité¢ zemie po t€zké nebo chronické nemoci, rodice jiz
prozili ztratu zdravého ditéte nebo ztratu normalniho ditéte v pripadé nemoci vrozené.
V tomto pfipad¢ zacina tedy zarmutek rodicl jiz pred smrti ditéte, ale ackoliv je smrt
ocekavand, tak ji nemusi akceptovat. Po ztrat¢ blizkého cloveéka nastdva u pozlstalych
obdobi truchleni a zarmutku, které je v této situaci pfirozené. Akutni faze truchleni trva Sest
az osm tydn, ale celé obdobi truchleni je dlouhodoby proces, ktery trva jeden az dva roky.
U nékterych jedinch trva proces truchleni i fadu let a Casto jde o celoZivotni proces,
ve kterém se prolinaji lepSi obdobi s horS§imi a rodi¢e se opakované vyrovnavaji se svoji
nesmirnou ztratou. Mezi pfirozené projevy truchleni zahrnujeme Sok, smutek, zal, hnév,
plac, pocit viny, strach, pocit opusténi, beznadéj, ztratu smyslu Zivota, poruchy koncentrace,
psychosomatické reakce, nespavost a mnoho dalSich jinych zmén (Slama, 2022). Obdobi
truchleni a zarmutku prozivé kazdy jedinec individualné a rozdilnym zptisobem. Nékdo se

potiebuje uzavtit do sebe a byt sam, jiny zase potiebuje spole¢nost a chce o situaci hovofit.
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Kiibler-Ross (2003) zmifluje, ze rodinni pfislusnici, ktefi spolu dokazi oteviene
komunikovat a méli moznost se pod¢lit o své zazitky a zkusenosti s jinymi lidmi, si obvykle
vedou v celém procesu truchleni mnohem Iépe nez ti, co drzi své pocity ve svém nitru
a predstiraji, ze se nic nestalo. Zaroven také dodava, ze je vzdy dulezit¢ dat rodicim
dostate¢ny ¢as na to, aby se s celou situaci vyrovnali, 1 kdyz to mozna bude trvat jesté nékolik
let. Firth a kol. (2007) dokonce uvadi, ze po smrti ditéte vznikd v rodiné takova prazdnota,

ktera je jiz navzdy a nektefti jedinci se s ni za cely svlij zivot nevyrovnaji.

Sourozenci, dalsi déti v rodin€é a kamaradi zemielého ditéte truchli také a hovorit
s détmi a mladistvymi o smrti nebyva snadné. Je také velmi obtizné obecné fici, jak déti
reaguji na smrt, nebot’ se velmi 1isi jejich osobnostni rysy a okolnosti truchleni. VSechny
reakce na tuto udalost jsou dany piedevsim psychickym vyvojem ditéte. Je diileZité umoZznit

détem projevovat své pocity a prozitky a podpofit je, aby je daly najevo (Amery, 2017).

Prvni rok az dva po amrti ditéte byvaji pro rodice a blizké velmi ndro¢né a v tomto
obdobi se u nich mohou vyskytovat rizné psychosomatické obtize. Postupem casu by se
vSak mély priznaky zmirfiovat, v opaéném piipad¢ je vhodné vyhledat odbornou pomoc
(Slama, 2022). Pro ptibuzné ditéte je dilezité, aby pfijali fakt, ze dité zemtelo, ale zaroven

zlstalo soucasti jejich osobniho a rodinného piib&hu.

Je podstatné si uvédomit, Ze kazdy jedinec proziva smutek jinym zpisobem a kazdy
potiebuje jiny ¢as pro zpracovani celé situace a zotaveni. Je tfeba respektovat individuélni
potieby kazdého &lena rodiny a umoznit mu prozit sviij vlastni proces truchleni. Umrti ditéte
je pro celou rodinu obrovskou ztratou a je dulezité, aby rodina ziskala dostate¢nou podporu

a prostor na vyrovnani se s touto ztratou.

rwe

6.5. Socialni problematika v détské paliativni péci a podpora rodiny

Oblast socidlni prace ma v paliativni péci své dllezité a nenahraditelné misto. S péci
0 vazné nemocné dité se razantné méni 1 socidlni postaveni rodiny, které se odviji od predeslé
socioekonomické situace, typu onemocnéni ditéte, jeho pribéhu, prognoézy a délky péce.
Dopady této situace jsou v kazdé rodin€ individualni, ale ve vétsing ptipad velmi znatelné

a vyrazné. Vyrazny rozdil mizeme pozorovat u rodin v zavislosti na délce péce o nemocné
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dité. Rodice ditéte s onkologickou diagnézou v termindlnim stadiu zpravidla ptili§ netesi
zmeény, které v jejich socialnim prosttedi nastaly. SpiSe pro n€ byva klicové finan¢ni zajisténi
a co nejlepsi 1€karska ¢i alternativni péce u ditéte. Dopady na jejich sociélni zivot se zaénou
projevovat nejvice az po umrti ditéte, kdy rodina hled4a novou identitu. Naopak rodina, ktera
pecuje o dlouhodobé nemocné dité s nejasnou progndzou, je nucena fesit svoji socialni
situaci uz v prubéhu nemoci, jelikoz o dit¢ mnohdy pecuje i fadu let (Buzgova, 2019).
Rodic¢e byvaji vytrzeni ze svych béznych socidlnich roli a Casto ptebiraji roli pecujiciho,
ktera je velmi naro¢nd. Diky tomu se rapidné méni chod celé domacnosti a onemocnéni
ditéte tak zasdhne vSechny c¢leny rodiny. Socialni prace u termindlné nemocnych pacientt
spo¢iva v pomoci a prevenci. Socidlni pomoc piedstavuje socialni poradenstvi véetné
jednéni s institucemi, pomoc v oblasti feSeni financ¢nich a bytovych otdzek ¢i kooperace
s ptibuznymi nemocného. Socidlni pracovnik v této oblasti pouze neradi, ale pomaha také
vyfizovat nemocnému ¢i rodin€ zalezitosti, které si zafidit nemohou nebo nezvladnou

(Vorligek, 2004).

Rodiny, které pecuji o vazné nemocné dit€¢ vyuzivaji nejriznéjsi formy formalni
i neformalni podpory a sluzeb. Velmi dilezitym zdrojem podpory je Sir$i rodina a ¢asto se
do bézného chodu rodiny a péce o nemocné dité zapojuji prarodice. Pomoc ze strany blizké
rodiny byva jak praktického razu, tak i psychickéd a finan¢ni. V nékterych rodinach vSak
muze nastat 1 situace, kdy si prarodi¢e odmitaji pfipustit, Ze je jejich vnouce vazn€ nemocné,
nechtéji jej vidat ¢i o n¢j peCovat a nejsou schopni respektovat jeho potfeby. Diky tomu
muze dojit az k vzajemnému odcizeni a pieruSeni kontaktu (Polakova a kol., 2017). Dal§im
zdrojem neformdlni podpory byvaji pratelé rodict. Bohuzel vyskyt nemocnéni v roding
ve vétsing pripadi omezuje kontakt s prateli a nékteré vztahy se mohou rozpadnout. Pratele
Casto funguji jako psychicka podpora, ale mohou poméhat 1 s praktickymi véci ¢i pomahaji
s finan¢nim zajisténi rodiny. Zasadnim zdrojem podpory jsou rodiny, které se nachazeji ve
stejné ¢i podobné situaci a rodice si mezi sebou mohou vyméenovat své zkusenosti (Polakova

a kol., 2017).

V oblasti détské paliativni péce se vyskytuje i mnoho sluzeb, které nabizeji rizné
profesionalni zdroje podpory. Velmi vyznamna je samotna dostupnost téchto sluzeb, jelikoz
v porovndni regionli miZzeme nalézt zna¢né rozdily a rodiCe Casto museji vyuZivat vice

sluZzeb a zafizeni, aby poskytli ditéti adekvatni péci. Problematicka neni jen dostupnost
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sluzeb, ale také jejich uhrada, ktera byva pro mnoho rodin velmi obtizné a diky tomu jsou

nékteré sluzby pro rodiny nedosazitelné.

Pokud jsou oba rodice v dobé zacatku nemoci zaméstnani, jeden z nich vétSinou
opousti své zaméstnani, aby se mohl vénovat péci o dité. Dojde tedy ke znaénému snizeni
finan¢nich pfijmi rodiny a ta se pak mtize dostat do slozitych finan¢nich situaci (Buzgova,
2019). Rodin¢ casto stoupaji i ndklady, jelikoz dopléci za Iéky, vitaminy ¢i rtizné vyzivové
dopliiky pro nemocné dité. Dalsi vydaje jsou spojené s dojizdénim do nemocnice a thradou
nakladl za parkovani a nemalou ¢astku utrati rodina i za rehabilitace a jiné 1écebné terapie,
které dit€ podstupuje. Nastésti existuji moznosti podpory formou socidlnich davek od statu,
kterych rodina miize vyuzivat a rodiny v této t€zké zivotni situaci podporuje i mnoho nadaci.
Stat poskytuje rodindm pecujicim o dlouhodobé nemocné dité¢ rizné formy piispévkd,
jakymi jsou ptispévek na péci, prukaz osoby se zdravotnim postizenim, prispévek
na mobilitu, davky statni socialni podpory ¢i davky hmotné nouze (Polakova a kol., 2017),
avSak o nedostatecné vysi téchto ptispévkl se jiz dlouhodobé& debatuje. 1 pfestoze stat
poskytuje t€émto rodindm rizné varianty finanéni podpory, vétSinou je tato podpora

povazovana za nedostatecnou a jeji ziskani je zna¢né€ obtizné a vyzaduje mnoho Casu.

V roce 2017 provedla Nadace Dobry and¢l studii, ve které mapovala Zivotni situaci
rodin, které pecuji o onkologicky nemocné dité. Z vysledkt je patrné, Ze rodina primérné
prichazi o 8600,- K& mésicné a zaroven se zvySuji vydaje, které jsou spojeny s 1écbou. Tento
vydaj ¢ini primérné 6 395,- K¢ a je spojen pievdzné s uhradou nizkobakteridlni diety,
dopravou do nemocnice, dopliiky stravy a s ndklady na bydleni a energie (Nadace Dobry
andél, 2017). Rodinam velmi pomahaji pfispévky od statu a riiznych neziskovych organizaci
a 61,7% rodin uvedlo, Ze by se bez pomoci ptibuznych, pratel a neziskovych organizaci
neobeslo. Horsi situace je u rodi¢t samozivitelt, kde by se bez pomoci neobeslo 80,6%
rodic¢li a téméf tietina z nich uvedla, Ze se musela dlouhodobé zadluzit (Nadace Dobry andél,

2017).

Domnivam se, Ze tato zavérecna kapitola teoretické Casti prace nam jasné€ ukazala, jak
je dalezité mit systém, ktery tyto rodiny podporuje ve chvilich nejvétsiho stresu a utrpeni.
Finan¢ni tiset mize byt jednim z nejvétSich problémd, se kterymi se rodiny v této obtizné
situaci potykaji. Naklady spojené s 1écbou, hospitalizaci, rehabilitaci a pé¢i jsou Casto
enormni a mohou rodinu zatizit natolik, ze je pak obtizné udrzet dostateCnou zivotni iroven

pro vSechny ¢leny rodiny. Nastésti vSak existuji organizace, neziskové instituce a piispévky
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od statu, kterymi jsou tyto rodiny podpoteny. Jen diky tomu je rodi¢lim umoznéno, aby se
mohli soustfedit na dilezitou péci o své nemocné dité bez nutnosti starat se o financni
zalezitosti. Celkove je dilezité, aby spoleCnost uznala potfeby rodin s vazné¢ nemocnym
a umirajicim ditétem a vytvotila pro né vhodné podminky. Tato podpora by méla zahrnovat
jak finan¢ni pomoc, tak psychologickou a emocionalni podporu. Pouze timto zptisobem

mohou rodiny dostat potfebnou oporu, aby mohly Celit vyzvam, které s sebou pfinasi péce

0 vazné nemocné dité.
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III. EMPIRICKA CAST

Tato ¢ast diplomové prace je vénovana kvalitativnimu vyzkumu, ktery byl pro ucely
této prace proveden a jehoz vysledky jsou v nasledujicich kapitolach podrobné popsany.
V uvodu této Casti prace je detailn€ji vymezen vyzkumny problém a déle je uveden cil
vyzkumu, vcetné predem stanovenych vyzkumnych otazek. Dalsi kapitola je vénovana
metodologii vyzkumu a jsou v ni uvedeny podrobnéjsi informace tykajici se vyzkumného
Setfeni, prabéhu sbéru dat ¢i jejich zpracovani. Nasleduje kapitola, ktera se zabyva
Jiz samotnou interpretaci zjisténych dat a ve které nalezneme velmi zajimavé a prekvapivé
odpovédi na vyzkumné otazky. V zavéru jsou zjisténa data prehledné shrnuta a nasledné jsou
v diskuzi vysledna zjisténi porovnavana s jiz existujicimi daty a literaturou. V diskuzi jsou
také prezentovany myslenky a zdvéry autorky zalozené na informacich a dikazech,

které byly v ramci tohoto vyzkumu zjistény.

7. Vyzkum

7.1.Vymezeni vyzkumného problému

V zivoté Cloveka existuje celd fada situaci, které znemoziuji, znesnadiiuji ¢i meni
zpisob uspokojovani lidskych potieb a jednou z nich je i nemoc. Nemoc narusuje obvykly
zpusob Zivota ¢loveéka a omezuje ho v béznych dennich ¢innostech. V ptipadé, ze se nemoc
vyskytne u ditéte, dotyka se tato situace celé jeho rodiny a nemoc piinasi do rodiny nahlou,
neo¢ekavanou a nékdy 1 velmi dramatickou zménu. Nemocné dité je tedy velmi vyznamnym
faktorem, ktery na piechodnou nebo dels$i dobu formuje cely rodinny systém. Péce
o nemocné dité€ je pro rodice fyzicky, emocionalné a psychicky velmi naro¢na a rodice se

v této nelehké situaci Casto potykaji s mnoha vyzvami a stresovymi situacemi.

Jest€ mnohem hor8i situace nastdva v okamziku, kdy se dit¢ potyka s vaznou
a nevylécitelnou nemoci a prognéza jeho onemocnéni neni ptizniva. Kdyz dojde v rdmci
1éEby k vycerpani moznosti 1éCby kurativni, za¢ind byt ditéti a jeho rodin€ poskytovana péce
paliativni. Cilem paliativni péce je zvysit kvalitu zivota ditéte, ale také se péce zamétuje

na vSechny aspekty zivota ditéte a jeho rodiny (Slama, 2022). Byt rodicem terminalné
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nemocného ditéte je nesmirné fyzicky a emo¢né naroc¢na situace. V této situaci je bézné,
ze rodice upozad'uji své vlastni potieby, stiedem jejich zajmu se stava pouze nemocné dité
a veskeré své usili davaji do nepfetrzité a narocné péce o nemocné dité. Veskera jejich
pozornost, ¢as a energie jsou prirozen¢ zameieny na uspokojovani potieb nemocného ditéte,
coz mize byt spojeno s obrovskym usilim a obétavosti, ale také s pocity vyCerpani
a marnosti. Zatimco toto ob&tovani je v prvni fad€ projevem lasky a oddanosti, casem muze
mit vazné dusledky na rodi¢e samotné. Neustaly stres, emociondlni zatéz a dlouhodoba
narocna péce mohou vést k fyzickému a psychickému vycerpani. Rodice se tak ¢asto stavaji
zranitelnymi a nachylnymi k fyzickym i dusevnim onemocnénim. Ignorovani vlastnich
potieb a emoci miize vést k pocitu izolace, osamélosti a vyhoteni. Nékteti rodi¢e se mohou
citit vinni, pokud se pokusi o péc¢i o sebe nebo si vycleni ¢as na odpocinek a regeneraci.
Tento stav mlze postupné negativné ovlivnit jejich vykonnost, vztahy a celkovou kvalitu
jejich zivota. Je dulezité si uvédomit, ze rodice nemohou dlouhodobé fungovat jako
plnohodnotni pec¢ovatelé, pokud zanedbavaji své vlastni fyzické a dusevni zdravi (Kurucova,
2016). Jejich osobni péce je nezbytna pro udrzeni rovnovéahy a schopnosti adekvatné se starat

o svého nemocného potomka.

Vyse uvedené informace zdiraziuji, jak je dualezité, abychom se b&hem péce
o terminalné nemocné déti zaméfili 1 na identifikaci a porozuméni potieb rodict, pro které
je péce o nemocné dit¢ velmi naroc¢nou situaci. Je potieba se zabyvat riznymi aspekty
rodi¢ovskych potieb a zanalyzovat, jak tyto potfeby ovliviiuji kvalitu zivota rodicu,
ale 1 nemocného ditéte ¢i jeho zdravych sourozencti. Touto diplomovou praci chci
poskytnout uceleny pohled na potifeby rodici béhem péce o termindlné nemocné dité
a prispét k lepSimu porozumeéni jejich zkuSenostem a pottebam. Vysledky z tohoto vyzkumu
mohou pomoci zdravotnickému personalu, psychologiim a dalsim odbornikim, ktefi pracuji
s rodinami v podobnych situacich, aby 1épe porozuméli pottebam rodict a poskytovali jim

tak adekvatni podporu a vhodnou péci.

7.2. Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem vyzkumu je zmapovat, jaké potieby maji rodi¢e behem péce o termindlné
nemocn¢ dité¢ a jak se jejich potieby v pribéhu vyvoje onemocnéni ditéte meéni. Dale chci

zjistit, zda jsou jejich potfeby dostatecné saturovany a jakym zptisobem. Také bych rada
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vyzkumem poukdzala na to, jak poskytovanou paliativni péci vnimaji a hodnoti rodice

termindlné nemocnych déti.

K naplnéni cile prace bylo stanoveno nékolik vyzkumnych otazek, pomoci kterych
byly ziskany odpovédi na kli¢ové aspekty zkoumané problematiky. Tyto otazky slouzi

jako ramec pro strukturovani vyzkumného procesu a ziskani pottebnych dat a informaci.
Hlavni vyzkumna otazka:

e Jaké potieby maji rodice, ktefi pecuji o terminalné nemocné dité¢ behem

priabéhu onemocnéni, umirani a po umrti ditéte?
Dil¢i vyzkumné otazky:

e Jak se méni potieby rodici v prubehu péce o terminalné nemocné dit&?
e Jakym zpisobem reaguji sluzby poskytujici détskou paliativni péci na potieby
rodicu?

e Jak vnimaji a hodnoti rodi¢e Groven poskytované paliativni péce?

8. Metodologie vyzkumu

8.1. Strategie vyzkumu

Vzhledem kcili vyzkumu, kterym je identifikovat potieby rodici béhem péce
o terminaln€ nemocné dité, byla zvolena forma kvalitativniho vyzkumného Setfeni. Strauss
a Corbinova (1999) uvadi, Ze se jednéd o vyzkumnou strategii, ktera je vhodna pro vyzkum
v oblasti zivota lidi a jejich vztahli ¢i chovani jako je tomu i v pfipad¢ tohoto vyzkumu.
Zaroven zminuji, ze vysledkl tohoto typu vyzkumu nelze dosdhnout statistickou analyzou
objektivnich a kvantifikovatelnych dat na rozdil od metody kvantitativni. Podobné definuje
kvalitativni ptistup Miovsky (2006), ktery uvadi, Ze pomoci tohoto pfistupu miizeme
popisovat, analyzovat a interpretovat nekvantifikované vlastnosti zkoumanych jevil

za pomoci kvalitativnich metod.
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Pti vybéru strategie vyzkumu bylo cilem vytvofit béhem vyzkumného Setfeni prostor
pro objevovani novych informaci a nevstupovat do ng jiz s predem stanovenymi
hypotézami. Vzhledem k cili a zaméfeni tohoto vyzkumu je tedy uplatnéni kvalitativni
strategie vhodnéjsi nez pouziti strategie kvantitativni. Strategie vyzkumu a jeho metody byly
zvoleny s ohledem na dosazeni stanoveného cile a ziskdni odpovédi na pfedem stanovené

vyzkumné otazky.

8.2. Metoda sbéru dat

Vyzkumnou strategii miizeme podle Svaiicka, Sedové a kol. (2007) definovat
1 na zdklad¢ vybrané metody sbéru dat. Hendl (2016) uvadi, Zze metoda sbéru dat by se mé¢la
volit na zdkladé vyzkumného problému, ale zavisi také na typu informaci, které chceme
pomoci vyzkumu ziskat, na cilové skupiné respondenti a na okolnostech vyzkumu.
Z podstaty vyzkumného problému a v rdmci zvolené kvalitativni strategie vyzkumu byla

pro sbér dat vyuzita metoda hloubkového polostrukturovaného rozhovoru.

Tento typ metody sbéru dat je dle Svaficka, Sedové a kol. (2007) nejdastdji
pouzivanou metodou sbéru dat vramci kvalitativniho vyzkumu a vychazi z ptedem
pfipravenych témat a otazek. Prostfednictvim hloubkového polostrukturovaného rozhovoru
muzeme ziskat uceleny vhled do postojl, ndzorl, zkuSenosti a motivaci dané socidlni
skupiny ¢i jejich ¢lenti. Pomoci polostrukturovaného rozhovoru je dodrzen ramec vyzkumu,
ale zaroven je tazateli umoznéno pfistupovat k respondentovi individudlng, flexibilné
reagovat na vyvoj rozhovoru a v pfipad€ potfeby muize tazatel ménit potadi ¢i znéni otazek
(Miovsky, 2006). Na zaklad¢ toho je dosazeno maximalné oteviené komunikace mezi
tazatelem a komunikac¢nimi partnery a diky tomu miZzeme odkryt 1jiné zajimavé informace,

které jsme ve vyzkumu priméarné neo¢ekavali.

8.3. Pribéh sbéru dat

Sbér dat pro empirickou ¢ast byl zahajen v prosinci 2022 a trval do dubna 2023.
Pted zahajenim samotného sbéru dat s respondenty prob¢hla piipravna faze, béhem které

byla sestavena struktura a scénat planovaného rozhovoru. Dale byl také napsan privodni
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dopis pro rodice, kterym byli o vyzkumném Setfeni informovani a vytvoren informovany
souhlas ucastnikll vyzkumu s vyuzitim informaci ziskanych béhem rozhovoru. V pftiloze této

diplomov¢ prace jsou vyse zminéné dokumenty k nahlédnuti.

Samotné rozhovory s komunika¢nimi partnery probihaly ve dvou fazich. V prosinci
2022 probéhl prvni pilotni rozhovor, na jehoz zédklad€ probéhla iprava scénate rozhovoru
a jeho dil¢ich otazek. Druha faze rozhovort probehla od ledna 2023 do dubna téhoz roku.
Rozhovory byly vedeny v prostiedi, které vyhovovalo ucastnikim vyzkumu, obvykle
v jejich domécim prostiedi, kde se citili komfortn€ a byli schopni oteviené¢ mluvit o svych
zkuSenostech a emocich. Rozhovory byly pro rodi¢e velmi emocionalné¢ narocné a béhem
vetSiny z nich dali rodi€e prichod riznym emocim. I pfes obrovskou emociondlni naro¢nost,
hodnotili rodice kladné, Ze se o tuto problematiku né¢kdo zajima a mohou se podélit o své

zkuSenosti a poznatky.

Na zac¢atku setkani byl kazdy ucastnik vyzkumu sezndmen s ucelem a podrobnostmi
vyzkumu. Také byl dotazovanym piedloZen k podepsani informovany souhlas s vyuzitim
informaci ziskanych z vyzkumného rozhovoru, na zaklad¢ kterého byly rozhovory
nahravany na diktafon a poté doslovné piepisovany. Taktéz byli respondenti informovani
o nakladani s poskytnutymi informacemi a o zplsobu zajisténi a dodrzeni jejich anonymity.
Dale doslo k obezndmeni s pribé¢hem rozhovoru a diiraz byl kladen na to, Ze si dotazovany
muze kdykoliv svoji ucast ve vyzkumu rozmyslet a rozhovor ukoncit nebo nemusi odpovidat

na vSechny poloZené otazky, avSak to se béhem celého vyzkumného Setfeni nestalo.

Nasledné jiz bylo ptistoupeno k samotnym rozhovoriim, kdy nejkratsi rozhovor trval
35 minut, nejdelsi necelé 2 hodiny. V tvodu rozhovoru byl dan respondentiim prostor na to,
aby odvypraveli sviyj piibéh a ja jsem tak méla moznost se s nim blize seznamit. Jiz béhem
tohoto uvodu jsem se dozvédela mnoho relevantnich informaci a rodi¢e mi ¢asto 1 sd€lovali
fakta, na kterd jsem se jich chtéla zeptat v prubchu rozhovoru. Nésledné byly rodi¢im
kladeny otazky dle pfedem ptipraveného scénare, ptipadné jsem se doptavala na informace,
které mi jiz v pribéhu rozhovoru caste¢né sdélili. V zadvéru rozhovoru byli respondenti
dotazani, zda chtéji k vyzkumu dodat jesté néjaké dopliujici informace a poté byl rozhovor
ukoncen a bylo ukonceno i jeho nahravani. V nékterych ptipadech nasledoval po tomto
ukonceni jesté neformalni a spiSe obecny rozhovor o dané problematice. AZ po ném bylo

celé setkani ukonceno.

63



Po kazdém rozhovoru doslo neprodlen€ k jeho opétovnému poslechu, diky kterému
jsem se mohla lépe pfipravit na rozhovor nasledujici. Diky tomu jsem napiiklad objevila
nové otazky, na které jsem se v dalSim rozhovoru doptala. Tato reflexe mi také pomohla
odhalit, zda n¢€které otazky nemohly byt poloZeny Iépe nebo zda byly respondenty spravné
chapany. VSechny rozhovory byly doslovné piepsany a jejich nahravky byly po prepsani
smazany. Findlni zpracovéani dat ziskanych prostfednictvim rozhovord a jejich analyza

probihala od dubna 2023 do ¢ervna 2023.

8.4. Vybér a charakteristika respondentii

Miovsky (2006) uvadi, ze vybér souboru respondentl patii mezi obtizné faze kazdé
studie. Spravné definovani kritérii vybéru vzorku respondentii a jejich nasledné dodrZeni

muze predstavovat naro¢nou vyzvu.

Vybér participantli probihal mezi rodici Zijicich termindlné nemocnych déti, ptipadné
déti, které své diagndze jiz podlehly v poslednich sedmi letech. Pro vybér vyzkumného
vzorku byla zvolena metoda zdmérného vybéru a dale byli respondenti ziskani pomoci
metody sn€hové koule a samovybéru. V piipadé metody zameérného vybéru vyhledavame
dle Miovského (2006) tcastniky vyzkumu cilené podle jejich urcitych vlastnosti, které jsou
kritériem naSeho vybéru. Kritéria mého vyzkumu spliiovalo n¢kolik rodict, se kterymi jsem
se setkala béhem své dosavadni praxe v nemocnici, takze jsem tyto potencionalni
respondenty oslovila mezi prvnimi. Jelikoz se vSichni tito rodice setkali s paliativni péci
poprvé na stejném pracovisti a trajektorie jejich onemocnéni a 1é€by byla velmi podobna,
pfistoupila jsem k vybéru dalSich respondenti metodou sné¢hové koule a samovybéru.
Zminény princip sné¢hové koule ve své knize vysvétluje Hendl (2016) jako postup, kdy vam
respondenti, které jiz znate, doporu¢i dal§i vhodné ucastniky vyzkumu. Diky tomuto
pfistupu je vytvafena skupina respondenti, kterd se postupné rozSifuje. DalSi pouZitou
metodou byla metoda samovybéru, kterd je zalozena na principu dobrovolnosti a aktivniho
projeveni zajmu zapojit se do vyzkumné studie. Jedna se o situaci, kdy je potencionalnim
ucastniklim nabidnuta moZznost se do vyzkumu zapojit a je jen na jejich uvéazeni, zda tuto
na socidlnich sitich a uvetejnénim ptispévku do skupin rodicti onkologicky nemocnych déti.

Na zakladé této vyzvy se mi nckolik rodicti samo ozvalo a ochotné mi poskytlo rozhovor.
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Na zékladé vybéru respondenti pomoci vSech vySe zminénych metod jsem provedla
rozhovory srodi¢i zriznych oblasti Ceské republiky, ktefi vyuZivali riznych sluzeb
a zafizeni paliativni péce. Diky tomu byla zajiSt€na co nejvetsi pestrost odpoveédi

respondentl a nedoslo k ptipadnému zkresleni dat.

Vyzkumny soubor tvofi celkem osm respondenti (sedm Zen a jeden muz),
ktefi odpovidaji vSem piedem stanovenym kritériim vyzkumného Setfeni. VSichni
respondenti jsou zaroven rodi¢i déti, které se potykaly s zivot ohrozujici ¢i zivot omezujici
diagnézou a vSechny tyto déti svému onemocnéni podlehly. Kritériem pro vstup do studie
byl také vyskyt vazného onemocnéni u ditéte a vyuzivani sluzeb détské paliativni péce
v poslednich sedmi letech, jelikoz v letech 2015 a 2016 provadéla obdobnou studii v ramci
své diplomové prace Poldkova a na zéklad¢ jejiz zjiSténi vznikla v roce 2017 studie, kterou
ptipravilo Centrum paliativni péce (Polakova a kol., 2017). Toto kritérium bylo stanoveno
z toho divodu, aby bylo mozné porovnat Uroven paliativni péCe a ptipadn€¢ zaznamenat
néjaky vyvoj v této oblasti od ptedchoziho vyzkumu Na zikladé rozhovort s rodi¢i bylo
zjiSténo, Zze sedm déti zemielo doma a pouze jedno dité zemielo v nemocnici. VEk déti

v dobé jejich umrti se pohyboval od ¢trnacti mésicti do osmnécti let véku.

Pti pribézné praci s daty jsem postupem casu vice a vice vnimala, Ze se mi ziskana
data opakuji a vykazuji znadmky urcité informacni nasycenosti. Miovsky uvadi (2006),
ze k dostatecné saturaci dat dochazi v momenté, kdy je pfi jejich zpracovani zieymé, Ze dalsi
ziskané informace by jiZ pouze opakovaly to, co jiz vime. Z tohoto diivodu obsahuje

vysledny vzorek osm respondentt.

8.5. Pozicionalita vyzkumnika

Problematika rodi¢ovskych potieb béhem péce o termindlné nemocné dité pro mé
pfedstavuje velmi zajimavé téma, jelikoz se domnivam, Ze nejvétsi roli v pé€i o nemocné
dit¢ hraje pravé jeho rodina. Jako zdravotni sestra se jiZz n€kolik let setkavam ve svém
zaméstnani s vazné nemocnymi détmi, jejichz prognodza casto nebyva piizniva. Prace
zdravotni sestry vyzaduje v tomto pfipad¢ nejen odborné znalosti a dovednosti, ale také
velkou davku citlivosti a empatie. Setkdvani se s vdzné nemocnymi a umirajicimi détmi

a jejich rodinami je 1 pro me nesmirné emociondln¢€ narocné. Sama ¢asto musim celit jejich
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bolesti, strachu a nejistote, zatimco se snazim udrzet si profesiondlni a klidny piistup. [ kdyz
vykondvam pozici zdravotni sestry, tak poskytovanim zdravotni péée moje prace nekonci.
Obvykle jsem také emocionalni oporou pro rodi¢e a rodinu nemocného ditéte v obdobi,
které je pro né¢ velmi tézké a nejisté. Kdyz vidim, jaky dopad cela tato situace na m¢,

nedovedu si asi ani predstavit, jak obtizny je cely prubeh 1éCby a péce pro rodice.

Rodi¢e termindlné nemocného ditéte prochdzi béhem 1écby a péfe obrovskym
traumatem, ocitaji se ve stresujicich a vycCerpavajicich situacich a jejich zivot se velmi
vyrazné¢ meéni. Jeden zrodicl se ze dne na den stava peCovatelem, ktery se vétSinou
prestéhuje do nemocnice, kde se soustfedi jen na potieby svého ditéte a na naro¢nou
a vycerpavajici pé€i. Z toho diivodu dochazi k tomu, Ze rodi¢ obvykle upozad'uje své vlastni
potteby, ale diive ¢i pozdé&ji to na sob¢ negativné pociti. Rodice si nechtéji pfipustit, Ze také
potiebuji ngjaky ¢as na odpocinek, regeneraci a péci o sebe a pokud si takovou chvilku nékdy
najdou, tak si ji obvykle vycitaji. Poskytovani celodenni péce nemocnému ditéti vyzaduje
obrovskou fyzickou a emociondlni silu a je dilezité rodice v regeneraci téchto sil podpofit.
Z vlastnich zkuSenosti vim, Ze pokud rodi¢ nenapliiuje své vlastni potieby a nezvlada své
pocity, muze to negativné ovlivnit péci, kterou ditéti poskytuje. Zajisténi vlastniho fyzického
a dusevniho zdravi je klicové pro poskytovani odpovidajici a laskyplné péce, ktera je
nezbytné pro pohodu a komfort nemocného ditéte. Jen spokojeny rodi¢ plny energie mize

svému ditéti poskytnout tu nejlepsi péci.

Péce o terminalné nemocné dit€ je tymovym Usilim a zdravotni sestra hraje klicovou
roli v zajisténi podpory jak pro pacienta, tak i pro jeho rodinu. Uvédoméni si rodi¢ovskych
potfeb ndm mulze do procesu péce prinaSet obrovskou hodnotu a mize ndm pomoci zvladat

tuto téZkou situaci s vétSim porozuménim.

8.6. Etické aspekty vyzkumu

Etickymi aspekty vyzkumu se ve svych publikacich zabyvaji Svaticek, Sed'ové a kol.
(2007), Miovsky (2006) i Hendl (2016). VSichni zminéni autofi kladou diraz
na informovany souhlas, anonymitu, divérnost, zpfistupnéni prace tcastnikim vyzkumu,

ale také na emoc¢ni bezpeci ¢i zachovani a respektovani soukromi komunikacnich partnert.
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Béhem vsech rozhovort byl kladen diiraz na dodrzovani etickych pravidel vyzkumu.
Vsichni ucastnici vyzkumného Setfeni byli hned v samotném zacatku sezndmeni s ¢elem
a cilem vyzkumu a také jim bylo sdéleno, Ze svoji ucast ve vyzkumu mohou kdykoliv ukoncit
nebo nemusi odpovidat na vSechny polozené otazky. Nasledné byl vSem ucastnikiim
predlozen k podepsani informovany souhlas s Gcasti ve vyzkumu a s pouzitim informaci,
které byly v rozhovoru ziskany. Soucasti tohoto souhlasu byl i souhlas s nahrdvanim
rozhovoru na diktafon a sjeho pozdé¢jsi doslovnou transkripci. Dale byli respondenti
seznameni se zpusoby zachovani anonymity ve vysledcich vyzkumu. Z tohoto divodu
nejsou ve vyslednych zjiSténich uvadéna skute¢na jména komunikaénich partnerti ani jejich
déti ¢i dalSich ¢lent rodiny. Pfi popisu vysledkd vyzkumu jsou respondenti vyzkumu

oznacovani jako komunikac¢ni partnefi a jsou pro n€ pouzivana oznaceni KP 1 az KP 8.

Jsem si plné védoma citlivosti zkoumané problematiky a ztoho divodu bylo
respondentim umoznéno, aby rozhovor probihal v prostfedi, ve kterém se citi nejlépe.
Ve vétsing ptipadl probehl rozhovor v domécnosti respondenta a diky tomu byly rozhovory
velmi oteviené a upfimné. VétSina komunikaénich partner dala béhem rozhovoru najevo
své emoce, které jsou v této situaci naprosto pochopitelné. VSem respondentim byl
v prubéhu rozhovoru dan dostatek ¢asu, aby se mohli pod¢€lit o své zkuSenosti a zazitky

a plné€ vyjadfit svoje pocity a emoce.

8.7. Limity vyzkumu

Jiz pfi planovani vyzkumného Setfeni jsem si byla v€doma toho, Ze oblast péce
o termindln€ nemocné a umirajici déti je velmi citlivd a specifickd, coZz miize vést
k problémiim se ziskanim respondentti. Z tohoto diivodu jsem se obavala, Ze pocet ucastniki
ve vyzkumu bude velmi maly a omezeny, ale nastésti jsem nasla respondenty, ktefi se o své
cenné zkuSenosti ochotné podélili. Prestoze neni soubor respondentii natolik obsahly,
domnivam se, Ze je dostate¢ny, jelikoz respondenti pochézeji z riznych oblasti Ceské

republiky a maji odlisSné zkusenosti s pribéhem 1€¢by a s paliativni péci.
Urc¢itym omezenim pii ziskavani dat od rodici mtze byt také jakési etické omezeni,

jelikoz se jedna o velmi citlivé téma, které¢ vyzaduje dodrzovani riiznych etickych piistupti.

Ziskavani dat prostfednictvim rozhovori muze byt ovlivnéno subjektivitou
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a vzpominkovym zkreslenim rodi¢ti v disledku emocniho zatizeni, coz mulze ovlivnit
spolehlivost a ptesnost vysledki vyzkumného Setfeni. Vedeni rozhovoru mize byt
emocionalné naro¢né 1 pro tazatele, ktery si musi béhem rozhovoru zachovat profesionalni
pristup. Velké emocni zatizeni mtze ovlivnit pribéh celého rozhovoru i nasledného
zpracovani dat. Je dilezité tyto limity brat v iivahu pfi interpretaci vysledkl vyzkumu a jejich

aplikaci v praxi.

8.8. Zpusob zpracovani a analyzy dat

Rozhovory byly na zdkladé pisemného souhlasu respondentii nahrdvany na diktafon
a poté doslovné ptepisovany. Piepis nahravky rozhovoru je pomérné snadnou, ale ¢asové
naroénou &innosti. Svaticek, Sed’'ova a kol. (2017) aviak doporuéuji doslovny prepis celého
rozhovoru, diky ¢emu si lze data 1épe vizualizovat a neustéle se k nim vracet, coz je dilezité

pii jejich analyze. Zvukové zaznamy byly po pfepsani rozhovori smazany.

Ziskand data byla nasledné¢ zpracovana metodou otevieného kddovani,
kterou Svaficek, Sed’ova a kol. (2017) popisuji jako metodu, pii které jsou data rozdélena
na jednotky, tém jsou ptfidélena nova jména a s nimi pak dale vyzkumnik pracuje. Hendl
(2016) dodava, ze oteviené kodovani odhaluje v datech urcitd témata, kterd byvaji

v pocatcich na Grovni abstrakce, ale pozdé&ji ziskavaji konkrétnéjsi podobu.

K naslednému popisu a vyhodnoceni ziskanych dat byla pouZzita metoda obsahové
analyzy. Miovsky (2006) definuje obsahovou analyzu jako spektrum dil¢ich metod
a postuptll, které slouzi k analyze textového dokumentu s cilem objasnit jeho vyznam,
identifikovat jeho zvlastnosti nebo urcit jeho strukturu. Hendl (2016) dodava, Ze je tato
metoda vhodna pro ziskdvani odpovédi na vyzkumné otazky, které se tykaji lidskych
zkuSenosti a jejich ndzorl. V piipad¢ tohoto vyzkumu byl pouzit induktivni zplsob této
metody, kdy kody byly uréeny samotnym obsahem dat. Pfi aplikaci tohoto pfistupu se
vyzkumnik maximdlné¢ mozné opira o samotny text a respektuje povahu dat a snazi se,
aby kategorie vychazely ze stejného vykladového ramce a drzely linii textu. Hovoifime tedy

o analytické indukci, ktera je vhodna pro vytvareni novych teorii (Miovsky, 2006).
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9. Vyzkumna zjiSténi

V této Casti prace je prezentovana podrobna analyza rozhovori s rodici, kteti se starali
0 své terminalné nemocné dité. Vysledky jsou uspotfddany v souladu s vyzkumnymi

otazkami a prezentovany spolu s anonymizovanymi citacemi z vyzkumnych rozhovort.

9.1. Potreby rodici pecujicich o terminalné nemocné dité

Cilem hlavni vyzkumné otazky bylo zjistit, jaké potfeby maji rodice, ktefi pecuji o své
terminaln¢ nemocné dité v pribéhu péce, v obdobi umirani a po Uumrti ditéte. Péce
o terminalné nemocné dité je pro rodice jednou z nejtézsich zivotnich situaci, které mohou
celit a celd rodina si prochazi velkym mnozstvim zmén. S péci o dité se pochopiteln¢ méni
také potfeby rodict a celé rodiny. Na zadklad¢ informaci ziskanych z rozhovord, byly tyto

potteby pro lepsi piehlednost rozdéleny do nékolika skupin, ve kterych jsou blize

specifikovany.

9.1.1. Informace, poradenstvi a podpora

Dotazovani rodice shodné¢ uvadéji, ze v dob¢, kdy jim bylo sdéleno, Ze ma jejich dité
n¢jaké zdvazné onemocnéni, potiebovali hlavné dostatek informaci a také to, aby jim bylo
vSechno diikladné a opakované vysvétleno. Rodice si béhem piijimani této tézké zpravy
prochazeji Sokem, plno informaci si z prvotniho sdéleni nepamatuji a je tedy dileZzité,
aby jim tyto informace byly poskytnuty opakované. Dostatek ucelenych informaci je
pro rodice dilezity hned v obdobi, kdy je ditéti zdvazné onemocnéni diagnostikovano a je

planovéna a zahajovana kurativni 1écba, coZ uvedlo 1 nékolik respondenti.

KP 5: ,, Byli jsme v takovy dost velky nejistoté, jako co teda bude a kdy to bude. Zda budou
operovat, nebudou a tak. Prece jen ji méli sahat do mozku. A ¢lovek v ty dobé potiebuje
spoustu informaci. Mit jich hodné a mit je presné.

KP 7: ,,Pro mé ani nebylo dulezity to, aby sla na operaci co nejditv, ale hlavne,
abych védéla, kdy to bude. Abych si to mohla viechno néjak naplanovat, zorganizovat a tak...

Meéla jsem tireba ohromnej stres z toho, Ze jsem vitbec nevedéla, co to je chemoterapie.
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Poskytnuti dostatku informaci je dulezité nejen v dobé, kdy dité zaciné s kurativni

1é¢bou, ale také v dobé, kdy je rodiné nabizena a planovéana péce paliativni. Rodiné je

v tomto obdobi obvykle sd€lena Spatna prognoza a musi se smifit s tim, ze bude kurativni

1écba ukoncena, coz je pro rodice velmi obtizné. RodiCe Casto povazuji paliativni péci

za urcité selhani v 1é¢be, ackoliv mnoho z nich ani netusi, co si pod pojmem paliativni péce

maji predstavit.

KP 7: ,,Nam pak vlastné rekli, Ze nastupujeme na paliativni. My jsme s manzelem oba
vysokoSkolsky vzdélani a stejné jsme na sebe koukali, protozZe jsme si nebyli jisti, co to vlastné

znamend to paliativni.

KP 8: ,,...vysvétloval, Ze se tenhle typ rakoviny da lécit asi az od dvanacti let néjakou
specialni lecbou, takze u ni to neslo. A diky vsem tém informacim jsme pak pristoupili

¢

na tu paliativni lécbu.

Rodice také potiebuji béhem péce citit podporu ze strany odbornikd a je pro né

dalezité, aby méli vzdy k dispozici nékoho, na koho se mohou v ptipadé problémi obratit.

Tuto potiebu vyjadrili vSichni dotazovani, ktefi vyuzivali sluzeb détské paliativni péce.

KP 1: ,, Potrebovali jsme védet, Ze kdyz se néco bude dit, Zze mame kam zavolat v pripade

potieby. Takze uz jenom to, zZe nam lidi z hospice stali za zady, kdyby néco, bylo pro nas

«

hrozné diilezity. Nepripadali jsme si v tom tak sami.*

KP 3: ,,Jsem ji tFeba volala, Ze mi doma malej modra a ona mi radila, kdy uz mam zapnout

kyslik a tak. ™

9.1.2. Nadéje a alternativy lécby

Po tom, co je rodi¢lim oznameno, Ze jsou u jejich ditéte vyCerpany moznosti kurativni

1é¢by, se rodice ¢asto domnivaji, Ze se 1écba ukoncila ptili§ brzy a stale vidi néjakou nadéji

na uzdraveni svého ditéte. N€kdy dochdzi i ke konfrontacim se zdravotniky, ktefi maji

opacny nazor nez rodice a ti se je pak snazi presvédCit, aby dosavadni 1écba nadale

pokracovala. V podobné situaci se nachazela i1 jedna z respondentek.
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KP 7: ,,... Sok, jestli se to vSechno neuzavrielo prilis rychle, jestli jsme to prosté nevzdali
prilis brzo... My jsme v tu chvili jesté bojovali o Zivot. Ja jsem nechtéla prijimat Zadnej
hospic. Ja jsem se vzdycky psychicky pripravovala na to, Ze jdeme do nemocnice, kde jim

budu vysvetlovat, Ze my bojujeme o Zivot a nesmirujeme se s umiranim. *

Poté, co tuto informaci rodi¢e né¢jakym zplisobem zpracuji, nastava pro né¢ obdobi,
kdy se snaZzi najit rizné zpusoby, jak své dit€¢ uzdravit. Rodice se pochopitelné¢ nedokazi
smifit s ptipadnou smrti svého ditéte a snazi se pro né¢j udelat vSe, co je v jejich silach.
Nékolik respondentii vyhledalo jiné lékaiské kapacity, které jim nabidly moZnosti

alternativni 1é¢by nebo nalezli sami pomoc v riznych forméch alternativni mediciny.

KP 5: ,,My jako rodice jsme se samo sebou nechtéli smifit s tim, co jaksi od zacatku bylo
jasny... V tu chvili jsme se snazili néco hledat a nasli jsme si pana profesora. Ten nam jakousi

Sanci dal, samo sebou nic neslibil, ale rikal, Ze jesté néco miizeme zkusit udelat.

KP 6:,, V Motole uz prosté rekli, Ze uz nas lécit nebudou. Takze jsem viastné utekla do Brna.

No, protoze to jako rodic s tim déckem jako nevzdate, zZe jo. A tohle je pro vas néjaka takova

nadeje.

Svét alternativni mediciny je pomérné rozsahly a rodi¢tim se naskytaji riizné moznosti,
co pii 1écbé svého ditéte mohou vyzkouset. Jedna z respondentek béhem rozhovoru pfiznala,
ze n¢které metody 1€cby byly Casto az nebezpecné. Rodice vsak méli potiebuju je vyzkouset,

jelikoZ v nich vidéli ptipadnou mozZnost uzdraveni.

KP 7: , ... néjaky peruansky listy a clovek uplné nevi davkovani pro rocni dité...
A nam zacal houkat ten monitor dechu pro mimina. Tak jsem si Fikala, Ze jsme to asi uvarili

moc silny a zase jsme ji az moc utlumili no. Je to cely prosté takovej experiment. *

Rodice, kteti se vydaji cestou alternativni 1écby se také setkdvaji s nepochopenim
a odmitavym postojem ze strany zdravotnikd. Rodice se tak Casto boji o t€chto metodach

1é¢by s 1€kati hovorit.

KP 7: ,,... nebylo tam to pochopeni pro tu alternativu. Méla jsem pocit, Ze to vitbec nesmim

Fict, protoze jakmile to Feknu, tak nas zavrhnou pro tu klasickou lécbu a tak si viastné uplné

¢

zaviu dvere.
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To, ze rodice hledaji rlizné alternativy 1écby Casto komentuji tim, Ze diky tomu neméli

pocit viny, ze pro své dité¢ neudélali maximum.

KP 5: ,,My jsme to prosté zkusit museli. Myslim si, Ze by to udélal kazdej rodic. To prosté

nejde se sloZit a nechat to bejt.

KP 7: ,, A nemusime mit pocit viny, Ze jsme neudélali maximum. Clovék se asi nejvic jako
boji ty viny no... Clovék chce udélat maximum, aby nemél ten pocit, Ze se pak za néco bude

obvinovat.

Ackoliv 1 déti, které podstupovaly 1éEbu pomoci alternativni mediciny, svému
onemocnéni podlehly, rodice tento typ 1écby zpétné hodnoti pozitivné. Uvédomuji si,
ze 1éCba tieba jen oddalovala to, co bylo nevyhnutelné, ale diky ni ziskali alespon vice

drahocenného ¢asu se svym ditétem.

KP 7: ,,4 viastné pro mé takova nejvetsi zprava z toho byla, Ze nam ta alternativa,
at uz fungovala nebo ne, dala strasné moc sily... Dalo nam to asi nejvic cas to vSechno

pochopit a my jsme to pak prijali tak, jak jsme to prijali.

Jeden z respondentil se také zpétné zamyslel nad tim, zda by alternativni zptsob 1écby

podstoupili znova, i kdyZz béhem né&j méli nékolik obtiZznych okamzika.

KP 5: ,,... brecela, zZe uz nechce, ze ji to boli. Ale ja jsem prosté veril tomu, Ze to dobre
dopadne. Pak si ¢lovék zpetné rika, jestli jsme meli poslechnout toho doktora, co rikal, Ze se
budeme jenom trapit. Mel svym zpiisobem pravdu, ale asi bych to udelal znova. Asi bych si
nechtél vycitat, zZe ¢lovek nezkusil vsechno mozny, co je dostupny. To prosté by bylo asi jesté

horsi no.

9.1.3. Byt ditéti nablizku a v domacim prostiedi

Rodi¢e casto také zminovali to, Ze chtéli byt neustdle se svym ditétem a nejlépe
v domacim prosttedi. Pro rodice je zasadni, aby jim bylo umoznéno byt se svym ditétem
1 béhem hospitalizace v nemocnici ¢i v dobé, kdy mu jsou provadény riiznd vySetieni
nebo tfeba odbéry krve. Nastésti se vétSinou respondenti vyzkumu nesetkdvali s tim,
ze by se svym ditétem byt nemohli, 1 kdyZ jedna maminka uvedla své Spatné zkuSenosti

z odd¢leni, kde byly s dcerou hospitalizované pied zahajenim onkologické 1écby.

72



KP 7: ,, ... a jsem stdla za téma dverma, protoze mé tam nepustili a ona uvniti brecela.
To bylo strasny...A diky tomu, Ze jsem malou kojila, tak jsem tam s ni mohla byt, ale kdybych

nekojila, tak bych tam musela to pulrocni mimino nékde nechdvat samotny. *

Diky poskytovatelim détské paliativni péCe mize byt v dnesni dobé dité¢ se svymi
rodi¢i doma. Péce probihd u ditéte v prosttedi, ve kterém se citi nejlépe a celd rodina tam ma
svilj komfort a zdzemi, na které je zvykla. Potfebu byt s ditétem v jeho domacim prostiedi
uvedli vSichni respondenti az na jednu, ktera s ohledem na zdravého syna domaci paliativni

péci odmitla.

KP 5: ,, Bylo nam umoznéno, abychom s malou byli co nejvic doma, o coz nam vlastné slo
asi nejvic, protoze nemocnicni prostiedi...Sice nam dava néjakej pocit mozna bezpeci
a toho, ze se o nas nékdo postara ve chvili néjaky velky krize, kdy potFebujem vytahnout
z priiseru. Vite, jakoZe vratit zpatky do Zivota. My jsme tam asi byli trosku zbytecne

v tu chvili.

KP 6: ,,Rekla jsem, zZe ji prosté chci odvézt domii za rodinou. Takze mi teda zajistili sanitku
a prevezli nas domii . Pred bardakem si nds prebirala ta paliativni péce a malinkatd zemrela

do 48 hodin.

KP 7: ,,... Ze viastné chceme bejt s ni a zZe si prosté radsi uzijeme ty posledni okamziky,

nez abychom byli v nemocnici, kde by nam treba mohla umrit a my bysme viibec nebyli spolu.

‘

Nastésti nam umiela doma v naruci, vsSichni jsme byli okolo ni.*

9.1.4. Financ¢ni a materialni zajiSténi

Obecné se predpoklada, Ze rodiny, kterym vazn€ onemocni dité, se ndsledkem nemoci
ditéte dostanou do finan¢nich a jinych obtizi. Ale velka ¢ast rodi¢i uvedla, Ze v tomto obdobi

méla rodina v§eho dostatek a zadné takové problémy se u nich nevyskytly.

KP 3:,, Pobirali jsme tieba i prispévek na péci. Nevim, kolikatej to byl stupen, ale brali jsme

‘

néjakych trindact tisic. Takze to zase tak hrozny nebylo. "

KP 6: ,, Naopak jsme v tu dobu byli zajistenejsi nez predtim. Ten stat a ty nadace se o vas

‘

docela v tu dobu postaraj, takze to bylo jakoby v pohode no. *
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Co se tyce finan¢niho zajisténi, tak nékterym rodi¢lim velmi vyrazné pomohli jejich
zaméstnavatelé, kteti jim pfizplsobili pracovni dobu a snazili se jim se v§im vyhovét.
Diky tomu nékteré rodiny nepocitily ubytek pfijmi do rodinného rozpoctu a nedostaly se

tak do finanénich obtizi.

KP 5: ,, Obrovskou podporu jsme méli oba s manzelkou z nasich zaméstnani. Zaméstnavatel

nam nechal volnost, co se tyce pracovni doby a prakticky nam ji uplné zrusil.

Obvykle se stava, ze jeden z rodicl musi svoje zaméstnani opustit, aby mohl pecovat
o své dité. Rodiny, které maji vice déti, maji Casto problém i s koordinaci péce o zdravé diteé
a rodic, ktery chodi do zaméstnani, musi jesté zvladat péci o zbytek rodiny. Z toho divodu
Casto omezuji své pracovni povinnosti i rodice, ktefi v tu dobu finan¢né zajist'uji rodinu
a staraji o domécnost. V jednom piipadé respondentka uvedla, Ze bylo manZelovi umoznéno
pracovat z domova a mohl se tak o druhé dité postarat. Bohuzel dalsi respondentka sdé¢lila,
ze jeji manzel mél v zaméstnani zna¢éné problémy a jelikoz bylo druhému synovi deset let,

tak mu zamitli oSetfovné a musel celou situaci fesit jinak.

KP 4: ,, Oni mu ze socialky volali, Ze mu ten oSetFovak neuznavaj Ze pry na to nema narok,
kdyz je synovi uz deset let... No, takze on Sel pak marodit. Neslo, aby byl celej den syn doma
sam, protoze jeho psychickej stav taky nebyl upiné dobrej... Takze jsme viastné prisli o jeden

prijem a druhej byla jenom ta nemocenska.

V oblasti financi také rodinam hodné poméaha nadace Dobry and¢l, kterd kazdy mésic
posila financni ptispévky tém, kteti je potiebuji. Ne&kteti z rodici uvedli, ze této nadace
vyuzivat zpocatku nechtéli, jelikoz si ptfipadali, Ze vyd€lavaji na svém nemocném ditéti,

ale nakonec byli za tuto formu pomoci vdécni.

KP 5: ,, Dobrej andél je taky naprosto uzasnej. Od nich jsme dostali takovych penez,

kdyz to jako prezenu. Az bych jako rekl, Ze chvilku jsem mél trochu pocit takovyho studu. *

KP8: ,, Nam prave hodne pomohl Dobrej andel, i kdyz my jsme to teda jako nechtéli, protoze
nam to prislo jako divny vzit si tu pomoc, kdyz vime, Ze tady Sofinka uz viastné dlouho

asi nebude.
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Rodiny maji také specifické potfeby v oblasti materialniho zajiSténi. Na tyto potieby
velmi dobfe reaguji poskytovatelé paliativni péce, rizné nadace a velkou oporu maji rodiny
1 ve svych ptibuznych a kamaradech. Materialni pomoc je velmi dulezita, jelikoz se rodiné

s péci o dité vyrazné zvysi vydaje na léky, stravu ¢i rtizné jiné pomticky.

KP 1: ,,Potiebovali jsme zajistit dovoz lékit a jinych potreb pro Barunku, ale hodné toho
zaridil pravé hospic. Jinak nam s témi materialnimi veci hodné pomdhali
i pribuzni a kamaradi... Onkolacci posilali treba dezinfekce, pripravky na uklid, kosmetiku

«

a ruzny véci, co jsme vyuzili pri péci o malou. *

KP 2: ,,Krome rodiny pomohli moji spoluzaci, zdkladni skola, kam chodil Tomas, tieba
i sbor dobrovolnych hasicii tady u nds, Cerveny ki'iz a tak. Jako fakt luxus. Kdyz to takhle

reknu, tak jsem méla o prostiedky postarano. *

KP 5: ,, Potrebovali jsme prostiedky k tomu, abychom ji mohli premistovat. Dostali jsme

na tyhle ucely takovej specialni kocarek, to byla velice dobra vec a uplné jsme z toho byli

‘

nadseni.

Velké vétsing rodict trva delsi dobu, nez si uvédomi, ze mohou vsechny tyto ptispévky
vyuzivat. Casto se domnivaji, ze zdravotni stav jejich ditéte neni tak Spatny a proto tuto
pomoc nechtéji. Po Case si vSak uvédomi, Ze jim pomoc zvenci vyrazné ulehci cely proces

péce a radi ji vyuzivaji.

KP 7:,,Ja jsem si totiz Fikala, Ze prece my jsme ti, co to potrebujou. A tohle mi trvalo tieba
t'i mésice, nez jsem jako pochopila, Ze jsme... Pripadali jsme si trochu tak, Ze vlastné

vydélavame na tom, ze mame doma nemocny dite. **

9.1.5. Psychologicka a emocionalni podpora

Pro rodice terminalné nemocného ditéte je obdobi 1éCby a péce velmi narocné a Casto
se béhem né&j potykaji s intenzivnimi a obtiznymi emocemi. V tomto obdobi je tedy zasadni,
aby rodi¢e méli piistup k podpotfe a pomoci ze strany psychologa, ptipadné¢ kohokoliv
jiného, kdo jim pomuze jejich emoce zvladat. Nékolik dotazovanych uvedlo, Ze pomoc
psychologa jim byla nabidnuta hned pfi prvnim kontaktu s paliativni péci, takze je jeji

neodmyslitelnou soucasti.
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KP 1:,,Nabidli nam hned pomoc jejich psychologa, kterou jsme vyuzili...Toho jsme mohli
vyuzivat jeste rok potom, co uz tady Barunka nebyla. Vyuzila jsem ho nejvic asi ja, ale mluvil
s nim i manzel i nase ostatni deti. **

Obcas se stava, ze rodi¢e pomoc psychologa v pocatcich 1écby odmitaji nebo si jeji

dalezitost uvédomi az zpétné po umrti ditéte, kdy ho s né¢jakym odstupem vyhledaji.

KP 7:,, Ten rok potom jsme se hadali fakt kviili kravinam a proto jsme $li k tomu psychologovi.
V nas byl viastné ohromej stres za ten rok a pul léceni a ten bouchal takovyma malyma
kazdodennima hadkama. My jsme ten stres a emoce nemohli dat najevo pred tim ditétem
v dobé toho léceni, takze to vSechno zacalo az takhle potom. A viastné, kdyby tam byl uz

na zacatku ten psycholog, tak by nam treba pomohl no. *

Nekteti rodi¢e nemaji s psychologickou pomoci jen kladné zkuSenosti, jako to uvedly

i dvé respondentky. Ve vétsing ptipadi vSak kladné hodnoceni péce prevlada.

KP 3: .,V priubéhu léchby za nami tam chodila po pokojich psycholozka. Ale to nebyla pomoc,

kdyz nam vykladala, jak pojede na dovolenou nékam na néjaky ostrov. *

KP 4: ,,No tady ve Strakonicich psycholog, to je zadzitek Jednou jsem tam byla a vitbec mi
to nic nedalo. Odchdzela jsem a byla jsem v horsim stavu, nez v jakym jsem tam prisia.

Prosté s timhle nemél vitbec zkusenost a mam pocit, ze sam nevédel, co ma delat. **

Je pochopitelné, ze nékterym rodi¢im nestaci pouze psychologicka péce a je jim

nabidnuta péce psychiatra, pfipadné si jej sami vyhledaji.

KP 4: ,, Pak uz mi pomahaly prasky, jednoznacné. Celou dobu jsem byla bez praskii, ale kdyz
Jjsme nastoupili na transplantacku, tak uz jsem si je nechala napsat... Pak jsem ty prasky
vysadila, jsem si Fikala, Ze je potrebovat nebudu. No a v tom prosinci jsem si je nechala

znovu napsat. “

KP 6: ,,Je teda pravda, zZe jsem v ty dobé trosicku vic pila alkohol no... Jinak antidepresiva
jsem brala teda az po tom, co mala odesla, protoze to jsem teda uplné neustala a malem jsem

Sla za ni.
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cey

Nékteti rodice naopak nabizenou pomoc psychologa nevyuziji, jelikoz se domnivaji,
Ze zatim neni potfeba a celou situaci zvladnou. Jen malo takovych rodict to bez pomoci
psychologa nakonec zvladne. Mnozi z nich toho pak zpétné lituji, jelikoZ maji problémy
1 nékolik let po umrti jejich ditéte a v dnesni dobé jiz nemohou psychologa sehnat, jelikoz

maji plné kapacity nebo jsou pro n¢ financné nékladni.

KP 5:,, My jsme psychologa teda odmitli... My jsme se snazili to néjakym zpiisobem hrdinné

¢

ustat. Tohle jsme prakticky nikdy nevyuzili, i kdyz nam to nabidnuto bylo.

KP 8: ,, Nabidli i psychologa, jenomze jd jsem to v ty dobé chtéla resit sama a vSechno jsem
odmitla no. Celou dobu snazila bejt ta silna mama, co to viechno zvladne sama, ale ted’
prosté casem clovek zjistuje, Ze je potreba to nekomu Fict, vyrikat se z toho a néjak to ze sebe
dostat ven. Takze ted’ toho lituju, protoze s tim mam vlastné do tedka probléemy a kdyz jsem
shanéla nekoho u nas, tak byl na rok dopredu obsazeny a taky stal treba 1500,- K¢

na hodinu. “

Jakousi psychologickou pomoc rodindm v této nelehké Zivotni situaci casto
poskytovali také jejich ptibuzni a ptatelé, diky kterym celé obdobi péce i truchleni rodice

1épe zvladli.

KP 5: ,My mame kolem sebe hodné dobrych kamaradi. A viastné par dni potom,
co mala odesla, tak jsme jeli k jednem kamaradiim, kde se sesla takova cela skupina rodin,
co se vzdajemné zname. Byli jsme mezi nima i s tim, jakozZe takovym cejchem... Takze nam

pomohlo hodné tohle no.

KP 7: ,,Sndama treba spoustu kamaradii prestalo uplné mluvit. Viastné z ty hromady
kamaradek zbyly dvé. Jedna, kterda ma vazné postizeny dité a ta druhd holcina je moje
dlouholeta kamaradka. Ta mi Fekla, Ze to jako se mnou chce otevrit, ale nechce me tim
zranovat. Takze se mé na rovinu zeptala, jestli to jako chci vitbec resit. Ja jsem byla strasné

rada, Ze to s ni muzu probrat.

Velmi zajimavou formu jakési psychologické pomoci zvolili dva dotazovani,
ktefi v prab&hu péce pomoc ze strany psychologa nevyuzivali. Jedna respondentka nakonec
péci psychologa vyuZzila az po Umrti dcery, druhy manzelsky par si vystail pouze
s alternativou, kterou vyuzival jiz v prib¢hu péce. Rodice byvaji ¢asto 1ékati varovani, Ze se
na jejich Zivotnim ptibéhu bude chtit nékdo z pochybnych 1€citelii ¢i Samant piizivit a méli

by si na podobné 1écitele davat pozor. Nekteti tyto alternativy stejné vyuziji a najdou mezi
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léciteli nékoho, kdo jim néjakym zplsobem pomulze. Zpétné si jedna respondentka
uvédomila, ze nékteré tyto situace mohly byt i nebezpecné a v bézném zivoté by je nikdy

nedovolila. V obdobi zoufalstvi v§ak ¢lovék zkusi cokoli.

KP 5: ,,No my jsme byli panem doktorem pochopitelné a raciondlné varovani pred riiznejma
lidma, ktery se nam budou snazit pomoc jako lécitelé a tak.. Nicméné my jsme stejné néjaky
vyhledali a pak jsme si z nich vydobali, co jsme potiebovali... Ten clovek mé naucil jak bejt
v klidu, umet relaxovat, umét se prosté néjakym zpiisobem vyklidnit. TakzZe neprislo to
z lekarskyho prostiedi tahle pomoc. A tim nezpochybinuju vithec péci, ale proste si clovek
nasel néjakou berlicku nebo ulicku, kde mu je dobre a pomohl si néjakym zpiisobem sam.
Takze on pro nas pracoval jako psycholog, bych tak jeste dodal. Pro nds to viastné byla
takova, jakoze mentalni péce néjaka.

KP 7:,, No jako treba takovej obtloustlej pan lakyrnik. Normalné bych toho ¢loveka nepustila
ani domii. Prisel lakyrnik a ja mu dala dité do ruky a on rekl, Ze mu da energii. Sel s ni
do vedlejsiho pokoje a tam byl s ni sam. To bych v Zivote nedovolila, aby takhle cizi ¢lovek...
No a ted tam najednou byl a diskutoval s nama dvé hodiny a za c¢trnact dni prisel znova,
a pak prisle zase... Viastné jsme méli strasny Stésti na ty lidi, Ze nas nechteli zneuzit. Stacilo
mit treba jednoho blbyho, kterej by toho vyuZil a naprosto by nas mohl vyzdimat, protoze my

Jjsme v tu dobu neméli naprosto zadnou narazovou zonu. **

9.1.6. Odreagovani a péce o sebe

Nékolik respondentti poukazalo na to, ze pro né¢ béhem 1é¢by v nemocnici i v obdobi
paliativni péce bylo dileZité, aby se mohli n€jakym zpiisobem odreagovat a nacerpat novou
energii. Je dobré, ze si to nékteti rodice uvédomuji, ackoli jich jesté neni mnoho. Je dillezité,
aby rodice dbali na svou vlastni fyzickou a dusevni pohodu, i kdyz to v jejich situaci miize
byt velmi obtizné. Pecovat o sebe a hledat ¢as na odpocinek a regeneraci mize piispét

k tomu, aby rodice byli schopni poskytovat nejlepsi moznou péci svému ditéti.

Rodi¢im véazné nemocnych déti vétSinou velmi dlouho trva, nez si uvédomi,
Ze se museji postarat také o sebe a nesmi zanedbavat svoje potieby. Nekteti na to ptijdou

hned béhem pobytu a 1é€by v nemocnici, jako tomu bylo u jedné z respondentek.
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KP 7:,, Ty sestricky tam byly viastné prvni, kdo mi rekl, at se jdu treba projit a necham ji
tam, kdyz spi a tak... No a ja jsem si na zacatku prvni dny Fikala, Ze tam mam dité a nemuizu
ho prece jako opustit. A viastné za par dni jsem zacala chapat, ze pokud ja nebudu v pohode,
tak ona taky nebude. Ale viastné tohle vzeslo od téch sestiicek a docela dlouho mi trvalo,
nez jsem si k nim udeélala takovou diiveru, ze jsem vzala jejich ndzor v potaz a pak mi to

‘

vlastné strasné pomahalo. *

Jeden z dotazovanych rodict uvedl, Ze néjakou chvilku pro sebe potifebovali oba

rodice i béhem paliativni péce, kterd probihala u nich doma. Starat se o své nemocné dité

dvacet Ctyfi hodin denné je velmi narocné a vycerpavajici a je naprosto pochopitelné,

ze 1 béhem péce se rodice snazi najit si chvilku pro sebe, ackoli se pak zase ponoii zpét

do kolob&hu naro¢né péce.

KP 5: ,,Mozna to zni tedka trosku egoisticky, ale kazdej potiebuje néjakou tu chvilinku pro
sebe. Treba se sebrat, jit do lesa a koukat tam prosté jenom na tu prirodu... Clovék potiebuje

‘

zit alespon malinko ten normalni béznej Zivot, na kterej byl zvyklej, alespon na chvilku.*

Jedna respondentka uvedla, ze pfesné moznost odreagovani bylo to, co ji jako jediné

b&hem pobytu v nemocnici chybélo. Rada by si v dob¢ hospitalizace tieba doslo na masaz,

ale tato moZnost v nemocnici nebyla. Naopak jedna zrespondentek uvedla, ze zrovna

v dobg, kdy byly s dcerou hospitalizované na onkologickém odd¢€leni, probihala v nemocnici

akce pro rodice, kterou vyuzila a byla za ni rada.

KP 7: ,,... byla od Kapky nadéje kadernice. A uplné si pamatuju ten svij moment,
ze mé vlastné vitbec nezajimalo, co mam na hlavé a vitbec jsem nechapala, proc¢ bych tam
meéla chodit. Ja tam ted lécim dité a je mi uplné jedno, co budu mit na hlavé.
A pak mé viastné do toho ukecaly sestricky, at opravdu jdu, Zze mi malou pohlidaji, Ze u ni

budou, a kdyby se néco delo, tak mi daji védet... A viastné tohle bylo tak strasné super.

Rodice také vitaji a vychvaluji rizné akce pro déti, které se v ramci nemocnic konaji.

Diky nim maji moznost s ditétem na chvili opustit oddéleni, odpocinout si, dostat se mezi

ostatni a veSkeré tyto akce jim pobyt v nemocnici alespont na malou chvili zpfijemni.
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KP 5: ,,Byl tam treba detskej den a my jsme tam s Nikolkou mohli zajit... Byla
to prosté pardada a tohle byly takovy ty svetly chvilky, kdy jsme si to tam ,,uzivali”. Bylo

‘

to nejakeé rozptyleni a pak jsme 5li zase zpdatky na to oddéleni s dobrou naladou.

K tématu odpocinku a regenerace sil rodict jedna respondentka dodala jesté zasadni

informaci, kterou by si prala vSem rodi¢iim v podobné situaci sd¢lit.

KP 7: ,, Ze ta psychohygiena a tak, Ze to je fakt diilezity. Zpétné jsem si rikala, proc jsem
nektery ty véci treba neudélala driv a asi by to mél ten tém rodiciim nekdo 7ict, Ze musi byt

xoG«

odpocati a v pohodé i oni, aby bylo to dité.

9.1.7. Uvédomeéni, smiieni a ¢as v obdobi truchleni

Po umrti ditéte nastava pro rodie velmi naroéné obdobi zarmutku a truchleni. Umrti
ditéte je jednou z netézSich a nejbolestivéjsich ztrat, jakou mohou rodi¢e béhem svého zivota
zazit a mlZe v Zivoté celé rodiny zanechat hluboké jizvy. VéEtsina respondentl shodné udava,
ze po této tragické udalosti potfebovali hlavné Cas na to, aby se s celou situaci mohli

postupn¢ a svym vlastnim zpiisobem smifit a vyrovnat.

KP 1: , Potrebovala jsem si uvédomit, zZe uz tady s nama neni. Asi to chtélo cas
a musela jsem si to néjak postupné prebrat...Nastésti mi i v praci vysli vstric a poskytli mi

«

Cas, ktery jsem potrebovala.

Pro vétSinu dotazovanych bylo po umrti ditéte naro¢né setkavani se s cizimi lidmi.

Mnoho z nich travilo, €1 jeste stale travi, svlj volny €as pfevazné doma.

KP 1: Po smrti Barunky mi hrozné vadily cizi lidi a ja nechtéla nikoho potkavat. Takze jsem

potiebovala byt sama. Nejradsi jsem byla zaviend doma. *

KP 4: ... zatim jesté pordd nepracuju. Nejsem schopna nekam jit. Byla jsem asi jednou
nakoupit a jinak jsem tady zavicend doma a vyhovuje mi to takhle. Néjak nemiizu videt cizi
lidi. Kazdy rdano se u mé stavi sousedka, dame si kafe a cigdro a to je tak viechno. Ted uz mi
asi zacaly néjak fungovat ty prasky, zZe nemam takovy emoce, ale jesté nejsem pripravend

nekam jit. *
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Nékteti respondenti vyzkumu zase sdélili, ze naopak potiebovali o celé situaci
s nékym ze svého okoli hovofit a velmi jim to pomohlo, aby se s celou situaci vyrovnali.

Jedné respondentce pomohlo to, Ze se vratila zpét do svého zaméstnani.

KP 2: ,,No potom, co umrel, tak ja jsem byla potom jesté pul roku doma a pak jsem sla

¢

do prace a musim rict, Ze to mi hodné pomohlo.

KP 3: ,, Asi nejvic mi pomohlo o tom mluvit, i kdyz jsem moc lidi nechtéla videt.
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9.2. Vyvoj potieb rodici v priibéhu péce o terminalné nemocné dité

V této kapitole se zabyvam dalsi vyzkumnou otazkou, jejimz cilem bylo zjistit, jak se
meéni potfeby rodict béhem péce o terminalné nemocné dité. Potfeby rodicli se ménily
v riznych oblastech, ale vétSina respondentii se shodla na tom, Ze si néjaké zasadni zmény
ve svych potifebach neuvédomuji. Kdyz se u vSak néjakd zména vyskytla, tak na ni bylo
z okoli velmi rychle zareagovano a potieba byla uspokojena. Nékteii z rodict uvadéji,
ze zadné zmény v potiebach béhem celé doby péce nezaznamenali, jelikoz jiz od zacatku

méli k dispozici vSe, co v prubehu péce potiebovali.

9.2.1. Materialni potreby

Velmi Casto byly v oblasti potieb rodic zminovany potieby materialni. VEétSina rodica
se shoduje, Ze se jejich materidlni potfeby v pritbéhu péce o dité nijak vyrazné nezmenily.
Zména v této oblasti nastala obvykle se zménou zdravotniho stavu dité, kdy bylo napiiklad
potieba zajistit adekvatni pomicky pro jeho prepravu ¢i jiné zdravotnické pfistroje.
Na vSechny tyto zmény velmi dobfe reagovali poskytovatelé détské paliativni péce ¢i rizné

nadace.

KP 5: ,,... na zacatku byla Nikolka celkové pohybliva, ale pak bohuzel zacalo jeji telicko
selhavat. Tak se nase potieba pochopitelneé ménila v tom, Ze jsme potiebovali prostiedky
k tomu, abychom ji mohli premistovat. Sice ndm odesla v Sesti letech, ale prece jenom néco
to telicko vazilo a nosit ji furt v naruci z oddelenti na oddeéleni... Dostali jsme na tyhle ucely
takovej specialni kocarek... Na konci jsme pak jesté potiebovali néjaky ten dychaci pristroj

a spoustu jinych takovych véci.

9.2.2. Potreby psychické podpory

S délkou péce se také Casto u rodi¢li meénila potieba psychické podpory ze strany
odbornikil. Z pocatku péce si rodice Casto nepiipoustéji, ze by néjakou takovou pomoc
potiebovali a soustfedi se jen na své nemocné dité. Postupem Casu na rodice tiha péce
a psychické vycCerpani doléha a uvédomuji si, ze podporu ze strany psychologa ¢i psychiatra

potiebuji.
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KP 2: , Vite co, ja jsem ze zacdtku zZadnyho psychologa nebo tak néco nepotrebovala,
ale postupem casu se to prosté zmenilo... V ty dobé, kdy uz na tom byl fakt Spatné, jsem byla

‘

v péci psychiatra. Toho mam jako dotedka no... A taky psychologa.

KP 4: ,, Celou dobu jsem byla bez praskii a ani jsem nepotiebovala néjakyho psychologa
nebo tak neco, ale pak uz jsem si je nechala napsat. Pak jsem ty prasky na néjakou dobu

vysadila, jsem si Fikala, Ze je potrebovat nebudu. No a v tom prosinci jsem si je nechala

«

znovu napsat, protoze jsem se uplné zhroutila.

KP 7: ,,No a pak nasledné, kdyz Lucinka umrela, tak my jsme k psychologovi sli,

ale asi az rok poté, kdy se nam zacal rozpadat vztah. *

9.2.3. Potieba odborné zdravotnické pomoci

Se zhorSujicim se zdravotnim stavem ditéte souvisi i zmény v oblasti odborné
zdravotnické pomoci. ZhorSujici se zdravotni stav ditéte nékdy zaéne vyzadovat Castéjsi
navstévy zdravotnikt, ktefi u ditéte provadi odborné vykony v jeho domécim prostredi,

které rodice délat nemohou nebo nejsou v jejich silach.

KP 2:,, Zacal rapidné hubnout, nafukovalo se mu brisko a otekly mu nohy. Takze mu v Brné
poprvé odsali z bricha tu vodu a na zdklade toho mu to pak pravidelné délal ten mobilni
hospic. Oni prosté prijeli, umrtvili mu to a vytahli mu to vodu treba béhem hodiny a zase
odjeli. Takze jsme pak vlastné jenom potrebovali to, aby k nam takhle pravidelné jezdili.

Jinak byl do posledni chvile uplné samostatny.

Na velmi zajimavou zménu ve svych potfebach béhem péce o svou vazné nemocnou
dceru poukazala jedna zrespondentek. Ze zacitku onemocnéni a 1éby u dcery byli
s manzelem presvédceni, ze v pfipadé néjakych zdravotnich obtizi, budou volat zachranku
a dceru dostanou do nemocnice za kazdou cenu. Jejich potfeba zachrany dcery se vSak

postupem casu vyrazn¢ zménila.

KP 7: ,, ... Ze kdyby cokoliv, tak prosté budeme volat sanitku. A mésic a pul potom Lucinka
odesla a my jsme se za tu dobu viastné mentalne dostali do toho stavu, kdy jsme védeli,
Ze ji nechceme volat. Ze viastné chceme bejt s ni a Ze si prosté radsi uzijeme ty posledni
okamziky, nez abychom byli v nemocnici, kde by nam tFeba mohla umrit a my bysme viibec

¢

nebyli spolu. Nastésti nam umrela doma v naruci, vsichni jsme byli okolo ni. *
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9.2.4. UdrZovani duSevni rovnovahy a psychohygiena

Rodice se diive €i pozdéji zacnou uvédomovat i potfebu udrzovani vlastni dusevni
rovnovahy a psychohygieny. Ze zacatku péce se vétSina rodi¢h pochopitelné soustiedi
na své nemocné dite, ale postupem c¢asu si nékteti uvédomuji, Ze se musi zacit starat také
sami o sebe. Zacina se u nich projevovat potieba casu pro sebe, n¢jaké osobni péce, relaxace

¢1 jinych forem odpocinku.

KP 5: ,, Clovéka to pochopitelné néjakym zpiisobem vycerpava, i kdyz se stard o viastni dité.
No a nemd ten cas sam pro sebe. Mozna to zni tedka trosku egoisticky, ale kazdej potrebuje
néjakou tu chvilinku pro sebe...Sel jsem si tieba na hodinku okolo bardku, protoze jsem se
potieboval nadejchat cerstvyho vzduchu. Za chvilku jsem byl ale zpatky a zase to vSechno
pokracovalo a ta hodinka byla strasné malo a clovék si neodpocnul. Byl tam porad ten tlak.

‘

Ale ta péce byla prosté narocna a ja jsem tohle potreboval postupem casu vic a vic.

KP 7:,, ... za par dni jsem zacala chapat, Ze pokud ja nebudu v pohode, tak ona taky nebude...

¢

A pak mi to viastné strasnée pomdhalo.
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9.3. Reakce poskytovatelii péce na potireby rodicu

V této kapitole se zabyvam tim, jakym zplGsobem reaguji na potieby rodict
poskytovatelé¢ détské paliativni péce. Péce o terminaln€ nemocné dité je pro rodice velmi
fyzicky i emocionalné naro¢na a rodiny se dostavaji do situaci, jejichz zvladnuti neni v jejich
silach a potiebuji pomoc od svého okoli. Béhem péce o své dité maji rodice razné specifické
potteby a jednim z cili vyzkumu bylo zjistit, zda na jejich potfeby reaguji poskytovatelé

détské paliativni péce a dopomahaji jim tak k uspokojeni téchto potieb.

9.3.1. Poskytnuti informaci

Hned v zacatcich rozhovoru rodice Casto uvadéli, ze jednou z hlavnich potieb
pfi zahajeni paliativni péce byla potieba informaci. Dotazovani shodné uvad¢li, ze veskeré
pottebné informace jim byly ze strany odborniki poskytnuty. Také bylo né€kolikrat zminéno,

ze jim byl nabidnuty prostor, aby se kdykoli mohli na pfipadné informace zeptat.

KP 1:,,Byla jsem v tu chvili hrozné v Soku a nevédéla, co mam délat driv. Ale vim, Ze jsem
dostala hned ten den kontakt na mobilni hospic... Vim, Ze tam po nasem prijezdu domii volal
manzel, ja jsem na to neméla silu... Oni nam vlastné rekli, vysvetlili a zaridili vSechno,

co jsme v tu dobu potrebovali... Taky nam rekli, Ze se kdykoliv miizeme na néco zeptat. *

KP 5: ...my jsme viastné velice slusny instrukce dostali...Veskery ty léky jsme méli doma

a byli jsme instruovani, jak je pouzivat, kdy je davat a co v riiznych chvilich délat.

9.3.2. Nepretrzita opora

Jednou z potieb rodi¢l byla také neustala opora ze strany odbornikli a moznost se
na né v piipad¢ potieby obratit. Ze ziskanych dat vyplyva, Ze respondenti tuto moznost méli
a velmi ji oceniovali. Rodice si také velmi vazili toho, ze jim pracovnici z mobilniho hospice

¢1 paliativniho tymu byli nonstop k dispozici a v ptipad¢ potieby k nim domt nékdo pfijel.
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KP 1: ,, Potiebovali jsme védet, ze kdyz se néco bude dit, Ze mame kam zavolat v pripade
potreby. Takze uz jenom to, Ze nam lidi z hospice stdli za zady, kdyby néco, bylo pro nas

‘

hrozné diilezity. Nepripadali jsme si v tom tak sami.

KP 2: ,, ... kdyz jsem jim zavolala, tak prijeli i ve tFi hodiny rano...A dokonce, kdyz mi odesel,
tak jsem jim volala a oni do hodiny byli tady. Prijeli a zaridili jak pohvebni sluzbu,

tak koronera a ja v tu dobu nemusela nic resit. *

KP 3: ,,Jako kdyz jsem néco potrebovala, tak stacilo napsat pani sestricce, ktera mi rikala,

‘

Ze miizu i v noci. Ze kdyz bude potieba, tak okamzité dojede. *

9.3.3. Materialni zajiSténi

Velmi velkou roli v détské paliativni péci hraje materidlni zajisténi rodiny. JelikoZ se

Casto jeden zrodicu stava pecovatelem ditéte, opousti v disledku toho své zaméstnani

a rodin¢ razem vypadne jeden pfijem. S pé¢i o nemocné dité se rodin€ ¢asto zvysi naklady

na léky, stravu, dopravu do nemocnice a mnohé dalsi. V termindlnim stadiu onemocnéni

vyuziva mnoho déti rizné zdravotnické piistroje a pomiicky, jejichz pofizeni byva casto

velmi ndkladné. NaStésti 1 v oblasti materidlniho zabezpeCeni pomahaji rodindm

poskytovatelé détské paliativni pée, jak uvedlo nékolik respondenti. Velkou roli

v poskytovéani materialni a finan¢ni pomoci hraji také rtizné nadace, kterym se samostatné

vénuji v jedné z podkapitol.

KP 1: ,,...méli jsme od nich pak doma i piijceny kyslik, kdyz uz na tom nebyla Barunka
dobre... Pak jsme potrebovali treba zajistit dovoz lékii a jinych potreb pro Barunku a hodné

«

toho zaridili prave oni.

KP 3:,, Dovezli mi néjaky ty veci, protoze jsme méli po ty tracheostomii. Dezinfekci, néjaky

‘

ty naplasti se stiibrem a tak. Taky jsem tady od nich méla pristroj na kyslik a odsavacku.

KP 6: ,,Dostala jsem od nich veskery léky, kdyby se cokoliv délo, tak abych opravdu méla

ten komfort. *
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9.3.4. Psychicka pomoc

Nepostradatelnou soucasti détské paliativni péCe je psychickd pomoc a podpora.
Psychicka podpora rodicti béhem péce o terminalné nemocné dité je nesmirné dilezitd a ma
zasadni vliv na celkovou kvalitu zivota rodiny v tak obtizné situaci. Potfeba psychické
podpory je v tak ndro¢ném obdobi naprosto normalni a vétSina respondentll se shoduje,
Ze jim tato péCe byla ze strany odbornikii nabidnuta, poskytuta a hodnoti ji kladné. Naslo se
1 n¢kolik rodici, ktefi nabidku psychologické péce dostali, ale nevyuzili ji. Ze vSech
ziskanych dat je vSak patrné, Ze i na potfebu psychologické pomoci a podpory reaguji
poskytovatelé détské paliativni péce vyborné a tato podpora je béznou soucasti celého

procesu pece.

KP 1: ,,Nabidli nam hned pomoc jejich psychologa, kterou jsme vyuzili. Toho jsme mohli
vyuzivat jeste rok potom, co uz tady Barunka nebyla. Vyuzila jsem ho nejvic asi ja, ale mluvil

s nim i manzel i nase ostatni déti.

KP 5: ,, Urcité nam byl nabidnut néjaky psycholog nebo tak. My jsme to teda odmitli,

ale myslim si, Ze se nas ptali dokonce opakované, zZe kdyz bude cokoliv potieba, tak at si

¢

rekneme.

9.3.5. Nadace

V oblasti potieb rodin vazné nemocnych déti se velmi vyrazné angazuji rizné nadace
a nadacni fondy. Rodice diky témto organizacim dostdvaji pomérné velké mnoZstvi
materidlni pomoci nebo finanéni pfispévky, které jim této narocné Zivotni obdobi alespon
trochu usnadni. Rodi¢e se na nadace mohou obratit také v pfipadé raznych specifickych

potieb.

KP 1:,,...pomdhal nam Nadacni fond Sance onkolackiim. Od nich jsme méli tieba zaplaceny
dovozy obédii pro celou rodinu a dalsi materialni pomoc. Posilali nam tfeba dezinfekce,

pripravky na uklid, kosmetiku a rizny véci, co jsme vyuzili pri péci o malou.

KP 4: ,,No nabidli nam i ubytovani v tom domove Mc Donaldu (pozn. Domov Ronadla
McDonalda), ze miizou za nama kluci prijet hned a byt tam s nama... Taky jsme méli toho

I

Dobryho andéla, toho nam nabidli taky hned v nemocnici. ‘
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9.4. Hodnoceni a vnimani paliativni péce ze strany rodici

V této kapitole se vénuji odpovédim na otdzku, jakym zplsobem rodi¢e vnimaji
a hodnoti paliativni péci, kterd jim byla riznymi poskytovateli zajiSténa. Neékteti z rodict
vyuzivali sluzeb mobilnich hospict, jini aktivné€ vyuzivali paliativni tymy z nemocnic ¢i se
snazili o své termindlné¢ nemocné dité postarat vlastnimi silami, ale vzdy s podporou

specialistll z oblasti détské paliativni péce za zady.

9.4.1. Nepostradatelnost

Z rozhovorl vyplyva, ze pro velké mnozstvi rodicli byla pomoc sluzeb poskytujicich
détskou paliativni pé¢i nepostradatelnou soucasti celého jejich ptibéhu. Rodic¢e se casto
domnivaji, ze by se bez této pomoci neobesli a jen diky této podpoie celou situaci zvladli.
Téma nepostradatelnosti se objevuje v mnoha vypovédich komunikacnich partnerti. VétSina
rodicl je si pln¢ védoma diileZitosti celé péce, kterd jim byla poskytnuta a také toho, Ze jim
adekvatni a spravné cilena podpora a péce cely prichod 1écbou ditéte usnadnily. Dotazovani
opakované zminili, Ze bez podpory a péce specialistli by pro celou rodina byla péce obtizna

aZ nemozna.

KP 1: ,Jako fakt netusim, co bych bez nich delala. Bez nich bychom to urcité nezvladli
a nedokazali bychom se o ni takhle dobre postarat...Viastné jenom diky nim jsme to vSechno

takhle zvladli v klidu doma.

KP 2:,,...madm to tak, zZe oni z toho hospice ted’ patii vsichni k nam do rodiny pomalu. Jsem
s nima treba jeste i ve spojeni, obcas se potkame a tak...Tak vzdyt jsme s nima proZili pul

roku a bez nich bychom to tak hezky nezvladli. *

KP 5: ,,Ale ta péce doma byla prosté nejvic, jak pro malou, tak pro nds. Kdyby tam tahle
jejich podpora nebyla, tak nevim, co bych délal...Asi bychom to vSechno nezviadli tak,

jak jsme to zviladli.
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9.4.2. Pozitivni zkuSenost

Z vypoveédi vSech dotazovanych vyplyva, Ze vSichni respondenti vyzkumu hodnoti
paliativni péci, kterd jim byla poskytnuta, kladn€. VétSina respondentt uvadi, ze hospic
¢i paliativni tym jim v zacatcich péce poskytl mnoho zajimavych a dilezitych informaci.
Také je velmi kladné¢ hodnocena odborna zdravotnicka péce, distribuce 1éCiv ¢i tfeba

zapujceni nejriuznéjSich pomucek.

KP 2:,,...pan doktor z Brna nds predal do rukou mobilniho hospice Nejste sami v Olomouci.
A musim Fict, Ze jsem nelitovala ani jednou, to je néco famozniho tenhle hospic. Ja musim

Fict, Ze vSem vrele tento mobilni hospic doporucuju a stojim si za tim, Ze mi nic nechybélo. *

KP 4: ,, Nam to oznamili 27. prosince a Mirecek hned viastnée ctrndct dni na to umrel. Tak to
bylo fakt rychly... Ale jako v nemocnici jsme méli vSechno a ten paliativni tym fakt vsechno
obstaral...Jako fakt nic nam tam nechybélo. My meli fakt uplné v§echno. Bala jsem se toho,

ale doopravdy za nama porad chodili a ptali se nas, co bysme chtéli, co potrebujeme a tak. *

Velmi pozitivné je rodi¢i také hodnoceno to, Ze meli moznost se kdykoliv obratit se
svymi dotazy & problémy na nékoho z odbornikii. Casto byl také v piipadé né&jakych
neocekavanych problémi nékdo zpéce nonstop k dispozici a osobné za nimi piijel

v kteroukoli denni i no¢ni hodinu.

KP 3: ,No, primo néjakej ten hospic jsme nevyuzivali. Jezdila sem vlastné
ta doktorka z Brna a sestricky, co se o néj staraly. A jako kdyz jsem néco potrebovala, tak

stacilo napsat nebo zavolat a kdykoliv dojely. Takze jako jo, tohle bylo fakt dobry.

KPS5: ,,Meli jsme od nich i naprosto uizasnou podporu na telefonu, kdyz jsme doma méli

néjakej problém a néco jsme potiebovali akutné resit, tak nebyl problém.

9.4.3. Nepatrné nedostatky

Nékolik malo rodi¢l uvedlo béhem rozhovoru i1 nepatrné nedostatky, se kterymi se
béhem péce setkali. Tyto nedokonalosti vS§ak nemaji za nasledek to, Ze by celou péci
hodnotili negativné. Jedna spiSe o drobné nedostatky, které si vSak rodice v souvislosti s péci

vybavuji.
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KP 6:,, Co mé teda jesté prekvapilo, zZe si to nechali zaplatit, ty dva dny...Platila jsem asi tri
stovky za den, takze chtéli Sest stovek. Ale je to v takovou blbou dobu tohle. Umre vam dité

‘

a za ¢trndct dnii vam prijde faktura. Tak to jsem byla teda takovad hodné prekvapena no.

KP 8: ,,Rekla bych, Ze ten hospic by mohl reagovat obcas jako lip. Prijde mi, Ze reagujou
na vsechno docela pomalu. My jsme treba kolikrat meli problem a nez jsem se dovolala
do hospice a vyresila jsem to s nima, tak mi rychleji poradila tireba ta doktorka
z Motola. Kolikrat byla potieba treba jenom rada po telefonu a pani z hospice mi

‘

to nebrala. *

9.4.4. Odmitani péce

Velmi ptekvapujici informaci bylo to, ze rodie z pocatku paliativni péci Casto

odmitali. Paliativni péce je totiz ve spolecnosti chybné vnimana jako urcité zklamani

a odmitnuti dalSich 1écebnych moznost ze strany zdravotnikd. Lidé se domnivaji, Ze se jedna

o urcitou rezignaci a ukonceni veskerych snah o uzdraveni. Stigma spojené s paliativni péci

muze byt dalsim divodem, proc¢ lidé vnimaji tuto formu péce jako zklamani. Mohou citit,

ze je spolecnost nebo dokonce jejich vlastni rodina vidi jako ztracené ptipady, a to mize

vést k pocitu selhani. Respondenti vyzkumu nabizenou paliativni pé¢i obvykle odmitali

z toho divodu, Ze se zatim jeSté nesmifili s tim, jaka je progndza ditéte a snazili se jej

za kazdou cenu uzdravit. Ve vSech ptipadech to vSak bylo marné a dit¢ svému onemocnéni

dtive ¢i pozd¢ji podlehlo.

KP 6: ,,... a nabidli nam teda tu paliativku. No, ale ja jsem jim Fekla, Ze ji teda nechci. Néjak
jsem to nevnimala a tak, ze by uz jako mél bejt ten konec. Asi jeste mésic jsem odolavala,

coz jsem ale asi neméla. Stejné jsme na ni skoncili.

KP 7:,,Jako na prvni schiizce s tim paliativnim tymem jsme viastné cast téch informaci vitbec
neprijali. Tam padlo treba doporuceni, at ji dame do hospice, ale my jsme v tu chvili prosté
Jjesté bojovali o Zivot...Rekli nam, Ze uz jenom paliativa, to bylo nékdy v tinoru a my jsme
Vv tu ranu okamZzité vekli, Ze zkusime jesté alternativni medicinu a tu paliativni péci jsme

neprijali.
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Jedna zrespondentek, kterda po predchozim odmitani paliativni péci nakonec
vyuzivala, se dostala i béhem péce do situace, ktera ji nebyla pfili§ pfijemnda. Takze ackoliv
paliativni péce byla u jeji dcery poskytovana, nasel se moment, kdy by ocenila, aby odbornici

z mobilniho hospice nebyli v jeji domacnosti pritomni a nechali ji s dcerou o samoté.

KP 6: ,,V ty konecny fazi to bylo asi hodné odmitavy z moji strany. Bylo to pro mé viastné
obteézujici, kdyz jsme prijeli z Brna z nemocnice v ty konecny fazi domit a ty lidi z hospice
tam s nama furt byli a ja uz jenom cekala, kdy odejdou. Uz jsem na né prosté neméla naladu
a bylo toho z jejich strany jako moc a byli uz takovy vaucujici no... Ale tak zase kazdej je
Jinej a nekdo to tieba vyzaduje tuhle pozornost a nékdo to prosté nepotiebuje. Stacilo se
zeptat, zda mi to staci a treba jit nebo se zeptat, jestli chci, aby tam ziistali. No, ale oni tam
furt jako byli a furt do toho vSeho jako rypali a tak. No, to uz pro me bylo jako moc zbytecneé. *

V jednom piipad¢ byla odmitnuta doméci paliativni péce s ohledem na zdravého

sourozence, ale byla vyuzivana paliativni pée v nemocnici.

KP 4: ,,Jako nabidli nam, ze si ho miZeme vzit umrit domii a Ze by nam zajistili i ten domaci

hospic. Ja jsem ale nechtéla kviili druhymu synovi, aby neproZil néco osklivyho a tak. "

9.4.5. Zpétné ohlédnuti

Jelikoz probihaly rozhovory jiz s uritym odstupem od doby, kdy respondenti péci
vyuzivali, dokéazali tak na celou péci nahlizet s uritym Casovym i emocnim odstupem.
Béhem rozhovoru se nekteti zpétne ohlizeli a zamysleli se nad tim, zda by néco béhem péce
udélali jinak ¢i nikoli. V ramci zpétného ohlédnuti se nékteti zamysleli 1 nad jejich

pfedchozim odmitanim péce.

KP 6: ... a nabidli ndm teda tu paliativku. No, ale ja jsem jim Fekla, Ze ji teda nechci...
A pak viastné prisli k ndm domii no. Prisel k nam lékar a sestricka a méli nas v péci dva

mésice a hrozné mi pomohli a byli super. **

KP 7: ,,My jsme to tehdy neprijali, ale byla by tam hrozné dobra jedna véta, Ze i kdyz to ted’
clovek neprijimd, tak ze by toho treba pozdéeji mohl litovat. Je diileZity, aby se viastné ¢lovek
nebal vyuzit toho, co nabizi i pozdéji... A viastné jsme mozna na zacatku nevedell,
na co vSechno jsme rekli ne. Ze nam vlastné az zpétné doslo, ze jsme to méli vyuzit. Treba

toho psychologa jsme méli volat mnohem diiv, nez jsme volali.
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9.4.6. Prostor pro zlepSeni

V zéavéru rozhovoru byli respondenti tazani, zda se domnivaji, ze by se v oblasti détské
paliativni péce mélo néco zlepsit. Domnivam se, Ze prave rodic¢e terminaln€ nemocnych déti
maji v oblasti détské paliativni péce obrovské zkuSenosti, které by méli predavat dal
a z jejich zkusenosti se mohou poskytovatelé péce ponaucit. V odpovédich na tuto otdzku se
respondenti shoduji s nazorem, Ze sluzby détské paliativni péce jsou v Ceské republice

na vysoké urovni a nenalezli nic, co by bylo potieba zlepsit.

KP 3:,, Hmm zlepsit... Zlepsit asi nic. Na té paliativce jsem byla jak s pani doktorkou, tak se

«

sestrickou hrozné spokojend.

KP 5: ,, Nenasli jsme fakt viibec nic, co by nam nevyhovovalo...Asi mé fakt ani nic nenapada,

‘

co by se mélo zlepsit. My jsme asi ani zadnej problém uplné neméli a byli jsme spokojent. *

KP 8: ,,Jako ja na tu péci si nemizu stézovat. Ta byla naprosto uizasnd i u vdas v nemocnici
a pak i kdyz jsme byli doma a starali se o nds oni. Fakt mé nenapadda nic, co by se dalo

vylepsit. *
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10. Shrnuti vysledkii a diskuze

V predchozi kapitole prace byly rozttidény, popsany a citovany poznatky, které byly
ziskany z vyzkumnych rozhovort s rodici, ktefi se starali o své termindln¢ nemocné dité.
V této Casti prace jsou tato zjiSténi podrobné analyzovana, interpretovana a porovnavana
s dostupnou literaturou a jiz zjisténymi informacemi a daty od jinych autort. Vyzkumna
zjisténi jsou pro lepsi prehlednost a orientaci také rozdélena dle vyzkumnych otdzek

jako tomu bylo v piedchozi kapitole.

Nez pfistoupim k samotnym vyzkumnym otdzkam, rada bych v zacatku diskuze
poukazala na zajimavy fakt, ktery mé velmi zaujal pfi porovnavani mnou zjisténych dat
s daty od jiné autorky. Tématem rodicovskych potieb béhem péce o termindln¢ nemocné
dit¢ se zabyvala ve své diplomové préci také Poldkova (2016), kterd provedla rozhovory
rovnéz srodi¢i osmi déti, které zemftely néasledkem véazného onemocnéni. Pokud
porovnavame zjisténa data z této prace s daty od Poldkové, mizeme mezi témito studiemi
pozorovat zna¢né rozdily. Polakova (2016) pti popisu svého vyzkumného vzorku uvadi,
ze Sest déti respondentdl zemielo v nemocnici a pouze dvé déti zemtely v domacim prostiedi.
Vyzkumny vzorek v této diplomové praci tvofi rovnéZ osm respondentil, ale sedm deti
zemielo ve svém domécim prostiedi a pouze jedno dit€¢ zemielo v nemocnici. AvSak
1 v ptipad¢ tohoto ditéte byla rodin€é nabidnuta moznost, aby jej méli doma, ale rodice tuto
nabidku odmitli s ohledem na zdravého sourozence. Je tedy patrné, Ze v dobé, kdy probihal
vyzkum Polakové, neméli rodi¢e s nejvetsi pravdépodobnosti tolik mozZnosti a podpory
ze strany odbornikd, aby se mohli o sv€é nemocné dit¢ starat v domdcim prostiedi.
Domnivam se, ze prave tato informace je dilezita pro to, abychom pochopili, pro¢ je mezi
potiebami rodici v této praci rozdil od potieb respondentil, které méla ve své diplomové
praci pravé Poldkova vroce 2016. Pokud se na tento fakt podivame bliZe, zjistime,
ze naptiklad détsky tym podpirné péce zacal ve Fakultni nemocnici v Motole fungovat
az vroce 2017 a stal se v tom roce rovnéZ historicky prvnim paliativnim tymem pro détské
pacienty v Ceské republice (www.famotol.cz). Diky obrovskému rozvoji détské paliativni
péce se v dneSni dobé mizeme setkat s podobnymi tymy naptiklad uz i v Brné ¢i Ostrave.
Od roku 2014 se dlouhodobé liZkové péc¢i o vadzné nemocné déti vénovala napiiklad
Nemocnice Hofovice, ale stale se jednalo pouze o nemocnic¢ni zafizeni. V Praze od roku
2014 zajist'uje pediatrickou paliativni pé¢i v domacim prostiedi mobilni hospic Cesta domt

a péce tohoto typu byla v té dob¢ nabizena napiiklad jest¢ v Brn¢, Olomouci ¢i Ostrave.
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Je tedy patrné, Ze dostupnost domaci paliativni péce vzdy zavisela na misté bydlisté rodiny

a také na typu onemocnéni ditéte.

Na zékladé cilti vyzkumného Setieni byla zformulovana hlavni vyzkumna otdzka a tfi
otazky vedlejsi. Cilem hlavni vyzkumné otazky bylo zjistit, jaké potfeby maji rodice,
kteti peCuji o termindlné nemocné dité béhem pritbéhu onemocnéni, umirani a po jeho umrti.
Rodice v tomto ptipade velmi Casto uvadéli, ze v dobé, kdy byla kurativni 1écba ¢i paliativni
péce u ditéte zahdjena, potiebovali hlavné dostatek ucelenych informaci, poradenstvi
ze strany odbornikl a jejich podporu. Dilezitost dostate¢né informovanosti rodict uvadi
ve své praci také Polakova (2016), ktera dodava, diky dostatku informaci mohou rodice Cinit
rozhodnuti a také se aktivné podilet na 1écb¢. Dulezitost dostatecného sdéleni informaci
uvadi ve své studii 1 Bronsema a kol. (2022), kde tuto potiebu vyjadfila vice nez tfetina

dotazovanych rodici.

Rodice vazné nemocnych déti potiebuji ponechat urcitou nadéji na to, ze se jejich dité
uzdravi. Casto se tak obraci k riiznym alternativnim zptisobtim 1é&by, ve kterych si tu nadgji
nachdzeji. Rodice se snazi v této situaci délat vSe, co je v jejich silach a velmi cCasto se
obraceji i k metoddm a alternativam, které by v bézném zivoté a za normalnich okolnosti
nikdy nevyuZzivali. Zpétné si n€ktefi rodice uvédomuji, Ze n€které z téchto metod mohly
jejich dité 1 ohrozit na Zivoté, ale rodiCe jejich pouZiti obhajuji tim, Ze by zpétné litovali,
ze nevyzkouseli vSechny moZnosti 1écby. Vyjadieni nadéje a viry v uzdraveni se objevuje
skoro ve vSech rozhovorech. Buzgova (2019) popisuje ve své publikaci potiebu oteviené
budoucnosti a nadéje, kterou vSak v tomto ptipad€ vyZaduji primarné déti a dospivajici, ktefi
paliativni péci vyuZzivaji, ale zminuje se o této potieb€ 1 v souvislosti s rodi¢i. Rodice, ktefi
tuto potfebu méli, si ji velmi Casto napliiovali praveé tim, ze vyhledéavali a zkouSeli jiné

metody a alternativy 1éCby.

Jednou z nejvice zminiovanych potieb, byla potieba byt se svym ditétem doma a tato
potfeba byla vSem respondentim dostatecné uspokojena, jelikoz jim péce v domacim
prostiedi byla umoznéna. Potiebu péce v domacim prostiedi zmiiiuje ve své studii i Polakova
a kol. (2017), ta ale uvadi, Ze pro nékteré rodice byva problematické najit hospic, ktery by
byl schopen se o dit¢ v domacim prostiedi postarat. Také uvadi, ze se rodice ¢asto doma
ocitaji v situacich, ve kterych by potifebovali pomoc a podporu, kterou nemaji, nevi na koho
se obratit sz toho divodu se Casto vraceji do nemocnice. Tento fakt v mém vyzkumu

ani jednou nezaznél a rodiCe sdélovali Uplny opak. Rodi¢e uvadéli, ze sluzby mobilnich
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hospicti jim byly nabizeny hned v nemocnicich a kontinudln¢ navazovaly na ukonceni
kurativni 1é€by, takze neméli problém s tim, Ze by potiebnou sluzbu ve svém okoli nenasli.
Rodice také velmi ¢asto zminovali, Ze jim odbornici poskytujici péci byli vzdy k dispozici
a mohli se na n¢ kdykoliv obratit, ptipadn¢ se telefonicky obraceli na nemocnici. Nikdo
z respondenttl neuvedl, Ze by z diivodu nedostupnosti podpory musel vracet se svym ditétem
k hospitalizaci. Zde muzeme tedy zaznamenat uréity posun k lep§imu v nabizenych

sluzbach, ktery je rodi¢i velmi kladné hodnocen a Casto vyuzivan.

Z divodu vypadku minimaln€ jednoho pifijmu do rodinného rozpoctu uvadéji rodice
také potfebu finan¢niho a materidlniho zabezpeceni rodiny. Finan¢ni ndroCnost 1écby
zminuje 1 Buzgova (2019), ktera dodava, Ze se do financni tisné dostdvaji snadnéji
samozivitelé, jelikoz v Gplnych rodinach miiZe alespon jeden z partnerli vydélavat. V této
oblasti jsem dosla k celkem zajimavému zjisténi, jelikoz jsem predem piedpokladala, ze se
velka vétSina rodin v této situaci dostdva do obrovskych financnich problémi. Sdéleni
respondentl m¢ vSak vyvedla z omylu. Dozvédéla jsem se, Ze rodindm v takto narocné
zivotni situaci poméhd nejen stat prostfednictvim riznych ptispévki, ale i rizné nadace
a nadacni fondy nebo jejich piibuzni a kamaradi. Diky tomu se vétSina rodin do finan¢nich
problémil nedostava a nekteti respondenti dokonce uvedli, Ze se v obdobi péce o dité méeli
po finan¢ni a materidlni strance vyrazné lépe nez predtim. Prekvapiva pro mé byla
1 informace od nékolika dotazovanych, kteti uvedli, ze tyto ptispévky z pocatku 1écby ditcte
nechtéli vyuzivat. Vyuzivani financnich a jinych ptispévkl €asto v rodicich budilo dojem,
ze vydélavaji na tom, Ze maji doma vazn€ nemocné dité€ a v této situaci se necitili dobfe.
Nakonec vSak tyto piispévky vyuzivali a zpétné jsou za né vdécni, jelikoZ mohli svému ditéti
diky nim dopféat urcity nadstandard a nemuseli se ohliZzet na finance. Diky pfispévkim
od statu, poskytovateliim péce, nadaci a také diky pomoci rodiny a piatel, byvaji potteby

rodicl v této oblasti dostatecné uspokojeny.

S naro¢nou a vycerpavajici péci o nemocné dité souvisi také potieba psychologické
a emocionalni podpory rodict. VétSina rodicl se shodla na tom, Ze jim tato forma péce byla
automaticky a opakované nabizena. Nekteti rodice tuto podporu vyuzili jiz béhem narocné
péce, nckteii si jeji dilezitost uvédomili az po umrti ditéte a nékteti tyto sluzby nikdy
nevyuzivali. Tito rodi¢e si vSak nasSli jiné zdroje psychické a emocindlni podpory
prostfednictvim riznych 1é¢itelll a Samand, ptipadné tuto podporu obdrzZeli ze strany rodiny

a pratel. Prostifednictvim vypovédi respondentii si v§ak mizeme uvédomit, Ze néjakéa forma
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této podpory je v piipadé péce o termindlné nemocné dité nutnd a jen malokdy se najde
nékdo, kdo celou situaci zvladne tiplné sdm. Pomoci rozhovort s respondenty bylo zjisténo,
ze tato forma podpory je jiz béznou soucasti paliativni péce u déti a je rodindm v této situaci

automaticky nabizena.

S psychologickou a emocinalni podporou tzce souvisi také potfeba odreagovani se
a péce o sebe. Tuto potiebu si vétSinou rodi¢e zacnou uvédomovat az v dob¢, kdy na n¢ tiha
péce zacne néjakym zplisobem doléhat. Je dilezité, aby si rodi¢e uvédomili, Ze musi dbat
také o svou fyzickou a dusevni pohodu, aby mohli svoji roli pecovatele plnit nejlépe, jak
dovedou. Rodi¢tim delsi dobu trva, nez si tento fakt pfipusti, ale jakmile si najedou chvilku
pro sebe, hodnoti ji kladné. Jedna respondentka uvedla, Ze by uvitala néjaké rozptyleni
pro rodic¢e hlavn¢ béhem hospitalizace v nemocnici, kde jsou vSechny dny velmi dlouhé
a monotonni. Dal$i z respondentek naopak uvedla, Ze ji béhem hospitalizace byla nabidnuta
moznost kadefnice, kterou vyuzila. V této oblasti se naptiklad v posledni dob¢ velmi vyrazné
angazuje Dim Ronalda McDonalda, ktery byl vroce 2022 otevien v aredlu Fakultni
nemocnice v Motole. Dim poskytuje nejen ubytovdni pro rodiny nemocnych déti,
ale organizuje i rizné akce pro rodice a déti. Naptiklad k prilezitosti Mezinarodniho dne zen
bylo uspotfadana akce pro maminky s ndzvem Beauty & Relax den, kde méli maminky
moznost nacerpat své sily béhem cesdni, liceni nebo na manikutfe. Tento den byl tii mésice
poté opét zopakovan anebo se také rodi€e mohli setkat tfeba pti ptilezitosti grilovani,
které pro né bylo uspofadano (www.drmcd.cz). I v této oblasti miizeme tedy zaznamenat
znacny posun a je patrné, Ze se jiz n€kdo vénuje 1 potfebam rodici, kteti si béhem péce

pottebuji na chvili odpocinout.

Po umrti ditéte rodice nejcastéji zminuji potfebu uvédomeni, smifeni a ¢asu. Buzgova
(2019) uvadi, ze vyrovnani se se smrti ditéte je obtiznym a nékdy 1 celozivotnim tkolem
pozustalych rodici. V tomto obdobi je velmi dilezité poskytnout rodicim dostateny cas
a také moznosti, jak mohou své emoce a prozitky ventilovat a celou situaci si uvédomit.
Nekteti z rodich uvedli, ze jim potiebny dostatek Casu doptali jejich zaméestnavatelé a oni se
tak nemuseli thned vracet do strasti béZzného Zivota a do zamé&stnani. Nekteti respondenti
také zminili, Ze po umrti svého ditéte se nebyli schopni setkdvat s cizimi lidmi, naopak jini
tuto moznost vyhledavali a sdileni svych emoci a prozitki s okolim pro n& bylo velmi
dalezité. Tato reakce s nejveétsi pravdépodobnosti zavisi na charakteru kazdého jedince

a nelze ji nijak predpokladat.
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Stejnou hlavni vyzkumnou otazku méla ve své diplomové praci jiz vySe zminéna
Polakova (2016), u které vSak miizeme zaznamenat ze strany respondentti odlisné potieby.
Rodice v jeji studii Casto zminovali napiiklad potiebu byt ditéti nablizku, kterd v mém
vyzkumu pftili§ zmiflovana neni. Z vyzkumu Polédkové je patrné, Ze tato potifeba vychazi
najevo pravé u rodicl, kteti jsou se svym ditétem hospitalizovani béhem pribéhu péce
primarné v nemocnici. Mlizeme tedy pozorovat zajimavy fakt, ze poteby rodict se vyrazné
méni prave v zavislosti na prostiedi, ve kterém se cela péce odehrava. Rodice, kteii se o své
dité starali doma, tuto potiebu pfili§ nezminuji. Zminéna byla pouze jednou respondentkou,
ktera uvedla, Ze ditéti mohla byt v nemocnici nablizku jen z toho diivodu, Ze jej kojila. Zadny
jiny respondent ve své vypoveédi neuvedl, Ze by m¢l s pfitomnosti u ditéte béhem
hospitalizace a 1¢cby problém. Polakova ve svém vyzkumu také uvadi, Ze rodi¢e potiebovali
byt ditéti nablizku 1 v dobé umirdni a po jeho smrti. Obdobnou vypovéd uvadéli
i respondenti v mém vyzkumu, ktefi vSak spojovali tuto potfebu dohromady s potiebou byt
v poslednim stddiu umirani dité¢te doma a ne v nemocnici. Rodi¢e si tak mohou ve svém
domaci prostiedi doptat urcity klid, soukromi a dostatek ¢asu na to, aby se s ditétem dlstojné

rozloudili.

Prvni vedlejsi vyzkumna otdzka se zabyvala tim, jak se potteby rodi¢ béhem péce
o terminalné nemocné dit€ méni. Potieby rodici se béhem péce meénily v riznych oblastech,
ale vétSina rodicl se zpétné shodla na tom, Ze si zdsadni zmény ve svych potiebach
neuvédomuji a pokud se néjaké vyskytly, tak na n€ bylo velmi rychle z okoli zareagovano.
Nejcastéji byla rodi¢i zminéna zména urcité materialni potfeby, ktera vzdy souvisela se
zménou zdravotniho stavu ditéte a rodice potiebovali zajistit pomuicky pro ptepravu ditéte
¢1 jiné zdravotnické piistroje. Se zménou zdravotniho stavu ditéte souvisela i zvySena
potieba navstév ze strany zdravotnikd. Postupem cCasu si vétSina rodica také uvédomi
zvySujici se potfebu psychické a emocionalni podpory, kterou néktefi v zacatcich péce
odmitaji. Neékteti respondenti také uvedli, Ze Zadné zmény ve svych potiebach
nezaznamenali, jelikoz méli od zacatku 1écby k dispozici vse, co potiebovali a jejich potieby

se tak v priibchu 1écby neménily.

Druhé vedlejsi vyzkumna otdzka zjiStuje, jakym zplsobem reaguji sluzby poskytujici
détskou paliativni péci na potieby rodicli. Jsem velmi rdda, Ze na zdkladné analyzy mnou
ziskanych dat mohu s potéSenim uvést, ze poskytovatelé¢ péce reaguji na potieby rodicu

vyborng. Potfeby rodict, ktefi se staraji o své terminalné nemocné dité jsou velmi specificke,
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rodice se bchem péce dostavaji do riznych ndrocnych situaci a pomoc ze strany
poskytovatell je velmi pottebna. Reakce poskytovatelll péce primarné souvisi se zakladnimi
potfebami rodin v této nelehké zivotni situaci, které jsou v této diskuzi jiz uvedeny.
Poskytovatelé péce jsou pro rodice dulezitym zdrojem informaci a nepietrzitou oporou. Déle
se také spolecné s nadacemi podili na materidlnim a finanénim zajisténi rodin. Musim tedy

konstatovat, ze poskytovatelé péce reaguji na potieby rodici vyborn€¢ a domnivam se,

vvvvvv

Ukolem posledni vyzkumné otazky bylo zjistit, jak vnimaji a hodnoti rodice tiroveti
poskytované paliativni péce. Nékteii rodi¢e vyuzivali béhem péce o dit¢ mobilni hospice,
jini vyuzivali paliativni tymy z nemocnic a nasli se i taci, ktefi se o své dit¢ starali sami
ve své domacim prostfedi. VSichni respondenti vSak méli za zady podporu odbornikli
z oblasti détské paliativni péce, takze jsou kompetentni tuto péci a podporu hodnotit. Rodice
povazuji pomoc a podporu ze strany poskytovatelli jako nepostradatelnou k tomu, aby se
mohli o své dité starat doma, kde se cela rodina citi nejlépe. Rodice se domnivaji, Ze by se
bez této podpory béhem péce neobesli a celé toto Zivotni obdobi by pro né bylo velmi
obtizné. Z vyzkumnych dat vyplyva, ze vSichni rodic¢e hodnoti poskytnutou péci pozitivng.
Ackoli se v nekterych vypovédich nasli nepatrné nedostatky, neméli za nasledek to,
ze by rodice byli s péci nespokojeni. Spise se jednalo o jakési upozornéni na drobnou chybu
¢i nedostatek. Pomérné€ dost rodicl paliativni péci z po€atku odmitalo, jelikoZ se domnivali,
Ze se jedna o jakési zklamani a touto péci konc¢i veSkeré snahy zdravotnikil dité zachranit.
Tito rodiCe si stale chtéli uchovat urcitou nadéji, ze se jejich dité uzdravi, coz je pochopitelné.
Ackoliv rodi¢e hledali a vyzkouSeli jiné alternativy lécby, stejné dosli do stadia,
kdy paliativni péci za€ali vyuzivat. Tito rodice také zp&tné hodnoti poskytnutou péci kladné
a domnivaji se, ze ji v nékterych ptipadech méli vyuzivat jiz dfive. Rodi¢im byla také
poloZena otazka, zda se domnivaji, zZe je v této oblasti néjaky prostor pro zlepSeni. Jsem
velmi radi, Ze se vSichni respondenti shodli, Ze péci nemohou nic vytknout a dle jejich ndzoru
neni nic, co by se dalo zlepsit. Celkové lze tedy fici, Ze se détska paliativni péée v Ceské
republice posouva vpied a poskytovatelé sluzeb se snazi doptavat détem s nevylécitelnymi
onemocnénimi a jejich rodindm tu nejlepsi péci a zlepSovat kvalitu jejich zivota, kterd je

velmi vyrazné ztizeny a jehoz délka byva omezena.
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IV. ZAVER

Cilem diplomové prace bylo zjistit, jaké potfeby maji rodice, ktefi se staraji o své
terminaln¢ nemocné dité, jak se jejich potieby v pribéhu casu a 1écby méni a zda jsou
dostateCn¢ saturovany. Mnoho rodin v této nelehké Zzivotni situaci vyuziva sluzeb
poskytovatelli détské paliativni péce, proto bylo dal§Sim zamérem prace identifikovat, zda
a jakym zplisobem reaguji na specifické potieby rodi¢ti pravé poskytovatelé péce.
V neposledni fadé bylo pomoci vyzkumu poukazano na to, jak poskytovanou paliativni péci
rodi¢e deéti vnimaji a jak ji celkové hodnoti. Prace piinasi mnoho novych a zajimavych

poznatktl z oblasti potieb rodi¢ti v ndrocném obdobi péce o vazné nemocné a umirajici dité.

Domnivam se, Ze diky podrobnym a ucelenym informacim, které byly ziskény
prostiednictvim otevienych rozhovori s rodici, byly stanovené cile této diplomové prace
naplnény. Béhem rozhovora se rodice podélili o své cenné zkuSenosti a jen diky tomu
muzeme lépe porozumét jejich specifickym potfebam v této obtizné a naro¢né Zzivotni
situaci. Rada bych jesté jednou vyjadfila svoji vdécnost vSem respondentim za jejich
vstiicnost a otevienost, kterou mi béhem téchto velmi emocionalné narocnych rozhovorii

poskytli.

Vyzkum poukazal na to, Ze péce, kterd je poskytovana terminalné nemocnym
a umirajicim détem a jejich rodinam, je v Ceské republice na vysoké urovni. Vsichni
dotazovani hodnoti paliativni péci jako vybornou a povazuji ji za nezbytnou k tomu, aby se
0 své nemocné dit¢ mohli starat v domacich podminkéach. V poslednich nékolika letech
muizeme zaznamenat v oblasti détské paliativni péce velmi vyrazny rozvoj, jak na svétové
tirovni, tak i v Ceské republice. Jsem velmi rada, Ze se celkovy pohled spoleénosti na smrt
aumirani u déti meéni, déti jiz ve vétsing pripadli neumiraji v neosobnim a sterilnim prostredi
nemocnic a rodi¢im je poskytovana dostateCna podpora k tomu, aby se s ditétem mohli

dostatecné a distojné rozloucit ve svém domacim prostiedi.

Rada bych v navaznosti na vysledky vyzkumu uvedla nékolik doporuceni, ktera
béhem mého ziskavani informaci z oblasti paliativni péce a z vyzkumu vyvstala. Domniva
se, ze diky témto doporucenim by bylo mozné pfispét k dalSimu rozvoji détské paliativni

péce na naSem Uzemi.
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Ve svém zaméstnani, a poté i v prub¢hu vybéru vzorku respondentl, jsem setkala
s pomérn¢ velkym mnozstvi rodin, které potebuji ¢i potiebovaly sluzby détské paliativni
péce, které vSak pro n¢ nebyly z riiznych divodi dostupné. NejcastéjSim diivodem této
nedostupnosti je to, ze se v mist¢ bydlist¢ rodiny nevyskytuje zadny poskytovatel téchto
sluzeb a rodina je vétSinou odkazéna na péci z nemocnice. Ackoli se seznam poskytovatell
détské paliativni péce stale rozrlstd, najdeme jest€¢ par regionl, kde je tato nabidka
nedostatecna. J& sama pochazim z Karlovarského kraje, ktery je, dle mého nazoru, jednim
z nich. Pravé i nékolik rodin, se kterymi jsem piisla do kontaktu, pochdzi z tohoto kraje
a byly nuceny vyuzivat sluzeb paliativni péce naptiklad ve Fakultni nemocnici v Motole,
kde se predtim jejich dité 1éCilo na onkologickém ¢i jiném oddé€leni. Jednim z doporuceni
muze byt tedy zlepSeni dostupnosti specializované paliativni péce v regionech. Jak jsem vSak
jiz uvadéla v teoretické Casti prace, tak i v této oblasti dochazi k vyraznym zméndm a tato
situace se postupné zlepSuje. V planu je otevieni hned nékolika ltizkovych détskych hospicti
a nékteré mobilni paliativni tymy zafazuji mezi své pacienty uz i déti a dospivajici.
V souvislosti se zvySujicim se poctem poskytovateli by mél vzniknout 1 jejich uceleny

seznam, ktery poslouzi rodindm i odbornikiim. Tvorba tohoto seznamu je nyni v rezii

détského hospice Diim pro Julii v Brné.

M¢ dalsi doporuceni vychazi také spiSe z mé vlastni studijni a pracovni zkuSenosti.
Domnivam se, ze zdravotnikiim chybi dostate¢né vzdélani tykajici se paliativni péce obecné,
natoZ paliativni péce u déti. Téma paliativni mediciny nebylo v rdmci mého studia na stfedni
zdravotnické Skole nikdy zminéno a podobné tomu bylo 1 v ptipadé¢ mého vysokoskolského
studia nebo studia specializatniho. Myslim si, Ze by bylo vhodné téma paliativni péce
do osnov studijnich oborti zahrnout, jelikoZ se s vaZzné nemocnym a umirajicim ¢lovékem

alespon jednou za svoji praxi setkd, dle mého nazoru, kazdy zdravotnik.

Pokud se zamyslim nad tématem této diplomové prace, jakym je oblast rodi¢ovskych
potieb béhem péce o termindlné nemocné dite, tak se domnivam, ze poskytovatelé sluzeb
v této oblasti zadné doporuceni nepotiebuji. Péce, kterd je détem na naSem tuzemi
poskytovana, je celkové na velmi vysoké urovni a v poslednich letech ji je vénovana
obrovskd pozornost. Rodice, ktetfi se vyzkumu zuacastnili, hodnotili péci velice kladné
a povazuji ji za nepostradatelnou v Zivotnim piibéhu jejich zesnulych déti. I kdyz jsou

potteby rodin v této nelehké Zivotni situaci velmi €asto specifické, byly vSechny uspokojeny.

100



Je tedy patrné, ze poskytovatelé péce si uvédomuji, ze pfedmétem péce neni pouze nemocné

dité, ale 1 jeho rodina a péce o ni je klicovou oblasti détské paliativni péce.

Dulezitym zavérem této prace je potvrzeni, Ze rodice potfebuji adekvatni podporu
a péci, aby byli schopni se s touto ndro¢nou zivotni situaci vyporadat. Je nezbytné
poskytnout jim psychologickou podporu, informace o dostupnych zdrojich pomoci a prostor
pro vyjadreni jejich emoci a obav. Vzhledem k individualnim potiebam rodin je potieba

podporu ptizplsobit tak, aby odpovidala jejich specifické situaci.

V¢étim, ze tato diplomova prace miize obecné prispét k rozsiteni povédomi o tématu
potfeb rodi¢li béhem péce o termindln€é nemocné dite, které byvaji Casto opomijeny.
Vysledky této studie mohou slouzit jako ucelené a aktudlni poznatky z oblasti détské
paliativni péfe a mohou byt niapomocné jak rodindm vazné nemocnych déti,
tak 1 zdravotnikiim, poskytovatelim péce ¢i jinym odbornikiim, ktefi se této problematice
vénuji. Tato prace také miize slouzit jako zéklad pro dalsi vyzkum a implementaci riznych

opatieni, kterd by mohla podporu rodin v podobnych situacich zlepsit.
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