UNIVERZITA KARLOVA
2. LEKARSKA FAKULTA

Ustav oSetfovatelstvi

Karolina Vundererova

Paliativni péce v détské onkologii

Bakalafska prdce

Praha 2024



Autor prace: Karolina Vundererova
Vedouci prace: MUDr. Lucie Hrdlickova
Oponent préce:

Konzultantka prace: Bc. Aneta Balvinova

Rok obhajoby: 2024



Bibliograficky zaznam

VUNDEREROVA, Karolina. Paliativni pé¢e v détské onkologii. Praha 2024,
73 stran., pi‘ﬂoh 3. Bakalafska prace. Univerzita Karlova, 2. Lékatska fakulta,

Ustav ogettovatelstvi. Vedouci prace MUDr. Lucie Hrdli¢kova.

Abstrakt

Bakalafskd prace “Paliativni péce v détské onkologii” zjistovala a porovnavala
a hodnotila informovanost v§eobecnych a détskych sester, pracujicich na Klinice
détské hematologie a onkologie FN Motol a Pediatrické klinice FN Motol.
Cilem prace bylo zjistit jaké maji sestry postoje, informace a moZnosti
vzdéldvdani v oblasti détské paliativni péce. V teoretické casti prdce byl popsan
obor détské onkologie a vyjmenovdna nejcastéjsi onkologickd onemocnéni
détského véku. Dalsi ¢ast tvofil popis oboru détské paliativni péce, jakd jsou
zafizeni poskytujici paliativni péc¢i détem, vyznam paliativni péce v détské
onkologii a péce v zdvéru Zivota. Byly zdtraznény potfeby déti v termindlnim
stadiu a potteby rodiny. Bakaldfska prdce se také vénovala roli sestry v détské
paliativni péci, kompetencemi sester a jejich vzdéldvanim v této oblasti.
Empiricka ¢ast je tvofena vysledky vlastntho vyzkumného zdméru. Metoda:
zvolila jsem metodu dotaznikového Setfeni pomoci dotazniku vlastni
konstrukce. Vysledky: vyzkumného Setfeni se zucastnilo celkem
86 respondentd, 40 (46,51%) respondentti bylo z oddélenich détské onkologie
a 46 (53,49%) z oddélenich pediatrie. Provedenym vyzkumem jsem dosdhla
zajimavych vysledki. Z poctu 86 (100%) meéla pouze polovina, tedy
43 (50%) respondentd moznost projit vzdéldvanim v rdmci klinické praxe
o détské paliativni péci. Druhd polovina, rovnéz 43 (50%) respondentt tuto
moznost neméla, nebo o ni nevédéla. Zdroven, z celkového poctu 86 (100%)
respondentti, by 71 (82,56%) z nich, uvitalo v rdmci své klinické praxe na
pracovisti, jakoukoliv moZnost vzdélavani v détské paliativni péci. Zavéry:
Informovanost sester o détské paliativni péci a dostupnost vzdélavani v této
oblasti, je jednim z klicovych aspekttt v poskytovani specializované détské
paliativni péce. Dostatek pfileZitosti pro vzdéldni v paliativni péci pro
zdravotni sestry zvysi dostupnost této péce a zajisti jeji poskytovani potfebnym

détem a jejich rodindm



Abstract

The bachelor thesis "Palliative Care in Paediatric Oncology" investigated and
compared the awareness of general and Paediatric nurses working at the
Department of Paediatric Haematology and Oncology of Motol University
Hospital and at the Children's Clinic of Motol University Hospital. The study
aimed to determine the attitudes, awareness, and educational opportunities of
nurses in Pediatric Palliative Care. The theoretical part of the study described
the field of Paediatric oncology and listed the most common types of cancer
affecting children. The next part consisted of a description of the field of
Pediatric Palliative Care, facilities providing palliative care to children, the
importance of palliative care in Pediatric Oncology, and end-of-life care. The
needs of children in the terminal stage and the needs of the family were
highlighted. The nurse's role in Pediatric Palliative Care, the competencies of
nurses, and their training in this area were also discussed in the thesis. The
empirical part consists of the results of my research project. Method: The
method I chose was a questionnaire survey using a self-constructed
questionnaire. Results: A total of 86 respondents took part in the survey, of
which 40 (46.51%) respondents were from Pediatric oncology wards and 46
(53.49%) respondents were from Pediatric wards. By conducting this research, I
obtained interesting results. Out of 86 (100%) respondents, only half of the
respondents i.e. 43 (50%) had the opportunity to receive training in clinical
practice in Pediatric palliative care. The other half, also 43 (50%) of the
respondents, did not have this opportunity or were not aware of it. At the same
time, out of the total 86 (100%) respondents, 71 (82.56%) of them would
welcome any opportunity for training in Pediatric palliative care in clinical
practice at their workplace. Conclusion: Nurses' awareness of pediatric
palliative care and the availability of training in this area is one of the key
aspects of providing specialized pediatric palliative care. Ample palliative care
education opportunities for nurses will increase the availability of palliative

care and ensure its delivery to children in need and their families.
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1. Uvod

Na klinice détské hematologie a onkologie ve Fakultni nemocnici Motol,
konkrétné na oddéleni hematologie, pracuji jako détskd sestra jiz 2 roky. Velkou
¢ast pacientti, u nds tvoii déti s leukemif. Casto se ve své oetfovatelské praxi
setkdvam s détskymi pacienty, kterym je poskytovana paliativni péce. Téma
paliativni péce o déti mne velice zajimd, ale v této bakaldfské praci jsem jej
vymezila pouze do oboru détské onkologie s cilem srovndni postoje

zdravotnich sester k détské paliativni péci na détské onkologii a na pediatrii.

Vv,

V teoretické ¢asti jsem se zaméfila na obor détské onkologie a nejcastéjsi
onkologickd onemocnéni détského véku, détskou paliativni péci obecné, na
zafizeni poskytujici paliativni péci détem, potieby déti (obzvldsté na ty, které
doprovdzi déti v termindlnim stadiu onemocnéni) a roli détské sestry
v paliativni péci.

Zavaznost diagnéz a Casto velmi nepfiznivd prognéza onemocnéni, kterymi
trpi pacienti na détské onkologii nabizi hypotézu, Ze na détské onkologii by
mély détské a vSeobecné sestry disponovat pokrocdilymi znalostmi
v problematice détské paliativni péce. Moznosti vzdéldvani sester v oblasti
détské paliativni péle a troven jejich znalosti v této problematice jsou
pfedmétem mého vyzkumu, nebot nebyly dosud jednoznaéné zmapovdny.
Pritom osvéta a znalosti sester jsou kli¢ové v poskytovani kvalitni a komplexni
péci o détské pacienty a jejich pfibuzné a véasnd identifikace potieb muze
zkvalitnit z4vér Zzivota umirajictho ditéte a ndslednou poztstalostni péci

o pribuzné.



Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

1.1 Cile prace

Cil ¢. 1 - Zmapovat dostupné informace o détské paliativni péci a propojit je
s oborem détské onkologie

Cil ¢. 2 - Zjistit znalosti vSeobecnych a détskych sester o détské paliativni péci

pomoci znalostnich otdzek.

Cil ¢ 3 - Zjistit zda-li by vSeobecné a détské sestry pracujici na oddélenich
détské onkologie uvitaly, dalsi moZnost vzdélavani v détské paliativni péci

v rdmci vykonu zameéstndni.
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Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

2 Teoreticka Cast

V teoretické Casti bude predstaven obor détské onkologie a nejcastéjsi onkologicka
onemocnéni détského veéku. Dalsi ¢ast bude vénovana détské paliativni péci. Zavérecna

¢ast se bude zabyvat roli sestry v détské paliativni péci.

2.1 Obor détské onkologie

Détskd onkologie je samostatny obor pediatrie. Zabyvd se nddorovymi
onemocnénimi v détském véku. Vznik samostatného oboru byl disledkem
odlisnosti onkologie pro dospélé [12]. Nadorova onemocnéni, se fadi do
druhého nejvétstho poctu tmrti v détském véku, co se tyde Ceské republiky [1].
Jiz od konce 50. az 60. let minulého stoleti, sahaji pocdtky détské onkologie.
V Ceské republice je osm specializovanych center pro lé¢bu déti
s hematologickou malignitou (Praha, Brno, Hradec Kralové, Plzen, Ceské
Budéjovice, Ostrava, Olomouc, Usti nad Labem), pfi¢emz v Praze a Brné jsou
zaroven centra pro lé¢bu déti se solidnimi nddory. Ro¢né onemocnéni maligni
diagnézou piiblizné 300-350 déti v Ceské republice. P¥itiny vzniku nadort
v détském véku jsou multifaktoridlni, rozvoj modernich technologii ukdzal, Ze
za vznik nddoru mutZe vrozend zména genu, kterd nelze opravit a casem se
projevi onemocnénim. Détské nddory maji dva vrcholy vyskytu: déti ve véku
0-5 let a nddory dospivajicich 15-19 let [3]. Symptomatologie nddort je zdvisla
na typu nddoru, véku ditéte a také dle lokalizace [9]. Mezi lokdlni pfiznaky
muZe patfit kasel, bolest ¢i hmatnd nddorovd masa. Mezi symptomatické
pfiznaky fadime teploty, zna¢né hubnuti, tnavu, stres, poceni ¢ celkovou
slabost [10]. Diagnostika je laboratorni (krevni obraz, biochemie, cytogenetické
vySetfeni a molekuldrné genetické vySetfeni). Dalsimi dulezitymi jsou
v diagnostice zobrazovaci metody, zhodnoceni klinického stavu
a symptomatologie. Lécba détskych nddorovych onemocnéni je velice ndro¢nd
a zahrnuje 1é¢bu chirurgickou, chemoterapeutickou podanim intenzivni
chemoterapie (systémovd chemoterapie), radiologickou, biologickou, lécbu
monoklondlni protildtkami (moderni imunoterapie) a podptrnou 1écbu.
Podptirnd 1é¢ba zahrnuje antiemetickou 1é¢bu, nutriéni podporu, 1é¢bu
pfidruZenych infekci, 1é¢bu bolesti a dalsich obtiZi souvisejicich s toxicitou 1é¢by

nebo s projevy samotné nemoci. Prognéza déti vSech typt nddort byva diky
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Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

chirurgické 1é¢b¢, chemosenzitivité a radiosenzitivité nddort pfiznivé, aZ
85% onkologicky nemocnych déti piezivd. U nékterych pacientti je diky

v/ v

indikaci transplantace krvetvornych bunék vétsi Sance na pieziti [9].

2.1.1 NejcastéjSi nadorova onemocnéni détského véku

Akutni Leukemie

Leukemie, je onemocnéni krvinek bilé fady v kostni dfeni. Tyto buriky
nazyvame téz leukocyty. Tyto butiky se pfi onemocnéni nekontrolovatelné buji
a hromadi v kostni dfeni, nésledné se vyplavuji do periferni krve a mohou se
takto rozsitit i do okolnich tkani [12]. Selhdva také krvetvorbal, kterd se klinicky
projevuje anemif, neutropenii a trombocytopenii. Buriky, které jsou mdlo zralé
a zpusobuji tyto projevy v krevnim obraze, se nazyvaji blasty. Infiltrovat se
mohou leukemické blasty naptiklad do sleziny, jater, centrdlni nervové soustavy
ale také do lymfatickych uzlin. Leukemie rozdélujeme podle toho jaké buriky se
vyplavuji do kostni dfené a periferni krve. Nejpocetné&jsi skupinu tvoii akutni
lymfoblastickd leukemie (75%-80%) a akutni myeloidni leukemie (10%-20%).
Jednd se o jedno z nejc¢astéjsich malignich onemocnéni détského véku.
Symptomy u akutni leukemie jsou pievdzné nespecifické. Krvacivé projevy se
projevujici na ktzi a sliznicich, zvétsené jsou lymfatické uzliny a spole¢né
s organomegalii tvofi leukemickou trias. Dalsi systémové projevy jsou hlavné
bledost, tachykardie) ddle nechutenstvi, nevolnost a bolesti pohybového

aparétu, ptevdzné nohou [9].

Diagnostika u vSech typa leukemie zahrnuje vySetfeni periferniho krevniho
obrazu, krevni ndtéry k diferencidlnimu vySetfeni poctu bilych krvinek na
pfitomnost blastt v krvi. Diagnostika leukémie a hlavné urceni podtypu této
nemoci je zavislé na mnoha vysetfenich, do kterych patii zejména morfologické,
imunofenotypické, pratokové cytometrické, cytogenetické a molekuldrné
genetické vysetfeni periferni krve a punktdtu kostni dfené. Morfologické
vySetfeni blastt se vySetfuje pomoci svételného mikroskopu. Pomoci priitokové

cytometrie se urcuje fenotyp leukemie, tento typ vySetfeni zahrnuje

1 Krvetvorba je proces, pfi kterém se tvofi vSechny druhy krvinek v kostni dreni
(erytrocyty, leukocyty, trombocyty).
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imunofenotyckou detekci povrchovych antigent. Cytogenetické vySetfeni je
dulezité pro zjisténi flznich genti, md prediktivni a diagnosticky vyznam
v 1é¢bé akutnich leukemii [23]. Akutni leukemie patfi do onkologickych
onemocnéni, které jsou chemosenzitivni, jsou tedy dobfe lécitelné
chemoterapeutiky (cytostatiky). U vétsiny akutni leukemii se uplatiiuje 1é¢ba
dle protokoli. Cilem lé¢by akutni leukemie je dosaZeni hematologické remise.

Pfes 80% déti se doziva vice nez 5 let [9].

Akutni lymfoblasticka leukemie

Akutni lymfoblastickd leukemie, je nddorové onemocnéni kostni dfené, pfi
kterém lymfoblasty utlacuji normdlni krvetvorbu. Lymfoblasty jsou vyvojové
nezralé lymfocyty, které se pfi onemocnéni nekontrolovatelné mnoZi, jsou
vyplavovdny do krve, sleziny, jater, CNS a u chlapcit do varlat [11]. Dle
prekurzorti, ze kterych akutni lymfoblastickd leukemie vychdzi délime tento
druh leukemie na B-ALL z B lymfocytd a T-ALL z T lymfocytt. Postihuje
pfevdzné déti v batolecim véku a puberté, ale béZné se setkdvdme s détmi
postihnutymi ALL v kazdém détském véku. ALL md na zacdtku svého rozvoje
mnoho nespecifickych pfiznakd, a proto je diagnostika obtiznd a ob¢as nebyva
vlasnd. Mezi tyto ptiznaky patii dnava, horecky trvajici delsi dobu,
nechutenstvi, bolesti svall a kloubti, bolesti dolnich koncetin byvaji také velmi
Casté. Terapie byvd dlouhd ale komplexni. Délka chemoterapie byvd obvykle
dva roky a skldda se z intenzivni a udrZovaci 1é¢by. Intenzivni 1é¢ba je prvni
mésic ndro¢nd, snahou je dostat nemoc do remise a tato fdze se nazyvd indukce.
Nésledné trvd obdobi konsolidace, kterd trvd aZz nékolik mésici a poté
ndsleduje pozdni reindukce a udrZovaci lé¢ba. Lécba ALL spociva
v kortikoterapii, poddvani cytostatik a dalsich podptrnych 1é¢iv dle protokold.
K prevenci infiltrace centrdlni nervové soustavy, se poddvaji cytostatika
intrathekdlné lumbdlni punkci. U pacientd s vysokym rizikem, muzZe byt
indikace alogeni transplantace kostni dfené. V nynéjsi dobé& lze vyuzit
i imunoterapii pomoci chimeric antigen receptor cells (CAR-T cell therapy).
Lécba nebyva vétSinou bez komplikaci, proto je nutné 1é¢it i vedlejsi tcinky
1é¢by (zédnéty sliznic tzv. mukositidy, neutropenické febrilie a mnoho dalsich).
Prognéza je diky nejnovéjsim poznatkiim velmi pfiznivd, az 85% déti se plné

uzdravi a v dalsich péti letech u nich nejsou Zddné piiznaky onemocnéni [9].
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Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

Nadory centralni nervové soustavy

Nejcastéji se v détském véku vyskytuji mezi solidnimi nddory centrdlniho
nervového systému. Nddory CNS tvofi tak druhou nej¢astéjsi malignitu u détf
po leukemiich. Tyto nddory mohou byt benigni (nezhoubného) ale i maligni
(zhoubné). Nejcastéji se v détské onkologii setkdvdme s nddory zvanymi
astrocyty, meduloblastomem, gliomy kmene, germindlnimi nddory
a ependyomem [8,9]. Nadory mozku jsou vzdy zdvazné, jsou Spatné lécitelné,
mohou se pozdé diagnostikovat, ¢asto jsou umistény na misté, které nedovoluje
radikdlni chirurgické odstranéni. Vzhledem nizkému véku déti, které nemaji
plné a funkéné vyvinuty mozek hrozi vétsi riziko pozdnich komplikaci
protinddorové 1é¢by. Klinické pfiznaky nddortt CNS se 1isi typem nddoru, jeho
lokalizaci, rozsahu a véku ditéte. Spoleénym projevem je otok mozku,
intrakranidlni hypertenze, zmény chovani, tinava, u mladsich déti se projevuje
onemocnéni nespecificky (psychomotorickd retardace, letargie). Dle lokalizace
se miiZze nddor projevit endokrinni poruchou, kieéemi, poruchou koordinace,
nebo parézou. Pri¢iny vzniku nddoru jsou u vétSiny typti nezndmé. Neékteré
dédi¢né syndromy, mohou mit za ndsledek vznik onemocnéni (Litv-
Fraumeniho, Turccotiiv ) a byla prokdzdna souvislost s vyskytem u expozice
ionizujicimu zafeni [10]. Diagnostika spoc¢ivani v neurologickém vysetfeni a ve
vySetfeni o¢niho pozadi, déle jsou dtleZité zobrazovaci metody (CT, MRI).
Zasadni je chirurgickd 1é¢ba nddoru, poté radioterapie a také chemoterapie,
napiiklad u meduloblastomu je souddsti 1é¢by transplantace krvetvornych
bunék [9].

2.1.2 DalS8i nadorova onemocnéni postihujici déti

Mezi dalsi nddory détského véku patii karcinomy (10%) vyskytujici se
u starSich déti. Nddory ze zdrode¢nych bunék (8%), sarkomy mékkych tkani
(7%), naddory skeletu (6%), neuroblastomy (5%), nddory ledvin (4%),
retinoblastomy (2%), nddory jater (1%) a jiné (1%). [1]

2.1.3 Zavér zivota
V détské onkologii, i pfes veskeré 1é¢ebné tspéchy a Sanci na 5-leté pfeZiti

pfes 80%, se setkdvame s diagnézami u nichZ je progndéza nepiizniva.

V dtsledku téchto diagnéz a s maximdlni snahu o vyléeni se stane, ze dité
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zemfie. Existuji také diagndzy, které uz od samotného pocdtku nelze vylécit
napf. generalizovana forma Ewingova sarkomu nebo nékteré gliomy mozku.
V téchto ptipadech, je zahdjena paliativni péce ihned, zacdtkem péce na Klinice
détské hematologie a onkologie FN Motol [8,9].

Dle statistiky z UZIS, v Ceské republice v roce 2018 zemfelo na zhoubné
nddorové onemocnéni 44 déti, v roce 2019 to bylo 53 déti a v roce 2020 to bylo

47 déti. Dalsi ndsledujici roky nejsou ve statistice uvedeny [25].

Nékteré onkologicky nemocné déti umiraji na ndsledky samotné nemoci
(chemorezistence, relaps) nebo na toxické komplikace 1é¢by (mykotické infekce,
sepse). U vétsiny pacientd umirajicich na progresi zdkladntho onemocnéni, 1ze
smrt pfedpoklddat delsi dobu a hovoiime o tzv. o¢ekdvaném tmrti. Navzdory
vSem moznym lé¢ebnym postuptim je paliativni péce stdle relativné malo
dostupnd a stédle prevlada nizkd informovanost, v péci o umirajici déti. V zdvéru
Zivota ditéte se soustfedujeme na kontrolu symptomt, psychologickou
a socidlni pomoc, potteby tykajici se viry a kvality Zivota. Dtlezitd je
komunikace a podpora rodiné, a v neposledni fadé z koordinovani vSech téchto

aspektt péce. Veskerymi témito potfebami se zabyva obor paliativni péce [11].
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2.2 Détska paliativni péce

2.2.1 Historie détské paliativni péce v zahranici

Jednou z prvnich osobnosti ve vyvoji paliativni mediciny je Dame Cicely Mary
Strode Saunders, kterd zalozila prvni hospic v Londyné, roku 1967. Ndsledné
byl zaloZen prvni détsky hospic v Oxfordu, sestrou Frances Dominica, v roce
1982. Tento hospic se nazyvd Helen House a funguje do soucasnosti. Détskou
paliativni péci se jako prvni zacinala zabyvat, kratce po vzniku Helen House
organizace (Children’s Hospice International), roku 1983, v cele se
zakladatelkou Anne Armstrong-Dailey. Dalsi hospice ndsledné vznikaly v USA,
dalsich evropskych méstech, Austrdlii a Africe. S rychle rostoucim zdjmem
o détskou paliativni péci vznikla roku 1988 i mezindrodni sit détské paliativni
péce (International Children’s Palliative Care Network - ICPCN), kterd
napomohla k vytvofeni mezindrodni spoluprdce, ke sdileni zkuSenosti
a znalosti v oblasti détské paliativni péce. Prvni nemocnici, kterd se zaslouzila
o vznik paliativniho tymu, ktery se zabyval kontrolou a 1é¢bou symptom?i, byla
Great Ormond street Children's Hospital, tym byl zaloZeny onkolozkou Ann
Goldmann. V nésledujicich letech vznikaji dal$i hospice, mobilni hospice
a paliativni tymy p#i nemocnicich. Od roku 2003, bylo cilem odborné komunity
z celého svéta, vytvofeni jednotnych a celosvétové pfijatych standardti détské
paliativni péce, které byly publikovdny v roce 2022 skupinou odbornika pod
vedenim Francy Benini z italské organizace Maruzza Foundation. Organizace
ICPCN napomdhd k celosvétové implementaci détské paliativni péce ve

zdravotnictvi, to jak v civilizovanych, tak v rozvojovych zemich po celém svété

[8].

2.2.2 Historie détské paliativni péce v Ceské republice

Détska paliativni péce se zalind rozvijet v Ceské republice aZ po revoluci2. Po
tomto obdobi méli odbornici mozZnost cestovat do zahraniéi na stdze do
nejlepsich nemocnic a pfindset nové poznatky v oblasti détské paliativni péce. V
roce 1991 se nadac¢ni fond Klicek, zacal zabyvat poskytovadnim

individualizované paliativni péce. Poradenské sluzby od roku 2001 poskytuje

2 Revoluci je myslena sametova revoluce, ktera se konala v obdobi na konci roku 1989
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sdruzeni Cesta domid. V roce 2004 byl zahdjen provoz respitniho domu
nadaénim fondem Kli¢ek. V roce 2008 byla zahdjena péce o onkologicky
nemocné déti v domdcim prostfedi na jizni Moravé. Tuto péci zajistoval MUDr.
Petr Lokaj a jeho mobilni paliativni tym, ktery byl veden pod Klinikou détské
onkologie Fakultni nemocnice v Brné, pficemz tizce spolupracoval s nadacnim
fondem Krtek. Pé¢i o détské pacienty zacal v roce 2011 zajistovat ostravsky
mobilni hospic Ondrések, ktery v roce 2015 se rozsitil péci o nemocné déti také
o dennf staciondf. Osvétu a koordinaci paliativni péce o détské pacienty a jejich
rodiny na drovni CR, iniciovala Pracovni skupina détské paliativni péce,
zaloZend v roce 2015, kterd se v roce 2017 transformovala na Sekci détské
paliativni péce pod Ceskou spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP [8]. V roce
2016 vznikl prvni ryze détsky paliativni tym pod Klinikou détské hematologie
a onkologie Fakultni nemocnice Motol, ktery byl ndsledné pfejmenovéan na Tym
podplirné péfe FN Motol, nabizejici paliativni a podplirnou pécéi vsem
potfebnym détem v motolské nemocnici, s onkologickymi i neonkologickymi
diagnézami [4]. Nésledné vznikaji v nemocnicich dal$i podplrné tymy
a v Ceské republice vznikaji nové hospice vénované détem, které se zatim
teprve stavi. Od roku 2020 existuje samostatnd Sekce détské paliativni mediciny
pod Ceskou pediatrickou spole¢nosti, jejiZ aktivity se vénuji predev§im rozvoji

obecné a nemocni¢ni détské paliativni péce [8].

2.2.3 Definice détské paliativni péce

Détskd paliativni péce je dle World Health Organization ma pouze cile, které
definuji paliativni péci jako: “pristup, ktery usiluje o zlepseni kvality Zivota
pacientii a jejich rodin, ktefi celi problémium spojenym s Zivot
ohroZujicim onemocnénim. Vcasnym rozpozndnim, kovalifikovanym zhodnocenim
a lécbou bolesti a ostatnich fyzickych, psychosocidlnich a duchovnich problémii se snazi
predchdzet a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin” [27]. Pavod slova
paliativni, je z latinského jazyka a znamend plast, ptikryvku nebo pokryvku.
Z anglic¢tiny prekladdme slovo “palliative” jako zmirfiujici pficinu. Znamen4 to
tedy, Ze poskytujeme péci, kterd nemoc jako takovou nevyléci, ale ulevi od
pfiznakt a tim napomdhdn zkvalitnén{ Zivota. Idedlné jiZ v okamzZiku stanoveni
diagnézy, zacind paliativni péce a podili se na zkvalitnovani Zivota ditéte
a rodiny. Paliativni pé¢e by méla byt podptrnym doprovézenim pro détského

pacienta a jeho blizké po celou dobu nemoci. Podili se také na dustojném
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umirdni a nekondi pouze smrti ditéte. Pokrac¢uje ddle i po umrti a pomadhd
rodiné se vyrovnat se ztrdtou ditéte. Paliativni péce o déti je komplexni pfistup
a zaméfuje se na vSechny mozné aspekty umirajictho ditéte. DPP je rozdilna
oproti té, kterd je poskytovdna nemocnym dospélym. DPP se zaméfuje také na
rodi¢e® nemocnych déti a dalsi pfibuzné. RozliSujeme tfi stupné détské
paliativni péce, prvni je paliativni pfistup, druhy obecnd a tfeti specializovana
détskd paliativni péce. Prvni stupent dodrZzuji odbornici v oblasti détské
paliativni péce. Obecnd paliativni péce je poskytovdna détskymi onkology,
sestrami, socidlnimi pracovniky, psychology nebo napftiklad i pediatry.
Specializovand paliativni péce je poskytovdna zdravotniky se specidlnim
vzdéldni v oblasti DPP a také v prostfedi, které je k poskytovdni urcené.
Zdravotnici poskytujici DPP, se fidi nejnové&jsimi poznatky, doporucenimi
a standardy. Tyto standardy jsou na mezindrodni drovni a jejich cilem je

poskytovdni sjednocené péce o détské pacienty [8].

2.2.4 Mezinarodni standardy détské paliativni péce

O zavedeni standardt v péci o dité s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim
onemocnénim, které se postupné sjednocuji v celé Evropé se podili dva
projekty. Jeden starsi a jeden novéjsi. Ten starsi, je projekt IMPaCCT
(International Meeting for Palliative care in Children), vznikl roku 2006 v italské
mésté Trento, kde se setkali odbornici na DPP. Na tomto setkdni vznikl dalezity
dokument, ktery definoval DPP. Vzhledem k ndriistu déti, potfebujici paliativni
péci, bylo potieba aktualizovat a redefinovat nékteré informace o paliativni
péci. Tyto nové standardy a dpravy zdkladnich bodt zajistuje projekt GO-
PPaCS (Global Overview- Pediatric Palliative Care Standard). Cilem vytvofeni
tohoto dokumentu je pfedevs$im sjednoceni informaci v pfehledném

dokumentu v poskytovani DPP. Obsahuje zdkladni body, standardy a dodatky
[5].

Zakladni body

VSechny déti s zZivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim maji

pravo na DPP. Zdkladni body jsou tvofeny definici DPP, mirou potieby DPP

3 Zminka o rodicich se nevztahuje pouze na pfimé rodice, ale jsou jimi mysleni i
zakonni zastupci
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a standardy potfeb déti a rodiny. Vhodnymi pacienty pro DDP jsou déti s Zivot
ohrozujicim a limitujicim onemocnénim ale také déti v termindlnim stadiu
onemocnéni. Déti s zZivot ohroZujicim nebo Zivot limitujicim onemocnénim
rozdélujeme do péti kategorii. Potfeby, volby a piani déti by mély byt
zohlednény ve zvysSovani kvality Zivota déti v DPP. Détem by DPP neméla byt
zahdjena pouze v zdvéru zivota, méla by byt zahdjena uz stanovenim diagnézy
Zivot ohrozujictho nebo Zivot limitujictho onemocnéni. Kazdé dité je
individudlni a m4 jiné potieby, musime je zohlednit, protoZe se postupem ¢asu
mohou ménit. Odbornici na détskou paliativni péci nabizeji tfi drovné
paliativni péce (paliativni pfistup, obecnou ¢i specializovanou détskou

paliativni péci). Dalsi body tvofi kritéria zpasobilosti k DPP [5].

STANDARDY

Standardy jsou tvoreny potifebami ditéte, rodiny a dalsimi ¢leny rodiny.
Standardy obsahuji také ¢asti, kterd se vénuji problematice eticky, pldnovan{
budouci péce, modeliim péce a prostfedi poskytovdni péce, ndstrojim péce,
vzdéldvani a vycviku zdravotnickych pracovnikd. Jednd ¢dst je vénovdna také
DPP pii humanitarnich krizich [5].

DODATKY

Mezindrodni standardy obsahuji i nékolik dtlezitych dodatki, které se tykajf
potieb ditéte a rodiny, péce v zavéru Zivota, modeli péce a prostfedi, kde je
péce poskytovdna (domdci péfe, nemocni¢ni programy, détské hospice,
ambulantni péce, odlehcovaci péce, telemedicina, novorozeneckd - JIP,

pediatrickd - JIP, oddéleni urgentniho pfijmu) [5].

2.2.5 Paliativni péce v onkologii

Péce o détské pacienty v onkologii se v poslednich letech dynamicky rozvijf
a i pfes veskeré nejnovéjsi 1é¢ebné prostredky déti stdle umiraji na onkologickd
onemocnéni. V onkologické paliativni pé¢i se soustiedujeme na kvalitu Zivota
jak ditéte, tak i rodiny [11]. VZdy je nutné napldnovat paliativni péci tak, aby
benefity prevlddaly nad riziky. Paliativni péce o déti se musi také spravné
nacasovat. Nacasovdni zahrnuje prevenci a kurativni 1é¢bu. Nésledné pokud

neni dité vyléceno a stddium onemocnéni je uz natolik zdvazné, Ze vyZaduje

21



Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

paliativni péci, zaméfujeme se na lé¢bu symptomii, péci v zdvéru Zivota, péci
pii umirdni a poskytuje se péce pii truchleni poztstalym. DPP zahrnuje také
psychosocidlni podporu, existenéni a duchovni problémy a otdzky. Vcasné
zapojeni rodiny do DPP pozitivné ovliviiuje kvalitu Zivota a ditéte ve
kterémkoliv stadiu onemocnéni [8]. Potfeba détské paliativni péce je zjevnd
typicky u déti, které trpi Zivot ohroZujicim nebo Zivot limitujicim onemocnénim
nebo jsou v termindlnim stadiu onemocnéni [6]. Zivot limitujici onemocnént je
stav, pfi kterém neni Sance na vyléfeni a dité predcasné umfe (napfi.
Duchennova svalovd atrofie). Zivot ohroZujici onemocnént, je stav, pii kterém je
pravdépodobnost pfed¢asného umrti ale zdroven zde existuje Sance na preziti
do dospélosti (napf. onkologickd onemocnéni) [20]. Détskou paliativni pottebuji
deéti, které Kklasifikujeme do péti kategorii. Prvni tvofi Zivot ohroZujici
onemocnéni, kterd jsou takovd, jejichZ stav v disledku zdvazné choroby mize
zapficinit pfedcasnou smrt. Do této skupiny patii zejména déti s onkologickou
diagnézou, vrozenymi vadami srdce nebo déti, které utrpély zdvaZnym
poranénim v dtsledku nehody. U této skupiny, po dosazeni remise nebo po
uspéchu kurativni 1é¢by, neni paliativni péce potfebnd. Druhou skupinou jsou
déti, u kterych je pfedfasnd smrt nevyhnutelnd, v dtsledku onemocnéni.
Typickym pfikladem jsou déti s cystickou fibrézou. Do tfeti skupiny patfi déti
s progredujicim onemocnénim, kde neni kurativni 1é¢ba moznd. V této skupiné
je 1é¢ba vyhradné paliativni a délka trvdni mtZe byt nékolik let. Jednd se
napiiklad o muskuldrni dystrofie. Do ¢tvrté skupiny fadime napfiklad déti se
zédvaznou formou détské obrny. Stav onemocnéni je ireverzibilni ale neni
progredujici. Tento stav vyZaduje komplexni zdravotni péc¢i a pifpadné
komplikace mohou vést k pfed¢asnému dmrti. Posledni, tedy patou skupinu
tvofi nenarozené déti, novorozenci s moznym pieZitim nékolika hodin nebo
dnt. Déle novorozenci, ktefi se narodi s vrozenou vadou a jsou ohroZeni
selhdvanim vitdlnich funkci a novorozenci, u kterych byla zahdjena véasnd

intenzivni péle, ale rozvinulo se u nich nevylécitelné onemocnéni [5].

s Ve

2.2.6 Zatizeni poskytujici paliativni péci

Do zafizeni poskytujici paliativni péc¢i détem fadime nemocni¢ni zafizeni
(obecnd forma paliativni péce), 1azkové a mobilni hospice (specializované
formy paliativni péce) ale také domadci prostfedi [8]. Diistojné umirdni je filosofif

hospicové péce. Kamenny hospic je luzkové zafizeni poskytujici pédci
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o umirajici, nejednd se o nemocnici, chybi zde komplement a zdzemi pro
diagnostickd vySetfeni, cilem poskytované péce je komfort pacienta
v samotném zdvéru zivota [15]. Mobilni hospicovd péce je poskytovana
domdcim hospicem (tzv. MSPP - mobilni specializovand paliativni péce,
odbornost 926, nékdy i agentury domdci péce odbornost 925). V mobilnim
hospici pracuji terénni pracovnici, ti poskytuji komplexni pé¢i o pacienty

v termindlnim stadiu a jejich rodindm, které se o tyto pacienty doma staraji [16].
2.2.6.1 Hospicova péce

Rozdélujeme dvé formy hospicové péce: mobilni hospicovd pééi a ltuzkovou
hospicovou péci.

Luazkova hospicova péce

Je realizovana v hospicich. Liizkové hospice uréené pouze pro déti, jsou v Ceské
republice zatim ve vystavbé. Vznikd Dtm pro Julii, ktery bude otevien v druhé

poloviné roku 2024. A déle centrum paliativni péce Cibulka, které ma otevieni
pldnované na fijen 2026.

Péci v zavéru Zivota pro umirajici déti zajistuji pfevdZzné mobilni hospice [16].
Domaci hospicova péce

Domdci hospicovd péce laickd, je v domdcim prostiedi a pecovatelé jsou
zejména rodice déti, jini pfibuzni nebo dobrovolnici. Jednd se o formu
specializované paliativni péce. Domdci hospicova péce odbornd je poskytovdna
v domdcim prostfedi multidisciplindrnim tymem, ktery se sklddd z lékaif,
vSeobecnych ¢i détskych sester, socidlnich pracovnikti a dalsich. Tato péce je
dostupnd 24 hodin denné, 7 dni v tydnu [24]. VétSina rodin si pfeje mit
umirajici dité doma, v jejich zndmém prosttedi, pokud to jejich zdravotni stav
dovoluje. Bohuzel kvtli horsi dostupnosti a malému poctu agentur doméci péce
u nds, mnoho déti umird v nemocnicich & jinych mistech (pfi pfevozu,
v hospicich, jinych zdravotnickych zafizenich). Domdci paliativni péce o déti
musi také spliiovat urcité podminky, pééi zajistuje agentura dostupnd 24 hodin
7 dni v tydnu a dité md svého pecovatele, nej¢astéji jednoho z rodi¢t, neustdle
u sebe. Agentury zajistuji také podporu telefonickou, nepfetrzité. Také
s rozvojem modernich technologii nemusi byt vzdy pfitomnost osobni,
konzultace je mozné provadét i pomoci zprav a systému telemediciny. Diky

rozvoji povédomi o umirajicich détech, vznikaji nové agentury nebo ty stdvajici
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které si samo nebo prostfednictvim rodi¢t urcuje, kde by chtélo stravit posledni
chvile Zivota. Kazdé dité je jiné a md své potieby, které nesmime nikdy
opomijet. Domdci prostfedi mé pozitivni vliv na kvalitu Zivota ditéte a rodiny
[5].

2.2.6.2 Nemocnicni prostiedi

Nemocnice maji své podplirné a paliativni tymy, které poskytuji rodiné
a umirajicim détem komplexni péci i nad rdmec 1é¢by. Tym stanovuje cil péce,
podporuje dité i rodinu v rozhodovéni a planovani budouci péce, poskytuje
psychosocidlni a duchovni podporu, zprosttedkovdva konzultaéni sluzby se
specialisty, poskytuje celkovou péc¢i s 1é¢bou symptomt a v FeSeni dalsich
potteb ditéte a rodiny. Poskytuje péci o umirajici déti a jejich rodiny. Tymy také
pomdhaji zajistovat vSe potfebné pii propusténi ditéte z nemocnice do

domdciho prostiedi ¢i jinych zafizenich [4,5].

2.2.7 Paliativni péce v zavéru Zivota

Smrt ditéte byvd vétsinou ocekdvanou uddlosti. Specialisté na détskou
paliativni péci s détmi a rodinou spolupracuji uz delsi ¢as a postupné rodinu
pfipravuji na to, co je ¢ekd. Je dostupnych mnoho materidlti (knihy, obrazkové
testy, pracovni sesity), které mohou ditéti i rodiné nastinit, co bude dal. Dle
véku ditéte volime vhodnou formu sdéleni zdvazné zprdvy. Osoba, kterd
zdvaznou zpravu sdéluje musi byt co nejvice empatickd a zvoli vhodnou
metodu nebo ndstroj ke sdéleni. Na smrt ditéte je nutnd pfiprava predem,
v okamziku, kdy to opravdu nastane, nejsou rodice zcela pripraveni nikdy.
Umrti ditéte je zcela zasdhne. Rodice, pfibuzni, sourozenci, kamarddi ditéte
a jinf bliZni maji mit moznost rozlouceni. Rodice ¢i dité si také voli misto, kde
by chtélo stravit posledni chvile Zivota. Podpora je rodiné zajistovana neustale,
od stanoveni diagnézy, okamzik damrti a béhem truchleni do doby nezbytné
nutné. Cas Gmrtf je velice naroénou a hlavné stresujicf situaci. Rodi¢e se mohou
zudastnit ritudla ptipravy téla a ptiprav na kremaci dle jejich pf¥dni. Odbornici
na détskou paliativni pé¢i pomdhaji rodiné s tfednimi, socidlnimi a dal$imi
potfebami v souvislosti s umrtim a pohfbem. Nadsleduji dalsi setkdni

s odborniky dle potieb rodi¢t, sourozencti a jinych p¥ibuznych v truchleni [5].
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Zarmutek a truchleni je nedilnou souddsti kazdého, kterému umird dité,
vnoude, sourozenec kamardd /kamarddka atd. Zarmutek je pfirozenou reakci
nad ztrdtou a vyvoldvd truchleni. Truchleni je rtizné dlouhy proces vyrovndvani
se s bolestnou ztrdtou, miZe trvat i cely Zivot. Odlisné se se ztratou vyrovnavajf
jednotlivy ¢lenové rodiny. Proces truchleni je proces, ktery md nékolik fazi.
Prvni fdze je pfed amrtim ditéte, jednd se o urcitou piipravu. U nékterych se
muzZe objevit pét fazi smutku (popirdni, hnév, smlouvdni, deprese a smiteni).
Dalsi faze je bezprostfedné po amrti ditéte, jednd se o velice ndro¢né obdobi.
Rodi¢e maji mnoho otdzek do budoucna. Dalsi fdze zacinaji asi od roku od
umrti az po cely Zivot. Rodina se pomalu udi Zit Zivot bez zemfelého ditéte.
Tyto fdze se tykaji ve vétSiné piipadtt matek déti, které jsou nejcastéji
pecovatelkami o nemocné dité. Je ale mnoho faktort, které ovliviiuji proces
truchleni (celkovd Zivotni situace, vztah rodi¢-dité, okolnosti smrti
a charakteristika nemocného ditéte). Po umrti ditéte, jsou poztistalym nabizena
podpora z fad odbornikii ale také laikd. VSechny tyto aspekty péce v zdvéru
Zivota jsou podrobeny hlavné potfebdm déti a jejich pfibuznym po cely cas

tohoto procesu [8].

2.3. Potteby ditéte v paliativni péci

Déti maji v zdvéru Zivota stejné potieby jako vSechny ostatni déti jsou to
potieby fyziologické, jistoty a bezpedi, soundleZitosti a lasky, uznani a sebetcty
a potfeby realizace [20]. Potfeby déti zdvisi na vice faktorech, nelze je tedy
globalizovat. Mezi tyto faktory fadime vék ditéte, typ onemocnéni, prognézu
ale i farmakologickou 1é¢bu [21]. Standardy pro détskou paliativni péc¢i maji
v pldnech, Ze musi napliiovat potfeby nejen ditéte ale i ¢lentt rodiny.
Zdravotni¢ti pracovnici, vyhodnocuji specifické potteby ditéte a rodiny, poté
definuji intervence, diky kterym vyhodnoti tyto potifeby. Pred kazdou
napldnovanou intervenci je tfteba zhodnotit jeji benefity a rizika. Potteby ditéte
v paliativni pééi rozdélujeme do ndsledujicich kategorii: klinické potteby,
vyvojové potieby, psychologické potieby, socidlni potfeby a spiritudlni
potieby[5].

Klinické potfeby

Uleva a prevence od obtézujicich projevii nebo dokonce jejich odstranéni je

jeden z hlavnich cilti détské paliativni péce. Do klinickych projevt patii: bolest,
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Unava, respira¢ni priznaky, gastrointestindlni pfiznaky, neurologické pfiznaky
a mnoho dalsich [5].

Potfeba zvladani symptomu

Spoleénym nejcastéjSim priznakem u onkologicky nemocnych déti v détské
paliativni péci byva bolest. Nddorovd bolest je Castd a je zapri¢inéna radou
pri¢in: lokdlni progrese nddoru do okolni tkdné, ttlak okolni tkdné nebo
struktur, rozpéti orgdntli, zdnéty, obstrukce a drdzdéni nervovych zakoncéeni.
Bolest se miize vyskytnout i u invazivnich vykonti a miize byt vedlejSim
ucinkem poddvéni chemoterapie. TiSeni bolesti miize byt nefarmakologické
a farmakologické. DalSi postupy zvladdni bolesti jsou radioterapie, paliativni
chemoterapie. U onkologicky nemocnych déti se mtize objevit také
neuropatickd bolest, chronickd resistetni bolest, zvySeny nitrolebni tlak, spasmy,
kostni bolest a brisni kolika. Mnoho déti trdpi nechutentvi, obtize v dutiné
ustni, podvyzivou, dehydrataci, polykacimi obtiZemi, gastroezofagedlnim
refluxem, zvracenim, krvdcenim do gastraintestindlniho traktu, obstipaci
a diarheou. Z respiranich symptoml se u déti objevuje kasSel, hemoptyza
a dusnost. Symptomy zahrnuji kiece, spasticitu a dystonii. Dalsi jsou kozZni
a psychické symptomy. Zvlddéni symptomid u déti v termindlni f4zi patfi do
jedné ze zdsadnich principti zkuSeného zdravotnického tymu. Kazdé dité mlze
mit rlizné symptomy, pficemz sestra individualizuje pééi potfebdm ditéte,

o které pecuje [2,19].

V procesu zvldddni symptomii a predevSim zlepSeni psychické kondice se
mohou vyuzit moderni pristupy a postupy do kterych patfi: zooterapie,
muzikoterapie, arteterapie, v nemocnicich jsou k dispozici nemocni¢ni klauni,
ktef'i se snazi déti v nemocnicich rozveselit a zpffjemnit jim t€zké chvile ¢i
bolestivé vykony. Dal§i moznosti jsou ve vyuZiti modernich technologiich
k relaxaci a odreagovani od stresové zatéze. Zvladani symptomil vyZaduje od

sestry konkrétni znalosti, dovednosti a zkuSenosti.

U déti v termindln{ f4zi* onemocnéni miize dochdzet i k urgentnim stavim, pfi
kterych termindlni symptomy v zdvéru Zivota vedou az ke smrti [2]. Stavy déti
v paliativni péci jsou variabilni, mohou vyzZadovat symptomatickou lécbu ale

i zdravotnické prostiedky, které zajistuji podporu vitdlnich funkci. P¥iznaky

4 Terminalni faze je stadium onemocnéni, kdy dalsi vykony diagnostické a Ié¢ebné
nejsou indikovany, protoze nezkvalitriuji zivot a postupné selhavaji dalsi Zivotni funkce
ditéte
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mohou byt vicecetné, z tohoto diavodu je u kazdého ditéte zajisténo nepietrzité
sledovdni, které zahrnuje farmakologickou a nefarmakologickou 1é¢bu [5].

Vyvojové potieby

Plan pro détskou paliativni péci zohledriuje vyvojové potteby: kojenct, déti
a dospivajicich. Tento pldn podporuje télesny rist (dostupnost podptrnych
pomucek, protéz), kognitivni, emocni a socidlni vyvoj. Dtlezitd je podpora
a posileni motorického vyvoje, komunika¢nich dovednosti, ale i senzitivnich
a kognitivnich funkci. Kazdy odbornik v DPP, musi zndt vyvojové faze déti
a dospivajicich. Tyto znalosti jsou dulezité k pochopeni, jak dité nebo
dospivajici, je schopny se vypofddat se samotnou nemoci ale i umirdnim a se
smrti. Vyvojové potfeby se mohou v DPP pienést i do ¢asné dospélosti (napf.
onemocnéni trvd fadu let), v tomto pfipadé hovofime o mladych dospélych.
Diky interdisciplindrnimu pfistupu je mozné pro tyto pacienty zajistit pfechod

do paliativni péce pro dospélé [5].
Psychické a socialni potfeby

Do psychickych potfeb fadime také potfebu byt informovdn o svém
onemocnéni, planovani pfedvidatelné budoucnosti a potfeba komunikace. Déti,
které trpi zdvaznym onemocnénim, nebo jsou ve fazi umirani, mohou mit rtizné
chovéni, pocity a myslenky. Je jim proto nabidnuta pomoc aby nemély tizkosti
nebo distres. Do psychickych potteb fadime také potiebu byt informovén
o svém onemocnéni, po. U déti se objevuji také psychické obtiZe, které jsou
hodnoceny ¢leny multidisciplindrntho tymu nebo vyskolenymi psychology.
Jednim ze zptsobt k efektivni komunikaci, je vyZziti ndstroji a strategii, které
jsou pfizptisobeny véku, vyspélosti a individudlnim potfebdm ditéte. Socidlni
potieby se tykaji prdva ditéte na hru, skolni dochdzku, zachovéni vztaha

s kamarddy a zaclenéni do individudlnich aktivit s vrstevniky [5].
Spiritualni potfeby

Spiritudlni podpora je zachovédna s respektem ke kulturnimu, spiritudlnimu
a ndbozenskému prostiedi ditéte a rodiny. Je nutné rozliSovat potieby

spiritudlni a ndbozenské [5].
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2.3.1 Potteby rodiny

Onemocnéni ditéte a celkové dité v paliativni péci ovliviiuje Zivot vSech ¢lent
rodiny. V Rodiné dochédzi k ndroénym situacim v oblastech: financi, emoci,
zodpovédnosti. Méni se celd rodinnd situace, jednotlivy ¢lenové mohou mit

pocity vylouceni nebo izolace v socidlnim prostiedi [5].
Komunikacni potfeby

S rodici je nutné mluvit upfimné, kontinudlné a oteviené. Komunikace s rodici
je klicovd. Informace o diagndze, klinickém stavu a prognéze dostdvaji rodice
v adekvatnim a bezpecném prostfedi. V tomto bezpecném prostiedi je prostor

pro sdéleni obav, pocita rodi¢t ale i na projev emoci [5].
Psychické potieby

Odbornici, s pokrocilymi komunikaénimi schopnostmi, nabizeji rodinnym
piislusnikti pfilezitost, ke sdileni pociti, myslenek a adekvatné piislusniky
podporuji. V nékterych ptipadech, muze dojit k vypjatym a potenciondlné
konfliktnim situacim. Vcasnou identifikaci miizeme témto situacim predejit.
Psychologickd podpora je poskytovdna v kazdém piipadé kdy, je droven stresu
vysokd a je ohrozena funkce rodiny. Psychologickd pomoc je dostupnd i po

smrti ditéte, vSem rodinnym pfislusniktim, dle potieby [5].
Domaci péce a organizacni podpora

Déti a rodice si obvykle pfeji ztstat v domdcim prostiedi, pokud to umoziiuje
jejich fyzickou a psychickou pohodu. Podpora rodi¢im a rodinnym
prislusnikiim je poskytovdna 24 /7. Rodice byvaji zaskoleni v pé¢i o dité, vyuziti
piipadnych pomiicek a déle v mimofddnych situacich, které mohou kdykoliv
nastat. Péce o dité doma je ndro¢nd, vyZaduje péci jednoho z rodi¢t, a to vede
ke ztrdté zameéstndni a ndsledny dopad na socioekonomicky status rodiny.
Dal$im zdrojem podpory mohou byt sourozenci, prarodi¢e nebo jini ¢lenové

komunity [5].
2.3.1.1 Potfeby sourozenct a prarodica

Prarodice a sourozenci maji také obavy, je tieba jim vénovat také. Méla by jim
byt také poskytovdna podpora v pribéhu onemocnéni i damrti ditéte. Jejich
utrpenti je také ¢asto podceniované. Prarodice maji mnohdy se smrti a umiranim

zkuSenosti. Jsou také oporou pro vnoucata a vlastni dité. Sourozenci jsou
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soucdsti Zivota déti, kterym je poskytovdna DPP a méli by byt zapojovani do
péce o nemocného bratra/sestru [5]. Dtlezité jsou také ndvstévy v nemocnici
a také by si méli vytvéafet vzpominky na nemocné dité pomoci fotografii nebo
obrazku [17].

2.3.1.2 Etické potieby

V détské paliativni péci se fidime c¢tyfmi zdkladnimi etickymi principy:
beneficence, nonmaleficence, spravedlnosti a respektovani autonomie. Obcas se
muzZe stat, Ze pfi plnéni zdjmu déti, se vylucuji ndzory rodiny a zdravotnického
tymu. Kazdé rozhodnuti musi byt postaveno na ochrané ditéte a jeho zdjmech.
S etickymi potfebami, vstdvaji nékteré otdzky jako nezahdjeni nebo ukonéent
Zivot udrzujicich intervenci. Lze vyuZit i sluzby etického poradenstvi, které je
pro rodice a zdravotniky uzitkem v situacich, které vyvoldvaji nékteré etické
otdzky [4]. Diky Maruzza Foundation, vznikla ve spolupréci s odborniky charta

prav umiracich déti. Charta je uvedena v pfiloze ¢. 1 [7].
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2.4 Role sestry v détské paliativni péci

Sestra md nezastupitelnou roli v poskytovdni péce u nemocnych déti, tedy
i u téch, které jsou v termindlnim stddiu onemocnéni a ve fdzi umirdni.
Vzhledem k jejimu blizkému vztahu k pacientovi a rodiné, poskytuje
paliativnimu tymu cenné informace nejen o zdravotnim stavu ale o celkovém
postoji rodiny k paliativni péci. Vétsina déti a rodi¢ti ma k sestram blizky vztah
a mohou se jim bez obav svéfit s problémy, nejistotami a obavami [4]. Sestra
muZze poskytovat obecnou paliativni péci, nemd vSak pifimo zdkonem

vymezené kompetence v oblasti paliativni mediciny [16].

2.4.1 Kompetence sestry

Vseobecné a détské sestry mohou v Ceské republice, vykondvat bez odborného
dohledu, na zédkladé indikace 1ékafe Cinnosti p¥i poskytovani paliativni péce

[29]. V Ceské republice maijf sestry omezené kompetence [16].

Kompetence, které maji sestry dané vyhldskou [26] se tykaji zpusobilosti
v poskytovdni zdkladni oSetfovatelské péce, edukace a také v poskytovani

informaci pacientovi s souladu se svou odbornou zptisobilosti.

Kompetence sester v poskytovani informaci ve vyhldsce je obecné a poskytuje
jednotlivym pracovistim prostor k vlastnimu vymezeni kompetenci pomoci
interni smérnice. Informace a vSeobecné komunikace je pro pacienta a rodinu
jednim z kli¢ovych aspektii ke spravnému pochopeni pfedanych informaci
a také k pfijmuti téchto informaci. Zptsob komunikace maZe mit vliv na emoce
pacienta a ndsledné sdileni pfani, preferenci v poskytovani péce. Ndsledujici
body popisuji, jaké kompetence setra potfebuje v oblasti komunikace

a poskytovdni informaci.

e Zjistovani cilti, pfani a preferenci pacienta

¢ Komunikace nejen s pacientem, rodinou a pfibuznymi ale i s ostatnimi ¢leny
multidisciplindrniho tymu

e Hodnoceni obtéZujicich pfiznakt - tento bod tvoii dilezitou ¢dst paliativni
péce, kde sestra dokdZe s pacientem efektivné komunikovat o pfiznacich

a dokdaZe se orientovat v hodnoticich skalach
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* Edukace v symptomové 1écbé - sestra edukuje pacienta ¢i rodice o pfedepsané

medikaci a konzultuje s nim efekt 1écby

e Zjisténi ndhledu na diagnézu - sestra vyuzivd svych komunikacnich
dovednosti k zjisténi pacientovi informovanosti o zdravotnim stavu a jaky je

jeho nadhled na diagnozu, tyto informace sestra ziskdvd rozhovorem

e Podpora v porozuméni nemoci - sestra zajistuje, zda pacient a rodice
porozuméli nemoci, projevech a vyvoji nemoci ¢i vi, jaké komplikace mohou

v pribéhu onemocnéni nastat
e Podpora v ndhledu na prognézu

e Podpora pti rozhodovéni o dal$im prabéhu 1é¢by - sestra rozebird vyhody

a nevyhody moznosti 1é¢by
Zminéné kompetence jsou zavislé na adekvatnim vzdéldni sester [13].

V zahrani¢i maji i sestry specialistky, které maji mnohem obsdhlejsi kompetence
v poskytovani péfe onkologicky nemocnym détem napf. v domdcim prostiedi.
Zdravotni sestry ve Velké Britdnii mohou do velké miry zastat medicinské
kompetence, jejichZ nositelem je v Ceské republice 1éka¥. Maji zde velmi dobte
nastaveny model poskytovdni paliativni péfe onkologicky nemocnym détem.
Péci o tyto déti, poskytuji tzv. terénni onkologické sestry z tercidlni ¢i sdilené
péce. Sestry specialistky v péci o onkologicky nemocné déti jsou schopny
poskytnout maximdlné prospéSnou péci v kontrole symptomd, psychologickou
podporu a komunikuji s onkologickymi centry. Déti, které jsou navstévovany
sestrami specialistkami nemuseji dojizdét do onkologickych center, protoZe tyto
sestry mohou v domdcim prostfedi poddvat chemoterapie a s ostatnimi ¢leny

tymu se podileji v komplexni péci o onkologicky nemocné déti [11].

2.4.2 Vzdélavani sester v détské paliativni péci

Aby mohly sestry poskytovat co nejkomplexnéjsi péci, musi mit dostatek
znalosti ale i zkuSenosti. Sestry ziskdvaji zakladni poznatky o paliativni péci
v rdmci pfedméta (oSetfovatelskd péce v onkologii a paliativni péce) na
vysokych skoldch a vys$sich odbornych skoldch zdravotnickych. Zde se
studentky dozvidaji povédomi o samotném oboru, mistech realizace,
specifikdch ~ oSetfovatelské péfe a potfebach déti v termindlnim stadiu

onemocnéni.
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Dal$imi mozZnostmi vzdéldvani jsou kurzy, specializacni vzdélavani, stdZe,
workshopy, webindfe, odborné konference a rtizné pfedndsky. Vétsina kurzt
vénovanych détské paliativni pé¢i je zaméfend hlavné na komunikaci
s umirajicimi détmi a na komunikaci s jejich rodi¢i. Dalsi kurzy se zaméfuji na
l1é¢bu bolesti a pridruzenych symptomt, a aspekty, které se tykaji duchovna.
Nékteré kurzy jsou zaméfené specidlné na principy paliativni péce, paliativni
piistupy a mnoho dalsich, které se poté blize specifikuji pro pracovniky v

socidlnich sluzbach ale mohou mit p¥inos i pro sestry [18].

Konference se potadaji v Ceské republice, ale mnoho zajimavych se uskute&tiuje
v zahranié¢i, kde si mohou sestry vyménit poznatky od zahrani¢nich kolegt ¢i
kolegyn a mohou byt inspiraci k zavedeni novych efektivnich postupt i zde
v tuzemsku. Na mnohych zahrani¢nich konferencich se potddaji i workshopy
pro sestry, kde si v tymech vyménuji ndpady ke zlepSeni oSetfovatelské péce
nebo informace o fungovdani paliativnich tyma v ostatnich zemich. Evropské
organizace vénujici se détské onkologii a paliativni péci pofddaji také webinafte,
kde se mohou sestry vzdéldvat v oblasti détské onkologie a také détské
paliativni péce. Dalsi moZnosti, kterou sestry maji, je zucastnit se stdZe
v hospicich, agenturdch domdci péce, tymech podpurné péce nebo v jinych

paliativnich tymech [22].

2.4.3 Onkologicka sestra v paliativnim tymu

Paliativni tym poskytuje péci détem s Zivot limitujicim onemocnénim a také
umirajicim pacientiim. Tym se sklddd z fady ¢lend, pfi¢emz tito ¢lenové musi
zajistit Ctyl takzvané klicové profese (lékal, sestra, psycholog a socidlni
pracovnik), zbytek tymu tvofi kaplan, psychoterapeuti, ergoterapeut,
fyzioterapeut, nékdy klinicky farmaceut, muzikoterapeut, piipadné
adimistrativni pracovnik jako napf. projektovy manaZer. Détsky paliativni tym
ve FN Motol, s oficidlnim ndzvem Tym podpiirné péce FN Motol, se skladd
z nékolika sester, z nichZ vétSina pracuje soubé€zné na Klinice détské
hematologie a onkologie. Dalsi sestry tymu jsou z détské kardiologie,
neurologie a neonatologie. Se zastoupenim dalsich profesi tvofi spoletné
podpiirny tym pro velkou Skdlu pacientdl, ktefi jsou do paliativni péde

referovéni 1ékati riiznych obori. V Ceské republice déle vznikaji nové tymy
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podplirné péce v nemocnicich, které se staraji o onkologicky nemocné déti
a o déti s jinymi Zivot ohroZujicimi a limitujicimi onemocnénimi. Byt sestrou
podptirného tymu a zdroven sestrou v nemocnici md uréité vyhody. Napriklad
sestra pracujici na onkologii znd samotné dit€, rodinu (vétSinou rodide,
poptipadé€ sourozence a prarodice), socioekonomicky status rodiny a jejich
potreby. Pokud rodice a déti znaji jejich sestru, kterd se o né starala a nyni je md
zafazené v podpirném tymu, je to veliky benefit pro rodice, samotné dité a cely
tym. Vzdy rodice a dité vnimd pozitivné, kdyz vidi zndmou tvér, mohou mit

pocit divéry a bezpedi [4].

Koordinatorka péce

Ve vétSiné pripadil je préaveé détskd sestra paliativniho tymu, koordindtorkou
péce. Md na starosti mnoho dilezitych dkoli. Mize aktivné vyhleddvat déti
i rodiny, kterym muze byt paliativni péce prospé€snd, a mohou z ni déle
profitovat. Stanovuje kriatkodobé a dlouhodobé cile péce a spolu s 1éka¥i
a dals§imi ¢leny tymu pomédhd sestavovat pldn péce [4]. Planovani je
velice dulezité, zhodnoti se veSkeré potfeby ditéte a rodinnych piislusnika
a ddle vyhodnoceni potfeb ndsleduje jejich realizace. U déti v planu péce je
zvldddni symptomi, dostupnost informaci, zhodnoceni potteb, vzdélani,
odpocinek, volny ¢as a vzdéldvani. U rodiny je pldn péce v informacich,
socidlnich zéleZitostech a poradenstvi ve vSech oblastech, které rodina
potiebuje. Koordindtorka péce je jedna z nejdilezité€jSich roli sestry v péci

onkologicky nemocného ditéte v paliativnim tymu [2].
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3 Empiricka cast

Empirickd ¢dst prdce byla zaméfena na vnimdni détské paliativni péce
persondlem ve FN Motol, které bylo zjistovano dotaznikovym Setfenim. Jednalo
se o kvantitativni typ vyzkumu. Dotaznik byl uréen pro vSeobecné a détské
sestry. Otdzky se tykaly znalosti sester v oblasti détské paliativni péce. Vzor

otazniku je uveden v pfiloze ¢. 2.

3.1 Metodika

Pro sbér dat byl vytvofen anonymni dotaznik vlastni konstrukce sloZeny
z 18 otdzek. Dotaznik byl tvofen uzavienymi, nékolika polouzavienymi
otdzkami a dvéma otevienyma otdzkami. Prvnich pét otdzek bylo zaméfeno na
demografickd data tj. Zékladni tdaje o respondentovi (vék, pohlavi, vzdélani,
pracovni pozice, délka klinické praxe na détském oddéleni). Ddle mohli
respondenti vybirat jednu nebo vice odpovédi dle typu konkrétni otdzky
a jedna otdzka byla polytomickd. Pfi vybéru respondentti byla pouZita metoda
parového vybéru, tedy vybéru dvou skupin, které maji podobné parametry.
Jednu skupinu tvoftily sestry z détské onkologie a druhou sestry z pediatrie.
Se souhlasem ndméstkyné pro oSetfovatelskou péci, ktery je uveden v piiloze
¢. 3, jsem zahdjila vyzkumné Setfeni. Dotaznik jsem shledala jako vyhovujici pro

Ucely této prdce.

3.2 Material

Vyzkumny soubor byl tvofen vieobecnymi a détskymi sestrami, pracujicimi na
Klinice détské hematologie a onkologie FN Motol a Pediatrické klinice FN
Motol. Sbér dat na détské onkologii probihal v obdobi od 1.listopadu do
31.prosince 2023 a na pediatrii v od 1.Gnora do 31. bfezna 2024. Spolecnou
charakteristikou byla jejich odbornd zptisobilost k vykonu povoldni v§eobecna
nebo détskd sestra. Vzorek respondentt jsem vybrala vzhledem k tématu prace
na détské onkologii a k porovndni vysledki dalsi nejpocetnéjsi skupinu
respondentti, ktefi maji obdobné zkusSenosti s détskou paliativni péci, tedy
respondenty z oddéleni pediatrie. Vyzkumu se zucastnilo celkem
86 respondentti, z toho 40 (46,51%) bylo z détské onkologie a 46 (53,49%)

z oddéleni pediatrie (viz Tabulka A). Prizkumu se ztcastnili respondenti ve
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véku od 22 let do 62 let. Vékovy primér respondentti byl 40,27 let. Medidn
véku ¢inil 40 let. Dalsi zjisténé demografické idaje jsou uvedeny v nédsledujicich
tabulkdch a grafech.

Celkové zastoupeni

Oddéleni Absolutni ¢etnost (n) Relativni ¢etnost (%)
Onkologie 40 46,51
Pediatrie 46 53,49
Celkem 86 100
Tabulka A
Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem
Proménna Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)
Zena 37 92,5 44 95,65 81 94,19
Muz 3 7,5 2 4,35 5 5,81
Tabulka €.1: Pohlavi
60
................................................................ 4 4.............................
40 37
20
.................. gy
0
Onkologie Pediatrie

Graf ¢.1: Pohlavi
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Skupinu respondentt tvofily vétSinové Zeny, konkrétné 81 (94,19%).
Z celkového poctu se jednalo o 37 (92,5%) Zen z onkologie a 44 (95,65%) Zen
z pediatrie. MuZi byli zastoupeni v poctu péti (5,81%) z toho 3 (7,5%) muzi
z onkologie a 2 (4,35%) muZi z pediatrie. V dotazniku byla z genderovych

o o ~ . v 1 140 , vev v v s - o v 7
diivodi zafazena i odpovéd “jiné”, pficemzZ Zadny z respondentti tuto odpovéd

nezvolil.
Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem
Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni
Proménna Cetnost Cetnost C¢etnost Cetnost cetnost Cetnost
(n) (%) (n) (%) (n) (%)
Stiedoskolské 17 42,5 15 32,61 32 37,21
VysokoSkolske 17 42,5 16 34,78 33 38,37
bakalarske
Vysokoskolske 4 10 5 10,87 9 10,47
magisterske
Vyssi odborné 2 5 10 21,74 12 13,95
Tabulka &. 2: Vzdélani
20
...... B A R
16
15
15 ¢
.................................................. B Stredotkolsks
10 | 10 Vysokogkolské bakalarské
Vysokoskolské magisterské
| B Vyssi odborné
5
5 71 4
..... B,
0 .
Onkologie Pediatrie

Graf ¢. 2: Vzdélani
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Do statisticky vyznamného tdaje patii polozka ¢. 3, nejvyssi dosaZené vzdélani
respondentti. Prvni skupinu tvofi respondenti se stfedoskolskym vzdélanim
32 (37,21%) z toho 17 (42,5%) z détské onkologie a 15 (32,61%) z pediatrie.
Druhou skupinou jsou respondenti s vysokoskolskym bakaldfskym vzdéldnim
33 (38,37%) z toho 17 (42,5%) z détské onkologie a 16 (34,78%) z pediatrie. Tieti
skupinu s vysokoskolskym magisterskym tvofi 9 (10,47%) z toho 4 (10%)
z onkologie a 9 (10,87%) z pediatrie. Ctvrtou skupinu tvofili absolventi vysgich
odbornych skol v poc¢tu 12 (13,95%) z toho 2 (5%) z détské onkologie
a 10 (21,74%) z pediatrie. Odpovéd jiné, nezvolil nikdo.

Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem
Proménni Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni

Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Eetnost (%)
VSeobecna 10 05 22 47,83 32 37,21
sestra
Détska 30 75 24 52,17 54 62,79
sestra

Tabulka ¢. 3: Pracovni pozice
40
30
24 B VsSeobecna sestra
Détska sestra
20 ............................
0
Onkologie Pediatrie

Graf €. 3: Pracovni pozice
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Vétsi zastoupeni u polozky ¢&. 4, z celého poctu respondenta 86 (100%) tvotily
détské sestry 54 (62,79%). Bylo to 30 (75%) sester z détské onkologie
a z pediatrie to bylo 24 (52,17%) sester. VSeobecné sestry celkovém poctu
32 (37,21%) bylo tvofeno 10 (25%) sestrami z détské onkologie a 22 (47,83%)

bylo sester z pediatrie. Tato otdzka slouZila predevsim k potvrzeni, Ze

respondent je odborné zptisobily k vykonu povoldni vSeobecné nebo détské

sestry. V grafu je ndzorné zobrazeno, Ze na détské onkologii, pracuji pfevdzné

détské sestry, zatimco na pediatrii je pocet vSeobecnych a détskych sester témét

vyrovnany.
Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem
Proménna Absolutni Relativni | Absolutni Relativni | Absolutni | Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Eetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)
Méné nez 5 let 9 22,5 15 32,61 24 27,91
Od 5 do10 let 7 17,5 10 21,74 17 19,77
0Od 10 do 20 let 6 15 6 13,04 12 13,95
Vice nez 20 let 18 45 15 32,61 33 38,37
Tabulka €. 4: Délka praxe
20
18
15 15
15 e B L
10 B Méné nez 5 let
10 Lo (e YRR IR . Od 5 do 10 let
7 Od 10 do 20 let
6 6 M Vice nez 20 let
5 1 . ... A
0 ;
Onkologie Pediatrie

Graf ¢.4: Délka praxe
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Polozka ¢&. 5, zaméfend na délku klinické praxe na oddéleni détské onkologie
a pediatrie, se vyrazné lisi. Na détské onkologii je délka praxe u 18 (45%)
respondentti vice nez 20 let . U respondentti z pediatrie ma délku praxe vice nez
20 let 15 (32,61%) z nich. Praxi mezi 10-20 lety (v&etné 20 let) maji obé skupiny
vyrovnané tedy 6, u respondentt z onkologie 6 tvofi (15%) a u respondentt
z pediatrie je 6 (13,04%). Délku praxe od 5-10 let (véetné 10 let) uvedlo z détské
onkologie 7 (17,5%) respondentti, v pediatrii to bylo 10 (21,74%). U skupiny
respondenttt z détské onkologie pouze 9 (22,5%) md praxi v délce do 5 let

(véetné) a z pediatrie ji md 15 (32,61%) respondentti.

3.3 Organizace vlastniho Setfeni a zpracovani dat

Na jednotlivd pracovisté Kliniky détské hematologie a onkologie FN Motol,
jsem pifedala 50 dotaznikd, ze kterych se mi vratilo 40 (celkovd ndvratnost 80%).
Z hematoonkologické kliniky se zucastnili dotaznikového Setfeni respondenti
ze Ctyt oddéleni a z odborné ambulance. Oddéleni hematologie, onkologické
jednotka intenzivni péce, oddéleni onkologie mensich déti, odborné ambulance
a transplanta¢ni jednotka. VSech 40 dotaznikii bylo vyplnéno sprdvné. Na
Pediatrické klinice jsem dotaznik pod piimym elektronickym odkazem
rozeslala vrchni sestfe a nékterym sestrdm, z Pediatrické kliniky. U elektronické
verze dotazniku jsem stanovila limit pro vyplnéni na 50 dotaznikd. Dotaznik mi
vyplnilo 46 respondentti z 50 mozZnych (celkovd ndvratnost 92%). Vsech

46 dotazniki bylo vyplnéno spravné.

Pro dcely analytického zpracovdni dat jsem obdrzela 86 vyplnénych dotaznikd.

Pro statistické zpracovdni dal byl pocet 86 dotaznikli dostatecny.

Ke zpracovdni dat jsem vyuZila program Numbers, ve kterém jsem vytvofila

datovy list a pro statistickou analyzu jsem pouZila program Excel.

V bakalédiské prdci jsem si stanovila vyzkumny problém, kterym je mira
informovanosti sester o détské paliativni péci. Jednim z velkych problémut
v poskytovani détské paliativni péce miize byt nedostatek informaci o détské
paliativni péci z fad sester. V této vyzkumné césti bakalaiské prace, jsem se

snazila zjistit zda majf sestry dostatek znalosti o détské paliativni péci. Zajimaly
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mé také otdzky tykajici se vzdéldvani, zdjmu o dalsi moZnosti vzdéldvani
v détské paliativni péci a také mne zajimal postoj, jaky maji sestry, k vyuZiti

modernich technologii v poskytovani détské paliativni péce.

3.4 Vysledky prace

Otazka ¢islo 6: Mél/a jste moznost pfi zaméstnani moznost projit kurzem, ¢i
stazi v radmci détské paliativni péce, nebo jste se zicastnil/a pfednasky nebo

seminafe vénovaného této problematice?

Oddéleni | Onkologie Pediatrie Celkem
Proménna Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)
Ano 26 65 17 36,96 43 50
Ne 11 27,5 29 63,04 40 46,51
Nevim 3 7,5 0 3 3,49
Tabulka ¢. 5: Moznosti vzdélavani v klinické praxi
40
29 .
30 ...... 26 ................................................................... . OnkO|OgIe
................................................................ Pedlatrle
20 17 ....................................................
.................. 11"
10 |- N
................ ' 30
[ |
0
Ano Ne Nevim

Graf ¢. 5: Moznosti vzdélavani
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PoloZka ¢. 6, se zabyvala moznostmi vzdélavani u sester, v rdmci klinické praxe,
o détské paliativni péci. U respondentti z détské onkologie, mélo moznost se
vzdélavat 26 (65%) z nich, 11 (27,5%) tuto moZnost nemélo a 3 (7,5%) nevi zda
moznost mélo ¢i nikoliv. U respondentti z détské onkologie, mélo moZnost se
vzdélavat 17 (36, 96%) z nich, 29 (63, 04%) tuto moZnost nemélo a odpovéd

nevim neuvedl Zddny respondent.

Otazka cislo 7: Z jakych zdroju Cerpate poznatky o détské paliativni péci?

Oddéleni Onkologie Pediatrie
Proménna Pocet odpovédi Pocet odpovédi
Neéerpam z zadnych zdroju 2 4
Odborna literatura 11 5
Internetové zdroje 9 14
Seminare, pfednasky, konference 15 8

Vyuka ve $kola 12 11
Klinicka praxe pfi vykonu povolani 27 18

Jina 2 1

Tabulka ¢. 6: Zdroje

Polozka ¢. 7 (multiple choice), tedy otdzka kde respondenti mohli uvést vice
odpovédi, se zabyvala zdroji, z jakych sestry Cerpaji poznatky o détské
paliativni péci. Respondenti pievdzné oznacovali jednu ¢i dvé odpovédi,
néktefi uvedli vice zdrojt. . V tabulce jsou uvedeny pocty odpovédi u kazdé
skupiny zvlast. U odpovédi “jind”, vsichni tfi respondenti uvedli, Ze byli nebo

nadale jsou ¢leny podpurného tymu.
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Otizka cislo 8: Uvital/a byste na VaSem oddéleni jakoukoliv moZnost

vzdélani o détské paliativni péci?

o, : o Celkem
Oddéleni Onkologie Pediatrie
Proménna Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)
Ano 34 85 37 80,43 71 82,56
Ne 0 0 6 13,04 6 6,98
Nevim 6 15 3 6,52 9 10,47
Tabulka €. 7: Moznosti vzdélavani v klinické praxi
50
Ano
40 37 —
.......... 34 ... Ne
B Nevim
30
20
10 - 6 6
............ O SUU: UUTR
0 —
Onkologie Pediatrie

Graf €. 6: Moznosti vzdélavani v klinické praxi

V tabulce ¢. 8 uvedlo 34 (85%) respondentt z détské onkologie, Ze by uvitalo
moznost dalstho vzdélavéni, Zddnd neuvedla Ze by nechtéla a jen 6 (15%) nevi

zda by uvitalo jakoukoliv moznost dalstho vzdéldvdni. Na détské pediatrii se
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odpoveédi lisi ale vétsin respondenti odpovédéla, Ze by uvitala jakoukoliv

moznost a to 37 (80,43%) z nich, 6 (13,04%) o tuto moznost nemaji zdjem a
3(6,52%) nevi.

Otazka ¢islo 9: Myslite si, Ze mate dostatek znalosti o détské paliativni péci?

Graf ¢. 7: Dostatek znalosti
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Oddéleni | Onkologie Pediatrie Celkem
Proménna Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Eetnost (n) | Cetnost (%)
Ano 7 17,5 20 43,48 27 31,40
Ne 26 65 23 50 49 56,98
Nevim 7 17,5 3 6,52 10 11,63
Tabulka &. 8: Dostatek znalosti
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Polozka ¢&. 9, zjistovala postoj sester, jak vnimaji své znalosti v oblasti détské
paliativni péce. Z détské onkologie 7 (17,5%) sester si mysli, Ze md dostatek
znalosti, 26 (65%) si to nemysli a 7 (17,5%) nevi odpovéd’ na tuto otdzku.
Z pediatrie si 20 (43,48%) sester mysli, Ze md dostate¢né znalosti, 23 (50%) si

nemysli, Ze md dostatek znalosti a 3 (6,52%) nevi.

Otézka ¢islo 10: Jak byste popsal/a détskou paliativni péci?

Oddéleni

Onkologie

Pediatrie

Celkem

Proménna

Absolutni
cetnost

(n)

Relativni
C¢etnost
(%)

Absolutni
Cetnost

()

Relativni
Cetnost
(%)

Absolutni
Cetnost

(n)

Relativni
cetnost
(%)

Détska
paliativni péce
zlepsSuje kvalitu
Zivota ditéte.
Zahrnuje také

podporu rodiné.

38

95

34

73,91

72

83,72

Détska
paliativni péce
je poskytovana
pouze v
terminalnim
stadiu
onemocnéni

19,57

11

12,79

Détska
paliativni péce
se zamérfuje na
potieby
samotného
ditéte.
Nezahrnuje
podporu rodiné

6,52

3,49

Tabulka €. 9: Popis détské paliativni péce

V polozZce ¢€.10 jsem se zaméfila, jak by respondenti popsali détskou paliativni
pé&i. Prvni a sprévnou odpovéd uvedlo z détské onkologie 38 (95%)
respondenti. Z pediatrie spravnou odpovéd uvedlo 34 (73,91%). Dalsi
odpovéd, neni spravni, DPP poskytujeme nejen v termindlnim stadiu

onemocnéni, tuto odpovéd uvedli 2 (5%) respondenti a z pediatrie to bylo

44



Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

9 (19,57%) respondentti. Tfeti moznost je také nesprdvnd, z détské onkologie
74dny respondent neuvedl tuto odpovéd oproti pediatrii, kde tuto odpovéd
zaskrtli 3 (6,52%) respondenti. Celkové odpovédélo 72 (83,72%) respondentt
spravné z celkového poctu 86 (100%) respondentti. Definice détské paliativni
péce jsou rizné, proto jsem zvolila jednu odpovéd, kterd je nejblize k popisu
détské paliativni péce. Dalsi dvé odpovédi jsou netplné a nejasné popisuji

détskou paliativni pé¢i, z tohoto diivodu, jsou oznaceny za nespravné.

Otazka ¢islo 11: Jaké déti maji pravo na paliativni péci?

Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem
Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni

Proménna Getnost Cetnost Getnost Cetnost Cetnost cetnost

(n) (%) (n) (%) (n) (%)

Déti s zivot

limutujicim, Zivot

ohrozujicim

onemocnénim a 39 97,5 37 80,43 76 88,37

déti v

terminalnim

stadiu

Pouze déti v
terminalnim
stadiu

onemocnéni

0 0 5 10,87 5 5,81

Jen déti, s
kterymkoliv
onkologickym
onemochénim

1 2,5 4 8,70 5 5,81

Tabulka ¢.10: Pravo paliativni péce

Dalsi otdzka se zaméfovala na znalosti respondent(i v oblasti, prav déti a které
déti toto prdvo maji. Respondenti z détské onkologie 39 (97,5%) uvedly
sprdvnou odpovéd, zatimco pouze 1 (2,5%) respondent uvedl $patnou
odpovéd. Oproti pediatrii, kde se odpovédi ¢astecné lisi, maji sestry z détské
onkologie vice povédomi o détech, které maji prdvo na DPP. Respondenti
pediatrie 37 (80,43%) uvedli spravnou odpovéd', 5 (10,87%) uvedlo, Ze na DPP

maji prdvo pouze déti v termindlnim stadiu a dalsi 4 (8,70%) uvedlo rovnéz
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nespravnou odpovéd. Spole¢né respondenti z obou oddéleni 76 (88,37%) méli

oznacenou spravnou odpovéd, tedy Ze détské paliativni péce je poskytovana

détem s zivot limitujicim, Zivot ohroZujicim onemocnénim a détem

v termindIlnim stadiu onemocnéni. Dalsi dvé mozné odpovédi jsou nespravné.

Nesprdavné odpoveédél 1 (2,5%) respondent z détské onkologie a celkem
9(19,57%) z pediatrie.

v,

Otazka ¢islo 12: Jaky je nejvhodnéjsi cil détské paliativni péce?

Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem

Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni
Proménna cetnost cetnost Cetnost Cetnost cetnost Cetnost

(n) (%) (n) (%) (n) (%)

Uzdraveni 0 0 7 15,22 7 8,14
Zmirnénl 1 2,5 8 17,36 9 10,47
bolesti
Pece v zaveru 39 97,5 31 67,39 70 81,4
zivota

Tabulka ¢.11: Nejvhodnéjsi cil
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Graf €. 8: Nejvhodnégjsi cil
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Otdzka na cil, détské paliativni péce je koncipovdna na pohled respondentt
a méli vybrat nejvhodnéjsi cil. Respondenti z détské onkologie si nemysli, Ze by
jeden z cili bylo uzdraveni, avsak 1 (2,5%) respondent oznacil za cil zmirnén{
bolesti, 39 (97,5%) respondentti oznalilo za cil pédi v zdvéru Zivota.
Respondenti z pediatrie oznadili rozdilné odpoveédi, 7 (15,22%) oznacilo za cil
uzdraveni, 8 (17,39%) respondentd oznacilo zmirnéni bolesti, vice neZ polovina
tj. 31 (67,39%) oznacilo za cil pé¢i v zdvéru zZivota. Uzdraveni jako cil, je
nesprdvné, neni cilem paliativni péce. Zmirnéni bolesti je netplnym cilem,
protoZe se vzdy snazime zmirnit bolesti nemocného ditéte pokud néjaké m4 ale
neni jedinym cilem. Péce v zdvéru je tedy dplnym a nejvhodnéjsim cilem détské

paliativni péce.

Otazka ¢islo 13: Kdy détska paliativni péce konci?

Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem
Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni | Absolutni | Relativni
Proménna Cetnost cetnost cetnost Cetnost cetnost Cetnost
(n) (%) (n) (%) (n) (%)
Umrtim 2 5 7 15,22 9 10,47

V momenté, kdy
vSechny
Iécebné
prostiedky byly
vycCerpany az do
umrti ditéte

1 2,5 2 17,39 3 3,49

Pokracuje
formou
pozustalostni
péce i po umrti
pacienta a
pomaha rodiné
vyporadat se se
ztratou

37 92,5 37 54,35 74 86,05

Tabulka ¢.12: Konec paliativni péce
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Paliativni péce nekonéi dmrtim, ani momentem kdy vSechny lécebné
prostiedky byly vyCerpdny ale pokracuje i naddle po tmrti a pomdhd hlavné
rodiné. Vysledky byly u 74 (86,05%) respondentd spravné, ti oznacili, Ze détskd
paliativni péfe pokracuje formou pozistalostni péfe a pomdhd roding,
vypofddat se se ztrdtou. Ostatni Spatné odpoveédi uvedli 3 (7,5%) respondenti
z détské onkologie a 12 (13,96%) z pediatrie.

Otazka cislo 14: Z jakych ¢ty tzv. klicovych profesi se sklada paliativni tym?

Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem

Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni

Proménna Setnost (n) cetnost Cetnost Setnost (%) cetnost Cetnost
(%) (n) ° (n) (%)

Lékaf,
sestra,
socialni a 7 17,5 12 26,09 19 22,09
spiritualni
pracovnik

Lékar,
sestra,
psycholog, 27 67,5 31 67,39 58 67,44
socialni

pracovnik

Lékaf,
sestra,
psycholog, 6 15 3 6,52 9 10,47
spiritualni
pracovnik

Tabulka ¢. 13: Klicové profese

Polozka ¢.14 méla za tkol zjistit, zda respondenti znaji ¢tyfi klicové profese
paliativniho tymu. Paliativni se sklddd z mnoha profesi, které jsou dutlezité
a spole¢né tvofi multidisciplindrni tym ale otdzka byla vymezena pouze na
Styti kli¢ové profese. Spravna odpovéd je (Iékaf, sestra, psycholog a socidlni

pracovnik) tuto mozZnost oznacilo celkem 58 (67,44%) respondentt. Z détské
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onkologie tuto moZnost oznadilo 27 (67,5%) respondenti a 31 (67,39%)
respondentti z pediatrie. Prvni odpovéd je nespravng, spiritudlni pracovnik
netvofi kli¢ovou profesi, z jednoho dtivodu. Tim dévodem je oblast viry, kazdy
neni véfici a nemusi moZnost spiritudlntho pracovnika vyuzit. Socidlni
pracovnik je u této moZnosti spravné ale chybi zde klicovd profese, kterou je
psycholog. Avsak 7 (17,5%) respondenti z détské onkologie vybralo tuto
moznost a z pediatrie vybralo tuto moznost 12 (26,09%) respondentti. Tteti
mozny vybér odpovédi opét zahrnuje spiritudlntho pracovnika, ktery jako
u prvni moznosti nenf kli¢ovou profesi a tuto moznost zvolilo pouze 9 (10,47%)

respondentt z celkového poctu 86 (100%).

Otizka cdislo 15: Myslite si, Ze muze vSeobecna/détska sestra aktivné

vyhledavat déti a rodiny, kterym by vcasna paliativni péce mohla byt

prospésna?
Oddéleni | Onkologie Pediatrie Celkem
Proménna Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)

Ano 26 65 26 56,52 52 60,47
Ne 3 7,5 15 32,61 18 20,93
Nevim 10 25 5 10,87 15 17,44
Jina: 1 2,5 0 0 1 1,16

Tabulka ¢. 14: Aktivni vyhledavani

Polozka ¢.15 méla zjistit ndzor sester k aktivnimu vyhleddvdni déti a rodin,
které mohou z v¢asné paliativni péce profitovat. Vice neZ polovina respondentti
konkrétné 52 (60,47%) si mysli Ze ano, 18 (20,93%) odpovédélo ne, 15 (17,44%)
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nevi a 1 (1,16%) respondent uvedl moznost jind. MoZnost jind, jsem zafadila,
protoZe se jednd o ndzorovou otdzku a dala jsem tak prostor vyjddfiv postoj
k této otdzce. Respondent uvedl odpovéd: Ze sestra nemiZe aktivné vyhleddvat

rodiny a déti ale méla by tuto moZnost mit.

Otazka ¢islo 16: Kde 1ze paliativni péci poskytovat?

Oddéleni Onkologie Pediatrie Celkem

Absolutni Relativni Absolutni Relativni Absolutni Relativni

Proménna Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)

Domov 0 0 1 2,17 1 1,16
Hospic 0 0 0 0 0 0
Nemocnice 0 0 1 2,17 1 1,16
VSechny

vySe 40 100 44 95,65 88 97,67
uvedené

Tabulka €. 15: Poskytovatelé

Téméf vsichni respondenti oznadili sprdvnou odpovéd, tedy “vsechny vyse
uvedené” ze c¢tyf moznosti. Respondenti détské onkologie mély 100%
uspésnost, respondenti z pediatrie méli 95,65% tspésnost. Celkovd tspésnost
byla u 86 respondentt 97,67%. Pouze dva (2,32%) respondenti oznacily ve dvou
ptipadech nespravnou odpovéd z nichZ jedna byla odpovéd domov a druhd

nemocnice.

Otéazka cislo 17: Jaka jedna vlastnost, by neméla chybét vSeobecné/détské

sestfe pecujici 0 umirajiciho détského pacienta?
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Vlastnost Celkem

Proménna Absolutni ¢etnost (n) Relativni ¢etnost (%)
Empatie 71 82,59
Vlidnost (klid) 2 2,33
Dobrosrdec¢nost 3 3,49
Umeét naslouchat 1 1,16
Statecnost 1 1,16
Laskavost 5 5,81
Profesionalita 1 1,16
Ohleduplinost 1 1,16
Pochopeni 1 1,16
Celkem 86 100 %

Tabulka ¢. 16: Vlastnosti

Polozka ¢. 17 byla druhou otevienou otdzkou dotazniku. Respondentim jsem
nechala prostor k zamysleni nad jednou konkrétni vlastnosti, kterd je dtlezit4
pro sestru, kterd poskytuje péc¢i o umirajicimu ditéti. V odpovédich se objevily
prevazné odpovéd empatie u 71 (82,59%) respondentii. Laskavost uvedlo
5 (5,81%) respondentt, vlidnost (klid) uvedli dva (2,33%) respondenti,
dobrosrde¢nost uvedli 3 (3,49%) respondenti. Déle kazdy jeden (1,16%)
respondent uvedl odpovédi: umét naslouchat, statecnost, profesionalita,
ohleduplnost a pochopeni. Velkou ¢ést byla tvofena odpovédi empatie. Ostatni
vlastnosti se objevovaly v jednotkdch odpovédi. VSechny tyto vlastnosti jsou
dtlezité a neméla by je postradat Zddnd sestra bez ohledu o jakého pacienta

pecuje.
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Otazka ¢islo 18: Mohou ndm moderni technologie a p¥istupy pomoci pfi

poskytovani détské paliativni péce? (Napfiklad virtualni realita,

multisenzorickd mistnost, riizné aplikace, metody ¢i pfistupy).

Oddéleni | Onkologie Pediatrie Celkem

Proménna Absolutni Relativni | Absolutni Relativni | Absolutni Relativni
Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%) | Cetnost (n) | Cetnost (%)

Ano 38 95 43 93,48 81 94,19

Ne 2 5 3 6,52 5 5,81

Tabulka €. 17: Moderni technologie

Polozka ¢.18 zaméfend spiSe k zamysleni nad moZnostmi vyuZiti novych
technologii, které se zacinaji utvdfet i ve zdravotnictvi. Dotaz zkoumal postoj
respondenttl k jejich vyuzZiti. Tuto otdzku jsem pojmula Siroce ale 81 (94,19%)
z celkového poctu sester si mysli, Ze ndm tyto technologie mohou byt

napomocne.
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3.5 Diskuze

V této Casti bakaldfské prace budou diskutovdny vysledky préce ve vztahu
k dfive stanovenym hypotézdm a cilim prdce. Stanovila jsem dvé hypotézy
a dva cile, které se vazi k vyzkumné cisti prace. Vysledky prace ukdzaly zdjem
sester, které pracuji s t€Zce nemocnymi détmi o vzdélavani v détské paliativni
péci. Jednd se v naprosté vétSiné o sestry, které nejsou primdrné cleny
paliativntho tymu, i pfes to, je jejich potfeba ziskat vétsi miru znalosti

a dovednosti v oblasti détské paliativni péce statisticky signifikantni.

Podle odborné literatury, by mélo byt vzdélavani soucdsti skoleni kazdé sestry,
kterd pecuje o déti se zdvaznou diagnézou. Kazdd sestra by méla disponovat

pokrocilymi znalostmi na tirovni obecné paliativni péce [4].

Pro sestry vykondvajici klinickou praxi v Ceské republice je velmi dfileZité
zajistit dostatené zdroje ke vzdéldvani a dostupnost vzdéldvacich akei. Sestram
by mélo byt rovnéZ umoznéno se vzdéldvat pomoci piislusnych skoleni nebo

kurz na téma paliativni péce.

Podle vysledkti studie, se setry z Pediatrické kliniky vnimaji své odborné
znalosti jako dostacujici oproti sestrdm z onkologie. Pfitom sestry z pediatrie ve
vétsiné faktickych otdzek, vykazovaly horsi vysledky néZ sestry z onkologie.
Jednim ze subjektivnich hodnoceni odbornych znalosti je obvykle podloZeno
dopliujicim vzdéldnim, u zkoumaného vzorku tato skutecnost potvrzena
nebyla. Také nedostate¢nd informovanost sester je jednou z pfekdZzek pfi
poskytovani paliativni péce. Dalsi vyzkum by mél byt uskutecnén s cilem zjistit,
podle jakych kritérii hodnoti sestry své vlastni odborné znalosti a do jaké miry
tyto koreluji s oficidlné ziskanym vzdéldnim v dané problematice a jejich

skute¢nou erudici v klinické praxi. [14].

Studii byla prokdzdna piedstava respondenttt o vlastnostech, které nesmi
chybét sestfe pecujici o déti s paliativnimi potfebami. Analyzou dat jsem zjistila,
Ze sestrdm krom odbornych znalosti nesmi chybét vlastnosti, mezi které patti
empatie, laskavost, vlidnost, profesionalita, uméni naslouchat ad. V odborné
literatufe uvedené vlastnosti koresponduji s charakteristikami, které uvdadéji
pacienti pfi hodnoceni péce ze strany sesterského persondlu. K davéte pacientt
pfispiva lidskost, efektivni komunikace a odborné kompetence sester.

Profesionalita a laskavost sester upeviiuji davéru rodic¢t. Dalsi vyzkum by se
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mél vénovat obohacovdnim sester o laskavost, empatii a vlidnost. Zminéné
charakteristiky sester znatelné ovliviiuji kvalitu péce o déti a rodiny zatazené

v paliativni péci [28].
3.5.1 Diskuze vlastnich vysledkt prace k dfive stanovenym cilim

Vyzkumnymi cili bylo zjistit znalosti sester o détské paliativni pééi a jejich

zdjem o dalsi moznosti vzdéldvani v této oblasti.

Cil ¢. 2 - Zjistit znalosti vSeobecnych a détskych sester o détské paliativni

péci pomoci znalostnich otazek.

Statisticky soubor tvofilo celkem 86 respondentti. VEédomostni polozky tvofily
polozky dotazniku ¢. 10, 11, 12, 13, 14 a 17. Respondenti mohli ziskat celkem
maximélné 6 bodu za védomostni polozky. Primérny pocet dosazenych bod
¢inil 5,05. Medidn byl 5, z toho vyplyvd, Ze vétSina respondenttt méla 5 a vice
bodt. Minimum dosaZenych bodt byl 1 a maximum 6. Dolni kvartil a hodn{
kvartil urcuje, Ze 25% respondenti ziskalo méné neZ 5 bod a vice nez
75% respondentli ziskalo vice neZ 5 bodii. U respondentti z détské onkologie
byl priamérny pocet dosaZenych boda 5,50. S minimdlnim pocétem 3 bodt
a maximdlnim poctem 6 bodli. Respondenti z oddéleni pediatrie ziskali
v praméru 4,65 bod{i a minimélni pocet byl 1 bod a maximalnim poctem 6 bodi
(viz Tabulka ¢&. 19). Pocty dosaZenych bodt jsou zndzornény v ndsledujicich
grafech ¢. 9, 10, 11.

Znalosti
Absolutni , ,
__ Y o Sm. Sm. Dolni ., Horni
Oddéleni ce’zz)ost Prumeér odchylka chyba kvartil Median kvartil
Onkologie 40 5,5 0,673 0,101 5 6 6
Pediatrie 46 4,65 1,402 0,207 4 5 6
Celkem 86 5,05 1,102 0,128 5 5 6

Tabulka €. 18: Popisné statistiky
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Histogram celkem
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Graf ¢. 9: Pocet dosazenych bodu (vSichni respondenti)
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Graf ¢.10: Pocet dosazenych bodU (respondenti onkologie)
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Histogram pediatrie
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Graf ¢.11: Pocet dosazenych bodd (respondenti pediatrie)

Cil ¢. 3 - Zjistit zda-li by vSeobecné a détské sestry pracujici na oddélenich
détské onkologie uvitaly, dalsi moznost vzdélavani v détské paliativni péci v
ramci vykonu zaméstnani.

Tento cil zjistovala polozka ¢. 8 v dotazniku. Pfesné 85% respondentti by
jakoukoliv moznost uvitalo, coZ je jeden z mozZnych impulz do budoucna,
zaméfit se vice na moznosti vzdéldvani sester v oblasti détské paliativni péce.
3.5.2 Diskuze vlastnich vysledki prace k dfive stanovenym

hypotézam

V bakalafské préci jsem stanovila dvé hypotézy:

eHypotéza ¢.1 - Domnivdm se, Ze sestry z détské onkologie budou mit rozdily

Vv s

v teoretickych znalostech v zavislosti na nejvyssim dosazeném vzdéldni.

¢ Hypotéza ¢.2-Domnivam se, Ze détské sestry budou mit vétsi zdjem v dalsim

odborném vzdélavani v oblasti détské paliativni péce nez vSeobecné sestry.
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Statistické testovani hypotéz
Testovani hypotézy ¢.1

1HO: Pfedpokldddm, Ze neexistuje statisticky vyznamny rozdil v souhrnu

teoretickych znalosti v zdvislosti na nejvys$im dosazeném vzdéldni u sester.

1HA: Predpokldddm, Ze existuje statisticky vyznamny rozdil v souhrnu

teoretickych znalosti v zdvislosti na nejvyssim dosazeném vzdéldn{ u sester.

Pocet bodu

Vzdélani 1 2 3 4 5 6 [Celkem
Stredoskolské 0 1 3 6 5 17 32

1 0 2 1 14 15 33

Vysokoskolské bakalarské

Vysokoskolské magisterske | 0 | 1 1 3 3 9
Vy$8i odborné o 1] 1 0 4 6 12
Celkem 1 3 7 8 26 41 86

Tabulka ¢. 19: Hypotéza ¢&. 1

Hladina vyznamnosti= 0,05

Kritickd hodnota= 24, 996

Tabulka ¢.19 popisuje pocet dosazenych bodd v zdvislosti na nejvyssim

dosazeném vzdélani u sester z onkologie.

Z&aver:
Na hladiné vyznamnosti 5 % nulovou hypotézu (Ho) o nezdvislosti jednotlivych

znakd nezamitame.

57



Bakalarska prace Paliativni péce v détské onkologii

Testovani hypotézy ¢. 2

2HO: Pfedpokldddm, Ze neexistuje statisticky vyznamny rozdil v dalS$im

vzdéldvani a odborném rozvoji vieobecnych a détskych sester.

2HA: Pfedpokldddm, Ze existuje statisticky vyznamny rozdil v dal$Sim

vzdéldvani a odborném rozvoji vieobecnych a détskych sester.

Détska sestra |VSeobecna sestra| Celkem
Ano 45 26 71
Ne 1
Nevim 6 3 9
Celkem 52 34 86

Tabulka ¢. 20 : Hypotéza ¢. 2

Hladina vyznamnosti= 0,05

Hodnota Chi-kvadrat = 5, 991

Tabulka ¢. 20 popisuje zdjem sester z onkologie a pediatrie v dalsSim mozné m

vzdélavani v oblasti détské paliativni péce.
Zavér:

Na hladiné vyznamnosti 5 % (pfi p < 0.05) neexistuje jasna korelace, abych

zamitla nulovou hypotézu.
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Zaveér

Zavérem bakaldiské prace bylo zmapovat dostupné informace o détské
paliativni péci v oboru détské onkologie, dédle bylo cilem zjistit informovanost
détskych a vSeobecnych sester o détské paliativni pé¢i pomoci znalostnich
otdzek a zda-li maji zdjem o dalsi vzdéldvani o détské paliativni péci v rdmci
vykonu klinické praxe.

Knaplnéni zdméru této prace byly stanoveny tfi cile:

1. Zmapovat dostupné informace o détské paliativni péci a propojit je

s oborem détské onkologie

2. Zjistit znalosti vSeobecnych a détskych sester o détské paliativni péci

pomoci znalostnich otdzek.

3. Zjistit zda-li by vSeobecné a détské sestry pracujici na oddélenich détské
onkologie uvitaly, dalsi moznost vzdéldvdni v détské paliativni péci

v rdmci vykonu zaméstndni.

Vsechny tfi cile byly splnény, 1ze konstatovat, Ze zdmér bakaldiské price byl

naplnén.

Teoretickd ¢ast byla rozdélena na c¢tyfi témata. Prvnim tématem bylo vymezeni
oboru détské onkologie a vycet nejcastéjsich onemocnéni détského véku
vymezeni pojmu. Druhym tématem byla détskd paliativni péce, jeji historie,
nejnovéjsi standardy a hospicovd péce. Tietim tématem byly potteby déti
v paliativni pé&i. Ctvrtym tématem bylo vénovano roli sestry v paliativni péci.
Empirickd ¢dst byla zaméfend na vlastni vyzkum, ktery byl realizovadn
dotaznikovym Setfenim, kterého se zacastnilo 86 respondentt, ktefi byli sloZeni
z vSeobecnych a détskych sester, pracujicich na oddélenich onkologie a
pediatrie.

Z vysledkt lze vyvodit, Ze sestry pracujici na onkologii disponuji vyrazné
lepsimi teoretickymi znalostmi oproti sestrdm z pediatrie. Zdroven maji sestry
z onkologie i pediatrie zdjem o dalsi vzdélavani v détské paliativni péci.

Limity vyzkumu

Prdce méd nékolik limitt. Respondentt bylo jen necelych 100, jejich pocet

byl sice dostate¢ny pro uskutenéni statistické analyzy dat, soucasné by vsak
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s vétsim poctem respondentti byla data reprezentativnéjsi a robustnéjsi. Vybér
respondentli z oddéleni détské onkologie a pediatrie neprobihal standardni
randomizaci, respondenti byli do studie osloveni. Takové rekrutovani
respondent muze vést k bias, kdy studie nezahrnuje ndzory respondentd, ktef{
by byli pro tcast ve studii vybrdni zcela ndhodné. Odpovédi v dotaznikovém
Setfeni nemusely ve vSech pfipad reflektovat vnimdni a znalost respondentd,
nebot’ ti si mohli informace zjistované v dotazniku najit na internetu nebo
z jinych zdroji. Tuto skute¢nost by bylo v dal§im vyzkumu odbourat osobni
ucasti a dohledem hlavnitho vyzkumnika pfi vypliovdni respondentem.
Ziskand data pfindseji nekompletni pfehled o znalosti sester tykajici se détské
paliativni péce, nebot' polozky uvedené v dotazniku nepokryvaji celou
problematiku détské paliativni péce. Mezi dalsi limity studie patii skutecnost,
Ze studie probihala pouze na dvou pracovistich fakultni nemocnice

a nepfedstavuje tak reprezentativni iidaje o znalosti sester z celé CR.

Doporuceni pro praxi

Na zdkladé tohoto vyzkumného Setfeni bylo zjiSténo, Ze sestry maji zdjem
o vzdélavani se v oblasti détské paliativni péce a vice nez 80% by uvitalo nové
mozZnosti ve vzdélavani o paliativni pééi. Vzdélavaci organizace a dalsi subjekty
by se proto mély zasadit o zvySeni dostupnosti vzdéldvani sester v détské
paliativni péci v Ceské republice, a to jak narodni tirovni (nap¥. webindfe online
kurzy), tak i v podobé lokdlntho vzdéldvdni napf. semindfe pro sestry

jednotlivych oddéleni, v daném regionu apod.

)74

Navazujici vyzkum bude vhodné zaméfit na vétsi pocet pracovist, kde se 16¢i
détsti pacienti se zdvaznou zivot limitujici diagnézou, a na jiné typy pracovist
mimo fakultni nemocnici napf. v regiondlnich nemocnicich, v domadcich
hospicich, ve sluzbdch doméci péce apod. Vysledky aktudlniho vyzkumu
budou publikovany v odborném casopise, ktery se vénuje paliativni mediciné
s cilem rozsifit povédomi o znalostech a tématu vzdélavani sester v détské

paliativni péci.
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Piiloha ¢. 1
1. Byjt povazovdn za ,,0s0bu” az do smrti bez ohledu na vek, misto, stav a podminky

péce.
2. Ziskat ticinnou lécbu prosttednictvim kvalifikované, komplexni a nepietrZité péce ve
zoldddnt symptomii

3. Byt vyslechnut a fddné informouvdn o své nemoci s patficnym ohledem na pfdant

vzhledem k véku a schopnost porozumeét

4. Ucastnit se na zdkladé svijch schopnosti, hodnot a pdni vybéru péce o sviij Zivot,
nemoc a smrt.

5. Vyjddrit své pocity, pfani a ocekdvdnt

6. Aby bylo respektovdno v kultufe, duchovnu a ndboZenstor

7. Mit spolecenskyj a vztahovy Zivot odpovidajict jeho véku, podminkdm a také
ocekdvdnim.

8. Byjt obklopen rodinnymi piislusniky a blizkyjmi, ktefi jsou mohou poskytovat péci o
dité a ktef{ jsou podporovdni pfi zvldddni emociondInt a financni zdtéZe

9. Byjt 0 néj pecovdno v prostiedi odpovidajicim jeho véku, potfebdm a pfdanim, které
umoziiuje byt rodiné blizko a zapojit se do péce

10. Mit pfistup ke sluzbdm paliationi péce

(Zdroj [7] pieloZeno autorkou bakaldiské prdce)



Piiloha ¢.2: Dotaznik

Dobry den,

Jmenuji se Karolina Vundererovd a jsem studentkou pediatrického
oSetfovatelstvi na 2.1ékafské fakulté Univerzity Karlovy. Pfi studiu pracuji na
klinice détské hematologie a onkologie ve FN Motol. V bakaldfské praci se
budu zabyvat informovanosti détskych a vieobecnych sester o détské paliativni

péci v onkologii.

Dotaznik je zcela anonymni, a obsahuje 20 otdzek a jeho vyplnéni zabere 5-10
minut. otdzky jsou uzavieného typu a otevieného typu a je urfen pouze

vSeobecnym a détskym sestrdm pracujicim na détské onkologii.

Pokud byste mél/a zdjem o vysledky dotaznikového Setfeni, kontaktujte mne

na emailu karolina.vundererova@gmail.com

1.Jaky je Vas vék?

Doplrite: ...

2. Jaké je Vase pohlavi?

A) Zena

B) Muz

3. Jaké je VasSe nejvyssi dosazené vzdélani?
A) Stfedoskolské

B) Vysokoskolské bakaldtské
C) Vysokoskolské magisterské
D) Vyssi odborné

E) Jiné

4. Jakd je VaSe pracovni pozice ?
A) Vseobecn4 sestra

B) Détska sestra


mailto:karolina.vundererova@gmail.com

5.Jak dlouhd je Vase praxe na détském oddéleni?
A) Méné nez 5 let (véetné 5 let)

B) Od5do10let (véetné 10 let)

C) Od 10 do 20 let (v¢etné 20 let)

D) Vice nez 20 let

6. Mél/a jste moznost pfi zaméstndni moznost projit kurzem, ¢ stdzi v rdmci
détské paliativni péce, nebo jste se zucastnil/a piedndsky nebo semindfe

vénovaného této problematice?

A) Ano

B) Ne

C) Nevim

7.Z jakych zdrojt Cerpdte poznatky o détské paliativni péci?
A) Neclerpam z zddnych zdroja

B) Odborn4 literatura

C) Internetové zdroje

D) Semindte, pfednasky, konference

E) Vyuka ve skole

F) Klinickd praxe pii vykonu povoldni

G) Jind

8. Uvital/a byste na Vasem oddéleni jakoukoliv moZnost vzdéldni o détské
paliativni péci?

A) Ano

B) Ne

C) Nevim

9. Myslite si, Ze mdte dostatek znalosti o détské paliativni péci?
A) Ano

B) Ne

C) Nevim



10. jak byste popsal/a détskou paliativni péci?

A) Détskd paliativni péce zlepsuje kvalitu Zivota ditéte. Zahrnuje také podporu

rodiné.

B) Détskd paliativni péce je poskytovdna pouze v termindlnim stadiu

onemocnéni

C) Détskd paliativni péce se zaméfuje na potfeby samotného ditéte.

Nezahrnuje podporu rodiné

11. Jaké déti maji prdvo na détskou paliativni péci?

A) Déti s zivot limitujicim, Zivot ohroZujicim onemocnénim a déti v
termindlnim stadiu

B) Pouze déti v termindlnim stadiu onemocnéni

C) Jen déti, s kterymkoliv onkologickym onemocnénim

12. Jaky je nejvhodné&jsi cil détské paliativni péce?

A) Uzdraveni

B) Zmirnéni bolesti

C) Péce v zavéru Zivota

13. Kdy détskd paliativni péce konéi?

A) Umrtim

B) V momenté, kdy vSechny 1é¢ebné prostiedky byly vycerpdny az do tmrti
ditéte

C) Pokrac¢uje formou pozustalostni péce i po amrti pacienta a pomdhd rodiné
vyporddat se se ztrdtou

14. Z jakych ¢tyt tzv. Klicovych profesi se sklddd paliativni tym?

A) Lékat, sestra, socidlnf a spiritudlni pracovnik

B) Lékat, sestra, psycholog, socidlni pracovnik

C) Lékat, sestra, psycholog, spiritudlni pracovnik

15. Myslite si, Ze muZe vSeobecnd/détskd sestra aktivné vyhleddvat déti a

rodiny, kterym by véasnd paliativni pé¢e mohla byt prospésnd?

A) Ano



B) Ne

C) Nevim

D) Jind

16. Kde 1ze paliativni péci realizovat?
A) Domov

B) Nemocnice

C) Hospic

D) Vsechny vyse uvedené moznosti

17. Jakd jedna vlastnost, by neméla chybét vSeobecné/détské sestte, pecujici o
umirajictho détského pacienta?

Doplrite ...

18. Mohou ndm moderni technologie a p¥istupy pomoci p¥i poskytovani détské

paliativni péce? (Napiiklad virtudlni realita, multisenzorickd mistnost, rtizné

aplikace, jiné piistupy ¢i metody).



Ptiloha &.3: Zadost o povoleni dotaznikového Setfeni

Karolfna Vndererova
Bakalétsky studijnf obor pediatrické o3etiovatelstvi
2. 1ékai'ska fakulta, Univerzita Karlova
kontakini email: karolina.vundererova@seznam.cz

X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X -X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X

V Praze, dne 24.10.2023

VaZend pani,

Mgr. Jana Novikov4, MBA
Naméstkyné pro oSetiovatelskou péci
Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84

150 06 Praha 5 - Motol

Véc: Zadost o poveleni dotaznikového Setieni
Vazena pani ndméstkyné

v souvislosti se zpracovénfm bakalétské prace na 2. LF UK se na Vas obracim se zdvofilou #adosti o povoleni
dotaznikového Setieni k zjiténi informaci k tématu: Paliativni péte v détské onkologii“ u v3eobecnych a détskych
sester pracujicich na Klinice détské hematologie a onkologie ve Fakultni nemocnici v Motole v rozsahu priloZeného
dotazniku, V ptipadé zajmu Vam zji§téné informace poskytnu k Vademu vyuZitf.

S podékovanim a s pozdravem
Karolina Vundererov, DiS.
Studentka 3. roéniku, pediatrické o3etfovatelstvi
Ustav o$ettovatelstvi 2. LF UK

X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X

Vyjadieni vedouciho bakaldi'ské prace:

Zddosti vyhovét doporuéuji.

V Praze, dne J‘)_)'i/'ﬂ /ZO(:&

vedouci bakalaiskeé prace
X-X-X-X-X-K-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X-X=X=X=X=X-X~-X-X-X-X~X-X=X-X-X-X-X-X-X-X-X=X=X-X-X-X-X-X

Stanovisko naméstkyné pro oSetfovatelskou péci

S realizaci dotaznikového 3eti‘eni dle piilozeného ndvrthfm - nesouhlasim.

V Praze, dne

28 -1- 2003

Jméno a p¥ijmeni

/ /Mar. Jana NOVAKOVA, Mpa
da’ estkynd pro osetfovatslskoy péci
/ Fakulinf nemocnice Motol

FAKUL] NI NEMOCNICE V MOTOL:
) 5006 Prata 5 - Motol, V Gyain g4 |
nmdsthynd pro of. pazi :

-—-—-..._.g’g CZ00064202
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