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ANOTACE

Tato bakalafska prace se zabyva potfebami déti a rodicl v paliativni péci. Teoretickd Cast se
zamétuje na popis détské paliativni péce a jeji potiebnost. Dale je v kapitolach shrnut rozvoj
a historie détské paliativni péce, formy poskytovani péce, koncepce péce a standardy potieb
v péci. Posledni kapitola je vénovana potfebam déti a rodict. Prizkumna ¢ast je psand formou
scoping review, kde byly vyhleddvany a popisovany studie, jenz se zabyvaji potfebami rodict
a deéti v paliativni péci. Z nalezenych studi vyplyva, ze déti vyzaduji nejvétsi potteby ve
zvladani symptomu, zejména bolesti; potiebuji piistup ke vzdélani a kontakt s vrstevniky.
Rodice vykazovali nejvétsi potieby v psychické podpofe, informacnich potfebach o nemoci,

¢asu pro sebe, praktické pomoci v domacnostech a finan¢ni podporu.

KLICOVA SLOVA
Déti, rodice, potieby, paliativni péce
TITLE

The needs of children and parents in pediatric palliative care: a scoping review

ANNOTATION

This bachelor thesis deals with the needs of children and parents in palliative care. The
theoretical part focuses on the description of children's palliative care and its needs. The
chapters also summarize the development and history of children's palliative care, forms of care
provision, care concepts and standards of care needs. The last chapter is devoted to the needs
of children and parents. The research part is written in the form of a scoping review, where
studies dealing with the needs of parents and children in palliative care were searched for and
described. From the studies found, children require the greatest needs in managing symptoms,
especially pain; they need access to education and contact with peers. Parents showed the
greatest need for psychological support, informational needs about the disease, time for

yourself, practical help in households and financial support.
KEYWORDS

Child, parents, needs, palliative care
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UvVoD

Détska paliativni péCe je zamétfena na poskytovani holistické a integrované péce s cilem zvysit
kvalitu zivota déti a mladych lidi. Je oborem, jenz zahrnuje péci a podporu rodin a jejich déti
bez ohledu na diagnézu nebo stadium nemoci (Fraser et al., 2020, Aoun et al., 2020). Podstatou
détské paliativni péCe je poskytovat interdisciplinarni péci, ktera zahrnuje fyzické,
psychosocialni, duchovni a praktické zajmy pacientt a jejich rodin. Tyto vicerozmérné aspekty
by mély byt pravidelné hodnoceny a podporovany s ohledem na jedine¢nost kazdého pacienta
a jeho rodiny. Péce o déti je o multidisciplinarnim pfistupu k hodnoceni, prevenci a zvladani

mnohostrannych pfiznakt déti a jejich rodin (Cho-Hee et al., 2022).

Ve svéte je pfiblizn¢ 21 miliont déti a mladych lidi ve vé€ku 0 az 19 let, kteti potiebuji sluzby
paliativni pé&e. Dle informaci z Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky
(UZ1S), zemielo v roce 2020 veelku 429 déti a mladistvych (UZIS, Zemieli, 2021). Podty déti,
které maji narok na poskytovani paliativni péfe kazdoro¢né rostou. Do roku 2030 je
odhadovéna prevalence 84 ptipadii na 10 000 déti a mladistvych, kteti budou potiebovat sluzby
paliativni péce (Benini et al., 2022). Formy poskytovani paliativni péce a jeji definici jasné
stanovuje zdkon ¢.372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani
(Cho-Hee et al., 2022).

Déti a jejich rodiny maji v détské paliativni péci zcela individualizované potieby (Cho-
Hee,2022). Déti vstupuji do péce pro paliativni ucely v rliznych stadiich nemoci, od diagnézy
onemocnéni az po diagnostikovani nemoci. VétSina potieb se méni v zavislosti na zdravotnim

stavu ditéte a také na podpofte rodiny, zdroji a duchovniho zazemi (Donelly et.al. 2018).

Béhem posledni dekady se paliativni péce rozrostla, tak aby feSila neuspokojené potieby déti
a jejich rodin. Déti a rodice uvadeji, Ze paliativni péce zlepSuje zvladani symptomu a kvalitu
Zivota, cozZ jim umoznuje zazivat vice udalosti, které davaji zivotu smysl. Stalé vSak pretrvavaji
rozdily mezi poskytovanim paliativni péce a potfebami rodin a déti. Z kvalitativnich studii
vyplyva, Ze rodie a déti udavaji neuspokojené potteby v 10 doménach, jako jsou naptiklad
zvladani bolesti a symptomil, duchovni ¢i kulturni potfeby. Rodina je v pribé¢hu onemocnéni
ditéte vystavena finan¢ni zatézi, coz zahrnuje ptferuseni prace, ztratu piijmu a materialni nouzi
v domacnosti (Boyden et al, 2022). Kdyz nejsou uspokojeny potieby, které se poji s paliativni
péci, tak rodice 1 déti pocit'uji nizsi kvalitu zivota a dlouhodoby stres. Role rodi¢ovstvi v péci
o vazné nemocné dité, kterému je poskytovana paliativni péce, si vybird svou dan na zdravi
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apohodé¢ rodica. Rodice byvaji Casto vystaveni vysoké zatézi na jejich psychickém zdravi, ¢asto

pocit'uji deprese a tizkosti (Boyden et al., 2022)

Je zapotiebi se potiebam rodic¢ii a déti vice vénovat a Iépe jim porozumét, aby se zlepsil
soucasny blahobyt a byla zachovana kvalita jejich zivota (Tutelman et al., 2021). Neuspokojené
potieby déti zahrnuji komunikaci, kontinuitu péce, optimalni zvladani ptiznaki, pozornost
vénovanou ¢lentim rodiny, pfistup a podporu rodindm v obdobi zdrmutku (Donelly et al., 2018).
Ucelem a cilem této bakalaiské prace je zjistit jaké jsou potieby déti a rodi¢a v paliativni péci

pomoci metody scoping review.
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1 CILE A METODY PRACE

1.1 Hlavni cil
Vyhledat a vytvofit uceleny prehled dostupnych poznatkli o détské paliativni péci a potfebach
déti a rodich.
1.1.1 Dil¢i cile
1) Zjistit jaké jsou nejcastéjsi potieby rodicl a déti pfi poskytovani paliativni péce.
2) Popsat vyhledané studie o potfebach rodicii a déti v paliativni péci.
1.2 Metody k dosaZeni cile
Teoreticka cast bakalarské prace spocivala v obecném popisu détské paliativni péce, jejiho

rozvoje, formach poskytovani, koncepci péce, standardech potieb a pottebach rodiny a ditéte.

Metodika pruzkumné casti se zabyva potfebami déti a rodict v paliativni péci. Pro analyzu
a vyhodnoceni dat byla pouZita metoda scoping review, kterd spoCivd v systémovém

prohledavani odbornych publikaci a studii.
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2 TEORETICKA CAST

Teoreticka cast bakalarské prace je vénovana détské paliativni péci a jeji potiebnosti.
Nasledujici kapitoly se zabyvaji délenim onemocnéni, ktera vyzaduji paliativni péci. Pozornost
je také zaméfena na rozvoj détské paliativni péde ve svété a v Ceské republice, jsou zde popsany
formy poskytovani paliativni péce, jejich podstatni poskytovatelé, koncepce péce a standardy
potteb v détské paliativni péci. Posledni kapitola zahrnuje potteby déti a rodict v détské

paliativni péci.

2.1 Détska paliativni péce

Definice paliativni péce Svétové zdravotnické organizace (WHO), je zaméfena na zlepSeni
kvality zivota u pacientd a rodin, které ¢eli problémim spojenymi s vaznym onemocnénim
ohrozujicim a limitujicim zivot. Paliativni péce je zaméfena na prevenci a predchazeni utrpeni,
diky v¢asné identifikaci, adekvatnimu hodnoceni 1é¢by, zmirnéni bolesti a dalSich obtizi, at’ uz
na fyzické, psychosocidlni nebo duchovni trovni. Paliativni péce poskytuje komplexni systém
m¢éla byt poskytovana prosttednictvim integrovanych zdravotnickych sluzeb, které se zamétuji
na ¢loveka individudlng, vénuji pozornost specifickym potifebam a preferencim jedince (WHO,

2020).

Détska paliativni péce byla definovana WHO roku 1998, definici poté piijala roku 2006
mezinarodni skupina IMPaCCt (International Meeting for Palliative Care in Children), ktera je
soucasti EAPC (European Association for Palliative Care). Détskd paliativni péce je
popisovana jako aktivni komplexni péce, ktera se zamétuje na télo, mysl, dusi ditéte a zahrnuje
také podporu rodiny. Paliativni péce za€ind od okamziku, kdy je diagnostikovana vazna nemoc
u ditcte, a pokracuje 1 pies to, zda dité dostava 1€cbu zaméfenou na tuto nemoc nebo nikoli. Je
zaméfena na zvladani symptom, poskytovani oddechu a péce od stanoveni diagnozy pres smrt
a proces truchleni. Poskytovani détské paliativni péce zahrnuje hodnoceni a zmirnéni
fyzického, psychického a socialniho utrpeni ditéte. MuiZze byt poskytovéna v tercidlnich
zdravotnickych zatizenich, v domacim prostiedi ditéte nebo dokonce v détskych domovech.
Cilem détskeé paliativni péce je dosahnout co nejlepsi kvality Zivota a diistojného umirani, a to

nejlépe na misté, které si dité a jeho rodina zvoli (Buzgova et al., 2019).
Pti poskytovani détské paliativni péce je dulezity pediatricky paliativni tym, ktery je navrzen
za ucelem poskytovani paliativni péce pro kojence, déti a adolescenty. Multidisciplinarni détsky
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paliativni tym se skldd4 ze zdravotnického persondlu, ktery méa hojné zkuSenosti o détské
pacienty s paliativni diagnozou. Paliativni tym se sklada z 1ékare, sestry, psychologa a socialni

pracovnice (Carter, L. et al., 2011; O'Connor et al.,2005).

Détska paliativni péfe je jina oproti dospélym pacientiim v mnoha ohledech. Primarné
v komunikacni sféfe s ditétem a jeho rodinou, ale také v individualnim ptistupu k ditéti. Détska
paliativni péCe vychazi z paliativni péce o dospé€lé. Specifika u détského pacienta vyplivaji
z obecné péce o déti, ale hlavnim rozdilem je stanovend diagndza. Zatimco u dospélych
pacientii prevladaji onkologicka onemocnéni, jenz tvofi asi 80 %, u déti s paliativni péci tvoii
onkologickd onemocnéni pouze zhruba 20 % ptipadd. Onemocnéni, ktera vyzaduji paliativni
péci u déti, maji vetsi rozmanitost, jednd se napiiklad o svalové dystrofie, degenerativni
onemocnéni centrdlniho nervového systému nebo dédiéné poruchy metabolismu (MojziSova,

2018; Carter et al., 2011; CSPM CLS JEP, 2016).

2.2 Potiebnost paliativni péce u déti

Evropské zemé& nemaji povétsSinou dostupné informace o poctu déti, ktefi potiebuji paliativni
péci. Evidence déti s paliativnim onemocnénim probiha riizné, v né€kterych zemich neni viibec
k dispozici. Odhaduje se, Ze pocet déti, ktefi potiebu;ji paliativni péci, je celosvétoveé kazdorocné
kolem sedmi milionti. V Ceské republice se jako jedna z moznosti vyuziva analyza amrtnosti
v détském véku, avSak tato metoda neni nejidealnéjSim ukazatelem potiebnosti détské paliativni
péce, protoze doba poskytovani paliativni péce u déti mize trvat az n€kolik let (MojziSova,
2018). Podle informaci z UZIS, zemftelo v roce 2020 pied prvnim rokem Zivota 249 déti. Na
1000 zivé narozenych pfipadalo 2,2 umrti kojencti. V Roce 2020 zemfielo celkem 492 déti

a adolescentt do 19 let (UZIS, Zemfeli, 2021).

VétSina déti, které maji ndrok na paliativni péci po celém svété, Ziji v zemich s nizkymi
a stfednimi ptijmy. Toto zjisténi je dilezité¢ vzhledem k tomu, ze dostupnost programti détské
paliativni péce v soucasné dobé¢ v mnoha zemich s nizkymi a stfednimi piijmy chybi. Pocty
000 nezletilych (ve v€ku 0-18 let) trpéli onemocnénim, které si vyZadovalo paliativni péci,
s ro¢ni umrtnosti 1 z 10 000 nezletilych. Novéjsi odhady naznacuji, Ze pocty déti, které trpi
onemocnénim, vyzadujicim paliativni péci rostou: anglicka studie uvadi prevalenci 32 ptipadi

na 10 000 v letech 2009-2010 a 66,4 ptipadi na 10 000 v letech 2017/2018, coz se odhaduje
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az na 84,2 na 10 000 do roku 2030. Z téchto déti je piiblizn€ 85 % postizeno neonkologickymi
stavy (Benini et al, 2022).

Diskuze tykajici se détské paliativni péCe se momentalné soustiedi na identifikaci déti
s onemocnénim, které ohrozuje jejich zivot nebo maji zdvaznad omezeni, aby jim mohla byt
poskytnuta odpovidajici obecnd nebo specializovana paliativni péce. Doporucuje se zahajit
paliativni péci co nejdiive. Aby byla péce zahéjena co nejdiive, musi dojit k identifikaci
vhodnych déti pro paliativni péci jiz pfi stanoveni diagndzy nebo beéhem hospitalizace ditéte
v ptipad€ zhorSeni jeho zdravotniho stavu. VEasny zacatek paliativni péfe miize vyrazné
ovlivnit zlepSeni kvality Zivota ditéte a zajisténi podpory pro jeho rodinné prislusniky (Buzgova

etal., 2019).

2.3 Déleni onemocnéni vyZadujici paliativni péci

Onemocnéni, kterd vyzaduji paliativni pé¢i se mohou délit do dvou skupin. Do prvni skupiny
spadaji déti s Zivot limitujicim (zkracujicim) onemocnénim (life limited disease), u této
skupiny je obvyklé pfedcasné umrti, doziti mize vSak trvat nékolik mésici az let. Do druhé
skupiny spadaji déti, jenZ trpi Zivot ohroZujicim onemocnénim (life threatening disease) pfi
kterém je vysoka pravdépodobnost predcasného umrti, z divodu zavazného onemocnéni

(BuZzgova et al., 2019).

Déti, jez spadaji do téchto dvou skupin se nadale mohou rozdélit mezi pét podskupin, které se
déli z hlediska kurativni 1écby, priib&hu nemoci a rychlosti, jakou se nemoc v organismu $ifi.
Rozdéleni do péti skupin, bylo vytvofeno britskou organizaci ACT (Association for

Cooperation and Transformation) a Royal College of Pediatrics and Child Health.

Prvni skupinu tvofi déti s Zivot ohrozujicim onemocnénim, u kterych miiZze probihat kurativni
1é¢ba, ktera vSak nemusi byt G¢inna. Je zde zapotiebi, aby probihala kurativni 1€cba soucasné
s paliativni lé€bou. Pokud by bylo dosaZzeno dlouhodobé remise nebo Uspéchu 1écby, neni jiz
u takovych déti paliativni péce potiebna. Ptiklady onemocnéni, které patii do této skupiny:
onkologické dg., selhdni orgéni — srdce, jater a ledvin, transplantace a déti na dlouhodobé
umélé plicni ventilaci. Do druhé skupiny se fadi stavy, u kterych je pied¢asna smrt
nevyhnutelnd. Tyto stavy jsou pfedchazeny dlouhodobému intenzivnimu lé¢ebnému obdobi,
které je zaméfeno na onemocnéni, prodlouZeni zivota a ucasti ditéte v béZnych dennich
¢innostech. I pfes vyznamné postizeni mohou déti a mladi lidé, ktefi spadaji do této skupiny,
prozit relativné dlouhé obdobi s dobrym zdravotnim stavem. Mezi tyto stavy patii naptiklad
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cysticka fibréza a Duchennova svalovéa dystrofie. Tteti skupina je tvofena progresivnimi stavy
bez moznosti kurativni 1écby. Péfe je poskytovana vyhradné paliativni a zaméfena na
symptomy. Lécba probiha od okamziku stanoveni diagndzy, muze trvat nékolik mésicii az
mnoho let. Zdravotni stav se u této skupiny postupné a rtizné rychle zhorSuje, coz je typické.
Do této skupiny se tadi naptiklad Battenova choroba, Zellwegertiv syndom, neuromuskularni
onemocnéni a dal§i metabolickd onemocnéni. Do ¢tvrté skupiny jsou zahrnovany nevratné
a neprogresivni stavy. DéEti a mladistvi maji t€zka zdravotni postizeni, kterd vedou k vetsi
nachylnosti a zdravotnim komplikacim. U téchto stavii je velka pravdépodobnost pred¢asného
umrti. Zdravotni stav je kolisavy, postupné se zhorsuje a miize tak dochézet k nepredvidatelnym
a periodickym zménam v péci. Piiklady nemoci spadajicich do této skupiny: tézké formy détské
mozkové obrny, komplexni postizeni — poranéni mozku nebo michy, zdvazné probihajici
epilepsie (Buzgova et al., 2019). Pata skupina zahrnuje nejen nenarozené déti, které mohou
mit vazné zdravotni problémy a nemusi se dozit narozeni, ale také novorozence s porodnimi
anomaliemi, které mohou ohrozit zivotni funkce. Do paté skupiny spadaji i kojenci, u kterych
byla nalezit¢ aplikovéna intenzivni péce, ale vyvinula se u nich nevylécitelna nemoc. Pro tyto
déti a jejich rodiny miZe byt jedinou moZnosti perinatilni paliativni péce. Vyvoj
diagnostickych metod v pribéhu téhotenstvi a Iékatskych technologii zménil prostiedi
perinatalni péce. Dnes se pfistup k paliativni péci stava soucasti porodnické a novorozenecké

péce (Benini et al., 2022).

2.4 Rozvoj détské paliativni péce ve svété

Sestra Frances Dominica zaloZila prvni détsky hospic v Oxfordu, Anglii v roce 1982. Hospic
byl pojmenovéan po détské pacientce Helen Waswickové, ktera v pouhych dvou a ptl letech
zemfiela na nddor mozku a stala se vizi pro zaloZeni tohoto zatizeni. Kratce poté vznikla
organizace Children's Hospice International (CHI) ve Spojenych statech, kterou zalozila Anne
Armstrong-Dailey. Ta si uvé€domila, ze je nedostatek détskych hospicli a zacala prosazovat
détskou paliativni péc¢i a propojeni mobilnich a kamennych hospicovych domi, aby tato péce

byla dostupna i v pediatrii (Buzgova et al., 2019; ICPCN, 2022).

Pediatrickd paliativni péce se zacala rozrustat v kazdém staté ve Spojenych statech a po celém
svété diky rostoucimu povédomi o tomto tématu a souvisejicich sluzbach. Neustaly vyvoj vedl
v roce 1984 ke spusténi inovativniho programu paliativni péce pro déti v St.Mary s Hospital of

New York.

17



Ann Goldmanova, byla détska onkologické 1ékatrka, jenz zalozila prvni paliativni tym. Tento
tym se zabyval zejména 1écbou symptomu paliativnich onemocnéni. Ann se tak stala prvni
konzultantkou v détské paliativni péci v Londynské nemocnici Great Ormond Streen

Chilrdren.s Hospital (GOSH)

K utvoteni prvni narodni acociace Association for Childrens Palliative care (ACT) pro déti
v paliativni péci, vedlo hodnoceni pod vedenim Frances Dominicou a profesorem Davidem
Baumem, jenz zkoumalo v roce 1977 dostupnost a rozmanitost sluzeb pro déti s paliativnim

onemocnénim (Buzgova et al., 2019; ICPCN, 2022).

Détska paliativni péce je v Evropskych zemich na vysoké trovni. Anesteziolog Thomas Dangel
zalozil roku 1994 v Polsku, ve Var§avé, prvni mobilni hospic pro déti. V Evropg, véetné Ceské
republiky se tento hospic stal vzorem domdaci paliativni péce a vzdélavacim centrem pro
odborniky v oblasti détské paliativni péce. Doméci hospic Plamienok v Bratislavé, se od svého

provozu od roku 2002, téz vénuje vzdélavani odbornikii v oblasti détské paliativni péce.

Rok 2003 byl priilomovy v oblasti rozvoje poskytovani paliativni péce pro déti. Mezi staty,
které zacali poskytovat détskou paliativni péci patfila napiiklad: Italie, Francie, Uganda,
Zimbabwe, Kostarika, Rumunsko a Indie. TentyZ rok vznikla celosvétovd organizace pro
détskou paliativni péci ICPCN (International Children's Palliative Care Network), ktera
pomaha k osvété paliativni péci pro déti ve svété a sdruzuje jednotlivé organizace 1 jedince,

jenz paliativni pé€i poskytuji (Buzgova et al., 2019; ICPCN, 2022).

2.5 Rozvoj détské paliativni péée v Ceské republice

V Ceské republice zapocal rozvoj paliativni pée o déti roku 1991, kdy se Nadaéni fond Klicek
zacal vénovat poskytovani individualizované podpory v paliativni pé€i, pro rodiny nemocnych
déti. Nadacni fond Klicek zapocal provoz odlehcujicich sluzeb v domé, ktery sidli

v Malejovicich u Uhlifskych Janovic.

Nadacni fond Krtek roku 2008, zacal soucinné s Klinikou détské onkologie Fakultni Nemocnice
Brno, poskytovat doméci paliativni péci o onkologicky nemocné déti pod vedenim paliativniho
tymu MUDr. Petra Lokaje. Roku 2015 zacal paliativni tym poskytovat péci i neonkologickym

pacientim (Buzgova et al., 2019).

V Ostravé a ¢asti Moravskoslezského kraje, zacal od roku 2011 pecovat o détské pacienty

mobilni hospic Ondrasek, ktery byl ptivodné uréen pro dospélé. Cilem hospice je poskytovat
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komplexni paliativni péci pro détské pacienty a zajistit détem, aby své posledni chvile prozily

ve svych domovech s rodinami.

Cesta domu je obCanské sdruzeni Hospice, které bylo zalozeno v roce 2001. Provoz zahajilo
v roce 2003 na Uzemi mésta Prahy. Cesta domi poskytuje komukoliv z Ceské republiky
poradenstvi v pé¢i o umirajici a nevylécitelné nemocné pacienty. Poziistalym rodindm pomaha

v procesu louceni a truchleni. Détské paliativni péci se zacala vénovat od roku 2014.

Pod vedenim MUDr. Mojzisové Mahuleny vznikla pracovni skupina v ramci CSPM CLS JEP
(Ceska spole¢nost paliativni mediciny a Ceska lékaiska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyng),
ktera se zabyvala systemati¢nosti, rozvojem a koordinaci détské paliativni péce. V soucasnosti
je pracovni skupina rozdélena na sekce, jejichz cilem je rozvijet détskou paliativni péci

v Ceském zdravotnictvi (Buzgova et al., 2019; CSPM CLS JEP, 2016).

2.6 Formy poskytovani détské paliativni péce

Péce o umirajici dité by méla byt zaméfena obzvlast na jeho pohodu a bezpeci. Blizci by méli
mit moznost starat se o dité pfirozenym zplisobem, jako napiiklad umyt ho, obléknout ho,
opecovavat ho a mit piehled o jeho stavu a potfebach. Rodinam a ditéti by mélo byt umoznéno
vybrat si, jakou formu poskytnuti péée zvoli. V Ceské republice je poskytovana paliativni péce
obecna nebo specialni. Specidlni paliativni péce nabizi n€kolik moznosti vybéru poskytnuti
péce. Paliativni péci je mozné poskytovat formou liZzkového hospice, domaciho hospice,
ambulantnim konzilidrnim paliativnim tymem, 1ze také vyuzit sluzby denniho hospicového

stacionafe a oddéleni paliativni péce ve zdravotnickych zatizenich (Lazova, 2014).

Lizkovy hospic je specializované zafizeni, které poskytuje termindlni a preterminalni
paliativni péci pro déti, a to ve vlastnim prostfedi, které by mélo byt pro pacienta co
nejptijemnéjsi napodobeninou domova. Kromé toho, Ze se pokousi vytvoftit prostiedi pro déti
a jejich rodiny, nékteré lizkove hospice také nabizeji tzv. respitni sluzby, umoziujici pecujicim
odpocinout si. V Ceské republice existuje n&kolik ltizkovych hospicii pro dospélé, ale pro déti
se zaklada prvni lizkovy hospic v Ceské republice, v Brné — Diim pro Jilii. Jeho vystavba
zapocala roku 2021 a predpokladané spusténi provozu je planovano na leden roku 2024.
V lizkovém hospici jsou obvykle nabizeny pokoje s jednim ltizkem a piistylkou pro rodinu
(Kupka,2014; Lazova, 2014; Dam pro Julii, 2022). V Ceské republice, je planovand vystavba
détského lizkového hospice v prazské ctvrti Kosife na usedlosti jménem Cibulka. Stiedisko

détské paliativni péce spolu s luzkovym hospicem bude otevieno roku 2026. O vystavbu
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détského ltuzkového hospice se stard Nadace rodiny VIckovych, kterou zalozily manzelé

Katarina a Ondiej Vickovi (Nadace rodiny Vickovych, 2022).

Mobilni neboli domaci hospic poskytuje paliativni péci v domacim prostredi pacienta. Domaci
paliativni péce je povazovana za vhodnou formu poskytovani paliativni péce. Dité se nachazi v
prostfedi svého domova, ktery dobfe zna a kde se citi bezpecn¢. Hospicovy tym poskytuje
individualizovanou péci pfimo v domacim prostfedi. Dulezitou roli v poskytovani paliativni
péce v domacim prostiedi, hraje také umisténi domova a dostupnost mobilnich hospicii. Ve
vétSiné regionil neni mobilni hospicova péce dostupna vibec. DéEti s onkologickym
onemocnénim maji obecné lepsi piistup ke sluzbam v ramci specializovanych onkologickych
center v Praze a Brn¢. Nicméné, pokud jde o déti s neonkologickym onemocnénimi, kterd jsou
v této populaci nejcastéjsi, chybi moznosti pro komplexni paliativni péc¢i jak v nemocnicich,
tak i mimo n&. V Ceské republice poskytuje mobilni specializovanou paliativni pééi pro détské
pacienty ze 69 organizaci pouze 5, dalSich osm organizaci se na rozsifeni péce se specializaci
o déti pfipravuje. Vyznamnymi zastupci jsou mobilni Hospic Ondrasek, Nejste sami a Cesta
domt (Kupka,2014; Lazova, 2014; Bronsky et al., 2022; Exnerova, 2020). Mobilni hospic
Ondrasek sidli v Ostravé a poskytuje péci nejen o déti, ale také pro dospélé pacienty 24 hodin
denné¢ a 7 dni v tydnu. Ondrasek poskytuje mimo paliativni péce také poradnu pro pozistalé,
socialni poradnu, odlehcovaci sluzby, pijceni pomucek, vzdélavani ¢i stdze a v provozu maji
také ambulanci paliativni mediciny. Mobilni paliativa pro déti je poskytovana bezplatné avSak
museji byt splnény podminky pro pfijeti do péce. Mezi obecné podminky patii: Vek ditéte — od
narozeni do 18 let, u nemocného ditéte je 24 hodin denné jedna blizka osoba, nedilnd je
spoluprace s pediatry a ambulantnimi specialisty. Dals$i podminky pro pfijeti zadosti o péci
vazné nemocného ditéte, se tykaji jeho onemocnéni. Dité¢ by mélo byt v termindlni fazi
onemocnéni s ukon¢enou 1é¢bou, u ditéte je ocekavané timrti. Dité je ve stavu, kdy se ocekava
umrti béhem nékolika tydnl, maximaln¢ nékolika mésici. Rodina musi pobyvat v oblasti
Moravskoslezského kraje. Zacatek péce probihd prvotni navstévou I€kate a vSeobecné sestry
v domécnosti nemocného ditéte. Lékar stanovi individudlni plan péce a urci pravidelné kontroly
1ékate a sestry. Kontroly se miZou individudlné ménit v zavislosti na aktualnim stavu ditcte.
Zvlastni podminku pfijeti tvofi déti s Zivot limitujicim onemocnénim, které maji moZnost
kurativni 1é¢by. Tyka se déti s chronickym, pomalu postupujicim onemocnénim (t¢zké formy
DMO, neurodegenerativni onemocnéni, svalové dystrofie, ...) Tyto déti nepfebira hospic do

péce, je jim nabizena pouze asistence v oSetiovatelské péci a zlstdvaji pod kontrolou
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praktického Iékafe a ambulantnich specialisti (Mobilni hospic Ondrasek). Neziskova
organizace Cesta domi sidli na izemi Prahy 4. Organizace poskytuje domaci hospicovou péci
na uzemi Prahy a Stfedoceského kraje. Soucasti nabizenych sluzeb je poskytovani paliativni
péce détem a jejich rodinam, kterou Cesta domu zacala poskytovat od roku 2015. Cesta domii
si klade za cil pomdhat détem, aby neztratily distojnost, mély dostupnou zdravotni péci a mohly
svlj v termindlnim stadiu nemoci stravit doma s rodinou. Cesta domti pfijimé dit€¢ do péce po
splnéni urcitych podminek. Indikacni kritéria pro piijeti: dit€¢ mé terminalni stddium nemoci
s predpokladanym dozitim do 6 mésicii a zhorSujici se stddium nemoci, ditéti byla doporucena
paliativni 1é¢ba ¢i u n¢ho paliativni péCe pravé probiha, rodina s ditétem musi Zit na uzemi
Prahy nebo Stiedoceského kraje. V jinych ptipadech se organizace Cesta domt rozhoduje dle
aktudlniho stavu ditéte o ptijeti do péce. Poplatek za péci od 1.1.2023 ¢ini 500 K¢ za kazdy den

péce, maximalné vsak 10 000 K¢ za mésic (Cesta domil).

Nejste sami je organizace mobilniho hospice, kterd poskytuje paliativni pé¢i v okoli mésta
Olomouc. Nejste sami poskytuje specializovanou komplexni paliativni péci dospélym
1 détskym pacientlim v jejich domacim prostiedi. Détskd mobilni hospicova péce se zamétuje
na individualni a komplexni potieby kazdého jedince. Mobilni hospicoveé sluzby jsou pro détské
pacienty zcela pokryty ze zdravotniho pojiSténi. Organizace Nejste sami poskytuje sveé sluzby
détem, které jsou v terminalnim stadiu nevylécitelné nemoci a jejichz lékar urcil, Ze byly
vycerpany moznosti kurativni 1écby. Détem a rodinam, ktefi chtéli, aby o jejich dité bylo
pecovano v domacim prostfedi a souhlasi v mobilni paliativni pé¢i. V domacnosti musi byt
alespon jedna osoba, kterd o dité prevezme odpovédnost za jeho celodenni péci. Bydlisté rodin
je v Olomouckém kraji, v urcitych piipadech pti pfedchozi domluvé miZze mobilni hospic

poskytovat péci i za hranicemi kraje (Nejste sami).

Konziliarni paliativni tym sloZeny z 1€kate, vSeobecné sestry a socidlniho pracovnika se stara
o pacienty na ostatnich 1iZkovych oddé€lenich v rdmci zdravotnickych zatizenich. Konzilidrni
tym edukuje a zkvalitiiuje poskytovanou paliativni péci. Od roku 2017 existuje v FN Motol
prvni détsky podplrny tym, ktery je veden MUDr. Lucii Hrdlickovou. Tento tym je soucasti
pilotniho projektu Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky na implementaci paliativni péce
do nemocnic a patfi mezi sedm podpofenych nemocni¢nich konziliarnich paliativnich tym.
Pivodné se paliativni tym do roku 2018 zabyval hlavné onkologicky nemocnymi détmi
v termindlnim stddiu nemoci, poté rozsitil paliativni tym svou plisobnost 1 na déti s zivot
ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim. Aktudlni je tvoten 22 ¢leny, ktefi se staraji o vazné
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nemocné déti. Péce je poskytovana v ramci hospitalizace v nemocnici, ale také ambulantné
o déti, které jsou jiz propusténé z nemocnice. Pro zajisténi plynulého ptechodu péce déti do
regionu spolupracuje paliativni tym s nemocnicemi v okoli, s praktickymi Iékaii pro déti
a mladez, s détskymi centry, s organizacemi pro poskytovani péfe v domdacim prostiedi
a s mobilnimi hospicovymi sluzbami po celé Ceské republice (FN Motol, 2023; Kupka,2014;
Lazova, 2014; Exnerova, 2020; CSPM CLS JEP, 2016).

Denni hospicové stacionare zajist'uji starostlivost o pacienta pouze béhem dne. Mozné diivody
pro pfijeti mohou zahrnovat odleh¢ovaci, psychoterapeutické, rehabilitaéni, diagnostické nebo
terapeutické ucely. Denni staciondfe poskytuji hospice lizkové ¢i mobilni (Kupka,2014;

Lazova, 2014).

Oddéleni paliativni péce je vhodné pro pacienty, kteti potiebuji ptistup k diagnostickym
a lécebnym sluzbam poskytovanych nemocnici. Oddéleni funguje jako zakladna pro konzilidrni
paliativni tym. Na oddéleni je poskytovana komplexni individualizovand paliativni péce

o détské pacienty (Kupka,2014; Lazova, 2014).

Centra provazeni se specializuji na poskytovani podpory rodindm v dobé, kdy se ptipravuji
na zpracovani a pfijeti zdvazné a nepiiznivé diagnézy svého blizkého, a také v obdobi nasledné
péce. Svou praci vykonavaji v esti nemocnicich v Ceské republice, konkrétné ve Vieobecné
fakultni nemocnici v Praze, Fakultni nemocnici v Brné€, Fakultni nemocnici v Hradci Kralové,
UPMD Podoli a Fakultni nemocnici v Ostravé. Od ledna roku 2023 se pfidala i Fakultni
nemocnice v Olomouci, kterd poskytuje podporu a pomoc pro rodiny détskych pacientd se
zavaznym onemocnénim, t€zZkym postizenim nebo s nizkou porodni hmotnosti (Bronsky et al.,

2022; FNOL, 2023)

2.7 Koncepce péce v détské paliativni péci
Péce o déti s Zivot ohroZujicim a limitujicim onemocnénim se fidi modelem, ktery obsahuje
Sest zakladnich principti a je rozdélen do tfi oblasti. Model péce zahrnuje systematické

prostiedky k lepsi implementaci détské paliativni péée v Ceské republice (Bronsky et al., 2022).

e Péce zamérend na rodinu — Tym profesiondlné¢ vyskolenych zdravotnickych
pracovnikil doprovazi dité a rodinu v péci a plné respektuje rozhodnuti rodiny ohledné
zpusobu i prib¢hu péce. Tym si udrzuje neutralni piistup a poskytuje paliativni péci

zalozenou na kvalitnich a kompletn€ podanych znalosti.
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¢ Koordinovanost a navaznost — Poskytované sluzby paliativni péce jsou koordinované
a plynule navazuji na péci o dité a jeho rodinu. Kazdému ditéti a jeho rodiné by mél byt
umoznén narok na jednoho klicového pracovnika, na kterého se budou moci obratit
v pripad¢ potieby. Klicovy pracovnik ma také za tkol koordinovat adekvatni podptrnou
sit’ sluzeb.

e Dostupnost — Vsechny déti s Zivot ohrozujicim a omezujicim onemocnénim, spolu
s jejich rodinami, budou mit pfistup ke sluzbam poskytujicim adekvatni pomoc, bez
ohledu na diagndzu, sociélni status nebo misto bydliste.

o Komplexnost — Sluzby poskytované vazné nemocnym détem a jejich rodindm by mély
byt komplexni a zahrnovat nejen zdravotnické a socidlni aspekty, ale také moznost
pristupu k vzdélavani. Kromé toho by méla byt poskytovana emociondlni, psychicka
a spiritualni podpora s ohledem na kulturni prostfedi rodin a déti.

e Evidence based — Koncepce je tvofena na podkladé prokazanych zjisténi védeckych
vyzkumi, které se zabyvaji onemocnénim déti s Zivot limitujici a ohrozujici chorobou.

¢ Individualizace — Koncepce péce o déti s zivot limitujicim a ohroZujicim onemocnénim

vychazi ze zcela individualnich potieb déti a jejich rodin (Bronsky et al., 2022)

Koncepce dale vychazi ze ti oblasti a ciliil poskytovani paliativni péce:

Identifikace ditéte a rodiny s paliativnimi potiebami a zajiSténi péce — Prvni faze zahrnuje
identifikaci ditéte s paliativnim onemocnénim. Soucasti této faze je urcitd priprava na sdéleni
zavazné diagnozy, informovanost rodin a ditéte o daném onemocnéni a tvorba planu paliativni
péce spolecné s rodinou nemocného ditéte. Komplexni plan paliativni pé€e o dit¢ by mél byt
srozumitelny a resetovatelny zakonnym zéastupcem — tedy rodinou a ditétem. Zajisténi paliativni
péce probiha po odsouhlaseném planu, kdy jsou rodinam piedlozeny moznosti o poskytovani
paliativni péce s ohledem na misto bydlisté rodiny. Soucésti zajisténi paliativni pée mize byt
1 pfiprava na péci doma, pokud byl rodin¢ vyhledan vhodny poskytovatel, ktery umoziuje
zdravotni a socialni péci v domove ditéte. V rdmci prvni faze by mély byt zajistény i vzdélavaci

a rozvijejici potteby ditéte (Bronsky et al., 2022).

Zajisténi péce v domacim prostredi — Ve druhé fazi adekvatniho poskytovani sluzeb v péci

o nemocné dité, by méla byt zatizena dostupnost a koordinovanost péce. Rodinam by méla byt

umoznéna dostupnost podptrnych sluzeb jako jsou naptiklad: zdravotnické, psychologické,

duchovni nebo pedagogické sluzby. Kazd4d rodina by méla mit ptidélené¢ho klicového
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pracovnika, ktery by koordinoval potfebnou podplirnou péci. V ptipadé¢ poskytovani
komplexnich sluzeb by rodiny mély mit moznost vyuzit asistenci specializovaného odbornika
v paliativni péci. Starost o vazné nemocné déti v domacim prostiedi, je velice narocnou situaci
pro rodinu. Aby mohly rodinni pfislusnici o dit¢ kvalitné pecovat, méli by mit k dispozici

odleh¢ovaci a respitni sluzby (Bronsky et al., 2022).

Péce v zavéru Zivota, v obdobi truchleni a pozistalostni pée — Aktualné neni v Ceské
republice dostatek poskytovateli specializované paliativni péce pfimo v domacnostech déti.
Podporou k rozvoji sité v oblasti mobilni paliativni péce by mélo byt zvySovani kompetenci
soucasnych poskytovatel, ktefi se primarn€ vénuji dospélym pacientiim. V zajisténi terminalni
péce o détské pacienty hraje dilezitou roli také détsky luzkovy hospic, ktery poskytuje nejen
respitni a odlehcovaci sluzby rodindm, jenz se staraji o deti doma, ale také umoziuje
hospitalizaci rodict spolu s ditétem v terminalni fazi onemocnéni. Po tmrti ditéte by m¢la byt
rodin¢ poskytnuta adekvatni pozistalostni péce a podpora v obdobi truchleni (Bronsky et al.,

2022).

2.8 Standardy détské paliativni péce

Mezinarodni skupina specialistii na détskou paliativni péci revidovala roku 2022 standardy
v ramci projektu GO-PPaCS (Global Overview — Pediatrics Palliative Care Standards). Pavodni
standardy byly zvetejnény roku 2007 v ramci projektu IMPaCCT a vysledkem byl dokument,
ktery definoval standardy v détské paliativni péci pouze v Evropé. Cilem projektu GO-PPaCS

je aktualizace standardii détské paliativni péce v mezindrodnim méftitku (Benini et al., 2022).

2.8.1 Standardy potieb déti

Poskytovatelé détské paliativni péce by méli pred definovanim planu péce a priorit, zhodnotit
specifické potieby ditéte a jeho rodiny. Hodnoceni potifeby by mélo byt komplexni, s ohledem
na klinické, psychologické, socialni, organizacni, vzdélavaci, duchovni, kulturni a etické
potteby ditéte. Pfi hodnoceni potieb ditéte a rodiny je diilezité vzit v ivahu soucasnou situaci,
ale také predvidatelné potieby, pfani a touhy, a také ty, které mohou byt skryté nebo
nevyjadiené pii béznych konzultacich. Skryté potfeby mohou byt odhaleny pii aktivnim

naslouchanim ditétem a rodindm (Benini et al., 2022).
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Poti'eby déti

Détska paliativni péce by méla fesit télesné, psychosocialni, spiritudlni a vyvojové potieby
ditéte. Na zlepsSeni kvality Zivota ditéte a jeho rodiny je potfeba, aby byl stres co nejvice
minimalizovan. Kontrola symptomti by méla probihat s ohledem na v¢k, kulturu a prostiedi
dité¢te. VsSechny intervence by méli byt pribézné kontrolovany, farmakologické
1 nefarmakologické. Pouze kvalifikovani poskytovatelé zdravotni péce by meéli pravidelné
provadét hodnoceni potieb, 1écbu a sledovani symptomut. Pokud je to mozné, méli by byt
vSechny plany poskytovani détské paliativni péce sdileny s ditétem a jeho rodinou (Benini et

al., 2022).
Klinické poti‘eby

Jednim z hlavnich cili poskytovani détské paliativy je prevence, zmirnéni nebo odstranéni
nepiijemnych symptomi. Hodnoceni, 1écba a sledovani télesnych symptomt by mély byt
provadény s ohledem na specifickou reakci kazdého ditéte. Dopad symptomu na fungovani

ditéte v bézném zivoté, by mél byt pravidelné hodnocen (Benini et al., 2022).
Vyvojové potieby

Plany péce musi brat zietel na vyvojové potteby kazdého ditéte, které jsou ovlivnény jejich
Zivot ohrozujicim a omezujicim onemocnénim. Poskytovatelé détské paliativni péce by méli
znat, jakéa vyvojova stadia déti a dospivajicich ovliviiuji jejich zvladani nemoci, umirani a smrti.
Clenové détského paliativniho tymu by méli mit schopnost komunikovat s ditétem v kazdém
vekovém obdobi dle jejich kognitivniho, emociondlniho, socidlniho a fyzického stupné vyvoje

(Benini et al., 2022).
Psychologické a socialni potieby

Détem s paliativnim onemocnénim nebo v terminalni f4zi onemocnéni, by mélo byt pomoci pii
vyjadfovani pocitl, mySlenek a chovani, které odrazi jejich uzkost a stres. Psychologické
potieby déti by mély byt hodnoceny specialisty v ramci détského paliativniho tymu, pokud
nejsou tito specialisté k dispozici, hodnoceni by mél provadét vyskoleny odbornik
v psychologii. Vybrané psychosocidlni néstroje (verbalni, symbolika, hra nebo kresleni), by
mély pomoci s odhalovanim détskych obtizich a planovanim vhodnych intervenci. Ptistupy,
které podporuji odolnost ditéte, by mély posilovat jeho sebevédomi a umoziovat mu nezavislé
rozhodovéni. Poskytovatelé détské paliativni péce by méli pii komunikaci s détmi vyuzivat
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aktivni naslouchani a desifrovat neverbalni komunikaci. Rodi¢iim, vazné nemocnych déti by se
meélo aktivné pomahat, aby mohli nadéle u¢inné fungovat v péci o dité. Prava déti si hrat, bavit
se, chodit do skoly, udrzovat vztahy s vrstevniky by méli byt podporovany s ohledem na jejich

fyzicky stav a vyvoj (Benini et al., 2022).
Duchovni potieby

Kazdému ditéti, které projevuje zajem o diskuzi tykajici se duchovnich problém a starosti, by
méla byt poskytovana duchovni podpora. Je nutné, aby byl zachovan respekt ke kultuie

a duchovnich ¢i nabozenskych zvycich ditéte a rodiny (Benini et al., 2022).

2.8.2 Standardy potieb rodiny

Rodice a dalsi ¢lenové rodiny by méli byt aktivné zapojovany do péce o dité. Hodnoceni potieb
rodiny by mélo byt zapocato pii za¢atku zahajeni détské paliativni péce a mélo by pokracovat
az do obdobi po umrti ditéte. Potfeby vSech ¢lenti rodiny by mély byt pravideln¢ hodnoceny
v pribéhu pecovatelského planu. Do pfipravy pecovatelského planu o dit€¢, by mély byt
zahrnuty potieby rodin a pokud je to mozné, tyto potifeby by méli byt feSeny s pracovniky
multidisciplinarniho paliativniho tymu. Paliativni tym by mél byt schopen aktivné naslouchat,

komunikovat a respektovat distojnost ¢lenti rodiny (Benini et al., 2022).
Komunika¢ni potieby

S rodinou by méla byt vedena upiimna, trvala a oteviend komunikace. Komunikace s rodinou
o diagndze a prognodze onemocnéni ditéte, by méla vzdy probihat v pfijemném a bezpecném
prostfedi v zdjmu ke kultute ditéte a rodiny. Rodice by se méli byt podporovani v udrzeni své

rodic¢ovskeé roli, aby uc¢inné zvladali stresujici chovéani déti (Benini et al., 2022).
Psychologické potieby

Rodinnym pfislusnikim by méla byt poskytnuta pfilezitost k otevienému vyjadieni svych
pocitli a myslenek, a to s podporou zkusenych a empatickych profesionalti, ktefi maji pokrocilé
komunikacni dovednosti. Potencidlné konfliktnim situacim by mélo byt pfedchazeno, mély by
byt identifikovany a feSeny vcas. Kvalifikovani odbornici multidisciplindrniho paliativniho
tymu by méli nabizet rodindm psychologickou podporu, aby pomohli pfi uzkosti nebo
dysfunk¢ni rodinné dynamice. Po umrti ditéte by méla byt psychologickd podpora dostupna

vSem ¢lentim rodiny, tak dlouho dokud to budou potfebovat (Benini et al., 2022).
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Potieba domaci péce a organiza¢ni podpory

Rodina by méla byt Skolena a podporovana v péci o své dit€¢ 24 hodin denné. Ekonomické
problémy rodiny by méli byt dikladné prozkoumany a feSeny, pokud je to mozné. Rodin¢ by
mélo byt poskytnuto podptrné prostredi, aby mohli udrzet své socidlni role, véetné zaméstnani

a budoucich perspektiv (Benini et al., 2022).
Etické poti‘eby

Kazdé rozhodnuti rodiny by mélo byt respektovano podle Ctyt zdkladnich etickych principt:
Autonomie, nonmaleficence, beneficence a spravedlnosti. Kazdé rozhodnuti by mélo byt
konano na principu nejlepsiho z4jmu ditéte, ktery je sdilen mezi ditétem, rodinou a lékafem

(Benini et al., 2022).

2.9 Umirani a smrt
Umirdni je posledni fazi lidského Zivota, kterd je zakoncena smrti. Smrt je z biologického
hlediska definovana jako zastava lidského organismu, nenavratnosti zdkladnich Zivotnich

funkei organismu a nemoznosti opétovného oziveni (Haskovcova, 2007).

2.10 Vék ditéte a umirani

V¢ek ditéte ovlivituje prozivani smrti pii poskytovani détské paliativni pé€e. Pfi komunikaci je
velmi dilezité zohlednit vek ditéte, aby mu bylo vSe vysvétleno jasng, srozumitelné a pravdive.
Vek také koreluje s urovni dusevniho chapani smrti a umirani u déti. Vztah ke smrti také do
zna¢né miry ovliviiuji ¢lenové rodiny a prostiedi, ve kterém dité vyrtsta (Viton, Veleminsky,

2014).

2.10.1 Déti do tri let

Déti v takto malém veku nejsou zcela schopny vnimat fakt, ze by méli zemftit. Mohou vnimat
reakci rodi¢i zejména jejich neverbalni projevy a reakce, vyciti jejich obavy, uzkosti a tenzi.
V tomto véku je pro déti nejvétsim zdrojem strachu odlouceni od rodicli nez ze samotného
onemocnéni. U letadln€ nemocnych déti jsou jejich potieby a vyvojové pokroky zastinény, nebot’

je téméf vSe podrizeno 1écbé ditéte (Kupka, 2014).

2.10.2 Déti ve véku 3-5 let
Nejistotu v tomto véku miize zpuasobit hospitalizace a Castd navsStévnost 1€kari. Dité je

izolovano od svych rodi¢ii i svych prvnich ptfedskolnich ptateld. Mize zalit pocitovat
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odlouceni od své rodiny a mohou se také pretrhat jeho prvni mimo rodinné vztahy s kamarady
v predskolnim prostiedi. Zacina si uvédomovat svou smrtelnost. V osobnosti a mysleni ditéte
je dominantni sebestfednost, kterd ho mize vést k vétsi zranitelnosti a citlivosti. Smrtelna
diagnoza potomka, je veliky zasah pro rodiCe, kteti zméni sviyj piistup k vychové. Rodice

mohou tihnout k extrémni protektivité ditéte (Kupka, 2014).

2.10.3 Déti ve véku 6-15 let

Potieba rodict pro pocit bezpeci je stald, i kdyz jsou déti starSi k ptidava se i potiebnost
kontaktu se svymi vrstevniky a kamarady ze Skoly. Déti maji jasnéjsi pohled na onemocnéni,
kterym trpi, rozumi tomu, co se jim déje, dokdZou chéapat zdvaznost onemocnéni. S vé&tSim
uvédomenim také prichdzeji vetsi pocity obavy o tom, jak bude vypadat jeho Zivot, jak zemfe,
nevi, jaké omezeni ho ¢ekaji. Dit¢ chape omezeni Casu a to, co smrti ztrati. Podstatné je, aby

m¢éli déti dostatek informaci a bylo jim vSe vysvétleno na zaklad¢ jejich chapani. (Kupka, 2014).

2.10.4 Déti v adolescentnim véku

Adolescenti si jsou védomi dasledkti svého zdravotniho stavu, vnimaji pfi¢inu onemocnéni,
ireverzibilitu smrti a ohroZeni svého Zivota komplexné. Potiebnost nejen rodicl, ale
1 terapeutického doprovazeni v obdobi umirani je pro adolescenty zna¢né diilezité, protoZe
vazou také obavy a strach zejména v oblasti vzhledu, konkrétné télesnych zmén, fungovani

v kolektivu a budoucnosti (Kupka, 2014).

2.11 Potieby déti a rodici v paliativni péci

Paliativni péce by méla byt zaméfena na naplnéni potieb nejen samotného ditéte, ale také jeho
rodinnych pfislusniki. K tomu je nezbytné definovat vhodné intervence, které posoudi a i¢inné
tesi jejich fyzické, psychologické, socidlni, duchovni a etické z4jmy a potieby (Benini et al.,

2022).

V poslednim desetileti se oblast pediatrické paliativni péce (PPC) rozvinula, aby 1épe vyhovéla
specifickym potifebam déti trpicich vaznym onemocnénim a jejich rodindm. Détska paliativni
péce poskytuje holisticky ptistup k péci tim, Ze koordinuje spolupraci mezi lékarskymi tymy
a rodinami, zlepSuje spole¢né rozhodovani, snizuje utrpeni pacientl, poskytuje psychosocialni
podporu a usnadiiuje proces smrti (Tutelman et al., 2021). Rodiny, které se staraji o dite
s vaznym onemocnénim, ¢eli mnoha vyzvam od okamziku, kdy se dozvédi diagnézu az po
umrti ditéte. V této situaci potfebuji podporu odbornikii z rliznych oblasti a nezbytna je
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komunikace, informovanost, respekt a koordinace odborné péce. Zakladni potfebou vSech rodin
je snaha usnadnit péci o dité. K tomu potiebuji dostupné zdravotnické a socidlni sluzby,
podporu ze strany rodiny, akceptaci ze strany spolecnosti a moznost Zit co nejvice normalni
zivot 1 pfes zavaznou nemoc ditéte. Cilem je zajistit, aby dité mohlo zit $tastny a spokojeny
Zivot, prestoze se musi vyrovnavat s vaznou nemoci. Z hlediska komunikace je dilezité, aby
rodina a dit¢ méli dostatek informaci, které jim byly podavany opakované a srozumitelné

s ohledem na uroven jejich chapani (Polakova et al., 2017).

Rodina by méla mit diivéru, pochopeni a vzajemné uznani ve vztahu k 1ékaitim a oSettujiciho
personalu. Soucasti poskytovani efektivni koordinované péce je vhodné, aby rodi¢im bylo
umoznéno byt hospitalizovani s ditétem, aby se mohli Gi€astnit péce o dité a byt pro n&j oporou.
Paliativni péce o dit¢ muze z hlediska Casu trvat i nékolik let, v ramci koordinace péce
a ménicimu se stavu ditéte by mél byt rodi¢im, pokud je to mozné, poskytnut kontakt na l1ékate,
kterého by mohli kontaktovat dle potfeb. Napomocné by pro rodinu byly informace, které jsou
poskytnuté ptimo od profesiondli v péci na zac¢atku diagnostikovani nemoci. Rodice potiebuji
byt informovani nejen o nemoci samotné, ale také o jejim prubéhu. Informace mohou Cerpat
z ruznych zdroji. Primérnim zdrojem by vsak méli byt 1ékafi a oSetfujici personal, ktery se
o dité stard. Dalsim zdrojem informaci mizou byt i ostatni rodiny, které se vyporadavaji se
stejné téZkou Zivotni situaci nebo internet a socialni sit€, které nahrazuji svépomocné skupiny.
Hledani z kvalitnich zdroji a informaci, byva pro rodinu asoveé naro¢né, zpocatku onemocnéni
ditéte, byva rodina velice vytizena starosti a péci o dite, a proto na hledani informaci tolik
nezbyva. Dalsim zdkladnim pilifem pro potfeby rodin a déti se zdvaznym onemocnénim je
dostupnost zdravotni péce a pomilcek. Sluzby mohou rodindm nabizet a poskytovat rizné
formy vyuziti pomoci. S poskytovanim détské paliativni péce se poji problém s dostupnosti
a rozsahem péce, které instituce poskytuji. Ve vétsing€ ptipadl instituce neposkytuji komplexni
paliativni péci na jednom misté, pro rodice byva narocné dojizdéni do odlisnych a Casto

vzdalenych lokalit (Poldkova et al., 2017; Amery, 2017).

V poskytovani détské paliativy je také dulezité brat na zietel potieby a dopad na rodinu. Péce
o zavazn€ nemocné dité je psychicky 1 fyzicky velice naro¢na a miZe mit rizné dopady na
¢leny rodiny. Rodiny, které maji dité trpici vaZznym, Zivot ohroZzujicim onemocnénim a které
vyuzivaji détskou paliativni péci, se ¢asto potykaji s vysokymi naroky na své zdravi a pohodu.
Rodicovstvi v takové situaci mize byt narocné a Casto se projevuje psychickym utrpenim,
uzkosti a depresi u rodict. Péce o paliativné nemocné dite, ktera je finanéné vysoce nakladna
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muze mit i negativni dopad na finan¢ni situaci rodiny. Rodiny se ¢asto musi vyporadat
s finan¢nimi problémy, které mohou zahrnovat pteruseni prace nebo ztratu piijmu. Tyto
problémy vyrazné zt€zuji péci o vazné nemocné dité a predstavuji dal§i narocnou vyzvu pro

rodinu (Boyden et al., 2021).

Z hlediska dopadu na rodi¢e se zejména matky stavaji hlavnimi pecovateli. Péce o vazné
nemocné dit€ s komplexnimi potiebami vyzaduje vétSinou celodenni a fyzicky narocnou praci,
coz vede ke znaéné unavé, fyzickému vyéerpani a nedostatku spanku. Casto se stava, Ze pravé
matky musi opustit svd zamé&stnani a vzdat se svého osobniho i pracovniho Zivota, aby se mohli
pln¢ vénovat péci o dité. Rodi¢e maji také velmi malo prostoru pro odpocinek a casto se citi
nedocenéni. Zaméstnani miize byt pro rodice zvlastni formou odpocinku, ale najit zaméstnani
které by vyslo vstiic s pracovni dobou ¢i zkracenym uvazkem muze byt pro rodi¢e obtizné
(Polédkova et al., 2017). Sourozenci vazné¢ nemocnych déti byvaji Casto oznacovany jako
takzvané zapomenuté déti. Sourozenci jsou Casto piehlizeni a jejich potfeby jsou nedostatecné
napliiovany a uspokojovany. Tyto déti nejsou mnohdy dostate¢né informovany o nemoci svého
sourozence a vétSinou nejsou zapojeny do 1écby, coz mlze vést k jejich nepochopeni. Mohou
pocitovat vinu €1 tlevu, Ze oni sami nejsou nemocni jako jejich bratr ¢i sestra. Je dllezité, aby
sourozenci byli zapojeni do 1écby a méli by jim byt poskytnuty informace pfiméfené k jejich
véku, aby mohli Iépe porozumét celé situaci v roding, popiipadé se mohli zapojit i do péce

o nemocného (Polakova et al., 2017; Amery 2017).
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3 PRUZKUMNA CAST
3.1 Prizkumna otazka
Jaké jsou potieby rodicli a déti v paliativni péci?
3.1.1 Dil¢i prizkumné cile
1) Zjistit, jaké jsou nejcastéjsi potieby déti a rodict pii poskytovani détské paliativni
péce.

2) Popsat nalezené vysledky o potiebach déti a rodict v détské paliativni péci.
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3.2 Metodika priuzkumu
Metodika prizkumu potieb rodict a déti v paliativni péci byla zpracovana prostifednictvim
literarni reserse, konkrétné formou scoping review. Tento pfistup umoznil vyhledat a porovnat

jiz existujici studie na dané téma.

Scoping review je urcity typ syntézy poznatkl, né¢kdy byva oznacovana i jako tzv. mapovaci
ptehled. Metoda scoping review byla provedena formou reserse, ktera slouzi k vyhledavani
odbornych ¢lankt a provedenych studii. Hlavnim cilem scoping review je zjisténi a zmapovani
dostupnych poznatki o uréitém tématu, oboru, konceptu nebo problému skrze konkrétni
kontexty. Scoping review se snazi mimo jiné také identifikovat potenciondlni mezery
a nedostatky v dostupnych znalostech (Munn et al., 2022; Peters et al., 2020; Pollock et al.,
2022).

3.2.1 Scoping review otazka

Jako prvni krok prizkumu byl pouzit vzorec PCC (Population, Concept, Context) k formulaci
scoping review otazky. Review otazka nasledn¢ vedla k vytvofeni konkrétnich zatazovaci
kritérii a byla formulovéna tak, aby byla v souladu s hlavnim cilem vyzkumu. Scoping review
otazka byla formulovana v ¢eském 1 anglickém jazyce pro nasledné vyhledavani kli¢ovych

slov.
Jaké jsou potreby rodici a déti v paliativni péci?
What are the needs of parents and children in palliative care?

3.3 Vyhledavaci kritéria dle vzorce PCC

Vyhledéavaci strategii byl zvolen postup na ziakladé review otdzky, dle vzorce PCC, tj.
P= populace, C= koncept a C= kontext. Spravnym vychozim bodem pro nalezeni ti¢elného
a relevantniho zdroje informaci je pfesné formulovani scoping review otazky dle vzorce PCC
(JaroSova et al., 2014). Pouziti PCC vzorce umoznuje snadno urcit klicova slova pro
vyhledavani odbornych ¢lankt a studii a stanovit konkrétni kritéria pro zafazeni nebo vylouceni
relevantnich informaci. Jasn¢ definovana review otazka, zahrnujici vzorec PCC, umoziuje
snadné&jsi vyhledani literatury a poskytuje pevnou strukturu pro zpracovani prehledu. Kli¢ova
slova obsazena v review otazce piedstavuji dulezité pojmy, které lze vyuzit pro jasné
vyhledavani relevantnich zdroji (JaroSova et al., 2014). Populace prizkumu by méla byt

specificky charakteristicka dle scoping review otazky. Muze naptiklad zahrnovat vék, pohlavi
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¢i dalsi specifika, které odpovidaji hledanym tcastniklim. Pti urcovani kritérii dle vzorce by
mél byt urcen koncept s hlavnim zamétenim a i¢elem na zkoumanou scoping review otdzku.
Kontext mize zahrnovat geografické umisténi nebo konkrétni socialni, kulturni nebo pohlavné
¢1 rasov¢ zalozené faktory (Peters et al., 2020, 2015). Klicova slova dle vzorce PCC jsou

vymezena jak v ¢eském (viz tabulka €. 1) tak i anglickém jazyce (viz tabulka €. 2).

Tabulka 1: Vyhledavaci kritéria dle vzorce PCC

Vzorec PCC Kritéria

Population (Populace) D¢éti a rodice
Concept (Koncept) Potieby
Context (Kontext) Paliativni péce

Tabulka 2: PCC search criteria

Vzorec PCC ‘ Criteria

Population (Populace) Children and parents
Concept (Koncept) Needs
Context (Kontext) Palliative care

3.3.1 Vyhledavaci strategie

Pted zah4jenim samotného prizkumu, probéhl pfedvyzkum, aby byla zvadZena vhodnost volby
kli¢ovych slov a dohledatelnost odbornych studii v souladu s review otazkou. Predvyzkum
probéhl v obdobi od 1.8. do 30.9.2022. Na zaklad¢ zjisténi z predvyzkumu byla upravena

a doplnéna klicova slova ve vyzkumném vzorci.

Pti vyhledavani relevantnich ¢lanki a odbornych studii byly vyuzity tfi licencované databaze.
Mezi pouzité databdze patfily PubMed, ProQuest a Ovid. V téchto databazich byly pomoci
zatazenych kritériich vyhledany odborné &lanky a studie. Clanky a studie byly vyhledavany
v ¢eském 1 anglickém jazyce, s omezenim casového rozsahu od 1.1.2018 do 28.2.2023, aby

byly vysledky co nejaktualné;jsi.

Prvnim krokem vyhledavaci strategie bylo stanoveni scoping review otazky, ktera byla
vytvofena pomoci klicovych slov v souladu s PCC vzorcem. Nasledovalo stanoveni
zatfazovacich kritérii dle scoping review otazky, podle kterych byly zahrnuty studie do

pruzkumu. Kromé toho byla také stanovena sada kritérii vyfazovacich, na zéklad¢, kterych byly
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nékteré studie z prazkumu vylouceny (viz kapitola 3.3.5). Odborné ¢lanky a studie byly
vyhledany na podkladé klicovych slov a stanovenych kritérii dle vzorce PCC. Primérna doba
hledani byla 3-4 hodiny denné. Kli¢ova slova byla obsazena bud’ v ndzvu nebo abstraktu studii
v ramci vybranych licencovanych databazi. Nadale byla posouzena vhodnost studii pro dany
prizkum. Z vybranych studii ¢i odbornych ¢lanka byly ziskany data, které vedly k analyze

ziskanych vysledkt prazkumu v souladu s hlavnim cilem bakalaiské prace (Peters et al., 2020).

Vyhledavaci strategie byla fizena dle pokyni od mezinarodni vyzkumné organizace JBI (The

Joanna Briggss Institute) pro analyzovani dat scoping review (Pollock et al., 2022).

2. Definice kritérii

1. Formulace cile a 8 ,
pro zafazeni a

review otazky

vylouceni

3. Vyhledani 4. Vybér
odbornych studii a relevantnich studii

¢lankd a ¢lanku

5. Posuzovani
kvality studii a
¢lanka

7. Analyza a
syntéza vysledkl

6. Extrahovani
potiebnych dat

8. Interpretace a
shrnuti vysledk
pruzkumu

Obrazek 1: Schéma vyhledavaci strategie coping review (piejato od Pollock et al., 2022, upraveno autorkou)

3.3.2 Stanoveni zarazovacich a vyrazovacich Kritérii
Druhym krokem bylo stanoveni zafazovacich a vyfazovacich kritérii. VéEtSinou byvaji
rozdéleny do Ctyt hlavnich oblasti: populace, koncept, kontext a typ publikace (Peters et al.,

2015, 2020). Mohou vSak mit i dalsi rozd€leni v zévislosti na polozené scoping review otazce.
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3.3.2.1 Zarazovaci kritéria

Zatazovaci kritéria (inclusion criteria, zkratka IC) pro scoping review by méla byt podrobné
vymezena a méla by predstavovat sérii kritérii, které budou pro zatazeni zvazovany. Zafazovaci
kritéria napomahaji pochopit rozsah scoping review otazky a poskytuji jakysi navod
o rozhodnuti, které zdroje zahrnout nebo naopak vyloucit (Peters et al., 2021). Zatfazovaci

kritéria jsou uvedena v tabulce ¢islo 3.

Tabulka 3: Zarazovaci kritéria

Oznaceni Oblast Zarazujici kritérium

IC1 Obdobi Publikace zvetejnéné od 1.1.2018 do 28.2.2023.

1C2 Jazyk publikace Publikace vydané v anglickém nebo ¢eském jazyce.

IC3 Typ publikace Primarni studie a vyzkumy.

IC4 Typ publikace Publikace vyhledané v recenzovanych periodicich.

ICS Typ publikace Pristupnost plného textu publikace.

IC6 Téma Téma publikace odpovida scoping review otazce.

1C7 Populace Publikace zabyvajici se détmi do 18 let a rodiéi.

IC8 Koncept Publikace zabyvajici se potfebami v détské paliativni péci.
I1C9 Kontext Publikace tykajici se détské paliativni péce

IC=Inclusion criteria

3.3.2.2 Vyrazovaci Kkritéria

Vytazovaci kritéria (exclusion criteria, zkratka — EC), jsou zaloZena na IC, jsou vSak opakem
specifickych zatazovacich kritérii. Tyto kritéria se nezamysli k zohlednéni. EC by méla byt
specifikovana tak aby se vzajemné vylucovaly s IC. Pfedem urcenda kritéria pro zatazeni
a vylouc€eni snizuji riziko zkresleni pfezkumu a zaroven podpoii platnost zjisténi (Tufanaru et

al., 2020; McArthur et al., 2020). Vytazovaci kritéria jsou uvedena v tabulce ¢islo 4.

Tabulka 4: Vyrazujici kritéria

Oznaceni Oblast Vyrazujici kritérium

EC1 Obdobi Publikace zvetejnéné pied rokem 2018.

EC2 Jazyk publikace Publikace zvefejnéné v jiném nez anglickém a ¢eském jazyce.
EC3 Typ publikace Sekundarni studie a vyzkumy.

EC4 Typ publikace Publikace v nerecenzovanych periodicich.

EC5 Typ publikace Absence plného textu publikaci.

EC6 Téma Téma publikace neodpovida scoping review otazce.

EC7 Populace Publikace zabyvajici se détmi starSimi nez 18 let.

ECS8 Koncept Publikace, které se nezamétuji na potieby v DPP.

EC9 Kontext Publikace, které se netykaji détské paliativni péce.

EC=Exclusion criteria, DPP=d¢tska paliativni péce
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3.3.3 Klicova slova pro vyhledavani ve vybranych databazich

Zéklad vyhledavani relevantnich odbornych studii a ¢lanka tvotil spravny vybér klicovych slov
urceny pomoci vzorce PCC a hlavniho cile. Zvolena klicova slova maji vyznamny vliv na
uspéch vyhledavani odbornych studii a ¢lankd, limitujicim faktorem pii hleddni mtze byt
opomenuti nékterych signifikantnich klicovych slov (JaroSova et al., 2014). Pro vyhledavani
relevantnich studii a ¢lankt byly pouzity Booleovské operatory, které umoznily vytvofit vztahy
mezi kliCovymi slovy v pouzitém vyhledavacim vzorci. Pouzit byl pouze zakladni operator
"AND", ktery slouzil k propojeni riznych oblasti a zajisténi, ze vysledky budou relevantni pro
vSechny zadané kli¢ova slova a zaroven omezoval vysledky hledani tim, ze kombinoval hledana

klicova slova tak, aby byla v§echna obsazena ve vysledku hledani (JaroSova et al., 2014).

Pro presnéjsi vyhledavani byly vyuzity i zastupné znaky coz jsou specifické symboly, které
slouzi k nahrazovani jednoho nebo vice pismen ¢i slov v hledaném vyrazu (JaroSova et al.,
2014). Pti vyhledavani studii a ¢lanki byly pouzity interpunkéni znaménka (,,) a hvézdicka
(*), aby bylo dosazeno ptesnéjsiho a tplnéjsiho vysledku. Interpunkéni znaménka byla pouzita
k pfesnému vyhledani konkrétniho slovniho spojeni, jako naptiklad "paliativni péce". Pouziti
interpunk¢nich znamének zajistilo, aby byly nalezeny publikace, kde se toto slovni spojeni
skute¢né vyskytuje. Hvézdicka (*) byla pouZita k nalezeni dalSich variant hledaného slova,

zejména se uvadi na konci slov (JaroSova et al., 2014).

Tabulka 5: Vyuziti zastupnych znaki pii vyhledavani v anglickém jazyce

Cislo Kategorie Kli¢ova slova
1. Population (Populace) Child*
Do Population (Populace) Parent*
3. Concept (Koncept) Need*
4. Context (Kontext) "Palliative care"
5. 1 AND 2 AND 3 AND 4

3.3.4 Vybér a vyhledavani relevantnich studii

Pti vyhledavani v licencovanych databazich bylo vyuzito pokrocilé vyhledavani neboli advance
search. Pouzitim pokrocilého vyhledavani je mozné hledané klicové slovo rtizné modifikovat,
naptiklad se mohou nastavit riznd omezeni jako jsou ve€k, typ dokumentu a rok publikace
(JaroSova et al., 2014). Kli¢ova slova byla vyhleddvana v oblasti Title/Abstract. Pokud to dané

databaze neumoznovaly byla klicova slova vyhledavana v oblasti Title, které hledaly klicova
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slova obsazeny v ndzvech publikaci a Abstact, které hledaly klicova slova v abstraktu

publikace.

Vybér relevantnich studii by mél byt predem specifikovan a mél by byt zalozen na stanovenych
zatazovacich a vyrazovacich kritérii (viz kapitola 3.3.2.). Vybeér studii ¢i ¢lankt pro zatazeni
zapocal hodnocenim nazvl a abstraktll pomoci kritérii pro zarazeni. Poté néasledovalo hledani
potencionalné relevantnich ditkazl v plném textu studii ¢i ¢lankd, které byly nadale hodnoceny

dle stanovenych kritérii pro zarazeni a vytazeni (Peters et al., 2021).

3.4 Zmapovani dat

Pro prizkum studii byly prohledany 3 databaze: PubMed, ProQuest a Ovid. Prizkum databazi
probéhl od fijna roku 2022 do biezna roku 2023. Hleddni v databédzich prob&hlo pomoci
zvolenych klicovych slov v ¢eském 1 anglickém jazyce. Studie byly vyhleddvany v oblasti
Advanced search. Spolu s vyhledavanim byla soucasné zadana i zatazujici kritéria (viz tabulka
3) a to konkrétné IC2 — vyhledani studii v ¢eském a anglickém jazyce a IC1 s omezenim roku,
byly hledany studie od 1.1.2018 do 28.2.2023. Konkrétni hledani v databazich s vysledky je
uvedeno v tabulce Cislo 6. Pies zvolené databaze byly dohledany pouze anglické studie

a Clanky.

Tabulka 6: Seznam prohledanych databazi s po¢tem nalezenych studii a ¢lanka

Databaze Oblast Pocet nalezenych studii
PubMed Title/Abstract 117
ProQuest Title 4
ProQuest Abstract 74
Ovid Title 4
Ovid Abstract 86

Data z vyhledavani ve zvolenych databazich byla zaznamenavéna, pro lepsi ptehlednost,
v aplikaci Microsoft Excel do pracovnich listli neboli worksheetli (JaroSova et al., 2014).
Pracovni listy byly utvofeny jak pro anglicky, tak i ¢esky jazyk. Piikladem vypracovaného
pracovniho listu je tabulka ¢islo 7, ktera predstavuje vysledek vyhledavani v databazi PubMed.
V tabulce jsou hledana klicova slova ¢i jejich kombinace, dle vzorce PCC, ktera byla
vyhledavana v oblasti Title/Abstract. Posledni sloupec tabulky reprezentuje jednotlivy pocet

dohledanych vysledkl v dan¢ databazi.
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Tabulka 7: Pfiklad vypracovaného worksheetu pro databazi PubMed v anglickém jazyce

Cislo PCC Kli¢ova slova Pocet nalezenych vysledki
1. Populace Child*[Title/Abstract] 1 653 081
2. Parent* [Title/Abstract] 489 289
3. 1 AND 2 198 154
4. Koncept Need* [Title/Abstract] 2294 978
5. Kontext "Palliative care" [Title/Abstract] 39194
6. 3 AND 4 AND 5 117

Ttidéni a zatazovani relevantnich studiich je graficky znazornéno pomoci PRISMA Flow
diagramu neboli vyvojového diagramu (viz obrazek 2). Do vyvojového diagramu byla
zaznamenavana data o poc¢tu dohledanych relevantnich studii. Prisma Flow diagram byl piejat
zroku 2021 (Page et. al., 2021). Diagram byl graficky upraven a ptelozen do ceského jazyka
autorkou, aby vyhovoval scoping review. Z diagramu vyplyva, Ze ze zvolenych tii databazi
bylo dohledano celkem 298 studii. Ze studii byly nasledné odstranény duplikatury pomoci
programu Microsoft Excel. Nasledné byly pfecteny nazvy a abstrakty studii. Vysledkem
hledéni, po vytazeni ¢i zatazeni studii dle EC a IC, bylo dohledanych 6 studii (viz. PRISMA

flow diagram, obrazek 2).

V prubéhu hledani, byly pro lepsi prehlednost o vyhledanych studii za pomoci programu
Microsoft excel vytvofeny tabulky. Do tabulek byla zaznamenavdna potfebnd data
o dohledanych studiich. Obsahem tabulek byly nazvy studii, rok publikace, jména autorti, mista
vydani publikaci, ptislusné DOI — identifikator digitdlniho objektu, internetovy odkaz na
pfisluSnou studii, vyzkumny soubor a rozhodnuti, zda dané studie byla vytazena ¢i zatfazena do
prizkumu. Rozhodnuti o zafazeni ¢i vyfazeni bylo v souladu se scoping review otdzkou
a stanovenymi IC a EC. Na rozhodnuti o zafazeni/vytfazeni a vybéru relevantnich studii se
podilely dva recenzenti, byla jim sama autorka bakalafské prace a druhym byl vedouci
bakalafské prace. Ttreti nezavisly recenzent, z diivodu ptipadné neshody, nemusel byt osloven
z diivodu shodného minéni o vybranych studii mezi autorkou bakalarské prace a vedoucim

bakalaiské prace.
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Vyhledavani studii pomoci licencovanych databazi

Publikace vyhledané v
databazich:

e PubMed (n=117)
e  ProQuest (n=78)
e Ovid (n=90)

\4

\4

Publikace k posouzeni na
zéklad¢ abstraktu/nazvu:
(n=1228)

v

Publikace vyrazené pied
vyhodnocovanim:

Odstranéné duplikaty (n=57)

Publikace k ziskani plného
textu:
(n=175)

Vytazené  publikace na
zaklad¢ abstraktu/nazvu:
(n=153)

PIné ¢lanky k posouzeni:
(n=75)

\4

Neziskané plné texty
publikaci:
(n=0)

Publikace zafazené do
prazkumu:
(n=6)

39

Vytazené ¢lanky z davodu:
(n=69)

EC3 (n= 10)
EC6 (n=21)
EC7 (n=3)
ECS (n = 34)
EC9 (n=1)

EC=vytazovaci kritérium
n=pocet publikaci

Obrazek 2 - PRISMA flow diagram 2020 (pfejato od Page et al., 2021, upraveno autorkou)




3.5 Prezentace dohledanych vysledki

Do prizkumu bylo zatazeno dle zafazovacich/vytazovacich kritérii a v souladu se sponig
review otazkou, celkem 6 studii (viz PRISMA flow diagram, Obrazek 2). Za tcelem lepsi
orientace a piehlednosti byla za pomoci programu Microsof Excel vytvofena tabulka
zafazenych studii do prizkumu (tabulka 8), kde byla zapsana jednotliva data. Tabulka obsahuje

nazev vybrané studie, rok publikace, misto vydani publikace a také autory.

Tabulka 8: Piehled zahrnutych studii do prizkumu

Autori Rok Misto publikace Nazev publikace
Coombes et al. 2022 Spojené kralovstvi | Achieving child-centred care for children and

young people with life-limiting and life-
threatening conditons

Constantinou et al. 2023 Spojené kralovstvi | ‘A team around the child’ professionals’
experiences of unmet needs, access and
expectations in children’s palliative care services

Auon et al. 2022 Australie “It Is a Whole Different Life from the Life I Used
to Live”: Assessing Parents’ Support Needs in
Paediatric Palliative Care

Tan CE et al. 2021 Malajsie Information needs of Malaysian parents of
children with cancer

Gill et al. 2020 Australie The profile and support needs of parents in
paediatric palliative care: comparing cancer and
non-cancer groups

Donelly et al. 2018 USA Development and Assessment of a Measure of
Parent and Child Needs in Pediatric Palliative
Care
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3.6 Zarazené studie

3.6.1 Studiec¢. 1
Achieving child-centred care for children and young people with life-limiting and life-

threatening conditions—a qualitative interview study

Lucy Coombes, Debbie Braybrook, Anna Roach et al., publikovali kvalitativni studii roku 2022
ve Spojeném kréalovstvi. Tato studie se zabyva symptomy, prioritami v paliativni péci
a obavami, se kterymi se d¢ti i1 adolescenti s Zivot ohrozujicim a omezujicim onemocnénim
potykaji.

Cilem této studie bylo odhaleni symptomt, obav a priorit v paliativni péci o déti s Zivot

omezujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin.

Metodika studie: Studie byla provedena formou kvalitativnich rozhovori. Ugastnici byly
rekrutovani v rdmci Sesti nemocnic a tfi détskych hospicli ve Spojeném Kralovstvi. Pro lepsi
vhled do problematiky symptom, obav a priorit péce byly rozhovory vedeny nejen s détmi, ale
1 rodi€i, sourozenci, zdravotnimi a socidlnimi pracovniky. Kritéria pro zatazeni do vyzkumu
byly: déti ve véku 5-17 let s jakymkoliv zZivot omezujicim stavem, rodice s ditétem mladsim 18
let, sourozenci ve véku 5-17 let a zdravotnici s vice jak Sesti mé&si¢ni praxi v paliativni péci
o déti.

Kvalitativni polostrukturované rozhovory byly vedeny tazatelem, ktery byl pfedem informovan
o systematickém piehledu symptomil a obav u déti s Zivot omezujicimi stavy. Rozhovory byly
vedeny zkuSenou détskou paliativni sestrou, zkuSenym kvalitativnim vyzkumnikem
a novackem v kvalitativnim vyzkumu. Rozhovory zacaly s obecnymi otdzkami ohledné véku
a zalibach déti, pro navazani vztahu. V pribéhu rozhovorii byla pouzita oteviena otazka, ve
které méli zGcCastnéni popsat stav ditéte. Dalsi cilové otazky byly zaméfeny na obavy, hlavni
symptomy a priority v péci o déti. V ramci rozhovort byly ve formé dialogl diskutovany

vSechny domény definice détské paliativni péce dle WHO.

Na rozhovorech se podilelo celkem 106 ucastnikidl, z nichz bylo 26 déti, 40 rodict, 13
sourozencl a 15 zdravotnikl. VétSina rozhovorti probéhla osobné na preferovaném misté

ucastnikl, kvili pandemii COVID-19 bylo provedeno 13 telefonickych rozhovort.

Vysledky studie: Vysledky v péci o déti, kteti trpi Zivot omezujici nemoci a jejich rodin byly
rozdéleny do péti hlavnich témat: fyzického, duchovniho, emociondlniho, socidlniho
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a praktického sledovani normality. Z hlediska fyzickych priznakii a obav, vSichni tcastnici
zduraznovali dualezitost zvladani fyzickych symptomu, jako jsou bolest, zachvaty a potize
s jidlem a pitim. Tyto symptomy mohly byt nadale spojeny napiiklad s inavou a zménami
vzhledu, které mély dopad na Skolni dochazku a socidlni aktivity déti. Rodi¢e hovotily
o celkovém vycerpani, coz vedlo a mélo dopad na starost o nemocné dité. V ramci duchovni
a existencialni sféry uvedli ucastnici nedostatek divéry. Pro nékteré ucastniky vira
predstavovala zdroj utéchy, zatimco pro jiné byla piicinou konfliktu. VSichni ucastnici se
potykali s nejistotou ohledn¢ délky zivota, s tim, ze déti chtély planovat svou budoucnost bez
ohledu na prognézu onemocnéni a byly Casto rozhodnuty piezit. Rodi¢e patrali po smyslu
nemoci jejich ditéte. Dale také uvedli, ze museli zménit své nadéje a sny, které méli pro své
déti. VSichni ucastnici v rozhovorech popsali mnoho emocionalnich a psychologickych
dopadi na jejich zivoty. Nejcastéji byly popisovany pocity hnévu, obav a smutku a touhu po
tom, aby byly déti Stastné. Z pohledu socialnich zajmu déti, se nejvice soustiedily, aby mohly
vykondvat bézné détské aktivity. Dulezitym faktorem byla pro déti a rodie Skola, kterd
udrzovala mezi détmi ptatelstvi, zachovani smyslu normalnosti a planovani budoucna. Pocit
osamélosti a izolace zazilo mnoho déti a jejich rodin, kviili absenci ve Skole a neschopnosti
vyhledat vhodné¢ aktivity na kterych by se mohli podilet. Rodiny a odbornici zminili i finan¢ni
stranku, kde casto hovofili o nutnosti vzdat se prace, nakladech v nemocnicich
a samofinancovani vlastniho vybaveni a pomiicek, kvili nedostupnosti. V praktickych
obavach rodi¢e a odbornici hovofily o aspektech péce, kvalité, pfedbéZzném planovani,
dostupnosti sluzeb a zatizeni. Mimo jiné rodice zminovali, jak z4dsadni je vyuziti respitni péce,
kterd jim umoznila ¢aste¢nou Ulevu. VSemi rozhovory dominovalo t¢éma normalnosti. Déti
touzily Zit Zivot co nejnormalngj$im zplsobem. Zamétovaly se na to, aby byly ditétem a mohly
se vénovat détskym aktivitdm, jako jsou Skola, hry a plany budoucna. Sourozenci vnimali své
sourozence jako normadlni, ale s jinymi potfebami. Rodice uvedli, ze se také musi pfizpisobit

potifebam svych déti. Pro déti s zivot omezujicim stavem je velice diilezité citit se normalné.

Zavér: Déti trpici zivot omezujicim a ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny pocit'uji rizné
symptomy onemocnéni, obavy a priority v péci o né. Aby se déti mohly pln¢ zapojit do béznych
dennich détskych aktivit, je potfebné dodrzovat holisticky pfistup k pé¢i zaméfené na dite.
K dosaZeni tohoto cile je nezbytné zlepsit dostupnost, koordinaci a pfistupnost zdravotnickych

sluzeb.
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3.6.2 Studie ¢.2

‘A team around the child’ professionals’ experiences of unmet needs, access and

expectations in children’s palliative care services

Georgina Constantinou, Erica J] Cook, Gurch Randhawa et al., publikovali roku 2023 studii ve
Spojeném Kralovstvi. Studie byla zaméfena na zkusenosti s péci a potieby rodin déti s Zivot

limitujicimi nemocemi z pohledu zkuSenych odborniku v détské paliativni péci.

Cilem této studie bylo prozkoumat zkusenosti profesionald s poskytovani paliativni péce détem

s zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodinadm.

Metodika studie: Studie se snazila popsat profesiondlni pohled odbornikii na podstatu
poskytovani paliativni péce. Zabyvala se nenaplnénymi potfebami, ptistupem a vlivem v détské
paliativni péci. Studie byla vedena formou rozhovorti s odborniky v détské paliativni péci.
Odbornici byli pivodem ze statnich i dobrovolnych sluzeb ve Spojeném Kralovstvi pod
vedenim Keech Hospice Care (KHC), n¢ktefi byli osloveni skrz socidlni sit¢ formou inzeratu.
Kritéria pro pfijeti do prizkumu byla: profesiondlové museli byt kvalifikovani k vykonu
v povolani a sou€asné pracovali v ramci sluzeb, které se zabyvali péci o déti s Zivot limitujicim

onemocnénim. Museli mluvit anglickym jazykem.

Rozhovory byly vedeny mezi ¢ervencem a listopadem roku 2018. Probihaly bud’ osobné nebo
telefonicky. Osobni setkani prob&hlo vétsinou v oblastech, kde KHC poskytuje svoje sluzby
nebo na pracoviStich zucastnénych. Rozhovory byly vedeny v soukromé mistnosti
s vyzkumnikem a ucastnikem. Obsah polostrukturovanych rozhovort byl vytvoren na zakladé
rozséhlého piehledu literatury o nenaplnénych potiebach v détské paliativni péci z pohledu
rodict nemocnych déti. Rozhovory s ti€astniky byly tvofeny otevienymi otdzkami, jeZ se tykaly
predevsim tii oblasti: prozitych zkuSenosti s efektivni paliativni péci, zkusenosti s podporou

rodin v pfistupu ke zdravotnickym sluzbam a nazorti na vylepseni sluzeb.

Rozhovort se zacastnilo celkem 29 odbornikti v détské paliativni péci, z toho 6 muzi a 23 Zen.
Soubor ucastnikli tvotily rtizné profese, jako jsou specializovani lékafi, sestry, pracovnici
socialni péce, herni terapeuti nebo prakticti 1€kari. Ucastnici sdileli své zkuSenosti z riznych

zdravotnickych zafizenich, véetné hospice, socialni péce, intenzivni péce Ci terapie.

Vysledky studie: Zjisténé vysledky z rozhovori vyobrazovaly zejména tii hlavni témata

a jejich odvozena podtémata. Prvni hlavni tématem s ucastniky rozhovoru bylo dosaZeni
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efektivni péce, kde odbornici popisovali, jak dosdhnout efektivni péfe mnoha zpiisoby.
V dosazeni efektivni péce o dité s paliativnimi potiebami se mnozi shodli na zdsad¢ poskytovani
péce multidisciplinarnim paliativni tymem. Mezi vyhody tymu uvedli efektivnéjsi pfistup
v péci, dobrou komunikaci a ur€it¢ zmirnéni tlaku, ktery je vyvijen na rodiny. DalSim
vyznamnym tématem bylo ptredbézné planovani péfe pro koordinaci, kterd odbornikiim
umoznovala Iépe reagovat na rodinné potieby. S dosazenim lepsi efektivity v péci, ucastnici
zminili 1 dilezitost pfidéleného klicového pracovnika, za ucelem lepsi koordinovanosti péce.
Zkusenosti ucastnikii také ukazaly urcitou obtiznou situaci pii komunikaci ve sluzbach mezi
odborniky a rodinami. Na komunikaci byly kladeny durazy pro zlepSeni. Za obtizné
komunika¢ni situace byly povazovany jazykové bariéry, obavy v rozhodovani v péci
a obhajoby déti. Dalsim bodem v chybné komunikaci bylo zdiiraznéni plytvani ¢asu rodin
ohledné hledani informaci. Pro odborniky byl patrny nedostatek informaci o rodinach,
zdiraznili, Ze postradaji uceleny evidencni systém sdilené péce o rodinu a dité, ktery by byl
pristupny vSem, coz by se vyvarovalo naslednému piekryvani péce. Dalsim hlavnim tématem
v rozhovorech bylo ,tyto rodiny nemaji ¢as ¢ekat*. Ucastnici poukazovali na faktor, ktery
rodiny zazily a jak tyto faktory ovliviiuji schopnost ziskat v€asnou péci, kterou rodiny
vyzadovaly. V rozhovorech byla zminéna i1 financni situace, nedostatek financnich prostiedkt
a uzavirani sluzeb. Tyto otazky byly také spojovany s mistem bydlisté rodin s détmi vyZadujici
paliativni péci a dostupnosti sluzeb, nékteré rodiny nemusi mit pfistup k potfebnym sluzbam.
Ucastnici podotkli, Ze rodiny &asto vyhledavaji informace o pé¢i na webovych strankach
a v online diskuzich. Ugastnici rozhovori se shodli, Ze je dilezité mit znalost dostupnych
sluzeb, které jsou klicové pro zajiSténi pristupu k péci a pomdhaji rodindm mit realisticka
o¢ekavani. Rodiny také vnimaji sluzby rtizné, coZ miZe ovlivnit jejich pfistup k péci. Poslednim
hlavnim tématem byl p¥istup rodin k pééi. Ucastnici uvedli, Ze rodiny mély specifické piistupy
pfiinterakci s odborniky a prosazovani potieb. Profesionalové byli Casto svédky toho, Ze mnoho
rodin muselo ,,bojovat o véci, které pottebuji, jini zase ,,trpi v tichosti“. Pfi poskytovani
dlouhodobé¢ péce o dité a zazivani ur€itého odporu v pfistupu k tomu, co rodiny potiebuji byla
vnimana zména chovani rodi¢t a zaujeti ,.bojového“ postoje. Ucastnici v rozhovorech
diskutovali o reakci rodic¢li na potiebu ,,bojovat™ za véci dvéma zptsoby, né¢kolik odbornikti
pouzilo frazi ,nejhlasitéji kiicet” k popisu chovani rodi¢ii, aby dostali to, co pro své déti
potiebuji. Odbornici se shodovali na tom, Ze je potieba pracovat s rodinami, aby se jim dostalo
dostate¢né podpory kterou potiebuji a vytvorit uréitou kulturu, jenZz podporuje otevienou

komunikaci a spolupraci, aby nebylo nutné ,,bojovat™ o sluzby.
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Zavér: Tato studie poskytuje pohled od profesionali na to, co znamena poskytovat détskou
paliativni péc¢i prostiednictvim rozhovort s odborniky, jenz pracuji s rodinami. ZjiSténi
vyplivajici ze studie ukazuji, Ze odbornici pracuji na poskytovani péce, zatimco rodina se snazi
ziskat podporu. Odbornici ¢asto pocituji frustraci ohledné rodin, které museji ,,hlasité kiicet*,
aby byly slySeni. Je potieba zlepsit spolupraci mezi sluzbami, zlepSeni informovanosti rodi¢ii
a vzdélani v oblasti paliativni péCe. Rodice Casto pocituji obavy z odpovédnosti v oblasti
poskytovani 24hodinové péce po delsi dobu se strachem, ze budou vyuzivani jako ,,bezedny*

zdroj péce. Rodice potiebuji prestavku od jejich pecovatelské role.

3.6.3 Studie ¢.3
“It Is a Whole Different Life from the Life I Used to Live”: Assessing Parents’ Support Needs

in Paediatric Palliative Care

Tato studie od autori Samar M Aoun, Roswitha Stegmann, Renee Deleuil et al. Byla
publikovana v Australii roku 2022. Studie se zabyva odhalenim a feSenim podpurnych potieb

rodicu déti, které trpi Zivot omezujicim onemocnénim.

Cilem této studie bylo posoudit piijatelnost pouzivani ndstroje pro posouzeni potieb peovatelt
pomoci pediatrické CSNAT (Carer Support Needs Assesment Tool) pii systematickém

pfistupu, z pohledu rodicii v détské paliativni péce.

Metodika studie: Projekt byl pod vedenim fidici skupiny, kterd zahrnovala vyzkumné
odborniky, zdravotniky a dva rodice u nichz byla zkuSenost se sluzbami poskytujici détskou
paliativni péci. Po dobu trvani projektu, ktery trval 8 tydn, se konala pravidelna tymova setkani
s cilem odhalit a prodiskutovat vysledky sbéru dat. Metodika studie byla koncipovéana formou
polostrukturovanych telefonickych rozhovort s rodici. Cil byl ziskat zpétnou vazbu od rodica
ohledné vyuziti pediatrické CSNAT (pCSNAT). pCSNAT je ovéfeny ndstroj, ktery se vyuziva
k systematické identifikaci potfeb podpory rodinnych pecCovateli béhem péce o jejich
pfibuzného s paliativnimi potiebami. pCSNAT mé 16 domén, které se nadale rozd¢€luji na dvé
skupiny: ty, které umoznuji pecCovateli pecovat a ty, které poskytuji pecovateli podporu.
Napomaha pecovateliim odhalit oblasti, kde pottebuji dalsi podporu. Kritéria pro pfijeti do
vyzkumu byla: rodi¢e déti ve v€ku do 18 let a mladSich v paliativni péci. Rodice museli umét

mluvit, ¢ist a rozumét anglickému jazyku.
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Do studie bylo zatazeno celkem 33 rodicl, z nichz projet dokoncilo 28. Do projektu bylo
zatazeno celkem 8 rodi¢l déti s onkologickym onemocnénim a 20 s neonkologickym
onemocnénim. Rozhovory zkoumaly, jaké jsou zkuSenosti rodi¢li s pouzivanim nastroje

pCSNAT, uzitecnost nastroje pro rodice a podpory, ktera se rodi¢tim dostala.

Vysledky studie: V prub¢hu rozhovord, které¢ byly vedeny s rodi¢i bylo zjisténo celkem pét
hlavnich témat, s nimiz se museli rodice potykat. Prvnim téma v rozhovorech bylo o Vyzvach
v péci a mezerach v podpore vyvolené procesem hodnoceni. Vyhodnoceni pomoci nastroje
pCSNAT piimélo rodice, aby vyuzili zpétnou vazbu v rozhovorech o jejich cesté prubéhem
onemocnéni a disledky na psychicky stav a vinimani, jez vyplyvaly z nedostatecné podpory pro
jejich vlastni potfeby. Rodice Casto pocitovali, Ze jsou az na poslednim misté. Mé&li pocity, ze
by nebylo fér soustiedit se na sebe, kdyz jejich dité je t€Zce nemocné. V zivotech rodict doslo
k zasadnim Zivotnim zméndm: ,, Zmeénilo to miij zivot, je to uplné jiny Zivot nez ten, ktery jsem
Zila drive”, sd€lila matka. Rodice pti poskytovani rozhovorti uvedli, Ze pocitovali uréitou
frustraci z nedostatku externich poskytovatelil. Rada rodi¢t v navaznosti na frustraci uvedla, Ze
proces hodnoceni pomoci pCSNAT by nebyl uzitecny, z divodu nedostatkli externich
poskytovatelil. RodiCe se zaméfili i na to, ze v péci postradaji psychologickou a socialni pomoc.
Chybi jim odkéazani na osobu, na kterou by se mohli obratit s zddosti o jiny typ sluzby, aby
nepocitovali takovou izolaci. ,, Zamérujeme se mnohem vice na klinickou stranku nez na
psychologickou a socialni stranku®, sdélila matka. DalSim tématem bylo zhodnoceni
uZite¢nosti systematického hodnoceni pomoci pCSNAT. Rodice uznali, ze pCSNAT
komplexné uznal jejich potteby podpory. Nastroj vyuzivany pro hodnoceni zna¢né zlepsil
komunikaci mezi rodi¢i a poskytovateli sluzeb. Rodice vyhodnotili, Ze za pomoci pCSNAT
mohli 1épe formulovat a odhalit své potieby. Tretim tématem v diskuzich byla emo¢ni reakce
na sebereflexi. Hodnoceni pomohlo rodi¢iim zastavit se a pfemyslet. Otazky v hodnoceni
nabizely rodi¢im pauzu a urCité pozastaveni nad piehodnocenim situace péce. Nicméné
hodnotici proces potieb byl pro rodi¢e ndpomocny v analyze, pochopeni svych myslenek
a pocitll v reflexi potfeb. Ctvrtym tématem bylo ovéFovani potfeb a role rodi¢a. Rodice
pocitovali vétsi uvolnéni a klid v pozadani o podporu, jak uvedl rodi¢: ,,Pozadal jsem o to. Své
potieby jsem tedy prednesl s nimi. A pozadal o dalsi oddech. “ Rodi¢e méli po hodnoceni vEtsi
odhodléani udélat si as na sebe a postarat se o své vlastni potieby. Poslednim tématem, o kterém
se diskutovalo bylo pFijimani podpory, ktera reaguje na potieby rodi¢i. Rodi¢im se dostalo

vet$i informovanosti a pomoci od zdravotnickych sluzeb, diky nimz se obavy rodi¢ti zmirnily.
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Nékteti rodi¢e zminili 1 vetSi pocit sebedivéry a zvladani situaci. pPCSNAT byla napomocna

v ohledu odpovédi na spoustu otazek, které rodi¢e méli a pottebovali k nim odpovéd’.

Zavér: Prvnim krokem, jak zjistit, kde rodice potiebuji podporu je posouzeni potieb.
Zdravotnické sluzby spolu musi spolupracovat, aby byly schopné poskytnou psychosocialni,
emociondlni a existenciondlni podporu, kterd je trvale udrzitelnd v komunitdch lidi.
Nedostatecna socialni podpora, by méla byt feSena v rdmci komunitnich sluzeb poskytujicich
paliativni péc¢i a mezi komunitou lidi. Tento pfistup v oblasti poskytovani péce a zdravi, by m¢l
pohlizet na komunitu lidi, ktera vyzaduje potieby paliativni péce pro sebe nebo pro ptibuzného,
jako na rovnocenného partnera v celistvém a dlouhodobém tkolu poskytovat kvalitni zdravotni

péci na konci zivota.

3.6.4 Studie ¢.4

Information needs of Malaysian parents of children with cancer

Autofi studie Chai-Eng Tan, Sie Chong Doris Lau, Zarina Abdul Latiff et al. Publikovali tuto
studii roku 2022 v Malajsii. Studie se zabyva informacnimi potiebami malajskych rodici,

jejichz déti trpi onkologickym onemocnénim.

Cilem studie bylo zjistit jaké jsou informacni potieby rodi¢li déti s onkologickym

onemocnénim, které byly v pé¢i dvou détskych onkologickych center.

Metodika studie: K prozkoumani informacnich potieb rodict byl zvolen pfistup formou
kvalitativnich polostrukturovanych rozhovori. Studie vyuzivala prvky zakotvené teorie dle
Charmazema, které zahrnovaly teoretické vzorkovani, reflexivitu, pouZziti konstantnich

srovnavacich metod a interpretativni konstruktivni ptistup v analyze.

Pro studii byla vybrana dv¢ vetejna détska onkologicka centra v Malajsii Jednim z center bylo
referencni centrum pro pediatrii pod Ministerstvem zdravotnictvi, v némz byly naklady na péci
plné€ dotovany a druhym centrem byla fakultni nemocnice pod vetejnou vysokou Skolou, 1é¢ba
zde byla dotovana pouze casteCné. Centra se vzajemné liSila dostupnosti podpiirné péce

a poctem pripadii.

Ucastniky této studie byli rodice, jejichz déti byly diagnostikovany s onkologickym

onemocnénim. Dalsi skupina ucastnikii byla tvofena zdravotniky, ktefi se podileli na
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poskytovani paliativni péce v centrech, nemocnicich nebo komunitnich sluzeb. Kritéria pro
ptijeti rodict byla: jejich dit€¢ muselo dostavat 1é¢bu ze dvou vybranych center, rodi¢e museli
rozumét a mluvit v malajském ¢i anglickém jazyce. Onkologickd onemocnéni déti byla
riznoroda a v riznych fazich nemoci. Kritéria pro piijeti zdravotnikli obsahovala: zdravotnici
museli poskytovat paliativni péci o déti s onkologickym onemocnénim béhem ptedchoziho
roku. Rozhovory s rodi¢i probihaly na klidném misté, osobné¢ na oddéleni détské onkologie.

Rozhovory se zdravotniky probihaly bud’ osobné na klidném misté nebo pomoci videohovort.

Této studie se zucastnilo celkem 14 rodict a 8 odbornikli v poskytovani zdravotni péce.
Rozhovory s ucastniky byly vedeny vyskolenym lékafem primarni péce v oblasti kvalitativnich
rozhovort. Lékat nemé¢l zadnou spojitost s 1écbou déti a Zddnou znalost ohledné rodici, coz

ptedeslo zkreslenym vysledkiim rozhovort.

Vysledky studie: Vysledky s diskuzi vedenych s rodici a zdravotniky vyty¢€ily tii hlavni témata.
Prvni téma v rozhovorech se tykalo interakce rodicii se zdravotnickym systémem. Rodice
v diskuzich uvedli, Ze pro n¢ byla zdsadni potfeba informaci, které se tykali nemoci, 1écby
a rady, jak se ve zdravotnickém systému Iépe orientovat. Pro rodice jsou informace o 1€cb¢ a
nemoci zcela zasadni 1 pro dalsi procesy, napiiklad v rozhodovani o pokracujici 1écbé. Kdyz
méli rodi¢e problémy s porozuménim o nemoci, ¢asto vyhledavali informace tykajici se
onemocnéni na internetovych strankach. Uvedli, ze potfebovali detailngj$i podrobnosti, aby
onemocnénim lépe rozuméli. Rodi¢e uvedli, Ze zdravotnicky persondl byl ndpomocny pii
informovani o dostupnosti podpiirnych sluzeb, kontaktnich mist pro naléhavé ptipady,
sezndmeni se s nemocnici, ziskani 1éki a vhodného vybaveni, které by mohli potfebovat.
DalSim tématem byla péce o dit€ v domacim prostiedi, coz bylo dilezitym tématem, jez
obsahovalo ukoly rodici, které pecovali o onkologicky nemocné dit¢ doma. Zdravotnicky
personal uvedl, ze bylo dilezit¢ prfedat rodicim potiebné informace o provadeni
pecovatelskych tkoli a dodrzovani opatieni, kdyz bylo dit€¢ propusténo do domaci péce.
Ptredavani informaci rodi¢tim, ¢asto zapocalo mnohem diive, nez bylo dit¢ propusténo, aby
rodi¢e dosahli minimélnich kompetenci v paliativni péci o dité. Péce zahrnovala 1 zékladni
bézné Cinnosti, 1ékaiskou péci a psychosocidlni péci. VétSina rodict jiz poskytovala zakladni
péci, kterou vSak pottebovali pfizplsobit onemocnéni ditéte. RodiCe se museli naucit
pfizpusobit zdravotnické péci témét hned po stanoveni diagnozy. Museli védét, jak podavat
1éky, predchazet infekcim, peCovat o sondu a rozpoznat situace, které potiebuji okamzitou
Iékatskou péci. Pro rodi¢e byva tézké byt ,,dobrym rodi¢em® pro jejich nemocné dité. Byt
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rodicem pro vazné nemocné dit€¢ zahrnuje uspokojovani fyzickych potieb, poskytovani
psychické podpory a komunikaci o obtiznych tématech, jako je naptiklad smrt. Rodic¢e uvedli,
ze pro jejich déti byla také diilezita Skolni dochazka, vzdélavani a udrzovani socialniho zivota.
Poslednim tématem byla psychosocialni podpora rodic¢u. Pro rodice je dulezité, kromé péce
o své dité, plnit také jiné povinnosti v zivote. Rodice se nejcastéji potykali s povinnostmi vici
dal§im sourozenctim, ¢lentim rodiny, praci a finan¢ni situaci. Rodice sd¢lili, Ze by jim prospély
informace o zvladani stresu, o tom, jak si udrzet zdravi a zajisténi respitni péce. Nekolik rodict

sd¢lilo, Ze je tieba byt silny pro své dit€. Velkym pomocnikem pro rodi¢e byla vira.

Zavér: Malajsti rodice maji Siroké spektrum informacnich potieb, které souvisi s jejich
pecovatelskou roli a potiebami podpory. V této studii byly zjiStény potieby k zlepSeni
poskytovani informaci ohledné podpory ze strany poskytovatelli zdravotni péce, zejména
potieby tykajici se psychosocidlnich informaci. Je zapotiebi vzdélavacich zdroji na podporu
informacnich potieb rodict, aby usnadnili poskytovani téchto informaci. Tyto zdroje budou pro

rodi¢e neocenitelné pii poskytovani informacni pomoci v riznych problémech v péci o dité.

3.6.5 Studie ¢. 5

The profile and support needs of parents in paediatric palliative care: comparing cancer and

non-cancer groups

Studii publikovali Samar M. Aoun, Fenella J. Gill, Marianne B. Phillips et al. v Australii roku
2020. Studie se zabyvala potfebami podpory rodicti v détské paliativni péci.

Cilem studie bylo vyhodnotit vyuziti nastroje pro hodnoceni potieb podpory pediatrickych
pecovateli — CSNAT v pediatrické verzi (pCSNAT). DalSim dil¢im cilem bylo odhalit
a porovnat potieby podpory rodicu, kteti peCuji o déti, jeZ trpi onkologickym a neonkologickym

onemocnénim.

Metodika studie: Jednalo se o prospektivni intervenc¢ni pilotni studii. Do ucasti studie byl
pozvan zdravotnicky personal a rodic¢e déti (18 let a mladsi), kterym je poskytovana paliativni
péce. Rodice museli umét mluvit, ¢ist a rozumét anglickému jazyku. Pfi studii byl vyuZit
oveteny nastroj pPCSNAT, ktery se pouzival k odhalovani potteb podpory rodinnych peCovatelt
o nemocné dité. S rodinnym pecovatelem podstupuje pCSNAT vzdy odborny zdravotnicky

personal. Rodice, ktefi byli vybrani pro tcast na studii podstoupili nejprve prvni klinickou
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schiizku, kde byl dokoncen prvni pCSNAT. Podruh¢ byli rodi¢e vyzvani k druhému dokonceni
pCSNAT béhem 2-8 tydnii od prvni schiizky. Pokud se rodi¢e nemohli sejit osobné se
zdravotnicky personalem, probihaly schiizky telefonicky. Na konci probéhl i zpétny rozhovor
mezi rodi€i a zdravotniky, ktefi byli v roli vyzkumnika. Rodice pied a po intervenci vyplnili
také §kéalu pripravenosti na pééi, ktera ukazuje zmény v piipravenosti v ¢asovém useku. Skéla
obsahuje 8 polozek a je hodnocena od O=viibec ne a 4= velmi dobte ptfipravené. Dalsim pred
interven¢nim métenim vysledku byla skéala The Family Appraisal of Caregiving Questionnaire
Paliative Care (FACQ-PC), ktera ukazuje, jak se méni dopady péce na pecujiciho v pribéhu
Casu. M4 Ctyrti diléi skaly: zatéz, uzkost, pozitivni hodnoceni a rodinnad pohoda. Hodnoti se na

skor¢ od 5=zcela souhlasim po 1= zcela nesouhlasim.

K tcasti na studii bylo osloveno 42 rodici, z toho 33 souhlasilo s ucasti a 28 dokoncili studii
(8 onkologickych a 20 neonkologickych diagn6z). Vétsina rodict byly zeny (93 %) ve véku od
27 do 55 let.

Vysledky studie: Zdravotnicky persondl diskutoval s rodici o potfebach podpory béhem dvou
schiizek pii pCSNAT. Nastroj pCSNAT byl hodnocen ve dvou ¢asovych bodech. Béhem
intervenci bylo odhaleno pét hlavnich potieb rodicli: mit ptes den €as pro sebe; prakticka pomoc
v domacnosti; védét, co v budoucnu pii péci o dité ocekavat; finan¢ni, pravni nebo pracovni
zaleZitosti a potfeba védet na koho se obrétit, pokud budou mit obavy o své dité. Rodice sdélili,
ze maji velikou potfebu porozumét nemoci ditéte hlavn€ u neonkologickych skupin. Domény
pCSNAT identifikovaly, Ze rodi¢e méli potifebu v péci o druhé v domécnosti a potiebu zvladat
vztah s partnerem/partnerkou. Rodi¢e pecujici o déti s neonkologickym paliativnim
onemocnénim vykazovaly vétsi potiebu podpory neZ rodice déti s onkologickym
onemocnénim. Rodice ze skupiny déti sneonkologickym onemocnénim pocitovaly
neuspokojené potieby hlavné v oblastech komunikace s ditétem o nemoci a vztahu s partnerem.
Mimo odhalenych hlavnich potieb byly identifikovany nedostatky v oblasti potfeby zatfizeni na

pomoc pii péci, pauzy od péce pres noc a poskytovani osobni péce.

Zavér: Tato studie ukazala, Ze pouzivani systematického pfistupu, ktery ma sviij podklad
zalozeny na diikazech pfi feSeni potieb podpory rodici, je piinosny. Vyuziti pCSNAT a dalSich
formulaiti poskytlo struény a komplexni souhrn pro zdravotnicky persondl, aby odhaloval

a fesil problémy a potieby, se kterymi se rodice potykaji.
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3.6.6 Studie ¢.6
Development and Assessment of a Measure of Parent and Child Needs in Pediatric Palliative

Care

Tato studie byla publikovana roku 2018 v USA od autorti James P. Donelly, Kim Dowing,
Jason Cloen et al. Studie se zabyvala prizkumem potieb rodi¢ii a déti za pomoci nastroje

k hodnoceni potieb déti a jejich rodin, ktery se nazyval PCNeeds (Palliative Care Needs).

Cilem studie bylo prozkoumat psychometriku a ptfedstavy respondentti o hodnoticim nastroji

PCNeeds.

Metodika studie: Byla koncipovéna studijnim tymem, ktery zahrnoval odborniky
z akademickych instituci, komunit a zastupce rodic¢ti. Metodika studie spocivala v hodnoticim
nastroji PCNeeds (viz pfiloha B, s. 61), ktery odraZi poznatky z literatury a nemocni¢nich ¢i
komunitnich poskytovatelii sluzeb o potfebach déti v paliativni péci. Nastroj PCNeeds se sklada
z 22 polozek, které jsou stru¢né a komplexni. Respondenti hodnoti uroven potieb na jedenacti
bodové Skale od minima po maximum. Online studijni dotaznik mél Ctyfi ¢asti. Prvni ¢asti byla
PCNeeds. Druhé ¢ast byla vyplnéni dotazniku WHOQOL-BREF (Quality of Life-Brief), coz je
nastroj WHO, ktery méfi Ctyfi domény: fyzické zdravi, psychické zdravi, socidlni vztahy
a zivotni prostfedi. Tteti ¢ast se zabyvala demografickymi informacemi. V posledni ¢asti byli
respondenti dotazovani, jak dlouho trvalo dokonceni prizkumu a jak snadné nebo obtizné bylo

prizkumu dokoncit.

Studie se ztcastnily ¢tyfi komunitni organizace z USA, které poskytovaly détskou paliativni
péci. Ucastniky studie byli rodige, jejichz déti byly zapsani do jedné ze ¢tyf komunitnich
organizaci po dobu nejméné tii tydnl. Rodi¢e museli mluvit anglickym nebo Spanélskym

jazykem. Zucastnilo se celkem 93 rodict.

Vysledky studie: Priizkum, dle nastroje PCNeeds (viz tabulka ¢.9) odhalil, Ze poloZka zvladani
priznakii, méla nejvyssi trovei potieby. Dalsi nejvyssi stupeni potieby ziskal Dopad na rodice
a rodiny a interakci peCovatelského tymu. V kvalitativni analyze odpovidali rodice na otazku
,Jakym dalsim problémim Celite vy, vase dité nebo vase rodina, na které jsme se v pruzkumu
PCNeeds neptali?* Z toho dvanact rodi¢ii uvedlo, Ze nevédi. Sedmnact rodici uvedlo
problémy, kterym celili sourozenci nemocného ditéte. Dalsi nefesSené problémy byly: rodinné

problémy a dopad na praci rodi¢li; nedostatek respitni péce; nedostatek vhodného prostoru pro
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péci o pacienta, problémy s partnery, financemi a ziskdnim vhodné péce o dité v domacim

prostiedi.

Tabulka 9: Vyhodnoceni nastroje PCNeeds

Polozka PCNeeds Median Polozka PCNeeds Median
1. Respekt: dité* 0 12. Vztah s ditétem* 0
2. Respekt: rodic¢* 0 13. Komunikace s ditétem* 2
3., Fotiie se ziskanim ) 14. Pocity uzkosti 6
péce

4. 1ékarské informace* 1 15. Pocity deprese 5
5. Zahrnuti do 1éCby 7 16. Myslenky na smrt ditéte 6
6. Cetnost bolesti ditéte 4 17. Divéra k cilim péée* 1
7. Fyzické problémy 8 18. Cile péce v zévéru Zivota* 1
8. Fyzické potieby ditéte 6 19. Nabozenska podpora* 1
9. Emo¢ni potieby ditcte 3 20. Finan¢ni nouze 7
10. Détské aktivity* 5 21. Vliv na rodinu 2
11. Aktivity pro rodice* 7 22. Celkové uspokojeni 1

potteb*

vvvvv

Zavér: Ze studie vyplynulo, ze vyuziti nastroje PCNeeds vykazuje nadéjnou psychometrii
amohl by slouZit jako uZite¢ny hodnotitel pfi individualnim hodnoceni potieb, ale jsou potiebné
dalsi studie spolehlivosti a platnosti néstroje s oslovenim riznorodéj$i populace rodicii

a détskych pacientti.
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4 DISKUZE

Cilem této bakalarské prace bylo vyhledat a zjistit jaké jsou potfeby rodict a jejich déti, jimz je
poskytovana paliativni péce. Studie byly vyhledavany ve tfech odbornych databazich. Po
zadani zvolenych klicovy slov (viz tabulka ¢.5) bylo dohledano 285 studii z nichz bylo nasledné
odstranéno 57 duplikatur. Po piecteni abstraktli a plnych texti studii bylo kone¢nym vysledkem
6 dohledanych studii, které byly zatazeny do prazkumu.

Zkoumana a cilova populace prizkumu byly rodice a déti do 18 let. Studie, které se zabyvaly
détmi nad 18 let byly vyfazeny. Z prizkumu byly vyfazeny i studie, které se zabyvaly
zkuSenostmi a potiebami rodict, ktefi o své dité uz pfisli. DalSim kritériem byl rok, jenz byl
nastaven od 1.1.2018 do 28.2.2023. Studie, jez byly provedeny, pfed nebo po tomto datu byly
vyfazeny. Pfijaté studie do prizkumu musely byt vydané v anglickém nebo ceském jazyce,
m¢elo se jednat o primdrni studie se zptistupnénym plnym textem. Zkoumany koncept studie se
musel zabyvat potiebami déti a rodi¢t v détské paliativni péci. Publikace, které se netykaly

détské paliativni péce byly z prizkumu automaticky vytazeny.

Studie €. 1, jejimz cilem bylo odhalit symptomy, obavy a priority péce z pohledu déti s Zivot
omezujicimi podminkami a jejich rodiny. Metodika studie byla provedena formou rozhovort,
které¢ vyobrazovaly pohledy od rGznych zaujatych stran, jez mély docinéni s paliativni péci
o déti at’ uz z hlediska poskytovatelii, pe¢ovatelii nebo pfijimateldl paliativni péce. Ugastnici
rozhovoril uvedli, Zze symptomy, obavy a priority v péci maji dopad na jejich kazdodenni
aktivity, touhy a aspekty v zivoté. Ze symptomu to byla hlavné bolest a zachvaty, které déti
trapily. Ve vzajemnych diskusich hovoftili o emocionalnim a socidlnim dopadu nemoci na Zivot,
coz zahrnovalo také navstévy a komunikaci s prateli, pfistup ke vzdé€lani déti a zejména
psychologickou podporu déti a rodict. Obavy se také tykaly existen¢nich otazek, které
zahrnovaly vyznam, vyskyt nemoci a nejistou budoucnost. Z vyzkumu vyplynulo, ze déti
potfebuji a touzi provadeét ,normalni“ détské aktivity a chtéji planovat dlouhodobé;jsi

budoucnost (Coombes et al., 2022).

Studie ¢.2 méla za cil zjistit nenaplnéné potieby; problémy s pfistupem k sluzbam, které
poskytuji détskou paliativni péci a o¢ekavani rodin od sluzeb z pohledu a zkuSenosti odborniki
zabyvajicich se péci o rodiny déti s zivot limitujicim onemocnénim. Aby byla péce co
nejefektivngjsi, je tifeba predbézné planovani péce a multidisciplinarni tymova préce.
Z rozhovort s odborniky vyplynulo, Ze za utvoifenim a fungovanim takového tymu mohou byt
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ur¢ité piekazky, jako jsou slozité pracovni vztahy, pfehnand ochrana rodin a pouzivani
nejednotnych zaznami o péci. Odbornici zduraznili potfebu zaznamu sdilené péce, ktery by jim
usnadnil a umoznil pracovat efektivnéji. V rozhovorech bylo rozebrano téma ¢ekacich dob na
sluzby, na nézZ miize mit dopad nedostatek personalu pii poskytovani péce. Odbornici uvedli
dilezitost vyuziti respitnich sluzeb pro rodiny, aby si odpocinuly. ZkuSenosti odbornika
naznacovaly také nenaplnéné potieby v oblasti komunikace v péci, coz se konkrétné tykalo

nespravné komunikace a nedostatku informaci (Constantinou et al., 2023).

Studie ¢. 3 odhalovala potteby podpory rodi¢ti déti s zivot limitujicimi nemocemi. Ve studii
byl zvolen systematicky pfistup pomoci metody pCSNAT. Z prizkumu studie vyplynulo 5
hlavnich témat, ktera shrnovala zkusSenosti rodici s détskou paliativni péci. Rodice uvedli
problémy s pecovatelskou sluzbou, pocity izolace, uzitecnost a prakti¢nost systematického
hodnoceni pomoci pCSNAT v odhalovani potieb, emoc¢ni vypéti a potifebu pocitu uznani
v podpofte, kterd reaguje na jejich potieby. Z vyzkumu také vyplynulo, Ze rodi¢e odhalili mezeru
v podpirnych sluzbach, kde pottebovali praktickou, psychosocidlni a emocionalni podporu

(Aoun et al., 2022).

Studie ¢.4 se zabyvala informac¢ni podporou o rodi¢e onkologicky nemocnych déti. Cilem bylo
zjistit informaéni potifeby rodi¢h v Malajsii, ktefi se staraji o déti s onkologickym
onemocnénim. Rodice v priibéhu rozhovorl uvedli nedostatek informaci spojenych s interakei
se zdravotnickym systémem. Nedostatek daji pramenil z informaci, které se tykaly nemoci
a lécby a takeé v orientaci ve zdravotnickém systému. Dal$im tématem, jez rodice v rozhovorech
uvedli byla péce o dit¢ doma. Informaéni potieby v péci o dit¢ doma piedstavovaly pro rodice
lékatskou péci, informace o psychosocidlni péci a informace o zakladnich ¢innostech denniho
zivota. Poslednim tématem, kde rodic¢e uvedli nedostatek informaci, se tykaly psychosocidlni
sféry. Rodice potfebovali mit informace, které zahrnovaly praktickou podporu a péci

o psychickou stranku (Tan et al., 2022).

Studie €.5 vyhodnocovala pouziti néstroje pro hodnoceni potieb podpory pecovatelt o déti
pomoci pCSNAT pii posuzovani potieb rodicti, ktefi peCovali o déti, které méli onkologické
a neonkologické onemocnéni. Z vysledki je patrné, Ze rodice udavali stupeii nejvétsi potieby
v ¢asu pro sebe, praktické pomoci v domacnosti, o¢ekavani v budoucnu, finan¢ni, pravni nebo
pracovni nabidky a znat jednoho klicového pracovnika na kterého se budou moci s ¢imkoliv

obratit. VéEtsi potieby vyzadovali rodice déti s neonkologickou diagnozou. Z vyzkumu
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vyplynulo, Ze vyuzivani pCSNAT poskytuje komplexni vyhodnoceni potizi, se kterymi se

rodice potykaji (Aoun et al., 2020).

Studie €.6 se zabyvala vyvojem a hodnocenim miry potieb rodict a déti v détské paliativni
péci. Cilem bylo prozkoumat psychometriku a piedstavy ucastnikii studie o skale PCNeeds. Dle
hodnoceni ze Skaly vyplynulo, Ze nejméné¢ uspokojenymi pottebami byly symptomy ditéte,
konkrétné zvladani bolesti; finan¢ni dopad na rodinu; celkovy dopad onemocnéni na rodinu
a fyzické problémy, se kterymi se déti potykaji. Rodic¢e uvedli, Ze v hodnoceni potieb chybéla

doména zamétena na dopad sourozencii nemocnych déti (Donelly et al., 2018).

4.1 Scoping review otazka

Jaké jsou potieby rodici a déti v paliativni péci?

Z prizkumu studii vyplyva, Ze nejcastéjSimi potiebami, které déti vyZaduji jsou zvladani bolesti
(Donelly et al., 2018; Coombes et al., 2022). Mezi dalsi potfeby, které déti vyzaduji, patii
kontakt s vrstevniky a pfistup ke vzdélani. Psychickd podpora je také velmi dulezita pro déti,
at’ uz se jedna o feSeni otazek budoucnosti, potiebu citit se normalné a byt soucasti détskych
aktivit (Coombes et al., 2022). Dostatek informaci a komunikace jsou klicové pro to, aby se
déti citily bezpecné a podpoiené v kazdodennim Zzivoté, dle studie Constantinou et al., 2023.
Rodic¢e uvadéli celkovy emociondlni a socialni dopad na jejich rodiny, pti nemoci ditéte. Rodice
pottebuji psychologickou podporu a pfedbézné planovani péce, aby mohli 1épe zvladat
narocnost této situace (Coombes et al., 2022). Respitni sluzby a finan¢ni pomoc jsou dalSimi
aspekty, které mohou pomoci roding pii pé¢i o nemocné dité (Constantinou et al., 2023; Aoun
et al., 2020). Dle studie Tan et al., 2022 muze nedostatek informaci byt velkym problémem
a zpusobit emocni vypéti, proto je dilezité, aby byla poskytovana psycho-emocionalni
a prakticka podpora, kterd se rodiné pomuze Iépe orientovat. Pro rodice je také dilezité, aby
méli n¢jaky Cas pro sebe a citili uznani, které by jim pomohlo 1€pe peCovat a zvladat naro¢nou

situaci (Aoun et al., 2022; Aoun et al., 2020).

Studie od autorti Constantinou et al., 2023, neposkytuje pohled na potieby pfimo od rodinnych
pecovatelll nebo déti, byla vSak zatazena zamérné, protoZe obsahuje cenny pohled pifimo od
odbornikti, ktefi poskytuji détskou paliativni péci. Maji bohaté zkuSenosti v oboru, s rodici

1 détmi a nahliZi na potieby rodin a déti z jiného thlu pohledu.

55



4.2 Doporuceni pro praxi

V détskeé paliativni péci je zapotiebi aktivné vyhledavat potfeby nemocnych déti a jejich rodict,
nebot’ jejich nefeSené potfeby mohou mit vliv na jejich psychiku, péci a kvalitu Zivota.
Odbornici v détské paliativni péci, by méli brat vétsi zietel na aktualni potteby rodin a déti,
které se mohou v priitbé¢hu onemocnéni castokrat ménit. Méli by s rodinami a détmi pravidelné
komunikovat, aktivné jim naslouchat a budovat pocit divéry, aby jim déti a rodice mohli své

potieby sd¢lit. Rodice a déti by méli byt aktivné podporovani, aby mohli své potieby vyjadrit.

Ve studiich se ukazalo, ze vyuzivani hodnoticich nastrojii pro zhodnoceni potieb, jako jsou
pCSNAT a skala PCNeeds, se zdalo byt uzitecné a napomocné v tom, jak lépe urcit
a pojmenovat konkrétni potteby, které v péci potiebuji. Dale byly ndpomocné k lepsimu

vyjadieni obavam, jenz rodic¢e a déti mohou trapit.

Znacné potieby rodic¢e uvadéli v informacnich pottebach, které souvisi mezi interakei s rodici,
détmi a persondlem. Pro rodice je dulezité mit dostatek informaci na zac¢atku diagnostikovani
onemocnéni, véasné zahdjeni péce a predbézné planovani péce. Prioritou je v€asna koordinace
multidisciplinarniho paliativniho tymu a pfiprava rodict a déti na péci. Mohlo by byt uZite¢né
vytvofit odborné a ovétené zdroje informaci, at’ uz ve formé¢ letdka ¢i internetovych portald,
které¢ by potiebam vyhovély. Posilou v informacnich potfebach, by mohl tvofit ptidéleny

klicovy pracovnik, na kterého by se mohla rodina s ¢imkoliv obratit.

Dalsi dileZzitou potiebou je psychosocidlni podpora. Byt pecovatelem o paliativné nemocné dité
je psychicky narocnou situaci pro rodi¢e i pro déti samotné. Rodice a déti by méeli mit pfistup
k psychické pomoci, jez by méla byt soucasti multidisciplinarniho paliativniho tymu. Soucasti
psychosocialni sféry je i potfeba odpocinku a relaxace. Rodice potiebuji sluzby respitnich

zafizeni, aby si mohli odpocinout, udé€lat si ¢as pro sebe a vénovat se jinym povinnostem.
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5 ZAVER

Cilem bakalarské prace bylo vyhledat a vytvofit uceleny ptfehled o dostupnych poznatcich
o détské paliativni péci a potiebach déti a rodica. Bakalatska prace je psana formou literarniho
piehledu neboli scoping review. V prizkumné casti byly hledany studie, jez se vénovaly
scoping review otdzce. Pomoci Prisma Flow diagramu bylo dohledano 6 studii, které
odpovidaly stanovenym zatazovacim a vytazovacim kritériim a byly v souladu s hledanym
cilem. Studie mély za cil identifikovat potfeby, obavy a priority v riznych aspektech
poskytované paliativni péce, kde rodice a déti vykazovali nedostatky a potfebu podpory. Studie
poskytovaly cenné nazory od samotnych déti a rodict, ale také odbornikt v détské paliativni
péci

Z vysledkil prizkumu je patrné, Ze prvnim dilezitym krokem, jak odhalit nedostatky, obavy
a priority v péci je posouzeni samotnych potieb. V posuzovéni potieb se zdal byt uzitecny
nastroj pCSNAT, ktery se vyuzivd k systematické identifikaci potifeb podpory rodinnych
pecovateli béhem péce o nemocného s paliativnimi potfebami. Nastroj byl napomocny
zejména v odhalovani oblasti a urovani, kde rodina podporu potiebovala. Napomocny byl také
hodnotici néstroj PCNeeds, kde respondenti hodnotili Groven potfeb. Nicméné je nesmirné

dulezité dodrzovat holisticky pfistup k péci o déti samotné a jejich rodice.

Pro rodi¢e bylo zejména dilezité dosdhnout efektivni péce o jejich dité. Diulezitou slozku
v poskytovani co nejefektivnéjsi péce tvoii multidisciplinarni paliativni tym, ktery poskytuje
rozmanitéj$i piistup k péci a koordinaci poskytované péce. Multidisciplindrni paliativni tym
muze rodinam poskytnout podporu v socidlni, psychologické a 1ékaiské oblasti. Paliativni tym
by mél rodindm aktivné naslouchat a komunikovat s nimi, aby piipadné neuspokojené potieby
a obavy odhalil. U kazdého jedince je zapotifebi uspokojovat potieby formou holistického
piistupu, ktery zahrnuje péci o fyzickou, emociondlni, socialni a praktickou doménu. Rodice
vykazovali zna¢né emociondlni a psychologické dopady na rodinu, zejména pocitovali hnév,
smutek a touhu po Stésti pro jejich nemocné déti. Na rodinu pfeneslo onemocnéni ditéte
1 finan¢ni dopady, kdy rodice ¢asto musi opustit svou praci a o své dité pln€ pecovat, coz vede
ke ztraté rodinného piijmu, rodi¢e musi ¢asto samofinancovat pomucky, které v péci o dité
potiebuji. Rodice projevovali znacné pocity izolace ve vénovani se ostatnim ¢leniim rodiny,
sourozencim nemocnych déti, praktickym vécem v domadacnosti a casu pro sebe.
V odlehcovacich sluzbach pro rodi¢e, by mohly byt ndpomocné respitni sluzby, které by

rodi¢iim umoznily mit vice ¢asu a odpocinku.
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Ze studii je patrné, Ze pro déti a mladistvé je podstatné zachovavat ur¢itou normalnost v zivoté.
Déti uvedly nutnost udrzovani kontaktu s vrstevniky a dochazku do skoly, coz jim poskytovalo
smysl normalniho denniho Zivota. Spolu s rodici, vykazovali dualezitost zvladani ptiznaka
nemoci. Nejvice je trapily fyzické symptomy, jako je bolest zachvaty a pfijimani potravy ¢i
napoju. Byla pro n¢€ zasadni také dostupnost péce a ptistupnost podptrnych sluzeb, coz zahrnuje
1 dostate¢né poskytovani informaci o nemoci pacienta; informaci o tom, jaké sluzby mohou

vyuzit; diikladnou komunikaci a celkovou podporu rodicii a déti.

V oblasti détské paliativni péce je dulezité zajistit, aby byly potfeby uspokojovany nejen
u samotného ditéte, ale také u jeho rodicti. Rodice Casto pocit'uji tlak ze starosti o paliativné
nemocné dité, coz je pro celou rodinu velkou zatézi. Pokud jsou potieby uspokojovéany a aktivné
vyhledavany, mohou byt vytvofeny podminky pro co nejlepsi kvalitu Zivota v této narocné
situaci. Paliativni péce neni pouze o I1ékaiské Ci oSetfovatelské péci, ale také o uspokojeni
psychologickych, duchovnich a socialnich potieb pacientd a jejich rodin. Pro rodiny a dité je

dualezité utvotit bezpecné prostiedi, které bude podporovat jejich fyzickou a dusevni prosperitu.
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Piiloha A — Charta prav déti omezenych a ohrozenych na zivoté (ICPNC, 2008, CSPM, 2018).
Charta prav déti omezenych a ohroZenych na Zivoté

e Kazdému ditéti by méla byt poskytovana individualizovanad péce piiméfena veku
a kultute ditéte, dle definice Svétové zdravotnické organizace (WHO). Paliativni péce
musi spliiovat specifické potieby déti a dospivajicich.

e Paliativni péce o dit¢ a jeho rodinu zac¢ina v dob¢ urceni diagnozy a pokracuje soubezné
s 1écbou po celou dobu nemoci, béhem umirani a zarmutku. Pii poskytovani péce je
soucdsti i péce o poziistalé. Cilem je zmirnéni utrpeni ditéte a zachovani kvality Zivota.

e Rodice ¢i zdkonni zastupci ditéte jsou uznavani jako poskytovatelé¢ primdrni péce
a akceptovani jako plnohodnotni partneti ve vSech rozhodnutich a péci o jejich dité.

e Kazdé dit¢ ma pravo ucastnit se rozhodnuti, ktera se vazou ovlivituji jeho péci, pti cemz
musi byt zohlednén ve€k a chapani ditéte.

e Zakladem komunikace s ditétem a jeho rodinou je citlivy, empaticky a otevieny ptistup.
S ditétem a jeho rodinou je zachdzeno distojné s ohledem na jejich soukromi nehledé
na jejich fyzické €1 duSevni schopnosti.

e Kazdému ditéti nebo mladému ¢Elovéku musi byt kdykoliv je to umoZnéno, povolen
piistup ke vzdélani, musi mit umoZnén pfistup ke hie a volnoCasovym aktivitdam, Musi
mu byt umoZnéna interakce s vrstevniky a sourozenci a ucast pii na béznych aktivitach
pro déti.

e Ditéti a jeho rodin€ by méla byt umoznéna piileZitost poradit se s pediatrem, ktery ma
znalosti o stavu a diagndze onemocnéni ditéte. Dité by mélo zlistat v péci u 1ékafte, ktery
ma nalezité zkuSenosti a znalosti z pediatrie.

e Déti a jejich rodiny by mély mit narok na ptidéleni konkrétniho klicového pracovnika,
ke kterému mayji snadny pfistup a ktery je odpovédny za vytvoreni, koordinaci a fizeni
vhodné podptrné sité. Sit’ také zahrnuje aktivity pro multidisciplinarni oSetfovatelské
tymy a komunitni podptirné zdroje.

e Centrem poskytovani paliativni péce by mél byt, pokud mozno vzdy domov ditéte.
Pokud je vyzadovana i péce mimo domov, méla by byt poskytovana v prostiedi, které
odpovida potrebam ditéte. Détskou paliativni péci by mél poskytovat pouze odborné

vyskoleny personal a dobrovolnici.
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e Kazdému ditéti a jeho roding, by se mélo dostat klinické, emociondlni, psychosocialni
a duchovni podpory, ktera je v souladu s jeho kulturou a odpovida jejich specifickym
individudlnim potfebam. Rodina zesnulych by méla v ptipad¢€ potieby obdrzet podporu

pfi zarmutku
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Ptiloha B Nastroj k hodnoceni potreb PCNeeds ( piejato od Donelly et al., 2018)

1. How much do you feel your care team respects your child?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely

2. How much do you feel your care team respects you?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely

3. How difficult is it to get your child the medical care he/she needs?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all difficult Extremely difficult
4. How well do you understand the medical information about your child's illness?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely

5. How much do you want to be more included in medical decisions about your child?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all A great deal

6. How often does your child have pain?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Never All the time

7. How much does your child have other physical problems besides pain?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all A great deal
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8. How difficult is it to take care of your child's physical needs?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all difficult Extremely difficult
9. How difficult is it to take care of your child's emotional needs?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all difficult Extremely difficult
10. How much is your child able to participate in activities that he/she enjoys?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all A great deal
11. How much are you able to participate in activities that you enjoy?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all A great deal
12. How satisfied are you with your relationship with your child?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely
13. How often do you talk to someone about your child's situation?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Never Anytime I want
14. How often do you feel anxious?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Never Always

15. How often do you feel depressed?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Never Always
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16. How often do you think about your child dying?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Never Always

17. If your child's condition gets worse, how confident are you that your care goals for your

child would be achieved by their health care team?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Not at all Completely

18. During the final stages of your child's life, how confident are you that your care goals

for your child will be achieved by the health care team?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely

19. How satisfied are you with your religious or spiritual support?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely

20. How much of a financial hardship is your child's illness for you?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

None A great deal
21. How often do you think about the impact of your child's illness on your family?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Never Always

22. Overall, how much do you feel that you are getting what you need from the care team?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Not at all Completely
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