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ANOTACE

Bakalaiska prace se zabyva problematikou détské paliativni péce, konkrétné tim, jak jsou
détské sestry pripraveny na jeji zvladani. V teoretické Casti je piiblizena détska paliativa
amoznosti vzdélavani se v této oblasti a také je zduraznén vyznam détské sestry coby
nepostradatelného ¢lanku této péce. Prakticka ¢ast je provedena metodou kvalitativniho sbéru
dat od détskych sester, které tuto péci vykonavaji. Cilem rozhovort bylo zjistit, jak détské sestry
vnimaji détskou paliativni péci, jak na ni jsSou pfipraveny a co pokladaji za kli¢ovy bod této

péce.
KLICOVA SLOVA

Paliativni péce; détska sestra; dit€; umirani.

TITLE

Pediatric palliative care from the perspective of pediatric nurses.
ANNOTATION

The bachelor's thesis deals with the issue of children's palliative care, specifically how nurses
are prepared to deal with it. In the theoretical part, the children's palliative care and the
possibilities of training in this field are presented, and the importance of the children's nurse as
an indispensable link in this care is also emphasized. The practical part is carried out by means
of a qualitative data collection method from pediatric nurses who provide this care. The aim of
the interviews was to find out how paediatric nurses perceive paediatric palliative care, how

prepared they are for it and what they consider to be the key points of this care.
KEYWORDS

Palliative care; pediatric nurse; children; dying.
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UVOD

K zivotu neodmyslitelné patii i smrt, a té se, bohuzel, v mnoha ptipadech nevyhnou ani déti.
Béhem let 2009-21 v CR zemielo 7352 déti, coz znamend, e na jeden rok v priméru piipada
566 umrti déti ve véku od 0 do 18 let. Vice nez polovina téchto déti zemfela
jeste pred dovrSenim prvniho roku Zivota, a to nejcastéji na rizné perinatalni diagnézy. U déti
starSich jednoho roku se jedna nejCastéji o nehody, urazy a Snimi spojené diagndzy.

(Ruzicka, Krejéi, Svancara, 2022, s. 19)

Détska paliativni péce je nove se rozvijejici obor, ktery je velice dilezity. Spravnou volbou
této péCe muzeme pomoci jak nemocnému ditéti, tak i rodin¢ pacienta v dobé truchleni.
Mnoho lidi vSak netusi, ze tato péce existuje. A casto ani zdravotnicky personal nevi,
jaké pacienty do této péfe muzeme zafazovat a jak se k pacientovi v paliativni péci chovat.
Velkym problémem je také to, ze mnohdy ani sdm persondl nevi, jak by mél s takto nemocnym
dit¢tem a jeho rodinou komunikovat. Pravé proto jsem si vybrala toto téma.
Abych prozkoumala, jak jsou détské sestry na tuto péci piipravené, jak ji zvladaji,
a co 0 ni vlastné védi. Také jsem chtéla zjistit, do jak znaéné miry zdravotnické Skoly ptipravuji
na tuto oblast péce své studenty a zda jsou sestry spokojeny s tim, kolik informacim jim Skola

o paliativni péci, konkrétnéji détské paliativni péci, poskytuje.

V teoretické Casti bakalaiské prace bude struéné vysvétlen pojem détské paliativni péce,
popsany jeji druhy, moznosti a uvedeny hlavni diagnézy vedouci k paliativni pé¢i. Zabyva
se také zdravotnickymi pracovniky pracujicimi v tomto odvétvi a moZnostmi vzdélavani

Vv této oblasti.

V praktické casti budu zjist'ovat, do jaké miry jsou sestry ptipraveny na péci o dité v paliativni
péci jesté pred tim, nez se s nim poprvé setkaji. Také budu zjistovat, jak na paliativni péci
pohlizeji, v ¢em vidi jeji rizna uskali, a co naopak vidi za jeji pozitiva. Dal§im zkoumanym
tématem bude to, jak zdravotnické Skoly pfipravuji své studenty na budouci péci o paliativni
pacienty a zda jsou sestry spokojeny s mnozstvim informaci, které jim $kola béhem studia

poskytla.
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1 CILE A METODY PRACE
1.1 Cile prace

1.1.1 Teoreticka ¢ast:
e Vymezeni hlavnich pojmil z paliativni péce
e Popis problematiky détské paliativni péce
e Moznosti paliativni pé¢e v CR
e Moznosti nasledného vzdélavani pro sestry v oboru paliativni péce

e Vyznam sestry pii péci o pediatrického paliativniho pacienta

1.1.2 Priazkumna ¢ast
Hlavni cil:

e Zjistitinformovanost a vlastni zkuSenosti détskych sester v oblasti détské paliativni péce
Dil¢i cile:

e Prozkoumat, co si détské sestry mysli o détské paliativni péci

e Zjistit, zda je na zdravotnickych skolach paliativni péce dostate¢né probiranym tématem

e Prozkoumat, zda sestry védi, jak pristupovat k rodiné nemocného ditéte

1.2 Metody k dosazZeni cile
e Sestaveni otazek pro rozhovory se sestrami
e Osloveni sester pro rozhovory
e Provadéni polostrukturovanych rozhovori

e Kli¢ovani rozhovoru

13



2 TEORETICKA VYCHODISKA K RESENEMU PROBLEMU

2.1 Détska paliativni péce

V poslednich letech se vyznam definice détské paliativni péce velice vyvijel. Predevsim
z hlediska, jaké pacienty do této problematiky zatfadit a kdy tuto péci zahajit. Obecné
vSak muzeme paliativni péci vysvétlit tak, ze se snazi zmirnit obtize zplisobené nemoci,

ale nesnazi se odstranit jejich pri¢inu. (Buzgova, Sikorova, et al., 2019, s. 14)

Dle WHO (2002) je paliativni péce definovana jako ,pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality
Zivota pacientu a rodin, kteri Cceli probléemium spojenym s Zivot ohrozujicim
onemocnenim, ato prostrednictvim prevence a zmirfiovani utrpeni, véasnym rozpozndnim
a nalezitym zhodnocenim a lécbou bolesti a dalsich probléemu fyzickych, psychosocidalnich
| duchovnich®. (Buzgova, Sikorova, et al., 2019, s. 14) A dale WHO roku 1998 specifikuje
i détskou paliativni pééi: ,, Détskd paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou,
psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte, zahrnujici také poskytovani podpory

rodiné. (WHO, 1998, podle Benesova et al., 2022 5.16)

Paliativni péce za¢ina v okamziku stanoveni diagnozy a pokracuje nehled€ na to, zda je v dany
moment dité¢ léceno na diagnostikované onemocnéni ¢i nikoliv. Zdravotnicti pracovnici
se pokousi co nejvice minimalizovat stradani ditéte, at’ uz z fyzické, socialni, psychické

¢i dusevni stranky. (BeneSova et al., 2022 s.16)

Multidisciplinarni pfistup je nedilnou soucasti efektivni paliativni péce, do které je zahrnuta
i rodina, a proto muze byt provadéna nejen ve zdravotnickych zafizenich, ale i v domacim

prostiedi. (Buzgova, Sikorova, et al., 2019, s. 14)

Tato péce se ovSem nevztahuje pouze na obdobi, kdy o dité¢ a rodinu peujeme, ale pomaha
I se zvladnutim umrti ditéte a naslednym truchlenim rodiny. Je zde snaha, aby samotné umirani
bylo co nejvice distojné a pokud mozno, aby probéhlo v kruhu nejblizsich, nehled¢ na to,

zda nastane v domacim prostiedi, nebo mimo néj. (Buzgova, Sikorova, et al., 2019, s. 15)

2.1.1 Perinatidlni paliativni péce

Specifickym odvétvim paliativni péce je perinatalni paliativni péce. Ta se zabyva pomoci
rodindm, o¢ekavajicim potomka, u kterého je jiz prenataln¢ diagnostikovano podezieni na zivot
limitujici ¢i zivot ohrozujici onemocnéni, nebo o ty, ktefi si proSli perinatdlni ztratou.
Péce zacina jiz pfi oznameni podezieni na zadvazné onemocnéni plodu nebo v ptipad¢ nadhlého

porodu ditéte, které nezije. (BeneSova et al.,, 2022 s.17) Patii sem i umrti novorozenct.
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U téch byva nejcastéj$i pfi€inou smrti extrémni nezralost a komplikace sni spojené.
(Buzgova, Sikorova a kolektiv, 2019, s. 19) Na tuto péci se mnohdy nebere zietel z pohledu
spole¢nosti, a rodiné se tim padem nedava dostatek prostoru pro truchleni. OvSem obzvlasté
matky tuto pé¢i velice potiebuji. Casto maji pocit viny, ¢ za smrt ditéte mohou
ony a ze nedokazaly donosit zdravé dit€ jako jiné Zeny. Bohuzel i pfes to, jak je tato péce
pottebnd, ve vétSiné piipadi neni rodinam ani nabidnuta, natoz poskytnuta.

(BenesSova et al., 2022 5.17;20)

2.1.2 Nejcastéjsi diagnozy vedouci k paliativni péci

Rozdil v péci o dospélé a détské pacienty je nejen v moznosti rozhodovat o své 1é¢bé, celkovém
ptistupu k pacientovi, ale hlavné v rozdilnych diagnézach, kvuli kterym potiebuji paliativni
péci. U dospélych pacienti se jedna predevS§im o onkologicka onemocnéni (cca 75-80 %),
zatimco u déti tvofi nadorova onemocnéni pouhych 20 %, a vétsi ¢ast zaujimaji nenaddorova
onemocnéni. (BeneSova et al, 2022 s.17) Svym zpisobem miZzeme dle Buzgové,

Sikorové et al. (2019, s. 16) rozlisit 2 skupiny diagnoz, se kterymi se détsti pacienti 1&¢i:

Prvni skupinou jsou ti, kteti maji zivot limitujici (zkracujici) onemocnéni jako napiiklad SMA
— spinalni muskuldrni atrofii, degenerativni onemocnéni CNS (centralniho nervového systému),
dédi¢né poruchy metabolismu ¢i n¢které svalové dystrofie. U téchto onemocnéni je piedCasné

umrti obvyklé, ale predpokladame doziti v ramci mésicti az let.

Druhou skupinou jsou déti, které maji zivot ohrozujici onemocnéni. Mezi né patii napiiklad
vazné trazy CNS anebo onkologické diagnozy. U téchto onemocnéni je pravdépodobnost

pfedcasného umrti v disledku zavaznosti onemocnéni velice vysoka.

2.2 MozZnosti paliativni pé¢e v CR

Moznosti, jak peCovat o dité s Zivot ohrozujicim ¢i zivot limitujicim onemocnénim, je vice.
Vse zalezi na daném onemocnéni, ale velkou roli hraje i misto, kde pacient bydli
a také dostupnost péce v jeho okoli. Zptisob péce zavisi i na fazi onemocnéni, ve které se zrovna
nachdzi, popfipadé zda se jednd o péfi o samotné dit¢ ¢ o jeho rodinu.
(BeneSova et al., 2022 5.18) Vsechny formy poskytované paliativni péce ustanovuje
zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbich a podminkdch jejich poskytovani.
(Buzgova, Sikorova a kolektiv, 2019, s. 16)
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2.2.1 Obecna a specializovana péce

Paliativni péc¢i rozliSujeme na obecnou a specializovanou. Obecna paliativni péce je provadéna
zdravotnickymi pracovniky s riznym polem odbornosti. Tato péce by meéla byt soucasti
jejich kompetenci a mél by ji proto znat kazdy z nich. Specializovana péce je provadéna
na pracovistich, kde se na paliativni medicinu zaméfuji a maji pro ni i specializované vzdélani.
Jedna se o mobilni ¢i lazkové hospice, specialni paliativni oddéleni ¢i ambulantni zafizeni
paliativni péce. Provadi ji vétSinou konzilidrni tym paliativni péce (dale jen: KTPP).

(Kisvetrova, 2018, s. 34)

2.2.2 Nemocni¢ni paliativni péce

Ve vétsin¢ piipadd je prav€ nemocnice mistem, kde je zdvazna diagndza stanovena.
(Benesova et al., 2022 s.18) Také je nejcastéjsim mistem Gmrti pacient, a v zavéru zivota
jsou zde pacienti opakované hospitalizovani. (Slama, Krej¢i, Ambrozova, 2019, s. 22)
Prave proto bychom méli mit alesponi ve fakultnich nemocnicich a v nemocnicich se statutem
centra vysoce specializované péce vzniklé KTPP slozené z odborniki. Tyto tymy
jsou povétSinou slozeny z lékafe, zdravotni sestry, psychologa, socialniho pracovnika
a duchovniho. Dale dle potiecby muize byt soucasti tymu i dalsi specialista,
jako naptiklad ergoterapeut ¢&i fyzioterapeut. Jelikoz se détska paliativni péée v CR
teprve vyviji, tak maloktery paliativni tym je v tuto chvili schopen détského paliativniho
pacienta spravné identifikovat a pfipravit na domaci péci. (BeneSova et al., 2022 s.18) Nasledky
nepfitomnosti KTPP mohou byt naptfiklad: neadekvatné tlumend bolest; nedostatecna
komunikace; podstupovani velice naroénych diagnostickych a léebnych postupd,
jez neptinaseji zadny piinos pro délku a kvalitu Zivota; anebo opakované hospitalizace.
(Slama, Krej¢i, Ambrozova, 2019, s. 22) Proto je velice dulezité, aby v ramci vSech nemocnic
byla poskytovana alespoil obecna paliativni péce. Nékteré nemocnice navic nabizeji sluzbu
Centra provazeni, které zajiSt'uje psychologickou a socialni podporu rodiny nemocného ditéte,
at uz spoletné¢ sKPTT ¢i samostatné v nemocnicich, kde tyto tymy nejsou.

(Benesova et al., 2022 5.18)

2.2.2.1 Luzkova péce

Hospitalizace paliativnich pacientli ve zdravotnickych zafizenich mize mit dvé podoby. Prvni
forma je samostatné hospicové lizkové zafizeni, kde pobyvaji pouze pacienti s nutnosti
paliativni péce. Druha moznost je Vramci jiného odd¢leni. Jsou to specidlné vycClenéna

(“dedikovana) lizka. U dedikovanych luzek se jednd zejména o vyclenéni jednoho
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¢i vice jednolizkovych pokojl, které nadale slouzi pro potiebu péce o paliativni pacienty

V terminalnim stadiu. (Slama, Krej¢i, Ambrozova, 2019, s. 26)

2.2.2.2 Ambulantni péce

Paliativni medicina mtize dale probihat formou ambulantnich navstév. Tato péce je predevsim
pro pacienty, ktefi se nachdzeji v domacim ¢i socidlnim prostfedi, neni u nich nutnd
hospitalizace a zaroven jsou schopni na kontroly dojizdét. (Slama, Krej¢i, Ambrozova, 2019,
S.26) Dilezitym tukolem v téchto ambulancich je léCba bolesti a dalSich symptomt
zpisobenych onemocnénim, at uz ze strany fyzické, ¢i psychické. Nedilnou soucésti
je také komunikace s rodinou i samotnym pacientem o souc¢asném zdravotnim stavu a zji$téni
jejich potieb a ptani. VSe se zaznamenava do planu péce. V soucasné dobé mame ambulance
paliativni mediciny pouze pro dosp€lé pacienty, ovSem dokazi zde pomoci a nabidnout

nalezitou pomoc i détskym pacientim. (Benesova et al., 2022, s. 22)

2.2.3 Domaci paliativni péce

V nemocnici dokdaZzeme pacientim efektivné tlumit bolesti, nahrazovat tekutiny, dostate¢né
je vyzivovat, dokonce i ¢astecné nahradit dychaci ¢i ob&hovy systém, ovSem nejsme schopni
nahradit ditéti jeho rodinu. (Ryba, 2021, s. 367) Domov je také mistem, kde si vétSina rodin
pfeje stravit posledni spoleny cas. (Buzgova, Sikorovéa a kolektiv, 2019, s. 16) Domaci
paliativni péce je pravé proto zamétfena na péci o pacienty v jejich doméacim ¢i socidlnim
prostiedi. Je zde potieba multidisciplinarni spoluprace K zajisténi veskerych potieb pacienta.
Jedn se o nepfetrzity 24hodinovy provoz kazdy den. Tuto péci v CR nabizi 69 organizaci
pro dospélé pacienty a pouze 5 z nich poskytuje sluzby i détskym pacientlim. To ovSem velice
snizuje moznost propusténi détského pacienta ze zdravotnického zatizeni do domaéciho
prostiedi. Prakti¢ti détsti 1ékafi mnohdy totiz nejsou schopni sami ¢i ve spolupraci s domaci

péci zajistit pro né dostateCnou péci. (Benesova et al., 2022, s. 24)

2.2.4 Odleh¢ovaci pobyty

Odleh¢ovaci neboli respitni pobyty jsou urceny pro rodiny, které se staraji o paliativni déti
doma. Pomahaji pfedev§im pecujicim osobam, pro které je obstaravani ditéte mnohdy velice
naroéné jak fyzicky, tak i psychicky. Casto tak zanedbavaji samy sebe a veskerou svou energii
davaji do opecovavani. Respitni pobyt jim tak umozni, aby si po kazdodennim shonu mohly
na chvili odpocinout, naCerpat energii na dalsi dny, a tim i 1épe zvladaly doprovazet své dité

az do jeho umrti. (BeneSova et al., 2022, s. 24;30) Respitni pobyty ovSem nepomahaji
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jen rodi¢im a pecujicim, ale i sourozenciim. Casto totiz rodina skrz nemocné dit€ zapomina

na to zdravé, které s nimi zije taky. (Rozsival, 2021, s. 406)

2.2.5 Podpurny tym Fakultni nemocnice Motol

Détsky podptirny tym ve Fakultni nemocnici (dale jen FN) Motol je prvni détsky paliativni tym
zalozeny v CR. Jeho formovani zadalo jiz v roce 2016, kdy nejprve vznikla pracovni skupina
détské paliativni péce slozena ze zdravotniki, ktefi ve FN Motol pracovali. Postupem casu
se ke skupince pridavali dalsi a dal§i zaméstnanci z riznych oddé€leni, at’ uz se jednalo o détské
kardiocentrum, détskou neurologii, détskou hematologii a onkologii, pediatrickou kliniku,
ale i oddéleni, kterd nebyla Cisté détska, jako naptiklad Oddéleni klinické psychologie
a Socialni obor. Clenové této skupiny se mohli dale vzdélavat v oblasti détské paliativni péce
diky Nadaénimu fondu Avast, ktery je finanéné podpofil. Navstévovali rizné staze, kurzy
avycviky, a to jak v CR, tak i v zahrani¢i. Clenové tymu se kazdy tyden Ix sesli,
aby mezi sebou mohli sdilet kazuistiky z praxe a své poznatky poté sdilet na svych pracovistich.
Postupné se tak zacalo zjistovat, kterym détskym pacientim by se péce tohoto tymu mohla
hodit a jak se u nich spravné chovat. Po dikladné ptipravé tak v roce 2017 oficidln¢ vznikl
détsky paliativni tym FN Motol. Zprvu se sice starali pouze o pacienty na Klinice détské
hematologie a onkologie, ale od roku 2018 se jiz zacali zabyvat i détmi z ostatnich odd¢leni
v motolské nemocnici. Pacientd, o které se starali postupné ptibyvalo, a tak v roce 2019 zacali
fungovat jako konziliarni Tym détské podpiirné a paliativni péce v rdmci samostatného
pracovisté. Timto krokem se stali prvnim ¢isté détskym paliativnim tymem v CR. Sviij nazev
ale vroce 2020 zménili na Tym détské podpurné pée FN Motol. Hlavnim divodem
K této zméné bylo vnimani slova ,,paliativni“ jako piivlastek smrti, umirani a bezmoci.
Po zméné na slovo ,,podplrny“ zacaly rodiny vnimat tuto skupinu pozitivnéji a najednou
nem¢ly strach z toho, pozadat skupinu o pomoc. V roce 2021 tym sestaval z 24 specialisti

riznych odbornosti, z nichz bylo 5 détskych sester. (Balvinova et al., 2022, s. 71-72)

Détska sestra v Tymu détské podplirné péce FN Motol je takova koordinatorka paliativnich
déti. Kazdy pacient ma svou vlastni pridélenou sestiicku, ktera s nim vSe fesi. Jeji prvni kontakt
s rodinou je jiz béhem tuvodni konzultace rodiny s lékafem, na které povétSinou nebyva
pfitomno samotné nemocné dité. Nasloucha pfanim rodiny a bedlivé si zapisuje, co si pieji
a co bude potieba do budoucna ud¢lat. Rodi¢e a pacient se na ni mohou kdykoliv se v§im
obracet. Je to takova jejich vrba, které se mohou vyzpovidat ze svych obav, strachii, nejistoty,
ale mohou ji povédét i o radostech ¢i o svych pranich. Tato sestra pecuje nejen o samotného

pacienta, ale 1 o jeho rodinu ¢i sourozence. Peclivé sleduje, co je potieba a aktivné nabizi
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pomoc, ktera by se ditéti i rodin¢ mohla hodit. Je tedy potieba, aby zvladala fungovat
jako samostatna jednotka, ale zaroven i jako tymovy hrac, v ptipad¢, ze je potieba pomoc
neékoho dalsiho, jako naptiklad fyzioterapeuta, socialniho pracovnika Ci ergoterapeuta. Zapojuje
tak dalsi cleny tymu do péce o dité dle aktudlnich potieb. V naplni jeji prace je také pravidelna
ucast na setkanich celého tymu, které probiha 1x tydné a referuje tam veskeré novinky v péci
0 dané dit¢ a jeho momentalni situaci. Samotné sestficky maji také vlastni supervize 1x tydné,
kde tesi své zkusSenosti z péce a mozna uskali, kterd vznikla nebo by mohla vzniknout. Nedilnou
soucasti jeji prace je také podileni se na zpracovani vzdélavacich materiall, pfednaSeni a psani
odbornych ¢lankt. Také od roku 2021 vzdélava stazisty nejriznéjSich profesi, kteti pecuji
0 paliativni déti. Jeji velkou vyhodou je to, Ze pokud pracuje zaroven i na oddéleni, tak zna déti
jesté pred tim, nez jsou v péci paliativniho tymu a miiZze s nimi tim padem navézat lep$i kontakt.

(Balvinova et al., 2022, s. 73)

Dle Balvinové et al., (2022, s.73) mezi podminky pfijeti sestry do tymu patii povinné
absolvovani téchto kurzi:

e ICPCN — tento kurz potada Institut Pallium pod zastitou Sekce paliativni péée Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny (CLS JEP) a je pro sestry uvodem do détské paliativni
péce

e ESPERO - kurz, ktery pofada Centrum paliativni péce a je zaméfeny na komunikaci
s détmi s Zivot ohroZujicim ¢i Zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodinami.

e ELNEC - Centrum paliativni péce potada tento kurz, zamétujici se na pécéi v zavéru

Zivota

2.2.6 Centrum provazeni
Centrum provazeni zajist'uje jiz v nékolika zdravotnickych zatizenich podporu rodin pecujicich
o dité nebo dospivajiciho, jenz ma zivot limitujici ¢i zivot ohrozujici onemocnéni. Provazeni
vétSinou probihd ve zdravotnickych zafizenich ¢i v nemocnici. Prvni centrum provazeni
vzniklo vroce 2015 ve VsSeobecné Fakultni nemocnici Praha. Poté se k nim ptidaly
tyto nemocnice:

e FNBrno

e FN Hradec Kralové

e FN Ostrava

e FN Olomouc

e Ustav pro matku a dit& Podoli (Centrum provézeni, 2018)
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2.3 Potieby ditéte v paliativni péci
Abychom mohli ur¢it, jaké potieby ma dité v paliativni pé¢i a jeho rodina, je pro nas pomocnym
metitkem rozdéleni déti do skupin dle vyzadované paliativni péce. Jednou z moznosti,

jak je rozdélit, je dle Exnerové a Weberové (2023, s.218) kategorizace do 4 (5) skupin:

e Prvni skupina — déti s onemocnénimi, kterd mohou bezprostfedné ohrozit zivot.
U téchto déti je kurativni 1écba moznd, ale neni jistota uspéchu. Patfi sem zejména
onkologicka onemocnéni ¢i orgdnova selhani.

e Druha skupina — déti s onemocnénimi, u kterych se predasné smrti nevyhneme,
ale miizeme ji intenzivni 1éEbou oddalit. Vyvojem mediciny se praimérny dozity vék déti
s témito diagndézami prodluzuje Casto az do dospélosti. Patii sem napiiklad cysticka
fibroza.

e Treti skupina — dcti vtéto skupin€é maji onemocnéni, které se postupné
zhorsuje a neexistuje moznost kurativni 1é¢by. OvSem preziti téchto déti od diagnostiky
mize byt nékolik mésicti az let. Do této skupiny fadime déti s poruchami metabolismu
a nekterymi neuromuskularnimi ¢i neurodegenerativnimi onemocnénimi.

e Ctvrta skupina — déti, které maji zdvazna onemocnéni, kterd nemusi progredovat,
ale v navaznosti na n¢ vznikaji vazné zdravotni komplikace, které vétSinou postupné
vedou Kk pied¢asné smrti. Radime sem posthypoxickd onemocnéni CNS, vazna
poskozeni mozku a michy, epilepsie s rozvinutou epileptickou encefalopatii a rizna
postinfekéni poSkozeni.

e Nov¢ byla pfidana 1 Pata skupina — patii sem d¢cti, které se jeSté nenarodily,
ze bud’ porod nepieziji, nebo po ném pieziji pouze par hodin ¢ dni.
Ale také sem zatazujeme déti, které se narodi S vrozenymi anomaliemi, a ty mohou
ohroZovat jejich zékladni zivotni funkce. V neposledni fadé sem patii déti, u kterych,
| pfes zahdjeni intenzivni pée hned po narozeni, vznika nelécitelné onemocnéni.
Povétsinou je zde dulezita paliativni péce jesté pred narozenim ditéte, tedy perinatalni

paliativni péce.

2.3.1 Charta prav
Charta prav déti, jejichz Zivot je v dusledku jejich nemoci nebo stavu zkrdacen ¢i ohroZen,
je zakladnim pilifem pro stanoveni potieb déti se zavaznym zivot limitujicim ¢&i Zivot

ohrozujicim onemocnénim. Pomaha nam zlepSovat péci o tyto déti i jejich rodinu. Vydala
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ji spole¢nost ICPCN (International Children’s Palliative Care Network) vroce 2018.
Je zde charakterizovano zékladnich deset bodi potieb déti v paliativni péci:

e Dustojnost a respekt

e Sd¢leni diagnézy a prognozy

e Podpora komunikace

e Dité a rodina v centru rozhodovani

e Umisténi péce

e Management symptomu

e Psychosocidlni a spiritualni potfeby

e Bé&zny zivot

e Péce na konci Zivota

e Obecné povédomi (ICPCN, 2018)

Dale si kazdy z téchto bodi rozebereme podrobngéji.

2.3.1.1 Diistojnost a respekt
Ke kazdému ditéti by se mélo ptistupovat s nalezitym respektem a distojnosti, a to bez ohledu
na jeho intelekt ¢i fyzické schopnosti, pfimétené jeho véku. To plati i pro jednani s jeho

rodinou. (EAPC, 2018)

2.3.1.2 Sdéleni diagnézy a prognozy

Diagnoza by méla byt vZdy sd€lovana citlivé a oteviené s piihlédnutim na chdpani a vek ditéte.
Rodina by m¢la byt taktéz informovana co nejcitlivéji. (EAPC, 2018) Také by mélo byt vse
komunikovano v dostatecném soukromi a mél by na to byt dostatek casu. Dobrym pomocnikem
jsou tisténé materialy, které se mohou rodin¢ dat pii sdéleni zavazné zpravy, a oni se k nim
mohou po né&jakém case vratit. V disledku Soku totiz ¢asto zapominaji sdélované informace.

(Amery, 2017, s. 35)

2.3.1.3 Podpora komunikace
Dulezitym prvkem komunikace je naslouchani. Mnohdy nemocné dité pfimo netekne, co ho
trapi, ale da se to poznat ztoho, co fika, jak se tvaii nebo jak se chova. Déti
dle Ameryho (2017, s. 24) komunikuji 3 zptsoby:
e Redi téla — Vétsinou lze u déti dobie rozpoznat, co se jim honi hlavou dle jejich téla,
ale nemlZeme na to vzdy spoléhat. Ov§em musime si davat veliky pozor na nasi fe¢

téla, tu déti umi velice dobie precist.
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e Povidani hrou — Déti mnohdy radéji sdéluji informace pomoci hry nez pfimou feci.
Proto je dobré pfi komunikaci s nimi mit po ruce n¢jakou hracku, ¢i papir a tuzku, diky
kterym se s détmi dé velice dobie spojit a pochopit jejich mysleni.

e Miluvené slovo — To byva u déti az na druhé koleji. Mnohem radsi si vyberou jiné formy
komunikace nez pravé mluveni. A kdyZ na né mluvi zdravotnicky personal,

m¢él by si davat pozor na to, aby pouzival co nejméné odbornych vyrazi.

Veskera forma komunikace by mé¢la byt zvolena individualné dle moZnosti pacienta. At uz jde
o formu ¢i jazyk, ve kterém se s pacientem komunikuje. V pfipadé rodiny se musi dbat

I na spravnou komunikaci v dob¢ umrti ditéte a po ¢as truchleni. (EAPC, 2018)

»Umime hojit bolest téla, ale bolest dusSe pri odchdzeni ditéte hojit neumime. MuZeme vsak slovy
a blizkosti rodiné pomoci, aby se za nékolik nebo mnoho dni rodina dokadzala zase nadechnout

a bézet dal zivotem. * (Kabelka, 2020, s. 174)

Bohuzel 1 sami zdravotnici tikaji, Ze si nepfipadaji byt dostatecné pfipraveni na sdélovani
zavaznych zprav ani u dospélych pacientli, natoz u déti. Pfitom komunikace je ve vétSing
ptipadtl uvadéna jako jedna ze zakladnich dovednosti paliativni péce. Zdravotnici by méli byt
pfipraveni i na situace, kdy mohou byt rodi¢e agresivni, neklidni, neschopni fict ani slovo,
¢1 zapomnétlivi, naptiklad pii zhorSeni stavu jejich ditéte. Nespravné vedend komunikace,
z které je citit naptiklad arogance, neuctivost a neempatie, muze vést i ke sporum
mezi zdravotnickym zafizenim a rodinou nemocného ditéte. Tyto spory jsou mimochodem
také mnohem cCast&jsi nez spory o nespravné provedenych odbornych ukonech.
(Djakow, Exnerova, 2021, s. 42) To vSak neznamena, Ze by se nem¢lo s pacientem a rodinou
mluvit vibec. To, Ze se bude danému tématu vyhybat, uz totiz samo o sob& néco sdéluje a déti

si toho velice rychle v§imnou. (Amery, 2017, s. 25)

2.3.1.4 Dité a rodina v centru rozhodovani

V kazdém pripadé by se m¢lo k ditéti ptistupovat tak, aby citilo, Ze jsou vyslySeny jeho tuzby
a prani, a ze je soucasti rozhodovani o jeho péci. Krodin¢ ditéte je tfeba se chovat tak,
aby si pripadala rovnocenné v rozhodovani o planu péce, a védéla, co se bude dit do budoucna.

Také se k nim musi pfistupovat jako k hlavnimu pecovateli o dité. (EAPC, 2018)

2.3.1.5 Umisténi péce
Misto, kde dité pobyva v prub&hu péce, je zvoleno dle preferenci ditéte. Pokud se jedna o péci

mimo domov, musi mu byt umoznén kontakt s jeho blizkymi a ddna moznost mit u sebe véci,
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které pro n€j néco znamenaji. Pokud se rodina stara o své dit¢ v pohodli domova, musi ji byt
poskytnuta nepfetrzita 24hodinova telefonickd podpora. Musi-li ale byt dité¢ hospitalizovano
mimo domov, musi byt zajistén prostor, ktery se co nejvice podoba domovu, aby se vSichni

citili jako kdyby byli doma, a mohli se starat o svého potomka. (EAPC, 2018)

2.3.1.6 Management symptomu

Na 1é¢bé symptomu by se méli podilet odbornici, ktefi v tom maji zkusSenosti a dité musi mit
pristup ke vSem lékam, které potiebuje. Rodiné musi byt vysvétleno, Ze jejich dité je v rukou
odbornikt jak v oblasti daného zdvazného onemocnéni, tak odbornikii pres 1é¢bu symptomii.

(EAPC, 2018)

2.3.1.7 Psychosocialni a spiritualni potieby
Psychosocidlni, spiritudlni a emocionalni potfeby je tieba spravné¢ zhodnotit
a dle toho se pokusit je co nejlépe podporovat, a zvolit péci, ktera bude co nejméné narusovat
zivot ditéte. PéCe o rodinu neni jen ve smyslu pecovani o nejblizsi rodinu. Nesmime zapominat
ani na Sir$i rodinu, a pfibuzné. Podpora rodiny by neméla koncit umrtim ditéte. Méla by
pokracovat iV obdobi truchleni az do doby, dokud budou odbornou péci potiebovat.
(EAPC, 2018) Spiritualita neznamena pouze nabozenské sméry. Znamena to vse, co dodava
¢loveku v zivoté smysl. Dle Ameryho (2017, 5.197-198) se d¢li se na 2 slozky:

e Slozku spiritualni péce, kterd obsahuje jedinecnost kazdé osoby.

e A sslozku pastora¢ni péce, ktera obnasi usmiteni a vztahy s rodinou, 1é¢eni, provazeni

apod. Tuto péci obstarava bud’ duchovni nebo osoba, sdilejici stejnou viru jako nemocny

¢lovek.

2.3.1.8 BéZny Zivot

Kazdému ditéti by mélo byt umoznéno, aby mohl prozivat aktivity bézné¢ho détského Zivota.
To znamena: travit volny cas s kamarady, ucit se, hrat si a mit plnohodnotny vztah
se svou rodinnou a sourozenci. Pro rodice je zde moznost respitnich pobytti, aby méli moznost

si odpocinout a nacerpat sily. (EAPC, 2018)

2.3.1.9 Péce na konci Zivota

Neboli end-of-life care probiha v kone¢né fazi onemocnéni. Pro spravnost této péce je zapotiebi
v€as rozpoznat, ze onemocnéni jiz nelze vylécit. V této fazi je obzvlasté dulezitd spravna
komunikace s pacientem a jeho rodinou. Tuto komunikaci je nutné piizptsobit chapani a véku
ditéte a vést ji co nejvstiicnéji, empaticky a mile. (Exnerova, Weberova, 2023, s. 221) Kazdé

dit¢ by mélo mit moznost projevit sva prani a sny do budoucna. Také je dulezité zjistit,
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jak si pieji, aby péce o n¢ v konecné fazi onemocnéni probihala, a jak chtéji, aby na né ostatni
vzpominali. M¢la by jim byt poskytnuta takova péce, aby umirali co mozna nejlépe. S rodici
je nutné probrat, jak si pieji, aby probihala pozistalostni péce po odchodu ditéte. Také s nimi
planovat zavc¢as priabéh péce na sklonku Zzivota jejich ditéte. (EAPC, 2018) Mezi to mohou
patfit i rizné ritudly spojené se smrti, které by jim mély byt umoznény a je dobré o nich dopiedu
veédét. To muze rodiné vyznamné pomoci v nasledném truchleni. Také to dodava rodiné pocit

uplného rozlouceni a snizuje se tim mira stiznosti na neadekvatni péc¢i personalu.

Mezi ritualy po smrti ovSem nepatii pouze nabozenské obfady. Muze se jednat i o pitvu.
(Rozsival, 2021, s. 404) Obecné je totiz pitva povinna u vSech détskych amrti. V tomto pripadé
Ize ale stanovit vyjimku, nebot’ pfi¢ina smrti je jiz pfedem znama. Pokud rodina odmitne, vse
se musi zaznamenat do dokumentace a pitva se neprovede. V roce 2019 se timto problémem
zabyvala Sekce détské paliativni péce (CSPM) a vyzadala si stanovisko od MZ CR, které ¥ika,
ze pokud dité zemfelo v domacim prostredi, je pfedem znama diagndza a smrt je ocekavana,

pitva nutna neni. (Djakow, Exnerova, 2021, s. 41)

2.3.1.10 Obecné povédomi

Je diilezité, aby S§irsi vefejnost byla informovana o tom, ze smrt zasahuje nejen starsi generaci,
ale 1 déti. Rovnéz je nezbytné, aby lidé byli sezndmeni s principy paliativni péce a s tim,
Vyznam tohoto problému je patrny napiiklad v okamziku, kdy je rodin€ oznameno, Ze je planu
u ditéte zahajit paliativni péci. Rodice Casto predpokladaji, Zze zahdjenim paliativni péce konci
veskeré Usili o 1éc¢bu jejich ditéte, a proto tuto moznost vétSinou zpocatku odmitaji. Presveédcit
rodinu o opaku muze byt nékdy velmi narocné a miiZze to vyzadovat delSi Cas. Musi
se totiz presveédCit, Zze jak oni, tak 1 zdravotnicky persondl, délaji pro dit¢ maximum

a ze zahajenim paliativni péce zivot jejich ditéte jeste nekonci. (Djakow, Exnerova, 2021, s. 38)

2.3.1.11 Péce po smrti

Péce po smrti sice nepatii do zminénych deseti bodl péce, ovsem nesmi Se na ni zapominat.
Tato péce je zaméfena na rodinu ditéte. Rodina mtze byt seznamena napiiklad s moznosti
dochdzeni na terapii, at’ uz soukromou ¢i skupinovou. Také jim miiZze byt nabidnuta moZnost,
setkat se s ¢leny peCujiciho tymu az po né¢jakém cCase, naptiklad u $alku kavy. (Rozsival, 2021,
s. 404)
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2.3.2 Plan péce

Plan péce je postupny proces zjistovani, co je do budoucna pro dité a pro rodinu nejvhodné;jsi
a jakym smérem se bude paliativni péce ubirat. Musi se zde zohlednit jak ptéani rodiny,
tak dostupnost péce a priabéh daného onemocnéni. Pravé kvuli riznym fazim onemocnéni
jako je obdobi klidu nebo obdobi relapsu (vzplanuti) je nutné plan péce Castéji prehodnocovat.

(Exnerova, Weberova, 2023, s. 221)

Kazdy plan péce by mél dle Exnerové a Weberové (2023, s. 222) obsahovat:

o Kratké shrnuti diagndzy.

e Cile péce, které jsou zkonzultovany s rodinou.

e Rozsah mozné maximalni intenzivni péce. Tim je mysleno naptiklad DNR (do not
resuscitate).

e Plan, co naopak v ptipadé nutnosti délat — napiiklad tikony provadéné pti poruse dechu
(odsavani, oxygenoterapie, ...).

e Vesker¢ potieby ditéte, jako je hrani si, vzdélavani, ale 1 jeho pfani.

e Také jsou zde zapsany psychologické, spiritudlni a socidlni potfeby jak ditcte,
tak i jeho rodiny.

e Postupy, jakymi se bude rodina fidit, v pfipad¢€, ze nastanou Symptomy dané nemoci.

e Jak postupovat v obdobi zavéru zivota. Vysvétleni SOS medikace, jak a kdy ji pouzit.

e Moznosti tlumeni bolesti a dalSich symptomi.

e Jak si paliativni dit¢ a jeho rodina pieji, aby probihal zavér Zivota vcetné smrti,
a co po ni. Zda rodice chtéji, aby u ditéte probéhla pitva, a jestli si pfeji po smrti provést
néjaké specialni ritudly spojené s rozloucenim.

e Kontakty, na koho se mohou obratit v ptipadé¢ potieby.

Soucasti planu péce je sezndmeni rodiny s moznymi symptomy, které se mohou u ditéte
vyskytovat, a ptiprava na moznosti jejich korigovani. Proto plan péce zlstava v pisemné
podobé¢ 1 u rodiny, aby se na n¢j mohla v pfipad€ potteby obratit. Dale musi byt plan predan
RZP, na nejblizsi détské oddéleni, registrujicimu praktickému I1ékaii pro déti a dorost, do Skoly,
do vyuzivaného stacionafe, zkratka vsude tam, kde s ditétem piijdou do styku a pecuji o ngj.
(Exnerova, Weberova, 2023, s. 221) Sepsany plan péce se ale miize pribézné¢ meénit, stejné
jako stav pacienta. Po fadné diskusi s rodinou tak mohou nastat zmény, které se do planu péce

zahrnou a musi se respektovat. (Rozsival, 2021, s. 404)
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2.4 Spektrum odborniki, pecujicich o détského paliativniho pacienta

Lékai. Ma na starosti mimo 1é¢by pacienta i sdélovani zavazné zpravy. Na toto téma je pro né
poradano mnoho kurzi, a je tedy vice nez vhodné, aby si jimi prosli. Je to totiz nelehky tkol.
Lékati musi zvladnout pracovat jak s vlastnimi emocemi, tak i s emocemi rodiny a nemocného
ditéte. OvSem velice dulezité je 1 to, aby zvladli rozpoznat, kdy je vhodné néco dale fikat,

a kdy je lepsi mlcet. (Rozsival, 2021, s. 406)

Psycholog. Ten pomaha jak zdravotnickym pracovniktim, tak samotnému ditéti a jeho roding.
Ze strany zdravotnikli se jedna naptiklad o pomoc pii vymysleni strategie oznadmeni zavazné
zpravy ¢i debriefingu nastalé situace a nasledné sebepéce. Rodin€ a pacientovi miize pomoci
tim, ze pomaha zdravotnickym pracovnikiim vymyslet, jak k danému pacientovi pfistupovat
vzhledem k jeho véku a chapani. Také pomaha rodin€ zvladat narocné psychické obdobi.

(Rozsival, 2021, s. 406)

Socialni pracovnik. To je ¢lovek, ktery napomaha rodiné zvladat slozitou situaci z hlediska
socialnich potieb. Pfedava rodiné dulezité kontakty, at’ uz na organizace, zabyvajici se détskou
paliativni péci, podplrné skupiny, ale i na zafizeni zajiSt'ujici respitni pobyty. Nejvice
jim ovSem pomaha vyftesit a zvladnout jejich finan¢ni situaci, ktera mnohdy byva velice

naro¢na. (Rozsival, 2021, s. 406)

Specialni pedagog. I ten je dilezitou soucasti tymu, nebot’ kazdy z nas, déti se zavaznym
onemocnénim nevyjimaje, ma dle listiny zakladnich prav a svobod pravo na vzdélavani.
Moznosti vzdélani je vice. Nékteré déti dochazi do béznych zakladnich Skol, jiné navstévuji

Skoly specialni, anebo maji moznost vzdélavat se doma. (BeneSova et al., 2022, s. 27)

Herni specialista. To je osoba, ktera ma za kol zaméstnat dité tak, aby se mohlo svobodné
vyjadfovat, snazi se zmiriovat dopad nemoci na psychiku ditéte, zaplnit smyslupln€ volny cas
a dat mu prostor, vyjadfit své pocity a emoce i jinak nez jen slovy. (BeneSova et al., 2022, s. 31)
Velkych ptinos jeho péce je také pomoc se zvladanim strachu ditéte. Napomaha tak ditéti tim,
Ze se mu snazi vysvétlit rizné postupy 1é€by ¢i diagnostické metody zabavnou formou, aby dité
vSe pochopilo a zmirnil se jeho strach z danych zékrokl. VSe je ptizpusobeno véku ditcte.
Tedy jinak piistupuje k pfedSskolnimu a jinak k dospivajicimu ditéti. Aby vSak herni specialista
védel, co daného pacienta ¢ekd, musi se podilet i na pravidelnych lékatrskych hlasSenich.
Tam se dozvida o pribéhu 1écby jak jiz hospitalizovanych, tak i nové nastupujicich pacientd.
(Kokesova Kleinova et al., 2022, s. 67-68) V CR zatim ale bohuzel neni b&Znou souéasti

nabizenych sluzeb. (BeneSova et al., 2022, s. 31)
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Duchovni. To je osoba, kterd poméha rodindm pomoci najit smysl v tom, pro¢ tato situace
postihla pravé je. Mnohdy tim pomize rodin¢ smifit se s jejich situaci. Proto by se nemé&lo

na spiritudlni slozku péce zapominat. (Benesova et al., 2022, s. 28)

Sestra. Dle Belgického modelu slouzi sestra v paliativni péci jako spojovaci ¢lanek paliativniho
tymu. To znamend, Ze pfijme pacienta, zhodnoti jeho potieby a nasledné dale kontaktuje
specifické odborniky KTPP, které dité momentalné poticbuje. Z tohoto modelu se v CR
profituje, ovSem V poupravené verzi. Sestry Vv nemocnicich hodnoti bolest a nasledné
po zvazeni podaji potfebné 1éky predepsané Iékafem K efektivnimu tlumeni bolesti.
Dale by sestry mély umét spravné komunikovat, pfijimat rizné nazory, respektovat
a neodsuzovat. (Ledererova, 2021) Dalsim z dulezitych ukoli sestry je sledovat stav pacienta,
zda je stabilni, pozvolny ¢i zhorSujici se, a o0 zméné stavu informovat Iékaie. (Dostalova, 2016,
S. 69) OvsSem ve vétSin¢ ztéchto oblasti paliativni péCe je potieba se dale vzdélavat.
(Ledererova, 2021) Ac by sestra mé¢la byt schopna pracovat sama i v domacim prostiedi
pacienta, je rovnéz dilezité, aby dokazala fungovat i v tymu a zajistila tak tu spravnou péci.
(Kalvach, 2019, s. 50)

2.5 Vzdélavani v oboru paliativni pé€e a organizace zabyvajici se jejich
poradanim

Odborné vzdélavani v oblasti paliativni péce je ve vétSin€ pripadli pouze z vlastni iniciativy.

Proto si je vétSina zdravotnického personalu pii komunikaci s pacienty s zivot limitujicim

¢1 zivot ohroZujicim onemocnénim velice nejistd. Pravé komunikace je nejvét§im problémem

a mél by se na ni zamé&fit kazdy pracovnik nejen v paliativni péc¢i. (Benesova, et al., 2022, s. 32)

V soucasnosti maji lékafi moznost vzdélavat se v oblasti paliativni péce jiz béhem studia.
Na n¢kterych fakultich maji mozZnost volitelnych pifedmétd, které jsou zaméfeny prave
na paliativni medicinu a obzvlasté na sd€lovani zavaznych zprav. Dale si mohou zvolit i nékteré
dostupné kurzy, a také se k tomuto tématu dostanou V ramci predatestacni pfipravy. (BeneSova,

etal., 2022, s. 32)

Pro socialni pracovniky je jiz vice mozZnosti. Rlzné organizace (naptiklad Mobilni hospic
Ondrések, Perinatalni hospic Dité v srdci, Cesta domt apod.) pro né totiz potadaji vlastni kurzy.
Ovsem stejné jako u ostatnich pracovniki, ani tyto kurzy nejsou pro socidlni pracovniky
pracujici v oblasti détské a perinatalni paliativni péCe povinné. Je tedy na nich, zda se jich

zucastni Ci nikoliv. (BenesSova, et al., 2022, s. 32)
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ELNEC ICPCN nebo ESPERO, vétsina postgradualniho studia zaméfeného na détskou

paliativni péci zalezi vSak na vlastni iniciativé. (BeneSova, et al., 2022, s. 32)

2.5.1 ICPCN kurzy vzdélavani

Spolecnost ICPCN poskytuje kurzy v mnoha jazycich, at’ uz se jedna o anglictinu, Spanélstinu,
srbstinu, vietnamstinu a mnoho dalSich, véetné Cestiny. VSechny tyto kurzy jsou podporovany
Skolou University of South Wales a vétSina z nich je ptistupna zcela zdarma. Je mozné si vybrat
z mnoha oblasti paliativni péce, jako napiiklad bolest, ostatni symptomy, komunikace, hra,

konec Zivota a spousty dal$iho. Avsak do ¢eského jazyka je pielozeno jen téchto 6 kurzi:

e Uvod do paliativni péce u déti — tento kurz mé za tkol piibliZit, co to paliativni péde
vibec je, jaky je rozdil mezi dospé€lou a détskou péci a celkové priblizit zaklady détské
paliace.

e Posuzovani a zvladani bolesti u déti — tento kurz vychazi ze smérnic WHO
a vysveétluje, jak pecovat o dité, jez ma neutisujici bolest a jak ji zvladat.

e Komunikace s détmi a emocni problémy — tento kurz poukazuje na spravnou
komunikaci s ditétem. Také se zaméfuje na to, jak zvladat jeho emocni problémy
a jak mu byt co nejvétsi oporou.

e Vyvoj ditéte a hra — kurz ma za kol vysvétlit, jaké jsou rozdily ve zralosti déti,
at’ uz se tyka socialni, emo¢ni, télesné, rozumové ale i té spiritualni, a na co si v danych
obdobich déavat pozor. Také poukazuje na to, pro¢ je i pro dit€ v paliativni péci
tak dulezita hra.

e Zarmutek a ztrata blizkého ¢lovéka v détské paliativni péci — Tento kurz poukazuje
nejen na to, jak pracovat se zarmutkem a smrti samotného ditéte, ale 1 na to,
jak se v téchto situacim vénovat jeho roding a jak jim vSem spravné pomoci.

e Péce v konci Zivota jako soucast détské paliativni péfe — Kurz nabidne pecujicim
pracovnikiim nédhled na to, jak spravné pecovat o dité s Zivot limitujicim a Zivot
ohrozujicim onemocnénim V termindlni fdzi onemocnéni. Vysvétluje, jak maji pecujici

osoby spravné piipravit dité na tuto fazi nemoci. (ICPCN, 2021)

2.5.2 Institut Pallium
Institut pallium byl zaloZen teprve nedavno, a to v roce 2020. Jeho hlavnim cilem je propojovat
vSechny osoby podilejici se na péfi o déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim

onemocnénim. (Pallium, 2022)
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Pod jeho taktovkou vznika mnoho zajimavych publikaci, jako naptiklad Koncepce péce o deéti
a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diagnozou a jejich rodiny; Vzdeélavani
V paliativni péci; Umrti détskych pacientii v CR v letech 2009-2021; a kazdy rok navic i vyroéni

zprava 0 soucasném stavu détské paliativni péce. (Pallium, 2022)

Tato instituce vytvofila i mapu organizaci, které se vénuji praci s détmi v paliativni péci
a jejich rodinami. Jsou zde zahrnuta Centra provazeni, Domaci paliativni péée, Psychologicka
podpora, Pacientské organizace, KTPP, Projekty détskych hospict, ale i organizace zajist'ujici
materidlni a finan¢ni podporu. Umoziuji tak rodinam i pracovnikiim pohybujicim se v tomto
odvétvi péce zjistit, kde mohou hledat pomoc a na koho se mohou obrétit v piipadé potieby.

(Pallium, 2022)

Dulezitou soucasti sluzeb nabizenych timto institutem je i mnoho kurzi na téma détské
paliativni péce. Aktualné se jedna o tyto kurzy:

e Kurz ICPCN — Uvod do détské paliativni péce

o Kurz ICPCN — Pokrocily kurz do détske paliativni péce

e Kurz perinatalni paliativni péce

o  Management symptomii v détské paliativni péci

e Planovani péce v détské paliativni péci

o Socialni prace v deétské paliativni péci

Vsechny tyto kurzy je mozné v ptipadé zajmu piipravit na kli¢ dle vlastnich potieb
a pozadavku. (Pallium, 2022)

2.5.3 Nadace rodiny Vi¢kovych

»Na kazdé chvilce zalezi. Vidime svet, kde maji vsechny rodiny s vazné nemocnymi detmi
Spickovou péci a zazivaji chvile radosti.” To jsou slogany Nadace rodiny VIckovych,
kterd pomahd rodindm s vazné nemocnymi détmi zvladat jejich sloZitou Zivotni situaci.
Tuto nadaci zalozili manzelé VI¢kovi, ktefi chtéji, aby se détska paliativni péée v CR posunula
do roku 2031 na svétovou $pic¢ku. Podporuji rodiny, vzdélavaji odborniky, snazi se zatraktivnit

obor a pokouseji se o systémovou zménu v oblasti paliativni péce. (Nadace rodiny VIckovych,
2022)

K podpote rozvoje détské paliativni péce patii i vzdélavani odbornikti formou grantovych
vyzev na podporu riznych projektii z oblasti détské paliativni péce. V roce 2024 se jedna

0 tyto nadac¢ni programy:
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e EPEC - Pediatrics — Komplexni vzdé¢lavaci program Education in Palliative
& End- of-Life Care for Pediatrics v Praze

e Grantova vyzva — Skola zaklad péte — implementace détské paliativni péée do vyuky

Manzelé Vickovi také zalozili organizaci Zlatda rybka, ktera jiz nckolik let plni vazné

nemocnym détem jejich sny a prani. (Nadace rodiny Vickovych, 2022)

2.5.4 Cesta domi

Cesta domi je neziskova organizace, fungujici od roku 2001, ktera na tzemi Prahy provozuje
domaci hospic a také po celé CR poskytuje poradenské sluzby v oblasti paliativni péée. Pomaha
nejen rodinam, které se staraji o nevylécitelné nemocné a umirajici, ale i odbornikiim,

kteti 0 n€ pecuji. Pro né poradaji rizné kurzy a kampang. (Cesta domu, 2024)

Mezi jejich sluzby patii vzdélavani nejen odborniki ale i laické vetejnosti. Na jejich webovych
strankach si kazdy prehledné vybere, zda je soucasti odborniktl, tzn.: 1ékaf, zdravotni sestra,
socialni pracovnik, poradce ¢i terapeut, dalsi odbornik anebo zda je zftad vefejnosti,
tzn.: pecujici, student, pedagog, rodi¢ nebo dité. Dle vybéru se dale zobrazi akce, doporuc¢ené
publikace a také rizné kurzy, které jsou pro daného ¢lovéka nabizeny. Také jsou k nahlédnuti

zaznamy z raznych akci, které si kazdy miaze zpétné pustit. (Cesta domu, 2024)

Pro zdravotni sestry nabizeji moznost staze na 3 dny a také pro né potadaji mnoho rtznych
vzdélavacich akci zamétenych na paliativni péci, jako naptiklad:

e Tematicky kazuisticky seminaf: Konfliktni vztahy v rodiné umirajiciho pacienta.

e Komplikované truchleni-jak mu predchazet a jak jej rozpoznat?

e Seminaf: Jak na sdélovani Spatnych zprav.

e Zoblasti détské paliativni péce je to napfiklad seminai: Specifika oSetfovatelstvi

Vv détské paliativni péci

(Cesta domd, 2024)
2.5.5 Centrum paliativni péce
Centrum paliativni péce je neziskova organizace zalozena v roce 2014, kterd ma za cil zlepSit
pé&i o umirajici v CR napii¢ zdravotni a socialni pééi. Snazi se zlepsit dostupnost paliativni
péée v CR, ktera je stile malo dostupnd, formou konzultaci, vyuky, mentoringu, osvétovych
kampani, vyzkumu a podobn¢. Kurzy, které je mozné pod jejich hlavickou absolvovat jsou:

e ELNEC Core — (ELNEC — End Of Nursing Education Consortium) — intenzivni kurz

s mezinarodni licenci pro vSeobecné sestry pracujici s pacienty v kone¢né fazi zivota
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e ESPERO pro lékaie — kurz komunikac¢nich dovednosti, jako je sdélovani zavazné
zpravy, ukoncovani 1éCby, péce v zaveru zivota

e ESPERO + — pokrocily kurz

e ESPERO pro pediatry

e ESPERO pro sestry

e PEACE - Palliative and Emergency Care Essentials — pro zdravotnické zachranaie
a sestry pracujici v urgentni mediciné

e Komunikac¢ni ELNEC — pro sestry, které si chtéji rozsifit své komunikacni dovednosti
Vv riznych oblastech péce

e Geri ELNEC - pro vSeobecné sestry pracujici s geriatrickymi pacienty

e Paliativni pristup — pro zdravotnické i nezdravotnické pracovniky

e Paliativni péce — pro zdravotnické i nezdravotnické pracovniky

e Paleta — pro socialni pracovniky

¢ Kompetence socialniho pracovnika v paliativni péci

e Planovani péce v zavéru Zivota — pro zdravotnické i nezdravotnické pracovniky

Tato organizace také potadd webinare — seminafe, na které se mohou Ucastnici pfipojit online.

(Centrum paliativni péce)

2.5.6 Dité v srdci

Dité v srdci je neziskova organizace zabyvajici se jiz od roku 2014 poradenstvim pii ztraté
miminka. Pomaha rodindm zvladat tuto situaci, at’ uz ptisly 0 miminko v kterékoliv fazi
te¢hotenstvi, béhem porodu nebo po ném. Zabyva se tedy perinatalni paliativni péci. Mezi jejich

sluzby patfi pomoc rodindm pii jejich ztraté, tvorba memory-boxi, a nabidka kurzi.

(Dité v srdci, 2024)

Memorybox neboli vzpominkovych box, pomaha rodinam zvladat tmrti déti¢ek. Obsahuje 2
identické hackované hracky (jednu pro rodinu a druhou pro miminko), deku, sadu pro otisk
nozicek a rucicek, svicku, pohadkovou knizku, brozurky, tvofivy seSit pro Cas truchleni

a také obleceni, do kterého mohou rodi¢e své miminko obléct. (Dité v srdci, 2024)

Vzdélavaci kurz nabizi moznost vzdélavani Vv oblasti perinatalni paliativni péce
pro zdravotnické a pecujici profese. Tento kurz je mozné rozdélit do nékolika samostatnych
modultl a ty absolvovat postupné. Slozeni téchto modula je:

e Memoryboxy a jejich pouZivani
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e Pohrebnictvi pFi ztraté ditéte

e Specifika perinatalni paliativni péce

e Pravni aspekty perinatalni paliativni péce

e Komunikace a tymova spoluprace v perinatalni paliativni péci 1.
e Komunikace a tymova spoluprace v perinatalni paliativni péci I1.

(Dité v srdci, 2024)

2.5.7 Sekce détské paliativni mediciny CPS

CPS (Ceska Paliativni Spole¢nost) CLS (Ceské 1ékaiské spolecnosti) JEP (Jana Evangelisty
Purkyn¢€) ma pod svou zastitou Sekci détské paliativni mediciny. Ta se aktivné podili na zvyseni
dostupnosti a rozvoji détské paliativni péée v CR. Aktivné se podili na rozvoji respitni péce
v CR, podilela se na &eském piekladu Standardt détské paliativni péée GO-PPaCS,
a také je odbornym garantem kurzit ESPERO pro pediatry. (Ceska pediatricka spoleénost)

2.5.8 Specializac¢ni vzdélavani NLZP

MZ CR potada pro NLZP riizna specializaéni vzdélavani. Jsou ukondena atestatni zkouskou
pted odbornou komisi a po Uspésném splnéni ziska zdravotnicky pracovnik diplom
0 specializaci v ptislusném oboru a specializovanou zpusobilost k vykonu specializovanych
¢innosti ptislusného oboru. Osoba, ktera chce tuto specializaci absolvovat, musi vyplnit Zadost
o zafazeni do specializa¢niho vzdélavani a splnit zadané pozadavky. Pro vSeobecnou sestru
i détskou sestru je moznost specializaéniho vzdélani Domaci péce a hospicova péce.
Tyto specializace  jsou blize popsiany ve Véstniku MZ CR & 12/2019.
(Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky)

2.5.8.1 VSseobecna sestra — domaci péce a hospicova péce.

Cilem tohoto specializa¢niho vzdélavani je ziskani odbornosti Sestra pro domaci a hospicovou
péci. Aby byla vSeobecna sestra zafazena do tohoto programu, musi mit alespon 1 rok praxe
v domaci péci ¢i v hospici, nebo alespon 2 roky praxe v lizkové péci ¢i zafizenich socialnich
sluZeb. B&hem tohoto vzdelavaciho programu absolvuje vSeobecna sestra 520 hodin teoretické

a praktické vyuky, z &éehoZ je minimalné polovina hodin prakticka vyuka. (Cesko, 2019, s. 22)

2.5.8.2 Détska sestra — domaci péce a hospicova péce.

Toto specializacni vzdelani je uréeno pro détské sestry nebo vSeobecné sestry se zpusobilosti
détské sestry. Program obsahuje 480 hodin teoretické a praktické vyuky, Z nichz je minimalné
polovina praktickd. Pro pfihlaSeni k atestacni zkouSce je podminka minimaln€¢ 1 roku

(z poslednich 6 let) praxe s poskytovanim péfe nevyléCitelné nemocnym pacientim
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nebo pacientim Vv termindlnim stadiu onemocnéni, a to ve specialnim lizkovém hospicovém

zaizeni. (Cesko, 2019, s. 67-68)
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3 VYZKUMNA (PRAKTICKA) CAST

Tato Cast bakalarské prace je zamétena na analyticky rozbor rozhovori s détskymi sestrami

metodou kvalitativniho vyzkumu.

3.1 Metodika prizkumné (praktické) ¢asti

Interpretativni fenomenologicka analyza neboli interpretative phenomological analysis
(dale jen IPA) je druh analyzy, ktera se zamé&fuje na porozuméni zité zkusenosti ¢lovéka. Vede
Kk porozuméni subjektivni zkusenosti v urcité situaci nebo za dané podminky. Vyuziva z ¢asti
fenomenologii (neboli zkoumani ur¢itého jevu), hermeneutiku (tzn. spravny vyklad a chapani
texti) a idiograficky (neboli osobni) pristup. Ovsem velikou roli zde hraje i vlastni piesvédéeni,
zkusenosti a postoje vyzkumnika. Vysledkem analyzy by mélo byt spole¢né porozuméni
vyzkumnika a participanta, ovSem primarnim vysledkem je stale zitd zkuSenost zpovidaného

&lovéka. (Koutna Kostinkova, Cermak, 2013, s. 9-12)

3.2 Charakteristika vybranych respondentu
IPA obvykle vyuziva mensiho poctu respondentd, kteti jsou zdmérné vybirani podle daného

tématu, ktery je zkouman. (Koutnd Kostinkova, Cermak, 2013, s. 13-14)

Pro ucely této bakalaiské prace tvorily komunikacni partnery sestry, které nyni pracuji
anebo v minulosti pracovaly v nemocnici na détském oddéleni. Jedna se bud’ 0 jiz vystudované
détské sestry, nebo 0 vSeobecné sestry s vystudovanym specializatnim vzdélavanim
Osetrovatelska péce v pediatrii. Nejprve byla oslovena prvni sestra a poté byly dalsi sestry

ziskavany metodou ,,snow ball*.

Pro zajisténi anonymity jsou uzivany namisto jejich jmen terminy ,Sestra“ s Cislem,
které urCuje, kolikaté v rozhovorech byly. Také neni nikde zminéno mésto, kde pracuji

nebo kde pracovaly.

Pocet respondentll nebyl jasné stanoveny, ale v dob¢, kdy se odpovédi zacaly opakovat
a nepiibyvalo dalSich informaci, které by byly n¢jak ucelné, tak jiz dalsi respondenti nebyli
potieba. Zakladni informace, jako dosazené vzdélani, vek a délka praxe jsou uvedeny v Tabulce

¢.1.

34



Tabulka 1 - Charakteristika respondentt

Délka Oddéleni, na kterych
Vzdélani Pohlavi | Vék
praxe pracovala
Détska sestra — Dis.
o Détska JIP
+ specializace 5
Sestra 1 Zena 41 | 20 let Détské oddéleni
Osetiovatelska péce v )
Onkologie
anesteziologii u deéti
Détska sestra Détské oddéleni
Sestra 2 | + specializace Intenzivni | Zena 55 | 36 let Dospéla JIP
Domaci péce
péce v pediatrii Détska JIP
Vseobecna sestra — Dis.
o Détska JIRP
+ specializace 5
Sestra 3 Zena 30 7 let ARO
Osetirovatelska péce v
- Traumacentrum — JIP
pediatrii
Vseobecna sestra — Bc. Novorozenci
+ specializace . LDN
Sestra 4 Zena 26 | 4roky _
Osetrovatelska péce v Covid JIP
pediatrii Détska JIP
. Chirurgické oddéleni
Sestra 5 Détska sestra — Mgr. Zena 34 | 10 let

Détské odd€leni

3.3 Technika vyzkumu a charakteristika otazek

K Setfeni bylo vyuZzito polostrukturovaného rozhovoru, ktery je nejcastéji pouzivanou

metodou pro sbér dat, kterd se v IPA vyuzivd. UmoZiluje nechat respondenta svobodné
odpovidat na otazky a v ptipad¢ potfeby muize diky nim vyzkumnik sméfovat své dotazy

spravnym smérem. OvSem miize se stat, ze béhem rozhovoru odboéi respondent k tématu,

na které se vyzkumnik nepta. To ale nemusi byt viibec Spatné. Umoziuje to probrat i oblasti,

na které se mohlo pfi sestavovani otdzek zapomenout. (Koutna Kostinkova, Cermak, 2013,

s. 15)
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Otazky byly vytvofeny tak, aby zodpovédely cile, které byly pfedem stanoveny. Na zacatku
rozhovoru byly kladeny zéakladni otazky jako:
o Souhlasite s timto rozhovorem, jeho nahravanim a naslednym anonymnim
publikovanim?
e Kde jste studovala a jaké je vase dosazené vzdélani v oboru zdravotnictvi?
e Na jakém oddéleni pracujete a kde jste pracovala?

o Starala jste se nekdy o détského paliativniho pacienta?

Dale byly pro rozhovory pouZity tyto otazky:
1. Jak byste popsal/a pojem détska paliativni péce?
2. Probirali jste béhem studia détskou paliativni péci nebo alespon paliativni péci
obecne?
Moyslite si, Ze se toto téma probira na zdravotnickych Skolach dostatecné?
Stacily vam informace o detské paliativni péci, které jste behem studia ziskala?

Absolvoval/a jste néjaky kurz, prednasku nebo konferenci na téma paliativni péce?

o 0o > w

V cem si myslite, Ze je détska paliativni péce rozdilna od té obecné (dospélé)

paliativni péce?

7. Co myslite, ze by Vam pomohlo, kdybyste se dozvédela jesté pred tim, nez jste
se poprvé o takoveé dité starala?

8. Co je podle Vas zasadni pri komunikaci s paliativnim détskym pacientem?

9. Jakou roli podle Vas zastava rodina pri péci o takoveé dite?

vvvvvv

Bé&hem nékterych rozhovorl se stalo, Ze byla nékterd otazka vynechéana, a to z divodu,

ze ji respondentka zodpovédéla diive, nez byla viibec polozena.

3.4 Sbér dat

Rozhovory se sestrami probihaly od ledna do bfezna roku 2024. Vétsina rozhovort probihala
v kavarn€, na které se vzajemné shodly, dle mista jejich bydlisté, aby to pro né bylo
sestficky  byly v pracovnim prostfedi. Rozhovory zacaly kratkym povidanim

S 24

nalada na zapoceti rozhovoru, spustilo se nahravani na zdznamnik a po odsouhlaseni nahravky

se zacalo s kladenim otazek.
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Primérna délka rozhovort byla okolo 40 minut, viz. Tabulka ¢.2. OvSem jeden z nich se protahl
az na 1 hodinu a 45 minut, ztoho divodu, ze sestficka radda ptfirovnavala své odpoveédi
k nazornym ptikladiim z praxe, coZ bylo velice zajimavé a pouc¢né. Nejkratsi rozhovor trval
necelych 30 minut a také jako jediny neprobihal v kavarng, nybrz telefonicky, nebot’ nebylo
mozné se sladit s casem a mistem. Telefonicky rozhovor tak pro obé byl piijemné&;jsi variantou.
| tato zkuSenost byla ale pfinosna. Potvrdilo to teorii, Ze nic nenahradi osobni setkani z o¢i

do o¢i, kdy se i ¢lovek 1épe dokaze “nacitit” na toho druhého.

Tabulka 2 - Charakter rozhovori

Délka rozhovoru Misto rozhovoru
Sestra 1 40:54 Kavarna
Sestra 2 43:47 Kavarna
Sestra 3 1:45:18 Kavérna
Sestra 4 42:34 Kavérna
Sestra 5 29:54 Online

3.5 Analyza dat

Rozhovory pro tuto praci byly nahravany na mobilni telefon a nasledné piepsany
do elektronické podoby pomoci programu Microsoft Word. Vytisténé poté byly kodovany

metodou tuzka, papir.

Analyza ziskanych dat za¢ina vétSinou u jednoho rozhovoru a nasledné se ptistupuje kK dalSimu.
Driive se uvad€ly 2 moznosti, jak s daty pracovat. Prvni moznosti bylo kodovani prvniho
rozhovoru a nasledné hledani vzniklych kodu i v ostatnich rozhovorech. Druhou moznosti byla
analyza kazdého textu zvlast' a nésledné hledani souvislosti mezi nimi. V soucasné dobé
se ovSem vyuziva Castéji druhd moznost. Tou se nejvice zachova idiograficky ptistup
z kazdého rozhovoru. (Koutna Kostinkova, Cermak, 2013, s. 16) Obecné lze analyticky zptisob
IPA dle Smitha, Flowerse a Larkina (2009, cit. podle Koutna Kostinkova, Cermék, 2013, s. 16)
rozdelit do nésledujicich bodu:

0. Reflexe vyzkumnikovy zkuSenosti s tématem vyzkumu — zahrnuje se zde i nulta faze,

V té se pohlizi na vztah vyzkumnika k tématu. Zajist'uje kvalitu prace a validitu dat.
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Cteni a opakované (teni — Castéj$im &tenim piepist je zajisténo to, aby nebylo
nic prehlédnuto. Casto pomiize znovu Si pustit nahravku a pfipomenout si tim emoce
respondenta a vice se vratit do déje.

Pocatecni poznamky a komentaie — Zachycovani dilezitych c¢asti textu. Je vhodné
psat si poznamky po stranach textu, aby se k nim dalo snadno zpétné vracet.
Rozvijeni vznikajicich témat — Zde se zalina vice pracovat s poznamkami,
které se v predchozi fazi utvotily. Tyto poznamky se Iépe formuluji a vznikaji
z nich témata, kterymi se lze pozdéji zabyvat.

Hledani souvislosti napri¢ tématy — Neboli vzajemné propojovani témat a hledani
vzéajemnych souvislosti. Do finalnich témat, které se pouziji, se zatazuji ta, ktera spolu
souviseji nebo jsou pfinosnd pro zkoumany fenomén.

Analyza dalsiho pFipadu — Po vyuziti f4zi 1-4 na prvnim rozhovoru se za¢ina pracovat
na dalSim, kde se opét postupné vyuzije 1.-4. faze.

Hleddni vzorcii napii¢ pvipady — V posledni fazi se hledaji souvislosti

mezi jednotlivymi analyzami textu.

3.6 Cile a prizkumné otazky

Hlavni cil:

Zjistit informovanost a vlastni zkuSenosti détskych sester v oblasti détské paliativni péce

Diléi cile:

Prozkoumat, co si détské sestry mysli o détské paliativni péci.
Zjistit, zda je na zdravotnickych Skolach paliativni péce dostatecné probiranym tématem
Zjistit, co sestry pokladaji pfi péci o détské paliativni pacienty za nejndrocnéjsi a

vvvvv

Prozkoumat, zda sestry védi, jak ptistupovat k rodiné¢ nemocného ditéte.

Priuzkumné otazky:

Jsou détské sestry dostatecné pfipraveny na péci o détské paliativni pacienty?

Je paliativni péce na zdravotnickych Skolach dostatecné probiranym tématem?

vvvvv

Umi détské sestry dostate¢né komunikovat s ditétem v paliativni péci a s jeho rodinou?
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4 PREZENTACE ZISKANYCH DAT

Rozhovory byly piepsany do programu Word a po vytisténi kédovany pomoci otevieného

kodovani metodou tuzka, papir.

4.1 Hlavni témata a kody

Koédovanim vznikla 4 hlavni témata a K nim pfislusici kody. Pro vétsi pichlednost jsou uvedeny

V tabulce ¢&. 3.

Tabulka 3 - Témata a kody

Hlavni témata Kody

Pohled sester

Vseobecné povédomi

Dospéla x Détska

Paliativni péce Spravna péce

Misto

Debriefing / supervize

Plan péce

Zdravotnické Skoly

Vzdélavani Samostudium

Konference

Komunikace.

Péce o dité Priméfenost véku

Prani

Komunikace

Podpora

Péce o rodinu Dostatek ¢asu

Umrti

Spoluprace
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4.1.1 Paliativni péce
Kod Pohled sester
Kazdy na paliativni péci nahlizi z jiného thlu. Je proto velice zajimavé, Ze kazda sestra

odpovédéla v trochu jiném duchu, ale nakonec spolu byly v§echny odpovédi propojeny.

‘

S1:,, Kvalitni konec Zivota, jednoduse °

S2: ,, Takze tohlecto je potom jakoby ta komplexni paliativni péce. Ja si ji predstavuju takhle.
At obvodni, at’ zachranari, at’ my v nemocnici, proste kazdy, kdo s tim pacientem prijde

do styku, tak by mél vedet, co v dany okamZzik to dité chce, co se s nim ma delat. *

S3:,, ... je to spis o tom provdzeni pacienta a rodiny tim onemocnénim. Neni to asi uplné o lécbé
primdrniho onemocnéni, které ho na tom Zivoté ohrozuje, ale o tom, pomoct mu, co se tyka
pridruzenych veéci.

S4: |, Kvalitni proziti Zivota ditéte a jeho rodiny pri nevylécitelné, chronické, hlavné teda
nevylécitelné nemoci. Neprichdzi jen na konci Zivota, ale mize probihat i v moment,
kdy jedité v lepsi fazi. Jde o néjaké tiseni bolesti, psychickou podporu, samozrejmé dle veku

3

ditete, a hlavné zajistit co nejlepsi kvalitu Zivota, dokud to jde. Az do té termindlni faze.

S5: ,,4si bych ji popsala jako péci o dité v terminalnim stadiu, kterd se snaZzi zajistit veskeré
potieby, nejen fyzického radu, ale hlavne i psychického. A také do toho zahrnout nejen

nemocné dite, ale i rodice a personal

Kaéd VSeobecné povédomi
Opakovany problém sestry vid€ély v nedostateéné informovanosti, at’ uz Siroké vefejnosti,

rodiny, ale 1 samotného zdravotnického personalu.

S1:,, ... myslim si, Ze je to problém spolecnosti celkove, nejen na zdravkach, ale i pro pacienty,
pro klienty, pro rodinu. Myslim si, Ze toto téma, by mélo byt SirocCeji rozebirano.
Ze by o tom lidi méli védet. O té moznosti, aby ta rodina, at je to dité, at je to dospélej,

tuto moznost prijali.

., Ale nekomu kdyz, ja to vidim u téch dospélejch, reknete paliativni péce, tak prosté oni

uz vidi ten nejhorsi scénar, ale nedochazi jim, ze tem lidem vilastné chcete pomoct. *
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,, Porad si myslim, Ze ta paliativa je trosku tabu, no, zZe prosté se toho ty lidi boji.
Jak persondl, tak i pacienti i ta rodina. Jakmile se rekne paliace, tak uz je to pro né hranice

toho, Ze uz nic vic neexistuje. Ze je to konecnd. “

S2: ,, ... jsem viibec nechtéla mit nic spolecného s umiranim a smrti. Az naopak mé to odradilo
od té prace. Utekla jsem viastné z té domdci péce kwili tomu, Ze jsem nebyla

na to dostatecné pripravend. *

S3: ,,Strasné moc lidi rekne. “ale ja nechci do paliativni péce, ja se viibec nechci zaobirat
umirajicimi detma”. Ale ono to tak uplné o tom umirani neni. Je to o tom umirani

az Vv té finalni fazi“...

., Studenti by asi méli i védet, jak vypadd umirdani. Ze to sice neni hezky, ale miizeme
to udelat hezky.

3

S4: ,,asi i dostat tu paliaci vice do povedomi lidi. I to, Ze to bohuzel patri i k pediatrii. *

S5:,,Kazda smeéna méla vylozené strach, kdy mala odejde. Kdy to prijde, co se bude dit a tak...

Mozna, kdyby v tom byly sestry o néco vic proskolené, tak by to i vzaly trochu jinak. “

., Myslim si, Ze by vitbec nebylo Spatné, kdyby ti zdravotnici méli néjakou priipravu a vedeli,
jak o takové deticky pecovat. Mné to totiz vidycky prijde jako takova improvizace. Ano,
dame od bolesti, otocit, omyt, ano, super, ale prosté je to takové jiné. Takze si myslim,
ze by bylo fajn, abychom méli tu paliativu vice v podvédomi. Mé totiz fakt ani nenapadlo,

Ze je to péce i o tyhle deti. TY, U kterych je to onemocnéni celoZivotni. *

Koéd Dospéla x Détska
Paliativni péce se da rozdélit na détskou a dospé€lou. Jsou mezi nimi 1 patficné rozdily co se tyce

oSetrovatelské péce, komunikace, zacatku paliativni péce a podobné.

S1: ,, Asi zaklad bych Fekla, Ze je spis §irsi péce o rodinu. Ze u toho umirajictho ditéte je tam
spis vetsi potreba psychické podpory rodicii. Nabidnout jim vesSkeré moznosti.
Jestli to vitbec zvlddnou doma... Naopak u toho dospélyho si myslim, Ze je vétsi potieba
komunikovat primo s tim pacientem. Aby si ten dospély sam ekl co chce. Samozrejme,
myslim 1 u toho ditéte, aby si taky rekl co chce, ale myslim si, Ze tam spis zdleZi,

o a jak zvlddne ta rodina, co je schopna obstqt. *
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vevr

...nerikam, dospély miize byt samozirejmé dvacetilety, jo, tam je jesté rozdil. ... U dospélych,

Jjak ktera populace. Prece nepujdu udélat plan paliativni péce u staryho rodice, kdyz vim,

Ze to prijit stejné musi.

S3: |, Detska paliativni péce je nézna. V détské paliativni péci se k tomu pristupuje tak,
Ze je to hlavné jeste stale dité. Lidi, které to zajima si na to udélaji cas, vzdélaji se v tom,
ai podle mé to jde o néco lépe zavadet nez u dospélych pacientii. Samoziejmé jsou

3

uz | nemocnice, kde jsou primo tymy paliativni tymy, které se o to staraji. *

S4: ,,No, v dospélé se paliace resi az vice v terminadlnim stadiu nez u deti. U nich je kolikrat
diagnoza zjisténa uz po porodu, pokud to je néjaka dedicna vada, tak ta paliace miize zacit
Jiz po sdeleni, ve velice brzkém veku a tahnout se klidne i 10 let. A myslim si, Ze u téch
dospélych je to opravdu az kdyz uz je choroba ve vice pokrocilém stadiu a 7esi se spise ten

terminalni stav.

kdezto u dospélych je to primdrné zamérené na nemocného pacienta, Samozrejmé se miize

pracovat i napriklad s manzelkou, manzelem, ale to gré je nemocny pacient.*

Koéd Spravna péce

Kazda sestra si spravnou paliativni pé€i piedstavovala trochu jinak.

S1: ,,Ja si myslim, Ze to je otazka celyho tymu. Aby cely ten tym dokazal pracovat na stejné
vine, a aby i viem slo o tu 1 véc. Aby to dité netrpélo, aby nemélo bolesti, aby tam byla

3

moznost rodiny. Aby to nebyl 1 sam proti vsem, ale aby takhle pracoval cely ten tym

,,Aby nemél bolesti, aby netrpél... Ale aby se nezapominalo i na ty zdkladni potreby. Nejen,
ze mu dam novalgin, ale Ze kdyz si sam nevycisti zuby, tak mu clovek umyje i pusu.

I3

No takova ta komplexni oSetFovatelska péce.

S2: |, poskytnout kvalitni oSetrovatelskou péci. Aby dité bylo v komfortu. A vyhovet prani

rodiny. “

S3:,,...co nejvice jim zkvalitnit, zkomfortnit jejich Zivot

., Ta péce by méla byt velmi nezna, klidna “
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., Bejt lidskej. Ja bych chtéla, aby si lidi uvédomili, Ze jsme sice zdravotnici, ale jsme
taky lidi. ... Takze si myslim, zZe lidskost, empatie, by méla byt i v podpuirné paliativni péci.
Nikdy totiz nevime, kdy ji budeme potiebovat i my. “

vev

S4: ,, ...podle mé je nejdulezitéjsi navazat prvni pratelsky kontakt. Nejlepsi je, kdyz si jedno dité
stiidame treba jen 3 sestry, Ze nas znd, a i ta rodina uz si na ndas zvykne. TakzZe se opravdu
snazime si nechavat ty stejné deticky na smené. A po prvotnim kontaktu hlavné respektovat
jeho emoce, nevnucovat mu co nechce, neshazovat jeho ndazor, uznat jeho bolest a nerikat
mu ze ho to neboli, kdyz tak nevypada. Opravdu ho respektovat.... a také zajistit,
aby netrpél, at uz jde o bolest nebo jiné priznaky. Celkové aby si ten Zivot co nejvice uZil.
Prosté zajistit co nejvetsi kvalitu, byt to ma byt kratky Zivot, tak ale at’ je co nejvice

kvalitni. “

S5:,, ...také do toho zahrnout nejen nemocné dite, ale i rodice a persondl. *

,, Urcité dat i hodné na ty rodice. ... Oni jsou ti, co ty déti opravdu znaji...

Kod Misto
Dulezitym rozhodnutim je i to, kde se rodina chce o své dité starat a kde je jim to umoZznéno.

Jedna se jak o péci v pribéhu onemocnéni, o akutni zhorSeni stavu, ale 1 o péci v zavéru zivota.

S1: ,,Spis si myslim, Ze ta paliace, pak funguje v té terénni domaci péci. Tam si myslim,

Ze je to lip nastaveny

., Jestli chce pacient zemrit doma, tak udélam vsechno pro to, aby zemriel doma. A ne,

I3

ze ho budu drzet v nemocnici.

S2: ,, ...ty mamky zistavaji vétsinou samy s téma postizenyma détma a chteji byt s nimi
az do toho konce. Anebo chtéji byt hodné i doma. Jakoze Se pripravi na to, Ze mi je néjak
stabilizujeme s tim, Ze pristé uz se nebudou resuscitovat a nechaji si je odejit doma.
A predava se viastné ta péce terénnimu paliativnim tymu. No, ale nékteri rodice nechtéji
byt s nimi doma, takZe zemiou u nds.... chtéji, aby byli u toho, ale nechtéji na to byt sami.

Prosté se boji toho domdciho prostredi, co by tam delali. **

S3: ,,...mélo by se jeste zvazit, jak moc to pro to dité bude prinosem. Jestli to zvladnou v
domacim prostredi, nebo jestli se dite vystavi tomu obrovskému stresu a budeme ho brat

na JIPku. “
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., ...my jim nabidneme, kdyz je toho to dité schopné a ti rodice také, a vime, zZe ke smrti
zirejmeé dojde behem par dnii, jestli chtéji byt na jednotce intenzivni péce anebo byt doma.
To jde ovsem pouze, pokud to jde vse zaridit a rodice toho jsou schopni. Stava se obcas,
ze rodice si mysli, Ze to zvladnou, ale kdyz uz dochazi k tomu samotnému umrti, tak oni
obcas zacnou resuscitovat, nebo si zavolaji zachranku a chtéji zase do nemocnice. Ale to
je v poradku. Oni si v tu chvili mysleli, Ze to zvldadnou. A to, Ze to najednou nedavaji a zZe

€

potiebuji to nemocnicni prostiedi je naprosto vporadku...

S4: ..t rodice maji casto v planu, Ze chtéji, aby to dité odeslo doma, ... pak i ta rodina si
casto ani nevold sanitku, kdyz vedi Ze uz jsou v termindlni fazi, a dost spolupracuji
s domdcima pécema ... To si ty rodiny hodné pochvaluji. Ze nemusi dojizdét do té

nemocnice a odchdzeni se pak déje doma. *

S5: ,, Tam dochazelo i k pripadiim, kdy se malé spatné dychalo, maminka volala opakované
zdchranku, pricemz my jsme jim uz neméli co nabidnout. Byl to vidycky jen aktudlni stav
dusnosti. ... Z mého pohledu mi prislo, jak kdyby cekala na néjaky zazrak. Jakoze ,,ted ji
tu mate, tak mi ji uzdravte*, jenze kolikrat jsme my samy méli tak svdzané ruce, Ze uz

Jjsme ani neveédeli, jak ji mame pomoct

Kod Debriefing / supervize

Psychohygiena u personalu je Casto opomijenym tématem. Jednd se o moznost supervizi,

debriefingu, ale i o feSeni nastalych situaci sam se sebou.

S1:,, ...ty supervize...to se mi hrozné libi. Ja bych toho u nas chtéla taky docilit, ale bud’ na to

nejsou prostredky, nebo se boji, ze bysme pak stejné nechodili.

¢

S2: ,,Supervize nemame, bavime se jen mezi sebou.
,,Ja to zazila u charity a vitbec mi to nevyhovovalo. Shodli jsme se — nevim, jestli to je tim,
Ze jsme starsi — zZe nam vyhovuje, kdyz si popovidame mezi sebou, maximalné s lékarem...

I3

Vitbec nemam potiebu to ventilovat s nekym cizim.

,, Tak to my si ale tohle déelame, zZe se zpétné vyhodnoti ten pacient. Ale nejsou to vylozené

supervize. Sejdeme se jako kolektiv a rekneme si co bylo dobre a co spatné.

,, ... kolikrdt se | sama zeptdam, co se stalo. Je to pro nas i zkuSenost do pristé, abychom védeli,

«

co se treba miize udélat lépe. "

44



S3: ,,byl jeden pan doktor, nas vedouci lékar, a pamatuju si, kdyz po resuscitaci, kdy nam to
dite umrelo, tak se ptal, jestli jsme vSichni v pohodg, jestli to chce nékdo probrat. Ale jinak

moc ne. “
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., .myslim si, Ze kdyz uz sestry vezmou studenty k takovymuhle pacientovi, tak by se jich
potom méli taky zeptat, jak jim je. A nejen hnedka potom, co se vzdalime od pacienta, ale

treba i za 2-3 dny. Protoze ono se to v té hlave rozlezi, a potom maji ty otazky.

S4: | Jsou nam nabizeni interventi, kdyz se u ndas na oddeéleni néco takového stane a
predpoklada se, ze by nas to mohlo néjak vice zasahnout. Ale jinak si to asi kazdy resime
po své viastni ose. Vim, Ze obcas nam pomiize i to, promluvit si s Centrem provazeni, kdy

ty holky na to maji zase takovy trochu jiny nadhled a védi co rict i nam. “

S5: U sestry €.5 sice nebylo piimo vysloveno, jestli maji néjakou formu psychohygieny ¢i
debriefingu, ale z textu mnohokrat vyplynulo, Ze kdyby méla moznost si o tom s nékym

promluvit, tak by v budoucnu mozna 1épe védé€la, jak k takové situaci pristupovat.

,, ...jenze kolikrat jsme my samy méli tak svazané ruce, ze uz jsme ani nevedeéli, jak ji mame

pomoct. “.

., Kazda sména méla vylozené strach, kdy mala odejde. Kdy to prijde, co se bude dit a tak....

Mozna, kdyby v tom byly sestry o néco vic proskolené, tak by to i vzaly trochu jinak.

,, Co tam bylo, proc¢ to tak musi byt, jak ji co ulehcit, i jak vitbec komunikovat s rodinnyma

«

prislusnikama... "

Kéd Plan péce
Plan péée je neodmyslitelnou soudsti paliativni péce. Casto se k ni i sestry obracely ve smyslu,

Ze je to urcitd opora pro lehci péci o nemocné dité.

S1: ,, Pro nas je pak smerodatny, zZe vime, co s tim pacientem v danou chvili mame délat. Je
pravda, Ze spousta véci se resi i za chodu, protoze samoziejmé ty rodiny maji moznost

kdykoliv cokoli vzit zpatky z toho planu, co si tam daji.

S2: ,Takze je tam paliativni tym, ktery pripravi pacientovi, ktery ma Spatnou prognozu,
paliativni plan, ktery potom ma to dité u sebe. Ta rodina ho ma u sebe. A v podstaté by se
toho méli vSichni pecujici zdravotnici drzet. Coz mé prijde uplné jako znacka idedl. ...
Takze tohlecto je potom jakoby ta komplexni paliativni péce. Ja si ji predstavuju takhle. At
obvodni, at zachranari, at' my v nemocnici, prosté kazdy, kdo s tim pacientem prijde do

styku, tak by mel vedet, co v dany okamzik to dité chce a co se ma s nim délat
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S3:,, ...jejich paliativni plan se pak meni s tim, jak to dité roste a ma jiné potieby, a i ti rodice

si rozmysleji spoustu veci. Ale kdyby se to najednou tak zhorsilo, tak vsichni alespon vedi,

na cem jsou. “

S4: |, Takeé jaké maji prani ti rodice, jestli je to néco specifického, kdyz uz se dostanou do

S5:

terminalni faze, tak jestli maji sepsany plan péce a maji néjakeé specifické prani. A celkove

znat ten jejich plan péce, jak se zachovat, kdyz se nahodou zhorsi jeho stav... "

,, Nds tym se tedy snazi ho mit sestaveny jesté v té lepsi fazi, aby se to nemuselo resit v dobu,

kdy toho maji rodice plné zuby. *

Sestiicka €. 5 se s planem péce nesetkava, jelikoz dle jejich slov maji vétSinu pacientti
prvozachyty, a ti jesté plan péCe sestaveny nemaji. ,, My tam mame spise ty prvozachyty,
kdy prijde nékdo s dlouhodobymi bolestmi hlavy, vertigo, a tak. My jim udélame CT, RTG,
vySetieni, potvrdi se nejaké lozisko a pak jsou ty deéticky odesilany na vyssi pracoviste. ...

Uplné primo s paliativou, s tim Ze jsme mald nemocnice, neprijdeme tolik do styku.

4.1.2 Vzdélavani
Kéd Zdravotnické Skoly

Paliativni péce by méla byt na zdravotnickych skolach probirana. Je tedy mnoZstvi informaci,

které sestry ohledné détské paliativni péce na Skolach ¢i specializacich ziskaji dostate¢né?

S1:

S2:

S3:

S4:

., ...SpLS 81 myslim, Ze toto téma tam ani nezaznélo. Takze spise bych rekla, Ze ne “
,, ...co se tyka specializace a paliativni péce, tak ta tam byla uplné minimalne “

,, Tak ono se to dost po té dobé posunulo, takze asi bude rozdil ted’ kdo studuje, a predtim.

To se celkové ta paliativa, obzvlast ta detska, posunula, tak asi to bude i na tomhle znat *

., Vitbec, jezZismarja. To bylo za totace jeste ... Ja maturovala v roce 1988...V tu dobu se to

jesté ani neresilo. “

., Ve skole nic, tam jsme o paliativni péci vitbec nemluvili. Jediné co, tak v psychologii se

probiral smutek, jakoze faze smutku a todlecto. Mozna i truchleni tam bylo

., Také ale zalezi na tom, kdo vam co bude vikat, a jak vam to poda. "

., Urcite ano. Jak pri vSeobecné sestre, tak na specializaci taky. Urcite jo, protoze si
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pamatuju, jak jsme se s holkama shodli, ze to nebyly uplné hezké prednasky. ...Ale mohlo

‘

by se tomu vénovat vic.

. .Myslim, Ze to i v poslednich letech jde dosti do popredi. Vice lidi se o to zajima

nez drive.
S5:,, Bavili. Ale myslim si, Ze na muj vkus to nebylo uplné dostacujici “

Kéd Samostudium
Jelikoz dle sester nebylo téma paliativni péce na zdravotnickych Skolach, ani na specializacich

dostatecné probirané, byla jim polozena otazka, jestli se tedy Vtéto oblasti Samy

néjak vzdélavaji.

S1: Sestra €. 1 s paliativnimi détmi v tuto chvili jiz nepracuje, ale mluvi o dobé zhruba pied péti
lety.: ,, Spis u nds bych rekla, Ze se ani neresila tak vylozené paliativni péce... tam se spis
rozebirala ta bazalni stimulace, coz nevim, jestli ted uz spis zase neupada na vrub

paliativni péci.

‘“

,, Vétsinu véci jsem si spis dohledavala. A taky zkuSenosti z praxe.

S2: ,Kdyz ja v podstaté nevim, kam by mé to posunulo. Ty kurzy jsou takovy, zZe clovek ziska
vice prehled. Ale kdyz tam pak mame konkrétniho pacienta, tak my vlastné mame plan péce

a podle néj se ridime. “

,,Ale mdme v praci asi dvé nové knizky o paliativni péci. Téch jsem si vsimla. V tom clovek

‘

obcas zabredne taky, no.*

S3: Se sestiickou ¢.3 jsme pfimo do téma samostudia nezabtedly, ale tim, ze i vyucovala
na vyssi odborné Skole, takZe se ji obcCas pletlo, co se ona né¢kde naucila a co ucila
zaky: ,,Mozna 1 hodina byla vénovana péci o mrtvé télo, ale tim si nejsem uplné jista,

protoze ji prednasim, takze nejsem si jistd, jestli to mam z toho svého, anebo jsme to méli. “.

S4: |, pokud se na internetu néco vyskytne, tak tim, ze mé ta paliace zajima, tak to si prectu.

Ale na zdadné konferenci nebo kurzu jsem zatim nebyla. “

S5:,,Tone.“
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Se sestfickami €. 2 a 4 jsme zabtedly i do oblasti konferenci na téma paliativni péce.:

S2:

S4:

,Ony tam byly spise ty zkuSenéejsi sestricky, takze Fikaly, Ze by to bylo spis pro nas.

‘“

Takze az bude néekdy vyhledove, tak proc¢ ne? Nebranim se tomu

., ...chtéla jsem jet na konferenci détske paliativni péce, a i stanicni sestra nam to nabizela,
ale kdyz mi rekla, Ze se tam budou trénovat rozhovory, simulace situaci,
tak jd jako trémistka, kdyz bych méla trénovat pred ostatnimi rozhovor, tak tohle bylo to,

‘

co mé od toho odradilo. ...*

4.1.3 Péce o dité

Kod Komunikace

Dulezitou slozkou péce je i komunikace. Obcas se ale u déti zapomina na to, ze bychom neméli

mluvit jen s rodi¢i a rodinou, ale i se samotnym ditétem.

S1:

S2:

S3:

,, ...nebyt jakoby sestra, ale vzdycky jsme to tak méli, ze spis bejt partik, byt kamarad,

nebejt autorita, protoze ty déti pak maji 0 t0 vétsi strach. *

. ...my se vidycky musime domluvit, co to dité vi, jaké ma informace. Je pravda,
Ze U nas Se vetsinou setkdvame spise s postizenymi détmi, které nemohou néjakym
zpiisobem komunikovat. Jsou to psychomotoricky retardované deti. TakZe s nimi
se na toto téma viibec nemluvi. A pourazové stavy jsou zase vétsinou uz na ventildatorech,
takze my se uplné ke komunikaci s nimi nedostaneme. Ale pokud ano, tak se vzdy domluvime
s lékarem, jakou od néej dite dostalo informaci. A kdyz se zacne vice doptavat,

tak ho odkdzeme na lékaie. “

» TakZe i u takhle malych déti by se s nima mélo bavit narovinu. Samoziejmé umérné

K véku.

,, Obzvlast' v té détské paliativni péci. Nebavit se jenom s rodicema, ale bavit se i s détma.

‘

Ony nejsou ty deti vithec hloupé. TakzZe bavit se s nima, a potom az s tema rodicema.

., Nelhat jim. Rici jim, co se bude dit co miizou cekat, jak to bude cely probihat, ale Fikat
Jjim to fakt popravde, protoze nejhorsi je, kdyz na to potom prijde a ty déti o tom nevédi,

pricemz se na to mohli néjak pripravit.
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S4: ,,Ja mam teda spise zkusSenosti s menSimi détmi, nevybavuji si nikoho veétsiho,
ajeto jak kdy. Ale preci jen to dité castéji komunikuje s jeho rodicema, takze je to takova
komunikace pres prostrednika. Pres ty rodice. Ale podle mé se celkové zapomina resit véci

I S ditetem a ne jen s rodicem. A to nejen v paliaci

,,Ano. Je potieba s nimi komunikovat. Opatrne, ale na rovinu. Nelhat jim. Oni samy vedi,
Ze je to Spatny, takzZe jim to uplné nevyvracet. Neudrzovat je v nadeji, kdyz stejné vime,

Ze 10 neni dobry. “

S5: |, ...to dité nam nic nemusi Fict, treba z nas ma strach, nezna nas, ale mamince

uz to treba rekne

Kod Primérenost véku
S1: ,, A pak samozirejmé s vekem. V urcitym véku pristupujete k vécem jinak. Jinak bude clovek

pristupovat k pubertikovi a predskoldakovi “

I3

S3:,, No nejdulezitéjsi je tem detem rikat pravdu umerné véku.
S4: ,,Samozrejmeé k nemu pristupovat vzhledem na vek a jeho psychomotoricky vyvoj. *

,Ten rodic to dité znd uplné nejlip, takze pak se kolikrat i toho rodice ptame,
jestli mu prijde ze tohle je uz jeho normdlni stav, kdyz mi ho tolik nezname. Také miiZe mit
to dité opozdeny psychomotoricky vyvoj vzhledem ke své chorobé, takze my bychom
to jesté jako normalni stav nebrali, ale vzhledem kjeho nemoci on uzZ muzZe byt

v jeho standartu.

S2: Sestiicka €. 2 se pfimo nezminila, Ze pé€e nebo komunikace ma byt smé&fovana umeérné
k v&ku ditéte, ale jeji myslenka byla takova, ze je tézké specifikovat détskou paliativni péci
celkové, protozZe je mezi nimi Casto veliky veékovy rozdil.:

., No ale Fikam, podle mé, kdyz pak je tam to dite, ktery uz to chape, nebo i mladej clovek,

“«“

nebo téch 20, 25 prosté je vek, kdy se nema umirat... Zalezi na tom véku.

., To dité samotné nevi, ze umird... Néco jiného ale je, kdyz jim pak pubertak breci,

ze nechce umrit*

S5: Sestticka €. 5 se o tomto tématu vibec nezminila.
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Kaéd Prani

V paliativni péci by se mélo dbat jak na ptani rodiny, tak i na ptani samotného ditcte.

S1: ,,Ta rodina si je drzi, ja to vidim, at' to bylo u déti nebo u dospélych, ono si pripustit,
zevam ten blizky umird je hrozne tézky. Pripustit si Ze uZ vlastné nic nejde.

Ale spis pro to vic by se mélo vyslechnout prani toho samotnyho pacienta, co on by chtél.

S2:,, 4 vyhovét prani rodiny. Treba u nas v praci to je dost velkej probléem. Dneska maji rodice
narok byt 24 hodin u liizka. My tam na to ale nejsme staveni. Ta JIPka nema moznost mit
dalsi lizko u lizka, takZe tam sedej ty rodice na Zidlich. A co si budeme povidat,
takovy ty starsi sestry, min pruzné, to nemuzou prekousnout. Nechtéji tam ty rodice

v noci... “

S3: ,,Taky by se melo hlavné prihlizet na toho pacienta. Dost casto se personal bavi
S téma rodinnyma prislusnikama, ale ono by se mélo ptat i klidné triletého ditéte,
co bychtélo... Maminky je casto chtéji udrzovat kwvili sobé, ale to dite samo rekne:
“ja uz nechci, ja uz chci spat” ...Mél by se vidycky najit néjaky kompromis, aby byly

spokojeny obé dve strany “
,, To dité by mélo mit moznost, ¥ict si, co chce. Na to se hrozné casto zapomina. *

., Zjistit, co by chtéli oni, co my jim miizeme nabidnout, jak by si to oni predstavovali,

CO MYy jim k té jejich predstaveé muzeme dat, jak se to miize dal vyvijet...

S4: ,, ...pokud je dité vétsi, tak respektovat i jeho prani, nejen prani jeho rodicii. Respektovat

i to, jak se on sam citi. **
., Casto ma rodina uplné jiné prani nez pacient
S5: Sestficka €. 5 se o tomto tématu viibec nezminila.

4.1.4 Prace s rodinu
Kéd Komunikace
Komunikace s rodinou mnohdy nebyva zrovna lehka, proto by méla kazda sestra veédet,

na co si davat pozor a jak k ni pfistupovat.

S1. , ..je pak silené tezky wvyjit s tou rodinou. Oni vam privezou Spatny dite

a vy si ho potrebujete napichnout, potrebujete ho zajistit, a ted’ vam za zddy stoji
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ten vysilujici rodic. Jo, takze vy potrebujete nejen v tu chvili pracovat na tom ditéti,

«

ale zaroven komunikovat s tou rodinou

., Coz si myslim, ze spousta lidi pak tu détskou péci vzdava, protoze z tohohle vseho jsou

pak asi vyhorell. ...Protoze komunikace s tou rodinou je ¢im dal vic narocnéejsi. Ta rodina

vevr ‘

,, ...je to proste tenkej led tohle. A kolikrat pred téma rodicema jste rekla neco, nechci rict
v legraci, s nadsazkou. No a ted oni se toho chytili... tam si ¢lovek musel davat i pozor

na fo, co reknete, aby to pak nebylo pouZito proti vam “

S2:,,A4 brecela pak i mamka, a to clovek ani nevi v tu chvili, co vilastné by jim mél rict.*
,,Nelzeme. Rozhodné nelzeme. Nerekneme ,, bude to dobry“, kdyz vim, Ze nebude.

., Popravdé se tomu spis clovek vyhyba *

S3:,,Jsou chvile, kdy by se méli velmi vazit slova. Clovek by mél aspon trosku védet, co kdy Fict,

anebo naopak kdy micet.

S4: ,, No a kolikrdt tim, Ze tam slouzime maminkdam jako takové ty vrby, tim Ze jsou s miminkem

vetsinou jen doma, tak jsou pak rddy, zZe si mohou s nekym popovidat. *

., Hlavné teda v té terminalni fazi. Volit vhodna slova, coz je obcas velice slozité pro mé.
Tim, zZe Vtom jeste tolik neumim chodit, jak se stim setkavam jen mdlo,
ale kdyz uz se s tim setkam, tak je to velice tezky, ta komunikace s rodicem. Aby mu clovéek

néjakym slovem neublizil, i kdyz to tak nemysli. *

., Byt mi to bylo ze zacatku dost proti srsti, Fict Ze jako profesiondl nevim, tak uz i to jsem
pouzila. Prisla jsem na to, Ze je to obcas lepsi. A naucila jsem se i nebat ,, trapného “ ticha.

Byt ticho.... Dava to moznost premyslet nad dalsima vécma, porovnat si trochu myslenky.

S5: , Urcite dat hodné i na rodice. Prijde mi, Ze tim, Ze ty déticky jsou vytrieny
ze svého prostiedi, maji zatéz ve formé operace a pak treba dostanou jeste sadru na nozku,
tak je to pro né vsecko nové, a rekla bych, ze kolikrat na to reaguji i vice citliveji nez jinak

“«

L, zdraveé“ deti.

., ...vesmes tyhle deti moc nemluvi. TakZe my musime vice pozorovat, jestli se néco nahodou

nedeje “
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Kéd Podpora

V nelehké situaci je dobré, aby se méla rodina na koho obratit, fict si i o pomoc.

Nejedna se vSak pouze o rizné organizace, paliativni tymy, ale i o pfistup sester,

ktery pro né¢ mize byt také velmi podporujici.

S1:

S2:

S3:

S4:

S5:

., Empatie...Kdyz sestra nema viibec zadnou a prijde k nim, tak jim to moc nepomiize.
Myslim si, Ze kdyz pak prijde, je na né mila, a ten clovek od ni citi, Ze ji to zajima,
tak to miize dost pomoci. Kdyz uz tak je to pro né dost tezky, tak, aby se nezatézovaly s tim,

Ze za nima prijde nékdo protivnej.

,, Centrum provazeni, kde je pani magistra, kterd viastné pracuje s temadle rodinama.
At uz to jsou akutni stavy nebo chronicky, to je jedno. Je tam jako podpora, co se tyce nejen
psychicka, ale i potom ddl treba socialni. Dokaze zajistit naslednou péci, pak tu rodinu

informovat, co se kde da ziskat a tak.*

., ...uz jsem se setkala i s tim, Ze nékteré rodiny tu pomoc ani nechtéji. Ze si mysli,

Ze t0 zvlddnou sami ... Ale stejné to pak nakonec skonci s nasi pomoci.

., Kdyz prijde neprijemna sestricka, tak to ty rodice srazi jeste vic na kolena. Kdyz prijde
sestricka, ktera jim vse vysvetli, bude mila, empaticka, tak to je uplné néco jiného.
... Treba kdyz zacne mit dité febrilni krece, tak my si rekneme: “nojo, febrilky”,

3

ale pro ty rodice to je néco silenyho. ...Takze Fict jim, co to bylo, uklidnit je...*

, My jsme Vv tomhle sméru moc radi, Ze u nds v nemocnici mame Centrum provdzeni.
Oni ndm casto pomdhaji komunikovat s rodicema. Casto je to i takovy prostiednik.
Ti rodice tam maji aspon nekoho jako nezdravotnika, ktery do toho zase tolik nevidi.
Jsou to holky, které se zabyvaji hlavné tou paliaci, takze daleko vice veédi, jak s rodicema

komunikovat.

., Taky by mi prislo fajn, kdyby se rodice méli na koho obracet. “
., Prijde mi velice narocné mit dité, které vyzaduje takovou péci a do toho jesté resit,
aby si dohledavali, kde je jakd organizace, a co ji muze nabidnout. To mi prijde

¢

takové spatné.*
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Kod Dostatek ¢asu
V dnesni uspéchané dobé by chtél mit kazdy vSe hotové hned. Obcas je ale dobré trochu
zpomalit, obzvlasté co se paliativni péce tyce. U sestiicek ¢.1, 4 a 5 jsme se ovSem k tomuto

tématu nedostaly.

S2: ,,Ale jsou i taci, kteri maji postizeny dité sedm rokit doma a nikdo o ném nic moc nevi.
U tech si rikame, kde byli do ted? Nemarodilo, obvodak to néjak asi zvladal...
ale tam by asi meéla zacinat ta indicie k paliativce. IkdyZz dité je zatim relativné fajn.
Protoze pak u nds se 7esi az akutni stav a nekdy jde o dny. ...A nemiiZeme zacit
zasnatumamku — vétsinou mamku, protoze 'ty Zensky vétSinou  ziistavaji

S détma — aby se rozmyslela behem jednoho nebo dvou dnii*

., VZdycky Fikam, Ze jim musime dat cas. Oni jsou tady, ale zabrzdeény. A musi si to kazdy
odzit sam. 'V tomhle momentée jim clovek uplneé nepomuze. TakzZe my

se spis ptame — nechcete napit? Dojdéte si klidné na kafe, my se o néj ted postardame *

S3: .,V ty nemocnici se to obcas bere jako “pojdme to rychle uklidit, at’ mame volny pokoj
a miizeme si jit sednout”... Ale ti rodice by méli mit cas se svym ditétem rozloucit.
Nekdy potrebuji treba na piil hodiny odejit a vrdtit se potom. Nékdy tam chteji byt celou
dobu. ...Dite na oddeéleni miize byt klidné 6 hodin... Potom uz by mélo odjizdét na patologii.
Takze téch 6 hodin tam miize byt ten box jenom pro ty rodice. Oni to tam takhle dlouho sice

6

nevydrzi, ale nabidnout jim to

Kéd Umrti
Paliativni péce se stara o déti s nevylécitelnym zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim

onemocnénim, a to az do poslednich chvil.

S1: ,,Myslim si, Ze téma umirajiciho ditéte bylo vidycky takoveé jako tabu, a ze se kazdy

o tom bal mluvit

S2:,, Ty rodice pak vidi to malé dité spokojené, v podstaté nema bolesti. To dité samotné nevi,
Ze umird. Ono treba vi, nikdo nevime, jak to maji, ale pro ty rodice psychicky ten pocit, Ze
vlastné nevi, Ze umira, Ze si usne a nema bolesti je uklidnujici. ...Néco jiného je,

kdyz jim pak pubertik breci, Ze nechce umrit. *
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A ono taky je jiné, kdyz ten clovek umira piil roku, a jiné, kdyz je za 14 dni pryc.

Takze verim tomu, ze kdyz je odchdzeni pozvolné, tak je to horsi.
., ... @ snazit se jim udélat soukromi, pokud to jde, kdyz jde do findle.

S3:,,0no je hezky rikat, Ze jsou néjaky faze, Ze paliativni péce je podpiirna, zZe se tam déti i léci,
ale tohle mi prijde nejhorsi. Videt ten zarmutek. Za me ta samotna smrt neni tak hroznd....
ja prosté vidim pred ocima ty matky na postelich, jak kiisej to dite. To jsou

fakt jako neprijemny véci. Na todleto by méli bejt studenti pripraveny *
., Ti rodice se jeste drzi, dokud jim nerekneme cas smrti*

,,Mé kolikrat vice sebrala ta rodina nez samotné umrti ditéte.... Tam ti rodice kricej,
ale strasné, hrozné pldacou, narikaj, ty mdamy i tdatové. Oni prosté nemiizou odejit.
Lezi nam na podlaze, musime je dat na sedacku, odvést je na chodbu... Treba nam

‘

jeste i na oddéleni zkolabuju. ...*

., Dalsi vec je, Ze ty rodiny obcas potrebuji riizné ritualy. Uz pred tim umrtim tam potiebuji
mit vonné tycinky, zvonecky, ... Nabidnout jim také knéze. Oni si casto mysli, Ze to neni
mozné. Ani to nereknou, nepriznaji se k néjaké vire. Ale zeptat se jich. ... A ono je to fakt
kouzelny. Je to mnohdy i prijemnéjsi tam tieba ty 2 hodiny koukat, jak to uctivaji, proZivaji,
nez kdyz se ta maminka prosté zhrouti, kiici, pldace, odjede na sedacce za dvere, ty dvere

se zaviou a ona uz to dité nikdy neuvidi...

S4: ,, Prosté hlavné aby dité netrpélo a zajistit mu, kdyz uz se jedna o terminalni fazi,

€O nejdiistojnéjsi odchod. Kdyz to jde, tak at je to trochu i soukroméjsi “

Se sestiickou €. 5 jsme se k tomuto tématu nedostaly.

Kad Spoluprace

S1: ,,oni ty néktery deéti byly uzasny, taky, ale prosté pak ta prdace s tou rodinou uz asi nebyla
tak, jak bych si predstavovala, zZe to bylo. Uz to bylo jiny. A clovék tim, Ze rodic je,
tak si dokdzal i Fict, ale vidyt by to Slo i jinak. Clovék je chdpal, viechno, ale zas jim

nemuize rict, vzdyt to prece jde i jinak... "
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S2:

S3:

S4:

S5:

,, ITeba bylo zajimavy, umiral nam chlapecek, byl po autohavarii, a tam treba bylo uizasny,
Ze i nasi lékari se dokazali domluvit, Ze tenkrat zacali pracovat, protoze ta rodina si to moc
prala. A byla to rodina, se kterou se ¢lovek domluvil. Ti byli uZasni, protoze spolupracovali,
nepletli se, ale byla tam krasné vidét ta harmonie toho persondlu. Ti si tenkrat
vilastné jeste praly alternativni medicinu, takze tam se mi i libilo, Ze se dokdzala skloubit
Jjak klasicka medicina, tak i ta alternativni. Sice kdyz clovek toho chlapa slysel, tak se vam
jezily vSechny chlupy na téle a rikali jste si, za co ty rodice plati, ale zase, jak se Fika,
tonouci se stébla chyta. Tam prave bylo uzasny, zZe kdyz ta rodina je, nechci rict normalni,
ale uvedomi si, Ze to je Spatny, Ze ten persondl je tam od toho, aby pomohl, tak se vzdycky

da najit uzasna harmonie. Ale musi se chtit na obou stranach. *

,, ...bYt na stejné noté s rodinou. SnaZzit se jim to néjak ulehcit a nebyt proti nim *

¢

,,Jad si myslim, Ze to jde ve findle udélat i v jedné sestie a na klid. Ve spolupraci s rodicema.’

., hlavné se musime snazit, aby ta primarni péce byla od rodiny. ProtoZe rodina je nejvic.
My tam miizeme byt bokem. Miizeme dat léky nebo edukovat rodinu, jak maji davat léky.
Meli bychom je o vSem poucit, vSechno jim Fict, a pokud budou chtit, tak je nechat, aby oni
byli tim primdrnim clankem, kdo se bude starat. Kdyz to nebudu zviadat, tak tam ale furt

pro ne byt.

»To srdicko v tom celéem je dle mého ten rodic. Ten miize strasné moc,

akorat se 0 tom mnohdy nevi a je to pro nds tak pohodlnéjsi.

,,Potom ale i z psychického hlediska. Je tam jako podpora jeho psychického stavu.
Ale také iv péci jako takové. Ta maminka, nebo celkové jeho rodina si to dité miize nakrmit,
prebalit, zabavit ho, obléknout, ...prosté nechavat ty rodice, aby mohli délat co nejvic.

...Prosté vic toho rodice brat jako soucast tymu. Coz vim, Ze se ne vzdy tak déje

,, Urcité bych rekla, Ze tam jsou pro komfort ditéte.... A ja jsem i sestFicka, ktera schvaluje

“«“

u vsech deti rodice. ...Ten rodic tam je to neblizsi, co tam to dite ma.

., Maminka je i schopna vypozorovat, Ze néco je jinak, ze tohle tak nemél, takhle se nechovad,

I3

atak. ... Onijsou ti, co ty deéti opravdu znaji. *
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5 DISKUZE

5.1 Dilédi cil — Prozkoumat, co si détské sestry mysli o détské paliativni péci.

Pro lepsi nazornost byla k tomuto cili vytvorena sit’ se zndzornénim pouzitych kodi.

— Pohled sester

=l VSeobecné povédomi

= Dospéla x Détska

Spravna péce

Q
>0
QU

o
c
2

)
e
©
o

— Misto

ml Debriefing / Supervize

- Plan péce

Obrazek 1 - Paliativni péce

Dle WHO (2002) je paliativni péce definovana jako ,pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality
Zivota pacientii a rodin, kteri celi problémiim spojenym s Zivot ohroZujicim
onemocneénim, a t0 prostrednictvim prevence a zmiriiovdni utrpeni, véasnym rozpozndnim
a nalezitym zhodnocenim a lé¢bou bolesti a dalSich problémii fyzickych, psychosocidlnich
| duchovnich®. (Buzgova, Sikorova, et al., 2019, s. 14)

Sestry, které byly v tomto vyzkumu, mnoho véci z definice WHO potvrdily. Podle nich jde
0 komplexni péci jak ze strany fyzické, tak i dusevni. Tuto pé¢i poskytuje multidisciplinarni
tym slozeny z odbornikli a obzvlast¢ béhem détské paliativni péfe musime dbat i na péci
o0 rodinu ditéte. Podle né€kterych se jedna pouze o péci v zavéru zivota. S tim souzni i odpovéd’
sestry €.1: ,,Jde o kvalitni konec Zivota.” Nékteré sestry se vSak zamysSlely i nad tim,
7e se nejednd pouze o zaver zivota, ale 1 péci v dobé, kdy jesté neumird. Je to patrné naptiklad
na vypoveédi sestry C.4: ,, Neprichazi jen na konci Zivota, ale miize probihat i v moment,

kdy je dite v lepsi fazi.
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Vysledky studie Mackové (2013) poukazuji na to, ze mnoho lidi, zdravotnicky personal
nevyjimaje nevi, co pojem paliativni péce vlastn¢ znamend. To potvrzuje i fakt, ze sestra ¢.5
vlastné ani nevédela, které déti do détské paliativni péce zarazujeme.: ,, Co my mivame, tak déti,
CO jsou s tezkyma mozkovyma obrnama, ale furt se to nerovnd paliativni péci. *“ Po vysvétleni,
které déti mtizeme do paliativni péce zahrnout si vSak nasledné uvédomila, ze paliativnich déti

mivaji na oddéleni mnohem vice, nez si myslela.

Cilem rozhovort bylo i zjiStovani, zda sestry vnimaji n¢jaky rozdil mezi détskou a dospélou
paliativni péc¢i. WHO roku 1998 specifikuje détskou paliativni péci: ,, Détskd paliativni péce
Jje aktivni komplexni pé¢i 0 somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte,
zahrnujici také poskytovani podpory rodiné. (WHO, 1998, podle BeneSova et al., 2022 s.16)

Tvrzeni, ze zahrnuje i podporu rodiny se v mnoha vypovédich potvrzovalo, jak uvadi
kuptikladu sestra &.1: ,, Asi zdklad bych iekla, Ze je spis Sirsi péce o rodinu. Ze u toho
umirajiciho ditéte je spis vetsi potieba psychické podpory rodicu. *“ A dale: ,, Také se u déti vice
pracuje se sourozenci, kdezto U dospélych je to primdrné zamérené na nemocného pacienta. “.

Také se sestry Casto zminuji, Ze détska paliativni péce by méla byt vice néznd, vice citliva.

To potvrzuje i sestra €.5: ,, Myslim si, Ze U déti je to citlivejsi. *

Co sestry povazuji za spravnou paliativni péc¢i je také rizné. Dle vyzkumu z diplomové prace
uvadi Drtinova (2015) tato pozitiva, ktera si sestry mysli, ze paliativni péce ptinasi: spoluprdce
srodinou; védomi, Ze mohu pacientovi pomoci; zajisteni soukromi; zachovani lidské
dustojnosti; dostatek casu a vhodné podminky pro praci, zaméreni na vsechny potieby
nemocnych; moznost vyhovet individualnim pranim; interdisciplindrni tym. Dale za negativa
pti poskytovani paliativni péce uvadi Drtinova (2015): prepracovanost; stres; fyzicka namaha;
bezmoc; strach znemoci a bolesti; neinformovanost nemocnych o nemoci a prognoze.
Z mého vyzkumu vyplyva, ze sestry povazuji za spravnou paliativni péci vétSinu ze zminénych
pozitiv. Tymovou spolupraci ukazuje napiiklad vypovéd sestry ¢. 1. ,Jd si myslim,
Ze je t0 otdzka celého tymu. Aby cely tym dokdzal pracovat na stejné viné, a aby vsem $lo
0 tu 1 vec. Aby dité netrpélo, aby nemélo bolesti, aby tam byla moznost rodiny. Aby nebyl sam
1 proti vsem, ale aby tahle pracoval cely tym. ““. Zachovani lidské dustojnosti mtizeme pochopit
I Zz vypovédi sestry €. 1. ,, Aby se nezapominalo i na ty zdakladni potreby. Nejen, Ze mu ddam
Novalgin, ale kdyz si sam nevycisti zuby, tak mu clovek umyje i pusu. No, takova ta komplexni
osetrovatelska péce. “ Jelikoz lidska diistojnost spociva i v zachovani zakladni hygieny a stavu,
kdy se pacient citi komfortné. To umozituje pravé komplexni oSetfovatelska péce. Za dulezitou

soucast péce respondentky uvadéji 1 empatii a lidskost. To 1ze pozorovat i na vypovédi sestry
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¢.3: ,, Bejt lidskej. Ja bych chtela, aby si lidi uvedomili, Ze sice jsme zdravotnici, ale jsme
taky lidi.... Taky si myslim, Ze lidskost, empatie, by méla byt i v podpirné paliativni péci.
Nikdy totiz nevime, kdy ji budeme poti‘ebovat.

Misto, kde budeme o paliativni dité pecovat, at’ uZ po celou dobu paliativni péce, nebo pouze
na sklonku zivota, je také dilezité. I kdyz vétSina rodin si pieje peCovat o nemocné dité doma,
tak dle Buzgové (2023, s. 323) je to velice naro¢né a je nutno rodinu predem informovat,
co takova domaéci péce obnasi a jaka jsou jeji rizika. U rodicii se tak mtize vyskytnout totalni
vyCerpani nebo dokonce i syndrom vyhoieni. (Buzgova, 2023, s. 323) Postoje sester k mistu
poskytovani byly vétSinou pro domaci péci, stejné jako u sestry ¢. 1: ,,Spis si myslim,
Ze ta paliace pak funguje v té terénni domaci péci. Tam si myslim, Ze je to lip nastaveny*
Ovsem ptikldani se 1 kmoznosti pecovani o dit¢ ve zdravotnickém zafizeni,
jako sestra ¢.3: ,, ...my jim nabidneme, kdyz je toho to dité schopné a ti rodice také, a vime,
ze ke smrti zrejmé dojde béhem pdr dnii, jestli chtéji byt na jednotce intenzivni péce anebo byt
doma. To jde ovSem pouze, pokud to jde vse zaridit a rodice toho jSOU schopni. Stdava se obcas,
Ze rodice si mysli, Ze to zvlddnou, ale kdyz uz dochazi ktomu samotnému umrti,
tak oni obcas zacnou resuscitovat, nebo si zavolaji zachranku a chtéji zase do nemocnice.
Ale to je v pordadku. Oni si v tu chvili mysleli, ze to zviddnou. A to, Ze t0 najednou nedavaji
a ze potiebuji to nemocnicni prostredi je naprosto vpordadku...* Z toho vyplyva, ze je opravdu
dilezité zjistit, kde si rodina pfeje travit se svym nemocnym ditétem cas a kde si pfeji,

aby se dit¢ nachazelo u sklonku Zivota.

Paliativni péce dokaze byt obcCas velice psychicky naro¢na, a proto je dulezité praktikovat
jakykoliv zpisob psychohygieny. To mutze zahrnovat i supervize ¢&i debriefing.
Kazdy si vSak musi najit sviij zptsob, jak se snaro¢nymi situacemi vypotadat. Karaskova
(2021) ve sveé Bakalatské praci uvadi ptiklady, jak se jeji respondenti vypotadavaji se smrti
pacientll. Nejvice se podle jeji prace uplatiuje komunikace s kolegy; supervize a modlitby.
Dale jeji respondenti uvadeji napiiklad: zdjmy, presun pozornosti k blizkym,; prochazku,
ale nekteti i uvadéji, Ze se s tim nijak vypotfadavat nemusi. S mymi sestrami jsme se vétSinou
dostaly ktomu, zeunich sice supervize neprobihaji, ale Ze by je vlastné¢ i ocenily,
jako napiiklad u sestra €. 1: ,, ...ty supervize... to se mi hrozné libi. Ja bych toho u nds chtéla
taky docilit, ale bud’ na to nejsou prostredky, nebo se boji, zZe bysme pak stejné nechodili. .
Ovsem sestra ¢.2 vyslovila i nazor, ze supervize si vyzkousela, ale nechce je: ,,Ja to zazila
U charity a vubec mi to nevyhovovalo. Shodli jsme se — nevim, jestli to je tim, Ze jsme

starsi —Ze nam vyhovuje, kdyz si popovidame mezi sebou, maximalné s lékarem...
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Vithec nemam potrebu to ventilovat s nekym cizim.”. Tasama sestra vSak uvedla,
ze jisty zptisob debriefingu u nich na oddéleni funguje: ,, Tak to my si ale tohle délame,
Ze Se zpétné vyhodnoti ten pacient. Ale nejsou to vylozené supervize. Sejdeme se jako kolektiv
a rekneme si co bylo dobre a co Spatné. . Nékteré sestry se i zminily o moznosti promluvit

si s Centrem provazeni, nebo moznosti peerd a interventul.

Za velikého pomocnika v paliativni péci sestry povazuji to, kdyz ma nemocné dité sestaveny
plan péce. Podle Exnerové a Weberové (2023, s. 220-221) je plan péce vhodny k tomu,
abychom zjistili, co je pro rodinu v paliativni péc¢i nejlep$im feSenim at’ uz se tyce 1écby,
podpory a podobné. Sestry v tomto vyzkumu vSak uvadéji i ptinos v tom, ze diky planu péce
lépe védi, jak k danému ditéti piistupovat a jak se o néj starat. Sestra €. 2: ,, Takze je ta paliativni
tym, ktery pripravi pacientovi, ktery md Spatnou prognozu, paliativni plan,
ktery potom ma to dité u sebe. Ta rodina ho ma u sebe. A v podstaté by se toho méli vsichni
pecujici zdravotnici drzet. Coz mé prijde uplné jako znacka ideadl. ... TakzZe tohlecto je potom
Jjakoby ta komplexni paliativni péce. Ja si ji predstavuju takhle. At obvodni, at’ zachrandri,
at' my v nemocnici, prosté kazdy, kdo s tim pacientem prijde do styku, tak by mél védet,
CO V dany okamczik to dité chce a co se ma s nim délat. *“ Je samoziejmosti, ze tim, jak dité roste,
nebo nemoc progreduje, plan péce se méni, to ale neméni fakt, ze v kazdém ptipad¢ je plan
péce napomocny. Sestra ¢. 3 to shrnuje takto: ,, ...jejich paliativni pldan se méni s tim, jak to dité
roste a ma jiné potreby, a i ti rodice si rozmysleji spoustu veci. Ale kdyby se to najednou

zhorsilo, tak vsichni alespon védi, na cem jsou. “
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5.2 Diléi cil — Zjistit, zda je na zdravotnickych $kolach paliativni péce
dostate¢né probiranym tématem.

Pro lepsi nazornost byla k tomuto cili vytvoiena sit’ se znazornénim pouzitych kodi

— Zdravotnické Skoly

s

’

avani

Samostudium

O
©

N
=

Konference

Obrazek 2 - Vzdélavani

Vzdélavani je ve zdravotnictvi velmi dulezité, v paliativni pé¢i nevyjimaje. Respondentky
tak byly dotazovany na to, zda jiz béhem studia na zdravotnickych Skolach probirali téma
détské paliativni péce, konkrétn€ji zda se zaobirali i détskou paliativni péci. VétSina
respondentek uvedla, Ze paliativni péci se na Skole vibec nezaobirali. Odpovéd
sestry ¢.3 byla: ,, Ve skole nic, tam jsme o paliativni péci vitbec nemluvili. Jediné co,
tak v psychologii se probiral smutek, jakoze fize smutku a tohlecto. Moznd i truchleni
tam bylo.“ Sestra ¢.2 uvedla: ,, Vitbec, jezismarja. To bylo za totace... Vtu dobu se to
Jjeste ani neresilo* a ptisuzuje tak nedostatek informaci ze strany skoly k faktu, Ze studovala
jizpred del§i dobou. Stimto nazorem souzni i odpovéd sestry ¢.1: ,,spi§ si myslim,
Ze tam toto téma ani nezaznélo. TakzZe spise bych rekla, Ze ne... Tak ono se to dost po té dobé
posunulo, takze asi bude rozdil ted kdo studuje, a predtim. To se celkové ta paliativa, obzvlast
ta deétska, posunula, tak asi to bude i na tomhle znat... . Jinou odpovéd uvedla sestra ¢.4,
ktera ovSem dokoncila bakalaiské studium pied 4 lety.: ,, Urcité ano. Jak pri vseobecné sestre,
tak na specializaci taky. Urcité jo, protoZe si pamatuju, jak jsme se s holkama shodli,
ze 10 nebyly uplné hezké prednasky. ...Ale mohlo by se tomu vénovat vic.“. Vsechny sestry
vSak spojovalo to, Ze si mysli, Ze by bylo vhodné, aby se na Skolach vénovalo paliativni péci
vice Casu. Zajimavé bylo to, ze i kdyz sestra ¢.3 studovala stejné specializa¢ni vzdélani
jako sestra ¢.4, tak v roce, kdy ona danou specializaci studovala, se jesté o paliativni péci
neucili. Na tomto piikladu je tedy videt, ze détska paliativni péce se vyviji i co se tyce vyuky

na skolach a pfi specializacich.
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Samostudium je dobry nastroj k ziskavani vice informaci ohledné paliativni péce. Z vyzkumu
bakalaiské prace vypracované Drabkovou (2021) vyplyva, ze 81 % dotazovanych zdravotnikt
ma zajem o dalsi vzdélavani v oblasti paliativni péce, ovSem 67,6 % z nich uvadi, Ze o néj maji
zajem pouze v piipade, ze je zajisténo zaméstnavatelem. Zbylych 19 % tak uvadi, ze o dalsi
vzdélavani zajem nemaji. Uvadéji jako diivod naptiklad: neldkda mé to; nedostatek casu, vysoky
vek, paliativni péce je velice ndrocna na psychiku; zdkladni informace jiz mam, jinak je
tu od toho paliativni tym. S timto prizkumem se odpovédi mych respondentek neshodovaly.
VétSina z nich uvedla, ze se nijak dale v této oblasti samy nevzdélavaji. Napiiklad sestra ¢.2
uvedla: ,, Kdyz ja v podstaté nevim, kam by mé to posunulo. Ty kurzy jsou takovy, ze ¢lovék ziska
vice prehled. Ale kdyz tam pak mame konkrétniho pacienta, tak my vlastné mame plan péce

a podle néj se ridime. “. Tim tak vyzdvihla 1 dillezitost jiz zminéného planu péce.

Se sestrami ¢. 2 a ¢. 4 jsme se dostaly i do téma konferenci. Ani jedna na ni nebyla,
ale ob¢ fekly, ze po tom, co jim ostatni sestry, které na konferenci byly, fekly své zkusenosti,

tak by se jich vlastné i rady zGcastnily.
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5.3 Dildi cil — Zjistit, co sestry pokladaji pii péci o détské paliativni pacienty
za nejnarocnéjsi a nejdualezitéjsi

Pro lepsi nazornost byla k tomuto cili vytvofena sit’ se znazornénim pouzitych kodi

Obrazek 3 - Péce o dité

Mezi jednu ze zakladnich dovednosti sestry v paliativni péci je spravna komunikace
s nemocnym ditétem. Dle Ameryho (2017, s.24) je dulezitou slozkou komunikace s nemocnymi
détmi naslouchani a vnimani i toho, co nebylo vysloveno. Vétsinou totiz déti samy netfeknou,
co je trapi. Musime tedy sledovat i jejich neverbalni projevy jako je tiecba fec¢ téla.
(Amery, 2017, s. 24). Mnohdy se sestry snazi vyhybat tomu, aby s détmi komunikovaly
na rovinu, ale to neni spravné. Jak uvadi napiiklad sestra &.4: ,, Nelhat jim. Rici jim, co se bude
dit co miizou Cekat, jak to bude cely probihat, ale Fikat jim to fakt popravde, protoze nejhorsi
je, kdyz na to potom prijde a ty déti o tom nevédi, pricemz se na to mohli néjak pripravit. *
Vétsina sester také uvedla, ze zdravotnici ¢asto komunikuji spise S rodinou nez se samotnym
ditétem, ovSem také se vétSina znich shodla na tom, Ze toneni spravné. To lze vidét
na vypovedi sestry €. 3: ,, Obzvlast' v té detské paliativni péci. Nebavit se jenom s rodicema,
ale bavit se i s détma. Ony nejsou ty déti vitbec hloupé. Takze bavit se s nima, a potom az s téma
rodicema. ““. Mohou ale i nastat situace, kdy se s nimi dité bavit nechce. V tom ptipadé je volba
komunikace skrze rodi¢e tou spravnou volbou, jak uvadi naptiklad sestra €.5.: ,,...fo dité

I3

nam nic nemusi rict, treba z nas ma strach, nezna nas, ale mamince uz to tieba rekne.

Predstava smrti u déti je v mnoha ohledech od chéapani dospélych odlisna. Déti jsou
totiZ omezeny nedostatecnou emocionalni zkuSenosti a také kognitivni kapacitou. Chapani
smrtelnosti se tak vyviji postupné v priabéhu celého détstvi a puberty. (Kupka, 2014, s. 80-81)

Vzhledem k jejich véku a vyveji tedy musi byt uzptisobena i péée o né. Je tedy rozdil pecovat

63



o batole a o adolescenta, viz odpoved’ sestry ¢.2.: ,, To dité samotné nevi, ze umird...néco jiného
ale je, kdyz jim pak pubertak breci, zZe nechce umrit.* Dobré je v tomto ohledu spolupracovat
i s rodici, jelikoz vzhledem k riznym onemocnénim mohou mit déti jiny psychomotoricky
vyvoj, nez by byl k jejich véku piisuzovan. O tom hovoti sestra ¢.4.: ,, Ten rodic to dité zna
uplne nejlip, takze pak se kolikrat i toho rodice ptame, jestli mu prijde Ze tohle je uz jeho
normalni stav, kdyz mi ho tolik nezname. Také miiZe mit to dite opozdeny psychomotoricky vyvoj
vzhledem ke své chorobé, takze my bychom to jesté jako normalni stav nebrali, ale vzhledem

K jeho nemoci on uz miize byt v jeho standardu.

Péce o nemocné dit€ by méla probihat tak, jak Si samo nemocné dit¢ a jeho rodina pieji.
Obcas se ale jejich pirani neslucuji a kazdy si pieje néco jiného. Na tento problém poukazuje
kuptikladu sestra ¢.3.: ,,Taky by se meéelo hlavné prihlizet na toho pacienta. Dost casto
se persondl bavi s téma rodinnyma prislusnikama, ale ono by se mélo ptat i klidné triletého
ditete, co by chtélo... Maminky je Ccasto chteji udrzovat kwili sobe, ale to dite
samo rekne.: “ja uz nechci, ja uz chci spat”...Mél by se vidycky najit néjaky kompromis,
aby byly spokojeny obé dvé strany

Zaroven tato respondentka ukazuje i na problém, Ze se vétSina zdravotnikd pta rodiny,
co si pteji, ale na dit¢ se zapomina.: , To dit¢ by mélo mit moznost, Fict si, co chce.

Na to se hrozné casto zapomina. “ S touto myslenkou souzni i ostatni respondentky.
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5.4 Diléi cil — Prozkoumat, zda sestry védi, jak pristupovat Kk rodiné

nemocného ditéte.

Pro lepsi nazornost byla k tomuto cili vytvorena sit’ se znazornénim pouzitych kodii

Komunikace
Podpora

Dostatek ¢asu

(@
3
=

Spoluprace

Obrazek 4 - Péée o rodinu

Nepostradatelnou soucasti détské paliativni péce je 1 péce o samotnou rodinu.

Mezi zakladni dovednosti zdravotniki v paliativni péci tak nepatii jen komunikace
s nemocnym ditétem, ale i S rodinou. V ¢lanku z roku 2018 v ¢asopisu Medical tribune
je uvedeno, Ze dotazovani rodi¢e mnohdy vypovidali, ze zdravotnicky personal s nimi
nezvladal vhodnym zptsobem a dostate¢né citlivé komunikovat, coz v nich zanechalo trauma
1 po smrti ditéte. Tento problém se vyskytl i ve vypovédich sester, jako napfiiklad
usestry ¢.1: ,, ... je to prosté tenkej led tohle. A kolikrat pred téma rodicema jste rekla néco,
nechci rict v legraci, s nadsdazkou. No a ted oni se toho chytli. ...tam si clovek musi davat i pozor
na to, co rekne, aby to pak nebylo pouzito proti vam. . Za dulezité vnimaji sestry i vhodnou
volbu slov. To popisuje naptiklad vypoved sestry ¢.4.: ,, Hlavné teda v té termindlni fazi. Volit
vhodna slova, coz je obcas velice sloZité pro mé. Tim, Ze v tom jesté tolik neumim chodit,
jak se s tim setkavim jen malo, ale kdyz uz se s tim setkam, tak je to velice tézky, ta komunikace
S rodicem. Aby mu clovek néjakym slovem neublizil, i kdy:z to tak nemysli.“
Dale se tato respondentka zminila i 0 moznosti, fict rodin€ Ze nevi, co by jim odpovédéla, nebo
o uziti ticha.: ,, Byt mi to bylo ze zacatku dost proti srsti, Fict Ze jako profesiondl nevim,
tak uz i to jsem pouzila. Prisla jsem na to, Ze je to obcas lepsi. A naucila jsem se i nebdt
,trapného* ticha. Byt ticho.... Ddva to mozZnost premyslet nad dalsima vécma, porovnat
Si trochu myslenky.* Dilezité je ovSem to, aby se ze strachu, Ze fekneme néco S$patné,

nevyhybalo komunikaci s nimi. Sestra ¢. 4 ptipomnéla, ze ¢asto si rodina komunikace
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S personalem velice vazi.: ,, No a kolikrat tim, Ze tam slouzime maminkam jako takové ty vrby,

tim ze jsou s miminkem vétsinou jen doma, tak jsou pak rady, ze si mohou s nékym popovidat. *

Starat se o nevylécCitelné nemocné dit€ je pro rodinu velice narocné. Proto je dobré,
kdyz mé& moznost, obratit se na né€koho, kdo jim tuto nelehkou situaci pomutze zvladnout.
Tuto pomoc mutize rodin¢ nabidnout naptiklad Centrum provéazeni, nebo samotny zdravotnicky

personal.

Centrum provazeni zajiStuje jiz v nékolika zdravotnickych zafizenich podporu rodin
pecujicich o dit¢ nebo dospivajiciho, jenz ma zivot limitujici i Zivot ohrozujici onemocnéni
(Centrum provazeni, 2018). Vyhodu jejich sluzeb si uvédomuji i respondentky, jez Centrum
provazeni ve své nemocnici maji, jako tieba sestra ¢.2: ,, Mame Centrum provazeni, kde je pani
magistra, ktera vlastné pracuje s témadle rodinama. At uz to jsou akutni stavy nebo chronicky,
to je jedno. Je tam jako podpora, co se tyce nejen psychickd, ale i potom dal treba socialni.
Dokaze zajistit naslednou péci, pak tu rodinu informovat, co se kde da ziskat a tak.* Jak tika
sestra ¢.5, dulezita je vsak i informovanost rodin, které nemaji moznost pomoci od Centra
provazeni, 0 moznostech podpory V podob¢ jinych organizaci.: ,, Prijde mi velice narocné mit
dite, které vyzaduje takovou péci a do toho jesté resit, aby si dohleddvali, kde e jaka organizace
a co jim miize nabidnout. To mi prijde takové Spatné. “ Nemalou podporu rodiny vSak zajistuje
I sam zdravotnicky personal, coz jak tika sestra ¢.3, si malo kdo uvédomuje.: ,, KdyZz prijde
neprijemnd sestricka, tak to ty rodice srazi jesté vic na kolena. Kdyz prijde sestricka, ktera jim
vSe vysvetli, bude mila, empaticka, tak to je uplné néco jiného. ...Treba kdyz zacne mit dité
febrilni kiece, tak my si Fekneme: ‘“nojo, febrilky”, ale pro ty rodice to je néco Silenyho.
...Takze Fict jim, co to bylo, uklidnit je... “ MUZeme se ale setkat i S tim, Ze rodina pomoc odmita.
To vypovédéla sestra €. 2: ,, ...uz jsem se setkala i S tim, Ze nékteré rodiny tu pomoc ani nechtéji.

Ze si mysli, Ze to zvladnou sami ... Ale stejné to pak nakonec skonci s nasi pomoci. “

Kiizova (2018) ve své bakalafské praci uvadi, ze mezi dva nejvice zatézujici faktory pfi praci
Vv paliativni pé¢i patii nedostatek casu a nepaliativni pristup. Nedostatek ¢asu pak u lidi
pracujicich s paliativnimi pacienty zpasobuje stres z toho, ze nestihnou vse, co by jejich pacient
potieboval a co by si zaslouzil. (Kfizova, 2018, s. 41) Timto tématem se prolinaly i vypovédi
sestry ¢. 3 a 4. Braly to ale spise z jiného pohledu. Sestra ¢.3 to pojala tak, ze ne, ze by personal
nem¢l dostatek Casu, ale spiSe jim ho nechtél doptat: ,,V ty nemocnici seto obcas bere
jako “pojdme to rychle uklidit, at mdame volny pokoj a miizeme si jit sednout ... Ale ti rodice

by meli mit cas se svym ditétem rozloucit. ““. Sestra ¢.2 také pripomnéla, ze dostatek ¢asu by mél
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byt i zajistén v€asnym zahdjenim paliativni péce.: ,,,, Ale jsou i taci, kteri maji postizeny dité
sedm rokii doma a nikdo o nem nic moc nevi. U téch si rikame, kde byli do ted”? Nemarodilo,
obvod'ak to néjak asi zvladal... ale tam by asi méla zacinat ta indicie k paliativce. 1 kdyz dité
je zatim relativné fajn. ProtozZe pak u nds se resi az akutni stav a nékdy jde o dny. ... A nemiizeme
zacit zas na tu mamku — vétsinou mamku, protoze ty Zensky vétSinou ziistavaji

S détma — aby se rozmyslela behem jednoho nebo dvou dnit **

Nedilnou soucasti détské paliativni péce je u umirani. Exnerova a Weberova (2023, s. 223)
uvadéji, ze déti obvykle vyciti, kdyz se blizi zavér zivota. Kdo ale smrt ¢asto nese velice Spatné
je rodina ditéte. Sestra ¢.3 uvadi: ,, Ti rodice se jesteé drzi, dokud jim nerekneme cas smrti.
Také dodava, ze byt tak v pfitomnosti rodiny, které pravé zemftelo dité, je wvelice
narocné.: ,, Mé kolikrdt vice sebrala ta rodina nez samotné umrti ditéte.... Tam ti rodice kricej,
ale strasne, hrozné pldacou, narikaj, ty mamy itatové. Oni proste nemiizou odejit. Lezi
nam Nna podlaze, musime je dat na sedacku, odvést je na chodbu... Treba nam jesté i na oddeéleni
zkolabuju. ...“ Také vzpomind na dal§i véc, ktera mize rodindm pomoci pii rozlouceni
se s ditétem, ritudly.: ,, Dalsi vec je, Ze ty rodiny obcas potiebuji riizné ritudly. Uz pred tim
umrtim tam potrebuji mit vonné tycinky, zvonecky, ... Nabidnout jim také knéze. Oni si casto
mysli, Ze to neni mozné. Ani to nereknou, nepriznaji se k néjaké vire. Ale zeptat se jich. ... A ono
je to fakt kouzelny. Je to mnohdy i prijemnéjsi tam treba ty 2 hodiny koukat, jak to uctivaji,
prozivaji, nez kdyz se ta maminka prosté zhrouti, krici, place, odjede na sedacce za dvere,
ty dvere se zaviou a ona uz to dité nikdy neuvidi...” Véc, na které se shodly vsechny
respondentky je ta, ze odchod ditéte by mél byt co nejdiistojnéjsi, bez bolesti a dité s rodinou

by pfi ném méli mit co nejvice soukromi.

Aby bylo mozné provadét spravnou paliativni péci, je potieba spolupracovat s rodinou.
To koneckoncti potvrzuje i vyzkum z diplomové prace Drtinové (2015), kde spolupraci
s rodinou uvade¢ji respondenti jako jednu z pozitiv spravné paliativni péce. Toto tvrzeni
potvrdily i vSechny respondentky v tomto vyzkumu. Sestra ¢. 3 fika: ,, hlavné se musime snazit,
aby ta primdrni péce byla od rodiny. Protoze rodina je nejvic. My tam miizeme byt bokem.
Muzeme dat léky nebo edukovat rodinu, jak maji davat léky. Meéli bychom je o viem poucit,
vSechno jim Fict, a pokud budou chtit, tak je nechat, aby oni byli tim primarnim clankem,
kdo se bude starat. Kdyz to nebudu zvladat, tak tam ale furt pro né byt. “. Rodina tak mtize byt
I velikym piinosem V pééi o nevyléCitelné nemocné dité, jak uvadi sestra ¢.4: ,, Potom
ale i z psychického hlediska. Je tam jako podpora jeho psychického stavu. Ale také i v péci jako

takové. Ta maminka, nebo celkoveé jeho rodina si to dité miize nakrmit, prebalit, zabavit ho,
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obléknout, ...proste nechavat ty rodice, aby mohli délat co nejvic. ...Prosté vic toho rodice brat
Jjako soucast tymu. Coz vim, Ze se ne vzdy tak deje “. Bylo by tedy dobré brat rodinu i vice jako
soucast tymu. Ob¢as muze byt ale spoluprace srodinou i velice naro¢na, jak uvadi
sestra¢. 1: ,,...ony ty néktery deti byly uzasny, ale prosté pak ta prdace s tou rodinou
uz asi nebyla tak, jak bych si predstavovala. Uz to bylo jiny. A clovék tim, zZe rodic je,
tak si dokdzal i Fict, ale vidyt by to §lo i jinak. Clovek je chdpal, viechno, ale zas jim nemiize

Fict, vZdyt to prece jde i jinak. .
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5.5 Doporuceni pro praxi

Z teoretické 1 praktické casti tohoto prizkumu vyplyva, ze détska paliativni péce
se V poslednich letech sice dost posunula k lepsimu, ale stale je co zlepSovat. Celkové by bylo
potfeba dostat téma paliativni péce, détské paliativni péce nevyjimaje, vice do povédomi.
At uzse jedna o informovanost Siroké vetejnosti, tak ale i samotného zdravotnického
personalu, ktery mnohdy sam nevi, co paliativni péCe obnasi. Obzvlasté dilezité¢ mi pak ptijde
to, aby se o paliativni péfi mluvilo na vSech zdravotnickych Skolach, specializacich,

které se zabyvaji odvétvimi péce, kterd mize obsahovat i paliaci, nevyjimaje.

Dalsim bodem, na kterém by bylo vhodné zapracovat, je zacClenéni supervizi ¢i jinych forem
debriefingli do zdravotnickych zafizeni. Z mnoha vyzkumu totiz vyplyva, ze zdravotnictvi,
obzvlasté odvétvi paliativni péce je velice psychicky naro¢né. Zahajeni supervizi ¢i debriefingt

na pracovistich tak miize dopomoci ke sniZeni stresu a narocnosti profese.

Z péce o dité a o rodinu bych vyzdvihla schopnost komunikace. VSechny mé respondentky
se shodly na tom, ze at uz se jednd o komunikaci piimo snemocnym ditétem,
nebo o komunikaci srodinou, tak se citi nebo citily nedostatetné pripravené.

Tudiz bych se piiklanéla k tomu, aby se i na téma komunikace na $kolach vice za¢alo pracovat.

Z rozhovort také vyplyva, ze rodina mize byt velikym ptinosem v péci o détského paliativniho

pacienta, méla by se tedy zacit vice brat jako soucast tymu.
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6 ZAVER
Bakalaiska prace se vénuje pomérné nové se rozvijejicimu tématu détské paliativni péce.

Prace je zamétena hlavné na pohled détské sestry na tuto problematiku.

Prace se sklada ze dvou casti — teoretické a vyzkumné. Teoreticka Cast se zabyva détskou
paliativni péct; jejimi moznostmi v CR; potiebami ditéte v paliativni péci; spektrem odbornikii,
kteri pecuji o détského paliativniho pacienta a organizacemi poskytujicimi jak pomoc rodinam,
tak vzdélavani zdravotnikim. Prizkumna ¢ast obsahuje metodiku prace; charakteristiku

respondentii,; prezentaci ziskanych dat a diskusi K zjisténym tématim.

Vyzkum byl provadén formou kvalitativniho prizkumu pomoci polostrukturovanych
rozhovori, které probihaly s péti respondentkami. Rozhovory byly piepsany do programu
Word, vytistény, a nasledné rozkodovany formou otevieného kodovani metodou tuzka, papir.

Nasledné byla k dil¢im cilim pfitazena jednotliva témata a z nich vyplyvajici kody.

Hlavnim cilem této prace bylo zjistit informovanost a vlastni zkuSenosti détskych sester
Vv oblasti paliativni péce. Z analyzy dat vyplynulo, ze zadna z respondentek si nepiipada
dostate¢né informovana na téma paliativni péce. Informace si ziskavaji bud’ formou samostudia

nebo praxi. Nepfipravenost ptisuzuji nedostate¢né vyuce na zdravotnickych skolach.

Dalsim cilem bylo zjistit, co sestry povazuji za nejnaro¢néjsi a co za nejdulezitéjsi v détské
paliativni péci. Za nejnarocnéjsi sestry povazuji komunikaci. At uz se jedna o komunikaci
ale hned nékolik. Jedna se naptiklad o vhodné misto pro paliativni péci; moznost supervizi
¢i debriefingu; vénovani pozornosti prani ditéte i jeho rodiny; vétsi povédomi o paliativni péci

a také spoluprace s rodinou ditéte.

Détska paliativni péce je velice dllezitym tématem, proto jsem rada Ze se postupné dostava vice
do povédomi a zaCina se o ni 1 vice hovofit. Tato prace ma vSak poukédzat na to,
ze 1kdyz se détska paliativni péCe jiz rozviji, tak je jesté stale na ¢em pracovat. Je potieba,
aby byl zdravotnicky personal na toto téma mnohem vice proskolen. Na détské sestry
jsem zameéfila proto, ze s nevylécitelné nemocnymi détmi ve zdravotnickych zafizenich travi
nejvice ¢asu, proto si myslim, Ze obzvlasté u nich je potieba, aby védély, co to détska paliativni
péce je a jak se o takto nemocné déti starat. VeErim tedy, Ze by se tato prace mohla hodit sestram,

které pracuji s détskymi paliativnimi pacienty jako ivod do této péce.
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