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UvVOD

Bakalarskd prace se zabyva problematikou détské paliativni péce, kterd se tadi mezi
specializované zdravotnické obory. Paliativni péce je komplexné poskytovana détem trpicim
nevyléCitelnymi chorobami. Je zaméfena na zmirnéni jejich bolesti, utrpeni a udrzeni co
nejvyssi kvality zivota, a to jak pro dité, tak pro rodinu. Proces péce zacina uz ve chvili
stanoveni diagn6zy a probihd bez ohledu na to, zda dité podstupuje 1écbu zamétfenou na
samotné onemocnéni. Aktivné je pacientovi poskytovana podpora, kterd zahrnuje 1éCebné
metody, ale 1 péci zaméfenou na dusSevni zdravi, socidlni a duchovni pohodu, a to s respektem
k zivotnim hodnotdm. Soucésti je 1 doprovazeni pfi umirani, aniz by se tento proces uméle
urychloval nebo zpomaloval. Jedna se o interdisciplinarni ptistup, ktery zahrnuje nejen lékare,
vSeobecné a détské sestry, ale 1 dalsi odborniky — psychology, socidlni pracovniky, pficemz
klade diiraz na aktivni zapojeni ditéte a rodiny. Pediatrickd paliativni péce se zaméiuje na déti
od narozeni do 19 let, v¢etné prenatalniho obdobi, respektuje individudlni potieby a poskytuje

podporu ditéti 1 rodin€ v celém procesu nemoci a umirani (Lazova, 2023).

I pres pokroky v détské medicin€ stidle chybi ucelend koncepce péce o déti se zdvaznymi
piipravovan plan péce o deti se Zivotem ohrozujicimi a limitujicimi diagnézami, ktery popisuje
aktualni situaci a doporucuje konkrétni opatieni, jez by méla byt ptijata. Zahrani¢ni vyzkumy
ukazuji na postupny nartist poctu téchto déti a odhaduji, ze do roku 2030 by mohl vzrist
o dalSich 11 %. Tento narist 1ze vysvétlit zlepSenim diagnostiky a pokroku v 1é€bé, coz

prodluzuje zivot déti s témito onemocnénimi.

Koncepce péce zahrnuje identifikaci rodiny a zajisténi planu péce na regionalni urovni, kde
o dit¢ pecCuji zdravotnici s odpovidajicim vzdélanim v oblasti paliativni péce. Péce
je zajiStovana multidisciplindrnim tymem, ktery zahrnuje lékate, zdravotni sestry, socialni
pracovniky, psychology a duchovni. Soucasti koncepce je také zajiSténi dostupnosti
a koordinace sit¢ podptrnych sluzeb v oblastech zdravotni, socidlni, psychologické a duchovni
péce, pficemz jsou podle potieby k dispozici zdravotni a odlehCovaci sluzby. Do péce
o nemocné déti a jejich rodiny jsou zapojeni nejen profesiondlové, ale také dobrovolnici
s prislusnym vzdélanim v paliativni pé€i, a poskytovatelé sluzeb maji pristup k odborné pomoci
od specialistli na paliativni péci. Specializované paliativni sluzby jsou ditéti poskytovany tam,
kde si to ono samo nebo jeho pecujici preji, pficemZz mobilni paliativni péce je dostupna

na celém tzemi Ceské republiky (BeneSova, Exnerova, Krej¢i a kol., 2021).
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1 CILE A METODY PRACE
1.1 Cil prace

Hlavnim teoretickym cilem této prace bylo co nejlépe pifiblizit détskou paliativni péci — jeji
vznik, vyvoj, ptistupy a specifika oSetfovatelské péCe. Zaroven se prace také zaméfila na
zmapovani dostupnosti této péée v Ceské republice, véetné existence specializovanych center
a poskytovatel. DalSim dualezitym aspektem bylo vzdélavani zdravotnického personalu
v oblasti détské paliativni péce a predstaveni aktudlniho projektu Koordinatora péce, ktery se

snazi o leps$i organizaci a dostupnost sluzeb pro vazné nemocné déti a jejich rodiny.

Hlavnim praktickym cilem préace, bylo zmapovat povédomi o détské paliativni péci mezi

studenty zdravotnickych oborti Univerzity Pardubice — Fakulty zdravotnickych studii.
Dil¢i cile:

e Zjistit, kde studenti nejCastéji ziskavaji informace o dané problematice.

e Zjistit, zda studenti znaji spravné znéni definice pro détskou paliativni péci.

1.2 Metody k dosaZeni cile

Pro prizkumnou cast bakalaiské prace jsem zvolila tvorbu dotazniku pomoci webového
formulatfe Survio. Dotaznik tvoii 24 otdzek zaméfenych na téma Détské paliativni péce a byl
sdilen mezi studenty 1. — 3. rocnikli zdravotnickych obort (vSeobecné oSetifovatelstvi, porodni
asistence, zdravotnicky zachranai) Fakulty zdravotnickych studii Univerzity Pardubice.
Ziskané informace z dotazniku byly pak interpretovany pomoci tabulek a grafii, obdrzenych

z odpovédi od dotazovanych.
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TEORETICKA CAST

Teoretickd cast prace nejprve struéné predstavuje obecnou paliativni péci a roli
multidisciplinarniho tymu, ktery se na ni podili. Nasledné se podrobnéji vénuje détské paliativni
péci, zametené na déti s zivot ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim. Popisuje jeji vznik
a vyvoj jak v zahraniéi, tak v Ceské republice. Dale se zabyva skupinami déti, které tuto pé¢i
potiebuji, riznymi ptistupy v détské paliativni péci a specifiky oSetfovatelské péce. Soucasti
je také prehled center a poskytovateld paliativni péde pro détské pacienty v CR. V zavéru
se prace vénuje nove vzniklému projektu Koordinatora péce, jehoz cilem je zlepsit organizaci

a dostupnost této specializované sluzby.

2 PALIATIVNI PECE

Paliativni péce je ptistupem zaméifenym na zvySovani kvality Zivota pacientl a jejich rodiny
v poslednim (termindlnim) stadiu nemoci. Cilem je poskytnout komplexni 1éCbu tiSeni bolesti
a dalSich ptfiznakd onemocnéni. Tato pé€e je dale zamétena 1 na oblast psychickych, socidlnich
a spiritudlnich potteb, které mohou pacienta a jeho blizké trapit. Péce je poskytovana
pacientiim, u kterych jejich nemoc jiz nereaguje na kurativni 1éCbu, pfesto vSak ma aktivni
charakter 1 kdyz se mnohdy jedna jiz o termindlni stav a usiluje o to, aby kvalita zivota byla
1 v této fazi co nejlepsi.

Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) je paliativni medicina definovana jako péce:

e podporujici zivot a povazuje umirani za normalni proces
e neurychlujici, neoddalujici smrt nemocného
e poskytujici péc¢i ulevujici od symptomu a bolesti zptisobené danym onemocnénim
e zacClenéni do péce psychickych a dusevnich aspekt
do uplného konce
e vytvafejici podplrny systém, ktery pomaha rodin€ se vyrovnat s onemocnénim blizké

osoby a jeho zarmutkem po smrti (Jankovsky, 2018).
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4

2.1 Potieby pacientii v paliativni péci

Tyto potieby lze rozdélit do Ctyi zékladnich oblasti: biologické, psychologické, socialni
a spiritudlni. Potadi téchto oblasti se mize v pribé¢hu onemocnéni ménit. Na pocatku jsou
vétSinou priority potfeby v oblasti biologické (somaticka), ovsem s blizicim se termindlnim

stadiem nemoci mohou zacit postupné¢ dominovat potieby spiritudlni.

Biologicka (zdravotnickda) péfe zahrnuje uspokojovani zakladnich fyziologickych potieb,
jako je pfijem potravy, podpora dychani, vyprazdiovani, udrzeni pohyblivosti pacienta
a prevence komplikaci, napiiklad dekubiti ¢i imobiliza¢niho syndromu. Dulezitou soucasti
je také zajisténi bezpecnosti, provadéni Iékafskych zékrokti a uc¢inné tiSeni bolesti.
Psychologicka péce se zaméiuje na zachovani lidské dustojnosti a posileni pocitu bezpeci
prostfednictvim citlivé verbalni 1 neverbalni komunikace. KliCovym prvkem je snaha
0 navozeni pozitivnich emoci a prevence tzv. ,,psychické smrti®, kterd se projevuje beznadéji,
psychickou rezignaci a zoufalstvim a miize vést k urychleni fyzického umrti pacienta.
Nezastupitelnou roli hraje také socialni péce, kterd spociva v podpofie rodiny a blizkych, nebot’
jejich pfitomnost a zapojeni jsou pro pacienta zasadni (Jansky, 2018). Nedilnou soucasti
paliativni péce je i1 spiritudlni podpora, ktera se neomezuje pouze na nabozensky zalozené
pacienty, ale zahrnuje kazdého, kdo Celi vaznému onemocnéni €i umirani. Patii sem ptijeti nové
zivotni role spojené s odkazanosti na druhé, zaclenéni soucasného stavu do vlastniho Zivotniho
piib¢hu, hledani smyslu zivota a ocenéni dosavadnich zkusSenosti. Soucasti je také vyrovnani
se s obavami o sebe 1 své blizké, bilancovani Zivota, odpusténi kiivd a smifeni se s vlastni

odpovédnosti viici rodiné ¢i Bohu (Slama, Vafkova, 2019).
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3 MULTIDISCIPLINARNI TYM V PALIATIVNI PECI

Tym slozeny z profesionald riznych odbornosti, jako jsou 1ékafi, vSeobecné a détské sestry,
oSetfovatelé, socialni pracovnici, psychologové, fyzioterapeuti, duchovni a dobrovolnici,
poskytuje komplexni pé¢i pacientim se zadvaznym nebo Zzivot ohroZujicim onemocnénim
a zaroven podporuje jejich blizké. Péce tohoto tymu za¢ina indikaci k paliativni péci, tedy
v okamziku ukonc¢eni kurativni 1é¢by a zahajeni podptirné terapie. Tento krok je vzdy provazen
informovanym souhlasem pacienta a jeho rodiny, ptfi¢emz oSetfujici 1ékat dokumentuje
a zdivodiuje postup 1écby. KliCovou soucasti je vysvétleni zavaznosti aktualniho zdravotniho
stavu, diagnozy a prognozy nejen nemocnému, ale 1 jeho nejbliz§im. Snahou paliativniho tymu
je predevSim udrzeni co nejvyssi kvality Zivota pacienta. Proto dochdzi k pravidelnému
piehodnocovani a Upravé medikace Iékafem s cilem zmirnit bolest, duSnost, uzkost a dalsi
symptomy specifické pro dané onemocnéni. Nezbytnou soucasti péce je také psychologicka
podpora, ktera pomaha pacientovi i jeho rodin¢ zvladnout tuto naro¢nou zivotni situaci. Kromeé
toho tym poskytuje pomoc pii zpracovani zarmutku a dbd na naplnéni duchovnich
¢1i nabozenskych potieb nemocného. Dilezitym aspektem paliativni péce je i individudlni
nutriéni podpora pfizpisobend aktudlnimu zdravotnimu stavu pacienta. Rodina je zaroven
edukovéana v zékladnich oSetfovatelskych dovednostech, jako je péce o vyzivu a hydrataci,
hygiena ¢i aktivni a pasivni rehabilitace. Nedilnou soucasti je také zajiSténi vhodnych
kompenzacnich pomticek a vystaveni potiebnych piedpisi a poukazii, které usnadnuji

kazdodenni pé¢i o nemocného (UVN, 2024).

3.1 Lékar

Pacienta vzdy piijima do své péce lékar, ktery vyhodnocuje pfiznaky a stanovuje 1écbu
v zavislosti na vyvoji onemocnéni. Zaroven zodpovida za odbornou troven prace celého tymu.
Pouze I€¢kar miize piredepsat léky, upravit stavajici medikaci, nastavit davkovani léku
a podobné. Jeho dalsi funkci je sestaveni planu péce ve spolupraci s pacientem a jeho rodinou,
a to podle pfani a individualnich potfeb nemocného. PécCi o pacienta vzdy zajistuji Iékati

atestovani v oboru paliativni mediciny (Ceska spole¢nost paliativni mediciny, 2024).
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3.2 VSeobecna sestra

VétsSinou sestra obvykle zaujima vyznamnéjsi roli, jelikoz je v neustdlém a intenzivnim
kontaktu s pacientem, tudiz ma tak nejaktudlnéjsi informace o jeho stavu. Na zakladé téchto
informaci jsou nasledné koordinovany dal§i sluzby poskytované tymem odbornikii. Sestra
pravidelné hodnoti nejen zdravotni stav pacienta, ale i dal$i potteby, jako jsou psychicka
pohoda, kvalitni rodinné a socidlni vztahy nebo duchovni podpora. Zajist'uje provadéni ordinaci
predepsanych I€kafem a edukuje rodinu o spravném poskytovani oSetfovatelské péce. Zaroven
pusobi jako hlavni komunikaéni partner pacienta 1 jeho rodiny, s nimiz sdili obavy, otdzky
a nejistoty spojené s onemocnénim a budoucnosti pacienta (Ceska spole¢nost paliativni

mediciny, 2024).

3.3 Psycholog

Psycholog nebo psychoterapeut poskytuje pacientovi emociondlni podporu a pomahd mu
zvladat narocné psychické prozitky spojené s nemoci. Stejnou podporu nabizi i rodiné
a blizkym, ktefi tak maji moZnost oteviené hovofit o své situaci a sdilet své obavy. Cilem této
péce je usnadnit zvladani stresu, uzkosti, deprese a dalSich emoc¢nich vyzev, které s sebou tézké
onemocnéni ptinasi. Pomoci rliznych terapeutickych strategii se pacient i jeho blizci uci, jak
se s témito emocemi vyrovnat, hledat v nich hlubsi smysl a urcit si vlastni hodnoty v této obtizné

zivotni situaci (Slama, Vatkova, 2020).

3.4 Socialni pracovnik
Socialni pracovnik je privodcem pacienta a jeho rodiny v otdzkach dostupnych sluzeb. Pomaha
rodin¢ s feSenim praktickych zalezitosti, uzaviranim smluv, zajisténim piispévkii na péci

a s zadostmi o vyptjceni kompenzacnich pomicek (Slama, Vatkova, 2020).

3.5 Fyzioterapeut

Préce rehabilitacniho pracovnika je zaméfena na celkovou pohodu pacienta a funkénost jeho
pohybového aparatu. S nemocnym nacvicuje pfesun z ltizka do kiesla, provadi rehabilitacni
masaze a dechova cviceni, a podporuje pacienta v aktivni ¢i pasivni rehabilitaci za uc¢elem

prevence imobiliza¢niho syndromu a vzniku dekubita (Slama, Vatkova, 2020).

3.6 Kaplan nebo Duchovni

Duchovni nebo kaplan jsou do péce zapojeni na zadost nemocného nebo jeho rodiny. Pacienta
1 jeho blizké podporuji v hledani nadéje a viry (Slama, Vafkova, 2020). Zaclenéni duchovniho
pracovnika v rdmci paliativni péce pifispiva k lepSimu zvladani bolesti a uzkosti, coz je nezbytné

pro celkovou pohodu pacientli v termindlni f4zi nemoci (Balboni et al., 2017).
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3.7 Odlehcovaci asistent

Hlavnim cilem odleh¢ovaciho asistenta je zvySeni komfortu pacienta a snizeni stresu i zatéze,
které s sebou tato narocna zivotni faze pfinasi. Asistent pomaha pacientovi zvladat kazdodenni
aktivity, jako je nakup potravin, vafeni ¢i uklid domacnosti, a zdroven poskytuje osobni péci,
napiiklad asistenci pfi koupani nebo oblékani. Jeho ¢innost vSak neslouzi pouze pacientovi,
vyznamné¢ prispiva také k odleh¢eni rodinnych prislusnikti, kterym umoziuje alespon docasny
odpocinek od péce o nemocného. Tento pracovnik byva nejcastéji soucasti tymu mobilni

paliativni péce (Slama, Vafkova, 2020).

3.8 Dobrovolnik

Dobrovolnici jsou lidé, kteti dobrovolné vénuji sviij ¢as a energii ve prospéch jiné osoby nebo
komunity, a to zcela dobrovolné. Poskytuji pé¢i v riznych prostfedich, véetné hospict,
nemocnic, pecovatelskych domli a domovii pacientti (Vocanec et al., 2022). Pacientovi a jeho

rodin€ poskytuji nejen odlehcovaci sluzby, ale také moznost rozhovoru ¢i pouhé blizkosti

(Slama, Vatkova, 2020).
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4 DETSKA PALIATIVNI PECE

Péce o déti s nevylécitelnym onemocnénim ma specificky charakter a klade dtraz na celkovou
podporu ditéte i jeho rodiny. Détem je poskytovéana aktivni komplexni péce, ktera se soustiedi
na zlepSeni kvality jejich Zivota. Péfe o nemocné dit¢ zacind v okamziku urceni diagnézy
a zahrnuje fyzické, psychické a spiritudlni dimenze, které jsou individudln¢ zaméieny
na potieby ditéte a jeho rodiny, véetné respektovani jejich hodnot, ptani a cili 1éCby. Aby byla
péce o takto tézce nemocné déti co nejefektivnéjsi, je nezbytny multidisciplinarni ptistup. Péce
muze byt poskytovana na vSech urovnich zdravotnického systému (pecovatelské ustavy,

zdravotnicka zatizeni) ale 1 v domacim prostiedi (Poldkova, Tuckova, Loucka, 2017).

4.1 Specifika détské paliativni péce

Paliativni pé€e pro déti navazuje na principy obecné paliativni pé€e pro dospélé, avSak obsahuje
fadu specifickych prvki, které ji ¢ini odliSnou. Jednim z hlavnich rozdild je komunikace
multidisciplinarniho tymu s détskym pacientem, ktera musi byt ptizpiisobena veéku ditéte a jeho
schopnosti porozumét situaci. Péce je pak vzdy piizptisobena individudln€ vyvojové faze ditéte,

aby co nejlépe reflektovala jeho aktualni potieby a pozadavky. (MojziSova, 2017).

Klicovym rozdilem je zejména rozdilné spektrum onemocnéni, pro které je paliativni péce
nezbytna. Zatimco u dospélych pacientli pievazuji onkologicka onemocnéni, kterd tvoii zhruba
75-80 % ptipadd, u déti nadorova onemocnéni tvoii zhruba 20 %. U détskych pacientl
pievazuji nemaligni onemocnéni, jako napiiklad svalové dystrofie, cysticka fibroza ¢i détska
mozkova obrna. Dal§im specifickym aspektem détské paliativni péce je skutecnost, ze déti
nejsou schopny samostatné rozhodovat o své 1€cb¢ a jejich vyvojové potieby se vyrazné lisi
v zavislosti na véku, coz klade vyssi naroky na poskytovatele péce (BeneSova, Exnerova, Krejci

et al., 2021).

4.2 Vznik a vyvoj détské paliativni péce

Détska paliativni péce byla definovana v roce 1998 organizaci World Health Organization.
A tato definice byla pfevzata mezinarodni pracovni skupinou (IMPaCCT) v Torontu, kterd
se sesla v roce 2006 a od roku 2007 je soucasti EAPC (European Association for Palliative
Care). Definice popisuje détskou paliativni pé€i jako aktivni a komplexni péci, ktera
se soustiedi na fyzické, psychické a duchovni potfeby nemocného ditéte a zaroven zahrnuje

podporu jeho rodiny (Buzgova, Sikorova, 2019).
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4.2.1 Vyvoj Détské paliativni péce ve svété

Détska paliativni péce se ve svété zacala formovat v druhé poloviné 20. stoleti, avsak jeji
systematicky rozvoj a zaClenéni do zdravotnickych systémt probihd teprve v poslednich
desetiletich. Pocatky této specializované péce jsou spojeny s hospicovym hnutim
a se zaméfenim na péci o nevyléciteln¢ nemocné pacienty, pfiCemz prvni iniciativy zamétené
primo na détské pacienty vznikaly az pozdéji. V soucasnosti je détska paliativni péce uznavanou
soucasti zdravotni péce ve vyspélych zemich, ackoli jeji dostupnost a kvalita se mezi

jednotlivymi staty lisi.

Jednim z klicovych milnikd bylo vydani dokumentu Svétové zdravotnické organizace (WHO)
z roku 2018, ktery pfinesl aktualizovana doporueni k integraci paliativni péce do détské
zdravotni péce na globalni trovni. Tento dokument zdlraziuje potfebu poskytovat paliativni
péci détem od okamziku diagnézy Zivot ohrozujicitho onemocnéni a pokracovat v ni soubé€zné
s léCebnymi postupy zaméfenymi na prodlouzeni zivota. WHO rovnéz doporucuje, aby
paliativni péce byla dostupna v nemocni¢nim, tak doméacim prostiedi, a aby zahrnovala
fyzickou, emocionalni a socialni podporu nejen pro dité, ale 1 pro jeho rodinu (World Health

Organization, 2018).

Ve Velké Britanii, kterd je ¢asto povazovana za lidra v oblasti détské paliativni péce, dochazi
se tato oblast naddle dynamicky rozviji, pficemz v poslednich deseti letech byl zaznamenan
vyznamny pokrok zejména v oblasti domaci péce a vzdélavani odborniki. Klicovou roli zde
hraje organizace Together for Short Lives, zaloZzend v roce 2011, ktera poskytuje podporu
rodindm a vytvari standardy péce. V roce 2020 vydala tato organizace aktualizovany narodni
ramec pro poskytovani détské paliativni péce, ktery zduraziuje individualizovany ptistup
a komplexni podporu nejen pro nemocné dité, ale také pro jeho sourozence a SirSi rodinu

(Together for Short Lives, 2020).

V USA se paliativni pé€e stala soucasti zdravotnického systému v roce 2006 diky programu
Children's Hospice International Program for All-Inclusive Care for Children and Their
Families (CHIP-PAICC). VyraznéjSi rozSifeni détské paliativni péce vSak nastalo
az v poslednim desetileti. Paliativni tymy se staly standardni souc¢ésti pediatrickych oddéleni
nemocnic, coz zajistuje, ze déti s nevylécitelnymi onemocnénimi mohou dostavat paliativni
péci soubézné s béznou lécbou. Studie Wiener et al. (2021) ukazala, ze rozsifeni téchto sluzeb
vedlo ke zlepSeni kvality Zivota nejen u détskych pacientil, ale i jejich rodin, a to zejména

v oblasti komunikace, zvladani bolesti a podpory pfi rozhodovani.

22



V rozvojovych zemich zlstava dostupnost détské paliativni péce stale omezena. Presto dochézi
k pokroku, zejména diky aktivitim mezinarodnich organizaci, jako je International Children’s
Palliative Care Network (ICPCN), kterd podporuje rozvoj této péfe v méné¢ rozvinutych
regionech. Organizace se v poslednich letech zaméfuje na zvySovani povédomi, vzdélavani
zdravotnického persondlu a implementaci programii péce. V roce 2022 ICPCN uvedla,
ze ve vice nez 25 rozvojovych zemich doslo k vyznamnému pokroku v dostupnosti paliativni
péce, 1 kdyz mnoho regionii nadale celi vyzvam, jako jsou kulturni bariéry a nedostatek

financovani (ICPCN, 2022).

Dal§im dualezitym globalnim pokrokem je rostouci diraz na vyzkum a zvySovani kvality
paliativni péce pro detské pacienty. Zprava z roku 2020, publikovand organizaci The Lancet
Commission on Palliative Care and Pain Relief uvadi, Ze ackoli se pfistup k paliativni péci
zlepsil, nadale existuje nerovnomérné rozdéleni téchto sluzeb mezi bohatSimi a chudS$imi
regiony. Komise doporucila, zvySit investice do vzdélavani odborniki a zaroven rozsitit
paliativni péci v rdmci primarni zdravotni péce. Cilem téchto opatfeni je zpfistupnit péci
vétSimu poctu déti, veetné téch, které ziji v komunitach s omezenym ptistupem ke zdravotnim

sluzbam (Knaul et al., 2020).

4.2.2 Vyvoj détské paliativni pé¢e v CR

Détska paliativni péce se v Ceské republice zadala vyraznéji rozvijet az v poslednich dvou
desetiletich. A¢koli se myslenka paliativni pé¢e u déti objevovala ve svété jiz diive, v CR byla
zpocatku zamétena primarné na dospé€lé pacienty, predevsim v rdmci hospicového hnuti, které
se zacalo formovat v 90. letech. Postupné vSak zacala byt zfejma potieba vytvofiit specificky
systétm péfe o detské pacienty, ktery by zohlednoval jejich jedinecné emociondlni

a psychologické potieby.

Prvnim vyznamnym krokem k rozvoji této péée v CR byl vznik projektu Diim pro Julii v roce
2011. Jeho cilem bylo poskytnout rodindm s détmi, které trpi zivot ohroZzujicimi nemocemi,
odbornou péci a podporu. Tento projekt inspiroval dal$i iniciativy, které vedly ke vzniku
specializovanych tymu paliativni péCe zamétrenych na déti, a to jak v nemocnicich, tak v rdmei

domaci péce (Kabrtova, 2018).

V roce 2014 byla zalozena Ceska spole¢nost paliativni mediciny, ktera si mimo jiné kladla
za cil rozvoj détské paliativni péce a jeji ukotveni v ¢eském zdravotnickém systému. Tato
spole¢nost zacala vytvafet standardy péce, Skolit odborniky a rozvijet sit’ sluzeb, které zahrnuji
nejen specializované lékate, ale také psychology, socidlni pracovniky a dals§i profesionaly

pecujici o té€Zce nemocné déti a jejich rodiny (Slama, 2018).
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Velkym prilomem bylo piijeti Koncepce détské paliativni péée Ministerstvem zdravotnictvi
v roce 2017. Tento dokument vymezil zékladni rdmec pro poskytovani paliativni péce détem
v CR. Stanovil, e paliativni péde by méla byt dostupnd viem détem s Zivot limitujicimi
a ohrozujicimi nemocemi a méla by byt poskytovana jak v nemocnicich, tak i v domacim
prostiedi. Koncepce si rovnéz kladla za cil zlepsit financovani a zajistit lepsi koordinaci mezi

riznymi poskytovateli (Ministerstvo zdravotnictvi, 2017).

Domaci paliativni péée pro détské pacienty zaziva v CR rovnéZ rozmach, pfi¢emZ jednou
z klicovych organizaci poskytujicich tuto sluzbu je neziskova organizace Cesta domd, ktera
se zamétuje na poskytovani péce détem a jejich rodindam v domacim prostiedi. Tento model
se ukézal jako velmi Uspésny, jelikoZz umoziuje détem travit posledni faze zivota v domacim
prostiedi, v kruhu svych nejbliz§ich (Cesta domt z.u., 2020). Dalsi vyznamnou organizaci
je Nadace rodiny VIckovych, ktera podporuje odborniky v oblasti détské paliativni a podptirné
péce. Nadace se zamétuje na zajiSténi snadné dostupnosti odborné péce pro déti a tim usnadiiuje

v

zivot rodindm, které se staraji o nemocné dité. VEfi, Ze nejlepSim zptisobem pomoci je podpora
odbornika, ktefi se o déti a jejich blizké staraji napti¢ republikou. Prostfednictvim grantovych
vyzev nékolikrat rocné financuje projekty zaméfené na rozvoj a vzdélavani soucasnych

1 budoucich pracovnikt v détské paliativni péci (Nadace rodiny VIckovych, 2022).

K dal§imu rozvoji doslo v roce 2017, kdy byl v rdmci VSeobecné fakultni nemocnice v Praze
otevien prvni Cesky specializovany tym pro détskou paliativni péci. Tento tym zahrnuje Iékafte,
zdravotni sestry, psychology a socidlni pracovniky, kteii poskytuji komplexni péci détem

s zivot limitujicimi onemocnénimi a jejich rodinam (Fendrychova, 2020).

I pfes tyto pokroky se Ceska republika stale potykd s nedostatkem odbornikt
a specializovanych zatizeni pro détskou paliativni péci. KliCovou vyzvou nadéle ziistava
zvySeni informovanosti vetejnosti a zdravotnického persondlu o moZznostech a piinosech

paliativni péce pro détské pacienty (Petrdsova et al., 2021).

4.3 Pristupy v détské paliativni péci

U déti s zZivot ohroZujicim nebo Zivot limitujicim onemocnénim se doporucuje fidit
strukturovanym modelem paliativni péce, ktery ma tfi urovné. Prvni urovei je tzv. Paliativni
pristup, ktery by mél byt soucasti bézné praxe vSech zdravotnickych pracovniki, bez ohledu
na jejich specializaci. V praxi to znamend, Ze jsou prvky paliativni péce piirozené€ zaclenény
do bézné zdravotnické ¢innosti. Druhd urovein piedstavuje Obecnou paliativni péci, kterou by
meéli byt schopni poskytnout v§ichni zdravotnici, pfi¢emz zohlediuji specifika svého odborného

zamefeni. Tuto péci zajistuji zdravotnici, ktefi maji v této oblasti proskoleni a praktické
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zkuSenosti. Tieti a nejvyS$i Grovni je Specializovana paliativni péce (tzv. Odborna
multidisciplinarni péce), pii niz do péce o dité zasahuje tym specialistil s vysokou odbornosti
v oblasti paliativni mediciny. Tento typ péce se vyuziva zejména v ptipadech, kdy je potieba
zvladnout komplikované symptomy a dynamiku onemocnéni, jez pfesahuji moznosti obecné
péce. V CR se tato péce nejlast&ji realizuje prostiednictvim mobilnich &i lizkovych hospict,

dennich stacionaiti nebo konziliarnich tymu paliativni pé¢e v nemocnicich (Buzgova, Sikorova,

2019).

/4

4.4 Déti vyzadujici paliativni péci

Déti, které pottebuji paliativni péci, 1ze v $ir§Sim smyslu rozdélit do dvou hlavnich skupin. Prvni
skupinu tvoti déti s onemocnénimi, kterd zkracuji délku jejich Zivota, pfiCemz se predpoklada,
7ze nemoc bude mit progresivni pribé¢h a povede k predéasnému umrti. Mezi takova
onemocnéni patii svalova dystrofie, spinalni svalova atrofie, geneticky podminéné metabolické
poruchy nebo neurodegenerativni onemocnéni CNS. Prognoza téchto déti byva casto
nepiizniva a délka jejich Zivota je omezena na nékolik let. Druhou skupinu tvoti déti trpici Zivot
ohroZujicimi nemocemi, u nichZ je vyrazné vyssi riziko pfedéasného umrti v disledku vazné
nemoci, jako jsou napiiklad onkologickd onemocnéni nebo tézké urazy CNS (Buzgova,
Sikorova, 2019). Jak uvadi Benini et al. (2022), k témto dvéma skupinam piidava jesté déti
v termindlni fazi nemoci. Tento stav nastava tehdy, kdy je u ditéte s zivot zkracujicim nebo

zivot ohrozujicim onemocnénim ziejmé, ze umrti nelze odvratit.

Dle britské organizace ACT a Royal College of Paediatrics and Child Health se déti, které
potiebuji paliativni péci, fadi do peti podskupin. Prvni z nich tvoii déti s diagnézami, u nichz
je mozna lécba, ale neni jisté, zda povede k uzdraveni. V téchto ptipadech se obvykle
kombinuje kurativni 1éCba s paliativnim pfistupem, jejimz cilem je zmirnéni ptiznakt. Pokud
lécba neuspéje, prechazi se na Cisté paliativni pé¢i. Do této skupiny spadaji predevsim déti
s onkologickymi onemocnénimi nebo se selhdnim klicovych organt, jako je srdce, plice
¢i ledviny. Druhou podskupinu pak tvoii déti s diagndézami, které nejsou lécitelné a maji
progresivni prabéh. Typickymi ptiklady jsou neuromuskuldrni poruchy, jako je Duchennova
muskularni dystrofie, nebo cystickd fibroza. Zdravotni stav téchto déti se rychle zhorSuje
a vyzaduje okamzitou paliativni péc¢i. Treti skupinu, tvofi dé&ti s nevratnymi, avSak
neprogresivnimi stavy, které zahrnuji sloZité zdravotni potteby a vysoké riziko Zzivot
ohrozujicich komplikaci, naptiklad v disledku vaZzného poskozeni CNS zplisobené¢ho hypoxii
nebo trazy. Ctvrta podskupina zahrnuje déti se zidvaznymi zdravotnimi problémy piitomnymi
od narozeni, které maji 1 pfes intenzivni pé¢i omezené Sance na pieziti (Buzgova, Sikorova

2019). Patou podskupinou jsou novorozenci s velmi tézkymi vyvojovymi vadami nebo
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zavaznymi poruchami, které ¢asto vedou k umrti kratce po narozeni. Navzdory veskeré lékaiské
péci tyto déti nemaji Sanci na dlouhodobé preziti, protoze jejich stav je neslucitelny s zivotem.
Péce o tyto déti spada pod perinatalni paliativni péci, ktera je nedilnou soucasti détské paliativni

péce (Benini et al., 2022).

Dalsi déleni mize byt provedeno pomoci jednoduchého klasifikaéniho schématu primarnich
diagnoz, které se objevuji v détské paliativni péci. Toto schéma zahrnuje sedm skupin
onemocnéni, mezi které patti nddorova (onkologicka) onemocnéni, primarni onemocnéni CNS,
nervosvalovd onemocnéni, srde€ni a plicni onemocnéni, metabolicka onemocnéni,
imunologicka a infekéni onemocnéni a multiorgdnova onemocnéni vyvolana chromozomalnimi

odchylkami nebo genetickymi poruchami (Siden, 2018).

4

4.5 Symptomy FeSené v détské paliativni péci

K nejcastéji feSenym symptomim u déti, které jsou v terminalni fazi nemoci, patii bolest,
dusnost, tnava a slabost, nechutenstvi — nevolnost - zvraceni, ¢i zmény védomi, ale také
poruchy spanku, neklid, izkost a strach. Je dilezité si uvédomit, Ze neni mozné se zameftit
pouze na fyzické ptiznaky, ale také na projevy psychického, socialniho ¢i spiritudlniho stradani

(Lazova, 2023).

4.5.1 Bolest

Bolest v terminalni fazi nevylécitelného onemocnéni, se jevi jako nejCastéjsi a nejvyraznéjsi
piiznak, ktery vyrazné ovlivituje kvalitu Zivota ditéte. Je zdrojem utrpeni a obav nejen pro
samotné dité, ale také pro jeho blizké. Diky pokroku v I€karské péci jsou vsak k dispozici
ucinné léky a terapeutické postupy, které umoziuji bolest efektivné fidit a minimalizovat. Jde
o komplexni ptistup. Zahrnuje kombinaci farmakoterapie, fyzioterapie, psychologické podpory
a dalSich interven¢nich metod, které jsou zaméfeny na zlepsSeni pohodli a zivotniho standardu

ditéte v jeho poslednich dnech (Lazova, 2023).

4.5.2 DuSnost

Jde o subjektivni pocit obtizného dychéani a nedostatku vzduchu, ktery ditéti piisobi vyznamny
diskomfort a stres, jak jemu tak i jeho rodin€. V poslednich dnech zivota mliZze dychani piejit
do stavu nazyvaného Cheyne-Stokesovo dychani, coz mizZe byt pro dité nepfijemné, ale ne
vzdy ho musi obtéZovat, avS8ak mulZe vyvolat uzkost u okoli. Pfi¢iny mohou spocivat
v zdkladnim onemocnéni postihujici DS (dychaci systém) ¢i srdce, ale 1 v anemii, strachu,
bolesti, pneumonii, plicni embolii, nddorech nebo vypotcich. Lécba zahrnuje zajiSténi
chladného a cerstvého vzduchu v mistnosti, polohu v polosed¢ s podloZzenymi zady a lehky,

vzdusny odév. Déle se vyuziva fyzioterapie, rehabilitace, oxygenoterapie a podavani
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bronchodilatancii, morfinu a dal§ich silnych opioidd, anxiolytik ¢i kortikoidd. V terminalni fazi
onemocnéni obvykle neni indikovana intubace a uméla ventilace, avsak jejich pouziti zdvisi na

konkrétnim pribe¢hu nemoci (Lazova, 2023).

4.5.3 Nechutenstvi

Nechutenstvi je Casty symptom chronického onemocnéni, ktery se v termindlni fazi Zivota
stupiiuje. Odmitani stravy je obtizné pfijmout zejména ze strany rodicl, protoze tim v jejich
oc¢ich mizi nadéje na uzdraveni. Pficiny mohou spocivat v terminalnim stadiu onemocnéni nebo
také v mukozit¢ dutiny ustni, kariéznim chrupu, nevolnosti/zvraceni ¢i zacpé€. Lécba zahrnuje
poskytnuti malych, ¢astych porci jidla, dopliky stravy bohaté na energii a bilkoviny, podani
nizkych davek kortikoidl ¢i akceptaci, ze odmitani stravy je v této zavérecné fazi onemocnéni

piirozené (Lazova, 2023).

4.5.4 Nevolnost a zvraceni

Jedna se o ¢astou komplikaci, ktera je zplisobena poruchou stfevni motility, obstrukci traviciho
traktu, zvySenym intrakranialnim tlakem nebo léky. Lécba spociva v nefarmakologickych
a farmakologickych postupech a to v odstranéni vyvolavajici pti¢iny, dodrzeni hygieny dutiny
ustni, vhodné Upravé a podani stravy. Z I€ku lze podat napiiklad Prokinetika, Setrony,

Antihistaminika, Benzodiazepiny a Kortikosteroidy (Lazova, 2023).

4.5.5 Unava a spankové obtiZe

Spankové obtize jsou Casto zpiisobeny strachem, uzkosti, narusenym spankovym rezimem
(naptiklad z divodu hospitalizace) nebo bolesti. Lécba spociva v odstranéni ptriCiny, Gpraveé
spankového rezimu, zavedeni pravidelnych ritudlti k navozeni spanku. Farmakologicka terapie
pak zahrnuje podani Antihistaminik, Benzodiazepini, Sedativnich antidepresiv,

Chlorpromazinu nebo Zolpidem (Lazova, 2023).

4.5.6 Strach a uzkost

Nelécitelné onemocnéni je pfirozené provazeno uzkosti a strachem, které se zv1asté intenzivné
projevuji u déti s postupné zhorSujicim se zdravotnim stavem. Tyto déti Casto tizi obavy
z bliziciho se konce, smrti, samoty ¢i ztraty blizkych, coz mize vést k jejich uzavieni do sebe,
izolaci, odmitani komunikace a hernich aktivit. Klicovou pomoci je piitomnost blizkych osob,
které ditéti poskytuji pocit jistoty a bezpeci. Dulezit4 je také oteviend komunikace, respektovani
jeho potteb, podpora sobéstacnosti a zapojeni do béznych aktivit. V nékterych ptipadech lze
vyuzit psychoterapii, terapii hrou nebo podani psychofarmak, jako jsou anxiolytika

¢i antidepresiva (Lazova, 2023).
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5 DOSTUPNOST PALIATIVNI PECE PRO DETI

V Ceské republice se détska paliativni péée postupné dostava do povédomi veiejnosti, aviak
stale Celi rad¢ prekazek, které omezuji jeji dostupnost pro déti s nevylécitelnymi nemocemi.
Nedostatecné zaclenéni této péce do systému cCeského zdravotnictvi zplsobuje potize
s financovanim téchto sluzeb. Dostupnost péce Casto zavisi na misté¢ bydlisté a konkrétni
diagnoéze ditéte. Déti s onkologickymi onemocnénimi maji lepsi ptistup ke specializovanym
centrm, kde jiz existuji paliativni tymy, naptiklad ve Fakultni nemocnici Motol v Praze nebo
ve Fakultni nemocnici Brné. Naproti tomu rodiny s détmi v termindlnim stadiu jinych
onemocnéni spoléhaji na mistni zdravotni a socialni sluzby. V nékterych regionech funguji
mobilni hospice, které se specializuji na dospélé, ale zarovent pomahaji i détem a jejich rodinam.
Nékteré nemocnice sice maji paliativni tymy, avS§ak mnohdy jim kviili nedostatku zkusSenosti

chybi schopnost dité adekvatné piipravit na pééi v domacim prostiedi (CLS JEP, 2016).

5.1 Poskytovatelé détské paliativni péée v CR

Poskytovatelé détské paliativni péée v Ceské republice &eli riznym vyzvam, véetné absence
kamennych hospict specializovanych na détské pacienty. Organizace, které poskytuji tuto péce,
casto funguji na bazi mobilnich hospicti a spoléhaji na spolupraci s lékati a zdravotnickymi
zafizenimi. Hlavnim principem téchto sluzeb je celodenni pfitomnost pecujici osoby, kterad
poskytuje nejen Iékaiskou péci, ale také podporu rodindm v domacim prostfedi. Péce
je zpravidla hrazena ze zdravotniho pojisténi na zakladé rozhodnuti 1ékare, ktery posoudi, zda
jsou splnéna potiebna kritéria podle platnych pravnich piedpist. Financni prostiedky mohou
byt také z velké ¢asti hrazeny z fondii a darG. Mezi nejznaméjsi nadacni fondy patii Klicek,

Krtek nebo nadacni fond rodiny VIckovych (Janacova, 2022).

5.1.1 Cesta domi

Jednd se o neziskovou organizaci, kterd prostfednictvim sluzeb mobilniho hospice pecuje
o nevylécitelné nemocné, umirajici dospé€lé 1 déti v jejich ptirozeném prostiedi a nabizi podporu
jejich blizkym. SluZby jsou pievazné hrazeny z darti od jednotlivel, firemnich darct a z grantii
od statnich 1 nestatnich subjektii, a dale jsou od pacientii vybirany poplatky v maximalni vysi
500 K¢ za den péce. Vetejn€ je prosazovano piijeti védomi, Ze umirani je dileZitou soucasti
zivota, snazi se zvySit povédomi v oblasti paliativni péce formou vzdélavani odbornikl
a osvétovych kampani, a také usiluje o spolecenské zmény, které by umoznily lidem na konci
zivota dozit tam, kde si to pfeji s podporou specializované péce. Je nezavisld na statu,

politickych stranach, cirkvich a privéatnich subjektech (Cesta domi z.u., 2018).
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5.1.2 Energeia

Jde o registrované nestatni zdravotnické zatizeni, které nabizi komplexni péci zamétenou
na somatické, psychické, socidlni i spiritualni potfeby nemocného ditéte. Péce je poskytovana
v domécim prostiedi détem od narozeni do 19 let véku. Spadové oblasti zahrnuji Pardubicky,
Kralovéhradecky, StredoCesky kraj a kraj Vyso¢ina. Rodinu navstévuji pracovnici
multidisciplinarniho tymu - Iékaf, vSeobecnd sestra, socidlni pracovnik, fyzioterapeut,
ergoterapeut, psycholog a animoterapeut se zvifecimi kamarady. Rozsah podpory je uréen
potiebami rodiny a ¢asovymi i kapacitnimi moznostmi zatizeni. Péce je individualné nastavena
dle potfeb rodiny a aktualniho zdravotniho stavu ditéte. Péce sestrou je poskytovana denné

v provozni dobé 8 — 14 hodin za ptitomnosti pecujici osoby (Energeia o.p.s, 2024).

5.1.3 Strom Zivota

Mobilni hospic Strom zivota zacal plisobit v roce 2015 a je souc¢asti Fakulty humanitnich studii
UTB ve Zliné. Organizace zajiStuje paliativni sluzby pfedevSim ve Zlinském,
Moravskoslezském a Olomouckém kraji, pfiemz ¢ast jejich sluzeb pokryva 1 Uzemi
Jihomoravského, Pardubického kraje a Vysociny. Pacientim s nevylécitelnymi nemocemi, bez
ohledu na vek, tedy jak détem, tak dospélym, umoznuje stravit posledni fazi zivota doma
v obklopeni jejich rodiny. Veskera péce, léky a vybaveni jsou poskytovany zdarma, pfi¢emz
naklady jsou ¢astené hrazeny ze zdravotniho pojisténi a ¢astecné z dari. Lékati a vSeobecné
sestry, ktefi zde pusobi, maji specializované vzdélani v oblasti paliativni péce (Strom Zivota,

2015).

5.1.4 Dité v srdci

Tento prenatdlni hospic je oficialn¢ registrovan jako poskytovatel odborného socidlniho
poradenstvi. Nabizi pomoc rodindm, které se ocitly v naro¢né zivotni situaci v souvislosti
se ztratou ditéte, a to v oblasti socidlniho poradenstvi, krizovych intervenci i podpory pro
pozistalé. Jejim cilem je doprovazet rodiny, které zazily ztratu ditéte v jakémkoli stadiu
téhotenstvi, pti porodu nebo po ném. Hospic byl zaloZen v roce 2014 a od té doby plsobi na
celém uzemi Ceské republiky. V roce 2020 poskytl péci celkem 496 rodinam (Dité v srdci,
2022).

5.1.5 Spole¢nosti pro ranou péci

Jedna se o neziskovou organizaci, kterd se zaméfuje na pomoc détem ohroZzenym i détem
se zdravotnim postizenim a jejich rodindm. Cilem je zmirfiovat disledky postiZzeni a podporovat
socidlni zaclenéni téchto déti prostfednictvim vcasné diagnostiky a nasledné péce. Tym

odbornikl je zaméfen na specifické potieby déti a rodin v regionu. Usiluje o nejlepsi podminky
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pro vyvoj a zaclenéni déti do spolecnosti, coz pozitivn¢ ovliviiuju kvalitu zivota téchto déti

ijejich rodin (Spole¢nost pro ranou péci z.s., 2024).
Hlavni ¢innosti organizace:

1. Odborné sluzby rané péce:
e Diagnostika a individudlni plany péce.
e Monitorovani pokroku ditéte.
2. Podpora a pomoc rodinam:
e Emocionalni a praktickd podpora.
e Vzdélavani rodin o moZnostech péce.
e Psychologicka podpora a poradenstvi.
3. Socidlni zaClenéni:
e Podpora integrace déti do vzdelavaciho systému.
e Spoluprace s institucemi na zlepSeni podminek pro déti se zdravotnim postizenim.
4. Vcasna diagnostika a nasledna péce:
e Spoluprace s lékati na v€asném odhaleni postizeni.

e Programy pro v€asnou intervenci. (Spole¢nost pro ranou péci z.s., 2024).

5.1.6 Nadacni fond Klicek

Jde o dobrovolnou neprofesni organizace, ve které jsou sdruzovani ¢lenové z fad obcanti bez
rozdilu véku, narodnosti, viry a spolecenského postaveni. Piivodné byli ¢leny sdruzeni rodice
hospitalizovanych déti, nékolik stragich pacientti a dobrovolnikii. Casem se ke sdruzeni zacali
piipojovat dalii lide z riznych mist v celé Ceské republice. Cilem sdruzen Kli¢ek je odstranéni
bariéry mezi vazné nemocnymi détmi, jejich rodinami, zdravotnickymi institucemi a vefejnosti.
Humanizace détskych nemocnic a samostatné hospitalizace jsou podporovany s ohledem na
zakladni lidska prava hospitalizovanych déti a jejich rodin. Snazi se zapojit do péce
dobrovolniky a herni specialisty. Vzd€lavaci a osvétové cCinnosti jsou vyvijeny formou
pfednasek zamétenych na lidskou stranku oSetfovatelské péce, véetné organizace domacich
1 zahrani¢nich kurzi pro herni specialisty, dobrovolniky a zdravotnicky personal. V roce 2004
byl timto nadacnim fondem zrealizovan détsky hospic 65 km od Prahy v obci Malejovice
u Uhlifskych Janovic v okresu Kutnd Hora, ktery poskytuje respitni (odlehcujici) pobyty,
uréené rodindm s vadzn€ nemocnymi détmi, nevyZadujicimi intenzivni péci, ale také
1 poziistalym rodinnym pfislusnikiim a ptatelim zemielych déti. Hospic dokaZe pojmout pét

rodin nebo 30 osob (Nadac¢ni fond Klicek, 2005).
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5.1.7 Mobilni hospic Ondrasek

V Mobilni hospice Ondracek je umoznéno nevylécitelné nemocnym détem a jejich rodindm
stravit posledni chvile svého Zivota vdomacim prostiedi. Je kladen dlraz
na respektovani individualnich potieb kazdého ditéte, soukromy rodiny a jejich pfani. Tym
mobilniho hospice je tvofen lékafi, v§eobecnymi zdravotnimi sestrami, socidlni pracovnici,
psychologem, duchovnim a poradcem pro pozistalé. Aby dité bylo ptijato do péce, musi byt

splnény podminky hospice, které 1ze rozdélit na dve oblasti.
Obecné podminky pftijeti:

1. Dité nevylécitelné nemocné od narozeni do 18 let
2. U nemocného musi byt pfitomna alespont 24h denné blizké osoba (rodic)

3. Uzka spolupréce s ofetfujicim pediatrem a ambulantnimi specialisty

Podminky pfijeti dle onemocnéni:

e Dité je v zavérecné fazi onemocnéni s ukoncenou lécbou (onkologicka onemocnéni,
organova selhani nebo genetické syndromy) a je u néj ocekdvano umrti v fadu tydnt,
maximaln€¢ nékolika mésicd. Rodina nemocného dit€te musi Zit na uvzemi
Moravskoslezského kraje.

e D¢ti s chronickym, pomalu postupujicim onemocnénim (t€zka forma DMO,
neurodegenerativni onemocnéni, postizeni CNS, VVV, po resuscitaci). Jedna se o déti
s zivot limitujici onemocnénim, nikoliv o pacienty s ukoncenou kurativni 1é¢bou. Tyto
déti nejsou hospicem piebirany do péce, hlavnimi oSettujicimi lékafi jsou prakticky
I€kar pro déti a I€kati odbornych ambulanci. Rodina musi zit na izemi mésta Ostravy
nebo v okoli do 30 km od sidla hospice.

Nemocné dité je po prvni ndvstéveé 1ékare a vSeobecné zdravotni sestry ptijato do tzv. formy
domaci hospitalizace. Lékat stanovi 1écebny plan péce a uréi pravidelné 1ékarské a sesterské
navstévy, které se mohou ménit dle aktudlniho stavu ditéte. Rodin€ je k dispozici pohotovostni
¢islo, na které mize volat 24h denng, 7 dni v tydnu. Déle je umoZznéno zajisténi a vypijceni
kompenzacnich pomiicek (napt. polohovaci postel, infuzni pumpy, odsévacky, invalidni vozik

apod.) (Mobilni hospic Ondrasek, o.p.s., 2011).
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5.1.8 Tym détské paliativni pé¢e FN Motol

Tento odborny tym byl zaloZzen v roce 2017 ve Fakultni nemocnici Motol v Praze a nyni
spolupracuje s regiondlnimi nemocnicemi, domacimi pecovatelskymi agenturami, détskymi
centry a mobilnimi hospici po celé Ceské republice. Sklada se z vybranych pracovnikd
nemocnice, ktefi diky nada¢nimu fondu Avast ziskali odborné vzdélani, a spolu s dalsimi
specialisty tvofi paliativni tym pro détské oddeleni motolské nemocnice. PéCe v zavéru zivota
byla nejprve nabizena predevsim onkologicky nemocnym détem v terminalnim stadiu nemoci,
a to formou ambulance podptrné a paliativni péce pod vedenim Kliniky détské hematologie
a onkologie 2. LF UK a FN. Od ledna 2018 byla ptisobnost paliativniho tymu rozsifena na celou
détskou c¢ast nemocnice. Aktualné¢ tym tvorfen 22 ¢lent (8 1ékard, 5 détskych sester,
3 psycholozky, 1 socidlni pracovnice, 2 terapeuti pro pozustalé, 1 fyzioterapeut, 1 ergoterapeut,
1 védecko-vyzkumny pracovnik), ktefi pecuji o détské pacienty hospitalizované v nemocnici

10 déti jiz propusténé do ambulantni péce a jejich rodiny (FN Motol, 2021).

5.1.9 Paliativni tym FN Brno

Konzilidrni tym podpory a paliativni péce pro déti (KTPP) se specializuje na péci o déti
s nevylécitelnymi a Zivot ohrozujicimi nemocemi. Tym tvoii odbornici z vice profesi, kteti
vnimaji pacienta jako celek a poskytuji mu nejen Iékarskou péci, ale 1 psychosocidlni
a spiritualni podporu, a to ve spolupraci s dalSimi specialisty. Hlavnim cilem je udrzet
co nejvyssi kvalitu zivota u nemocného dité i jeho blizkych, a to od stanoveni diagnozy
az do konce zivota, bez ohledu na to, zda se jedna o ambulantni ¢i izkovou péci. Prechod
do paliativni péce, neni ostrym piedélem v 1éCbe, ale zaroveinl neni jen o umirani, nybrz

0 zajisténi co nejlepsi kvality Zivota pro nemocné déti v kazdém okamziku (FN Brno, 2023).

5.1.10 Dim pro Julii

Dim pro Julii je novy détsky lizkovy hospic, ktery se nachazi v Brn¢, v aredlu zahrady domu
pro seniory na Kocidnce. Toto zatizeni bylo uvedeno do provozu v srpnu 2024, kdy zahdjilo
pécio své prvni pacienty a jejich blizké. Cilem hospice je poskytnout komplexni paliativni péci
urcenou détem a dospivajicim s nevylécitelnymi nemocemi. Hospic dale poskytuje odlehcovaci
pobytovou péci, ambulantni sluzby a unikdtni hospicové pobyty pro déti v zavérecné fazi
onemocnéni. Dim pro Julii se zamétfuje na zajiSt€ni multidisciplinarni péce, kterd zahrnuje
zdravotni, terapeutickou, psychoterapeutickou a duchovni podporu. V ramci svého pusobeni
organizace rovnéZ poskytuje terénni sluzby a poradnu pro rodice a rodiny déti v Jihomoravském

kraji (Dm pro Julii, 2024).
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6 VZDELAVANI VSEOBECNYCH A DETSKYCH SESTER
V OBLASTI PALIATIVNI PECE

Podle studie autort Gillett et al. (2020) se ukazuje, ze vzdélavani v paliativni péci je Casto
vnimano jako nedostateCné, zejména na urovni pregradudlniho vzdélavani. Vysoké Skoly
a vzdélavaci instituce se zaméetuji predev§im na technické a klinické aspekty oSetiovatelstvi,
zatimco oblasti spojené s komunikaci, psychosocialni podporou a duchovni péc¢i jsou
opomijené. U vSeobecnych i détskych sester se tedy objevuje potieba zlepsSit znalosti
a dovednosti souvisejici s komunikaci s pacienty a jejich rodinami, stejné jako s poskytovanim
komplexni péce, ktera zahrnuje nejen fyzicke aspekty, ale 1 emociondlni a duchovni podporu

(Gillett et al., 2020).

ey ee

zdravotnim sestram v ramci postgradualniho vzdélavani. Tyto kurzy mohou zahrnovat jak
certifikované programy, tak kratkodobé kurzy zamétené na specifické aspekty paliativni péce.
Podle Andersona et al. (2021) je vSak stale nutné zvySit povédomi o téchto kurzech a zlepsit
jejich dostupnost, zejména pro détské sestry, které Celi specifickym vyzvam spojenym s péci
o umirajici déti.

Zajimavou moznosti, jak prekonat nékteré z téchto vyzev, je integrace technologii
do vzdélavani. Naptiklad simulace a virtudlni realita, mohou sestram pomoci, ziskat praktické
zkuSenosti bez nutnosti ptimého kontaktu s pacienty Tyto inovativni metody sestram umozni,

osvojit si dovednosti, jako je komunikace s pacienty v terminalnim stadiu, zvladani krizovych

situaci a poskytovani emocionalni podpory (Sheikh et al., 2020).
Piehled vzdélavacich kurzi:

ESPERO pro pediatry - je specializovany kurz komunika¢nich dovednosti, ktery se zaméfuje
diagnoz, ukoncovani 1éCby ¢i prace s emocemi pii péci o détské pacienty v zaveru Zivota.
Program kurzu zahrnuje prakticka cviceni, modelové situace a zpétnou vazbu, aby Gcastnici
mohli rozvijet své dovednosti na zakladé konkrétnich kazuistik z praxe. Kurz je 2,5denni

a kombinuje teorii, diskusi a prakticky nacvik technik (Centrum paliativni péce z.0., 2024).
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ELNEC Core (End-of-Life Nursing Education Consortium) — tento intenzivni kurz
s mezinarodni licenci je ur€en pro vSeobecné sestry, které peCuji o pacienty v konecnych
stadiich zivota. Vzdélavaci program se zaméfuje na zéklady paliativni péce a nabizi praktické
dovednosti pro zvladani emociondlné¢ ndrocnych situaci spojenych s umiranim (Centrum

paliativni péce z.0., 2024).

Paliativni péce - je urcen jak zdravotnickym, tak nezdravotnickym pracovnikiim a zamétuje
se na ruzné aspekty péfe o pacienty v termindlnich fazich onemocnéni. Je akreditovan
Ministerstvem prace a socialnich véci a pokryva osm vyucovacich hodin. Hlavnim cilem kurzu
je predstavit zakladni principy paliativni péce a jejich aplikaci v praxi, a to jak v oblasti
zdravotnickych, tak 1 socidlnich sluzeb. Program zahrnuje piednasky o 1é€be bolesti,
komunikaci s pacienty a jejich rodinami, etickych otazkach a zvladani poslednich hodin Zivota.
Kurz poskytuje ucastnikim konkrétni nastroje pro praci se zdrmutkem a duchovni podporu
pacientil 1 jejich rodin. Tyto vzdélavaci akce jsou vhodné nejen pro specialisty z rGznych
zdravotnickych obort, ale i pro pracovniky v socidlnich sluzbach, kteti se setkavaji s pacienty
v zavérecnych fazich zivota. Kurz potadaji odbornici s bohatou praxi, jako naptiklad zdravotni
sestry a koordinatorky vzdélavani, které maji rozsahlé zkuSenosti s paliativni pé¢i jak v Ceské

republice, tak 1 v zahrani¢i (Centrum paliativni péce z. 0., 2024).

Kurz ICPCN - Pokrocily kurz détské paliativni péce — Pokrocily kurz détské paliativni péce,
pofadany Institutem Pallium, je tifidenni vzd€lavaci program urceny Iékaitm, sestram,
socialnim pracovnikiim, psychologim a dal$im profesionaliim pecujicim o rodiny s détmi
s zivot limitujicim onemocnénim. Podminkou tudasti je absolvovani kurzu "Uvod do détské
paliativni péce". Kurz je certifikovan Mezinarodni siti pro détskou paliativni péci (ICPCN)
a veden ¢leny Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP. Vzdélavaci akce je pofadana dle
Stavovského piedpisu CLK ¢&. 16, ma charakter postgradualniho vzdélavani a je garantovana

CLS JEP ve spolupraci s CLK jako akce kontinualniho vzdélavani. (Pallium z.a. 2024).

Vyzkum v paliativni pééi — tento kurz propojuje teorii s praktickym vyuzitim poznatka
z oblasti vyzkumu v paliativni péci. Je uréen zdravotnickym i nezdravotnickym pracovnikiim,

ktefi se touto problematikou zabyvaji (Centrum paliativni péce z.0., 2022).

Kroky k dobré komunikaci — kurz se soustfedi na zlepSeni komunika¢nich schopnosti
potfebnych pfi péci o pacienty v paliativni péci. Poskytuje vzdélani na riznych trovnich
od zékladnich znalosti po pokroc¢ilé metody. Kurz je otevien jak pro zdravotniky, tak

1 nezdravotniky (Centrum pro rozvoj paliativni péce z.u., 2024).
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7 KOORDINATOR DETSKE PALIATIVNI PECE

Tento pracovnik byl vytvofen proto, aby rodinam, které pecuji o dité€ s zivot limitujicim nebo
zivot ohrozujicim onemocnénim, byla poskytnuta pomoc. V zahrani¢i, konkrétné ve Velké
Britanii, jde o sluzbu, ktera je jiz b&znou soudasti systému péde. V Cesku se teprve tento
dvoulety pilotni projekt zacind rozjizdét. V soucasnosti je do projektu zapojeno
13 profesionald, s nimiz se v roli Koordinatort péce poprvé rodiny setkaji ve ttech nemocnicich
- ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, ve Fakultni nemocnici Motol a ve Fakultni
nemocnici Olomouc, a dale u tfech poskytovatel terénnich socialnich sluzeb — v Mobilnim
hospici Strom Zivota, ve spolecnosti Energeia a Spole€nosti pro ranou péci. Na zaklade
vysledku projektu bude pak mozné danou pozici systematicky zatradit do systému péce o rodiny
s vazné nemocnymi détmi. Pfiprava i samotny dvoulety projekt jsou financovany castkou
pievysujici 16 miliond korun Nadace rodiny VI¢kovych, ktera v CR podporuje rozvoj détské
paliativni péce. Organizaci a koordinaci projektu zajist'uje Institut Pallium (Nadace rodiny

Vickovych, 2024).

Cilem toho to projektu je ziskat dostate¢né mnozstvi relativnich dat o benefitech této nové
sluzby, dale ovéfit, nastavit principy a zasady fungovani Koordinatori péce, jak
ve zdravotnickych zafizenich, tak i1 v prostfedi socialnich a komunitnich sluzeb. Koordinator
bude pomahat rodindm s orientaci v systému péce, bude zajisStovat komunikaci mezi rodinou
a odborniky, planovat veskerou potiebnou a dostupnou péci (Energeia, 2024). Piipravna faze
pilotniho projektu byla zahajena 1. cervence 2023 a to schiizi tymi pilotnich organizaci, ¢lenti
pracovni skupiny Péce doma a realizacniho tymi Institutu Pallium. Vysledkem tohoto setkani
bylo stanoveni vysledné metodiky pro pilotovani pozice Koordinatora péce. Metodika byla
rozdélena do tii Casti: metodika Cinnosti Koordinatora péce, metodika sbéru dat a metodika
evaluace. Tato ptipravna faze byla jiz v lednu tohoto roku ukoncena a nyni je projekt v pilotni
fazi, kterd skonc¢i 31. prosince 2025. Samotnému navrhu pilotniho projektu predchazela fada
odbornych diskuzi zastupcl I€katskych spolecnosti, asociaci a poskytovatelll zdravotnich
a socidlnich sluzeb pod hlavickou Koncepce péfe o déti a dospivajici se zdvaznou Zivot

limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny (Institut Pallium z.1., 2024).
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8 PRUZKUMNA CAST

V této kapitole jsou prezentovany vysledky dotaznikového Setfeni. Vysledky jsou
interpretovany pomoci grafii, které byly pouZzity u vSech typl otdzek, at’ uz s moznosti vybéru

jedné ¢i vice odpovédi, nebo u otazek otevienych.

8.1 Metodika prizkumné ¢asti

V praktické ¢asti bakalarské prace byl pro realizaci prizkumu zvolen kvantitativni ptistup,
ktery umoznuje ziskat objektivni data a statisticky je vyhodnotit. Jako nastroj pro sbér dat
slouzil nestandardizovany dotaznik vytvofeny v online programu Survio. Tento dotaznik byl
strukturovan tak, aby obsahoval 22 uzavienych otazek, které respondenttim usnadnily rychlé
a jasné odpovedi, a navic jednu otevienou otazku, kterd umoznila vyjadieni osobnich nazort,

a jednu bodovaci otdzku pro hodnoceni konkrétnich aspekti.

Priizkum probihal od kvétna do Cervna 2024 a jeho cilovou skupinou byli studenti Fakulty
zdravotnickych studii Univerzity Pardubice. Do vyzkumu byli zapojeni studenti vSech ro¢nik
bakalafskych studijnich programi VSeobecné¢ho oSetfovatelstvi, Porodni asistence
a Zdravotnického zachranatstvi. Ackoli fakulta nabizi SirSi spektrum zdravotnickych oborti,
vcetn¢ Radiologického asistenta a Zdravotné socialni prace, zaméteni prizkumu bylo omezeno
na vySe zminéné tfi programy, coz umoznilo detailn€ji zmapovat nazory a zkuSenosti studentti
téchto specializaci. Dotaznik byl; k dispozici prostfednictvim piimého odkazu, ktery byl
distribuovan e-mailem studijnim oddélenim Fakulty zdravotnickych studii. Celkem 387
respondentll navstivilo dotaznik, z ¢ehoz 285 pouze prohlédlo jeho obsah a 102 ucastnika
uspeésné dokoncilo vyplnéni vSech otazek. Tato GspéSnost dokonceni dotazniku dosahla 26,4

%, coZ naznacuje, Ze ¢ast respondentll se z riznych diivodil rozhodla dotaznik nevyplnit.

Ptfed zahdjenim samotného sbéru dat byl dotaznik schvalen vedouci prace a nasledné byla
zaslana zadost o povoleni provést prizkumné Setfeni na fakultu. Po ziskani souhlasu
od vedoucich kateder pfislusnych oborti a vedouciho katedry oSetfovatelstvi byl dotaznik
rozeslan vSem studentim prvniho az tfetiho rocniku, coz zajiStovalo Siroké pokryti

a relevantnost ziskanych dat.

Pro vyhodnoceni vysledki byly pouZity analytické nastroje, konkrétn€ programy Survio
a Excel 2013. V téchto programech byly vytvofeny tabulky a grafy, které prezentuji ziskana
data. Grafy vizualizuji odpovédi respondentii v celych Cislech, coz usnadituje porozuméni
a analyzu, coz poskytuje detailnéj$i pohled na rozloZeni odpovédi. Tabulky zobrazuji vysledky

v absolutni a relativni ¢etnosti, kdy procenta byla zaokrouhlena na jedno desetinné misto.
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8.2 Pruzkumné otazky

1.

Kde studenti ziskavaji informace o détské paliativni péci, jak vnimaji dostupnost
a kvalitu zdroju a poskytuje jim $kola néjakou formu vzdélavani?

Jaké jsou zkuSenosti studentti zdravotnickych obort s péci o détské pacienty se zivot
ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim a jak Casto se s nimi setkavaji?

Ktery studijni obor (VSeobecné oSetfovatelstvi, Porodni asistence, Zdravotnicky
zachranar) nejlépe zna spravné znéni definice pro détskou paliativni péc¢i a kdo je podle
studentd soucasti multidisciplinarniho tymu?

Jak studenti zdravotnickych oborti vnimaji prubéh paliativni pée — od diagnostiky
vSeobecnou sestru pecujici o détské pacienty v kontextu nejcasteji feSenych symptomii?
Preferuji studenti domaci nebo nemocnicni paliativni péci a jaky je jejich postoj

k aktivni ucasti rodiny?
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8.3 Interpretace demografickych otazek

1. Jaké je Vase pohlavi?

84

18

Zena Muz

Obrazek ¢.:1 Graf 1 — Pohlavi respondentu. (autorka prace 2024)

Prizkumného Setfeni se G€astnilo 102 respondenttl, z toho 84 (82,4%) Zen a 18 (17,6%) muzi.
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2.Kolik Vam je let?

61

36

4

19 - 21 22-24 25 - 27 27 avice

Obrazek ¢. 2: Graf 2 — Vek respondentii (autorka prace 2024)

Uvadi vékové rozmezi respondentil, z néhoz vyplyva, ze nejvetsi vékové zastoupeni bylo 19 —
21, kdy na tuto poloZku odpovédélo 61 respondentii (59,8%). Dale 36 (35,5%) respondentli
uvedlo vékové rozmezi mezi 22 — 24 let. Vékovou skupinu 25 — 27 uvedli 4 respondenti (3,9

%). A pouze jeden z respondentt uvedl, vékovou skupinu 27 let a vice.
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3. Jaky obor studujete?

a1

32

29

Vieobecne osetfovatelstvi Zdravotnicky zachranar Porodni asistentka

Obrazek ¢. 3: Graf 3 — Studijni obor respondentit (autorka prace 2024)

Zobrazuje typ studijniho oboru nabizeného Univerzitou Pardubice — Fakultou zdravotnickych
studii. Nejveétsi zastoupeni tvofil obor VsSeobecné oSetfovatelstvi, ztohoto oboru
na dotaznikové Setfeni odpovédélo 41 respondenti (40,2 %). DalSim nejvice zastoupenym
oborem byl Zdravotnicky zéachranaf, ktery uvedlo 32 respondentd (31,4 %). Nejméné

zastoupenym oborem byl, pak obor Porodni asistence, ktery €inil 29 respondentl (28,4 %).
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4. Ve kterém jste ro¢niku?

40

35

3. rocnik 1. rocnik 2. ro¢nik

Obrazek ¢. 4: Graf 4 — Rocnik studia (autorka prace 2024)

Graf ukazuje zastoupeni studentli jednotlivych ro¢nikti. Nejvice zastoupenym ro¢nikem byl 3.
roénik — 40 respondenti (39,2%), nésledovany 2. roénikem — 27 respondentl (26,5%)

a nakonec 1. ro¢nik — 35 respondentii (34,4%).
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8.4 Analyza a interpretace vysledkii

5. Jak byste definoval/a détskou paliativni péci?

72

18 14

Jde o komplexni somatickou Jde o komplexni somatickou Jde o komplexni somatickou
psychickou a spiritudini pé¢i u ditéte, psychickou a spiritudini péci u ditéte, psychickou a spiritudini péci u ditéte
zahrnujici podporu rodiny. Obvykle je zahrnujici podporu rodiny. Obvykle je  zahrnujici podporu rodiny. Obvykle je

jeji poskytovani delsi nez u jeji poskytovani kratsi nez u jeji poskytovani kratsi nez u
dospélych, prognoza nejasna a je dospélych, prognoza nejista a je dospélych, prognoza zcela jasna a je
nutnd spoluprace multidisciplinarniho nutna spoluprace multidisciplindarniho nutna spoluprace multidisciplinarniho
tymu. tymu. tymu.

Obrazek ¢. 5: Graf 5 — Definice détské paliativni péce (autorka prace, 2024)

Ktery studijni obor (V3eobecné osetfovatelstvi, Porodni asistence, Zdravotnicky
zachranaf) nejlépe znd spravné znéni definice pro détskou paliativni péci?

32

20

W Vieobecné ofetfovatelstvi M Porodni asistence Zdravotnicky zachranar
» Jde o komplexni somatickou, psychickou a spiritudlni péci u ditéte, zahrnujici podporu
rodiny. Obvykle je jeji poskytovani delsi neZ u dospélych, prognéza nejasnd a je nutnd

Obrdazek ¢. 6: Graf 6 — RozlozZeni spravnych odpovédi dle oborii. (autorka prace, 2024)

Grafy zobrazuji, kolik student spravné identifikovalo definici détské paliativni péce a jak
se tyto vysledky li§i mezi jednotlivymi studijnimi obory. Spravnou odpovéd zvolilo 72
studentt (70,6 %). Z hlediska oborového zastoupeni spravné odpoveédélo 32 studentli z oboru
Vseobecné oSetfovatelstvi a 20 studentil z oborti Zdravotnicky zachranai a Porodni asistence.

Spatnou odpovéd’ pak zvolilo 30 respondentti (29,4 %).
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6. Jak byste zhodnotili své povédomi o détské paliativni péci?

57

34

. 0

Uspokojivé Z4dné Dobré Velmi dobré

Obrazek ¢. 7: Graf 7 — Povedomi o détské paliativni peci (autorka prace 2024)

Tento graf ukazuje, jak studenti zhodnotili své povédomi o détské paliativni péci. VétSina
respondentl, konkrétné 57 (55,9 %), uvedla, Ze jejich znalosti o détské paliativni péci jsou
uspokojivé. Poté 34 respondentd (33,3%) uvedlo, Ze nemaji zaddné povédomi o této
problematice a pouze 11 respondentl (10,8 %) hodnotilo své povédomi jako dobré. Nikdo

z respondentll neoznacil své znalosti jako velmi dobré.
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7) Kde jste ziskali informace o této problematice? (vyberte vice z uvedenych moZnosti)

Tabulka 1 - Informace o problematice (autorka prace 2024)

Informace o problematice Absolutni Relativni
cetnost cetnost
Ve skole/ na univerzité 77 75,5%
Z profesni praxe 18 17,6%
Z odborné literatury 15 14,7%
Z kurzu nebo Skoleni 3 2,9%
Jiné (prosim uved'te): 6 5,9%

Popisuje, kde studenti ziskali informace o této problematice. Lze konstatovat, Ze vétSina
studentli 77 respondentll (75,5 %) ziskala informace o této problematice ve Skole nebo
na univerzité. DalSim vyznamnym zdrojem informaci byla profesni praxe, kterou uvedlo
18 respondentt (17,6 %). Z odborné literatury Cerpalo informace 15 respondentd (14,7 %).
Mensi ¢ast respondentd 3 (2,9 %) ziskala informace z kurzii nebo Skoleni a dalSich

6 respondentti (5,9 %) uvedlo jiné zdroje informaci — napt. Instagram.

44



8. Jak byste zhodnotili dostupnost zdrojd a podpory pro
poskytovani této péce v CR?

40
37

Nedokéazu odpovédét Primérné Spatné Dobfe Velmi dobfe

Obrazek ¢. 9: Graf 8 — Dostupnost zdroju (autorka prace 2024)

V této otazce studenti hodnotili na zdklad€ svych pociti dostupnost zdroji a poskytnuti podpory
v péti o tézce nemocné déti v CR. Nejéastéjsi volenou odpovédi, presné 40 (39,2 %)
respondentli, byla odpovéd ,Nedokdzu odpovédét™. Piitom vétSina respondentit uvedla
hodnoceni dostupnosti spiSe negativné. Pouze 1 respondent hodnotil dostupnost zdroji ,,velmi
dobie* a 8 (7,8 %) respondentii hodnotilo dostupnost zdroji ,,dobie*. Naopak 16 respondentli
(15,7 %) hodnotilo dostupnost jako Spatnou a 37 (36,3 %) respondentli povazovalo dostupnost

za pramernou.
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9. Znate néjaka centra v CR, ktera nabizi poskytovani détské

paliativni péce?

89

13

Ne Ano (pokud ano, prosim uvedte jaké):

Obrazek ¢. 10: Graf' 9 — Znalost center (autorka prace 2024)

Informuje, zda studenti maji prehled o pfitomnosti center nabizejicich Détskou paliativni péci.
Z celkového poctu respondentlt odpovéd’ ,, Ano* zvolilo pouze 13 respondentl (12,7%). Zbyly
pocet respondentt 89 (87,3%) odpovédélo, Ze zadné centrum neznd. Nejcastéji uvadéna centra
pak byly, napt.: Mobilni hospic Ondrasek, Détské centrum Veska - Pardubice, organizace Cesta

dom, Pallium — centrum provazeni, FNB, FN Motol, Barka a Détské centrum Svitavy.
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10. Jak byste ohodnotili dostupnost a moznosti vzdélavani
student(l v tomto oboru? (ohodnotte)

52
25
: 16
: 6
3
3/5 2/5 4/5 !

Obrazek ¢. 11: Graf 10 — Hodnoceni dostupnosti a moznosti vzdélani studentu (ohodnotte

znamkou jako ve Skole 1 -5). (autorka prace 2024)

V této otazce meli respondenti ohodnotit zndmkou 1 — 5 dle vlastniho nézoru, dostupnost
a moznosti vzdélavani v oboru Détské paliativni péce. Nejvice respondentl, konkrétné
52 (51,0%) ohodnotilo, dostupnost moznosti vzdéldvani v tomto oboru zndmkou 3. druha
nejcastéji volena znamka byla 2, kterou uvedlo 25 (24,5%) respondentd. Zndmku 4 uvedlo
16 respondentt (15,7%). Nejlepsi hodnoceni, tedy zndmku 1 zvolilo 6 (5,9%) respondentii

a nejhorsi hodnoceni, €ili zndmku 5 udélili pouze 3 (2,9%) respondenti.
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11) Pokud jste v predchozi otazce zvolili ohodnoceni znimkou 5. Napiste — Jak by podle
Vias mohlo byt zlepSeno vzdélavani a podpora pro studenty se zaméienim na poskytovani

této péce?

Tabulka 2 - Zlepseni vzdelavani a podpory studentii v paliativni péci (autorka prdace 2024)

Vice dostupnych pfednasek vénovanych tomuto tématu
Vice se vénovat této problematice v hodinach
Vyuc¢ovani predmétu paliativni péde i na SZS

Zamgfit se na vice semestrii nez pouze jeden

V této otdzce mohli studenti uvést, jaké mozZnosti vzdélani v oboru Détské paliativni péci,

by si ptali mit na své fakulté. Tato otazka byla zodpovézena pouze 4 respondenty.
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12. Jakym zpusobem Vas Skola pripravuje na péci o pediatrické

pacienty v paliativni péci?

52
44
6
Skola nenabizi Zadnou pfipravu na Formou piednasky s odbornikem z  Formou klinické praxe ve specialnich
péci o takto nemocné déti obory paliativni péce. zafizenich nebo nemocnicich

poskytujici tuto péci.

Obrazek ¢. 13: Graf 11 — Priprava Skoly na péci (autorka prace 2024)

Tento graf uvadi, zda skola studentiim nabizi moznost vzdélavani se v Détské paliativni péci,
52 respondentt (51,0%) uvedlo, ze Univerzita nenabizi Zadnou ptipravu na péci o takto tézce
nemocné déti. Nasledné 44 respondentii (43,1%) uvedlo, Ze jsou v oboru DPP vzdélavani
formou odbornych pienédsek a 6 respondentii (5,9%) uvedlo 1 moznost vzdélani formou klinické

praxe ve specidlnim zatizeni/nemocnicich poskytujici péci o vazné nemocné déti.
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13) Jaké prileZitosti byste si pirali mit k dispozici na vasi §kole pro praxi v oblasti paliativni

péce? (vyberte vice z uvedenych moZnosti)

Tabulka 3 — Preferované prileZitosti studentii pro praxi v oblasti paliativni péce (vyberte vice

z uvedenych moznosti) - (autorka prace 2024)

Interaktivni workshopy/ pfednasky s odborniky v oboru péce o déti 64 62,7%
s nevylécitelnym onemocnénim.

Kurzy nebo seminafe zamétené na paliativni péc¢i pro déti. 53 52,0%

Moznost dobrovolnické prace nebo praxe ve specialnich zatizenich 36 35,3%
nebo nemocnicich poskytujici détskou paliativni péci

Diskuze a skupinové aktivity zaméfené na etické a emocionalni 28 27,5%
aspekty péce o tyto déti a jejich rodiny

V této otazce meli studenti uvést, jaké piilezitosti by si piali mit v rdmci vzdélavani v oboru
Détské paliativni péCe na své Univerzité. NejCastéji volenou dopovédi, byla moZznost
interaktivnich workshopt/pfednasek s odborniky v oboru DPP o déti s nevylécitelnym
onemocnénim, tuto moznost by rddo na své Skole uvitalo 64 respondentli (62,7%). Druha
nejCastéji zvolena odpovéd 53 respondenty (52,0%), byla moznost ucasti na kurzech
a seminafich zamétenych na Détskou paliativni péci. Dale pak 36 respondentt (35,3%) uvedlo
moznost ucasti na praxi nebo dobrovolnictvi ve specidlnich zatizenich/nemocnicich poskytujici
paliativni péci détem. Nejmensi zdjem byl o moznost skupinové diskuze a aktivit zamétenych
na etické a emocionalni aspekty péce o téZzce nemocné déti, tuto moznost zvolilo pouze

28 respondenttl (27,5%).
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14. Setkali jste se jiz ve své praxi s détskym pacientem, ktery trpi
zivot ohrozujicim ¢&i Zivot limitujicim onemocnénim?

80

22

Ne, nesetkal/a Ano, setkal/a

Obrazek ¢. 15: Graf 12 — Kontakt s détmi v paliativni péci (autorka prace 2024)

Cilem této otazky bylo zjistit, zda se studenti za svou praxi béhem studia jiz setkali s vazné
nemocnym ditétem, které potiebuje specializovanou péc¢i poskytovanou proskolenymi
odborniky v paliativni pé¢i. Pouze 22 respondentti (21,6%) uvedlo, Ze se za svou praxi s takto
vazné nemocnym ditétem jiz setkalo. Zbytek respondentii 80 (78,4%) uvedlo, Ze se s ditétem

vyzadujicim paliativni péci zatim nesetkalo.
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15. Pokud jste v prechozi otdzce odpovédéli ano — Jak ¢asto se s
témi to pacienty setkavate?

100

Mene casto Meésicné Tydné Denné

Obrazek ¢. 16: Graf 13 — Jak casto prichazeji respondenti do kontaktu s témito pacienty
(autorka prace 2024)

Otazka €. 15 navazuje na predchozi otazku, kde vétSina studentti odpovédéla, Ze za svou praxi
se zatim s ditétem s zivot ohrozujicim ¢i zivot limitujicim onemocnénim nesetkala. Tudiz
odpovéd’ celého souboru 100 (98,0%) respondentl byla téméf jednotnd a to ,,Méné Casto®.
Vyjimku tvoftili pouze dva respondenti, kdy jeden uvedl, Ze se s takto vazn€ nemocnym ditétem
setkava jednou do mésice a druhy respondent uvedl, ze o vazné¢ nemocné déti peCuje jednou

do tydne.
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16) Vyberte skupiny onemocnéni, které patii do détské paliativni péce. (vyberte vice z

uvedenych moZnosti)

Tabulka 4 - Skupiny onemocnéni (vyberte vice z uvedenych moznosti) - (autorka prace 2024)

Onkologicka onemocnéni 97 95,1%
Komplexni vrozené vady a dédi¢né poruchy 87 85,3%
Neurologicka onemocnéni 71 69,6%
Respira¢ni onemocnéni (napt. Cystickd fibroza) 59 57,8%
Chronicka onemocnéni (napt. Celiakie, Diabetes 13 12,7%
mellitus)

Psychické poruchy 13 12,7%
Akutni infekce 7 6,9%

Tato otazka méla za cil zjistit, zda studenti védi, které skupiny onemocnéni jsou typické pro
indikaci k Paliativni péc¢i. Nejcastéji respondenty (97 — 95,1%) uvadénou skupinou byla
onkologicka onemocnéni. Poté nasledovala skupina komplexnich vrozenych vad a dédi¢nych
poruch, kterou uvedlo konkrétné 87 (85,3%) respondentii. Dale pak hodné€ volenymi skupinami
byla neurologickd onemocnéni a respiratni onemocnéni. Ale taka poméin¢ velka vetSina
repsondetii uvedla onemocnéni u kterych neni indikace k paliaitvni péc¢i viibec nutna. Jednalo

se napiiklad o akutni infekce, psychické poruchy a chronickd onemocnéni.
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17) Vyberte aspekty osSetfovatelské péce, které jsou podle vas specifické pro détské

pacienty v paliativni péci: (vyberte vice z uvedenych mozZnosti)

Tabulka 5 - Aspekty oSetrovatelské péce (vyberte vice z uvedenych moznosti) — (autorka prdce

2024)

Komunikace s ditétem 97 95,1%
Emocionalni podpora 90 88,2%
Tlumenti bolesti 87 85,3%
Vzdélavani a hra, kontakt s vrstevniky 83 81,4%
Uspokojeni fyzickych a psychickych potiteb 81 79,4%
Zvladani fyzickych symptomu 57 55,9%
Jiné uved’te: Podpora v péci, spoluprace rodiny a 3 2,9%

edukace rodice

Pti zkoumani aspektl oSetfovatelské péce specifickych pro détské pacienty v PP, bylo zjisténo,
7e nejdalezitéjSim aspektem je komunikace, kterou uvedlo 97 (95,1%) respondentti. Nasleduje
emocionalni podpora, tu oznacilo za vyznamnou 90 (88,2%) respondentl, poté 87 (85,3%)
respondentl vybralo jako dalSi aspekt oSetiovatelské péce tlumeni bolesti. Vzdélavani, hru
a kontakt s vrstevniky uvedlo 83 (81,4%) respondentli. Uspokojeni fyzickych potteb bylo
dilezit¢ pro 81 (79,4%) respondentl, zvladani fyzickych symptomil bylo relativni pro
57 (55,9%) respondent a 3 (2,9%) respondenti uvedli, Ze by k aspektim oSetfovatelské péce

ptidali podporu a spolupraci rodiny a edukaci rodicti v pé¢i o nemocné dité.
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18) Vyberte symptomy, které jsou podle vas nejvice FeSeny v détské paliativni péci:

(vyberte vice z uvedenych mozZnosti)

Tabulka 6 — Nejcastéji resené symptomy (vyberte vice z uvedenych moznosti) - (autorka prdce

2024)

Bolest 97 95,1%
Nauzea a zvraceni 71 69,9%
Emocionalni a psychosocialni potize 62 60,8%
Malnutrice a dehydratace 57 55,9%
Unava a slabost 43 42.2%
DusSnost 38 37,3%
Spankové obtize 34 33,3%

Nejcastéji feSenym symptomem v détské paliativni péci, ktery respondenti volili, byla terapie
tiSeni bolesti. Tento symptom uvedlo konkrétné 97 (95,1%) respondentli. Druhy nej€astéji
zastoupeny symptom, tvofila nauzea a zvraceni tu uvedlo 71 (69,6%) respondenti a tfetim casto
volenym symptomem bylo zajiSténi emociondlni a psychické podpory. Naopak, nejméné

uvadénym symptomem bylo feSeni spankovych obtizi.
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19. Ktefi pracovnici jsou podle Vas soucasti multidisciplinarniho
paliativniho tymu?

93

6

3
Lékarfi, vSeobecné/détskeé sestry, Lékafi, vSeobecné/détské sestry, Lékari, vSeobecné/détské sestry,
osetfovatelé, socidlni pracovnik, psycholog, duchovni a fyzioterapeut.  socidlni pracovnik a osetfovatelé.
psycholog, fyzioterapeut, duchovni a
dobrovolnici.

Obrazek ¢. 20: Graf 14 — Pracovnici multidisciplinarniho tymu (autorka prace 2024)

Graf vyhodnocuje spravné a Spatné¢ odpovedi studentli na slozeni Multidisciplinarniho tymu.
Spravnou odpovéd zvolilo 93 respondenti (91,2%) a Spatnou odpovéd pak uvedlo

9 respondentti (8,8%).
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20) Vyberte pojmy, které podle Vas patri, do forem poskytovani détské paliativni péce.

Tabulka 7 — Formy poskytovani détské paliativni péce (vyberte vice z uvedenych moznosti) -

(autorka prace 2024)

Domaci paliativni péce 99 97,1%
Nemocni¢ni paliativni péce 91 89,2%
Mobilni paliativni sluzby 71 69,6%
Hospicova péce 66 64.,7%
Poradenska a psychologicka podpora 63 61,8%
Denni stacionare 53 52,0%
Paliativni péce ve Skolach nebo specidlnich 40 39.2%
zatizenich

Vysledky tohoto grafu ukazuji, Ze podle 99 (97,1%) respondentl je nejrozSifenéj$i formou
poskytovani paliativni péce détem v jejich domacim prostfedi. Pak nasledovala nemocni¢ni
péce s 91 (89,2%) respondenty a mobilni paliativni sluzby, které oznacilo 71 (69,6%)
respondentl. Hospicovou péc¢i pak wuvedlo 66 (64,7%) respondentii, poradenskou
a psychologickou podporu uvedlo 63 (61,8%) respondentl. Dale ndsleduje denni stacionaf
se zastoupenim 53 (52,0%) respondentl a nakonec s nejmensim zastoupenim tedy 40 (39,2%)

respondentl byla volena moznost paliativni péce ve Skolach/specialnich zatizenich.
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21. Jaky je vas postoj k poskytovani paliativni péce doma ve

srovnani s poskytovanim péce v nemocnici?

73

25
4
Preferuji poskytovani péce v Nemam preference Preferuji poskytovani péce v
domacim prostfedi nemocnici

Obrazek ¢. 22: Graf 15 — Postoj k péci (autorka prace 2024)

Tato otdzka byly zaméfena na preferenci respondentti k poskytovani paliativni péce v domacim
prostiedi nebo v nemocnici. Z grafu jasn€ vyplyva, Ze vétSina respondenti, tedy 73 (71,6%)
preferuje poskytovani paliativni péce détem v jejich ptirozeném domacim prostiedi, zatimco
mensi ¢ast respondentii, konkrétné 25 (24,5%) preferuje péci v poskytovanou v nemocnici

a pouze 4 (3,9%) respondenti uvedli, Ze nemaji jasné danou preferenci.
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22. Souhlasite s aktivni ucasti rodiny pfi péci o dité s Zivot

ohrozujicim ¢&i limitujicim onemocnénim?

86

Piné souhlasim Souhlasim Piné nesouhlasim MNesouhlasim

Obrazek ¢. 23: Graf 16 — Aktivni ucast rodiny pri péci (autorka prace 2024)

V Grafu 22 studenti uvadéli sviij nazor na aktivni ucast rodiny v péci o dité s zivot limitujicim
nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim, 86 (84,3%) respondentti uvedlo, ze plné souhlasi
s aktivni casti rodiny v pé€i. Poté 16 respondentt (15,7%) uvedlo moZnost ,souhlasim*
a ani jeden z respondentl neuvedl, Ze by rodi¢ nemél byt pifitomen nebo se aktivné podilet

na péci o vazné nemocné dité.
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23) Jaké dovednosti by podle vas méla mit sestra pecujici o takto nemocné déti? (vyberte

vice z uvedenych mozZnosti)

Tabulka 8 — Dovednosti sestry (vyberte vice z uvedenych moznosti) - (autorka prace 2024)

Komunika¢ni dovednosti s détmi i jejich rodinami 98 96,1%
Emoc¢ni podpora pro dité a jeho rodinu 97 95,1%
Porozuméni pottebam ditéte a jeho rodiny 97 95,1%
Znalost 1é¢by a symptomtl u déti 95 93,1%
Spoluprace v tymu zdravotnikti 86 84,3%

Nejvyssi pocet respondentil tedy 98 (96,1%) uvedlo jako kli€ovou dovednost sestry, schopnost
komunikace s ditétem a jeho rodi¢i. Dale 97 (95, 1%) respondentii shledava dilezité, aby sestra
uméla porozumét potfebam ditéte a jeho rodiny a rovné€z jim poskytnout emocionalni podporu
v této tézké situaci. Znalost 1écby bolesti a symptomu u déti vybralo 95 (93,1%) respondenti.
Spoluprace v tymu zdravotniki byla nejméné zminiovanou dovednosti, avsak stéle vyznamnou,
komunikac¢ni a podptrné dovednosti sestry v péci o vazné nemocné dité, stejné jako odborné

znalosti tykajici se 1éCby symptomil a tymové spoluprace.
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24) Kdy kon¢i poskytovani paliativni péce?

Tabulka 9 — Konec poskytovani paliativni péce (vyberte vice z uvedenych moznosti) - (autorka

prace 2024)

Po umrti ditéte, nadale pokracuje a pomaha rodiné se 80 78,4%
vyporadat se ztratou

Ukoncenim 1écby na zadost pacienta nebo jeho rodiny 45 44,1%
Umrtim ditéte 40 39,2%
ZlepSenim stavu pacienta a nasledné ukonceni paliativni 34 33,3%
péce

Nedokazu odpoveédét 2 2,0%

Vysledky této otdzky ukazuji, Ze vétSina respondentll, konkrétné 80 (78,4%), Ze paliativni péce
nadale pokracuje 1 po Umrti pacienta. Dale 45 (44,1%) respondenti uvedlo, Ze paliativni péce
kon¢i na Zadost pacienta nebo jeho rodiny a 34 (33,3%) respondentti se domnivalo, Ze péce
kon¢i zlepSenim stavu pacienta, coz byla také spravna odpoveéd. Celkovy pocet spravnych
odpovédi byl tedy 159. Naopak, nespravnou odpoveéd’, Ze paliativni péCe kon¢i tmrtim ditéte,
zvolilo 40 respondentti (39,2 %) a pouze dva respondenti (2,0 %) uvedli, Ze na otazku nedokdzi

odpovédet.
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DISKUZE

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo zjistit, jaké povédomi maji studenti Fakulty
zdravotnickych studii Univerzity Pardubice o détské paliativni pé¢i. Prizkum probihal formou
dotaznikového Setteni, které umoznilo ziskat kvantitativni data tykajici se znalosti, vnimani
a postoju studentll k tomuto specifickému druhu péce o déti s zivot ohrozujicim nebo Zivot

limitujicim onemocnénim.

Vétsina respondenttl byly zeny, coz odpovida obecné prevaze zen ve zdravotnickych profesich.
Vekové rozlozeni ukdzalo, ze vétSina ucastnikl byla ve véku 19-21 let, coz svédci o jejich
relativné kratké profesni zkusenosti. Co se ty¢e studovanych obort, nejvice respondentii
studovalo VSeobecné oSetfovatelstvi, nasledované oborem Zdravotnicky zachranat a Porodni
asistence. Tento fakt mohl ovlivnit jejich pohled na paliativni péci, jelikoz riizné obory mohou

piistupovat rozdiln€ k péci o pacienty s vaznym onemocneénim.

Vysledky ukazuji, Ze povédomi o détské paliativni péci je mezi studenty relativné nizké. Pouze
mala ¢ast respondentli hodnotila své povédomi jako dobré, zatimco zadny respondent neoznacil
své povédomi jako velmi dobré. Vétsina respondentti oznacila své povédomi jako uspokojivé
a men$i Cast priznala, ze nema o této problematice Zadné znalosti. Tento vysledek poukazuje

na potiebu zlepSeni vzdélavani a informovanosti v této oblasti.

Respondenti ziskavali informace o paliativni péci predevSim na univerzité, coz podtrhuje roli
vzdélavacich instituci v této problematice. Nicméné polovina respondentt uvedla, Ze fakulta
jim neposkytuje zddnou piipravu na péci o paliativni pacienty, coz povazuji za alarmujici.
MensSina respondenti méla zkuSenost s prednaskami od odbornikii a velmi maly pocet
absolvoval klinickou praxi ve specializovanych zatizenich. Tento nedostatek praktické piipravy
muze negativné¢ ovlivnit jejich schopnost poskytovat kvalitni péc¢i. Hodnoceni dostupnosti
zdrojt a podpory pro poskytovani paliativni péce bylo pfevazné priimérné nebo Spatné. Tento
fakt mize byt zpisoben nedostatkem specializovanych center a odbornikl v této oblasti. Pouze
mala ¢ast respondentil znala centra nabizejici détskou paliativni péc¢i, coz naznacuje, Ze tato

centra nejsou dostate¢né propagovana nebo nejsou snadno dostupna.

V otevienych odpovédich na otazku, jak zlepS$it vzdélavani a podporu pro studenty v oblasti
paliativni péce, se objevily navrhy na vice prednasek vénovanych tomuto tématu, vétsi diiraz
na problematiku v ramci vyuky a zavedeni paliativni péCe 1 do ucebnich planh stfednich
zdravotnickych Skol. Tyto ndvrhy zdlraziuji potfebu systematického za¢lenéni paliativni péce

do vzdélavacich programt.
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V diskuzi porovnavam svou bakalafskou praci s pracemi Jana¢ové (2022), Karaskové (2021),
BartoSové (2024) a tiemi studiemi: Sujatha & Jayagowri (2017) a Akdeniz Kudubes et al.
(2021) a Sirma (2018).

Zatimco ja jsem zjiStovala informovanost o détské paliativni péci mezi studenty
zdravotnickych oborti, Janacova (2022) se zaméfila na sestry v regionu Zlinského kraje, kde
se ukazalo, ze vétSina z nich by uvitala lepsi informovanost o této problematice. BartoSova
(2024) se sousttedila na zkuSenosti studentli s pé¢i o vazné nemocné dité a prostfednictvim
rozhovortl zji§tovala, s jakymi vyzvami se v této situaci setkavaji. Kardskova (2021) se pak
zamétila na zdravotniky piisobici v paliativni péci, pficemZ analyzovala jejich motivaci

a vyhodnocovala psychologicky dopad této prace na zdravotnicky personal.

Tyto zavéry do urcité miry koresponduji i s mymi zjisténimi — vétSina respondentd vnimala
détskou paliativni péci jako téma, o kterém nema dostatek informaci, zaroven vSak projevovali
zajem se v této oblasti dale vzdélavat. Potvrzuje se tak, ze je dilezité toto téma vice integrovat
do vyuky a podporovat piipravu studentii 1 zdravotnikli na situace spojené s péci o vazné

nemocné déti.

V ramci zahrani¢nich studii se problematikou zabyva napiiklad Akdeniz Kudubes et al. (2021),
jejichz vyzkum hodnotil u¢innost vzdélavaciho programu o détské paliativni péci urceného
studentiim oSetiovatelstvi. Studie Sujatha & Jayaswami (2017) se zaméfila na zhodnoceni
urovné¢ poveédomi o paliativni péfi mezi studenty mediciny, oSetfovatelstvi, farmacie
a fyzioterapie. Posledni zminéna studie Sirma (2018) se vénuje zkusenostem zdravotnich sester

s poskytovanim pediatrické paliativni péce.

Vysledky téchto studii ukazuji, ze cilené¢ vzd€lavaci programy vyrazné zlepSuji znalosti
1 postoje studentti k péCi v oblasti paliativni péce. Zaroven vSak upozornuji na pretrvavajici
nedostatky ve vyuce a nizkou piipravenost v oblasti praktickych dovednosti. ZkuSenosti

zdravotnich sester navic poukazuji na vysokou emo¢ni zatéz spojenou s péci o vazn¢ nemocné

vvvvv
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Priazkumna otazka €. 1: Kde studenti ziskavaji informace o détské paliativni péci, jak

vnimaji dostupnost a kvalitu zdroji a poskytuje jim Skola néjakou formu vzdélavani?

Z analyzy odpovédi studentii na otazky €. 6, 7, 8,9, 10, 11, 12 a 13 vyplyva, ze studenti preferuji
kombinaci teoretickych prednasek a klinické praxe. Rada z nich vnima obsah vyuky jako
casteCny a nedostacujici pro praxi. Opakované zdiiraziuji potfebu hlubsiho zaméfeni na danou
problematiku ve vyuce, coz podporuje i zjisténi Janacové (2020), ktera poukazuje na vyznam
praktické vyuky ve specializovanych zafizenich pro rozvoj odbornych kompetenci. Naopak
BartoSova (2024) upozoriiuje, Zze samotné teoreticke prednaSky bez navaznosti na praxi nejsou
dostate¢né pro hlubsi pochopeni této problematiky. Karaskova (2021) pak zdlraznuje pfinos
interaktivnich forem vzdélavani, jako jsou workshopy a simulaéni tréninky, které podle jejich
zjisténi vyznamné zvySuji Uroven znalosti studentii o détské paliativni péci. Tato tvrzeni
potvrzuje 1 studie Akdeniz Kudubes et al. (2021), ktera ukézala, ze propojeni teoretické vyuky
s praktickymi stazemi a interaktivnimi metodami, jako jsou simula¢ni tréninky nebo panelové
diskuse, vyrazn¢ prispiva ke zvysSeni znalostni trovné studentii. Podobn¢ i1 Sujatha a Jayagowri
(2018) kladou diiraz na dilezitost propojeni teorie s praxi, pricemz za kliCové povazuji

praktické tréninky a moznost diskuse s odborniky.

Vyznam institucionalniho vzdélavani potvrzuji 1 vysledky odpovédi na otazky ¢. 6 a 7, které
zjistovaly, odkud studenti nejCastéji ziskavaji informace o détské paliativni péci. VEtSina
studentit uvedla jako hlavni zdroj univerzitu, coz zdiirazituje vyznam formalniho vzdélavani
jako kli¢ového prosttedi pro rozvoj znalosti v této oblasti. DalSim vyznamnym zdrojem byla
profesni praxe, kterou zminilo 18 respondentti. Odbornou literaturu uvedlo jako zdroj
15 respondentti, coz poukazuje na potiebu dostupnych a kvalitnich vyukovych materiali, jak
upozoriuje také Sirma (2018). Mén¢ Castymi zdroji byly kurzy, Skoleni a dals$i neformalni
kanaly, jako naptiklad socidlni sit¢, které uvedlo jen 6 respondentt. Tyto vysledky naznacuji,
7e neformdlni zdroje hraji pouze doplitkovou roli a nejsou pro vétSinu studentlt hlavnim

zpusobem ziskavani informaci.

Tato zjisténi se odrazila i v odpovédich na otdzku ¢. 13, kterd se zaméfovala na preference
studentii ohledné€ vyukovych metod. Nejcastéji studenti uvadéli zajem o interaktivni workshopy
a prednasky s odborniky na problematiku péce o déti s nevylécitelnymi onemocnénimi — tuto
moznost zvolilo 64 respondentll. Druhou nej¢astéjsi preferenci byly kurzy a seminare zamétené
na détskou paliativni péci, které BartoSova (2024) oznacuje za efektivni nastroj pro prohloubeni
znalosti a dovednosti. Studenti rovnéZ projevovali zdjem o moznost dobrovolnické ¢innosti
nebo odborné praxe ve specializovanych zatizenich poskytujicich détskou paliativni péci,
coz uvedlo 36 respondentd. Tento vysledek odpovida doporu¢enim Janacové (2020) a Sirmy
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(2018), ktefi kladou diraz na vyznam praktickych zkuSenosti a mentoringu pii rozvoji

profesnich dovednosti.

Kromé¢ preferenci ohledné vyukovych metod ukézaly odpovédi na otazky €. 8 a 9, ze studenti
vnimaji dostupnost zdrojii a podpory v oblasti détské paliativni péce jako omezenou. Ackoli
je univerzitni vyuka hlavnim zdrojem informaci, studenti postradaji vétsi diraz na praktické
a interaktivni vzdélavaci metody, které by je lépe ptipravily na vykon profese v této specifické
oblasti. Podobné poznatky uvadi i Karaskova (2021), kterd upozoriuje na potiebu zavedeni
vice praktickych stazi a simula¢nich cvi¢eni. RovnéZ povédomi o konkrétnich centrech
poskytujicich détskou paliativni péci je mezi studenty nizké — zna¢na cast respondentti nebyla
schopna uvést zadné konkrétni zafizeni, coz miiZze souviset s nedostate¢nym zarazenim téchto

informaci do vyuky.

Otazka €. 10 se zaméfila na hodnoceni vzdélavacich moznosti v oblasti détské paliativni péce.
Respondenti hodnotili na Skale od 1 do 5, kde 1 piedstavovala nejlepsi hodnoceni. Nejcastéji
studenti udé€lili znamku 3, coz naznacuje, ze vzdélavaci ptilezitosti vnimaji jako primérné.
Druhou nejCastéjsi znamkou byla 2, kterd ukazuje na relativni spokojenost ¢asti respondentti.
Znamku 1 udélila pouze mensi ¢ast respondentil, coz svéd¢i o tom, Ze kvalitni vzdélavani v této
oblasti neni prozatim standardem. Naopak se objevovala i hodnoceni 4 a 5, jez poukazuji

na nespokojenost a vnimany deficit kvalitnich vzdélavacich aktivit.

Celkove¢ lze fici, ze studenti vnimaji vzdélavani v oblasti détské paliativni péce jako
nedostatené a volaji po vétSim zastoupeni interaktivnich a praktickych forem vyuky. Nejvice
preferuji propojeni teorie s praxi, coz je plné v souladu s doporuc¢enimi odborné literatury.
ZlepSeni vzdélavacich programi, zejména v oblasti praxe a multidisciplinarni spoluprace,
by mohlo vyznamné piispét ke zvyseni odbornych kompetenci studentti a tim i ke zkvalitnéni

péce o détské pacienty v paliativni péci.
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Prizkumna otazka ¢. 2: Jaké jsou zkuSenosti studentii zdravotnickych obora s péci o
détské pacienty se Zivot ohroZujicim ¢i limitujicim onemocnénim a jak casto se s nimi

setkavaji?

Z odpovedi na otazky ¢. 14 a 15 vyplyva, Ze zkuSenosti studenti s pé¢i o détské pacienty
se zivot ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim jsou pomérné omezené. VéEtSina z nich

se s témito pacienty setkala spiSe okrajove, a to zejména béhem odborné praxe nebo stazi.

Tento nedostatek piimych zkusenosti odpovida zjisténim Karaskové (2021), ktera upozoriuje
na omezeny kontakt studentli s détskymi pacienty v paliativni péci, zejména pokud jejich
studijni program nezahrnuje stdze ve specializovanych zatfizenich. BartoSova (2024)
zduraziuje, ze studenti oboru VSeobecné oSetfovatelstvi mivaji vetsi prilezitosti ke kontaktu
s témito pacienty, coz souvisi s vét§im diirazem na klinickou praxi v jejich studijnim planu.
Naopak studenti oborti Porodni asistence a Zdravotnicky zachrandf maji tyto moZnosti

omezené, nebot’ jejich studium je orientovano spiSe na jiné€ oblasti péce.

Studie Akdeniz Kudubes et al. (2021) a Sirma (2018) shodné upozoriuji, Ze nedostatek
praktickych zkuSenosti mtize u studentli vyvolavat pocity nejistoty a obavy pii péci o déti
v paliativni péc¢i. Ob¢ studie doporucuji zatradit stdze ve specializovanych zafizenich jako
povinnou soucast vzdélavacich programti. Takovy krok by studentim umoznil ziskat cenné
zkuSenosti nejen s péci o détského pacienta, ale také s multidisciplinarni spolupraci

a komunikaci s rodinami.

Z téchto zjisténi vyplyva, Ze pro lepsi pripravenost studentli na péci o détské pacienty se zivot
ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim je nezbytné rozsifit jejich moznosti piimého
kontaktu s touto skupinou pacientti. Klicovym krokem je rozsifeni moznosti praktickych stazi
a zajisténi pristupu ke specializovanym pracovistim, ktera studentim umozni ziskat pfimou

zkuSenost s poskytovanim détské paliativni péce.

Pruzkumna otazka ¢. 3 : Ktery studijni obor (VSeobecné oSetrovatelstvi, Porodni
asistence, Zdravotnicky zachranar) nejlépe zna spravné znéni definice pro détskou

paliativni péci a kdo je podle studentii soucasti multidisciplinarniho tymu?

Analyza odpovédi na otdzku ¢. 5 ukazala, ze nejvySsi urovenl znalosti spravné definice détské
paliativni péce vykazuji studenti oboru VSeobecné oSetifovatelstvi, kde spravnou odpovéd

zvolilo 32 respondentil. Oproti tomu studenti oborti Zdravotnicky zadchranat a Porodni asistence

cvvr

oborech. Tento vysledek koresponduje se zjisténimi Janacové (2020), ktera popsala obdobnou
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tendenci u vSeobecnych sester. Naopak Bartosova (2024) upozoriuje, ze mezi studenty oboru
Zdravotnicky zachranat byvaji znalosti o definici paliativni péce Casto netplné, coz ptisuzuje
jejich zaméfeni pfedev§im na urgentni medicinu. Podobné Karaskova (2021) konstatuje,
Ze omezeny prostor vénovany vyuce paliativni péce v programu Porodni asistence se negativné

odrazi v informovanosti studentek o této oblasti.

Soucasti vyzkumu bylo také zjistovani povédomi studentti o slozeni multidisciplindrniho tymu,
ktery je klicovy pro poskytovani komplexni détské paliativni péce. Odpovédi na otazku ¢. 19
ukazaly, Ze 93 respondentl spravné identifikovalo jednotlivé Cleny tohoto tymu. NejCastéji
uvadéli profese jako lékar, vSeobecnd nebo détskd sestra, oSetfovatel, socialni pracovnik,
psycholog, fyzioterapeut, duchovni a dobrovolnik. Tento vysoky podil spravnych odpovedi
svéd¢i o relativné dobré orientaci studentl v praktickém slozeni multidisciplinarniho tymu, coz
také potvrzuji vysledky Karaskové (2021), kterd zdiraznuje nezbytnost multidisciplinarni
spoluprace pro zajisténi kvalitni paliativni péce. Na druhou stranu 8,8 % respondentt neuvedlo

kompletni sloZeni tymu, coz poukazuje na mozné mezery ve vzdélavani.

Vyznam multidisciplinarni spoluprace podtrhuje i Sirma (2018), ktery upozoriiuje, Ze efektivni
tymova prace v paliativni péci nevyzZaduje pouze teoretické znalosti, ale také praktické
zkuSenosti se spolupraci mezi jednotlivymi odborniky. K obdobnému zavéru dospéli ve své
studii 1 Sujatha a Jayagowri (2017), ktefi rovnéz kladou dlraz na nutnost praktického ukotveni

této spoluprace ve vyuce.

Prazkumna otazka ¢. 4: Jak studenti zdravotnickych obort vnimaji prubéh paliativni
péce — od diagnostiky onemocnéni az po jeji ukonceni, a jaké dovednosti povazuji
za nejdileZitéjSi pro vSeobecnou sestru pecujici o détské pacienty v kontextu nejcastéji

reSenych symptomii?

Tato ¢ast vychazi z odpovéedi studentl na otazky €. 16, 17, 18, 20, 23 a 24, které se zaméiuji
na vnimani prib&hu paliativni péce, spektrum onemocnéni, nejcastéji feSené symptomy,
specifika oSetfovatelské péce, formy poskytovani paliativni péce, jeji ukonceni a dovednosti,

které studenti povazuji za klicové pro vykon povolani vSeobecné sestry.

Z odpovédi na otazku €. 16 vyplynulo, Ze si studenti nejcastéji spojuji détskou paliativni péci
s onkologickymi onemocnénimi a komplexnimi vrozenymi vadami. Tato onemocnéni vyZaduji
dlouhodobou, naro¢nou a specializovanou péci, jak uvadéji také Janacova (2020) a BartoSova

(2024), které zdlraznuji vyznam odborné podpory v péci o tyto pacienty.
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Na otazku €. 17 studenti nejcastéji vybirali z nabizenych aspekt péce komunikaci s ditétem
a jeho rodinou, poskytovani emociondlni podpory a zvladani bolesti. Tyto aspekty jsou zasadni
nejen pro zajisténi komfortu pacienta, ale i pro navazani diivéry mezi rodinou a zdravotnickym
tymem, jak uvadi Karaskova (2021) a Sirma (2018) a navic zaroven upozorniuji na dilezitost

vzdélavacich a hernich aktivit, které rozsituji pé¢i nad ramec zakladnich potieb.

Odpovédi na otazku €. 20 ukézaly, ze studenti nejcastéji vnimaji jako hlavni formy poskytovani
paliativni péée domaci a nemocni¢ni prostiedi. Tento vysledek odrdzi snahu zajistit ditéti
co nejpiirozenéjsi podminky, jak doporucuji napiiklad Akdeniz Kudubes et al. (2021). Mén¢
pozornosti v§ak bylo vénovano mobilnim sluzbam ¢i dennim stacionafiim, coz mize sveédcit

o niz§im povédomi o téchto alternativach péce. RozSifeni informaci v této oblasti by mohlo

napomoci k Sir§imu vyuZzivani dostupnych forem sluzeb.

Otazka €. 24 se veénovala ukonCeni paliativni péce. Studenti nejcastéji uvadéli, Zze péce
pokracuje 1 po umrti ditéte, a to formou podpory rodin€ pfi vyrovnavani se se ztratou. Tento
piistup odrazi empatii a pochopeni pro emociondlni potfeby pozlstalych a je v souladu
se zavery Karaskoveé (2021), kterd zdlraziuje vyznam psychosocialni podpory v zavérecné fazi

péce.

Z odpovédi na otazku €. 18 vyplynulo, ze nejCastéji feSenym symptomem v détské paliativni
péci je bolest, kterou uvedlo 97 respondentii. Tato skutecnost potvrzuje, Ze zvladani bolesti
je jednou z klicovych dovednosti sester pusobicich v této oblasti. Dalsi Casto zminované
symptomy zahrnovaly nauzeu, zvraceni a psychosocidlni potize, coz odpovida potiebe
komplexni péce, jak ji popisuji Janacova (2020) a Sirma (2018). Mezi méné Casto zminovangé,
avSak rovnéz vyznamné symptomy patiily spankové obtize, které mohou vyrazné ovlivnit

kvalitu zivota ditéte 1 jeho rodiny.

Otazka ¢. 23 se zaméfila na kli¢ové dovednosti vSeobecné sestry v oblasti détské paliativni
péce. Studenti nejCastéji zminovali schopnost efektivni komunikace s ditétem 1 jeho rodinou,
zvladani bolesti a dalSich symptomil a schopnost porozumét individudlnim potiebam pacienta
1 jeho blizkych. Tyto dovednosti zmituji 1 Janacova (2020) a Karaskova (2021), pficemz
Karéaskova zdlraziuje zvlasté vyznam empatie a individudlniho ptistupu. BartoSova (2024)
upozoriiuje na dileZitost praktického ndcviku krizové komunikace, ktery zdravotnikiim
pomahé zvladat emocné ndrocné situace. Sirma (2018) dale poukazuje na vyznam tymové

spoluprace, emocionalni podpory a komunikace v rdmei multidisciplinarniho tymu.
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Z celkového pohledu vysledky naznacuji, ze studenti zdravotnickych oborti maji relativné
dobré povédomi o pritbéhu paliativni péce i o klicovych dovednostech potifebnych k vykonu

profese vSeobecné sestry v této oblasti.

Prizkumna otazka €. 5: Preferuji studenti domaci nebo nemocni¢ni paliativni péci a jaky

je jejich postoj k aktivni ucasti rodiny?

Porovnani odpovédi na otazky €. 21 a €. 22 ukdazalo, ze studenti, ktefi preferuji domaci formu
paliativni péce, Castéji podporuji aktivni zapojeni rodiny do péce o dité. Podobny zavér uvadi
také Janacova (2020), ktera zduraziiuje pozitivni vliv domaciho prostfedi na psychickou
pohodu ditéte i jeho blizkych. BartoSova (2024) dale poukazuje na to, Ze zapojeni rodiny

do péce v domacim prostredi pfispiva k zajisténi kontinuity péce a usnadiiuje jeji organizaci.

Podobné 1 studie Sujatha a Jayagowri (2017) zjistila, ze studenti s hlub§im porozuménim
filozofie paliativni péce, vykazuji pozitivné;jsi postoj k aktivni ucasti rodiny na péci o pacienta.
Tento poznatek naznacuje, ze vzdélavani v oblasti paliativni péfe muze ovlivnit vnimani

vyznamu rodinného zapojeni.

Sirma (2018) uvadi, Ze zdravotni sestry ¢asto vnimaji domaci péci jako efektivnéjsi a osobnéjsi,
protoze pacientim umoziuje zlstat v davérné znamém prostiredi a vytvari vice piilezitosti pro
spolupraci s rodinou. Zaroven vSak upozoriiuje na vyzvy, které s sebou domaci péce prinasi,
zejména na jeji emocionalni narocnost a mozny nedostatek odborné podpory. Karaskova (2021)
pak upozornuje, Ze domaci péce miize byt pro rodinu nadrocné z hlediska dostupnosti zdroj,

a proto by méla byt doplnéna adekvatni externi podporou ze strany zdravotnickych zatizeni.

Zjisténé vysledky tak odpovidaji soucasnym trendiim v oblasti paliativni péce, které kladou

.....

komfort a umoziuje zachovat bézny rytmus Zivota, coz mize vyrazné ptispét k celkové kvalité

poskytované péce.
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9 ZAVER

Tato bakalarska prace se zamétila na specifika paliativni péce u déti a zkouma povédomi o této
problematice mezi studenty zdravotnickych obord. Prizkum, realizovany formou
dotaznikového Setfeni mezi 102 respondenty ptinesl cenné poznatky o Grovni jejich znalosti,

zdrojich informaci a pfipravenosti studentti poskytovat détem paliativni péci.

Vysledky ukazaly, ze povédomi o détské paliativni péc¢i je mezi studenty pomérné nizké. Pouze
malé cast respondentl hodnotila své znalosti jako dobré, pficemz zadny z nich je neoznacil
za velmi dobré. VétSina studentd ziskava informace o paliativni péci predevsim béhem studia
na univerzité, avSak polovina z nich uvedla, Ze b&hem n¢g neabsolvovala Zadnou
specializovanou piipravu na péci o paliativni pacienty. Dale se ukazalo, Ze dostupnost zdroju
a podpory pro poskytovani paliativni péce je studenty hodnocena pievazné jako primerna
az Spatna, coz poukazuje na prostor pro zlepSeni v oblasti vzdélavani 1 dostupnosti

specializovanych center a odborniki.

Z odpovédi respondentli rovnéz vyplynulo nékolik ndvrhli na zlepSeni vyuky paliativni péce,
véetné¢ zvySeni poctu piednasek, zaClenéni této problematiky do ucebnich planti a vétsiho
dirazu na praktické zkuSenosti. Prizkum dale ukazal, ze studenti oboru Vseobecné
oSetrovatelstvi vykazuji nejvyssi uroven znalosti spravné definice détské paliativni péce, coz
lze piicist SirSimu zastoupeni této tématiky ve vyuce. Naopak studenti obort Zdravotnicky
zéachranai a Porodni asistence prokazali niz$i miru povédomi, coz naznacuje potiebu zlepsit
vzdélavani v této oblasti. Zaroven bylo zjisténo, ze s vy$sim ro¢nikem studia roste i povédomi
a paliativni péci - studenti tfetiho rocniku prokazovali lepsSi znalosti diky vétsimu objemu
absolvované vyuky a praktickych zkusSenosti. Vyznamnou roli ve vzdélavani hraje propojeni
teorie s praxi — za nejefektivnéj$i formu vyuky byla povazovana kombinace teoretickych
prednasek, klinické praxe a interaktivnich metod, jako jsou simula¢ni tréninky a workshopy.
Dale se ukazalo, Ze studenti preferujici domaci formu paliativni péce Castéji podporuji aktivni
zapojeni rodiny do péce o dité, coz odpovidd soucasnym trendim zaméfenym na komfort

pacienta a podporu rodinného prostredi.

Tato prace ptispéla k hlubSimu porozuméni aktualnimu stavu povédomi a vzdélavani v oblasti
détské paliativni péce a vytvofila zaklad pro dalsi prizkum i praktické kroky sméfujici
ke zlepSeni kvality péfe o déti. Implementace navrZzenych doporuceni mize vyrazné prispét
ke zlepSeni kvality Zivota téchto déti a jejich rodin a zaroven zvysit pfipravenost budoucich

zdravotnickych pracovnikl na vyzvy spojené s poskytovanim paliativni péce.
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9.1 Doporuceni pro praxi
Vysledky prizkumu poukazuji na nutnost zlepsSeni vzdélavani a zvySeni povédomi o détské
paliativni péci mezi studenty zdravotnickych obori. Vyssi informovanost a praktickd ptiprava

jsou kli¢ové pro poskytovani kvalitni péce détem i jejich rodinam.

Na zéklad¢ zjisténych poznatkill 1ze formulovat né€kolik doporuceni. Za prvé je vhodné rozsirit
vzdelavaci programy o tematiku détské paliativni péce, a to jak v teoretické, tak praktické
roving. Za druhé by vzdélavaci instituce mély zajistit vétsi dostupnost piednasek od odbornikti
z praxe a umoznit studentim ucast na klinickych praxich ve specializovanych zafizenich.
Za tfeti je dllezité zlepSit informovanost o dostupnych zdrojich a centrech poskytujicich
détskou paliativni péci, aby méli studenti lepsi piehled o moZnostech podpory, kterou mohou
v budouci praxi vyuzit. Tyto kroky mohou pfispét k lepSimu vybaveni budoucich
zdravotnickych profesiondli potfebnymi znalostmi a dovednostmi pro poskytovani komplexni

a empatické péce vazné nemocnym détem.
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11 PRILOHY

Piiloha A — Dotaznik
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Dotaznik — BP

Doby den, jmenuji se Adéla Hejzlarova a jsem studentkou 3. ro¢niku, oboru Vseobecné
osetfovatelstvi. Chtéla bych Vas poprosit o vyplnéni tohoto dotazniku, ktery slouzi jako
priazkumny nastroj pro mou Bakalaiskou praci na téma ,, Specifika paliativni péce u déti “.
Dotaznik je zaméfen na studenty a studentky 1. - 3. ro¢nikl zdravotnickych oborti univerzity
Pardubice. Dotaznik je zcela anonymni, dobrovolny a jeho vyplnéni Vam zabere asi 10 minut.
Vase odpovédi mi pomohou zjistit, jaké je Vase povédomi o détské paliativni péci a jak by vase

Skolni vzdélani mélo tuto oblast pokryt.
Budu moc vdé¢na za Vase odpovédi.
S pozdravem a ptanim hezkého dne, Hejzlarova Adéla.

1) Kolik Vam je let?

e 19-21
e 2224
o 25-27

e 27 avice

2) Jaké je vaSe pohlavi?
e Zena
e Muz

3) Jaky obor studujete?
e VSeobecné osetiovatelstvi
e Porodni asistentka
e Zdravotnicky zachranat

4) Ve kterém jste rocniku?
e 1.rocnik
e 2. rocnik
e 3.rocnik

5) Jak byste definoval/a détskou paliativni péci?

e Jde o komplexni somatickou, psychickou a spiritudlni péci u ditéte, zahrnujici
podporu rodiny. Obvykle je jeji poskytovani delSi nez u dospélych, prognéza nejasna
a je nutna spoluprace multidisciplinarniho tymu.

e Jde o komplexni somatickou, psychickou a spiritudlni péci u ditéte, zahrnujici
podporu rodiny. Obvykle je jeji poskytovani krat$i nez u dospélych, prognoza nejista
a je nutna spoluprace multidisciplinarniho tymu.

e Jde o komplexni somatickou, psychickou a spiritudlni péci u ditéte, zahrnujici
podporu rodiny. Obvykle je jeji poskytovani krat$i nez u dospélych, prognoza zcela
jasna a je nutna spoluprace multidisciplinarniho tymu.
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6) Jak byste zhodnotili své povédomi o détské paliativni péci?

Velmi dobré
dobré
uspokojivé
zadné

7) Kde jste ziskali informace o této problematice?

Ve skole/ na univerzité
Z profesni praxe

Z odborné literatury

Z kurzu nebo skoleni
Jiné (uved’te):

8) Jak byste zhodnotili dostupnost zdroji a podpory pro poskytovani této péce v CR?

Velmi dobie

Dobfte

Primérné

Spatné

Nedokazu odpoveédét

9) Znate n&jaka centra v CR, ktera nabizi poskytovani détské paliativni péce?

e Ano (pokud ano, uved’te jaké):

e Ne

10) Jak byste ohodnotili dostupnost a moznosti vzdélavani studentti v tomto oboru? (ohodnotte
znamkou jako ve skole 1 -5)

1

WD W

11) Pokud jste v pfedchozi otazce zvolili ohodnoceni zndmkou 5. Napiste - Jak by podle vas
mohlo byt zlepSeno vzdélavani a podpora pro studenty se zaméfenim na poskytovani této

péce?

12) Jakym zptsobem Vés §kola ptipravuje na péci o pediatrické pacienty v paliativni péci?

Formou pirednasky s odbornikem z obory paliativni péce.

Formou klinické praxe ve specialnich zafizenich nebo nemocnicich poskytujici tuto
péci.

Skola nenabizi zidnou pfipravu na pééi o takto nemocné déti.
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13) Jakeé prilezitosti byste si prali mit k dispozici na vasi Skole pro praxi v oblasti paliativni péce?
(vyberte vice z uvedenych moznosti)

e Kurzy nebo seminaie zamétené na paliativni péci pro déti.

e Diskuze a skupinové aktivity zaméfené na etické a emocionalni aspekty péce o tyto
déti a jejich rodiny.

e Moznost dobrovolnické prace nebo praxe ve specialnich zafizenich nebo nemocnicich
poskytujici détskou paliativni péci.

e Interaktivni workshopy/ prednasky s odborniky v oboru péée o déti s nevylécitelnym
onemocnénim.

14) Setkali jste se jiz ve své praxi s détskym pacientem, ktery trpi zivot ohrozujicim ¢i zivot
limitujicim onemocnénim?
e Ano, setkal/a
e Ne, nesetkal/a

15) Pokud jste v ptechozi otazce odpovedéli ano — Jak Casto se s témi to pacienty setkavate?
e Denné
e Tydné
o M¢dsicné
e  M:én¢ Casto

16) Vyberte skupiny onemocnéni, které patii do détské paliativni péce. (vyberte vice z uvedenych
moznosti)
e Neurologickd onemocnéni
o Komplexni vrozené vady a dédi¢né poruchy
e Akutni infekce
e Onkologicka onemocnéni
e Psychické poruchy
e Respiracni onemocnéni (napt. Cysticka fibrdza)
e Chronicka onemocnéni (napt. Celiakie, Diabetes mellitus)

17) Vyberte aspekty oSetfovatelské péce, které jsou podle vas specifické pro détské pacienty
v paliativni péci: (vyberte vice z uvedenych moznosti)
e Komunikace s ditétem
e Tlumeni bolesti
e Emociondlni podpora
e Vzdelavani a hra, kontakt s vrstevniky
e Zvladani fyzickych symptomil
e Uspokojovani fyzickych a psychickych potieb
e Jiné:
18) Vyberte symptomy, které jsou podle vas nejvice feSeny v détské paliativni péci:
(vyberte vice z uvedenych moznosti)

e DuSnost

e Unava a slabost

e Bolest

e Nauzea a zvraceni

e Emocionalni a psychosocialni potize
e Spankové obtize

e Malnutrice a dehydratace
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19) Ktefi pracovnici jsou podle Vas soucasti multidisciplinarniho paliativniho tymu?
e [ékari, vSeobecné/détské-sestry, socialni pracovnik a oSetfovatelé
e [ékari, vSeobecné/détské-sestry, osetfovatelé, socialni pracovnik, psycholog,
fyzioterapeut, duchovni a dobrovolnici
e [ékari, vSeobecné/détské-sestry, psycholog, duchovni a fyzioterapeut

20) Vyberte pojmy, které podle vas patii, do forem poskytovani détské paliativni péCe: (vyberte
vice z uvedenych moznosti)
e Domaci paliativni péce
e Nemocnicni paliativni péce
e Denni stacionare
e Hospicova péce
e Poradenska a psychologicka podpora
e Mobilni paliativni sluzby
e Paliativni péce ve Skolach nebo specialnich zatizenich

21) Jaky je vas postoj k poskytovani paliativni pée doma ve srovnani s poskytovanim péce
v nemocnici?
e Preferuji poskytovani péce v domacim prostiedi
e Preferuji poskytovani péce v nemocnici
e Nemam preference

22) Souhlasite s aktivni G¢asti rodiny pii pé¢i o dité€ s Zivot ohrozujicim ¢i limitujicim
onemocnénim?
e PIn¢ souhlasim
e Souhlasim
e Nesouhlasim
e PIn¢ nesouhlasim

23) Jaké dovednosti by podle vas méla mit sestra pecujici o takto nemocné déti? (vyberte vice
z uvedenych moznosti)
e Znalost 1écby bolesti a symptomi u déti
e Komunikativni dovednosti s détmi i jejich rodinami
e Spoluprace v tymu zdravotnikil
e Porozuméni potfebam ditéte a jeho rodiny
e Emocni podporu pro déti a jeho rodinu

24) Kdy kon¢i poskytovani paliativni péce?
e Ukoncenim lécby na Zadost pacienta nebo jeho rodiny
o  Umrtim ditéte
e ZlepSenim stavu pacienta a nasledné ukonceni paliativni péce
e Poumrti ditéte, nadale péCe pokracuje a pomaha rodiné se vypotadat se ztratou
e Nedokazu opoveédet
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