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Uvod

Téma mé bakalarské prace pojednava o paliativni péci u déti. Cilem této prace je
predstaveni specifik paliativni péce u déti. Tento obor je velmi mlady, protoze se
v nedavné dobé oddélil od oboru paliativni péfe u dospélych. V soucasnosti je
bohuzel nedostatek specializovanych zafizeni, které by se zabyvaly péci o tézce
nemocné déti. Détska paliativni péce neni priliS rozSirena, ackoliv na ni maji
déti stejny narok, jako dospéli jedinci. Péce o tézce nemocné déti je zcela
specificka a v mnohych vécech se 1iS§i v pé¢i o dospé€lé pacienty, jednak svym
specifickym pristupem, a jednak svym zaméfenim na rodinu nemocného ditéte.
Toto téma jsem si zvolila predevSim proto, Zze jsem toho o ném sama prili§
nevédeéla, ale velmi mé zajimalo, a tak jsem toho chtéla zjistit co nejvice a
seznamit se s danou problematikou. Téma paliativni péce u déti ve mné
probudilo mnoho otazek, na které jsem diky této praci hledala odpoveédi. V mé
praci vymezim zakladni pojmy a definice paliativni péce a budu se zde vénovat
jejim specifikim. Dalsi kapitoly vénuji péc¢i o rodinu nemocného ditéte a popisi
zde faze prijeti smrti podle Elizabeth Kubler-Rossové. V zavéru uvedu potfeby,

prava a povinnosti déti, které se paliativni péce také dotykaji.



1. Paliativni péce

V uivodu bych Vas chtéla seznamit s paliativni péci, jejiz historie saha az do
stredoveku, ve kterém byli hlavnimi poskytovateli predevSim klastery, které
pecovali i o nevylécitelné nemocné jedince. Ve své bakalarské praci se zameérim
na paliativni péci poskytovanou détem a jejich rodinam. Tento druh paliativni
péce je pomérné mlady obor, kterému predchazela paliativni péce dospélych.
Dale bude prace pojednavat o komunikaci s détskymi pacienty a jejich rodici
v naroc¢né zivotni situaci. Uvedu také rtizné typy hospicové péce. V neposledni

radé bude ma prace pojednavat o specifikach péce o déti.

1.1. Definice paliativni péce

Paliativni medicina se zabyva léCbou a péci o nemocné jedince s aktivnim,
progradujicim, nebo pokrocilym onemocnénim. U téchto nemocnych jedinctu je
délka zivota omezena, cilem péce a léCby je co nejvétsi zkvalitnéni jejich zivota a
takeé zivota jejich rodin, které se ocitli v tézké zivotni situaci. Zabyva se ¢lovékem,
jako celkem, resi jeho bio-psycho-socialné-spiritualni stranku.
Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje paliativni péci takto: ,,Paliativni
péce je pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality zivota pacientu, ktefi celi
problémum spojenym s zivot ohrozujicim onemocnénim. Véasnym rozpozndnim,
kvalifikovanym zhodnocenim a [lécbou bolesti a ostatnich télesnych,
psychosocidlnich a duchovnich problému se snazi predchdzet a mirnit utrpeni
téchto nemocnych a jejich rodin.“‘Tim se od sebe také liSi paliativni péce a

kurativni lécba, jejiz hlavnim cilem je vyléCeni pacienta. 2

1 VORLICEK, J., ADAM, Z., POSPISOLOVA, Y., Paliativni medicina. 2. vydani, Praha: Grada
Publishing a.s, 2004,ISBN 80-247-0279-7. str. 24

2 Tamtéz. Str. 24.



1.2, Mista poskytovani paliativni péce

Hospice poskytuji pacientovi paliativni, predevSim symptomatickou lécbu
a péci, soucasneé se snazi uspokojovat také pacientovi potreby, a to jak socialni,
psychické, tak i spiritualni. V kazdém hospicovém zarizeni jde o doprovazeni
smrtelné nemocného cloveka a jeho blizkych tézkym ZzZivotnim obdobim.
V hospicovych zafizenich nejde o prodluzovani pacientova zivota, ale o jeho
slusnou kvalitu az do konce. Zadny hospic neslibuje uzdraveni, ale také
pacientim nebere jejich nadéji. Pacienti, ktefi se v hospicich nachazi védi, ze
nebudou trpét nesnesitelnymi bolestmi, za kazdych okolnosti bude respektovana
jejich lidska dustojnost a ze v poslednich chvilich jejich zivota neztstanou

osamoceni.3

,,MysSlenka hospice vychazi zucty kclovéku jako jedinecné a
neopakovatelné bytosti “* MySlenka a filosofie hospice je vzdy velice dulezita.
Paliativni péce muze byt poskytovana v hospicich, nemocnicich, ¢i domacim
prostredi. Nemocnice vSak nejsou priliS dobrym mistem pro paliativni péci, uz
jen z toho dtivodu, ze ma zcela jiné poslani nez hospic. V nemocnici jde
predevsim o udrzeni lidského Zivota, lékafi se zde zaméruji hlavné na vyléceni
nemoci a pacient kvali tomu mnohdy ustupuje do anonymity. Ale také
nemocnicni péce ma své klady, nemocnice byva uzpusobena ke specialnim a
odbornym vySetrenim, operacim a zakrokiim. Mnohdy nastanou také situace,
kdy lze paliativni péci provadét i v domacim prostfedi. Toto jsou tfi formy
hospicové péce sepsané podle Marie SvatoSové. Pokud ma pacient dobré rodinné
zazemi, pak miizeme mluvit o tom, Ze je pro néj vhodna domaci hospicova péce.

Pod dobrym rodinnym zazemim si muzeme predstavit prostor pro nemocného a

3 SVATOSOVA, Marie. Hospice a uméni doprovdzet. 5. dopl. vyd. Praha : Ecce homo, 2003. Dil
III. O hospicovém hnuti, ISBN 80-902049-4-5. str. 115

4 Tamtéz. s. 115.



zaroven pro ostatni ¢leny rodiny, ochotu pecovat o nemocného, a predevSim
priznivy zdravotni stav pacienta. Pokud se pacienttiv zdravotni stav zhorsi, stfida
se domaci péce s pobytem v nemocnici. Pro nékteré pacienty byva vhodna také
stacionarni hospicova péce. Ta probiha tak, ze pacient se do zatizeni dostavi rano
a domu se pak vraci odpoledne, nebo vecer. Pacienti sem dochazeji z divodu
odborné 1écby, napf. chemoterapie. Cas zde travi také lidé, ktefi jsou jiz
dlouhodobé nemocni, nebo si chtéji odpocinout od své rodiny. Diky tomu byva
Casto zabranovano vycerpani pecujici rodiny. Dalsi formou péce byva ltzkovy
hospic. Pacient zde ma neomezené navstévy a dovoli-li mu to jeho zdravotni stav,
muze se volné pohybovat po hospici. Je zde kladen duraz predevsim na kvalitu

zivota.®
Détsky hospic

Mluvime-li o détském hospici, mame na mysli organizaci, ve které je
poskytovana paliativni péce détem, které se potykaji s zivot-ohrozujici nemoci.
Tato organizace se zameétuje také na péci o rodiny déti. Hospic se vzdy zaméruje
na vSechny potfeby pacientt a snazi se jim ve vSech ohledech vyhovét. Kazdy
détsky hospic je zcela jedinecny a jejich podoba se stale méni, stejné tak, jako
hospice pro dospélé. Nékteré hospice se zaméruji na domaci péci (napf. Mobilni
hospic Ondrasek), jiné zase funguji jako lizkové zatizeni (napf. Nadacni fond
Klicek) Nove se muzeme misty setkat s terminem respic, misto hospic. “ Svou roli
zde sehrdl fakt, ze slovo ,,hospic” je dnes ve spolecenském povédomi vétsinou
neoddeélitelné spojeno s termdalni fazi zivota: pro rodiny, jejichz vazné nemocné dité
ma i z medicinského pohledu sSanci na vyléceni, to byva vazna psychologickd
prekazka, ktera jim brani, aby detsky hospic vyuzili, ac by mohl zivot ulehcit i

jim.“6

V zarizenich, kde se poskytuje respitni (odlehcovaci) péce, jde predevSim o

podporu rodiny v péc¢i o nemocné déti, také se zde zameéruji na socialni integraci

5 SvatoSova, Hospice a uméni doprovdazet, s. 115.
6 Nadacni fond Klicek, Détsky hospic.
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a prilezitosti k pobaveni. Klienti maji moznost vyuziti rekreacnich zarizeni.
Détsky hospic nabizi moznost ubytovani rodinnych pfislusnika, ktefi si preji
zustat s ditétem. PécCe je poté prizplisobena potfebam déti a jejich rodinam.
V Ceské Republice patfi k vyznamnym pfedstavitelim détské hospicové péce
obcanské sdruzeni Klicek. Toto sdruzeni vzniklo ze skupin rodict
hospitalizovanych déti, nékolika star§ich pacientt a dobrovolniki. Pozdéji se

k jeho praci zacali pridavat dalsi lidé z raznych mist po celé republice.”
Mezi hlavni ukoly sdruzeni Klicek patfi :

Odstranovat bariéry mezi vazné nemocnymi détmi, jejich rodinami,

zdravotnickymi institucemi a verejnosti.

Zasazovat se o humanizaci détskych nemocnic a samotné hospitalizace.
Podporovat zakladni lidska prava hospitalizovanych déti a jejich rodin. Zavadeét

do détskych nemocnic funkci dobrovolnika a herniho specialisty.

Vyvijet vzdélavaci a osvé€tnou cinnost zameéfenou na lidskou stranku
oSetfovatelské péce vCetné organizovani domacich i zahranic¢nich kursu pro
dobrovolniky, herni specialisty a stfedni zdravotnicky personal. Poradat

prednasky pro ¢leny Sdruzeni, i pro SirSi verejnost.

Vyvijet publikaéni ¢innost, podporovat domaci i zahrani¢ni informac¢ni vyménu
a prakticky se zasazovat o pfirozené sblizovani vazné nemocné a zdravé casti
populace. Pomahat odstranovat situace, v nichz dochazi k socialni, nebo

materialni izolaci.
Zduraznovat vyznam obycejnych a prirozenych véci v Zivoté nemocnych déti.

Davat prostor vSem, kdo citi potfebu pomoci hospitalizovanym détem a détem

v izolaci.

7 Nadac¢ni fond Klicek, Détsky hospic



Chranit soukromi vazné nemocnych déti a jejich rodin pred agresivnimi
reklamnimi kampanémi a jinymi kampanémi oslovujicimi vefejnost neetickym

emocionalnim vydiranim.
Podporovat zodpovédny a pouceny pristup k vlastnimu zdravi.8

V Ceské republice bohuzel neexistuje Zadna specializovana domaci
hospicova péce pro détské pacienty. NejblizSi domaci hospic pro déti se nachazi
na Slovensku, jde o domaci hospic Plamienok. Tento hospic provozuje
paliativni péci o déti v jejich rodinném domacim prostredi, kde se snazi
zlepSovat zivotni podminky détskych pacientt a jejich rodin. Zaroven se snazi

posilovat rodicovskou roli v péci o nemocné dité.°?

1.3. Détska paliativni péce

Paliativni péce je poskytovana nevylécitelné nemocnym jedincum
v nemocnicnich, hospicovych zafizenich, ¢i domaci péci. Dospéli jedinci nejsou
jedini, kdo tuto péci vyuziva. PéCe je urcena také pro déti. Historie détske
paliativni péce nesaha moc daleko do minulosti, ale jedna se spi§ o novy
medicinsky obor. Détské hospice zacaly byt budovany, protoZze na svété nebyla
zadna instituce, ktera by se zabyvala pééi o nevylécitelné nemocné déti. Uplné
prvni hospic pro déti byl zalozen Frances Dominicou Ritchie a byl pojmenovan
Helen House Children’s Hospice. Tento hospic pro deéti byl zalozen
v Oxfordu, ve Velké Britanii v roce 1982. Hospic byl pojmenovan podle

jedné nemocné divky, o kterou se Frances Dominica starala spolecné s jeji

8 Nadacni fond Klicek, Détsky hospic
9 Nadac¢ni fond Kli¢ek, Détsky hospic
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rodinou. Frances pak po 20. letech zalozila jesté jeden hospic, ktery se
jmenuje Douglas House, tento hospic poskytuje péci lidem od 16-40 let.10

Paliativni péce u déti je v soucasné dobé vysoce specializovana. Détska
paliativni péce a paliativni péce u dospélych se od sebe v mnoha smérech lisi.
Napriklad tim,, Zze umrtnost dospélych je vyssi, nez imrtnost déti, nebo také tim,
ze potreby déti jsou od potfeb dospélych velmi odlisSné. U détskeé paliativni péce
se bere ohled na kognitivni, emocionalni a psychicky vyvoj ditéte. Paliativni péce
se vzdy zameéruje na celou rodinu, dité, rodice, sourozence i prarodice. Podpora
déti i jejich rodiny v této tézké zivotni situaci je nesmirné dulezita. Détska
paliativni péce se v mediciné zameéruje predevSim na pokrocilé stadium
nadorovych onemocnéni. Tyka se ale také pacienttl, ktefi prodélali tézkou
mozkovou obrnu, jsou po tézkém intrakranialnim krvaceni, nebo déti
s dédicnym postizenim, ¢i néjakymi metabolickymi vadami. V détské paliativni
PéCi je velice dulezité také feSeni symptomu, diky ¢emuz je zlepSovana kvalita
zivota pacientu. Mezi nejzakladnéj§i symptomy mulizeme zaradit krvaceni,
nevolnost a zvraceni, potize se spankem, infekce, gastroezofagealni reflux,

retenci moci, Skytavku, zacpu, dusnost a bolest.1!

10 Sister Frances Dominica. Helen House. 4. vyd. Ptrel. J. Kralovec. Uhlifské Janovice : Nadac¢ni
fond Klicek, 2007.str.1

11 LOKAJ, Petr. Paliativni péce u déti s nadorovym onemocnéni. Pediatrie pro praxi, Olomouc:
Solen , s.r.o., 2010, ro¢. 11, ¢. 3, s. 183 - 185. ISSN 1803-5892.
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2. Rodina nemocného ditéte

V této kapitole se zameérim na rodinu nemocného ditéte. Rodina nemocného
ditéte hraje velice dulezitou roli jak v procesu zotavovani, tak v procesu lécby.
Proto byva dulezité porozumét jak détskému pacientovi, tak také jeho rodinnym
prislusnikiim. Onemocnéni dité€te nikdy nezasahne pouze samotného pacienta,
ale dotyka se jeho rodiny. Drive byli nemocni pacienti pfedevSim doma a
navstéva nemocnice pro né byla az poslednim feSenim. Rodina byla diky tomu
zvykla se o své cCleny vzdy postarat. I pres to, Ze se uloha rodiny béhem historie
zmeénila, jsou jeji funkce stale nenahraditelné. Rodina poskytuje zdravotnickému
tymu dulezité informace a podili se na péci o své nemocné fyzickou i psychickou
podporou, ochranou pacienta a také pripravou domaciho prostredi, ve kterém

budou o nemocného pecovat.12

Rodina se nachazi ve slozité situaci, protoze se na jedné strané pokousi byt
spravedliva a vychovavat dale své nemocné dité, ale na druhé strané se boji dité
trestat, protoze ma strach, aby tim dité€ti néjakym zpuisobem neublizila a

nezhorSila tim jeho zdravotni stav. Kazdy c¢len rodiny ma svij individualni

VétSina matek proziva onemocnéni ditéte mnohem hurf nez otcové déti. U matek
poté dochazi k fadé neurotickych poruch, mivaji napfiklad problémy se
spankem, casto trpi bolesti hlavy, tizkosti, inavou a neustalym strachem. Vazba
mezi otcem a ditétem nebyva tak silna, jako mezi matkou a ditétem. Otcové se
své problémy snazi feSit nadmérnou praci, kterou si poté odtivodnuji tim, ze je
potfebna, protoze rodina musi zvladnout vyzit pouze z jednoho platu. V mnoha
pfipadech si otec mysli, ze dité€ travi svij ¢as radéji s matkou, ktera si s nim

v pripadech, kdy se projevuje jeho onemocnéni napriklad dité zvraci, ma teplotu,

12 KAPOUNOVA, G. Osetfovatelstvi v intenzivni péci. Praha: Grada, 2007, ISBN 978-80-247-
1830-9. str. 175
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trpi dusnosti, ¢i bolesti lépe poradi. Otcové daleko castéji trpi pocitem bezmoci,

kdyz je dité nemocné.!3

Mira psychologického dopadu na zdravého sourozence zavisi predevSim na
tom, zda v rodiné nedochazi k emoc¢ni deprivaci. U mnoha sourozenct muzeme
pozorovat ochranitelsky postoj, ktery zdravy sourozenec zaujima ke své nemocné
sestre, nebo bratrovi, Casto tento postoj maji i mladsi sourozenci. Tyto déti rady
pomahaji v pé¢i o nemocného sourozence. U nékterych sourozencli muizeme
zpozorovat velkou zarlivost na nemocného sourozence. Zdravé dité mutize mit
pocit, ze rodice maji rad€ji nemocného sourozence, kterému vénuji veskerou

lasku a pozornost.14

2.1. Rodina a jeji funkce
Za rodinu je povazovana mala primarni spolecenska skupina, ktera je
zalozena na vztahu Zeny a muze, na pokrevnich vztazich déti a rodicu. Tato
skupina tvofi spolecné domacnost, ve které plni kazdy jeji ¢len spolecensky
urcené a uznavané role, vyplyvajici z rodinného souziti. Jedna se o zakladni
spolecenskou jednotku, ktera formuje jedince, urcuje jeho socialni charakter a
tim poté ovlivauje vyvoj a stav celé nasi spolec¢nosti. Do zakladnich funkci rodiny
patfi funkce biologicko-reprodukéni, ekonomicko- zabezpecovaci, socialné-
vychovna a emocionalni. Kazdé dité ma béhem svého vyvoje rizné potreby, tyto
potfeby byvaji zavislé na funkcich rodiny, pokud nastanou situace, ve kterych
nejsou funkce rodiny dostatecné muze v pozdéjSim veéku dochazet k radeé
poruch.15
Hlavnim principem biologicko- reprodukéni funkce je zachovavani zivota,
lidského rodu a celé spolecnosti. Tento faktor byva mnohdy opomijen, protoze
naSe spolecnost vymira. Sexualni akt vyjadfuje vztah dvou lidi, slouzi jak

k reprodukci, tak také k radosti a potéSeni.

13 KUKLA, L. et al. Socidlni a preventivni pediatrie v soucasném pojeti. Praha: Grada Publishing,
2016, ISBN 978-80-247-3874-1. str.183

14 Tamtez. str.184

ISKLIMA, J. Pediatrie pro nelékafské zdravotnické obory. Praha: Grada Publishing, 2016, ISBN
978-80-247-5014-9. str. 27
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Funkce ekonomicko- zabezpecovaci je dulezita ke spravnému fungovani
rodiny. Kazda rodina potfebuje mit své finanéni zazemi, aby mohla svym ¢lentim
zajiStovat pokryti jejich dulezitych potieb. Od toho je odvijena i zabezpecovaci
funkce, do které spada napriklad uklid, pfiprava stravy a mnoho dalSich
¢innosti, které slouzi ke spravnému fungovani domacnosti. V zabezpecovaci
funkci nejde pouze o materialni slozky, ale také o slozky duchovni a socialni,
které jsou nesmirné dulezité.

Socializacné vychovna a vzdélavaci funkce ma klicovou roli ve vychove déti.
K hlavnimu zabezpeceni spolecenské komunity vedou pozitivhi emocionalni
vztahy v rodiné a celkova atmosféra, ktera v rodiné vladne. Do rodiny byva dité
prijimano takové, jaké je. Rodina musi o dité projevovat dostatecny zajem,
vychovavat ho, kvalitné se o néj starat, naplnovat jeho potreby a pozadavky,
ochranovat ho pred nepfriznivymi zivotnimi situacemi a naucit ho prekonavat
veskeré zivotni prekazky, se kterymi se setka.l6

Emocionalni funkce je v soucasné neustale se meénici spolecnosti velice
dtlezita. Rodina by méla byt zakladana zodpovédnymi, vyspélymi a citoveé
zralymi lidmi, pro které jejich vztah nepredstavuje pouze chvilkovou zalezitost,
ale ma predpoklady dlouhodobého fungujiciho vztahu. Prospéch déti a jejich
zajmy byvaji naplnovany predevsim ve fungujicich a harmonickych rodinach.

Poruchou funkce rodiny mame na mysli takovou situaci, kdy rodina neplni
jednu, nebo vice svych funkci. Funkéni rodina je takova rodina, ktera plni
vSechny své funkce. Problémové rodiny své funkce plni s obtizemi a hrozi u nich
selhani v jedné, nebo vice funkcich. Jako disfunkéni rodina je oznacovana
rodina, ktera neplni nékterou svou zakladni funkci. Afunkéni rodiny poté neplni

zadnou svou zakladni funkci.l?

16 KUKLA, L. et al. Socidlni a preventivni pediatrie v soucasném pojeti.str.37-38.
17 KLIMA, J. Pediatrie pro nelékafské zdravotnické obory.str.28
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2.2. Spoluprace zdravotnického personalu s rodinou

Hospitalizace nemocného ditéte se vétSinou dotyka vSech ¢lenti rodiny,
proto je dulezité, aby personal dokazal pochopit zmény v chovani rodinnych
prislusniku a také jejich poc¢inani. Personal by mél rodinu povzbuzovat v aktivni
Ucasti na péci o nemocného jedince a zajistit si potfebnou duvéru, ktera mtize
usnadnit péci o nemocného. Personal by nikdy nemél podcenovat chovani
rodict, i pfestoze se mnohdy muize zdat zcela nesmyslné, ¢i pfehnané narocéné.!8
Podminky pro dobrou spolupraci mezi rodinou ditéte a zdravotnickym
personalem muizeme rozdélit do ¢tyt zakladnich oblasti. Mezi prvni oblast fadime
umoznéni rodictim, aby se mohli o dité starat po celou dobu jeho hospitalizace.
Zdravotnicky personal by meél mit vzdy na paméti, Zze rodice nejsou pro dité
pouhou navstévou. Vzdy by mélo byt alespon jednomu z rodi¢cti umoznéno, aby
mohl o své dité pecovat nepretrzité, po cely den. Ne v kazdém nemocni¢nim
zarizeni jsou vSak podminky pro rodiCe zcela vyhovujici, chybi zde napriklad
misto na prespani. Rodice pak casto museji prespavat v kreslech na pokojich,
na ubytovnach, které se nachazeji v arealu nemocnice, ¢i na rodicovskych
pokojich. Pro kazdého détského pacienta je vzdy samozrejmeé nejlepsi, kdyz je
rodi¢ ubytovan pfimo u néj na pokoji a je mu umoznéno o dité pecovat. Tato
forma hospitalizace byva nabizena predev§im rodictim kojencti a batolat.
Zdravotnicky personal vzdy prihlizi ke zdravotnimu stavu ditéte. Pokud je
zdravotni stav ditéte vazny a je umisténo na jednotce intenzivni péce, kde musi
byt plné pod dohledem a odbornou péc¢i zdravotnického personalu, byva pak
podil rodi¢ti na péci snizovan. Na pocatku hospitalizace ditéte je dulezité, aby
sestra zjistila, jak si rodina pfedstavuje své zapojeni do péce o dité. Rodice se
z pocatku mohou citit nejisti, v takovém pripadé je dulezité, aby je sestra ucila
novym dovednostem v pécCi o dit€ a podporovala je. Diky tomuto pristupu poté
rodice ziskaji potfebnou jistotu a zacnou chtit o své dité pecovat v co nejvetSim

mozném rozsahu. Stale vSak plati fakt, ze je sestra plné zodpovédna za

ISPLEVOVA, 1., SLOWIK, R. Komunikace s détskym pacientem. 1. vyd. Praha: Grada, 2010,
ISBN 978-802-4729-688. str. 56
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oSetrovatelskou péci o détského pacienta, a to i bez ohledu na to, je-li dité
hospitalizovano s rodic¢i, nebo zcela samo.19
Prijmuti rodi¢ti jako rovnocennych spolupracovniki a partnerti je dalsi
oblasti. Je potreba, aby méli rodice za kazdych podminek zachovana sva prava
a rodicovskou roli. Kazdy rodi¢ ma za ukol chranit za kazdé situace své dité a
vzdy by pro né&j mél chtit to nejlepsi. Rodice hospitalizovanych déti mohou ztratit
svou sebedlivéru, za¢nou trpét pocitem selhani, viny a zbytecnosti, protoze maji
pocit, ze svému ditéti nemohou pomoci a tim selhali v rodicovskeé roli. V takovych
situacich je nesmirné dulezité, aby zdravotnicky personal rodic¢e pochopil a
prijal. Tento krok je zcela nezbytny pro budouci spolupraci obou stran. Je
potfeba, aby rodice veédéli, ze zdravotnicky personal zcela chape jejich narocnou
zivotni situaci, ve které se ocitli a je ochotny jim nabidnout emoc¢ni podporu,
porozumeni a potrebnou pomoc. 20
Dalsi oblasti je umoznéni rodiciim ovliviovat oSetfeni a rezim ditéte.
Dodrzovani denniho rezimu ditéte by meélo byt zachovano i béhem jeho celé
hospitalizace. Je dulezité, aby zdravotnicky personal vzdy respektoval pozadavky
rodicu. VétSina rodic¢t Spatné nese, pokud jsou déti zbytecné probuzeny. Proto
by mél personal s rodi¢i umeét spravné komunikovat a zvladnout jim peclivé
vysvétlit, které zakroky mohou byt provedeny pozdéji a které naopak nesnesou
odklad. Casto byva pfi hospitalizaci ditéte praktikovan princip dohodnuté péce,
pti které personal obstarava odbornou péci a rodice poté zajisStuji béZnou péci o
dité. Diky tomu je pak zajiStén bézny rezim ditéte a to diky tomu byva méné
neklidné a netrpi tuzkosti. Zdravotnicky personal by meél byt vzdy tolerantni,
jelikoz rodiny mohou dodrzovat rtzné zvyky, které se personalu mohou zdat
zvlastni, i v takovych situacich je potreba rodinu podporovat v jejim stylu zivota

a snazit se ji zcela pochopit.2!

19 SEDLAROVA, P. et al. Zdakladni oSetiovatelskd péce v pediatrii. Praha: Grada, 2008, ISBN
978-80-247-1613-8. str. 155

20 SEDLAROVA, P. et al. Zdkladni oSetiovatelskd péce v pediatrii.155-156.

21 SEDLAROVA, P. et al. Zdkladni oSetiovatelskd péce v pediatrii.s.156.
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Mezi posledni oblast patfi poskytovani rodiciim opakovanych a
srozumitelnych informaci. Tato oblast je velice dlilezita jak pro pacienta, tak pro
celou jeho rodinu. Personal by mél béhem veskeré komunikace s rodic¢i mit stale
na pameéti, Ze rodice nejsou zadni odbornici, nemuseji nékterym zdravotnickym
termintim rozumeét a v nemocni¢nim prostfedi se mohou nachazet poprvé, takze
mnoho véci je pro né zcela novych. Je tedy potfeba, aby si pracovnik béhem
rozhovoru ovéroval, zda rodi¢ vSemu rozumi a spravné chape sdélované
informace, nebo je-li potfeba podat informace znovu a vice srozumitelné;ji.
V pripadeé, komunikuje-li personal s laiky neni priliS vhodné pouzivat odborné
terminy, ale je dilezité nazyvat véci spravnymi nazvy. Rodic¢e budou poté nemoc
svého ditéte vysvétlovat dalSim lidem a proto je potreba, aby ji zvladali
pojmenovat spravanym zpusobem. Je vhodné poskytovat rodictim také pisemné
informace, aby si je mohli prochazet, kdykoliv budou potrebovat a méli je vzdy
po ruce. Je podstatné, aby kazdy ¢len zdravotnického personalu védél, jaké muze

rodi¢um poskytovat informace, vzhledem ke svym kompetencim.22

2.3. Péce o rodice umirajiciho ditéte

Pro kazdého rodice je zcela nepredstavitelné, ze by jejich dité mélo zemfit
dfiv, nez zemfou oni sami. V soucasné dobé neni v Ceské republice
problematika potfeb rodicli, jejichz dité je smrtelné nemocné, prilis
popisovana. V moderni dobé vétSinou ocekavame, ze déti preziji své rodice.
Nicméné mnoho déti kazdoro¢né umira kvali riznym nemocem, porucham,
traumattim, ¢i jinym prficinam. Poté nastupuje podpora oSetfujiciho tymu,
ktery by meél rodice podporit v jejich zalu, utrpeni, hnévu a zklamani,
se s celou situaci je prijeti zalu a uplna akceptace nemoci ditéte, tento krok
jim pomuze soustfedit se na kvalitu zivota ditéte, ktery mu zbyva. Rodice se

diky tomu nesoustfedi pouze na fakt, ze jim dité umira. Je velice dtulezité, aby

22 SEDLAROVA, P. et al. Zdkladni oSetiovatelskd péce v pediatrii.s.156-157.
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byla rodiné dopravana citliva péce, podpora a pochopeni. Pristup k rodiné je
vzdy zcela individualni. V péci o rodice by se mélo dbat na udrzovani kontaktu
s okolim a zabranit tak izolaci rodiny. OSetfujici tym by meél byt rodiné na
blizku jak pfi ocekavané smrti ditéte, ale i pfi jeho nahlém amrti. Umrti ditéte
je pro rodice vzdy velice traumaticke, zdrcujici a zcela nepochopitelné. Proto
by jim mél oSetrujici tym pomoci vyrovnat se s jejich zarmutkem a pocity viny.
Nemelo by se zapominat ani na dodrzovani nabozenskych, spiritualnich,
spolecenskych, ¢i rodinnych ritualti, které byvaji dodrzovany pred, ale i po
smrti ditéte. K péci o rodinu fadime také dostupnost ruznych sluzeb,
napriklad jednani se Skolou ditéte, pohfebnim ustavem, ¢i jinymi institucemi.
Pro kazdého rodice je tézké pripustit si blizici se smrt ditéte, je proto dulezité
umeét pfijmout razné reakce rodicli, mezi které muzeme zaradit zoufalstvi,

obvinovani, hnév a také agresi.23

2.4. Péce o sourozence umirajiciho ditéte

V této tézkeé zivotni situaci bychom nemeéli zapominat ani na sourozence
smrtelné nemocnych déti. Casto nastava situace, kdy jsou zdravé déti
vycClenovany z péce o nemocného sourozence. Zdravé déti pak mohou byt
posilany k jinym rodinnym pfislusnikim a travit mnoho ¢asu mimo svij
domov. Muze u nich nastat pocit ukfivdéni a odstréeni. Poté se vSak muze
stat, Ze na sebe zdravé dité zacne upozornovat, zhorsi se napriklad ve Skole
¢i byva casto nemocné. Nemocné déti mivaji vice pozornosti, rodice je mohou
zahrnovat darky, projevovat jim vice lasky, sourozenci pak za¢nou prirozené
zarlit a mohou ziskat pocit, Ze je maji rodice radi méné, nez jejich nemocného
sourozence. Mnoho sester a bratri si pfeje, aby jejich nemocny sourozenec
zemfel a to z toho dtivodu, aby se vSechno vratilo k ,,normalnimu® Zivotu,
jaky znali v dobé&, nez nemoc vypukla. KdyZ potom sourozenec zemfe, stanou

se strach a vina neodbytnymi spoleé¢niky jejich dnti a pronasleduji je i v noci,

23American Academy of Pediatrics (AAP). 2 000: Committee on Bioethics and committee on
Hospital care. Paliative Care for Children. Vol. 106 No. 2 August 2000, PP.str. 351 — 357.
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takze nemohou spat. Protoze jejich rodice maji plné ruce prace
s organizovanim pfijezdi, ubytovanim pfibuznych a zafizovanim pohibu,
mohou chovani svého pozustalého ditéte pfejit bez povSimnuti. Nikoho nijak
zvlast nezneklidnuje, kdyz se dité nechce ztcastnit pohfbu. Malo pochopeni
dospéli maji pro nesmirny vnitini zmatek, jejz tyto déti zazivaji.24

Ani v téchto situacich by rodice nemeéli své zdravé déti opomijet a myslet
si, ze ony takovou péci nepotifebuji. Je nesmirné dtlezité, aby i jejich zdravé
deti ziskaly pocit, Ze jsou potrebné a uzitecné. Rodice by své zdravé déti meli
zapojovat do péce o nemocné dité a to i za predpokladu, ze by se mélo jednat
o pouhé malickosti, jako tfeba pfiprava jidla, hrani si s nemocnym
sourozencem, Ci predc¢itani pohadek. Odchod smrtelné nemocného ditéte se
tyka vSech ¢lenu rodiny, je proto dobré v rodiné komunikovat s pochopenim
a hlavneé otevrené€, aby se vSichni dokazali vyrovnat se svymi emocemi.

U sourozencll smrtelné nemocného ditéte je vyzadovan citlivy pristup a
komunikace. I pres to, Ze jsou zdravé déti Casto vyclenovany ze situace kolem
umirajiciho ditéte, dokazi vycitit, ze se néco vazného odehrava, Zze jejich
nemocny sourozenec umira. Proto by si rodice méli se zdravym ditétem

pohovortit a vSe mu s citem vysveétlit.2>

24 KUBLER-ROSS, E., O détech a smrti. Ceské vydani. Praha: Ermat Praha s. r. 0., 2003, ISBN
80-903086-1-9.str. 79
25 Kuibler-Rossova, O détech a smrti, s. 80

19



3. Komunikace s détmi

Tato kapitola se zaméruje na to, jak spravné komunikovat s nevylécitelné
nemocnymi détmi. Je zde popsano také to, jak déti vnimaji pojem smrt.
Kapitola se vénuje také vnimani pojmu smrti u zdravého ditéte a u smrtelné

nemocného.

Jakékoliv zavazné onemocnéni je pro kazdého clovéka naroc¢nou Zzivotni
situaci. V této zivotni situaci se nahle zméni mnoho véci, muze dojit ke
zhorSeni mobility a poté ke zméné béznych dennich aktivit. Pokud dojde
k zavaznému onemocnéni ditéte, nastane stresova situace, ktera muze
ohrozit celou rodinu. Nahle dochazi k omezeni, ¢i zménam béznych ¢innosti
ditéte. Casto se musi vzdat uréitych aktivit, jako napfiklad sportu a muze
zacCit dochazet k izolaci kvuli podstoupenym hospitalizacim, které mu ptisobi
silny stres a mohou vyvolavat tizkosti. V téchto situacich je velice dulezita
podpora, ktera se dostava jak nemocnému ditéti, tak celé jeho rodiné. Jedna
z hlavnich metod, diky niz se zdravotnici snazi této podpory dosahnout je
komunikace.26

Komunikace je velice dulezity prvek, ktery pomaha usnadnit péci. Diky ni
muzeme rozeznavat a nasledné naplnovat vesSkeré potreby détskych pacientt.
Zaroven také pomaha k navozeni vztaht jak mezi pracovniky a ditétem, tak
také mezi pracovniky a rodi¢i. Komunikace je nedilnou soucasti lécby, ktera
rodicim poskytuje moznost podilet se na ni. V komunikaci pfebira jednu

z nejvetSich roli zdravotni sestra, protoze s ditétem travi mnohdy nejvice casu.

26 ZACHAROVA, Eva. 2008. Uloha socialni komunikace v détském lékaistvi. Pediatrie pro
praxi. 2008, 9(1), 56 -57. ISSN 1213 — 0494,
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Casto pfebere i jiné role, pro dité se pak stava tfeba nahradni maminkou,
nebo blizkou kamaradkou. 27

Pfi prvnim kontaktu s nemocnym dité€tem musi vSeobecna sestra brat
v potaz to, Ze se ji dité mtize bat. Poté ma tedy za ukol sblizeni se s ditétem a
zmirnéni jeho strachu. Pokud se ji to povede, stava se lécebny proces pro dité
meéne stresujicim. Komunikace s ditétem ma takeé své zasady, které je potreba
dodrzovat. Sestra musi brat ohledy i na vyvojovy stupen ditéte, délku
hospitalizace a zavaznost onemocnéni. Kazdy ¢clovék pracujici ve zdravotnictvi
se uci komunikaci jiz pti pripravach na své budouci povolani a kazdym dnem
ji poté pri své praci zdokonaluje. Pfi komunikaci byva vyuzivana jak verbalni,
tak neverbalni slozka. Hlavni zasadou pfi verbalni komunikaci je vhodné
osloveni. Velkou vyhodou je zjiSténi si od rodic1, jak dité oslovuji. Diky tomu
si pak k ditéti vytvorime potfebnou diivéru. Pracovnik by se mél snazit hovofrit
primo na dit€, nikoliv na rodice. Ti by meéli slouzit pouze jako doprovod, na
ktery se obracime, potfebujeme-li upfesnit, ¢i doplnit né&jaké informace
ohledné ditéte. Je dulezité, aby bylo ditéti vSe peclivé vysvétleno, napriklad
na obrazku, ¢i panence. S ditétem bychom méli mluvit pomalu, vstficnég,
klidné a v jednoduchych vétach. Dité musi védét, ze mu naslouchame a jsme
schopni reagovat na jeho otazky. Pracovnik by mél umeét dité pripravovat na
bolest a zvladnout odvést jeho pozornost pfi vykonu, zaroven by ho mél také
povzbuzovat. Je také vhodné pozorovat u déti neverbalni projevy, které

mohou byt velice uzitecné a hodné pomoci.28

Mezi neverbalni komunikaci fadime oc¢ni kontakt, citlivost pfi dotykani,

usmev, drzeni ditéte za ruku, spravny postoj, ten by mél byt ve stejné vysi

27 ZACHAROVA, Eva. 2008. Uloha socialni komunikace v détském lékaistvi. Pediatrie pro
praxi. 2008, 9(1), 56 -57.

28 MARTINKOVA. Vlasta. 2008. Komunikace s détskym pacientem. Diagnoza v osetiovatelstvi.
2008, 4(4), 24 - 25. ISSN 1801 — 1349
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ditéte. U nékterych pracovnikli muze dochazet k osvojovani si urcitych
zpusobu chovani, které jsou v komunikaci s détmi nezadouci a diky nimz pak
dité odmita spolupracovat, zacne mit strach a mtize pak trvat delsi dobu, nez
se tyto vztahy mezi nim a pracovnikem upravi. Mezi tyto zptusoby chovani
fadime pfiliSny autoritativni pfistup, ponizovani ditéte a jeho chovani,
naprtiklad place, ¢i kiiku a opomijeni jeho otazek. Spravna komunikace vede
ke zlepSovani péce, a proto by zdravotnici pracujici s détmi meéli byt vzdy
kladné naladéni. Diky tomu totiz ovlivauji i samo dité, hlavné po jeho

psychické strance.29

3.1. Vnimani pojmu smrti détmi

V soucasné dobé je téma smrt v naSich podminkach tématem
tabuizovanym. Rodice si mnohdy nevi rady, jak by méli reagovat na otazky
ditéte, tykajici se smrti. Toto téma byva v komunikaci tézkeé i pro profesionalni
zdravotniky. V nékterych pripadech vSak postaci jen nabidnuti prilezitosti,
aby rodice, nebo déti zacali o tomto tématu sami hovorit a zdravotnicky
personal jim poté poskytnul pouze potrebnou oporu. O smrti komunikujeme
s détmi podle jejich véku, intelektu a vyvojového stupné. O tomto tématu je

nutné hovorit oteviené a dospé€ly by se nemél snazit nic zastirat.30

Jak je smrt vhimana détmi a jaké o ni maji predstavy nam bylo dolozeno
ve vyzkumu, ktery byl provadén védci v Némecku, Americe a Anglii. Diky
tomuto vyzkumu védci zjistili, Zze do véku 3 let nema dité zadné konkrétni
predstavy o smrti. V tomto obdobi dokaze dité komunikovat jak s zivymi, tak
s nezivymi vécmi. Az v obdobi predskolniho véku ziskavaji déti jakousi
predstavu o konci zivota, nejsou ale schopny pojem smrt jeSté zcela chapat.

Smrt pro né znamena néco, jako odlouceni. Casto se stava, ze si smrt

29 GULASOVA, Ivica. 2006a. Ulohy zdravotnickeho pracovnika v aktivnej tiéasti zapojenia
rodiny do liecby u pacienta s poruchami reci. Kontakt. 2006. 8(2), 224-228. ISSN 1212-4117.

30Jasenkova, Maria a kol. Pomdhat zit a zomierat, radovat sa a smiitit: M6j detsky pacient je
smrtelne chory, ¢o dalej?. Stupava: Detsky hospic Plamienok, 2005. 44 s. ISBN 80-969428-6-7.
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prirovnavaji ke spanku, nebo vyletu, ktery vSak neni docasny. VSimaji si
napfiklad uvadajicich kvétin, ¢i mrtvych zivo¢ichu. Kolem osmy let pak védi,
ze smrt je konecna etapa zavrsSujici zivot, nejsou vSak schopny ji vztahovat ke
vSem osobam. V tomto véku maji pocit, Ze smrt je néco, co lze zvratit,
prirovnavaji si ji k nezivym bytostem, napriklad k andélovi, duchovi ¢i smrtce
z pribéht. Déti §kolniho véku kolem deviti let jiz zcela plné chapou pojem
smrt a jeji nevratnost, tomu napomaha predevsim Skola a také jejich vlastni
zkusSenosti. Dulezité je jednat s détmi na rovinu a nepokouset se jim lhat. Ve
starSim Skolnim véku uz je vnimani smrti détmi srovnatelné s dospélymi
osobami. Dospivajici jedinci si smrt priliS nepfipousti, Ziji plnym Zivotem a
v pripadé, ze vazné€ onemocni nastava u nich velice vyrazna faze odmitani,

casem vSak muze dojit ke zlepSeni. 31

Smrtelné nemocné déti si smrt mohou uvédomovat mnohem dfive, nez
jejich vrstevnici. Tématu, Ze letalné nemocné deéti vyciti dfive nez jejich
vrstevnici, Ze se blizi jejich konec se podrobnéji vénuje doktorka Kuibler —
Ross, v knize O détech a smrti, ve které také uvadi :,,To, Ze déti maji o smrti
néjaké vnitini podvédomi, jsem si ovérila mnoha ruznymi zpusoby. V pocatcich
své lékarské praxe, kdyz jsem pusobila jako venkovskd doktorka ve
Svycarsku, jsem se setkala s celou fadou déti s nddory, s nemocemi srdce,
s leukémii a dalsimi zivot ohrozujicimi nemocemi. V téch dnech existovalo na
toto téma jen velmi madlo literatury a vesnicky lékar byl ve zpusobu, jakym
reagoval na otdzky svych pacientu, odkazan vyhradné na vlastni intuici a

obycejny selsky rozum. 32

31 KANTORKOVA. Marie. 2007. Komunikace s umirajicimi. Sestra. 2007, 17(12), 38. ISSN 1210
- 0404.
32 Kuibler-Rossova, O détech a smrti, s. 138
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3.2. Pravda a nadéje
Jiz v predchozich kapitolach bylo uvedeno, Ze pravda je v paliativni péci
velice dulezita. Tato kapitola se bude zabirat pravdou u nemocni¢niho Iizka,
ktera je sdélovana pacientovi a nad¢ji, ktera ma své nenahraditelné misto

v doprovazeni umirajicich osob.

V paliativni péc¢i o déti hraji velkou roli jejich rodice, ktefi za dité nesou
zodpovédnost a ve vétSiné pripadlt za dité také rozhoduji. Vztahy pacienta a
léekare, které jsou utvareny pravdou vedou k autonomii a informovanosti. Détsky
pacient a jeho rodice védi vSe o zdravotnim stavu ditéte a jsou informovani o
moznostech jeho lécby. Lékar by si mél plné€ uvédomovat svou zodpovédnost vuci
nemocnému ditéti a také jeho rodicum, ktefi za své dité nesou zodpovédnost a
rozhoduji za n€j. Je pravidlem, Ze pacientovi je sdélovana pouze pravda, ale lékar
nemusi fici vS§e najednou. Pravda byva sdé€lovana podle pripravenosti ditéte a
rodict. Mnohé informace muize 1ékar sdélovat mezi radky, nebo je se souhlasem
rodic¢u nevyslovovat, ¢imz pak muze vzniknout prostor pro nadéji. Nastava-li
situace, kdy sdéluje lékar pacientovi vSe najednou, musi si davat dobry pozor na
to, aby pacienta neznejiStoval a poskytl mu pomoc pfi zpracovavani jeho

zarmutku. 33

Je velice dulezité, aby se smrtelné nemocny pacient nedostal do situace,
v nimz by mél pocit, Ze uz pro néj nelze nic udeélat a ze je zcela opustény. Takovou
situaci nemtzeme sloucit s dustojnym umiranim. Kazdy lékat by meél davat
pozor na nevédomou manipulaci, ke které muze dojit. Pravdou nemyslime pouze
sdélovani obsahu pacientovi, ale také to, jak 1ékat obsah sdéluje a jak se pfi tom
chova. V mnohych situacich nebyva dutilezité to, co lékar sdéluje, nybrz jak to
sdéluje. U podavani pravdivych informaci by mél byt vzdy zachovan i aspekt

nadé&je. Pravda podavana umirajicimu pacientovi by neméla znamenat oznameni

33SMULLER-BUSH, Christof; AULBERT, Eberhard : Ethische Probleme in der Lebensendphase,
s. 46-62. In : AULBERT, Eberhard; NAUCK, Friedemann; RADBRUCH, Lukas (eds.). Lehrbuch
der Palliativmedizin. Bonn : Schattauer. Str.46-65
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umirani, ale zacatek procesu, v némz bude pacientovi zpristupnén smysl zivota
a umirani. Nadéje je velice dtlezitym pfedpokladem pro procesy télesného, a
dusevniho uzdraveni. Nadéje poskytuje ¢lovéku védomi smyslu, dustojnosti a
vlastni identity, ma inspirativni a konstruktivni funkce. Diky nadé¢&ji byva
utvarena jistota budoucnosti. Nadéje se podili se také na utvareni kvalitnéjSiho
zbyvajiciho zivota. Nadéje muize pacientovi pomoci pfijmout i jeho umirani a
smrt. Nadé&je byva procesem a v pribéhu nemoci se mtize ménit. Neméli bychom
si vSak nadgji plést s presvédcenim, ze néco dobfe dopadne, Ci s optimismem.
Nadéje je jistota, ze ma néco smysl a to bez ohledu na to, jak vSe dopadne.

Postupna adaptace nadéje a ocekavani v sobé ukryva i lepsi zvladani nemoci. “34

34 Muller-Bush, Aulbert, Ethische Probleme in der Lebensendphase, s. 46-62.
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4. Faze pfrijeti smrti

Tato kapitole se bude zabyvat péti fazemi, které uvadi Elisabeth Kubler-
Rossova ve své knize Hovory s umirajicimi. Tyto faze popisuji, jak se ¢lovek
vyrovnava se smrti. Autorka popisuje, jak pacient vnima svou bliZici se smrt.
Podle téchto fazi mohou reagovat takeé blizké osoby umirajiciho. Tyto faze plati
také pro umirajiciho détského pacienta a jeho rodinu. Kazdy témito fazemi
prochazi individualné.Ne kazdy clovék si musi nutné projit vSemi fazemi a ve
stejném poradi. Kazdy clovék se s bliZzici se smrti vyrovnava svymi vlastnimi
zpusoby. Nékteré osoby mohou popisované faze preskakovat, drzet se celou
dobu jedné faze, ¢i se do jiz prozitych fazi vracet. Reakce na smrt, nemoc, ¢i

ztratu milované osoby byvaji stejné jedinecné, jako osoba, ktera je zaziva.

4.1. Zavirani oci pfed skutecnosti a osaméni

U vétSiny osob byva nejcastéjsi prvni reakci na jejich smrtelné onemocnéni
otazka: Proc ja? ProC naSe dité? A poté popirani smrtelné diagnozy, kdy clovék
tvrdi, Ze to neni mozné. Popirani je zcela prirozena obrana reakce, na takto
zavazné sdéleni. Nemocny si svou smrtelnou nemoc vétSinou odmita pripustit.
Casto byva nemocny pfesvédcen, ze se jedna o pouhy omyl a chybnou diagnozu
lékarti. Témer vSichni pacienti se nemoc pokouseji od sebe zapudit, a to nejen
v prvnim okamziku, nybrz i pozdéji a opakované. Kdosi fekl:,,Do slunce se
nemuzeme dlouho divat a smrti do oci také ne.3> Také nemocny, ktery vi o

blizicim se konci, musi si jej obcas zapirat, aby viibec mohl jesté zit.36

35 KUBLER-ROSSOVA, Elizabeth. Hovory s umirajicimi. 1. vyd. Pfel. B. Dvotacek. Hradec
Kralové : Signum Unitatis, 1992. SBN 80-85439-04-2. str. 15
36 Ktibler-Rossova, Hovory s umirajicimi, s. 15.
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Toto chovani muze pacientovi pomoci s bolestmi, které musi po delsi dobu
snaset. To, ze odmita vzit na védomi svou tézkou nemoc je urcitym druhem
obrany. Presto byva casto natolik odevzdan svému osudu, Ze je vétSinou schopen
hovoftit s jinym ¢lovékem o svém konci. K takovému hovoru muze dojit, ovSem
pouze za predpokladu, Ze je pacient pfipraven se o tomto tématu bavit. Tento
rozhovor by meél byt ukoncen, da-li nemocny najevo, Ze uz nechce dale
pokracovat. Pro nemocné dité a jeho celou rodinu byva vzdy leh¢i zacit mluvit o
smrti v€as. Smrt byva méné hroziva, pokud je vzdalena, nez kdyz uz je blizko,
v takovych situacich uz nema nemocna osoba tolik sil a smrt se pro ni stava ¢im
dal vic désivéjsi. Je vhodné mluvit o smrti dfiv a neodsouvat hovory na pozdéjsi
dobu. Pro rodinu byva vyhodné, kdyz jsou vedeny hovory o premisténi
nemocného do nemocnice, o financnim zajiSténi a tak dale v dobe, kdy je
nemocny jeSté v uspokojivém stavu. VetSinou vSak byvaji tato jednani
odkladana, nikoliv vSak v zajmu pacienta, ale proto, Ze my sami Vv sobé
nemivame dostatek odhodlani. Pouze malé procento pacientt se této faze drzi az
do své smrti, kdy si ji za celou dobu odmitaji priznat. Ve vétSiné pfipadi nemocni
svou nemoc akceptuji a zvladaji realisticky hovofit o své chorobé. Poté se
v rozhovorech mohou pfesouvat k pfijemnéjSim predstavam a svym snUm.
Kazdy nemocny c¢lovék potfebuje obcas odsunout své myslenky o vaznosti jeho
stavu. V pozdéjsi fazi zacina nemocny hovorit o své nemoci, svém zdravi, smrti a
také nesmrtelnosti, jako o vécech, které vedle sebe mohou klidné existovat.
Nemocny se diva smrti vstfic, presto se vSak nevzdava nad¢je.3”

Dulezité je snazit se vyhnout tomu, aby se nemocny dozvédél o svém
blizicim se konci pfili§ brzy. Pro nemocného pak muze byt velice tézké zit dlouho
s védomim vlastni smrti. Mlize se stat, ze nemocny si svou smrt nepfiznava, nebo
o ni viibec nemluvi, to vSak neznamena, ze o své smrti nevi. V situacich, kdy si
pacient svou chorobu a smrt odmita priznat a déla jako by o nic neslo, byva pro
lékare velice tézké rici mu pravdu. Mohou pak nastat situace, kdy se zdravotni

personal zacne takovému cloveku vyhybat a ten se poté stava osamélym.

37 Ktibler-Rossova, Hovory s umirajicimi, s. 17.
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Nastane-li poté faze, kdy si nemocny svou smrt pfizna, byva mu malo lidi
ochotno naslouchat. Casto nevédi, o ¢em by s umirajicim méli hovofit a tak se
hovoriim radéji vyhybaji. Pokud se rodina se smrti ditéte nesmifi a nepfijme ji,

byva pro ni pak smrt ditéte mnohem bolestive;jsi.38

4.2, Zloba

Po zavirani o¢i nad skutecnosti vétSinou nasleduje zloba, zavist a také
nevrazivost. Zloba, ze nemoc postihla pravé daného pacienta a ne nékoho jiného,
zavist, ze ostatni lidé si mohou naplno uzivat sviij zZivot, zatimco nemocny ¢lovék
musi travit svilj ¢as v nemocnici. S nemocnym, ktery si prochazi zlostnou fazi
reagovani to maji rodiny, ale také nemocni¢ni personal velice tézké. Nemocny si
Casto na néco stézuje. Jeho prvnim cilem zloby se stavaji zdravotni sestry, at se
snazi sebevic, vSe je podle nemocného zcela Spatné. Navstévy rodinnych
piislusnikt a pratel byvaji pfijimany bez radosti. Nemocny casto reaguje, jako
by mu bylo velice téZce ubliZovano a cela navstéva probiha ve stisnéné naladeé.
Situace se muize stat méné sklicujici za predpokladu, ze se dokazeme vcitit do
momentalniho rozpolozeni nemocného a dokazeme pochopit z ¢eho jeho zloba
prameni. Kazdy z nas by byl v takovéto situaci naplnén zlosti. Pacient je nahle
vytrzen z normalniho Zivota, zatimco jini lidé si dale vesele Ziji.

Je v naSi prirozenosti, Ze si poté chceme na téchto lidech vylit zlost. K tomu
v§emu prispiva také dlouhodoby pobyt v nemocni¢nim zafizeni, ktery zptisobuje
omezeni svobody nemocného a neprijemna vysetfeni. Kamkoliv se pacient podiva
, vdude nachazi duvod ke zlobé. Neustalym stézovanim a nafikanim se na sebe
nemocny snazi upozornit. Byva-li pacientovi poté vénovana pozornost a ¢as brzy
se zase uklidni a zacne zadat méné. Zacne si také uvédomovat, Ze sva prani si
nemusi prosazovat zlostnym chovanim a Ze nemusi na personal stale zvonit,
protoze se na néj radi do pokoje pfijdou podivat. Casto se bohuzel stava, ze

personal a rodina reaguji na zlost nemocného, jako by to byla jeho osobni zast,

38 Ktibler-Rossova, Hovory s umirajicimi, s. 17
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ktera nema zadnou konkrétni pric¢inu. Pokud zacne okoli reagovat popuzené
zacne jeho zast zivit. Je potfebné opravnény i neopravnény vztek pacienta
tolerovat a snazit se mu porozumét. VétSinou se v tomto obdobi zlobi starsi déti
od zhruba od 11 let. Casto feSi otazku spravedlnosti. Mohou se citit ukfivdéné

a zacCit se uzavirat pred okolim.39

4.3. Vyjednavani

Treti faze byva velice prchava a je méné znama, pro pacienty je velice
Casto duilezita, protoze na ni spoléhaji jako na svého pomocnika. Kdyz v prvni
fazi tapeme a nejsme schopni si uvédomit skutecnost nebo se k ni nechceme
znat, v druhé fazi se hastefime s Bohem a svétem, pokousSime se ve tfeti oddalit
pfichod nevyhnutelného, fekli bychom ,,obchodnim vyjednavanim®. Kdyz Bth
rozhodne vzit si nas k sobé a nasSi zlobu nebere na védomi, snad by se dal
obmeékcit upénlivymi prosbami. V této fazi si pacienti ¢asto stanovuji lhtity, co

by si jeSté prali stihnout, nez zemtou.40

4.4. Deprese

V této fazi se pacienti musi ¢asto smifit s urcitymi ztratami. Pacient
Casto ztraci své pracovni misto, protoze ho jiz nemuze zastavat, pfijde o své
spolecenské postaveni, ¢i majetek. Détsky pacient se mnohdy musi vzdat svych
konickt, nebo kvuli tézké nemoci omezit svij kontakt s kamarady. Kromé téchto
véci se pacienti museji vyporadavat s vlastni smrti a mnohdy i velkymi bolestmi.
To vSe ma spojitost s depresi. Depresi délime na dva druhy, reaktivni a
pfipravnou depresi. Reaktivni deprese vznika ze ztrat, které pacient utrpél a da

se urcitym zplisobem mirnit pomahame-li pacientovi fesit véci, které mu délaji

39 ZACHAROVA, Eva. 2008. Uloha socidlni komunikace v détském lékarstvi. Pediatrie pro praxi. 2008, 9(1), 56 -
57
40 Ktibler-Rossova, Hovory s umirajicimi, s.45
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starosti. Druhy druh deprese nevznika z utrpéné ztraty, ale ze ztraty hrozici.
Vyjadri-li pacient svou bolest, smifi se pak lehceji se svym osudem a je vdécny
lidem, ktefi u néj v této fazi ztistavaji. Lidé zde Casto prichazeji na to, ze bolest
nepotrebuje zadna slova, ale Ze staci tiSe ji sdilet. 41

Depresi z nadchazejici ztraty trpi vice deéti starsi 11. let. Ty se totizZ nachazeji
v zivotni fazi, ve které maji nespocet moznosti, maji vytvoreny svij vlastni pohled
na svét a o to vic pak trpi strachem ze ztraty milovanych osob a ze smrti. Mladsi
déti jeSté nemaji utvoreny zcela realisticky pohled na svét, a tak si smrt a ztratu

nemusi uvédomovat.4?

4.5. Souhlas

Faze souhlasu by nemeéla byt chapana jako Stastny stav. Tato faze je
osvobozena od krutych pociti. Zda se, ze bolest jiz odesla, ze boj uz neexistuje a
nastava Cas posledniho klidu pred dlouhou cestou. Pacient byva unaven a travi
vice Casu spankem. Pacient jiz dosahl svého klidu a vice pomoci ted vyzaduje
spiSe jeho rodina. Pacient zaCina pfijimat stale méné navstév a prestava se
zajimat o véci kolem sebe. VétSinou spiSe ml¢i a komunikuje prevazné pomoci
gest. Pritomnost blizkych osob je vSak stale velice dulezita, protoze diky tomu

umirajici vi, ze pri ném jeho rodina do posledni chvile stoji.43

4.6. Shrnuti
Kazdy clovek je zcela individualni, a tak také kazdy z nas zcela odlisSné
prijima nadchazejici ztratu, ale jednu véc mame vSichni spolecnou, potfebujeme
pomoc, pochopeni a emocionalni podporu od druhych. Je dulezité, aby ¢lovéek

nezustaval osamocen, kdyz se citi opustény, zaroven je také potreba, aby se ho

41 Ktibler-Rossova, Hovory s umirajicimi, s. 50.

42 ZACHAROVA, Eva. 2008. Uloha socidlni komunikace v détském lékarstvi. Pediatrie pro praxi. 2008, 9(1), 56 -
57

43 Ktibler-Rossova, Hovory s umirajicimi, s.67-68

30



ostatni lidé nesnazili rozptylovat, chce-li byt chvilku sam a mit prostor jen pro
sebe. K tomuto bodu se dostaneme, budeme-li pozorné naslouchat. Méli bychom
pozorné poslouchat to, co se nam nemocny snazi sdélovat, a to jak slovy, tak
svym chovanim. Kazdy umirajici ¢cloveék ma strach, z néhoz vyplyvaji vysSe
uvedené reakce na proces umirani. Ob¢as miiZzeme nemocnému pomoci uz jen
tim, Zze ho doprovazime na této tézké cesté. Doprovazet bychom meéli jak
umirajiciho cloveéka, tak také jeho rodinu, ktera to v této tézké zivotni situaci

velmi potrebuje.
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5. Potfeby, prava a povinnosti déti

5.1. Potfeby déti
VSechny déti, at uz zdravé, ¢i nemocné maji vétSinu svych potfeb totoznych.
Psychické i télesné potreby by vzdy mély byt napliovany tak, aby odpovidaly
vyvoji ditéte a jeho moznostem. Podle nékterych psychologti hraje ve vyvoji ditéte
velice duilezitou roli nékolik prvnich let jeho Zivota, jelikoz v tomto obdobi se
clovek vyviji velice rychle a byva nejvice zavisly na svém okoli. Jednim
potreb.44

Podle autortl Allena a Marotze délime zakladni détské potfeby na:

Potfeby psychické mezi které se radi dtivéra, bezpeci, laska, duslednost ve
vychove, reciprocni vymeéna, prijimani etnickych, kulturnich, nebo vyvojovych
odliSnosti.

Télesné potfeby mezi které muzeme zatradit potrebu dostatecného odpocinku
a télesné aktivity s ohledem na vék ditéte, potfeba jidla, vhodného obleceni a
tepla, potfebna preventivni a zubni péce, v pripadé€, Ze to dité potrebuje, tak sem
patfi takeé lécba psychickych potizi a dostatecna hygiena.

Potteba ucit se, mezi zakladni formu uceni se u déti patfi hra. Ditéti by mélo
byt umozZznéno mit moznost neomezené hry, v niZ ma svobodu experimentovat a
zkoumat, ale zaroven je potreba drzet se urcCitych hranic, které byvaji jasné
stanoveny a meély by byt disledné dodrzovany. Ditéti by mél byt umoznovan
pristup k vyvojové adekvatnim zkuSenostem a také hracimu materialu.
ZkusSenosti a materialy, kterym je dité vystavovano by meély odpovidat jeho
schopnostem. Dité by se mélo setkavat s novymi vécmi ukoly, ale ne presprilis,
aby jimi nebylo pfili§ zahlceno a nepripadalo si neschopné. Dojde-li k chybovani

ditéte, ¢i jeho selhani, je potreba brat to jako dulezité kroky v procesu uceni a

44SIKOROVA, L. Potreby ditéte v oSetfovatelském procesu. 1. vyd. Praha: Grada, 2011, ISBN
978-802-4735-931.str.30
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dospély by vtomto ohledu nemél dité nikdy peskovat, ¢i ho dokonce
zesmesnovat.

Potfeba ucty a sebevédomi- sem radime prfijimani snah ditéte a uznani
pro to, co dokazalo, at uz se jedna o velké véci, ¢i pouhé malickosti a pochopeni
pro chyby, kterych se dité dopousti. Patfi sem také vstricné a vlidné prostredi,
v némz byva dité povzbuzovano a jeho snazeni je v ném nalezit€é ocenovano.
Dospély by mél svou pozornost zamérovat na véci, které dité déla dobte a chvalit

ho, diky tomu si dit€ uvédomuje své vlastni uspéchy.4>

5.2. Prava ditéte

Dlouha staleti byvaly déti doslova na okraji zajmu. Teprve az ve druhé
poloviné 19. stoleti se zacali 1ékafi vice zajimat o prava déti ve svété a pozdéji
také u nas. Ve 20. stoleti, kterému se nékdy rika ,,stoleti prav ditéte“ se konecneé
podarilo soustredit Gsili vSech osob, kterym Slo o détskou populaci, predevSim
pediatri, aby se vytvorily zakladni pravni normy v zajmu prav a ochrany déti po
celém sveété.

1924- Zenevska deklarace prav ditéte
1959- Charta prav ditéte — Chicago
1989- Umluva o pravech ditéte — New York

1990- Svetova deklarace o preziti, ochrané a rozvoji détite

Nova lidska prava maji ¢tyfi charakteristické rysy:
-vSezahrnujici
-individualni

- vrozena

45 ALLEN, K. E., MAROTZ, L. R.: Prehled vyjvoje ditéte od prenatdlniho obdobi do 8 let. Praha:
Portal, 2008. ISBN 978-80-7367-421-2.str 14-17

46KUKLA, L. et al. Socidlni a preventivni pediatrie v souc¢asném pojeti. Praha: Grada Publishing,
2016, ISBN 978-80-247-3874-1.str. 131
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-zakladaji naroky vaéi statu

Povinnost poskytovat détem ochranu a chranit jejich zdravy vyvoj, prava a zajmy

vyplyva pro CR a jeji odpovidajici organy z celé fady norem ustavniho a

mezinarodniho charakteru. Ustavni i mezinarodné- pravni normy stoji z hlediska

své pravni sily na vrcholku pyramidy pravnich norem. Zakladni pravni normy,

které se vztahuji k ditéti jsou tvoreny ustavné pravnimi dokumenty a

mezinarodné pravnimi dokumenty. Zakladni principy jsou:

prosazovani nejlepsiho zajmu ditéte

nepostradatelny vyznam rodiny

nepfipustnost diskriminace

maximalni ochrana pred nepfiznivymi vlivy a podminkami (jiz pred
narozenim ditéte)

plna pravni subjektivita ditéte

respektovani jeho nazoru, je-li schopno jej zformulovat

Ucast na verejném zivoté

plnohodnotné zastoupeni zajmu a prospéchu ditéte4?

5.2.1 Ustavné -pravni dokumenty

Listina zakladnich prav a svobod - Listina zakladnich prav a svobod (dale

jen Listina) byla vyhlasena jako usneseni predsednictva CRN ¢.2/1993 Sb. Jako

soucast ustavniho pofadku Ceské republiky. Zakladni lidska prava, ktera se

vztahuji k problematice ohrozenych déti, jsou v této Listiné uvedena v hlave

druhé, oddilu prvnim (¢l. 5 a nasledujici), ktery upravuje zakladni lidska prava.

Z vyctu zakladnich lidskych prav nejcasté€ji zminujeme:

-zpuUsobilost kazdého ¢lovéka mit sva prava

-pravo na zivot

-pravo na nedotknutelnost osoby
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-pravo nebyt podroben muceni ani krutému, nelidskému nebo ponizujicimu
zachazeni ¢i trestu
-pravo nebyt podroben nucenym pracim nebo sluzbam
- pravo na zachovani lidské dlistojnosti, osobni cti, dobré poveésti
-pravo na ochranu jména
-pravo na ochranu pfed neopravnénym zasahovanim do soukromého a
rodinného Zivota
-pravo na ochranu pred neopravnénym shromazdovanim, zverejnovanim nebo
jinym zneuzivanim udaj o vlastni osobé.48

Umluva o pravech ditéte- Tato umluva byla pfijata Organizaci spojenych
narodu (OSN) 20. listopadu 1989 a s vyjimkou USA a Somalskaji ratifikovaly
vSechny zemé, které jsou soucasti OSN. U nas byla Umluva o pravech ditéte
ratifikovana a podepséana jesté za Ceskoslovenskou federativni republiku 30.zafi
1990, s Gi¢innosti od 1.1.1991. V této Umluvé nalezneme klicovy pojem pravni
upravy ochrany nezletilych déti- zajem ditéte a jeho blaho. Smluvni statim je
timto ulozena povinnost zajiStovat ditéti takovou péci a ochranu, ktera je
nezbytna pro jeho blaho. Tato Umluva hovofi ale také o pravech a povinnostech
rodic¢t, zakonnych zastupcu, nebo jinych jednotlivcti, ktefi jsou pravné
odpovédni za dité. Zajem ditéte musi byt vzdy prfednim hlediskem, pfi jakékoliv
¢innosti tykajici se déti, at uz je uskutecnovan soukromymi, nebo verejnymi
zatizenimi soudy, socialni péce, spravnimi, nebo zakonodarnymi organy. Mezi
zakladni prava deklarovana touto Umluvou patfi:

- prirozené pravo kazdého ditéte na zivot

- pravo ditéte byt registrovano ihned po narozeni, pravo ditéte na statni

prislusnost, pravo ditéte mit od narozeni jméno, pravo znat své rodicCe,
pravo na jejich péci, pokud je to mozné zajistit
- pravo ditéte vyjadrovat své nazory-dit€é ma pravo, pokud je schopno

formulovat své nazory, tyto nazory svobodné vyjadrovat ve vSech
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zalezitostech, které se ho dotykaji, a takto vyjadfovanym nazorum ditéte
je nutno vénovat patficnou pozornost odpovidajici jeho véku a trovni
pravo ditéte na svobodu projevu, svobodu mysleni, svédomi a nabozenstvi
pravo ditéte na svobodu sdruzovani a svobodu pokojného shromazdovani
pravo ditéte na ochranu osobnosti- tedy aby nebylo svévolné zasahovano
do jeho soukromého Zivota, rodiny, korespondence atd.

pravo ditéte na péci obou rodicu- zduiraznéna je zasada, ze oba rodice maji
spolecnou odpovédnost za vychovu a vyvoj ditéte, zakladnim smyslem
jejich péce musi byt zajem ditéte

pravo ditéte s duSevnim, nebo té€lesnym postizenim pozivat plného a
radného zivota v podminkach zabezpecujici jeho dustojnost, podporujici
jeho sebedtivéru a umoznujici jeho aktivni ticast ve spolec¢nosti

pravo ditéte na dosazeni nejvySe dosazitelné urovné zdravotniho stavu,
pravo na vyuzivani lékarskych a rehabilitacnich zarizeni a pravo na vyhody
socialniho zabezpeceni, s tim Uzce souvisi pravo ditéte na zivotni Uroven
pro jeho télesny, dusevni, duchovni, mravni a socialni rozvoj

pravo ditéte na odpocinek a volny c¢as, na ucast ve hife a oddechové

¢innosti odpovidajici veku ditéte4?

Co se tyce paliativni péce u déti, je velice dulezity zakon o zdravotnich sluzbach,

podle kterého je potreba u nezletilého pacienta zjistit jeho nazor na poskytnuti

zamysSlenych zdravotnich sluzeb, jestlize je to priméfené jeho rozumové a volni

vyspélosti. Nazor musi byt zohlednovan jako faktor, jehoz zavaznost narusta

umeérné s vékem a stupném rozumové a volni vyspélosti nezletilého pacienta. U

nezletilého pacienta byva dulezitym rozliSujicim kritériem pro udélovani

souhlasu i nesouhlasu s poskytovanim zdravotnich sluzeb jeho nazor a

primérenost rozumové a volni vyspélosti vzhledem k jeho véku. Co je brano jako

primérena rozumova a volni vyspelost nezletilého pacienta, to se posuzuje podle

toho, jakou rozumovou vyspé€lost lze predpokladat u nezletilého stejného véku
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v priuméru ceské populace. U pacienta, ktery ma omezenou svépravnost se
pouziva uprava prav nezletilych pacienti obdobné s tim, ze vék pacienta nebyva
zohlednovan. Pro vysloveni souhlasu, ¢i nesouhlasu s poskytovanim zdravotnich

sluzeb se pouzivaji pravni predpisy upravujici svépravnost.50

5.3. Povinnosti déti
Déti maji také povinnosti vaci svym rodict, které by mély dodrzovat. Mezi
tyto povinnosti fadime:
-ctit a respektovat své rodice
-podle svych schopnosti a moznosti pomahat rodi¢tim, predev§im pokud s rodici
Ziji ve spolecné domacnosti
-pfispivat na thradu spoleénych potfeb rodiny, maji-li svlij vlastni pfijem

-ve stafi své rodice podporovats!

50 KUKLA, L. et al. Socidlni a preventivni pediatrie v soucasném pojeti.s.139
51 KUKLA, L. et al. Socidlni a preventivni pediatrie v soucasném pojeti.s.141.
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Zaveér

Ve své bakalarské praci jsem predstavila paliativni péci o déti, coz bylo
hlavnim cilem mé prace. Tato prace shrnuje poznatky pojednavajici o tématu
paliativni pécCe u déti. V tiivodu jsem uvedla zakladni informace tykajici se
tématu. Obsahem je definice paliativni péce, zakladni informace, které se détske
paliativni péce tykaji a druhy zarizeni, ve kterych je péce poskytovana. Dale ma
bakalarska prace popisuje to, jak déti vnimaji smrt a jaka by méla byt
komunikace s ditétem a jeho rodinou. V dalSich kapitolach popisuji také péci,
ktera se zaméfuje na rodinu téZce nemocného ditéte. Popsala jsem zde také faze
pfijeti smrti dle Elizabeth Kuibler-Rossové, které mi prijdou velice dulezité.

Paliativni péce o déti je zcela odliSna od paliativni péce dospeélych. Déti
potfebuji specificky pristup a maji vlastni narok na paliativni péci, ktera se bude
zameétrovat predevSim na né a jejich rodiny. PredevSim na zakladé zranitelnosti
déti a neodlucitelnosti jejich rodiny by mély byt zfizovany hospice pro déti, které
budou podporovat dité i jeho rodinu a budou jim oporou v této tézkeé zivotni
situaci. V soucasné dobé se o umirajicich, nebo tézce nemocnych détech prilis
nemluvi. Téma smrti byva ve spolecnosti tabu. Co se tyce odborné tirovné détské
paliativni péce, je Ceska republika teprve na zacatku. Détské paliativni péci by
se melo rozhodné vénovat vice prostoru a to nejen v détskych hospicich, ale také

v ostatnich nemocnic¢nich zafizenich.
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Abstrakt

Tato bakalarska prace pojednava o problematice détské paliativni péce. Tato
prace se zameéruje na oblast komunikace, kvalitu zivota déti, kterym je paliativni
péce poskytovana a v neposledni fadé je zde popisovana také péce, ktera se
zameéruje na rodinu tézce nemocného ditéte. V iivodu prace je rovnéz zatfazena
kapitola, ve které jsou uvedeny zakladni informace o détské paliativni péci.
V oblasti komunikace se tato prace zabyva vedenim komunikace v této narocné
zivotni situaci, sdélovanim nepfiznivych zprav a problémy, které mohou

v komunikaci nastat.

Klicova slova

Paliativni péce, déti, komunikace, smrt, rodina

Abstract

This thesis deals with problems of childern palliative care. The aim of the thesis
is to present this field from the point of view of work with ill childern’s families,
communication in this difficult situation and improvement of the quality of the
seriously ill childern’s life. In the introduction the thesis focuses on the basic
knowledge about the topic of childern palliative care and describes the work with

a fatally ill child’s family. In the next part the thesis outlines the communication,
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particularly telling adverse messages, and problems that might occur during this

communication.
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Palliative care, children, communication, death, family
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