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ABSTRAKT

Abstrakt bakalarské prace

Jméno: Lucie Junkova
Vedouci prace: Be. Barbora Redinova

Nézev bakalatské prace: Intervence ergoterapeuta v détské paliativni péci

Tato bakalafska prace je vénovana moznostem zapojeni ergoterapeuta u déti
Vv paliativni péci. Détska paliativni péce je téma, které je pro laickou 1 odbornou vetejnost
mnohdy velkou neznamou. Umrti ditdte je vnimano jako néco nepfirozeného a
nenormalniho. AvSak déti umiraji stejné jako dospéli a to nejen nasledkem urazti nebo
nehod, ale také v dusledku zdvazného onemocnéni, které sebou nese fadu zavaznych
situaci, jimZ musi rodina 1 dité Celit. Soucasti poskytovani efektivni a kvalitni paliativni
pé&e je rehabilitace. V Ceské republice je role rehabilitace, tedy i ergoterapie v tomto
odvétvi mediciny velmi podcenovana. Vyznam a dilezitost intervence ergoterapeuta je

dolozen v mnoha zahrani¢nich publikacich, o které se v této bakalatské praci opiram.

Teoretické €ast prace je vénovana ivodu do problematiky détské paliativni péce.
Obsahuje podkapitoly, ve kterych vymezuji détskou paliativni péci, jeji specifika a
historii. Dllezitymi tématy, kterd podrobnéji rozebirdm, jsou také komunikace s détskymi
pacienty, vyvoj ditéte a samoziejmeé role rehabilitace a ergoterapie v paliativni péci pro
déti. V praktické casti se zabyvam konkrétnimi moznostmi intervence ergoterapeuta a
také zmapovanim situace v oblasti poskytovatelti détské paliativni péce v Ceské

republice.
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ABSTRACT

Abstract

This bachelor thesis is about the intervention of occupational therapist in palliative
care for children. Children’s palliative care is new and unknown for many laypersons and
proffesionals as well. When the child dies it seems like something abnormal and
unnatural. However, they are dying as adults from different reasons. This cause can be
injury, accident or severe illness as well. In this situation when the child is diagnosed by
serious illness which is connected with many difficult situations when the child and his
family need help of professionals. Rehabilitation is very important part of effective and
quality care. In the Czech Republic rehabilitation and occupational therapy are
underestimated. The value and importance of intervention of occupational therapist in
children’s palliative care is supported by evidence in many foreign literature. I derived

mostly from these foreign languages sources.

The theoretical part of this thesis is about the introduction of children’s palliative
care. It contains chapters where | specify palliative care for children, specifics of this issue
and history of it. | mention communication with child’s patient, the development of child
and the role of rehabilitation and occupational therapy. In the practical part | write about
the possibilities of intervention of occupational therapy. Also I scrutinize the situation of

proiders of children’s palliative care in our country.
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I. UVOD

1. UVOD

V celosvétovém méfitku je odhadem téméf 1,2 milionu déti, které potiebuji

paliativni pé¢i. (World Health Organization, 2014)

Jednim z divodu, pro¢ jsem se rozhodla zabyvat se touto problematikou, je
pretrvavajici nizké povédomi mezi odbornou vetejnosti, a to i pies jeji dilezitost. DalSim
vyznamnym faktorem, ktery mé pifi vybéru tématu ovlivnil, je nedostatek literarnich

zdroju o roli rehabilitace a ergoterapie v détské paliativni péci v ¢eském jazyce.

Détska paliativni péce je v Ceské republice (dale CR) i v mnoha zemich svéta
oblasti moderni mediciny, ktera je nedostate¢né rozvinutd a bohuzel nedosazitelna tém,
Kteti ji nejvice potiebuji. (Downing, 2012) Podle vyzkumii pracovni skupiny Evropské
asociace paliativni péce (dale jen EAPC, z anglického originalu European Association of
Palliative Care), kterd byla zaloZena za ucelem mapovani vyvoje a urovné détské
paliativni péce v Evropé, je tato péce poskytovana na rizné trovni ve 42 evropskych

zemich. (Tti, o.p.s., 2014)

M¢ prvni setkani s touto problematikou probéhlo béhem studijniho pobytu
vV zahrani¢i v ramci exkurze v univerzitni nemocnici Ghnet, Belgie. Tato zkuSenost
podnitila miij hlubsi zajem o détskou paliativni pééi, jeji moznosti v CR a také o uplatnéni
ergoterapeuta v tomto oboru. Dal§i motivaci pro mne bylo zjisténi, Ze se jednéd o oblast
moderni mediciny, kterd je stale pro mnohé laiky 1 odborniky velkou neznamou. Jelikoz
je détska paliativni péce u nds teprve v zacatcich a vSe se postupné vyviji, ergoterapeut
ani fyzioterapeut nejsou samoziejmou soucasti interprofesniho tymu, ktery se stard o
détské pacienty a jejich rodiny v nelehké Zivotni situaci. Obé rehabilitacni profese mohou
zasadné prispét ke zlepSeni kvality Zivota pacienta i jeho blizkych. Ergoterapeut mize
pomoci détskému pacientovi a jeho rodin€ najit pocit kontroly a smysluplnosti
prostiednictvim stanoveni realnych a dosazitelnych cili. (Kasven-Gonzalez, Souverain,
Miale, 2010)

Motivacnim faktorem je pro mne nedostate¢na rozvinutost této problematiky a fakt,
7e vyznam ergoterapie a fyzioterapie je velmi podcetiovan. V CR je vice znama a
rozvinuta paliativni péée pro dospélé, kterou fesi Ceska spoleénost paliativni mediciny.
To vSak neznamena, Ze déti netrpi nevylécitelnym onemocnéni a nedostavaji se spolu se
svymi rodinami do velmi tézkych a svizelnych situaci, kdy potiebuji odbornou pomoc. V

situaci, kdy dité¢ musi byt z divodu zdvazného onemocnéni dlouhodobé hospitalizovano
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I. UVOD

a je tedy vytrzeno z ptirozeného prostiedi, nastava celd fada zmén, se kterymi se rodina
potyka a kterym musi &elit. Prestoze je v CR détské tato péde na samém pocatku, vie je
na velmi dobré cesté k jejimu dalSimu rozvoji a rozSifeni komplexnich sluzeb, které
nabizi. Zlomovou udalosti byla Prvni Ceska konference détské paliativni péce, ktera
probéhla na podzim lofiského roku. Prednasky a ptispévky odborniki, které béhem této
dvoudenni konference zaznély, inspirovaly a utvrdily mnoho ucastnikii v presvédceni, ze
détska paliativni péce je nedilnou a velmi podstatnou soucasti moderni mediciny. Pro
mne byla konference cennou zkuSenosti, kde jsem se utvrdila o vyznamu uplatnéni

ergoterapeuta v tomto oboru.

Holisticky a na klienta orientovany pfistup je jeden z prvkl, ktery doklada
propojenost a dilezitost ergoterapie v paliativni péci. Jedine€nost ergoterapie v této
oblasti mediciny spociva v umoznéni participace, kdy ergoterapeut pomaha pacientovi
ziskat pocit nezavislosti a kontroly nad svym zivotem tim, Ze mu poskytne moznost co
nejvetsi samostatnosti v ADL. (Campbell, Munoz, 2011) V ptipadé détskych pacienti se
smysluplnym zaméstnanim z pohledu ergoterapeuta rozumi hra. Hra je také pfirozenou
cestou rozvoje, komunikace a seznamovani se S okolnim svétem. Terapie formou hry a
jeji role ma v paliativni pé¢i téméf nedocenitelnou hodnotu z hlediska moznosti
odpoc¢inku a odvedeni pozornosti od bolestivych procedur a symptomi spojenych

S onemocnénim.

Touto bakalaiskou praci bych chtéla pfispét k rozSifeni povédomi o détské
paliativni péci a o moznostech ergoterapie, a to mezi ergoterapeuty 1 ostatni odborniky

pracujicimi ve zdravotnictvi.

Prace je rozdélena na ¢ast teoretickou a praktickou. V teoretické ¢asti bakalarské
préace se vénuji tvodu do problematiky, definici détské paliativni pée a struéné také jeji
historii a porovnani intervence ergoterapeuta v interprofesnim tymu v CR a jinych zemich

sveta. Dale se zabyvam dilezitosti role ergoterapie a rehabilitace v détské paliativni péci.

Praktickou ¢ast vénuji zmapovani situace v oblasti poskytovatelt détské paliativni
péce u nas a také konkrétnim moznostem intervence ergoterapeuta v tomto odvétvi

moderni mediciny.
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Il. TEORETICKA CAST

II. TEORETICKA CAST

1. Paliativni péce

Paliativni péce je oblast klasické mediciny, ktera stale neni zcela znama pro mnohé
laiky, ale také profesiondly. AvSak je velmi dulezitd a méla by ji byt vénovana stejné
velkd pozornost jako ostatnim medicinskym oborim. Tuto kapitolu vénuji tivodu do

paliativni péce, uvedu definici paliativni péce, definici a specifika détské paliativni péce.

Slovo ,,paliativni“ pochazi z latinského ,,pallium®, coz znamena obal, plast.
Muzeme si predstavit, ze symptomy jsou zahaleny celkovym jednanim a zachazenim,

jehoz primarnim cilem je poskytnuti komfortu i pfesto, ze kurativni 1é€ba neni mozna.

Paliativni péce je obor, ktery jde ruku v ruce s paliativni medicinou, avSak vyrazné
zasahuje do oblasti oSetfovatelstvi, socialni prace a dalSich disciplin. Jejim cilem je
poskytnuti komplexni péce se snahou o maximdlni sniZzeni bolesti, socidlnich,
spiritualnich a dal§ich pfiznakl, kterym pacient i jeho rodina v disledku nemoci
&eli.(Ceska spole¢nost paliativni mediciny Ceské 1ékatské spole¢nosti Jana Evangelisty
Purkyng) Je to pfistup zamétujici se na zvySovani kvality zZivota lidi a jejich rodin, ktefi

se potykaji s Zivot ohrozujicim onemocnénim. (Definice paliativni péce, WHO, 2002).

1.1. Definice paliativni péce

Svétova zdravotnicka organizace (dale WHO) definuje paliativni péci jako aktivni
a na kvalitu Zivota orientovanou péci o nevylécitelné nemocné a jejich blizké. Jejim
zakladem je holisticky pfistup k nevylécitelné nemocnym pacientlim, ktery zohlediiuje
télesnou, psychologickou, socialni a spiritudlni dimenzi ¢lovéka. Primarnim cilem neni
vyléceni pacienta €1 prodlouzeni jeho zivota, ale prevence a u¢inné mirnéni bolesti a
dalsich télesnych i duSevnich stradani, zachovéni pacientovy diistojnosti a podpora jeho

blizkych. (Definice paliativni péce, WHO, 2002)

Paliativni péfe je vzdy zaloZzena na spoluprdci pacienta, rodiny a

multidisciplinarniho tymu. (Centrum paliativni péce, 2015).
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Il. TEORETICKA CAST

1.2. Kdy paliativni péce zacina

Stale ptetrvavajici presvédceni o oddélenosti paliativni a kurativni péce je jednim
z dvodi, proc si lidé (laicka i odborna vetejnost) ¢asto mysli, ze paliativni 1éCba zacina
poté, kdy selzou 1é¢ebné prostiedky. Toto oddéleni miize vyvolavat v pacientech strach
Z ptijeti paliativni péce, protoze ji maji spojenou s nevyhnutelnou smrti. Na druhou stranu,
v soucasné dobé dochazi k rozvoji paliativni pée pro détské i dospélé pacienty a

v disledku toho také k jeji vétsi integraci do procesu 1écby. (O’Connor, 2005)

Existuji dva modely paliativni péce. Tradi¢ni model paliativni péce (obr. 1), ktery
je star$i a ze kterého vychazi mylné a zastaralé presvédceni o odd¢€lenosti kurativni a
paliativni péce. Na druhém modelu (obr. 2) vidime zacatek ve stejném okamziku (v
momenté¢ diagnostiky onemocnéni) a plynuly ptechod z péce kurativni do péce paliativni.
Paliativni péce zac¢ind v okamziku diagnostikovani onemocnéni a pokrocuje nadale bez

ohledu na to, zda pacient podstupuje kurativni (Zivot prodluzujici) 1é¢bu ¢i nikoliv.

a) Tradi¢ni model paliativni péce

KURATIVNI PALIATIVNI -
ZANER. ZAMER E
ZARMUTEE
TDMGNOSTM

Obr. 1: Tradicni model paiativni péce (International Children’s Palliative Care Network, 2014)

b) Modifikovany model paliativni péce

KURATIVNI ZAMER

SMET

PALTATIVNI ZAMEE. ZABMUTEE

BI_AGNO STIEA

Obr. 2: Modifikovany model paliativni péce (International Children’s Palliative Care Network, 2014)
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2. Détska paliativni péce

Détska paliativni péce predstavuje specialni a zaroven velmi uzce spojenou

Cast paliativni péce poskytované dospélym. (Definice paliativni péce, WHO, 2002)

Détska paliativni péce je celostni a aktivni péce o télo, mysl a ducha ditcte

zahrnujici podporu rodiny. Poskytovatelé péce hodnoti a snazi se zmirnit fyzické,

psychické a socialni stradani ditcte.

Nejpocetnéjsi skupinou déti (obr. 3) potfebujicich paliativni péci jsou ty, které

umiraji v disledku vrozenych vad (25%), dale na nasledky $patné novorozenecké kondice

(témet 15%) a posledni skupinou ty déti, kterym hrozi pied¢asna smrt v disledku

proteinové malnutrice (14%). Data jsou pocitana za rok 2011. (World Health

Organization, 2014)

N=1170,011

Endocrine, blood, immune disorders

Cardiovascular disease

* zec excluded conditions Appendix 6

Neurologicial conditions* Kidney diseases
2.31% 2.25%

Cancer Cirrhosis of the liver 1.06%
5.69% [ Congenital anomalies”
25.06%

5.85%

6.18% -I

HIV/AIDS 10,23% J
Meningitis 12.62%

Protein energy malnutritxonJ L’eonatal conditions®
14.12% 14.64%

Obr. 3: Rozdélent déti, které potiebuji paliativni péci, do skupin dle onemocnéni (World Health

Organization, 2014)
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Naésledujici tabulka ukazuje odhadovany pocet déti, které potiebuji paliativni péci

podle oblasti, onemocnéni a pohlavi.

Tab. 1: Déti, které potiebuji paliativni péci, data k roku 2011(World Health Organization,, 2014)

Progressive

WHO regions Total HIVIAIDS Cancer non-malignant Males Females
World 1,170,011 119,726 66,625 983,658 604,393 565,618
Africa 573,848 108,686 15,571 449 589 295,638 278,009
Region of the 57,405 1,492 6,644 49,268 31,398 26,007
Americas
Eastern 138,229 1,883 10,508 125,836 71,699 66,529
Mediterranean
European 36,135 252 4,550 31,292 20,320 15,814
South East Asia 280,925 6,195 17,594 257134 138,605 142,320
Western Pacific 83 4668 1,214 11,715 70,536 46,530 36,936

2.1. Specifika détské paliativni péce

Paliativni péce poskytovana détskym pacientim je velmi komplexni a narocna.
PrestoZze mezi paliativni péci, jez je poskytovdna dospélym pacientim a détskym
pacientiim existuje mnoho podobnosti, nalezneme také vyrazné odli$nosti, kterym je tieba
vénovat zvysenou pozornost. Pti pé¢i o détského pacienta musime mit na paméti, ze déti
nejsou mali dospéli. Jsou v neustalém procesu vyvoje, uceni se novym dovednostem a
schopnostem a v kazdém vyvojovém stadiu potiebuji jiny pfistup a styl komunikace.
Musime védét a snaZit se porozumét tomu, jak dité chape svou nemoc, jaké je jeho pojeti

smrti, bolesti a dal§ich témat spojenych s touto zivotni situaci.

Pi1 poskytovani kvalitni paliativni péce by méli vSichni lenové interprofesniho
tymu pamatovat na sourozence, prarodice a dalsi ¢leny rodiny a jejich potieby v pribehu

onemocnéni 1 po smrti ditéte. (Vorlicek, Adam, Pospisilova, 2004)

Potteby samotného ditéte, ale 1 celé rodiny jsou odlisné od téch, které maji dospéli
pacienti. Pfi stanoveni diagnézy zivota-ohroZujiciho onemocnéni je rodina vystavena
mnoha zatéZovym situacim a vyrazné se méni jeji struktura. Pracujici s umirajicimi détmi
by mé&li mit na paméti, ze tradi€ni nemocnicni prostfedi, které stejn€ jako u dospé€lého
pacienta, je pro dit€ nepfirozené a cizi, neni vZdy nejvhodnéjsi pro poskytovani péce.
Proto vétSina rodin s ditétem s Zivot-ohroZujicim ¢i Zivot-omezujicim onemocnénim,
preferuje domaci péci, pokud se jim tato moznost nabizi. (O'Connor, 2005) Pokud je

pfechod z nemocni¢niho do domadciho prostiedi mozny, rodina ve vétSiné piipadi
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potiebuje pomoci s bytovymi upravami, kompenzac¢nimi pomiickami a dal§imi nové

vyvstavajicimi situacemi, které fesi ergoterapeuté.

Vedle odlisnosti mizeme v détské paliativni péc¢i narazit také na bariéry, které
mohou brzdit pribéh terapie a celkoveé rozvoj détské paliativni péce. Tyto bariéry mohou
byt na strané rodiny détského pacienta, ale také na strané pecujiciho personalu. Jednim
z prikladt bariéry na stran¢ rodici miize byt situace, kdy jsou rodi¢e postaveni do situace,
kdy maji ucinit volbu mezi intervenci kurativni nebo intervenci zajiStujici fyzickou a
dusevni pohodu. Mohou mit pocit, ze jsou nuceni k velmi t€Zkému rozhodnuti. Pikladem
bariéry na stran¢ zdravotnikd jsou nedostate¢né moznosti vzdélavani v této oblasti.
Nedostatek védomosti o 1é¢bé bolesti a ostatnich symptomi a o pribéhu onemocnéni

s rizikem predéasné smrti v détském véku. (O'Connor, 2005)

Dal$imi bariérami, na které mizeme jako pecujici personal narazit a které jsou
odlisné od pacienti dospélych, jsou naptiklad: nesvépravnost ditéte; nedostatek
jazykovych znalosti détského pacienta k popsani bolesti, pociti, k sebevyjadieni se;
nedostupnost finan¢nich zdrojl; rozpad rodiny; pfitomnost strachu z pouzivani opiovych
latek v détské paliativni péci; nedostatek zatizeni pro détské umirajici pacienty. (Amery,
2009)

Cilem paliativni péce u déti je mimo jiné pomoci rodin¢ pecovat o umirajici dité,
zvladat velmi tézké situace a v neposledni fadé pomoci udrzet soudrznost a komunikaci
vSech €lent rodiny. Pro poskytnuti komplexni a kvalitni péce je velmi diileZita spoluprace

a komunikace celého interprofesniho tymu.

2.2. Pro koho je paliativni péce uréena

Organizace Together for Short Lives (dfive Association for Children’s Palliative
Care) spulu s Royal College of Paediatrics and Child Health definovaly ¢tyfi obecné
kategorie Zivot-omezujictho onemocnéni a Zivot-ohrozujiciho onemocnéni. Kategorie
slouzi jako privodce ¢i ndvod pro Cleny interprofesniho tymu k vytvoieni planu péce a
k poskytnuti nejvhodné&jsi formy paliativni péce. Pro samotného détského pacienta neni
dilezité, do jaké skupiny byl zafazen, ale skutecnost, Ze je diky tomu zajiSténa vyssi

kvalita péce. (International Children’s Palliative Care Network, 2014)
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Kategorie 1

Zivot ohrozujici onemocnéni, pro které existuje vhodna kurativni 1é¢ba,
ale mtize selhat. Poskytnuti paliativni péce je nezbytné pii selhani 1écby, béhem
akutniho stavu bez ohledu na dobu trvani tohoto Zivot ohrozujiciho stavu. Pokud
je dosazeno dlouhodobé remise ¢i uspesnych vysledkt kurativni 1€¢by, paliativni
péce neni potieba.

Napt.: rakovina, nevratné organové selhani srdce, ledvin, jater, malnutrice
Kategorie 2

Onemocnéni, u kterych je pfedCasna smrt nevyhnutelna, ale pomoci
intenzivni 1é¢by Ize dosahnout prodlouzeni zivota a zvySeni jeho kvality.

Napft.: Cysticka fibroza, Duchennova muskularni dystrofie, AIDS
(Acquired Immune Deficiency Syndrome), selhani ledvin s moznosti

dialyzy.

Kategorie 3
Progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni 1é€by, které mlze trvat
n¢kolik let. Lécba je od pocatku pouze paliativni.
Napt.: Battenova nemoc, mukopolysachariddza,

adrenoleukodystrofie, selhani ledvin bez moznosti dialyzy.

Kategorie 4
Nevratné a neprogresivni onemocnéni zpiisobené vaznymi poruchami,
které mohou vést k zdvaznym zdravotnim komplikacim a pfedcasnému Gmrti.
Napt.: Downliv syndrom, fetalni alkoholovy syndrom, détska

mozkova obrna, mnohocetné poranéni mozku ¢i poranéni michy.
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3. Historie a vyvoj

3.1. Paliativni péce pro dospélé ve svété

Dé&jiny moderni paliativni péée, do kterych je zasazen i vyvoj této péée u nas v Ceské
republice, trvaji pomérné¢ kratkou dobu. Teprve v roce 1967 vzniklo v Anglii prvni
zatizeni - St. Christopher‘s Hospice, tento okamzik 1ze povazovat za zlomovy v rozvoji
moderni paliativni péce. Béhem poslednich dvou desetileti doslo piedev§im ve vyspélych
statech k velkému rozsifeni a nartistu poctu zafizeni poskytujicich paliativni péci. Roku
2007 (po 40 letech od zacatku vyvoje) bylo evidovano ve vice nez 100 zemich svéta pres
9 700 téchto zatizeni. V poslednim desetileti se paliativni péce stala vice diskutovanym
tématem a také jednou z hlavnich priorit zdravotnictvi v mnoha statech svéta. WHO
zduraziuje dileZitost a nutnost dlouhodobého koncepéniho rozvoje této péce. Jednim ze
stézejnich dokumentti publikovanych WHO je ,,The Solid Facts. Paliative care..
(Strategie rozvoje paliativni pé¢e v Ceské republice na obdobi 2011-2015, 2011)

3.2. Détska paliativni péce ve svété

Historie détské paliativni péce ve svété 1 u nds je o mnoho let mladsi. V roce 2006
se v italském meésté Trident konalo Mezinarodni setkani pro Paliativni péci u déti -
International Meeting for Palliative Care in Children (IMPaCCT), kde se sesli zastupci
Kanady, Evropy, Libanonu a USA za Gc¢elem prodiskutovani souc¢asného stavu, urceni
definice détské paliativni péce a identifikovani postupt této péce. IMPaCCT se stala
pracovni skupinou Evropské asociace pro paliativni pé¢i — European Association for
Palliative Care (EAPC). Vysledkem tfidenniho setkani této skupiny je vznik spole¢ného
dokumentu, ktery definuje détskou paliativni pé¢i a urCuje standardy péce o déti s Zivot
zkracujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim. Standardy détské paliativni péce v Evropé
by mély byt na doporuceni IMPaCCT zavedeny ve vSech zemich Evropy. (IMPaCCT,
2014) Pracovni skupina EAPC v ramci vyzkumu oslovila 53 evropskych zemi pro zjiSténi
stupné rozvoje détské paliativni péce. Vysledkem je 42 zemi poskytujicich péci na rizné
urovni (obr. 4). Rovnéz 48 % z dotazovanych statl maji legislativni apravu (obr. 5), ve
33% je mozné postgradualni vzdélavani (obr. 6) a ve 40% probiha vyzkumna aktivita

V této oblasti (obr. 7). (Détsky hospic, 2014)
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péce plné integrovana do systému

Péce Castecné systémove integrovana

Ny

Rozsifena péce

Faze prvotniho vzdélavani

Neznama situace

Obr. 4: Zemé, kde je paliativni péce poskytovana (TFi, o.p.s., 2014)

w1

Obr. 5: Legislativni uprava détské paliativni péce (TFi, o.p.s., 2014)
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Obr. 6: Moznost postgradudlniho vzdélavani (TFi, 0.p.s., 2014)

Obr. 7: Vyzkumnda aktivita v détské paliativni péci (Tri, o.p.s., 2014)

3.3. Paliativni péce pro dospélé v Ceské republice

Vyvoj paliativni péée v Ceské republice je v porovnani s nékterymi vysp&lymi staty
Evropy od pocatku vyrazné¢ opozdén. Je tomu tak predevsim z divodu politickych a
ekonomickych. Zajem o tuto oblast klasické mediciny se u nés zacal projevovat az po
roce 1989, kdy I¢ékafi a zdravotni sestry mohli vyjet na stdZe do zahrani¢i. I kdyz za toto
poméerné kratké obdobi doslo k posunu vpred, stile je tato péce oblasti, kde je potieba
mnoho zmén. Prvni hospic byl ziizen roku 1995 v Cerveném Kostelci — Hospic Anezky
Ceské. Nyni je v Asociaci poskytovatelti hospicové paliativni péde registrovano 21
hospicti. Zhruba jedna tfetina poskytuje pouze mobilni sluzby, druha tfetina ltizkové

sluzby a zbyla tietina nabizi oboje. (Tii, 0.p.s., 2014)
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Jednim z problém, ktery brzdi dalsi vyvoj je fakt, ze mezi odbornou vefejnosti,
ministerstvy, zdravotnimi pojisStovnami a dal$imi institucemi podilejicimi se na zdravotni
politice nebyly doposud uzavieny zadné shody ohledn¢ organizace, formy poskytovani,
financovani a poskytovatelti paliativni péce. Vytvoieni platnych podminek, které se
budou dotykat vSech oblasti, je nutné pro zajiSténi kvalitni péce pro potfebnou skupinu
pacienttl. (Ceska spolednost paliativni mediciny Ceské lékaiské spoletnosti Jana
Evangelisty Purkyn¢) Tuto problematiku u nas feSi SpoleCnost paliativni mediciny.
Bohuzel se dotyka ptrevazné dospélé populace a détsti pacienti, kteii také potiebuji

paliativni pé¢i, jsou opomijeni.
3.4. Détska paliativni péce v Ceské republice

Rozvoj détské paliativni péce bohuzel vyrazné zaostava za paliativni péci pro
dospé€lé. Avsak v lofiském roce doslo ke dvéma dilezitym a doufejme, ze zlomovym
udalostem. V listopadu se konala 1. ¢eské konference détské paliativni péce, kde se sesli
odbornici z Ceské republiky, Slovenka, Polska a Némecka, ktefi pracuji v této oblasti
nebo se této problematice vénuji. V néavaznosti na konferenci byl potfaddan kurz
Introduction to Children’s Palliative Care, ktery byl vedeny dvéma zkuSenymi
zahrani¢nimi lektorkami a zaroven profesiondly v détské paliativni péci — socidlni

pracovnice z Holandska a détska 1ékatka z Ruska.

Pomoc s doprovazenim nemocnych déti a jejich rodin po jejich nelehké zZivotni
cesté u nas poskytuji organizace Mobilni hospic Ondrasek na Ostravsku, Nada¢ni fond
Krtek na Brnénsku nebo Nadac¢ni fond Kli¢ek. Prazska organizace Cesta domil zapocala
Vv leto$nim roce poskytovani jejich sluzeb i détské ¢asti populace. (Tfi, o.p.s., 2014) Diky
témto zafizenim ma alespon ¢ast vazné nemocnych déti a jejich blizkych tu nejlepsi

moznou péci, kterou v dané situaci potiebuji.

Pro détskou paliativni péci u nas doposud nebyla vytvotena legislativa, ktera by ji
zaStitovala. DalSim problémem je nedostatek literatury a moznosti vzdélavani, a to nejen
v détské, ale i v paliativni pééi pro dospélé. (Ceska spoleénost paliativni mediciny Ceské

1€kaiské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyn¢)
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4. Vyvoj ditéte od narozeni do osmnacti let véku

Znat a umét se orientovat v kognitivnim a motorickém vyvoji ditéte je velmi

dulezité jednak pro spravné porozumeéni ditéti, tak pii vedeni terapie a komunikaci s nim.

Je samoziejmé, ze kazdé dité je individualitou a jeho v€k stoprocentné neurcuje stupeni

jeho vyvoje. Je také prokazano, ze déti, které Celi nevylécitelnému onemocnéni, jsou

Vv psychickém vyvoji, v porovnani se svymi vrstevniky, napied. (Amery, 2009) U pacienti

S zivot-ohrozujicim ¢i Zivot-omezujicim onemocnénim musi nejen ergoterapeuté, ale i

ostatni personal brat v potaz fakt, Ze se dité nachazi ve velmi obtizné situaci a je zasazeno

do jiného kontextu nez napiiklad dité s poruchou pozornosti v disledku hyperaktivity.

Periodizaci kognitivniho vyvoje uvadim dle Jeana Piageta (Plevova, Slowik, 2010)

a podle Josefa Langmeiera ¢lenéni psycho-motorického vyvoje. (Langmeier, Krejcifova,

Pospisilova, 2006)

4.1. Periodizace kognitivniho vyvoje dle Piageta

a)

b)

Senzo-motorické obdobi: 0 — 2 roky

V tomto obdobi se dit¢ seznamuje s okolnim svétem piedev§im pomoci
pozorovani, pohybli a smysli. Objevuje vztah mezi ¢inem a jeho néasledkem,
postupné si uvédomuje stalost objektu, i kdyz neni pfitomen a tudiz je mimo dosah
smyslového vnimani. Utvati si obrazek o sobé samotném jako o oddélené bytosti

od okolniho svéta. Obdobi od 1,5 roku do 2 let je velmi dilezité pro rozvoj feci.
Predoperacni obdobi: 2 — 7 let

Toto stadium je stéZejni pro osvojovani jazyka, utvofeni pfedstav a mysleni
Vv jednoduchych pojmech. Dité dokdze posuzovat véci v jeho okoli pouze ze svého
uhlu pohledu, déla mu problém uvédomit si ndzor druhé osoby; tomuto mysleni
se fikd egocentrické. Je schopné vnimat urcité vztahy a souvislosti, ale pouze
podle jedné charakteristiky (napt. jen podle barvy nebo tvaru ne podle obojiho).
Obdobi je podstatné z hlediska zacatku chapani a uceni se socidlnim a moralnim
pravidliim. Nezastupitelnou roli tu ma hra, pfi které si dit€ osvojuje pravidla, fad

a v neposledni fadé rozviji komunikaéni schopnosti.
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c) Konkrétni operace: 7 —12 let

Dité se v tomto obdobi uci logickému mysleni o konkrétnich vécech a je
schopné rozliSovat objekty dle vice charakteristik. Chéape stalost po¢tu, hmotnosti
a umi pracovat s abstraktnimi pojmy v souvislosti s konkrétnim objektem. Dité je
schopné zapamatovat si znamou cestu a vysvétlit ji nékomu jinému, také dokéaze

samo urcovat jednoduché pravidla a dohody véetné jejich dodrzovani.
d) Formalni operace: 12 — 20 let

Toto stadium je velice dulezit¢é pro ukotveni a rozvoj mysleni
v symbolickych pojmech jako je tomu u dospélych. Pfi experimentovani
postupuje systematicky nikoliv nahodné€, je schopné uvazovat logicky o
abstraktnich pojmech, zabyvat se budoucnosti a také ideologickymi problémy.
Jsou schopné reagovat, utvaret zavéry a pravidla v situacich, ve kterych se ocitly
poprvé a také se zabyvaji situacemi, které se netykaji pfimo jejich osoby, ale

nékoho jiného.

4.2. Periodizace psychomotorického vyvoje dle Josefa Langmeiera

Existuje mnoho charakteristik jednotlivych vyvojovych obdobi. J4 jsem se rozhodla
uveést periodizace psychomotorického vyvoje dle Josefa Langmeiera. (Langmeier,

Krej¢itova, Pospisilova, 2006)

a) Novorozenecké obdobi

Pro tuto fazi je charakteristicky vyssi svalovy tonus, pomér bdélého stavu
a spanku, ktery je 4:20 hodinam denn¢. Nepodminéné reflexy, umoziujici
orientaci a seznameni se se zcela novym prostfedim, jsou jiz vyvinuty. Témito
reflexy jsou polykaci, saci, hledaci, obranné, orientacni, ichopové, polohové a
vyméSovaci. Dité sleduje okolni svét o¢ima a malymi pohyby hlavy. V bdélém
stavu ma novorozenec koncetiny v asymetrickém postaveni, ruce jsou zat'até

Vv pést a ve vzpiimené poloze neudrZi hlavu.
b) Kojenecké obdobi

V tomto obdobi dochazi k vyraznému psychickému i motorickému vyvoji.
V prvnich mésicich Zivota dit¢ vnimd okolni svét z polohy na zadech a

S postupnym nabyvanim novych motorickych dovednosti se za¢ina ptetacet na
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bficho a zaujima dal$i polohy. Pro dal$i spravny psychicky vyvoj a vybudovani
bazalni divéry je utvareni vztahu kojence s matkou velmi zasadni. Pokud je dité
odlouceno od matky, a to i na kratkou dobu, dochazi k separacni uzkosti a
vyvolani negativnich reakci. Kolem patého mésice si dit¢ hraje s hlasivkami,
brouka si a ke konci tohoto obdobi vyslovuje jednoducha slova. Dité se v prvnim

roce zivota nau¢i 50% vsech schopnosti a dovednosti. (Vitova, 2012)
c) Batoleci obdobi

V této vyvojové fazi se dit€ stale velmi rychle vyviji a zdokonaluje po
strance motorické 1 psychické. UCi se samostatnosti, socidlnim a komunika¢nim
dovednostem. Na zacatku batoleciho obdobi dit¢ déla prvni kricky, kolem dvou
let je schopno poskocit snozmo na misté a skocit z malé vysky, ve tfech letech
zvladne jizdu na tiikolce. Stejné€ rychle se vyviji jemna motorika, zpocatku je pro
dit¢ velmi tézké cilen¢ pustit uchopeny piredmét. Po prvnim roce zivota dité
dokaze postavit dvé kostky na sebe, koncem tfetiho roku Zzivota zvladne
navléknout kordlky na nit a také drzet pastelku a napodobovat ¢ary nakreslené
dospélym. Jemna motorika je velmi uzce spjata s vyvojem feci, ve kterém dochazi
v tomto obdobi rovnéz k velkému pokroku. Kolem prvniho roku pouzivé pfevazné
citoslovce (zvuky zvifat) a ve dvou letech je primérna slovni zasoba 200 — 300
slov. Charakteristickym rysem je obdobi prvniho vzdoru a velmi casto kladena

otazka ,,A proc?* téméf na vse.
d) Predskolni obdobi

Béhem téchto tfi let se dit€ nadale zdokonaluje v motorickych,
psychickych dovednostech a sociadlnich schopnostech. Pro pfedskolni obdobi je
velmi dulezitd a charakteristickd hra, které je pro dité pfirozenou cestou uceni a
osvojovani si pravidel, socidlnich roli, rozvoji osobnosti, fantazie a samoziejmé
zlepSovani fyzické zdatnosti. Do hry, kterou travi vétSinu Casu mezi vSednimi
dennimi tkony, se promita zvySujici se samostatnost. Tiileté dit¢ se s malou
dopomoci samo oblékne, ve Ctyfech letech si vycisti zuby a v péti letech se
zvladne samo ocistit po toaleté. V Sesti letech by dit¢ mélo byt samostatné pti
sebesyceni, oblékani, obouvani (i zavazovani tkanicek) a osobni hygien¢.

Ve ¢tytech letech by dit€ mélo vydrzet stat na jedné noze delsi dobu, chodit

po uzkém predmétu (napiiklad kladina). Z jizdy na tiikolce dité plynule prechazi
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na kolobézku a kolem patého roku na jizdni kolo. Velmi podstatny je vyvoj jemné
motoriky - kresby a psani. Ve tfech letech dité obkresluje zakladni geometrické
tvary a v Sesti letech zvladne nakreslit naptiklad dam, auto, kytku a lidskou
postavu, ktera se z hlavonozce postupné stava vice propracovanou. V Sesti letech
dit€¢ umi psat nékterd pismena (vétSinou zacatecni pismeno svého jména) a par
Cislic.

Velké kroky jsou pozorovatelné v osvojovani feCi. Dit€ prechazi ze
zvatlani a patlani slov do slozitéjSich vét az souvéti, ktera zvladne kolem Sesti let.
Barvy by mélo dité zvladnout uréit kolem &tyf let. Sestileté dité umi poéitat do
deseti a chape ¢asové pojmy jako rano, v poledne, vecer, piiblizné a dalsi. Je to
obdobi, kdy se dit¢ v mateiské Skole setkavad prvné€ s cizi autoritou a pravidly,

kterd musi dodrZovat a zvladne byt del§i dobu bez matky.
e) Mladsi Skolni vék

V tomto obdobi dité¢ prochdzi mnohymi zménami a zdokonaluje se v jiz
naucenych dovednostech a schopnostech. Ddle se rozviji a zlepSuje jemna i hruba
motorika. S nastupem do $koly se u¢i novému rezimu, ktery obnasi pravidelné
dochdézeni do skoly, kde musi udrzet pozornost po dlouhou dobu a plnit ikoly nejen
pfi hodinéch, ale také doma po skonceni vyu€ovani. Hru, kterd byla v poptedi,
¢astecné nahrazuji povinnosti do Skoly, zajmové krouzky a plnéni drobnych
domacich praci. Dité se uci €ist, psat a pocitat a s tim jde ruku v ruce také zména
jeho zajml. Muze si napiiklad samo ¢ist nejen pohadkové knizky, ale také
encyklopedie pro déti a podobné a tim rozvijet fantazii a pole svych zajmi. Ve
Skole je dit¢ nuceno zapamatovat si mnoho informaci, zlepSuje se tedy pamét’ a
schopnost ditéte s ni umét pracovat (jak si zapamatovat potfebné informace).
V tomto obdobi dochazi k markantnimu rozsifeni slovni zasoby, zdokonalovani

fe¢nickych dovednosti a také gramatického projevu.

Zasadnim faktorem, ktery ovliviiuje zvidavost ditéte a chut’ se ucit, je jeho
vnitini motivace. Velmi dulezitou a zakladni roli hraji ucitelé a rodice. Jsou pro
dit¢ autoritou, které dité véfi, prejima jejich nazory a az ke konci tohoto obdobi
dité zalind zaujimat své vlastni postoje a prosazovat sva tvrzeni. Z naivniho
vnimani reality piechazi ke kriticky realistickému piistupu ke svétu. Pro déti na

prvnim stupni zékladni Skoly je velmi diileZité postaveni mezi kamarady, které ma
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velky vliv na jejich psychicky vyvoj a utvareni nazoru na sebe sama. Dité se uci

pracovat s emocemi, jak je vyjadiovat a kontrolovat.
f)  Obdobi dospivani

Mezi jedenactym a dva a dvacatym rokem zivota dochdzi k vyraznym
télesnym pfemeéndm, psychickym a socidlnim zménam. Z ditéte se béhem téchto
jedendcti let stava dospély ¢lovek s osobnostnimi rysy. Toto stadium je rozdéleno

na obdobi pubescence a adolescence.

Obdobi pubescence
Toto obdobi je rozdéleno déale na dvé faze — fazi prepuberty a fazi

puberty. Dochdzi k mirnému zrychleni riistové kiivky, za€inaji se objevovat
sekundarni pohlavni znaky. S probihajicimi télesnymi a hormonalnimi
procesy jsou ruku v ruce psychické zmeény, které s sebou vétSinou nesou
emoc¢ni nestabilitu. DEti v tomto obdobi touzi po dospélosti, samostatnosti a
jsou velmi kriti¢ti k sob¢€ 1 svému okoli (kriticnost se projevuje predevsim ve
vztahu k autoritdm). Je pro n¢ velmi podstatné postaveni mezi vrstevniky.
Obdobi adolescence

Po dvacéatém roce Zivota jsou dokoncovany télesné zmény a procesy.
Z ditéte se stava dospély clovek. Dochazi k emancipaci od uzké zavislosti na
rodin€é, hledani a upeviiovani vlastni socidlni role ve spolecnosti a
prohlubovani autonomie. Obdobi je charakteristické také navazovanim
hlubsich vztahli mezi vrstevniky stejného i opacného pohlavi. Kolem
osmnactého roku Zivota musi uc€init jedno z prvnich dilezitych rozhodnuti

tykajici se jejich vzdélavani a budouciho zaméstnani.
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5. Chapani smrti dle véku ditéte

Smrt je velmi oZehavé a pro vétSinu populace v nasi republice tabuizované téma.
Smrt je soucasti zivota kazdého z nas. OvSem pro velkou c¢ast lidi je né¢im, co se jich
jakoby netyka, co si nepfipoustéji, a tudiz o tom neradi mluvi. K tomuto jevu dochazi
predevsim kvuli negativnimu pojeti smrti, které u nas stale prevlada. Smrt dospélého
Clovéka je zahalena smutkem, ale zaroven je néCim, co lze pfijmout. V piipad¢ amrti
ditéte, je tomu jinak. Situace je prozivana vice emotivné a ¢asto vnimana jako tragédie.
(Cesta domt, 2015) Pti komunikaci s rodinou a détskym pacientem je rozhovor na téma
smrt nevyhnutelnou a obévanou situaci, na kterou se nelze pfedem pfipravit. Porozuméni
a spravné volena slova pii komunikaci na toto velmi citlivé téma mé veliky vyznam a
mize byt pro rodinu i dit¢ zasadnim okamzikem. Jak uvadim v kapitole Specifika
komunikace v détské paliativni péci, dité si samo a velmi peclivé vybira osobu, které se
sveti a se kterou bude hovotit na téma smrt a o dalSich vécech. Je tedy velmi dilezité, aby
vSichni ¢lenové interprofesniho tymu, méli na paméti odliSnost a rozmanitost détského
pohledu na smrt a umirdni. Proto jsem se rozhodla pro zafazeni této kapitoly, ve které

uvadim vnimani smrti o¢ima ditéte v zavislosti na jeho véku.

Jak dité chape smrt, nemoc a proces umirani je velmi diskutované téma. Existuje
cela fada teorii, které se vzdjemné vyvraceji nebo potvrzuji. VSechny se shodnou na
proménlivosti pojeti smrti o¢ima ditéte v zavislosti na véku a také na osobnich
zkuSenostech. Nelze tedy fici, Ze tolika leté dit¢ vnima smrt tak a tak, ale musi byt brany
V potaz kognitivni Groven, dusevni vyspélost a osobni zkuSenosti détského pacienta. U
mensich déti ergoterapeuté voli nejcastéji jako prostfedek terapie hru, a tim poskytnou
ditéti prostor pro uvolnéni se, snadno s nim navazou kontakt a ziskaji si postupné jeho
duvéru. Proto je velmi dulezité i pro rehabilitacni pracovniky znat odlisnosti spojené
s vékem a umét rozpoznat na jaké urovni se dit€ nachdzi. (International Children’s

Palliative Care Network, 2014)

V nasledujici ¢asti uvadim, jak dit€ vnima smrt v daném véku. (Amery, 2009)
a) 1-3roky
Déti v tomto véku, chapou smrt jako spanek, ze které¢ho se dana osoba
zase probudi. Kolem tietiho roku dokazi porozumét tomu, Ze jsou véazné

nemocni.
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b) 3-4roky

V tomto obdobi neakceptuji smrt jako néco finalniho, Casto véti v jeji
docasnost. Pro toto obdobi je typické magické mysleni, kvili kterému se
mohou citit zodpovédni za smrt blizké osoby nebo Ze ji moci svého prani

mohou vratit zpét. Vyciti zhorSeni situace, aniz by s nimi o tom nékdo mluvil.

c) 5-8let

Zalinaji pfijimat smrt jako soucast Zzivota, ktera pro né¢ znamena
oddéleni od blizkych osob. Z této separace od rodiny a pfatel, jsou velmi
vydésené. Vidi jako bezpetné mluvit o smrti S ostatnimi dospélymi a détmi,
ne vsak s jejich rodici. V Sesti letech rozumi tomu, Ze se jedna o nenavratnou

situaci a zajimaji se o to, co se bude dit s jejich télem, az umtou.

d) 8-10 let

Postupné se uci, ze vse zivé musi po urCitém ¢ase umfit a jejich zdjem o
toto téma roste. Zacinaji rozumét tomu, Ze jsou velmi vazné€ nemocni a jejich
stav se nezlepsi. Mohou véfit tomu, ze si zaslouzi byt nemocni ¢i umfit.
Predstavy o Bohu, smrti, umirani i dusich jsou velmi rozmanité a déti na toto

téma radi diskutuji a pfemysleji o ném.

e) 10-11let

Dé&ti mohou na otazku smrti reagovat velmi silné a emotivné. Akceptuji
ji v8ak jako soucast zivota. VétSinou maji velmi jasnou pfedstavu o zavaznosti
situace, aniZ by o tom s nimi n€kdo hovofil. Pokud dospéli o tomto tématu
mlci, déti se vétSinou neodvazuji oteviit konverzaci jako prvni. Pokud jim

poskytovatelé péce daji prostor a pocit bezpeli, Casto se zacnou ptat na

vvvvv
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6. Specifika komunikace v détské paliativni péci

V détské paliativni péci komunikace znamend mnohem vice nez pouhou vyménu
informaci, kterd je vSak také velmi diilezitd. Je to proces interakce, ktery probiha nejen
mezi poskytovateli péCe a pacienty, ale také mezi pacienty a rodinou a samoziejmeé také
mezi zdravotniky a rodinnymi pfisluSniky. Pro ucinnou komunikaci je nutné, aby
poskytovatelé péce spliovali urcité piedpoklady a byli schopni zvladnout zvysené
naroky, které jsou na n¢ kladeny. Profesionalové by méli byt schopni mluvit s détskym
pacientem a rodinou oteviené, pfimo a pfitom ohleduplné a s respektem vici nadéji, ke
které se casto rodina upina. (IMPACCT, 2014) V této kapitole uvedu definici
komunikace, jeji dilezitost ve zdravotnictvi a v détské paliativni péci. VEtsi ¢ast vénuji
problematice, ktera je pro spravnou a efektivni komunikaci v této oblasti mediciny velmi
podstatnd. Témito tématy jsou specifika komunikace v détské paliativni péci, rozdéleni
jazyka déti, bariéry komunikace v paliativni pé¢i a rozdilnosti komunikace dle véku

ditéte.

6.1. Definice komunikace

Komunikace je velmi Siroky pojem, pro ktery existuje mnoho riiznych definic. Je to
zpusob, jakym lidé navazuji vzajemny kontakt, sdéluji si vzajemné informace, pocity,
myslenky a ndzory. (Plevova, Slowik, 2010) Nejedna se pouze o vyjadfovani se ve vétach
¢i slovech, ale také o individudlni pochopeni pfedmétu rozhovoru. Pro efektivni
komunikaci je dualezité byt schopny spravné interpretovat a pouzit mimiku, gesta a

intonaci v kontextu situace. (Rodger, Ziviani, 2006)

6.2. Dulezitost komunikace

Ve zdravotnictvi je spravna komunikace jednim ze zédkladnich kamenti vybudovani
vztahu s pacientem. Obecné plati, Ze domluvit se s nékym, kdo se nachazi v obtizné
situaci, neni vzdy snadné, zvlasté¢ pokud je timto clovékem dit€. Musime brat v potaz
odlisné schopnosti a dovednosti charakteristické pro urcitd vyvojova obdobi détského
pacienta a pocitat s moznymi komunika¢nimi bariérami, které je tieba prekonat. (Plevova,
Slowik, 2010) Komunikace v pediatrii je velmi stéZejni a v momenté diagnostikovani
zivot ohrozujiciho ¢i zivot omezujictho onemocnéni nabyvéa vétSiho vyznamu a
dilezitosti. Jednim z cili komunikace v détské paliativni péci je poskytnuti moznosti

k sebevyjadieni se ptirozenou a vlastni cestou.
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6.3. Specifika komunikace

Dé&tsti pacienti, jimzZ je poskytovéana paliativni péce, pokladaji odlisné otazky nez
dospéli pacienti. Témito dotazy jsou: ,,Umiram?*, , Existuje nebe?*, ,,Budou na mé
maminka a tatinek rozzlobeni, az umiu? “, ,Jak vypada smrt?* a mnohé¢ dalsi. Pii
odpovidani musi pecujici persondl brat v potaz nejen vek, vyvojovy stupen ditéte,
nabozenstvi a kulturni pozadi, ale také jeho osobni zkuSenosti a dusevni vyspélost, ktera
vzhledem K situaci, ve které se dité¢ nachazi, neodpovida vzdy véku. (O’Connor, 2005)
Castym jevem, ke kterému dochazi, je vzajemna ochrana nemocného ditéte a ostatnich
¢lenti rodiny. Pokud ditéti neni umoznéna komunikace na téma smrt a umirani, je mu tim
odepiena moznost vyrovnani a pochopeni celé situace. (Plevova, Slowik, 2010) Stava se,
7e se déti boji zeptat na smrt rodici a ptaji se pecujiciho personalu. (International
Children’s Palliative Care Network, 2014) Jako ergoterapeut¢ miizeme béhem terapii,
které jsou Casto cilené na odvedeni pozornosti od bolesti a vedené formou hry, navazat
s détskym pacientem uzky kontakt a ziskat jeho divéru a détsky pacient se tak miize svetit
s nékterou z téchto otazek pravé nam. Protoze se na takovéto situace neda dopiedu zcela
pfipravit, je dobré znat rady a doporuceni pro komunikaci s détskymi pacienty v paliativni

péci, které mohou pomoci.

6.4. Rady pro komunikaci
Rady pro komunikaci s détmi nejen na téma smrt a umirani (O’Connor, 2005)

a) Byt flexibilni, pratelsky a co nejblize ditéti (naptiklad sedét u néj na zemi, byt
obklopeny hrackami).

b) Byt si védom toho, Ze pro déti je Casto pfirozengj$i neverbalni cesta
komunikace jako napftiklad hra, hudba, malovani.

c) Udrzovat o¢ni kontakt a opakovat, co dité feklo.

d) Pii vysvétlovani pouzivat pro dit¢ srozumitelnd slova s konkrétnim
vyznamem. Vyhybat se symbolim a eufemizmim, existuje mnoho véci a
pojmu, které jsou pro déti cizi a neznaji je.

e) Poskytnout détskému pacientovi prostor a podporu pro vyjadieni se, nenutit
do rozhovoru, pokud samo nechce.

f) Byt otevieny vSem tématim, o kterych dit€ chce mluvit. Naslouchat a byt
pozorny k drobnym signalim, kterymi dit€ milZe naznacit, Ze si chce

promluvit. Déti si velmi peclivé vybiraji osobu, které se svéfi.
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g) Minimalizovat konfrontaci déti (co nejvice je to mozné) s ,,dé€sivymi‘ objekty
jako jehly, reflexni kladivko ¢i bily plast.

h) Dat ditéti najevo, Ze je a bude milovano jeho blizkymi i po smrti. Poskytnout
mu pocit jistoty a dilezitosti o tom, Ze jeho zivot mé smysl, a¢ je kratky.

1) Umoznit ditéti podilet se na rozhodovani o ném samotném, i v otazkach jako

je planovani pohibu.

6.5. Typy jazyka détskych pacienti

Zékladni rozdéleni komunikace je na slozku verbalni a neverbalni. Verbalni, coz je
dorozumivéani se pomoci slov a neverbalni komunikaci, kterou rozumime predavani
informaci takzvanou feci téla. (Plevova, Slowik, 2010) U détskych pacientt se rozliSuje
mimo téchto dvou slozek navic komunikace prostfednictvim hry.

Casta chyba, které se dospéli pecujici dopoustéji, je oéekavani, ze déti pouzivaji
k dorozumivani stejny jazyk, jako oni. Jazyk, ktery se naucili naposled — mluvenou fec.
Proto je pro spravnou komunikaci s détskym pacientem nezbytné stat se odborniky na

jejich vlastni a pfirozeny jazyk. (International Children’s Palliative Care Network, 2014)
U déti rozliSujeme tfi typy feci (Amery, 2009)
a) Rec t&la
b) Mluvena fe¢

c) Komunikace prostiednictvim hry

6.5.1. Re¢téla

Re¢ t&la je forma komunikace, kterou se déti uéi diive nez mluvené slovo.
Poskytovatelé péce by se méli stat dobrymi pozorovateli a zaroveil mit na paméti, co
davaji najevo svou mimikou, gesty a postojem. Béhem komunikace s détskym pacientem
je dulezité brat v potaz nejen, jak se chovd béhem rozhovoru, ale také jak sedi na
posteli/zidli; v blizkosti koho obvykle sedavd; jak dité vstupuje do mistnosti; zda je jeho
télo relaxované Ci v tenzi; jak se méni postura jeho téla v zavislosti na tématech, o kterych
se mluvi. Profesionalové, poskytujici paliativni péci by méli byt vzdy bdé€li a pozorni k
tomu, co vyjadiuji slovy a co svym télem. Déti jsou velmi intuitivni a vynikajici
pozorovatelé, v§imaji si drobnych nuanci v teci téla a v mluveném projevu. Jestlize citi
rozpor, mize se to stat prekazkou pro vytvotreni pevného vztahu a také pro naslednou

spolupraci a poskytovani kvalitni péce. (Amery, 2009, str. 35)
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Pro vSechny zdravotnické pracovniky, ktefi pfijdou do kontaktu s détskym
pacientem, plati dodrzovani urcitych zasad pro navazani kontaktu a ziskani jeho daveéry.
Osvédcenym zpusobem pii prvnim kontaktu je mit ismév na tvafi, respektovat osobni

prostor ditéte, ,,snizit se* na jejich uroven a pusobit mile a piivétive. (Amery, 2009)

6.5.2. Mluvena re¢

Mluveny jazyk je pro dospélé prirozenou komunikaci, ovSem pro malé déti a nékdy
zdravotni sestra, lékaf, ergoterapeut Ci jiny profesiondl najit a zvolit jiny zpusob
komunikace, ktery je pro dité ptirozenéjsi a snazsi. VSichni, kdo pfijdou do kontaktu
s détskym pacientem, by se méli vyvarovat zbyte¢n¢ slozitych vét, formulaci a uzivani
abstraktnich pojma. Postupem casu si dit€¢ osvojuje komunikacni i1 jiné dovednosti a

schopnosti a domluveni se se stava snazsi. (Amery, 2009)

Cesta a schopnost dorozumivani se pomoci slov se méni s rustem ditéte a
osvojovanim komunika¢nich a kognitivnich dovednosti. Pro spravné porozuméni a
naslednou komunikaci s détskym pacientem je velmi uZzitecné znat odliSnosti spojené
s jeho vékem. Samoziejmé musi byt bran v potaz fakt, Ze se nejednd o ,,normalni* dité,
ale o dité ve velmi zadvazné situaci nesouci sebou jisté osobni zkusenosti a predpoklad pro

vetsi vyspélost ditéte v porovnani s vrstevniky.

Specifika verbalni komunikace podle véku ditéte (International Children’s

Palliative Care Network, 2014)

a) Od narozeni— 1 rok
Novorozené déti komunikuji zpocatku pouze nonverbalné — pohyby téla,
mimikou a pohyby o¢i. Bruci, broukaji si a placem vyjadiuji nelibost a smichem
libost. Odbornikem na komunikaci nejmensich déti je pfedev§im matka, ktera
S nimi travi vétSinu Casu a uci se jejich zplisobu vyjadfovani potieb a emoci.
Poskytovatelé péfe musi byt opatrni ve &Eteni nonverbalni komunikace a
rozpoznavani jedinecnych specifik déti. Neéktera novorozenata a kojenci
vyhledavaji a vyZaduji pozornost okoli svymi projevy a jina naopak preferuji spiSe
mén¢ Casty kontakt.
b) 1-3roky
Batolata komunikuji také prostfednictvim gest, broukéni, pohybt téla.

S postupnym osvojovanim si slov zacind postupné pievazovat verbalni
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komunikace. Spojuji zatim naucena slova do kratkych a jednoduchych vét. Rodina
i profesiondlové, pracujici s ditétem, by ho meli podporovat v aktivni komunikaci,
naptiklad trpélivym odpovidanim na jeho dotazy a Casto opakujici se otazky.
c) 3-6let
Déti si v tomto obdobi velmi ¢asto povidaji sami pro sebe, mluvi o sob¢ ve
treti osobé a nazyvaji se svym vlastnim jménem (napiiklad Karolinka by rada,
Jificek nechce a podobné). Mluveni pro sebe détem pomaha soustiedit se na to,
co délaji, proto je diilezité nenapominat a neupozoriovat je, aby mluvily potichu.
Predskolni déti rddy mluvi o svych minulych pravdivych i smysSlenych zazitcich.
Je dobré mluvit s détmi o jejich pocitech, ucit je vyjadrit pozitivni i ty negativni a
pomoct jim najit moznou pficinu téchto emoci.
d) 6-12let
Déti v tomto véku mluvi vice jako dospéli, v rozvinutych vétach. Rady
vypraveji velmi barvité a podrobné své zazitky. Ptaji se a pidi po tom, proc¢ a jak
véci okolo nich funguji. Postupné se uc¢i mluvit o vécech z perspektivy jiné osoby
a zaroven zacinaji chapat jaky vliv ma jejich chovéni a vyjadiovani na lidi okolo
nich. Skolni dé&ti jsou schopny pojmout vice informaci ve stejny &as, umi je
zpracovat a vyuzit ke stanovovani a dosazeni urc¢itého cile. Poskytovatelé péce by
méli konverzaci vyuzit také k tomu, aby ditéti pomohli rozvinout schopnosti
dilezité pro feSeni a vyrovnavani se s konflikty. Zaroven vSichni, kdo pfijdou do
kontaktu s ditétem, musi byt obezietni pii opravovani a upozoriiovani na chyby
Vv jeho chovani.
e) 12-18 let
Pro adolescenty je typickd touha po hlubSich rozhovorech o sobé
samotnych, smyslu zivota a podobn¢. Hledaji sami sebe, fesi mnoho vnitinich
konfliktd veetné toho, co si o nich mysli druzi. Podstatny je pro n€ nazor jejich
pratel a vrstevniki, se kterymi postupné travi vice ¢asu nez s rodinou. Zacinaji
smyslet o rodi¢ich jako o nedokonalych, hledaji shody a odliSnosti mezi sebou a
rodi¢i. Pii komunikaci s adolescenty je stéZejni mit na paméti, Ze prochdzeji

obdobim plnym psychickych a socialnich zmén.

Profesionalové pracujici s témito détmi jsou Casto konfrontovani s otdzkou smrti. I

my ergoterapeuté se do této situace miizeme dostat. Na takovouto situaci se neda predem
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zcela pripravit, avsak je dobré védét, jakym vétam a reakcim se vyhnout a co naopak
miize pomoci. Napiiklad velmi dobré je odpovédét otazkou. Casty dotaz détskych
pacientt v paliativni péci je, co se s nimi stane, az umfou. Jedna z nejlepSich odpovédi je:
,Co si mysli$ ty, ze se bude dit, az umies?* Tato otazka miize objasnit, na co se dité
opravdu pta. Malé déti nerozuméji abstraktnim pojmiim jako je naptiklad nebe, mize to
pro n€ naopak byt matouci. Jedna z metod, kterd détskym pacientiim mtize pomoci zbavit
se strachu a nejistoty, je sednout si k nim a popsat jim, popfipad¢ namalovat, jak to vypada

a co se dgje s t€lem, po té co umiou.

6.5.3. Komunikace prostiednictvim hry

Hra je pro dité pfirozenou aktivitou, kterou travi vétSinu ¢asu béhem dne a pomoci
které vyjadifuje samo sebe, svou naladu, pocity, strachy a myslenky. VétSina déti radéji
projevi, co ma na srdci a co ho trapi prostfednictvim hry, misto verbalizace. Jestlize jako
terapeuté poskytneme détskému pacientovi prostor pro hrani si, budeme ho pozorovat a
nasledovat, ziskdme mnoho uzite¢nych informaci, moznost poznat ho a ziskat si divéru,

vvvvvv

Children’s Palliative Care Network, 2014)

6.6. Bariéry v komunikaci

Béhem komunikace s détskymi pacienty mohou nastat komplikované situace, kdy
zdravotnicky personal véetné ergoterapeutl, bude konfrontovan s bariérami, jez je tieba
prekonat. Tyto piekaZky mohou nastat v kterémkoliv tseku ,.cesty” ditéte i1 rodiny.
Bariéry se mohou vyskytnout na stran¢ ditéte, rodiny, pecujiciho personalu, ale mtze jimi
byt naptiklad hlu¢né a nesoukromé prostiedi, kde je ditéti péce poskytovana. (McNeilly,
2009)

Bariérou ze strany détského pacienta miiZe byt napiiklad strach z vysloveni trapeni
nahlas, obava z neporozuméni nebo neochota mluvit o svych pocitech. Dité si také miize
utvotit domnénku o tom, Ze by personal svymi problémy obtézovalo, a proto rad€ji ml¢i.
VSichni profesiondlove, ktefi pfijdou do kontaktu s ditétem, by tedy méli byt velmi
pozorni k drobnym odli$nostem v chovani a signalim, které dit¢ muize vysilat. Jednou
z bariér a pfi¢in neporozuméni muze byt také preference ditéte jiného zplsobu
komunikace. Proto je velmi dualezité, aby poskytovatelé péce dokazali rozeznat, na jakém
vyvojovém stupni se dité¢ nachdzi a jaky jazyk (zpGsob komunikace) je pro n¢j

nejpfirozené;si.
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Ze strany poskytovatelti péce miize byt prekazkou piistup dané osoby. Jeji hodnoty,
pfesvédceni, nazory, postoje, ale také nedostatek komunikacnich dovednosti a
schopnosti. Castym jevem je strach pracovnikil ze $patné odpovédi, ktera pacienta mize

zranit nebo piecenovani svych komunika¢nich dovednosti. (Plevova, Slowik, 2010)

6.7. Cemu se v komunikaci vyvarovat

Pomémé Castymi chybami, kterych se néktefi dopoustéji, jsou vytvareni tisudka a
domnének, vymlouvani se na nedostatek casu, strach z ubliZeni ¢i vyvolani silnych emoci
a také obava z nenajiti Zadného feSeni, odpovédi.(International Children’s Palliative Care
Network, 2014) Tyto problematické oblasti, jsou velmi ¢asto zminované a dotykaji se

vSech poskytovateli péce, proto jsem se rozhodla je rozepsat vice dopodrobna.

a) Utvareni si domnének o tom, co dité proziva, citi nebo ¢eho se boji. Pro
dospélé je velmi jednoduché utvofit si pfedstavu o tom, ze naptiklad dité
s rakovinou je vystrasené ze smrti, ale ve skute¢nosti mize byt ve stresu kvili
strachu z bolesti nebo mize mit strach o rodi¢e, co se s nimi stane, aZ umfe.
Kazdé dité je jiné a musi byt zasazeno do kontextu rodinné historie a soucasné

situace.

b) Nedostatek ¢asu je pravdépodobné nejvétsi obavou vsSech pracovniki
Vv paliativni péci. Obecné se predpoklada, ze spravna a efektivni komunikace
zabere mnoho casu, ktery nasledné chybi pro plnéni ostatnich pracovnich
povinnosti a to mize vést ke stresu az ztrat€ motivace. Skutecnosti vsak je, ze
pfi rozvijeni komunikacnich schopnosti a prolomeni vlastnich zdbran,

efektivni komunikace nemusi zabirat tolik ¢asu, jak se mnozi domnivaji.

c) Strach z ubliZeni, vyvolani silnych emoci pii otevieni témat, ktera jsou
v mnohych kulturach (i u nas v CR) tabu jako naptiklad smrt nebo umirani.
Tato dvé slova obzvlast ve spojeni s détskym pacientem se velmi tézko
vyslovuji nahlas. Smrt je brana jako néco negativniho, zejména ve spojeni
S détmi, u kterych je brano jako normadlni zit, nikoliv umirat. Dobré
komunika¢ni schopnosti mohou pomoci sestte, 1ékafi, ergoterapeutim a

ostatnim profesiondliim vyrovnat se se silnymi reakcemi jako je hnév, plac,
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d)

odmitani, deprese ¢i smich, ktery je castym obrannym mechanismem u
nékterych déti. Je dokazano, ze detsti pacienti védi a citi mnohem vice nez se
rodiCe a pecujici personal domnivaji, a proto je velmi dilezité mluvit s nimi o

vSech tématech, ktera se tykaji jejich nemoci a umirani.

Obava z nenalezeni spravného ieSeni je hodn¢ Casty jev u pracovnikil ve
zdravotnictvi. Mnoho z nich se citi byt povinnymi v nalezeni spravné
odpovédi Ci feSeni situace a obavaji se selhani, pokud se tak nestane. Existuje
mnoho jinych cest, jak pomoci ditéti po strance fyzické, psychické a duSevni

nez je nalezeni feseni, které ve vétsSin€ pripadi neni mozné.
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7 we

7. Role rodiny v détské paliativni péci

V této kapitole se zabyvam rodinou, jejim vyznamem a specifiky v souvislosti
s détskou paliativni péci. Dité je neodmyslitelnou soucasti rodiny, kterd ma svou historii,
sytém fungovani a mechanismy vyrovnavani se se zatézovymi situacemi. V okamziku,
kdy je ditéti, nejohrozen€jsSimu ¢lanku rodiny, diagnostikovana choroba s velmi zavaznou
a smutnou prognodzou, vyvstava mnoho situaci a problémovych oblasti, kterym rodina
musi Celit a které potfebuji odbornou pomoc. Détskd paliativni péce neni tedy jen o
samotném ditéti, ale také o odborné pomoci rodictim, sourozenctim a ostatnim rodinnym
pfislusniktim. Potteby takovéto rodiny jsou odlisné od téch, které ma rodina zdravého
potomka nebo ditéte s béznym détskym onemocnénim jako napiiklad nestovice. Proto se
Vv této kapitole kratce vénuji specifikdm rodin s détmi v paliativni péci a tomu, co by méli

mit ¢lenové interprofesniho tymu na paméti pii praci s détskym pacientem.

V nejsir$im pojeti je rodina chapana jako celek, skladajici se minimalné ze dvou
generaci (rodice a potomci). Presné definovat pojem rodina je velmi obtizné, jelikoz
kazdd rodina vykazuje odlisné hodnoty a charakteristické znaky dané kulturnim,
socialnim, ndbozenskym kontextem.(Narodni zprava o rodin¢, 2013) Pfi praci s détmi je
nesmirné dilezité mit na védomi, Ze je stejné jako dospéli, clenem mnoha komunit, které
ovliviiyji jeho vyvoj a utvéreji to, kym je. Prioritni spolecnosti je pro dité rodina, déle
pratelé, Skola, misto bydlisté a mnoha dalsi spoleCenstvi. Znat prostiedi, ve kterém se dité
1 rodina pohybuji, je nezbytné pro porozuméni a poskytnuti péce détskému pacientovi a
blizkym rodinnym pfislusnikiim. V paliativni péci by mélo byt na rodinu nahlizeno jako
na systém, jehoz neodmyslitelnou soucasti détsky pacient je. Proto poskytovani péce
ditéti znamena pecovani o celou rodinu. Stejné tak problémy a rozhodnuti vyplyvajici ze
situace se tykaji obou dvou stran. Premysleni o ditéti v kontextu rodiny a prostiedi, ve
kterém vyrusta, je zakladnim pfedpokladem pro poskytovani efektivni paliativni

péce.(Amery, 2009)

Potfeby rodiny déti s zivot ohrozujicim ¢i Zivot omezujicim onemocnénim jsou
odlis$né od téch, které maji rodice se zdravymi détmi. V pribéhu 1écby a péce se radikalne
meéni role rodiny ve spolecnosti, ekonomické fungovani rodiny a také dochéazi ke zméné
Vv rolich uvniti samotné rodiny. Jeden z rodi¢ii je vétSinou nucen opustit zaméstnani, aby
mohl travit ¢as s nemocnym ditétem v nemocnici, ptipadné€ v domacim prostredi. Zaroven
se méni jeho postaveni vici ditéti, mimo rodiCe se z n¢j stava terapeut, peCovatel a

¢astecny odbornik na medicinské véci spojené s onemocnénim. Zmény a nové situace
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nastavajici s diagnostikovanim nemoci maji neodvratny dopad na psychiku rodici,
sourozenclu a ostatnich ¢lenii rodiny nemocného ditéte. Stres, tiha a zdvaznost situace,
ztrata pravidelného kontaktu s prateli, vytrzeni ze zajetych koleji, to vSe rodina musi
zvladat spolu s vyrovnavanim se s nelehkou zivotni situaci. Dalsi nelehkou a velmi
stresujici situaci, do které se rodi¢e dostavaji, je nutnost ucinit zavazné a ¢asto zasadni
rozhodnuti tykajici se ditéte a jeho 1é¢by. Prioritou v détské paliativni péci je samoziejmé
pacient sam, avsak jeho rodina pottebuje odbornou péc¢i a pomoc v této Zivotni situaci

také. (Case-Smith, 2004)

Rodina hraje klicovou roli pfi poskytovani komplexni péce détskému pacientovi.
Ergoterapeuté spolu s ostatnimi pecujicimi profesionaly musi mit na paméti fakt, ze
rodi¢e jsou nejvétsimi odborniky na své dité, znaji jeho obavy, obranné reakce, zptsob
vyjadfovani a co mé dité rddo. Zaroven vSak musi mit interprofesni tym na paméti, ze
chovani ditéte pied rodinnymi pfislusniky nemusi byt vzdy upiimné a pfirozené. Déti
velmi ¢asto trpi pocitem viny a snazi se chranit své rodice a sourozence pied smutkem a
utrpenim. Proto vSichni, ktefi jsou do péfe zahrnuti, musi mit dobré pozorovaci

schopnosti.(Amery, 2009)

Z pohledu ergoterapie jsou rodice podstatnou soucasti pii sestavovani
kratkodobého planu, cila terapie a zjiStovani problémovych oblasti. Také pii komunikaci
s détskym pacientem musi byt rodina brana jako neoddélitelnd soucast ditéte. Umét
rozpoznat a pracovat s vyrovnavacimi mechanismy rodiny jako celku a jednotlivych
¢lend, je pro poskytovani efektivni a kvalitni péce velmi podstatné nejen pii terapii, ale

také komunikaci a spolupraci s rodinou.

Hodnota ergoterapeuta pii spolupraci s rodinou v détské paliativni péci spociva také
v chapani dllezitosti ritudld, tradic a rezZimu dne rodiny. V pribehu onemocnéni ditéte se
rodina potyka s velkym mnozstvim zmén, mezi které patii také naruSeni pfirozeného
rytmu rodiny. Role ergoterapeuta spociva nejen v poskytnuti podpory a edukace rodiny,
ale také ve spolecném hledani alternativnich moZnosti traveni spolecnych chvil a onéch
dilezitych ritudll a tradic. Dale spolu s rodinou a ditétem hleda ergoterapeut nahradni
mechanismy a strategie jak pro zvladani ADL tak, aby dit¢ bylo co nejvice a nejdéle
samostatné. (Case-Smith, O’Brien, 2010) Nalezenim a poskytnutim alternativnich feSeni
¢1 moznosti pro traveni spole¢nych chvil a vykonavani aktivit, na které je rodina zvykla,

vnasi ergoterapeut do nelehké Zivotni situace pocit normalnosti a smysluplnosti.
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8. Role rehabilitace a interprofesniho tymu v détské paliativni péci

8.1. Interprofesni tym

V paliativni péci je fungovani interprofesniho tymu zakladnim piedpokladem k
tomu, aby mohla byt détskému pacientovi poskytnuta kvalitni pé¢e. Cleny interprofesniho
tymu obvykle jsou prakticky I¢kar, odborni 1€kati (onkolog, pediatr a dalsi specialisté),
zdravotni sestry, psycholog, socidlni pracovnik, ergoterapeut, fyzioterapeut, specialni
pedagog. V piipadé détského pacienta Caste¢né také rodina, ktera ho zna nejlépe a
spolupracuje na sestavovani cilll a planu, ale zaroven ji je poskytovana odborna pomoc
stejné jako jejich nemocnému ditéti. Z vysledkd nejnovéjsich prizkumi jednoznacné
vyplyva pozitivni U€inek fungujiciho interprofesniho tymu pti zvladani bolesti a ostatnich

symptomt. (IMPACCT, 2014)

8.2. Role rehabilitace

Proces rehabilitace v paliativni péci sebou nese urcité odlisnosti, jez jsou dané
skuteCnosti, Ze se jednad o pacienta s omezenou délkou Zivota v dusledku zivot-
ohrozujiciho nebo zivot-omezujiciho onemocnéni. (Vorlicek, Adam, Pospisilova, 2004)
Jejim zdmérem neni snaha o maximalni mozné obnoveni Urovné fyzickych ¢i
psychickych funkci a navrat do pfedchoziho Zivota, jako je tomu u pacientli s kurativné
lécitelnym onemocnénim. Cilem rehabilitace v paliativni péci je nalezeni rovnovahy a
pomoc vyrovnavat se stresovou zatézi ve stdle ménici se situaci. Také optimalizace
funk¢nich schopnosti pro zajisténi co nejvétsi mozné miry nezavislosti a pocitu kontroly
nad svym zivotem. Pfi sestavovani planu a cilti jsou vzdy prioritou potieby pacienta a to,
co je pro n&j dileZité, co on sam a jeho rodina vidi jako nejvétsi problém. Clenové
interprofesniho tymu musi brat v potaz také progndézu onemocnéni, pacientiiv aktudlni
stav, troven kognitivnich funkci, pfipadné propusténi pacienta do domaciho prostiedi ¢i
jiného zatfizeni a doba pobytu mimo nemocnici. V procesu rehabilitace je stézejni

nepfetrzitd komunikace s pacientem i rodinou a spolecné aktualizace cild a potieb.

Role rehabilitace v paliativni péci je Casto diskutované téma. Probé&hlé studie
prokazaly spole¢né cile téchto dvou odvétvi mediciny, kterymi jsou naptiklad zlepSeni
kvality Zivota, snaha udrzet co nejvetsi moznou miru samostatnosti, funkénich schopnosti
pacienta a samoziejm¢ také kontrola a eliminace symptomi. Dal$im zisadnim

spojovatelem jsou multidisciplinarni a holisticky pfistup k pacientovi a jeho rodiné.
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Clenové interprofesniho tymu by méli spolupracovat a podilet se na sestaveni planu s
dosazitelnymi cili. Prioritou jsou vzdy potieby pacienta a to, co je pro néj dulezité, co on

sam a jeho rodina vidi jako nejvétsi problém. (Satntiago-Palma, Payne, 2001)

I ptes Casté prehlizeni a podcenovani vyznamu rehabilitace v paliativni péci, byly
prokdzany jeji velice pozitivni u€inky nejen na pacienta, ale také na jeho blizkou rodinu.
Studie z roku 2006 se zabyvala spokojenosti a kvalitou Zzivota déti, kterym byl
diagnostikovan sarkom a které¢ s timto onemocnénim bojovali velmi dlouhou dobu.
Prokazalo se, ze Sedesat pét procent iCastnikli pocitovalo negativni vliv ztraty funkénich
schopnosti na jejich vykon a plany v zaméstnavani. Ve srovnani s vrstevniky, méli
ucastnici vyrazné snizené skore pii standardizovaném testovani aktivit vSedniho
dne.(Hammill, Bye, Cook, 2014) Jina studie z roku 2008 doklada kladny ucinek
spolupréce ergoterapeuti a fyzioterapeutl s pacientem ke konci zivota. Spole¢né nalezeni
a vytyCeni kratkodobych a realnych cili pomohlo ke zlepseni funk¢nich schopnosti a
zlepSeni atmosféry v posledni fazi onemocnéni. (Schleinich, Warren, Nekolaichuk,

Kassa, Watanabe, 2008)

V disledku rakoviny a jeji 1é¢by, kterou détsky pacient podstupuje, dochéazi ke
zhorseni fyzickych schopnosti a soubézné s tim ke snizeni kvality zivota. Ergoterapeuté
a fyzioterapeuté spole¢né s pacientem a rodinou vytvari realistické a smysluplné cile v
oblastech péce o sebe, mobilité, socidlnich dovednostech a zvyseni pohodli. Diky zvySené
fyzické aktivité a schopnosti podilet se na v§ednich dennich aktivitach, dochazi jednak k
vetsi nezavislosti pacienta, zlepSeni psychiky, ale také k odvedeni pozornosti od velmi
stresujicich symptomu. (Kasven-Gonzalez, Souverain, Miale, 2010) Rehabilitace tedy ma

velké opodstatnéni v paliativni péci jak détské tak pro dospélé.
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9. Role ergoterapie v détské paliativni péci

Détska paliativni péce je pro ergoterapeuta dalsi z mnoha oblasti, kde nalezne Siroké
uplatnéni. U nas v Ceské republice neni v 7adném zafizeni &i organizaci &lenem
interprofesniho tymu, jako tomu je naptiklad ve Velké Britanii, Malawi nebo Rusku.
(International Children’s Palliative Care Network, 2014) Duvodem této situace je
predevsim fakt, ze péce o umirajici déti je u nds na samém zacatku rozvoje a rehabilitace
neni automatickou soucasti poskytovanych a nabizenych sluzeb. Od lonského roku
dochdzi k pozitivnim zménam a napiiklad mobilni hospic Ondrasek a Cesta domu hledaji
do svého interprofesniho tymu fyzioterapeuta. Méla jsem moznost osobné se zeptat
zamé&stnanci Mobilniho hospice Ondrasek a Cesty domi, zda premysleli o pfijeti
ergoterapeuta, a to i z diivodu, ze obé organizace provozuji pijcovnu kompenzacénich
pomticek. Dostalo se mi vSak negativni odpovédi. Jako diivod uvedli finance a obavu
z reakce rodiny, ktera by musela do svého soukromi pustit cizi a novou osobu. (Cesta
domti, 2015) Tuto kapitolu vénuji vyznamu ergoterarapie v paliativni pééi pro déti. Dale
uvodu a prehledu oblasti, které ergoterapeut mize v tomto odvétvi mediciny ovlivnit.
Intervenci ergoterapeuta v konkrétnich problémovych oblastech fe§im v praktické ¢asti

bakalaiské prace.

Jednim ze spojujicich a velmi podstatnych prvkii mezi ergoterapii a paliativni péci
je holisticky a na klienta orientovany pfistup. Ergoterapie ma v péci o déti s Zivot
omezujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim stézejni tlohu z hlediska zvyseni kvality
Zivota prostfednictvim identifikace Zivotnich roli pacienta, nalezeni smysluplnych aktivit
a pomoc s odstranénim piekazek k jejich vykonavani v limitovaném case. (Burkhardt,
2011) Ergoterapeuté jsou tedy velmi dilezitym ¢lankem interprofesniho tymu jako piimi
poskytovatelé péce a konzultanti. Hledaji spolu s détskym pacientem smysluplné
zaméstnani, problémové oblasti a vyzdvihuji jeho silné stranky, schopnosti a dovednosti.
Chapani vyznamu tohoto zaméstnani a smysluplné aktivity z hlediska ergoterapie a
pfipadné vysvétleni ostatnim Clenim tymu, muize byt velmi ndpomocné v procesu
poskytovani péce a prispét ke zvysSeni kvality zivota pacienta. Zaméstnani v pojeti
ergoterapie, neni mysleno pouze jako napli dne. Je chapano ptedevsim jako smysluplna
aktivita, skrz kterou se lidé vyjadiuji, realizuji, relaxuji nebo komunikuji. Je tedy né€¢im,
co jako puzzle zapadd do mozaiky Zivota a co je dilezité pro pocit celistvosti a

komplexnosti kazdého z nas.
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Piestoze se s postupujicim onemocnénim zhorSuje fyzickd kondice a dité¢ muize
ztracet fyzické schopnosti a dovednosti, spolecné s ergoterapeutem pracuji na udrzeni
schopnosti ¢i nalezeni jinych alternativnich feSeni k zachovani sobéstacnosti a plnéni roli,
které dit¢ zastava. Poskytnout moznost a dopomoci k tomu, aby détsky pacient byl
schopny podilet se na péci o sebe a ostatnich vSednich dennich aktivitach, mu dava pocit

smysluplnosti a kontroly nad sebou a svym zivotem i v poslednich dnech Zivota.
(Burkhardt, 2011)

V détskeé paliativni péci je velmi diillezité dat ditéti prostor a moznost byt sim sebou
,,byt ditétem®. S diagnostikou zavazného onemocnéni se kolem né¢j méni mnoho véci, dité
Casto ziskava pocit abnormalnosti a touzi po zachazeni a jednani, jako s ,,normalni‘
ditétem. Znamend to nabidnout mu aktivity, které jsou piimétené k jeho véku, napliuji
ho a zarovenn mu davaji pocit svobody a kontroly v situaci, kdy jeho Zivot tidi zdvazné
onemocnéni a s nim spojena rozhodnuti, které nemize ovlivnit. Moznost takovychto
¢innosti je dalezita i z hlediska podpory spravného fyzického, kognitivniho, emo¢niho a
socialniho vyvoje 1 pfes zdvazny stav, ktery sebou nese omezeni rozvoje pfirozenou
cestou. (Boucher, Downing, Shemilt, Amery, 2014) Jedna z moznych intervenci
ergoterapeuta je spolecn€ s ditétem a rodici nalézt smysluplné aktivity, které pro n€j maji

vyznam a zaroven se diky nim rozviji a posouva vpted.

U menSich déti (kojeneckého, batoleciho, pfedskolniho a mladsiho Skolniho véku)
je hra pfirozenou aktivitou, kterd je také cestou vyvoje, uceni se o sob¢ samém, okolnim
svete a tvoti tedy velkou €ast terapeutické intervence. Poskytne-li ergoterapeut détskému
pacientovi prostor hrat si, umozni mu byt samo sebou, odpocinout si a odvést pozornost
od bolesti, nemoci a dal§ich emoci a myslenek. Prostiednictvim hry ergoterapeut pracuje
s détmi na problémovych oblastech, které jsou zpiisobené stavem pacienta a vyplyvaji
Z jeho onemocnéni. Problémy mohou nastat ve vykonavani vSednich dennich ¢innosti
napiiklad oblékéani, osobni hygiena, sebesyceni. Vlivem onemocnéni a nutné 1écby
pacient Casto ztraci fyzické schopnosti, svalovou silu a vydrz. Ergoterapeut spole¢né
s fyzioterapeutem pracuje na udrZeni, co nejvyssi mozné miry fyzické kondice pro
zachovani sobéstacnosti pti vykonavani pADL, iADL a moZnosti vykonavat pro pacienta
dualezité ¢innosti.

Kompenzaéni pomilcky a adaptace prostiedi i ¢innosti jsou velkou oblasti détskeé
paliativni péce, kde ergoterapeut nachazi své uplatnéni. Pokud je moZny piechod do

domaciho prostiedi, fesi ergoterapeut jeho Upravu tak, aby bylo vyhovujici pro dité a
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celou rodinu. Vybér a nasledny nacvik vyuzivani kompenzacnich pomtcek ftesi i
vV nemocni¢nim prostiedi. Adaptace prostiedi a kompenza¢ni pomicky mohou pro
pacienta znamenat vEtsi samostatnost a nezavislost. To mtize mit velmi pozitivni vliv na
jeho psychiku a ovlivnit tak kvalitu zivota. Ergoterapeut hraje dulezitou roli také pii
zvladani a kontrole symptomi. Pomoci relaxacnich technik, polohovéni, dechové
gymnastiky a jinych metod miize ovlivnit nebo zmirnit nékteré symptomy provazejici

onemocnéni (naptiklad uzkost, dusnost, bolest a dalsi).

Terapeut vzdy musi brat v potaz vék a vyvojovy stupen détského pacienta. Potfeby
pétiletého chlapce budou diametralné odlisné od priorit a problému Sestnactileté divky.
VéEk je nepiehlédnutelnym ukazatelem také pii hodnoceni sobésta¢nosti v ADL détského
pacienta, kterd se s pfibyvajicimi roky ditéte méni z plné zavislosti na matce v Uplnou
samostatnost. Roli hraje také stupeii onemocnéni, rodinné zdzemi, socialni vazby a

osobnostni faktory ditéte.

W

1.1. Ergoterapie v détské paliativni péci v CR

V soucasné dobé se bohuzel pocet zaméstnanych ergoterapeutii v zafizenich, ktera
poskytuji détskou paliativni péci, rovna nule. Vyjimkou jsou oddéleni v nemocnicich, kde
jsou hospitalizovany déti s zivot ohrozujicim onemocnénim. Na indikaci 1ékate k nim
dochazi ergoterapeut, ktery je zaméstnan v rdmci nemocnice ne vSak v ramci paliativni
péce a paliativniho tymu. Velikou nevyhodou nejen pro ergoterapeuty, kteti se zajimaji o
toto odvétvi klasické mediciny, je nedostatek odborné literatury a nedostatek

vzdélavacich priileZitosti.

1.2. Ergoterapie v détské paliativni péci ve svété

Role ergoterapie v paliativni pé¢i je v mezinarodni literatufe, na rozdil od ¢eské,
dobfe dokumentovana. Mezi jednotlivymi staty jsou vSak velké rozdily v nabizenych
moznostech poskytovani paliativni péce a také v intervenci ergoterapeuta. Jako piiklad
jsem se rozhodla uvést situaci v Belgii, Australii, Spojenych stitech americkych a
Kanad¢. Bohuzel vSechna data se vztahuji obecné k paliativni péci, nejsou tedy vymezena
pouze na détskou paliativni péci. I presto jsem se tyto udaje rozhodla uvést z ditvodu

dolozit dileZitost ergoterapie v tomto odvétvi mediciny.
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Australie

Zacleni ergoterapeuta v paliativnim tymu v Australii, je v porovnani S nasi
republikou o poznéni lepsi. V roce 2001 bylo 1,6% ergoterapeutli zaméstnano v paliativni
péci. Na druhou stranu se ergoterapeuté musi prosadit a své misto si obhgjit. Je tomu tak
z diivodu existence malého mnozstvi dokumentt, které dokazuji dulezitost ergoterapie a
ostatnich rehabilitacnich profesi jako pravoplatnych ¢lenti paliativniho tymu. Jsou tedy
Cleny tymu starajictho se o wumirajiciho pacienta, ale nestanou se jimi

automaticky.(Keesing, Rosenwax, Alsharif, Hata, Kingsnorth, 2011)
Spojené staty Americké

O poznani 1épe jsou na tom ergoterapeuté ve Spojenych statech americkych.
Ergoterapeut je nedilnou a respektovanou ¢asti interprofesniho (paliativniho) tymu. O
vyznamu a roli ergoterapie a rehabilitace u pacientd s zivot-omezujicim a Zzivot-
limitujicim onemocnénim lze v americké literatufe najit dostatek dikazu. (Keesing,

Rosenwax, Alsharif, Hata, Kingsnorth, 2011)
Kanada

V Kanadé¢ bylo k roku 2005 ze 100% pracujicich ergoterapeutl, 8-12%
zamé&stnanych v zafizenich poskytujici paliativni péci. (Keesing, Rosenwax, Alsharif,
Hata, Kingsnorth, 2011)

Belgie

BohuZel se mi nepodafilo zjistit pfesna data o poctu zaméstnanych ergoterapeutt
Vv paliativni péci. Méla jsem ovSem tu moZnost, hovofit s ergoterapeutkou, ktera je clenem
interprofesniho tymu v nemocnici Jan Palfijn, ktery poskytuje sluzby dosp€lym
pacientiim v paliativni péci. Tato ergoterapeutka je pravoplatnou a cenénou soucasti tymu
a navstévuje kazdého nového pacienta bez indikace Iékate. Po osobnich zkuSenostech a
rozhovorech, které jsem vedla béhem tfimési¢ni studijni stdze v Belgii, jsem dospéla
k zavéru, Ze ergoterapie je v porovnani s nasi republikou vice vazenym a docenovanym
oborem. Intervence ergoterapeuta v tomto odvétvi je dle mého nazoru vice rozsifena nez
v CR.

Z vyse uvedenych dat je zfejma dlileZitost a podstata ergoterapie v paliativni péci.

Zaroveti z nich vyplyvaji nedostatky, které se v tomto oboru projevuji v Ceské republice.
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10. Hra

Hra je pfirozenou a neodmyslitelnou soucasti zivota kazdého ditéte. Je to ,,hnaci
motor*, ktery je motivuje rano vstat z postele a zaroven Cinnost vypliujici veskery ¢as
mezi kazdodennimi aktivitami. O hie a détech plati obecné pravidlo: pojem dité u vétSiny
lidi vyvold asociace na hru a naopak. U détskych pacientli, trpicich zdvaznym
onemocnénim, je tomu bohuzel jinak. Namisto nejpfirozenéjsi aktivity, jakou je pro dité
hra, se dostava do poptedi snaha vylécit, zmirnit symptomy spojené s nemoci a
poskytnout mu nejvhodnéjsi terapie. Avsak potieba a nutkani hrat si, miize byt mnohem
vétsi nez u zdravého ditéte. (Boucher, Downing, Shemilt, Amery, 2014) Znat vyznam a
pozadi hry v paliativni péc€i je pro ergoterapeuta velmi dilezité pro navazani kontaktu,
nahlédnuti do détského svéta a pochopeni, jak véci vnima. Hra z pohledu ergoterapeuta a
v kontextu s ditétem ma stejny vyznam jako zaméstnani u dospélého pacienta. V této
kapitole uvedu zakladni charakteristiky hry, dulezitost hry v paliativni péci a vyznam hry

Vv ergoterapii.

10.1. Cojetohra

Pojem hry neni jednoznacné€ vymezen a jeji definice se riizni dle toho, na co se autor
ve hie zaméfuje. Obecné lze fici, ze hra je pro dit¢ prostiedkem a pfirozenou cestou
seznamovani se se svétem a orientace v ném. Postupné objevuje zékonitosti prostoru a
¢asu, spojuje si zvuky s konkrétnimi objekty a napodobuje je. Také si osvojuje vzorce
chovani, mezilidské vztahy, hodnoty, komunikaci a jeji pravidla. VSem témto zcela
novym a neznamym vécem, ve kterych postupné nabyva jistoty, se ucéi pravé

prostfednictvim hry. (Case-Smith, O’Brien, 2009)

Pokud je dité hospitalizovano v nemocnici, moznosti a prostor pro ziskavani téchto

dovednosti a schopnosti a také pro sebevyjadieni a byti sdm sebou jsou velmi omezené.

Zakladni charakteristiky hry (Amery, 2009)
a) Hra je aktivita, kterou si dit€ zvoli samo stejné jako jeji pravidla a muze se

kdykoliv rozhodnout pro zménu ¢i jeji ukonceni.
b) Cinnost, ve které nejde o vysledek, ale o jeji pribéh.

C) Hra ma svij fad a strukturu, jez urcuje samo dite, hrac.
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d) Je smyslend, vynalézava a formovana fantazii a predstavivosti ditéte.
Urcujicimi pravidly nejsou ty z fyzického, realného svéta ale ty, které

pochézeji z mysli ditéte.

e) Prostfednictvim hry se dité snazi uchopit realitu a ne jen na ni pasivné
reagovat. Také maji schopnost rychlého pfepinani ze svéta fantazie do

skute¢nosti.

f) Kdyz si dit¢ hraje, je zcela ponofené do sebe a odpoutané od negativnich

faktorti okoli jako je napiiklad stress a ostatni silné emoce.

g) Hra predstavuje odraz rozpolozeni ditéte.

Hra a jeji vyznam mize byt popsana slovy — zabava, pfirozenost, sebevyjadieni,
seberealizace, uceni, socializace, svoboda, relaxace, osobitost, pocit kontroly nebo také

jako energii dobijejici ¢innost. (International Children’s Palliative Care Network, 2014)

10.2. Hra z pohledu ergoterapeuta

Hra vzdy tvofila a stale utvaii vyznamnou cast naplné prace ergoterapeuta
pracujiciho s détmi. American Occupational Therapy association uvadi, Ze hra je jednim
ze zakladnich zaméstnani (C¢innosti), které lidé vykonavaji. (The American Occupational
Therapy Association, 2015) Prostfednictvim hry si dit€ mimo jiné osvojuje a rozviji
schopnosti, které se v budoucnu promitnou do rozhodnuti a uspéchti v oblasti prace a
volného ¢asu. Zasadni osobou v prosazeni a vyzdvizeni podstaty hry v ergoterapii je Mary
Reilly. Popsala hru jako nepfetrZity proces a mnoharozmérny systém seznamovani se
S novym prostiedim, jakym je pro dit¢ okolni svét. Tento proces nazvala pracovnim
chovanim, jehoz ,,hnaci silu®“ vidéla ve zvédavosti ditéte. Od roku 1980 probéhlo mnoho
vyzkumill zamétenych na spojitost mezi zaméstnanim a zdravim. Mnohé studie byly
zamé&feny na hru, jeZ je zédkladnim zaméstnanim kazdého ditéte, z riznych hledisek.
Ptestoze se predméty vyzkumi 1isi, ze vSech vyplyva bezprostfedni vliv prostiedi na
vyvoj ditéte a hru. Dojde-li k nesouladu mezi témito dvéma slozkami, dochazi

k zpomaleni rozvoje hry az k jejimu potlaceni. (Case-Smith, O’Brien, 2009)

Hra novorozenéte a kojence, kteti jsou v prvnich mésicich pln¢ zavisli na péci
matky a okolnich osob, spociva pfedevsim ve zkoumani zvukovych hracek. S nartistem a

rozvojem fyzickych dovednosti a také kognitivnich schopnosti, dit€¢ za¢ne velmi brzy
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ptrenaset véci z jeho okoli do hry. Napftiklad rok a pil staré dité vi, Ze boty patii na nohy,
a tak v ramci hry mtze realny predmét nazouvat panence ¢i plySovému zviteti. Pokud
dvouletému ditéti date na hrani hieben, mimo jiné ho pouzije také na ¢esani. Z hlediska
ergoterapie je hra mimo jiné pfirozenou cestou uceni se sobéstacnosti a zdokonalovani se
ve vSednich dennich ¢innostech. Od plné asistence rodici dité postupné piechazi k uplné
sobéstacnosti. Tento pfechod a zdokonalovani se v sobésta¢nosti miizeme pozorovat
naptiklad na tom, Ze obléka panenky, krmi plySova zvitatka nebo je uklada ke spanku.
Hrou se dit¢ uci rezimu dne a postupné se osamostatiiuje ve vykonavani pADL jako je
péce o vlastni osobu, oblékani, obouvani, sebesyceni. Je dilezité pamatovat na toto tizké
propojeni hry a sobéstacnosti, zejména v pripade ditéte, které musi byt hospitalizovano a

moznosti ptirozené cesty rozvoje, jsou omezeny.(Coussens, 2015)

Ergoterapeut pfi hie pozoruje a hodnoti nejen motorické dovednosti a kognitivni
schopnosti, ale také jak se dit¢ pohybuje v prostoru a jak ho vnima. Déti pti hie ukazuji
miru flexibility, kreativity, motivace, radosti, samostatnosti, socialni interakce, fantazie,
zvédavosti a také schopnosti zvladat urcité situace a reagovat na né. Ve vSech téchto
oblastech miiZze nastat problém, ktery vyrazné ovlivni hru a tim i vyvoj ditéte. (Case-

Smith, O’Brien, 2009)

10.3. Role hry v paliativni péci

Détsky pacient, ktery zaziva nemocni¢ni prostiedi, Casto pocit'uje deprivaci a strach
z odlouceni od blizkych, z nezndmého okoli, z nemoci a bolestivych procedur s ni
spojenych a také z vytrZeni z jeho denni rutiny. Ruku v ruce jde vétSinou také pokles
iniciativy, trpélivosti, miry pozornosti a snizeni pohyblivosti, zvédavosti, kreativity a
obecné hravosti. V disledku téchto a dalSich negativnich faktorii se dit€¢ muze vratit do
predchoziho stadia psychomotorického vyvoje i vyvoje hry. (Case-Smith, O’Brien, 2009)
Vzhledem Kk postupujicimu onemocnéni a nardstu zranitelnosti a disability détského
pacienta nabyva hodnota hry v paliativni péci vétSiho vyznamu. Hra je bezpecnou cestou
pro vyjadfeni traumatu, kterym dit€ prochazi od stanoveni diagnézy, kdy je mu pfedem
vzata moznost normalniho détstvi, i po celou dobu onemocnéni. Détsky pacient ¢asto
ztraci chut’ si hrat, a tim piichdzi o moznost ventilace strachu, agrese, smutku a ostatnich
emoci, které¢ v sobé ma. Poskytnout ditéti prostor pro hrani a pomoci mu ziskat motivaci
zpét je velmi podstatné, nejen pro jeho psychiku, pro fyzicky a socialni vyvoj, ale také

pro moznost relaxace a odvedeni pozornosti (Boucher, Downing, Shemilt, Amery, 2014)
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1. PRAKTICKA CAST

1. 1. Cile a otazky bakalarské prace

V ramci bakalarské prace jsme si stanovila dva hlavni cile. K jejich dosazeni bylo
nutné prozkoumani a seznameni se s dostupnymi literarnimi zdroji o problematice détské
paliativni péce a roli ergoterapie. Jednim z hlavnich cili je zmapovani situace v oblasti
poskytovatelti détské paliativni péée v Ceské republice. Druhym cilem je ovéfit
potiebnost ergoterapeuta v této oblasti moderni mediciny.

Stanovila jsem dv¢ hlavni otazky bakalaiské prace:
Kolik zatizeni poskytuje v Ceské republice détskou paliativni pé&i?

Jaké jsou moznosti intervence ergoterapeuta v paliativni péc¢i pro déti?

2. Popis zpracovani bakalarské prace

Pro ziskdni zékladnich informaci o pracovistich, kterd poskytuji paliativni péci pro
déti v CR, jsem zvolila metodu semistrukturovaného rozhovoru. Zamér a cil vedené
konverzace byl predem stanoveny, avSak potadi otazek nebylo predem dané, ale plynulo
z rozhovoru. Z téchto diivodi jsem vybrala semistrukturovany rozhovor. Oslovila jsem
zamé&stnance nasledujicich pracovist: Nadacni fond Klicek, Nada¢ni fond Krtek, Mobilni
hospic Ondrasek a Organizace socidlnich sluzeb Cesta domu. Otazky lze rozdélit do
nasledujicich okruhti: lokalita, pro kterou dané zatizeni poskytuje sluzby; kapacita (pocet
déti, o které jsou schopni se postarat); jaké nabizeji sluzby rodinam s détmi s Zivot-
ohrozujicim ¢i Zivot-omezujicim onemocnénim; kdo/jaké odbornosti jsou clenem
interprofesniho tymu; zda pec€uji o rodinu a dit¢ v domacim/nemocni¢nim/hospicovém
prostiedi; kym jsou jejich sluzby hrazeny (zda rodi¢i, pojiStovnou ¢i samotnym
zatizenim); kdo poskytuje poradenstvi ohledn¢ kompenzacnich pomticek.

Zaznam rozhovoru byl sepsan pifimo béhem jeho konani. Poznamky jsme zpracovala
dle jednotlivych tematickych okruht.

Pro zjisténi, jaka pracovisté v CR existuji, jsem vyuzila vyhledavani na internetu.
Dale jsem zvolila metodu snéhové koule (neboli metody nabalovani), prostfednictvim
které¢ jsem ziskala kontakt na dalS$i pracovniky a odborniky zabyvajici se touto
problematikou. ,, Metoda sneéhové koule je urcena k ziskavani novych pripadut na zdklade

procesu postupného nominovani dalsich osob jiz znamymi pripady. * (Miovsky, 2003)
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Tuto metodu jsem aplikovala béhem Prvni ¢eské konference détské paliativni péce
a tfidenniho kurzu Introduction of Children’s Palliative Care. Z diivodu nerozvinutosti
této problematiky u nas je tato metoda nejvhodnéjsi pro navazani kontaktu s profesionaly
a zamestnanci zatizeni poskytujicich paliativni péci détské populaci. Oslovenim jednoho
z odbornikt, pracujiciho v tomto odvétvi, jsem ziskala kontakt na dal$i a ndsledné dalsi
profesiondly, ktefi se zabyvaji touto problematikou. Odborniky, se kterymi jsem vedla
semistrukturovany rozhovor byli socialni pracovnice z Mobilniho hospice Ondrasek,
Organizace socidlnich sluzeb cesty domt, Nada¢niho fondu Krtek a jeden ze dvou

zakladatelt Nadac¢niho fondu Klicek.

Druhym cilem mé bakalafské praci bylo ovéfit vyznam intervence ergoterapeuta
v paliativni péc¢i pro déti. Ke splnéni tohoto cile jsem sepsala dopis (pfiloha €. 1) s Zadosti
o spolupréci, ktery jsem nasledné zaslala elektronickou postou na jednotliva pracoviste.
V dopise uvadim diivody motivace mého zajmu o détskou paliativni péci, jaké kroky jsem
podnikla k ziskani teoretického zdkladu pro praxi a jaké sluzby jim mohu nabidnout.
Kontaktovala jsem tato pracovisté: Fakultni nemocnici v Motole klinika rehabilitace,
détska c¢ast; Nemocnici Hotovice, Klub nemocnych cystickou fibrézou (zaslan dopis
v pozménéné form¢; priloha ¢. 2), Mobilni hospic OndrasSek, Nada¢ni fond Krtek,
Nadacni fond Kli¢ek a Organizaci socidlnich sluzeb Cesta Domu. Téméft vSechna zatizeni
odpovédéla negativné. Jako divod uvedli zdvaZnost situace a obavy z reakce rodiny
z piivedeni dalSiho ¢lena tymu, ktery by zasahl do jejich soukromi. S vedenim Mobilniho
hospice OndraSek jsme se shodli a domluvili na vhodném zacatku spoluprace, kterym je
prezentace ergoterapie a moznosti jejiho vyuziti v péci, pro vedouci pracovniky a ostatni
zaméstnance. V Cest¢ domid mi byla nabidnuta moZnost spoluprace formou
dobrovolnictvi s dosp&lymi klienty, kterym jsou poskytovany jejich sluzby. Jelikoz se
zalali zabyvat détskou paliativni péci v letoSnim roce, vSe se teprve zabiha a je v procesu
upevilovani. Na druhou stranu jsem po fadé¢ odmitajicich odpoveédi byla ujiSténa a
podnicena (rozhovorem se zdej$i Iékatrkou, kterou moZnosti ergoterapie v paliativni péci
pro déti velmi zaujaly) k vytrvalosti i pfes negativni reakce pracovist'.
Negativni odpovédi pracovist, kterd se specializuji na détskou paliativni péci, byly
hlavnim divodem, pro¢ jsem kontaktovala také nemocni¢ni zatfizeni. Z pozice studenta
je pro mne velmi obtiZzné navazat kontakt s rodinou v paliativni péc¢i prostiednictvim

uvedenych pracovist, a to predevsim z divodu velice choulostivé a citlivé situace.
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Komplikovanost této problematiky je zarovei pti¢inou, pro¢ se mi nepodafilo vypracovat
vice nez jednu kazuistiku.

Pozitivni odpoveéd’ jsem obdrzela od ergoterapeutky z détské casti rehabilitacni
kliniky fakultni nemocnice v Motole. Spolecn¢ jsme behem praxe, kterou jsem
absolvovala na tomto pracovisti, dochazeli za pacientkou trpici zdvaznym onemocnénim
S nepfiznivou progndzou. Jak jsem se dozvédéla, ergoterapeutka je stale v kontaktu
s rodinou, piestoze pacientka v souc¢asné dobé neni hospitalizovana. Kontaktovali jsme

matku pacientky a domluvili se na domaci navstéve.

3. Vysledky

Z rozhovoril vedenych se zaméstnanci z Nada¢niho fondu Klicek, Nada¢niho fondu
Krtek, Mobilniho hospice Ondrasek a Organizace socialnich sluzeb vyplynuly nésledujici

vysledky.

3.1. Utastnici rozhovoru
Oslovenymi odborniky byli tfi socidlni pracovnice a jeden spoluzakladatel a

vedouci zafizeni.

3.2. Pro jakou lokalitu jsou vaSe sluzby poskytovany?

Pokryti sluzeb détské paliativni pé€e u nds je znacné nerovnomérné. Dve zatizeni
ze Ctyt poskytuji své sluzby na Morave (Moravskoslezsky kraj a v dojezdové vzdalenosti
100 km od Brna). Jedno ve Stiedo¢eském kraji, avSak s velmi omezenou kapacitou pouze
Ctyt rodin v tutéz dobu. Posledni zafizeni od letosniho roku poskytuje sluzby détem a
jejich rodinam na tizemi hlavniho mésta Prahy. Nejlepsi dostupnost pro rodiny s détmi
S Zivot-omezujicim €1 Zivot-ohrozujicim onemocnénim je tedy na Moravé. Je zfejmé, Ze
se péte nedostava viem, kdo ji potiebuji. Piikladem jsou zapadni, jizni a severni Cechy,

kde neexistuje zadné zatizeni poskytujici tyto specifické sluzby pro déti.

3.3. Jaké sluzby vasSe zafizeni poskytuje rodinam a jejich détem?
VSechna Ctyii pracoviste poskytuji rodiné s vazné nemocnym ditétem zdravotnickou péci,
kterou jsou schopné zajistit zdravotni sestry. Jedna se o podani 1€k, pfevaz ran apod. Ve
ttech z téchto pracovist jsou zaméstnani l€kafi, ktefi jsou k dispozici (spolu se

zdravotnimi sestrami) 24 hodin denné. Rodina ma tedy jistotu, Ze je o jejich potomka
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postarano se v$im vsudy tak, jak by bylo v nemocni¢nim prostedi. Velmi uklidiiujici a
pozitivni pro rodice je fakt, Ze mohou kdykoliv zvednout telefon a zavolat o pomoc ¢i o
radu odborniky, ktefi jsou jim kdykoliv k dispozici. Diky socidlnim pracovnikiim jsou
rodindm nabidnuty i sluzby socialniho poradenstvi.

Nadac¢ni fond Krtek provozuje ubytovnu pro rodice a pacienty Kliniky détské
onkologie fakultni nemocnice Brno. Rodi¢e tu mohou piebyvat po dobu, kdy jejich
potomek podstupuje 1é€bu. Jsou mu tak nablizku, také jsou v kontaktu s ostatnimi rodici,
se kterymi mohou sdilet své problémy. Organizace socidlnich sluzeb Cesta domu
poskytuje odlehcovaci sluzby, sluzby pro pozistalé (poradenstvi a Klub podvecer),
konzultace pro 1ékate pracujici tomto odvétvi mediciny, knihovnu pro odbornou i laickou
vetejnost a také vzdélavaci akce jak pro odborniky, tak pro zéjemce o paliativni péci.
Velmi zajimavym projektem jsou Zdravotni klauni, ktefi navstévuji détské pacienty
v nemocni¢nim prostiedi, ale také ty déti, které jsou doma. Snazi se jim vykouzlit ismév
na tvafi i v nelehkych chvilich.

Zadné zatizeni nezajiit'uje rehabilitaéni sluzby. Mobilni hospic Ondrasek premysli o
zaméstnani fyzioterapeuta v blizké budoucnosti. O ergoterapii projevili zdjem stejné jako
Organizace socialnich sluzeb Cesta domt, ovSem jak oba zastupci téchto pracovist

uvedly, je to prozatim ,,hudba budoucnosti.

3.4. Kdo provadi poradenstvi ohledné kompenza¢nich pomiicek?

Pijc¢ovna kompenzacnich pomicek je sluzba, kterou poskytuji vSechna pracoviste.
AvS$ak v zadném z nich neni zamé&stnan ergotererapeut, ktery by provadél poradenstvi
ohledné jejich vybéru a pouzivani. Tuto pozici zastavaji ve vSech Ctyfech zafizenich
zdravotni sestry, které s rodinou a ditétem vyberou danou pomucku. Nejcastéji se jedna

o polohovaci liZka, antidekubitni matrace, polohovaci pomicky, invalidni voziky a dalsi.

3.5. Kdo provadi hodnoceni doméaciho prostiedi?

Stejn¢ tak jako predchozi polozku, nevykonava hodnoceni doméciho prostiedi
ergoterapeut, ale zdravotni sestra ve dvou zafizenich a v jednom socialni pracovnik
(posledni pracovisté provozuje hospic, tudiz nedéla evaluaci bytu). Dité, které odchazi po
propusténi z nemocnice domti ve vazném ¢i pokroc¢ilém stavu onemocnéni, potiebuje
uzpusobit prostredi tak, aby se v ném mohlo pohybovat v ramci jeho moznosti co nejvice.
Uprava domaciho prostiedi je jedna z oblasti, které pomohou k zvyseni kvality Zivota

ditéte.
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3.6. O kolik déti se v soucasné dobé starate, jaka je kapacita vaseho pracovisté?
Kapacita jednotlivych zatizeni se velmi lisi. Dv€ z nich nemaji prozatim stanoveny
maximalni pocet déti, o které jsou schopni se postarat. Témito pracovisti jsou Organizace
socidlnich sluzeb Cesta domt a Mobilni hospic OndraSek. Prvni jmenované zafizeni to
ma takto z divodu ,rozbihani“ poskytovani sluzeb détské paliativni péce. Druhé
pracovisté v soucasné dobé projednava stanovy a standardy, kam spada prave 1 stanoveni
kapacity détskych klientd. Nadacni fond Klicek poskytuje primérné své sluzby dvaceti

rodinam ro¢n¢ a Nadac¢ni fond Krtek je schopen zajistit péci pro ¢tyfi rodiny v jeden Cas.

3.7. Kym jsou hrazeny poskytované sluzby?

Podminky financovani jsou velmi podobné. Rodina se finanéné nepodili v jednom
zatizeni a ve tfech piispiva symbolickou ¢astkou. Pracovisté ziskavaji finan¢ni prostfedky
pfedevs§im ze sponzorskych dart a grantii. Nadacni fond Krtek hradi za rodinu veskeré
naklady na péci, Organizace socialnich sluzeb Cesta domtl vybira od svych klientd 200
korun na den. Nadacni fond Klicek a Mobilni hospic Ondrasek maji zpoplatnéné pouze

pujcovani kompenzacnich pomiticek. Tato ¢astka je vSak pouze symbolicka.

3.8. Jaci odbornici jsou ¢leny interprofesniho tymu?

Ve vSech =zafizenich jsou zaméstndny =zdravotni sestry, které poskytuji
osetfovatelskou a zdravotnickou péci. Socidlni pracovnik je clenem interprofesniho tymu
v kazdém z uvedenych pracovist. Na tfech mistech je zaméstnan jeden ¢i vice lékart.
Pouze v Nada¢nim fondu Klicek, ktery poskytuje hospicovou pé¢i, tento odbornik v tymu
chybi. Polovina pracovist' nabizi svym klientim psychologickou nebo psychiatrickou
pomoc. Dal§imi odbornostmi, které hraji vyznamnou roli v péci o déti a jejich rodiny,
jsou poradci pro pozustalé a duchovni. Tyto dvé profese tvoii ¢ast tymu pouze v jednom

zafizeni a to v Mobilnim hospici Ondrasek.
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4. Moznosti intervence ergoterapeuta

Na zéklad¢ teoretickych poznatkt, které jsem ziskala a zpracovala pievazné ze
zahrani¢ni literatury a z vySe rozepsanych vzdélavacich akci, uvadim v praktické Casti

konkrétni moznosti zapojeni ergoterapeuta.

V détské paliativni péci je proces rehabilitace zcela obracen. OT musi neustale
pretvaret svlj zamér, soustfedéni a vystup terapii, jelikoz je jeho pacientem dité
s ptredpokladanym piedcasnym umrtim. Vzhledem k této skuteCnosti, ze pacient je dité
S zivot-omezujicim ¢i Zivot-limitujicim onemocnénim, které se potyka s kontinudlni
ztratou fyzickych schopnosti, je nutna casta adaptace terapie. Ergoterapeut a ostatni
¢lenové interprofesniho tymu musi pfistupovat k pacientovi odliSnym zplsobem a s
jinymi o€ekavanimi a musi aktualizovat plédn a cil terapie podle méniciho se stavu ditéte.
StéZejni a zasadni je komunikace mezi ¢leny tymu a také tymu s rodinou a ditétem. Dalsi
velmi podstatna véc pro poskytnuti efektivni a kvalitni péce, je vytvoreni planu ,,kdo bude

délat co*.

Jednim z cill terapie v paliativni péci je pomoci ditéti prozit smysluplny zivot i ptes
blizici se smrt. Ergoterapeut by mél byt nedilnou soucasti interprofesniho tymu pro
zajisténi nejvetsi mozné kvality Zivota pacienta. Nepiehlédnutelny piinos ergoterapie
V tomto odvétvi mediciny je pomoc pacientim dosdhnout pocitu normalnosti v neustale

se ménici situaci. (Hammill, Bye, Cook, 2014)

Velky ptinos ergoterapie v détské paliativni péc¢i je umoZznéni zapojit se do ADL.
Déle moznost vénovat se aktivitim, které jsou pro dité¢ smysluplné, co nejdéle.
Poskytnutim této moznosti at’ uz adaptaci ¢i alternativnim zplisobem, pomuizeme
détskému pacientovi zazit pocit rovnovahy a nezavislosti. Zaméstnavani z pohledu
ergoterapeuta znamend ¢innost vykonavanou béhem dne. Jedné se tedy jak o dochéazeni
do Skoly, tak o odpocinek, uklid pokoje, domaci préace, ale také hygienu, oblékani,
sebesyceni a volnocasové aktivity. (Miller, Cooper, 2009) Mluvime-li o détech, je timto

zameéstnanim hra.

Ergoterapeut v paliativni pé¢i, by meél ovladat dovednosti, které vyplivaji

z nasledujicich bodu. (Miller, Cooper, 2009)

a) Spoluprace s pacientem — vytvoreni terapeutického vztahu, ktery bude podporovat

pacienta v zapojeni se do lécebného procesu a zaroven jeho autonomii
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b) Hodnoceni — pozorovani a hodnoceni funkéniho potencialu, limitace a prioritni
potieby pacienta

c) Poskytnuti moznosti — pacientovi objevit, dosahnout a udrzet fyzickou kondici pti
vykonavani ADL

d) Reseni problému — identifikace a nalezeni feSeni v oblasti vykonu zaméstnavani

e) Vyuziti aktivity (v pfipadé déti hry) jako terapeutického nastroje — na zaklade
analyzy, vybéru, adaptace, stupfiovani a uplatnéni aktivity pro dosazeni zlepSeni
psychického a fyzického stavu pacienta

f) Skupinové terapie — organizace terapii probihajicich ve skupiné

g) Adaptace prostiedi — zhodnoceni a nasledna adaptace prostiedi pro zvyseni

samostatnosti a socialniho za¢lenéni

V nésledujici casti kapitoly podrobné rozepisuji konkrétni piiklady dle mého
nejdilezitéjSich a nejbéznéjSich terapeutickych pfistupi a oblasti intervence

ergoterapeuta.

41. ADL

Terapie v oblasti ADL tvoii velkou ¢ast pracovni naplné OT. V détské paliativni
péci zalezi na véku pacienta. Vysetieni, planovani a prib¢h terapie se bude lisit u ditéte
star¢ho 2 roky a adolescenta, kterému je 17 let. VSechny v€kové skupiny déti maji
Vv paliativni péci spole¢né zhorSeni fyzické kondice nasledkem zavazného onemocnéni.
V disledku omezenych pohybovych moznosti dochazi k limitaci v participaci v ADL.
Pokud to stav ditéte umoznuje, OT se pfi terapiich zamétuje na posileni, udrzeni svaloveé
sily, rozsahti pohybtd v kloubech v takové mife, aby byla zachovana co nejvétsi mozna
mira sobéstacnosti. Pii razantnim zhorSeni stavu ditéte voli OT pfi terapii jinou strategii.
Piechazi z terapie, kde je za cil posilit a zlepsit funkéni schopnosti pacienta na hledani
jiného feSeni. Pfikladem muize byt vybér kompenzacnich pomucek, edukace rodiny o

spravné manipulaci a handlingu ditéte béhem celého dne, tedy 1 pii provadéni ADL.

Priklad:
Sebesyceni, které u téchto déti byva Casto velmi problematické. Jidlo a piti patii mezi

zivotni potieby Cloveka, ale pfijimani jidla a ritudly s tim spojené jsou také prostiedek
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socializace, zabavy, odpocinku a potéSeni. V détské paliativni péci jsou tyto potieby Casto
ptehlizené. (Amery 2009)

Pti asistovaném nebo uplném krmeni OT hraje klicovou roli v edukaci rodinnych
prislusnikti a personalu. Vybird vhodné kompenzacni pomticky, které umozni ditéti byt
sobéstacné co moznd nejdéle, naptiklad choditko, aby bylo schopné dojit ke stolu bez cizi
pomoci, piibor s rozsitenym uchopem nebo dlanova paska jako nédhradni tichop. Pokud
se jeho stav zhorsi natolik, Ze je nutna pomoc druhé osoby (nebo v piipadé, ze se jedna o
velmi malé dité, které je vzhledem ke svému véku a vyvojovému stupni stale krmeno za
pomoci rodice). Pti krmeni je diilezité dbat na spravnou polohu ditéte, tempo podavani
jidla a také jeho konzistence. Kdyz dité sedi, mélo by mit vzdy opiené nohy o podlozku
(opora nohou slouzi jako stabilizace, je tedy dilezita i u déti, které jsou schopny se najist
sami). OT hodnoti a upravuje prostfedi pro sebesyceni ¢i krmeni, tak aby bylo co

nejpohodIngjsi a nebranilo osobnimu prostoru ditéte.

4.2. Uprava prostiedi a kompenza¢ni pomiicky

V dtsledku nemoci se détsky pacient potyka s postupnou ztrdtou funkcnich
schopnosti, vétsi unavitelnosti a ndslednymi limitacemi v mobilité. Prostiedi (nemocni¢ni
¢i domaéci) se stava vice bariérové a je tteba ho adaptovat tak, aby u ditéte byla zachovéana
co nejvetsi moznd mira samostatnosti a pocitu svobody (nevazanosti na okoli). Vybér
vhodnych kompenzac¢nich pomucek a uprava prostiedi, ma velmi pozitivni dopad na
psychiku ditéte 1 rodiny. OT musi pii feSeni Upravy prostfedi brat v potaz fyzické
piekazky, ale také socialni a emocionalni aspekty prostiedi. (Miller, Cooper, 2009) Stav
ditéte se Casto velmi rychle méni. OT musi byt pfipraven na pfipadné zmény prostiedi a

kompenzacnich pomtcek a pocitat s moznosti rychlé zmény.

Priklad:

Pii pfechodu z nemocnice domi je tfeba odstranit architektonické bariéry
V interiéru 1 exteriéru (prahy, mens$i koberce atd.). Déle je nutny spravny vybér
invalidniho voziku, choditka nebo tiikolky pro zachovani a umoznéni co nejvetsi svobody
OT prostiedi tak, aby si dit€ mohlo hrat samo i s ostatnimi détmi ¢i ¢leny rodiny. Vybér
polohovaci Zidle ¢i specidlniho kocaru, je jednou z cest, jak docilit participace pii hie a

traveni volného Casu i v ptipadé velmi omezené hybnosti ditéte.
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Pokud je pacientem adolescent, OT vybird vhodné kompenzacni pomucky pro
ovladani mobilniho telefonu ¢i pocitace. Napft.: u dotykového telefonu — ustni tycinka, ¢i
dlanova paska s tyCinkou k ovladani pfistroje. U pocitace muze byt vhodnou

kompenzacni pomuckou vétsi mys, specidln€ upravend klavesnice.

4.3. Hra

vvvvv

nastrojem uceni se o okolnim svété a sobé samém. Role OT je zde nezastupitelnd. V ramci
terapie prostiednictvim hry mtize pomoci ditéti dosahnout relaxace, odvést pozornost, ale
také trénovat motorické dovednosti, kognitivni schopnosti a poskytnout tak ditéti v ramci

moznosti moznost normalniho vyvoje.

“Skrze hru dité vyjadruje traumatické fixace, konflikty a nepratelstvi. Dité vyuziva
hru také k zamaskovani skutecnych obtizi a konfliktii a nebo naopak také k uvolneni napéti
a uzkosti. Nejvetsi diilezitosti hry je fakt, Ze dité pomoci ni upousti agresivitu a snazi se o
prekonani traumatizujicich obav. Hra slouzi jako regulacni mechanismus.” (Amery,

2009)

OT hraje velmi zasadni roli pfi vytvofeni prostoru pro hru a jeji adaptaci tak, aby
dit¢ bylo schopné hrat si samo nebo s ostatnimi. OT spolu s ditétem a rodi¢i vybere

oblibené hry a nésledné pfipravi jeji modifikace a podle potieby je dale méni.

MozZnosti:

a) Hadrova panenka, pomoci které dité v ramci hry mtze vyjadfit své emoce o
urcitych skutecnostech a situacich. Také je to osvédceny prostiedek pro vyjadieni
momentalni nalady ditéte. OT ji tedy mlze pouZit na zacatku terapie, aby zjistil
rozpoloZeni détského pacienta nebo po ukonceni terapie. Také ji mize vyuZit,
jako prostfedek komunikace napf. dité¢ si mize panenku dat pred sebe a hrat si na
to, ze povida panenka a ne ono. Pro n¢které déti je tato forma komunikace v ramci
hry mnohem snazsi a pfirozenéjsi nez pfima komunikace u stolu.

b) Kresleni je velmi dobry nastroj pro trénink jemné a hrubé motoriky. OT zvoli dle
moznosti ditéte velikost a tlouStku psaci potfeby a papiru. Moznosti, jak lze
kresleni a malovani vyuzit v ergoterapii je nepfeberné mnozstvi. Kromé
motorické slozky, OT mize vyuzit tuto techniku k dosaZeni relaxace a ziskani

informaci o rodin€ a duleZitosti jednotlivych ¢lenit ve vztahu k détskému
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pacientovi. ,,uinit obrazek zivym* je velmi piinosnd metoda pro rozpovidani
ditéte nenucenou cestou a poskytnuti mu bezpe¢ného prostoru pro vyjadieni svych
emoci a stracht. Napt. ,,To je ale krasny dim! Kdo v ném bydli? *, ,,Ten
chlapecek vypada smutné€, copak se mu asi stalo?* nebo ,,Co ti Gzasné barevni
ptacei tikaji jeden druhému?“. OT muze do terapie zahrnout ¢leny rodiny a

ree
1

umoznit jim trdveni Casu pohromadé pii ,,normdlni“ Cinnosti a zaroven jim

pomoci k lepsimu pochopeni jeden druhého.
OT mize vyuzit kresleni jako nastroj pro zjisténi zalib ditéte, co ma a co nema
rado. Slovni doprovazeni a rozhovory o obrazku jsou velmi dilezité. OT by se
mél ptat a slovné komentovat to, co dité kresli, ale zaroven byt obezietny vici
vytvareni zavérl a souzeni.

€) Hra s hlinou, modelinou pii praci s témito materialy se dité zlepSuje své
motorické dovednosti, svalovou silu, kognitivni schopnosti. Je to také velmi
ucinnéd forma, jak dosahnout relaxace a ulevit si. Dité mize pracovat s hlinou
S rlznou intenzitou, miZze ji trhat na malé kousicky, silnymi rdnami vytvofit
placku. Je to tedy prostedek k vyjadieni emoci, pocitl a v§eho, co dité nosi uvnitt
sebe. OT spolecné s ditétem muze vymodelovat piiSerku, ktera predstavuje jejich
onemocnéni, coz muze byt pro détského pacienta velmi napomocné pro dalsi
komunikaci o jeho situaci.

d) Rodokmen a jeho vytvareni mize byt pro OT zdrojem cennych informaci o
fungovani rodiny, rodinné vazby atd. Musi byt vSak obezietny (OT), aby si
nevytvaiel predCasné zavery, nehodnotil, ale zaujal objektivni stanovisko.
Ziskané informace pak miiZe piedat ostatnim ¢lenlim tymu a spole¢né pracovat na
ptipadnych problémech.

Jak jsem se jiz zminila, hra je nejpfirozenéjsi cestou vyvoje a seznamovani se

S okolnim svétem, svym télem a uceni se souvislostem a zdkonitostem.

4.4. Orofacialni stimulace

Détsti pacienti velmi ¢asto dychaji za pomoci ptistroje, jsou na umélé vyzivé (PEG,
perkutanni endoskopickd gastrostomie) nebo jim do obli¢ejové Casti zasahuji jiné

potiebné ,,hadi¢ky*. Proto je velmi dulezitd stimulace oblicejové ¢asti a hlavy.

Terapii miize OT provadét z vnéjsi 1 vnitini strany obliceje. Terapie z vnéjsi strany

obli¢eje slouzi k uvolnéni svali obliceje, ureni hranic téla v této casti. Naopak
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orofacialni stimulace provadénd uvnitf dutiny Ustni slouzi k podpote napft. polykani, sani,
kousani a také feci. Mimo jiné je tato stimulace podstatna z hlediska dodani chybéjicich
stimult — OT z rozhovoru s ditétem ¢i rodi€i zjisti oblibené chuté ditéte a nasledné je dle
moznosti mize podavat ditéti do dutiny Gstni (pomoci 1zi¢ky, br¢ka ¢i pénovych stéticek,
které se daji namocit do dzusu apod.) Umoznit ditéti zazitek chuti jeho oblibeného jidla
muze mit velmi pozitivni vliv na jeho psychiku a pfispét tak ke zlepSeni kvality jeho
zivota. (Friedlova, 2013) Pfi terapii OT musi dbat na spravnou polohu téla, upravu
prostiedi, vhodny vybér pomiicek a typ jidla pii nacviku sebesyceni nebo krmeni s rodici.
Dodrzovani jednotného postupu terapie je pro dité velmi dulezitd. Dité je zvyklé na

ritualnost denniho rezimu, proto by na to mél OT pamatovat i béhem terapii.

4.5. Role ergoterapeuta v managementu symptomu

NejcastéjSimi symptomy, které jsou spojené s onemocnénim a jeho 1écbou, jsou
bolest, dusnost, uzkost, unava a nevolnost. Symptomy mohou byt ovlivnény dvéma

cestami — farmaceutickou a terapeutickou.

Hlavni technikou, kterou OT vyuZziva pii ovliviiovani Gzkosti je relaxace. Mnohé
studie dokazuji wCinnost této strategie pii zvladdni uzkostnych stavii spojenych
s pokroc¢ilym stadiem onemocnéni a také téch, které jsou spojené s 1écbou rakovinného

onemocnéni. (Hammill, Bye, Cook, 2014)

4.5.1. Muscule relaxation

Druh relaxace, ktery 1ze vyuzit u déti ve v€ku pét let a vyse. U déti Skolniho veéku a
adolescentt ma vétsi efekt, protoze vice chdpou instrukce a dokézi vice ovladat svou vili
kosterni svalstvo. Tento typ relaxace lze pouZit pro sniZzeni psychického 1 fyzického
napéti. Stézejni je pritom dychani, pokud se ditéti povede zKlidnit a zpravidelnit dech,
muze pak pfesunout pozornost na postupné uvoliiovani svalll a zmirnit tak napéti, které
vladne v celém tele. Terapeut vede dité tak, aby si pohodIn¢ sedlo ¢i lehlo, zavielo o¢i,
zhluboka se nadechlo a vydechlo nosem, postupné zacalo uvoliiovat svaly od svali HKK,
hlavy, krku, ramen, zad, bficha, DKK a na zavér hluboky nadech a vydech nosem.

(Amery, 2009)

OT pfi relaxaci hraje duleZitou roli pii slovnim doprovézeni tak, aby dité pochopilo

a bylo schopné nasledovat instrukce. Terapeut musi instrukce ptizpiisobit véku ditéte, aby
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mohlo dosdhnout co nejvyssiho stupné relaxace a alespon na chvili tak odvést pozornost

od nemoci jinam.

4.5.2. Koncept Bazalni stimulace

Koncept Bazalni stimulace (BS) je velmi dobrym prostfedkem pro relaxaci, ale také
pro podporu vnimani sebe sama a okolniho svéta. Jako OT mlzeme prostifednictvim
technik, které tento koncept nabizi, zvysit uroven vnimani ditéte, tim fyzické schopnosti,
psychicky stav, nasledné komunikaci a zvysit tak kvalitu jeho zivota, ktery je limitovan
¢asem a nemoci s pridruzenymi symptomy. Tento védecky pedagogicko-osetiovatelsky
koncept pochazejici z Némecka, kde ho aplikoval pan Prof. Dr. Frolich u déti s velmi
tézkymi mentalnimi a fyzickymi onemocnénimi. V pozdé&jsich letech Prof. Christel
Bienstein integrovala koncept do oSetfovatelské péce v intenzivni medicin€ a do nasledné
péce.

Koncept BS nabizi mnoho technik, které lze vyuzit v paliativni péci a
prostiednictvim kterych mtze OT ovlivnit senzorické systémy. Zminuji jen nékteré
z nich, které OT muZe ve své praxi vyuzit. Teoretické a praktické zkuSenosti jsem ziskala
na Zakladnim kurzu Bazalni stimulace® a Nastavbovém kurzu Bazalni stimulace®

Nastavbovy modul II.

a) Auditivni, Opticka, Taktilné-hapticka, Olfaktoricka, Oralni stimulace
Dité s Zivot-omezujicim ¢i Zivot-limitujicim onemocnénim muizZe mit v disledku
diagn6zy omezené smyslové vnimani a tudiz moznosti ziskavani podnéti z okoli.
Ackoliv bez smysli, kterymi jsou zrak, chut, ¢ich, sluch a hmat mizeme prezit, pii
ztraté ¢i omezeni v jednom z nich, dochazi ke zpomaleni vyvoje ditéte a snizeni
kvality Zivota. OT pracujici dle BS muze pfi terapiich vyuZzit vySe uvedené stimulace.

(Friedlova, 2012)

MoZnosti:

- Pokud je pacientem dité, které ma v disledku onemocnéni sniZenou citlivost horni
poloviny téla, voli OT hracky a pfedméty z rizn€ jemnych a drsnych material(i, aby
ditéti poskytl co nejvice podnéti. OT také edukuje rodinu a personal, jak dité se
snizenou citlivosti oblékat a zaroven stimulovat. Dulezity je slovni doprovod jako

napiiklad ,,Pfetdhneme rukav ptes pravou rucicku®. Velmi dobra stimulace pro ruce
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b)

je misa plnd pisku, hrasku nebo fazoli. OT dovnitf mize schovat nejriizné;si
pfedméty, které dité musi najit a pojmenovat (kromé senzorické stimulace tak trénuji
stereognozii).

Osvédcenou technikou je také aromaterapie, kterou OT vyuziva pro zklidnéni a
navozeni relaxace nebo naopak pro aktivizaci a povzbuzeni. Pro dosazeni uvolnéni
lze vyuzit viiné medunky, levandule a pro povzbuzeni vyraznéj$i aroma jako

naptiklad citronova trava.

Vibraéni stimulace

Tato stimulace se vyuziva predevs§im u pacientt, ktefi jsou ve velmi vazném stavu
(vyrazné sniZzend pohyblivost, vigilni koma) nebo maji v disledku onemocnéni
vyrazné sniZeni kognitivnich funkci (mentélni retardace). Vniméani vibraci postupuje
z periferie dovnitt téla a pomdahaji pacientovi intenzivnéji vnimat pohyby a vjemy
z jeho vlastniho t¢la. OT vyuziva vibrace také k ptipravé détského pacienta na
nasledujici mobilizaci ¢i vertikalizaci. U této stimulace je velmi dileZité, aby mél na
paméti mozné kontraindikace jako naptiklad krvacivé stavy, poranéni kize a jiné.
(Friedlova 2012)

- Hlas — pfirozenym a dostupnym zdrojem vibraci je hlas. Pokud ma dité problém
s vnimanim hornich koncetin, OT umisti jeho ruce na hrudnik a s détskym pacientem
si povida ¢i zpiva. Diky vibracim, které se pfenasi z hrudniku do rukou ditéte, se
zvysi uroven vnimani HKK. OT miize spolupracovat s ¢leny rodiny a vyuzit tak
jejich hlas jako zdroj vibraci. Hlas blizké osoby miize mit navic uklidiiujici efekt na
dit¢ a vést tak k jeho vétsi relaxaci.

- Vibraéni hracky, elektrické pristroje — OT mulZe vyuZzivat nejriznéjsi vibra¢ni
hracky, které jsou ditéti blizké nebo se mu libi a provadét tak vibra¢ni stimulaci
formou hry. Napt. vibra¢ni mysSka, ktera cestuje po téle ditéte (pokud to lze, dité
muze hracku vést samo nebo s asistenci OT) a tim mu umozni lepsi vnimani celého
téla. Pokud OT polozi hracku ¢i ptistroj na postel ditéte, vibrace zaplisobi na matrici
a rozsifi se tak i do téla détského pacienta. Dal§i mozna misto pro aplikaci jsou

rameno, loket, panev, patni kost a dalsi ¢asti téla

Vestibularni stimulace
Zdravé dité je v neustalém pohybu, méni své polohy a tim zajiSt'uje dostatecny piisun

podnéth jdoucich do vestibularniho aparatu (smyslove rovnovazné ustroji). Pokud je
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d)

dit¢ limitovano v pohybové aktivité, je velice dulezité, aby mu byly tyto stimuly
poskytnuty a dité tak ziskalo podnéty o poloze svého téla v prostoru. Pomoci
vestibularni stimulace mize OT ovlivnit také svalové napéti, redukovat mozné
zavraté a pripravit organismus k mobilizaci a vertikalizaci.

V ramci BS vyuzije OT pomalych ota¢ivych pohybt hlavy, houpavych pohybt vSemi
sméry na lizku ¢i mimo néj. Pokud stav ditéte umoziuje provadét terapii i mimo
lizko, OT miize vyuzit rizné houpaci hracky, zavésné houpacky, valce, trampoliny
a své vlastni télo. Vestibularni stimulace lze velmi dobie skloubit se stimulaci
vibra¢ni. Napf. matka si posadi (dle instruktaze OT) dité do klina, opie jeho hlavu o
svlj hrudnik, zpiva jeho oblibené pisnicky a mirné€ se houpe ze strany na stranu.

Ditéti se tak dostava vice podnétl najednou. (Friedlova 2012)

Somaticka stimulace

Diky této stimulaci mize dité vnimat podnéty ze svého téla a nasledné ze svého okoli.
Napt. u détského pacienta, ktery je v disledku nemoci dlouhodob¢ imobilni, dochéazi
casem ke zkreslenému vnimani télesného schématu. OT vyuZitim technik BS muze
pfi terapiich podpoftit vnimani télesného schématu a somatické vnimani. (Friedlova
2013)

- Diametralni somaticka stimulace
Tato stimulace kromé& podpory vnimani télesného schématu, poméha redukovat
svalovy tonus. Pokud jsou HKK ditéte v hyperextenzi ¢i hyperflexi, je to velmi dobra
forma terapie, kterou miize OT v ramci tohoto konceptu vyuzit. OT pracuje soucasné
obéma rukama. Z rukou si vytvoii misticky, pfilozi kolmo k horni koncetiné ditcte.
Na extenzory pusobi hlazenim s mirnym tlakem smérem proximdlnim (zacind u
koneck prstit) a na flexory naopak tedy smérem distalnim (druhou rukou za¢ina od
ramene a pokracuje po vnitini strané ruky doll). Ruce terapeuta se setkaji v misté
kloubu, kde pro lepsi vnimani mtize vyvinout tlak. OT pied a po diametralni stimulaci
zabali HKK do kulickové nahtivaci decky ¢i teplé deky a neché pacienta odpocivat.
Pokud ma dit¢ HKK v hyperextenzi, postupuje OT v opacném sméru. (Friedlova
2013)
- Polohovani

Dal8i moznosti somatické stimulace je polohovani, které je v détské paliativni péci
velmi dilezité. Détskému pacientovi, ktery je v neustalé tenzi a strachu, miZeme

poskytnout spravnym zapolohovanim, pocit bezpeci, klidu a odpocinku. OT miize
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vyuzit nejriiznéjSich polohovacich pomiicek od polstari, pres pénové micky po
specialni polohovaci pomiicky jako napt. polohovaci kuli¢kovy had. V ramci BS se
napf. pouziva polohovani ,,mumie* ,,hnizdo*. Ob¢ polohy vedou u ditéte k podpote

vnimani hranic vlastniho téla a navozeni pocitu bezpeci, zklidnéni a uvolnéni.

5. Kazuistika

Jméno: R.S. datum narozeni: 23.3.1999 vék: 16
Pohlavi: Zena

Diagnéza: glioblastom, pravostranna hemiparéza

Osobni anamnéza: bézné détské nemoci

Bolest: R. netrpi zadnymi bolestmi

Rodinna anamnéza: matka, bratr, oba zdravi, o otci nemluvi

Bytova anamnéza: Bydli v ¢inZovnim domé s matkou a starSim bratrem (18 let). Byt —
2KK, je velmi mélo prostornymi mistnostmi. Byt je v pfizemi, u vchodu do domu 1 schod.
Skolni anamnéza: Navstévovala zakladni $kolu, kterou kvali zdravotnimu stavu musela
pterusit a pozdé&ji ukoncit.

Zajmy, koni¢ky: Velmi radda hrala na klavir, cestovala a navStévovala dramaticky
krouzek. Po zhorSeni stavu nebylo mozné tyto zajmy vykondvat. Divodem byla
predev§im snizena imunita. Hru na klavir nahradila soukromymi hodinami zpévu a
cetbou. Mezi jeji velké konicky patfi také anglicky jazyk.

Problémové oblasti: R. vnima jako nejvétsi omezeni v nemoznosti vykonavat konicky,
kterym se diive vénovala.

Dominance: PHK

Grafomotorika: nemozna

Kompenzaéni pomicky: polohovaci postel elektrickd, antidekubitni matrace,

polohovaci pomiicky, madlo v koupelné
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Ergoterapeutické vySetieni:
1) HKK:
a. PHK:
Postaveni: v ramennim kloubu vnitini rotace, deprese (m.pectoralis - zvysSeny
tonus, bez prokazatelné spasticity); v loketnim kloubu semiflekéni postaveni
Vzhled a trofika kiize: studend, bleda (z divodu nizsiho prokrveni), voskovy

vzhled

Rozsahy:

aktivni pohyby: v ramennim kloubu ventralni flexe do horizontély se souhyby

pletence ramenniho; extenze v plném rozsahu; abdukce do horizontaly orientacné
80°; v loketnim kloubu flexe orientacn¢ 150°; extenze bez omezeni; supinace neni
mozna; dostala se do stiedniho postaveni; dorsalni flexe v zapésti orientacné 30°;
ulnarni dukce orienta¢né 20°, radidlni dukce nelze; flexe a extenze 1. az 4. prstu
bez omezeni, abdukce 2. — 5. prstu bez omezeni; palec drzen v addukci, opozice
pouze k 2. a 3. prstu z laterélni strany; 5. prst drzen v semiflexi

pasivni pohyby: vSechny bez omezeni

’

Uchopy: kli¢ovy, vélcovy, kulovy — ano, ale palec musi nastavit pasivné do
opozice

Citi: povrchové i hluboké ¢&iti poruseno; velmi stézi rozpozna taktilni podnét, ale
neur¢i misto doteku; algické podnéty vnima jako tlak; termické a hluboké ¢iti
(polohocit, pohybocit,vibrace) je zcela poruSeno; stereognozie - predméty vnima
jako tupy tlak, neur¢i material, tvar ani dany pfedmét; lokalizace algického

podnétu velmi nejistd a nepiesnd, odchylka vice nez 10 cm ve vSech segmentech

b. LHK:
Rozsahy:

aktivni pohyby: vSechny bez omezeni

pasivni pohyby: v§echny bez omezeni

’

Uchopy: vSechny, véetné vSech fazi ichopu

Citi: povrchové, hluboké €iti a stereognozie neporuseno
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2) sobésta¢nost:
pADL: R. je sobéstatna az na tyto polozky: oblékédni — nezvladne zapnout a

rozepnout knofliky a zavazani tkanicek; potteba dopomoci druhé osoby s presunem do

vany, sebesyceni pouze LHK, potiebuje pomoc s krajenim od druhé osoby
iADL: sobéstacna ve vsech polozkach

3) mobilita: hemipareticka chiize s ortézou na PDK, posazovani zvlada pires obé
strany;

4) Kkognitivni funkce: pouze sniZzena vybavnost slov — K vySetieni pouzit Adenbrooksky
test kognitivnich funkci.

5) silné stranky: Zpocatku byla velice motivovana k terapii a zlepSovani se. Snazila
se V co nejveétsi mite zapojovat PHK. Dalsi silnou strankou je jeji pozitivni povaha a
ochota najit jiné konicky a z4jmy, kdyz nebylo mozné vykonavat stavajici.
Neptitomnost spasticity na PHK.

6) slabé stranky: Porucha povrchového i hlubokého ¢iti na PHK. S dlouhodobou
Iécbou a zhorSenim stavu postupna ztrata motivace, ke které piispéla také ztrata
kamaradii v pozdéjsi fazi.

7) cile pacientky: najit novou zajmovou ¢innost, kterou by mohla vykonavat doma,
udrzet kontakt s kamarady

8) cile terapie:

a. kratkodoby:

- ¢asovy horizont — intervence béhem jedné doméci navstévy

- R. se zvladne ptfesunout do vany s vnéj$i oporou bez pomoci matky
b. dlouhodoby:
- Casovy horizont 1- 3 mésice, stejn¢ jako u kratkodobého cile se vSak tento
udaj miize zménit vzhledem k zavazné progndze onemocnéni
- nalézt novou z4jmovou ¢innost misto hry na klavir
9) plan terapie:

a. kratkodoby:

Pro nacvik pfesunu do vany je nejdiive potieba zajistit bezpecnost prostiedi.
Prvnim krokem tedy bude doporuceni k potizeni protiskluzové podlozky pted vanu a do
vany. Nasledovat bude edukace R. a nacvik, jak pfi pfesunu bezpecné postupovat.
Vzhledem k velmi malo prostorné koupelné vyuzije R. jako oporu pracku, kterd je

umisténa hned vedle vany. R. se opfe o vanu, nasledné vkro¢i do vany jednou a druhou
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nohou, kdyZ bude stabilné€ stat, jednou rukou se chyti madla uchyceného ve zdi a pomalu
se posadi do vany.

b. dlouhodoby:

Jak sama R. uvadi, je i jejim pfanim a cilem najit novy konicek, ktery by mohla
vykonévat i ptes jeji zdravotni stav, v jehoz diisledku mé snizenou imunitu. R. dochézela
pfed zhorSenim zdravotniho stavu na hodiny klaviru, coz nadale neni mozné. Mym
navrhem bude tedy, aby se poohlédly po Cinnosti, kterou bude R. moci provozovat
v domécim prostiedi a nebude ji ohrozovat na zdravi. Takovou zajmovou ¢innosti by mohl
byt naptiklad zpév. Pokud bude R. souhlasit, mohou zatidit soukromé hodiny zpévu, které

by probihaly u nich doma.

Ergoterapeuticka intervence:

Intervence probéhla formou jednordzové domaci navstévy. Béhem této navstévy
jsem s pacientkou odebrala anamnézu, nasledné provedla ergoterapeutické vySetieni,
spole¢né jsme stanovili sile a plany terapie. Vzhledem ke stanovenému kratkodobému
jsem s pacientkou pracovala na splnéni kratkodobého cile. Se se¢nou R. jsme trénovali
ptesun do vany s vné&jsi oporou namisto vyuziti dopomoci matky. Poslednim bodem byla

edukace a doporuceni, ktera se tykala dlouhodobého cile.

Zavér a doporuceni:

Béhem jednorazové intervence se nam podatilo naplnit kratkodoby cil. Slecna R.
tedy nabyla vétsi sobéstacnosti a zvysila se tak kvalita jejiho Zivota. Byl to vyznamny
krok také z hlediska jejiho sebev€domi. Vzhledem k jejimu véku, je pro ni jako divku
dilezita sobéstacnost pfi osobni hygiené, a to i1 pfi samotném piesunu. DalSim
vyznamnym faktorem pro zvyseni kvality jejiho zivota je nalezeni nové vhodné z4jmové
¢innosti (dlouhodoby cil) a cestu, jak by mohla komunikovat s kamarady i1 pfes nemoznost
chodit ven kvili snizené imunité. Tyto dva faktory maji veliky vliv na psychiku R. a
mohou ve velké mite odvést pozornost slecny R. od onemocnéni a zdvaznosti situace.

Doporucila jsem R. pofizeni podlozky pro notebook, aby mohla byt v kontaktu
s kamarady ptes socialni sité 1 pfes neptiznivost stavu.

Mezi ma dalsi doporuc€eni a informace predané matce sleCny R. patfili 1 zasady
spravného polohovani. Maminka R. v§ak véd¢la, jak spravné R. polohovat. Byla poucena

béhem pil ro¢ni hospitalizace, kdy R. travila vétSinu ¢asu na lizku. Osvétlila jsem
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alespoil matce, proc je dulezité spravné polohovani. Neni to jen z divodu pohodli. Zména
polohy je velmi dulezitd pro dodani stimulG a podnétl, které davaji R. povédomi o
hranicich a poloze t¢la v prostoru. S ptihlédnutim K nepfiznivé progndze R. jsem také
zduraznila vyznam polohovani jako prevenci pied vznikem dekubitti a kontraktur na PHK
a PDK.

Velmi podstatnou jsem u R. shledala relaxaci. Pro uvolnéni a navozeni klidného
stavu psychiky a téla. Doporucila jsem provadéni Muscle relaxation (tuto metodu
podrobnéji rozebiram v kapitole ¢islo Moznosti intervence ergoterapeuta). Jinou
relaxacni technikou miize byt pro R. poslech oblibené hudby, ¢teni knih ¢i sledovani filmt
v anglickém jazyce. VSechny tyto aktivity jsou velmi dobrym prostfedkem pro odpoutani

a odvedeni pozornosti, coz je v tuto chvili u R. z mého pohledu to nejzasadné;jsi.
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Détska paliativni péce je v CR problematikou, o které Ize v éeském jazyce dohledat
jen velmi malo literatury. Budeme-li hledat literarni zdroje o ergoterapii v této oblasti
moderni mediciny, nalezeny pocet publikaci v nasem jazyce bude bohuzel nulovy. Na
zéklad¢ této skuteCnosti jsem si stanovila za hlavni cil bakalafské prace, prispét
k rozsifeni povédomi o détské paliativni péci a intervenci ergoterapeuta mezi odbornou i
laickou vefejnost. Druhym cilem bylo zmapovani situace v oblasti poskytovatelt

paliativni péce pro déti.

Pii setkani s détskou paliativni pé¢i v Belgii jsem si uvédomila, ze smrt (zvlasté
mluvime-li o détech) je u nas stile tabuizovana. Skutecnost, ze se o détském umrti
nemluvi, viak neznamena, Ze tato situace nenastava. V CR je paliativni péce poskytovana
formou mobilnich a lazkovych hospicii. Pro détskou ¢ast populace zajist'uji tyto sluzby
Ctyfi zafizeni, jimiz jsou Nadacni fond Kli¢ek, Nadaéni fond Krtek, Mobilni hospic
Ondrasek a nové také Organizace socialnich sluzeb Cesta domi.(Tti, o.p.s., 2014)
Bohuzel v Zzadném interprofesnim tymu téchto zafizeni nefiguruje ergoterapeut. Péce o
détské pacienty s sebou nese mnoha specifika a odliSnosti, na které musi OT a cely

interprofesni tym brat ohled.

Ergoterapie a paliativni péce sdili velmi zasadni prvek v péci o déti s omezenou
délkou zivota. Timto pojitkem je holisticky a na klienta orientovany pfistup. Tato
spojitost doklada tvrzeni o vyznamu intervence OT v paliativni péci. AOTA udava, Ze
ergoterapie dopliuje paliativni péci jedineCnym pohledem na smysluplné zaméstnavani
a umoznénim podilet se pii jeho vykonavani. (The American Occupational Therapy

Association)

Béhem kurzti a seminafi, kterych jsem se ucastnila, jsem hovofila s mnoha
odborniky pracujicimi v paliativni péci poskytované détem i dospélym. Diskutovala jsem
S nimi o uloze OT v paliativnim tymu. Z té€chto rozhovori jsem si utvofila zavér, Ze
ergoterapie by mela byt nedilnou soucasti détské paliativni péce stejné, jako je tomu
naptiklad u spindlnich pacientl. Dle mého ndzoru by zaélenéni OT do interprofesniho
tymu v détské paliativni péci mélo byt automatické. M¢é tvrzeni doklada také vyzkum o
uloze OT v této oblasti. Systematicky vyzkum literatury, ktera byla vydana v ¢asovém
rozmezi 1975 az 2013. Vyzkum se zabyval tfemi hlavnimi tématy - definice ergoterapie

Vv paliativni pé¢i, pokracovani v zapojeni do vykonavani zaméstnavani navzdory ztraté a
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pfiprava na praxi, kde pacient umird (pozadavky na vzdélani OT). Vysledkem bylo
prokdzani dilezitosti ergoterapie v paliativni péci. Zaroven klade diiraz na velké mezery

Vv moznostech vzdélavani OT v paliativni péci. (Hammill, Bye, Cook, 2014)

Snizena kvalita Zivota je skuteCnost, které détsti pacienti a jejich rodiny Celi a snazi
se ji piizpasobit a piijmout. Zivot-omezujici a Zivot-limitujici onemocnéni velmi &asto
znesnadnuje participaci pii vykonu ADL ale také smysluplného zaméstnavani. Je tomu
tak v diasledku poklesu motorickych schopnosti, psychickych, kognitivnich a
komunikac¢nich dovednosti. OT hraje klicovou roli v podpoie zaclenéni do ADL, udrzeni
samostatnosti a tim padem i zvySeni kvality Zivota. UmoZznit pacientovi podilet se pti
vykonévani jeho dennich rituald, ddt mu moznost ucastnit se péce a rozhodovani o jeho
vlastni osob¢, mliZze pacientovi vnést smysluplnost, pocit kontroly a ¢aste¢né svobody
Vv procesu umirani. (Burkhardt, 2011) Aby mohla byt ditéti umoznéna co nejvétsi
participace v ADL a pro n¢j nejvyznamng;jsi ¢innosti hie, je nutna Giprava prostiedi a ¢asto
adaptace dané aktivity. Ptizpisobeni nemocni¢niho ¢i domdaciho prostiedi a ¢innosti,
které jsou pro dit€¢ smysluplné, je jedna z mnoha véci, které spadaji do kompetence OT a
rovnéz diikaz o potiebnosti nasi profese Vv této oblasti moderni mediciny. Uprava prostiedi
je dulezita také z hlediska bezpecnosti détského pacienta a velmi podstatnd z divodu
socializace. Pokud upravime domaci prostiedi tak, aby dit¢ nemuselo lezet ve svém
pokoji izolované od ostatnich, ma tato adaptace velky vliv na udrZeni miry socializace.
Vyznam a dileZitost role OT jsem si ovéfila pii vypracovavani kazuistiky, kdy upravou
domaéciho prosttedi a edukaci o bezpecném piesunu, doslo ke zvySeni sobéstacnosti

pacientky a tim také ke zvySeni kvality jejiho Zivota.

Dalsi oblasti, které se v détské paliativni péci OT vénuje, je hra. Pro OT pracujicimi
s détmi je hra nejcastéji uzivany nastroj terapie. Je tomu tak prave kviili jejimu vyznamu
a neoddélitelnosti od ditéte. Pokud mluvime o ditéti v paliativni péci, je Casto hra
odsouvéna do pozadi a tim je détskému pacientovi vzata mozZnost pfirozené cesty rozvoje,
komunikace, socializace a sebevyjadieni.(Amery, 2009) Pravé OT muze béhem svych
terapii vytvorit bezpeény prostor pro hrani si a pomoci tak ditéti nejen uvolnit se,

vyventilovat své emoce, ale také byt ,,jen ditétem*.

V détskeé paliativni péci ma kazda profese v tymu svou vahu a nenahraditelny vklad
pfi vytvafeni planu. StéZejni pro poskytovani efektivni paliativni péce se stava
komunikace mezi profesionaly, z nichz se kazdy podili na tvorbé dosazitelného a

smysluplného planu pro dit¢ a rodinu. Podle mého ndzoru by mé&l OT byt nedilnou
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soucasti tymu stejn¢ jako fyzioterapeut, specidlni pedagog, socialni pracovnik, logoped a
dalsi profese. Toto mé stanovisko o pfinosu OT v interprofesnim tymu potvrzuje ¢lanek

z roku 2009. (Miller, Cooper, 2009)

Problematika péCe o détské pacienty, kteii trpi zivot-ohrozujicim ¢i zivot-
omezujicim onemocnénim mne velice zajimé a chtéla bych se ji i nadale vénovat a v této
oblasti se vzdélavat. Détska paliativni péce je oblast, ve které je tfeba ucinit mnoho zmén

a kroku vpted, aby mohla byt poskytovana tém, ktefti ji potiebuyji.

Pevné véfim, Ze rozvoj organizace détské paliativni péée v CR bude nadale
pokracovat. Kroky vpted, které byly uinény v lonském roce formou Prvni Ceské
konference détské paliativni péce a naslednym kondnim kurzu Introduction of Children’s
Palliative Care, jsou prvnimi pozitivnimi zménami na poli vzdélavani v tomto odvétvi.
Vzhledem ke stoupajici poptavce pracovist po fyzioterapeutech rovnéz doufam
ve vzestupnou tendenci v rozSifovani povédomi a dulezitosti ergoterapiec v détské

paliativni péci.
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Ergoterapie a détska paliativni péce jsou oblasti moderni mediciny, které mayji
mnoho spolecného. OT a poskytovatelé paliativni péce se snazi o to, aby détsky pacient
mohl zit svlij zivot co nejkvalitnéji a nejplnohodnotnéji, a to i pies limity, které piinasi
zivot-omezujici a zivot-ohrozujici onemocnéni. Piestoze se cile poskytovatelt péce a OT
prolinaji a vzdjemné dopliuji, OT neni automatickou c¢asti interprofesniho tymu
v paliativni péci v CR.

Détska paliativni péce je pro mnohé odborniky a laiky nezndmym tématem. Ptesto
je tato oblast moderni mediciny velice diilezitd a je zapottebi jejiho dal§iho rozvoje, ktery
zapodal v lofiském roce. V CR je sit’ paliativni péée vice rozvinuta pro dospé&lé pacienty.
To vSak neznamend, ze d€ti neumiraji a nepotiebuji nasi odbornou pomoc. Rozdil mezi
paliativni péci pro déti a dospélé je markantni, pfestoze se v mnohém dopliuji. Pokud je
pacientem dit&, nese to s sebou celou fadu specifik, které musi mit vSichni poskytovatelé

péce na paméti, aby mohli poskytnout ditéti i rodiné efektivni a kvalitni paliativni péci.

V listopadu 2014 se konala Prvni ¢eska konference détské paliativni péce, jejimz
cilem bylo ptfedevsim ptedani informaci mezi odborniky se zdjmem o tuto problematiku.
Béhem prednaSek zaznivala velmi Casto slova, kterd maji spojitost a vliv na kvalitu Zivota
ditéte se zavaznym onemocnénim. Témito slovy byly sobéstacnost, kompenzacni
pomtcky, uprava domaciho prostiedi, hra a dalsi oblasti, které spadaji do kompetence
OT. BohuZel slovo ergoterapie béhem konference zazné€lo jen z mé strany pfi vzneseni
dotazu. Domnivam se, ze jednim z hlavnich dtvodu je nizké povédomi o ergoterapii a
moznostech, které détem v paliativni pé¢i miize nabidnout. Ackoliv ergoterapie neni novy
obor, stale je pro pomérn¢ velkou cast odborné 1 laické vefejnosti velkou nezndmou a

tudiZ neni divu, Ze neni OT ¢len interprofesniho tymu v détské paliativni péci.

V Ceském jazyce existuje jen velmi malo literatury o détské paliativni péci
(ptevdzné se jedna o clanky v odbornych casopisech) a bohuzel zadna literatura o
mozZnostech intervence OT v tomto oboru moderni mediciny. Proto jsem si za hlavni cil
stanovila, pfispét svou bakalafskou praci k rozsifeni povédomi o moznostech a vyznamu
OT v détské paliativni péci. Pro ziskani dostatecného mnozstvi relevantnich informaci
jsem cerpala predevsim ze zahrani¢nich publikaci, studii a ¢lanki a také ze zkuSenosti,

které ziskala na kurzech a seminatich v Belgii a CR. Diikazii o tom, Ze ergoterapie by

m¢éla byt nedilnou soucasti paliativni péce, existuje v zahrani¢ni literatufe mnoho.
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Prestoze z mapovani situace v oblasti poskytovatelti détské paliativni péce u nas
vyplynulo, ze v Zadném zafizeni neni soucasti interprofesniho tymu ergoterapeut,
pracovisté projevili zajem o moznou spolupraci v budoucnu. Naptiklad s Mobilnim
hospicem Ondrasek jsme se dohodli, na vhodném zac¢atku spoluprace formou prezentace

o intervenci OT v détské paliativni péci pro vedeni a pracovniky hospice.

Pevné¢ vétim, ze vyvoj détské paliativni péCe bude pokracovat a moznosti
poskytovani se budou nadale rozSifovat. Rovnéz doufam, Ze role ergoterapie 1
fyzioterapie bude nabyvat na vyznamu a bude nachéazet postupné vétsi uplatnéni a ocenéni

Vv tomto odvétvi moderni mediciny.
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