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Abstrakt

Détska paliativni péce zahrnuje komplexni péci o déti, s zivot ohrozujicim, ¢i
zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodiny. PécCi zprosttedkovava multidisciplinarni
tym, jehoz cilem je sniZzovat zatéz zptisobenou symptomy a zlepSovat celkovou kvalitu
zivota. Tato bakalaiska prace se zabyvd moznostmi a zpusoby, které lze vyuzit pro
rehabilitaci v rdmci détské paliativni péce.

Za timto ucelem je teoretickd Cast prace zametena na definovani détské paliativni
péce a pojmu rehabilitace. Detailnéji, v rdmci kapitoly paliativni péce, pojednava o jeji
stupnich, formach a kategorizacich détskych pacientl, véetné popisu jejich potieb.
Kapitola o rehabilitaci je stézejni pro vyty€eni dil¢ich rehabilitaénich nastroji a popsani
jednotlivych obord, které se na ni mohou podilet.

Prakticka ¢ast obsahuje resersi tllohy a podoby rehabilitace v problematice détské
paliativni péce a kazuistiku pacientky, kterd byla v péci paliativniho tymu Fakultni
nemocnice Motol. Pro reSerSi byly vyuZity elektronické databaze PubMed, EBSCO

a Web of Science.
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Abstract

Children's palliative care includes complex care for children, who suffer from life-
threatening or life-limiting illnesses and for their families. Care is provided by
a multidisciplinary team whose goal is to reduce the burden caused by symptoms and
improve the overall quality of life of those children. This bachelor's thesis focuses on the
possibilities and ways in which rehabilitation can be used in children's palliative care.

For this purpose, the theoretical part of the work focuses on defining children's
palliative care and the concept of rehabilitation. In the palliative care chapter is then
discussed in detail terms of its stages, forms and with regard to the categorization of child
patients, including a description of patients’ needs. The chapter on rehabilitation is crucial
for delineating the individual rehabilitation tools and describing other fields that can also
take part in rehabilitation.

The practical part of the thesis contains a literature review on the role and form of
rehabilitation in the field of child palliative care and a case study of a patient who was
under the care of the palliative team of the Motol Hospital. The electronic databases

PubMed, EBSCO and Web of Science were used for the literature review.

Keywords

children, palliative care, categorization, rehabilitation, multidisciplinary team,

physiotherapy, non-pharmacological treatment
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SEZNAM ZKRATEK

AAK = alternativni a augmentativni komunikace

ADL = vSedni denni ¢innosti

AFO = Ankle Foot Orthotic

AHA = Assisting Hand Assessment

AIMS = Alberta Infant Motor Scale

aj. = ajiné

BARF = Baxter Retching Faces

CLN 2 = neuronalni ceroidni lipofuscinédza typu 2

CNS = centralni nervovy systém

CSPM = Ceska spoleénost paliativni mediciny

CLS JEP = Ceska lékatska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné
CVVHD = kontinuélni venovendzni hemodialyza

DMD = Duchennova svalova dystrofie

DMO = détska mozkova obrna

DOSS = Dysphagia Outcome and Severity Scale

EAPC = European Association of Palliative Care

EDACS = Eating and Drinking Ability Classification System

EVC = expiratory vital capacity

FEES = Flexible Endoscopic Evaluation of Swallowing

FEF = Forced Expiratory Flow/usilovny vydechovy priitok

FLACC = A Face, Legs, Activity, Cry, Consolability scale

FN = fakultni nemocnice

FVC = Forced Vital Capacity

GMFCS-ER = Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised
GMFM-ALL = Gross Motor Function Measure - acute lymphoblastic leukemia
GMI = Graded Motor Imagery

GRADE = the Grading of Recommendation, Assessment,Developing, and Evaluation
HFMSE = Hammersmith Functional Motor Scale Expanded

IMPaCCT = International Meeting for Palliative Care in Children, Trento
INRS = Individualized Numeric Rating Scale

IVC = Inspiratory Vital Capacity

KPR = kardiopulmonalni resuscitace déti
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LHK = levé horni koncetina

MEF = Maximal Expiratory flow

Mini—AHA = Mini-Assisting Hand Assessment

MKN = mezinarodni klasifikace nemoci

MOON = Motor Performance in Pediatric Onkology

MSPP = mobilni specializovana paliativni péce

napt. = napriklad

NBIA = Neurodegeneration with Brain Iron Accumulation
NCCPC-R = Non-communicating Children’s Pain Checklist — revised
PEDI-FSS = Pediatric Evaluation of Disability Inventory
ped-Mtsn = Pediatric Modified-Total Neuropathy Scale
PedsQL-Cancer = Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 - Cancer Module
PEF = Peak Expiratory Flow

PHK = prava horni koncetina

PICC = Peripherally Inserted Central Catheter

PPP = Paediatric Pain Profile

PQRST = Provokes, Quality, Radiates, Severity, Time schéma
SMA = spinalni muskuldrni atrofie

S. = strana

St. p. = status post

(S)VC = (slow) vital capacity/ vitalni kapacita

TENS = Transcutaneous Electrical Nerve Stimulation

TIMP = Test of Infant Motor Performance

Tzv. = takzvany

UPV = uméla plicni ventilace

VAS= Visual Analogue Scales/vizualni analogova skala
VEFSS = Videofluoroscopic Swallowing Study

VRL = Vojtova reflexni lokomoce

WHO = World Heatlh Organization
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UVOD

V minulosti byla fada pacientii se zavaznym onemocnénim zafazena mezi
termindlni ptipady, a i nadéje na proziti kvalitniho Zivota byla pfi takovém onemocnéni
miziva. Vzhledem k pokrokiim mediciny ma vSak velka cast téchto pacientli moznost
podstoupit kvalitni kurativni 1é€bu, ¢imz vznika nadéje na jejich vyléCeni, ¢i aspoil znacné
prodlouzeni zivota. To je velky posun oproti dobam, kdy byly stejné diagnozy prakticky
nelécitelné a koncily, bez efektivni 1éCby, timrtim pacienta. Paliativni péce vstupuje do
1é¢ebného procesu v momentu stanoveni takové diagnozy, kterd maze vést k ohrozeni ¢i
zkraceni zivota. V moderni dob¢ tedy nejde jen o terminalni fazi péCe o pacienta, ale
o intervenci, kterd mé pacientovi zivot zkvalitnit, coZ je v kontextu pokrokové mediciny
a jejimu vnimani vétSinovou spole¢nosti vice nez zZadouci.

V dnesni dobé¢ je kladen diiraz na vcasné zarazeni paliativni péce do procesu
komplexni 1écby pacienta. Zcela zasadni je v tomto ohledu role multidisciplinarniho
tymu, pfi¢emz je nezbytné, aby vSichni ¢lenové tohoto tymu fungovali jako jeden celek
a péce byla zamétfena na potieby konkrétniho pacienta. Jelikoz se tato prace zabyva
vyhradné détskou paliativni péci, je dilezité zminit, ze vedle multidisciplindrniho tymu
ma nezastupitelnou roli rodina pacienta, ktera dité provazi a je mu oporou v priibé¢hu
celého l1écebného procesu.

Rehabilitace jako proces, ktery si klade za cil zmirnovat disledky vznikajici pfi
dlouhodobém nepiiznivém zdravotnim stavu, mize obsahovat prostiedky a metody,
kterymi lze zkvalitnit a zlep$it kvalitu zivota a celkovy zdravotni stav u détskych pacienti
v paliativni péci.

Cilem této prace je na zadklad¢ aktualnich informaci ziskat orientacni piehled
v oblasti problematiky rehabilitace v détské paliativni péci. Za timto ucelem jsou v ramci
reSerSe zpracovany publikace z poslednich péti let. Tento souhrn literatury poté slouZi,
jako ptedloha pro zpracovani ptehledu diagnoz, které v ramci paliativni péce vyuzivaji
rehabilitaci, dale k pfiblizeni moZnosti riznych rehabilitacnich intervenci, a také k

v

sumarizaci méficich skal a prostfedkd, které 1ze v této oblasti vyuzit.
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1 DETSKA PALIATIVNI PECE

1.1 Definice détské paliativni péce

Za zaklad pro obecnou definici paliativni péfe mizeme povazovat upravenou
definici Svétova zdravotnickd organizace (World Health Organization, WHO) z roku
2002, ktera definuje paliativni péci jako pfistup, ktery se snazi zlep$it kvalitu Zivota
pacienta a jeho rodiny a pomoci jim s problémy, které se poji s zivot ohrozujicim
onemocnénim. Tato péCe se zaméfuje na v€asnou a spravnou diagnostiku, 1é¢bu bolesti
a feSeni jinych fyzickych, psychosocialnich a spiritualnich problémi, s cilem pfedchazet
vznikajicimu utrpeni pacienta, ptipadn¢ ho mirnit (Sepulveda et al., 2002).

S &astecné podobnou definici, jaka je uvedena vyse, se miizeme setkat v Ceském
pravnim fadu v zdkoné ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani, v hlavé I, § 5, odst. 2, pismene h, ktery tikd, ze ucelem paliativni péce je
zmirnit utrpeni a zachovat kvalitu zivota pacienta, jez trpi nevylécitelnou nemoci
(Buzgova, Sikorova,2019).

Poprvé se s definici détské paliativni péce setkdvame v roce 1998 diky Svétové
zdravotnické organizaci. Ta definuje détskou paliativni péci jako aktivni komplexni péci
o télesné, psychické a spiritudlni slozky ditéte, pti¢emz zahrnuje i podporu rodiny. Tato
péce zacina ve chvili, kdy je stanovena diagnoza a pokracuje 1 nadale nehled¢ na to, jestli
je ditéti poskytovana lécba cilend na diagnostikované onemocnéni. Poskytovatel
zdravotni péfe se zaméfuje na vyhodnocovani a mirnéni fyzického, psychického
a socialniho utrpeni ditéte. Efektivni paliativni péce vyZaduje Siroky multidisciplinarni
ptistup, ktery zapojuje i rodinu ditéte a pouziva dostupné komunitni zdroje. Péce muize
byt poskytovéana ve zdravotnickém zatizeni, v pecovatelskych tstavech nebo i v domacim
prostiedi (Sepulveda et al., 2002).

Tuto definici prejima v ¢ervnu 2006 skupina zdravotnikli béhem Mezinarodniho
setkani pro paliativni péci u déti v Trentu-International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento (IMPaCCT). V roce 2007 se tato skupina stala pracovni skupinou
nazvanou EAPC (European Association of Palliative Care). Béhem tfidenniho setkéni
porovnavali zdravotnici z Evropy, Kanady, Libanonu a USA stav détské paliativni péce
v riznych zemich, definovali détskou paliativni péci a odsouhlasili minimalni standardy

péce, které by se mély pokusit zavést vsechny zemé Evropy (IMPaCCT, 2007).
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1.2 Stupné paliativni péce

Paliativni péci u déti s nepfiznivou diagnézou miizeme rozdélit na tii stupné:

Stupei 1 - Paliativni pristup: Principy paliativni péce by mély byt vhodné
aplikovany vSemi pracovniky ve zdravotnictvi a mély by byt nedilnou soucasti
kazdodenni klinické praxe (IMPaCCT, 2007). Gott et al. (2013) jej definuji jako otevieny
postoj k umirani a smrti ze strany vSech odbornikii, ktefi pracuji s pacientem a jeho
rodinou a ktefi by méli respektovat ptani pacienta ve vztahu k jeho 1€¢b¢ a péci.

Stupeii 2 - Obecna paliativni péce: Jedna se o jakysi mezistupen mezi paliativnim
pristupem a specializovanou paliativni pé¢i. Poskytuji ji zdravotnici s ohledem na svoji
konkrétni odbornost, kteti se snazi zprostiedkovat dobrou klinickou praxi i v pokrocilé
fazi onemocnéni Jedna se o zdravotniky, kteti jsou fadné proskoleni v dané problematice
a maji s ni jiz zkuSenosti (Buzgova, Sikorova, 2019). Slama (2012) obecnou paliativni
péci popisuje jako dobrou klinickou a socidlni péci, ktera je poskytovana v ramci rutinni
¢innosti. Soucasti je zakladni 1é¢ba symptomt, organizaéni zajisténi péfe a adekvatni
podptrna komunikace s pacientem a rodinou.

Stupen 3 - Specializovana paliativni péce: Péce je zprostfedkovana
interdisciplinarnim tymem odbornik, kteti jsou v problematice paliativni péce specialné
vzdélani, ptiemz poskytovani této péce a konziliarni ¢innost je hlavni naplni prace tymu.
Tato forma péce nastupuje ve chvili, kde intenzita a dynamika obtiZi pfesahuje ramec

obecné paliativni péce (Slama, 2012).

Obecna paliativni
péce

Paliativni pFistup

Obr. 1 Tti stupné paliativni péce (zdroj: Exnerova, Krejci 2021)
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1.3 Formy specializované paliativni péce

Obecné miizeme fici, ze paliativni péce by méla byt dostupnd vSude, kde se
vyskytuji pacienti s zivot limitujicim ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim. Na zakladé
mista, kde paliativni péce probihd, ji mizeme rozdélit na paliativni pé¢i v domacim
prostiedi, kterdA mivd nejcastéji formu mobilniho hospice a na paliativni péci
v lizkovych zarizenich, kterymi mohou byt napi. kamenné hospice a nemocnice
(Kalvach et al., 2019). Formy specializované paliativni péce mizeme podrobnéji rozd¢lit

nasledovné:

Zavizeni mobilni specializované paliativni péce (MSPP, také domdci hospic ¢i mobilni
hospic) zprostiedkovava specializovanou paliativni péci v prostiedi domova a patii mezi
nejrozsitenéjsi formy péce ve svété. PéCi poskytuje multiprofesni tym, ktery musi
garantovat nepfetrzitou dostupnost péce 24 hodin denné 7 dni v tydnu (Slama, 2012). Ze
stran odbornikl je poskytovana adekvatni socidlni a psychologickd podpora i ¢lentim
rodiny a blizkym osobam, které pe€uji o nemocné dit¢ (Ambrozova et al., 2019).

Na uzemi Prahy a Stfedoceského kraje od roku 2019 zprostfedkovava
pediatrickou paliativni pé¢i v domécim prostifedi mobilni hospic Cesta domd. Pro détské
pacienty na tzemi Ceské republiky dale funguje napiiklad mobilni hospic Ondrasek
(Ostrava a Moravskoslezsky kraj), mobilni hospic Nejste sami (Olomouc, Olomoucky
kraj), dale doméci péci nabizi tym specialistll z Kliniky détské onkologie Détské fakultni
nemocnice v Brn€. V poslednich letech se da pozorovat jisty trend, kdy poskytovatelé
MSPP pro dospélé do své pée berou 1 détskeé pacienty (Exnerova, Krej¢i, 2021).

Lizkovy hospic definuje Sekce détské paliativni mediciny jako: ,.zdravotnické
zarizeni poskytujici specializovanou paliativni péci prostrednictvim multidisciplinarniho
tymu. Zaméruje se na zlepSeni kvality Zivota déti a mladych lidi se zavaznym
onemocnénim, u kterych se neocekava, ze budou Zit v dospélosti, a jejich rodin. Poskytuje
flexibilni a praktickou podporu celé rodine, casto po mnoho let a v jakékoli fazi
onemocneni ditéte nebo mladistvého. Sluzby détského hizkového hospice zahrnuji
prevazné odlehcovaci pobyty, pomoc pri zvladani bolesti a jinych symptomu zavazného
onemocneni, a podporu rodinnym prislusnikium, vcetné sourozencii. Terminalni péce o
détske hospitalizované pacienty nebyva ve srovnani s objemem poskytované respitni péce
dominantni. Liizkovy hospic také nabizi podporu v obdobi truchleni rodiné tak dlouho,

dokud bude potreba. (Dostupné z: https://detska.paliativnimedicina.cz/definice-

detskeho-luzkoveho-hospice/ ).
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V soudasné chvili v Ceské republice zatim neexistuje zadny lizkovy hospic, ktery
by zprostiedkovaval specializovanou paliativni péci pro détské pacienty (Exnerova,
Krejci, 2021).

Konziliarni tym funguje vramci zdravotnického zafizeni lizkového typu.
Paliativni péce probiha za pomoci multidisciplinarniho tymu na odd¢leni, kde se pacient
nachdzi a tim posiluje kontinuitu péce, ovliviiuje kvalitu péce a edukuje personal oddéleni
(Slama, 2012).

Prvni détsky podptirny tym, ktery existuje v nemocni¢nim prostiedi, vznikl roku
2017 ve Fakultni nemocnici v Motole, pod vedenim MUDr. Lucie Hrdlickové. Jedna se
o jeden ze sedmi tymi pilotniho projektu Ministerstva zdravotnictvi CR se snahou
implementovat paliativni pé¢i do nemocnic. Cilem projektu je dobie popsat tento typ péce
s ptihlédnutim k pottebam a vykonim jednotlivych ¢lenti tymu. Ddle tyto data adekvatné
analyzovat a vypracovat metodiku a standardy péce a nasledné zajistit udrzitelnost této
péce (Exnerova, Krejci, 2021).

Specializovana ambulantni paliativni péce zprostiedkovava ambulantni péci
pacientiim, ktefi se nachazeji v domacim prostiedi nebo v zatizenich socialni péée. Casto
byva uzka soucinnost mezi praktickym Iékafem, zatizenim domaci péce a specializované
paliativni péce (Slama, 2012).

Denni stacionare (denni hospicové centrum) jsou prostory v nemocnicich,
hospicich nebo komunitach, kde miZze pacient vyZadujici paliativni péci travit ¢ast dne
jednou ¢i vicekrat za tyden. Pacientim jsou zde vétSinou nabizeny odpocinkové
a terapeutické aktivity. Néktera zafizeni mohou nabizet nékteré typy 1écby, jako je
chemoterapie nebo krevni transfize (Radbruc, Payne., 2010). Pacienti, kteti navstévuji
tento typ zafizeni, jsou vétSinou v ramci péce ve stabilizovaném stavu (Slama, 2012).
Dale denni stacionafe nabizeji pecujicim osobam svym charakterem péfe moznost si
odpoéinout a nabrat sily pro dalsi pé¢i v domacim prostiedi. Na uzemi Ceské republiky
nabizi stacionarni péci pro déti mobilni hospic Ondrasek v Ostravé, ktery mé k dispozici
ambulantné tfi [izka (Buzgova, Sikorova, 2019).

Zvlastni zarizeni specializované paliativni péce, kam mlZeme zatadit napft.

poradny ¢i tisnové linky (Burkertova et al., 2005).
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1.4 Specifika détské paliativni péce

Détska paliativni pée ma oproti dospélé paliativni péci sva specifika. Jeden
z hlavnich rozdill je ve spektru a rozlozeni diagnoz. Dospéla populace na sklonku Zivota
trpi az z 80 % na onkologické onemocnéni, zatimco u déti je to pouhych 20 % (Exnerova,
Krejci, 2018). Zbylych 80 % déti, které vyzadujici paliativni péci nejcastéji trpi néjakou
formou genetického, kongenitalniho ¢i neuromuskuldrniho onemocnéni (Feudtner et al.,
2011). U téchto onemocnéni byva slozité urcit piesnou rychlost rozvoje u jednotlivych
pacientli, coz muze znacn¢ komplikovat odhad délky zivota ditéte (Polakova, Tuckova,
Loucka, 2017).

Dalsi rozdily mezi détskou a dospé€lou paliativni péci dle Chambers (2018) jsou:
e Celkovy pocet umirajicich déti je nizs§i neZ pocet dospélych.
e Mnoha onemocnéni jsou vzacna a specifickd pro détsky vek.
e Ncktera onemocnéni mohou mit familidrni vyskyt a tim zvySovat riziko, ze

v rodin¢ bude postizeno vice déti.

e Rodice nesou velkou miru zodpovédnosti za celkovou osetfovatelskou péci ditéte.

e V nékterych pripadech mize byt velice obtizny spravny odhad prognozy.

e Paliativni intervence je mnohdy mnohem del§i, epizodickd a Spatné
predvidatelna.

Dalsim specifikem je fakt, Ze 1 ptes neptiznivou diagnozu déle pokracuje fyzicky,
emocidlni a kognitivni vyvoj ditéte. To by mélo byt zohlednéno béhem samotné péce,
kterd by se méla ptizplsobit vyvojovému stupni ditéte. Na schopnosti a komunika¢ni
dovednosti ditéte by se mélo nahlizet nejen z pohledu véku, ale i onemocnéni. Déle by se
mélo pfi poskytovani péce zohlednit pravo ditéte na vzdélani a ptiméfeny vyvoj. Détska
paliativni péce je komplexni proces, ktery zahrnuje 1 podporu rodiny véetné sourozencti
umirajiciho ditéte a pokracuje i po smrti, kdy nastdva tézké a dlouhé obdobi truchleni

(Husovska, 2014).
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1.5 Kategorizace détskych pacientii vyzadujicich paliativni péci

Pro shromazd’ovani dat o umrtich u déti se preferuji kody Mezinarodni klasifikace
nemoci (MKN), pfestoze mohou mit své limitace pro odhad vyskytu zivot zkracujiciho
onemocnéni. Ke kategorizaci téchto onemocnéni jsou upiednostiiovany kategorie
z dokumentti Association for Children’s Palliative Care. Jedna se o vSechny diagnézy
zahrnujici zivot limitujici a ohrozujici onemocnéni, které se fadi dle klasifikace MKN
(Mojzisova, 2018).

V sirSim  kontextu Ize rozdélit déti vyzadujici paliativni péci na dvé
skupiny. Prvni skupinu tvoii déti s Zivot limitujicim (zkracujicim) onemocnénim (/ife
limited disease). Do této skupiny patii napt. nckteré svalové dystrofie, spinalni
muskularni atrofie ¢i degenerativni onemocnéni CNS. Obvykle dochazi k pfedcasnému
umrti v fddu mésici ¢i let. Druhou skupinu tvofi déti s Zivot ohroZujicim onemocnénim
(life threatening disease). V této skupiné¢ v disledku tézkého onemocnéni (napf.
onkologicka diagnodza, ¢i stavy po vazném traumatu CNS) je vysoka pravdépodobnost
pfedcasného umrti pacienta (Buzgova, Sikorova, 2019), ale také Sance na dlouhodobé
preziti do dospélosti (Benini et al., 2022). Benini et al. (2022) ptidavaji jesté jednu
skupinu a to termindlni onemocnéni (zerminal illnes). Jedna se o stav, kdy se u déti
s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim smrt stdva nevyhnutelnou.

Kategorizace pacientl vyzadujicich paliativni péci neni zcela jednoznacny
a jednoduchy proces. Vedle samotné zakladni diagnézy maji na potieby ditéte a rodiny
dale zésadni vliv faktory jako: zdvaznost onemocnéni, priibéh a mozné komplikace, které
mohou mit zna¢n¢ individualni charakter (MojZiSova, 2018).

Dle mozZnosti kurativni 1écby, ovlivnéni pribéhu zékladniho onemocnéni
a rychlosti jeho progrese, se mizeme pokusit déti s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim
onemocnénim rozdélit do Ctyf uzsich skupin. Pfiklady diagn6z uzitych v nésledujicich
skupinach nemuseji byt zcela fixni, béhem vyvoje onemocnéni miize dochéazet k prolinani

napfi¢ skupinami (BuZzgova, Sikorova, 2019).
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Skupina 1: V této skupin€ se nachézeji déti s Zivot ohrozujicim onemocnénim,
pro které je kurativni 1é¢ba mozna, ale mize dojit k jejimu selhani, coz miize nasledné
vést k potiebé paliativni péce. Pti dosazeni dlouhodobé remise nebo po uspésné kurativni
1é¢be neni nadale potieba pokracovat v paliativni péci. Do této skupiny fadime zejména
déti s onkologickym onemocnénim, projevy orgdnového selhéni, ¢i déti na dlouhodobé
plicni ventilaci (Chambers, 2018). Trajektorie onemocnéni je charakteristickd svymi
vykyvy ve zdravotnim stavu ditéte, tedy i v potfebé paliativni péce v pribéhu. Obrazek 2
znazoriuje stav, kdy dochazi k dlouhodobé remisi, ktera vede k ukonceni paliativni péce

(Buzgova, Sikorova, 2019).

2dravi

remise

lécha

diagndza smrt
(as

Obr. 2 Trajektorie onemocnéni — skupina 1, stav dlouhodobé remise (zdroj:

Buzgova, Sikorova, 2019, s. 17)

Na obréazku 3 lze vidét trajektorii onemocnéni po vy€erpani moZznosti kurativni
1é¢by, kdy dochézi k relapsu onemocnéni a nasledné obnové poskytovani paliativni péce

a to az do smrti pacienta (Buzgova, Sikorova, 2019, s. 17).

zdravi

relaps/recidiva

diagnoza smrt
tas

Obr. 3 Trajektorie onemocnéni — skupina 1, stav relapsu (zdroj: Buzgova,

Sikorova, 2019)
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Skupina 2: Nachazeji se zde déti, u kterych je ptred¢asnd smrt na zakladé diagnézy
nevyhnutelnd, ale ptfedchazi ji dlouhé obdobi intenzivni 1écby, kterd je cilend na
prodlouZeni Zivota a umoZnéni udasti v béznych ¢innostech. Radi se sem diagnozy jako
cysticka fibréza, Duchennova muskularni atrofie ¢i spinalni muskuldrni atrofie prvniho
typu (Chambers, 2018). U trajektorie onemocnéni (obrazek 4) je typické relativné dlouhé
obdobi stabilniho zdravotniho stavu, s pozdé&jsim rozvojem komplikaci, které nasledné
vedou k zhorSeni zdravotniho stavu vedouciho k potfebé paliativni péce (Buzgova,

Sikorova 2019).

komplikace
zdravi

lécba

diagnéza smrt
cas

Obr. 4 Trajektorie onemocnéni - skupina 2 (zdroj: Buzgova, Sikorova, 2019,

s. 18)

Skupina 3: Tieti skupinu tvoii progresivni onemocnéni bez adekvatni kurativni
1é¢by. Od urceni diagnozy se jedna vyhradné o paliativni pé€i, ktera miZe probihat 1 fadu
let. Do této skupiny fadime onemocnéni jako Battenova nemoc, mukopolysacharidéza ¢i
jiné zéavazné poruchy metabolismu (Chambers, 2018). Trajektorie takového typu
onemocnéni (obrazek 5) je postupnd, s rizn€ rychlym zhorSujicim se stavem pacienta

(Buzgova, Sikorova, 2019).

18



Bakalatska prace Role rehabilitace v komplexni détské paliativni péci

zdravi

diagndza smrt
tas

Obr. S Trajektorie onemocnéni - skupina 3 (zdroj: Buzgova, Sikorova, 2019,

5. 18)

Skupina 4: Ve ¢tvrté skupin€ se nachdzeji nevratna, neprogresivni onemocnént,
které mohou vést k vétsi nachylnosti ditéte k vaznym zdravotnim komplikacim, které
mohou zvySovat pravdépodobnost pred¢asného umrti. Do této skupiny se fadi napt. tézké
formy DMO ¢i traumatické poranéni mozku a patefe (Chambers, 2018). Buzgova
a Sikorova (2019) do této kategorie fadi 1 déti se zavazné probihajici epilepsii. Trajektorie
onemocnéni (obrazek 6) ma kolisavy charakter s postupnym zhorSovanim zdravotniho

stavu, ktery mtze byt i velmi rychly.

2dravi

komplikace souvisejici
s dospivanim

diagndza smrt
(as

Obr. 6 Trajektorie onemocnéni — skupina 4 (zdroj: Buzgova, Sikorova, 2019,

5. 19)
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Benini et al. (2022) definuji jesté 5 skupinu, kterd zahrnuje zatim nenarozené déti se
zavaznymi zdravotnimi komplikacemi, které¢ nemuseji ptezit porod, novorozence, kteti
mohou prezit v fadu hodin ¢i dni, déti narozené s vyvojovymi vadami, které ohrozuji
zivotni funkce a novorozence, u kterych se i pfes vhodnou intenzivni péci vyvinulo
nevylécitelné onemocnéni.

Dalsi mozna kategorizace muze byt kategorizace na zaklad¢ jednoduchého
klasifika¢niho schématu primarnich diagnéz. Onemocnéni, ktera se vyskytuji v détské
paliativni péc¢i, mizeme tedy rozdélit do sedmi nasledujicich kategorii (Siden, 2018):

e Nadorovéa onemocnéni

e Primarni onemocnéni centralniho nervového systému

e Biochemické/metabolické onemocnéni

e Nervosvalové onemocnéni

e Srdecni a plicni onemocnéni

o Infekéni a imunologické onemocnéni

e Multiorganové onemocnéni, ktera jsou zplsobend chromozomadlni aneuploidii

nebo genovym defektem

Samotna kategorizace pacientli je mnohdy naro¢ny proces, ktery je ov§em z mnohych
divodi velice dilezity. Siden (2018) ve své studii piSe, Ze znalost a prace s riznymi
kategoriza¢nimi systémy umoznuje vyzkumnym pracovnikiim a zdravotniklim, ktefi se
podileji na pldnovani paliativni péce, sledovat trendy a hodnotit moznosti rtiznych
1é¢ebnych pristupti. Buzgova a Sikorova (2019) pisi, Ze znalost kategorizace détskych
pacienti miiZze byt ndpomocna béhem rozhodovani o mife agresivity kurativni 1écby
vzhledem k limitacim samotné 1écby a déle, na zakladé typické trajektorie jednotlivych
onemocnéni, miZe kategorizace pomoci v prognoézovani €i spradvnému nacasovani
a vyhodnoceni potieb paliativni péce. To vSe je dilezité pti tvofeni individudlniho planu

péce pro konkrétni dite.
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1.6 Planovani détské paliativni péce

Obecné u planovani paliativni péce je dulezité si uvédomit, Ze paliativni péce u déti
Casto bézi soubézné nebo se piekryva s jinym typem lécby. Proto miizeme uzit pojem tzv.
paralelniho planovani, kdy dochéazi ke spole¢nému planovani paliativni péce s kurativni
1é¢bou, nebo s 1écbou zamétenou na vyznamné prodlouzeni zivota (Chambers, 2018). Na
rozdil od dospélé populace byva paliativni péce détskym pacientim poskytovana
podstatné delsi dobu, coz vede k tomu, Ze kurativni/intenzivni péce spolecné s paliativni

w7

péci mohou probihat soucasné i fadu let (Djakow, Exnerova, 2021).

Prediti

Paliativni
péce

Truchleni

—

Obr. 7 Bow-tie model paralelniho planovani paliativni péce spole¢né s kurativni 1é¢bou

(upraveno z: Chambers, 2018, s. 11)

Vztah mezi paliativni péci a kurativni/intenzivni péci mize byt slozity vzhledem
k riznym typim onemocnéni a situacim vznikajicich béhem 1écby. Nize uvedena
schémata (obrazek 8) ukazuji piiklady moznych vztahti mezi paliativni péci a kurativni
péci. Tyto vztahy mohou byt uzitecné pii planovéani riznych moZznosti poskytovani

paliativni péce ve specifickych situacich (Chambers, 2018).
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Pfi postupné progresi onemocnéni se diraz po-
stupné pfesouva z intenzivni péte zaméfené na
onemocnéni na péci paliativni.

Intenzivni/kurativni pée zaméfena ne onemoc-
néni mize byt pouZita k prodlouZeni Zivota nebo
zlep&eni jeho kvality soutasné s lécbou palia-
tivni. KaZda z nich miZe dominovat v riznych
stadiich daného onemocnéni.

Je od poédtku ziejmé, Ze péfe intenzivni &i na
onemocnéni zaméfend nebude poskytovana,
protoZe to nepovede k prodlouZeni Zivota ani ke
zlep&eni jeho kvality a od poéatku je poskyto-
vana pouze léEba paliativni.

0d zatatku neni ziejmé, Ze pljde o termindini
onemocnéni a paliativni péée je zahajovana aZ
pozdéji v prib&hu onemocnéni.

Obr. 8 Piiklady vztahli mezi paliativni (tmavou) a kurativni (bilou) péci

(zdroj: Djakow, Exnerova, 2021)

Samotny plan péfe pak ma podobu dokumentu, ktery je vytvotfen a realizovan
multiprofesnim tymem na zaklad¢ celkového interdisciplinarniho zhodnoceni schopnosti,
stavu a potieb ditéte a jeho rodiny (Spinkova, Spinka, 2004). Mé&l by vychazet
z rozpoznanych a vyjadfenych pfani, preferenci a potieb ditéte a rodiny, ktefi by méli byt
podporovani k jeho aktivni tvorbé. Plan zahrnuje pojmenovani oblasti, které jsou rodinou
a dit¢tem povaZovany jako podstatné pro kvalitu Zivota, dale stanovuje pravidelné
1éCebné a oSetfovatelské postupy pro kazdodenni Cinnost a vytvafi plan na feSeni
krizovych situaci (Ambrozova et al., 2019), dale by mél stanovovat tkoly a povinnosti
jednotlivych zG&astnénych zdravotnikii i neprofesionalnich pedovatelti (Spinkova,
Spinka, 2004). Mél by byt pravidelné revidovan, aby odrazel aktualni potfeby rodiny
a ditéte (Ambrozova et al., 2019).
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1.7 Vyvoj détské paliativni pé¢e v Ceské republice

Ackoliv se vjinych zemich rozvijela paliativni péCe podstatné¢ diive, u nas
mizZeme pozorovat prvni pocatky paliativni pée az po roce 1989. Prvni formy
specializované paliativni péce byly urCeny pro dospélé onkologické pacienty v podobé
luzkovych hospict. Nejvétsi vliv na vznik a rozvoj hospicového hnuti ma MUDr. Marie
SvatoSova, ktera vroce 1993 zalozila obCanské sdruzeni pro podporu domaci péce
a hospicové hnuti Ecce homo. V roce 1995 zaklada prvni hospic na naSem uzemi, lizkovy
hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci (Buzgova, 2015).

S cilem rozvijet a podporovat vzdélani a zlepSovat klinickou praxi v oblasti
obecné a specializované paliativni pée vznika dale v roce 2009 Ceska spole¢nost
paliativni mediciny pod Ceskou lékaiskou spoleénosti Jana Evangelisty Purkyné (CSPM
CLS JEP). CSPM je ¢lenem Evropské asociace paliativni mediciny a v roce 2013
uveiejnuje Standardy paliativni péce (Buzgova, 2015).

Mezi prvnimi v Ceské republice se problematikou détské paliativni péée v roce
1991 zadina zabyvat nada¢ni fond Kli¢ek. Mezi nékteré hlavni cile této organizace patii
individualizovana podpora rodin s vazné¢ nemocnymi détmi, zlepSovani jejich Zivotnich
podminek a vybudovani détského hospice. Od roku 2004 nabizi nada¢ni fond moznost
odleh¢ovacich sluzeb pro rodiny s détmi, které nevyzaduji intenzivni péci, a to v nové
vznikajicim détském hospici v Malejovicich u Uhlifskych Janovic. Déle se v roce 2008
rozviji péce o onkologické détské pacienty v domdcim prostiedi, a to pod Klinikou détské
onkologie FN Brno ve spolupraci s nada¢nim fondem Krtek. V roce 2011 mobilni hospic
Ondrések, do té doby prevazné pro dospélé pacienty, zahdjil poskytovani komplexni péce
(vedle lékarské a oSetrovatelské i psychologickou, socidlni a duchovni) pro nevylécitelné
nemocné détské pacienty a od roku 2015 nabizi rodindm 1 sluzby denniho hospicového
stacionafe. V ramci Olomouckého kraje od roku 2016 nabizi pé€i o détské pacienty
mobilni hospic Nejste sami (Buzgova, Sikorova, 2019).

Na uzemi Prahy vznik4 v roce 2001 hospicové obcanské sdruzeni Cesty domil,
které za¢ind pracovat s prvnimi pacienty v roce 2003 formou Domaciho hospice. O prvni
détské pacienty zacind Cesta domti peCovat v roce 2015. Vedle piimé péce o pacienty
a pomoci pozustalym tato organizace pracuje na osvéteé a vzdeélavani, jak odborné tak

laické vetejnosti (www.cestadomu.cz).

23


http://www.cestadomu.cz/

Bakalatska prace Role rehabilitace v komplexni détské paliativni péci

V roce 2015 vznikd Pracovni skupina détské paliativni péce, kterd je soucasti
CSPM CLS JEP a jejimz cilem je zlepsit zajisténi détské paliativni péée v CR. Od roku
2017 existuje samostatna sekce Détské paliativni péde CSPM CLS JEP, ktera si klade za
cil zaclenit celoevropské standardy détské paliativni péCe a nasledné zajistit jejich
dlouhodobou udrzitelnost v systému zdravotni péée Ceské republiky. Dal§im cilem této
sekce je nastavit efektivni zpiisob spoluprace mezi nemocnicemi, praktickymi pediatry
a mobilnimi ¢i kamennymi hospici a dal§imi subjekty, aby se docililo co nejkomplexnéjsi

péce o dité a rodinu (Exnerova, Krejci, 2021).

1.8 Potreby déti a rodin v paliativni péci

Okruh potteb predestird jiz samotnd definice détské paliativni péce, ktera fika, ze
se jedna o aktivni a komplexni péci o télo, mysl a dusi a poukazuje tim na provazanost
télesnych a psychosocialnich potteb jedince (IMPaCCT, 2007). Nejcastéjsi potieby déti
v paliativni péci jsou potieby biologické (t€lesné, fyzické), psychosocialni a spiritudlni,
které pti svém propojeni vytvareji komplexni holisticky ptistup k péci (Buzgova, 2015).
Mezi univerzalni potteby, které ma dité a rodina, se fadi potieba oteviené komunikace se
zdravotnim personalem a potieba poskytovat péci v domacim prostiedi. Dalsi potieby
mohou vychazet z individualniho nastaveni péce, z pribéhu samotného onemocnéni,

lécby, vyvoje ditéte aj. (Buzgova, Sikorova, 2019).

Obr. 9 Potieby ditéte a rodiny v paliativni péci (zdroj: Burkertova et al., 2005)
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1.8.1 Biologické potieby

Ve spojitosti s télesnymi potifebami se paliativni péfe nejvice zaméfuje na
kontrolu symptomu a télesnou pohodu ditéte. Piiznaky, které nejCastéji provazi dité
behem péce jsou bolest, snizena chut’ k jidlu, dusnost, inava, nevolnost, zvraceni, zmény
védomi, snizend pohyblivost a zachvaty (Buzgova Sikorova, 2019). Neékteré dalsi
symptomy, které se mohou vyskytnout béhem 1écby jsou napiiklad, retence moci,
poruchy spanku, ¢i poruchy fec¢i (Kampen et al., 2015). Amery (2017) jesté poukazuje na
problematiku ~ kozni ~ symptomatologie. = Cilem  kontroly = symptomi  je
nabidnout intervence, které mayji za cil ulevit od utrpeni a zlepsit funkci a celkovou kvalitu

zivota dit¢ (Buzgova, Sikorova, 2019).

1.8.1.1 Bolest

Jedna se o hlavni symptom v détské paliativni péci, jak u déti s nadorovym, tak
u déti s nenadorovym, zivot limitujicim ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim (Buzgova,
Sikorova 2019; Siden, 2018; IMPaCCT, 2007). Bolest je subjektivni pocit, ktery mize
kvantifikovat v omezené mife jediné osoba, ktera ji prozivd (Amery, 2017). Pii
posuzovani bolesti miizeme vychazet ze schématu PQRS (tabulka 1) a pro vhodné
hodnoceni a objektivizaci bolesti u ditéte mizeme pouzit napt. tyto nastroje: Face, Legs,
Activity, Cry, Consolability stupnice (FLACC), Paediatric Pain Profile (PPP), obli¢ejova
Skala FACES, Visual Analogue Scale (VAS, vizuélni analogova Skala) ¢i Poker Chip
Tool (Buzgova, Sikorova, 2019).

Tab. 1 Posouzeni bolesti podle schématu PORST

P | provokes | ZhorSujici nebo zmiriujici faktory: co zhorSuje, vyvolava bolest?
Co poméha zmiriiovat bolest?

Q | quality Kvalita a kvantita bolesti: paliva, tupa, pichava, fezava,
kiecovitd? Které piiznaky doprovazeji bolest?
R | radiates Siteni bolesti: kde to boli, kde to zacind a kam to pokracuje a jde?

S | severity Jaka je sila: jak moc to boli obvykle, ted’, v klidu, pti aktivite?

T | time Jak dlouho to boli: kdy bolest za¢ina a za jak dlouho kon¢i?

(upraveno z: Buzgova, Sikorova, 2019, s. 41)
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Dle Ameryho (2017) mizeme rozliSovat n¢kolik typti bolesti ve specifickych
situacich. Nadorova bolest miize vznikat naptiklad béhem progrese nadoru do tkané,
utlakem okolnich struktur, lokalizovanym zanétem, ¢i drazdénim nervovych zakonceni.
Muze vnikat jako vedlejsi ucinek chemoterapie. Neuropaticka bolest byva zptisobena
primarna 1ézi nebo dysfunkci nervového systému (Ambler, 2007) a dit€ ji vétSinou
popisuje jako palici, bodajici, s pripadnou neurologickou symptomatologii (Amery,
2017). Déle sem patii chronicka rezistentni bolest, bolest vznikajici na podkladé¢
zvyseného nitrolebniho tlaku, bolesti kosti a mékkych tkani, bfisni koliky, ¢i bolest
vznikld zvySenym svalovym tonem a spasticitou. V poslednich letech se do poptedi
dostava bolest zplisobenad samotnou paliativni pé¢i, jako naptiklad: manipulace s btisnimi
a hrudnimi drény, venepunkce perifernich zil, stavy po paliativnich chirurgickych
zakrocich, kdy vznikaji fantomové bolesti po amputacich (Buzgova, Sikorova, 2019).

U déti je vnimani bolesti ovlivnéno situaénim a emo¢nim stavem jako napft. strach,
uzkost, nezndmé prostiedi, odlouceni od rodiny (Amery, 2015) a téz aktualnim
vyvojovym stupném ditéte (BuZgova, Sikorovd, 2019). U novorozencii a kojenci
neexistuji zddné formy verbalni reakce na bolest (Plevova et al., 2012) a akutni bolest se
projevuje napadnou somatizaci: zvyseny pulz a krevni tlak, hypoventilace, inikova rekce
(Buzgova, Sikorova, 2019). Dale mizeme dle Buzgové a Sikorové (2019) pozorovat
poruchy fyziologickych rytmii (napf. poruchy spanku), potiZze s pfijmem potravy,
hormonalni a metabolické zmény a zmény télesnych aktivit (napf. zvySend vybavnost
Moorova reflexu i Casty ties az kie¢e koncetin). V batolecim véku zacinaji mit déti
schopnost lokalizace bolesti a dokaZzi ji verbalné vyjadfit, nejprve citoslovcei, pozdéji
specifickymi slovy (Buzgova, Sikorova, 2019). V tomto vyvojovém obdobi si zacinaji
déti uvédomovat svoji vlastni osobu a maji potiebu castecné kontroly nad situaci napf.
moznost vybrat si ruku pro odbér krve (Kalousova et al., 2008). V predSkolnim véku
dokazi verbaln€ popsat bolest, ale nedokazi vystizné popsat jeji prozivani (Plevova,
2012). V tomto véku nejsou jesté vyvinuty pii¢iny mysleni a vnimaji bolest jako trest
(Kalousova et al., 2008). Déti Skolniho véku jiz dokdzi bolest verbalizovat a popsat ji
v rovin¢ kvantity, lokalizace, pozdéji i kvality (Buzgova, Sikorova, 2019). Adolescenti
maji vyvinuto abstraktni mySleni a véfi, Ze ve zvladani bolesti jim pomize zdravotnicky

personal. Umi bolest do urc¢ité miry zvladat a maji i schopnost bolest potlacit.
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Zasadni pro 1écbu bolesti je efektivni management bolesti, ktery by mél zahrnovat
vSechny moznosti, které¢ dokdzi pfiznivé ovlivnit bolest. Vedle kauzalni terapie a
farmakologické 1écby, mohou byt velice efektivni nekteré nefarmakologické intervence
jako masaz, dechové cviceni, rizné¢ formy distrakce a progresivni svalova relaxace.
Nefarmakologicka intervence by méla byt v rdmci managementu bolesti pouzivana vzdy
a to 1 pfi silné farmakologické 1€cbé (Amery, 2017). Do managementu bolesti by kromé
Iékafe mély byt zahrnuty sestry, socialni pracovnici, psychologové, fyzioterapeuté

a v neposledni fad¢ i rodice (Buzgova, Sikorova, 2019).

1.8.1.2 Respiracni priznaky
Dle Buzgoveé (2019) se mlzeme v paliativni péci u déti setkat v ramci respiracni
symptomatologie s dusnosti, kaslem a Skytavkou.

e Dusnost definujeme jako subjektivni pocit dechové tisné, kdy zpravidla dochazi
ke zvySeni dechového Usili (Buzgova, Sikorova, 2019). S dusnosti se v ramci
détské paliativni péce setkdvame pomérné casto (Amery, 2017), kde vedle
onkologického onemocnéni, byvd duSnost zplsobena zejména neurologickym
onemocnénim (Siden, 2018). Mezi nejcastéjsi pri¢iny patii onemocnéni, kterd ve
své pokrocilé fazi postihuji ptimo dechové centrum nebo jej utlacuji. To se Casto
déje béhem nadorového onemocnéni CNS. Ddle k duSnosti miiZze vést napft.
poruseni plexus cervicalis, ze kterého vychdzi nervus phrenicus, celkové
vycerpani organismu ¢i ascites s vysokym stavem bréanice (Buzgovd, Sikorova,
2019).

Zakladni intervence, které mohou zlepsit dechovou tisen, jsou polohovani,
adekvatni respiracni fyzioterapie, udrzovani priachodnosti dychacich cest, vyuziti
kyslikového koncentratu ¢i farmakoterapie (Buzgova, Sikorova, 2019).

o KaSel je reflexni mechanismus, ktery slouzi k ¢iSténi dychacich cest a jenz vznika
na podkladé vSech onemocnéni, kterd zpisobuji mechanick¢ a chemické
podrazdéni, zazeni, infiltraci ¢i Gtlak dechovych cest. U déti v paliativni péci byva
kaSel zpiisoben infekci dychacich cest, astmatem, aspiraci, srde¢nim selhanim ¢i
plicnimi metastazami (Buzgova, Sikorova, 2019).

KaSel mizeme lé¢it farmakologicky, inhalaci ¢i technikami respiracni

fyzioterapie, které vedou k udrzeni dychacich cest a odkasSlani (Amery, 2017).
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1.8.2 Psychosocialni potieby

V paliativni péci potiebuji zajisténi psychosocidlnich potieb dvé rozdilné skupiny
déti. Tu prvni tvoii déti, které onemocnély v pribéhu Zivota, a nijak zésadné nebyl
ovlivnén jejich mentéalni vyvoj. Reakce na nemoc a smrt pak odpovida kognitivnim
schopnostem a zralosti ditéte. Druhou skupinu tvoii déti, které maji zivot limitujici
onemocnéni od narozeni a kromé fyzickych symptomti je pro né charakteristicky i urcity
stupent mentalni retardace a porucha smysli. U téchto déti byva omezené chapani jejich
nemoci a pojmu smrti (Buzgova, Sikorova, 2019).

Buzgova a Sikorova (2019) ve své knize Détska paliativni péce vyuzivaji pro
vymezeni a popis psychosocidlnich potieb koncepci prazské skoly, kdy je definovano pét
psychosocialnich potieb:

e Potieba stimulace. Dit¢ by mé¢lo byt adekvatné stimulovano podnéty
v oblasti zrakové, sluchové, hmatové, ¢ichové a chutové. Nejptirozenéjsi
forma takovéto stimulace je kazdodenni fyzicky, feCovy a zrakovy kontakt
s dité¢tem. Forma stimulace by méla odpovidat véku ditéte, pro dospivajici
to miize byt napt. divadlo, hudba ¢i poezie.

e Potieba smysluplného svéta zahrnuje wurcitou stdlost a ftad.
Hospitalizované dit¢ vyzaduje stabilni denni rezim, ktery by mél co
nejvice odpovidat jeho zvyklostem a s moZnosti repetice v nékterych
¢innostech. Rodina by se méla snazit zachovat Zivot, jako pfed naro¢nou
situaci a rodi¢e by se méli pokusit udrzet normalni kontakt mezi
sourozenci.

e Potieba jistoty a bezpeci. U déti je hlavnim zdrojem jistoty a bezpeci
pritomnost blizkého ¢lovéka, nejcastéji matky. Pi1 odlouceni od blizke
osoby se mlize u ditéte projevit separacni tizkost, kterd pti dlouhodobéjsim
odlouceni mliZze nevratné poskodit vazbu mezi ditétem a rodicem. Dale je
pro pocit jistoty dilezité védomi, Ze ma dit€ Zivotni situaci pod kontrolou.
Toho 1ze dosdhnout napiiklad rozumnym informovanim ditéte o nemoci,

168, pééi.
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e Potfeba osobni identity. Tato potfeba zahrnuje socidlni zaclenéni,
spolecenské uplatnéni a védomi vlastni hodnoty a to i v kontextu
onemocnéni. U ditéte, které neni nemocné od narozeni, dochazi
s pfichodem onemocnéni ke zménam v socidlnim postaveni a socidlnich
rolich a to jak v rodinég, Skole, tak mezi prateli. To mize byt problematické
hlavné u dospivajicich, kdy socialni izolace a télesné zmény zasadné
ovliviuji interakci s vrstevniky, ktefi maji v tomto vyvojovém obdobi
nejvetsi formativni vliv na identitu. Dal§im dilezitym vlivem na
formovani osobni identity je oblast sexuality.

e Potieba ,,oteviené budoucnosti® zahrnuje urcitou zivotni perspektivu a
nadgji. V rdmci paliativniho tymu je podpora nadéje dulezitou soucasti
péce a nikdy by se neméla vyvracet. U adolescentii mize dochézet
k pocitim viny ¢i vzteku, jelikoz si ptipadaji odstfizeni od bézného zivota,

napf. nebudou mit déti, nedodé€laji skolu.

1.8.3 Spiritualni potieby

Jak jiz bylo napséano vyse, pro détskou paliativni péci je typické holistické pojeti
péce a proto, vedle biologickych a psychosocidlnich potieb ditéte, je potfeba pro uceleny
prehled zminit alesponl okrajove spiritualni potieby.

V ramci paliativniho tymu by mél aspekty spiritudlni péce zajistovat knéz nebo
nemocni¢ni kaplan, ktery k ditéti pfistupuje v oblastech duchovnich a existencialnich
pfimefené k jeho vyvojovému véku. V kontextu s vaznym onemocnénim vyvstavaji
oblasti, kde 1ze poskytnout spiritualni péci a to: vira z hlediska Zivota a smrti, hledani
smyslu Zivota v souvislosti s onemocnénim, porozumeéni vnitinim procestim, vife, nad¢ji
a sniim a také v provadéni duchovnich a kulturnich rituald. Pied samotnou spiritualni péci
je potieba dité nejprve adekvatné zajistit v oblasti fyzickych symptomd, také z toho
divodu, aby se mohlo Iépe soustfedit na piipadnou diskuzi. Mezi nékteré vybrané
spiritudlni potfeby déti mizeme ftadit 1 potfebu pfijeti, nehodnotici postoj, svobodu,
pritomnost druhych. Vzdy je vhodné mluvit pravdu a hovofit oteviené o umirani a smrti

(Buzgova, Sikorova, 2019).
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1.8.4 Potieby rodiny

Skala potieb rodiny, ktera pecuje o dité s Zivot limitujicim &i Zivot ohrozujicim
onemocnénim je Siroka. Zakladni potfeby, které spojuji vSechny rodiny, jsou: dostatecna
komunikace, vzajemny respekt a efektivni koordinace péce. Dale napiiklad je to
dostupnost informaci a to nejen o onemocnéni, ale i o podpofe, na kterou maji narok, ¢i
potieba informovanosti o dostupnosti v oblasti sluzeb a v oblasti pomiicek, které mohou
pomoci zvysit kvalitu Zzivota. DalSi problematickou potiebou mize byt navstéva
predskolni a Skolni dochazky Ci potieba piijeti od SirSiho okoli a zit normalni Zivot.

Nekteré diagnozy mohou vyzadovat specifické upravy bydleni (Polakova et al., 2017).

1.9 Multidisciplinarni tym

Potfeby déti s Zivot limitujicim €1 Zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny
jsou podobné napfi¢ celou Evropou a k adekvatnimu uspokojena téchto potieb je nutny
uceleny a integrativni ptistup multidisciplinarniho tymu (IMPaCCT, 2007). Tento pfistup
je charakteristicky pro specializovanou paliativni péci, kterd spojuje rizné profese a
vyzaduje tedy tymovy piistup. Jednotlivi ¢lenové tymu by méli byt vysoce kvalifikovani
a mélo by se jednat o jejich hlavni profesni zajem (Kalvach, 2019).

Dle zakladnich standardi IMPaCTT (2007) je jadrem tymu l€kaf, zdravotni sestra,
socidlni pracovnik, psychoterapeut nebo psycholog a duchovni. Kalvach (2019) pak
paliativni tym rozSifuje o rehabilitaéni pracovniky, pfedev§im fyzioterapeuty
a ergoterapeuty. Tito odbornici, jestlize je to mozZné, by mé&li byt z blizkého okoli ditéte
(IMPaCCT, 2007). Dale svoji vyznamnou roli hlavné¢ v domaci paliativni péci maji
dobrovolnici a nedilnou casti tymu je 1 rodina, kterd poskytuje laickou zdravotni péci
a trvalou pfitomnost nemocnému (Kalvach, 2019).

Vzhledem k tomu, ze paliativni péce zahrnuje velké mnoZstvi poskytovateld, coz
vede 1 ke znaéné sloZitosti této struktury, zkouma Strupp et al. (2017), jaky efekt na
celkovou koordinaci péfe mize mit zavedeni modelu case managmentu do
multidisciplinarniho tymu. Zavéry této integrace naznacuji, Ze case managment mtize byt
casové efektivni a miZe jednotlivym ¢lenlim tymu zajistit vice ¢asu na jejich hlavni tkoly

v péci o pacienta (Strupp et al., 2017).
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Pro kvalitni, bezpecnou a ucelenou paliativni péci je nezbytné, aby jednotlivé
profese multidisciplinarniho tymu dobife chépaly své kompetence, orientovaly se
v zasadach péce ostatnich profesi a dokazaly se v bazalni rovin€ vzajemn¢ zastoupit, nebo
v ptipad¢ potieby naopak povolat kompetentné;jsi profesi (Kalvach, 2019).

Multidisciplinarni tym vytvaii plan specializované paliativni péce, realizuje jej,
koordinuje a méni na zaklad¢ zdravotniho stavu pacienta (Ambrozova et al., 2019).
V piipadé nutnosti zajistuje kontinuitu pée mezi jednotlivymi poskytovateli paliativni
péce (domaci prostfedi, nemocnice, hospic) pomoci efektivniho planovani, sdileni
strategii a cild péce (IMPaCCT, 2007). Stejn¢ tak by se m¢l paliativni tym podilet na

planovani a prechodu dospivajicich z détské paliativni péce do dospélé (Benini, 2022).
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2 REHABILITACE

2.1 Definice

Rehabilitaci mizeme chéapat jako prostiedek pro obnovu télesného a dusevniho
Zivota osob po urazu ¢i nemoci. Cilem rehabilitace je se pfiblizit fyziologické normé
jedince pfed urazem a téz minimalizovat dlouhodobé a trvalé¢ dusledky zdravotniho
postizeni. Funkc¢ni stav déti se zdravotnim postizenim se porovnava s fyziologickou
normou déti ve stejném véku (Svestkova et al., 2017).

Poprvé se s definici rehabilitace mizeme setkat vroce 1969, kdy ji svétova
zdravotnickd organizace (WHO) definuje jako kombinované a koordinované pouZiti
lécebnych, socialni, vychovnych a pracovnich prosttedkll pro vycvik ¢i ptecviceni jedince
za Uc¢elem znovuziskani co nejvétsi funkeni schopnosti. V roce 1981 WHO tuto definici
rozsifuje o vSechny prostiedky, které zmensuji tlak, zptisobeny zdravotnim postizenim a
naslednym handicapem a dodéavaji, Ze rehabilitace usiluje o spolecenské zaclenéni
postizeného (Kolar et al., 2009).

Koordinovana rehabilitace je souvisla a koordinovana péce, kterd nabizi vSechny
rehabilitacni prostiedky (Ié€ebné, socidlni, pedagogické a pracovni) s cilem pomoci
osobam se zdravotnim postizenim obnovit nebo udrzet optimalni fyzickou, smyslovou,
intelektovou, psychickou a socidlni uroven funkci (Svestkova et al., 2017).

Mezi zakladni principy koordinované rehabilitace fadi DZambasov et al. (2017) jeji
véasnost, kterd prispiva k aktivizaci a motivaci pacienta, individualnost tedy
poskytovani riznych oblasti a prostiedki rehabilitace adekvatnich k moznostem a
potiebam pacienta, navaznost jednotlivych rehabilitacnich opatfeni a nastrojii s ohledem
na zdravotni stav a moznosti pacienta, soucinnost vSech zucastnénych v procesu
rehabilitace (pacient, rodina, poskytovatel rehabilitace, zaméstnavatel aj.) a jeji
dostupnost mistné i Casové. Svestkova et al. (2017) jesté pfidava koordinovanost, jako
¢innost, kterd by méla probihat podle pfedem stanoveného planu, aby byl vysledek co

nejrychlejsi a nejefektivnéjsi.
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2.2 Rehabilita¢ni nastroje a intervence

Nasledujici ¢lenéni rehabilitace ma spise didaktické diavody, jelikoz v praxi se
jedna o kombinované a koordinované vyuzivani vSech téchto nastroji. Na zakladé
vyuzivanych prostiedki a rehabilitacnich opatfeni mizeme rehabilitaci rozd¢lit na

1écebnou (medicinskou), socialni, pedagogickou a pracovni (Kolat et al., 2009).

2.2.1 Lécebna (medicinska) rehabilitace

Cilem lécebné rehabilitacni péce je maximalni obnoveni fyzickych, feCovych,
smyslovych a psychickych funkci pacienta. Toho mizeme docilit skrze odstranéni
vzniklych funkénich poruch, ndhradou nékteré funkce, zpomalenim nebo zastavenim
onemocnéni a stabilizaci zdravotniho stavu. Jestlize b&hem 1écebné rehabilitace
pouzivame piirodnich zdroji a klimatu, mluvime o lazenské 1écebné rehabilitaci.
Poskytovatel zdravotnich sluzeb je povinen informovat pacienta o0 moznostech socidlni,
pracovni a pedagogické rehabilitace (Dzambasov et al., 2017).

Lécebnou rehabilitaci lze zprosttedkovat v ramci nemocnice skrze luzkova
odd¢leni, dale ambulantni péci a péci v odbornych 1é¢ebnych tustavech ¢i v lazenskych
objektech (Kolaf et al., 2009). Rehabilitacni oddéleni (lizkova i ambulantni) by méla
fungovat na bazi interprofesniho tymu, ktery by mél obsahovat rehabilitaéniho 1€kate,
fyzioterapeuta, ergoterapeuta, klinického psychologa, specidlniho pedagoga, zdravotni
sestru a socialniho pracovnika (Svestkova et al., 2017).

V ramci lécebné rehabilitatni péce vymezuji Dzambasov et al. (2017) tyto
pracovni pozice:

1. Lékatské povolani
e l¢kar rehabilitacni a fyzikalni mediciny
2. Nelékarské zdravotnicka povolani
e fyzioterapeut, ergoterapeut, zdravotné-socialni  pracovnik,
ortoticko-proteticky technik, klinicky psycholog, klinicky
logoped, zrakovy terapeut, masér
Kolar et al. (2009) dale rozdéluje 1éebnou rehabilitaci do nékolika oborl, mezi

které patfi:
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Fyzioterapie

Jedna se o zdravotnicky obor, ktery vyuzivad rizné formy energie (vcetné
pohybové) klécebnému ovlivnéni patologickych stavii. K obnové nebo
kompenzaci poskozené funkce vyuziva specifickych diagnostickych a
terapeutickych metod (Svestkova et al., 2017). Mezi zakladni postupy miizeme
zatadit postupy kinezioterapeutické (Kolar et al., 2009).

Ergoterapie

Jedna se o zdravotnickou disciplinu, jejimz cilem je zvysit kvalitu Zivota pacienta
za pomoci reedukace funkénich schopnosti a snahy dosahnout co nejvétsi
sobéstacnosti a nezavislosti pacienta v domécim, pracovnim a socialnim prostiedi
(Svestkova et al., 2017).

Rehabilita¢ni inZenvrstvi

Tento pojem v sobé spojuje obory, které se zabyvaji moznostmi a aplikaci
technickych prosttedkll pro vSechny typy zdravotniho postizeni. Diky technickym
pomuickam dokaze rehabilitani inZzenyrstvi zvysit kvalitu Zivota pacienta (Kolaf
et al., 2009).

Fyziatrie

Fyziatrie, téz fyzikalni medicina je 1€ékatsky obor, ktery k prevenci, diagnostice a
terapii pouziva ve své praxi fyzikdlni podnéty. Mlzeme sem zaradit fyzikalni
terapii, balneologii a balneoterapii (Kolaf et al., 2009).

Mpyvoskeletalni medicina

Zabyva se diagnostikou a terapii funk¢énich poruch pohybového systému (Kolar et
al., 2009). Ptejima koncept neuromuskuloskeletalnich dysfunkci z osteopatické a
manualni medicin, kdy je dysfunkce zptsobena patofyziologicky ¢i strukturalné
(Hutson, Ward, 2016). Vychazi z v€deckych zakladi o neuromuskuloskeletalnim

systému.

Nasledujici obory Kolaf et al. (2009) netfadi primarné do 1écebné rehabilitace, ale

poukazuje na jejich mezioborovy pfesah a mozné vyuziti v rehabilitaci:
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2.2.2

Psychologie

Klinicka psychologie se zabyva diagnostikou a terapii psychickych potizi, poruch
a onemocnéni a napomaha k vypracovani souhrnného obrazu pacienta.
Neuropsychologie je soucasti klinické psychologie, ktera se zaméfuje na vztahy
mezi psychickymi funkcemi a mozkem. Vedle kognitivni psychologie, ktera
zkouma psychické vykonové funkce, se neuropsychologie zabyva
psychopatologiemi, které vznikaji na zéklad¢ organického poskozeni mozku.
Dalsimi slozkami psychologie mohou byt psychoterapie a psychologické
poradenstvi, dopravni psychologie a psychodiagnostika (Svestkova et al.,
2017).

Klinicka logopedie

Jedna se o specialné-pedagogicky védni obor, ktery se zabyvd komunikacnimi
schopnostmi a prevenci, detekci a terapii pfi naruSeni téchto schopnosti

(Svestkova et al., 2017).

Socialni rehabilitace

Nas zékon definuje socidlni rehabilitaci jako: ,,...soubor specifickych cinnosti

smérujicich k dosazZeni samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti osob, a to rozvojem

Jjejich specifickych schopnosti a dovednosti, posilovanim navykii a ndcvikem vykonu

béznych, pro samostatny Zivot nezbytnych cinnosti alternativnim zpusobem vyuzZivajicim

zachovanych schopnosti, potencialii a kompetenci. Socialni rehabilitace se poskytuje

formou terénnich a ambulantnich sluzeb, nebo formou pobytovych sluzeb poskytovanych

v centrech socialné rehabilitacnich sluzeb.” (§ 70 odst. 1 zakona ¢. 108/2006 Sb. o

socialnich sluzbach)

Svestkova et al. (2017) fadi mezi vystupy socialni rehabilitace u osob s disabilitou

podporu inkluze, podporu nezavislosti, ochranu zranitelnych skupin obyvatelstva a

vyrovnavani pfileZitosti osob s disabilitou.
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2.2.3 Pedagogicka rehabilitace

Cilem pedagogické rehabilitace je dosdhnout u osob s disabilitou co nejvyssiho
stupné vzdelani s ohledem na individudlni potieby, moznosti a spole¢enskou situaci
jedince a prostiednictvim vychovy a vzd€lani podpofit samostatnost a aktivni zapojeni
jedince do spole¢enského Zivota (Svestkova et al., 2017).

Prostiedky, které jsou v pedagogické rehabilitaci vyuzivany nejvice jsou
Pedagogicko-psychologické poradenstvi, které se zaméfuje na urCeni potiebnosti
pedagogické rehabilitace a nasledné vybiraji nejidedlnéjsi vzdelavaci cestu a profesni
orientaci postizené osoby. Dale je to specidlni vzdélavani coz je samotny proces edukace
areedukace potfebnych dovednosti a navyki, které pomahaji prekonat negativni dasledky

postiZeni a napomahaji k socialnimu uplatnéni (Svestkova et al., 2017).

2.2.4 Pracovni rehabilitace

Néplni pracovni rehabilitace je ziskani a nasledné udrzeni vhodného zaméstnani
pro osoby se zdravotnim postizenim. Do procesu pracovni rehabilitace se mohou zapojit
osoby se zdravotnim postizenim na zdklad¢ posouzeni jejich zdravotniho stavu, pracovni
zpusobilosti, vzd€lani ¢i situaci na trhu prace (Kolar et al., 2009).

Ergodiagnostika se fadi do individudlniho planu pracovni rehabilitace v ramci
formy poradenské cinnosti. Klade si za cil posouzeni psycho-senzo-motorického
potencidlu osoby se zdravotnim postizenim, s cilem zjistit vyuzitelny pracovni potencial

(Dzambasov et al., 2017).

2.3 Rehabilita¢ni proces

Rehabilitacni proces by mé&l byt zahdjen jiz béhem akutni faze zdravotni péce na
vSech pracovistich klinickych obort, véetné anesteziologicko-resuscitaéniho oddéleni a
jednotky intenzivni péte (Svestkova et al., 2017). Kolaf et al. (2009) poukazuje na
dulezitost v€asného poskytnuti 1écebné rehabilitace, ktera mize po tézkém trazu nebo
onemocnéni navratit pacienta zpét do ptivodniho stavu bez nutnosti vstupovat do celého

komplexniho procesu rehabilitace (socidlni, pedagogicka, pracovni).
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Svestkova et al. (2017) chape rehabilitaéni proces ve zdravotnictvi jako komplexni
proces, ktery je zprostiedkovan interprofesnim tymem, ktery individudlné urcuje cile
vzhledem ke stavu a moznostem pacienta. K tomu mu slouzi kratkodoby a dlouhodoby
rehabilitacni plan. Kratkodoby rehabilitacni plan stanovuje konkrétni rehabilitacni
postupy a jejich koordinaci v ¢asové omezeném useku, ktery obvykle neptesahuje dobu
3 mé&sict. Dlouhodoby rehabilitaéni plan stanovuje dal$i medicinské postupy nutné pro
uspesny proces rehabilitace a vytvoreni podminek pro pfechod do dalSich slozek

koordinované rehabilitace. K jeho stanoveni slouzi rehabilitacni konference.

identifikace funkénich
schopnosti a disability
‘ A pacient

{ pribé&zné objektivni funkéni l { identifikace limitaci l

hodnoceni a konecéné A R
funkéni zhodnoceni pacienta v oblasti aktivit a participaci

stanoveni kratkodobého
a dlouhodobého rehabilitaéniho
planu a koordinace
interprofesni rehabilitace

~— o

Obr. 10 Rehabilitadni cyklus (zdroj: Svestkova et al., 2017, s. 20)

z hlediska pacienta
a z hlediska terapeuta

t uréeni cile rehabilitace ‘

Z pohledu organizace koordinovanych rehabilitacnich procesii je vhodné
aplikovat fazovy model péce. Tento model je pfinosny ztoho divodu, ze pokryva
rehabilitacni péci od akutni faze aZ po fazi integrace a garantuje nam tedy v€asné zahajeni
rehabilitace, jeji kontinuitu a adekvatni kvalitu. Dale nam poskytuje vedle provazanosti
jednotlivych oblasti rehabilitace také provazanost jednotlivych pracovist (obrazek 11)
(Kolaf et al., 2009).

Svestkova et al. (2017) rozdéluje koordinovanou rehabilitaci do péti fazi. 1. faze
jeakutni, 2. a 3. subakutni a 4. a 5. faze jsou chronické. Kolat et al. (2009) vztahuje fazovy
model konkrétné k 1é€ebné rehabilitaci a urcuje Sest fazi:

e Faze A - akutni faize onemocnéni, v zafizenich akutni ltizkové péce

a na jednotkach intenzivni péce.
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1. faze

akutni l0Zka nemocnice

Faze B - faze vCasné rehabilitace, v ptipad¢ nutnosti se zajistuje
intenzivni péce.

Faze C - faze rehabilitace, pii které spolupracuje pacient, pacient
v této fazi jiz neni odkdzan na intenzivni péci a umélou ventilaci.
Faze D - rchabilitace po ukoneni faze C, redukuje se
osetfovatelskd péce, dochdzi k socidlni reintegraci, v popiedi
terapeutickych cilii stoji mentalni poruchy.

Faze E — faze rehabilitace po ukonceni intenzivni 1éCebné a
pracovni rehabilitace, snaha zabrénit vzniku sekundarnich
komplikaci

Faze F — faze rehabilitace, kdy se aplikuji takové piistupy, které

pomahaji zachovat stav pacienta z dlouhodobého hlediska.

pracovni rehabilitace

'| » normalni trh prace
* podporovang zaméstnani
¢ chranéné zaméstnani

,{ pacient
/

domov

[ L

vzdélani
= deti

2. faze ; * dorostu
véasne / funkéni hodnoceni * dospelych
reha_blllt:?cm ; schopnosti se gpecra{mma
oddéleni (sobéstagnosti, potrebami
/ vzdélani, zaméstnani) l
¥
3. faze 2
regionaini rehabilitacni . B faze
Dikielend dlouhodoba komunitni sluzby
péce speciaini dlouhodobé
+ pobytova zafizeni sluzby a podpory,
* doma - s potfebnymi | bezbariérova doprava, 5
4. faze sluzbami bydleni individualni,

denni stacionaf
ambulantni rehabilitace
rehabilitace komunitni —
v domacim prostfedi

Obr. 11 Péti fizovy model komplexni rehabilitace (zdroj: Svestkova et al., 2017,

s. 23)
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3 PRAKTICKA CAST

3.1 Cil prace

Cilem této reSersni prace je zjistit a shrnout aktudlni publikace v oblasti rehabilitace
v détské paliativni péci. Konkrétnéjsi cile jsou:

1) Na zéklad¢ nalezenych c¢lankt sestavit prehled diagndz, u kterych je v ramci

paliativni péce aplikovana rehabilitace.

2) Vytvorit uceleny piehled o podobach rehabilitace a konkrétnich intervencich,

které 1ze uzit v détské paliativni péci.

3) Sumarizovat métici prostfedky a Skaly uzivané v ramci rehabilitace v paliativni

péci.

3.2 Metodika prace

Pro zpracovani cili prace byla zvolena systematicka resSerSe. ReSersni prace byla
provedena v roce 2022 v online databazich PubMed, EBSCO a Web of Science. V ramci
komplexni rehabilitace se tato prace zaméiuje na 1écebnou rehabilitaci a na jeji jednotlivé
obory popsané v kapitole 3.2.1, které slouzi jako ptedloha pro vymezeni klicovych slov
v okruhu rehabilitace. Pro strategii vyhledavani byly stanoveny tii kategorie (pediatrie,
paliativni péce, rehabilitace), do kterych byla zatfidéna vybrana klicova slova definujici
jednotlivé kategorie. V algoritmu hledani byla kli¢ova slova vzdjemné kombinovana
pomoci booleovského operatoru “OR* v ramci své kategorie a zaroven byly kategorie
klicovych slov déale kombinovany s ostatnimi kategoriemi pomoci booleovského
operatoru “AND*. Rozdéleni do kategorii a pouzité kli¢ova slova uvadi tabulka 2.

V databdzi PubMed po kombinaci klicovych slov a pouziti dodate¢nych filtri,
kterymi byly vék (Child: birth-18 years) a datum publikovani ¢lanku (mezi roky 2017 az
2022) bylo nalezeno 220 publikaci. V databazi EBSCO po zadani klicovych slov a filtru
na datum publikovani ¢lanku (od roku 2017 do 2022) bylo nalezeno 160 publikaci.
V online akademické sluzbé Web od Science vedle kombinace kli¢ovych slov a filtru na
datum publikace ¢lanku (2017 az 2022), byly v rdmci vyhledavani pouzity filtry v ramci
kategorii Web of Science a to konkrétné ,,Rehabilitation* a ,,Pediatric*. Vysledkem bylo
56 publikaci.
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Tab. 2 Klicova slova pro vyhledavani v databazich

PEDIATIRE PALIATIVNI PECE REHABILITACE
Child Palliative care Rehabilitation
Pediatric Physiotherapy
Paediatric Physical Therapy
Children Myoskeletal Medicine
Occupational Therapy
Ergotherapy
Speech Therapy

(dilo autora)

3.2.1 Strategie filtrovani publikaci

Dle klicovych slov bylo v databazich nalezeno celkem 446 c¢lanki, které byly
publikované mezi lety 2017 a 2022. Po odstranéni duplicitnich ¢lankti (n=83) zbylo ve
vybéru 363 ¢lanki. Dle ndzvu a klicovych slov bylo dale z vybéru odstranéno 217 ¢lank.
Po piecteni abstraktu odstranéno ze seznamu 78 ¢lanka. K procteni celého textu ¢lanku
zustalo 68 ¢lanku. Po precteni celého textu bylo odstranéno 47 ¢lankt. Mezi vysledky

bylo tedy celkové zatazeno 21 ¢lanku. Postup filtrovani ¢lanka shrnuje obrazek 12.

3.2.2 Stanovena kritéria

Kritéria pro zarazeni

e Hlavni vysledky z ¢lankt se tykaji populace détskych pacientl, jejich
rodiny nebo rehabilitaénich pracovnikt

e Clanek popisuje intervenci lédebné rehabilitace, (napf. fyzioterapii,
ergoterapie, logopedie, fyzikalni terapie, myoskeletalni medicinu) v détské
paliativni péci.

e Clanek byl publikovan v roce 2017 nebo pozdgji

e Text napsan v anglickém jazyce

e Clanek je dohledatelny ve full textu
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Kritéria pro vyrazeni

Zameéteni ¢lanku je pouze na dospélou populaci

Clanek popisuje pouze lékaiskou ¢i farmakologickou intervenci

Clanek je vydany pted rokem 2017

Hlavnim tématem ¢lanku je psycho-socio-ekonomicka problematika

Clanek je systematicka reSerSe

Clanky nalezené v databazich na
zékladé klicovych slov
(n = 446)

PubMed = 220
EBSCO = 160
Web of Science = 56

Vytazené &lanky:

Na zikladé
duplicity

v

Clanky k prozkoumini po
vyfazeni duplikaci

(n = 363)

[
o

Na zékladé nézvu a
kli¢ovych slov

Clanky k prozkoumani
abstraktu
(n = 146)

Na zdkladé pFeéteni
abstraktu

v

Clanky k prozkoumani
celého textu
(n = 68)

(n=178)

=L (n=217)

/ )

Na zikladé proéteni celého textu z
divodii:

v

]

\\/7

Clanky zahrnuté do
reierie
(n=21)

Clanek se zaméfuje na dospélou
populaci (n = 8)

Clanek nezmifiuje rehabilitaci (nebo
nenf dostateéné popsana) v détské
paliativni pédi (n = 30)

Clanek je zaméfen na lékafskou &
farmakologickou intervenci (n = 3)
Clanek neni v celém textu (n = 4)
Clanek je v jiném jazyce ne
anglictiné (n = 2)

.

Obr. 12 Postup filtrovani ¢lankt (dilo autora)
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3.3 Vysledky

Celkové bylo mezi vysledky zahrnuto 21 publikaci. Z databdze PubMed bylo
pouzito 9 publikaci, z databaze EBSCO 2 publikace a z databaze Web of Science 10
publikaci. Tyto publikace a jejich zékladni popis shrnuje priloha ¢.1. Mezi zékladni
parametry, které jsou v priloze ¢. 1 sledovany, vedle ndzvu, autora a roku vydani
publikace patii i cile studie, typ zkoumanych dat, metoda sbéru dat, hlavni intervence a

vysledky.

3.3.1 Vysledky 1. cile: Pirehled diagnéz

Rehabilitaci u déti s onkologickou diagnézou zminuje obecné Genik et al. (2019).
Pruitt et al. (2019) se ve své praci zaméfuje na rehabilitaci u déti s nddory mozku. Nadory,
které dle Pruitta (2019) patii k bézné 1é€enym v détské populaci jsou, astrocytomy,
medulloblastomy a gliomy mozkového kmene. Rossi et al. (2020) se vedle rehabilitace u
nadord CNS, téz zabyva rehabilitaci u leukémie a nddort kosti. Weingarten et al. (2019)
popisuje intervenci u hol¢ic¢ky trpici akutni myeloidni leukémii.

V ramci nervosvalovych onemocnéni ve vysledcich dominuje diagnoza spindalni
muskularni atrofie (SMA), kterou se zaobiraji tfi autofi (Di Pedel et al., 2019; Finkel et
al., 2018 a Hully et al. 2020). Rehabilitaci v ramci vSech typtt SMA ve své praci zminuje
Finkel et al. (2018), zatim co Hully et al. (2020) se ve své praci zaméfuje konkrétné na
rehabilitaci u pacientli se SMA typu I a Di Pedel (2019) mé v popfedi pacienty se SMA
typu II.

Do skupiny neurologickych onemocnéni muiZeme zafadit neurodegeneraci
s akumulaci Zeleza (NBIA), které se vénuje ve svém ¢lanku Dangel et al. (2019). L'Hotta
et al. (2020) popisuje rehabilitaci u déti, které maji nekrozu CNS vznikajici sekundarné
po radioterapii a Gibson et al. (2021) se zamé&fuje na pacienty s détskou mozkovou obrnou
(DMO). Obecné se na neurologické postizeni dale ve svych pracich zaméiuje Hauer et al.
(2017) a Tatla et al. (2017).

Dalsi skupinu onemocnéni tvoii metabolické onemocnéni, konkrétné neuronélni
ceroidni lipofuscinoza typu 11, kterd je hlavni diagndzou v praci Williamse et al. (2017),
¢1 vyvojove vady, pfesnéji syndromem hypoplastického levého srdce (Jara et al., 2018).
Wasilewska et al. (2020) zmifluje potiebu rehabilitace u pacientd s Duchenneovou

svalovou dystrofii.
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Obrazek 13 zndzornuje zastoupeni konkrétnich popsanych diagnéz v ramci

Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10).

DN

= C00-D48 Novotvary (n=4)

= E00-E90 Nemoci endokrinni, vyZivy a premény latek (n=1)

= G00-G99 Nemoci nervové soustavy (n=5)

m S00-T98 Poranéni, otravy a nékteré jiné nasledky vnéjsich pficin (n=1)

= Q00-Q99 Vrozenné vady, deformace a chromozomalni abnormality (n=1)

Obr. 13 Zastoupeni diagnéz dle klasifikace MKN (dilo autora)

3.3.2 Podoba rehabilitace v détské paliativni péci a jeji konkrétni
intervence
V ramci zahrani¢nich publikaci, které byly vybrany pro tuto reSerSni praci,
rehabilitaci v détské paliativni péci nejcastéji  zprostiedkovavaji fyzioterapeuti,
ergoterapeuti a logopedi, ktefi jsou soucasti multidisciplinarniho paliativniho tymu (Pruitt
et al., 2019; L'Hotta et al., 2020; Friedrichsdorf, Postier, 2019; Williams et al., 2017,
Rossi et al., 2020). Toto rozdeleni bude dale pouzito pii zpracovavani konkrétnich

rehabilitac¢nich intervenci.
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3.3.2.1 Fyzioterapie a jeji intervence v détské paliativni péci

Masaz

Genik et al. (2020), Weekly et al. (2019), Friedrichsdorf a Postier (2019) a Hauer
a Houtrow (2017) ve svych publikacich poukazuji na pozitivni efekt terapeutické masaze
pii mirnéni symptomd, napt. bolesti u déti v paliativni péci. Genik et al. (2020) dodava,
ze dochazi i ke zlepSeni kvality zZivota, sniZeni stresu a k lepsi relaxaci. Dale urcuje
faktory terapeutické masaze, jako je davkovani ¢i frekvence. Intervence se sklada
z hodinové masaze jednou tydné po dobu 4 tydni s naslednym sledovanim po dobu 4-6
tydnii. Autor nepopisuje konkrétni lokalizaci ani masazni techniky.

Weekly et al. (2019) si klade za cil zhodnotit zkuSenost s terapeutickou masazi
nejen u déti v paliativni péci, ale také u rodinnych pecovatelli, kde poukazuje na snizeni
celkového stresu pecCovatelli po jeji aplikaci. Masazni intervence u déti se sklada
z jednordzové masdze trvajici v priméru 10 minut (minimum 3 minuty, maximum 22
minut), pficemZ nebyla zjiSténa souvislost mezi délkou masaze a jejim U¢inkem. UZité
masazni techniky nejsou v ¢lanku konkrétn€ popsany. Dale autor zkouma mozny vliv
masazni terapie na celkové uzivani 1€ki proti bolest a nevolnost, kdy porovnava potiebu
uzivani 1éki 24 hodin pted a 24 hodin po masazi. U 1¢kli na bolest byl tento rozdil
statisticky vyznamny, zatimco u 1ékii na nevolnost nikoliv.

Hully et al. (2020) zmifiuje, Ze terapeuticka masaz bticha, kombinovana s jinymi
prvky fyzioterapie, mé& pozitivni efekt na stfevni funkce a zacpu u déti se spinalni

svalovou atrofii (SMA).

Respiraéni fyzioterapie

Respiracni fyzioterapii jako nedilnou soucasti managmentu plicnich symptomt u
pacientli se SMA zminuje ve své praci Finkel et al. (2018) a Hully et al. (2020). Finkel et
al. (2018) piSe, Ze u pacientil, ktefi nejsou schopni sedu ¢i aktivné odkaslavat by se mél
respiracni fyzioterapeut podilet na hygien¢ dychacich cest (Airway Clearance Technique)
a na udrzeni adekvatniho rozsahu pohybu hrudniku. Pro uvolnéni dychacich cest by méla
byt primarni terapie sloZena kombinaci manudlnich technik v oblasti hrudniku a napft.
CoughtAssist. Déle zdlraznuje, Ze u pacienti, ktefi nejsou schopni efektivné odkaslavat,

je terapie Vest (vysokofrekvenc¢ni oscilace hrudni stény) neefektivni (Finkel et al., 2018).
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Ve studii Hully et al. (2020) byla respiracni fyzioterapie uzitau 91 % déti trpicich
SMA typu 1, pticemz u 90 % pacientil intervence probihala doma a v 80 % ptipadl byla
respiracni fyzioterapie uzita 3krat az 7krat do tydne. Délka terapie byla primérné
10 minut. Konkrétni techniky nejsou uvedeny.
nezbytna v zabranéni piedCasné smrti u déti trpici neurodegeneraci s akumulaci Zeleza
zminuje Dangel et al. (2019). Dodava, ze efektivnost respiracni fyzioterapie se zvySuje
pii paraspinalnim podani botulotoxinu a pouziti CoughtAssist.

Wasilewska et al. (2020) vniméa posouzeni a lécbu respiracnich potizi u déti
dualezitost respiracni fyzioterapie, se zaméfenim na management kasle, véetn¢ uzivani
pomiicek pro odkaslavani.

Prvky respiracni terapie dale uziva Jara et al. (2018) po operaci u novorozence se
syndromem hypoplastického levého srdce. Intervence se zamétuje na korekei brani¢niho
dychani, posturalni drendz, podporu bficha a hrudniku pti kasli a snizeni svalového
napéti.

U déti s DMO je dulezitd respiracni fyzioterapie pro zachovani priichodnosti
dychacich cest (Airway Clearance Technique) a pro zlepSeni dychacich funkci je diilezita

fyzicka aktivita a udrzovani kondice skrze cviceni (Gibson et al., 2020).

Hully et al. (2020) zmitiuje, ze 78 % pacientli se SMA podstoupilo fyzioterapii
pohybového systému, kde dochazelo prevazné ke korekci postury. Nacvik posturdlni
autokorekce a cviceni aktivujici svaly trupu dle Wasilewské et al. (2020) miiZze zpomalit
progresi skolidzy u pacienti s DMD. Daéle pro tyto pacienty doporucuje pravidelné
submaximalni cvi€eni (jako je napft. jizda na rotopedu), které pomahé zachovat funkéni
schopnosti, vytrvalost a zpomaluje svalovou atrofii (Wasilewska et al., 2020). Williams
et al. (2017) zmifluje cviceni, protahovani zkracenych svalt a korekci postury v ramci
regulace svalového tonu. Hauer a Houtrouw (2017) dodavaji, Ze pasivni protahovani

spastickych svali mtze tlumit bolest zplisobenou spasticitou.
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Friedrichsdorfa a Postiera (2019) zmifiuji cviceni jako kli¢ovou soucést 1éCby
bolesti u déti se zdvaznym onemocnénim. Konkrétnéji jako ucinnou a vhodnou terapii
pro tyto pacienty zminuji tzv. terapeuticky koncept stupniované piedstavy pohybu
(Graded Motor Imagery - GMI), vcetné zrcadlové terapie, kdy c¢loveék nevykonava
konkrétni pohyb, pouze o ném premysli. Déle téZ zminuji relaxacni terapii.

V ramci metod cviceni na neurofyziologickém podkladé¢ zminuje Rico-Mena
(2019) vyuziti proprioceptivni neuromuskularni facilitace ¢i terapie senzorické integrace
v détské paliativni péci. Williams et al. (2017) ptidava aproximaci do centrovaného

kloubu, jako techniku, ktera mtze regulovat svalovy hypertonus.

Polohovani

Polohovéani jako intervenci, kterou lze ovlivnit svalovy tonus, zmifiuje Hauer a
Houtrow (2017) a Williams et al. (2017). Jara et al. (2018) dodava, ze polohovani mize
snizovat patologické projevy primitivnich reflexd, ¢imz podporuje celkovou relaxaci a
uvolnéni ditéte. Optimalni polohovani mize dale snizovat riziko kontraktur (Wasilewska
et al., 2020) ¢i mit pozitivni efekt na expanzi plic (Gibson et al., 2020). Dle L"Hotta et al.

(2020) mtze byt polohovéni pro dité vyvojove stimulujici.

Fyzikalni terapie

Obecné vyuziti fyzikalni terapie zminuje Pruitta et al. (2019) a poukazuje na
moznost jejiho vyuziti u déti s nddory mozku pii dodrzeni specifickych opatieni. V ramci
téchto opatfeni je obecné kontraindikovéano aplikovat povrchové a hluboké teplo pfimo
nad aktivni nador, provadét trakci v oblasti maligniho nadoru, vyuzivat fyzikalnich
prostiedkii nad implantovanymi prostfedky (napf. periferné implantovana centralni
kanyla PICC ¢i port) nebo v mistech se zvySenym rizikem patologické zlomeniny. Dale
dodava, ze vyuziti termo/kryoterapie muze zvysit uc¢innost 1écby (Pruitt et al., 2019).

Friedrichsdorf a Postier (2019) a Hauer a Houtrouw (2017) v ramci fyzikalni
terapie zminuji transkutanni elektrickou nervovou stimulaci (TENS), ktera mize byt uzita
jako samostatna ¢i doprovodna 1écba bolesti u déti s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim
onemocnénim. Hauer a Houtrow (2017) dodava, Ze k ovlivnéni bolesti 1ze dale vyuzit

terapii s prvky vibracni stimulace ¢i teplé koupele.
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Kompenza¢éni pomucky

V ramci paliativni péce se fyzioterapeuti zamétuji téz na doporuceni a aplikaci
kompenzacnich pomucek (Williams et al., 2017; Pruitt et al., 2019; L Hotte et al. 2020;
Hauer, Houtrow, 2017). Williams et al. (2017) zminuje, Ze terapeutické zidle a pomticky
na podporu stoje a chlize mohou podpofit dit¢ v kazdodennich ¢innostech jako je napft.
hra a komunikace a t¢Z mohou pomoci snizit dopad spasticity, dystonie a zlepsit traveni
a dychani. Dle Hauera a Houtrowa (2017) mohou polohovaci pomiicky (napi. polohovaci
zidle ¢i polstare) znacné ulevit od bolesti.

Obecné uziti ortéz pro zajiSténi dodatecné stability doporucuje Williams et al.
(2017). Pouziti no¢nich ortéz spole¢né s protahovacim cvi¢enim zminuje Wasilewska
et al. (2020) u 1écby kontraktur u pacientti s DMD. Denni ortézy, jako jsou napft. ortézy
stabilizujici hlezno a chodidlo (Ankle Foot Orthotic - AFO), by mély byt noSeny po
vétSinu dne. AFO zlepSuje posturalni kontrolu a stabilitu. Di Pedel et al. (2019) se
zameétuje ve své studii na pouziti statické trupové ortézy u déti se SMA typu II a na to,
jaky ma jeji noSeni dopad na spirometrické hodnoty. Hauer a Houtrouw (2017) zmitiuji
ortézovani jako jednu z moznych strategii v managmentu bolesti u déti se spasticitou a

dystonii.

Edukace rodicua

Dalsi nezbytnou intervenci, vedle riznych technik popsanych vyse, je vzdélavani
a Skoleni rodi¢d, aby byli schopni vykonavat terapie i mimo 1ékaiské zatizeni a dokazali
rehabilitaci zaClenit do kazdodenni rutiny (Rico-Mena et al., 2019; Jara et al., 2018;
L’Hotta et al., 2020; Williams et al., 2017; Pruitt et al., 2019; Gibson et al., 2020).

3.3.2.2 Ergoterapie a jeji intervence v détské paliativni péci

Obecné zminuje ergoterapii jako soucést rehabilitacniho tymu Finkel et al. (2018),
Pruitt et al. (2019) a Hully et al. (2020). Déle ergoterapii, jako souc¢ast managmentu
symptomu zmifluje L Hotta et al. (2020). Friedrichsdorf a Postier (2019) zminuji, Ze
ergoterapeutickd intervence muze byt pouzita pii 1€cbé bolesti. Williams et al. (2017)
doporucuje ergoterapii zavadét jiz na pocatku onemocnéni, kdy stejn€ jako fyzioterapie
pomaha zachovat co nejdéle funkénost a nezavislost ditéte a oddaluje néstup dalSich

komplikaci.
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Konkrétnéji intervenci ergoterapie u déti s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim
onemocnénim popisuje Zainab et al. (2020). Ten se v ramci ergoterapie u déti zaméfuje
na to, jaky dopad na celkovy zdravotni stav a pohodu ditéte ma hra a poukazuje na jeji
pozitivni efekt. Z pohledu ergoterapie Ize hru chapat jako primarni zaméstnani ditéte.
Zapojeni se do hry ma zasadni vliv na budovani hrubé a jemné motoriky, podporuje
obecné rozvoj pohybovych, socidlnich a emoc¢nich dovednosti. Pfilezitosti k hrani si
u déti, které jsou vazné nemocné, lze zlepsit poskytnutim rtiznych hernich pomicek ¢i

vytvofenim ptistupného prostoru pro hru (Zainab et al., 2020).

3.3.2.3 Logopedie a jeji intervence v détské paliativni péci

Obecné, jako soucast rehabilitacniho procesu v multidisciplindrnim tymu, zmifiuji
logopedii Finkel et al. (2018), Pruitt et al. (2019) a Hully et al. (2020). Friedrichsdorf a
Postier (2019) ji v ramci 1éCby bolesti fadi pod ergoterapii. Wasilewska et al. (2020)
zduraziiuje vyznam logopedické intervence u pacientii s DMD, ktefi maji orofacidlni
problémy. Gibson et al. (2020) zmitiuje roli logopedie u pacienti s DMO, ktefi maji
problémy s pfijmem potravy a polykanim.

Studie Krikheli et al. (2020) je prvni studii, ktera se zabyva konkrétné roli
logopedie v détské paliativni péci. Poukazuje na to, Ze logopedie ma svou aktivni roli
v problematice krmeni a polykani ¢i v rdmci alternativni a augmentativni (doplitujici)
komunikace (AAK) u pacienti s t€zkym postizenim feci (Krikheli et al. 2020). Williams
et al. (2017) zdiraziuje, Ze vCasnd intervence v oblasti AAK je zasadni u progresivnich
onemocnéni, kde dochazi postupem Casu ke ztraté feci. V takovém piipadé by se dite
mélo seznamit co nejdiive s prvky AAK, aby si zachovalo schopnost komunikace i1 po
této ztraté (Williams et al., 2017).

Mezi nejcastéji uzivané instrumentalni hodnoceni v paliativni péci patii
videofluoroskopie polykéani (VFSS), kréni auskultace i flexibilni endoskopické vySetfeni
polykani (FEES). VFFS by nem¢lo byt provadéno, jestlize jej pacient netoleruje nebo je
nepravdépodobné, ze by vysledek vySetieni zménil dosavadni 1écbu. Mezi nejcastéjsi
onemocnéni v détské paliativni péci, ve kterych dochézi k intervenci logopeda, patii

genetické, onkologické a neurodegenerativni onemocnéni (Krikheli et al. 2020).
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O rok pozdé¢ji Krikheli et al. (2021) ve své studii shromazd’uje kvalitativni data
o zkuSenostech logopedu pracujicich v détské paliativni péci. Skrze hloubkové rozhovory
urcuje devet zékladnich témat, dotykajicich se logopedi v paliativni péci. Patii sem
témata jako klinickd intervence, specialni dovednosti logopeda v détské paliativni péci,
vztahy v ramci multidisciplindrniho tymu, problematika zaméstnani, vzdélavani, fizeni
logopedie, medicinsko-pravni aspekty, bioetické otazky a holisticka péce. Logopedi
v této studii v ramci détské paliativni péCe uptednostiiuji individualizované 1écebné
postupy se zaméienim na dité, které se samo podili na stanoveni cili. Studie poukazuje
dale na to, Ze neexistuji konkrétni postupy logopedie pro populaci détskych paliativnich
pacientdi a postupy, které se vyuzivaji v paliativni pé¢i vychazeji z obecné pediatrické

zkusenosti (Krikheli et al., 2021).

3.3.2.4 Dalsi nefarmakologické intervence
Friedrichsdorf a Postier (2019), Hauer a Houtrow (2017) a Williams et al. (2017)

zminuji, ze pti [éEbe a prevenci bolesti u déti s vaZznym onemocnénim mohou byt ucinné
nekteré intervence z integrativni mediciny (nékdy nazyvand alternativni medicina).
Friedrichsdorf a Postier (2019) fadi mezi intervence z alternativni mediciny napfi. hluboké
dychani, biofeedback, hypndézu, jogu, akupunkturu, akupresuru, fizenou imaginaci a
rozptyleni pozornosti. Hauer a Houtrow (2017) tento vycet rozsifuji jesté o aplikaci oleji
a Reiki.

Weingarten et al. (2019) zkouma efekt Virtudlni reality na managment symptomu
a celkovou naladu a zmifuje jeji vyuZiti v ramci rehabilitace, 1écby bolesti a izkosti. Mezi
dalsi doplikové terapie, které 1ze zvazit u déti s vaZnym onemocnénim, zminuje Williams
et al. (2017) hipoterapii ¢i muzikoterapii a jeji prvky (Williams et al. 2017; Hauer,
Houtrow, 2017).
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3.3.3 Skaly a méfici prostiedKy v rehabilitaci v détské paliativni péci

Meérici néstroje a publikaci, ve které se nastroj vyskytuje shrnuje Priloha ¢.2.

Mezi nejcastéji uzivané a nejvice zastoupené meétici nastroje v détské paliativni
péci patii prostiedky pro méteni bolesti a motorickych funkci ditéte. Popsané nastroje pro
meéteni bolesti jsou nasledujici:

e FACES skila

e PainSquad App

e The Paediatric Pain Profile (PPP)

e A Face, Legs, Activity, Cry, Consolability scale (FLACC)

e Individualized Numeric Rating Scale (INRS)

e Non-communicating Children’s Pain Checklist — revised (NCCPC-R)

FACES obrazkova Skala je zakladni subjektivni mefeni bolesti u déti starSich

intenzitu bolesti vzestupné z leva doprava (Plevova et al., 2012).

BOLITO BOLI
MOC UP\ NE NEJV
89 10

Obli¢ejova 3kala hodnoceni bolesti

®) (®) (@
p T
NIC CHU

ROCHU\

VAS 0 123 45

Obr. 14 Oblicejova skala pro hodnoceni bolesti (zdroj: Plevova et al., 2012)

Mezi dal$i méfici nastroje hodnotici bolest, které vyZaduji aktivni ucast pacienta,
patii mobilni aplikaci PainSquad App. Jednd se o aplikaci, kterd shromazd'uje data
o bolesti a faktorech, které mohou bolest ovliviiovat, napt. vztahy, Skola, spanek, nalada
(Stinson et al., 2015). Dale hodnoti trvani bolesti, lokalizaci, medikaci a fyzioterapeutické
a psychologické postupy 1écby bolesti. Ke sbéru dat slouzi 5 centimetrové vizudlni
analogové skaly (VAS) v elektronické podobé se stupnici od 0 do 10 a 20 polozkovy
dotaznik, ktery konkrétnéji charakterizuje momentalni bolest. Aplikace tyto data sbira
prabézné dvakrat denné, povétSinou rano a veCer. Ve snaze maximalizovat proces
vypliiovani hodnoceni bolesti jsou v aplikaci prvky ,,gamifikace®, tedy prvky podobné

minihram, které maji za cil zauymout a motivovat uzivatele (Stinson et al., 2015).
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The Paediatric Pain Profile (PPP) je 20 slozkova behavioralni skala urcena
k hodnoceni bolesti u déti s té¢zZkym neurologickym postizenim (Hunt et al., 2004).

A Face, Legs, Activity, Cry, Consolability scale (FLACC) zminuji autofi
Weekly et al. (2018) a Hauer a Houtrow (2017). Tento nastroj hodnoti 5 polozek u déti
s verbalnim nebo kognitivnim postiznim. Kazda polozka se hodnoti od 0 do 2 bodl
s celkovym bodovym hodnocenim v rozmezi 0 az 10 (0- relaxace, 1-3 mirny diskomfort,

4-6 stfedni bolest, 7-10 silna bolest ¢i diskomfort). Pé&t polozek tvoti: oblicej, dolni

koncCetiny, aktivita, kiik/plac¢ a utésitelnost (Plevova et al., 2012).

Tab. 3 Stupnice FLACC
Body 0 1 2
Polozka
Oblicej Zadny zvlastni vyraz nebo Nezajem, obCasné Casté chmuient,

smich

grimasy ¢i
zachmufenost

zatinani Celisti,
chvéjici se brada

Dolni koncetiny

Relaxované, normalni poloha

Neklid a tenze

Kopani, protahovani
kongetin, nebo
koncetiny pfitazené k
btichu

pohlazeni, objeti,
domluve, odvedeni
pozornosti

Aktivita Lezi tiSe, normalni pozice, Krouceni se, ota¢eni Opistotonus, rigidita,
snadné pohyby na bticho a zada, kiece
tenze
Kiik/plaé¢ neni Sténani, obCasné Staly plac, vyktiky,
nafikani vzlykani, Casté
stiznosti
UtéSitelnost Spokojenost, relaxace Uklidnéni po Obtizné utiSeni
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Individualized Numeric Rating Scale (INRS) je personalizovany nastroj pro
hodnoceni bolesti u déti s mentalnim postizeni, ktery je zalozeny na urceni specifickych
0 do 10, ktera popisuje bolest ditéte. Piiklad takové vyplnéné stupnice ndzorn¢ ukazuje
obrazek 15 (Solodiuk et al., 2010). Hauer a Houtrouw (2017) dodava, Ze tento zplisob

méfeni bolesti miize byt prospéSny u déti, které maji atypické vnimani a reakci na bolest.

Bez bolesti Stiedni bolest Nejhorsi moZna
bolest

Obr 15 Zavedené indikatory bolesti na Skale (upraveno z: Solodiuk et al., 2010)

Non-communicating Children’s Pain Checklist — revised (NCCPC-R) je
30ti slozkovy nastroj pro hodnoceni bolesti u déti s tézkou kognitivni poruchou ve véku
od 3 do 18 let. Je navrZen tak, aby jej mohli rodice a pecovatelé pouZzivat bez Skoleni.
Pro klinické pouziti nebo pro pouZiti ve vyzkumu financovaném neziskovymi agenturami
ke stazeni v anglickém jazyce na: http:/pediatric-pain.ca/resources/our-measures/

(Hauer et al., 2017).

V ramci méfeni a hodnoceni motorickych funkci u déti se zdvaznym Zivot limitujicim
¢1 ohrozujicim onemocnénim autofi zahrnuti v této resersi popisuji nasledujici néstroje:

e Hammersmith functional motor scale Expanded (HFMSE)

e Alberta Infant Motor Scale (AIMS)

e Assisting Hand Assessment (AHA) a Mini-Assisting Hand Assessment (Mini-
AHA)

e Test of Infant Motor Performance (TIMP)

e Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised
(GMFCS - ER)

e Gross Motor Function Measure - acute lymphoblastic leukemia (GMFM-
ALL)
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e Motor performance in pediatric onkology (MOON)

Hammersmith Functional Motor Scale Expanded (HFMSE) se pouziva
u méfeni motorickych funkei pacientti se SMA typu 2 nebo 3 a ve své praci ji pouziva
Di Pede et al. (2019). Obsahuje 33 polozek, kdy kazda polozka je hodnocena body od
0 do 2 (Svabova et al., 2020). 0 bodi znamena, Ze dité neni schopné testovanou polozku
provést, 1 bod znamen4, ze s prizpiisobenim lze polozku testovat a 2 body je provedeni
bez modifikace. Kviili unavitelnosti pacientd se SMA, Ize kazdou polozku opakovat
maximaln¢ 3x. Celkové skore je v rozmezi 0 - 66 bodt, pficemz za kazdou polozku,
kterou nelze testovat (napft. kvili tézkym kontrakturdm dolnich koncetin), se z celkového
souétu bodt odegitaji 2 body (Svabova et al., 2020).

V ramci HFMSE se hodnoti provedeni poloh z neurovyvojové fady, napt. sed na
lizku, zvedani hlavy na zadech a na bfiSe, diep, postaveni do stoje z lehu na zadech,
vystup a sestup ze étyt schodi &i lezeni po étyfech (Svabova et al., 2020).

Alberta Infant Motor Scale (AIMS) je standardizovany ndstroj, ktery slouzi
k hodnoceni hrubé¢ motoriky u déti od narozeni do 18. mésice zivota, kdy dité¢ zacina
samostatné chodit. Sklada se z 58 poloZek, které se hodnoti ve ¢tyfech riznych polohéch:
21 polozek v pronacni poloze, 9 polozek v supinacni poloze, 12 polozek v sedé a 16
polozek ve stoji. U kazdé polozky se sleduji tf1 prvky pohybu: zatiZeni, postura a
antigravita¢ni pohyb. Kazda polozka, kterou je dité¢ schopno vykonat se hodnoti jednim
bodem. Celkové skore je v rozmezi od 0 do 58. Vysledek se d4 prevést na percentil, kdy
vysoké hodnoty percentilu znac¢i vyspélost hrubé motoriky a naopak hodnota pod 5.
percentilem poukazuje na vysokeé riziko opozdéného vyvoje hrubé motoriky (Syrengelas
etal., 2022).

Assisting Hand Assessment (AHA) je hodnotici nastroj pro déti star§i 18 mésicl
s hemiparetickou formou DMO, ktery méti spontdnni zapojeni postizené horni koncetiny
pfi plnéni bimanualnich ukold. K provokaci bimanudlni aktivity se pouziva
standardizovana sada hracek béhem polostrukturované hry. Celd intervence se nahrava
na video a poté se hodnoti 22 slozek, které souviseji s postizenou rukou. Pro déti ve véku
mezi 8 a 18 mésicem zivota se pouzivd modifikovany néstroj Mini-Assisting Hand

Assessment (Mini-AHA), ktery obsahuje 20 polozek (Greaves et al., 2013).
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Test of Infant Motor Performance (TIMP) hodnoti drZeni téla a pohyb kojenct
od 32. tydne po porodu do 4. mésice korigované¢ho véku ditéte. K jeho provedeni a
vyhodnoceni se vyzaduje 25 az 45 minut. Test za¢ind pozorovanim spontanni hybnosti
ditéte, kdy se vyhodnocuje 28 polozek pohybu, jako napt. pohyby hlavy ¢i individudlni
pohyby jednotlivych prsti ruky. Dale se dit¢ umistuje do rtznych poloh nebo je
stimulovano vnéj§imi podnéty pro vyhodnoceni dalsich 31 polozek hodnocenych na péti,
Sesti nebo sedmi bodovych stupnicich. Tyto polozky hodnoti schopnost ditéte kontrolovat
hlavu a trup (Campbell a Hedeker, 2001).

Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised
(GMFCS - ER) je 5ti stupnovy klasifikacni systém, ktery popisuje zavaznost
pohybového postizeni u déti s diagnézou détské mozkové obrny. Tento systém sleduje
samostatné iniciovany pohyb s diirazem na sed, chiizi a mobilitu na voziku. Stupen I
chodi bez omezeni, u stupnie II je omezena chlize na delsi vzdalenosti, stupen III se
pohybuje s lokomo¢ni pomickou (hole, berle, choditko), stupenn IV vyuziva k pohybu
vozik a stupen V potiebuje ke svému presunu mechanicky vozik. Vzhledem
k pribéznému vyvoji hrubé motoriky u déti je kazdy stupen klasifikace rozdélen do péti
skupin dle véku (Silva et al, 2013). Voln¢ ke stazeni v cestiné z:

https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/000/065/original/ GMFCS-

ER_Translation-Czech.pdf?license=yes

Gross Motor Function Measure - Acute Lymphoblastic Leukemia
(GMFM-ALL) je hodnotici nastroj, ktery vychdzi z pivodni GMFM, ktery je urCeny
k hodnoceni hrubé motoriky u déti s DMO. Jedna se o nastroj ve varianté o 88 polozkach,
nebo 66 polozkach, které jsou rozdé€leny do 5ti testovacich oblasti: A - leh a pretacent;
B —sed; C — plazeni a lezeni; D — stoj; E — chiize, b¢h, poskoky. V rdmci GMFM — ALL
jsou upraveny testovaci oblasti E a D, aby lépe odpovidaly potiebam déti s akutni
lymfoblastickou leukémii (Wright, Fairfield, 2007).

Motor Performance in Pediatric Onkology (MOON) se skladd z 8 polozek,
které hodnoti v ramci motoriky koordinaci, silu, rychlost a flexibilitu pohybu. Jedna se
0 nastroj, ktery hodnoti stav motorickych funkci u déti s onkologickou diagnézou a da se

aplikovat ve vSech fazich 1écby (Gotte et al. 2013).
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Dalsi skupina zahrnuje hodnotici a méfici nastroje, které se pouzivaji k hodnoceni
respiracniho systému:
e Dalhousie Dyspnea Scale

e Spirometrie

Dalhousie Dyspnea Scale je 7 poloZkovou obrazkovou skalu, pro méfeni dusnosti
u détskych pacientli. Kazdy fadek obsahuje specificky projev, jehoz zavaznost se stupnuje
zleva doprava. Horni fadek zobrazuje dechovou ndmahu, druhy tadek zobrazuje svirdni
na hrudi a tfeti fadek svirani hrdla (McGrath et al., 2005). Pianosi et al. (2016) ptidava

ctvrty fadek stupnice, ktery znazornuje inavu dolnich koncetin po cviceni.

Obr. 16 Dalhousie Dyspnea scale a vnimani zatéze dolnich koncetin (zdroj: Pianosi et
al., 2016)
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Spirometrie je vysetfovaci metoda, pomoci které lze méfit jednotlivé plicni
objemy a je Casto indikovana diagnosticky pii vySetfeni béznych respiracnich ptiznakt
(kasel, dusSnost, bolest na hrudi). M¢titelné objemy se déli na statické a dynamické.
U statickych objemt se méti objem vzduchu nadechnutého a vydechnutého pii klidovém
dychani, pti¢emz nezalezi na sile vydechu. M¢titelnymi parametry jsou zde napt. SVC,
IVC, EVC. Dynamické objemy se méti pomoci usilovnych manévra a sleduje se vztah
k ¢asu (FVC, FEV, MEF, PEF), méti se bud’ objem nebo priitok (objem za ¢asovou
jednotku). Spirometrie ma velky vyznam pro posouzeni efektu respiracni fyzioterapie a
slouzi téz k odhadu prognoézy respira¢nich onemocnéni. Parametry, které 1ze sledovat pfi
spirometrickém vysetfeni (Kocianova, 2018):

e (S)VC — (slow) vital capacity/vitalni kapacita
e EVC — expiratory vital capacity
e [VC — inspiratory vital capacity
e FVC — forced vital capacity/usilovna vitalni kapacita
e FEF — forced expiratory flow/usilovny vydechovy pritok
e MEF — maximal expiratory flow/maximalni vydechovy pritok
e PEF — peak expiratory flow/vrcholovy vydechovy priatok
Do skupiny obrazkovych $kal mizeme vedle FACES $kaly popsané vyse ptiradit jesté
nasledujici $kaly, které autofi vybrani do této reSerSe pouZivali:
e Baxter retching faces (BARF) obrazkova Skala

e McMurtry Faces Anxiety Scale

Baxter retching faces (BARF) obrazkova skala Ize uzit pro validované kvantitativni
meéteni détské nevolnosti. U déti je tézké ur€it miru intenzity nevolnosti, jelikoZ se jedna
o subjektivni pfiznak. Zvraceni 1ze povaZovat za objektivni klinicky pfiznak, ktery lze

sledovat v managmentu nevolnosti a zvraceni u déti (Watcha et al., 2018).

0 2

Obr. 17 Baxter Retching Faces (BARF) obrazkova stupnice (zdroj: Watcha
et al., 2018)
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McMurtry Faces Anxiety Scale je obrazkova skala obliceju, ktera se uziva pro
vyhodnoceni strachu a uzkosti u déti. Kazda tvai vykazuje jiné mnozstvi strachu, pticemz

se strach stuptiuje zleva doprava (McMurtry et al., 2011).

P ’ A = — g— — ""-\ ,a-';_"—"-._
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Obr. 18 McMurtryho obli¢ejova Skala strachu (zdroj: McMurtry et al., 2011)

Mezi hodnotici nastroje, které poskytuji informace o polykacich schopnostech
¢lovéka a pfijmu potravy mizeme zatadit:
e Dysphagia Outcome and Severity Scale (DOSS)
e Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)

Dysphagia Outcome and Severity Scale (DOSS) je 7 stupiiova klasifikace hodnotici
polykaci obtize, ktera je vyhodnocena logopedy. Stupenn 1 a 2 znamend, ze dité neni
schopno pfijimat stravu Usty, stupné 3, 4 a 5 znamenaji, Ze je dité schopno pfijimat stravu
v podobé zahusténé tekutiny nebo pyré a stupen 6 a 7 zahrnuje déti, které jsou schopné
jist a pit béZnou stravu Gsty (Gibson et al., 2020).

Eating and Drinking Ability Classification Systém (EDACS) slouzi k hodnoceni
schopnosti jist a pit u déti starSich 3 let. Sklada se z péti urovni: troven I, dité je schopné
Jist a pit bezpecné a efektivné; troven II, 1 s uritym omezenim efektivity ji a pije
bezpecné¢; uroven IIL, ji a pije s omezenim efektivity a s uritym omezenim bezpecnosti;
uroven IV, ji a pije s vyznamnym omezenim bezpecnosti; uroven V, dité¢ neni schopno

bezpecné jist a pit (Gibson et al., 2020).
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Mezi nastroje, které hodnoti celkovy vyvoj ditéte miizeme zatadit napi. Bayley
Scales of Infant Development (Bayley), kterou ve své praci zminuje Jara et al. (2018).
V praxi se pouziva pravé na Casnou detekci celkového opozdéni ve vyvoji ditéte.
Nejaktualngjsi je ctvrté vydani této Skaly (Bayley-IV) zroku 2019, které v ramci
kognitivniho vyvoje hodnoti 81 polozek, v ramci vyvoje fec¢i hodnoti 42 polozek
v receptivni a 37 polozek v expresivni oblasti a v rdmci motorického vyvoje hodnoti 46
polozek v jemné motorice a 58 polozek v oblasti hrubé motoriky. Dale hodnoti socidlné-
emocionalni vyvoj a adaptivni chovani ditéte (Balasundaram a Avulakunta, 2021).

Pediatric modified-Total Neuropathy Scale (ped-mTNS) lze uzit u déti
k hodnoceni celkové neuropatie. Test se sklada ze 3 sad otazek, které se tykaji
senzorickych pfiznaki, bolesti, motorickych funkei a autonomnich funkci. Dale test
zahrnuje 5ti dilné neurologické vySetieni, které obsahuje testovani kozni citlivosti (dotyk,
vibrace, bolest), vysetieni svalové sily a myotatickych reflexii. Hodnotici skala je
v rozmezi od 0 do 32 bodu, pficemz vyssi skére znamena horsi neuropatii (Gilchrist,
Tanner, 2012).

Pediatric Evaluation of Disability Inventory — Functional Status Scale (PEDI
- FSS). Jedna se o skalu funkcénich dovednosti, ktera se méfi ve tiech oblastech:
sebeobsluha, mobilita a socialni funkce. Ke sbéru dat slouzi dotaznik o 197 polozkéch,
které hodnoti dovednosti jako je napf. drZeni Salku a oblékani ponozek. Kazda poloZka je
hodnocena 0 = neschopny nebo 1 = schopny v zavislosti na schopnosti ditéte zvladnout
urcenou dovednost (Tatla et al. 2017).

Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 - Cancer Module (PedsQL - Cancer)
je 27 polozkovy dotaznik, ureny k méfeni kvality Zivota u déti s onkologickym
onemocnénim ve véku 2 - 18 let. Dotaznik vypliuje jak zacastnéné dité, tak rodi¢. Sklada
se z 8 oblasti, které ovliviiuji celkovou kvalitu Zivota, jako napt. bolest, zranéni, obavy ¢i
strach z 1éCby. U kazd¢ otazky ucastnici odpovidaji skrze 5 bodovou stupnici, kdy 0 znaci
,»nikdy*“ a 4 | témét vzdy®. Je vice verzi dotazniku, které zohlednuji vyvojové rozdily

vzhledem k véku ditéte (Genik et al., 2019).
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3.4 Kazuistika

Cilem této kazuistiky je porovnani nyné¢jSiho zdravotni stav pacientky a stavu
pacientky pfed jednim rokem, kdy byla vedena ve FN Motol jako paliativni pacient.
Rodice jsou srozuméni s uzitim nasledujicich informaci v této praci a souhlasi s jejich

anonymnim zpracovanim.

Pacientka: P. V.

Narozena: 2017

Diivod prijeti k hospitalizaci: intenzivni rehabilitacni péce (2.6.20221 — 16.6.2021)
ANAMNEZA:

Osobni anamnéza: Dit¢ z prvni fyziologické gravidity, porod v terminu, spontanni,
zahlavim. Porodni vdha 3260 g, porodni délka 50 cm, nekiiSend, poporodni adaptace

dobra, novorozenecky ikterus ne, ky¢le v potadku, bez tirazu ¢i infekéniho onemocnéni.

Urazy: 0

Operace:

3.5.2021 — St. p. resekce a podvaz hlavniho bronchu vlevo
2.2.2021 — St. p. resekei horniho laloku levé plice

St. p. lobektomii dolniho laloku levé plice

Rodinna anamnéze: Matka: 1€¢i se se Stitnou zlazou pro hypofunkci, Otec: Zdrav,
Sourozenci: bratr rocnik 2019, zdrav

Socialni anamnéza: Uplnd rodina, od 9/2020 v matetské Skolce, kde dobry socidlni
kontakt

Nynéjsi onemocnéni:4leta pacientka po pneumokokové pneumonii s neurominidazovym
hemolyticko-uremickym syndromem, selhani ledvin, st. p. levostranné pneumonektomii,
st. p. CVVHD, st. p. UPV, st. p. KPR. Opakovana hypertenzni krize s poruchou védomi,
kieCemi, kardidlnim selhdnim s plicnim edémem a aspiraci. Pro recidivujici
bronchopleuralni pistél st. p. chirurgické revizi a sutufe pistéle 26. 4. 2021 a resekci
s podvazem hlavniho bronchu vlevo ze sternotomie 3.5. 2021. Nyni pfijata k intenzivni
rehabilitaci s cilem zlepSeni kondice, dechové rehabilitace, protazeni zkracenych struktur,

S 24

vyrazna dekondice, povSechné sniZzena svalova sila
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Diagnozy:

St. p. hemolyticky-uremicky syndrom

St.p. komplikované pneumokokové pneumonii

St. p. pneumokokovém neurominiddzovym hemolyticko-uremickym syndromem
St.p. oligourické akutni selhani ledvin s nutnosti CVVHD

St. p. levostranném fluidothoraxu

St. p. KPR

St. p. intubaci a UPV

St. p. opakovanych septickych stavech

St. p. opakovanych hypertenznich krizich s poruchou védomi, kiecemi, kardidlnim
selhdnim s plicnim edémem a aspiraci

Chronické onemocnéni ledvin stadium 4

Podvyziva

STATUS PRAESENS:

Parametry: Hmotnost: 13,5 kg, vyska: 109 cm

Subjektivni stav pacienta: Pacientka pozitivné ladéna, na cvieni se t¢si, dle maminky za
posledni tyden pokrok v samostatné chlizi, zajem o aktivitu

Objektivni stav pacientky: pfi védomi, orientovand osobou, mistem, casem, piichazi
v doprovodu maminky, zpoc¢atku stydlivd, ale dobry soc. kontakt, komunikuje tise,

omezené spolupracujici, ale lehce motivovatelna

KINEZIOLOGICKY ROZBOR:

Horni kondetiny: dystrofické, hybnost aktivni a pasivni ve fyziologické normé, bez
znamek asymetrie, tonus svalstva ve fyziologické normé, svalova sila sniZzena pro
vSechny segmenty (orienta¢né 3 z 5), jemna motorika v normé

Dolni koncetiny: dystrofické — zejména glutedlni oblast a pelvifemoralni svalstvo,
spontann¢ drzi postaveni kycelniho kloubu v zevni rotaci, zevnérotatné postaveni
chodidel (valgozita bilateraln¢), oboustranné mirny zkrat adduktorti, schopna plné
extenze v kolennich kloubech, rozsah pohybu pro vSechny segmenty dolnich koncetin ve

fyziologické normé, svalova sila orientacné 3 z 5
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Hrudnik: oslabeni dechovych exkurzi vlevo, ptevaha apikdlniho dychani, jugulum
nezatahuje, v oblasti pod levou lopatkou aktivni, citliva jizva.

Mobilita + ADL: leze samostatn¢ — kontralateralni vzor, leze do vysek (na kvadr, na
klouzacku, na zidli), sama se posadi, zvladne hluboky podiep, ve stoji stabilni, chlize

toporna.

ZAVERY VYSETRENI A CILE TERAPIE:

Celkova dekondice, vyrazné snizené svalové sily pro vSechny segmenty hornich i dolnich
koncetin, zevnérotacni postaveni v kycelnich kloubech, pievaha apikélniho dychani a
oslabené dechové exkurze na levé strané.

Cilem je zlepSeni kondice, prevence asymetrii, dechova rehabilitace, oSetfeni jizvy,
protazeni zkracenych struktur dolnich koncetin.

Terapie:

Fyzioterapie probihala u pacientky 2x denné€ 45 min. po dobu 14 dnii. Béhem terapii bylo
vyuzivana kombinace metod VRL, Bobath konceptu, technik m&kkych tkani na oblast
jizvy. Déle pacientka navstévovala logopedii (3x tydné&, 45 min.) a vodolécbu (celotélova

vifivka — 3x tydn¢, 30 min)

Doporuceny rehabilita¢ni program: Doporucuje se nadale pokracovat v terapii s cilem
celkové zlepSeni kondice pacientky, Sirokou pohybovou aktivitu formou hry, oSetieni
Jizvy.

Zavér: Po rehabilitaci zvySena svalova sila a zlepsena celkova kondice pacientky, zlepSen
stereotyp chiize, ktera je nyni o uz§i bazi, s oporou zvladne jit na Spicky, schody nahoru i
doli, bez opory jen malé schidky a nestabiln€, pretrvava zevnérotani postaveni

v kyc€elnich kloubech, ale zlepSuje se; zevnérotacni postaveni chodidle rovnéZz zlepSeno.

ZHODNOCENI PACIENTKY PO ROCNIM CASOVEM ODSTUPU:

Datum: 11.8.2022

Osobni a rodinna anamnéza: viz anamnéza pacientky z 16.6.2021

Socialni anamnéza: od zafi by radi obnovili dochazku do Skolky — ze strany specialistii
povoleno

Rehabilitace: pobyt na rehabilitacnich lizkach 6/2022

fyzioterapie: na podzim 2021, poté pauza, nyni od 5/22
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logopedie: 2021 pro parézu hlasivky, od 2/2022 — pokracovani logopedie (hlasivky,
vyslovnost, autoterapie véetné dechové rehabilitace)

lazné: 9/2021 lazné KoSumberk

Nynéjsi onemocnéni: Nyni kontrola po roce od hospitalizace na rehabilita¢nich lazkach,
od té doby zavedena fyzioterapie, logopedie, 1x pobyt v laznich KoSumberk. Vyraznéji

nemocna na podzim 2021 — hospitalizace ve FNM.

STATUS PRAESENS:

Parametry: Hmotnost: 20 kg, vyska: 111 cm

Subjektivni stav pacientky: Dle maminky si obcas stéZuje na bolesti levé nohy — mozna
souvislost s vét§i inavou. Rovnéz se dle maminky zvyraziuje tklon trupu k levé strané
smérem k jizve. Zadychavani pozoruji minimalné.

Objektivni stav pacientky: pii védomi, orientovanad osobou, mistem, ¢asem, ptichazi
v doprovodu maminky, komunikuje celymi vétami, hlas plny, zadychavéani nepozoruji,

vesela, ziva, Cila, samostatné si hrala po podlozce

KINEZIOLOGICKY ROZBOR:

Horni koncetiny: eutrofické, konfigurace pfiméfena bilat., hybnost aktivni a pasivni ve
fyziologické normé, bez zndmek asymetrie, tonus svalstva v normé, svalova sila mirné
sniZzend pro vSechny segmenty (PHK — orientacné 4+ z 5, LHK — orienta¢né 4 z 5), jemna
motorika v normé

Dolni koncetiny: eutrofické¢, mirné zevnérotacni postaveni vychdzejici z kycelnich
kloubti, mirny oboustranny zkrat adduktorti, schopna plné extenze v kolennich kloubech,
rozsah pohybu pro vSechny segmenty dolnich koncetin ve fyziologické normé, svalova
sila orientacné 4 z 5

Hrudnik: ptetrvavajici oslabeni dechovych exkurzi vlevo, pfevaha apikalniho dychani,
jugulum nezatahuje, v oblasti pod levou lopatkou jizva — nelze pro lechtivost pacientky
palpacné vysetfit, scapula alata vlevo

Mobilita: vertikalizace bez dopomoci, ve stoji stabilni, stoj na jedné noze nestabilni,
chiize viceméné bez limitu (s pfestavkami zvladne cca 2 km), schopna chiize po Spickach,
po patach, zvlada chizi po schodech.

ADL: hygienu zvlada sama, odbourali pouzivani plenky, oblékani zvladd sama, jidlo

zvlada sama
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Zavér: Pacientka byla dne 11.8.2022 pfijata k hospitalizaci do FNM na rehabilita¢ni
luzka ke komplexni rehabilitaci. Cilem této kazuistiky bylo prokdzat efekt komplexni
1éCby, véetné fyzioterapie, na vyvoj zdravotniho stavu pacientky v ¢ase a zhodnotit jeji
aktualni stav. Diky pozitivni odezve na kurativni 1éCbu jiz neni pacientka evidovana jako

paliativni pacient.
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4 DISKUZE

Paliativni péce se ve svych pocatcich primarn¢€ zamétovala na zmirnéni utrpeni na
konci zivota. Nyni je ovSem vice povazovana za osvédCeny zpiisob komplexni péce a je
stale Casteji zavadéna v drivejsich fazich zivot ohrozujicich ¢i limitujicich onemocnéni,
kdy se zamétuje na snizeni zatéze symptomu a na zlepSeni kvality zivota. V ramci détské
populace se jedna o aktivni a komplexni péci o t€lo, mysl a ducha ditéte, kdy zakladnim
modelem péce by mélo byt zaméfeni na rodinu, tedy i plné respektovani kompetentnosti
rodi¢i pti rozhodovani o konkrétni podobé péce.

Cilem této bakalaiské prace bylo shromazdit a popsat literaturu, ktera by mohla
pomoci rozsitit povédomi o roli rehabilitace a jejim vyuziti praveé v détské paliativni péci.
Pro zpracovani tohoto cile byla vramci teoretické casti zpracovand reSerSe. Pii
vyhledévani relevantnich zdroji byla naprostd absence tuzemskych publikaci, a proto
bylo vyhledavani primarn¢ zamétfeno na zahrani¢ni zdroje z elektronickych databézi.
Tato absence mohla byt zplisobena obecnym pojetim této prace, jelikoz v ramci
konkrétnich diagnéz, které by se v urcité fazi vyvoje onemocnéni mohly fadit do
paliativni péce, mize byt rehabilitace popsdna naopak velice podrobné. Piikladem muze
byt onemocnéni DMO, u kterého existuje v Ceské literatuie velké mnozstvi publikaci

popisujicich rehabilitacni intervenci.

4.1 Diskuze k postaveni rehabilitace v paliativni péci

Obecné se autofi, ktefi byli vybrani pro reSerSi, shoduji, ze rehabilitace je
nedilnou soucasti multidisciplinarniho tymu, a Ze ma svoji dulezitou roli v détské
paliativni péci, jelikoz se miize efektivné podilet na managmentu symptomil a zlepSovat
kvalitu Zivota. Na druhou stranu pouze tfi autofi (Genik et al., 2019; Weekly et al., 2019;
Di Pede et al., 2019) se ptimo vénuji konkrétni rehabilitacni intervenci a popisuji jeji efekt
na symptomy a kvalitu Zivota a pouze jeden autor (Jara et al., 2018) popisuje konkrétni
managment fyzioterapeutické intervence. Hully et al. (2020) a Rico-Mena et al. (2019)
nahlizi na rehabilitace skrze Setieni a nazor rodi¢a. Pruitt et al. (2019) a L'Hotta et al.
(2020) spise polemizuji nad moznou podobou rehabilitace vradmci konkrétni
problematiky a ostatni autofi poukazuji na pozitivni efekt konkrétnich rehabilita¢nich
intervenci vzhledem k diagnéze, kterou se ¢lanek zaobird. V ramci efektu rehabilitace
v paliativni péci by pro ucelenéjsi a objektivnéjsi pohled bylo zapotiebi vétstho mnozstvi

vyzkumného Setfeni.

64



Bakalatska prace Role rehabilitace v komplexni détské paliativni péci

Mezi nejcastéji zminované poskytovatele rehabilitace v paliativni péci se fadi
fyzioterapeuti, ergoterapeuti a logopedi (Pruitt et al., 2019; L'Hotta et al., 2020;
Friedrichsdorf, Postier, 2019; Williams et al., 2017). Rossi et al. (2020) pridava jesté
détského neuropsychiatra a vyvojového neuro/psychomotorického terapeuta a poukazuje
na to, Ze v ramci jednotlivych zemi se toto rozd&leni mize lisit. Napt. v Ceské republice
neexistuje samostatny obor psychomotorické terapie, jelikoz tyto kompetence ma
vyskoleny fyzioterapeut.

Dalsi nedilnou soucasti rehabilitacniho procesu jsou samotni rodice, pii¢emz oni
sami obecn¢ vnimaji rehabilitacni intervenci v paliativni péci pozitivné a jako kli¢ovou
strategii pfi péci o nevylécitelné nemocné dité (Rico-Mena et al, 2019; Hully et al., 2020;
Weekly et al., 2019). Rico-Mena et al. (2019) dodava, zZe je pro rodice zasadni Skoleni a
vzdélavani v provadéni raznych terapeutickych technik, jelikoz to podporuje jejich
kompetence a napomahd jednat efektivnéji v kazdodennim kontextu potieb ditéte. Na
druhou stranu i pies to, ze rodie ve studii Hully et al. (2019) vnimaji rehabilitacni
intervenci jako potfebnou a ndpomocnou, popisuji ji z pohledu ditéte jako nekomfortni.
Coz muze byt zplsobeno 1 zkreslenym pohledem rodic¢li na potiebu a efekt fyzické
aktivitu v ramci tézkého onemocnéni jejich ditéte (L Hotta et al., 2020). Weekly et al.
(2019) ve své studii sleduje snizeni miry stresu u rodinnych pecujicich, kteti jsou svédky
terapie svého ditéte a poukazuje na urcitou synergii mezi uvolnénim ditéte a uvolnénim
pecujici osoby.

Nejcastéji byla rehabilitace v détské paliativni pé¢i popisovand v ramci
managmentu symptomu, kde nejvice dominovala v 1écbé bolesti (Weekly et al., 2019;
Hauer,Houtrow, 2017; Friedrichsdorf, Postier, 2019; Priutt et al., 2019) a respiracnich
symptomu (Hully et al., 2020; Di Pede et al., 2019; Finkel et al., 2018; Dangel et al.,
2019). To castecné koresponduje s tvrzenim L’Hotta et al. (2020), Ze v poslednich
mésicich zivota patii mezi nejCastéj$i symptomy, které dité pocituje bolest, inava a
snizeni pohyblivosti. VéEtSi zastoupeni respiratni symptomatologie byla nejspiSe
z diivodu, Ze tyto publikace se vétSinou piimo zaobiraly plicni problematikou a respira¢ni
fyzioterapii. Zkoumat problematiku rehabilitace v paliativni péci skrze 1écbu symptomd,
muze byt do budoucna ndpomocné vzhledem ktomu, ze managment konkrétniho
symptomu lze aplikovat u vice diagn6z a mohl by tedy usnadnit tvorbu lécebného
rehabilita¢niho planu. Pro jednotlivé symptomy by mohly byt vytvoieny funkéni postupy
jejich managementu, které by se daly vyuZzivat u détskych pacientd, stale by vSak byl

zachovan dostate¢né individualni ptistup k danému jedinci.
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4.2 Diskuze k ciliim prace

V ramci resersni prace byly stanoveny tii konkrétni cile, které slouzi k dokresleni
celkové problematiky rehabilitace v paliativni péci.

Prvnim cilem bylo roztiidéni a popsani diagnéz, u kterych se v rdmci paliativni
péce miize vyuzit rehabilitace. Toto rozdéleni bylo na zaklad€ urceni primarni diagnozy,
kterd miize mit své vyuziti napt. pii sbéru statistickych dat, kdy se daji jednotlivé
diagnozy dobie kategorizovat a nasledné napt. sledovat jejich vyskyt v populaci (napf.
klasifikace MKN). V ramci vysledki reSerSe je nejCastéji rehabilitace popisovana
u onkologickych a nervosvalovych onemocnéni. Zajimavosti je, ze v celkové populaci
déti, které vyzaduji paliativni péci jsou onkologické onemocnéni jen v ptiblizné v 20 %
ptipadi, Castéji se setkdvame s genetickymi/vrozenymi (40,8 %) a neuromuskularnimi
(39,2 %) onemocnénimi (Feudtner et al., 2011). Domnivam se, Ze to miiZe pramenit
z faktu, Ze obecné se nejvice asociuje s paliativnim onemocnénim pravé onkologicka
problematika. Napf. vznik prvniho détského hospice Helen House v Anglii byl realizovan
diky hol¢i¢ce s nadorem mozku a v Cechach v podatcich détské paliativni pée téz
figuruji déti s onkologickou diagnézou (BuZgové, Sikorova, 2019). To mohlo vést
k diivéjsimu rozvoji rehabilitace v této oblasti a nasledné vést k tomu, Ze v dneSnich
dnech je problematika onkologie v rdmci détské paliativni péce a rehabilitace 1épe
popséna. Do budoucna by méla byt pozornost stejnou mérou zameétfena i na ostatni
diagnoézy (genetické, neuromuskularni), i vzhledem k tomu, Ze se jednd o vétsi Cast
populace déti vyzadujicich paliativni péci.

Pro planovani rehabilitace v détské paliativni péci je ovSem piinosn€jsi uziti
4 skupinové klasifikace, na zaklad€é kurativni 1écby, rychlosti progrese a ovlivnéni
pribéhu zakladniho onemocnéni, kterou ve své knize popisuje BuZgova a Sikorova
(2019) a ktera je v této praci popsana v kapitole 1.5. V ramci jednotlivych skupin se da
ocekavat specificka trajektorie onemocnéni v zavislosti na ¢ase, kterd miize pomoci pii
planovani rehabilita¢ni péce. Naptiklad v ramci prvni skupiny, kam se fadi zejména déti
s onkologickym onemocnénim, 1ze oc¢ekavat, Zze kurativni 1écba mize byt v nékterych
piipadech Uspésna, popiipadé¢ mize nastat dlouhodoba remise, a tedy cilem rehabilitace

vedle 1écby symptoml miize byt 1 obnova funk¢nich schopnosti v plném rozsahu, jako

66



Bakalatska prace Role rehabilitace v komplexni détské paliativni péci

byla pfed vypuknutim onemocnéni. Na druhou stranu v ramci tieti skupiny, kam se tadi
nékterd progresivni onemocnéni (napf. Battenova nemoc, nebo jiné zadvazné poruchy
metabolismu) bez nalezité kurativni 1éCby, lze sledovat postupny zhorSujici se stav
pacienta, kde cilem rehabilitace bude spiSe zpomaleni progrese motorického deficitu,
popifipad¢ intervence vramci kompenzacnich strategii a aplikace adekvatnich
kompenzacnich pomiicek. Tento typ kategorizace nebyl v této praci vyuzit, jelikoz
nenabizi fixni rozdéleni diagn6z do konkrétnich skupin a bylo by vétsi riziko
subjektivniho zkresleni.

Druhym cilem bylo vytvofit pitehled o podobach rehabilitace a moznych
intervencich, které mohou byt uzity u déti v paliativni péci. Rico-Mena et al. (2019)
ptfichazi s modelem rehabilitace, ktery se d4 volné prelozit jako ,,rehabilitace naruby* (v
origindle: rehabilitation in reverse), ktery v rdmci paliativni péce namisto postupného
zlepSovani nabizi plné vyuziti terapeutickych dovednosti k maximalizaci sob&stacnosti a
bezpecné funkéni mobilité. V rdmci multidisciplinarniho tymu byva rehabilitace
nejCasteji zastoupena fyzioterapeuty, ergoterapeuty a logopedy a na zaklad¢ tohoto déleni
byly dale popisovany i jednotlivé intervence. Konkrétni intervence shrnuje kapitola
3.3.2.1. NejspiSe na zaklad¢ demografického rozlozeni publikaci ve vyctu
fyzioterapeutickych intervenci naprosto chybi typické terapie pro tzv. ,,Prazskou Skolu*
rehabilitace, jako je naptiklad Vojtova reflexni lokomoce ¢i Dynamick4 Neuromuskularni
Stabilizace. Jelikoz se v CR tyto techniky hojné pouZivaji, bylo by na misté prozkoumat
efekt téchto terapii na détské paliativni pacienty.

Tretim cilem byla sumarizace a popsani jednotlivych méticich nastroji, které lze
pouzit v rdmci rehabilitace v détské paliativni péci. Zajimavosti je, Ze v ramci reSersSni
¢asti zadny z popsanych méficich nastrojii neni primarné€ urcen pro paliativni pacienty.
Nejcastéji se jednd o nastroje, které jsou spojeny s konkrétni diagnoézou, jako napf.
GMFM-ALL (Rossi et al., 2020) ¢i PedsQL — Cancer (Genik et al., 2019) nebo konkrétni
oblasti, kterou maji hodnotit, napt. méfici nastroje hodnotici motoriku, jako jsou HFMSE
(Di Pede et al., 2019) ¢i TIMP (Jara et al., 2018) ¢i néstroje hodnotici bolest, napf.
stupnice FLACC (Weekly et al. (2018) a NCCPC-R (Hauer, Houtrouw, 2017). Buzgova
a Sikorova (2019) jako jediné zmiiuji Skdlu Paediatric Palliative Screening Scale
(PaPaS), ktera by méla pomoci zhodnotit potfebu paliativni péce u konkrétniho ditéte.
Ovsem jednotlivd onemocnéni déti v paliativni péci jsou natolik rozdilna, Ze tato Skala

neni vhodna u v§ech nemoci.
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Dle Rossi et al. (2020) by se pro sledovani pokroku v rehabilitaci mélo provadét
pravidelné hodnoceni. Rehabilitacni hodnoceni by meélo zahrnovat senzomotorické
funkce, kognitivni a psychosocialni aspekty, zohlednovat klinicky stav, komorbidity a téz
predchozi zivotni styl pacienta, pficemz by toto posouzeni mélo byt provadéno prave
pomoci vhodnych nastrojt a $kal (Rossi et al., 2020).

Dalsi vyuziti méfticich prostifedki a $kal muze byt v kontextu multidisciplindrniho
tymu. Wilson a Barnes (2018) zmifiuji, ze Casto byva ze strany multidisciplinarniho tymu
nepochopena role rehabilitacnich pracovnikii v 1écbé pacientl s Zivot limitujicim ¢i
ohrozujicim onemocnénim. Resenim této situace by mohlo byt za¢lenéni adekvatnich a
validnich méficich nastroji, které mohou pomoci objektivizovat efekt rehabilitani
intervence. To by mohlo pomoci pii prokazovani efektu rehabilitace v rdmci
multidisciplindrniho tymu (Wilson, Barnes, 2018). Na druhou stranu Rossi et al. (2020)
ve svém konsenzu poukazuji na to, ze napt. v détské onkologii je obtiznd validace
hodnoticich nastrojt, jelikoz se zde setkdvame s extrémni variabilitou onemocnéni a
zaroven s nizkym poctem ptipadii. Proto nahrazuje slovo ,,validovany* slovem ,,vhodny*
(v anglickém originéle appropriate). Pficemz termin ,,vhodny* nejprve oznacuje pouziti
validovaného néstroje pro konkrétni onemocnéni, soucasné¢ zahrnuje validitu v ramci
pediatrické populace a nakonec slouzi k méfeni konkrétniho sledovaného jevu. Toto
nastaveni vnimani ,,vhodnosti ur¢it¢ho meticiho néstroje zarucuje jeho reliabilitu. Bylo
by zddouci novych vyzkumi pro vytvoreni a validaci hodnoticich néastrojt pro rehabilitaci
v détske paliativni péci, jelikoZ validované nastroje mohou pomoci objektivizovat data a

zaroven pomoci pii hodnoceni uc¢innosti samotné rehabilitace.
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ZAVER

Role rehabilitace v détské paliativni péci je stale relativné malo prozkoumanou
problematikou. I pfesto se vétSina autort shoduje, ze do komplexné pojaté paliativni péce
rehabilitace patii, a Ze je nedilnou soucasti multidisciplinarniho a tymového pfistupu.
Obecné lze tici, ze rehabilitace pozitivné ovliviiuje kvalitu zivota pacientd a mize se
efektivné podilet na 1écbeé primarnich i sekundarnich symptomil, zejména bolesti a
respiracnich ptiznakda.

Zaroven je vsak tfeba si uvédomit, Ze existuje pouze omezené mnozstvi klinickych
vyzkumt, které by popisovaly konkrétni fyzioterapeutickou, ergoterapeutickou nebo
logoterapeutickou intervenci a nabizely uceleny postup, ktery by bylo mozné aplikovat
v SirSim méfitku ¢asti populace, které se paliativni péce tyka. V ramei vyuziti méficich
Skal a néstrojii miize byt pro validaci vysledkd, jejich zobecnéni a naslednou aplikaci
détska paliativni populace zna¢né limitujici, z diivodu jeji relativné nizké pocetnosti a
zaroven velké variability onemocnéni.

Do budoucna by proto bylo pfinosné, aby doslo k podrobnéjsSimu prozkoumani a

zpracovani této problematiky, napt. z pohledu konkrétnich terapeutickych technik nebo

-----

-----

by nejenom usnadnili pé¢i o takové pacienty nemocni¢nimu persondlu a rodinnym

ptislusnikiim, ale zejména vyrazné zvysily kvalitu Zivota a délku doZiti pacientd.
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PRILOHY

Priloha €. 1: Zakladni popis vybranych publikaci (tabulka)

Nazev publikace

Autor a rok

Cil studie

Typ
dat/vzorek

Metoda/y sbéru dat

Hlavni intervence

Vysledky

Impact of a
Massage Therapy
1. Intervention for
Pediatric Palliative
Care Patients and
Their Family
Caregivers

Weekly et al.,
2019

Prozkoumat vliv masazi
na symptomatickou
pacientl v DPP, popsat
dopad masazni
intervence na stres
rodic¢d a podat zpravu o
tom, jak masaze vnima
osettujici personal

53 déti v DPP,
112 rodinnych
pecovateld

Prtfezova, nerandomizovana, pre/post studie.
5 minut pied a po intervenci vyplnén National
Comprehensive Cancer Network (NCCN)
Distress Thermometer formou validovaného
pracovniho listu, ktery je tvoten obrazkovymi
Skalami: bolest- FACES scale, du$nost -
Dalhousie Dyspnea scale nevolnost-
nausea—baxter retching faces (BARF) scale,
uzkost -McMurthry Face Anxiety scale. Dale
pouzita A face, legs, activity, cry, consolability
scale (FLACC) pro déti s kognitivni poruchou

Jednorazova,
primérné 10 minut
trvajici masazni
terapie ditéte v DPP
a 10 min masazni
terapie pecujicich
rodinnych
piislusnikd.

Celkem poskytnuto 135
masazi. Ze 45 détskych
pacientd, kteti byli
hodnoceni pomoci FLACC
scale mélo 37 (82,2 %) nizsi
skore po masazi nez pied ni.
U sedmi (15,6 %) zustalo
stejnéau 1 (2,2 %) se
zvysilo. U potfeby uzivani
1€kt proti bolesti byl rozdil
pred a po masazi. Maséz u
rodicu pozitivné
ovliviiovala vnimani stresu.
Ogettujici personal vnima
masaze, jako smysluplnou
intervenci.

Massage therapy
for symptom

2. reduction and
improved quality of
life in children with
cancer in palliative
care: A pilot study

Genik et al.,
2019

Provést masazni
intervenci s cilem zjistit
jeji vyuZitelnost a
pocateéni efekt na
hodnoceni bolesti,
kvality zivota a sniZeni
obav.

8 déti
s nadorovym
onemocnénim
v DPP

Pre/post pilotni studie v jedné skupiné.
Zakladni: 14 polozkovy demograficky
dotaznik pro rodice, dva analogické dotazniky
pro rodice/déti zkoumajici o¢ekavani
souvisejici s masazni intervenci, 27 polozkovy
PedsQL-Cancer Module papirovy dotaznik
sledujici kvalitu Zivota, Bolest-PainSquade App
Pred a po kazdé masazi: bolest-Faces Pain
Scale Revised, strach-Children’s Fear Scale
Dalsi: 10 polozkovy dotaznik piijatelnosti
masaze

60 min masazni
terapie 1x tydné po
dobu 4 tydni

Jiz po dvou masaznich
intervencich doslo
k vyraznému snizeni
bolesti, po prvni intervenci
doslo k vyraznému snizeni
obav. Ugastnici hodnoti
masazni intervenci
pozitivné. Mezi vychozim
stavem a naslednym
sledovanim nebyly zjistény
zadné vyznamné zmény.
Uginky nemusi byt
dlouhodobé
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Speech-Language
Pathologists in

3. Pediatric Palliative
Care: An
International Study
of Perceptions and
Experiences

Krikheli et al.,
2021

Shromazdit kvalitativni
data o zkusenostech
logopedt v détské
paliativni péci a
prozkoumat piistupy
prace s pacienty,
rodinou a v ramci MTD

10 logopedt
pracujici
s détmi
v paliativni
péci

Hloubkové rozhovory s logopedy formou
videokonference, pro zaji$téni standardd
kvalitativniho vyzkumu uZzito The COnsolidate
criteria for Reporting Qualitative research 32-
polozkovy kontrolni seznam.

16 otazek v ramci rozhovoru

Kvalitativni analyza
zkusenosti logopedu
v détské paliativni péci
identifikovala devét
hlavnich témat, které se
tykaji détské paliativni
péce. Pro poskytnuti
doporuceni pro praxi autor
doporucuje provést vyzkum
na vétsi populaci.

Palliative care in 9
4. children with

Hodnoceni domaci
paliativni péce u déti

Deskriptivni kvantitativni studie formou

Pouzito vice

hlavnich intervenci

Domaéci DPP poskytovana
multidisciplinarnim tymem
je hodnocena dobie.

Patients with
Duchenne Muscular
Dystrophy

al., 2020

svalovou dystrofii
souvisejici s pfechodem
z péCe orientované na
dité do péce pro dospélé

intervenci

neurodegeneration Dangel et al., trpicich 9 déti ve véku | dotaznik pro rodice. Studie probihala mezi lety (napf. respiracni V ramci rehabilitace je
with brain iron 2019 neurodegeneraci mozku 7-14 let 1998 a2018 fyzioterapie) respiracni fyzioterapie
accumulation s akumulaci zeleza s kombinaci botulotoxinu

(NBIA). hodnocena jako jedna

z nejlepsich.

The impact of 14 rodicu, Fyzioterapie zvySuje kvalitu
home-based ktefi se starali zivota déti a zlepsuje jejich
physical Cilem je prozkoumat o diteé pohybové schopnosti.

5. rehabilitation Rico-Mena et zkuSenosti rodic¢t v paliativni Kvalitativni studie formou nestrukturovaného a X Rehabilitace v domacim
program on al., 2019 s realizaci rehabilitaci péci polostrukturovaného rozhovor s rodici. prostiedi pomaha rodicim
parents' experience v DPP. v domécim v uceni rehabilitacnich
with children in prostiedi technik. V socio-rodinném
palliative care: a prostiedi pomaha domaci
qualitative study rehabilitace posilovat

rodinné vazby
Clanek podrobng popisuje
Clanek popisuje potieby pacientl
Transition from uceleny ptehled potieb prechazejicich z détské do
Childhood to pacientt dospélé péce. Prechod by
6. Adulthood in Wasilewska et s Duchennovou X Piehledova studie Vice hlavnich mél zacinat jiz ve 14 letech.

Rehabilitacni zavery: dle
véku vyuzivat
submaximalni aerobni
cviceni (napf. jizda na
kole), protahovani hornich a
dolnich koncetin,
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hydroteprapie, posturalni
cviceni, respiracni
fyzioterapie, nacvik kasle
aj.

Perspectives of
speech and

7. language therapists
in paediatric
palliative care: an
international
exploratory study

Krikheli et al.,
2020

Cilem studie je
shromazdit mezinarodni
demografické udaje o
poskytovani logopedie,
jeji pracovni ndpIn¢€ a
vzdélani v ramci détské
paliativni péce

52 logopedt

Anonymni priifezové online Setfeni za pomoci
40 polozkového dotazniku zahrnujiciho ¢tyti
oblasti: 1) demografické informace, 2)
pracovni napln, 3) poskytovani sluzeb, 4)
Skoleni a vzdélavani. Provadi se deskriptivni
analyza uzavienych odpovédi a obsahova
analyza otevienych odpovédi.

Logopedi pracovali v
ruznych zatizenich, napli
prace tvofily onemocnéni ze
skupin: genetickych poruch
(34 %), onkologickych
onemocnéni (27 %) a
neurologickych onemocnéni
(21 %), 19,2 % ucastnikl se
necitilo byt dostate¢né
proskoleno pro posuzovani
nebo 1é¢eni (15,4 %)
détskych pacientt
v paliativni péci

Diagnosis and

management of
spinal muscular
atrophy: Part 2:

Autofi aktualizuji
doporuceni standardi
péce u pacienti se
spinalni svalovou

Druha ¢ast dvoudilného dokumentu, ktery

Vice hlavnich

Zavery pro rehabilitaci:

8. Pulmonary and Finkel et al., atrofii. Tato publikace aktualizuje doporuceni standardl péce z roku intervenci Aplikace respiraéni
acute care; 2018 obsahuje doporuceni X 2007. fyzioterapie, podpora
medications, v oblasti respiracni Airway clearance technik,
supplements and 1é¢by, otazky akutni manudlni techniky na
immunizations; péce. Zabyva se etikou hrudniku, Coughtassistent
other organ a volbou mezi paliativni
systems; and ethics a podpurnou péci.

12-ti letd Virtualni realita je dobte
Virtual Reality: Poukézat na efekt holcicka Klinicky ptipad snasena procedura, ktera ma
Endless Potential in virtualni reality u ditéte s akutni Pre/post dotaznik slozeny ze tii asti: 1) obecné Virtualni realita vyrazny pozitivni dopad na

9. Pediatric Palliative Weingarten et vyrovnavajiciho se myeloidni otazky tykajici se stavu pacienta pied sezenim, symptomy a celkovou
Care: A Case al., 2019 s izolaci na zakladé leukémii 2) logistika sezeni, 3) reakce na sezeni naladu.

Report 1é¢by a efektu na bolest v paliativni Virtualni realita muze byt
a nevolnost. péci pouzita v ramci rehabilitace,

1écby bolesti a 1écby
uzkosti.
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Recent advances in
10. | pain treatment for
children with
serious illness

Friedrichsdorf a
Postier,2019

Clanek popisuje
jednotlivé slozky a uziti
multimodalni analgezie

u détskych pacienti
v paliativni pé¢i trpicich
bolesti

Pichledova studie

Vice hlavnich
intervenci

Vedle farmakologické 1é¢by
bolesti ¢lanek popisuje
integrativni
nefarmakologické ptistupy,
rehabilitaci, psychologii a
spiritualitu. V ramci
rehabilitace zminuje
cviceni, fyzioterapii, gradet
motor imagery a
ergoterapii. Dale zminuje
progresivni svalovou
relaxaci, biofeedback,
masaze, aromaterapie,
akupresuru, akupunkturu,
brani¢ni dychani

Spinal bracing and
11. | lung function in
type-2 spinal
muscular atrophy

DiPede et al.,
2019

Cilem této studie bylo
vyhodnotit vliv
specifické trupové
ortézy (static-balanced
Brace) na plicni funkce
u skupiny déti trpici
spinalni muskularni
atrofii (SMA) 2. typu

6 déti ve véku
6az 15 let
trpici SMA

2.typu.

Funkéni stav déti bez pouziti ortézy hodnocen
pomoci 20 z 33 polozek stupnice
Hammersmith Functional Motor Scale
(HFMS). Hodnoceni plicnich funkci pomoci
spirometrie chronologicky provadény za
nasledujicich podminek:

1. v poloze vleze na zadech (bez ortézy) rano
po probuzeni;

2. poloha vsedé¢ (bez ortézy) rano po probuzeni.
3. poloha vsed¢ (bez ortézy) po 3 hodinach
noSeni ortézy

4. poloha vsedé¢ (s ortézou) po 3 hodinach
noseni ortézy

5. poloha vsed¢ (bez ortézy) po 3 hodinach bez
noseni ortézy

Aplikace trupova
ortézy a spirometrie

Predbézna zjisténi jsou:

- plicni funkce jsou lepsi
vsedé nez vleze
-static-balanced ortéza
muize podpofit kasel
- brani¢ni svalstvo je méné
ohrozeno, ale inava musi
byt neustale sledovana,
protoze ortéza, omezujici
pohyblivost
hrudniku, snizuje jeho
roztaznost.

Ortéza nezhorsuje
usilovnou vitalni kapacitu
plic (FVC)
Dlouhodobé uzivani ortézy
miZze snizit hodnotu
maximalniho inspira¢niho
tlaku (MIP)
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Rehabilitation

12. | Considerations in
Pediatric Brain
Tumors

Pruitt et al.,
2019

Cilem prace je
poskytnout
aktualizované
informace zaloZené na
dikazech, které by
mohli pomoci pfi
planovani rehabilitace u
déti s onkologickym
onemocnénim mozku.

Piehledova studie

Vice hlavnich
intervenci

Rehabilitaci 1ze rozdélit na
preventivni, ,,restorativni®,
podptirnou a paliativni.
Dale se zde popisuji urcité
modality a jejich mozny
dopad, jako naptiklad
fyzikalni terapie.

Palliative Care in
SMA Type 1: A

13. | Prospective
Multicenter French
Study Based on
Parents' Reports

Hully et al.,
2020

Cilem préace je podat
informace o paliativnich
postupech vyuZzivanych

u pacientti se SMA-1.

37 déti se
SMA-1, 20
divek, 17
chlapcu.

Prospektivni studie formou dotazniku
vyplnéného rodici

Respiracni
fyzioterapie,
pohybova
fyzioterapie
(pfevazné korekce
postury), masaz
bricha

Data zpracovana v ramci
respiracniho, pohybového,
nutricniho a symptomového
(bolest) managementu
Zavery pro rehabilitaci:
respiracni fyzioterapie
uvoliuje dychaci cesty a
zlepSuje komfort ditéte, ale
je unavujici
Pohybova terapie zlepSuje
celkovou pohodu ditéte,
masaz bficha ma pozitivni
efekt na zacpu.

14. | Medical and
rehabilitation
interventions in
pediatric central
nervous system
radiation necrosis:
A case report

L’Hotta et al.,
2020

Ukazat mozné 1é¢ebné
postupy u déti s
radiation necrosis.

Hol¢icka
s diagndzou
maligniho
rhabdoidniho
tumoru

Ptipadova zprava,

Motoricky vyvoj hodnocen Alberta infant
motor scale (AIMS) ve ¢tyfech polohéach:
pronacni supinacni, v sed¢, vestoje.
Funkce hornich koncetin byla hodnocena
pomoci testu MiniAssisting Hand Assessment

Vice hlavnich
intervenci

Fyzicka aktivita mize
zvySovat kvalitu zivota
ditéte v paliativni péci
Rehabilita¢ni pracovnici
hraji dtlezitou roli
v paliativnim procesu.
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Provést ptehledovou

Zavéry ukazuji, ze détska
hra je pfimo ovlivnéna

Literature Review

na léCebné intervence,
které lze pouZit po
kardiochirurgické
operaci.

Play in Children studii, ktera se zabyva aktualnim zdravotnim
With Life- hrou déti s zivot stavem ditéte, omezenou
Threatening and Zainab et al., limitujicim ¢i Scoping piehled Détska hra dostupnosti vhodného
15. | Life-Limiting 2020 ohrozujicim herniho vybaveni,
Conditions: A onemocnénim. Ugelem omezenym prostorem
Scoping Review je prozkoumat umoznujici hru. Podpora
charakteristiky jejich X Ucasti na hie je pro déti
hry a mozné ovliviiujici zédsadni a mize mit
faktory. pozitivni dopad na zdravi a
celkovou pohodu ditéte.
Skore funkénich hodnot se
Charting the Cilem prace je posoudit na zacatku studie
Territory: funk¢ni schopnosti déti 83 deti Longitudinalni, deskriptivni studie se tfemi pohybovalo v nizkych
Describing the postizenych (pramérny méfenimi, kterd se uskutecnila na zacatku, hodnotach a v jednotlivych
16. | functional abilities progresivnim vek déti na v prvnim roce a ve druhém roce. X ¢asovych bodech se vyrazné
of children with Tatla et al., metabolickym, zacatku studie | Funk¢ni dovednosti a asistence pecovatele byly neménilo. Pti samoobsluze
progressive 2017 neurologickym nebo =7,1) hodnoceny pomoci v pozdégjsich ¢asovych
neurological genetickym postizenim Pediatric Evaluation of Disability Inventory bodech vyzadovaly déti
conditions v zavislosti na Case (PEDI). veét$i miru pomoci.
Funkéni dovednosti ve
vyznamné korelaci s urovni
pomoci oSetfovatele
Cilem kazuistiky je
popis fyzioterapii ditéte
Physical Therapy S Vrozenou vyvojovou Fyzioterapeuticka
Management of a vadou srdce od doby Kojenec se intervence uzita u tohoto
17. | Critically-Ill Infant | Jaraetal., pted prvni paliativni syndromem Pfipadova zprava a reserse. pacienta, je ukazkou mozné
After Cardiac 2018 operaci az do hypoplastické | Pro sbér dat piipadové zpravy pouzit The Test Pohybova a strategie, kterou lze uzit u
Surgery: A Case propusténi. Prehled ho levého of Infant Motor Performance (TIMP) a respiracni kojenct s komplexni
Report and publikaci se zaméiuje srdce. primitivni reflexologie fyzioterapie vyvojovou vadou srdce.

Je mozné implementovat
fyzioterapeutickou
intervenci jiz v prostiedi
kardiovaskularni jednotky
intenzivni péce.
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Pain Assessment

Cilem této publikace je

Clanek se vedle

in young people
with cerebral palsy:
consensus statement

2020

prevence a lécby
respira¢niho
onemocnéni u déti
s détskou mozkovou
obrnou.

intervenci

and Treatment in popsat identifikaci, farmakologické 1écby
18. | Children With Hauer et al., hodnoceni a 1é¢bu Farmakologicka a zaobira i
Significant 2017 bolesti u déti Klinicka zprava nefarmakologicka nefarmakologickou jako
Impairment of the s poskozenim intervence napf. ortézovani,
Central Nervous centralniho nervového polohovani, masaze,
Systém systému. protahovani, koupele,
muzikoterapie,
akupunktura, vibracni
stimulace, transkutanni
elektricka nervova
stimulace aj.
Tato prace pfedstavuje Zavery pro rehabilitaci:
Management prvni krok k vytvoteni Fyzioterapie: Zavést co
19. | Strategies for CLN2 | Williams et al., konsenzudlnich pokynt Vice hlavnich nejdiive, idealné 2-3x
Disease 2017 pro 1é¢bu neurondlni Tématicka ptehledova publikace intervenci tydné. Zaméfit se na
ceroidni lipofuscindzy protahovani svalt a
typu 2. aproximaci kloubd.
Polohovani, posturalni
korekce.
Logopedie: myofunkéni
terapie v orofacialni oblasti
Popsat metody pouzité Zavery pro rehabilitaci:
Prevention and k vytvoreni fyzicka zatéz ma pozitivni
management of konsenzualniho efekt na dychaci funkce,
20. | respiratory disease Gibson et al., doporuceni, hodnoceni, Konsenzualni prohlaseni Vice hlavnich fyzioterapeuté: predepisuji

techniky airway clearence a
edukuji v nich pecovatele,
pohybova terapie a
posturalni terapie pro
spravné fungovani hrudni
stény. Logopedicka
intervence u déti s rizikem
aspirace a poruchou
polykani




Bakalarska prace

Role rehabilitace v komplexni détské paliativni péci

21.

The Italian
consensus
konference on the
role of
rehabilitation for
children and
adolescents with
leukemia, central
nervous system, and
bone tumors, part
1:Review of the
konference and
presentation of
consensus
statements on
rehabilitative
evaluation of
motora spects

Rossi et al.,
2020

Italska asociace détské
hematologie a
onkologie uspofadava
konsenzualni konferenci
u o uloze rehabilitace u
déti s leukémii, s nadory
CNS a kosti. Cilem je
definovat doporuceni
pro kazdodenni praxi.

K formulaci doporuceni pouzita metoda

GRADE, podle které se formulovaly otazky,
vybraly vysledky, hodnotily dikazy a vytvotily

doporuceni.

Pro rehabilitacni pracovniky
vypracovano 8 doporuceni a
19 prohléaseni. Pro déti
postizené vSemi typy
onkologického onemocnéni
bylo vydano 10 doporuceni
a 9 specifickych prohlaseni
pro tii subpopulace

X = ¢lanek neobsahuje nebo dostate¢né nepopisuje danou informaci; DPP = détska paliativni péée; MDT = multidisciplinarni tym; FLACC = A face, legs, activity, cry, consolability scale; PedsQL-
Cancer = Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 - Cancer Module; NBIA = neurodegeneration with brain iron accumulation; SMA = spinalni muskularni atrofie; CLN 2 = neuronalni ceroidni
lipofuscinéza typu 2; GRADE = the grading of recommendation assessment,developing, and evaluation
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Priloha €. 2: Hodnotici nastroje a publikace, které je zminuji (tabulka)

Nastroje Publikace

1 AHA a Mini-AHA L’Hotta et al. (2020)

2 | AIMS L’Hotta et al. (2020); Jara et al. (2018)

3 BARF Weekly et al. (2018)

4  Bayley Jara et al. (2018)

5  Dalhousie Dyspnea Scale Weekly et al. (2019)

6  DOSS Gibson et al. (2020)

7  EDACS Gibson et al. (2020)

8 | FACES skala Weekly et al. (2018); Genik et al. (2019)

9 FLACC Weekly et al. (2018)

10 GMEFCS - ER Gibson et al. (2021)

11 GMFM - ALL Rossi et al. (2020)

12 HFMSE Di Pede et al. (2019)

13 INRS Hauer a Houtrouw (2017)

14  McMurtry Faces Anxiety Scale Weekly et al. (2018)
Genik et al. (2019)

15 MOON Rossi et al. (2020)

16 NCCPC-R Hauer a Houtrouw (2017)

17 PainSquad App Genik et al. (2018)

18 PEDI - FSS Tatla et al. (2017)

19 Ped-mTNS Rossi et al. (2020)

20 | PedsQL - Cancer Genik et al. (2019)

21 PPP Hauer a Houtrouw (2017)

22 | Spirometrie Wasilewska et al. (2020); Finkel et al. (2018);
Di Pede et al. (2019)

23  TIMP Jara et al. (2018)

(dilo autora)
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