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Anotace

Bakalai'skd prace Paliativni pé&i o détské klienty v Ceské republice pojednava o
velmi citlivém tématu, jakym je péCe o termindlné nemocné a umirajici déti. Prace je

rozdélena na dvé Casti - Cast teoretickou a ¢ast praktickou.

Teoretické Cast prace se zabyva obecnym tivodem do problematiky paliativni péce
a hloubé&ji do problematiky détské paliativni péce. V podkapitolach vymezuji definici
détské paliativni péce, jeji historii a specifika péce. DalSimi dilezitymi tématy, ktera
podrobnéji rozebiram, jsou také vnimani smrti dle véku ditéte a komunikace s détskymi

pacienty a jejich rodinou.

V praktické casti prace uvadim kazuistiku, ve které nastinim, jakym zplsobem
funguje détska paliativni péée v Ceské republice. Souéasti kazuistiky je také rozhovor s
terminalné¢ nemocnou hol¢ickou Hanickou, jeji matkou Barborou a v neposledni fadé s

jejim otcem Markem.
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Annotation

Bachelor thesis Palliative care of children's clients in the Czech Republic deals with
a very sensitive issue, such as the care of terminally ill and dying children. The thesis is

divided into two parts - the theoretical part and the practical part.

The theoretical part of the thesis deals with the general introduction to palliative
care and more deeply into the problem of child palliative care. In the subchapters I define
the definition of child palliative care, the history and the specifics of care. Other important
topics that I discuss in detail are also the perception of death according to the child's age

and communication with child patients and their families.

In the practical part of the thesis I present a case report in which I show how child
palliative cares works in the Czech Republic. A case report also includes an interview with

terminally ill girl Hanicka, her mother Barbora and her father Marek.

Keywords

Dying, death, palliative care, child, illness, hospice.
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UvVOD

Smrt je jedinou skute¢nou jistotou v zivoté Cloveka, ale zaroven je to Zivotni
situace, které se vSichni bojime, Ze o ni nechceme ani pfemyslet, natoz hovofit. Jedna se o
velmi traumatizujici zazitek i v pripad¢, kdy zemie starsi ¢lovek, u kterého se smrt jiz dala
predpokladat. O to horsi a intenzivnéjsi je prozivani smrti, pokud se tyka ditéte ¢i mladého
Clovéka. Tento traumatizujici zazitek postihuje v nemalém mnozstvi i rodinu a blizké
umirajicitho. Oborem, ktery poskytuje komplexni oporu pravé umirajicim lidem a jejich
piibuznym je paliativni péce, ktera vychazi z celostniho pfistupu k nemocnému clovéku.
Na jedné stran€ se snazi teSit obtize fyzické, psychické, socidlni a duchovni; na strané
druhé tento pristup stoji také na tom, ze objektem péce neni pouze Cloveék, ktery prochazi
naroénym zivotnim obdobim umirani, ale i jeho nejblizsi rodina a péce nekon¢i umrtim

nemocného, ale podpora trva i v narocném obdobi truchleni.

M¢ prvni setkani s touto problematikou bylo na piednaSce v rdmci mého studia na
2. Leékatské fakult¢ Univerzity Karlovy. Zaujala mé& ptrednaSka MUDr. Petra Lokaje
tykajici se dctské paliativni péfe a nevadhala jsem jet na tuto pfednasku do Brna.
Z prednasky pana doktora jsem odchazela s velmi rozporuplnymi myslenkami. Na jednu
stranu jsem byla nadSend, ze jsou mezi nami lidé, kteti pomahaji umirajicim détem, na
druhou stranu mi bylo umirajicich déti a jejich pfibuznych velice lito. Dalsi vyznamnou
osobou Vv této oblasti je pro m& Prof. MUDr. Josef Koutecky, DrSc., ktery se jako prvni v
Ceskoslovensku zagal vénovat problematice détské onkologie a mé v této oblasti za sebou
mnoho uspéchi. A pravé diky nému, neni jiZ paliativni péce tolik pottebnd u onkologicky

nemocnych déti a stoupa procento jejich uzdraveni.

Svoji bakalafskou praci jsem rozdélila do dvou vétSich celkli, a to na Cast
teoretickou a Cast praktickou. V teoretické Casti se snazim o vysvétleni zédkladnich pojmd,
které souviseji se smrti a umiranim, s paliativni péci a také se specifiky v oblasti détské
paliativni péce. V praktické ¢asti své bakalarské prace uvadim piipadovou kazuistiku, na
které bych rada ukdzala, jakym zplisobem funguje kurativni 1é€ba a néslednd détska
paliativni pé¢e v Ceské republice. Soudasti empirické Casti prace je také rozhovor se
ctyfletou Hanickou, kterd trpi nevyléitelnym onemocnénim a byly u ni vyerpany

Barbora a otec Marek, kterym za jsem za jejich vstficnost a otevienost velmi vdécna.
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I. TEORETICKA CAST
1. UMIRANI A SMRT

1.1. Umirani

Umiréni je proces, na jehoz konci nastava smrt jedince, je to kone¢na faze lidského
zivota a prichazi nejcastéji jako vyusténi néjakého zavazného chronického onemocnéni.
Cely proces umirani neni o jedné hodin¢, dni, ¢i tydnu, ale Casto je pacient ve stadium
umirani i n€kolik mésict. Béhem této doby mlizeme u umirajiciho pozorovat riizné zmény,

napf. zmény chovani, zmény stavu védomi, télesné zmeény aj.

V Iékatské terminologii ozna¢ujeme umiranim terminalni stav, pii kterém dochazi k
postupnému a nevratnému selhavani vitalnich funkci a organi s dasledkem smrti.

Vytejckova (2013, 5.240) ve své knize rozdéluje proces umirani na tii obdobi:

e obdobi pre finem (pfed umiranim)
e obdobi in finem (samotné umirani)

e obdobi post finem (faze po smrti).

V prvnim obdobi (pre finem) se pacient dozvida o své diagnoze, o zavaznosti svého
onemocnéni a velmi Casto také o tom, Ze je jeho stav neslucitelny se Zivotem. Faze pre
finem miZe byt rizn€ dlouhd, miize trvat jen par dni, ale 1 n€kolik mésicti. Délka tohoto
obdobi se odviji nejcastéji podle zavaznosti pacientova onemocnéni. V obdobi pred
samotnym umirdnim se ¢loveék velmi téZko vyrovnava s tim, Ze mu byla sd€lena smrtelna
diagnoza. Kazdy ¢lovek je individualni a kazdy se se sdélenim Spatné zpravy vyrovnava
jinak. Faze, jakymi prochdzi pacient pfi pfijimani smrti, popsala ve své knize Elizabeth
Kiibler-Rossova a podrobné se jim vénuji v dal$i kapitole. Obdobi pre finem je velmi
naro¢né nejen pro samotného pacienta, ale 1 pro jeho rodinu a blizké osoby (Vytejckova,

2013, 5.240-241).

.....

smrti. V této fazi dochézi k postupnému selhavani zivotnich funkci a pacient piestava byt
pii védomi. Dochézi k poruseni dychaciho centra, dychani je nepravidelné, slabne srde¢ni
tep, snizuje se krevni tlak a také télesnd teplota, bledne pokozka atd. V obdobi umirani se

clovék nejCastéji dostdva do stavu agonie, ze které postupné upadd do hlubokého
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bezvédomi a prestdva reagovat i na bolestivé podnéty. Stav agdnie trvd obvykle kolem
dvou hodin a nésledné¢ pfechazi v samotnou smrt organismu (Vytejckova, 2013, s.243-

244),

Dalsi obdobi nastava po zastavé fyziologickych funkci s nevratnymi zménami
organismu. Ve tfetim obdobi (post finem) probiha péce o zemielé télo, ale i nasledna péce
0 pozistalé. Samotnd péce o mrtvé télo byva velmi Casto v zajmu zdravotnikd, jelikoz v
souCasné¢ dob¢ umird velkd vétSina populace v nemocnicich, lécebnach dlouhodobé
nemocnych ¢1 v domovech pro seniory. Jak jsem jiz zminila, je v tomto obdobi dilezita i
péce o pozustalé. Velmi Casto se stava, ze pozustali nejsou schopni tuto krizovou situaci

zvladnout a je vhodné jim nabidnout pomocnou ruku.

Je podstatné si uvédomit, ze kazdy umirajici cloveék potiebuje individudlni piistup,
naslouchani, respektovani jeho ptani a hlavné je dulezité zachovani lidské diistojnosti az
do konce. Velmi vyznamna je také blizkost rodiny, ptatel a pfijemné prostiedi, abychom

v

nemocnému odchod ze svéta umoznili, co mozna nejdistojné;jsi.

1.2. Faze prijeti smrti

V této kapitole uvadim pét fazi prijeti smrti podle Elizabeth Kiibler-Rossové (2015,
s.51-153), ktera sledovala, jak se pacienti a jejich ptibuzni vyrovnavaji s bliZici se smrti i
jinou tragédii. Americkd lékatka Elizabeth Kiibler-Rossova dlouha 1éta pozorné zkoumala
pacienty v termindlnim stadiu onemocnéni, zaznamenavala si jejich reakce, potieby,
problémy atd. Na zaklad¢ svého pozorovani ve své knize popisuje, jakym zpisobem
prijima smrt samotny pacient, ale stejnym zptiisobem mohou reagovat napiiklad i rodinni
pfislusnici ¢i jini blizei umirajiciho. JelikoZ je kazdy c¢lovEék jiny, neprochédzi t€mito péti
fazemi vSichni stejné, kazdy nemusi projit vSemi etapami nebo mohou byt faze prozivany v
rozdilném potadi, avSak vzdy doty¢ny zazije nejméné dveé z péti. Nékdo se mize drzet po
dlouhou dobu umirani jedné faze, jiny nemocny se vraci do jiz prozitych fazi nebo faze
preskakuje. Kazdy se skutecnosti blizici se smrti vyrovndva svym zplsobem a rozdilné.

Kiibler-Rossovd plivodn¢ aplikovala tato stddia pouze u lidi, ktefi trpéli
nevyléc¢itelnym onemocnénim, pozdé€ji vSak bylo prokézano, ze Ize tento jev pozorovat u

vetsiny lidi, kteti prozivaji jakykoli druh tragické osobni ztraty. Tento model Ize tedy také



nazvat jako model péti fazi smutku a miZze se tykat riznych vyznamnych Zivotnich

udalosti (rozvod, ztrata blizkého ¢loveka, ztrata zaméstnani atd.).
Mezi pét fazi ptijeti smrti ¢i smutku patii:

e prvni stddium - popirani (denial)

e druhé¢ stadium - hnév (anger)

e tieti stadium - smlouvani (bargaining)
o (tvrté stddium - deprese (depression)

e paté stddium - smifeni (acceptance)

Prvni stadium - popirani a izolace

Prvni stadium, které Kiibler-Rossova popsala ve své knize, nese velmi vystizny
nazev - popirani a izolace. Popirani smrtelné diagndzy je prirozenou obranou reakci
clovéka a nemlzeme se divit, Ze si pacient nejCastéji poklada otazku: ,,Pro¢ praveé ja?* ¢i
na sdéleni diagndzy reaguje slovy: ,,Ne, to se urcit¢ netyka mé, to neni mozné*. Pacienti
jsou v této fazi velmi Casto presvédceni, ze jejich rentgenové snimky ¢i vysledky nékdo
omylem zaménil a smrtelna diagnéza se jich nemize tykat. Néktefi nemocni, kteti popiraji
sdéleni Spatné diagnozy, Casto vyhledavaji jiné Iékate s marnou nadéji, Ze néktery z nich
"nespravnou" diagnozu vyvrati. Nemocny pouziva popirani jako jakysi naraznik, ktery ma
tlumit ucinky Sokujici zpravy. Popirani dovoluje pacientovi, aby mél vice ¢asu se vzchopit,
diagnozu alespon Castecné piijmout a postupem casu najit n¢jaké dalSi feSeni situace.
Stadium popirani a izolace byva ve vétsiné piipadii jen doCasnou obrannou strategii a po
Case pacient alespon ¢astecné skutecnost Spatné diagnodzy piijme (Kiibler-Rossova, 2015,

5.51-53).

Druhé stadium - zlost

V tomto stadiu dolehne na pacienta tiziva realita, vétSina pacientl si jiz diagnézu
piipousti a uvédomuji si, Ze popirani diagndzy jiz nemuze dale pokracovat. Po prvotnim
popirani nastoupi pocity zlosti, vzteku a zavisti, Ze ostatni v okoli jsou zdravi. Velmi Casto
si nemocny poklada otazku: ,,Pro¢ se to muselo stit pravé mé, pro¢ se to nemohlo stat
nékomu jinému?“. Toto stadium je pro rodinu i oSetfujici personadl mnohem obtiznéjsi nez
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stadium popirani. Pacientiv hnév se velmi Casto obraci na vSechny strany a také si ho
velmi Casto vybiji na komkoli, kdo se mu pravé namane. V tomto tézkém obdobi je
dualezité pacienta pochopit, respektovat a vénovat mu sviij €as a pozornost. Je podstatné si
uvédomit, Ze pacientova zlost neni mifena konkrétné na nas, ale ze se jen nemocny pomoci
zlosti snazi vyrovnat s vlastnim strachem a frustraci. Trpici pacient zdhy poznd, Ze na
vSechny nemusi byt zIy a mit piehnané pozadavky, také poznd, Ze si jej nékdo vazi a chce
mu v tomto obdobi pomoci. KdyZ s nemocnym takto jedname a vénujeme mu sviyj cas,

jeho zlost se Casto postupné zmensi €i uplné vymizi a nemocny se postupné nauci zvladat

své negativné emoce (Kiibler-Rossova, 2015, s.64-66).

Treti stadium - smlouvani

Tteti stddium, stddium smlouvani, neni ptili§ zndmé, ale pro nemocného ¢lovéka je
stejn¢ uziteCné jako ostatni faze, byt toto obdobi netrva pitili§ dlouho. I kdyz si umirajici
uvédomuje sviij zdravotni stav a je smifeny s tim, ze se zadny zazrak konat nebude, je
smlouvani jakymsi pokusem alesponi o odklad ptichdzejici smrti. V4zn€ nemocny pacient
vi a doufd, Ze jeSté existuje néjaka "odména za dobré chovani" a mize mu byt splnéno
néjaké prani. Jedinou prosbou nemocného byva vétSinou prodlouzeni Zivota ¢i zmirnéni
bolesti a jinych negativnich projevli onemocnéni. V tomto obdobi se mnohdy stava, ze i
nevetici nemocni se obraceji k Bohu s nadéji a slibem, Ze pokud jim alesponi o chvili
prodlouZi zivot, budou se denné modlit. Mnoho pacientli rovnéz slibuje, ze vénuji své télo
¢1 jeho Cast véde, jestlize lékatfi dokaZou prodlouzit jejich Zivot. Z psychologického
hlediska mtze byt smlouvani spojeno se skrytym pocitem viny. Nemocny prosi o
prodlouzeni svého Zivota, aby napravil véci, které ud¢lal Spatné nebo mohl udélat ty, které
v obdobi svého plného zdravi nestihl (Kiibler-Rossova, 2015, s.98-100). V tomto obdobi
pomaha nemocnému, kdyz si stanovi kratkodobé cile, které si snazi splnit. Je dileZité, aby
cil, ktery umirajici m4, byl dosazitelny vzhledem k jeho zdravotnimu stavu a nemél by mit

Casové ohraniceni (Vodackova, 2007, s.310).
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Ctvrté stadium - deprese

V této fazi dochazi k postupnému zhorSovani zdravotniho stavu a nemocnému
ubyvaji sily. Zacina si uvédomovat ztratu svého dosavadniho relativniho zdravi a také
vyciti blizici se smrt. Kdyz smrtelné nemocny ¢lovek jiz nemiize popirat svoji nemoc, je
nucen podstupovat dalsi a dal$i narocnou 1éCbu a operace, pfibyvaji mu komplikace a
ubyvaji sily, nemuze jiz tento napor zvladat s ismévem. Nasledné se vSe podepise na jeho
psychickém stavu a nemocny upadd do stadia deprese. Deprese je nejCastéjsi reakci
umirajiciho clovéka a nejhiife se zvlada, jak samotnému pacientovi, tak jeho okoli.
Dle Kiibler-Rossové (2015, s.102-103) miizeme rozd¢lit depresi na dva druhy - depresi
reaktivni a depresi piipravnou. Prvni typ deprese (reaktivni) vznika jako nasledek né&jaké
konkrétni udalosti (chemoterapeuticka 1écba, operace). Napiiklad u Zeny, které¢ byl
diagnostikovan nador v oblasti prsu, prodélala naslednou ablaci prsu a chemoterapeutickou
1écbu, mizeme piedpokladat, Ze se jiz pacientka neciti byt plnohodnotnou Zenou a trpi
reaktivni depresi. Druhym typem deprese je deprese piipravna. Jedna se o stav, kdy se
nemocny obava ztrat hrozicich, které mohou teprve nastat. VySe zminovand Zena po
operaci prsu se muze obavat o ztratu zaméstnani €i ztratu partnera, jelikoz uz ji partner
nebude vnimat jako pfitazlivou a krasnou. Zeny se také velmi Gasto boji, Ze se nebudou
moci postarat o své déti. Nemocny se v tomto obdobi mnohdy citi sdm a nepotiebny, také

Castokrat pocit'uje vinu za komplikace, které onemocnéni pfinasi 1 jeho rodiné a blizkym.

Paté stadium - akceptace

Posledni staddium (stadium akceptace) nastava tehdy, pokud mél nemocny dostatek
¢asu na zvladnuti pfedchozich fazi a dokazal se jiz vyrovnat se svym osudem. V zavérecné
fazi si nemocny uvédomuje, Ze je jeho stav definitivni a pfijima pravdu blizici se smrti.
Jeho zdravotni stav v ném jiZ neprobouzi depresi ani hnév. Nemocny nachédzi urcity vnitini
klid a bilancuje nad svym zivotem. Umirajici ¢lov€k je v tomto obdobi velmi casto
unaveny, zeslably a zvySuje se jeho potifeba spanku. Pacient dava piednost samot¢,
navstévy dost casto nebyvaji vitany, jelikoz umirajici nemiva naladu ani silu na
konverzaci. Komunikace je v tomto obdobi stale vice neverbalni, ubyva potieba slov. Nase
blizkost je pro umirajiciho v tomto stadiu velmi dalezita. Je potieba jej ujistit, Ze nezlstal

sam a dat mu najevo, ze o vSechny dulezité véci je jiz postarano a mize pokojne odejit z
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tohoto svéta (Kiibler-Rossova, 2015, s.127-128). V tomto obdobi vétSinou potiebuje vice
pomoci, porozumeéni a podpory rodina nemocného nez on sam. Je dulezité si uvédomit, ze
toto stadium neznamena rezignaci, nybrz smifeni se a akceptovani ocekavaného konce -

smrti, ktera diive ¢i pozdéji nastane.

Jak jsem jiz zminila v ivodu podkapitoly, vySe uvedend stadia nemusi prozivat
pouze pacient, ale dost Casto si jimi prochézi také rodina a piibuzni nemocného. Rodina a
nejblizsi ptibuzni prozivaji tato stadia vétSinou v mirném zpozdéni a ve vétsing piipada se
nachazeji v jiné fazi, nez ve které je pravé umirajici. Miize se stat, ze nemocny jiz dosahl
stadia smifeni, ale jeho okoli proziva stile jesté fazi smlouvani, coz miize byt pro
umirajiciho na Skodu. Tfebaze to neni lehké, je dalezité, aby se rodina snazila s nemocnym
co nejdiive vyrovnat krok. Jelikoz je kazdy clovek jedinecny, je i prozivani umirani a smrti

u kazdého rozdilné (SvatoSova, 2008, s.23-24 ).

Prof. Helena Haskovcova doplnila téchto pét fazi o fazi nulovou, kterd vSem fazim
pfedchézi a teprve signalizuje nemocnému, Ze je néco v neporadku. Nulova faze nastupuje
v obdobi, kdy jedinec zacini pocitovat néjaké zdravotni problémy a rozhoduje se, zda
navstivi l1ékaie nebo zda jesté pocka, jak se onemocnéni bude vyvijet. Vétsina nemocnych
se domniva, ze se jednd pouze o bandlni ptiznaky a Iékafe vétSinou nenavstivi, a tak Casto

dochdzi k zanedbani v€asné diagnostiky onemocnéni a zpozdéni terapie.

1.3. Smrt

Smrt (skon, imrti, mors, exitus letalis) je neoddélitelnou soucasti Zivota, jednd se o
individudlni zanik organismu. Z biologického a lékatfského hlediska se jedna o zastaveni
lidského organismu spojené s nezvratnymi zménami, jeZ znemoZiuji obnoveni Zivotnich

funkci (Vytejkova, 2013, 5.239).

Z l1ékaiského hlediska miizeme smrt déale rozdé€lit na smrt klinickou a smrt
biologickou. Pfi klinické smrti dochdzi k zastavé dechu a cirkulace, ale je moZné na EEG
zaznamenat aktivitu centralniho nervového systému, takze jedinec jeSté neni zcela mrtvy.
Tento stav lze povazovat za reverzibilni v pifipadé, Ze je neprodlen¢ zahdjena
kardiopulmonalni resuscitace (cca do 3 minut). V klinické smrti se tedy velmi Casto
nachdzeji pacienti, kteti byli ndsledné resuscitovani a navraceni zpét do normalniho Zivota.

Existuje ale cela fada pacientli, ktefi po prodélani klinické smrti a spéSné resuscitaci
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zustali napt. odkazani na umélou plicni ventilaci. Tyto okolnosti a nasledky jsou casto
diskutovanou a slozitou etickou otdzkou vztahujici se k pozd¢jsi kvalité pacientova Zivota
a smyslu zivota, ktery pacient prozije pouze za podpory pfistroji (Vytejckova, 2013, s.
240). Oblast klinické smrti je pro 1ékare, védce 1 psychology stale velmi malo zmapovanou
oblasti mediciny a n¢které zazitky pacientt, kteti prozili klinickou smrt, jsou dosud velkou

zahadou.

Druhym typem smrti, je smrt biologicka, kdy dochazi nejen k tplné zastavé dechu a
cirkulace, ale 1 k nezvratnému posSkozeni CNS. Biologickd smrt nastava zanikem
gangliovych bun¢k, které dokazou prezit bez pfitomnosti kysliku maximalné¢ pét minut.
Tuto dobu lze z¢asti ovlivnit podchlazenim organismu a je tieba si uvédomit, ze vSechny
gangliové buiiky neodumiou nardz. Nékteré nazory hovofi o biologické smrti jako o smrti
mozkové, kdy dojde k nezvratnému poskozeni mozku, nemocny je v hlubokém bezvédomi,
nereaguje na zadné podnéty a vymizi zakladni reflexy. Mozkovou smrt miizeme stanovit

na zéakladé¢ angiografie mozkovych artérii a EEG (Vytejckova, 2013, s. 240).

Smrt nelze obejit a ani ji nemiZeme minout, ale ptesto se ji snazime ze svého Zivota
vytlacit a nevnimat. O smrti také neumime dost ¢asto mluvit a délame, Ze se nas netyka.
Stale je jeste¢ zvykem v moderni dob¢ smrt tabuizovat, i kdyz vSichni vnitiné vime, Ze nas
smrt provazi téméf na kazdém kroku. Na setkani se smrti nejsme vnitin€ pfipraveni,
vétSina lidi si smrt nepfipousti a deld, ze smrt neexistuje (Jankovsky, 2003, s.140). Velka
vétSina populace ma ze smrti strach, ktery je pro Clovéka pfirozeny. Pti kontaktu s
umirajici osobou, ktera je jiz ve fazi smifeni se s pfichazejici se smrti, se mizeme setkat s
tim, Ze ma urcitou piedstavu o "dobré smrti". Lidé si Casto pieji zemfiit ve spanku nebo
nahle a necekané. Umirajici se nejCastéji boji bolesti a pieji si hlavng, aby netrpéli
(Vodackova, 2007, s.306-307). Jelikoz je dnesni medicina a farmaceuticky prumysl na
velmi dobré urovni, je dobré nemocnému piinejmensim zmirnit projevy umirani a doptat

mu alesponi bezbolestny odchod z tohoto svéta.

1.4. Postoje k umirani a smrti v minulosti

V minulosti umirali lidé Castéji tzv. ptfirozenou smrti, ktera byla nékdy oznacovana
jako seSlost vékem, zatimco v soucasnosti je smrt ve vétSin€ piipadi kone¢nym stadiem

né&jakého patologického procesu (Haskovcova, 2007, s.89-90). V minulych dobach zemftelo
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velké mnozstvi lidi pfedevSim na nésledky rGznych epidemii a smrt byla Castd i u déti
(Kiibler-Rossova, 2015, s.10). Lidé diive vétili v posmrtny zivot a byli mnohem vice v
kontaktu s umirajicim a také se v§im, co se smrti souvisi. Na smrt bylo pohlizeno jako na
piirozenou soucast zivota. Kazdy vidél umirat své piibuzné Ci pratele a kazdy se také
néjakym zplisobem na svou smrt pfipravoval (Munzarova, 2005, s. 66). VSichni ¢lenové
rodiny vcetné déti byli umirdni a smrti pfitomni a péce o umirajiciho a jeho télo byla vzdy

ukolem rodiny, ne cizich profesionali jako je to v dnesni dob¢.

Napiiklad okolo 15. stoleti vnikla literatura nazvana Ars moriendi neboli "uméni
umirani". Jednalo se o jakési manudly a ndvody, jak se chovat k ¢lovéku v obdobi umirani
a smrti. Smrt byla v této dobé povazovéana za zacatek, nikoliv konec lidského zivota.
Ptiblizn¢ v 19. stoleti bylo umirani ¢im dal vice soucasti rodin. Rodiny si genera¢né
ptedavaly zkuSenosti s péci o umirajici a doméci model umirani mél svlij scénat. Velkou
roli v postoji k umirdni a smrti sehrdlo i kiestanstvi a nasledné také rozvoj jinych

nabozenstvi.

1.5. Postoje k umirani a smrti v soucasnosti

V dnes$ni dobé doSlo k tomu, Ze nemocni jiz neumiraji doma v kruhu svych
nejblizsich, jak tomu bylo diive. Soucasna populace umird pfevazné ve zdravotnickych
zafizenich (nemocnice, lécebny pro dlouhodobé nemocné) ¢i v domovech pro seniory.
Umirame osamoceni v nezndmém prostiedi, mezi cizimi lidmi a jsme ¢asto odkazani na
neosobni, 1 kdyZ mozna dokonalejsi, péci zdravotnikli. Za poslednich n¢kolik desetileti se
vyrazné zménila vyspélost mediciny. Bylo vynalezeno mnoho oc¢kovacich latek a nékteré z
nich téméf vymitily fadu nemoci. Ve vétsi mife se zacala pouZivat antibiotika a mnoho
nemoci, na kter¢ se diive umiralo 1 v détském ve&ku, se da v dnesni dobé velmi Gspésné
1écit. Smrt je v dneSni dobé stale hroznou a dé&sivou udalosti a strach z ni maji vSichni, 1
kdyz si myslime, ze jsme jej jiZ na mnoha Urovnich zvladli. Jediné, co se zménilo, je
zpusob, jakym se se smrti v dneSni dob& vyrovnavame a také se zménil nas piistup k
umirdni a umirajicim lidem (Kiibler-Rossova, 2015, s.10-14). Ackoliv nechci a nemohu ve
sveé praci nikoho soudit, domnivam se, ze umirajici 1lidé v dnes$ni dobé trpi vice. Mozna
netrpi po strance fyzické, kterou ovlivilujeme léky, infuzemi a jinymi prostfedky, ale
rozhodné vice trpi po strance emocni. Pfitom se potfeby umirajicich po staleti neméni -
méni se jen nas pristup k nim.
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1.6. Vnimani umirani a smrti v zavislosti na véku ditéte

Dftive déti vyrustaly ve svéte, ve kterém se setkdvaly se zdravymi, tak nemocnymi
lidmi, o umirajici se starala celd rodina a déti Casto zazivaly smrt nékoho blizkého.
Pfirozené tak vnimaly fakt, Zze smrt je stdle pfitomnd a hlavné pfirozena soucast zivota
vSech. Déti v téchto situacich vnimaly chovani dospélych, poznavaly ritudly, které se smrti
souvisi a vSech se zucastiiovaly. V dnesni dob¢ doslo k tomu, Ze nase spolecnosti ztratila
jakysi pfirozeny kontakt se smrti a vétSina umirajicich je umisténa do instituci nebo
zdravotnickych zafizeni. Smrt se stala tabuizovanym tématem, o kterém se lidem tézko
mluvi a pro déti je smrt né¢im nahodnym, co nechapou. Vzhledem k tomu, ze si vétSina
déti neumi vysvétlit smrt nékoho jiného, jen stézi dokdZou pochopit, kdyZ se umirani a

smrt tyka ptimo jejich osoby.

Vnimani smrti u déti zavisi na jejich kognitivnich funkcich, mentalni Grovni a
aktudlnim zdravotnim stavu, velmi dilezité jsou také jejich dosavadni zkusSenosti se smrti.
Umirajici malé déti dost Casto nevédi, co se s nimi déje, byvaji neklidné a maji strach. Je
dobré si uvédomit, ze v kazdém véku dit€ prozivd umirdni jinak a je tedy potifeba

prizpusobit sviyj pristup k ditéti dle jeho véku.

Déti do dvou let nemaji zddnou piedstavu o smrti, jelikoz ani nechapou, co to smrt
je a nedokdzou rozliSovat mezi Zivym a mrtvym. U déti v tomto véku nastava spise
separacni uzkost pii odlouceni. Separacni uzkost ditéte, které je odlouceno od matky, byva
Casto srovnavana se smutkem pocitovanym pii ztrat€ milovaného c¢lov€ka. VétSina
odbornikil se shoduje, Ze déti v tomto véku nejsou ani schopny truchlit (Kubickova, 2001,

s.87).

Déti ve veéku ti1 az péti let si teprve zacinaji tvofit uréitou predstavu o smrti. Pro
déti v tomto veéku je typické, Ze si smrt ptedstavuji podobné jako spanek a dotyCny se ze
smrti ¢asem probudi. Smrt pro n€ nepfedstavuje findlni véc a je pouze doCasna. U déti v
tomto véku je velmi rozvinuto tzv. magické mysleni a diky tomu dochdzi casto k
personifikaci smrti (kostlivec, straSidlo aj.). PfedSkolni déti mohou mit v souvislosti se
smrti rodi¢e pocity viny, strachu a vycitky, ze smrt milované osoby zavinily, kdyZ napf.
rodi¢e neposlouchaly a zlobily. Pokud se tykd smrt samotného ditéte, ma dité jiz z vlastni
strachem a obavami. V tomto obdobi také stale byva separacni uzkost, jelikoz je dité porad

tésn¢ vazano na rodice (Kubickova, 2001, s.87).
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Teprve ve véku od Sesti ptiblizné do osmi let si dité¢ zac¢ind uvédomovat konecnost
lidského zivota a pfitomnost smrti jako soucasti lidského zivota. Déti v tomto véku jiz
rozumi tomu, Ze je smrt nenavratnou situaci a také se mohou zabyvat tim, co se s stane
tteba s télem zviratka, kdyz zemie. Smrt pro n¢ znamena oddéleni od blizkych osob, které

maji rady a déti mohou byt z této separace vydeésené.

. Kolem osmého az desatého roku zivota dité teprve piijima obdobny koncept smrti
jako dospély, avsak tuto skutenost velmi ¢asto popird. Odbornici se shoduji v tom, ze
zhruba od 9 let véku déti rozuméji konecnosti svého zivota v tom smyslu, ze védi, ze
umiraji. Piiblizn¢ od tfinacti let chape dité smrt racionalné, stejné jako dospé€li (Kubickova,

2001, s.91).
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2. PALIATIVNI PECE

Paliativni medicina a paliativni péce jsou obory mediciny, které nejsou piili§ znamé
pro laiky, ale ani pro profesiondly pracujici v oblasti zdravotnictvi. Paliativni medicina
byva Casto popisovana jako nova medicinska specializace, ale pfitom se jedna o jednu z
nejstarSich 1ékatrskych a oSetfovatelskych disciplin. Cela historie mediciny je predevSim o
tlumeni symptomil a jesté v nedavné minulosti byla 1é¢ba zaméfena spiSe na zmirnéni

obtizi nemocného nez na Gplné vyléceni.

V soucasné dob¢ lze 1écebné postupy rozdélit z hlediska jejich cile a vysledného
efektu na postupy kurativni, jejichz vysledkem je Uplné vyléceni, a postupy paliativni,
které onemocnéni neodstrani, ale eliminuji pfiznaky choroby a dochézi k subjektivnimu
zlepseni zdravotniho stavu nemocného ¢i alespon k jeho stabilizaci. Pfestoze miizeme v
oblasti mediciny pozorovat v poslednich staletich nesporné pokroky, stale pfevazuje u
zavaznych chorob paliativni 1é¢ba nad kurativni, a€ si to ¢asto nechceme pfipustit. VéEtSina
onemocnéni v dneSni dobé ma spiSe chronicky charakter, velkd vétS§ina onemocnéni
podstatné zkrati lidsky zZivot a vede dfive ¢i pozdéji nevyhnuteln¢ k smrti. Jen malou ¢ast

onemocnéni mizeme i v dneSni dobé& tipIné a tispésné vylécit (Vorlicek, 1998, s.15-17).

V poslednich letech se paliativni medicina dostavda do popfedi zamu a je
vyznamnym tématem zdravotnictvi a zdravotni politiky. Pfestoze doSlo v oblasti
zdravotnictvi v posledni dobé k mnoha pozitivnim zmé&nam, stile se velkému mnoZstvi
umirajicich lidi nedostava odpovidajici péCe. Zaveér zivota nékterych pacientli je nékdy
zcela zbytecné plny bolesti a osamélosti, ve sklonku zivota dochazi ke ztraté diistojnosti ¢i

jsou nemocni suZovani jinymi formami utrpeni, jimz by bylo vhodné a mozné predejit.

2.1. Historie a vyvoj paliativni péce

Pokud chceme porozumét soucasné paliativni medicin€ a problematice umirani, je vhodné
antiky, kdy lidé jiz v této dobé citili nutnost pomahat nemocnym a umirajicim. Paliativni
péce je jednou z nejstarSich forem mediciny, jelikoz bylo hlavnim ukolem Iékait,
zdravotnich sester a jinych oSetfovatelli zmirnit lidské utrpeni a dopomoci nemocnému a

umirajicimu k poklidné a dobré smrti. Na paliativni pé¢i se mimo jiné podilela i rodina,
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pratelé ¢i duchovni a probihala ¢asto v domécim prostiedi nemocného. Diky tomu mizeme

paliativni péc¢i nazvat pé¢i multidisciplinarni (Markova, 2010, s.13).

2.1.1. Historie a vyvoj paliativni péce ve svété

PéCi o umirajici se zacaly zabyvat riizné katolické tady v Francii, Irsku, Anglii,
Austrélii a Spojenych statech americkych az na konci 19. stoleti a na pocatku 20. stoleti.
Tyto tady zacaly postupné zakladat hospicova zafizeni pro pé¢i o umirajici, v zatfizenich
byl kladen diraz na fyzickou, psychologickou a duchovni péci a byla respektovana
individualita kazdého jedince. Ptiblizn€ v padesatych letech 20. stoleti zacala byt v zdpadni
Evropé a USA pocitovana potieba zlepSeni péce o nemocné v terminalni fazi onemocnéni.
Dosavadni péce byla kritizovdna jako Spatna a nevyhovujici - nedostatecna 1écba bolesti,
péce byla spiSe orientovdna na chorobu a ne na nemocného, nedostatecné feSeni
psychickych problémt a také mél persondl nedostate¢né znalosti a dovednosti. Jako
odpovéd’ na tuto kritiku vzniklo hospicové hnuti, které zahdjilo pfevratné zmény v této
oblasti. Dllezitym meznikem bylo otevieni St. Christopher's Hospice v Londyné& v roce
1967. Od té doby doslo k velkému narastu poctu zatizeni poskytujicich paliativni péc¢i snad
ve vSech vyspélych statech. Roku 2007 bylo evidovano ve vice nez 100 zemich svéta
pres 9 700 zatizeni, kterd se staraji o termindln€¢ nemocné a umirajici pacienty. V
poslednim desetileti se paliativni péce stala vice diskutovanym tématem a také jednou z

hlavnich priorit zdravotnictvi v mnoha statech svéta.

2.1.2. Historie a vyvoj paliativni pé¢e v Ceské republice

Vyvoj paliativni péée v Ceské republice je s porovndnim s ostatnimi vysp&lymi
staty Evropy vyrazné opozdén a to ptredevSim z politickych a ekonomickych dtvodu.
Zajem o oblast paliativni péCe zacal az po roce 1989, kdy mohli Cesti zdravotnici zacit
jezdit na staze do zahrani¢i, kde ziskali velmi cenné zkuSenosti. I kdyZz je paliativni a
hospicové pééi v CR v poslednich letech vénovana zaslouzena pozornost, stale neni péée
dostacujici a je potfeba nadidle mnoho zmén. Prvni odd¢€leni paliativni péce vniklo v
listopadu roku 1992 v Nemocnici v Babicich nad Svitavou. V roce 1995 vnikla prvni
hospic v Ceské republice - Hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci a nasledovaly

mnohé dalsi. V souvislosti s vybudovanim tohoto hospice musim zminit jméno l1ékarky
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Marie SvatoSové, kterd stdla u jeho vzniku. SvatoSova zalozila ¢eské hospicové hnuti s
nazvem Ecce homo. Toto hospicové hnuti prosazuje prava pacientd a tctu k lidskému
Zivotu od jeho poceti az do smrti a podporuje rozvoj hospicové a doméci péde v celé Ceské
republice. Diky ni a dal$im odbornikiim jsme dosahli toho, ze je v dnesni dobé v Asociaci

poskytovatell hospicové a paliativni péce registrovano jiz dvacet zatizeni.

2.2. Definice paliativni péce

Paliativni neboli UtéSna medicina piedstavuje uceleny a nadéjny systém pomoci
umirajicim lidem a jejich rodindm. Pfesny vyznam pojmu paliativni péce neni ani v dneSni
dobé¢ ustalen, a tak se mizeme v odborné literatuie setkat s velkym mnozstvim rtznych

definic a vysvétleni, jejichz obsah se vice ¢i méné piekryva.

(24

Pokud se zaméfime piimo na obsah slova "paliativni", zjistime, Ze je pivodem je
latinské slovo pallium, coz znamena plast’ nebo obal. Pouziti slova paliativni v kombinaci
se slovem péce tedy znamena, Ze je cilem poskytnout nemocnému ¢lovéku uréitou ochranu
¢i plast v extrémné neptiznivych situacich, jakymi jsou =zajisté i umirdni a smrt

(HaSkovcova, 2007, s.37).

Nejkomplexnéj§i a nejvice pouzivana definice paliativni péce je od Svétové
zdravotnické organizace (WHO), kterd paliativni medicinu vysvétluje takto: ,, Paliativni
medicina je celkovd lécba a péce o nemocné, jejichz nemoc nereaguje na kurativni lécbu.
Nejdulezitéjsi je lecba bolesti a dalsich symptomii, stejné jako reSeni psychologickych,
socialnich a duchovnich problémii nemocnych. Cilem paliativni mediciny je dosazZeni co
nejlepsi kvality Zivota nemocnych a jejich rodin. “ Jako dalsi vysvétleni paliativni mediciny
se pouziva formulace odbornikli na tuto oblast z Velké Britanie, ktefi ji vysvétluji timto
zpusobem: ,, Paliativni medicina se zabyva léchou a péci o nemocné s aktivnim,
progredujicim, pokrocilym onemocnénim. Délka Zivota je u téchto nemocnych omezena a

cilem lécby a péce je kvalita jejich zZivota““ (Vorlicek, 1998, s.19).

At uz je pojem paliativni péCe definovan jakkoliv, je podstatné, ze paliativni péce
chdpe umirani jako pfirozenou soucast Zivota a vychdzi z toho, ze kazdy ¢lovék proziva
umirdni a smrt individudlné a je tedy velmi dilezité mit ke kazdému osobity piistup.
Ve vSech definicich je také kladen dliraz na holisticky (celostni) pfistup k nemocnému 1 k

jeho rodinég. Je podstatné si uvédomit, ze kazdy jedinec ma rizné télesné, duSevni, socialni,
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duchovni a kulturni odliSnosti. Dalsi klicovou oblasti paliativni péce je také rodina
umirajiciho a je vhodné ji nabidnout vSestrannou oporu pii zvladani zdrmutku i po smrti

blizkého ¢lovéeka.

2.3. Rozdéleni paliativni péce

Nejen v laické spolecnosti prevlada nazor, ze paliativni péce rovna se hospicova
péée, coz je omyl. Podle statistiky z roku 2010 zemielo v roce 2008 v Ceské republice jen
1% pacientii v hospicich. Dobrou paliativni péci by vSak méli umét poskytnout vSichni
zdravotnici, nejen ti, ktefi pracuji v hospicich, ale i v nemocnicich a jinych zafizenich.
Paliativni péce by se tedy méla tykat vSech nevylécitelné nemocnych a umirajicich, a proto
se také tyka vSech zdravotnikidi, na rozdil od péce hospicové. Podle komplexnosti
nabizenych sluzeb je tcelné delit paliativni péci na obecnou a specializovanou (Markova,

2010, 5.20).

Obecna paliativni péce

Jako obecnou paliativni pé¢i oznacujeme péci, kterou by mél umét poskytnout
nemocnému ¢i umirajicimu Clovéku kazdy zdravotnik s ohledem na specifika své
odbornosti. Soucasti obecné paliativni péfe je v€asné vyhodnoceni pacientova stavu,
zhodnoceni smysluplnosti a efektivnosti dalSi kurativni 1écby, sledovani, porozuméni a
poskytovani takové lécby a péce, jaka je dulezitd pro udrZzeni dobré kvality Zivota.
Podstatné je 1 €¢inné zmirflovani nepifijemnych symptoml onemocnéni jako jsou bolest,
nespavost, dusnost atd. Nemén¢ diilezitd je komunikace s pacientem a jeho rodinou a
celkova psychosocidlni podpora (Markova, 2010, s.21). Lékafi 1 ostatni zdravotnici vSech
odbornosti by méli byt schopni tuto péci poskytovat pfi své rutinni pracovni ¢innosti, ale
vzhledem k vytizenosti zdravotnického personalu se tak d&je jen velmi zfidka. V Ceské
republice zatim nejsou k dispozici vhodna data, aby bylo mozné posoudit roven a kvalitu
obecné paliativni péce. Existuji ale neptimé indikatory, podle kterych mizeme usuzovat,
Ze Urovei a kvalita pé¢e o umirajici neni zrovna optimalni. Napiiklad je v Ceské republice
relativné nizké spotieba silnych opiath ve srovnani se zahranic¢im, coZ svéd¢i o tom, Ze
mozna velka vétSina lidi umird v bolestech, 1 kdyz by bylo mozné ji zmirnovat a uroven

paliativni péce tak neni idealni (Slama, 2012, s.11).
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Specializovana paliativni péce

Specializovana paliativni péce je aktivni interdisciplinarni péce, ktera je
poskytovana nemocnym a jejich rodindm tymem zdravotniki, ktefi jsou v oblasti paliativni
péce specialné vzdélani. Tym, ktery se specializovanou péc¢i o umirajici zabyva, by mél
tvotit lékaf, zdravotni sestry, socidlni pracovnik, psycholog, fyzioterapeut, ptipadné
duchovni ¢i jini dal$i odbornici dle potfeb a pfani umirajiciho. Hlavni pracovni ¢innosti
toho tymu je poskytovani pravé jen komplexni specializované paliativni péce.
Specializovand paliativni péCe se uplatiiuje piedevsim u téch nemocnych, u kterych
presahuji jejich obtize moznosti feSeni pouze v ramci obecné paliativni péce a vyzaduji
pé¢i jiz komplexngjsi. Casto dochazi k tomu, Ze pacient nejprve vyuziva moznosti obecné
paliativni péce, ale s rostoucimi obtizemi plynule pfechazi na péci specializovanou. V
Ceské republice je nabidka a dostupnost specializované paliativni péée velmi nizka a je zde
velké mnozstvi nemocnych, ktefi by specializovanou péci potiebovali, ale neni pro né

dostupna (Skala, 2005, s.2).

2.4. Formy paliativni péce

Specializovana paliativni péfe mize mit rizné organizacni formy: napf. mobilni
specializovand paliativni pée (MSPP, domaci hospic, mobilni hospic), lazkovy hospic,
oddéleni paliativni péce v ramci zdravotnického zatfizeni, specializovana ambulance
paliativni péce, denni stacionar paliativni péce ¢i tieba konziliarni tym paliativni péce v
rdmci zdravotnického zatizeni (Slama, 2012, s.11). Na dalSich tadcich se vénuji typtim

zafizeni podrobnéji a vysvétluji, jakeé sluzby nabizeji a také jaky je mezi nimi rozdil.

7w

Mobilni specializovana paliativni péce (domaci ¢i mobilni hospic) poskytuje
paliativni péci pacientim v jejich domacim prostiedi ¢i v jiném nahradim socidlnim
prostfedi. Péce je poskytovana formou névstév, kdy k nemocnému dochazi 1€kat, sestry,
oSetfovatelé ¢i rizni dobrovolnici a jini odbornici. Domaci paliativni péce je vhodna pro ty
klienty, kterym jejich zdravotni stav neumoznuje, aby pravideln¢ dojizdé€li na kontroly ke
svému lékafi a je u nich vyrazné omezend mobilita. Podminkou pro poskytovani této

sluzby je, aby s pacientem zila v domacnosti alesponl jedna dospéld osoba, ktera bude
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schopna zajistit zdkladni péfi a bezpecnost nemocného v domacim prostiedi.
Poskytovatelé mobilni paliativni péce garantuji trvalou dostupnost 24 hodin denn¢, 7 dni v
tydnu a po cely rok. Tento model je v n€kterych zemich zakladni a nejrozvinutéjsi formou
specializované paliativni péce. Napiiklad v  USA predstavuje vice nez 90 % objemu
veskeré specializované paliativni pé¢e. V roce 2012 piisobila v Ceské republice &tyii
zafizeni, kterd spliiovala podminky skute¢né multiprofesniho tymu s trvalou dostupnosti
pracovnikii vSech profesi (Slama, 2012, s.11). Jednim z téchto zatizeni je Mobilni hospic
Ondrasek, ktery se stard o nevylécitelné nemocné dosp€lé osoby v okoli Ostravy, ale ma
také na starosti mnoho détskych klientii v celém Moravskoslezském kraji. Vyzkumy v této
oblasti potvrzuji, Ze vétSina nemocnych si pfeje zemfit doma a tmrti v rodinném kruhu je

pro n¢ predstava dobré smrti (Markova, 2010, s.21).

Lizkovy hospic je pobytové zdravotné socialni zafizeni pro nemocné a umirajici.
Tyto specializované jednotky paliativni péce zacaly vznikat v Sedesatych letech ve Velké
Britanii. Konkrétné byl prvni hospic otevien v roce 1967 v Londyné a jmenuje se St.
Christopher's Hospic. V Ceské republice byl prvni l&izkovy hospic otevien v lednu 1996 a
jedna se o hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci. Prvni hospic, ktery se staral o
umirajici déti byl Détsky hospic Nada¢niho fondu Klic¢ek, ktery vznikl v roce 1991 v
Malejovicich u Uhlifskych Janovic, néasledoval OndraSek v Ostravé a Krtek v Brné

(HaSkovcova, 2015, s.180-181).

O umirajici v hospicich pecuje tym slozeny s lékarti (specializace na paliativni
medicinu), sester, oSetfovateld, psychologa, socialniho pracovnika a duchovniho, nékdy se

také zapojuji dobrovolnici. Hospic usiluje o to, aby nemocny:

e netrpél nesnesitelnou bolesti a dalSimi télesnymi projevy nevylécitelné nemoci.

e pocitoval respekt ke své individualité a distojnosti - prostiedi i provoz hospice je
maximalné pfizplisoben piani pacienta, velky diraz je kladen na zachovani
soukromi.

e v poslednich chvilich nemusel zlistat osamocen - navstévy v hospici jsou po
domluvé mozné 24 hodin denné. Nékteré hospice nabizeji pfibuznym moznost
ubytovani na pfistylce pfimo na pokoji nemocného. Pacient muze vyuzit

pfitomnosti knéze, psychologl ¢i dobrovolnik.
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Péce v hospicich je pln€ hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi, ale na nckteré
socialni aspekty péce musi nemocny ¢i jeho rodina ptispivat. Piijeti do hospice probiha na

zéklad¢ doporuceni oSettujiciho 1€kare a vyplnéni pisemné zadosti (Slama, 2008, s.66-67).

Oddéleni paliativni péce byva soucasti nemocnice, jedno z takovych se nachazi v
Praze v Nemocnici Milosrdnych sester sv. Karla Boromejského. Oddéleni nabizi 13 lizek,
na kterych je poskytovana specializovand a komplexni paliativni pé¢e. Nemocnice se timto
snazi vycClenit misto, na kterém je vhodné prostfedi pro umirajici pacienty a jejich rodiny.
Odd¢leni paliativni péce byva vétsinou zakladnou konziliarniho tymu paliativni péce, ktery
funguje v ramci zdravotnického zafizeni. Pacienti z tohoto oddéleni jsou po zafizeni vSech
nalezitosti obvykle pfevezeni do lizkovych hospicti ¢i do doméciho oSetiovani, kde mohou
v poklidu zemfit. Konziliarni tym paliativni péce byva ve vétsing piipadt slozen z 1ékarte,
sestry a socidlniho pracovnika, ktefi jsou v oblasti paliativni péce specidln¢ vzdélani. Tym
muze poskytovat svoje konzultace v ramci celé nemocnice a zaroven piispiva k edukaci

personalu na ostatnich oddélenich nemocnice.

Denni stacionar paliativni péce predstavuje uréity zpusob setkavani pro ty,
které jejich onemocnéni vytrhlo ze socialnich vztahli a vSednich aktivit nebo se o né rodina
nemuZe pres den starat. Nemocni ale musi byt natolik schopni, aby mohli byt do stacionaie
pfivezeni a pobyt v ném fyzicky zvladali. Ve stacionaii se setkavaji lidé se stejnymi Ci
podobnymi problémy, vzajemné si mohou piedavat zkuSenosti a podporovat se pii
zvladani problémi. Cilem je poskytnou nemocnym lidem urcitou formu aktivizace jejich
momentalnich sil a nenechat je napospas nudé. K tomu vSemu mé denni stacionaf pro
nemocného 1 rehabilitani charakter. Ve Velké Britanii poCet dennich stacionafi znacné
presahuje pocet liZzkovych hospicti, lidé diky tomu vice zlstavaji doma a pfiblizuji se
svému pirani doma i zemfit (Student, 2006, s.98-99). V Belgii ¢i Francii byly pokusy o
otevieni dennich stacionditi paliativni péce, ale ze strany nemocnych byl projeven jen
minimélni zajem, a tak se v t&ch zemich tento typ péte nerozvinul. V Ceské republice

zatim zafizeni tohoto typu nepusobi. (Slama, 2012, s.12)
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Specializovana ambulance paliativni péce funguje tak, Ze zajiStuje
ambulantni péci pacientim, kteii pobyvaji v domacim prostfedi. Hlavni podminkou pro
ambulantni 1€cbu je zachovani alespon ¢astecné mobility pacienta a musi byt schopen se na
1écbu do ambulance dopravit. Pacienti vyuZzivaji téchto sluzeb napiiklad pro aplikaci
infuzni terapie ¢i jinych 1€kd, probihaji u nich ambulantné pfevazy ¢i potiebna vySetieni.
V Ceské republice nejsou tyto typy ambulanci moc rozsifené a je vétsi poptavka nez
kapacita pracovist’, takze podobné sluzby casto vykonavaji prakti¢ni lékati Ci sestry v

domaéci péci.
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3. DETSKA PALIATIVNI PECE

Tato kapitola se zabyva velmi citlivou a smutnou tématikou, jakou je umirani u
deéti. Détska paliativni péce je ve vetSing stathh svéta oblast mediciny, ktera neni dostatecné
rozvinutd a je tak nedosazitelnd tém, ktefi ji nejvice potiebuji. Paliativni péce v pediatrii je
aktivni komplexni péce o télesnou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte,
zahrnujici také poskytovani podpory rodiné a piibuznym i po umrti ditéte. Oblast détské
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poskytovana umirajicim dospélym,

3.1. Historie a vyvoj détské paliativni péce

Stejné jako jsem se zminila o historii u paliativni péce pro dospélé, povazuji za
vhodné 1 kratké seznadmeni s historii paliativni pée zamétené za déti. Diky struénému
uvodu do historie je mozno zhodnotit to, pro¢ je détska paliativni péce na rozdil od
paliativni péce pro dospélé tak malo rozvinuta. Jeji historie totiz nesaha daleko do

minulosti, ale je spiSe nov¢jSim oborem mediciny.

3.1.1. Historie a vyvoj détské paliativni péce ve svéte

Historie détské paliativni péce je sveété je o mnoho let mladsi nez historie paliativni
o umirajici déti staralo a nepfihlizelo se k tomu, Ze umirani u déti je velmi odlisné a

specifické od umirani dospélych.

Prvni hospic pro déti byl zalozen v Oxfordu ve Velké Britanii v roce 1982. Zalozila
jej Frances Dominica a nesl jméno Helen House (v dneSni dobé Helen & Douglas House),
podle nemocné hol¢icky Helenky, o kterou se Frances Dominica starala spole¢né s jejimi

rodici.

V bieznu roku 2006 se v italském mésté¢ Trident konalo Mezindrodni setkani pro
Paliativni péci u déti - International Meeting for Palliative Care in Children (IMPaCCT).
Na tomto meetingu se seSli zastupci Evropy, Kanady, Libanonu a USA za ucelem

prodiskutovani soucasného stavu paliativni péCe v pediatrii. Vysledkem setkani je vznik
26



dokumentu, ktery definuje détskou paliativni péci a doslo ke stanoveni postupti a standardli

v péci o terminalné nemocné a umirajici déti.

Nasledn¢ vznikla pracovni skupina Evropské asociace paliativni péce (EAPC),
kterd byla zaloZena na ucelem mapovani vyvoje détské paliativni péce v Evropé.
Tato pracovni skupina oslovila v rdmci vyzkumu 53 evropskych zemi a z vysledku
vyzkumu plyne, ze détska paliativni péce je na rizné Grovni poskytovéana ve 42 evropskych

zemich (obr. 1).

Obr. 1: Graficky ptehled rozvoje détské paliativni péce v Evropé (www.detsky-hospic.cz)
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V ramci toho vyzkumu bylo nadale zjisténo, ze 48% evropskych statl, ve kterych je
péce poskytovana, maji pro détskou paliativni péce legislativni Gpravu (obr. 2). Ve 40% z
téchto zemi probihaji vyzkumné aktivity v této oblasti (obr. 3) a ve 33% z nich je jiz specialni

postgradualni vzdélavani (obr. 4).
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Obr. 2: Legislativni Giprava détské paliativni péce (www.detsky-hospic.cz)

Obr. 3: Vyzkumna aktivita v oblasti détské paliativni péce (www.detsky-hospic.cz)
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Obr. 4: Existuje postgradudlni vzdélavani v détské paliativni péci (www.detsky-hospic.cz)

3.1.2. Historie a vyvoj détské paliativni péce v Ceské republice

Rozvoj détské paliativni péce v Ceské republice vyrazné zaostava za paliativni péci

pro dosp€lé, ktera je u nds na pomérné dobré urovni.

V listopadu roku 2014 se v Praze uskutecnila 1. ¢eska konference détské paliativni
péce, na které se sesli odbornici z Ceské republiky, Slovenska, Polska a Némecka.
Hlavnim cilem konference bylo oteviit diskuzi o détské paliativni péci a zahgjit tvorbu
standardd péde. Konferenci organizovala obecné prospdsna spole¢nost TRI, kterd
provozuje Hospic Dobrého Pastyfe v Ceréanech. Na piipravé konference se déle podilela
napt. Ceska spole¢nost paliativni mediciny, Cesk4 pediatricka spole¢nost &i Asociace
poskytovatel hospicové péce. Déle se setkdni zc€astnili zastupci Nada¢niho fondu Klicek,
Mobilniho hospice Ondrasek ¢i prazského domaciho hospice Cesta domid. VSechna tato
zatizeni se jiz poskytovani détské paliativni péce v této dobé vénovala. Z oblasti 1écebné
péce se zde predstavili zastupci Kliniky détské hematologie a onkologie Fakultni
nemocnice v Motole a z Kliniky détské onkologie Fakultni nemocnice v Brn€. Diky viem
témto zafizenim maji alespont nékteré terminalné nemocné déti a jejich pfibuzni tu nejlepsi

moznou péci, jakou v této nadrocné situaci potiebuji.

V listopadu roku 2015 vznikla v ramci Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Pracovni skupina détské paliativni péce, ktera si dala za cil vytvofit standardy détskeé

paliativni pée v CR. Dalim dilezitym cilem skupiny je zajisténi a dlouhodobé udrzeni
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komplexni détské paliativni péce v ramci celé¢ Ceské republiky a zlepSeni spoluprace mezi
nemocnicemi, pediatry a poskytovateli péce. Pracovni skupina se také vénuje vzdélavani

odbornikti a rozsifovani povédomi o specifikach paliativni péce v pediatrii.

Prvni hospic, ktery se staral o umirajici déti byl Détsky hospic Nadacniho fondu
Klicek, ktery vznikl v roce 1991 v Malejovicich u Uhlifskych Janovic, nasledoval
Ondréasek v Ostrave a Krtek v Brné (Haskovcova, 2015, s.180-181). Pediatricka paliativni
péce je v Ceské republice poskytovana jen malym mnoZstvim pracovist’ a rozsah této péce
je nedostate¢ny, ale nastésti dochazi v poslednich letech ke stalému zlepSovani stavu.
Velkym problémem je dostupnost sluzeb v okrajovych oblastech Ceské republiky. Nejlepsi
dostupnost je pro déti s onkologickym onemocnénim, které se 1é¢i v Praze nebo Brné¢.
Dalsim problematickou oblasti je vzdélavani zdravotnikli a jinych pracovniki v détské
paliativni péci, jelikoZ vazna onemocnéni a smrt u déti jsou stale tabuizovany a je jen malé

mnozstvi lidi, ktefi dokdZou s terminalné nemocnymi détmi pracovat.

3.2. Definice détské paliativni péce

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definuje od roku 1998 détskou paliativni
péci takto: ,, Détska paliativni péce je aktivni kompletni péci o somatickou, psychickou a
spiritualni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také poskytovani podpory rodiné. Péce
zacind v okamziku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je dité
léCeno se zamérenim na diagnostikované onemocnéni. Zdravotnici musi zhodnotit a
minimalizovat fyzické, psychické a socialni stradani ditete. Efektivni paliativni péce
vyzaduje Siroky multiprofesni pristup, ktery zahrnuje i rodinu a vyuziva komunitni zdroje;
tato péce miize byt uspésné zajistena i s limitovanymi prostiedky. Péce muzZe byt
poskytovana v pecovatelskych ustavech, ve zdravotnickych zarizenich i v domdcim

prostiedi*“ (IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evrope, 2014).

Dalsi velmi pouzivanou definici stanovila Asociace pro détskou paliativni péci (ACT)
zni v originale takto: ,, Palliative care for children and young people with life-limiting
conditions is an active and total approach to care, from the point of diagnosis or
recognition, throughout the child’s life, death and beyond. It embraces physical,
emotional, social and spiritual elements and focuses on the enhancement of quality of life

for the child/young person and support for the family. It includes the management of
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distressing symptoms, provision of short breaks and care through death and
bereavement.”“ V ptekladu do ceského jazyka je definice velmi podobna té, kterou
stanovila Svétova zdravotnickd organizace a zni takto: ,, Paliativni péce o déti a dospivajici
s zivot zkracujicim onemocnénim je aktivni kompletni pristup v péci od stanoveni diagnozy,
v priibéhu Zivota ditéte, smrti a v obdobi po smrti. Zahrnuje aspekty fyzicke, emocionalni,
socialni a spiritudlni a soustredi se na zlepSovani kvality Zivota ditete ¢i dospivajiciho a na
podporu rodiny. Zahrnuje také zviadani nezadoucich symptomut nemoci, poskytuje kratké

prestavky a péci behem smrti a obdobi truchleni* (Association for Children's Palliative

Care - http://www.togetherforshortlives.org.uk).

At uz pouzivame pro détskou paliativni péci jakoukoli definici, je dilezité, ze je péce vzdy

chapana jako celostni a zahrnuje taky péci o rodinu, ktera je po smrti ditéte velmi dilezita.

3.3. Déleni onemocnéni v détské paliativni péci

Kromé specifik, ktera ma détska paliativni péCe na rozdil od péce u dospélych,
spociva hlavni rozdil zejména ve spektru a rozlozeni diagndéz. Zatimco paliativni péce u
dospélych se tykd spiSe onkologickych diagnéz (75-80%), u déti tvoii onkologicka
onemocni pouhych 20%. V détské populaci je vEtsi rliznorodost stavil, které vyZzaduji
paliativni péci. V détské paliativni pé€i muizeme rozdélit onemocnéni, ktera vedou k

zahajeni paliativni péce, na dvé kategorie:

e 7Zivot limitujici onemocnéni (,,life-limiting*): onemocnéni, u kterych je obvyklé
predcasné umrti a neni zddna nadéje na vyléceni. Jedna se napt. o svalové dystrofie,
degenerativni onemocnéni CNS ¢i rtizné dédicné poruchy metabolismu.

e 7Zivot ohrozujici onemocnéni (,life-threatening®): stavy, u kterych je vysoka
pravdépodobnost predc¢asného umrti v disledku tézké nemoci, ale zaroven je zde i
Sance, na dlouhodobé pfeziti a nemocny dozije dospélosti. Jednad se pfevazné o

onkologickd onemocnéni nebo stavy po vaznych tirazech CNS.

Déti pfijimajici paliativni péci mizeme nadéale rozdelit do ctyf kategorii podle
moznosti kurativni 1é¢by, ovlivnéni zdkladniho onemocnéni a rychlosti progrese. Kategorie
byly stanoveny Asociaci pro déti s zZivot ohrozujicim nebo terminalnim onemocnénim a
jejich rodiny a Kralovskou skolou détského 1ékarstvi a détského zdravi ve Velké Britanii

(IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evrope, 2014) a jsou nésledujici:
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Kategorie 1

Zivot ohrozujici onemocnéni, pro které existuje vhodna kurativni terapie, ale ta
nemusi byt uspésna a mize dojit k jejimu selhani. Pfi selhani kurativni 1écby nebo
béhem akutniho zhorSeni zdravotniho stavu je nezbytné pfistoupit k 1écbe
paliativni. Pokud je dosazeno dlouhodobé remise nebo dojde k uspésnému vyléceni
pomoci kurativni 1écby, neni paliativni péCe potfeba. Do této skupiny patii
nejcastéji déti s onkologickym onemocnénim ¢i se selhanim srdce, jater nebo
ledvin.

Kategorie 2

Onemocnéni, u kterych je pred¢asnd smrt nevyhnutelnd. Nemocny absolvuje
dlouhd obdobi velmi intenzivni 1é€by, diky které dojde k prodlouzeni zivota a
zvySeni jeho kvality, ale nedojde k vyléceni. Jednim s téchto onemocnéni je napf.
cysticka fibroza, Duchenova muskulérni atrofie ¢i AIDS.

Kategorie 3

Progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni 1é¢by. U téchto déti probiha jiz od
pocatku vyhradné paliativni péce, ktera muize trvat i n€kolik let. Mezi onemocnéni
této kategorie patii napf. Battenova choroba, rizné formy svalovych dystrofii nebo
mukopolysacharidéza.

Kategorie 4

V této kategorii se jednd o nezvratnd, nicméné neprogresivni onemocnéni, ktera
zpusobuji komplexni zdravotni postizeni a je u nich vysoka pravdépodobnost
pfed¢asného umrti. Jednd se napf. o tézkou formu mozkové obrny, kombinované
postiZzeni po poranéni mozku ¢i michy nebo o nékteré nemocné s Downovym

syndromem (IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evrop¢, 2014).

3.4. Specifika détské paliativni péce

Z ptedchoziho rozdéleni je patrné, Ze v détském veéku existuje celd fada

onemocnéni, u kterych je paliativni péce poskytovana. U nékterych z téchto onemocnéni
muZe nastat rychld smrt, naopak u nekterych mize byt velmi dobra prognoza a nemocné
dité¢ se mize dozit vysokého véku. Primérna doba paliativni péce je u déti mnohem delsi
nez u dospélé populace a potieby v oblasti paliativni péce jsou u vétSiny déti velmi odlisné

od potieb dospélych.
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Nékolik zakladnich bodd, které charakterizuji potfeby déti v paliativni péci, shrnuje
Charta prav ditéte s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim - dokument
ICPCN (International Childrens Palliative Care Network). Charta vznikla v roce 1997 a je
mezindrodné uznavand jako smérnice pro péci o umirajici déti a jejich ptibuzné. Tento
dokument obsahuje 10 zasadnich bodi, které¢ by mély byt pti poskytovani paliativni péce u

déti dodrzovany. Charta obsahuje nasledujici body:

e Kazdé dit¢ ma pravo na individualizovanou, kulturné¢ a vékové piizpasobenou
paliativni péci, jak je definovana dle WHO. Specifické potfeby adolescenti a
mladych dospélych by mély byt zvazeny a adresovany pfi planovani péce.

e Paliativni péce pro dité¢ a rodinu by meéla byt zahajena v momenté stanoveni
diagnézy a méla by pokracovat v prubéhu kurativni 1é¢by, béhem umirdni, smrti a
v obdobi truchleni. Cilem paliativni péce by mélo byt zmirnéni utrpeni a zachovani
co nejvyssi kvality Zivota.

e Rodice ¢i zékonni zastupci by méli byt povaZzovani za primarni poskytovatele péce
a méli by byt plnohodnotnymi partnery pti rozhodovéni v péci o dité.

e Kazd¢ dit€ by mélo byt podpoieno v Ucasti na rozhodnutich tykajicich se jeho péce,
umérné jeho véku a mife schopnosti porozuméni.

e Citlivy a upfimny piistup je zdkladem veSkeré komunikace s ditétem a jeho
rodinou. M¢lo by o né byt peCovano distojné a jejich soukromi by mélo byt
respektovano, bez ohledu na fyzickou a intelektualni kapacitu.

o Kazd¢ dit¢ a mlady ¢lovek ma mit piistup ke vzdélani a kdykoli je to mozné, ma
mit moznost si hrat, ucastnit se volnocasovych aktivit, travit ¢as se sourozenci a
kamarady a dé¢lat béZzné détské cinnosti.

e Rodin¢ ditéte ma byt poskytnuta moznost konzultace se specialistou v pediatrii,
ktery zna konkrétni piipad jejich ditéte a méla by zlstavat v péci pediatra nebo
1ékate se zkuSenostmi s péci o déti.

e Dité a jeho rodina maji mit jmenovaného klicového pracovnika, na kterého se
mohou vzdy obracet. Jeho tkolem je budovat a koordinovat péci, jejiz soucasti by
mél byt multidisciplinarni pecovatelsky tym a piistup k odpovidajicim zdrojim v
komunité.

e Domov ditéte ma byt centrem péce, pokud je to mozné. Lécba mimo domov by
méla byt poskytovana v prostfedi pfizplisobeném détem, pracovniky a

dobrovolniky vyskolenymi v paliativni péci o déti.
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e Kazdé¢ dit€¢ a clen rodiny, vcetné sourozencl maji mit piistup ke kulturné
prizpusobené klinické, psychologické, duchovni a emocni podpoie, aby byly
naplnény jejich potieby. Péce o pozlstalou rodinu by méla byt dostupna tak dlouho,

jak je vyzadovana (original charty viz. ptiloha 1.).

V oblasti paliativni péCe existuje mnoho pravidel, jak se zachovat v situaci, kdy se
umirani tyka ditéte. Kazdé dité je vSak jiné a vyzaduje individualni pfistup, stejné tak jako
kazda rodina potiebuje pomocnou ruku v jiné oblasti péce. Kazdy ¢lovek ale pottebuje na
své cest¢ doprovazet, necitit se opustény, najit ve svém okoli porozuméni a mit né¢koho,

kdo mu porozumi a bude mu naslouchat.

3.5. Komunikace v détské paliativni péci

V détské paliativni péci znamend komunikace mnohem vic, neZ jen pouhou
vyménu informaci. Jedna se ptfedevsim o proces interakce mezi rodi¢i a nemocnym ditétem
nebo ditétem a zdravotnikem. V dobé¢, kdy dité sldbne a blizi se ¢as jeho odchodu, se
vétSina rodict zabyva otazkou, kolik by toho mélo dité védét o tom, Ze jeho nemoc patrné
skon¢i smrti. Zamérné uvadim slovo ,,patrné®, jelikoz jsem byla svédkem nékolika zazrak
a zivot ditéte smrti neskoncil. Je dobré si uvédomit, Ze vétSina déti vi o tom, jak jejich
nemoc dopadne. MoZna to nevédi rozumové, ale intuitivné vyciti, Ze je smrt nablizku
(Kiibler-Rossova, 2003, s.12-13). Stars$i déti dokonce vyciti, pokud rodice nedokazou s
ditétem o smrti mluvit a Casto se tedy v rodinach ani o pfichdzejici smrti nemluvi, coZ je,
podle mého nadzoru, Spatné. Déti v tomto obdobi mohou mit mnoho trapeni a kazdy ¢lovek,
at’ maly nebo velky, potifebuje nékoho, komu se mtize svétit. Komunikace v oblasti détské
paliativni péce je tedy velmi dilezita, ale domnivam se, Ze vétSina lidi si jeji daleZitost

dostatecné neuvédomuje.

3.5.1. Komunikace s rodinou umirajiciho ditéte

Prvnimi, kdo se dozvi o zdvazném a Zivot ohroZujicim onemocnéni jsou ve vétSiné
pfipadi rodi¢e. Vazné onemocnéni ditéte a jeho Umrti predstavuje pro celou rodinu
naro¢nou zivotni situaci. Jelikoz lidska psychika jen stézi pfijima fakt, ze by se néco stalo

bez pfiCiny, dochdzi k tomu, Ze vétSina rodi€li vnimad onemocnéni dité¢ jako dusledek
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néjakého svého pochybeni. Nékteii rodice se mohou naptiklad domnivat, ze zanedbali
zdravou zivotospravu ditéte a nasledkem toho dit¢ onemocnélo. Hloubka pocitu viny se u
riznych lidi velmi lisi a také se méni v pribc¢hu Casu. Hluboky pocit viny miize byt u
rodi¢i zdrojem zavaznych psychickych obtizi a nebo v disledku psychické obrany dojde k
pfesunu viny na né¢koho jiného. Tak mohou rodi¢e obviilovat jeden druhého nebo

zdravotniky za zanedbani péce (Ptacek, 2011, s.375-376).

Podobné jako Elizabeth Kiibler-Rossova stanovila pét fazi ptijeti smrti, popsal
Vyhnalek na zaklad¢ svych terapeutickych zkusSenosti sedm stadii osobniho vyrovnani se a

reakci rodi¢t na umirani vlastniho ditéte:

1. Staddium Soku - staddium je popisovano jako silnd emocni reakce rodicl, kterym bylo
sdéleno, Ze je jejich dité v ohroZeni Zivota. U rodici je v tomto obdobi patrna tzkost,

strach, deprese, poruchy spanku ¢i poruchy piijmu potravy a zvraceni.

(24

2. Stadium popfeni smrti - rodice v tomto stddiu nevéfi, ze by jejich dité mohlo zemfit.
Mohou se domnivat, Ze byla $patné stanovena diagnéza ¢i doglo k zaméné vysledki. Casto

si fikaji, Ze bylo dit€ jiz v minulosti v hor§im zdravotnim stavu a i nyni se urcité uzdravi.

3. Stadium pocitu viny - v tomto obdobi si rodi¢e kladou za vinu zdravotni stav svého
ditéte. Obvinuji se, ze dit€ nalezit¢ nechranili nebo zanedbali péci. Tyto pocity
sebeobvinovani mohou jit daleko do minulosti, ¢asto se dotknou také partnerskych vztaht

a narusi vztahy v celé rodin¢.

4. Stadium popieni pocitu viny - rodie se v tomto stadiu ujistuji, Ze pro své dit¢ udé€lali
vSe, co mohli. Napt. matka prestala chodit do prace, aby se mohla vénovat ditéti, otec si

nasel dal$i zaméstnani, aby zvladnul 1é¢bu financovat atd.

5. Stadium pocitu marnosti - dochédzi k tomu, ze rodi¢e upadaji do depresivnich stavil s
nazorem, 7e veSkera péce a snaha byla marnd a dit€¢ stejné¢ ceka blizkd smirt.
Tento pocit zbytecnosti a marnosti pfenasi i na hodnoceni zdravotnické péce 1 hodnoceni
veskeré pomoci z jejich okoli. VSichni jsou obviiiovani z toho, ze je veskera 1écba a péce

bez efektu.
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6. Stadium smifeni - rodie se v tomto obdobi zdanlivé vyrovnavaji s faktem, ze dité
zemie. V tomto stddiu maji vétSinou jediné ptéani, aby dité netrpélo a jeho odchod byl v
klidu a ve vsi distojnosti. Rodi¢e byvaji natolik vycerpani, ze jen apaticky sedi u lizka

ditéte a uz jen ocekavaji smrt.

7. Stadium oplakavani - jedna se o delSi casové obdobi, které nasleduje po smrti ditéte a
trva do doby, nez se rodice alespon casteCné vyrovnaji s touto skutecnosti. Rodice
prozivaji postupné odlucovani od idedlniho obrazu o ditéti ajeho role, kterou v rodiné

hralo (Plevova, 2010, s.186-187).

Zjisténi, ze je dité vazn€ nemocné a postupny prechod od nadéje, ze se dit€ uzdravi,
az k ptijmuti kruté reality, Ze dit¢ zemte, znamena pro rodi¢e nesmirnou zatéz. Ale s touto

zatézi se rodina musi vyrovnat, aby mohla pokracovat v zivoté dal i po ztraté svého ditcte.

3.5.2. Komunikace s umirajicim ditétem

Jelikoz rodice pfirozené a instinktivné chrani své dit¢ pfed vSemi
nepifiznivymi situacemi, snazi se vétSinou vSechny nepiiznivé informace tykajici se smrti
pred ditétem tajit, ackoliv jejich jednani nemusi byt pro nemocné dit¢ vzdy to nejlepsi
(Ptacek, 2011, s.376-377). Dité totiz vypozoruje zménu chovani rodici, ktera jej vyleka.
Pozdéji dité sebere odvahu a zepta se rodict, co se d¢je, nasledné maji rodice v této situaci
dvé moznosti. Lhat a riskovat to, ze se dit¢ dozvi o svém zdravotnim stavu od nékoho
jiného, nebo ditéti citlivé podat pravdivou odpovéd a fict mu o zavaznosti jeho
zdravotniho stavu. Pfi rozhodovéni, zda ditéti sdélime diagndézu nebo ne, si musime
uvédomit, Ze dité¢ nemiZzeme pied smrti ochranit. Pokud zabranime komunikaci tykajici se
umirani, zabranime tak ditéti, aby celou situaci pochopilo a adekvatné se s ni vyrovnalo.
Pti konfrontaci s otdzkami ohledn& smrti bychom méli brat v potaz, ze dit€¢ rozumi témto
otazkam v rizném vékovém obdobi jinak. Vétsina déti s zivot ohrozujicim onemocnénim
rozumi smrti vice nez ostatni déti v jejich veku a obvykle si sviij stav uvédomuji mnohem

vice, nez se rodi¢e nebo pecovatelé domnivaji (Plevova, 2010, s.187-188).

Opakované zkuSenosti dokazuji, ze pokud je dit¢ citlivé informovdno o svém

onemocnéni, piinasi to pro naslednou péci velké vyhody. Tyto déti 1épe pii lécbe

spolupracuji, maji vétsi divéru k rodi¢lim 1 zdravotnickému persondlu, prozivaji méné
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uzkosti a 1épe dovednou mluvit i svych pocitech a potiebach. Nez se vsak rodi¢e odhodlaji
k tomu, Ze ditéti ozndmi Spatnou zpravu, méli by mit svoji fe¢ né¢jakym zptisobem piedem
pfipravenou. S ditétem je tfeba mluvit na jeho rozumové turovni, kterou je schopno
pochopit. Spatnou zpravu by, dle mého nazoru, mélo dité slySet vzdy nejprve z Gist svych
nejblizsich. V ptipadné néjaké zdvazné reakce je pak urcité vhodné vyhledat détského

psychologa, ktery s feSenim pomuze.

Musime si uvédomit, ze komunikace s nemocnym ohroZzenym smrti neni totéz, co
komunikace s umirajicimi. A komunikace s umirajicimi neni zdaleka totéz, co komunikace
o smrti. V kontaktu s nemocnymi a umirajicimi hraje také velkou roli komunikace
neverbalni - nd$ vyraz, projev emoci ¢i ton hlasu. Dilezité také je, jak svému sdéleni
vétime, kdyz nemocnému néco fikame. Pokud budeme nemocnému tvrdit, Ze se uzdravi,
m¢eli bychom se zamyslet, zda opravu v jeho uzdraveni vétime a da se ocekdvat. Nemocny
velmi Casto vyciti, pokud mu lZeme a mlzeme tim ztratit jeho divéru (Ptacek, 2011,

s.379).
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II. EMPIRICKA CAST

V navaznosti na predchozi c¢ast prace, ktera je vénovana teoretickému vymezeni a
priblizeni paliativni péce, tvoii tato kapitola Cast praktickou, ve které uvadim ptipadovou
kazuistiku détské pacientky, ktera nyni paliativni péci vyuziva. Dale jsem polozila
pacientce a jejim rodi¢tim nékolik otazek, abych se o pacientce a jeji rodin¢€ dozvédéla vice
informaci. Také m¢ zajimalo, jakym zplsobem se s timto ndroénym obdobim vyrovnava

matka pacientky i zbytek jeji rodiny.

Cil empirické ¢asti

Paliativni pée by méla predevS§im pomdhat umirajicim a ¢lenim jejich rodiny
umirani usnadnit a zmirnit negativni symptomy, které jsou s umirdnim spojené. Cilem
empirické casti je tedy zjistit, zda je tato péce efektivni a skute€né¢ pomaha tyto utrapy
zmirnit. Na piipadové kazuistice a rozhovorech chci ukézat, jakym zptisobem funguje

kurativni 1écba a nasledna paliativni 1é€ba u terminalné nemocnych déti.

Metoda ziskavani dat

Mym planem bylo do své bakalaiské prace uvést ptripadnou kazuistiku ditéte, na
které bych rada ukazala vSechny aspekty paliativni péce, o kterych jsem psala v teoretické
Casti prace. Abych si mohla tento zamér splnit, musela jsem nejdiive sehnat vhodného
détského pacienta a jeho rodiCe, ktefi budou ochotni mi tyto divérné a choulostivé
informace poskytnout. JelikoZ jsem zaméstnand ve Fakultni nemocnici v Motole, kde se
nachazi velkéa détska onkologicka klinika, zamitila jsem tedy tam. Praci mi jes§té€ usnadnilo
to, Zze na oddé€leni dochazim za svoji kamaradkou a jeji dcerou, ktery je na klinice détskeé
onkologie 1éCena, ale u ni zatim relativné dobra progndza a paliativni péce u ni nastésti
neni potieba. Diky své kamarddce jsem ziskala kontakt na Barboru, matku Sestileté
Hanicky, kterd jiz musela kvili neptiznivé prognoéze svoji kurativni 1é¢bu ukoncit a nyni
JiZ vyuZziva pouze lécbu paliativni. Barboru jsem kontaktovala prostfednictvim telefonniho
kontaktu, ktery jsem obdrZela. Po nastinéni mého zaméru a cili bakalatské prace souhlasila
s tim, ze je mohu navstivit u nich doma nedaleko Prahy. Po domluvené schiizce jsem se
tedy vydala malou Hanic¢ku a jeji matku Barboru navstivit.
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Pro ziskani informaci jsem zvolila metodu ¢aste¢né fizeného rozhovoru, ktery se mi
zdal pro tuto citlivou problematiku jako nejvhodnéjsi. Pfedem jsem si pfipravila n¢kolik
otazek tykajici se diagnoézy, kurativni 1éCby a prognoézy Hani¢fina onemocnéni. Dalsi
otazky smétovaly na matku pacientky, zajimalo mé piedevsim, jak se na uroven détské
paliativni péde v Ceské republice diva ona, pomoci &eho zvlada tento psychicky napor,
co ji nejvice trapi ¢i jaké by méla nejvetsi prani. Neplanované se do jednoho z naSich
rozhovorti zapojit i HaniCky otec Marek, ktery mi také odpovéd€l na nékolik otazek.
Dale jsem si piipravila nékolik otazek, na které jsem chtéla znat odpoveédi od samotné
Hanicky, avSak jsem se ji otdzky snazila pokladat nenucenou a skrytou formou napft. pii

hrani ¢1 malovani.

Zpracovani dat

Nésledné jsem ziskané informace zpracovala do ctyf kapitol. Prvni kapitola
obsahuje kazuistiku nemocné Hanicky, seznamenti s jejim zivotem, s jeji diagnézou, 1é¢bou
¢i progndzou atd. Nasledujici kapitola obsahuje rozhovor, ktery jsem vedla s Hanickou
béhem nékolika setkani pti hrani, malovani ¢i jinych Cinnostech. Ve tteti kapitole je fizeny
rozhovor s matkou Hanic¢ky, Barborou, kterd mi ochotné odpovédéla na nékolik mych
otazek a v posledni kapitole empirické Casti je rozhovor s Markem, otcem Hanicky, ktery

se chtél k tématu také vyjadfit.
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4. PRIPADOVA KAZUSITIKA NEMOCNEHO DITETE

O Hani¢ce mi vypravéla kamaradka, kterd se 1é¢i se svoji dcerou na Klinice détské
hematologie a onkologie ve Fakultni nemocnici v Motole. M¢é prvni setkani s Hanickou a

jeji matkou Barborou bylo v listopadu roku 2016 a nésledné prob¢hlo setkani nékolik.

Hanicka je ctyrleta sle¢na, ktera trpi zdvaznym onemocnénim, a u které byly
vyCerpany moznosti kurativni 1é¢by a jeji stav jiz vyzaduje pouze péci paliativni. Se svoji
rodinou bydli v rodinném dom¢ nedaleko Prahy, ale velkou ¢éast svého Zivota stravila
upoutdna na nemocni¢ni ltizko. Pochéazi z Gplné rodiny, zije s matkou Barborou, otcem
Markem a svym bratem Tomasem, kterému je 9 let. Dal§imi ¢leny rodiny jsou labradorsky

retriever Ben a kocour Mikes.

Piiblizné¢ od roku a ptl prodélavala Hanicka opakované infekce hornich cest
dychacich, byla ¢asto nemocna a méla Spatnou obranyschopnost. Kolem dvou let najednou
ze dne na den prestala chodit a stézovala si, ze ji boli dolni koncetiny a byla vyrazné
unavend. HaniCka jiz jednou podobny stav méla a u lékatky byla diagnostikovéana
parainfekéni coxitis (zanét v kyCelnim kloubu), takZe s ni Barbora opét zasla k pediatrovi a
domnivala se, Ze to bude obdobny problém. Lékarka Hanicku vysSetiila a usoudila, ze se
nejspise zase jedna o zanét kycelniho kloubu, doporucila vhodnou 1é¢bu a klid na 1zku a
kontrolu na ortopedické ambulanci s USG ky¢li. Hani¢ka tedy né&kolik dni odpocivala,
tydnech nezlepsil, spiSe naopak. Neustale plakala, Ze ji boli jiz celé télo, nebyla schopna se
postavit na nohy ¢i udélat krok a byla velmi unavend. Nasledovalo tedy dalsi vySetfeni u
pediatra, které jiz bylo ditkkladnéjsi. Po veSkerém vysSetieni a krevnich odbérech zacala mit
jejich prakticka lékarka podezieni, Ze se u Hanicky vyskytuje néjaké nadorové onemocnéni
a doporucila jim, aby se obratili na Kliniku détské hematologie a onkologie ve Fakultni
nemocnici v Motole. Chvili na to jiz probéhl pfijem Hanicky k hospitalizaci a dovySetteni
a rodina se v kvétnu roku 2015 dozvédéla findlni diagnoézu. Lékati u Hanicky objevily
neuroblastom nadledviny, ktery je typicky pro déti v tomto v€ku. Nejvétsim problémem
bylo to, Ze byly nalezeny Cetné metastaze ve skeletu, kvili kterym Hanicka ptestala chodit.
Zacala tedy velmi dlouhd a naro¢nd lécba zhoubného tumoru pravé nadledviny a také
snaha o odstranéni metastazujiciho procesu v kostech. Lécba byla zahajena tim, Ze byla

podavana chemoterapeutika za ucelem zmenSeni nddoru nadledviny, aby mohlo dojit poté
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k jeho chirurgickému odstranéni. Po prvni ddvce chemoterapie byla provedena magneticka
rezonance, ktera odhalila, Ze se nador zatim pfili§ nezmensuje. Nasledovala dalsi davka
chemoterapie a ozafovani. Piiblizn¢ v fijnu, se podafilo nador odoperovat. Nasledné se
léCba soustfedila na metastaze, ktera ma Hanicka ve skeletu. Prob¢hly dalsi série
chemoterapie, nasledovalo dalsi ozafovéani atd. Hanicka béhem tohoto narocného obdobi
absolvovala obrovské mnozstvi odbéri krve, méla nékolik transfuzi, nemluvé o vSech
infuzich, kterymi byla upoutand na nemocnicni lazko. Po né&jaké dobé nasledoval pievod
kmenovych bun¢k. Na transplantatnim oddéleni lezela Hanicka 49 dni, jelikoz se zjistilo,
ze obrovské mmnozstvi chemoterapie poskodilo i1 jatra a musela zacit 1écba i této
komplikace. Po propusténi z transplantacniho oddéleni byla Hanicka chvili doma, ale
skoro denn¢ musela ke své lékafce na odbéry krve a nékolikrat tydn€ museli jezdit na
kontroly do FN Motol. Po néjaké dobé doslo k extrémnimu zhorSeni stavu. Opakovalo se
obrovské mnozstvi vysetieni, odbéri krve, dalsi obrovské mnozstvi 1écby, ale Hani¢¢in
stav se nelepsil. Po ¢ase doslo k tomu, ze byla 1é¢bé ukoncena jako neperspektivni, nemoc
se stale zhorSovala a na 1écbu Hanic¢in organismus nereagoval. Hanicka byla propusSténa
do domaciho oSetfovani a Iékati dosli k zaveéru, ze jiz vycerpali veskeré moznosti 1é€by. Na
Hanicce bylo také vidét, ze uz je ze vSech téch pobytli v nemocnici a neustalého cestovani
k 1ékafim nesmirné unavend a vycerpana. Béhem 1éCby a pobytlii v nemocnici zhubla
nékolik kilogramd, jelikoz po chemoterapii velmi €asto zvracela a neméla chut’ k jidlu.
Obcas se Barbofe podafilo, Ze snédla tfeba krupicovou kasi ¢i presnidavku, ale mnoZstvi
jidla se neustale snizovalo. V dobé¢, kdy byla Hanicka propusténa do doméci péce, jsem se
s Hanickou a Barborou poprvé setkala u nich doma. Snazila jsem se Hanickou skamaradit
a travit s ni jeji volny €as. Jelikoz si Barbora v§imla, Ze si s Hani¢kou rozumime a zvladnu
se o ni postarat skoro cely den a vecer ji uloZit ke spanku, nabidla jsem Barbofe a jejimu
manzelovi, Ze si mohou né&jaky vecer zajit do kina ¢i na vecefi a ja se Hanicku a jejiho
bratra Tomase postaram. Barbora na tuto nabidku reagovala kladné, jelikoZ od doby, co je
Hanicka v léceni, nebyli s manzZelem nikde sami. Domnivam se, Ze jsem timto ¢inem velmi
pomohla psychickému stavu rodi¢ii Hanicky, jelikoZ na nich bylo vidét, Ze si také nekdy

potiebuji odpocinout a mit cas sami pro sebe.

Jednoho dne se stav Hanicky zhorsil a prestala ptijimat jidlo a tekutiny. Barbora ji
vzala k 1€kafi a musela ji byt zavedena nasogastrickd sonda, pomoci které nyni dostava
alespon néjakou vyzivu. Béhem nékolik dni také prestala komunikovat s lidmi ve svém
okoli, nic ji nebavilo, neustale jen spala nebo plakala. Barbora nevahala a domluvila si
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schiizku s détskym psychologem, ktery Hani¢ku navstivil v jejim doméacim prostiedi. Ten
usoudil, ze se po té zdlouhavé 1é¢be u Hanicky projevila deprese. Hanicka je jiz neskutecné
vycerpana, jak po strance fyzické, tak psychické a naordinoval ji antidepresiva. V této dobé
jsem také nékolikrat navstivila Hanicku ja. Kdyz jsem se setkaly nc€kolikrat predtim, tak
vzdy projevila radost, ze mé vidi, hraly jsme si spolu, malovaly ¢i jsme si Cetly knizky.
Kdyz jsem ji navstivila v dobé¢, kdy méla depresi, byla uplné jina. Apaticky sedéla na
posteli, nevnimala, Ze jsem za ni piiSla, viibec nekomunikovala. Tento Spatny psychicky
strav se projevoval 1 na stavu celé rodiny. Barbora byla smutna, také pfilis
nekomunikovala, jeji manzel byl na tom podobné a Hani¢ky bratr Tomas mival stavy, kdy
jen sedél v rohu mistnosti a plakal. Nastésti po né¢kolika tydnech uzivani antidepresiv doslo

u Hanicky ke zlepSeni Spatného psychického stavu, ale stav fyzicky se nadale zhorSoval.

Diive byla Hani¢ka schopna ud¢lat alesponi nékolik krokti s dopomoci. Za
poslednich par mésict se jeji stav zhorsil natolik, Ze je jiz jen upoutdna na polohovatelné
lizko a po domé ji rodina pfemistuje pomoci invalidniho voziku ¢i ji pfend$i v néruci.
Neni schopna pfijimat Zadnou stravu ani tekutiny, je vyzivovana pouze pomoci NGS, ale
vyziva rozhodné neni dostate¢nd a Hanicka nadale postupné hubne. Také neni schopna
vykonavat zakladni potieby, tfeba vyuzivat toaletu a ve svych ctyfech letech ma opét
détské plenky. Hanicka 1 nyni uziva velké mnozstvi 1€k, napt. proti bolesti ¢i na uvolnéni
hlenu z dychacich cest, jelikoz je velmi zahlenéna a je potieba ji odsavat. Obcas z divodu
velkého zahlenéni chréi a také se u ni nékdy vyskytuji apnoické pauzy (zastavy dechu). Je
dost mozné, ze brzy bude potieba ptipojit Hanicku k umélé plicni ventilaci, pokud dojde k
tomu, Ze nezvladne jiz dychat sama. Prognéza Hani¢¢ina onemocnéni neni dobra a ja sama
jsem za par meésicli zpozorovala, Ze Hanicka pomalu slabne. Osobné mam z ni pocit, Ze to
jiz vzdala. Nékolik let se snazila a o sviij zivot bojovat, ale po prod€lani celé naro¢né
lécby, kterd byla bez efektu, asi vycitila, ze to jiZz fyzicky ani psychicky nezvladne a

bojovat prestala.

Vzhledem k tomu, Ze tento stav trva u Hani¢ky zatim pomérné kratkou dobu, tak se
o ni rodina snazi starat sama. Domnivam se, Zze pokud by Hanicka v tomto stavu byla jesté
tteba nékolik let, tato situace by vyzadovala pomoc n¢jakého zatfizeni, které poskytuje

détskou paliativni péci a rodin€ by s péc¢i o umirajici dité¢ pomohla.
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5.ROZHOVOR S NEMOCNOU HANICKOU

Pro rozhovor s Hanickou jsem si pfipravila n€kolik otdzek, na které jsem ziskala
odpovédi béhem nasich setkéni. Vzhledem k jejimu véku a také zdravotnimu stavu jsem ji
otazky nepokladala pfimo, ale snazila jsem se odpovédi ziskat prubézné béhem béznych

dennich ¢innosti, které jsme spolu délaly.

Jako prvni jsem chtéla znat spiSe pozitivni véci z jejiho zivota, takZze mé tfeba
zajimalo, jaky je jeji nejlepsi dosavadni zéazitek. Z konverzace pii hrani s panenkami
vyplynulo, ze jeji nejlepsi zazitek je spojeny s pobytem v nemocnici, kde travila hodné
Casu. Pfi hospitalizaci se seznamila s kamaradkou Luckou, se kterou travily v nemocnici
hodné¢ Casu, hraly si spolu a uzily si hodn¢ legrace. Kdyz jsem se Hanicky zeptala, na co se
nyni nejvice tesi, fekla mi, ze o vikendu pfijede na navstévu babicka, kterou dlouho
nevidéla. Také mé& zajimalo, jaky zazitek je pro Hanicku nejhorsi. Svétila se mi, Ze uz se ji
nechce jezdit do nemocnice, protoZe tam s ni neni jeji braska Tomas. Rikala, Ze v
nemocnici je ji smutno po tatinkovi, po bratrovi a také zviratkach, kterd doma maji.
Zajimalo m¢ také, ceho se Hanicka nejvice boji. Myslim si, ze si zatim pofadné
neuvédomuje, Ze je vazné nemocnd a da se fict, ze momentalné se niceho neboji. Kdyz
jsem ji tuto otdzku polozila pfimo, odpovédéla, ze nemd radda carodéjnice a tygry. Pii
dalSim setkani jsem se zaméfila na jeji prani. Sdé€lila mi, Ze by rada jela na vylet do ZOO,
aby se mohla podivat na zvifatka a sedét na koni. Dal§im pfanim je byt doma, uz nechce

jezdit do nemocnice, chce spat ve své postylce a mit u sebe vSechny své hracky.

Z naSich schiizek jsem vypozorovala, ze ji nejvice bavi malovani a vybarvovani
omalovanek. Rada také stavi puzzle, hraje si s panenkami nebo si s maminkou c¢tou
pohadkové knizky. Nejrad€ji mé velmi specifickou panenku Barbie, kterd nema vlasy.
Tyto panenky byly specidlné vyrobené pravé pro déti, které jsou po onkologické 1é€bé a
vlasy také nemaji. S touto panenkou si Hanicka hraje nejvice. Barbora mi jesté doplnila, Ze
diive Hanicka rdda chodila ven a v 1ét¢ se koupala bazénu. Vzhledem k jejimu
zdravotnimu stavu jsou jeji zajmy vyrazné¢ omezené, velmi ¢asto musela dodrzovat izolaci

a nemohla chodit ven.

Vsechny odpovédi na své otazky jsem ziskala a odvodila z rozhovort, které jsem s
Hanickou vedla béhem mych navstév. Byly dny, kdy se mnou Hanicka komunikovala vice
a také dny, kdy jsem vycitila, Ze na mluveni nema4 silu a nechala jsem ji odpocinout.
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6. ROZHOVOR S MATKOU HANICKY

Rizeny rozhovor probihal u pacientky a jeji rodiny doma, pravé v dobg, kdy
Hanicka spala a Barbora se mi mohla pln¢ vénovat. Nyni nasleduje né¢kolik velmi citlivych
otazek, které jsem Barboie pii nasem rozhovoru polozila a ona mi na né¢ ochotné

odpovédéla.

Jaka byla tvoje prvni reakce na sdéleni Hani¢¢iny diagnézy?

., Kdyz mi nase detska lékarka rekla, Ze s Hanickou neni néco v poradku a bylo by vhodné,
abychom navstivily détskou onkologii, tak ve mé neskutecné hrklo. Musim priznat, Ze ze
zacatku jsem si neuvedomovala, jak moc Spatné to miize byt a asi mi to zezacatku ani
nedochdzelo. Uvédomeéni prislo v den, kdy jsem sobé a Hanicce balila véci do nemocnice.

3

V ten den jsem se poprvé psychicky zhroutila a na tento den asi nikdy nezapomenu. ‘

Jaka byla reakce zbytku tvé rodiny?

. Spatnou diagnézu jsme se dozvédéli spolecné s manzelem. Ten den, kdy jsem méla prijit
pro vysledky, jsem vedeéla, ze ty vysledky nechci slySet sama. Manzel si zaridil volno v praci
a jel k lékarce se mnou. Manzelova reakce byla obdobna jako moje. Oba jsme se
rozbreceli, ale musim Fict, Ze manzel mé i v této situaci dokazal podrzet. Tomdskovi jsme
Hanicky stav vysvetlili az pozdéji, kdyz jsem musela odjet a travit ¢as s ni v nemocnici.
Vzhledem k tomu, Ze je mu jen devet let, poradila jsem se ohledné sdéleni s détskym
psychologem. Tomdsek to samoziejmé oplakal, ale poté se vzchopil a s péci o Hanicku mi
moc pomaha. Jde videt, zZe ji md doopravdy rad a hezky se o ni stara a jako velky braska ji
ochranuje. Celkové se semknula cela nase rodina, snazi se nam pomahat babicky a dédove,

moje sestra s manzelem a vlastné vsichni nasi pribuzni a znami.

Jak probihaly dny na oddéleni v nemocnici? Co jsi tam délala?

., Zezacatku to pro mé bylo vsechno nove. Sama jsem nikdy v nemocnici nelezela, takze

jsem z toho byla také celkem v soku. Na onkologii je to tak, Ze kazdé dité tam ma svij
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pokoj, ktery sdili se svym rodicem. Snad vsechny deti tam mély maminky, tatinka nikdo.
Vsechny maminky na oddéleni se spolu hodné bavi a navzdjem si pomdhaji. Da se vict, Ze
diky nim jsem to tam vzdy prezZila. Bohuzel jsou tam pomérné Spatné vybavené pokoje,
rodic¢ tam ma jen rozkladaci kreslo, na kterém spi. Ale po néjaké dobé jsem si zvykla i na
to, Ze se poradnée nevyspim a boli mé zada. Kdyz byla Hanicka 49 dni na transplantacnim
oddeélent, tak tam jsem za ni mohla pouze dochdzet, ale pres noc jsem tam byt nemohla. Z
oddeéleni jsem odchazela spat na ubytovnu, ktera v Motole je. Béhem dne jsem si s
Hanickou hraly, koukaly jsme na pohadky, casto také maji deti na onkologii néejaky

spolecny program. Pobyt v nemocnici mi nastesti docela utikal. *

Jak jsi reagovala na ukonceni Hani¢¢iny kurativni 1é¢by?

,,Nemohla jsem uvérit, Ze uz byly vycerpany vsechny moznosti lécby. Porad jsem doufala,
Ze se jeSté najde néjaka moznost, jak se pokusit Hanicku vylécit. Popravdé jsem i
premyslela nad tim, zda treba nevyzkouSime néjakého lécitele a zapojime néjakou
alternativni lécbu. Pred poslednim odchodem z nemocnice se mnou mluvil nas osetrujici
lékar, ktery mi sam jeste jednou vysvetlil, Ze se domnivad, Ze Hanicka nema na vyléceni
zadnou Sanci, ale neni proti tomu, abychom jesté vyzkouseli néjaké alternativni moznosti.
Od té doby jsme vyzkouseli mnoho lécitelii a bylinek, ale stav Hanicky se stdle nezlepsuje.
Béhem celé lécby dochazim sama k psychiatrovi a po ukonceni Hanicciny lécby jsem se
opeét psychicky zhroutila. Po néekolikatém sezeni u psychiatra jsem si konecné pripustila, Ze
se Hanicky stav jiz nikdy nezlepsi. Nyni se snazim pro Hanicku udélat maximum, aby jeji

odchod z tohoto svéta byl pro ni v klidu a v pohodé. Hlavné, aby netrpéla. “

Nelze si nevSimnout slz v ocich Barbory, kdyZ mi odpovida na tuto otazku.
Domnivam se, Ze Barbora byla po celou dobu 1écby velmi silny ¢lovék a vSe se snazila
zvladat, ale nyni uz je toho na ni hodné a nechala svym emocim volny prichod. Odpovéedi
na nasledujici otazky jsem ziskala az pfi nasem dalSim setkani, jelikoZ jsem z Barbofina
jednéani a chovani vycitila, ze ji nechci otdzkami nadale trapit. Odpovédi na nasledujici

otazky mi Barbora poskytla pii naSem dal§im setkani.
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Jak probiha péce o Hanicku doma?

,Péce o Hanicku je fyzicky i psychicky narocna. Vzhledem k tomu, Ze Hanicka uz ani
nechodi, musime ji po domé nosit, takze nas z toho vsechny boli zada. Drive jsem
pracovala jako ucetni, ale vzhledem k tomu, Ze se musim plné vénovat Hanicce, dala jsem v
praci vypoved' a financné nas zajistuje jen manzel. Ten si musel najit dalsi praci, aby nds
financné zajistil, ale na ukor toho se skoro nevidime. O Hanicku se tedy staram prevazné
ja. Hanicka Spatné spi, takze kolikrat nemohu spat ani ja. Co si budeme povidat, za
poslednich par let jsem se snad poradné nevyspala. Péce doma je narocna. Hanicku musim
po nékolika hodindach krmit do sondy, prebalovat, prenaset do koupelny atd. Nekolikrat
béhem hodiny se na ni chodim divat, jelikoz ma stavy, kdy prestane dychat. VSechen sviij
cas vlastné vénuju péci o ni. Je to narocné fyzicky i psychicky a obcas mam pocit, Ze uz to

‘

nezviadnu.

Wewrs

Co je pro tebe aktualné nejdilezitéjsi?

si také musi uvédomit, zZe se také musi obcas vénovat sam sobé, coz ja moc nedeélam. Také
bych se mela venovat synovi Tomdskovi, moc dobre vim, ze ho zanedbdvam, protoze se

‘

vetsina casu toci kolem Hanicky. Rada bych to néjak napravila.

Jaké mas ted’ nejvétsi prani?

,,Samozirejmé, Ze mym nejvéetsim pranim je, aby se Hanicka uzdravila, aby se ji
onemocneéni nevrdtilo a celd moje rodina by byla zdrava. Ale nemohu byt naivni, jelikoz
Jjsem si uz uvedomila, ze i kdybych se nékolikrat denné modlila k Bohu, tak to nepomiize.
Jako dalsi bych si prala, aby se Hanicka zase alespon naucila zdakladni véci, které drive
uméla. Byla bych rada, kdyby zacala zase jist a zbavila se plenek. Diky tomu by ta péce o
ni byla snazsi. Také bych si prala, aby s nami travil vice casu manzel, ale chdpu, Ze nékdo

penize vydélavat musi.
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Ceho se ted’ nejvice obavas?

., Nejvice se obavam dne, kdy Hanicka umre. Chtela bych, aby zemrela doma, ve své
postylce a obklopena lidmi, kteri ji miluji. V Zadném pripadeé nechci, aby trpéla. Musim
priznat, ze uz jsem kolikrat pomyslela na to, Ze to nezvliadnu. Obcas méla strasné stavy,
meéla bolesti, Spatné se ji dychalo a ja jsem si jednou i vekla, Zze by vilastné smrt pro ni
mohla byt vysvobozenim. Samoziejme, Ze o ni nechci prijit, ale zase nechci, aby se néekolik
let trapila, kdyz to vidim, tak mi to trha srdce. Také se obavam toho, Ze uz to prosté
nezvladnu. Neékolikrat uz jsem méla stav, kdy jsem se psychicky i fyzicky zhroutila a byla
Jjsem uplnée vycerpana. Ale vidycky si pak vikam, Ze musim byt silnd, kdyz vidim, jak silna
byla nékolik let Hanicka. Kdybych nebyla silnd ja, tak jak by to pak zvladala ona? Myslim,

‘

ze by vypozorovala, Ze to jiz nezvidddm a urcité by na to reagovala.

Jak vidiS svoji budoucnost?

., Budoucnost... jestli vithec néjakda bude. Vis MiSo, smrt ditéte na clovéku vidy zanecha
néjaké stopy, které nejdou smazat. Clovék nikdy nevi. Hanicka tu s ndmi miize byt tieba
jeste nekolik let, ale v tom pripadé se uz vazné obavam, zZe to nezvladnu a budeme si muset
najit nekoho, kdo nam s péci o ni pomiize. Treba ty sama jsi nam s Hanickou hodné
pomohla a travis s ni hodné casu a ja jsem diky tobe zjistila, Ze miizu alespon v klidu uvarit
a udélat ukoly s Tomaskem. Kdybych méla bez néci pomoci fungovat jesté nékolik let, tak
se z toho zblaznim a odvezou mé do Bohnic. Uz dlouhou dobu jsem zaviend doma, nemdm
styk s lidmi v okoli a dokonce i nakupy uz nam vozi z obchodu domii firma a ja nechodim
vitbec nikam. Miize se také stat, Ze Hanicka zemre v nejblizsi dobé, jelikoz se jeji stav stale
zhorsuje. I na to jsem néjakym zpusobem pripravena. Vim, zZe ten den nékdy prijde, ale
nikdo z nas nevime, kdy to bude. Nekolikrat jsem premyslela nad tim, zda budu schopna se
vratit do normalniho Zivota az tu s nami Hanicka nebude a mé odpadne starost o ni. Jak
zvlddnu to obdobi po jeji smrti, zda zacnu zase chodit do prace a jaka vlastné budu.
Pripada mi, Ze mé to vSechno strasné zménilo a uz to nikdy nebude jako driv. Tim padem
ani nevim, jaka vlastné bude ta budoucnost. Urcité se pak zacnu vic vénovat Tomdaskovi,
moc mé mrzi, Ze na néj nemam tolik casu. Budu si muset najit nové kamarady, jelikoz jsem
s temi svymi nebyla dlouhou dobu v kontaktu a mam pocit, Ze vétsina z nich ani kamarady

ve skutecnosti nebyla, kdyz se na me v ndarocné Zivotni situaci vykaslali. Asi to bude hodné
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tezke, ale zatim jsem nad tim moc nepremyslela. Vse se zmeni, az tu Hanicka nebude. Bude

tu prazdno a to prazdno bude asi i ve mé a budu muset najit zpusob, jak ho zaplnit.

Co bys doporucila rodi¢tim, ktefi jsou ve stejné situaci?

., Hlavne neztracet nadéji, protoze kdyz ji ztratite a prestanete bojovat, dité to vyciti. Sama
jsem se vzdycky snazila byt silnd, ale nekteré dny jsou prosté slabsi a clovek se musi
vybrecet. Taky se nesmi bat, Fict si o pomoc. Nikdo neni robot a vsichni si musi uvédomit,
Ze ne vSechno clovek zvladne sam. DuleZity je mit nékoho, komu se miiZete sveérit, kdo vas
obejme, miizete se mu vyplakat na rameno a dat priichod svym emocim. A hlavnée doufat, Ze

muze byt lépe. Drzte se a bojujte! Pokud nebudete silni vy, nebudou ani vase deti.
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7.ROZHOVOR S OTCEM HANICKY

Rozhovor s otcem Hanicky nebyl ptivodné pldnovany, jelikoz jsem méla pocit, ze
Marek se mi pfili§ svéfovat nechce. Jednoho zimniho vecera jsem sedéla s Barborou v
kuchyni u nich doma a z prace se praveé vratil Marek. SlySel nas rozhovor a sadm se k nému
zapojil a fekl mi, Ze se jej také mohu na néjaké otazky zeptat. Jsem za jeho reakci velmi
rada a diky jeho otevienosti mohu vidét, jak celou situaci zvlada otec rodiny, ktery ted’

rodinu jako jediny finan¢né zajist'uje.

Jaka byla tvoje prvni reakce na sdéleni Hani¢¢iny diagnézy?

, Uf, hned takova tézka otdzka na zacatek... Reknu ti to jednoduse. Myslel jsem si, Ze se
bud’ zblaznim nebo pujdu skocit z mostu. Nejsou to veéci, kterymi bych se chtél chlubit, ale
prosté to bylo vazne tezky. Dozvedéli jsme se to s Barcou spolecné a oba jsme hned zacali
brecet. Ale v tu chvili mi doslo, Ze sice miizu brecet, ale nijak mi to nepomiize a Barca si
mé vzala s sebou, abych ji podporil a ne, abych tam brecel jak malej kluk. TakzZe jsem se
snazil myslet racionalné a Barcu podrzet. Ale na ten den nezapomenu. Jesté ted’ je mi zle,

‘

kdyz o tom mluvim. *

Co je pro tebe aktualné nejdilezitéjsi?

do prdce a ja si musel najit prdaci dalsi, abychom to financné zvladali. Je to tézky, netravim
s nimi moc casu, coz mé dost mrzi. Kdybych s nimi ten cas travil, nemame poradné ani na
jidlo a na ndklady na bydleni, takze to nejde. Porad musim myslet na holky, jak to doma
zvlddaji, zda je doma vse v poradku, kdyz tam nejsem. Abych to shrnul, nejdulezitéjsi je

moje rodina. Chci, aby byli vsichni spokojeni a stastni. *
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Jaké mas ted’ nejvétsi prani?

., Spnis mi ho? Jasné, Ze si ze vseho nejvic preju, aby se Hanicka uzdravila. I kdyz viastné
ne, preju si vratit cas, abychom zabranili néjak tomu, zZe onemocnéla. To by bylo asi uplné
nejlepsi. Kdybych si mohl prat néco, co se da splnit, tak asi dovolenou pro mé a Barcu.

Vzal bych ji nekam k mori, oba si uz potrebujeme odpocinout, ale neni kdy. “

Ceho se ted’ nejvice obavas?

., Asi se ted’ budu opakovat, ale zase se toci okolo prace. Obavam se toho, Ze o ni prijdu a
nedokadzu se postarat o rodinu. Taky se obadam toho, az tu Hanicka nebude, ale musim se
priznat, zZe jsem se s tim postupem casu uz trochu smiril. Ale asi to bude jiny, az to fakt
prijde. Treba se z toho zblaznim a psychicky to nezvladnu. Ale ted’ se snazim byt ten silny a

‘

podrzet Barcu a Tomaska.

Co bys doporucil rodi¢im, ktefi jsou ve stejné situaci?

,,Hlavné, aby se z toho nezblaznili Je to vSechno vazné neskutecné tezky, ale zvladnout se
to néjak musi. Je dobry si najit néjaky ditvod, pro ktery Zijete a Fikat si to kazdy den, mit

¢

néjaké konicky a zajmy, a i kdyz je péce casove narocnd, tak mit néjaky cas pro sebe.
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ZAVER

Odchod nedospélého potomka je vniman jako kruty anepfirozeny zasah
do pravidel Zivota, ztrata nad¢ji a budoucnosti. Je to tragédie, ktera u nas roné postihne

[ 24

rodice potkat.

Ma bakaléiské prace je rozdélena do svou velkych celki, na ¢ast teoretickou a ¢ast
praktickou. Teoreticka ¢ast je nadale rozdélena do nékolika kapitol a podkapitol, které se
zabyvaji problematikou umirdni a smrti, paliativni pé¢i obecné a jedna kapitola je pifimo
zamétena na détskou paliativni péci. V podkapitolach se vénuji napiiklad fazim pfijeti
smrti podle Elizabeth Kiibler-Rossové, rozebiram specifika vnimani smrti a umirani dle
véku ditéte C¢i se podrobné vénuji komunikaci v oblasti détské paliativni péce.
V praktické ¢asti jsem uvedla ptipadovou kazuistiku termindln€é nemocné divenky
Hanicky, rozhovor s ni a také dva rozhovory s jejimi rodi¢i. Cilem mé prace bylo pfibliZit,

jakym zptsobem funguje v Ceské republice péce o umirajici déti a jejich rodiny.

Ackoliv jsem jiz pted napsanim této prace tusila, ze détskd paliativni péce neni v
Ceské republice dostate¢nd, svoji domnénku jsem si ve své praci potvrdila. Diky své praci
jsem zjistila, e mé détska paliativni pée v Ceské republice mnoho nedostatkil. Jednim z
nich je napfiklad to, Ze v na$i republice zatim neexistuji zddna empirickd data o stavu
paliativni pé&e u déti a nase spole¢nost se o umirajici celkové piili§ nezajima. V CR nejsou
vytvofeny kompletni standardy détské paliativni péce a velmi vazne podpora téch, kteti
détskou paliativni péci poskytuji. V této oblasti také vyrazné¢ vdzne moznost vzdélavani a

informovanost nasi spolecnost o détské paliativni péci je miziva.

Napsani této bakalarské prace mé velmi obohatilo o teoretické znalosti v oblasti
détské paliativni péce. Ackoliv jsem se o tuto oblast zajimala jiz diive, mé védomosti jsem
si jesSté rozsifila. Diky praktické ¢asti své prace jsem také ziskala nové pratele - rodinu
terminalné¢ nemocné Hanicky, se kterou jsem travila v poslednim putlroce velkou cast
svého volného Casu. Jsem jim za poskytnuté informace velmi vdécna a diky nim jsem si
uvédomila a sama vyzkouSela, jak je péfe o umirajici dit€ nesmirné néarocna.
Kdybych méla na hlavé klobouk, okamzité¢ bych jej sklonila pted vSemi rodici, ktefi se

dlouhou dobu staraji ¢i starali o své dité, milovali jej a peCovali o n&j 1 v dobé tésné pied
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smrti. Tito 1idé si zaslouzi mtij obrovsky obdiv za v§echno, co ve svém zivot¢ zvladli a i po

prodélani tak tézkych chvili chodi s usmévem na své tvati a pokracuji v normalnim zivoté.

Kdybych mohla mit jedno jediné ptani, pfala bych si, aby se zdvazna onemocnéni a
umirani netykali déti, které jesté v zivoté nic neprozily a jsou velmi zranitelné. Jelikoz je
m¢é piani nesplnitelné, pieji si tedy, aby pocCet umirajicich déti alespoit ubyval.
A pevné véfim, zZe se vyvoj v oblasti détské paliativni péce bude nadale posouvat doptedu,
umirajicich déti bude minimum a péce bude dostupna vSem terminaln€ nemocnym détem a
jejich rodi¢im. A pieji vSem rodicum, ktefi maji zdvazné¢ nemocné dit¢, aby méli silu,
neztraceli nad¢ji a pévné doufali, ze miize byt 1épe a tieba se se svym ditétem jednou opét

shledaji.
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Piiloha ¢&.1
The ICPCN charter of rights for life limited and lif threatened children

1. Every child should expect individualised, culturally and age appropriate palliative care
as defined by the World Health Organization (WHO) . The specific needs of adolescents
and young people shall be addressed and planned for.

2. Palliative care for the child and family shall begin at the time of diagnosis and continue
alongside any curative treatments throughout the child’s illness, during death and in
bereavement. The aim of palliative care shall be to relieve suffering and promote quality of

life.

3. The child’s parents or legal guardians shall be acknowledged as the primary care givers

and recognized as full partners in all care and decisions involving their child.

4. Every child shall be encouraged to participate in decisions affecting his or her care,

according to age and understanding.

5. A sensitive but honest approach will be the basis of all communication with the child
and the child’s family. They shall be treated with dignity and given privacy irrespective of

physical or intellectual capacity.

6. Every child or young person shall have access to education and wherever possible be
provided with opportunities to play, access leisure opportunities, interact with siblings and

friends and participate in normal childhood activities.

7. Wherever possible, the child and the family should be given the opportunity to consult
with a paediatric specialist with particular knowledge of the child’s condition and should
remain under the care of a paediatrician or a doctor with paediatric knowledge and

experience.

8. The child and the family shall be entitled to a named and accessible key-worker whose
task it is to build, co-ordinate and maintain appropriate support systems which should

include a multi-disciplinary care team and appropriate community resources.

9. The child’s home shall remain the centre of care whenever possible. Treatment outside
of this home shall be in a child-centred environment by staff and volunteers trained in

palliative care of children.
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10. Every child and family member, including siblings, shall receive culturally appropriate,
clinical, emotional, psychosocial and spiritual support in order to meet their particular

needs. Bereavement support for the child’s family shall be available for as long as it is

required.

Zdroj: http://www.icpen.org/icpen-charter/
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SUMMARY

My bachelor thesis deals with palliative care for children. The thesis is divided into
two parts - the theoretical part and the practical part. The theoretical part is divided into
several chapters and subchapters. These chapters deal with dying and death, palliative care
in general and child palliative care. In the practical part of the thesis I present a case report
in which I show how child palliative cares works in the Czech Republic. A case report also
includes an interview with terminally ill girl Hanicka and her mother Barbora. The aim of
the practical part was to show how the terminally ill children have a difficult life and how
hard life have their parents. This work enriched me on the theoretical and practical findings

on the issue of dying in children.
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