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Prace se zabyva tématem paliativni péce u détskych pacientd/klientd. Je tvofena na podkladé kvalitativniho vyzkumného setieni, které
sledovalo dva cile. Prvni mél za Gkol zmapovat moznou potiebu paliativni péce u déti v CR. Byla pouzita vyzkumna metoda obsahové
analyzy dokumentu z dat ziskanych z Ceského statistického ufadu. Z téchto udaji bylo odhadnuto, kolik déti v CR by mohlo vyzadovat
paliativni péci. Druhy cil mél za ukol zmapovat moznosti o3etfovatelskych sluzeb v paliativni pé¢i u nemocnych déti na Gzemi CR. Pro
realizaci tohoto cile byla pouzita kvalitativni vyzkumna metoda hloubkového rozhovoru u 6 respondentt na 6 pracovistich. Vysledky
Setfeni informuji o moznostech poskytovani paliativni péce o déti a jejich rodiny na danych oddélenich.
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Nursing in palliative care of child clients

The paper deals with the issue of palliative care in paediatric patients/clients. The paper is based on a qualitative research study aimed
at two goals. The first goal was to assess the potential need for palliative care in children in the CR. The method of document content
analysis of the data obtained from the Czech Statistical Office was used. These data were used for estimation of the number of children
in the CR who might require palliative care. The second goal was to assess the options of palliative care services in sick children in the
territory of the CR. To accomplish this goal, the method of in-depth qualitative interview was employed in six respondents at six centres.
The results of the study give information on the options of providing palliative care of children and their families at particular departments.
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Uvod

Paliativni péce se obecné definuje jako
komplexni o3etfovatelskd a Iécebnd péce o ne-
vylécitelné nemocné, které soucasna medicina
nedokaze uzdravit. Koncept paliativni péce
0 nemocné jako soucast zdravotni péce v za-
véru zivota vstoupil v Ceské republice do po-
védomi odborné i laické vefejnosti. Velkou roli
pfitom hraji hospice, které myslenku paliativni
péce modelové prokazaly jako moznou a pro
pacienty pfinosnou (1). Mezi vazné a nevyléci-
telné nemocné pacienty patfi bohuzel i déti
(2). Nejvice jich umird v nemocnici na jednotce
intenzivni péce, pfitom vétsina rodi¢t by si
prala, aby jejich dité mohlo zemfit v domacim
prostfedi, pokud by k tomu méli dostate¢nou
podporu (3). V Ceské republice (CR) byl prvni,
a prozatim jediny hospic pro détské klienty
otevfen v roce 2004 z iniciativy Nadac¢niho fon-
du Klicek. Jinak v CR neexistuje specializovana
pediatricko-paliativni péce o déti v domacim
prostiedf (4).

Clanek vznikl na podkladé vyzkumného
Setfen( provedeného v bfeznu-cervnu 2011
v ramci diplomové préace na ZSF JU v Ceskych
Budeéjovicich. Cilem vyzkumného Setfeni bylo
zjistit moznou potfebu paliativni péce o déti
v CR (cil 1) a zmapovat moznosti sluzeb paliativni
péce unemocnych détskych klientd na dzemf
CR z pohledu osetiovatelstvi (cil 2).

Metodika

V praktické ¢asti prace byly vyuzity metody
kvalitativnich forem vyzkumného Setfenti.

K dosazeni prvniho cile byl pouzit odhad
dle Goldmanna (1998) a vyzkumna metoda ob-
sahové analyzy dokumentu. Slo o praci s daty
0 nemocnosti a umrtnosti obcand CR, dostup-
nych na strankach Ceského statistického Ufadu
(CSU) (5). Goldmann (1998) ve své praci uvadi,
Ze prevalence zivot ohrozujicich a zivot omezuji-
cich onemocnénfu détf a mladeze se vyskytuje
v pomeéru 10:10000, z toho polovina téchto détf
vyzaduje paliativni pfistup. Dale uvadi, ze ro¢né
umird na tyto nemoci 1:10000 poctu déti k cel-
kové populaci déti a mladeze (6).

K dosazeni druhého cile byla pouzita vy-
zkumna metoda nestandardizovaného hloubko-
vého rozhovoru. Na podkladé odborné literatury
(dané k tématu prace) byla vypracovéna struk-
tura rozhovoru, kterd obsahovala 18 zakladnich
otazek zajimajicich se o sluzby a péci ditéti, rodi-
nu, fungovani multidisciplindrniho tymu, situaci
pfi umrti ditéte, zkusenosti sester pfi praci s takto
vazné nemocnymi détmi a jejich rodici.

Sledovany soubor

K prvnimu cili byla v databazich CSU na-
lezena data z obdobf let 2005-2009, a to vzdy
k31.12.daného roku. Aktualnéjsi nebyla v dobé
Setfeni k dispozici. Vyhodnocenf dat bylo zamé-

Paliat. med. liec. boles., 2013; 6(1): 21-23

feno na vékovou skupinu déti a mladistvych
1-19 rokd.

K druhému cili byl vyzkumny soubor tvo-
feny 6 respondenty (5 zen, 1 muz) na 6 pra-
covistich. Dotazovany byly pouze vieobecné
a détské sestry z oddéleni ¢i zafizeni, kterd byla
zamérné vybrana na zakladé mozného castéj-
siho vyskytu nevylécitelné nemocného ditéte.
Oddéleni byla vybréna i tak, aby byla pokryta
vétsinova ¢ast oblasti pdsobeni osetfovatel-
ské péce (akutni l0zka, standardni oddélent,
domaci pécle, hospicova zafizeni). Jednalo
se 0 oddélenf intenzivni péce, respondent 1
(R1) = Novorozeneckd JIP v Nemocnici Ceské
Budéjovice, a. s,; respondent 2 (R2) — Détska he-
matoonkologie na détské klinice v Nemocnici
Ceské Budgjovice, a. s., respondent 3 (R3) —
Klinika détské hematologie a onkologie FN
Praha Motol; respondent 4 (R4) — Charita Zlin,
respondent 5 (R5) — Hospic na Svatém Kopecku
u Olomouce, respondent 6 (R6) — Détsky hospic
v Malejovicich.

Vysledky Setieni

Graf 1 zndzornuje odhad, kolik déti a mla-
distvych mohlo byt nevylécitelné nemocnych,
kolik jich mohlo potfebovat paliativni pécia kolik
jich na nemoc mohlo zemfit.

Tabulky 1 a 2 zaznamenavaji odpovédi re-
spondentl na oblast otdzek tykajicich se po-
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Graf 1. PocCty prevalence nevylécitelné nemoc-
nych déti v CR dle aplikace Goldmanna za obdobf
2005-2009

2500

—2052——2025——2008——1997——1991—

2000 —# - - - «
1500 —1026——1012——1004——998———995—
1000 — o o ot —
500 —205 202—200—199. 199
0 ir T " | i
2005 2006 2007 2008 2009

4 prevalence onemocnénf
M potreba paliativni péce
predpoklad umrti

skytovani paliativni péce na jejich oddélenf
a na zkusenosti sester. Z odpovédi byly analy-
zovény zakladni kategorie a podkategorie sluzeb
poskytovanych na tdzanych pracovistich.

Tabulka 3 znazorriuje odpovédi responden-
td na otdzky, které vychazeji z jejich osobnich
zkusenosti a subjektivnich ndzord na danou
problematiku.

Diskuze

Pri aplikaci odhadu dle Goldmanna (1998)
na populaci déti a mladeze v CR ve véku 1-19 ro-
kl v letech 2005-2009 vyslo, ze v daném obdobf
bylo vzdy okolo 2 000 nevylécitelné nemocnych
déti a z toho polovina vyzadovala paliativni péci.
Domnivéame se tedy, Ze kazdy rok potfebovalo
1000 déti a mladistvych paliativni péci. Dale by-
lo z poctu déti a mlddeze vypocitano, Zze na ne-
vylécitelnou nemoc zemrelo kazdy rok okolo
200 détf a mladistvych. Jasenkova (2002) uvadi:
,Téchto déti neni ani zdaleka tolik jako dospélych
pacientd. Smrt v détském véku je nastésti vyjimec-
nou uddlosti (7). S timto tvrzenim mudzeme sou-
hlasit. To potvrzuji i vsichni respondenti (R1 - 6).
Neuvedli konkrétné, jak Casto se s nevylécitelné

Tabulka 3. Zkusenosti/ndzory sester

Tabulka 1. Sluzby détem a rodindm

KATEGORIE/PODKATEGORIE R1 R2 R3 R4 R5 R6
SLUZBY DETEM A RODINAM

Uspokojovani potfeb/Symptom management + + + + + +
Respitni péce - - - XXX + +
Umoznéni péce doma - + + XXX XXX +
Prijeti ditéte do péce XXX XXX XXX + + XXX

+ ano, respondent o sluzbé béhem rozhovoru hovoril; - respondent o sluzbé nehovoril nebo ji béhem
rozhovoru negoval; XXX sluzbu nelze na oddélenf uplatnit nebo respondent nebyl tazan

Tabulka 2. Osetiovatelska ¢innost

KATEGORIE/PODKATEGORIE R1 R2 R3 R4 R5 R6
OSETROVATELSKA CINNOST

Multidisciplindrni tym + + n + + +
Psychickd pomoc + + + + + +
Rozlouceni se + + + + + XXX
Dlouhodoba pomoc - - - - + +

+ ano, respondent o sluzbé béhem rozhovoru hovoril; - respondent o sluzbé nehovoril nebo ji béhem
rozhovoru negoval; XXX sluzbu nelze na oddélenf uplatnit nebo respondent nebyl tazan

nemocnymi détmi setkavaji, ale zminili, Ze vzdy
se jedna o individuaIni pfipady.

V oblasti sluzeb poskytovanych détem v pa-
liativnf péci rovnéz vsichni uvedli, Ze se snazi di-
téti i jeho rodiné poskytnout maximalni komfort.
Za kli¢ovou potiebu povazuji moznost, aby mélo
dité u sebe blizkou osobu a aby rodi¢e mohli
byt se svym ditétem v prdbéhu hospitalizace
neustéle. Mezi dalsimi potfebami déti uvedli
nutnost tisenf bolesti, potfebu zajisténi vyZzivy
a dostatku tekutin, péci o vyprazdrovani, pre-
venci dekubitl a daldi. VaZné nemocné déti majf
variabilni skalu potfeb, které se béhem nemoci
vyvijeji (8).

Ktomu, co rodice potfebuji a jak se mohou
na péci podilet, je podle respondentl duilezi-

td dobra komunikace a informovanost. V prd-
béhu hospitalizace mezi nimi a personalem
vznikd uzsi vazba, coz mdze byt povazovano
i za problém na strané personalu, protoze v pfi-
padé umrtf blizké osoby na pracovisti se stava
prace pro respondenty mnohem narocnéjsf.
Predpoklad vzniku syndromu vyhotenf je aktu-
alnéjsi. Musime ale fici, ze pokud ma persondl
poskytovat nevylécitelné nemocnym détem
a rodindm paliativni péci s holistickym pfistu-
pem, nelze se této skutecnosti Uplné vyhnout.

Zajimavou prekazku pfi poskytovani pé-
¢e na strané persondlu uved| respondent 6.
Pojmenoval ji jako ,laskavy paternalismus”. Minil
tim stav, kdy rodi¢ neni zdravotnickym perso-
ndlem pfi podileni se na péci o dité bran jako

Respondenti Zarazeni sestry vtymu

Zkusenost s nevylécitelné
nemocnymi détmi

Specificnost déti

Problémy na strané rodi-
ny/personalu

Moznosti péce v CR

R1 Kontakt s ditétem — Velmi individudini pfipady ~ Tézké hledat Naro¢nost profese/rodina  Détské hospice, rozsiteni
prvni misto, sestra/lékaf vyrazné rozdily nechce pfijmout situaci sluzby v nemocnicich
vyrovnanost rolf
R2 Nevidi rozdil v postaveni Nestdva se casto, ze dité Déti jako kazdé jiné,  Obtizné rozliSovat mezi praci V jinych zemich péce doma -
v tymu, profese mezi sebou  na oddéleni zemre jsou jen vazné a osobnim Zivotem/néktefi  u nds toho nejsme schopni
musi vychédzet nemocné rodice nds nechtéji vidét
R3 Kontakt s pacientem —sestra  Ne tak ¢asto, Vice ukdznéné, Problematika syndromu Prostor pro zdokonalovani,
na prvnim misté, spoluprdce  jak si mnozi mysli drive dospéji vyhoteni/rodice vzdélani v komunikaci
celého tymu hledajf vinka
R4 V péci hlavni Uloha sestry Za 13 let v ADP 3 pfipady Predcasné dospéji Neochota Iékafi pomoci/  Hospicova zafizeni, doméaci pé-
finan¢ni problémy ¢e ma pozitivni vliv na dité
ajehorodinu
R5 Sestra s pacientem Za 8 let praxe v hospici Malé zkusenost — Mald zkusenost v péci Doméci hospicova péce
v nejcastéjsim kontaktu 2 pfipady nemohu posoudit o déti/pfistoupenf
k paliativni péci
R6 Respondent nebyl tazan V péci okruh 50 rodin Ve srovnani se Laskavy paternalizmus Dostavéni osetfovatelské jednot-

zdravymi détmi
jiné nejsou

ky, family-centred care, pediat-
rickd paliativni doméci péce

Paliativna medicina a lie¢ba bolesti | 2013;6(1) | www.solen.sk



rovnocenny partner. Tento stav v urcitych pfi-
padech v nemocnicich pfetrvava. Monterosso
a De Graves (2005) uvedli jako ¢asty problém
v paliativni péci o déti ze strany rodi¢d obtiznost
pristoupit na tuto terapii (9). Stejné tak tento
problém nejcastéji uvadéli respondenti. V pri-
padech, kdy je dité vazné ¢i nevylécitelné ne-
mocné, je o to dllezitéjsi vytvofit na pracovisti
atmosféru dlvéry, aby mohla byt co nejlépe
poskytnuta psychologickd pomoc nebo podpo-
ra. Respondentka 3 uvedla, Ze pfi psychologické
podpore nestaci byt pouze rodiné nablizku, ale
ddleZitou vlastnosti sester by méla byt schop-
nost empatie. Z odpovedi respondenta 6 mu-
Zeme usoudit, Ze respitni péce rodiné umozni
psychickou podporu v podobé ,utociste” v jejich
zatizeni.

Poskytovani sluzby v oblasti paliativni
péce neni dominanci pouze jedné profese.
Pfinegjmensim za vyrovnané muizeme, dle vy-
povédi respondentd, povazovat postaveni se-
stry a lékare. V Urovni lé¢by a informovanosti
rodiny je role lékafe dominantni. V kontaktu
s ditétem, jeho rodinou a poskytovani péce ma
v multidisciplindrnim tymu nezastupitelnou
roli sestra. DUleZita je samoziejmé spoluprace
a komunikace vsech ¢lend tymu, jak zminila
respondentka 1. U paliativni péce je nutné uve-
domit si fakt, Ze s poskytovanim této specifické
sluzby je spjato i Umrti pacienta. Respondenti
opakované uvadéli, Ze pfi této, pro rodinu na-
ro¢né chvili, je ddlezité, aby jim byla poskytnuta
psychickd opora ze strany oSetfujiciho persona-
lu. Ta se prolind celym obdobim vdzné nemoci
ditéte, ale aktudlinost této potieby je nyni stézej-
ni. Povazujeme za dulezité, aby pfi umrti ditéte
probéhlo obdobi truchleni. Rodi¢lim by se méla
nabidnout moznost rozloucit se se svym zemfe-
lym ditétem jiz na oddéleni (10). Po umrti ditéte
by se paliativni péce méla na néjaky ¢as soustre-
dit na rodinu, ktera potrebuje urcité obdobi k vy-
rovnani se s touto situaci. Z vypovédi respon-
dentl mdzeme fici, Ze moznost dlouhodobé

pomoci pozUstalym rodindm poskytuji pouze
pracovisté respondentl 5 a 6, tedy hospicova
zafizeni. Z tohoto zjisténi bychom mohli usoudit,
Ze je dulezité rozlisSovat mezi poskytnutim péce
paliativni a péce hospicové, kterd je pro celou
rodinu komplexnéjsi, jak uved! respondent 6.
Kde by respondenti vidéli moznost uplat-
neni paliativni péce o déti, je oblast domaci
péce. Vsichni se rodindm snazi umoznit péci
v domacim prostredi. Ne vzdy je to viak moz-
né. Respondentka 4 uvedla, ze doméaci péce je
10krdt levnéjsi oproti péci nemocnicni. Z vypo-
vedi respondentd mizeme usoudit, Ze je stale
nerozvinuta (4). Ve zménu v kontaktu a pfistupu
k rodiné véri respondent 6. Ten uved|, Ze douf3,
Ze se v institucich ur¢enych détem vice rozvine
filozofie ,family-centred care” — péce soustiedé-
né na rodinu, kterd je samozfejmosti v zemich
na zapad od nasich hranic. Dale véfi, Ze se nase-
mu jedinému détskému hospici podafi postavit
také oSetfovatelskou jednotku. Tim se rozsifi
sluzby a kapacity hospice vice do zdravotnické
oblasti a budou moci poskytovat vyssi Uroven
péce détem v terminalnim stadiu nemoci.

Zavér

V praci jsme se zabyvali moznostmi sluzeb
v paliativni péci o déti a jejich rodiny na vybra-
nych pracovistich z pohledu osetfovatelstvi.
Instituci, které by se specializované vénovaly ne-
vylécitelné nemocnym détem a jejich rodinam,
je stdle nedostatek, pfi odhadu, Ze takovou péci
vyzaduje 1000 détskych klientl a okolo 200 jich
ro¢né umird (6). V soucasné dobé se této pro-
blematice ve zdravotné-socialni roviné nejvice
vénuje Nadac¢ni fond Klicek, ktery také spravuje
jediné hospicové zatizenf pro déti na izemi CR
a v okruhu respitni pé¢e ma okolo 50 rodin.

Z Setfeni dale vyplynulo, Ze v poskytovani
paliativni péce, kterd pfislusi vice nemocni¢nim
zafizenim, a pé¢i hospicovou, kterd je kom-
plexnéjsi v péci o umirajiciho a jeho rodinu (R5,
6), jsou rozdily. Na nemocni¢nich oddélenich
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se sestry také snazf pIné saturovat potfeby détf
i rodiny, ale s pfihlédnutim na to, Ze jde o zafi-
zenf kurativnia ne paliativni, je pro né tato péce
nékdy obtizna. Vzdy se vak snazi, pokud je to
mozné, premistit péci do domaciho prostre-
di. Na dulezitosti a perspektivé domaci péce
se shodli vsichni respondenti. Z jejich vypovédi
se vsak mUzeme domnivat, Ze v poskytovani
domdcf hospicové péce détem a jejich rodindm
je stale co dohénét.
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Podpora prinosnych projektov Ligy proti rakovine SR

Liga proti rakovine SR usporiadala v aprili celoslovensku zbierku
Deii narcisov spojenu s Koncertom vdaky v Bratislave. Vdaka vyzbieranej
finan¢nej podpore v minulom roku vstupil do Zivota prvy detsky mobilny
hospic na vychode Slovenska a zakUpil sa o¢ny mikroskop pre Oddelenie
detskej fakultnej nemocnice v Banskej Bystrici, ktory vyrazne skvalitriuje
diagnostiku a lie¢bu nddorov oka u detskych pacientov. K dlhodobym
projektom patria Centrd pomoci v Bratislave, Martine, Kosiciach; poraden-

stvo vo forme Linky pomoci; Ubytovacie zariadenia pre rodicov detskych
onkologickych pacientov v Bratislave a Kosiciach; Rekondi¢né a Relaxacné
pobyty pre onkologickych pacientov z celého Slovenska (v minulom
roku sa na nich zicastnilo 800 pacientov); rozsirenie projektu psycholo-
gickej podpory pacientov v nemocniciach 17 miest Slovenska; projekt
Onkologickej vychovy na 70 skoldch v rdmci Slovenska, ¢i dalsie edukacné
prednésky pre Ziakov a Studentov. Viac informécii na: http://www.lpr.sk.
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