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1. ZAKLADNI POJMY V PALIATIVNI PECI

1.1 Definice paliativni a hospicové péce

V poslednich dvaceti letech doslo k vyvoji v definovani pojmu paliativni péce. Adjektivum
»paliativni je odvozeno z latinského slova ,pallium®, které znamena rouska nebo plast.
Anglicke slovo ,,to palliate* znamend mirnit, tiSit, snizit zdvaznost nebo poskytnout do¢asnou
tlevu. Ukolem paliativni pé&e tedy je ,,zakryt“ hojivou rouskou téinky nevylééitelné nemoci
¢i poskytnout plast’ tém, ktefi byli ponechdni na mrazu, protoze jim kurativni 1écba jiz
nemuze pomoci (Doporuceni Rec 24, 2003). Cilem paliativni péce neni ptidavat dny k Zivotu

pacienta, ale ptfidavat zivot do jeho dni.

Mezi nejCastéji uvadéné definice paliativni péce patii definice Svétové zdravotnické
organizace (WHO), kterd vroce 1990 vymezila paliativni pé¢i jako komplexni péci
(symptomatologickou, psychosocialni a duchovni) o pacienty nereagujici na kurativni 1é¢bu
s cilem dosahnout co nejlepsi kvality zivota nemocnych a jejich rodin. Tato definice byla
piinosna v tom, Ze je orientovana na pacienta, zdiiraznuje mnohovrstevnou podstatu lidského
byti a za nejvyssi cil oznacuje kvalitu Zivota (Doporuceni Rec 24, 2003). Dale zdiraziuje
charakter onemocnéni, které je pokrocilé, souCasnymi medicinskymi prostiedky

nevylécitelné, s trvalou progresi a omezuje zivotni prognézu nemocného.

V roce 2002 vznikla novéjsi definice WHO, kterd klade vétsi diraz na predchéazeni utrpeni.
Paliativni péce je podle ni ptistup zlepSujici kvalitu zivota pacientii a jejich rodin, kteti celi
problémim spojenym s Zivot ohrozujici nemoci a to prostfednictvim ptedchdzeni a
zmirnovani utrpeni pomoci vc€asného zjiSténi, vyhodnoceni a feSeni bolesti a dalSich
fyzickych, psychosocialnich a duchovnich potizi. Novéjsi definice WHO nevymezuje
pacienty pro paliativni péci pouze ty, ktefi jiz nereaguji na kurativni 1éCbu, ale je chapana
v §irSim pojeti, kdy muize byt aplikovéana diive, 1 v dob& probihajici 1écby (Sepulveda et al.,

2002).

Kvalitni paliativni péce by méla splnit 6 nasledujicich cilti (Meier et al., 2010):

byt orientovand na pacienta (zaloZend na pacientovych pfanich a cilech),

e prospésna (pravdépodobné pomuze pacientovi),

bezpecna (neskodi pacientovi, nesouvisi s urychlenim smrti),

vCasna (zahajena ve vhodny Cas, ne pfili§ brzo ani ptili§ pozd¢),



e spolehliva (byly pouzity v§echny moznosti, které mohou pfinést prospéch),

o efektivni (neplytva prostredky, zdroji, ani Casem).

Podle komplexnosti péce se paliativni péce dé€li na obecnou a specializovanou. Obecna
paliativni péce je dobra klinickd praxe v situaci pokrocilého onemocnéni, kterd je
poskytovana zdravotniky v ramci jejich jednotlivych odbornosti. Tu by méli umét poskytnout
vSichni zdravotnici s ohledem na specifika své odbornosti. Specializovana paliativni péce je
potom aktivni odborna interdisciplinarni péce poskytovana tymem odbornikd, ktefi jsou v
otazkach paliativni péce odborné vzdélani. Soucasti multidisciplindrniho tymu odbornika
muze byt Iékaf, sestra, socialni pracovnik, psycholog, psychiatr, duchovni, pravnik 1
dobrovolnici. Nejéastéjsi formou specializované paliativni péée v CR jsou mobilni a lizkové

hospice (Slama et al., 2011).

Pojem hospicova péce zacala pouzivat Cicely Saunders v souvislosti s predstavou o
komplexni péci. Zakladatelka hospicové péce se domnivala, Ze je tfeba paliativni péci zajistit
v institucich oddé€lené¢ od béznych nemocnic, které¢ byly zaméfeny predevSim na léCebné
intervence. Zakladni filosofie i definice hospicové a paliativni péCe se zcasti piekryvaji.
Hospicova péce je poskytovana v ramci zafizeni domdaci nebo lizkové péce v samostatnych
zdravotnickych zafizenich, tedy mimo zdravotnicka zafizeni akutni a nasledné péce (Gysels et

al., 2013).

1.2 Détska paliativni péce

Paliativni péce o déti s Zivot limitujicim nebo zZivot ohroZujicim onemocnénim je specifickym
tématem a od paliativni péCe pro dospélé se mirn¢ lisi. Pediatrickd paliativni péce je
charakterizovana vétsi riiznorodosti stavll a vysS§im podilem nenddorovych diagnéz, nez jak je
tomu u paliativni péce pro dospélé. Rozvoj paliativni péCe v pediatrii stale zaostava za
rozvojem paliativni pé¢e pro dospélé. V CR zatim zcela chybi koncepéni zdravotni politika v
oblasti pée o nevyléCiteln¢ a termindln€é nemocné déti (http://www.detsky-hospic.cz/,
Student et al., 2006). Nezapominejme, ze dit¢ neni maly dospély. Vzdy musime brat v tivahu,
ze onemocnéni jej postihlo vur¢itém veéku stupni vyvoje. Dle toho bychom méli k ditéti

pfistupovat, stimulovat jej a hrét si s nim.

WHO v roce 2013 definovala paliativni péci o déti jako aktivni celistvou péci o détské télo,
mysl a ducha, kterd zahrnuje také poskytovani podpory rodiny ditéte. Zacind v okamziku

stanoveni diagnézy a pokracuje bez ohledu na to, zda se ditéti dostava ¢i nedostava 1écby v



souvislosti s jeho nemoci. Stejné jako u dospélych musi poskytovatelé péce posuzovat,
hodnotit a zmirnit fyzické, psychické, socialni a duchovni utrpeni ditéte (WHO Definition of
Palliative Care, 2013). Podpora rodin€ by méla byt poskytovana také v obdobi po iimrti ditcte,
tedy v dobé truchleni (Chambers et al., 2009).

1.2.1 Skupiny déti v paliativni péci

Dé&tsti pacienti s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim tvoii velmi riznorodou
skupinu nemocnych. Zivot limitujici onemocnéni u déti je definovano jako stav, kdy je
preddasné Umrti obvyklé (napf. Duchennova svalova dystrofie). Zivot ohroZujici
onemocnéni jsou takova onemocnéni, u nichz je vysoka pravdépodobnost predcasného timrti
z davodu tézké nemoci, ale je tu i1 Sance dlouhodobého pteziti do dospélosti, napt. u deti
lécenych na onkologické onemocnéni nebo u déti v intenzivni péci po vazném urazu (Craig et
al., 2007). Dle odhadu trpi 10 z 10.000 déti ve véku od 0 do 17 let zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim, jedno dité z 10.000 na toto onemocnéni zemie. V Evrop€ Zije na
zéklad¢ téchto odhadii minimalné 125.000 déti vyzadujici détskou paliativni péci (Huijer et

al., 2009).

Dle doporuceni Evropské asociace pro paliativni péci (2010) Ize détské pacienty s potiebou

paliativni délit do ¢tyt kategorii:

1. Stav, ktery ohrozuje zivot, v némz je mozné vyuzit kurativni 1écbu, ale ta nemusi byt
uspésna. Sluzby paliativni pée mohou byt poskytovany soubézné s usilim o kurativni
1é€bu nebo v ptipade€, ze tato nepovede k uspéchu (napt. onkologickd onemocnéni,
ireverzibilni organové selhani srdce, jater, ledvin).

2. Stav, kdy je ptedCasna smrt nevyhnutelnd, kdy mohou nastat dlouhd obdobi intenzivni

1é¢by, jejimz cilem je prodlouZeni Zivota a umoznéni Ucasti v béznych ¢innostech
(napt. cysticka fibroza, Duchennova svalova dystrofie).

3. Progresivni stav bez moZnosti kurativni 1é€by, kdy je 1é€ba vyhradné paliativni a mize

bézn¢ trvat po mnoho let (napt. Battenova choroba, mukopolysacharid6za).

4. Nezvratny, nicméné€ neprogresivni stav s komplexnimi zdravotnickymi problémy,

které vedou ke komplikacim a pravdépodobnosti predCasného tmrti (napt. tézka

mozkova obrna, kombinované postizeni po poranéni mozku nebo michy).



1.2.2 Multidisciplinarni tym v détské paliativni péci

Sluzby specializované paliativni péce o déti jsou poskytovany celou fadou odbornikli, mezi
které patii pediatii a dal$i 1€kaisti specialisté riznych oborid, détské sestry, socidlni
pracovnici, ucitelé, logopedové, détsti psychiatii, herni terapeuti, psychologové, duchovni,
fyzioterapeuti, nutriéni terapeuti, lékarnici, pracovnici kratkodobych respitnich sluZeb,

oSetfovatelé a dobrovolnici.

Dle doporucenych standardi pro paliativni péci o déti v Evropé (2010) musi minimalni
slozeni tymu tvoftit 1€kat, sestra, socialni pracovnik, détsky terapeut nebo psycholog a poradce
pro duchovni oblast. Hlavni naplni prace celého peCovatelského tymu je zajistovat ditéti a
rodin¢ odbornou pediatrickou paliativni péci, podporu (emocni, informacni, praktickou) a
poradenstvi v rozsahu 24 hodin denné, 365 dni v roce. Dulezitym tkolem je zajiStovat

kontinuitu péce doma, v nemocnici ¢i v hospici.

1.2.3 Détska paliativni pé¢e v CR

Détska paliativni péce se zacina v CR rozvijet teprve v nékolika poslednich letech. Velkym
problém rozvoje détské paliativni péce je financovani péce z prostiedkli zdravotniho pojisténi,
neexistence vzdeélavani v oblasti détské paliativni péCe a v neposledni radé také stav Ceské
spolecnosti, kterd téma umirdni a smrti vyté€siiuje, zejména v détském veéku (www.detsky-

hospic.cz).

Zakladateli prvniho détského hospice v CR jsou manzelé Markéta a Jiti Kralovcovi z
Nadacéniho fondu Kli¢ek. Détsky hospic byl vybudovan v obci Malejovice ve stiednim
Posazavi z budovy byvalé venkovské skoly. V soucasné dob¢ nabizi respitni pobyty rodindm
s vazné nemocnymi détmi, které nevyzaduji intenzivni oSetfovani. Nadacni fond Klicek se
déale snazi zlepSovat zivotni podminky vazné¢ nemocnych déti a jejich rodin, napomahat

navratu ptirozenych a obycéejnych véci do jejich zivota a posilovat rodice v péci o dite.

Dle priizkumii provedenych v CR preferuji déti s Zivot ohrozujici nemoci pobyt doma a také
rodiny obvykle chtéji mit déti v dobé priibéhu onemocnéni a umirdni v domacim prostiedi.
Pfesto jsou podminky, které by rodindm tuto variantu umoznily, Casto nedostacujici.
Dostupnost sluzeb obvykle zdvisi na misté bydlist¢ a na druhu onemocnéni. U déti s
onkologickym onemocnénim jsou sluzby zpravidla 1épe dostupné nez u déti s jinym Zivot

zkracujicim ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim (www.detsky-hospic.cz).



V CR poskytuji v souéasné dob& doméci détskou paliativni pédi pouze dvé organizace
(Mobilni hospic Ondrasek na Ostravsku a Nada¢ni fond Krtek na Brnénsku). Organizace
Cesta domt se v tuto chvili pfipravuje na domdaci détskou paliativni péci, aby ji mohla

poskytovat rodindm a détem na Gzemi Prahy.

1.3 Etika v paliativni péci

Pti poskytovani détské paliativni péce by mély byt respektovany vSechny Ctyfi zakladni etické
principy — neSkozeni (pfedev§im neSkodit), dobrocinéni (konat dobro), respektovani
autonomie (sebeurCeni) a princip spravedlnosti (zajisténi dostupnosti péce pro vSechny

umirajici déti).

Veskera zdravotni i socidlni pée by meéla byt vykonavdna ve prospéch ditéte a jeho
nejblizSich. Béhem péce je nezbytné rozpoznat a respektovat hodnoty, nazory, piani a
individualitu ditéte a jeho rodiny ve vztahu k 1é€bé a péci. Vhodnym etickym piistupem k
péci a podpoie je predevsim respektovani hodnotového, kulturniho a ndbozenského zazemi

rodiny.

Nejvice zranitelnou skupinou v détské paliativni péci jsou praveé rodi¢e. Rodice, jakozto
pravni zastupci ditéte, casto nesou velkou zodpovédnost za osobni i oSetfovatelskou péci
(Chambers et al., 2009). K velmi téZkému rozhodnuti jsou pfinuceni v situaci, kdy maji volit
mezi kurativnimi intervencemi nebo paliativnimi postupy k zajisténi télesné a duSevni
pohody, které se vzajemné vylucuji (Monterossi, De Graves, 2005). V této dob¢ by jim méla

byt poskytnuta emoc¢ni, informacni 1 praktickad podpora ze strany multidisciplindrniho tymu.

Nejen u rodict, ale také u déti existuje potifeba ovladat situaci, mit ji pod kontrolou a mit
moznost volby, a to jiz u velmi malych déti. Existuje mnoho situaci, kdy lze ditéti vyjit vstfic,
doprat mu o néfem svobodné¢ rozhodnout nebo néco drobného ovlivnit (Sedlafova et al.,

2008).

Prani a nazory rodict vSak nemusi byt vzdy ve shod¢ s pfanim ditéte. Je zfejmé naprosto
legitimni, ze naptiklad v péci o terminalné nemocného adolescenta nastanou vzhledem k jeho
veéku a zralosti potiZze s autoritou, pravomoci rozhodovat a provadét 1écebna rozhodnuti, na
kterd musi dat souhlas zdkonny zastupce. V této situaci mize byt multidisciplindrni tym

prostiednikem mezi ditétem a jeho rodici.



Kontrolni otazky:

> »w b

Jak byste vymezili détskou paliativni péc¢i?
Kterym détem muze byt paliativni péce poskytovana?
Kdo tvoii multidisciplinarni tym v paliativni péci?

Kdo poskytuje détskou paliativni pééi v CR?




2 RODINA S NEVYLECITELNE NEMOCNYM DITETEM

MUDr. Murray Brown uvedl, ze rodina je systém propojenych jedinct, ktefi nemohou byt
posuzovani izolovang, jelikoz je spojuje fada emocionalnich vazeb. S rodinou tedy
pracujeme jako s celkem. Pro dobrou praxi a dostatek informaci pro multidisciplinarni tym

se snazime o rodin¢ zjistit nasledujici:

. Genogram

. Zdravotni situace vSech ¢lend.

. Informovanost o daném onemocnéni ditéte.

. Co rodina o¢ekava, v jakou véti prognozu.

. Jak se rodina vyrovnavd skrizovymi situacemi (srovnani z ptedchozich
zkusenosti).

. Vztahy v roding.
. Socioekonomicky status.
. Socio-kulturni faktory, které by mohly ovlivnit priibéh péce jako napt. ndbozZenstvi.

. Jaké ma rodina dals$i moznosti pomoci.

2.1 Jaké konkrétni body by v rozhovoru s rodinou nemély chybét?

V pribéhu prvniho setkani nesmi chybét otazka,,Co pro vis mohu udélat? “ Casto se stava, ze
rodina nevi, co vSe miize a nemuze zadat a odpovidaji nevim. Proto je nutné rodiné vzdy
nabidnout vsSechny sluzby které poskytujeme, nebo které rodiné mizeme pomoci
zprostiedkovat. Dulezité je také rodin€ vysvétlit moznost vyuzit pracovnika jako mediatora
mezi vSemi zuCastnénymi stranami, ale zaroven zdiiraznit dilezitost komunikace mezi
jednotlivymi ¢leny. Spolecné se vSemi ¢leny rodiny probirdme detaily nasledujicich dni a
tvotfime individualni plany, s diirazem na jejich kratkodobost, realizovatelnost a méfitelnost.

Na konci kazdé schiizky je duleZité sumarizovat cely jeji prubéh a plan.
Pti vedeni rozhovoru je dobr¢ tidit se Biestekovymi sedmi principy pfistupu ke klientovi.

1. Ctit individualitu kazdé rodiny.
Dat klientovi moZnost vyjadfit své pocity a ndzory.

Kontrolovat své emoce a miru zapojeni se do klientovy situace.

i

Akceptovat klientliv postoj a ndzor.



5. Nesoudit klienta a jeho postup feSeni situace.
6. Ctit, ze kazdy klient je schopen sam si rozhodnout o své budoucnosti.

7. Zachovavat ml¢enlivost a diskrétnost.

2.2 Vidét je Kli¢

Kazdd rodina ma schopnost se s krizovou situaci, jako je nemoc ditéte, vyrovnat svym
specifickym zpiisobem. Clenové vSak voli rizné prosttedky v rizném casovém horizontu.
Rodinu nesmime tlacit do zddného rozhodnuti, a to ani v ptipadé¢, ze véfime v rychlejsi nebo

efektivngjsi feseni situace. Uginné byva zvoleni tzv. metody volby a kontroly. Tato metoda

spoc¢iva v jednoduchém shrnuti situace a nastinéni moznych scénait a postupt. Rodina tak vi,
Ze mé& moznost vybrat si z celé palety feSeni a navic tim ptebird kontrolu nad situaci a nestava
se jen pasivnim piijemcem péfe. Bavme se postupné o vSech moznych scénafich (téch
dobrych i t&ch $patnych). Reknéme si, jak miiZe rodina u jednotlivych scénaiti postupovat a

na co by se jesté méla pfipravit.

2.3 Spoluprace

Paliativni péce je zaloZena na principu multidisciplinarni spoluprace. To ovSem pfinasi jak
sva nezvratnd pozitiva, tak urcita rizika. Dejme si pozor, aby se nase prace nepiekryvala s
praci jinych ¢lent multidisciplinarniho tymu. Kazdy ¢len ma své kompetence, kterych se drzi
a neptekracuje je. Pozor také na intervence ze strany jinych organizaci a sluzeb. Stava se, ze
do jedné rodiny dochazeji také jiné zdravotni ¢i nezdravotni sluzby. Je tedy nutné tuto
skute¢nost zavcas odhalit, zkonzultovat s rodinou, jaké je jejich predstava o nasi spolupraci a

nepiekryvat se tak v jednotlivych kompetencich.



3 SOCIALNI POSTAVENI JEDNOTLIVYCH CLENU RODINY

V dnes$ni dob€ rozeznavdme mnoho typil rodinného souziti, se kterymi se mizeme setkat.
Muze jit o klasickou biologickou rodinu (s obéma rodi¢i, jednim rodi¢em, nebo s nevlastnim
rodi¢em), péstounskou rodinu nebo adoptivni rodi¢e. V posledni dobé se mluvi také o
blizkych osobach, které nahrazuji détem socialni, materidlni nebo psychologickou podporu
rodi¢lh a které jsou posuzovany jako CElenové rodinného systému. V nékterych rodinach
vystupuji prarodice, €i jini vzdalengjsi ptibuzni. Vzhledem k rozmanitosti tohoto systému je

mozné pouzit genogram a zaznacit si druhy rodinnych vztaht, pro rychlejsi orientaci.

Onemocnéni ditéte v rodiné piinasi specifika pro kazdého jejiho ¢lena. Rodice ¢i jiné osoby
povétené péci o dité jsou vytrzeni ze svych béznych socidlnich roli a piebiraji specifickou roli
oSetfovatele v domacim prostfedi. Omezuji se tim jejich socidlni vazby a spolecensky Zivot.
Z praxe vidime, ze se ¢asto za¢nou vzdelavat ve zdravotnickych oborech, ziskévaji informace
o druhu a zpiisobech 1é€by a uci se oSetfovatelstvi a rehabilitaci. V téchto ptipadech hrozi, ze
se ¢lenové rodiny mohou citit izolovani, ¢eli ekonomickym problémiim a syndromu vyhoteni

jako kdokoliv z pomahajicich profesi.

Socialni pracovnik by se mél snazit umoznit rodin€ zapojit se do bézného Zivota a odpocinout
si. Nejidealnéjsim zplisobem je vyuziti sluzeb dobrovolniki, ktefi mohou v rodiné pomoci
s hliddnim, hranim si s détmi, krmenim apod. Co se tyCe ekonomické situace, vyuzivame

socidlnich dédvek a nadaci (napt. Pomozte détem, Dobry Andél, Dobry skutek, aj).

3.1 Socialni postaveni sourozencu

Na ty bychom neméli nikdy zapominat a méli bychom jim vénovat naleZitou pozornost, které
se jim mnohdy vedle nemocného ditéte nedostavd. U sourozencl se nejcastéji setkavame

s témito riziky:
* Riziko opomijeni a pfetéZovani
* Riziko stigmatizace
* Riziko sebeobvinovani
* Riziko frustrace z onemocnéni

* Riziko ,,nekomunikace*



* Riziko tyrani, zanedbavani, ¢i zneuzivani

Se sourozenci nemocnych déti se snazime pracovat v prubéhu celé péce. Dbame na to, aby
nebyli opomijeni, ¢i pretézovani a vénujeme nalezitou pozornost jejich potfebam a
pocitim. Také v obdobi po tmrti ditéte, zistdvame s rodinou v kontaktu a pomahame
détem v obdobi, kdy jsou rodice zkrouSeni Zalem, vyrovnat se s t€Zkou situaci a pokud to

lze, zapojit je do svépomocnych skupin.

3.2 Socialni postaveni nemocného ditéte

Socialni postaveni nemocného ditéte je ovlivnéno typem a zavaznosti diagnozy, jejim
pribéhem a vékem ditéte v dob& rozvoje nemoci. Nemoc ohrozuje socidlni vztahy

s vrstevniky, tak jako jeho z4jmy a fungovani ve Skolnich a mimoskolnich aktivitach.

Kazdé¢ dité se obklopuje svymi kamarady. Pokud se nemoc rozvinula az v pritbéhu ¢asu, méli
bychom dit¢ upfimné informovat o zménach, které nastanou a snazit se jeho vazby
s kamaraddy zachovat v nejvys$§i mozné mife. U déti, které se jiz narodili s vrozenou
vyvojovou vadou nebo s onemocnénim indikovanym pro paliativni péci, je také dobré

nezamezovat jejich kontaktu s ostatnimi détmi.

Dochazka do skoly miiZze byt pro dité jednou z mala situaci, jak se zapojit do socidlniho
zivota. Pfesto sebou pfindsi mnoho rizik, které bychom méli dopiedu zvazit. Nebudou se mu
ostatni posmivat? Jak ponese pripadné nezvladani uciva kviili nemoci? Neni to pro néj prilis
vycerpavajici? Je Skola a ucitel dostatecné pripraveni prijmou ho do vyuky? Je rodic

pripraven svérit nemocné dité do rukou ucitelu?

Pokud je dit¢ schopno Skolni dochazky, je také schopno se s rodi¢em domluvit dopfedu na
zéakladnich pravidlech a cilech. Stanovit si naptiklad za jakych podminek zlstane doma, jak

bude dohanét zmeskané ucivo apod.

Pro déti je pti dovrSeni urcitého véku dilezité to, jak vypadaji. Vzhledem k povaham
onemocnéni, se jejich vzhled meéni. Ubyvaji nebo piibiraji na vaze, mohou pfijit o vlasy, Ci se
na jejich téle objevit doprovodné zndmky onemocnéni. Je vZzdy nutné myslet na to, Ze se dité
nemusi citit dobfe kviili svému vzhledu a proto se kamaradim vyhyba. ReSenim miize byt

spravné zvolené obleceni, novy sestfih vlast apod.



U nemocnych déti se setkdvame s podobnymi riziky, jako o jejich zdravych sourozenct:
* Riziko stigmatizace ve Skole a mezi kamarady
* Riziko socidlniho vylouceni
» Riziko ,,nekomunikace® s ditétem
* Riziko tyrani, zanedbavani ¢i zneuzivani

Clenové multidisciplinarniho tymu by mé&li vzdy zvazit viechny okolnosti, za kterych by dité
mohlo byt ohroZzeno a podnikat preventivni opatfeni k tomu tyto rizika eliminovat.
Preventivnim opatienim muze byt dostateCna informovanost okoli ditéte o jeho diagnéze a

prognoze a nabidka sluzeb také pro ostatni, které jsou v této situaci né¢jak zainteresovani.

S rizikem tyrani, zanedbavani ¢i zneuzivani se v paliativni pé¢i nesetkdvame v takové mire
jako v jinych sluzbach poskytovanych rodindm s détmi. Je vSak mit na paméti ohlaSovaci
povinnost v piipadé podezieni na takovouto cinnost a v pfipadé povefeni SPOD

spolupracovat s povéfenymi organy.

Zamyslete se nad tim, jaka je socidlni role jednotlivych Clent rodiny (dité,
matka, otec, sourozenci, prarodice....) a jakym zpiisobem je zménéna pfi

sdéleni zdvazné diagnozy ditéte a nasledné béhem péce o néj.




4 PSYCHOSOCIALNI PROBLEMY RODINY S NEVYLECITELNE
NEMOCNYM DITETEM

4.1 Reakce na sdéleni diagnozy

Sdéleni zavazné diagnozy ditéte znamend zejména pro rodi¢e hluboky otfes. Vazna nemoc
ditéte je povazovana za vyznamnou krizovou zivotni udalost. V situaci, kdy je zivot ditéte
ohroZen (akutné 1 v delsi ¢asové perspektive), miizeme u rodich sledovat Ctyfi taze prozitkl a

reakci na n¢ (Matéjcek, 2001):

1. otfes, Sok, ohromeni z prvotni informace,

2. reakce zoufalstvi, beznad¢je, akutniho smutku,

3. obranné tendence (popieni skutecnosti, hledani viny a vinika, sebeobviniovani, protest
proti skutecnosti),

4. postupné piijimani reality.

Vyhnalek (1978) uvadi na zaklad¢ psychoterapeutickych zkusenosti 7 stadii reakci rodicti na
umirani ditéte: stadium Soku, popfeni smrti, pocity viny, popieni pocitu viny, marnosti,
smifeni a oplakdvani. Rodina mlze ,,uviznout” v jakékoli uvedené fazi. U rodict déti se
smrtelnou prognozou se casto setkavame s relativné dlouhou fazi popirani skute€nosti

stfidajici se s fazi sebeobvinovani, zoufalstvi a beznad¢je (In Ric¢an, 2006).

Socialni pracovnik by mél umét rozpoznat, ve které fazi se rodina nachazi a umeét poskytnout
adekvatni podporu. Miize nastat také situace, Ze jednotlivi ¢lenové rodiny reaguji na zavaznou
nemoc ditéte riznym zplsobem a procesem adaptace prochdzi v jiném ¢asovém horizontu.
Ptikladem muze byt situace, kdy jeden rodi¢ zlstava ve fazi popirdni nemoci a druhy rodic
postupné realitu pfijima. Tato skuteCnost mize zpiisobit konflikty v rodin€ souvisejici
s ptistupem k 1écbé a péci o nemocné dit€. Socidlni pracovnik se v tuto chvili stdva

prostiednikem mezi jednotlivymi ¢leny rodiny.

V détské paliativni péci se také setkdvame s mnoha onemocnénimi, kdy prognoza smrti je
nejista a dit¢ s zivot ohrozujici nemoci muze Zzit relativné dlouhou dobu. Realistické pfijeti a
zvladani onemocnéni je v téchto pfipadech zvlasté obtizné, protoze existuje dlouhodoba
nejistota, zda dité pfezije ¢i nikoliv. Adaptace rodiny neni v podstaté nikdy ukoncena, protoze
kazdé zhorSeni v priibéhu nemoci znamena pro rodinu dal§i novy $ok (Ri¢an, 2006). B&hem

péce o nemocné dite se stfidaji stavy nadéje na vyléceni a beznadéje. Rodi¢e mohou chtit znat



pravdu o progndze svého ditéte, ktera vSak nemusi byt ziejma. To potvrzuji slova jedné z
pozustalych maminek: ,,Potiebovala jsem vedet, jestli zemre nebo bude zit, ale nikdo mi na to
nebyl schopen odpovedet...“ Podpora takové rodiné by meéla byt poskytovana zejména
v obdobi zdravotnich komplikaci a zhorSeni zdravotniho stavu ditéte. Jedna se zpravidla o
déletrvajici kontakt mezi zdravotniky poskytujici paliativni pé¢i a rodinou, ktery muize

pomoci v navazani terapeutického vztahu.

4.2 Potreby a problémy rodiny nemocného ditéte

Rodi¢e vedou mnoho ,bitev od okamziku, kdy je jejich ditéti diagnostikovana zivot
limitujici nemoc. Mezi nejcastéjsi patii zvladnuti pracovnich povinnosti, feSeni financnich
zalezitosti, naplnéni potieby byt ,,perfektni rodi¢“ ve vztahu k pé¢i o nemocné dité, ale také

zvladnuti zérlivého chovani ostatnich sourozencti (Hill, Coyne, 2012).

Mezi vyznamné potieby rodict téchto déti patii (Inglin et al., 2010):
e oteviend komunikace s poskytovateli zdravotni a socialni péce a zaclenéni do procesu
rozhodovani,
e vytvoieni terapeutického vztahu podpory,
e dostatek informaci o nemoci, progndze, 1écbe, ale také o moznostech péce, finan¢niho
zabezpeceni, dostupnosti sluzeb,

e podpora v domdci péci — zajisténi potfebnych pomucek, ziskdni dovednosti v péci aj.

Pokud jsou oba rodice v dob¢ zacatku nemoci zaméstnani, musi zejména matky rozhodnout
otazku, zda opusti své zaméstnani ve prospéch celodenni péce o dit€. V Rakousku a ve Francii
existuji pravni predpisy upravujici moznost ,,uvolnéni ze zaméstnani* pro ucely poskytovani
paliativni pé¢e (Standardy a normy hospicové a paliativni péée v Evropé, 2010). V CR tato
moznost zatim chybi. Uvolnéni ze zaméstnani pro ty, kdo museji pe€ovat o vazn€ nemocné ¢i
umirajici rodice, déti nebo jiné blizké piibuzné, by umoznilo mnoha pacientiim zlstat doma
az do okamziku smrti a soucasné by snizilo zat¢z rodinnych ptislusnikid a dalSich osob

poskytujicich péci.

Pro kazdou rodinu je podstatné, z jakého socialniho prostifedi pochazi a v jaké komunité Zije.
Okoli rodiny mize v téZké Zivotni situaci velmi pomoci. Sousedé ¢asto pomahaji pii prevozu
do nemocnice, nakupuji a podobné. Jsou ale situace, kdy okoli celou situaci jesté ztizi a to

napiiklad stigmatizaci, coz zpiisobi pocit izolace a odmitnuti.



Vlivem tlaku okoli a zvySeného stresu v roding, mizou zejména rodi¢e pocitovat vztek,
obvinovat okoli a sebe, nebo litovat svych rozhodnuti. To vSe vede k neschopnosti ¢lenii
vzajemné se podpofit a tim je vazné ohrozena funkce rodiny jako celku. Na druhé strané
musime vzit v avahu také moznost, ze rodina o nemoci a svych problémech nemluvi ze
strachu, aby si vzajemné neubliZzovali, coz mize mit za nésledek stejny rozpad vztaha jako

piedchozi situace.

Socialni pracovnik by mél vystupovat jako medidtor mezi jednotlivymi ¢leny rodiny. Pomoci
jim porozumét svym pocitim a obavam a podpofit je v hledani feSeni jejich problémd.

Soubézné s touto ¢innosti mlize ucit pecujici osoby a ostatni ¢leny rodiny psychohygiené.

4.3 Psychosocialni potieby a problémy sourozencii nemocnych déti

P11 préci s rodinou nesmime nikdy zapomenout na sourozence. Onemocnéni jejich sestry nebo

bratra zna¢né ovliviiuje jejich détstvi a dospivani.

Rodi¢e byvaji Casto emocné¢ a fyzicky vycerpani z celodenni péfe a na sourozence se tak
dostavd méné cCasu, nez by potieboval. Tento nedostatek Casu zpiisobuje, ze si rodice
nevSimnou specifickych potieb zdravého ditéte. DEti se mnohdy citi zanedbavané a bezradné.
Mivaji problémy ve Skole, ve vztahu s rodi¢i a mnohdy také se svymi vrstevniky. Vyzaduji

pozornost a riznymi zplisoby se na sebe snazi upozornit mimo rodinu.

Abychom ptedesli a zmirnili dopad této tizivé situace na zdravé déti, méli bychom se fidit

nekolika pravidly:

e Zapojovat sourozence do rodinnych diskuzi a v rdmci jeho moZnosti s nim planovat
prubéh péce.

e Vramci mozZnosti zapojit sourozence také do pfimé péce. Zabava a radost, kterou
spolu mohou prozit pozitivné.

e Umoznit ditéti kontakt s jinym ditétem s nevyléciteln€ nemocnym sourozencem.

e Doporucit rodicim, aby informovali Skolu o jejich situaci, aby tak mohli spolecné
monitorovat piipadné potteby ditéte.

e Upfimnou komunikaci zamezit pochybnostem, které mohou u zdravého sourozence
nastat. Je to moje vina, Ze je bratr nemocny? Nenakazim se taky? Budou mé mit rodice
radi, i kdyz umre? Co se s nim stane? Miize si s nim jesté hrat? A podobng. Na

vSechny tyto otdzky by mélo dité dostat jasnou a upiimnou odpovéd.



Vyse popsany pristup k sourozenctim je velmi ndpomocny v situaci, kdy nemocny bratr/sestra
umira a nasledné pak také v case po jeho smrti. Sourozenec by mél byt ptipraven a chépat, ze
nastalo to, o ¢em s nim rodice hovofili. Uvédomme si, ze déti mezi sebou meli unikatni
emociondlni pouto a proto je dilezité, aby naSe dité dostalo moznost truchlit, tak jako ostatni

¢lenové rodiny.

4.4 Psychosociilni potieby a problémy nemocnych déti

Psychosocidlni potieby a problémy ditéte se 1iSi dle jeho v€ku a stupni vyvoje. Vyjimecnost
pediatrické paliativni péce spo¢iva v nutnosti ptizptsobit celou péci stupni vyvoje détského
pacienta. Je tfeba disledné rozliSovat potieby kojencii, pfedskolnich déti, déti ve véku Skolni
dochazky, v pubert¢ a adolescenci. Poskytovatelé péce si musi byt védomi odliSnych
schopnosti a komunika¢nich dovednosti v riznych vyvojovych stadiich ditéte s ohledem na

moznost porozumeéni jeho nemoci, 1é¢bé a prognéze (Chambers et al., 2009).

Hlavnim zdrojem jistoty a bezpeci ditéte je pfitomnost blizkého ¢loveka, nejcastéji matky.
Odlouceni od milované osoby nebo rodiny je pro dité vétSim zdrojem stresu nez samotné
onemocnéni. Uvédomme si, kolik Casu stravi dit€¢ v tomto odlou¢eni v nemocnicich. Proto by
péce o dité s zivot ohrozujici nemoci méla byt poskytovana za piitomnosti blizké osoby. Dit¢
se citi vbezpeci a jeho blizci ho dokazi doprovodit do konce jedineénym a pro ngj

nejpfirozenéjsim zplisobem.

Jsou zde vSak také jiné specifické potteby, se kterymi se u nemocnych déti setkdvame, a na
které bychom neméli zapominat. Jak jiz bylo zmiflovano v piedchozi kapitole, dit¢ ma
potfebu mit kamarddy, zapadnout do skupiny a v pozdé&jsim veéku patfit do party. Kromé

psychosocialnich potieb je diilezita také spiritualita a duchovni zivot ditéte.

Dit¢ hleda odpovédi na mnoho otdzek, nad kterymi se bézné nezamyslime. Miizou to byt
napiiklad otazky tykajici se prib&éhu umirani: Bude to bolet? Jak to bude vypadat? Poznam
to? Co se stane, az umru? Kam odejdu? Jak to tam vypada? Kam mé odvezete? Dale to
mohou byt otazky tykajici se dosavadniho Zivota: Proc¢ se mi to stalo? Pro¢ neumie nékdo
jiny? Co se stane s rodici? Kazdé dité se zamysli nad svou situaci jinak. Dulezitou roli hraje

druh vychovy, ndbozenstvi a hlavné jeho vék.

S ditétem bychom méli hovofit oteviené, nepouzivat zastupné vyrazy pro smrt, jako odejit,

opustit nas, usnout apod. Dit¢ to mlze Spatné interpretovat. Je zmatené, nevi co se déje a



nedokéze si situaci nijak vysvétlit. Pro rozhovor o nemoci a prognoze je tieba zvolit tu
spravnou chvili a slova. Neptehlcovat dit¢ informacemi a nevnucovat mu rozhovor.
Z pravidla plati, ze pokud se dité samo zepta, je pfipraveno slySet upitimnou odpovéd’. Vzdy si

ovsem ovétte, ze chapete dobie, na co se pta!

Kazdé¢ dit€ se uz odmalicka zamysli nad svou budoucnosti. Sd€luje nam své ptani, ¢im chce
byt apod. Ve veéku, kdy si uvédomuje kontext smrti a jeji konecnosti mtize pocitovat nemocné
dit¢ velky vztek a zoufalstvi. S touto situaci ndm miize pomoci stanoveni kratkodobych cili,

planovani vyletd, oslav, setkani s prateli, ucit se nové véci apod.

U dospivajicich osob s zivot ohrozujicim onemocnénim se muzeme setkat s problémem
sexuality. Dit¢ ma zna¢né omezené moznosti objevovat a rozvijet svou sexualitu. Neznamena
to ovSem, Ze se o své télo a sexualni zZivot nezajima. Jde ovSem o citlivé téma a je tieba
uvazit, s kym by si o tom mohl promluvit a kdo je mu schopen poskytnout uzitecné rady. Jsou
situace, kdy je pro nemocného mozné Zzit aktivni sexudlni zivot. V tomto ptipad¢, vSak muze
stejné tak pocit'ovat frustraci z védomi, Ze neni mozné si s partnerem naplanovat budoucnost.
Vzdy je dobré, kdyz ma teenager nékoho, komu diavétuje a s kym si mize oteviené¢ promluvit

o tématu sexu.



5 PSYCHOSOCIALNI PECE

Rodiny pottebuji podporu od okamziku stanoveni diagnozy, ptes obdobi 1é¢by jako i v dobg,
kdy je nemoc v pokrocilém stadiu a nasledné po tmrti ditéte. Také obdobi pied stanovenim
diagnozy, kdy rodice jiz tusi, Ze s ditétem neni vSe v potfadku, je velmi obtizné. V této fazi
mohou rodiné poskytovat podporu zdravotnici v ramci zdravotnického zafizeni, ve kterém je

provadéno vysetieni nebo prakticky 1ékar pro déti a dorost.

5.1 Definice psychosocialni péce

Psychosocidlni péce zahrnuje identifikovadni potieb ditéte a jeho rodiny, usnadiujici
komunikaci s poskytovateli péce, provadéni edukace, efektivni management symptomu jako

je bolest, inava, emoc¢ni distress, télesnou, socidlni a pracovni rehabilitaci.

Celkovy cil psychosocialni péce je zajistit, aby 1écba a péce o dité a jeho rodinu podporovala
co nejlepsi moznou kvalitu Zivota, nikoli jen jeho délku. Pét klicovych fazi psychosocidlni

péce zahrnuje (Fann et al., 2012):

e identifikaci pacientovych psychosocialnich potieb,
e planovani péce pro feseni téchto potieb,

e poskytnuti psychosocialnich sluzeb,

e podpora v self managementu nemoci,

e propojeni ndvaznosti na poskytovani zdravotni péce.

Psychosocidlni péfe a jeji sluzby by mély pomahat détem a jejich rodindm dosdhnout
,dobrého* zivota a ,,dobré* smrti a mely by odstranovat bariéry znemoznujici vést ,,normalni‘
zivot (Parkes et al., 2007). Déti by mély byt uchranény od nezédoucich a stresujicich
symptomtl. Détem i jejich rodindm by méla byt poskytovana pomoc vedouci k redukci
emociondlniho a psychologického vlivu onemocnéni. Neméné dilezité je snaZit se vytvofit
takové podminky, aby dit¢ mohlo posledni obdobi svého Zivota prozit ve spolecnosti svych

blizkych, v diistojném a vlidném prostiedi.

Kontinudlni emocionalni podpora muze ditéti pomoci piekonat problémy s vlastnimi
emocemi, které souvisi s porozuménim, akceptaci, zlobou, sebedlvérou, virou a laskou.

Détem je nutné zajistit dostupnost zdrojii a nastrojii pro rozvoj jejich vlastni osobnosti,



sebeuvédomeni, individudlnich vlastnosti a talentu. Nemocné dité¢ potfebuje mit moznost

udrzet si své zajmy a mit kratkodobé cile tak dlouho, jak je to jen mozné.

5.2 Komunikace s ditétem

., Kazdy rozhovor je jedinecny a neexistuje zadny univerzalni zpusob jak mluvit s nevylécitelné
nemocnymi détmi a jejich rodinami. Pokud chceme opravdu pomoci, méli bychom hledat

vhodny cas a slova, abychom jimi neubliZili.
MUDr. Maria Jasenkova

Pii komunikaci je zasadni mit jistotu, Ze si vSechny zGcCastnéné strany rozumi. Podle hesla
»helze nekomunikovat® je jasné, Ze jakykoliv na§ verbalni i neverbalni projev mé piimy

ucinek na klienty a jejich chapani naseho sdéleni.
Dit¢ komunikuje tfemi zptsoby:

1. neverbalng,
2. prostiednictvim hry,

3. verbalné.

V neverbalnim projevu mizeme sledovat jak je dit€¢ uvolnéné, kde a jak v mistnosti sedi, na
koho se diva, jaké jsou jeho reakce na jednotliva témata apod. Neverbalni komunikace tvori
pfiblizné¢ 65 % naSeho sdéleni. Zejména déti si v§imaji toho, jak se projevujeme, kolik
pozornosti jim vénujeme a jaky na né déldme celkovy dojem. Pfi komunikaci s détmi bychom

m¢éli respektovat tyto zasady:

1. Sedte klidn¢ a ¢elem k tomu s kym mluvite.

Zaujméte otevienou pozici (napf. bez zkiiZzenych nohou a zaloZenych rukou).
Lehce se nahnéte doptedu.

Udrzujte o¢ni kontakt.

Bud’te uvolnéni.

A

Nepouzivejte velkd gesta ani pfehnanou mimiku.



Komunikaci prostiednictvim hry dit¢ vyjadiuje své pocity, obavy, radost i smutek.
Prostfednictvi hry se uci a pokousi chapat co se déje kolem n¢j. Dejme tedy ditéti dostatek
prostoru pro své vyjadieni a snazme se byt soucésti téchto okamzikii. Vice v nasledujici

kapitole.

P¥i verbalni komunikaci dejme velky pozor na to, abychom spravné chapali, o ¢em dité
mluvi, nebo na co se ptd. Technikou zpétné vazby bychom se mély ujistit, Ze opravdu
chapeme, o co ditéti jde. Deyme ditéti vzdy dostatek prostoru vyjadfit se, budme mu co
nejlepSimi partnery v komunikaci. Vyjadfujme se jasn€, nepouzivejme vagni vyrazy nebo

opisy situace, které by dit¢ mohly akorat zmast.

., Na zacatku prislo slovo. Hned po nem prislo nedorozumeni.

Reinhard K. Sprenger

Pro pfirozenou komunikaci je tieba dopiedu promyslet nékolik faktorti, které miizou cely

prabéh zasadné ovlivnit.

1. Misto, kde vedeme rozhovor.

2. Jakeé jsou naSe schopnosti naslouchat a co je miize ovlivnit.

3. Uvédomujme si nase emoce a pocity, které hovor vyvolava, 1épe je pak dokdZzeme
kontrolovat a vyjadiovat.

4. Stanovme si strategii, jak rozhovor vést a jak reagovat na ptipadna vyrusSeni.

Neverbalni 1 verbalni komunikace s détmi ma urcita dalsi specifika. Mysleme vZdy na to, Ze
rozhovor musime pfizplsobit vékovym a kognitivhim moZnostem ditéte. Dejme mu €as na

odpovéd’ nebo otdzku. Nikam ho netlaéme. POSOUCHEJME a nepferusujme dité. Bud'me

vvvvv

situace v zivoté a proto je pro néj obtizné se vyjadfit.

Jak reagovat pfi rozhovoru s détmi?

* Pouzivejte oteviené otazky.
* Neodbocujte a nepouzivejte dlouhé véty.
* Reflektujte odpovédi, rozumime si?

* Nebojte se ukdzat emoce a fict ze nevite.



* Nepouzivejte eufemizmy.
* Pouzivejte srozumitelny jazyk.

*  Rikejte pravdu.

Jaké jsou bariéry, které mohou narusit komunikaci mezi dosp€lym a ditétem?

5.2.1 Hra

Hra je esenci zivota déti, zplisob jakym poznavaji svét a uci se, reflektuje to, jak se dité¢ diva
na svét, prostfednictvim hry mohou déti utéci pied svymi starostmi a relaxovat,vSechny déti

maji pravo na vyhrazeny cas pro hru.

Hra je stejné tak dlilezitd pro nemocné dité jako pro zdravé. Dovolme si byt na chvili ditétem
a snazme se na svét divat jejich oima. Aby si s ndmi ovSem dité hralo, je tfeba navazat viely

vztah a vzbudit v ném pocit divery.

Pro nékteré déti je narocné mluvit o situaci v rodin€. V tomto ptipad¢ je nejlepsi vyuzit hru,

do které mohou promitnout veskeré své emoce. NejcastéjSimi aktivitami, které se v praxi

pouzivaji, jsou:
e kresleni
e hudba

e hra s loutkami (pfenos)

e hra na doktory/zdravotniky (uvolnéni stresu)
e mapa téla

e sochani za pouziti hracek

e hra se zapojenim sourozencti

e relaxace

Hra nam nemusi slouzit jen jako komunikacni prostiedek, pii kterém ziskavame informace,

pomdha ndm také pii péci o dité. Vzhledem k ¢astym zdravotnickym ukonim, které jsou




mnohdy bolestivé, bychom méli hru vyuzivat také k rozptyleni ditéte a odvedeni jeho
pozornosti. Hra muaze byt prosttedkem jak uniknout z tizivé situace a odpocinout si od

kazdodennich starosti.

Po potiebé jidla, pfistiesku, bezpeci a lasky je hra dilezitym faktorem podilejicim se na

prospivani ditéte.

Paliativni péce, by nebyla komplexni pé¢i o umirajici, kdyby ¢lenové tymu, nemysleli na to

jak si s détmi hrat.

3

., Clovék je dokonale lidsky, jen kdyz si hraje. *

Friedrich Schiller

Jakou hru byste pouzili pro odvedeni pozornosti ditéte napiiklad piti odbéru krve?

Jakym zpusobem byste se pokusili ziskat divéru ditéte a vytvofit bezpecné

prostiedi?




6 POMOC POZUSTALYM RODICUM

6.1 Truchleni

Truchleni je proces vyrovnavani se s bolestnou ztratou, spojenou se smrti blizkého ¢lovéka.
Truchleni predstavuje urcity zplisob zpracovani zarmutku, je to proces, v némz se smutek ze
ztraty rozplyva nebo méni. Intenzita a délka reakci na ztratu je ur¢ovana mnoha faktory, z
nichZz n¢které mohou pribéh truchleni komplikovat, jiné usnadiiovat. Truchleni je ovlivnéno

kulturou a zvyky v dané spolecnosti.

Zarmutek nad ztratou ditéte je oznacovan jako nejvice bolestivy a trvaly, Casto spojeny s
vysokym rizikem vzniku patologického smutku. Truchleni rodict nad smrti ditéte mize byt

celozivotni (Monterosso, De Graves, 2006).

Pfestoze je proces smutku (truchleni) vysoce individudlni zélezitosti a projevy zdrmutku jsou
multideterminovany, mtizeme identifikovat jista stadia, kterymi prochazeji vSichni ti, kterym

se pfihodila n¢jaka signifikantni (vyznamna) ztrata:

1. kratké obdobi otfesu, Soku;
2. obdobi intenzivniho smutku, ventilace emoci a manifestace symptomti zarmutku na
vSech urovnich;

3. obdobi akceptace (piijeti), smifeni, zvladnuti Zivotni ztraty.

Nekteii autofi ¢leni obdobi po umrti do dvou obdobi (Parkes et al., 2007):

1. Uvodni fdze — naraz — trva od okamziku tmrti Clena rodiny do chvile, neZ pomine

pocateCni ochromeni. Je jiz po pohibu a rodina, kterd se pravideln¢ schazela, se jiz
rozptyli. Tato faze trva obvykle tfi tydny. Podpora v této fazi by méla byt poskytovana
stejnymi lidmi, ktefi péc¢i rodin€ poskytovali pred smrti ditcte.

2. Pftizptusobovaci fize — pokracuje po cely prvni rok po umrti i déle. V této fazi je vhodné

zahdjit poradenstvi pro poziistalé.

Smrt blizkého ¢lovéka znamena pro pozistalého mnoho zmén a ztrat. Kazda z nich vyvolava i
béhem obdobi pfizplisobovaci faze urcitou reakci. Reakce pozlstalych jsou naprosto
jedinecné. V odborné literatufe se uvadi, Ze nekomplikované truchleni trvd obvykle Sest

meésicll az jeden rok. Pro rodice, kterym zemftelo dité, to miize byt celozivotni, doslova



sisyfovska pout. Pozlstali zpravidla potfebuji k vyrovnani se se ztratou vice ¢asu, nez si

vétsina lidi (i odbornika) mysli.

Truchleni zahrnuje Siroké spektrum pociti, prozitkd a zptisobli chovani mezi néj patii smutek
(pocit, ktery se objevuje nejcastéji), pla¢, obavy (vyvolané nejistotou z budoucnosti),
vymizeni radosti, ztrata zajmu o své konicky, o setkavani s ptateli, pocit opusténosti, pocit
neskutecnosti (dojem, ze se ztrata ve skutec¢nosti nikdy nestala), poruchy spanku a problémy
s pfijimanim potravy, Gnava a vycerpani, unikové reakce (touha uniknout z reality, ktera je
neunosnd), aj.. Vsechny tyto ,,bézné* projevy truchleni mohou pozistalé¢ znepokojovat, proto
je hlavnim ukolem pomoci pro pozistalé normalizace reakei a prozZitki pozistalych.
Néktefi se mohou domnivat, ze jejich zal je projevem slabosti, nemoci nebo deprese.
Truchleni ale neni ani nemoc, ani deprese. Je to normalni a pfirozena reakce na ztratu a jeji

dasledky (Spatenkova, 2008).

6.1.1 Myty o truchleni

Ve spolecnosti se objevuji uréité myty, které mohou komplikovat truchleni rodi¢i po smrti

ditéte. Mezi nejcastéjsi dle Spatenkové (2008) patii:

e _Pohfeb jen znovu pfipomind a ozivuje tu tragédii.“ Pohieb je vyznamnym meznikem v
procesu truchleni, je oficidlnim rozloucenim s n€kym, koho jsme milovali a koho jsme
ztratili;

e Pohibivat mrtvé narozené dit€¢ nebo novorozené je nesmysl.“ Ritual pohibu i u takto
malych déti méa svlij smysl. Neni-li pohfeb vypraven, matka si s odstupem casu klade
otazky: ,,Co se stalo s mym ditétem? Kde je moje dite?*,

e _Kondolence je zbytecnd, stejné truchlici matka nic nevnima.“ Kondolence je dulezita
soucast procesu truchleni. Nejlépe ji ale truchlici pfijimaji v casovém tseku kratce pred a
po pohibu;

e _Sdileni tragédie s jinymi lidmi napomaha zotaveni.*;

e _Neni vhodné mluvit s matkou o jejim mrtvém ditéti.*

6.1.2 Truchlici dité — sourozenec

Charakteristiky ditéte, véetné¢ jeho véku, pohlavi a kognitivniho a emocéniho vyvoje,
diferencuji a ovliviiuji prozivani ztraty. Déti mladSi 7 let maji jen omezenou schopnost

porozumét vyznamu smrti. Pfikladem muZe byt sdéleni Sleté hol¢icky po umrti babicky: ,,Jd



vim, Ze babicka umrela, ale proc¢ mi neprisla precist pohdadku na dobrou noc. Predstava smrti
jako néceho nezvratného se objevuje zpravidla asi ve véku 5-7 let a pochopeni jeji

nevyhnutelnosti jako biologického procesu v 9-10 letech (Kupka, 2014).

Jiz béhem procesu umirani by meély rodi¢e dit¢ na ztrdtu sourozence piipravit. V nasi
spolecnosti stale pfetrvava pocit, Ze pro déti je nejlepsi, kdyz setrvaji v nevédomosti o
smutnych aspektech zivota tak dlouho, jak je to jen mozné. I pro rodice, kteti chtéji byt vici
svym détem otevieni, povazuji pifipravu na smrt druhého ditéte za velmi obtiznou. Jejich
vlastni smutek jim mnohdy zabranuje hovoftit o vSech vécech otevien¢ a maji strach, ze to
pfed ditétem nezvladnou, sami se zhrouti. Po umrti ditéte jsou rodi¢e postaveni do velmi
konfliktni role, aby zanechali rodicovské role (v pripad¢ ditéte, které zemftelo) a zaroven

neprestavali byt rodici pro zbyvajici sourozence.

Prvni reakci ditéte na smrt sourozence je zpravidla strach o vlastni Zivot. Dale mohou
pievladat ambivalentni pocity, které cCasto doprovazeji sourozenecké vztahy, stejné jako
pocity viny a sebeobvinovani. Dité potiebuje, aby mu nekdo situaci vysvétlil adekvatné jeho
veéku. Rodic¢e mnohdy z diivodu vlastni potieby podpory hledaji podporu u déti a i docela
malym détem okoli fik4, Ze se nyni musi ,,postarat o maminku* a nesmi ji zlobit. Rodice se
mohou stat viici détem piili§ tizkostni a pfehnané ochranitelsti. Détem tak nepiimo sd¢€luji, ze
svét je nebezpecné misto a soucasné vyzaduji, aby se staraly o své zdrcené rodice. DéEti na
tuto situaci reaguji uzkosti, zmatenosti a podrazdénosti, ktera se muize projevit Spatnym

chovanim ditéte nebo zhorSenim Skolniho prospéchu (Kupka, 20104; Parkes et al, 2007).

Rodic¢e by méli byt podporovani k tomu, aby s détmi o smrti sourozence hovorili pfimérené
jejich véku a umoznili jim Gc€ast na pohibu. U malych déti je vhodné zapojeni her, u nichZ se

objevuje v n¢jaké formé smrt, protoze hry jsou zplisobem, kterym ziskéavaji informace o svéte.

Poradenstvi pro sourozence zemfelych déti neni zatim v CR b&zné. V zahrani¢i, zejména
vramci hospicovych sluzeb, jsou poskytovany individualni i skupinové intervence jen
s dit¢ttem nebo scelou rodinou. Skupinovad prace je organizovana formou setkavani
svépomocné skupiny, celodennich aktivit a pobytovych vikendd. Dale mohou byt
organizovany vzpominkové dny. Cilem této péce je zajistit, aby (Parkes et al., 2007):

o zesnuly zistal ditéti v paméti,

e dité rozumélo tomu, co citi, a umélo to vyjadrit,

e prozitky ditéte byly normalizovéany a dit¢ nebylo izolovano.



Soucasti poradenstvi pro pozustalé déti je také podpora Skol pii umrti ucitele nebo zaka nebo

v situaci, kdy néktery z zakl ztratil nékoho blizkého.

6.2 Pomoc rodi¢iim bezprostiedné po amrti ditéte

Pii imrti ditéte by rodice méli mit moznost dit¢ vidét a zlstat s nim tak dlouho, jak budou
sami chtit. Mohou také pomoci s umytim a obleCenim téla, pokud si to tak sami pieji. Pokud
zemie dité v domacim prostiedi, je dulezité, aby profesionalni pecujici 1 socialni pracovnik

mobilniho hospice nésledujici den rodinu znovu navstivili. Cilem této navstévy je:

e vyjadfit rodin€ soustrast a rozloucit se,
e zodpovédét jakékoli dotazy ohledné pacientovy smrti nebo nemoci,

e zhodnotit dal$i potfebu poradenskych sluzeb.

Bezprostiedné po timrti tézi rodina predevsim ze zakladni podpory a uklidnéni nékym, kdo
rodinu zn4 a znal ji 1 béhem nemoci. Kli€ova je diivéra mezi pozistalymi a zdravotniky,

piipadné socidlnimi pracovniky, ktera se buduje jiz v pribéhu péce o pacienta.

6.3 Poradenstvi pro poziistalé

Poradenstvi pro pozlstalé se i u nas pomalu konstituuje jako legitimni oblast pomahajiciho

poradenstvi. Potieby poziistalych rodict jsou tak riznorodé a komplexni jako jejich zarmutek.

Vétsina rodin je schopna mobilizovat své sily k vyrovnani se s nastalou situaci a nepotiebuje
specialni poradenstvi. Pozlstalym s vysokym rizikem vzniku nebo jiz pfitomnymi projevy
komplikovaného truchleni je tfeba aktivné nabizet cilenou odbornou péci. Pifedpokladat, Ze

doty¢na osoba u sebe v¢as rozpozna problém a vyhledd pomoc je obvykle mylné.

Poradenstvi pro pozustalé je poskytovano s cilem zmirnit zarmutek rodict prostiednictvim

(Parkes et al., 2007):

e ustaveni podporujiciho vztahu,

e pomoci identifikovat a vyjadfit pocity poztstalych,

e ujisténi o normalnosti a obvyklosti prozivani zarmutku,
e agsistence pii feSeni problému,

e poskytovani pritbézné a spolehlivé podpory.



Cilem procesu truchleni a doprovazeni poradcem pro pozustalé je ,,odpoutani se“ a ,,posun
vpred“. Aby se rodina od minulosti odpoutala, musi pfijmout skutecnost, Ze doslo ke ztraté a
projit bolesti smutku. Aby se rodina posunula dopfedu, musi se ptizptsobit svétu, ve kterém
chybi osoba, o niz ptisli, stavét na téch aspektech skonceného vztahu, které pro nés ziistavaji i

nadale dilezité, jinymi slovy, musi pro zesnulého najit nové misto (Parkes et al., 2007).

Profesionalni poradenstvi pro pozistalé mize byt provadéno formou individudlnich i

skupinovych intervenci.

6.4 Svépomocné skupiny

Kromé odborné a laické pomoci miize byt pro rodi¢e efektivni i svépomocnd skupinova
pomoc. Rodic¢e timto zjisti, ze nejsou sami, ktefi trpi, ze se rany Casem zahoji a mohou si
navzajem sdélovat zkuSenosti a své zivotni piibéhy. Svépomocné skupiny nabizeji
pozustalym cenné rolové modely pro identifikaci a socializaci v pozd¢jSich fazich procesu
truchleni (Parkes et al., 2007). Vyménovani si zkuSenosti a vzdjemnd pomoc a podpora

pomaha poziistalym piekondvat pocity izolovanosti, osamélosti a zoufalstvi.

Svépomocné skupiny mohou byt moderovany socidlnim pracovnikem nebo rodicem, ktery
prozil ztratu svého ditéte v minulosti. Setkani se konaji zpravidla jednou za mésic a trvaji dvé
az tii hodiny. Nékdy jsou navs§tévovany pouze jednim z rodict, protoZze druhy rodi¢ tento typ
pomoci odmita. Rodice navstévuji svépomocnou skupinu tak dlouho, jak povazuji tuto pomoc

pro sebe za potiebnou.

6.5 Komunikace s pozustalymi

Pti komunikaci s poztistalymi vyuzivame technik verbalni i neverbalni komunikace. Nejde jen
o poskytovani rad a utéchy, ale o spolecné sdileni zarmutku. Komunikaci s pozistalymi
muzeme tedy definovat jako proces, kjehoz cilim patfi vyména informaci, vzajemné
porozuméni a podpora, vyrovnani se s obtiznymi a bolestnymi problémy a ztrdtami a
piekonani citového strddani ve spojitosti se ztratou blizkého ¢loveka. Je k ni potieba cas,
odhodlani a upiimna viile vyslechnout a pochopit druhého ¢lovéka. Muzeme hovofit o tzv.
terapeutické komunikaci ve smyslu védomého, zdmérného a ucelového pouziti verbalnich a

neverbalnich komunika¢nich dovednosti v prib&hu interakce s poziistalym.



Pfi komunikaci s pozistalymi je vhodné vytvotit bezpeéné prostiedi pro ventilaci emoci. Méli
bychom pamatovat na skutecnost, ze plac je dilezitym projevem emoci pro poziistalé, ve
kterém mohou sd¢lovat néco, co se da jen obtizn€ vyjadfit slovy. Proto je dilezité¢ dat
pozistalym tzv. ,,povoleni k placi.“ (Spatenkové, 2004). Napf. nabidnuti kapesniku miize byt
vhodnou ukdzkou toho, ze zde je povoleno plakat. Misto toho se mnohdy rodina setkava
s poskytovanim ,,planych utéch®, které jsou bezvysledné a bezicelné. Piikladem mohou byt
veéty: ,,Mate jesté pro koho Zit...* . ,,Mate cely Zivot pred sebou‘’! ,,Budte Stastnd, zZe mate dalsi

dite”. ,,Nesmite si to tak brat“. ,,Musite byt silnd*! ,,To bude dobré, uvidite*.

Béhem komunikace s pozistalymi se ddle nedoporucuje vyhybat se sloviim ,,zemfiel* nebo se
obavat zminovat se o zemielém ditéti. Nékteti pracovnici hovoti o smrti slovy ,,spi“ nebo
»odesel®, které sice zmirnuji situaci, ale soucasné popiraji podstatu smrti, jeji definitivnost a
bolest. Pozlstaly rodice se mnohdy po smrti ditéte setkdvaji z velmi nevhodnymi a
rozpacitymi vyroky lidi ze svého prostredi. Pfikladem je zkuSenost jedné maminky, které bylo
teceno: ,, Dékujeme Ti za dalsiho andelicka v nebi.” RodiCe se nckdy také setkavaji
s nevhodnymi reakcemi pomaéhajicich pracovnikl, napt. ,,70 je hrozné, kdyby se to stalo me,

tak to nepreziju....*

Zavérem

Poslanim vSech odborniki v paliativni péci by méla byt snaha rozsifovat povédomi o
unikatnosti détské hospicové péce, ktera byla v nasi zemi dlouhodobé podcenovana a stéle
neni béznou soucasti péce o deétské pacienty. Vzdélavani odborné a laické vefejnosti,
seminaie a diskuze na téma umirani a smrti, ndm mohou dopomoci odbourat bariéry a zazité
pfedsudky. Lidé by méli byt informovani o moznostech hospicové péce a sluzeb, na které se
mohou obratit. Tyto informace jim pomohou lépe se zorientovat v krocich, které je tfeba

podniknout, a mohou zmirnit jejich obavy z umirani.

Uvédomme si, Ze paliativni péce zacind uZz v okamziku sdéleni diagndézy vazného
onemocnéni, pokracuje v prabéhii ptfipadné 1écby pies 1écbu symptomatickou, proces
umirani, smrt a truchleni rodiny. Ve vSech téchto fazich by mél byt multidisciplinarni

paliativni tym k dispozici rodin¢ a doprovazet je v této t€zké zivotni situaci.
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