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Summary

Over the last ten years, the consideration of the palliative care as an important theme of public
health and health politics has been declared by the World Health Organization and European
Council. The palliative care is sometimes being particularly taken into account as certain specific
philosophy of taking care applied by extraordinarily motivated individuals in their clinical practice.
The motivation and dedication of individual healthcare professionals is of obvious importance. The
palliative care should be considered in wider context to provide the availability of quality palliative
care for diseased children at the end of life. In the paediatric care, there are biological, psychosocial
and spiritual components and plan of taking the care and solution in practice. The communication
concerning the disease and particular possibilities is of top importance in this field. In addition to the
psychosocial topics, the individual attitude is also of a great importance. The palliative and hospice
care is particularly focused on advanced stages of cancer diseases, the problems being different for
the child, parents and caregiver. In some cases the treatment of the pain and symptoms, and in other
cases for example mental aspects, are of importance. However, there is always necessary to maintain
the hopes even in seemingly helpless situations. The target of the palliative care is optimizing the
child life quality, providing alleviation, moderating problems and making the family possible to take
care of the dying child with providing care for individual members of the family as well as family as
whole. Over the last 20 years, in Europe, there is a concept of taking the palliative care of advanced,
terminally diseased patients also penetrating into the main stream of medicine. In 2008 the Czech
Society of Palliative Medicine at the J. E. Purkyn¢ Czech Medical Society was founded, the purpose
of which is to cooperate with other professional societies but also with insurance companies and
Czech Ministry of Health in the field of the development and enhancement of the attainability of the
general and specialized palliative care. However, the position, level and quality of the palliative care
and its actual attainability are very different in different European countries. Malignant tumour
diseases in children under 15 years of age belong to rare diseases. In spite of this, they are the second
most frequent cause of death in childhood. The target of the contribution presented here is to
acquaint the reader with problems of children oncology, and palliative and hospice care for children
in the Czech Republic and worldwide. The contribution also indicates the fact that most children
with oncological diseases die in hospitals in spite of the fact that most parents would like to make
their child possible to spend the last days in home environment. The task of healthcare professionals
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is to provide the dying children and their parents with the care. In the Czech Republic, there is
extensive palliative and hospice care for adult patients, but it has not yet found a wider use in
paediatric patients.

Key words: palliative care — hospice care — cancer diseases in children — Foundation Klicek

Souhrn

V poslednich deseti letech je pohled na paliativni péci jako na dilezité téma vefejného zdravotnictvi
a zdravotni politiky deklarovano Svétovou zdravotnickou organizaci i Radou Evropy. Na paliativni
péci byva nckdy pohlizeno pfedevsim jako na urcitou specifickou filozofii péce, kterou ve své
klinické praxi aplikuji mimofadné motivovani jednotlivci. Motivace a obétavost jednotlivych
zdravotnikd je nezbytné dulezita. Pro zajisténi dostupnosti kvalitni paliativni péce pro nemocné déti
v zavéru zivota je potfeba na paliativni pééi nahliZet v sirsich souvislostech. V pediatrické péci se
jedna o slozku biologickou, psychosocidlni, spiritualni, planu péce a praktickych feseni. Pfitom
nejdalezitéjsi je vzdjemna komunikace o nemoci i moznostech. Kromé stranky psychosocialni je
znaén¢ vyznamny i individuadlni pfistup. Paliativni a hospicova péce se zamcfuje pfedevs$im na
pokrocila stadia nadorovych onemocnéni a m4 jiny vjznam pro dité, rodice i pro pecovatele. Nékdy
je to lécba bolesti a symptomu, jindy napi. dusevni aspekt. Spole¢na je vak potfeba udrzeni nadé¢je
ive zdanlivé beznadéjnych situacich. Cilem paliativni péce je optimalizovat kvalitu Zivota ditcte,
poskytovat ulevu, zmirnit obtize, umoznit rodin¢, aby pecovala o umirajici dit¢ a zajistit péci
o jednotlivé ¢leny rodiny i o rodinu jako celek. V poslednich 20 letech v Evropé koncept paliativni
péce o pokrocile terminalné nemocné pomalu pronika i do hlavniho proudu mediciny. V roce 2008
byla zalozena Ceska spolecnost paliativni mediciny pii CSL J. E. Purkyné, ktera si klade za cil
spolupracovat s ostatnimi odbornymi spole¢nostmi, ale také pojistovnami a MZ CR na rozvoji
a zvySeni dostupnosti obecné i specializované paliativni péce. Postaveni, uroven a kvalita paliativni
péce a jeji redlna dostupnost jsou vsak v riznych zemich Evropy velmi rozdilné. Zhoubna nadorova
onemocnén{ u deét do 15 let veéku patif mezi vzacna onemocnéni. Pfesto jsou druhou nejcastéjsi
piicinou umrt{ v détském veku. Cilem pifspévku je pfiblizit problematiku détské onkologie, paliativni
a hospicové péce u déti v Ceské republice a ve svété. PHspévek poukazuje i na fakt, Ze vétsina dét
s onkologickym onemocnénim umird v nemocnici, pfestoze si vétSina rodica pfeje, aby jejich
nemocné dité prozilo posledni dny v domacim prosttedi. Ukolem zdravotniki je poskytnout péci
umirajicimu ditéti a jejich rodi¢am. V Ceské republice je roziifena paliativni a hospicova péce
u dospélych nemocnych, u détskych nemocnych na své rozsifeni jesté ceka.

Kli¢ova slova: paliativni péce — hospicova péce — nadorova onemocneéni u déti — Nadace Klicek

UvoD

Nadory jsou staré jako lidstvo samo. Zhoubné
nadory byly znamy jiz ve staroveku, kdy je Hip-
pokratés oznacil slovem karcinos (coz v fectiné
znamena rak). Onkologie patif k relativné mla-
dym medicinskym oboram (Stérba et al., 2008,
s. 11). Détska onkologie se osamostatnila od
onkologie dospélého véku v Sedesatych letech
20. stoleti a patfi mezi obory s nejdynamictéjsim
rozvojem a nejkomplexnéjsim piistupem k paci-
entovi. Jeji vyclenéni nebylo samoucelné, ale
bylo zaloZzeno na poznani{ zisadnich rozdila
mezi nadory détského a dospélého veku. Vzhle-
dem k biologii nadoru u déti plati obecné
v détské onkologii pravidlo, ze se ke kazdému

pacientovi pfistupuje s kurativnim cilem (Adam
et al., 2010, s. 352). Za historicky kratkou pade-
satiletou existenci samostatného oboru dosihla
detska onkologie dramatickych pokroka v 1écbé
téchto pacientd (Adam et al, 2010, s.349).
V rozvinutych zemich, vcetné Ceské republiky,
jsou nadory druhou nejcastéjsi pfi¢inou umrti
u deti. Podle prognéz bude v roce 2010 jeden ze
450 mladych dospélych vylécenym détskym
onkologickym pacientem. Demografické studie
také ukazaly, Zze 35 % piezivsich je mladsich nez
20 let, 46 % je ve véku mezi 20—40 lety ajen
18 % je starsich 40 let (Adam et al, 2010,
s. 351). Diagnéza zhoubného nadoru znamena
tedy i dnes, v dob¢ vysoké kurability, bezpro-
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sttedni ohroZzeni zivota nemocného ditéte.

V Ceské republice existuje celkem osm praco-

vist’, ve kterych zdravotnicti pracovnici poskytu-

ji pé¢i onkologicky nemocnym détem. Sest

z nich (Ostrava, Olomouc, Plzen, Hradec Kra-

lové, Ceské Budéjovice a Usti nad Labem) mo-

hou v8ak poskytovat péci pouze u déti, jimz byla
diagnostikovana leukémie. Zbyla dvé centra

(Praha, Brno) na zaklad¢ provedenych auditt

jsou opravnéna poskytovat komplexni péci de-

tem a mladistvym se solidnimi nadory, lymfomy

a hematologickymi malignitami:

1. Klinika détské hematologie a onkologie UK
2. LF a FN Motol, Praha (http://
kdholf2.cuni.cz)

II. Klinika détské onkologie FN Brno (Véstnik
ministerstva zdravotnictvi CR, 2008)

Vsechna vyse uvedend pracovist¢ pecuji o deti
pii selhani protinadorové lécby, pfi progresi
nadorového procesu nebo pii projevech vedlej-
Sich efekta terapie. Zakladnim pozadavkem je
zvladnuti bolesti, zajisténi dostate¢ného pifjmu
potravy a tekutin (enteralné nebo parenteralne),
prevence, zmirnéni nebo léceni vsech pravod-
nich chorob (septické stavy, mykodzy, gastroente-
ritidy, prolezeniny) a v neposledni fad¢ neome-
zeny kontakt rodiny s nemocnym (umirajicim)
dit¢tem. Pokud je rodina ochotna a schopna
nemocného osetfovat doma a stav onemocnéni
to dovoli, tak je dit¢ doma, pravidelné je kontro-
lovano ambulantné nebo ve spolupraci s pfislus-
nym pediatrem. I kdyZ vétsina rodict by si pfala
osetfovat své dit¢ doma, neni to vzdy mozné,
protoze progrese onemocnéni nebo rozvoj
vedlejsich efektd protinadorové 1écby muze
probihat velmi dramaticky s nutnosti trvalé
zdravotnické péce, ¢asto na pracovistich inten-
zivni péce.

Poskytuji vSak tato centra i paliativni péci?

Slovo paliativnf je odvozeno od latinského
»pallium®, coz lze prelozit jako rouska ¢i plast’.
A to ve specifickém vyznamu — zakryt hojivou
rouskou projevy nevylécitelné nemoci, popf.
poskytnout zdravotni plast’ tém, ktefi byli pone-
chani na mrazu nevylééitelnosti — protoze jim
kurativn{ lé¢ba nemuze pomoci (Hunes, 2008a,
s. 10). V posledni dob¢ se paliativni péce rozvi-
nula v disciplinu zalozenou na dikazech a zame-
fenou na zlepseni péce o ty, kteff se ocitaji na

konci zivota. Détska paliativni péce je ve svete
plné uznavanou formou zdravotni péce aje
urcena smrtelné nemocnym a umirajicim détem.
Paliativni péce o déti predstavuje specialni ob-
last. Rada Evropy upozornuje na specifi¢nost
problematiky paliativni péce o déti s nevylécitel-
nym ¢ zivot ohrozujicim  onemocnénim
(Radbruch, Payne a kol., 2009, s. 32). Jedna se
o aktivni, celkovou péci o dité, jehoz onemocne-
nf neodpovida na kurativni 1é¢bu. Zasadné ddle-
zité je mirnéni bolesti a dal$ich pfiznakd a soci-
alnich, psychologickych a duchovnich problé-
mu. Paliativni péce je ve svém piistupu interdis-
ciplinarni a do své pusobnosti zahrnuje dite,
jeho rodinu a komunitu. V jistém smyslu nabizi
paliativni péce nejzakladnéjsi koncepci péce —
péc¢i zaméfenou na naplnéni poteb ditéte bez
ohledu na misto, kde dit¢ pobyva, at’ doma,
nebo v nemocnici. Paliativni péce cti a chrani
zivot. Umirani a smrt povazuje za normalni
proces, smrt vsak ani neurychluje, ani neoddalu-
je. Usiluje o zachovani maximalni mozné kvality
zivota az do smrti (Radbruch, Payne a kol,
2009, s. 14). Péce o dit¢ v terminalni fazi onko-
logického onemocnéni je z hlediska psycholo-
gickych narokd bezesporu nejtézsi pro vsechny
zUcastnéné — dité, rodina, lékat, zdravotni sestra,
psycholog. Zdravotnicky personal se casto na
oddéleni stiva pro vystraSenou a bezradnou
rodinu oporou. A proto prace s détmi s termi-
naln{ prognézou a jejich rodinou vyzaduje tymo-
vou spolupraci, zkusenosti, teoretické i praktické
znalosti problematiky, a pfedevsim lidskou
ucast, osobni angazovanost, empatii a soucit.
Z hlediska psychologického se pro péci o termi-
nalné nemocné déti preferuje domaci péce, pro
dit¢ arodinu je dulezité travit ¢as v domdcim
prostfedi. Vseobecn¢ lze shrnout, ze umirajici
dit¢ a jeho rodina pottebuji profesionalni, indivi-
dualizovany, citlivy, laskyplny a partnersky pii-
stup. Nejen pro rodinu, ale i pro zdravotniky je
tézké se rozhodnout a pfejit z péce kurativni na
péci paliativnf a smifit se s tim, ze dit¢ se uz
nevyléci (Tothova, 2009, s. 229). Moderni palia-
tivni péce tedy vyrazn¢ piispiva k dobré kvalite
zivota nemocnych pii vyuziti interdisciplinarn{
tymové prace zdravotnikll s riznymi znalostmi
a dovednostmi (Vorlicek et al., 2004, s. 19). De-
finice Svétové zdravotnické organizace nahradila
star$i definici z roku 1990 definic{ novou. Starsi
definice se omezovala na pacienty, ,,jejichz one-
mocnéni neodpovida na kurativn{ 1écbu®. Nova
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definice Svétové zdravotnické organizace z roku
2002 rozsifuje oblast pusobeni paliativni péce na
pacienty a rodiny, které ,.celi problémtim spoje-
nym s zivot ohrozujicim onemocnénim®
(Radbruch, Payne a kol., 2009, s. 14). Paliativni
péce je tedy moderni a celosvétove rychle se
rozvijejici typ péce, ktery nabizi umirajicim
ajejich blizkym ucinnou pomoc tam, kde pro-
stfedky béznych lécebnych postup, ale také sily
a schopnosti nejblizsiho okoli velmi ¢asto selha-
vaji. Dulezité je rovnéz rozliSovat mezi obecnou
paliativni péci a specializovanou paliativni péci.
Jako obecnou paliativni péci (OPP) oznacujeme
dobrou klinickou péci o pacienta v pokrocilé
a konec¢né fazi onemocnéni. Jeji soucasti je dob-
ra komunikace s pacientem a rodinou, orientace
lécby a péce na kvalitu Zivota, u¢inna lécba sym-
ptomu a psychosocialni podpora. OPP je posky-
tovana v ramci standardni zdravotni péce. Speci-
alizovana paliativni péce (SPP) je aktivn{ inter-
disciplinarni péce poskytovana tymem odborni-
ka, kteff jsou v této problematice zvlaste vzdéla-
ni. Nejcastéjsimi organiza¢nimi formami SPP
jsou lizkovy hospic, domaci hospic, oddéleni
paliativni péce v ramci nemocnice, konziliarni
tym paliativni péce a ambulance paliativni medi-
ciny v ramci nemocnice (Slama, 2009, s. 184).
Termin hospic je chapan jako lizkové zafizeni
nebo program komplexni péce poskytované
v domacim nebo jiném ndhradnim socidlnim
prostfedi (Kalvach et al.,, 2004, s. 8). Hospic je
odvozené od némeckého Hospitz (jednoducha
kratkodoba ubytovna spravovana cirkvi). Ety-
mologicky ma puavod v latinském hospitium
(pohostinstvi, piatelské pfijeti, hostinec), hospi-
tis (host). Ve stfedovéku v dobach kifzovych
vyprav vznikaly hospice kolem cest, po nichz
putovali poutnici. Vétsinou byly zfizovany fehol-
niky, popf. laickymi bratrstvy. Poutnici se zde
mohli zastavit a odpocinout. V hospicich jim
bylo poskytnuto potfebné oSetfeni, strava
a duchovni podpora. Mnohdy byli vycerpani
natolik, ze zde umirali (Hunes, 2008b, s.12).
»Hospic tedy vychazi zdcty k Zivotu a zucty
k ¢loveku jako jedine¢né a neopakovatelné bytos-
ti“ (Nad'ova, Likavcanova, 2008, s. 53). Hospice
pro déti ve svété zacaly vznikat jako reakce na to,
ze v péci o vazné nemocné déti néco chybi. Po-
slanim détského hospice — a v tom se nelis{ od
hospice pro dospelé — je celkové zlepsovani
kvality zivota nemocného clovéka a jeho bliz-
kych, vcetne péce o dusi a ducha.

Prvni detsky hospic na svéte byl otevien
vroce 1982 v Oxfordu - Helen House
Children’s Hospice a pfedznamenal novou di-
menzi v pediatrické paliativn{ péci. Za zaklada-
telku détské hospicové péée je povazovina sest-
ra Frances Dominica Ritchie (Stevens et al,
2009, s. 260). Sestra Frances poskytuje paliativni
péci pro déti a mladistvé a podporuje jejich rodi-
ny vice nez 30 let. O vice nez 20 let pozdéji po
otevfeni prvnfho détského hospice zalozila hos-
pic druhy — Douglas House, ktery nabizi respitni
a terminaln{ péci lidem od 16 do 40 let veku.
Nalézt shodu v definici hospicové péce jde ob-
tiznéji nez v piipadé definice paliativni péce.
V nékterych zemich existuje jasné rozliseni mezi
hospicovou a paliativni péci, zatimco v jinych
zemich se pouzivaji jako synonyma. Pokud se
vtomto smeéru rozliSuje, muize to souviset
s institucionalnim ramcem, ktery popisuje jed-
notku paliativni péce jako oddéleni v ramci ne-
mocnice, zatimco lazkovy hospic je popisovan
jako samostatné zdravotnické zafizeni. Nicméné
zakladni filozofie i definice paliativni péce
a hospicové péce se do znacné miry piekryvaji
(Radbruch, Payne a kol, 2009, s. 16). Sluzby
jsou v hospici zajistovany Iékafsky fizenym
interdisciplinarnim tymem profesionald i dobro-
volnika. Po smrti nemocného je nabizena i péce
o pozustalé. Hospicova péce je forma paliativni
péce, kterou tvoii souhrn lékafskych, osetfova-
telskych a rehabilitacné-osetfovatelskych ¢innos-
ti, poskytovanych pretermindlné a terminalné
nemocnym, u kterych byly vycerpany moznosti
kauzalni lé¢by, ale pokracuje 1écba symptomatic-
ka s cflem minimalizovat bolest a zmirnit vsech-
ny obtize vyplyvajici ze zakladni diagnézy i jejich
komplikaci a zohlednujici  bio-psycho-spiti-
tualné-socialni potieby nemocného. Dulezita
zasada, kterd je v hospicové péci uplatiovana,
zni: ,,Pomdhat v umirani ANO, pomdhat ke
smrti NE“  (http://www.hospice.cz/deti.htm).
Pii srovnan{ drovné hospicové péce v raznych
zemich Evropy je tfeba brat zfetel na velké roz-
dily v organizaci zdravotnictvi v jednotlivych
clenskych zemich. Nabidka jednotlivych typa
sluzeb a jejich zaclenéni do systému zdravotni
péce se dle toho mize vyznamné lisit (Slima,
2009, s.183). V poslednich dvou desetiletich
zaznamenali ve Velké Britanii velkou expanzi
detského hospicového hnuti. K prosinci 2006
bylo v celé Velké Britanii 34 rtznych sluzeb
detské hospicové péce. V roce 200607 poskytli
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pomoc a podporu 3 908 détem plus jejich rodi-
¢am, sourozencum a dal$im piibuznym. Détské
hospice zahrnuji sluzby détské paliativni péce,
respitni péce, terminalni a pohotovostni péce,
praktickou pomoc, rady a informace a doprova-
zeni pozustalych pro viechny ¢leny rodiny. Vel-
mi ddlezita je trvald dostupnost péce (24 hodin
denné, 7 dni v tydnu). Prvni détské hospice,
které byly otevieny mimo Britanii, byly zfizeny
v roce 1994 ve Varsaveé a v Minsku. Polsko je
jednou z mala evropskych zemi, které poskytuji
profesionalni pediatrickou paliativni péci a pedi-
atricky  program hospicové domadci péce.
V Polsku umird roén¢ pfiblizn¢ 1200 detd
a adolescenti do 19 let na nekteré zivot ohrozu-
jici onemocnéni, 26 % téchto déti umird dnes
v domaci péci. Prvni detsky hospic byl zalozen
v roce 1994 ve Varsave a byl prvnim détskym
hospicovym programem v Evropé po Velké
Britanii. Dnes je zde celkem 7 détskych hospict,
vsechny poskytuji domaci péci, 24 hospicti pro
dospélé osoby poskytuje pééi deétskym pacien-
tam, pokud je to potieba. Dohromady pokryji
79 % polské populace a 69 % détské populace.
Celosvétove jsou veliké kontrasty v hospicové
péci o déti mezi bohatymi a chudymi a rozvojo-
vymi zemémi. V téchto zemich déti predstavuji
piiblizné 45 % populace, a pfesto zde neexistuje
zadné specializované hospicové zafizeni. Z uve-
denych informaci vyplyva, ze potfeba rozvoje
hospicové péce se bude celosvétové zvysovat,
rovnéz se budou zvySovat i pozadavky na jeji
kvalitu a standardy péce (Szewczykova, 2007,
s. 17).

Détska hospicova péce se stala tématem zv]as-
t¢ diskutovanym. V minulosti byla vétsina pro-
gramu hospicové péce zaméfena pievazné na
dospélou populaci. Z amerického vyzkumu vy-
plyva, ze z 3000 hospicovych programt bylo
mén¢ nez 10 % zaméfeno na détskou populaci.
Péce spojena s terminalnim onemocnénim vyza-
duje vlastnosti a dovednosti, které vyplyvaji ze
soucitu, profesionalnfho odhodlani, komunikace
s pacienty a jejich rodinami. Vyrazny typovy
rozdil mezi hospicem pro dospélé a détskym
hospicem vedl ve svéte i ke snaham nalézt pro
détsky hospic jiné oznaceni; svou roli zde sehral
i fakt, Zze slovo ,hospic* je dnes ve spolecen-
ském poveédomi vétsinou neoddelitelné spojeno
s terminalni fazi zivota. Pro rodiny to mnohdy
byva vazna psychologicka piekazka, ktera jim
branif, aby détsky hospic vyuzily, a¢ by mohl

zivot ulehcit i jim. Nové se misty zacina pouzi-
vat terminu ,,respic®, jenz muize obecné oznaco-
vat zafizeni poskytujici pfevazné respitni
(odleh¢ovaci) péci, ale castéji se vztahuje na
zafizeni urcené zejména mladym lidem, ktef jiz
piekrocili hranici osmnacti let a vymykaji se tak
Klasickému zabéru détskych hospicti (http://
www.klicek.org/hospic/index.html).

V Cechach dlouhodobé¢ usiluji o vybudovéani
prvniho détského hospice manzelé Kralovcovi,
predstavitelé Nadace Klicek, kteff také iniciovali
vyhlaseni Charty hospitalizované¢ho ditéte. Na-
dace Klic¢ek ziskala starou venkovskou skolu
v obci Malejovice u Uhlifskych Janovic ve stfed-
nim Posazavi a tim 1 moznost zacit uskute¢nio-
vat svij dlouholety plan: budovani prvnifho hos-
pice pro déti v Ceské republice. Dim by mél byt
otevien i lidem zvenci, studentim, zdravotni-
kam, laikim a mél by byt prostorem pro vza-
jemné setkavani. Vychozi myslenkou détskych
hospict vSude na svété je pomahat détem a je-
jich rodinam zit az do konce. Znamena to, Ze
ikdyZz uz neni v silach mediciny zachranit Zivot
vazné nemocného ditéte, neztraci zivot tohoto
ditete smysl a cenu. Vzdyt' dokud clovek neu-
mfe, zije a ¢im méné dni zbyva, tim drazsi
déji, nezuastat v samoté. Détské hospice nas také
udi lecéemu, co stejné ve skrytu duse vime: Ze
totiz hodnotu lidského Zivota nemuizeme méfit
jeho délkou a ze ke smrti nemusime piistupovat
jen jako k nepfiteli, s nimz je tieba bojovat za
kazdou cenu a do posledntho dechu (http://

www.hospice.cz).

ZAVER

Z pohledu dospélych je smrt ditéte nééim nepfi-
rozenym a nepochopitelnym. Zkusenosti ukazuji,
ze terminalné nemocné déti casto dopfedu vycitd,
ze jejich choroba se neda vylécit. To znamena, ze
si tuto skute¢nost uvédomuji, avsak mladsi deti
urcit¢ ne, ale popisuji zvlastni pocit uzkost,
plactivosti a pocit nejistoty z budoucitho déni.
Starsi déti ¢asto maji tuseni smrti, ale neodvazujf
se s rodi¢i o tom hovofit — vyciti jejich vlastn{
strach a nejistotu. Odvahu komunikovat ma dite
jen tehdy, pokud ma se zdravotnikem vybudova-
ny dobry vztah. NejduleZitéjsi pro pocit bezpeci
a jistoty u ditéte je pfitomnost rodiny, ¢asty ver-
balni kontakt a pocit podpory (Téthova, 2009,
s.233). Studie ukazuji, Ze nejvice déti umira
v nemocnici na jednotce intenzivni péce. Pfitom
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az 70 % rodict by si pialo, aby jejich dit¢ mohlo
zemiit v domacim prostfedi, pokud by k tomu
méli dostate¢nou podporu (Friebert, 2009, s. 2).
Nemocnice nabizi nemocnym détem intenzivni
lécbu — pokud je na dany typ nadorového one-
mocnéni zndma a pokud je v piipad¢ daného
nadorového onemocnéni jeji podani spojeno
s nadéji, ze bude ucinna. Pokud 1ékat 1écbu nedo-
porudi (coz se stava velice vyjimecné), nebo rodi-
na odmitne, byva lécebna (kurativni) péce ukon-
Cena. Ze své vlastni zkuSenosti mohu fici, ze
nckdy nemocnice neni dostatecné vhodnym pro-
storem pro naplnovani vSech potieb, které nejen
nevylécitelné nemocné dit¢ a jeho blizci maji.
Kdyz jsou totiz veskeré moznosti lécebné terapie
vycerpany, je nejen pro lékate, ale i sestry obtizné
s umirajicim ditétem komunikovat. Zdaleka také
ne vsechny déti, které jejich nemoc ohrozuje na
zivoté, vyzaduji intenzivni{ odbornou osetfovatel-
skou péci, a tak se mnohé rodiny rozhoduji
z nemocnice odejit domut. Pfes vSechnu tihu
a obavy, které s sebou rozhodnuti prozit posledni
dny, tydny mimo nemocnici nese, si myslim, ze
domaci prostiedi pfinasi rodindm néco, co
v nemocnici najit nemohou. Cela rodina muze
byt zase pohromadé, nerusi je denni rutinni ryt-
mus nemocnicnfho Zivota, mohou snaze najit
misto soukromi pro své slzy, zal nebo modlitby.
Dokonce i samotné déti, po narocné a intenzivni
lécbe, vitaji, kdyz mohou z nemocnice odejit
domu. Samoziejmé i pobyt v domacim prostiedi
znamena pro rodinu s umirajicim dité¢tem obrov-
ské emotivnf a fyzické vypeti. Ne vzdy je totiz na
blizku vhodny ¢lovek, ktery by v pé¢i o nemocné
dit¢ pomohl. V Ceské republice zatim neni ote-
vieny détsky hospic, ktery by nabizel respitni
péci. A proto je dkolem nas — zdravotnickych
pracovnikd, pokud se s takto nemocnymi détmi
ajejich rodinami setkdme, poskytnout jim ade-
kvatnéjsi péci a zazemi na jejich ,,posledni cesté®.
Pro dalsi rozvoj onkologické paliativni péce je
dulezité vzdélavani 1ékart a sester. Paliativni péce
by mela byt zafazena v dostatecném rozsahu do
pregradudlni i postgradudlni pfipravy jako jejf
povinna soucast. Onkologicka pracovisté a centra
by méla zajisténi péce o onkologicky nemocné
v pokrocilych a konecnych stadiich povazovat za
dilezitou soucast komplexni onkologické péce.
Je Zadouci, aby kazdé komplexni onkologické
centrum vybudovalo vlastni ambulanci paliativni
mediciny a konziliarni paliativni tym (Slama,
2009, s. 185).

7 dokumentu o standardech pediatrické palia-
tivni péée v Evropé pfipraveného Ridicim vibo-
rem pracovni skupiny EAPC (Evropska asocia-
ce pro paliativn{ péci) pro paliativni péci pro déti
a dospivajici  (IMPaCCT) vyplyva, ze sluzby
paliativni péce nejsou détem a jejich rodindm
k dispozici v dostate¢né mife. Bylo napiiklad
zaznamenano, ze rodindm nejsou k dispozici
dostate¢né komunitn{ zdroje, které by jim
umoznovaly pecovat o dit¢ doma a Ze neexistuje
dostatek sluzeb respitni péc¢e (Radbruch, Payne
a kol., 2009, s. 33).

Zhoubna nadorova onemocnéni zustavaji dru-
hou nejcastéjsi piicinou onemocnéni-umrti sou-
visejici u déti a dospivajicich. I pfesto, ze vice nez
80 % déti se uspésné vyléci (jak ukazuji dostupné
statistiky), lze ocekavat mortalitu u nemalého
procenta onkologicky nemocnych détskych paci-
entl. Kdekoliv je to mozné, mél by domov rodi-
ny pfedstavovat centrum péce. Kazda rodina by
ve svém blizkém okoli méla mit pfistup
k multiprofesnimu zajist'ujicimu holistickou pedi-
atrickou paliativni péci.
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