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Uvob

Uvod k Doporuéeni pro praxi — Paliativni péce

MUDr. Pavla Hromadkova

Vazené kolegyné a vazeni kolegové,

rada bych vam predstavila nové Doporuceni pro praxi, tentokrat na téma paliativni
péce.

Jako prakticti 1ékafi pro déti a dorost se snazime reagovat na ¢im dal vyssi naroky na
zajisténi komplexni péce o nase détské pacienty. V kontextu détské paliativni péce se
nejednd pouze o péci o déti v termindlnim stadiu jejich onemocnéni, ale o véechny
déti se zavaznym chronickym onemocnénim, které ovliviiuje délku nebo kvalitu jejich
Zivota. Rodice takto nemocnych déti od nas ocekavaji nejen medicinské a odborné
rady, ale také pomoc v zajisténi socialnich sluzeb a adekvatniho vzdélavani. Nabidka
sluzeb, Iécebnych pomicek nebo potiebnych 1€kl se dynamicky rozviji a je v kazdém
regionu jinak dostupna. Proto bychom radi poskytli ucelené informace o nabidce
jednotlivych sluzeb, které by mohly byt uzitecné, a také informace o lécich, které se
pouzivaji k zvladani pfiznakl pokrocilého onemocnéni.

U déti se zavaznym zivot limitujicim ¢&i ohrozujicim onemocnénim je velmi dilezita
spoluprace jak s jednotlivymi specialisty, tak i s nemocnicemi, kde byvaji nasi pacienti
hospitalizovani. Bez vzajemné informovanosti je tato spoluprace velmi obtizna. |
proto je ddlezité mit a znat plan péce, kde jsou zasadni informace s ohledem na prani
ditéte i rodicl tak, abychom rodinu ani sebe zbytecné nevystavovali nepfijemnym
situacim a predchézeli moznym tézkym situacim.

Zasadné dulezita je i citlivd komunikace s nemocnym ditétem a jeho rodici a dalSimi
rodinnymi pfislusniky. Ne vzdy si mizeme rozhovor na zdvazné téma naplanovat a
casto musime rychle reagovat uprostred ordinacni doby zaplnéné akutné nemocnymi
détmi. Abychom se citili v téchto situacich komfortné a dokazali vzdy profesionalné
reagovat, je potreba vzdélavat se i v komunikacnich dovednostech, které ocenime v
kazdodenni praxi.

Proto jsme pro vas vytvorili texty doporuceni v on-line formé tak, aby mohly byt
pribézné dopliovany a upravovany podle nejnovéjSich poznatkd, informaci i
aktudlnich potieb. Méli byste zde najit doporuéeni, rady a odkazy, které vam
pomohou ve vasi kazdodenni praxi k rychlé orientaci a nalezeni potfebnych informaci.
Texty byly upraveny a doplnény i na zakladé probéhlych seminafi a webinar(i, které
probéhly v letech 2023 a 2024 a tykaly se rdznych aspektd poskytovani détské
paliativni péce. Urcité budeme radi za vasi zpétnou vazbu a za jakékoliv pfipominky,
podnéty nebo navrhy.
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Uvod do détské paliativni péce — definice DPP, zakladni
zahrani¢ni dokumenty a standardy

MUDr. Mahulena Exnerova

Z dostupné literatury vyplyva, Ze celosvétové by vice nez 21 miliond déti
a mladistvych profitovalo z paliativni péce, ale pouze 5-10 % z tohoto poctu ma ke
sluzbam paliativni péce pristup. Odhaduje se, ze z tohoto celkového poctu jich 2,8 %
Zije v Evropé a soucasné ze okolo 170 000 déti kazdy rok v Evropé umird, aniz by se
jim dostalo paliativni péce, a proziva utrpeni souvisejici se zdravotnim stavem.

Détskou paliativni péci podle definice Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku
1998 rozumime aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi
nemocného ditéte, kterd zahrnuje také podporu rodiny. Tato péce by méla zacit
ideadlné v okamziku stanoveni diagndzy zavazné nemoci a pokracovat bez ohledu na
to, zda je ditéti zaroven poskytovana lé¢ba zamérena na dané onemocnéni. Ukolem
pecujicich profesionadld je vyhodnocovani a zmirnéni fyzického, psychického
a socidlniho stradani ditéte. Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni
pfistup, ktery zaclefuje do procesu rozhodovéani i do péce rodinu ditéte. Paliativni
péle by méla byt poskytovana na vSech Udrovnich zdravotni péce i v doméacim
prostredi ditéte.

Tuto definici v roce 2006 prejal IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento) a stala se klicovou ve spole¢ném dokumentu, ktery definoval
a urcoval standardy péce o déti s zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim
a doporucil zavedeni téchto standard( ve vsech zemich Evropy (2007). V dalich
letech doslo k dalSimu bouflivému rozvoji détské paliativni péce, WHO ve své
publikaci z roku 2020 konstatuje, ze détska paliativni péce by méla byt etickou
odpovédnosti zdravotniho systému v kazdé zemi. V roce 2022, patnact let po
publikaci prvotnich standardG détské paliativni péce, byl zverejnén clanek
Mezinarodni standardy pro détskou paliativni péci: od projektu IMPaCCT k projektu
GO-PpaCS (Benini et al). Cesky preklad téchto rozsahlych standardd vznikl za
spoluprace Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP a Sekce détské paliativni
mediciny CPS CLS JEP a byl uvefejnén v ¢asopise Paliativni medicina v ¢ervnu 2023
(zdarma ke stazeni na www.palmed.cz).

Deset zakladnich bodl charakterizujicich potreby déti v paliativni péci shrnuje Charta
prav déti, jejichz Zivot je v dusledku jejich nemoci nebo stavu zkracen ¢i ohrozen. Jde



o jeden ze zadkladnich dokumentd mezindrodni sité poskytovatelt détské paliativni
péce ICPCN (International Children’s Palliative Care Network). V dokumentu jsou
prehledné formulovany dulezité aspekty poskytovani détské paliativni péce
s akcentaci vSech potifeb ditéte se zavainym zivot limitujicim ¢i ohroZujicim
onemocnénim a jeho rodiny. Jedna se nejen o potieby ryze medicinské, zamérené na
to které onemocnéni, ale také o potreby psychologické, socialni a spirituélni, to vse
v souladu s definici détské paliativni péce podle WHO. Charta stru¢né a jasné
pojmenovava obecné platné zakladni body, o které se opiraji mezinarodni standardy
détské paliativni péce.

Dalsim dUlezitym dokumentem je Evropska charta paliativni péce pro déti a mladistvé
organizace EAPC (Evropska asociace paliativni péce), kterd byla publikovana v roce
2022. Cilem dokumentu je formulovat standardy, které Ize pouzit jako nastroj
k posileni postaveni déti, rodin a pecujicich profesionalt s ohledem na to, co mohou
ocekévat a co by jim mélo byt dostupné a pfistupné, stejné tak i k prosazovani
dalsiho rozvoje sluzeb détské paliativni péce v Evropé (Cesky preklad dokumentu je
dostupny ke staZeni na https.//pallium.cz/publikace/evropska-chartay/).

Péle o dité se zavaznym zivot limitujicim ¢&i ohrozujicim onemocnénim v souladu
s definicic WHO by méla zacdinat v okamziku stanoveni diagnézy zavazné nemoci.
Paliativni péce by méla byt poskytovéna i détem s chronickym onemocnénim, které
soucasné absolvuji kurativni [é¢bu (AAP 2010).

Kromé specifik, ktera vyplyvaji z pée o détského pacienta obecné, spociva hlavni
rozdil oproti paliativni péci u dospélych pacientli zejména ve spektru a rozlozeni
diagnoz. Zatimco u dospélé populace se jedna prevazné o onkologické diagndzy (cca
75-80 %), u déti tvori tato onemocnéni pouhych 20 %. V détské populaci je oproti té
dospélé vétsi rGznorodost stavl( vyzadujicich paliativni péci a podstatné vyssi podil
nenadorovych diagnéz. Rozdily oproti paliativni péci u dospélych jsou také ve spektru
nemoci, které jsou vékové a vyvojové vazané. V détském véku existuje celd rada
onemocnéni, u kterych maze byt progndza preziti i v fadu mnoha mésica ¢i let a lze ji
jen velmi tézko predpovidat. S pokrokem terapeutickych a osetfovatelskych postupl
preziva vice déti do vyssiho véku a cela fada jich dosahne dospélosti. Oproti dospélé
populaci je proto vyznamné delsi primérnd potfeba paliativni péce. Podstata
poskytovanych sluZzeb se mGze vyrazné odliSovat co do Sife a typu, v détské paliativni
péci rodiny casto intenzivnéji vyuzivaji sluzeb socialnich, sluzeb specidlniho Skolstvi
a dalsich modalit péce.
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Jak jiz vyplyva z definice, efektivni paliativni péce vyzaduje multidisciplinarni tym,
ktery nutné zaclenuje rodinu ditéte a vyuziva také dalSich dostupnych zdrojl
podpory. Zdroje podpory, lécbu a sluzby je zcela zadsadni dobfe koordinovat
v souvislosti s aktudlnim zdravotnim stavem ditéte, jeho potifebami a potfebami jeho
pecujicich.

Podle nejnovéjsSich standardd GO-PPaCS publikovanych v roce 2022 jsou zivot
limitujici a Zivot ohrozujici onemocnéni u déti rozdéleny do 5 zakladnich skupin (viz
tabulku).

Tabulka: Pét kategorii zivot limitujicich a Zivot ohrozujicich onemocnéni
(Together for Short Lives 2018]

Skupina | Popis

1 Zivot ohrozujici onemocnéni, kde je moznéa kurativni lécba, ktera vsak

mUze selhat. Pfistup ke sluzbadm paliativni péée mize byt nutny s ohledem
na komplexnost potfeb pacienta (napf. zhoubny nador, komplexni vrozena
onemocnéni srdce, zavazna poranéni v dlsledku Urazu). Pfi dosazeni
dlouhodobé remise nebo po Uspésné kurativni 1écbé jiz nejsou sluzby
paliativni péce zapotrebi

Onemocnéni, jejichz nevyhnutelnym ddsledkem je predcasna smrt. Dlouha
2 obdobi intenzivni lécby jsou zaméfena na prodlouzeni Zivota se
zachovanim dobré kvality Zivota (napf, cysticka fibroza)

Progredujici onemocnéni bez moznosti kurativni 1éCby, u kterych je [écba
vyhradné Paliativni a bézné mlze trvat mnoho let (napf: Battenova
choroba, muskularni dystrofie, chromosomopatie)

Ireverzibilni, ale neprogredujici onemocnéni s komplexnimi naroky na
4 zdravotni péci, kterd vedou ke komplikacim a pravdépodobné i predcasné
smrti (na, zavazna forma détské mozkové obrny a postizeni po poranéni
mozku ¢i michy). Paliativni péce mlze byt nutnd v jakémkoli stadiu
choroby a epizody péce mohou byt nepredvidatelné a periodické

Nenarozené déti s vyznamnymi zdravotnimi problémy, které nemusi prezit
5 porod. novorozenci s moznym prezitim nékolik hodin/dnd, novorozenci s
vrozenymi vadami s moznym ohrozenim vitalnich funkci a novorozenci,
kterym se dostalo naleZité intenzivni péce. ale rozvinulo se u nich
nevylécitelné onemocnéni




Pravni aspekty poskytovani DPP

JUDr. Barbora Steinlauf, MA, Ph.D.
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1. Pfehled pravnich predpist

Poskytovani détské paliativni péce je upraveno nékolik pravnimi predpisy. Dilezitymi
jsou predevsim:

«  Umluva o préavech ditéte

«  Umluva o lidskych pravech a biomediciné

e Zakon o zdravotnich sluzbach

+  Obcansky zakonik

e Zakon o socialné-pravni ochrané déti

2. Dilezita ustanoveni Umluvy o pravech ditéte

: 3 e 7 sV

Zdjem ditéte musi byt prednim hlediskem pri jakékoli cinnosti tykajici se déti, at uz
uskutecriované verfejnymi nebo soukromymi zafizenimi socidlni péce, soudy,
spravnimi nebo zakonodarnymi organy.

v

:S’ . e

Staty, které jsou smluvni stranou Umluvy, se zavazuji respektovat odpovédnost, prava
a povinnosti rodicti nebo, v odpovidajicich pripadech a v souladu s mistnim
obycejem, clent sirsi rodiny nebo obce, zakonnych zastupcl nebo jinych osob pravné
odpovédnych za dité, které sméruji k zabezpeceni jeho orientace a usmérnovani pfi
vykonu prav podle Umluvy v souladu s jeho rozvijejicimi se schopnostmi.

: ]2 !' 4 v
Staty, které jsou smluvni stranou Umluvy, zabezpecuji ditéti, které je schopno
formulovat své vlastni nazory, prdvo tyto ndzory svobodné vyjadrovat ve vsech
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zdleZitostech, které se jej dotykaji, pficCemz se ndzorim ditéte musi vénovat patfi¢na
pozornost odpovidajici jeho véku a Grovni.

3. Zakladni pravni vychodiska
Zakladnimi pravnimi vychodisky poskytovani détské paliativni péce dle Umluvy
o pravech ditéte jsou:

Péci Ize az na vyjimky poskytovat pouze se souhlasem zdkonného zastupce —
rozhodovaci autorita je primarné v rukou rodicu.

Lékar i zdkonny zastupce je povinen rozhodovat vzdy v nejlepsSim zajmu
détského pacienta.

Vzdy, kdyz je to mozné, je tieba zjistit ndzor détského pacienta. Nazor musi byt
zohlednén s tim, ze jeho relevance narGsta s nardstajici rozumovou a volni
vyspélosti pacienta.

4. Rozhodovani zakonnych zastupcu
Za détského pacienta zpravidla rozhoduji zdkonni zastupci. Pro jejich rozhodovani
plati nasledujici pravidla:

zakonnym zastupcem jsou zpravidla rodice — otec a matka,

rodice vykonavaji rodi¢ovskou odpovédnost spolecné, ve vzajemné shodé,

rodi¢ ma rodicovskou odpovédnost, ledaze mu byla omezena nebo ji byl zbaven
rozhodnutim soudu, na rodi¢ovskou odpovédnost nema vliv svéfeni ditéte do
péce jednoho z rodicll v pfipadé rozvodu,

prani détského pacienta a jeho nazor na péci musi byt v rozhodovani zohlednén,
relevance prani a nazori détského pacienta naristd s jeho rozumovou a volni
vyspélosti odpovidajici jeho véku,

détsky pacient mlze rozhodovat samostatné, pokud je k rozhodovani dostatecné
rozumové a volné vyspély (rozumovéa a volni vyspélost se hodnoti ve vztahu ke
konkrétnim zdravotnim sluzbam, tj. pacient mdZe byt ve svych 14 letech
dostatecné vyspély k udéleni souhlasu s preventivni prohlidkou, nemusi vsak byt
zpUsobily k udéleni souhlasu s chirurgickym vykonem),

v situaci nebezpeci z prodleni mlze jeden z rodicl rozhodnout sam, musi vsak
informovat druhého rodice,

jedna-li jeden z rodic¢l sam vadi Iékari, ktery je v dobré vife, ma se za to, ze jedna
se souhlasem druhého rodice,

pokud se rodi¢e nedohodnou, rozhodne na navrh jednoho z rodi¢d soud.

5. Rozhodovani lékaft bez zakonnych zastupct
Lékar mize rozhodnout o poskytnuti neodkladné nebo akutni péce v pripadé, kdy
nemUze bez zbytecného odkladu ziskat souhlas zakonného zastupce. Lékar rovnéz



mUze poskytnout neodkladnou péci bez souhlasu zakonného zastupce,

» pokud je nezbytnd k zachrané Zivota nebo zamezeni vazného poskozeni zdravi
détského pacienta,

* ma podezieni na tyrani, zneuzivani nebo zanedbavani,

.Neodkladnd péce je péci, jejimz ucelem je zamezit nebo omezit vznik ndhlych stavd,
které bezprostiedné ohrozuji zivot nebo by mohly vést k nahlé smrti nebo vaznému
ohroZeni zdravi, nebo zplisobuji ndhlou nebo intenzivni bolest nebo ndhlé zmeny
chovani pacienta, ktery ohroZuje sebe nebo své okoli”

JAkutni péce je péci, jejimz ucelem je odvrdceni vdzného zhorseni zdravotniho stavu
nebo sniZeni rizika vdzného zhorseni zdravotniho stavu tak, aby byly vcas zjiStény
skutecnosti nutné pro stanoveni nebo zmeénu individudlniho lécebného postupu nebo
aby se pacient nedostal do stavu, ve kterém by ohrozil sebe nebo své okoli"

POZOR: Neodkladna a akutni péce je péci definovanou s ohledem na ¢asovou
naléhavost. Cil péce, napi. v podobé zachrany Zivota détského pacienta, je
jednim, nikoliv jedinym defini¢nim kritériem.

6. Role OSPOD a soudu

Do rozhodovani mlze vstupovat také organ socialné-pravni ochrany déti nebo soud,
a to v situaci, kdy rodice neplni povinnosti plynouci z rodi¢ovské odpovédnosti
nebo nevykonavaji prava, ktera plynou z rodi¢ovské odpovédnosti.

Dle obcanského zakoniku jsou rodice povinni

- pecovat o dité,

» pecovat o jeho zdravi, jeho télesny, citovy, rozumovy a mravni vyvoj,
« poskytovat ditéti ochranu,

« udrzovat osobni styk s ditétem,

zajistovat jeho vychovu a vzdélani.

Oznamovaci povinnost dle § 10 odst. 4 zakona o socialné-pravni ochrané déti:

.(...) poskytovatelé zdravotnich sluzeb jsou povinni ozndmit obecnimu uUradu obce
s rozsifenou pusobnosti skutecnosti, které nasvédcuji tomu, Ze jde o déti uvedené
v § 6, a to bez zbytecného odkladu poté, kdy se o takové skutecnosti dozvi

Dle § 6 zadkona o socidlné pravni ochrané déti se sociadlné-pravni ochrana zaméruje
také na déti, jejichZ rodice:

« neplni povinnosti plynouci z rodi¢ovské odpovédnosti nebo

« nevykonavaji nebo zneuZzivaji prava plynouci z rodicovské odpovédnosti.



POZOR: Kazdy (véetné lékaiu) je povinen piekazit, pfipadné oznamit trestny ¢in
tyrani svéfené osoby, pokud se hodnovérnym zplisobem dozvédél, Ze je takovy
trestny cin pachan (povinnost prekazit trestny cin) nebo byl spachan v minulosti
(povinnost oznamit trestny cin).

7. Nejlepsi zajem ditéte

Lékar i zakonni zastupci jsou povinni rozhodovat vzdy v nejlepsim zajmu détského
pacienta.

V Uvaze o nejlepsim zdjmu se akcentuje ochrana zivota a zdravi ditéte, avsak
soucasné je kladen ddraz na ochranu dlstojnosti ditéte. Nedostatecna |écba mize
narazet na pozadavek na ochranu Zivota a zdravi ditéte, pfilisnd |écba umirajiciho
ditéte mlze narézet na pozadavek na ochranu jeho ddstojnosti.

Rozhodovaci autorita je primarné v rukou rodicd. Vychazime z predstavy, ze |ékar sice
vi, co ,umi medicina”, rodice vSak nejblize znaji své dité a védi, co je pro néj dullezité.
Hodnotovy svét pacientd a jejich rodin pfitom muze byt rGzny, proto i ,obsah”
nejlepsino zajmu détského pacienta mdze byt rizny.

Nézor détského pacienta na podobu lécby, Ize-li ho zjistit, je vyznamny a musi byt
v rozhodovani zohlednén.

8. Rozhodovani o limitaci péce

Odborna doporuceni (napf. Mezinarodni standardy pro détskou paliativni péci: Od
projektu IMPaCCT k projektu GO-PPaCS) zdUraznuji vyznam oteviené a citlivé
komunikace s pacienty a rodinou a respektu k odliSnostem jednotlivych pacientl a
jejich rodin.

Odmitaji silova reseni v podobé autoritativniho rozhodnuti Iékare o neulcelnosti péce
a jejim ukonceni nebo naopak poskytovani péce bez souhlasu zadkonného zastupce
nebo bez ohledu na prani pacienta.

Rozhodovéani o péci (véetné rozhodovani o limitace péce) se odehrdva v SirSim
kontextu planovani péce (tj. SirSi rozvaha, nez pouhé zahdjeni/nezahdjeni KPR,
intubace/neintubace), zasadni je pozitivni formulace planu péce a orientace na cil
pojmenovany v dialogu s rodici.

Pokud je péce s ohledem na definované cile nelGcelnd, neméa pokracovat, tzn. Ize
nezahdjit nebo ukondit jiz zahajeny postup (vietné pristrojové podpory vitalnich
funkci).

Nezahdjeni nebo ukonceni pfistrojové podpory je v souladu s etickymi principy
mediciny a pravem. Postup nelze oznacit za eutanazii.
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Systém zdravotnich, socialnich a skolskych sluzeb
v détské paliativni péci

Mgr. Lenka Kohoutkova

Dité s komplexnimi potfebami - na koho se mohu obratit?

Mate v péci dité se zavaznym nebo zZivot limitujicim onemocnénim?

Hledate spolecné s jeho rodinou moznosti, jak zlepsit jejich mnohdy velmi slozité
fungovani v bézném zivoté?

Obraceji se na vas rodice s otazkami, které se netykaji pouze zdravotni
problematiky?

Potrebujete se spolecné zorientovat i v moznostech podpory, ktera se tyka dalSich
systémd, a hledate rychlou navigaci?

Uvitali byste jednoduchy navod nebo kontakt na osobu ¢i organizaci, ktera vas i
rodinu systémem provede a pomUze najit typ podpory, ktery by odpovidal
potfebadm ,vaseho” konkrétniho ditéte a jeho rodiny?

Nabizime vam zde nékolik tipt na:

registry poskytovatell sluzeb pro déti s komplexnimi potfebami,

prehledné publikace, které mdzete vy i vase rodiny vyuzit pro ziskani potrebnych
informaci,

organizace a jejich pracovniky, ktefi vam zcela adresné pomohou.

Zamérfuji se zejména na nasledujici problematiku:

orientace ve zdravotnim, socialnim a Skolském systému,
socialné-pravni poradenstvi,

pomdcky, finance, nadace,

péce o pecujici,

kontakty na svépomocné skupiny a pacientské organizace,
krizova intervence a psychicka podpora,

pozlstalostni péce.

Nevahejte se na né s dlvérou obratit nebo si informace snadno dohledat, zde
naleznete konkrétni kontakty:

Rana péce:
https.//www.arpcr.cz/clenstvi/clenske-organizace/

Centrum provazeni:
https.//centrumprovazeni.cz/kontakty/



Poradna NRZP:
https.//nrzp.cz/poradna/

Pacientské organizace:

+  Registr MZCR
https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientske-organizace--
seznam-pacientskych-organizaci

+  Registr CAVO
https://vzacna-onemocneni.cz/o-nas/#stanteseclenem

Adresare sluzeb:
« Nadace rodiny VI¢kovych, projekt Rozcestnik
https.//rozcestnik.nrv.org/

«  Pallium
https.//pallium.cz/mapa-organizaci/

« Cestadoml
https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb#8/49.883/15.499

»  Nevypust dusi (dusevni zdravi)
https.//nevypustdusi.cz/kde-hledat-pomoc/?filters=no

Publikace:

+  Systém podpurnych psychosocialnich sluzeb
https://pallium.cz/wp-content/uploads/2024/09/System-podpurnych-
psychosocialnich-sluzeb_A5-online-verze.pdf

« Coje dobré védét
https.//centrumprovazeni.cz/wp-content/uploads/2021/11/co-je-dobre-vedet.pdf
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Planovani péce v détské paliativni péci
MUDr. Jan Halek, Ph.D.

Uvod a definice

Plan péce je dokument, ktery obsahuje informace o onemocnéni ditéte, o jeho
pranich a ocekavanich (i jeho rodicl nebo pecovateld) a rozhodnuti s smérovani dalsi
péce. Tento plan je dllezitou soucasti poskytovani paliativni péce.

Kdy je vhodné plan péce sestavit?

Ve vsech situacich, kdy se trajektorie onemocnéni méni. Kdyz Ize ocekavat vazné
zhorseni stavu nebo Umrti. Kdyz se stava péce komplikovanou a zapojuje se do ni vice
poskytovateld. Kdyz je nutno rozhodnout, kde bude dalSi péce probihat (doma,
jinde..). KdyZ vznikaji pochybnosti o tom, zda dalsi 1é¢ba pfinasi vice utrpeni nez
uzitku...

Co plan péce obsahuje

Plany péce mohou mit rdznou strukturu, vzdy by mély obsahovat nékteré zasadni

polozky:

« Zakladni identifikacni a kontaktni Gdaje ditéte a rodiny.

«  Struény nastin onemocnéni a funkéniho stavu ditéte.

« Ocekavani a prani ditéte a jeho rodiny.

«  Vycet moznych komplikaci a rozhodovani — volbu jejich zvoleného feseni.

- Datum vytvoreni aktualni verze, stvrzeni jeho platnosti a doporuceni doby
aktualizace.

» Informace o tom, kdo plan sestavil a rozdélovnik, komu je vhodné plan predat.

Jakou ma plan péce zavaznost?

Plan péce prinasi aktudlni informace o tom, jaké mé dité a jeho rodina prani a ndzor
na poskytovani péce v urcitych situacich. Je mozné a vhodné jej aktualizovat v
prabéhu onemocnéni. Jako takovy nemé absolutni platnost a zdvaznost a je mozné jej
meénit.

Proc je plan péce dulezity?

Plan péce je jednou z dllezitych soucasti poskytovani paliativni péce détem s Zivot
limitujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim:

« Umoznuje poskytovat péci o dité na idedlnim misté, v idealnim rozsahu.

* Zmocnuje déti a rodic¢e: maji podstatny vliv na rozhodovani o dalsi péci.
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Proces planovani otvird mnoho dulezitych otazek a prinasi na né odpovédi.
Umozni potiebnou individualizaci péce na jedné strané a jednotny pfistup k péci
ze strany poskytovatelQ.

Plan péce je velmi dilezity jak pro déti a jejich rodiny, tak pro poskytovatele péce.

Plan péce: Jakou muze mit strukturu?

1.
a.

N T O N

w

Identifikace
Jméno a piijmeni ditéte (pfipadné datum narozeni, RC, bydlisté, kontakty).
Zéakladni diagnéza (zékladni onemocnéni).

Zakladni informace

Stru¢ny popis vyvoje onemocnéni.

Strucny popis aktualniho funkéniho stavu ditéte.

Strucny popis socialniho kontextu (misto péce, pecujici a blizci a dalsi).

Cile péée, PREFERENCE ditéte/rodi¢u
Obecny zaznam diskuze — co je pro né dulezité, z ceho maji obavy, co by si
prali/nepfali.

Plan péce
Jednotlivé akutni/chronické komplikace a rozsah (konkrétni) péce, koho
volat/nevolat a mista kam jet/nejet:

krece a neklid
krvaceni
intolerance stravy

iv. respiracni selhani

v. porucha védomi

vi. zéstava obéhu

vii. (péce po umrti)

DNR/DNI

i. nezahajovat vibec

ii. Uvodni kroky resuscitace konkrétné (polohovani, odsati, ocista dutiny Ustni)
iii. Uvodni kroky a prodychnuti (Usty, vakem a maskou)

iv. Uvodni kroky, prodychnuti, intubace a umélé dychani

v. Uvodni kroky, prodychnuti, intubace a umélé dychani, masaz srdce
vi. kompletni resuscitace bez omezeni

5.Vysvétleni
a.Tento plan péce neni pravné zavazny a jde jej kdykoliv zménit nebo upravit. Slouzi
jako voditko pro poskytovani péce.
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Rozdélovnik

Zakonny zastupce/pecujici (vichni)

Sepisujici

Poskytovatel PP

PLDD

RZP

Prislusné détské oddéleni

Prislusné pracovisté FN, ,krajské” nemocnice, centra specializované péce
Prislusné OUP, pohotovost

Podpisy, datum vyhotoveni a aktualizace planu péce



Zaklady komunikace v DPP

MUDr. Pavel Rozsival

Pro¢ je dulezita spravné vedena komunikace o zavaznych tématech, a jak na to
Komunikace o zavaznych tématech nikdy neni jednoduchd, proto je vhodné v roz-
hovorech pouzivat strukturu. Ta ndm mnohé ulehéi a je nasi oporou. Pokud
komunikaci vedeme spravné, pacient a jeho rodina informacim dobfe porozumi,
budou s ndmi lépe spolupracovat, omezi se prozivani Uzkosti z nejasné situace.
Strukturovana komunikace také vyrazné snizuje zatéz samotnych zdravotnik(, a to, ze
pacient a jeho rodina informacim dobfe porozumi, mlze vést ke snizeni hrozby
pravnich spor(.

Koncept SPIKES

Jeden ze zndmych konceptd sdélovani zavaznych zprav nebo obecnéji komunikace
tézkych témat se skryva pod akronymem SPIKES (z anglictiny). Jednotlivd pismena
znamenaji:

S — settings (nastaveni, pfiprava),

P — perception (aktivni naslouchani,

I — invitation (pozvani k samotnému sdéleni informace),

K - knowledge (informace, samotné sdéleni ze strany zdravotnika),

E — emotions (emoce, které je nutné oclekavat a osetfit),

S — summary (shrnuti a stanoveni strategie).

Pojd'me se stru¢né zabyvat tim, co se skryva za jednotlivymi ¢astmi protokolu.

S — settings, tedy nastaveni a pfiprava rozhovoru

V idedlnim pripadé zalind proces komunikace jesté pred samotnym rozhovorem
s pacientem a jeho rodinou. Je dobré predem usporddat mista k sezeni, vytvorit
bezpecné a klidné prostfedi, véetné napf. zajisténi toho, Ze nas nikdo nebude
vyrusovat a nebudou zvonit telefony. Pokud je u rozhovoru vice zdravotnikd, je nutné
predem ,sladit noty” — kdo bude pritomen, kdo pfipadné ucastniky predstavi, pokud
nejsou pacientovi dobfe znami, kdo vede rozhovor, jakou ma kdo roli, co je cilem...
Tak, aby nedoslo k nedorozuménim, kterad by u pacienta a jeho rodiny mohla vzbudit
neddvéru ¢i zmatek. Je vhodné se také zamyslet nad svétlem, teplotou v mistnosti,
pfipravit vodu, kapesnicky apod.

P - perception, tj. aktivni naslouchani

Je nutné se predem ujistit o tom, co pacient nebo jeho rodina vi o nemoci nebo
pfiznacich, jak rozumi informacim, které dosud obdrzeli, a jak vnima pacient svou
situaci nebo rodina situaci svého ditéte. Vtahneme je tim do rozhovoru a zéroven
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ziskdme vychozi bod pro vlastni sdéleni. Typicky uzivame obraty jako: ,Co vdm dosud
Fekli lékari o vasi nemoci/nemoci vaseho ditéte?”, ,Jak dosud vnimdte nemoc svého
ditéte?", ,Povézte mi prosim, co o nemoci vite, abych védél/-a, jak mohu navdzat”

| - invitation, pozvani

Pacienta a jeho rodinu zveme k samotnému sdéleni informace. Potfebujeme se ujistit,
Ze jsou pfipraveni, a zaroven predem zjistujeme, do jaké miry chtéji byt informovani.
Otevienym a upfimnym dotazovanim davédme pacientovi a jeho rodiné kontrolu nad
situaci. ,Mohu vam nyni fici, co o vasi nemoci vim ja?", ,Je ted dobra chvile k probrani
vysledk( vysetreni?”, ,Nez se do toho pustime, feknéte mi prosim, jak to mdte vy —
nekdo chce vedeét vse zcela oteviené a se vSemi podrobnostmi, nekdo chce spise jen ty
zasadni dulezité informace...”

K - knowledge, informace

Samotné sdéleni zavazné zpravy mame tendenci prehlusit spoustou vét, kterymi
maskujeme svou nejistotu a nekomfortnost v takové situaci. Dilezita je pfitom prace s
tichem a kratké srozumitelné sdéleni bez pouziti odbornych vyrazd, nejlépe uvozené
takzvanym varovnym vystielem. Oboje je vhodné mit pfipravené. ,Obdvdm se, Ze
nemadm dobré zpravy. CT vysetfeni ukdzalo velky nador v bfise” Je nutné umét dobre
pracovat s tichem, olekavat a oSetfit emoce. Poté jisté bude Cas na podrobnéjsi
informace, u kterych je vhodné se opakované doptavat na porozuméni. Nékteré
informace je vhodné doprovazet pisemné ¢i graficky. Nékdy mdze byt situace tak
narocna, ze neni mozné dokoncit predani vsech informaci najednou a bude nutné
naplanovat pokracovani jindy.

E - emotions, emoce

Emoce jsou nedilnou soucasti kazdého tézkého rozhovoru. Nelze se jim vyhnout, a
dokud neodezni jejich prival, nebude nas pacient ¢i jeho rodina vnimat. Dejte jim
prostor, budte citlivi a vnimavi, emoce ale nepovzbuzujte, nerozdmychavejte. Osetfit
emoce mizeme napfiklad s pouzitim protokolu NURSE(S) (viz nize). Jakmile se emoce
zklidni, pokracujeme v rozhovoru, dokud nevycerpame viechny informace, které jsme
chtéli sdélit, nebo dokud neni zjevné, zZe vice jiz pacient nebo rodina nevniméa nebo ze
nechce pokracovat. Neni to problém, kdyz si domluvime dalsi schizku.

S - summary, shrnuti a strategie

My potiebujeme védét, ze pacient a jeho rodina porozuméli predanym informacim,
pro druhou stranu je zase dualezité vnimat, Ze mame plan. V této fazi je také prilezitost
zmapovat, o koho se pacient a jeho rodina opiraji, kde jsou jejich zdroje. Je vhodné
zeptat se pacienta anebo jeho rodiny, jak rozumi sdéleni. ,Potreboval/-a bych se
ujistit, ze se mi vse podarilo dobre vysvetlit’, ,Co feknete svym blizkym, azZ prijdete
dom(i?”, ,Mohl/-a byste mi prosim zopakovat, co nds ted ceka?”



Pokud je nasim Ukolem predat informaci ditéti, je nutné sdélovat ji pfimérené véku a
brat v Gvahu i vyvoj a aktualni stav mysli ditéte. MGze ndm pomoci i hodnoceni a
spoluprace s psychologem. Je dulezité, abychom z dlvodu ,ohledd” nesdélovali
nepravdy a neredlné moznosti, nebot' nemoznost takovym sdélenim dostat vyvola
nedlvéru. Jestlize se dité samo opakované pta pfimo na svou diagndzu, je pfipraveno

ji znat, a pokud mu informace nedame my, bude hledat jinde.

Pro dobré planovani dalsi strategie je vhodné navrhovat realisticky dostupné
moznosti a zaroven je ladit s hodnotami pacienta a rodiny a dostupnymi zdroji. Pokud
nékteré z moznosti redlné nejsou, je nutné byt otevieny a upfimny, tieba i za pouziti
grafického zobrazeni moznosti ,v nabidce” a ,co jiz v menu neni”. To, Ze s pacientem
a rodinou nad moznostmi diskutujeme a davadme jim moznost volby, posiluje u
pacienta a rodiny vnimani kontroly nad situaci a posiluje jejich kompetence. Pokud je
vice moznych variant dalsiho vyvoje ¢i postupu, je vhodné mit plan pro kazdou z nich
Velmi pomaha moznost, aby nas rodina kontaktovala pfi jakékoliv varianté prabéhu.
Predejdeme tak moznosti zbytecného strachu a nasedajici pasivity.

Technika NURSE(S) pro praci s emocemi

Emoce jsou nedilnou soucasti tézkych rozhovorl na obou stranach — ani vlastnim
emocim se nelze vyhnout, a je to normalni. ProtozZe je zvladani cizich silnych emoci
narocné a mlze byt pro nas nékdy az fyzicky nepfijemné, mize ndm opét pomoci
moznost opfit se o strukturovany pfistup k praci s nimi.

Jedna ze strukturovanych technik k praci s emocemi je NURSE, nékdy zmifovana
v rozsirené verzi NURSES. Jednotlivd pismena akronymu (z anglictiny) predstavuji
jednotlivé kroky:

N- naming (pojmenovani),

U- understanding (porozuméni),

R - respecting (respekt),

S — supporting (podpora),

E — exploring (prozkoumani),

event. posledni S —silence (prace s tichem).

N - naming, pojmenovani

Pojmenovanim emoce umoznime pacientovi a jeho rodiné zareagovat souhlasné, Ci
nesouhlasné, a ndm pokracovat dale v praci s emoci. ,Vidim, Ze vds to hodné rozcililo...
zaskocilo... vykolejilo... aj’; ,Mdm dojem, Ze jste takovou zprdavu necekal/-a” Ne vzdy
pojmenujeme emoci spravné, ale vétSinou se pak dockdme reakce, kterou nédm
pacient nebo jeho rodina vysvétli, co pravé prozivaji.
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U - understanding, porozuméni

Snazime se sladit s pacientem nebo jeho rodinou a dat najevo empatii. ,Jestli tomu
dobfe rozumim, mdte velké obavy, jak tu zprdvu pfijme Anicka.!, ,Nedovedu si
predstavit, jak je to pro vds tézké... co vSechno se vam nyni honi hlavou.” Nebudme
navodni i direktivni a nefikejme pacientdm nebo rodi¢im, ze vime, jak se citi.
Pravdou je, Ze to védét nemlzeme, a takové tvrzeni vyvold neddvéru. Naopak
vztazeni k sobé poméhéa podpofit pacientovo vlastni vnimani a pomdze v navazani
komunikace.

R - respecting, respekt

Projevujeme pacientovi nebo rodiné respekt za zvladani nemoci, narocné situace nyni,
u rodicd posilujeme pocit jejich dobrého rodicovstvi, u pacienta vnimani vlastnich
kapacit a sily. ,Je neuveritelné, jak jste celou tu situaci dosud zvlddali, ,PoloZit takovou
otdzku vyzaduje velkou odvahu.”

Zaroven velmi pomaha, kdyz normalizujeme a zobecfiujeme vse negativni a k pa-
cientovi nebo jeho rodiné vztahujeme vse pozitivni, tedy: ,Kazdy ve vasi situaci by byl
nastvany”” Nebo: ,Jsi tak skvély/-d, jak se se svymi obtiZemi vyrovndvds:

S - supporting, podpora
Kazdému pomuize, kdyz vi, Ze na sva trapeni, nemoc apod. neni sam. ,Nejste na to
sami, jsme vsichni pfipraveni vam pomoci. Spole¢né ted promyslime dalsi kroky.”

E - exploring, prozkoumani

Véty jako ,Z ceho mdte nejvétsi obavy?”, ,Kdyz rikdte, Ze..., myslite tim...?" ndm mohou
pomoci zmapovat rizika pfi dalsi praci s pacientem nebo jeho rodinou, ale také zdroje
podpory.

Bez dobrého osetfeni emoci, bez toho, abychom vidéli, Ze je pacient ¢i jeho rodina
z plavby maelstromem pfivalu pocitd zpét s nadmi, nemlzeme pokracovat
v rozhovoru, nebot by nas nikdo nevnimal. | pfi dobré strukturované praci je retence
informaci pomérné nizka a je nutné pocitat s tim, ze se k faktlim budeme muset
vracet opakované.

Pro dobrou podporu pacienta a jeho rodiny je dobré znat strategie zvladani emoci Ci
problém, které se v dané konkrétni rodiné uzivaji. Rodiny vétsinou najdou sva reseni,
nékteré ale za jinak dlouhy cas nez jiné. Je také velmi cenné, pokud se ndm podafi,
Ze spolu v takové situaci ¢lenové rodiny budou efektivné komunikovat. To vede
k vétSimu zapojeni a oboustranné uspokojivému prozivani narocné situace.

Na zavér je dobré konstatovat, Ze velmi pomaha skutecné autenticky empaticky
naslouchat a byt zde pro rodinu. Poskytovani jednoduchych a upfimnych odpovédi



vede k budovani divéry, i kdyby odpovéd na nékterou z otdzek méla znit ,Nevim,
pokusim se to zjistit” Nepodcenujme také Uzasnou pfizplsobivost, a pfitom odolnost
samotnych déti.

Je dobré mit podobné konverzace nacvi¢ené v bezpe¢ném prostredi a znat své vlastni
emoce, které takovy rozhovor pfinasi, spravné by méla byt navazana i supervize pro
personal. Vhodnou prilezitost najdeme napfiklad na kurzech ELNEC nebo ESPERO i ve
verzi pro pediatry (https.//paliativnicentrum.cz/vzdelavani), Kroky k dobré komunikaci
(https.//www.paliace.cz/kurzy-vzdelavani/), pfipadné dalsich.
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Lécba nejcastéjsich symptom0 v DPP

MUDr. Jan Halek, Ph.D.
MUDr. Mahulena Exnerova

Mezi zakladni dovednosti péce o déti se zavaznymi Zzivot limitujicimi ¢i ohrozujicimi
diagn6zami patfi i management nejcastéjsich symptom, které se mohou v pribéhu
onemocnéni objevit. V tomto kontextu také mluvime o 1é¢bé ¢i managementu
symptomi pokrocilého zédvazného onemocnéni a také o 1é¢bé symptomd v zavéru
Zivota.

Kromé symptomd, které jsou zévislé na povaze zakladniho onemocnéni a jejichz
[é¢bu casto fidi sledujici specialista (napf. détsky onkolog, neurolog, gastroenterolog,
pneumolog atd.), se v kontextu détské paliativni péce nejcastéji setkdvame s témito
symptomy: bolest, dusnost a kasel, nevolnost, zvraceni a zacpa, kfece, neklid a Uzkost
a dalsimi.

Obecné principy pfistupu k FeSeni symptomii v kontextu détské paliativni péce jsou:
A: Priznaky spise predvidat (,pfiprav se na nejhorsi, doufej v nejlepsi”)
(Planovani — viz Plan péce)

B: Vzdy postupovat individualné a ve spolupraci s ditétem/rodinou (co obvykle
pomaha, co navrhuiji, co je k dispozici)

C: Obecny postup
1) Zaméfit se na feseni priciny symptomu a pokusit se o kauzalni reseni.
2) Pouzit nefarmakologické metody.

3) Pouzit farmakologické metody:
a) specifické — zamérené na pficinu,
b) obecné.

4) Snazit se ovlivnit doprovazejici psychosocialni zatéz, ktera symptomy provazi.
Napfiklad:

Divka s nadorovym onemocnénim CNS, dlouhodoba lécba kortikoidy, bolest pfi
polykani.

1) Zjisténi priciny — soor v dutiné Ustni, podezrfeni na zanétlivé postizeni jicnu.



2)

3)

Nefarmakologické metody: Upraveni podavané stravy, tekutd, event. specialni
pripravky, nedrazdivé atd.

Farmakologické metody:

a) zahdjeni lécby - antimykotické (podani antimykotika pUsobiciho lokalné
a nasledné se vstiebavajiciho v gastrointestindlnim traktu, event. s pfimési
lokalniho anestetika — magistraliter rozpis),

b) analgeticka lécba.

Vysvétleni pricin, 1éCby, opatieni. Psychoterapie — divka, rodina.
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Shrnuti a doporuceni na zakladé uskute¢nénych webinari
v roce 2024

MUDr. Pavla Hromadkova
MUDr. Mahulena Exnerova

V roce 2023 probéhly dva prezenéni seminare na téma paliativni péce v ordinacich
praktickych détskych lékarli za Ucasti odbornikli na danou problematiku, a to
v Libereckém a Jihomoravském kraji. V ndvaznosti na tyto seminare se v roce 2024
uskutecnily dva webinare, ve kterych mohli pfihlaSeni Ucastnici zhlédnout dvé
predtocené odborné prezentace a nasledné diskutovat s pfitomnymi odborniky.
Hlavnim tématem byla identifikace pacienta s paliativnimi potfebami v ordinacich
PLDD, dal$im pak komunikace se zavazné nemocnymi détmi a jejich rodinami. Jak
seminare, tak i webinare mély velky Uspéch a vyvolaly velkou diskusi nad zkuSenostmi
praktickych détskych lékarll v této problematice a nad bariérami a problémy
v poskytovani obecné paliativni péce v jejich ordinacich.

Nejvétsi zajem mezi Glastniky vzbudilo téma komunikace. Sdélovani zavaznych (i
nepfiznivych zprav neni v ordinacich détskych praktikéi kazdodenni praxi. Casto
dochazi k nahlé konfrontaci, na kterou neni Iékaf dopfedu pfipraven, musi reagovat
ihned a nékdy v casové tisni. Pro tyto situace byly velmi podnétné obecné zasady
komunikace, které zaznély v prezentaci. Urcité vSak vnimame potfebu nejen
teoretickych znalosti, ale i nasledného praktického nacviku, jak postupovat po
zvladnuti akutni situace, jak unést tézky rozhovor s rodinou i ditétem. Vsichni si velmi
dobrfe uvédomujeme zasadni dUlezitost dobrfe zvladnuté komunikace |ékare
s pacientem a jeho rodinou pro dalsi spolupraci a prlibéh nemoci. A to nejen pro
détského ¢i dospivajiciho pacienta, aby nam ddvéroval a ziskal pocit, Ze se pro néj
snazime udélat maximum mozného, ale i pro samotné lékafe, aby se v téchto
situacich citili co nejvice komfortné.

Dalsi otazky se tykaly umrti ditéte v domacim prostredi a jeho praktickych dlsledka.
Tedy kdo vlastné mdze provést ohledani ditéte, zda a kdy je nutna pfitomnost policie,
psychologa nebo néjaké dalsi sluzby. V pripadé umrti ditéte doma je zasadni fakt, zda
se jedna o dlouhodobé nemocné dité, u kterého se jedna o tzv. oCekavatelné umrti
a kde je vypracovany plan péce, ktery mimo jiné obsahuje i ddlezité informace pro
pfipad umrti. V tomto pfipadé mize ohledani provést i registrujici prakticky détsky
Iékaf, pokud je s rodinou domluveny. Dalsi moznosti je ohledani Iékafem
poskytovatele MSPP (,domaci hospic”), koronerem ¢i lékafem ZZS, coz zélezi na



nastaveni v jednotlivych regionech. Velkou podporou zde muze byt pfijeti ditéte do
péce mobilniho hospice, ktery dokaze poskytovat potfebné zdravotni i dalsi sluzby
24 hodin denné. Tym domaciho hospice ma ve srovnani s praktickym Iékarem vétsi
zkuSenosti s poskytovanim péce v zavéru zivota a dokaze nejen zvladnout symptomy
pokrocilého onemocnéni, ale poskytnout i nezbytnou podporu rodiné jak v pribéhu
celé péce, tak i v okamziku Umrti ditéte vcetné ohledani. Domaci hospic typicky
poskytuje i tzv. pozlstalostni péci, tedy podporu rodiné po Umrti ditéte. Bohuzel,
sluzby domacich hospicti nejsou zatim plné dostupné ve véech regionech Ceské
republiky. Pokud se jednd o nahlé a neolekdvané umrti ditéte v rodiné, je situace
zcela odlisna, pritomnost policie je nezbytna, mlze chybét potfebna psychologicka
podpora, byt Policie CR ma k dispozici krizové interventy, a cela situace je pro rodinu
velmi zatézujici. Tady mGze byt role registrujiciho PLDD velmi dllezitd v tom, zZe
rodinu dobre zna a mlze ji nasmérovat na potrebné sluzby.

Jak jiz bylo zminéno, dostupnost sluzeb i jejich kapacita mohou byt v rlznych
regionech rdzné, mohou existovat i rozdily ve financovani sluzeb. Napfiklad sluzby
vySe zminéného domaéciho hospice (poskytovatele mobilni specializované paliativni
péce) jsou hrazeny ze zdroji vefejného zdravotniho pojisténi, ale pouze zdravotni
Cast péce. Ostatni sluzby multidisciplinarniho tymu (psychosocialni podpora,
spiritualni péce aj.) z téchto zdrojd hrazené nejsou a rodina si na né mdze v rGzné vysi
doplacet.

Dostupnost rdznych sluzeb se v case méni, aktudlni prehled muzete najit
na rdznych webovych strankdch (napf. na www.umirani.cz, www.pallium.cz nebo
v pribézné aktualizované databazi na strankdch Nadace rodiny Vickovych
https.//rozcestnik.nrv.org).

Aby rodiny se zdvazné nemocnym ditétem byly dostatecné saturovany potrebnymi
sluzbami v domacim prostredi, je nezbytna dobré spoluprace zdravotnikd, socialnich
sluzeb i sluzeb Skolskych. V nemocnicich mohou rodinam poskytnout péci konziliarni
tymy paliativni péce, které vsak nejsou dostupné ve vSech nemocnicich, dale pak
Centra provazeni, ktera jsou zatim v Sesti fakultnich nemocnicich.

Velkéd diskuse byla v nedavné dobé vedena i o dostupnosti a vyuzivani rané péce.
Rana péce je socialni sluzba, kterd pomaha détem s rGznymi zdravotnimi hendikepy
do 7 let véku. Jedna se o statem hrazenou sluzbu poskytovanou v domacim prostredi,
na kterou se v nékterych regionech ceka i fadu mésicl, coz jisté neni vyhovujici stav.
Poradkyné rané péce umi rodiné poskytnou nejen péci specifickou pro ten ktery
zdravotni hendikep (napf. rand péce specializovana na zrakové postizeni,
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nervosvalovd onemocnéni aj), ale i pomoci napf. s vybérem vhodnych
kompenzaénich pomdcek i zajisténim financnich prostfedkd. Idedlni by proto bylo
navazat rodinu na tuto sluzbu jiz pfi hospitalizaci tak, aby byl prechod ditéte do
domaciho prostfedi co nejsnazsi. Z provedené studie potreb rodin pecujicich o déti
s zivot limitujicimi onemocnénimi i ze zkuSenosti pecujicich profesionall vyplyva, ze
co velmi citelné chybi, je koordinace péce. Tento stav reflektuje i Koncepce péce
o déti a dospivajici se zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny.
Z koordinacni skupiny pro implementaci Koncepce pak vysel impuls na pilotni projekt
koordindtora péce, ktery byl spustén v roce 2024. Projekt je metodicky veden
organizaci Institut Pallium a financovany z prostfedkd Nadace rodiny Vickovych.
Koordinator péce by mél vyrazné zefektivnit cely management péce jak
v nemocni¢nim prostredi, tak v prostiedi doméacim. Do projektu byly proto zafazeny
jak nemocnice, tak i poskytovatelé domaci péce. Kazdy koordinator mé na starosti
nékolik rodin, se kterymi komunikuje, snazi se pruzné reagovat na jejich potreby,
zajistuje a koordinuje sluzby, které nemocné dité i jeho rodina potrebuji. Samoziejmé
spolupracuje se vsemi profesionaly, ktefi se o détského pacienta i jeho rodinu staraji,
takze péce je prehledna a efektivni.

Dals$im dllezitym segmentem péce o vazné nemocné déti je jejich vzdélavani. Kazdé
dité bez ohledu na zdravotni stav ma pravo na hru a vzdélavani. Kazdé dité je proto
tfeba s ohledem na jeho zakladni diagnézu, Uroven psychomotorického vyvoje,
schopnosti a aktudlni stav zafadit do vhodného vzdélavani. A to bud  do bézné skoly
s rliznou mirou asistence (osobni ¢i zdravotni), ¢i do Skoly specialni. Kazdé dité ma
pravo na to, aby zazivalo bézné kazdodenni radosti ma pravo na zarazeni do
détského kolektivu a moznost co nejvice se zaclenit do bézného Zivota.

Na zlepseni dostupnosti vzdélavani déti s paliativnimi potfebami pamatuje i vyse
zminéna Koncepce a Koordinacni skupina pro implementaci Koncepce, specificky pak
jeji pracovni skupina Péle doma (vice na www.koncepce.info). Jsou organizovéna
multiprofesni setkavani zdravotnikd, pracovnikl v socialnich sluzbach i pedagog(,
kterd se zaméruji na hledani prikladd dobré praxe ve Skolach k inspiraci a podpore
ostatnich pedagogl. Pro déti, které nemohou pro svj mentalni hendikep
navstévovat béznou skolu, je vzdélavani a kontakt s ostatnimi détmi neméné dlezity.
Moznost navstévovat specialni Skolku ¢i Skolu i pro déti s tézkym kombinovanym
postizenim je dulezitd jak pro déti samotné, tak pro jejich pecujici rodice a dalsi
rodinné pfislusniky.

Péle o déti, které potrebuji velky objem zdravotni i jiné péle v rezimu 24/7 je
nesmirné naroc¢na. Proto musime vénovat dostatecnou pozornost i tém, ktefi o né
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kazdodenné pecuji. Méli by mit nejen dostatecné dostupné a koordinované sluzby
pro své dité, adekvatni financni zajisténi, ale i moznost si od narocné péce
odpodinout. Tady jsou moznosti tzv. respitnich sluzeb stale zcela nedostatecné,
zejména pokud dité potrebuje velky objem zdravotni péce, a odlehleni neni proto
mozné poskytovat v socidlnich sluzbach. V zahranici je tato sluzba realizovana jak
v domacim prostredi, tak i instituciondlné v ramci détského lizkového hospice.
Z dostupnych studii vyplyva, Ze moznost odlehéeni od takto narocné péce
prokazatelné snizuje riziko zdravotnich komplikaci u pecujicich, stejné tak syndromu
vyhoreni.

Samostatnad kapitola je vénovand zéakladim pravni problematiky poskytovani
zdravotni péce détem s paliativnimi potfebami.

Zavérem lIze konstatovat, Ze paliativni péce je pro praktické détské |ékare zavazné
téma. Neni to sice Uplné jejich kazdodenni praxe, soucasné kazdy détsky praktik méa
ve své ordinaci zcela jisté nékolik pacientl, ktefi maji nepfiznivou diagnézu, celou
fadu zdravotnich obtizi i potfebu rlznych sluzeb. Lékar se pak muize dostat do
situace, kdy je treba s takovym ditétem i jeho rodinou komunikovat, a to i zadvazné
zpravy, a hlavné kdy ma byt napomocny feseni rdznych situaci, které mohou
v souvislosti s onemocnénim pfijit. Proto je velmi dllezité vzdélavat se i v této
problematice, snazit se o aktivni vyhledavani takovych pacientd, komunikovat s nimi
a samozrejmé spolupracovat s dalsimi odborniky z rliznych oblasti péce tak, abychom
byli schopni poskytnout témto détem skutecné komplexni péci a Zivot v co nejvyssi
kvalité.
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