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Souhrn
Kontext. Od zveřejnění projektu IMPaCCT v roce 2007 bylo věnováno velké úsilí vývoji nových 
přístupů v oblasti dětské paliativní péče (DPP). Nyní, o patnáct let později, je na čase standardy 
dětské paliativní péče redefinovat.

Cíle. Mezinárodní skupina odborníků v dětské paliativní péči provedla prostřednictvím projektu 
GO-PPaCS (Global Overview – Paediatric Palliative Care Standards) revizi standardů DPP. 
Cílem byla aktualizace standardů DPP s ohledem na specificitu různých kontextů péče, zdrojů 
a vznikajících výzev. Tento dokument si klade za cíl oslovit všechny, kdo jsou do dětské paliativní 
péče přímo či nepřímo zapojeni.

Metody. V databázi MEDLINE byl vyhledán přehled literatury s cílem podrobněji rozvést základní 
body a současné standardy DPP a vyjádřit se k mezinárodnímu kontextu. Pro vyhledávání literatury 
(s aktualizací dne 15. dubna 2021) byly použity různé kombinace klíčových termínů, vyhledávání 
se zaměřilo na práce publikované v angličtině během uplynulých 5 let (2016−2020), přičemž starší 
články byly vzaty v potaz, pokud byly relevantní. Konsensu v základních bodech, standardech 
léčby a obsahu publikace bylo dosaženo otevřenou diskusí.

Výsledky. Byly definovány základní body týkající se definice DPP, kritérií způsobilosti pro DPP 
a míry potřeby DPP. Standardy byly opětovně definovány pro následujících šest oblastí:  
1) klinické, vývojové, psychologické, sociální, etické a spirituální potřeby; 2) péče v závěru života;  
3) modely péče a prostředí, kde je poskytována; 4) DPP při humanitárních krizích; 5) nástroje péče; 
6) vzdělávání a výcvik zdravotnických pracovníků poskytujících péči.

Závěr. Tento dokument, zpracovaný s přispěním mezinárodní skupiny odborníků z různých zemí, 
s různými zkušenostmi a z různých modelů péče, přináší základní body a standardy pro širší 
implementaci DPP.
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likací. S využitím klíčových termínů „dětská paliativní 
péče“ bylo při vyhledávání v databázi PubMed naleze-
no 106 publikací vydaných v r. 2006 ve srovnání s 827 
publikacemi vydanými v r. 2020. Tím se zvyšuje kom-
plikovanost tématu a je zapotřebí nejen pečlivě revido-
vat dosavadní standardy a uzpůsobit je nově vznikají-
cím potřebám, ale i šířit znalosti a zkušenosti. Projekt  
IMPaCCT se zaměřoval na zkušenosti evropských 
zemí, zatímco v současné době potřebujeme univerzál-
nější standardy, které budou řešit potřeby zemí s ome-
zenými zdroji [6,7]. Byly publikovány i  další zásadní 
dokumenty věnované všeobecným principům paliativní 
péče a DPP, ty se však nezaměřovaly specificky na DPP, 
ale na paliativní péči jako takovou, nebo se týkaly jen 
vybraných zemí [8-12]. Nedávná meta-analýza 24 studií 
jasně ukázala, že děti, kterým se dostává specializova-
né DPP, mají lepší kvalitu života (QoL) s přínosy pro 
rodinu i systém zdravotní péče [13−15]. Stále však přetr-
vávají překážky bránící zavést standardizovaný přístup 
k poskytování DPP v zemích s vysokými příjmy i v pro-
středích s  omezenými zdroji [3−5,13,16−18]. Například 
přístup k  nezbytným analgetikům (např. opiátům) je 
v mnoha zemích stále omezen [2,19]. Dalšími překážka-
mi jsou mezery v implementaci standardů napříč různý-
mi regiony světa i v rámci jedné země, a dále pak omeze-
né nebo špatně rozdělované finanční prostředky, ome-
zený rozvoj nových léčebných strategií a modelů péče 
a nespecifické vzdělávací plány pro výcvik zdravotníků 
a  studentů. S ohledem na všechny tyto překážky není 
překvapivé, že stávající standardy DPP nejsou široce 

3.  Příspěvky každého z autorů ke specifické 
oblasti zájmu

→  Příspěvek k literární rešerši

→  Sdílení krátké zprávy o vybrané oblasti, 
komentář k existujícím důkazům 
a představení odborného stanoviska

→  Příprava seznamu navrhovaných základních 
bodů nebo standardů DPP ke zvolenému 
tématu

4.  Revize a všeobecná harmonizace  
příspěvků všech autorů

 

5.  Kritická revize všech autorů k prvnímu  
návrhu publikace

6.  Sdílení finální verze a konečný souhlas 
s předložením textu k publikaci

Úvod
V  březnu 2006 se v  italském městě Trento  setkala 
skupina mezinárodních odborníků v  dětské paliativní 
péči (DPP), pod záštitou projektu IMPaCCT (Interna-
tional Meeting for Palliative Care in Children, Trento) 
podporovaného asociací „No Pain For Children“. Jejich 
cílem bylo definovat základní standardy evropské DPP 
[1]. Jednalo se tehdy o  první regionální pokus dosáh-
nout jednotnější definice standardů a  postupů v  DPP. 
Během projektu IMPaCCT byla definována DPP, byly 
určeny postupy správné praxe DPP a různé modely po-
skytování služeb DPP, byly sdíleny minimální standardy 
DPP. Výstupem byl „pro Evropu jednotný dokument definu-
jící a určující standardy péče o děti s život limitujícím a termi-
nálním onemocněním“ [1]. Tyto předchozí standardy měly 
za cíl informovat a propagovat implementaci lepší a jed-
notné organizace služeb DPP napříč Evropou prostřed-
nictvím souboru definovaných základních standardů.

Od zveřejnění výstupů projektu IMPaCCT nyní 
uplynulo 15 let. Světová zdravotnická organizace 
(WHO) nyní vnímá DPP jako etickou odpovědnost 
všech systémů zdravotní péče [2]. Počet dětí, které DPP 
potřebují, se zvýšil, zejména v  důsledku prodloužení 
očekávané délky života a  šířeji formulovaných kritérií 
způsobilosti pro DPP, která jsou nyní uplatňována. 
V  průběhu uplynulých 15 let byly dále vyvinuty nové 
modely poskytování DPP, na něž se dříve definované 
standardy péče nevztahují [3−5]. Tento nárůst počtu 
pacientů, služeb DPP a  možných kontextů péče byl 
provázen nárůstem počtu dostupných vědeckých pub-

1. Identifikace oblastí zájmu

→  (i) definice DPP a kritéria způsobilosti

→  (ii) míra potřeby DPP

→  (iii) konkrétní potřeby

→  (iv) péče v závěru života

→  (v) modely péče a prostředí, kde je péče 
poskytována

→  (vi) DPP v humanitárních krizích

→  (vii) nástroje péče

→  (viii) vzdělávání a výcvik pečujících 
zdravotníků

2.  Předběžná rešerše literatury  
v databázi MEDLINE zaměřená  
na oblasti zájmu 

→  Publikace v angličtině

→  Období publikace: 2016–2020

→  Tvorba on-line úložiště 

Obrázek 1. Diagram algoritmu procesu rešerše a přípravy publikace
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dobných případech aplikována na  širokém spektru 
témat identifikovaných odborníky [22,23]. Diagram 
projektu je uveden v Obr. 1. Ke všem rozhodnutím se 
dospělo na základě konsensu během několika interne-
tových a osobních setkání.

Předběžným průzkumem literatury ohledně recent-
ních důkazů a vývoje v oblasti DPP bylo po vzájemném 
souhlasu identifikováno následujících osm oblastí, které 
měly být do literární rešerše zahrnuty: 1) definice DPP 
a kritéria způsobilosti pro DPP; 2) míra potřeby DPP; 
3) klinické, vývojové, psychické, sociální, etické a spiri-
tuální potřeby; 4) péče v závěru života; 5) modely péče 
a prostředí, kde je péče poskytována; 6) DPP v huma-
nitárních krizích; 7) nástroje péče a 8) vzdělávání a vý-
cvik zdravotnických pracovníků. První dvě oblasti jsou 
vnímány jako „základní body“, přičemž zbývajících šest 
oblastí je naopak definováno jako „standardy“. Autoři 
se rozhodli nezaměřovat se na nákladovou efektivitu 
různých modelů, a to s ohledem na jejich vysokou vari-
abilitu napříč různými zeměmi. 

Pro každou z výše uvedených oblastí byla provedena 
předběžná literární rešerše v databázi MEDLINE, a to za 
použití různých kombinací relevantních klíčových slov 
(např. PPC AND epidemiology, PPC AND patient need, 
PPC AND education), se zaměřením na práce publikova-
né v angličtině za posledních 5 let (2016−2020). Výsledky 
a dohledané práce byly zpřístupněny všem autorům pro-
střednictvím online databáze k tomu určené. Vyhledává-
ní literatury bylo aktualizováno dne 15. dubna 2021.

Každý autor byl poté vyzván, aby 1) si zvolil kon-
krétní oblast relevantní pro jeho osobní zkušenost a vý-
zkumné zájmy; 2) podle svého uvážení přispěl k rešerši 
bez aplikace jakýchkoli kritérií pro zařazení / vyloučení 
prací a navrhl další práce ze své osobní sbírky literatury 
nebo z jiných zdrojů / databází; 3) sdílel krátkou zprávu 
o přidělené oblasti, komentoval existující důkazy a po-
skytl odborný posudek; 4) poskytl seznam základních 
bodů nebo norem. Všechny příspěvky pak byly po re-
vizi a globální harmonizaci sestaveny do předběžného 
návrhu publikace. Standardy pro každou ze šesti výše 
uvedených oblastí byly definovány v  oddíle „Standar-
dy“ a komentář k nim byl uveden v témže oddíle nebo 
v dodatcích.

Návrh manuskriptu byl pak sdílen mezi všemi autory 
jakožto představiteli všech světadílů a rozdílných mode-
lů péče. Autorům byla dána možnost provést kritickou 
revizi rukopisu, doplnit další reference, zhodnotit vyu-
žitelnost navrhovaného obsahu v kontextu své vlastní 
praxe a dodat libovolné komentáře. O základních bo-
dech a standardech byly vedeny diskuse a neshody byly 
vyřešeny nalezením konsensu.

Poté autoři během internetových setkání diskutovali 
o  manuskriptu a  komentářích k  němu. Následně byla 
všem autorům zaslána konečná verze k finálnímu schvá-
lení před odesláním k publikaci.

uplatňovány v klinické praxi, zejména co se týče udržo-
vání dobré QoL po celou trajektorii života [19]. Proto 
je naléhavě potřebné kriticky revidovat a  aktualizovat 
stávající doporučení a postupy pro praxi, a tím podpo-
řit širší implementaci standardů DPP ve všech zemích 
a v rozdílných kontextech péče [13,18,20,21]. 

Úkolu revidovat standardy IMPaCCT se prostřednic-
tvím projektu GO-PPaCS (Global Overview – PPC Stan-
dards) ujala mezinárodní skupina odborníků na DPP.  
Tento projekt nesnižuje hodnotu standardů IMPaCCT 
[1], jeho cílem je spíše doplnit snahy průkopníků v ob-
lasti DPP, které byly vynaloženy před 15 lety, v souladu 
s novými důkazy a s kontinuální diskusí v DPP. Cílem 
je redefinovat a aktualizovat základní body a standardy 
DPP se zohledněním specifik různých kontextů péče, 
zdrojů a vznikajících výzev.

V tomto dokumentu uvádíme metody, definice DPP, 
přehodnocení míry potřeb a všech standardů vyplývají-
cích z diskusí mezi autory. Bližší vysvětlení standardů je 
uvedeno v dodatcích. Záměrem této publikace je oslovit 
všechny, kdo se přímo či nepřímo účastní DPP, včetně 
zdravotnických pracovníků, dobrovolníků, školitelů, 
tvůrců strategií a zúčastněných, ale nejen jich. Navrho-
vané standardy odkazují na optimální reakci na potřeby 
dítěte a rodiny, což je cílem holistické péče. Tuto reakci 
je však nutno přizpůsobit dostupným zdrojům a mož-
nostem každé oblasti nebo země. Z tohoto dokumentu 
mohou mít přínos i rodiny, které ve spolupráci s týmem 
DPP budou lépe poznávat svá práva a řešit své potřeby. 
Pomoci lze i školitelům ve vývoji vzdělávacích progra-
mů pro různé posluchače a pro různé úrovně výcviku 
v DPP. Dokument může být v neposlední řadě i vodít-
kem pro tvůrce politických strategií k  regulaci, vývoji 
a hodnocení služeb DPP, a to zejména v zemích, které se 
snaží integrovat DPP do svých systémů zdravotní péče.

Metody
Autoři se rozhodli provést kritickou revizi a  aktuali-
zaci doporučení a  konstatování uvedených v  projektu  
IMPaCCT [1] tím, že poskytnou přehled o nejzásadněj-
ším pokroku v  DPP od roku 2007 a  rozšíří standardy 
tak, aby byly platné i pro širší mezinárodní kontext. Za 
tímto účelem se obrátili na nezávislou vědeckou konzul-
tační agenturu (Polistudium srl, Milán, Itálie), aby jim 
pomohla s vědeckou přesností, plánováním, koordinací 
setkání a poskytováním materiálů. Projekt byl pojmeno-
ván GO-PPaCS a získal podporu formou bezúčelového 
grantu nadace Fondazione Maruzza (Řím, Itálie).

Cílem autorů bylo vytvořit přehledný dokument po-
krývající veškeré oblasti poskytování DPP. Po rozsáh-
lých diskusích bylo rozhodnuto, že by tento článek měl 
obsahovat kvalitativní přehled zahrnující vybrané pub-
likace související se změnami a novým vývojem v imple-
mentaci standardů DPP.

Proto byl projekt GO-PPaCS vyvinut s  použitím 
strukturované metody, jaká byla již v  minulosti v  ob-
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Podle očekávané trajektorie onemocnění byla one-
mocnění zakládající způsobilost dítěte pro čerpání DPP 
rozčleněna do pěti kategorií (Tabulka 2) [1,12]. Pátá 
kategorie se týká nenarozených dětí se závažnými zdra-
votními problémy, které nemusí přežít porod; novoro-
zenců s možným přežitím po dobu několika hodin/dní, 
novorozenců s vrozenými vadami s možným dopadem 
na vitální funkce a novorozenců, kterým se dostalo ná-
ležité intenzivní péče, ale rozvinulo se u nich nevyléči-
telné onemocnění (Tabulka 2) [18,26−30].

Pro tyto děti a  jejich rodiny může být jedinou do-
stupnou možností perinatální paliativní péče (PnPP) 
[31,32]. Pokroky v prenatální diagnostice a v lékařských 
technologiích změnily prostředí perinatální péče a pří-
stup paliativní péče je tak nyní zaváděn i do porodnictví 
a péče o novorozence [26,27,33].

Alternativní klasifikace, která je orientována více 
klinicky, zahrnuje děti s onkologickým onemocněním, 
s  neonkologickým onemocněním a  děti „bez specifické 
diagnózy“ (tj. když nebyla diagnóza stanovena) [33]. Sa-
motná diagnóza by však neměla být jediným kritériem 
způsobilosti pro DPP, vždy je třeba brát ohled na kom-
plexnost potřeb každého dítěte a jeho rodiny [31,33,34]. 
Dále, jako komplexní chronická onemocnění je nutno 
vnímat a definovat „Veškerá onemocnění, u nichž lze rozum-
ně předpokládat, že budou trvat nejméně 12 měsíců (pokud 
nenastane smrt) a že zasáhnou buď několik různých orgáno-
vých systémů nebo 1 orgánový systém tak závažně, že bude 
nutná specializovaná pediatrická péče a pravděpodobně jistá 
doba hospitalizace v centru terciární péče“ [35]. 

Standardizovat kritéria způsobilosti k DPP je nanej-
výš důležité [33]. Byly navrženy tzv. „red flags“, varov-
né signály indikující potřebu DPP (Tabulka 3) [33,36]. 
DPP je třeba poskytovat, pokud je splněno některé 
z uvedených kritérií způsobilosti [37].

Vzhledem ke specifickým charakteristikám každé ne- 
moci a  ke  specifickým anatomickým a  fyziologickým 
znakům u  dětí, by měli být dospívající a  jejich rodiny  
začleněni do dobře strukturovaných, specifických progra-
mů péče s přihlédnutím k dostupným zdrojům a k mož-
nostem pomoci ze strany kvalifikovaných poskytovatelů  
zdravotní péče z  různých oborů bezprostředně po sta-
novení diagnózy [13,33,36], nebo v  případě potřeby 
ještě před stanovením diagnózy. Tyto programy mohou 
poskytovat služby paliativní péče na jedné z následují-
cích tří úrovní: 1) paliativní přístup poskytovaný všemi 
zdravotnickými pracovníky, 2) obecná DPP (poskytová-
na specialisty na léčbu daného onemocnění s výcvikem 
v DPP) nebo 3) specializovaná DPP (tj. péče poskyto-
vaná v  prostředí k  tomu určeném, mezioborovým tý-
mem odborníků na DPP) (Tabulka 4) [38−40]. Stojí za 
zmínku, že pacienti a jejich rodiny se mohou pohybo-
vat mezi uvedenými třemi úrovněmi péče, v  závislosti 
na změnách fyzické a psychosociální kondice. Výše uve-
dené definice se sice musí přizpůsobit službám posky-
tovaným v DPP na celém světě, přístupy k léčbě je však 

Základní body
Definice DPP a kritéria způsobilosti

Základní body
→�Na dětskou paliativní péči (DPP) mají právo všech-

ny děti s život ohrožujícím nebo život limitujícím 
onemocněním a jejich rodiny.

→�Všechny děti s život ohrožujícím nebo život limi-
tujícím onemocněním a v terminálním stadiu ne-
moci jsou vhodnými pacienty pro DPP.

→�DPP by měla zvyšovat kvalitu života dětí a měla by 
reagovat na potřeby, volby a přání dětí a jejich rodin.

→�DPP by neměla být omezena na péči v  závěru 
života, ale měla by být zahájena v okamžiku sta-
novení diagnózy život ohrožujícího nebo život 
limitujícího onemocnění. V některých případech 
může být DPP zahájena již před stanovením dia-
gnózy, například při nákladné diagnostice, vzác-
ném onemocnění, pokročilém stádiu nemoci. 

→�Úroveň poskytované péče má být stanovena podle 
individuálních potřeb dítěte a jeho rodiny a může 
se v čase měnit.

→�Existují různé úrovně paliativní péče (paliativní pří- 
stup všech zdravotnických pracovníků, obecná  
DPP, specializovaná DPP), které by měly být nabí-
zeny odborníky s příslušnou úrovní vzdělání v DPP.

→�Všechny použité definice jsou obecné a  měly by 
reprezentovat hlavní cíl poskytování DPP. Je třeba 
zohledňovat místní podmínky a zdroje.

WHO definuje paliativní péči jako „přístup, jenž zlep-
šuje kvalitu života pacientů (dospělých i dětí), kteří čelí 
problémům spjatým s život ohrožujícím onemocněním, 
a  to tím, že předchází a  ulevuje od utrpení prostřed-
nictvím včasného rozpoznání, dokonalého posouze-
ní a  léčby bolesti a  jiných fyzických, psychologických 
a spirituálních problémů“ [2,24]. Takovéto pojetí vyža-
duje „široce mezioborový přístup, do něhož je zahrnuta 
rodina a který využívá dostupné komunitní zdroje; lze 
jej s úspěchem implementovat, i když jsou prostředky 
omezené“. Se specifičtějším odkazem na DPP uvádí 
WHO, že „Paliativní péče o děti je aktivní péče o fyzic-
kou, psychickou a  spirituální dimenzi nemocného dí-
těte, zahrnuje též podporu poskytovanou rodině“ [25]. 
DPP je zaváděna při stanovení diagnózy choroby a  je 
třeba v ní pokračovat bez ohledu na to, zda je léčena 
choroba dítěte. Důležité je, že DPP nesmí být omezena 
pouze na období v závěru života. Tyto definice je možné 
i dnes považovat za platné a přístup k DPP je uznáva-
ným právem dětí a jejich rodin (pozn.: jakákoli zmínka 
o „rodičích“ zahrnuje „rodiče a zákonné zástupce“).

Onemocnění, pro která může dítě potřebovat DPP, 
lze klasifikovat jako život ohrožující, život limitují-
cí (obě označení též znamenají závažné onemocnění) 
nebo terminální onemocnění (viz Tabulka 1).

Benini F, et al., Paliativní medicína 2023; 4 (2): 6–47
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Je široce uznávanou skutečností, že na světě je přes  
20 milionů dětí indikovaných k DPP, prevalence se po-
hybuje v  rozmezí od 120/10 000 dětí v  Zimbabwe do  
20/10 000 nebo 63,2/10 000 dětí (podle různých odhadů) 
ve Spojeném království [6,41]. Prevalence život limitují-
cích onemocnění dosahuje maxima u dětí do 1 roku věku 
a  mezi těmi, které žijí v  opomíjených  oblastech [2,41].

Počet dětí indikovaných k DPP se celosvětově zvy-
šuje. Podle dřívějších údajů bylo odhadováno, že nej-
méně 10 z  10 000 nezletilých (ve věku 0−18 let) trpí 
onemocněním indikovaným k  DPP s  roční úmrtností 
1 na 10 000 nezletilých [42]. Novější data ukazují vyš-
ší odhad: ve studii z  Anglie byla hlášena prevalence  

nutné sestavit na míru rozmanitým systémům zdravotní 
péče, specifickému výcviku pečujících profesionálů a do-
stupným zdrojům.

Základní body
Míra potřeby DPP

→�Je nezbytné definovat postupy pro sběr epidemio-
logických dat v DPP.

→�Zdravotničtí pracovníci a tvůrci zdravotní politiky 
by měli vytvářet modely péče a alokovat zdroje na 
základě počtu a potřeb dětí a rodin vhodných pro 
DPP.

Tabulka 1. Klasifikace stavů, při nichž může dítě potřebovat DPP

Kategorie Popis

Život ohrožující 
onemocnění

Stav s vysokou pravděpodobností předčasné smrti v důsledku závažné choroby, ale rovněž 
s nadějí na např. dlouhodobé přežití do dospělosti: děti léčené pro zhoubná onemocnění,  
děti se závažným neurologickým onemocněním, děti v intenzivní péči pro akutní poranění,  
děti závislé na zdravotnických technologiích

Život limitující 
onemocnění

Stav s absencí jakékoli rozumné naděje na vyléčení: očekává se předčasná smrt,
příklady: Duchennova muskulární dystrofie, Tay-Sachsova choroba, Trisomie 13, Trisomie 18

Terminální 
onemocnění

Stav, v němž je smrt nevyhnutelná, u dětí s život limitujícím nebo život ohrožujícím 
onemocněním

Tabulka 2. Pět kategorií život limitujících a život ohrožujících onemocnění [Together for Short Lives 2018]

Skupina Popis

1 Život ohrožující onemocnění, kde je možná kurativní léčba, která však může selhat. Přístup  
ke službám paliativní péče může být nutný s ohledem na komplexnost potřeb pacienta  
(např. zhoubný nádor, komplexní vrozená onemocnění srdce, závažná poranění v důsledku 
úrazu). Při dosažení dlouhodobé remise nebo po úspěšné kurativní léčbě již nejsou služby 
paliativní péče zapotřebí

2 Onemocnění, jejichž nevyhnutelným důsledkem je předčasná smrt. Dlouhá období intenzivní 
léčby jsou zaměřena na prodloužení života se zachováním dobré kvality života (např.: cystická 
fibróza)

3 Progredující onemocnění bez možností kurativní léčby, u kterých je léčba výhradně 
paliativní a běžně může trvat mnoho let (např.: Battenova choroba, muskulární dystrofie, 
chromosomopatie)

4 Ireverzibilní, ale neprogredující onemocnění s komplexními nároky na zdravotní péči, která 
vedou ke komplikacím a pravděpodobně i předčasné smrti (např. závažná forma dětské 
mozkové obrny a postižení po poranění mozku či míchy). Paliativní péče může být nutná 
v jakémkoli stádiu choroby a epizody péče mohou být nepředvídatelné a periodické.

5 Nenarozené děti s významnými zdravotními problémy, které nemusí přežít porod, novorozenci 
s možným přežitím několik hodin/dnů, novorozenci s vrozenými vadami s možným ohrožením 
vitálních funkcí a novorozenci, kterým se dostalo náležité intenzivní péče, ale rozvinulo se 
u nich nevyléčitelné onemocnění.

PEDIATRICKÁ PALIATIVNÍ PÉČE     
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Tabulka 3. Kritéria způsobilosti k DPP (Upraveno podle publikace [Jankovic 2019]). DPP je nutné poskytovat 
v případech, kde je splněno libovolné z následujících kritérií způsobilosti

→�Diagnóza život limitujícího / ohrožujícího onemocnění
→�Závažné epizody hospitalizací:

→ nejméně tři hospitalizace pro závažný / kritický klinický stav během období 6 měsíců;
→  hospitalizace přesahující 3 týdny, kdy podle ošetřujícího lékařského týmu nedochází ke klinickému zlepšení;
→  přijetí do intenzivní péče, kde po dobu více než 1 týdne nedochází ke klinickému zlepšení

→�Použití invazivních zdravotnických prostředků k podpoře vitálních funkcí
→�Život ohrožující onemocnění, pro které je obtížné zvládat bolest či jiné příznaky
→�Život ohrožující onemocnění a komplikované psychosociální a spirituální potřeby dítěte a rodiny, včetně  

(ale nejen):
→ omezené sociální podpory
→ potřeba více než 3 specifických služeb současně
→  situace, kdy je koordinace péče o dítě obtížná a komplikovaná a probíhá mezi prostředím nemocnice 

a domácím prostředím
→�Obtíže v přijímání významných rozhodnutí týkajících se dítěte a/nebo rodiny:

→  obtížné dosahování konsensu mezi dítětem, rodinou a lékařským týmem, co se týče léčby a cílů péče  
(např. resuscitace, použití parenterální výživy / i.v. hydratace nebo pokračování v chemoterapii v terminálních 
stádiích onemocnění)

→�Pokud se předpokládá zvláštní podpora během období zármutku

Tabulka 4. Úrovně péče v programech DPP

Úroveň Popis Příklady zúčastněných pečujících zdravotníků

1 – paliativní přístup Principy paliativní péče je třeba 
aplikovat na všechny děti s život 
ohrožujícím / život limitujícím 
onemocněním, jejichž potřeby péče 
jsou nekomplikované, bez ohledu  
na to, kde je o ně pečováno. 

Všichni zdravotničtí pracovníci, kteří poskytují 
péči v situacích vyžadujících DPP 

2 – obecná dětská 
paliativní péče

Děti a jejich rodiny by měly mít přínos 
z expertních znalostí profesionálních 
zdravotníků se základním výcvikem 
a zkušenostmi v oblasti dětské 
paliativní péče, kteří se plně  
nevěnují DPP

PLDD, nemocniční pediatři, dětští specialisté, 
např. dětští onkologové, neurologové,  
rodinní lékaři, sestry, sociální pracovníci 
a psychologové angažovaní v DPP

3 – specializovaná 
dětská paliativní péče

Specializované služby v oblasti DPP 
by měl poskytovat mezioborový tým 
zdravotníků a sociálních pracovníků, 
kteří pracují výhradně v prostředí 
DPP a kteří by se měli ujmout péče 
o rodiny s dětmi s komplexními 
potřebami

Zdravotníci se speciálním vzděláním v DPP 
v prostředí k tomu určeném

dence, přičemž stanovení prevalence je na odhad nároč-
nější než incidence, jelikož tu lze stanovit až po úmrtí 
dítěte) a heterogenita kritérií způsobilosti pro DPP při-
jatých různými zeměmi jsou příčinou vysoké náročnosti 
procesů stanovení takového odhadu [18,47].

Většina dětí indikovaných pro DPP po celém světě 
žije v  zemích s  nízkými a  středními příjmy (LMIC1) 
[2,6,19]. Toto zjištění je nanejvýš důležité, jelikož v řadě 

32 případů na 10 000 v letech 2009−2010 a 66,4 přípa- 
dů na 10 000 v letech 2017/2018, do roku 2030 je od-
hadován vzestup na 84,2 případů na 10 000 [43,44]. 
Přibližně 85 % těchto dětí je postiženo nenádorovým 
onemocněním [43].

Tyto počty budou v příštích desetiletích pravděpo-
dobně stoupat [2,6,18,41,45,46]. Nestejnorodost údajů, 
rozmanitost metod sběru dat (prevalence versus inci-

1 LMIC – low / middle-income countries

Benini F, et al., Paliativní medicína 2023; 4 (2): 6–47
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že při plánování a  uskutečňování každé intervence je 
nutné vyvážit veškerá rizika a přínosy s ohledem na kva-
litu života dítěte a rodiny a zároveň musí být zohledně-
na dostupnost zdrojů a lokálních možností. Naprostou 
nutností pro všechny pečující profesionály je pak etické 
hledisko zvolené léčby [53].

Potřeby dítěte

Standardy
→�DPP by se měla věnovat fyzickým, psychosociál-

ním, spirituálním a vývojovým potřebám dítěte.
→�Pro zvýšení kvality života dítěte a  jeho rodiny je 

třeba minimalizovat distres způsobený nemocí.
→�Léčbu symptomů nemoci je nutné přizpůsobit 

věku dítěte, jeho životní situaci a kulturnímu pro-
středí.

→�Všechny farmakologické a  nefarmakologické in-
tervence je nezbytné průběžně monitorovat.

→�Evaluace, léčba, monitorování symptomů a všech 
dalších potřeb dítěte by měly být prováděny kva-
lifikovanými zdravotnickými pracovníky interdis-
ciplinárního týmu.

→�Všechny plány DPP by měly být sdíleny s rodinou, 
a pokud je to možné, i s dítětem.

Potřeby dítěte lze rozčlenit do kategorií potřeb klinic-
kých, vývojových, psychologických, sociálních a  spiri- 
tuálních. Tyto kategorie se nicméně výrazně překrývají.

Standardy péče definované pro výše zmíněné oblasti 
jsou uvedeny níže. Podrobnější popisy ke každé oblasti 
jsou uvedeny v Dodatku A.

Klinické potřeby

Standardy
→�Jedním z hlavních cílů DPP je prevence, úleva od 

obtěžujících projevů nemoci nebo jejich odstraně-
ní.

→�Při hodnocení, léčbě a  monitorování fyzických 
příznaků je nutno dbát na specifické reakce kaž-
dého dítěte.

→�Je nutné pravidelně hodnotit, jak je vnímán do-
pad každého příznaku na fungování dítěte a  na 
jeho každodenní život.

Vývojové potřeby

Standardy
→�V plánech DPP musejí být zohledněny vývojové 

potřeby kojenců, dětí a  dospívajících, které jsou 
jejich život ohrožujícím a  život limitujícím one-
mocněním ovlivněny.

→�Odborníci poskytující DPP by měli vědět, jak 
vývojové fáze dětí a  adolescentů ovlivňují je-

LMIC v současnosti nejsou programy DPP k dispozici 
[2,48−51]. Stojí za zmínku, že pouze v  zemích LMIC 
se do roku 2060 očekává 5% nárůst v potřebě DPP [7]. 

V důsledku toho trvá naléhavá a nenaplněná potřeba 
provést konkrétnější odhady o potřebách DPP na celém 
světě. Takový odhad by umožnil řádně přidělovat pro-
středky, definovat služby obecné a specializované DPP 
a zdravotnickým pracovníkům i politikům by umožnil 
vyvíjet vhodné vzdělávací programy.

Spektrum nemocí, pro které jsou dětští pacienti 
potenciálně vhodnými příjemci DPP, je navíc široké 
a heterogenní [33]. Tato onemocnění zahrnují neurolo-
gické, svalové, onkologické, respirační, kardiologické, 
metabolické a chromozomální poruchy, jakož i syndro-
my, malformace, infekce a posthypoxické stavy, přitom 
nenádorová onemocnění představují většinu případů 
(malignity tvoří pouze 4,1 % případů) [33,52]. 

Je pozoruhodné, že děti s HIV/AIDS v zemích LMIC 
na straně jedné, a naopak s vrozenými onemocněními 
v zemích s vysokými příjmy na straně druhé, tvoří asi 
polovinu celkového počtu dětí, které potřebují DPP. 
Následují děti extrémně nezralé, děti s porodními trau-
maty a s neurologickými onemocněními [2,6,41,44,52]. 
Proto by měla být studentům zdravotnických oborů 
a praktickým lékařům v rámci celoživotního vzdělávání 
zajištěna specializovaná odborná příprava zaměřená na 
život limitující a život ohrožující onemocnění.

U některých dětí nemusí být jednoznačná diagnóza 
dokonce ani stanovena: proto je důležité zvážit jejich 
způsobilost k  DPP, podle kritérií shrnutých v  Tabul- 
ce 3.

Standardy

Potřeby

Standardy
→� Zdravotničtí pracovníci by měli vyhodnotit spe-

cifické potřeby dítěte a  jeho rodiny a podle nich 
definovat plán a priority péče.

→�Hodnocení potřeb dítěte a  rodiny by mělo být 
komplexní, mělo by zahrnovat klinické, psycholo-
gické, sociální, organizační, edukační, spirituální, 
kulturní a etické potřeby.

→�Při hodnocení potřeb je nutné vzít v úvahu situ-
aci, v jaké se dítě a jeho rodina nachází, ale také 
předvídatelné potřeby, přání a  touhy, i  potřeby 
„skryté“ (např. utajované nebo ty, které nejsou dí-
tětem a rodinou při konzultaci řešeny).

→�„Skryté� potřeby je možné odhalit aktivním na-
sloucháním dítěti a jeho rodině.

Plán DPP musí naplňovat potřeby jak dítěte, tak i členů 
rodiny definováním intervencí, které budou hodnotit 
a  účinně řešit jejich fyzické, psychosociální, sociální, 
spirituální a etické obavy a potřeby. Je třeba zdůraznit, 
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→�Zhodnocení rodinných potřeb začíná při zaháje-
ní DPP a  pokračuje i  ve fázi truchlení po úmrtí 
dítěte.

→�Potřeby rodinných příslušníků (rodičů, souro-
zenců, prarodičů, a pokud je to potřeba i dalších 
osob) by měly být vyhodnocovány v průběhu celé 
trajektorie nemoci dítě.

→�Potřeby rodiny jsou nedílnou součástí při tvor-
bě plánu DPP. Pokud je to možné, pak by řešení 
těchto potřeb mělo být prováděno členy interdis-
ciplinárního týmu, kteří jsou zkušení v aktivním 
naslouchání a  komunikaci a  kteří respektují dů-
stojnost všech členů rodiny.

Pediatrické život limitující nebo život ohrožující one-
mocnění způsobuje traumatizaci členů rodiny: často 
dochází ke změnám v  rodinné dynamice a  úlohách, 
v  budoucích ambicích a  nadějích [54−56]. Mezi stre-
sující faktory patří například náročná emoční, psycho-
logická, sociální a finanční situace způsobená časovou 
náročností a množstvím zodpovědnosti, které s  sebou 
nese úloha pečující osoby, nutností koordinace péče 
a  náročným zvládáním pozměněné dynamiky rodiny 
[57−59]. Členové rodiny mohou též pociťovat fyzickou 
a  společenskou izolaci a/nebo vyloučení ze svého 
pracovního prostředí nebo své kariéry [60]. Pro některé 
rodiče je těžké přijmout diagnózu a prognózu onemoc-
nění a  budoucnost dítěte očekávají s  vysokou mírou 
úzkosti. Za extrémních podmínek mohou péči o  dítě 
ohrozit nebo zanedbávat [61].

Potřeby dětí a jejich rodin jsou dynamické a neustále 
se vyvíjejí. Proto je důležité pravidelně hodnotit a upra-
vovat účinnost prováděných intervencí.

Níže je uveden standard péče věnovaný těm nejrele-
vantnějším potřebám rodiny. Jeho podrobný popis na-
leznete v Dodatku A.

Komunikační potřeby

Standardy
→�Upřímná, kontinuální a  otevřená komunikace 

s rodinou je klíčová.
→�Komunikace a diskuse o diagnóze a prognóze dí-

těte by se měly odehrávat ve vhodném a bezpeč-
ném prostředí a brát ohled na kulturní prostředí 
dítěte a rodiny.

→�Je zapotřebí pomáhat rodičům v zachování jejich 
rodičovské role a v účinném řešení znepokojivého 
chování, kterým dítě reaguje na stres.

Psychické potřeby

Standardy
→�Rodinným příslušníkům by měla být nabídnu-

ta příležitost ke sdílení jejich pocitů a  myšlenek 

jich schopnost vypořádat se s nemocí, umíráním 
a smrtí.

→�Členové týmu DPP musí být schopni navázat 
vztah s kojenci, dětmi a adolescenty podle úrovně 
jejich emočního, sociálního, tělesného a kognitiv-
ního vývoje.

→�Měly by být plánovány komplexní procesy pro 
adekvátní přechod dospívajících z  týmů dětské 
paliativní péče do týmů paliativní péče pro dospě-
lé pacienty.

Psychické a sociální potřeby

Standardy
→� Dětem se závažným onemocněním nebo dětem 

umírajícím by měla být poskytnuta pomoc, aby 
se mohly vyrovnat se svými pocity, myšlenkami 
a chováním, odrážející jejich úzkost a distres.

→�Psychické obtíže a potřeby by měly být hodnoce-
ny vyškolenými odborníky multidisciplinárního 
týmu, pokud tito nejsou dostupní, tak pracovní-
kem vyškoleným v psychologické péči.

→�Vhodné psychosociální nástroje by měly pomoci 
identifikovat těžkosti dítěte a  naplánovat náleži-
té intervence (verbální, symbolické, formou hry 
nebo arteterapie).

→�Přístupy, které podporují odolnost dítěte, by měly 
zvyšovat jeho sebevědomí a autonomii.

→�Zdravotníci poskytující DPP by měli v  průběhu 
komunikace s  dítětem aktivně naslouchat a  sou-
středit se na porozumění neverbálním projevům.

→�Rodiče mají být podporováni v efektivním napl-
ňování své rodičovské role.

→�Sociální schopnosti dítěte (právo hrát si a bavit se, 
chodit do školy a zachovat si vztahy s kamarády) 
by měly být podporované a přizpůsobené jeho vý-
vojovému stupni a fyzickému stavu.

Spirituální potřeby

Standardy
→�Spirituální podpora by měla být poskytována 

všem dětem, které si přejí diskutovat své spirituál-
ní otázky a obavy.

→�Je nezbytné zachovat si postoj respektující kultur-
ní a spirituální/náboženské prostředí dítěte a ro-
diny.

Potřeby rodiny

Standardy
→�Rodiče i  příbuzní s  úzkým vztahem k  dítěti by 

měli být zapojeni do všech kroků péče.
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autonomie. Zejména princip „nejlepšího zájmu dítěte“ 
by měl být chápán ve smyslu respektování práv dítěte 
a speciálních potřeb s ohledem na ochranu a vývoj dětí.  
Tento proces, který je zaměřený na dítě a orientovaný 
na rodinu, podporuje sdílené rozhodování. Proto je zá-
sadním faktorem pro zasazení standardu nejlepšího zá-
jmu do koherentního rámce a procesu a hovoří se o něm 
jako o  „sdíleném optimálním postupu“ [62,63]. Tento 
postup má být zodpovědností pacienta, členů rodiny 
a profesionálních zdravotníků.

Detailní diskuse ke standardu definovanému pro 
etické potřeby je uvedena v Dodatku A.

Plánování budoucí péče

Standardy
→�Rozhovory o plánování budoucí péče by měly být 

vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
větší možné míře a mohou zahrnovat mimo jiné: 
přání ohledně péče o dítě, definici cílů péče a pře-
hodnocení cílů, pokud se stav dítěte zhorší, plá-
ny „co dělat“ v případě akutního zhoršení stavu 
a péči v závěru života. Všechny možnosti by měly 
zůstat otevřeny a být pravidelně revidovány.

→�Každá instituce by měla vytvořit doporučené po-
stupy pro plánování budoucí péče.

→�Zdravotničtí pracovníci by měli být řádně proško-
leni v plánování budoucí péče.

Plánování budoucí péče v DPP se opírá o strukturovaný 
model umožňující určit cíle a  preference pro budoucí 
medikamentózní léčbu a pro místo péče v závěru života 
a v době smrti [64]. V některých případech přestávají 
být původně stanovené cíle relevantní. Pokud k  tomu 
dojde, pak je nutné původní cíle znovu prodiskutovat 
a stanovit cíle nové, jako je cíl zachovat kvalitu života 
dítěte, například prostřednictvím rozhodnutí o  místě, 
kde bude dítěti poskytována péče v závěru života a kde 
dojde ke smrti [65]. Podrobnější informace k plánová-
ní budoucí péče a k souvisejícím standardům naleznete 
v Dodatku A.

Péče v závěru života

Standardy
→�V celém průběhu onemocnění by měl být diskuto-

ván možný vývoj nemoci.
→�Péče v závěru života a prostředí, ve kterém bude 

poskytována, by měly být připravené a  určené 
podle přání dítěte, rodiny a dostupných zdrojů.

→�Obtěžující fyzické a psychické symptomy by měly 
být rozpoznány a léčeny.

→�Je nutno respektovat důstojnost dítěte tím, že je 
zajištěno vhodné prostředí a  přítomnost milova-
ných osob.

a mělo by se jim dostat adekvátní podpory od em-
patických odborníků s pokročilými komunikační-
mi schopnostmi.

→�Potenciálně konfliktní situace by měly být včasně 
identifikovány, mělo by se jim předcházet a měly 
by být řešeny.

→�Rodinným příslušníkům by měli nabídnout psy-
chologickou podporu vyškolení členové interdis-
ciplinárního týmu, a pokud je to možné, odbor-
níci specializovaní na duševní zdraví, zejména 
tehdy, když je úroveň stresu velmi vysoká, dochá-
zí ke zneužívání a dysfunkční rodinná dynamika 
v průběhu času přetrvává.

→�Po smrti dítěte by měla být psychologická pomoc 
dostupná všem rodinným příslušníkům, a to po-
kud možno tak dlouho jak je potřeba.

Domácí péče a organizační podpora

Standardy
→�Rodiče a ostatní rodinní příslušníci by měli být vy-

školeni v domácí péči o dítě a měli by mít k dispozi-
ci nepřetržitou podporu 24/7, kdykoli je to možné.

→�Měla by jim být poskytnuta podpora v tom, aby 
si udrželi své sociální role (práce, možnosti do bu-
doucna).

→�Pokud je to možné, měly by být zjišťovány a řeše-
ny ekonomické obtíže.

Potřeby sourozenců a prarodičů

Standardy
→�Je třeba věnovat se obavám a potřebám sourozen-

ců a prarodičů.
→�Měla by jim být poskytována podpora v průběhu 

onemocnění a úmrtí dítěte, vzhledem k tomu, že 
jejich utrpení je často podceňované.

Etické potřeby

Standardy
→�Každé rozhodnutí by se mělo řídit čtyřmi základ-

ními etickými principy: principem beneficence, 
nonmaleficence, spravedlnosti a respektování au-
tonomie.

→�Každé rozhodnutí týkající se péče by mělo být po-
staveno na principu nejlepšího zájmu dítěte a sdí-
lené mezi pacientem, rodinou a lékařem.

Každé rozhodnutí v DPP by mělo vycházet ze čtyř zá-
kladních etických principů, což jsou: princip nejlepšího 
zájmu, princip vyvážení rizik a přínosů, princip sociál-
ně spravedlivé alokace zdrojů a  princip respektování 
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→�Perinatální paliativní péče (PnPP) by měla být 
považována za součást běžné porodnické a neo-
natologické péče.

→�Je potřeba, aby nemocnice pečující o těhotné ženy 
a novorozence vypracovaly postupy pro poskyto-
vání PnPP.

→�PnPP může být poskytována na porodním sále, 
na oddělení šestinedělí, na jednotce novorozenec-
ké intenzivní péče, doma nebo kdekoliv, kde je 
to nejvhodnější v souladu s rozhodnutím rodiny 
o cílech péče.

→�Zdravotníci na dětském urgentním příjmu by měli 
v případě kriticky nemocného dítěte s neznámou 
diagnózou, s  neznámými cíli péče a  potenciálně 
nevyléčitelným stavem zhodnotit klinickou situaci 
a kontaktovat tým DPP.

→�Tým DPP by měl být podporován v  sebepéči 
a předcházet vyhoření.

DPP poskytovaná vyškolenými zdravotníky by měla být 
zajištěna všem potřebným dětem a  jejich rodinám bez 
ohledu na jejich finanční situaci a zdravotní pojištění. 
Každé dítě a rodina musí mít navíc jasně určenou kon-
taktní osobu pro DPP, což se neobejde bez vhodných 
modelů. Dalším cílem je zajištění koordinace a  konti-
nuity péče [66]. Pokud musí dítě v důsledku různých 
potřeb střídat prostředí poskytování péče, je nutné péči 
koordinovat. To zahrnuje integraci různých možností 
s  cílem překonat fragmentaci způsobenou poskytová-
ním péče v  různých prostředích. Zde je cílem podpo-
řit celkovou kvalitu a  kontinuitu péče s  cílem pokrýt 
potřeby z  rozdílných oblastí péče a  života a podpořit 
možnost přijímání sdílených rozhodnutí o péči [67-70]. 
Zapojení specializovaného týmu přináší výhodu dyna-
mických a rychlých reakcí na libovolné změny v průbě-
hu onemocnění a potřeby dětí a rodin vyplývající z těch-
to změn. Přítomnost takového týmu umožňuje stálou 
pozornost zaměřenou na dovednosti / vztahy / nástroje 
vhodné k řešení různých situací. Poskytování adekvátní 
koordinace péče je též spojeno s  lepšími vztahy mezi 
rodinou a  zdravotnickými pečujícími týmy a  s  lepší-
mi výsledky pro rodinu / dítě [71,72]. Podle Světové 
zdravotnické organizace (WHO) vyžaduje DPP „širo-
ký mezioborový přístup.“ Proto by každá nemocnice 
nebo zdravotnická organizace, která je často zapojena 
do péče o děti indikované k DPP, měla mít multidisci-
plinární tým DPP (IDT) [3,73]. Pokud to není možné 
s ohledem na konkrétní situaci nebo na velmi omezené 
zdroje, měla by být DPP poskytována profesionálními 
zdravotníky, vyškolenými na co nejvyšší možné úrovni. 
Zásadní je také úloha „nelékařských klinických pra-
covníků“, jako jsou komunitní zdravotničtí pracovníci, 
dobrovolníci, sestry domácí péče a porodní asistentky 
[74]. Navíc by měla být DPP zavedena všude tam, kde je 
poskytována pediatrická péče včetně porodnictví, péče 
o novorozence, intenzivní a akutní péče.

→�Spirituální a náboženské služby odpovídající víře 
a zvyklostem rodiny by měly být nabídnuty před 
smrtí a po smrti dítěte.

→�O děti v závěru života by měli pečovat vyškolení 
zdravotničtí pracovníci, a pokud je to možné, in-
terdisciplinární tým.

→�Rodina by měla být odborníky připravena na těles-
né změny, ke kterým dochází při procesu umírání.

→�Rodině by měl být poskytnut dostatek času na 
rozloučení s  dítětem podle jejich spirituálních 
a rodinných kulturních/náboženských zvyklostí.

→�Sourozencům musí být umožněno strávit dosta-
tečný čas s umírajícím dítětem.

→�S tělem zemřelého dítěte by mělo být nakládáno 
s náležitým respektem, s nejvyšší úctou a s mimo-
řádným ohledem na kulturní a náboženské zvyk-
losti rodiny.

→�Zdravotničtí pracovníci musí respektovat všechny 
různé způsoby vyrovnávání se se ztrátou.

→�Podpora v truchlení by měla být rodině nabízena 
v rámci dostupných zdrojů tak dlouho, jak je po-
třeba.

U dětí není k dispozici standardizovaná definice „závě-
ru života”. Proto je důležité s rodinou sdílet informace 
o možném vývoji onemocnění, sdělit jim diagnózu nevy-
léčitelného onemocnění a promluvit si o tom, co vlastně 
představuje terminální onemocnění a smrt. Podrobnější 
diskuze k tomuto tématu je uvedena v Dodatku B.

Modely péče a prostředí, kde je péče poskytována

Standardy
→�DPP poskytovaná kvalifikovanými zdravotníky 

by měla být zajištěna všem potřebným dětem, bez 
ohledu na jejich finanční situaci a  zdravotní po-
jištění.

→�Pro každé dítě a  rodinu musí být jasně určena 
kontaktní osoba pro paliativní péči, která koordi-
nuje plán péče.

→�Podpora specializovaného týmu DPP by měla být 
dostupná nepřetržitě, pokud možno jakýkoliv 
den v roce a 24 hodin denně.

→�Pro zachování kontinuity péče by DPP měla být 
poskytována všude, bez ohledu na to, kde se dítě 
nachází (domov, hospic, nemocnice, škola).

→�Nejvhodnější místo pro poskytování péče je tam, 
kde si dítě a rodina přejí být a kde se cítí nejvíce 
podporováni.

→�Tým DPP zaručuje, aby byly příznaky onemocně-
ní u dítěte vyhodnoceny a adekvátně léčeny.

→�Pokud je potřeba, měla by být rodinám a ostatním 
pečujícím dostupná respitní péče.

→�Telemedicína by měla být začleněna do současné-
ho modelu péče, pokud to umožňují místní zdro-
je.
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→�Hodnotící nástroje a výsledky hodnocení by měly 
být přístupné všem členům multidisciplinárního 
týmu.

Sledování výsledků je v DPP zásadně důležité. Proto je 
vysoká potřeba užívání standardizovaných a validova-
ných nástrojů, pokud možno s  ohledem na konkrétní 
jazyk a kulturní prostředí dítěte a rodiny, k posuzování 
a měření potřeb dětí a rodin. Takové nástroje pomáhají 
odborníkům hodnotit a měřit potřeby dětí a rodin, služ-
by a programy zaváděné u pacientů s  různými choro-
bami a prostředí, ve kterém interdisciplinární tým DPP 
působí [28,77−79]. V Dodatku E je uvedena podrobná 
diskuse o několika dostupných nástrojích pro posouze-
ní potřeb dítěte v oblasti DPP a potřeb rodinných pří-
slušníků. Podrobnější popis každého z nástrojů přesa-
huje rámec tohoto článku. Za povšimnutí stojí, že ne 
všechny nástroje jsou validovány pro použití v  pedia-
trické populaci, což je nutné brát v úvahu při výběru 
„nejvhodnějšího nástroje” pro konkrétní situaci.

Vzdělání a výcvik zdravotnických pracovníků

Standardy
→�Vzdělávání v DPP musí patřit k základům vzdělá-

vání pro zdravotníky v pediatrii.
→�Mělo by být podporováno mezioborové vzdělává-

ní, kdy se členové z  různých oborů interaktivně 
učí zlepšovat vzájemnou spolupráci a pohodu pa-
cientů.

→�Vzdělávací programy (cíle a kompetence) by měly 
být vhodně upraveny pro každou ze tří úrovní 
poskytované DPP: pro paliativní přístup posky-
tovaný všemi zdravotnickými pracovníky (první 
úroveň), pro vzdělávání v  oblasti obecné dětské 
paliativní péče (druhá úroveň), pro vzdělávání 
v  oblasti specializované dětské paliativní péče 
(třetí úroveň).

→�Vzdělání by mělo přinést znalosti, dovednosti a for-
movat postoje, které odpovídají principům DPP. 
Zároveň by mělo vést k mezioborovému přístupu 
a schopnosti sebeuvědomění a proaktivní praxi.

→�Kompetence specialisty v  DPP by měly zahrno-
vat: advokacii DPP, vedení a rozvoj služeb DPP, 
vytváření strategií, hodnocení služeb, provádění 
výzkumu v oblasti DPP a zapojování se do výcvi-
ku a vzdělávání.

→�Každá země musí vyvinout vlastní vzdělávací pro-
gram pro všechny odborníky v DPP.

→�Je třeba určit referenční centra a akademické insti-
tuce, ve kterých bude probíhat specializační vzdě-
lávání v DPP.

DPP zahrnuje mnohostranné požadavky, od klinického 
zvládání různých stavů až po řešení složitých komuni-
kačních, psychologických a spirituálních otázek. Proto 

Diskusi k modelům DPP, které je třeba do praxe za-
vádět, lze nalézt v Dodatku C. Jsou zde uvedeny rovněž 
standardy definované pro oblast poskytování DPP na 
novorozeneckých jednotkách intenzivní péče (N-JIP), 
pediatrických jednotkách intenzivní péče (P-JIP) a na 
odděleních akutní péče. Další prostředí péče, která ne-
jsou konkrétně probírána (např. zařízení dlouhodobé 
péče, zdravotnická střediska), si mohou – a měla by –  
navrhované standardy přizpůsobit dle svých specific-
kých možností.

DPP při humanitárních krizích

Standardy
→�DPP by měla být dostupná při všech humanitár-

ních krizích.
→�DPP by měla být integrována ve zdravotnickém 

systému každého státu pro případy humanitární 
krize.

→�Aktivity DPP musí být součástí plánování a  im-
plementace sociálních a zdravotnických krizových 
plánů.

→�Zdravotničtí pracovníci by měli mít přístup k do-
poručeným postupům ve vzdělávání a mentorství.

→�Při humanitárních krizích by měly být dostupné 
léky nezbytné pro DPP. 

→�Vztahy mezi dítětem a rodinou by měly být v pří-
padě nouzové situace zajištěny, jak jen je to mož-
né, a to za použití všech vhodných prostředků.

→�Personál DPP pracující v prostředí humanitárních 
krizí by měl mít náležitou podporu a ochranu.

WHO doporučuje, aby byla během humanitárních krizí 
jako jsou přírodní katastrofy, válka, konflikty a hlado-
mor využívána paliativní péče [31,75]. Život zachraňující 
humanitární pomoc vyžaduje přes 128,6 milionů lidí 
napříč 33 zeměmi, z  toho 92,8 milionů představuje 
zvlášť zranitelnou skupinu, ve které je velký počet dětí 
[76]. Standardy DPP definované pro humanitární krize 
jsou rozebrány v Dodatku D.

Nástroje péče

Standardy
→�K hodnocení a měření potřeb dětí a  rodin by se 

měly používat, pokud možno, standardizované 
nástroje validované pro daný jazyk a kulturní pro-
středí dítěte a rodiny. Plán DPP musí být náležitě 
tomu upravován.

→�Prioritou by se měl stát vývoj nástrojů k objektiv-
nímu měření efektivity programu DPP.

→�Nástroje k  hodnocení potřeb dítěte a  rodiny by 
měly být preferenčně založeny na multimodálním 
přístupu, který je adaptován podle kulturního 
prostředí.
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neziskových organizací je nutné posílit zejména pro-
střednictvím podpory těsnější spolupráce se zdravotnic-
kými pracovníky a s institucemi. Tvůrci politických stra-
tegií musí na sebe vzít odpovědnost za zajištění plošné 
dostupnosti nezbytných léčiv a přístrojů po celém světě, 
aby byla překonána jakákoli nerovnováha v právech kaž- 
dého dítěte na léčbu.

Závěrem autoři konstatují, že implementace ukaza-
telů kvality do oblasti DPP se stává nutností a celosvě-
tovou prioritou všech a míra této implementace je uka-
zatelem kvality zdravotní péče, především pak ukazate-
lem úcty k důstojnosti člověka, zejména k důstojnosti 
dítěte.

Závěr
Od zveřejnění projektu IMPaCCT bylo věnováno velké 
úsilí vývoji nových přístupů k DPP. Z tohoto důvodu je 
o 15 let později již načase opětovně definovat standardy 
DPP. V této publikaci jsme rozšířili a aktualizovali pu-
blikované standardy IMPaCCT o nové postupy (např. 
o plánování budoucí péče) a zavedli nové standardy pro 
aplikaci DPP v perinatální péči, při humanitárních kri-
zích a v dalších specifických prostředích a podmínkách 
(např. v intenzivní péči). 

Věříme, že tento dokument vypracovaný za přispění 
mezinárodní skupiny odborníků z různých zemí, s růz-
nými zkušenostmi a  s  různými modely péče poskytne 
standardy vhodné k  plošnější implementaci DPP po 
celém světě. Jsme si vědomi toho, že námi představené 
standardy byly formulovány na základě konsensu mezi-
národních expertů a nejsou založeny na formálním, sys-
tematickém hodnocení dostupných studií. Kdykoli to 
proto bude možné, lze jednotlivá prezentovaná témata 
podrobit systematickému přezkoumání či jiným, struk-
turovanějším metodám konsensu (např. Delphi panel).

To může být předmětem budoucích, cílenějších stu-
dií. Tento dokument může být totiž výchozím bodem 
pro zahájení výzkumu a  systematických hodnocení 
v různých oblastech DPP.

Očekáváme, že během příštích 15 let vzroste počet 
dětí indikovaných k DPP, a proto budeme čelit několi-
ka velkým výzvám. Základními nástroji pro celosvětové 
zlepšení DPP jsou legislativa, vzdělávání a výměna in-
formací o správné praxi.

Příspěvky autorů:
Všichni zmínění autoři přispívali k literární rešerši.  
FB, LG a SP sepsali první návrh publikace. Všichni 
ostatní autoři se kriticky podíleli na analýze literární 
evidence a do publikace přispěli významnými 
intelektuálními vstupy. Všichni autoři pročetli  
a schválili finální verzi dokumentu před jeho 
odevzdáním k vydání.

Zveřejnění a poděkování
Financování: Celý projekt byl podpořen  
bezúčelovým grantem nadace Fondazione Maruzza 
(Řím, Itálie).

by mělo být vzdělávání v DPP povinné jak na pregra-
duální, tak na postgraduální úrovni, přičemž výcvik by 
měl být dostupný všem zdravotnickým pracovníkům.
Standardy pro tuto oblast jsou uvedeny výše a jsou ro-
zebírány v Dodatku F.

Oblasti, kde je prostor pro zlepšení
Cílem DPP je zlepšit život dětí indikovaných k  DPP 
a jejich rodin nabídkou kompetentní a interdisciplinár-
ní pomoci zohledňující lidskou důstojnost. Stále však 
přetrvává velká propast mezi tím, co by se dělat mělo 
a tím, co se v klinické praxi skutečně dělá.

Je třeba řešit a rozvíjet několik oblastí a zajistit legis-
lativu pro poskytování DPP, která musí být začleněna 
do systému zdravotní péče každé země.

Vzhledem k tomu, že se dostupnost DPP v jednotli-
vých zemích liší, musí se okamžité intervence zaměřit na 
nepoměr v  poskytování DPP, dostupnost nezbytných 
léků a nástrojů péče po celém světě, zejména v zemích 
LMIC. Pro dosažení tohoto cíle je nutný sběr a sdílení 
dat, strategií a nástrojů pro hodnocení rozsahu potřeb 
DPP po celém světě, a  to na základě dobře definova-
ných kritérií vhodnosti k čerpání DPP. Toto zhodnoce-
ní může být rovněž vodítkem pro správné přidělování 
zdrojů. Nezbytný je také výzkum, a to jak pro posuzo-
vání účinnosti současných terapií a  přístrojů, tak pro 
vývoj nových efektivních nástrojů péče.

Rovněž je zapotřebí vynaložit úsilí na definování 
konkrétních přístupů v různých prostředích a stanovení 
ukazatelů pro hodnocení kvality standardů a procesů. 
Řádné posouzení toho, jak jsou v každé zemi uplatňo-
vány uvedené standardy, může přispět k určení oblastí, 
které si zaslouží zlepšení, zavedení nových modelů péče 
či vytvoření sítí pro sdílení zkušeností a řešení situací. 
Ekonomická měření nám umožní určit, které modely 
DPP jsou v každém konkrétním scénáři nejvíce udrži-
telné. Pro dosažení těchto cílů je nanejvýš důležité vy-
členit odpovídající zdroje pro výzkumníky a  věnovat 
zvláštní pozornost zapojení mladších pracovníků vý-
zkumu. Je třeba vyhodnotit úlohu nových technologií 
a nástrojů (telemedicíny, robotiky) a implementovat je 
s  cílem dostat je ke všem dětem indikovaným k  DPP 
a k jejich rodinám.

Další velkou potřebou je rozvoj řádných vzděláva-
cích osnov na úrovni pregraduální i postgraduální, ja-
kož i  programů celoživotního vzdělávání odborníků 
poskytujících péči vážně nemocným dětem. V dané ko-
munitě je třeba nabízet všem médiím včetně sociálních 
sítí správné informace s cílem oslovit co nejširší publi-
kum, zejména pak nejmladší generaci.

Do DPP jsou zapojeni různí aktéři: pacienti, rodiny, 
pečující zdravotníci, instituce a  neziskové organizace. 
Proto je klíčové vytvořit síť odborníků, rodin, institu-
cí (např. WHO Human Resources for Health) a nezis-
kových organizací, která zajistí sdílení údajů, strategií 
a  vzdělávacích programů. Jsme přesvědčeni, že úlohu 
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Potřeby

Potřeby dítěte

Klinické potřeby

Standardy
→� Jedním z hlavních cílů DPP je prevence, úleva od 

obtěžujících projevů nemoci nebo jejich odstraně-
ní.

→� Při hodnocení, léčbě a  monitorování fyzických 
příznaků je nutno dbát na specifické reakce kaž-
dého dítěte.

→� Je nutné pravidelně hodnotit, jak je vnímán do-
pad každého příznaku na fungování dítěte a  na 
jeho každodenní život.

Stavy, pro které dítě potřebuje DPP, mohou vyžadovat 
jak symptomovou léčbu, tak i  použití zdravotnických 
prostředků na podporu vitálních funkcí dítěte. Často 
se jedná o vícečetné a související příznaky s variabilním 
průběhem a  s akutními krizemi, které vyžadují rychlý 
zásah. Proto musí být každému dítěti zajištěno konti-
nuální sledování a  farmakologická a/nebo nefarmako-
logická léčba [1,2].

Mezi běžné klinické projevy patří spasticita, křeče, 
bolest, úzkost/strach, deprese, tělesná slabost, únava, 
svědění, dušnost, průjem, nauzea/zvracení, zmatenost/
delirium, sucho v ústech, kožní změny a zácpa [1].

Podrobná diskuse ke zvládání každého příznaku 
přesahuje rámec tohoto článku. Některé relevantní od-
kazy k tématu zvládání specifických příznaků jsou uve-
deny v Tabulce S1.

Tabulka S1. Zvládání fyzických potřeb

Fyzická potřeba Odkazy

Bolest [3–12]

Respirační příznaky [13–17]

Gastrointestinální příznaky a problémy 
s příjmem potravy [18–21]

Neurologické a neuropsychiatrické 
příznaky [3,22,23]

Protézy nebo zdravotnické pomůcky [24]

Vývojové potřeby

Standardy
→� V plánech DPP musejí být zohledněny vývojové 

potřeby kojenců, dětí a  dospívajících, které jsou 
jejich život ohrožujícím a  život limitujícím one-
mocněním ovlivněny.

→� Odborníci poskytující DPP by měli vědět, jak 
vývojové fáze dětí a  adolescentů ovlivňují je-
jich schopnost vypořádat se s nemocí, umíráním 
a smrtí.

→� Členové týmu DPP musí být schopni navázat 
vztah s kojenci, dětmi a adolescenty podle úrovně 
jejich emočního, sociálního, tělesného a kognitiv-
ního vývoje.

→� Měly by být plánovány komplexní procesy pro 
adekvátní přechod dospívajících z  týmů dětské 
paliativní péče do týmů paliativní péče pro dospě-
lé pacienty.

Vhodný plán DPP by měl podporovat tělesný růst,  kog-
nitivní, emoční a sociální vývoj. Měl by umožnit obno-
vu, podporu a posílení motorických a komunikačních 
dovedností, senzorických a kognitivních funkcí a schop-
nosti fungovat v sociálních vztazích v co nejvyšší míře. 
Plán by měl rovněž zahrnovat adekvátní dostupnost 
a zajištění podpůrných pomůcek, protéz a pomůcek pro 
úpravu prostředí za účelem snazšího osvojování nových 
dovedností v oblastech sociální interakce a osobní au-
tonomie. Během péče o dospívající a mladé dospělé je 
nutné se věnovat také oblasti sexuality [25,26].

Je důležité si uvědomit, že potřeba DPP může pře-
trvávat řadu let a z dítěte se může stát mladý dospělý. 
V takových případech je nutné v rámci interdisciplinár-
ního přístupu zajistit přechod pacienta na pracoviště 
poskytující péči dospělým pacientům a veškeré pláno-
vání provádět ve spolupráci profesionálů z týmů posky-
tujících paliativní péči dětem i dospělým [27].

Psychické a sociální potřeby

Standardy
→� Dětem se závažným onemocněním nebo dětem 

umírajícím by měla být poskytnuta pomoc, aby 
se mohly vyrovnat se svými pocity, myšlenkami 
a chováním odrážejícími jejich úzkost a distres.

→� Psychické obtíže a potřeby by měly být hodnoce-
ny vyškolenými odborníky multidisciplinárního 
týmu, pokud tito nejsou dostupní, tak pracovní-
kem vyškoleným v psychologické péči.

Dodatek A – Potřeby dítěte a rodiny
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 Spirituální potřeby

Standardy
→� Spirituální podpora by měla být poskytována 

všem dětem, které si přejí diskutovat spirituální 
otázky a obavy.

→� Je nezbytné zachovat si postoj respektující kultur-
ní a spirituální/náboženské prostředí dítěte a ro-
diny.

Je důležité rozlišovat mezi náboženskými a spirituální-
mi potřebami rodin se závažně nemocnými dětmi [33]. 
Oba typy potřeb je nutné posoudit, zdokumentovat 
a zohlednit v plánu péče [34].

Spiritualita definuje vztah jedince ke smyslu bolesti, 
choroby, života, smrti, vztahu k  sobě samému, k dru-
hým, k přírodě, k tomu, co je posvátné, a rovněž osobní 
pocit míru/pohody [35]. Proto je spirituální podpora 
důležitým prvkem DPP a  může (ale nemusí) souviset 
s náboženskými otázkami [33,34]. Spirituální podpora 
by měla být za účelem posílení hodnoty a důstojnosti 
každého člověka nabízena všem pacientům a jejich rodi-
nám bez ohledu na jejich náboženství [36,37].

Potřeby rodiny

Komunikační potřeby

Standardy
→� Upřímná, kontinuální a otevřená komunikace s ro- 

dinou je klíčová.
→� Komunikace a diskuse o diagnóze a prognóze dí-

těte by se měly odehrávat ve vhodném a bezpeč-
ném prostředí a brát ohled na kulturní prostředí 
dítěte a rodiny.

→� Je zapotřebí pomáhat rodičům v zachování jejich 
rodičovské role a v účinném řešení znepokojivého 
chování, kterým dítě reaguje na stres.

Rodiče musí mít včasné, podrobné a  okamžité infor-
mace o  diagnóze, klinickém stavu a  prognóze dítěte, 
kterých se jim dostane v adekvátním a bezpečném pro-
středí. Měli by být také informováni o přínosech a ome-
zeních navrhovaných intervencí a měli by být vždy při-
zváni k účasti na rozhodovacím procesu [38–40].

Poskytovatelé zdravotní péče musí zjistit skuteč-
nou úroveň pochopení nemoci a její prognózy v rodině 
a této úrovni přizpůsobit komunikaci [41].

Rodiče musí být podporováni a vedeni v tom smy-
slu, aby aktivně naslouchali obavám a  pocitům svého 
dítěte a reagovali na ně, aniž by jej zatížili svou úzkostí 
nebo zármutkem.

→� Vhodné psychosociální nástroje by měly pomoci 
identifikovat těžkosti dítěte a  naplánovat náleži-
té intervence (verbální, symbolické, formou hry 
nebo arteterapie).

→� Přístupy, které podporují odolnost dítěte, by měly 
zvyšovat jeho sebevědomí a autonomii. 

→� Zdravotníci poskytující DPP by měli v  průběhu 
komunikace s  dítětem aktivně naslouchat a  sou-
středit se na porozumění neverbálním projevům.

→� Rodiče mají být podporováni v efektivním napl-
ňování své rodičovské role.

→� Sociální schopnosti dítěte (právo hrát si a bavit se, 
chodit do školy a zachovat si vztahy s kamarády) 
by měly být podporované a přizpůsobené jeho vý-
vojovému stupni a fyzickému stavu. 

Většina dětí má potřebu být informována o své nemoci 
a o tom, co se s nimi stane z krátkodobé i z dlouhodobé 
perspektivy. Výsledky veškerého dosavadního výzkumu 
konzistentně poukazují na důležitost komunikace s dět-
mi prostřednictvím nástrojů a strategií přizpůsobených 
jejich věku, stupni vyspělosti a individuálním potřebám. 
Je důležité dětem nabídnout, aby měly možnost promlu-
vit si o svých obavách, touhách, preferencích a nadějích, 
a zajistit jim podporu [28]. Je třeba zaručit možnost plá-
nování předvídatelné budoucnosti. Je nezbytné zachovat 
si takový přístup, který respektuje kulturní prostředí dětí 
a jejich rodin, aby byla zajištěna vhodná péče v rasovém, 
etnickém, kulturním a socioekonomickém kontextu.

Komunikace s dětmi trpícími kognitivní/neurologic-
kou poruchou, řečovými/senzorickými problémy nebo 
s dětmi z odlišného kulturního prostředí musí být pod-
pořena angažovaným personálem, schopným projevit 
soucit a poučeným v technikách odpovídajícím věku pa-
cienta [29].

Tam, kde je to proveditelné, je třeba usnadnit integra-
ci dětí do jejich společenského rámce (škola či skupina 
vrstevníků) pomocí bezpečného a přátelského prostředí, 
které je vstřícné k  jejich individuálním rozdílům a  re-
spektuje je [30,31]. Podle možnosti by měla být zajištěna 
školní docházka nebo účast ve vzdělávacích/školicích 
komunitách, i kdyby to znamenalo distanční vzdělává-
ní a/nebo individualizaci aktivit. Dítěti musí být zajiš-
těny vhodné prostory, materiály a  příležitosti pro hru 
vhodnou pro jeho věk a s ohledem na jeho stav a osob-
ní schopnosti [32]. Zvláštní pozornost je nutné věnovat 
psychosociálním potřebám dospívajících. Rodina, přáte-
lé i zaměstnanci školy by měli být vyškoleni v tom, jak 
dítě začlenit do každodenních aktivit i přes jejich zjevná 
či tělesná omezení.

V ideálním případě je třeba dítě povzbuzovat k tomu, 
aby se zapojilo do rekreačních aktivit a  začlenilo se 
do  skupin vrstevníků, které buď vznikají spontánně 
nebo jsou organizovány speciálně s cílem umožnit jeho 
účast, včetně skupin vytvořených ve spolupráci s dobro-
volníky.
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Domácí péči si obvykle přejí jak děti (kterým to umožňu-
je běžný každodenní život), tak i rodiny (protože zmír-
ňuje tělesnou i psychickou nepohodu a je ekonomicky 
výhodnější). Domácí péče zajistí, že je o dítě pečováno 
v rodinném prostředí, bez dalších útrap spojených s pře-
sunem do méně známého a méně přátelského prostředí 
jako je nemocnice nebo hospic. Sociální začlenění do 
širší rodiny a kruhu přátel mírní pocit osamělosti, který 
rodiny závažně nemocných dětí často postihuje [47,48].

Děti s mnohočetnými fyzickými problémy často po-
třebují podporu různých pomůcek a vybavení. Rodin-
ní příslušníci musí být zaškoleni v jejich používání, ve 
zvládání případných mimořádných situací a v tom, jak 
nejlépe reorganizovat prostor svého domova s ohledem 
na potřeby související s péčí o dítě [49–54].

Problémem, na nějž členové rodiny často narážejí, 
je nutnost přizpůsobit se omezením, které dítěti nemoc 
klade. Náročnost péče (odhadem až 9 hodin denně) čas-
to vede nejméně u  jednoho z rodičů ke ztrátě zaměst-
nání, změnám v  práci nebo k  tomu, že se rodič vzdá 
svých kariérních cílů a očekávání. To má vážné dopa-
dy na ekonomickou situaci rodiny, na její sociální roli 
či postavení a na budoucí vyhlídky rodiny jako celku, 
zejména pokud se spoléhá na jediného rodiče [49]. Je 
třeba zohlednit roli každého člena rodiny, včetně role 
sourozenců a  prarodičů [52,55]. Vhodným zdrojem 
další podpory mohou být dále blízcí členové komunity 
(např. v kostele, klubech, centrech volnočasových akti-
vit).

Potřeby sourozenců a prarodičů

Standardy
→� Je třeba věnovat se obavám a potřebám sourozen-

ců a prarodičů.
→� Měla by jim být poskytována podpora v průběhu 

onemocnění a úmrtí dítěte, vzhledem k tomu, že 
jejich utrpení je často podceňované.

Vždy je nutné zabývat se potřebami sourozenců dětí, 
kterým je DPP poskytována, jelikož jsou obvykle důle-
žitou součástí života nemocného sourozence. Je nezbyt-
né je zapojit do plánování léčby a péče, stejně jako je 
podporovat v  rámci komunikace zaměřené na hodno-
cení a naplňování jejich potřeb a žádostí o pomoc [51].

Mezi další zranitelné členy rodiny mohou patřit pra-
rodiče, pro které je často těžší než pro rodiče vyrovnat 
se s vývojem nemoci dítěte. Jejich problémy a otázky lze 
řešit prostřednictvím kontinuální vzájemné komunika-
ce, je možné jim poskytovat i individualizovanou pod-
poru [52]. Někteří prarodiče však mají se smrtí a umírá-
ním mnoho zkušeností, proto sami sebe nepovažují za 
zranitelné, současně zůstávají pro své děti velkou opo-
rou. Přitom na sebe často berou dvojí úlohu opory jak 
pro vnoučata tak i pro vlastní dítě. 

Psychické potřeby

Standardy
→� Rodinným příslušníkům by měla být nabídnu-

ta příležitost ke sdílení jejich pocitů a  myšlenek 
a mělo by se jim dostat adekvátní podpory od em-
patických odborníků s pokročilými komunikační-
mi schopnostmi.

→� Potenciálně konfliktní situace by měly být časně 
identifikovány, mělo by se jim předcházet a měly 
by být řešeny.

→� Rodinným příslušníkům by měli nabídnout psy-
chologickou podporu vyškolení členové interdis-
ciplinárního týmu, a pokud je to možné, odbor-
níci specializovaní na duševní zdraví, zejména 
tehdy, když je úroveň stresu velmi vysoká, dochá-
zí ke zneužívání a dysfunkční rodinná dynamika 
v průběhu času přetrvává.

→� Po smrti dítěte by měla být psychologická pomoc 
dostupná všem rodinným příslušníkům, a to po-
kud možno tak dlouho jak je potřeba.

Život ohrožující nebo život limitující povaha onemoc-
nění dítěte ovlivňuje dynamiku rodiny, jakož i manžel-
ské a rodičovské vztahy [42]. Některé rodiny jsou zrani-
telnější než jiné, jejich členové zažívají deprese, přízna-
ky traumatu, hněv a nejsou schopni udržovat konstruk-
tivní vztahy. Mezi partnery mohou vznikat dlouhodobé 
konflikty a pokud nejsou vhodně řešeny, může to vést 
až k rozchodu nebo rozvodu [43,44].

Rodině je třeba poskytnout takovou podporu ve 
zvládání psychického stresu a  utrpení, úzkosti a  stra-
chu a v řešení nevyhnutelných změn rodinné dynamiky, 
která by jí umožnila dosáhnout nové funkční rodinné 
stability [45,46]. Rodinu by měli sledovat kvalifikovaní 
psychologové.

Rodiny musejí mít možnost využívat psychologic-
kou podporu, zejména pokud složité podmínky péče 
trvají delší dobu nebo pokud dochází ke konfliktům 
v rámci rodiny nebo se členy interdisciplinárního týmu. 
Rodiny by měly být dále povzbuzovány k účasti v orga-
nizovaných dobrovolných a/nebo svépomocných sítích 
a v tom, aby podporu přijímaly i poskytovaly, a to jak 
v běžných, tak i v naléhavých případech.

Domácí péče a organizační podpora

Standardy
→� Rodiče a ostatní rodinní příslušníci by měli být vy-

školeni v domácí péči o dítě a měli by mít k dispozi-
ci nepřetržitou podporu 24/7, kdykoli je to možné.

→� Měla by jim být poskytnuta podpora v tom, aby 
si udrželi své sociální role (práce, možnosti do bu-
doucna).

→� Pokud je to možné, měly by být zjišťovány a řeše-
ny ekonomické obtíže.
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Plánování budoucí péče je komunikační proces zalo-
žený na spolupráci, který umožňuje pacientům a zdra-
votníkům činit rozhodnutí společně, s  přihlédnutím 
k  vědecké evidenci, jakož i  k  hodnotám, cílům a  pre-
ferencím pacientů a  rodiny [59–62]. Nejedná se pou-
ze o  rozhodnutí týkající se zdraví, ale mohou zde být 
zahrnuty i otázky psychosociální podpory, komunikace 
se školou, volby místa pro péči v závěru života. Dopo-
ručené postupy s přesnými a jednoduchými návody by 
měly být zaneseny do plánu péče tak, aby je bylo možné 
použít v  urgentních situacích a  v  závěru života dítěte 
(Tabulka S3) [59,63,64].

Otázkou stále zůstává, kdy začít s plánováním bu-
doucí péče: zde je důležité postupovat v krocích. Klí-
čovým faktorem umožňujícím předcházet náročným 
rozhovorům v kritických situacích  a zajistit koordinaci 
péče je včasné plánování ze strany rodičů a jejich připra-
venost  [60,65,66]. 

Jedním z významných výstupů diskuse o plánování 
budoucí péče je poskytnutí přesných lékařských ordina-
cí  k život udržující léčbě, jako je např. zahájit či neza-
hajovat resuscitaci a poskytovat komfortní péči  (“plná 
péče”, nebo DNACPR t.j. “nepokoušejte se zahájit kar-
diopulmonální resuscitaci” s cílem zajištění komfortu). 
Kromě toho by měl plán péče zahrnovat možnosti vý-
běru preferovaného místa péče v závěru života a v době 
smrti (domov, hospic nebo nemocnice) [67]. Rozhovo-
ry by měly zahrnovat vědeckým výzkumem podložené 
faktory, které ovlivňují rozhodování rodičů, a rodičům 
by měly poskytnout dostatek času na rozvoj dovedností 
a sebevědomí k poskytování domácí péče, pokud se pro 
tuto možnost rozhodnou [40].

S plánováním budoucí péče je pravděpodobnější, že 
budou vyslyšena a  zvážena přání dítěte, že budou re-
spektovány doporučené postupy léčby a že budou re-
spektována rozhodnutí o místě úmrtí [59,63,68]. 

Etické potřeby 

Standardy
→� Každé rozhodnutí by se mělo řídit čtyřmi základ-

ními etickými principy: principem beneficence, 
nonmaleficence, spravedlnosti a respektování au-
tonomie.

→� Každé rozhodnutí týkající se péče by mělo být po-
staveno na principu nejlepšího zájmu dítěte a sdí-
lené mezi pacientem, rodinou a lékařem.

Ochrana „nejlepšího zájmu dítěte“ s  sebou může nést 
některá náročná úskalí. Plnění zájmů dětí v  paliativní 
péči může být někdy v konfliktu se zájmy rodiny a zdra-
votnického týmu, a vést tak k nadměrnému stresu nebo 
etickým problémům v důsledku možného rozporu mezi 
tím, co je požadováno, a osobními hodnotami. Je zřej-
mé, že nejdůležitějším faktorem rozhodovacího procesu 
musí být nejlepší zájmy dítěte a ochrana pacienta před 
možnou diskriminací. V  Tabulce S2 jsou shrnuty nej-
běžnější etické otázky v kontextu DPP.

Plánování budoucí péče

Standardy
→� Rozhovory o plánování budoucí péče by měly být 

vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
větší možné míře a mohou zahrnovat mimo jiné: 
přání ohledně péče o dítě, definici cílů péče a pře-
hodnocení cílů, pokud se stav dítěte zhorší, plá-
ny „co dělat“ v případě akutního zhoršení stavu 
a péči v závěru života. Všechny možnosti by měly 
zůstat otevřeny a být pravidelně revidovány.

→� Každá instituce by měla vytvořit doporučené po-
stupy pro plánování budoucí péče.

→� Zdravotničtí pracovníci by měli být řádně proško-
leni v plánování budoucí péče.

Tabulka S2. Etické otázky v kontextu DPP

Etická otázka Indikace

Nezahájení  nebo ukončení 
život udržujících intervencí

Jakoukoli léčbu, která je považována za léčbu v rozporu s nejlepším zájmem 
dítěte, je nutno posoudit v souladu se základními etickými principy. Léčbu lze 
považovat za „nepřiměřenou“, pokud „škodí, nemá přínos, je marná a pouze 
prodlužuje proces umírání“ [56].

Etické poradenství Etické poradenství může přinést užitek zdravotnickému týmu i rodinám 
v situacích vyvolávajících etické otázky nebo vyžadujících objasnění.

Eutanázie/Asistovaná 
sebevražda

Eutanázie a asistovaná sebevražda nepatří v DPP do běžné praxe a je třeba  
od nich odrazovat. V každém případě je povinností poskytnout DPP před tím,  
než by se uvažovalo o eutanázii u dítěte*  [57,58].

* Pozn. překladatele: nelze v českém právním prostředí 
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Účast na tomto plánování poskytuje rodině, které 
se zároveň dostává podpory, pocit kontroly [75]. Např. 
má-li být provedeno soucitné ukončení život udržující 
léčby, zdravotnický tým spolupracuje s  rodinami tak, 
aby pomohl zorganizovat společný smysluplný čas se 
členy širší rodiny a usnadnil rituály kolem úmrtí dítěte 
[73,74]. Měla by se řešit rozhodnutí o tom, co by mělo 
nastat po smrti dítěte (např. oblékání, fotografování, 
vytváření odlitků či otisků ručiček nebo nožiček), a to 
vždy s  ohledem na spirituální, náboženské a  kulturní 
zvyklosti rodiny a potřeby podpory v truchlení.
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Pokud se během těhotenství nebo po narození po-
tvrdí život limitující onemocnění nebo onemocnění 
vyžadující intenzivní péči, je nutné zajistit na jednotce 
intenzivní péče pro novorozence  perinatální  paliativní 
péči (PnPP).

Pokud jsou rodiče informováni o potenciálně život 
limitujícím onemocnění plodu během těhotenství, stojí 
před náročným rozhodnutím: zda v průběhu těhoten-
ství získat více diagnostických informací prostřednic-
tvím invazivních nebo neinvazivních testů, zda těhoten-
ství ukončit či nikoliv, zda po narození usilovat o život 
prodlužující léčbu nebo umožnit dítěti přirozenou smrt 
na jednotce intenzivní péče pro novorozence, v hospici 
nebo doma [70,71].

Očekávané úmrtí plodu ještě před narozením umož-
ňuje rodině spolupracovat se zdravotnickým týmem 
na vytvoření porodního plánu, který specifikuje jejich 
přání ohledně narození dítěte a péče v závěru života za-
hrnující zvládání bolesti a ostatních příznaků a propuš-
tění do domácí péče nebo do hospicové péče, pokud je 
dostupná [72–74].

Tabulka S3. Zásadní body plánování budoucí péče 

Otázka Indikace

Kdy zahájit komunikační 
proces o plánování 
budoucí péče

→�Po stanovení diagnózy život limitujícího / ohrožujícího onemocnění (co nejdříve)
→�V případě komplexních chronických onemocnění v časných fázích průběhu nemoci
→�V případě významného zhoršení stavu dítěte a/nebo pokud připadá v úvahu jeho 

přijetí na jednotku intenzivní péče

Četnost hovorů 
o plánování budoucí 
péče

→�Opakované hovory s dítětem /rodiči/milovanými osobami
→�Postupný proces přizpůsobený tomu, jak situaci zvládají rodiče
→�Předání plánu péče všem poskytovatelům péče v komunitě
→�Pravidelné přehodnocování rozhodnutí; vždy je možné rozhodnutí zrušit, jelikož se 

rozhodnutí mohou v průběhu času vyvíjet a měnit

Povinní účastníci →�Děti se účastní do té míry, do jaké to umožňuje jejich vývojový věk, a jejich přání 
být informovány a podílet se na rozhodování; jejich účast je v souladu s rodinnými 
hodnotami (včetně souhlasu, pokud je nezbytný)

→�Rodiče
→�Tým DPP, pokud je angažován
→�Primární ošetřující tým, který má péči o dítě na starosti
→�Psychosociální odborníci a další specialisté, kteří pečují o dítě a rodinu

Témata rozhovoru →�Poskytování informací (o nemoci, prognóze, možnostech léčby, procesu umírání)
→�Cíle péče a budoucí léčebné postupy
→�Plánování pro případ urgentních situací za účelem poskytnutí lékařských doporučení 

ohledně život udržující léčby
→�Výběr preferovaného místa, kde bude poskytována péče v závěru života
→�Výběr preferovaného místa smrti dítěte
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veň uchovat naději. Naslouchání myšlenkám a přáním 
dítěte umožní rodičům a  členům týmu zohlednit je 
v plánu péče  pro závěr života  a pro zvládání jakékoliv 
urgentní události. 

Jako návod může posloužit „Charta práv umírajícího 
dítěte – Charta z Terstu“ [1], která tato práva definuje a na-
vrhuje různé přístupy k řešení fyzických, psychologic-
kých, vztahových, etických a spirituálních potřeb umí-
rajících dětí a potřeb osob blízkých umírajícímu dítěti. 

Terminální fáze může mít různý průběh i  trvání. 
Může dojít k náhlé události vedoucí ke smrti nebo se 
může jednat o  dlouhý proces, daný postupným zhor-
šováním vitálních funkcí a  nárůstem příznaků, které 
mohou být někdy obtížně řešitelné. V případě refrakter-
ních příznaků, které nejsou adekvátně pod kontrolou, 
navzdory úsilí nalézt tolerovanou a účinnou léčbu aniž 
by byl ovlivněn stav vědomí dítěte, by měla být za úče-
lem kontroly příznaků zahájena paliativní sedace. Ta 
zahrnuje úmyslné snížení bdělosti farmakologickými 
prostředky, a to až po ztrátu vědomí, se záměrem zmír-
nit či ulevit od prožívání příznaků. Tabulka S4 shrnu-
je některé „ukázky dobré praxe“ pro zvládání umírání 
v pediatrii.

Na okamžik smrti je nutné se připravit předem [4]. 
Rodiče, členové rodiny, přátelé a  také spolužáci musí 
mít příležitost se s dítětem rozloučit. Stěžejní je přípra-
va členů rodiny se zárukou nepřetržité pomoci a jejich 
zapojení do rozhodování o místě péče v závěru života 
a místě smrti. Tento postup usnadní proces anticipova-
ného zármutku, což pomáhá členům rodiny smířit se 
s blížící se smrtí dítěte. 

Tabulka S4. Ukázky dobré praxe pro péči v závěru života

→�Začněte se zabývat péčí v závěru života dostatečně 
brzy, abyste rodině poskytli čas se připravit

→�O klinickém stavu hovořte, kdykoliv je potřeba
→�Naslouchejte dítěti a zabývejte se jeho přáními / 

pochopte jej
→�Na otázky vždy odpovídejte otevřeně, upřímně 

a empaticky 
→�Stanovte cíle, které upřednostňují názory a přání 

dítěte a rodiny
→�K řešení příznaků používejte farmakologické 

i nefarmakologické strategie
→�Upusťte od diagnostických, terapeutických nebo 

monitorovacích postupů v souladu s plánem péče 
(pokud je k dispozici) nebo podle klinického stavu

→�Zvažte potřebu paliativní sedace při refrakterních 
a nesnesitelných příznacích, vždy dodržujte přesné 
postupy a konzultace s experty

→�Zajistěte tiché prostředí v souladu s přáním pacienta 
a rodiny, pokud je to možné

Péče v závěru života

Standardy
→� V celém průběhu onemocnění by měl být diskuto-

ván možný vývoj nemoci.
→� Péče v závěru života a prostředí, ve kterém bude 

poskytována, by měly být připravené a  určené 
podle přání dítěte, rodiny a dostupných zdrojů.

→� Obtěžující fyzické a psychické symptomy by měly 
být rozpoznány a léčeny.

→� Je nutno respektovat důstojnost dítěte tím, že je 
zajištěno vhodné prostředí a  přítomnost milova-
ných osob.

→� Spirituální a náboženské služby odpovídající víře 
a zvyklostem rodiny by měly být nabídnuty před 
smrtí a po smrti dítěte.

→� O děti v závěru života by měli pečovat vyškolení 
zdravotničtí pracovníci, a pokud je to možné, in-
terdisciplinární tým.

→� Rodina by měla být odborníky připravena na tě-
lesné změny, ke kterým dochází při procesu umí-
rání.

→� Rodině by měl být poskytnut dostatek času na 
rozloučení s  dítětem podle jejich spirituálních 
a rodinných kulturních/náboženských zvyklostí.

→� Sourozencům musí být umožněno strávit dosta-
tečný čas s umírajícím dítětem.

→� S tělem zemřelého dítěte by mělo být nakládáno 
s náležitým respektem, s nejvyšší úctou a s mimo-
řádným ohledem na kulturní a náboženské zvyk-
losti rodiny.

→� Zdravotničtí pracovníci musí respektovat všechny 
různé způsoby vyrovnávání se se ztrátou.

→� Podpora v truchlení by měla být rodině nabízena 
v rámci dostupných zdrojů tak dlouho, jak je po-
třeba.

Připravit rodinu na ztrátu je nezbytně důležité. Uvědo-
mit si, že dítě umírá, totiž vyžaduje čas, s povědomím 
o smrti je nutné pracovat, rozjímat a v průběhu času jej 
přezkoumávat, zejména pokud má nemoc velmi dlou-
hou trajektorii [1–3]. Po celou dobu péče musí být při 
pravidelných setkáních týmů, rodičů a dalších pro pa-
cienta důležitých osob (např. sourozenců, prarodičů) 
řešeny otázky týkající se  stavu dítěte a vývoje nemoci. 
Prognóza dítěte by měla být, pokud je to možné, pro-
brána také s dítětem, a to empaticky a za použití metod, 
nástrojů a  strategií odpovídajících věku. Lze ji sdělit 
prostřednictvím příběhů a nástrojů schopných vyvolat 
emoce a  myšlenky, které usnadňují dítěti porozumění 
a  pomohou mu sdílet své naděje a  tužby. Je důležité 
upřímně  odpovídat na otázky o budoucnosti, a záro-

Dodatek B – Péče v závěru života
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Potřeby v závěru života

Rodina by měla být s  dítětem kdekoliv je to možné. 
O dítě je třeba pečovat v prostředí odpovídajícím jeho 
věku, potřebám a přáním [1].

Péče v závěru života v domácím prostředí závisí na 
dostupnosti týmu odborníků se specializovanými do-
vednostmi v oblasti DPP [2], který se vyhne marné nebo 
nepřiměřené léčbě, zabrání upuštění od vhodné léčby 
[1,3] a zvládne paliativní sedaci v případě potřeby.

Dále je třeba zajistit podporu rodině, pečujícím oso-
bám a všem, kterých se onemocnění dítěte dotýká, a to 
od samotného stanovení diagnózy až po okamžik úmrtí 
a během truchlení tak dlouho, jak je to nutné [5].

Výzvy v péči po úmrtí a v období truchlení 

V  čase úmrtí je třeba členům rodiny pomoci, aby po-
stupně zvládli odloučení od dítěte a aby se mohli účast-
nit rituálů přípravy těla na pohřeb nebo kremaci [6,7]. 
Odborníci v oblasti DPP by měli být schopni rodičům 
pomoci s úředními záležitostmi v souvislosti s úmrtím 
a s organizací pohřbu [8,9].

Po uplynutí několika měsíců je důležité rodiče po-
zvat na setkání k rozhovoru o smrti dítěte, aby mohli 
vyslovit své myšlenky, pochybnosti a obavy. V průbě-
hu takovýchto setkání rodiče často kladou otázky ply-
noucí z  obav, že neudělali dost, nebo že to neudělali 
dobře. Tento okamžik, jehož cílem je rekapitulace pro-
cesu péče, je důležitý pro všechny včetně zdravotníků 
[10,11].

V  následujících měsících musí být profesionální 
podpora k dispozici tak dlouho, jak je to nezbytné k ře-
šení těžkostí spojených s truchlením a obtíží s adaptací, 
které zažívají rodiče, sourozenci, prarodiče a další do-
tčení členové rodiny [12]. Poskytování individuálního 
nebo rodinného poradenství v období zármutku a na-
bídku podpůrných skupin v období truchlení určených 
pro rodiče nebo sourozence by měli facilitovat profe-
sionálové v oblasti duševního zdraví, kteří jsou náleži-
tě vyškoleni v  problematice truchlení. Poradenství by 
mělo být poskytnuto také učitelům, aby jim pomohlo 
být oporou spolužákům dítěte během jejich truchle- 
ní. Dobrovolníci, kteří doprovázejí rodiny během jejich 
zármutku, musí mít odpovídající školení a  supervi- 
zi [13].
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nická organizace, která často poskytuje péči dětem in-
dikovaným k DPP, měla mít multidisciplinární tým [3]. 
Pokud to není možné s  ohledem na konkrétní situaci 
nebo velmi omezené zdroje, měla by být DPP posky-
tována zdravotníky vyškolenými na co nejvyšší možné 
úrovni. Všechny zde uvedené a probírané standardy by 
měly být přizpůsobeny různým prostředím (např. zaří-
zením dlouhodobé péče, komunitním zdravotnickým 
zařízením).

Dovednosti a schopnosti multidisciplinárního týmu 
by měly být dostatečné k tomu, aby podporovaly rozho-
dování v DPP reagující na fyzické, psychické, emoční, 
praktické a spirituální potřeby dětí a rodin [2,4].

Multidisciplinární tým by měl poskytovat včasné 
a účinné intervence. Podpora a rady by měly být dítěti 
a rodině dostupné 24 hodin denně, 365 dní v roce [5,6]. 

Kompetentní multidisciplinární tým by měl být 
schopen koordinovat intervence různých aktérů v kon-
textu komplexního a vzájemně odsouhlaseného plánu 
péče [1].

Programy a prostředí DPP

Programy DPP jsou poskytovány školenými týmy zdra-
votní a sociální péče na třech úrovních, tj. jako paliativ-
ní přístup poskytovaný všemi zdravotnickými pracov-
níky, obecná DPP a  specializovaná DPP (Tabulka 4). 
Péči lze poskytovat v různých prostředích, např. doma, 
v  nemocnici, ambulantně nebo v  dětském lůžkovém 
hospici (Tabulka S5) s ohledem na klinickou závažnost 
a složitost potřeb podle definic v tabulce 4 a podle do-
stupných zdrojů (viz oddíl Definice) [7]. 

Domácí péče
S dostupností nových technologií se některá onemocně-
ní změnila na chronická a vyžadují dlouhodobou péči. 
Domov je preferovaným místem nabízejícím nejlepší 
kvalitu života všem členům rodiny [8]. Aby mohl být 
zajištěn rovný přístup k péči pro děti doma i v rámci vel-
ké zeměpisné oblasti, jsou zapotřebí alternativy klasické 
osobní konzultace v rámci DPP, jako jsou např. systémy 
telemedicíny, telefonické konzultace a  konzultace po-
mocí zasílání zpráv (podrobněji je probráno v části 7.3) 
[9,10]. Vhodná léčiva a pomůcky mohou být dopraveny 
přímo k pacientovi domů, čímž se předejde nechtěným 
cestám do zdravotnického zařízení. Rozvoj určitých pří-
znaků může navíc způsobit velké fyzické a emocionální 
vypětí dětí i rodin a zdravotníci poskytující DPP hrají 
zásadní roli v edukaci pacientů a jejich rodin v tom, co 

Modely péče a prostředí, kde je péče 
poskytována

Standardy
→� DPP poskytovaná kvalifikovanými zdravotníky 

by měla být zajištěna všem potřebným dětem, bez 
ohledu na jejich finanční situaci a  zdravotní po-
jištění. 

→� Pro každé dítě a  rodinu musí být jasně určena 
kontaktní osoba pro paliativní péči, která koordi-
nuje plán péče.

→� Podpora specializovaného týmu DPP by měla být 
dostupná nepřetržitě, pokud možno jakýkoliv 
den v roce a 24 hodin denně.

→� Pro zachování kontinuity péče by DPP měla být 
poskytována všude, bez ohledu na to, kde se dítě 
nachází (domov, hospic, nemocnice, škola).

→� Nejvhodnější místo pro poskytování péče je tam, 
kde si dítě a rodina přejí být a kde se cítí nejvíce 
podporováni.

→� Tým DPP zaručuje, aby byly příznaky onemocně-
ní u dítěte vyhodnoceny a adekvátně léčeny.

→� Pokud je potřeba, měla by být rodinám a ostatním 
pečujícím dostupná respitní péče.

→� Telemedicína by měla být začleněna do současné-
ho modelu péče, pokud to umožňují místní zdroje.

→� Perinatální paliativní péče (PnPP) by měla být 
považována za součást běžné porodnické a neo-
natologické péče.

→� Je potřeba, aby nemocnice pečující o těhotné ženy 
a novorozence vypracovaly postupy pro poskyto-
vání PnPP.

→� PnPP může být poskytována na porodním sále, 
na oddělení šestinedělí, na jednotce novorozenec-
ké intenzivní péče, doma nebo kdekoliv, kde je 
to nejvhodnější v souladu s rozhodnutím rodiny 
o cílech péče.

→� Zdravotníci na dětském urgentním příjmu by měli 
v případě kriticky nemocného dítěte s neznámou 
diagnózou, s  neznámými cíli péče a  potenciálně 
nevyléčitelným stavem zhodnotit klinickou situaci 
a kontaktovat tým DPP.

→� Tým DPP by měl být podporován v  sebepéči 
a předcházet vyhoření.

Tam, kde je to možné, mohou být v zájmu zajištění nej-
vyšší kvality DPP vypracovány pokyny pro složení týmu 
DPP, pro financování a standardy pro konzultace [1,2].

Jak uvádí WHO, DPP vyžaduje „široký multiprofes-
ní přístup“, a proto by každá nemocnice nebo zdravot-

Dodatek C – Modely péče a prostředí,  
kde je péče poskytována
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Chronický charakter onemocnění a medicínské tech-
nologie, které zlepšují kvalitu života nemocných a pro-
dlužují jeho délku, extrémně ztěžují odhad prognózy. 
To vysvětluje, proč byla řadě dětí poskytována DPP na 
jednotkách intenzivní péče. Jak již bylo uvedeno, tým 
DPP zodpovídá za to, aby byl ke konzultacím ohledně 
léčby příznaků přizván specialista, a je rovněž odpověd-
ný za zajištění návazné péče při propuštění dítěte z ne-
mocnice do domácí péče nebo jiných zařízení (hospic, 
respitní zařízení) v souladu s principy péče orientované 
na rodinu a zajištění návazné péče [16].

Dětské hospice
Dětská hospicová péče zahrnuje lékařské, ošetřovatel-
ské, psychosociální a spirituální služby, které jsou po-
skytovány dětem a  jejich rodinám multidisciplinárním 
týmem odborníků ve specializovaném zařízení. Příno-
sy dětské hospicové péče jsou dobře zdokumentovány 
a podporovány [17–19]. Péče může být hospicem posky-
tována různými způsoby, např. formou lůžkové péče,  
denní či ambulantní péče; závisí pouze na službách, 
které jednotlivé hospice nabízejí.

lze očekávat a co dělat v případě nových nebo zhoršují-
cích se příznaků [11,12]. Kromě toho mohou programy 
domácí dětské paliativní péče snížit počet a délku hos-
pitalizací i návštěv na pohotovosti [12].

Pro děti umístěné v pobytovém zařízení je důležitá 
politika daného zařízení, odhodlání a schopnosti perso-
nálu poskytovat nezbytnou péči. Tyto faktory mají vliv 
na to, zda bude péče o dítě probíhat v daném zařízení, 
a mohou být oprávněným důvodem přijetí (nebo zno-
vupřijetí) dítěte do nemocnice nebo do hospice za úče-
lem zvládnutí příznaků nebo za účelem péče v závěru 
života [13,14]. Navíc může být smrt dítěte v domácím 
prostředí zdrcující, i když je předpokládána či očekává-
na. Na takové situace by se v nemocnicích a hospicích 
nemělo nahlížet jako na známku slabosti nebo nepři-
pravenosti rodiny.

Nemocniční programy 
Děti, které potřebují DPP, mají často komplexní zdra-
votní obtíže, které mohou vyžadovat četné návštěvy ne-
mocnice, hospitalizace nebo překlady do dalších zdra-
votnických zařízení [15]. 

Tabulka S5. Programy DPP a úkony vyžadované od specializovaného týmu DPP 

Program Úkony prováděné týmem DPP

Domácí péče →�Poskytovat fyzickou péči a medikaci ke zvládnutí příznaků a úlevě od utrpení
→�Edukovat děti a rodiny o každodenních aspektech péče a informovat je o tom, co mají očekávat 

a co dělat v případě výskytu nových nebo zhoršujících se  příznaků 
→�Nabízet psychosociální podporu všem členům rodiny a zahrnout je do rozhodování
→�Podporovat kvalitu života v přirozeném prostředí
→�Poskytovat péči umírajícím dětem a jejich rodinám
→�Usnadnit přijetí (či znovupřijetí) do nemocnice nebo hospice, pokud nelze příznaky zvládat 

léčbou v domácím prostředí nebo pokud si dané místo rodina zvolila pro péči o dítě v závěru 
života a umírání 

→�Poskytovat členům rodiny podporu v truchlení

Nemocniční 
programy

→�Stanovit cíle péče, podporovat rozhodování a plánování budoucí péče, poskytnout rodině 
psychosociální a duchovní podporu

→�Zprostředkovat hospitalizovaným pacientům konzultační služby specialistů ke zvládnutí 
příznaků

→�Poskytovat péči o komplexní příznaky a řešit další potřeby
→�Poskytovat péči umírajícím dětem a jejich rodinám
→�Pomáhat při propuštění dítěte z nemocnice do domácí péče nebo do jiných pobytových 

zařízení

Lůžkové 
hospice

→�Poskytovat péči o komplexní příznaky a řešit další potřeby
→�Poskytovat zdravotní a podpůrnou péči umírajícím dětem a jejich rodinám

Ambulantní 
péče

→�Stanovit cíle péče, podporovat rozhodování a plánování budoucí péče, poskytnout rodině 
psychosociální a duchovní podporu

→�Hodnotit, léčit a sledovat příznaky
→�V případě potřeby zapojit odborníky podílející se na péči o dítě
→�Zavést nebo dále nabízet emocionální a sociální podporu
→�Podporovat rozhodovací procesy
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intervencí, fyzické vzdálenosti mezi rodinami a zaříze-
ními DPP, problémů s úhradou [34] nebo nedostatkem 
vyškoleného personálu v  dané zemi. Již mnoho let je 
navrhováno překonávat tato omezení využitím techno-
logií telemedicíny a  pokud to okolnosti dovolují, lze 
o tomto postupu uvažovat [35].

WHO definuje telemedicínu jako „poskytování služeb 
zdravotní péče, kdy pacienty a poskytovatele odděluje vzdále-
nost. Telemedicína využívá informační a komunikační tech-
nologie k  výměně  informací za účelem diagnostiky a  léčby 
nemocí a úrazů, výzkumu a hodnocení a pro další vzdělávání 
zdravotnických pracovníků. Telemedicína může přispět k vše-
obecné dostupnosti zdravotní péče zlepšením přístupu paci-
entů ke kvalitním, nákladově efektivním zdravotnickým služ-
bám, bez ohledu na to, kde se nacházejí. Je zvláště hodnotná 
pro osoby v odlehlých oblastech, pro zranitelné skupiny a pro 
stárnoucí populace“ [36]. 

Návštěvy na dálku, bez přímé fyzické interakce 
s podpůrným týmem, jsou  vhodné zejména jako dopl-
něk domácí péče, pokud se fyzické vyšetření či zákroky 
nejeví jako bezprostředně nutné. Konzultace na dálku 
mohou místo toho poskytnout postupy zvládání pří-
znaků a psychosociální a spirituální podporu.

Z  technologií telemedicíny jsou při poskytování 
DPP v domácím prostředí využívány většinou „televizi-
ty“ a „telekonzultace“. Jedná se o interakce mezi dětmi/
rodinami a členy týmu DPP prostřednictvím videoho-
vorů, videokonferencí nebo, pokud není k  dispozici 
kvalitní internetové připojení, prostřednictvím audio 
hovorů.

Telemedicínská podpora se většinou opírá o pracov-
níky DPP v  nemocnicích. Součinnost s  komunitními 
poskytovateli zdravotní péče by mohla zvýšit význam 
telemedicínských  intervencí zejména v oblastech, kde 
je nedostatek zdravotnických pracovníků [37].

Ohledně vnímaného přínosu využívání telemedicín-
ských intervencí při poskytování DPP v domácím pro-
středí panuje obecná shoda [33,35,38,39]. Stejně jako 
u většiny telemedicínských aplikací však tyto vnímané 
přínosy nejsou podpořeny objektivními a  efektivními 
měřítky [40]. To je spolu s  dalšími překážkami jako 
je například omezené přijetí nástrojů telemedicíny ze 
strany zdravotnických pracovníků, nedostatečná tech-
nologická infrastruktura potřebná k  poskytování te-
lemedicíny či nedostatek precizních modelů plateb za 
telemedicínské služby příčinou snížení křivky zavádění 
telemedicíny do praxe [33].

Pandemie COVID-19 přinesla nečekaný vzestup tele-
medicínských technologií, které byly uznány za jediný 
způsob péče o křehké pacienty, jako jsou i děti s potře-
bou DPP [37,41]. Mnoho  nemocnic začalo s poskytová-
ním telemedicínských služeb poprvé a státy zlepšovaly 
modely poskytování těchto služeb [42,43]. Navzdory 
rychlému zavádění telemedicíny jako způsobu komuni-
kace v DPP během pandemie se však rozšířilo vnímá-
ní, že péče poskytovaná telemedicínou má nižší kvalitu 

Ambulantní péče
Ambulantní konzultace v  rámci dětské paliativní péče 
poskytovaná specializovaným týmem DPP v místě by-
dliště (první stupeň péče) nebo v nemocnicích (druhý 
a třetí stupeň péče) může nabídnout důležitý zdroj další 
podpory dětem (pokud jsou schopny převozu) i  rodi-
nám (Tabulka S5) [20,21]. Prostřednictvím ambulantní 
péče lze hodnotit a  kontrolovat příznaky, poskytovat 
emoční a sociální podporu a podporovat rozhodování. 
Služby a vzdělávání lze navíc poskytovat i týmům pri-
mární péče o děti [22]. V nemocničním prostředí mají 
specialisté DPP možnost koordinovat služby s ostatní-
mi dětskými specialisty, kteří se podílí  na péči o dítě 
(např. s neurology, onkology).

Odlehčovací (respitní) péče
Rodiny pečující o  dítě doma potřebují srozumitel-
ný plán péče k zvládnutí řady zdravotních, sociálních 
a psychologických problémů a potřeb. Rodiče potřebu-
jí pomoc a podporu, protože často prožívají zvýšenou 
míru narušení domácího života, finanční zátěž, stres, 
depresi, zhoršení celkového zdravotního stavu a pocity 
izolace [23,24].

Odlehčovací péče je přístup, který podporuje poho-
du v rodině tím, že poskytuje  pečujícím osobám  pře-
stávku v péči o dítě s komplexními  potřebami a záro-
veň nabízí dítěti možnost  sociálních kontaktů mimo ro-
dinnou jednotku. Přínosy odlehčovací péče pro snížení 
zátěže rodičů a sourozenců jsou dobře známé, nicméně 
pouze několik studií je dokumentuje [25,26].

Odlehčovací péče může mít různé formy; může za-
hrnovat „přestávku“ na několik hodin, dní nebo týdnů 
a to doma nebo mimo domov (např. dětský hospic, ne-
mocnice, jiná místní zařízení nebo organizace) [27,28]. 

O volbě místa rozhodují následující kritéria: diagnó-
za a fáze onemocnění, možnost zachování každodenní-
ho režimu péče o dítě, dovednosti a zkušenosti místních 
zdravotníků a důvěra rodičů v poskytovanou péči. Ro-
diče totiž nejsou ochotni ponechat své dítě v péči jiných, 
pokud si nejsou zcela jisti, že dítě bude v bezpečí a že se 
mu dostane potřebné péče a sledování jeho  stavu [29].

Ohledně kvalifikace odborníků poskytujících odleh-
čovací péči nepanuje shoda. Účast více či méně specia-
lizovaných zdravotnických pracovníků závisí na potře-
bách dítěte a  dostupných místních zdrojích. Odborná 
příprava těchto pracovníků je však zásadním faktorem, 
který ovlivňuje rozhodování rodičů [30,31]. Další klíčo-
vou otázkou je spolupráce a návaznost  péče mezi od-
borníky DPP a pracovníky služby odlehčovací péče [32].

Telemedicína 
Komplexnost zdravotního stavu vážně nemocných dětí 
zvyšuje potřebu poskytování DPP v domácím prostředí 
[33]. Přístup k DPP v domácím prostředí je však zatí-
žen omezeními plynoucími z nedostatku multidiscipli-
nárních týmů potřebných k poskytování komplexních 
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ších příznaků, péči v závěru života, komunikaci a řešení 
konfliktů, spolupráci v  péči o komplexní zdravotní stav 
novorozence a propuštění domů nebo do hospice, po-
kud je k dispozici [55-58].

Paralelně poskytovaná DPP může navíc zahrnovat 
podpůrnou péči pro rodinu, která je povzbuzována 
k tomu, aby se aktivně zapojila do rozhodování [59].

Po smrti dítěte by měla být členům rodiny poskyto-
vána podpora v truchlení, která může zahrnovat komu-
nikaci s rodiči, vedení k vytváření vzpomínek, oblékání 
dítěte, pořizování fotografií a vytváření odlitků ručiček 
nebo nožiček. Přičemž je třeba brát v úvahu spirituální, 
náboženská a kulturní přesvědčení rodiny.

Pediatrická jednotka intenzivní péče (P-JIP)
U pacientů, kteří vyžadují DPP, může být součástí cílů 
péče přijetí na JIP a použití specializovaných techno-
logií (invazivní a  neinvazivní ventilace, dialýza, mi-
motělní podpora životních funkcí) současně s diskuzí 
o plánování budoucí péče s rodinami dětí se závažnými 
chronickými nebo limitujícími stavy, které se řídí nejlep-
ším zájmem pacienta a zásadami proporcionality [60]. 

Zdravotničtí pracovníci na P-JIP by měli začlenit zá-
kladní principy DPP do své každodenní praxe [61-63]. 
Spolupráce týmu DPP a týmu P-JIP zvyšuje kvalitu in-
tenzivní péče, umožňuje  lékařům lépe reagovat na po-
třeby péče o  děti v  souladu s  doporučeními medicíny 
založené na důkazech, usnadňuje univerzální posky-
tování péče všem pacientům se speciálními potřebami 
a  maximalizuje dostupné zdroje [64]. Je třeba pozna-
menat, že přístup DPP může zlepšit využívání technolo-
gicky vyspělého přístrojového vybavení, které je běžně 
integrováno do péče na P-JIP, s cílem dosáhnout opti-
málních terapeutických řešení.

Oddělení urgentního příjmu 
U  dětí s  komplexními chronickými chorobami je 
zvýšené riziko přijetí na oddělení urgentního příjmu  
[65,66]. Pacienti, kterým je poskytována paliativní 
péče a  jsou akutně nemocní  (což v  závěru života 
bývá často) přicházejí na oddělení urgentního pří-
jmu, kde je odborníci ošetřují jako naléhavé případy, 
aniž by byly vždy diskutovány cíle péče. O úloze per-
sonálu  oddělení urgentního příjmu  v péči o rodiny 
dětí s komplexním onemocněním je známo jen málo. 
Obtíže v poskytování DPP na těchto odděleních sou-
visí jak s faktory uvnitř oddělení urgentního příjmu, 
jako je například kultura prostředí a  silné emocio-
nální reakce odborníků při péči o děti s komplexním 
onemocněním, tak i  s  faktory, které s urgentní péčí 
spjaty nejsou a  souvisí především s  nedostatečnou 
kontinuitou péče [67,68]. V případě péče o kriticky 
nemocné děti s neznámými cíli péče a potenciálním 
rizikem úmrtí by odborníci na oddělení urgentní-
ho příjmu měli vyhodnotit klinickou situaci dítěte, 
kontaktovat tým DPP nebo primární ošetřující tým, 

než péče osobní [37]. To mohlo být částečně způsobeno 
omezenou možností sdílet emoce a aktivně naslouchat 
psychické zátěži důsledkem virtuálního prostředí, ale 
i nedostatkem zkušeností a edukace v používání teleme-
dicíny k poskytování podpory. Tento nový scénář bude 
výzvou k přijetí nových strategií, které by poskytovaly 
telemedicínu stejné kvality, jakou má péče osobní. Je 
zapotřebí provést robustnější výzkum modelů poskyto-
vání péče, měřítek účinnosti a hodnocení nákladů a pří-
nosů. 

Novorozenecká jednotka intenzivní péče (N-JIP)
Pokroky v  perinatální diagnostice a  medicínských 
technologiích změnily situaci v perinatální péči. Hra-
nice  viability plodu se stále snižuje a diagnostické 
informace jsou k dispozici v  časnějším stádiu  těho-
tenství; výsledky se stále zlepšují, zejména ve většině 
rozvinutých zemích. Moderní prenatální diagnostic-
ké metody však identifikují významný počet stavů, 
u nichž se předpokládá krátké přežití nebo které jsou 
spojeny s extrémně špatnou kvalitou života. Proto by 
měl být koncept perinatální paliativní péče (PnPP) 
zakotven také v porodnictví a v neonatologii [44-48].

V  doporučených postupech jsou identifikovány tři 
typy pacientů, u kterých  je možné předpokládat a nabí-
zet PnPP během těhotenství, porodu  a kdykoli během 
přijetí do péče: jsou to děti s  prenatálně diagnostiko-
vaným život limitujícím onemocněním, děti narozené 
na hranici viability a  děti, kterým se dostalo náležité 
intenzivní péče, ale rozvinulo se u  nich nevyléčitelné 
onemocnění [46,47,49–54].

Když rodiče dostanou informaci o potenciálně mož-
né nebo s  jistotou stanovené život limitující diagnóze 
plodu, mají ve většině zemí na výběr mezi ukončením 
těhotenství nebo jeho pokračováním. Pokud se rodina 
rozhodne v  těhotenství pokračovat, spolupracují s  ní 
odborníci v PnPP na sestavení porodního plánu, který 
respektuje kulturní přesvědčení a hodnoty rodiny [45]. 
Účast na společném rozhodování rodičům poskytuje po-
cit kontroly, jelikož plán respektuje volbu, kterou pro 
své dítě vybrali. Některé rodiny se rozhodnou pokračo-
vat v léčbě prodlužující život s možným přidáním palia-
tivní péče, aby svému dítěti poskytly tu nejlepší šanci na 
přežití, jiné si přejí jen plán paliativní/komfortní péče.

V obou případech platí, že když si rodina zvolí plán 
paliativní/komfortní péče, pak se porodní plán a popo-
rodní péče zaměřují na medicínské zásahy k  zajištění 
komfortu a  na interdisciplinární zásahy odpovídající 
emocionálnímu, sociálnímu a spirituálnímu zázemí ro-
diny [55]. 

Pokud je diagnóza život limitujícího stavu stanove-
na nebo potvrzena postnatálně nebo pokud novoroze-
nec nemá prospěch z  lékařského ošetření/chirurgické 
léčby, měla by být navržena změna  cílů péče; komfortní 
péči lze poskytovat na novorozenecké jednotce inten-
zivní péče. Tato péče zahrnuje zvládání bolesti a  dal-
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DPP při humanitárních krizích

Standardy
→� DPP by měla být dostupná při všech humanitár-

ních krizích.
→� DPP by měla být integrována ve zdravotnickém 

systému každého státu pro případy humanitární 
krize.

→� Aktivity DPP musí být součástí plánování a  im-
plementace sociálních a zdravotnických krizových 
plánů.

→� Zdravotničtí pracovníci by měli mít přístup k do-
poručeným postupům ve vzdělávání a mentorství.

→� Při humanitárních krizích by měly být dostupné 
léky nezbytné pro DPP.

→� Vztahy mezi dítětem a rodinou by měly být v pří-
padě nouzové situace zajištěny, jak jen je to mož-
né, a to za použití všech vhodných prostředků.

→� Personál DPP pracující v prostředí humanitárních 
krizí by měl mít náležitou podporu a ochranu.

Humanitární krize či mimořádná událost je definována 
jako událost nebo série událostí, které představují kri-
tické ohrožení zdraví, bezpečnosti, zabezpečení a stavu 
pohody v komunitě nebo jiné větší skupině lidí, obvykle 
na rozlehlém území.

Paliativní péče a DPP byly v minulosti při humani-
tárních krizích obecně při poskytování zdravotní péče 
opomíjeny [1]. V nedávné době byly však zahrnuty do 
nových publikací, jako je příručka Sphere Handbook, 
v  níž jsou uvedeny Humanitární charta a  Minimální 
standardy pro humanitární pomoc včetně Standardu 
paliativní péče [2].

Lze určit pět humanitárních scénářů, ve kterých je 
použití paliativní péče relevantní [3-5]:

1. Pacienti s život limitujícím onemocněním, u nichž 
byla přerušena předkrizová paliativní péče a jejichž po-
třeby paliativní péče nejsou naplněny nebo se znovu ob-
jevily v důsledku katastrofy nebo krize;

2. Pacienti, kteří jsou při triáži klasifikováni jako 
„stav neslučitelný se životem“ a pravděpodobně pro ne-
dostatek dostupných zdrojů nepřežijí;

3. Pacienti s přenosnými chorobami s vysokou úmrt-
ností, kteří mohou mít z paliativního přístupu prospěch 
spočívající ve zmírnění jejich utrpení;

4. Pacienti, kteří byli dříve zdraví, ale kriticky one-
mocněli nebo se zranili při katastrofě nebo se nakazili 
infekčním onemocněním s vysokou úmrtností;

5. Pacienti, kteří potřebují paliativní péči v táborech 
pro uprchlíky a vysídlené osoby.

V  době sepisování tohoto dokumentu se po celém 
světě stále šíří pandemie COVID-19. O  tomto problé-

mu ve vztahu k DPP diskutují kliničtí lékaři a výzkum-
ní pracovníci [6-8] a byly na něj vynaloženy rozmanité 
zdroje [9-11]. Pandemie nepochybně vedla k  převrat-
ným přístupům k péči a přinesla nová témata a výzvy 
jak na organizační, tak i na etické úrovni.

Ve všech těchto katastrofických situacích je důležité 
dodržovat některé společné základní zásady:

1. Posílit aktivity DPP: DPP s různými modely péče 
je třeba zahrnout do vývoje, plánování a provádění 
sociálně-zdravotní pomoci v mimořádných situacích, 
aby se zmírnilo utrpení dětí v různých fázích trajek-
torie jejich onemocnění a/nebo v různých scénářích 
jejich zdravotního stavu [12,13].

2. Šířit kulturu dětské paliativní péče: Zdravotnický 
personál zapojený do řešení krizí musí být odpovídají-
cím způsobem proškolen, aby rozpoznal potřeby dítě-
te v oblasti paliativní péče a reagoval na ně [13]. Léčeb-
né protokoly musí být k dispozici a musí být šířeny.

3. Zajistit co nejlepší paliativní péči: Plánování a ak-
tivace služeb DPP v  případě humanitárních krizí, 
jako jsou člověkem vyvolané konflikty, přírodní kata-
strofy, vysídlování osob a epidemie/pandemie, musí 
být založeny na systému klasifikace dle naléhavosti, 
který umožní identifikovat děti, které potřebují obec-
nou paliativní péči a děti, které by měly být převe-
deny do specializovaných služeb paliativní péče za 
účelem optimálního zvládnutí fyzického, psychické-
ho, sociálního a spirituálního utrpení [13]. V péči po-
skytované v nemocnici i mimo ni musí být zajištěná 
farmakologická i nefarmakologická léčba k dosažení 
kontroly příznaků. Musí být zajištěn přístup k  ne-
zbytným lékům a  to v  lékových formách vhodných 
pro děti, a musí být k dispozici ochranné pomůcky 
pro zdravotníky, pacienty a rodinné příslušníky.

Pro zachování pohody a jako univerzální lidské prá-
vo je stěžejní udržet navzdory okolnostem celistvost 
rodinné jednotky a  zachovat dítěti podporu alespoň 
jednoho příslušníka rodiny. Umírání o samotě je nepři-
jatelné a mělo by být vynaloženo veškeré úsilí, aby se 
takové tragédii předešlo.

4. V péči podporovat vztah, v  jehož středu je pacient 
a  rodina: Je nutné určit metody a  načasování tak, 
aby došlo k navázání co nejlepšího vztahu s pacienty 
a členy rodiny, a to i pomocí telemedicíny [12]. Tým 
musí dítěti a rodině poskytnout konkrétní informace 
o  tom, jak situaci zvládnout a zároveň věnovat po-
zornost myšlenkám a přáním dítěte.

5. Pečovat o  ošetřující personál: Je zásadně důleži-
té zabývat se psychickou, spirituální a  emocionální 
pohodou zdravotníků a  chránit ji, a  to vzájemnou 
podporou, aktivitami péče o  sebe sama a  prostřed-
nictvím podpory klinických psychologů.

Dodatek D – DPP při humanitárních krizích
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ší je „Překvapilo by vás, kdyby toto dítě zemřelo v příštích 12 
měsících?“ [6,7]. Tato otázka je účinným prognostickým 
nástrojem k identifikaci dětí, které potřebují DPP v po-
sledních měsících svého života. Nástroj přesně rozpo-
zná děti během období stabilizace, a to i přes vysokou 
negativní prediktivní hodnotu (Tabulka S6) [8]. 

U dětí, jejichž stav vyžaduje DPP, by bylo žádoucí 
použít k  hodnocení a  zvládání příznaků pouze jeden 
dotazník zahrnující následující oblasti: bolest, sekrece, 
dušnost, farmakorezistentní křeče, nevolnost, zvracení, 
zácpa, průjem, anorexie, kachexie, poruchy spánku, 
tělesná slabost, úzkost, deprese a  agitovanost. To by 
odborníkům umožnilo objektivně komunikovat, zdo-
kumentovat a  kvantifikovat klinický stav pacienta ze 
všeobecné i personalizované perspektivy [9–11]. Bolest 
a příznaky tak, jak je vnímají děti různého věku a kog-
nitivních schopností, v nynější době zkoumají různé ná-
stroje (viz Tabulka S6) [8]. 

Psychický a emoční stav dítěte, rodiny a  sourozen-
ců lze posoudit pomocí několika standardizovaných 
nástrojů. Dostupná evidence naznačuje, že tíseň rodičů 
se zvyšuje v době okolo diagnózy a později se vrací na 
normální úroveň. Časté jsou posttraumatické příznaky, 
stres může uškodit rodičům a ovlivnit schopnost dítěte 
vyrovnat se se situací. Doporučuje se, aby bylo u rodi-
čů a pečovatelů včasně zahájeno a průběžně prováděno 
posuzování potřeb duševního zdraví a aby tito měli pří-
stup k vhodným intervencím [12,13]. Proto je nezbytné 
používat nástroje, které odborníkům umožní určit míru 
únavy a  stresu pečujících osob, porozumět tomu, do 
jaké míry si je oni sami uvědomují a porozumět i jejich 
schopnosti vyrovnat se s  výzvami, které nemoc dítěte 
přináší (Tabulka S6).

Screening spirituálních potřeb dětí a dospívajících je 
oblastí do značné míry opomíjenou. Jistá doporučení 
pro hodnocení duchovních potřeb poskytla v roce 1979 
R. Stollová. Rozděluje je do čtyř oblastí zájmu: koncept 
Boha nebo božství, osobní zdroj síly a naděje, význam 
náboženské praxe, vztah mezi spirituální vírou a zdra-
votním stavem [14].

M. McEvoyová navrhla systém nazvaný „B-E-L-I-E-F“,  
který má ošetřovatele provést hodnocením spirituálních 
a náboženských potřeb dítěte a rodiny [15,16]. K dispo-
zici jsou také nové měřicí stupnice a protokoly (Tabul- 
ka S6) [17,18].

Náboženská a spirituální víra a praktiky jsou často 
spojovány s kulturním zázemím rodiny. Proto musí kaž- 
dé posouzení potřeb zahrnovat otázky týkající se kultu-
ry rodiny. Je pravdou, že kulturní přesvědčení týkající 
se bolesti a smrti má vliv na preference pacienta a rodi-
ny v oblasti DPP [19]. Proto je třeba definici DPP jasně 
formulovat v  několika jazycích, což rodinám pomůže 

Nástroje péče

Standardy
→� K hodnocení a měření potřeb dětí a  rodin by se 

měly používat, pokud možno, standardizované 
nástroje validované pro daný jazyk a kulturní pro-
středí dítěte a rodiny. Plán DPP musí být náležitě 
tomu upravován.

→� Prioritou by se měl stát vývoj nástrojů k objektiv-
nímu měření efektivity programu DPP.

→� Nástroje k  hodnocení potřeb dítěte a  rodiny by 
měly být preferenčně založeny na multimodálním 
přístupu, který je adaptován podle kulturního 
prostředí.

→� Hodnotící nástroje a výsledky hodnocení by měly 
být přístupné všem členům multidisciplinárního 
týmu. 

Nástroje k posouzení potřeb dítěte v DPP a jeho rodiny 
by měly být preferenčně navrženy s ohledem na multi-
dimenzionální přístup; sběr dat by přitom měl probíhat 
ve specifických časových okamžicích a měl by se opako-
vat v různých fázích trajektorie nemoci dítěte [1]. Hod-
notící nástroje by měly být v případě potřeby k dispozi-
ci všem členům multidisciplinárního týmu nebo pečují-
cím zdravotníkům, odpovědným za poskytování DPP.

Za zmínku stojí, že ne všechny nástroje jsou specific-
ky validovány pro pediatrickou populaci, na což je třeba 
brát ohled při určování nejvhodnějšího nástroje pro kaž-
dou konkrétní situaci a cíl. Navíc by měly být v případě 
potřeby upřednostňovány nebo zaváděny nástroje vali-
dované pro konkrétní jazyk a kulturu dítěte a rodiny.

Nástroje k posuzování

Škála Pediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale) 
[2,3] a  formulář Assessment Form for Complex Clinical 
Needs in Pediatrics (ACCAPED Form) [4,5] jsou nástro-
je umožňující včasnou identifikaci dětí indikovaných 
k DPP a služeb, jež mohou nejlépe uspokojit potřeby 
dítěte a rodiny. Škála PaPaS zkoumá zátěž péče u dítěte 
a pečovatele, zatímco formulář ACCAPED vyhodnocu-
je komplexnost péče analýzou potřeb v klinické a pečo-
vatelské oblasti (Tabulka S6). K položkám, z nichž se 
obě škály skládají, je přiřazeno skóre, kombinace obou 
skóre umožňuje kategorizaci dítěte a  identifikaci nej-
vhodnějších služeb DPP (paliativní přístup všech po-
skytovatelů zdravotní péče, obecné nebo specializované 
služby DPP, viz Tabulka 4 v hlavním textu).

Obě metody zahrnují „surprise questions“ týkající se 
možnosti předčasné smrti dítěte, z nichž nejpoužívaněj-

Dodatek E – Nástroje péče
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CETS-OF-PPC: dotazník, který zkoumá příznaky, so- 
ciální zapojení dítěte, sociální podporu, schopnost zvlá-
dat obtíže a kompetence pečující osoby. Je v něm i pět 
samostatných prvků týkajících se sourozenců, partnerů 
a dalších symptomů [1]. Škála výsledků dětské paliativ-
ní péče, Children’s Palliative Outcome Scale (C-POS) byla 
vyvinuta a validována v africkém prostředí s verzí, která 
je v současnosti vyvíjena ve Spojeném království [21,29] 
a v Belgii [30].

Dotazník kvality života The Quality-of-Life Question-
naire (QOLS) je dalším nástrojem, který původně vy-
tvořil americký psycholog John Flanagan v  70. letech 
a je uzpůsoben k měření kvality života pacientů s chro-
nickými onemocněními [31].

V současné době neexistuje žádný „ideální“ nástroj 
pro měření výsledků péče určený pro DPP. Domény 
generických nástrojů pro měření kvality života podmí-
něné zdravotním stavem nejsou relevantní pro všechny 
děti v paliativní péči, přičemž některé domény zahrnu-
té v měřítkách specifických pro určité onemocnění jsou 
relevantní pouze pro příslušnou specifickou popula- 
ci [25]. 

porozumět a  spolupracovat s  odborníky na vzájemně 
dohodnutých cílech.

Nástroje pro měření výstupů

Prioritou je měření účinnosti léčby, posouzení kvality 
služeb a  účinnosti programů DPP. V  současné době 
však existuje jen málo nástrojů pro měření účinnosti 
DPP, jelikož je vzhledem k  heterogenitě onemocnění, 
věku a psycho-kognitivní kondici dětí obtížné definovat 
vhodná měřítka výsledků [1,23–25].

Nejčastěji měřenými dimenzemi jsou fyzické schop-
nosti, emoční/psychologický dopad, dopad na sociální 
oblast a na školu, následuje bolest, diskomfort a úroveň 
aktivity. Většina nástrojů je navržena pro děti starší osmi 
let a vyžaduje, aby s nimi děti pracovaly samy. Ostatní 
nástroje jsou určeny pro rodiče, zejména v  případech 
dětí s onkologickým onemocněním a dětí v závěru ži-
vota [26-28]. 

Validovaným nástrojem pro měření výsledků u těžce 
neurologicky postižených dětí vyžadujících DPP je FA-

Tabulka S6. Nástroje k posuzování validované pro DPP

Název Funkce

Škála Pediatric Palliative Screening Scale 
(Škála PaPaS) [2,3]

Vyšetření zátěže, kterou péče klade na dítě 
a pečující osobu

Formulář Assessment Form for Complex Clinical Needs  
in Pediatrics (formulář ACCAPED) [4,5]

Zhodnocení komplexnosti péče

Průzkum potřeb dětí Child Needs Survey (PCNeeds) (9) Psychometrika potřeb DPP a jejich vnímání 
respondenty

Nástroj včasné intervence DPP [10] Zhodnocení klinického stavu pacienta a spektra 
příznaků

Škála Family Empowerment Scale [12] Zhodnocení psychického a emočního stavu dítěte 
s DPP a rodiny

Škála The Functional Assessment of Chronic Illness  
Therapy – Spiritual Well-Being Scale [20]

Zhodnocení spirituálních potřeb dětí a dospívajících 
pacientů

Dotazník MQOL – McGill Quality of life Questionnaire [20] Zhodnocení spirituálních potřeb dětí a dospívajících 
pacientů

BELIEF [15] Zhodnocení spirituálních a náboženských potřeb 
dítěte a rodiny

Quality of Children’s Palliative Care Instrument (QCPCI) – 
čtyřfaktorový model [21]

Zhodnocení pohledů rodičů dětí s onkologickým 
onemocněním na kvalitu péče v závěru života

Rodičovský dotazník Parental PELICAN Questionnaire 
(PaPEQu) [22]

Zhodnocení rodičovských zkušeností a potřeb 
během péče o dítě v závěru života
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DPP vyžaduje specifické postoje, znalosti a doved-
nosti v různých oblastech, spolu se schopností analyzo-
vat a porovnávat různé potřeby. Oblasti znalostí a do-
vedností, které jsou pro DPP zásadní, zahrnují zejména:
•  Odborné znalosti dětských onemocnění, která mohou 

být důvodem pro poskytování DPP, v oblasti posuzo-
vání, ve zvládání klinických, psychologických, soci-
álních a  spirituálních příznaků a  při definování fází 
anamnézy onemocnění a prognózy;

•  Komunikační dovednosti a schopnost navázat a udr-
žovat efektivní vztahy a  partnerské vztahy s  dětmi 
a rodinami ve všech stádiích onemocnění;

•  Schopnost týmové práce s cílem poskytnout individu-
ální a komplexní odpověď na potřeby pacienta;

• Znalosti a dovednosti při řešení bioetických otázek;
•  Znalosti a dovednosti týkající se „práv“ dítěte a  jeho 

rodiny (na právní, deontologické a etické úrovni);
•  Schopnost definovat a navrhovat postupy organizace 

v souvislosti s potřebami dítěte;
•  Schopnost sebereflexe, která podporuje sebehodno-

cení a zajišťuje sebepéči;
• Průběžné vzdělávání.

Na vzdělávání a průběžnou odbornou přípravu zdra-
votníků se však napříč různými zeměmi vztahují speci-
fické předpisy institucí, což znemožňuje zavádění jed-
notných vzdělávacích osnov. Proto je důležité definovat 
společné vzdělávací cíle, které si jednotlivé země upraví 
a vypracují [9], a využívat nekonvenční přístupy (např. 
tzv. model train-the-trainer, projekt DPP „echo“ a různé 
simulace a aktivity s hraním rolí) [10–15]. Takovýto vý-
cvik může začít dokonce již na vysokoškolské úrovni, 
protože každý zdravotník bude dříve nebo později mít 
co do činění s nevyléčitelnými nemocemi a smrtí, a může 
být následně rozvíjen během postgraduálního vzdělá-
vání [4,5,12]. Během tohoto vzdělávacího úsilí je nutné 
rozvíjet „kritické dovednosti“, jako je péče o sebe sama, 
efektivní týmová práce a komunikační schopnosti [13,16]. 

Tradiční vzdělávací přístupy zahrnují takový proces 
učení, kde odborníci pracují odděleně jeden od druhé-
ho. Tento přístup brání efektivní komunikaci, holistické 
péči a omezuje produktivní týmovou spolupráci. Efek-
tivní DPP spoléhá na mezioborovou spolupráci při do-
sahování společných cílů. Proto by vzdělávání v oblasti 
paliativní péče o děti mělo být příležitostí pro meziobo-
rové vzdělávání a mezioborový klinický výcvik [17,18].

Počet dětských pacientů vyžadujících DPP převyšuje 
k dnešnímu dni počet specialistů v DPP, kteří se v rámci 
studijních programů mohou školit [9]. V důsledku toho 
je nezbytné zaměřit úsilí a  iniciativu na zvýšení počtu 
pracovních sil – klinických zdravotníků vyškolených 
v DPP.

Vzdělání a výcvik zdravotnických pracovníků

Standardy
→� Vzdělávání v DPP musí patřit k základům vzdělá-

vání pro zdravotníky v pediatrii.
→� Mělo by být podporováno mezioborové vzdělává-

ní, kdy se členové z  různých oborů interaktivně 
učí zlepšovat vzájemnou spolupráci a pohodu pa-
cientů.

→� Vzdělávací programy (cíle a kompetence) by měly 
být vhodně upraveny pro každou ze tří úrovní 
poskytované DPP: pro paliativní přístup posky-
tovaný všemi zdravotnickými pracovníky (první 
úroveň), pro vzdělávání v  oblasti obecné dětské 
paliativní péče (druhá úroveň), pro vzdělávání 
v  oblasti specializované dětské paliativní péče 
(třetí úroveň).

→� Vzdělání by mělo přinášet znalosti, dovednosti 
a  formovat postoje, které odpovídají principům 
DPP. Zároveň by mělo vést k mezioborovému pří-
stupu a  schopnosti sebeuvědomění a  proaktivní 
praxi.

→� Kompetence specialisty v  DPP by měly zahrno-
vat: advokacii DPP, vedení a rozvoj služeb DPP, 
vytváření strategií, hodnocení služeb, provádění 
výzkumu v oblasti DPP a zapojování se do výcvi-
ku a vzdělávání.

→� Každá země musí vyvinout vlastní vzdělávací pro-
gram pro všechny odborníky v DPP.

→� Je třeba určit referenční centra a akademické insti-
tuce, ve kterých bude probíhat specializační vzdě-
lávání v DPP.

Odborníci a dobrovolníci aktivní v oblasti DPP by měli 
absolvovat specializovaná komplexní školení a  mít 
k dispozici podporu, se zapojením určených referenč-
ních center [1–3]. Tabulka S7 shrnuje specifické vzdělá-
vací potřeby zdravotníků zapojených do DPP.

Většině současných vzdělávacích programů na vy-
sokoškolské i postgraduální úrovni chybí čas věnovaný 
DPP [4,5]. To je hlavní překážkou zlepšování DPP a je-
jího šíření ve větším měřítku. Podle výsledků nedávné 
systematické analýzy, která zahrnovala 13 studií, může 
vzdělávací úsilí vyhrazené DPP skutečně zlepšit rozho-
dovací proces a  vzájemnou komunikaci mezi zdravot-
níky i  komunikaci mezi zdravotníky a  rodinami dětí 
v paliativní péči [6]. Podobné výsledky uvedla rozsáhlá 
australská studie provedená v šesti terciárních centrech 
[7]. Jiná nedávná studie prokázala, že pokud zdravotní-
ci absolvují vzdělávací akce zaměřené na DPP, zvýší se 
referování pacientů do paliativní péče [8]. 

Dodatek F – Vzdělávání a výcvik
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Tabulka S7. Vzdělávací potřeby zdravotníků 
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učení a zlepšování odborné praxe 
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Organizace Začlenění do organizace, která zaručuje:
→  strukturu se začleněním řady specialistů, která je mezioborová, s interakcemi 
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→  možnost poskytování konzultací mezi institucemi;
→  dostatečnou dostupnost personálních, kulturních a finančních zdrojů  

pro zajištění kontinuity péče;
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* Pozn. překladatele: v českém prostředí se pro účely bioetického poradenství používá termín Etická komité
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