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Souhrn

Kontext. Od zverejnéni projektu IMPaCCT v roce 2007 bylo vénovano velké Usili vyvoji novych
pfistupl v oblasti détské paliativni péce (DPP). Nyni, o patnact let pozdéji, je na ¢ase standardy
détské paliativni péce redefinovat.

Cile. Mezindrodni skupina odbornik( v détské paliativni péci provedla prostfednictvim projektu
GO-PPaCSs (Global Overview - Paediatric Palliative Care Standards) revizi standardd DPP.

Cilem byla aktualizace standardd DPP s ohledem na specificitu rGznych kontextl péce, zdrojd

a vznikajicich vyzev. Tento dokument si klade za cil oslovit vSechny, kdo jsou do détské paliativni
péce prfimo &i nepfimo zapojeni.

Metody. V databazi MEDLINE byl vyhledan prehled literatury s cilem podrobnéji rozvést zakladni
body a soucasné standardy DPP a vyjadrit se k mezinarodnimu kontextu. Pro vyhledavani literatury
(s aktualizaci dne 15. dubna 2021) byly pouzity rdzné kombinace klicovych termind, vyhledavani
se zaméfilo na prace publikované v angli¢tiné béhem uplynulych 5 let (2016-2020), pricemz starsi
¢lanky byly vzaty v potaz, pokud byly relevantni. Konsensu v zakladnich bodech, standardech
lécby a obsahu publikace bylo dosazeno otevienou diskusi.

Vysledky. Byly definovany zakladni body tykajici se definice DPP, kritérii zpUsobilosti pro DPP

a miry potreby DPP. Standardy byly opétovné definovany pro nasledujicich Sest oblasti:

1 klinické, vyvojoveé, psychologické, socialni, etické a spiritudlni potreby; 2) péce v zavéru Zivota;
3) modely péce a prostredi, kde je poskytovana; 4) DPP pri humanitarnich krizich; 5) nastroje péce;
6) vzdélavani a vycvik zdravotnickych pracovnikl poskytujicich péci.

Zavér. Tento dokument, zpracovany s prispénim mezindrodni skupiny odbornik{ z rdznych zemi,
s rdznymi zkusenostmi a z rGznych modell péce, pfinadsi zakladni body a standardy pro $irsi
implementaci DPP.




Uvod
V breznu 2006 se v italském mésté Trento setkala
skupina mezinarodnich odbornikt v détské paliativni
péci (DPP), pod zastitou projektu IMPaCCT (Interna-
tional Meeting for Palliative Care in Children, Trento)
podporovaného asociaci ,,No Pain For Children®. Jejich
cilem bylo definovat zakladni standardy evropské DPP
[1]. Jednalo se tehdy o prvni regionalni pokus dosah-
nout jednotnéjsi definice standardti a postupt v DPP.
Béhem projektu IMPaCCT byla definovana DPP, byly
uréeny postupy spravné praxe DPP a rizné modely po-
skytovani sluzeb DPP, byly sdileny minimalni standardy
DPP. Vystupem byl ,,pro Evropu jednotny dokument definu-
Jlct a urcujict standardy péce o déti s Zivot limitujicim a termi-
ndlnim onemocnénim® [1]. Tyto pfedchozi standardy mély
za cil informovat a propagovat implementaci lepsi a jed-
notné organizace sluzeb DPP napti¢ Evropou prostred-
nictvim souboru definovanych zakladnich standardi.
Od zvefejnéni vystupt projektu IMPaCCT nyni
uplynulo 15 let. Svétova zdravotnicka organizace
(WHO) nyni vnima DPP jako etickou odpovédnost
vSech systémii zdravotni péce [2]. Pocet déti, které DPP
potfebuji, se zvysil, zejména v disledku prodlouzeni
ocekavané délky zivota a §ifeji formulovanych kritérif
zpusobilosti pro DPP, ktera jsou nyni uplatnovana.
V priabéhu uplynulych 15 let byly déle vyvinuty nové
modely poskytovani DPP, na néz se dfive definované
standardy péce nevztahuji [3-5]. Tento nartist poctu
pacienttl, sluzeb DPP a moznych kontexti péce byl
provazen nardstem poctu dostupnych védeckych pub-

1. Identifikace oblasti zajmu

- (i) definice DPP a kritéria zpUsobilosti

- (ii) mira potreby DPP

- (iii) konkrétni potreby

—> (iv) péce v zavéru zivota

- (v) modely péce a prostredi, kde je péce
poskytovdna

- (vi) DPP v humanitarnich krizich

—> (vii) nastroje péce

= (viii) vzdélavani a vycvik pecujicich
zdravotnikU

. Pfedbézna resSerse literatury
v databazi MEDLINE zamérena
na oblasti zajmu
- Publikace v angli¢tiné
- Obdobi publikace: 2016-2020
- Tvorba on-line ulozisté
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likaci. S vyuzitim klicovych termint ,,détska paliativni
péce” bylo pti vyhledavani v databazi PubMed naleze-
no 106 publikaci vydanych v r. 2006 ve srovnani s 827
publikacemi vydanymi v r. 2020. Tim se zvy$uje kom-
plikovanost tématu a je zapottebi nejen peclivé revido-
vat dosavadni standardy a uzpisobit je nové vznikaji-
cim potrebam, ale i $ifit znalosti a zkuSenosti. Projekt
IMPaCCT se zamcéfoval na zkuSenosti evropskych
zemi, zatimco v souc¢asné dobé¢ potrebujeme univerzal-
néjsi standardy, které budou fesit potfeby zemi s ome-
zenymi zdroji [6,7]. Byly publikovany i dalsi zasadni
dokumenty vénované véeobecnym principtim paliativni
péce a DPP, ty se vSak nezamérovaly specificky na DPP,
ale na paliativni péci jako takovou, nebo se tykaly jen
vybranych zemi [8-12]. Ned4avna meta-analyza 24 studii
jasné ukazala, ze déti, kterym se dostava specializova-
né DPP, maji lepsi kvalitu zivota (QoL) s pfinosy pro
rodinu i systém zdravotni péce [13-15]. Stale vsak pretr-
vavaji prekazky branici zavést standardizovany pfistup
k poskytovani DPP v zemich s vysokymi pfijmy i v pro-
stfedich s omezenymi zdroji [3-5,13,16-18]. Naptiklad
pfistup k nezbytnym analgetikim (napf. opiatim) je
v mnoha zemich stale omezen [2,19]. Dal$imi prekazka-
mi jsou mezery v implementaci standardti napfic rizny-
mi regiony svéta iv ramci jedné zemé, a dale pak omeze-
né nebo Spatné rozdélované financ¢ni prostredky, ome-
zeny rozvoj novych lé¢ebnych strategii a modelt péce
a nespecifické vzdélavaci plany pro vycvik zdravotnikii
a studentd. S ohledem na vSechny tyto prekazky neni
prekvapivé, ze stavajici standardy DPP nejsou Siroce

3. PFispévky kazdého z autort ke specifické

oblasti zajmu

- Prispévek k literarni resersi

— Sdileni kratké zpravy o vybrané oblasti,
komentar k existujicim dtkazim
a predstaveni odborného stanoviska

- Priprava seznamu navrhovanych zakladnich
bodl nebo standardd DPP ke zvolenému
tématu

4. Revize a vSeobecna harmonizace
prispévkl véech autort

5. Kriticka revize vsech autorl k prvnimu
navrhu publikace

6. Sdileni findlni verze a konecny souhlas
s predlozenim textu k publikaci

Obrazek 1. Diagram algoritmu procesu reserse a pfipravy publikace
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uplatnovany v klinické praxi, zejména co se tyce udrzo-
vani dobré QoL po celou trajektorii zivota [19]. Proto
je naléhavé potiebné kriticky revidovat a aktualizovat
stavajici doporuceni a postupy pro praxi, a tim podpo-
rit $ir§i implementaci standardd DPP ve vSech zemich
av r/ozdiln;’mh kontextech péce [13,18,20,21].

Ukolurevidovat standardy IMPaCCT se prostrednic-
tvim projektu GO-PPaCS (Global Overview — PPC Stan-
dards) ujala mezinarodni skupina odbornikii na DPP.
Tento projekt nesnizuje hodnotu standardtt IMPaCCT
[1], jeho cilem je spiSe doplnit snahy prikopnikii v ob-
lasti DPP, které byly vynalozeny pred 15 lety, v souladu
s novymi dtikazy a s kontinualni diskusi v DPP. Cilem
je redefinovat a aktualizovat zakladni body a standardy
DPP se zohlednénim specifik rtiznych kontextti péce,
zdrojt a vznikajicich vyzev.

V tomto dokumentu uvadime metody, definice DPP,
prehodnoceni miry potfeb a vsech standardt vyplyvaji-
cich z diskusi mezi autory. Blizsi vysvétleni standardi je
uvedeno v dodatcich. Zamérem této publikace je oslovit
vSechny, kdo se pfimo ¢i neptimo tcastni DPP, vcetné
zdravotnickych pracovnikti, dobrovolnikd, S$koliteld,
tvlrct strategii a zacastnénych, ale nejen jich. Navrho-
vané standardy odkazuji na optimalni reakci na potieby
ditéte a rodiny, coz je cilem holistické péce. Tuto reakci
je vsak nutno prizptisobit dostupnym zdrojim a moz-
nostem kazdé oblasti nebo zemé. Z tohoto dokumentu
mohou mit piinos i rodiny, které ve spolupraci s tymem
DPP budou lépe poznavat sva prava a fesit své potreby.
Pomoci lze i skolitelim ve vyvoji vzdélavacich progra-
mu pro rizné posluchace a pro rtizné trovné vycviku
v DPP. Dokument miize byt v neposledni rad¢ i vodit-
kem pro tviirce politickych strategii k regulaci, vyvoji
a hodnoceni sluzeb DPP, a to zejména v zemich, které se
snazi integrovat DPP do svych systémil zdravotni péce.

Metody
Autoti se rozhodli provést kritickou revizi a aktuali-
zaci doporuceni a konstatovani uvedenych v projektu
IMPaCCT [1] tim, Ze poskytnou piehled o nejzasadnéj-
$im pokroku v DPP od roku 2007 a rozsifi standardy
tak, aby byly platné i pro $ir$i mezinarodni kontext. Za
timto tcelem se obratili na nezavislou védeckou konzul-
tacni agenturu (Polistudium srl, Milan, Italie), aby jim
pomohla s védeckou presnosti, planovanim, koordinaci
setkani a poskytovanim materialti. Projekt byl pojmeno-
van GO-PPaCS a ziskal podporu formou beztuéelového
grantu nadace Fondazione Maruzza (Rim, Italie).

Cilem autort bylo vytvotit prehledny dokument po-
kryvajici veskeré oblasti poskytovani DPP. Po rozsah-
lych diskusich bylo rozhodnuto, Ze by tento ¢lanek mél
obsahovat kvalitativni pfehled zahrnujici vybrané pub-
likace souvisejici se zménami a novym vyvojem v imple-
mentaci standarda DPP.

Proto byl projekt GO-PPaCS vyvinut s pouzitim
strukturované metody, jaka byla jiz v minulosti v ob-

dobnych pripadech aplikovana na Sirokém spektru
témat identifikovanych odborniky [22,23]. Diagram
projektu je uveden v Obr. 1. Ke vSem rozhodnutim se
dospélo na zakladé konsensu béhem nékolika interne-
tovych a osobnich setkani.

Predbéznym priizkumem literatury ohledné recent-
nich diikazi a vyvoje v oblasti DPP bylo po vzajemném
souhlasu identifikovano nasledujicich osm oblasti, které
mély byt do literarni reserSe zahrnuty: 1) definice DPP
a kritéria zpusobilosti pro DPP; 2) mira potfeby DPP;
3) klinické, vyvojové, psychické, socialni, etické a spiri-
tualni potfeby; 4) péce v zavéru Zivota; 5) modely péce
a prostredi, kde je péce poskytovana; 6) DPP v huma-
nitarnich krizich; 7) nastroje péce a 8) vzdélavani a vy-
cvik zdravotnickych pracovnikii. Prvni dvé oblasti jsou
vnimany jako ,,zdkladni body“, pti¢emz zbyvajicich Sest
oblasti je naopak definovino jako ,standardy“. Autofi
se rozhodli nezamérovat se na nakladovou efektivitu
rtiznych modeld, a to s ohledem na jejich vysokou vari-
abilitu napfi¢ riznymi zemémi.

Pro kazdou z vy$e uvedenych oblasti byla provedena
predbézna literarni reserse v databazi MEDLINE, a to za
pouziti riznych kombinaci relevantnich klicovych slov
(napt. PPC AND epidemiology, PPC AND patient need,
PPC AND education), se zaméfenim na prace publikova-
né v anglictiné za poslednich 5 let (2016-2020). Vysledky
a dohledané prace byly zpfistupnény vSem autoriim pro-
stfednictvim online databaze k tomu uréené. Vyhledava-
ni literatury bylo aktualizovano dne 15. dubna 2021.

Kazdy autor byl poté vyzvan, aby 1) si zvolil kon-
krétni oblast relevantni pro jeho osobni zkusenost a vy-
zkumné zajmy; 2) podle svého uvazeni pfispél k resersi
bez aplikace jakychkoli kritérii pro zafazeni / vylouceni
praci a navrhl dalsi prace ze své osobni sbirky literatury
nebo z jinych zdrojti / databazi; 3) sdilel kratkou zpravu
o pridélené oblasti, komentoval existujici dikazy a po-
skytl odborny posudek; 4) poskytl seznam zakladnich
bodl nebo norem. Vsechny prispévky pak byly po re-
vizi a globalni harmonizaci sestaveny do piedbézného
navrhu publikace. Standardy pro kazdou ze $esti vySe
uvedenych oblasti byly definovany v oddile ,,Standar-
dy“ a komentar k nim byl uveden v témze oddile nebo
v dodatcich.

Navrh manuskriptu byl pak sdilen mezi vSemi autory
jakozto predstaviteli vSech svétadilii a rozdilnych mode-
1t péce. Autorim byla dana moznost provést kritickou
revizi rukopisu, doplnit dalsi reference, zhodnotit vyu-
zitelnost navrhovaného obsahu v kontextu své vlastni
praxe a dodat libovolné komentare. O zakladnich bo-
dech a standardech byly vedeny diskuse a neshody byly
vyfeseny nalezenim konsensu.

Poté autofi béhem internetovych setkani diskutovali
o manuskriptu a komentafich k nému. Nasledné byla
vSem autortim zaslana konec¢na verze k finalnimu schva-
leni pred odeslanim k publikaci.



Zakladni body
Definice DPP a kritéria zpuisobilosti

Lakladni body

-> Na détskou paliativni péc¢i (DPP) maji pravo vsech-
ny déti s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim
onemocnénim a jejich rodiny.

—> V8echny déti s zivot ohrozujicim nebo zivot limi-
tujicim onemocnénim a v terminalnim stadiu ne-
moci jsou vhodnymi pacienty pro DPP.

- DPP by méla zvysovat kvalitu zivota déti a méla by
reagovat na potreby, volby a pranidéti a jejich rodin.

- DPP by neméla byt omezena na péci v zavéru
zivota, ale méla by byt zahdjena v okamziku sta-
noveni diagnézy zivot ohrozujiciho nebo zivot
limitujictho onemocnéni. V nékterych pripadech
muze byt DPP zahdjena jiz pred stanovenim dia-
gnozy, napriklad pfi nakladné diagnostice, vzac-
ném onemocnéni, pokrocilém stadiu nemoci.

- Uroven poskytované péée ma byt stanovena podle
individuélnich potreb ditéte a jeho rodiny a mize
se v ¢ase menit.

- Existuji rizné tirovné paliativni péce (paliativni pii-
stup vSech zdravotnickych pracovnikti, obecna
DPP, specializovana DPP), které by mély byt nabi-
zeny odborniky s prislusnou trovni vzdélani v DPP.

—> VSechny pouzité definice jsou obecné a mély by
reprezentovat hlavni cil poskytovani DPP. Je tfeba
zohlednovat mistni podminky a zdroje.

WHO definuje paliativni péci jako ,,pristup, jenz zlep-
Suje kvalitu Zivota pacientt (dospélych i déti), ktefi celi
problémtim spjatym s zivot ohrozujicim onemocnénim,
a to tim, ze predchazi a ulevuje od utrpeni prostred-
nictvim vcasného rozpoznani, dokonalého posouze-
ni a lécby bolesti a jinych fyzickych, psychologickych
a spiritualnich probléma“ [2,24]. Takovéto pojeti vyza-
duje ,,8iroce mezioborovy ptistup, do n¢hoz je zahrnuta
rodina a ktery vyuziva dostupné komunitni zdroje; 1ze
jej s uspéchem implementovat, i kdyz jsou prostiedky
omezené®. Se specifi¢téjsim odkazem na DPP uvadi
WHO, ze ,Paliativni péce o déti je aktivni péce o fyzic-
kou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného di-
téte, zahrnuje téz podporu poskytovanou rodiné* [25].
DPP je zavadéna pfti stanoveni diagnézy choroby a je
tfeba v ni pokracovat bez ohledu na to, zda je lécena
choroba ditéte. Dtlezité je, ze DPP nesmi byt omezena
pouze na obdobi v zavéru zivota. Tyto definice je mozné
i dnes povazovat za platné a pristup k DPP je uznava-
nym pravem déti a jejich rodin (pozn.: jakakoli zminka
o ,rodidich“ zahrnuje ,rodi¢e a zakonné zastupce®).

Onemocnéni, pro ktera mize dité potrebovat DPP,
lze Kklasifikovat jako zivot ohrozujici, Zivot limituji-
ci (obé oznaceni téz znamenaji zdvazné onemocnéni)
nebo terminalni onemocnéni (viz Tabulka 1).
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Podle ocekavané trajektorie onemocnéni byla one-
mocnéni zakladajici zptsobilost ditéte pro cerpani DPP
roz¢lenéna do péti kategorii (Tabulka 2) [1,12]. Pata
kategorie se tyka nenarozenych déti se zdvaznymi zdra-
votnimi problémy, které nemusi prezit porod; novoro-
zencl s moznym prezitim po dobu nékolika hodin/dni,
novorozenct s vrozenymi vadami s moznym dopadem
na vitalni funkce a novorozencd, kterym se dostalo na-
lezité intenzivni péce, ale rozvinulo se u nich nevyléci-
telné onemocnéni (Tabulka 2) [18,26-30].

Pro tyto déti a jejich rodiny muze byt jedinou do-
stupnou moznosti perinatalni paliativni péce (PnPP)
[31,32]. Pokroky v prenatalni diagnostice a v Iékatskych
technologiich zm¢énily prostfedi perinatalni péce a pri-
stup paliativni péce je tak nyni zavadén i do porodnictvi
a péce o novorozence [26,27,33].

Alternativni klasifikace, ktera je orientovana vice
klinicky, zahrnuje déti s onkologickym onemocnénim,
s neonkologickym onemocnénim a déti ,bez specifické
diagnozy” (tj. kdyz nebyla diagnéza stanovena) [33]. Sa-
motna diagnéza by vSak neméla byt jedinym kritériem
zpusobilosti pro DPP, vzdy je tfeba brat ohled na kom-
plexnost potfeb kazdého ditéte a jeho rodiny [31,33,34].
Dale, jako komplexni chronicka onemocnéni je nutno
vnimat a definovat ,,Veskerd onemocnéni, u nichZ lze rozum-
né predpokladat, Ze budou trvat nejméné 12 mésicii (pokud
nenastane smrt) a Ze zasahnou bud nékolik riznych orgdno-
vych systémii nebo 1 orgdnovy systém tak zdvainé, Ze bude
nutnd specializovand pediatrickd péce a pravdépodobné jista
doba hospitalizace v centru tercidrni péce® [35].

Standardizovat kritéria zptisobilosti k DPP je nanej-
vys dilezité [33]. Byly navrzeny tzv. ,red flags“, varov-
né signaly indikujici potfebu DPP (Tabulka 3) [33,36].
DPP je tfeba poskytovat, pokud je splnéno nékteré
z uvedenych kritérii zptisobilosti [37].

Vzhledem ke specifickym charakteristikam kazdé ne-
moci a ke specifickym anatomickym a fyziologickym
znakim u déti, by méli byt dospivajici a jejich rodiny
zaclenéni do dobfe strukturovanych, specifickych progra-
mu péce s pfihlédnutim k dostupnym zdrojiim a k moz-
nostem pomoci ze strany kvalifikovanych poskytovatelti
zdravotni péce z riiznych oborti bezprostiedné po sta-
noveni diagnézy [13,33,36], nebo v pripadé potreby
jesté pred stanovenim diagnézy. Tyto programy mohou
poskytovat sluzby paliativni péce na jedné z nasleduji-
cich tfi arovni: 1) paliativni piistup poskytovany vsemi
zdravotnickymi pracovniky, 2) obecna DPP (poskytova-
na specialisty na lé¢bu daného onemocnéni s vycvikem
v DPP) nebo 3) specializovana DPP (tj. péce poskyto-
vana v prostfedi k tomu uréeném, mezioborovym ty-
mem odbornikii na DPP) (Tabulka 4) [38-40]. Stoji za
zminku, Ze pacienti a jejich rodiny se mohou pohybo-
vat mezi uvedenymi tfemi Grovnémi péce, v zavislosti
na zménach fyzické a psychosocialni kondice. Vyse uve-
dené definice se sice musi pfizpUsobit sluzbam posky-
tovanym v DPP na celém svété, pristupy k 1écbé je vsak
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Tabulka 1. Klasifikace stavd, pfi nichz mUze dité potfebovat DPP

Kategorie Popis

Zivot ohrozujici
onemocnéni

Stav s vysokou pravdépodobnosti pfedcasné smrti v ddsledku zdvazné choroby, ale rovnéz
s nadéji na napfr. dlouhodobé preziti do dospélosti: déti [é¢ené pro zhoubna onemocnéni,
déti se zdvaznym neurologickym onemocnénim, déti v intenzivni péci pro akutni poranéni,
déti zavislé na zdravotnickych technologiich

Zivot limitujici

Stav s absenci jakékoli rozumné nadéje na vyléceni: ocekava se predcasna smrt,

onemocnéni priklady: Duchennova muskularni dystrofie, Tay-Sachsova choroba, Trisomie 13, Trisomie 18
Terminalni Stav, v némz je smrt nevyhnutelnd, u déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim
onemocnéni onemocnénim

Tabulka 2. Pét kategorii zZivot limitujicich a zivot ohrozujicich onemocnéni [Together for Short Lives 2018]

Skupina Popis
Zivot ohrozujici onemocnéni, kde je mozna kurativni 1é¢ba, kterad véak mize selhat. Pfistup
1 ke sluzbam paliativni pé¢e muize byt nutny s ohledem na komplexnost potfeb pacienta

paliativni péce zapotrebi

(napt. zhoubny nador, komplexni vrozena onemocnéni srdce, zavazna poranéni v disledku
Urazu). Pri dosazeni dlouhodobé remise nebo po Uspésné kurativni Ié¢bé jiz nejsou sluzby

fibréza)

Onemocnéni, jejichz nevyhnutelnym duisledkem je pfed¢asna smrt. Dlouhd obdobi intenzivni
|é¢by jsou zamérena na prodlouzeni zivota se zachovanim dobré kvality zivota (napfr.: cysticka

chromosomopatie)

Progredujici onemocnéni bez moznosti kurativni l[éCby, u kterych je [é¢ba vyhradné
paliativni a bézné& mUze trvat mnoho let (napf.: Battenova choroba, muskularni dystrofie,

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

o N NN

u nich nevylécitelné onemocnéni.

Nenarozené déti s vyznamnymi zdravotnimi problémy, které nemusi prezit porod, novorozenci
s moznym prezitim nékolik hodin/dnd, novorozenci s vrozenymi vadami s moznym ohrozenim
vitalnich funkci a novorozenci, kterym se dostalo nalezité intenzivni péce, ale rozvinulo se

nutné sestavit na miru rozmanitym systémtm zdravotni
péce, specifickému vycviku pecujicich profesionalii a do-
stupnym zdrojim.

Zakladni body
Mira potieby DPP

- Je nezbytné definovat postupy pro sbér epidemio-
logickych dat v DPP.

-> Zdravotnicti pracovnici a tviirci zdravotni politiky
by méli vytvaret modely péce a alokovat zdroje na
zakladé poctu a potieb déti a rodin vhodnych pro
DPP.

Je Siroce uznavanou skutecnosti, ze na svété je pres
20 miliont déti indikovanych k DPP, prevalence se po-
hybuje v rozmezi od 120/10 000 déti v Zimbabwe do
20/10 000 nebo 63,2/10 000 déti (podle riznych odhadit)
ve Spojeném kralovstvi [6,41]. Prevalence zivot limituji-
cich onemocnéni dosahuje maxima u déti do 1 roku véku
a mezi témi, které Ziji v opomijenych oblastech [2,41].

Pocet déti indikovanych k DPP se celosvétové zvy-
$uje. Podle drivéjsich tdaja bylo odhadovano, ze nej-
méné 10 z 10 000 nezletilych (ve véku 0-18 let) trpi
onemocnénim indikovanym k DPP s ro¢ni imrtnosti
1 na 10 000 nezletilych [42]. Nov¢jsi data ukazuji vys-
$i odhad: ve studii z Anglie byla hlasena prevalence

n



12 . Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47

Tabulka 3. Kritéria zpUsobilosti k DPP (Upraveno podle publikace [Jankovic 2019]). DPP je nutné poskytovat

v pfipadech, kde je splnéno libovolné z nasledujicich kritérii

zpUsobilosti

-» Diagndza zivot limitujiciho / ohrozujiciho onemocnéni
=» Zavazné epizody hospitalizaci:

- nejméné tfi hospitalizace pro zavazny / kriticky klinicky stav béhem obdobi 6 mésicy;
- hospitalizace presahujici 3 tydny, kdy podle osetrujiciho Iékarského tymu nedochazi ke klinickému zlepseni;
- prijeti do intenzivni péce, kde po dobu vice nez 1 tydne nedochazi ke klinickému zlepseni

= Pouziti invazivnich zdravotnickych prostfedkd k podpofe vitalnich funkci

- Zivot ohrozujici onemocnéni, pro které je obtizné zvladat bolest &i jiné pFiznaky

- Zivot ohrozujici onemocnéni a komplikované psychosocidlni a spiritudini potieby ditéte a rodiny, véetné

(ale nejen):
- omezené socialni podpory
- potreba vice nez 3 specifickych sluzeb soucasné

—> situace, kdy je koordinace péce o dité obtizna a komplikovana a probiha mezi prostfedim nemocnice

a domacim prostredim

- Obtize v pFijimani vyznamnych rozhodnuti tykajicich se ditéte a/nebo rodiny:
- obtizné dosahovani konsensu mezi ditétem, rodinou a lékafskym tymem, co se tyce |éCby a cill péce
(napft. resuscitace, pouziti parenteraini vyzivy / iv. hydratace nebo pokrac¢ovani v chemoterapii v terminalnich

stadiich onemocnéni)

=>» Pokud se predpoklada zvlastni podpora béhem obdobi zarmutku

Tabulka 4. Urovné péce v programech DPP

Uroven Popis

Pfiklady zuéastnénych pecujicich zdravotnikt

Principy paliativni péce je treba
aplikovat na vsechny déti s zivot
ohrozujicim / zivot limitujicim

1 - paliativni pristup

na to, kde je o né pecovano.

onemocnénim, jejichz potreby péce
jsou nekomplikované, bez ohledu

Vsichni zdravotnicti pracovnici, ktefi poskytuji
péci v situacich vyzadujicich DPP

2 - obecnd détska
paliativni péce

a zkusenostmi v oblasti détské
paliativni péce, ktefi se plné
nevénuji DPP

Déti a jejich rodiny by mély mit pfinos
z expertnich znalosti profesionalnich
zdravotnikl se zakladnim vycvikem

PLDD, nemocni¢ni pediatfi, détsti specialisté,
napf. détsti onkologové, neurologové,
rodinni |ékafi, sestry, socialni pracovnici

a psychologové angazovani v DPP

3 - specializovana
détska paliativni péce

o rodiny s détmi s komplexnimi
potrebami

Specializované sluzby v oblasti DPP
by mél poskytovat mezioborovy tym
zdravotnik( a socialnich pracovnikd,
ktefi pracuji vyhradné v prostredi
DPP a ktefi by se méli ujmout péce

Zdravotnici se specidlnim vzdélanim v DPP
v prostredi k tomu uréeném

32 ptipadt na 10 000 v letech 2009-2010 a 66,4 pripa-
did na 10 000 v letech 2017/2018, do roku 2030 je od-
hadovan vzestup na 84,2 pfipadt na 10 000 [43,44].
Priblizné 85 % téchto déti je postizeno nenadorovym
onemocnénim [43].

Tyto pocty budou v pristich desetiletich pravdépo-
dobné stoupat [2,6,18,41,45,46]. Nestejnorodost udaji,
rozmanitost metod sbéru dat (prevalence versus inci-

'LMIC - low / middle-income countries

dence, pficemz stanoveni prevalence je na odhad naroc¢-
néjsi nez incidence, jelikoz tu lze stanovit az po Gmrti
ditéte) a heterogenita kritérii zptisobilosti pro DPP pfi-
jatych riznymi zemémi jsou pricinou vysoké naroc¢nosti
procest stanoveni takového odhadu [18,47].

Vétsina déti indikovanych pro DPP po celém svété
zije v zemich s nizkymi a stfednimi piijmy (LMIC")
[2,6,19]. Toto zjisténi je nanejvys dillezité, jelikoz v fadé
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LMIC v soucasnosti nejsou programy DPP k dispozici
[2,48-51]. Stoji za zminku, ze pouze v zemich LMIC
se do roku 2060 ocekava 5% nartist v pottebé DPP [7].

V diisledku toho trva naléhava a nenaplnéna potreba
provést konkrétnéjsi odhady o potfebach DPP na celém
svété. Takovy odhad by umoznil rfadné pridélovat pro-
stfedky, definovat sluzby obecné a specializované DPP
a zdravotnickym pracovnikiim i politikim by umoznil
vyvijet vhodné vzdélavaci programy.

Spektrum nemoci, pro které jsou détsti pacienti
potencialné vhodnymi pfijemci DPP, je navic Siroké
a heterogenni [33]. Tato onemocnéni zahrnuji neurolo-
gické, svalové, onkologické, respira¢ni, kardiologické,
metabolické a chromozomalni poruchy, jakoz i syndro-
my, malformace, infekce a posthypoxické stavy, pritom
nenadorova onemocnéni predstavuji vétSinu piipadi
(malignity tvoii pouze 4,1 % piipadi) [33,52].

Je pozoruhodné, ze déti s HIV/AIDS v zemich LMIC
na stran¢ jedné, a naopak s vrozenymi onemocnénimi
v zemich s vysokymi pfijmy na strané druhé, tvoii asi
polovinu celkového poctu déti, které potiebuji DPP.
Nasleduji déti extrémné nezralé, déti s porodnimi trau-
maty a s neurologickymi onemocnénimi [2,6,41,44,52].
Proto by méla byt studentim zdravotnickych obort
a praktickym lékartim v ramci celozivotniho vzdélavani
zajiSténa specializovana odborna pfiprava zamérena na
zivot limitujici a zivot ohrozujici onemocnéni.

U nékterych déti nemusi byt jednozna¢na diagnéza
dokonce ani stanovena: proto je dulezité zvazit jejich
zpusobilost k DPP, podle kritérii shrnutych v Tabul-
ce 3.

Standardy
Potreby

Standardy

- Zdravotnicti pracovnici by méli vyhodnotit spe-
cifické potreby ditéte a jeho rodiny a podle nich
definovat plan a priority péce.

- Hodnoceni potfeb ditéte a rodiny by mélo byt
komplexni, mélo by zahrnovat klinické, psycholo-
gické, socialni, organizac¢ni, edukacni, spiritualni,
kulturni a etické potteby.

-> Pri hodnoceni potreb je nutné vzit v tivahu situ-
aci, v jaké se dité a jeho rodina nachazi, ale také
predvidatelné potreby, prani a touhy, i potreby
»skryté“ (napf. utajované nebo ty, které nejsou di-
tétem a rodinou pii konzultaci feseny).

- ,,Skryté“ potreby je mozné odhalit aktivnim na-
slouchanim ditéti a jeho rodiné.

Plan DPP musi naplnovat potteby jak ditéte, tak i ¢clenti
rodiny definovanim intervenci, které budou hodnotit
a udinné fesit jejich fyzické, psychosocialni, socialni,
spiritualni a etické obavy a potfeby. Je tfeba zdiraznit,

ze pfi planovani a uskutecnovani kazdé intervence je
nutné vyvazit veskera rizika a pfinosy s ohledem na kva-
litu zivota ditéte a rodiny a zaroven musi byt zohledné-
na dostupnost zdroji a lokalnich moznosti. Naprostou
nutnosti pro véechny pecujici profesionaly je pak etické
hledisko zvolené 1écby [53].

Potreby ditéte

Standardy

- DPP by se méla vénovat fyzickym, psychosocial-
nim, spiritualnim a vyvojovym potrebam ditcte.

- Pro zvySeni kvality zivota ditéte a jeho rodiny je
tfeba minimalizovat distres zptisobeny nemoci.

- Lécbu symptomid nemoci je nutné prizpusobit
veéku ditéte, jeho zZivotni situaci a kulturnimu pro-
stredi.

-> VSechny farmakologické a nefarmakologické in-
tervence je nezbytné pribézné monitorovat.

- Evaluace, 1é¢ba, monitorovani symptomu a vsech
dalsich potreb ditéte by mély byt provadény kva-
lifikovanymi zdravotnickymi pracovniky interdis-
ciplinarniho tymu.

- VSechny plany DPP by mély byt sdileny s rodinou,
a pokud je to mozné, i s ditétem.

Potreby ditéte lze rozclenit do kategorii potieb klinic-
kych, vyvojovych, psychologickych, socialnich a spiri-
tualnich. Tyto kategorie se nicméné vyrazné prekryvaji.

Standardy péce definované pro vyse zminéné oblasti
jsou uvedeny nize. Podrobnéjsi popisy ke kazdé oblasti
jsou uvedeny v Dodatku A.

Klinické potreby

Standardy

- Jednim z hlavnich cild DPP je prevence, tileva od
obtézujicich projevii nemoci nebo jejich odstrané-
ni.

- Pri hodnoceni, 1é¢bé a monitorovani fyzickych
priznakd je nutno dbat na specifické reakce kaz-
dého ditéte.

- Je nutné pravidelné hodnotit, jak je vniman do-
pad kazdého priznaku na fungovani ditéte a na
jeho kazdodenni zivot.

Woojové potieby

Standardy

-V planech DPP museji byt zohlednény vyvojové
potreby kojenct, déti a dospivajicich, které jsou
jejich zivot ohrozujicim a zivot limitujicim one-
mocnénim ovlivnény.

- Odbornici poskytujici DPP by méli védét, jak
vyvojové faze déti a adolescentd ovlivnuji je-
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jich schopnost vyporadat se s nemoci, umiranim
a smrti.

- Clenové tymu DPP musi byt schopni navézat
vztah s kojenci, détmi a adolescenty podle Grovné
jejich emocniho, socialniho, télesného a kognitiv-
niho vyvoje.

- Mély by byt planovany komplexni procesy pro
adekvatni prechod dospivajicich z tyma détské
paliativni péce do tyma paliativni péce pro dospé-
1é pacienty.

Psychické a socidlni potieby

Standardy

- Détem se zavaznym onemocnénim nebo détem
umirajicim by méla byt poskytnuta pomoc, aby
se mohly vyrovnat se svymi pocity, myslenkami
a chovanim, odrazejici jejich tizkost a distres.

- Psychické obtize a potteby by mély byt hodnoce-
ny vyskolenymi odborniky multidisciplinarniho
tymu, pokud tito nejsou dostupni, tak pracovni-
kem vyskolenym v psychologické péci.

-> Vhodné psychosocialni nastroje by mély pomoci
identifikovat tézkosti ditéte a naplanovat nalezi-
té intervence (verbalni, symbolické, formou hry
nebo arteterapie).

- Pristupy, které podporuji odolnost ditéte, by mély
zvy$ovat jeho sebevédomi a autonomii.

-> Zdravotnici poskytujici DPP by méli v prabéhu
komunikace s ditétem aktivné naslouchat a sou-
stfedit se na porozuméni neverbalnim projevim.

- Rodice maji byt podporovani v efektivnim napl-
novani své rodicovské role.

-> Socialni schopnosti ditéte (pravo hrat si a bavit se,
chodit do $koly a zachovat si vztahy s kamarady)
by mély byt podporované a prizptsobené jeho vy-
vojovému stupni a fyzickému stavu.

Spiritualni potreby

Standardy

- Spiritudlni podpora by méla byt poskytovana
vSem détem, které si preji diskutovat své spiritual-
ni otazky a obavy.

- Je nezbytné zachovat si postoj respektujici kultur-
ni a spiritualni/nabozenské prostredi ditéte a ro-
diny.

Potreby rodiny
Standardy

- Rodice i pribuzni s Gzkym vztahem k ditéti by
méli byt zapojeni do vsech krokt péce.

—> Zhodnoceni rodinnych potfeb zacina pfi zahaje-
ni DPP a pokracuje i ve fazi truchleni po tmrti
ditéte.

- Potfeby rodinnych pfislusniki (rodict, souro-
zencd, prarodi¢l, a pokud je to potreba i dalsich
osob) by mély byt vyhodnocovany v priitbéhu celé
trajektorie nemoci dité.

- Potreby rodiny jsou nedilnou soucasti pfi tvor-
bé planu DPP. Pokud je to mozné, pak by reseni
téchto potreb mélo byt provadéno cleny interdis-
ciplindrniho tymu, kteri jsou zkuSeni v aktivnim
naslouchani a komunikaci a kteri respektuji di-
stojnost vSech ¢lendl rodiny.

Pediatrické zivot limitujici nebo zivot ohrozujici one-
mocnéni zptsobuje traumatizaci ¢lentt rodiny: casto
dochazi ke zménam v rodinné dynamice a tlohach,
v budoucich ambicich a nadéjich [54-56]. Mezi stre-
sujici faktory patii naptiklad naro¢na emocni, psycho-
logicka, socialni a finan¢ni situace zptisobena ¢asovou
narocnosti a mnozstvim zodpovédnosti, které s sebou
nese uloha pecujici osoby, nutnosti koordinace péce
a naroénym zvladanim pozménéné dynamiky rodiny
[57-59]. Clenové rodiny mohou téz pocitovat fyzickou
a spolecenskou izolaci a/nebo vylouceni ze svého
pracovniho prostiedi nebo své kariéry [60]. Pro nékteré
rodice je tézké prijmout diagnézu a prognézu onemoc-
néni a budoucnost ditéte ocekavaji s vysokou mirou
uzkosti. Za extrémnich podminek mohou péci o dité
ohrozit nebo zanedbavat [61].

Potieby déti a jejich rodin jsou dynamické a neustale
se vyvijeji. Proto je dtlezité pravidelné hodnotit a upra-
vovat uc¢innost provadénych intervenci.

Nize je uveden standard péce vénovany tém nejrele-
vantnéj$im potfebam rodiny. Jeho podrobny popis na-
leznete v Dodatku A.

Komunikacni potreby

Standardy

- Uprimna, kontinualni a otevfena komunikace
s rodinou je klicova.

- Komunikace a diskuse o diagnéze a prognéze di-
téte by se mély odehravat ve vhodném a bezpec-
ném prostiedi a brat ohled na kulturni prostredi
ditéte a rodiny.

- Je zapotfebi pomahat rodi¢iim v zachovani jejich
rodicovské role a v i¢inném reseni znepokojivého
chovani, kterym dité reaguje na stres.

Psychické potreby
Standardy

- Rodinnym pfislusnikim by méla byt nabidnu-
ta prilezitost ke sdileni jejich pocitti a myslenek
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a mélo by se jim dostat adekvatni podpory od em-
patickych odbornik s pokrocilymi komunikacni-
mi schopnostmi.

- Potencialn¢ konfliktni situace by mély byt vcasné
identifikovany, mélo by se jim predchazet a mély
by byt reseny.

-> Rodinnym piislusnikiim by méli nabidnout psy-
chologickou podporu vyskoleni ¢lenové interdis-
ciplinarniho tymu, a pokud je to mozné, odbor-
nici specializovani na dusevni zdravi, zejména
tehdy, kdyz je Groven stresu velmi vysoka, docha-
zi ke zneuzivani a dysfunkcni rodinna dynamika
v prub¢hu ¢asu pretrvava.

-> Po smrti ditéte by méla byt psychologicka pomoc
dostupna vSem rodinnym pfislu$nikiim, a to po-
kud mozno tak dlouho jak je potreba.

Domdci péce a organizacni podpora

Standardy

- Rodice a ostatni rodinni prislusnici by méli byt vy-
skoleni v domaci péci o dité a méli by mit k dispozi-
ci nepretrzitou podporu 24/7, kdykoli je to mozné.

- Méla by jim byt poskytnuta podpora v tom, aby
si udrzeli své socialni role (prace, moznosti do bu-
doucna).

- Pokud je to mozné, mély by byt zjiStovany a reSe-
ny ckonomické obtize.

Potreby sourozencii a prarodicii

Standardy

- Je tfeba vénovat se obavam a pottebam sourozen-
ct a prarodicu.

- Méla by jim byt poskytovana podpora v prabc¢hu
onemocnéni a umrti ditéte, vzhledem k tomu, ze
jejich utrpent je casto podcenované.

Etické potieby

Standardy

-> Kazdé rozhodnuti by se mélo ridit ¢tyrmi zaklad-
nimi etickymi principy: principem beneficence,
nonmaleficence, spravedlnosti a respektovani au-
tonomie.

- Kazdé rozhodnuti tykajici se péce by mélo byt po-
staveno na principu nejlepsiho zajmu ditéte a sdi-
lené mezi pacientem, rodinou a lékarem.

Kazdé rozhodnuti v DPP by mélo vychazet ze Ctyr za-
kladnich etickych principti, coz jsou: princip nejlepsiho
zajmu, princip vyvazeni rizik a pfinosd, princip social-
né spravedlivé alokace zdroji a princip respektovani

autonomie. Zejména princip ,nejlepsiho zajmu ditéte”
by mél byt chapan ve smyslu respektovani prav ditéte
a specialnich potfeb s ohledem na ochranu a vyvoj déti.
Tento proces, ktery je zaméfeny na dité a orientovany
na rodinu, podporuje sdilené rozhodovani. Proto je za-
sadnim faktorem pro zasazeni standardu nejlepsiho za-
jmu do koherentniho ramce a procesu a hovoii se o ném
jako o ,sdileném optimalnim postupu® [62,63]. Tento
postup ma byt zodpovédnosti pacienta, ¢lend rodiny
a profesionalnich zdravotnika.

Detailni diskuse ke standardu definovanému pro
etické potteby je uvedena v Dodatku A.

Planovdni budouci péce

Standardy

- Rozhovory o planovani budouci péce by mély byt
vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
vétsi mozné mire a mohou zahrnovat mimo jiné:
prani ohledné péce o dité, definici cili péce a pre-
hodnoceni cilti, pokud se stav ditéte zhorsi, pla-
ny ,co délat“ v pripadé akutniho zhorSeni stavu
a péci v zavéru zivota. VSechny moznosti by mély
zustat otevreny a byt pravidelné revidovany.

- Kazda instituce by méla vytvorit doporucené po-
stupy pro planovani budouci péce.

- Zdravotnicti pracovnici by méli byt radné prosko-
leni v planovani budouci péce.

Planovani budouci péce v DPP se opira o strukturovany
model umoznujici ur¢it cile a preference pro budouci
medikamentézni 1é¢bu a pro misto péce v zavéru zivota
a v dob¢ smrti [64]. V nékterych pfipadech pfestavaji
byt ptivodné stanovené cile relevantni. Pokud k tomu
dojde, pak je nutné ptvodni cile znovu prodiskutovat
a stanovit cile nové, jako je cil zachovat kvalitu zivota
ditéte, naptiklad prostfednictvim rozhodnuti o misté,
kde bude ditéti poskytovana péce v zavéru zivota a kde
dojde ke smrti [65]. Podrobnéjsi informace k planova-
ni budouci péce a k souvisejicim standardiim naleznete
v Dodatku A.

Péce v zaveéru Zivota

Standardy

- V celém pribéhu onemocnéni by mél byt diskuto-
van mozny vyvoj nemoci.

- Pécée v zavéru zivota a prostredi, ve kterém bude
poskytovana, by mély byt pripravené a urcené
podle prani ditéte, rodiny a dostupnych zdroj.

- Obtézujici fyzické a psychické symptomy by mély
byt rozpoznany a léceny.

- Je nutno respektovat dustojnost ditéte tim, ze je
zajisténo vhodné prostredi a pritomnost milova-
nych osob.



-> Spiritualni a nabozenské sluzby odpovidajici vire
a zvyklostem rodiny by mély byt nabidnuty pred
smrti a po smrti ditéte.

- O déti v zavéru zivota by méli pecovat vyskoleni
zdravotni¢ti pracovnici, a pokud je to mozné, in-
terdisciplinarni tym.

- Rodina by méla byt odborniky pripravena na téles-
né zmény, ke kterym dochazi pfi procesu umirani.

- Rodiné by mél byt poskytnut dostatek ¢asu na
rozlouceni s ditétem podle jejich spiritudlnich
a rodinnych kulturnich/nabozenskych zvyklosti.

- Sourozenciim musi byt umoznéno stravit dosta-
tecny ¢as s umirajicim ditétem.

- S télem zemrelého ditéte by mélo byt nakladano
s nalezitym respektem, s nejvyssi tictou a s mimo-
radnym ohledem na kulturni a ndbozenské zvyk-
losti rodiny.

-> Zdravotnicti pracovnici musi respektovat v§echny
rtizné zpuisoby vyrovnavani se se ztratou.

- Podpora v truchleni by méla byt rodiné nabizena
v ramci dostupnych zdroji tak dlouho, jak je po-
treba.

U déti neni k dispozici standardizovana definice ,,zavé-
ru zivota”. Proto je dulezité s rodinou sdilet informace
o mozném vyvoji onemocnéni, sdélit jim diagnézu nevy-
1é¢itelného onemocnéni a promluvit si o tom, co vlastné
predstavuje terminalni onemocnéni a smrt. Podrobné;jsi
diskuze k tomuto tématu je uvedena v Dodatku B.

Modely péce a prostredi, kde je péce poskytovdna

Standardy

- DPP poskytovana kvalifikovanymi zdravotniky
by méla byt zajisténa vSem pottebnym détem, bez
ohledu na jejich finan¢ni situaci a zdravotni po-
jisténi.

- Pro kazdé dité a rodinu musi byt jasn¢ urcena
kontaktni osoba pro paliativni péci, ktera koordi-
nuje plan péce.

- Podpora specializovaného tymu DPP by méla byt
dostupna nepretrzité, pokud mozno jakykoliv
den v roce a 24 hodin denné.

- Pro zachovani kontinuity péce by DPP méla byt
poskytovana vsude, bez ohledu na to, kde se dité
nachazi (domov, hospic, nemocnice, $kola).

- Nejvhodnéjsi misto pro poskytovani péce je tam,
kde si dité a rodina preji byt a kde se citi nejvice
podporovani.

- Tym DPP zarucuje, aby byly priznaky onemocné-
ni u ditéte vyhodnoceny a adekvatné léceny.

- Pokud je potteba, méla by byt rodindm a ostatnim
pecujicim dostupna respitni péce.

-> Telemedicina by méla byt zaclenéna do soucasné-
ho modelu péce, pokud to umoznuji mistni zdro-
je.

16 I Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47

- Perinatalni paliativni péce (PnPP) by méla byt
povazovana za soucast bézné porodnické a neo-
natologické péce.

- Je potteba, aby nemocnice pecujici o t¢hotné zeny
a novorozence vypracovaly postupy pro poskyto-
vani PnPP.

- PnPP muze byt poskytovana na porodnim sile,
na oddéleni Sestined¢li, na jednotce novorozenec-
ké intenzivni péce, doma nebo kdekoliv, kde je
to nejvhodnéjsi v souladu s rozhodnutim rodiny
o cilech péce.

-> Zdravotnici na détském urgentnim prijmu by méli
v pripad¢ kriticky nemocného ditéte s neznamou
diagnézou, s neznamymi cili péce a potencialné
nevylécitelnym stavem zhodnotit klinickou situaci
a kontaktovat tym DPP.

- Tym DPP by mél byt podporovan v sebepéci
a predchazet vyhoreni.

DPP poskytovana vyskolenymi zdravotniky by méla byt
zajisténa vSem potfebnym détem a jejich rodinam bez
ohledu na jejich finan¢ni situaci a zdravotni pojisténi.
Kazdé dité a rodina musi mit navic jasné urcenou kon-
taktni osobu pro DPP, coz se neobejde bez vhodnych
modeld. Dals$im cilem je zajisténi koordinace a konti-
nuity péce [66]. Pokud musi dité¢ v disledku riznych
potreb stridat prostfedi poskytovani péce, je nutné péci
koordinovat. To zahrnuje integraci rtiznych moznosti
s cilem prekonat fragmentaci zptsobenou poskytova-
nim péce v riznych prostfedich. Zde je cilem podpo-
rit celkovou kvalitu a kontinuitu péce s cilem pokryt
potfeby z rozdilnych oblasti péce a zivota a podporit
moznost pfijimani sdilenych rozhodnuti o pé¢i [67-70].
Zapojeni specializovaného tymu pfinasi vyhodu dyna-
mickych a rychlych reakci na libovolné zmény v pribé-
hu onemocnéni a potreby déti a rodin vyplyvajici z téch-
to zmén. Pfitomnost takového tymu umoznuje stdlou
pozornost zaméfenou na dovednosti / vztahy / nastroje
vhodné k feseni riznych situaci. Poskytovani adekvatni
koordinace péce je téz spojeno s lepsimi vztahy mezi
rodinou a zdravotnickymi pecujicimi tymy a s lepsi-
mi vysledky pro rodinu / dité [71,72]. Podle Svétové
zdravotnické organizace (WHO) vyzaduje DPP ,Siro-
ky mezioborovy pristup.“ Proto by kazda nemocnice
nebo zdravotnicka organizace, ktera je casto zapojena
do péce o déti indikované k DPP, méla mit multidisci-
plinarni tym DPP (IDT) [3,73]. Pokud to neni mozné
s ohledem na konkrétni situaci nebo na velmi omezené
zdroje, méla by byt DPP poskytovana profesionalnimi
zdravotniky, vys$kolenymi na co nejvyssi mozné trovni.
Zasadni je také uloha ,nelékafskych klinickych pra-
covniki®, jako jsou komunitni zdravotnicti pracovnici,
dobrovolnici, sestry domaci péce a porodni asistentky
[74]. Navic by méla byt DPP zavedena vSude tam, kde je
poskytovana pediatricka péce véetné porodnictvi, péce
o novorozence, intenzivni a akutni péce.
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Diskusi k modelim DPP, kter¢ je tfeba do praxe za-
vadeét, lze nalézt v Dodatku C. Jsou zde uvedeny rovnéz
standardy definované pro oblast poskytovani DPP na
novorozeneckych jednotkach intenzivni péce (N-JIP),
pediatrickych jednotkach intenzivni péce (P-JIP) a na
oddé¢lenich akutni péce. Dalsi prosttedi péce, kterd ne-
jsou konkrétné probirana (napf. zafizeni dlouhodobé
péce, zdravotnicka stfediska), si mohou — a méla by —
navrhované standardy prizpuasobit dle svych specific-
kych moznosti.

DPP pii humanitdrnich krizich

Standardy

- DPP by méla byt dostupna pri vSech humanitar-
nich krizich.

- DPP by méla byt integrovana ve zdravotnickém
systému kazdého statu pro pripady humanitarni
krize.

- Aktivity DPP musi byt soucésti planovani a im-
plementace socialnich a zdravotnickych krizovych
plant.

-> Zdravotnicti pracovnici by méli mit pristup k do-
porucenym postupim ve vzdélavani a mentorstvi.

- Pfi humanitarnich krizich by mély byt dostupné
léky nezbytné pro DPP.

-> Vztahy mezi ditétem a rodinou by mély byt v pri-
padé nouzové situace zajistény, jak jen je to moz-
né, a to za pouziti vSech vhodnych prostredka.

- Personal DPP pracujici v prostfedi humanitarnich
krizi by mél mit nalezitou podporu a ochranu.

WHO doporucuje, aby byla béhem humanitarnich krizi
jako jsou prirodni katastrofy, valka, konflikty a hlado-
mor vyuzivana paliativni péée [31,75]. Zivot zachranujici
humanitarni pomoc vyzaduje pres 128,6 miliont lidi
napri¢ 33 zemémi, z toho 92,8 milionti predstavuje
zvlast zranitelnou skupinu, ve které je velky pocet déti
[76]. Standardy DPP definované pro humanitarni krize
jsou rozebrany v Dodatku D.

Nastroje péce

Standardy

- K hodnoceni a méfeni potteb déti a rodin by se
mély pouzivat, pokud mozno, standardizované
nastroje validované pro dany jazyk a kulturni pro-
stfedi ditéte a rodiny. Plan DPP musi byt nalezité
tomu upravovan.

- Prioritou by se mél stat vyvoj nastroju k objektiv-
nimu meéreni efektivity programu DPP.

- Nastroje k hodnoceni potteb ditéte a rodiny by
mély byt preferen¢né zalozeny na multimodalnim
pristupu, ktery je adaptovan podle kulturniho
prostredi.

- Hodnotici nastroje a vysledky hodnoceni by mély
byt pristupné vSem clentim multidisciplinarniho
tymu.

Sledovani vysledki je v DPP zasadné dtlezité. Proto je
vysoka potreba uzivani standardizovanych a validova-
nych nastroji, pokud mozno s ohledem na konkrétni
jazyk a kulturni prostfedi ditéte a rodiny, k posuzovani
a méfeni potreb déti a rodin. Takové nastroje pomahaji
odbornikiim hodnotit a méfit potieby déti a rodin, sluz-
by a programy zavadéné u pacientd s rtiznymi choro-
bami a prostiedi, ve kterém interdisciplinarni tym DPP
puisobi [28,77-79]. V Dodatku E je uvedena podrobna
diskuse o nékolika dostupnych nastrojich pro posouze-
ni potteb ditéte v oblasti DPP a potfeb rodinnych pfti-
slusnikd. Podrobnéjsi popis kazdého z nastroji presa-
huje rdmec tohoto ¢lanku. Za povsimnuti stoji, ze ne
vSechny nastroje jsou validovany pro pouziti v pedia-
trické populaci, coz je nutné brat v tvahu pti vybéru
»nejvhodnéjsiho nastroje” pro konkrétni situaci.

Vzdélani a vycvik zdravotnickych pracovniki

Standardy

- Vzdélavani v DPP musi patfit k zakladdm vzd¢la-
vani pro zdravotniky v pediatrii.

- Mélo by byt podporovano mezioborové vzdélava-
ni, kdy se ¢lenové z rtiznych obort interaktivné
uci zlepsovat vzajemnou spolupraci a pohodu pa-
cientd.

-> Vzdélavaci programy (cile a kompetence) by mély
byt vhodné upraveny pro kazdou ze tfi trovni
poskytované DPP: pro paliativni pristup posky-
tovany vSemi zdravotnickymi pracovniky (prvni
uroven), pro vzdélavani v oblasti obecné détské
paliativni péce (druha troven), pro vzdélavani
v oblasti specializované détské paliativni péce
(treti iroven).

- Vzdélani by mélo prinést znalosti, dovednosti a for-
movat postoje, které odpovidaji principim DPP.
Zaroven by mélo vést k mezioborovému pristupu
a schopnosti sebeuvédomeéni a proaktivni praxi.

- Kompetence specialisty v DPP by m¢ly zahrno-
vat: advokacii DPP, vedeni a rozvoj sluzeb DPP,
vytvareni strategii, hodnoceni sluzeb, provadéni
vyzkumu v oblasti DPP a zapojovani se do vycvi-
ku a vzdélavani.

-> Kazda zemé musi vyvinout vlastni vzdélavaci pro-
gram pro vSechny odborniky v DPP.

- Je tfeba urcit referenc¢ni centra a akademické insti-
tuce, ve kterych bude probihat specializa¢ni vzdé-
lavani v DPP.

DPP zahrnuje mnohostranné pozadavky, od klinického
zvladani rznych stavii az po feSeni slozitych komuni-
kac¢nich, psychologickych a spiritualnich otazek. Proto



by mélo byt vzdélavani v DPP povinné jak na pregra-
dualni, tak na postgradualni Grovni, pfi¢emz vycvik by
m¢él byt dostupny véem zdravotnickym pracovnikdm.
Standardy pro tuto oblast jsou uvedeny vyse a jsou ro-
zebirany v Dodatku F.

Oblasti, kde je prostor pro zlepSeni
Cilem DPP je zlepsit zivot déti indikovanych k DPP
a jejich rodin nabidkou kompetentni a interdisciplinar-
ni pomoci zohlednujici lidskou dustojnost. Stale vsak
pretrvava velka propast mezi tim, co by se délat mélo
a tim, co se v klinické praxi skutecné déla.

Je tieba fesit a rozvijet nékolik oblasti a zajistit legis-
lativu pro poskytovani DPP, ktera musi byt zaclenéna
do systému zdravotni péce kazdé zemé.

Vzhledem k tomu, ze se dostupnost DPP v jednotli-
vych zemich lisi, musi se okamzité intervence zamérit na
nepomér v poskytovani DPP, dostupnost nezbytnych
1éka a nastroja péce po celém svété, zejména v zemich
LMIC. Pro dosazeni tohoto cile je nutny sbér a sdileni
dat, strategii a nastroji pro hodnoceni rozsahu potreb
DPP po celém svété, a to na zakladé dobfe definova-
nych kritérii vhodnosti k ¢erpani DPP. Toto zhodnoce-
ni mize byt rovnéz voditkem pro spravné pridélovani
zdrojt. Nezbytny je také vyzkum, a to jak pro posuzo-
vani Gcinnosti soucasnych terapii a pfistroji, tak pro
vyvoj novych efektivnich nastroji péce.

Rovnéz je zapotrebi vynalozit tsili na definovani
konkrétnich pfistupt v rliznych prostredich a stanoveni
ukazatelt pro hodnoceni kvality standardti a procesd.
Radné posouzeni toho, jak jsou v kazdé zemi uplatiio-
vany uvedené standardy, mtize prispét k uréeni oblasti,
které si zaslouzi zlep$eni, zavedeni novych modeld péce
¢i vytvorenti siti pro sdileni zkusSenosti a feseni situaci.
Ekonomicka méfeni ndm umozni urcit, které modely
DPP jsou v kazdém konkrétnim scénafi nejvice udrzi-
telné. Pro dosazeni téchto cil je nanejvys dilezité vy-
¢lenit odpovidajici zdroje pro vyzkumniky a vénovat
zvlastni pozornost zapojeni mladsich pracovnikt vy-
zkumu. Je tfeba vyhodnotit ilohu novych technologii
a nastroju (telemediciny, robotiky) a implementovat je
s cilem dostat je ke vSem détem indikovanym k DPP
a k jejich rodinam.

Dalsi velkou potfebou je rozvoj fadnych vzdélava-
cich osnov na trovni pregradualni i postgradualni, ja-
koz i programi celozivotniho vzdélavani odbornikt
poskytujicich péci vazné nemocnym détem. V dané ko-
munité je tieba nabizet véem médiim vcetné socialnich
siti spravné informace s cilem oslovit co nejsirsi publi-
kum, zejména pak nejmladsi generaci.

Do DPP jsou zapojeni riizni aktéfi: pacienti, rodiny,
pecujici zdravotnici, instituce a neziskové organizace.
Proto je klicové vytvofit sit odborniki, rodin, institu-
ci (napf. WHO Human Resources for Health) a nezis-
kovych organizaci, ktera zajisti sdileni idaju, strategii
a vzdélavacich programt. Jsme presvédceni, ze tilohu
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neziskovych organizaci je nutné posilit zejména pro-
stfednictvim podpory tésnéjsi spoluprace se zdravotnic-
kymi pracovniky a s institucemi. Tviirci politickych stra-
tegif musi na sebe vzit odpovédnost za zajisténi plosné
dostupnosti nezbytnych 1éciv a piistroji po celém svéte,
aby byla prekonana jakakoli nerovnovaha v pravech kaz-
dého ditéte na lécbu.

Zavérem autori konstatuji, ze implementace ukaza-
telti kvality do oblasti DPP se stava nutnosti a celosvé-
tovou prioritou vSech a mira této implementace je uka-
zatelem kvality zdravotni péce, predevsim pak ukazate-
lem tcty k didstojnosti clovéka, zejména k distojnosti
ditéte.

Zavér

Od zverejnéni projektu IMPaCCT bylo vénovano velké
uasili vyvoji novych pristuptt k DPP. Z tohoto diivodu je
0 15 let pozdéji jiz nacase opétovné definovat standardy
DPP. V této publikaci jsme rozsifili a aktualizovali pu-
blikované standardy IMPaCCT o nové postupy (napi.
o planovani budouci péce) a zavedli nové standardy pro
aplikaci DPP v perinatalni péci, pii humanitarnich kri-
zich a v dalsich specifickych prostfedich a podminkach
(napf. v intenzivni péci).

Vérime, ze tento dokument vypracovany za prispéni
mezinarodni skupiny odborniki z riznych zemi, s riz-
nymi zku$enostmi a s riznymi modely péce poskytne
standardy vhodné k plo$néjsi implementaci DPP po
celém svété. Jsme si védomi toho, ze nami predstavené
standardy byly formulovany na zakladé¢ konsensu mezi-
narodnich expertti a nejsou zaloZeny na formalnim, sys-
tematickém hodnoceni dostupnych studii. Kdykoli to
proto bude mozné, Ize jednotliva prezentovana témata
podrobit systematickému prezkoumani ¢i jinym, struk-
turovanéjsim metodam konsensu (napf. Delphi panel).

To muze byt pfedmétem budoucich, cilenéjsich stu-
dif. Tento dokument mize byt totiz vychozim bodem
pro zahajeni vyzkumu a systematickych hodnoceni
v riznych oblastech DPP.

Ocekavame, ze béhem pristich 15 let vzroste pocet
déti indikovanych k DPP, a proto budeme celit nékoli-
ka velkym vyzvam. Zakladnimi nastroji pro celosvétové
zlepseni DPP jsou legislativa, vzdélavani a vymeéna in-
formaci o spravné praxi.

PFispévky autori:

VSichni zminéni autofi prispivali k literarni reSersi.
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Dodatek A - Potreby ditéte a rodiny

Potieby
Potreby ditéte
Klinické potreby

Standardy

- Jednim z hlavnich cild DPP je prevence, tileva od
obtézujicich projevii nemoci nebo jejich odstrané-
ni.

- Pri hodnoceni, 1é¢bé a monitorovani fyzickych
priznakd je nutno dbat na specifické reakce kaz-
dého ditéte.

- Je nutné pravidelné hodnotit, jak je vniméan do-
pad kazdého priznaku na fungovani ditéte a na
jeho kazdodenni zivot.

Stavy, pro které dit¢ potfebuje DPP, mohou vyzadovat
jak symptomovou 1é¢bu, tak i pouziti zdravotnickych
prostfedkt na podporu vitdlnich funkci ditéte. Casto
se jedna o vicecetné a souvisejici priznaky s variabilnim
pribéhem a s akutnimi krizemi, které vyzaduji rychly
zasah. Proto musi byt kazdému ditéti zajisténo konti-
nualni sledovani a farmakologicka a/nebo nefarmako-
logicka lécba [1,2].

Mezi bézné klinické projevy patfi spasticita, kfece,
bolest, tzkost/strach, deprese, télesna slabost, tinava,
svédéni, dusnost, prijem, nauzea/zvraceni, zmatenost/
delirium, sucho v tistech, kozni zmény a zacpa [1].

Podrobna diskuse ke zvladani kazdého pfiznaku
presahuje ramec tohoto ¢lanku. Nékteré relevantni od-
kazy k tématu zvladani specifickych priznaka jsou uve-
deny v Tabulce S1.

Tabulka S1. Zvladani fyzickych potreb

Fyzicka potfeba Odkazy
Bolest [3-12]
Respirac¢ni pfiznaky [13-17]
Gastrointestinalni pfiznaky a problémy [18-21]
s prijmem potravy

Nsurologlcke a neuropsychiatrické [3.22.23]
priznaky

Protézy nebo zdravotnické pomdcky [24]

Woojové potieby

Standardy

-V planech DPP museji byt zohlednény vyvojové
potteby kojenct, déti a dospivajicich, které jsou
jejich zivot ohrozujicim a zivot limitujicim one-
mocnénim ovlivnény.

- Odbornici poskytujici DPP by méli védét, jak
vyvojové faze déti a adolescentd ovliviuji je-
jich schopnost vyporadat se s nemoci, umiranim
a smrti.

- Clenové tymu DPP musi byt schopni navézat
vztah s kojenci, détmi a adolescenty podle trovné
jejich emocniho, socialniho, télesného a kognitiv-
niho vyvoje.

- Mély by byt planovany komplexni procesy pro
adekvatni prechod dospivajicich z tyma détské
paliativni péce do tymu paliativni péce pro dospé-
1¢é pacienty.

Vhodny plan DPP by mél podporovat télesny rast, kog-
nitivni, emoc¢ni a socialni vyvoj. M¢l by umoznit obno-
vu, podporu a posileni motorickych a komunika¢nich
dovednosti, senzorickych a kognitivnich funkci a schop-
nosti fungovat v socialnich vztazich v co nejvyssi mire.
Plan by mél rovnéz zahrnovat adekvatni dostupnost
a zajisténi podptrnych pomtcek, protéz a pomuicek pro
upravu prostiedi za iicelem snazsiho osvojovani novych
dovednosti v oblastech socialni interakce a osobni au-
tonomie. Béhem péce o dospivajici a mladé dospélé je
nutné se vénovat také oblasti sexuality [25,26].

Je dilezité si uvédomit, ze potfeba DPP muze pre-
trvavat fadu let a z ditéte se muze stat mlady dospély.
V takovych pripadech je nutné v ramci interdisciplinar-
niho pfistupu zajistit pfechod pacienta na pracovisté
poskytujici péci dospélym pacientiim a veskeré plano-
vani provadét ve spolupraci profesionalt z tym posky-
tujicich paliativni péci détem i dospélym [27].

Psychické a socidlni potieby

Standardy

- Détem se zavaznym onemocnénim nebo détem
umirajicim by méla byt poskytnuta pomoc, aby
se mohly vyrovnat se svymi pocity, myslenkami
a chovanim odrazejicimi jejich tizkost a distres.

- Psychické obtize a potteby by mély byt hodnoce-
ny vyskolenymi odborniky multidisciplinarniho
tymu, pokud tito nejsou dostupni, tak pracovni-
kem vyskolenym v psychologické péci.
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-> Vhodné psychosocialni nastroje by mély pomoci
identifikovat tézkosti ditéte a naplanovat nalezi-
té intervence (verbalni, symbolické, formou hry
nebo arteterapie).

- Pristupy, které podporuji odolnost ditéte, by mély
zvy$ovat jeho sebevédomi a autonomii.

-> Zdravotnici poskytujici DPP by méli v prabéhu
komunikace s ditétem aktivné naslouchat a sou-
stfedit se na porozuméni neverbalnim projevim.

- Rodice maji byt podporovani v efektivnim napl-
novani své rodicovské role.

-> Socialni schopnosti ditéte (pravo hrat si a bavit se,
chodit do $koly a zachovat si vztahy s kamarady)
by mély byt podporované a prizptsobené jeho vy-
vojovému stupni a fyzickému stavu.

Vétsina déti ma potfebu byt informovana o své nemoci
a o tom, co se s nimi stane z kratkodobé i z dlouhodobé
perspektivy. Vysledky veskerého dosavadniho vyzkumu
konzistentné poukazuji na dilezitost komunikace s dét-
mi prostfednictvim nastroju a strategii prizpiisobenych
jejich véku, stupni vyspélosti a individualnim pottebam.
Je dtlezité détem nabidnout, aby mély moznost promlu-
vit si o svych obavach, touhéch, preferencich a nad¢jich,
a zajistit jim podporu [28]. Je tfeba zarucit moznost pla-
novani predvidatelné budoucnosti. Je nezbytné zachovat
si takovy pristup, ktery respektuje kulturni prostredi déti
a jejich rodin, aby byla zajisténa vhodna péce v rasovém,
etnickém, kulturnim a socioekonomickém kontextu.

Komunikace s détmi trpicimi kognitivni/neurologic-
kou poruchou, fecovymi/senzorickymi problémy nebo
s détmi z odli$né¢ho kulturniho prostredi musi byt pod-
pofena angazovanym personalem, schopnym projevit
soucit a poucenym v technikach odpovidajicim véku pa-
cienta [29].

Tam, kde je to proveditelné, je tfeba usnadnit integra-
ci déti do jejich spolecenského ramce (Skola ¢i skupina
vrstevnikll) pomoci bezpe¢ného a pratelského prostredi,
které je vstficné k jejich individualnim rozdildm a re-
spektuje je [30,31]. Podle moznosti by méla byt zajisténa
skolni dochazka nebo Ucast ve vzdélavacich/skolicich
komunitéch, i kdyby to znamenalo distan¢ni vzdélava-
ni a/nebo individualizaci aktivit. Ditéti musi byt zajis-
tény vhodné prostory, materialy a piilezitosti pro hru
vhodnou pro jeho vék a s ohledem na jeho stav a osob-
ni schopnosti [32]. Zvlastni pozornost je nutné vénovat
psychosocialnim potfebam dospivajicich. Rodina, prate-
1é i zaméstnanci Skoly by méli byt vyskoleni v tom, jak
dité zaclenit do kazdodennich aktivit i pfes jejich zjevna
¢i télesna omezent.

V idealnim pripadé¢ je tfeba dité povzbuzovat k tomu,
aby se zapojilo do rekreacnich aktivit a zaclenilo se
do skupin vrstevnikd, které bud vznikaji spontanné
nebo jsou organizovany specialné s cilem umoznit jeho
ucast, véetné skupin vytvorenych ve spolupraci s dobro-
volniky.

Spiritudlni potieby

Standardy

- Spiritudlni podpora by méla byt poskytovana
vSem détem, které si preji diskutovat spiritudlni
otazky a obavy.

- Je nezbytné zachovat si postoj respektujici kultur-
ni a spiritualni/nabozenské prostredi ditéte a ro-
diny.

Je dtlezité rozliSovat mezi nabozenskymi a spiritualni-
mi potfebami rodin se zavazné nemocnymi détmi [33].
Oba typy potfeb je nutné posoudit, zdokumentovat
a zohlednit v planu péce [34].

Spiritualita definuje vztah jedince ke smyslu bolesti,
choroby, zivota, smrti, vztahu k sob¢é samému, k dru-
hym, k prirodé, k tomu, co je posvatné, a rovnéz osobni
pocit miru/pohody [35]. Proto je spiritualni podpora
dutlezitym prvkem DPP a miize (ale nemusi) souviset
s nabozenskymi otazkami [33,34]. Spiritualni podpora
by méla byt za tcelem posileni hodnoty a distojnosti
kazdého ¢lovéka nabizena vSem pacienttim a jejich rodi-
nam bez ohledu na jejich nabozenstvi [36,37].

Potreby rodiny
Komunikacni potreby

Standardy

- Uptimna, kontinualni a oteviena komunikace s ro-
dinou je klicova.

- Komunikace a diskuse o diagnéze a prognéze di-
téte by se mély odehravat ve vhodném a bezpec-
ném prostiedi a brat ohled na kulturni prostredi
ditéte a rodiny.

- Je zapotfebi pomahat rodi¢iim v zachovani jejich
rodicovské role a v i¢inném reseni znepokojivého
chovani, kterym dité reaguje na stres.

Rodi¢e musi mit v¢éasné, podrobné a okamzité infor-
mace o diagnéze, klinickém stavu a prognéze ditéte,
kterych se jim dostane v adekvatnim a bezpe¢ném pro-
stfedi. Méli by byt také informovani o piinosech a ome-
zenich navrhovanych intervenci a méli by byt vzdy pfi-
zvani k casti na rozhodovacim procesu [38-40].

Poskytovatelé zdravotni péce musi zjistit skutec-
nou uroven pochopeni nemoci a jeji prognézy v rodiné
a této trovni pfizptsobit komunikaci [41].

Rodic¢e musi byt podporovani a vedeni v tom smy-
slu, aby aktivné naslouchali obavam a pocitim svého
ditéte a reagovali na né, aniz by jej zatizili svou tizkosti
nebo zarmutkem.



Psychické potieby

Standardy

-> Rodinnym pfislusnikim by méla byt nabidnu-
ta prilezitost ke sdileni jejich pocitti a myslenek
a mélo by se jim dostat adekvatni podpory od em-
patickych odborniki s pokrocilymi komunikacni-
mi schopnostmi.

- Potencialn¢ konfliktni situace by mély byt casné
identifikovany, mélo by se jim predchazet a mély
by byt reseny.

-> Rodinnym piislusnikiim by méli nabidnout psy-
chologickou podporu vyskoleni ¢lenové interdis-
ciplinarniho tymu, a pokud je to mozné, odbor-
nici specializovani na dusevni zdravi, zejména
tehdy, kdyz je troven stresu velmi vysoka, docha-
zi ke zneuzivani a dysfunkcni rodinna dynamika
v prub¢hu ¢asu pretrvava.

-> Po smrti ditéte by méla byt psychologicka pomoc
dostupna vSem rodinnym pfislu§nikiim, a to po-
kud mozno tak dlouho jak je potreba.

Zivot ohroZujici nebo Zivot limitujici povaha onemoc-
néni ditéte ovliviiuje dynamiku rodiny, jakoz i manzel-
ské a rodicovské vztahy [42]. Nékteré rodiny jsou zrani-
telnéjsi nez jiné, jejich ¢lenové zazivaji deprese, prizna-
ky traumatu, hnév a nejsou schopni udrzovat konstruk-
tivni vztahy. Mezi partnery mohou vznikat dlouhodobé
konflikty a pokud nejsou vhodné reseny, mtize to vést
az k rozchodu nebo rozvodu [43,44].

Rodiné je tfeba poskytnout takovou podporu ve
zvladani psychického stresu a utrpeni, tizkosti a stra-
chu a v feseni nevyhnutelnych zmén rodinné dynamiky,
ktera by ji umoznila dosahnout nové funk¢ni rodinné
stability [45,46]. Rodinu by méli sledovat kvalifikovani
psychologové.

Rodiny museji mit moznost vyuzivat psychologic-
kou podporu, zejména pokud slozité podminky péce
trvaji delsi dobu nebo pokud dochazi ke konfliktim
v ramci rodiny nebo se cleny interdisciplinarniho tymu.
Rodiny by mély byt dale povzbuzovany k Gcasti v orga-
nizovanych dobrovolnych a/nebo svépomocnych sitich
a v tom, aby podporu pfijimaly i poskytovaly, a to jak
v béznych, tak i v naléhavych pripadech.

Domdci péce a organizacni podpora

Standardy

- Rodice a ostatni rodinni piislusnici by méli byt vy-
skoleni v domaci péci o dit¢ a méli by mit k dispozi-
ci nepretrzitou podporu 24/7, kdykoli je to mozné.

- Méla by jim byt poskytnuta podpora v tom, aby
si udrzeli své socialni role (prace, moznosti do bu-
doucna).

- Pokud je to mozné, mély by byt zjiStovany a reSe-
ny ckonomické obtize.
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Domaci péci si obvykle preji jak déti (kterym to umoznu-
je bézny kazdodenni zivot), tak i rodiny (protoze zmir-
nuje télesnou i psychickou nepohodu a je ekonomicky
vyhodnéjsi). Domaci péce zajisti, Ze je o dité pecovano
v rodinném prosttedi, bez dal$ich ttrap spojenych s pre-
sunem do méné znamého a méné pratelského prostredi
jako je nemocnice nebo hospic. Socidlni zaclenéni do
§irsi rodiny a kruhu pratel mirni pocit osamélosti, ktery
rodiny zavazné nemocnych déti casto postihuje [47,48].

Déti s mnohocetnymi fyzickymi problémy casto po-
tfebuji podporu riznych pomitcek a vybaveni. Rodin-
ni prislu$nici musi byt zaskoleni v jejich pouzivani, ve
zvladani pfipadnych mimofadnych situaci a v tom, jak
nejlépe reorganizovat prostor svého domova s ohledem
na potfeby souvisejici s péci o dité [49-54].

Problémem, na néjz clenové rodiny Casto narazeji,
je nutnost prizptsobit se omezenim, které ditéti nemoc
klade. Narocnost péce (odhadem az 9 hodin denné¢) cas-
to vede nejméné u jednoho z rodict ke ztraté¢ zamést-
nani, zménam v praci nebo k tomu, ze se rodi¢ vzda
svych kariérnich cild a ocekavani. To ma vazné dopa-
dy na ekonomickou situaci rodiny, na jeji socialni roli
¢i postaveni a na budouci vyhlidky rodiny jako celku,
zejména pokud se spoléha na jediného rodice [49]. Je
tfeba zohlednit roli kazdého c¢lena rodiny, véetné role
sourozencti a prarodi¢ti [52,55]. Vhodnym zdrojem
dalsi podpory mohou byt dale blizci ¢lenové komunity
(napf. v kostele, klubech, centrech volnocasovych akti-
vit).

Potreby sourozencit a prarodicit

Standardy

- Je tfeba vénovat se obavam a pottebam sourozen-
cu a prarodica.

- Méla by jim byt poskytovana podpora v prabchu
onemocnéni a umrti ditéte, vzhledem k tomu, ze
jejich utrpent je casto podcenované.

Vzdy je nutné zabyvat se potfebami sourozenct déti,
kterym je DPP poskytovana, jelikoz jsou obvykle dtle-
zitou soucasti zivota nemocného sourozence. Je nezbyt-
né je zapojit do planovani 1é¢by a péce, stejné jako je
podporovat v ramci komunikace zaméfené na hodno-
ceni a naplnovani jejich potfeb a zadosti o pomoc [51].

Mezi dalsi zranitelné ¢leny rodiny mohou patfit pra-
rodice, pro které je Casto tézsi nez pro rodice vyrovnat
se s vyvojem nemoci ditéte. Jejich problémy a otazky l1ze
resit prostfednictvim kontinualni vzajemné komunika-
ce, je mozné jim poskytovat i individualizovanou pod-
poru [52]. Néktefi prarodice vSak maji se smrti a umira-
nim mnoho zku$enosti, proto sami sebe nepovazuji za
zranitelné, soucasné zistavaji pro své déti velkou opo-
rou. Pritom na sebe casto berou dvoji tlohu opory jak
pro vnoucata tak i pro vlastni dité.
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Etické potieby

Standardy

-> Kazdé rozhodnuti by se mélo ridit ¢tyrmi zaklad-
nimi etickymi principy: principem beneficence,
nonmaleficence, spravedlnosti a respektovani au-
tonomie.

- Kazdé rozhodnuti tykajici se péce by mélo byt po-
staveno na principu nejlepsiho zajmu ditéte a sdi-
lené mezi pacientem, rodinou a lékarem.

Ochrana ,nejlepsiho zdjmu ditéte” s sebou miize nést
nékterd narocna uskali. PInéni zajmt déti v paliativni
péci muze byt nékdy v konfliktu se zajmy rodiny a zdra-
votnického tymu, a vést tak k nadmérnému stresu nebo
etickym problémim v didsledku mozného rozporu mezi
tim, co je pozadovano, a osobnimi hodnotami. Je zfej-
mé, ze nejdtlezitéjsim faktorem rozhodovaciho procesu
musi byt nejlepsi zajmy ditéte a ochrana pacienta pred
moznou diskriminaci. V Tabulce S2 jsou shrnuty nej-
béznéjsi etické otazky v kontextu DPP.

Planovdni budouci péce

Standardy

- Rozhovory o planovani budouci péée by mély byt
vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
vétsi mozné mire a mohou zahrnovat mimo jiné:
prani ohledné péce o dité, definici ciléi péce a pre-
hodnocent cilii, pokud se stav ditéte zhorsi, pla-
ny ,co délat“ v pripadé akutniho zhor$eni stavu
a péci v zavéru zivota. Vsechny moznosti by mély
zustat otevreny a byt pravidelné revidovany.

- Kazda instituce by méla vytvorit doporucené po-
stupy pro planovani budouci péce.

- Zdravotnicti pracovnici by méli byt radné¢ prosko-
leni v planovani budouci péce.

Tabulka S2. Etické otazky v kontextu DPP

Planovani budouci péce je komunikacni proces zalo-
zeny na spolupraci, ktery umoznuje pacientiim a zdra-
votnikdim ¢init rozhodnuti spolecné, s prihlédnutim
k védecké evidenci, jakoz i k hodnotam, cilim a pre-
ferencim pacientd a rodiny [59-62]. Nejedna se pou-
ze o rozhodnuti tykajici se zdravi, ale mohou zde byt
zahrnuty i otazky psychosocialni podpory, komunikace
se $kolou, volby mista pro pééi v zavéru zivota. Dopo-
rucené postupy s pfesnymi a jednoduchymi navody by
m¢ély byt zaneseny do planu péce tak, aby je bylo mozné
pouzit v urgentnich situacich a v zavéru zivota ditéte
(Tabulka S3) [59,63,64].

Otazkou stale ztstava, kdy zacit s planovanim bu-
douci péce: zde je dtlezité postupovat v krocich. Kli-
covym faktorem umoznujicim predchazet naro¢nym
rozhovortim v kritickych situacich a zajistit koordinaci
péce je véasné planovani ze strany rodicti a jejich pripra-
venost [60,65,66].

Jednim z vyznamnych vystupt diskuse o planovani
budouci péce je poskytnuti presnych lékarskych ordina-
ci k zivot udrzujici 1é¢bé, jako je napft. zahajit ¢i neza-
hajovat resuscitaci a poskytovat komfortni péci (“plna
péce”, nebo DNACPR t.j. “nepokousejte se zahajit kar-
diopulmonalni resuscitaci” s cilem zajisténi komfortu).
Kromé toho by mél plan péce zahrnovat moznosti vy-
béru preferovaného mista péce v zavéru zZivota a v dobé
smrti (domov, hospic nebo nemocnice) [67]. Rozhovo-
ry by mély zahrnovat védeckym vyzkumem podlozené
faktory, které ovliviuji rozhodovani rodici, a rodicim
by mély poskytnout dostatek ¢asu na rozvoj dovednosti
a sebevédomi k poskytovani domaci péce, pokud se pro
tuto moznost rozhodnou [40].

S planovanim budouci péce je pravdépodobnéjsi, z
budou vyslySena a zvazena prani ditéte, ze budou re-
spektovany doporucené postupy 1é¢éby a ze budou re-
spektovana rozhodnuti o misté tmrti [59,63,68].

Eticka otazka Indikace

Nezahajeni nebo ukonceni
zivot udrzujicich intervenci

Jakoukoli 1é¢bu, ktera je povazovana za lé¢bu v rozporu s nejlepsSim zdjmem
ditéte, je nutno posoudit v souladu se zakladnimi etickymi principy. Lé¢bu Ize
povazovat za ,neprimérenou”, pokud ,,Skodi, nema pfinos, je marna a pouze
prodluzuje proces umirani“ [56].

Etické poradenstvi

Etické poradenstvi mdze pfinést uzitek zdravotnickému tymu i rodinam
v situacich vyvoldvajicich etické otazky nebo vyzadujicich objasnéni.

Eutanazie/Asistovana
sebevrazda

Eutanazie a asistovana sebevrazda nepatfi v DPP do bézné praxe a je treba
od nich odrazovat. V kazdém pripadé je povinnosti poskytnout DPP pred tim,
nez by se uvazovalo o eutanazii u ditéte* [57,58].

* Pozn. prekladatele: nelze v ceském pravnim prostredi
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Otazka Indikace

Kdy zahdjit komunikac¢ni
proces o planovani
budouci péce

- Po stanoveni diagndzy zivot limitujiciho / ohrozujiciho onemocnéni (co nejdfive)

- V pfipadé komplexnich chronickych onemocnéni v ¢asnych fazich pribéhu nemoci

- V pfipadé vyznamného zhor3eni stavu ditéte a/nebo pokud pfipadad v Uvahu jeho
pfijeti na jednotku intenzivni péce

Cetnost hovord
o planovani budouci
péce

- Opakované hovory s ditétem /rodic¢i/milovanymi osobami

- Postupny proces pfizpUsobeny tomu, jak situaci zvladaji rodice

-» Predani planu péce viem poskytovatelim péce v komunité

=> Pravidelné prehodnocovani rozhodnuti; vzdy je mozné rozhodnuti zrusit, jelikoz se
rozhodnuti mohou v prabéhu ¢asu vyvijet a ménit

Povinni Uc¢astnici

=> Rodice

=» Déti se Ucastni do té miry, do jaké to umoznuje jejich vyvojovy vék, a jejich prani
byt informovany a podilet se na rozhodovani; jejich Ucast je v souladu s rodinnymi
hodnotami (véetné souhlasu, pokud je nezbytny)

=» Tym DPP, pokud je angazovan
=» Primarni oSetrujici tym, ktery ma péci o dité na starosti
=> Psychosocialni odbornici a dalsi specialisté, ktefi pecuji o dité a rodinu

Témata rozhovoru

=» Poskytovani informaci (o nemoci, prognéze, moznostech Ié¢by, procesu umirani)

=» Cile péce a budouci |écebné postupy

=» Planovani pro pfipad urgentnich situaci za ucelem poskytnuti Iékarskych doporuceni
ohledné zZivot udrzujici 1écby

=> Vybér preferovaného mista, kde bude poskytovana péce v zavéru zivota

=> Vybér preferovaného mista smrti ditéte

Podminky pro planovani budouci péce se v rtiznych
zemich lisi; nékteré zemé dokonce pripoustéji souhlas
nezletilé osoby, coz doporucuji mezinarodni damluvy
[60,69].

Pokud se béhem té¢hotenstvi nebo po narozeni po-
tvrdi zivot limitujici onemocnéni nebo onemocnéni
vyzadujici intenzivni péci, je nutné zajistit na jednotce
intenzivni péce pro novorozence perinatalni paliativni
péci (PnPP).

Pokud jsou rodice informovani o potencialné Zivot
limitujicim onemocnéni plodu béhem téhotenstvi, stoji
pred naroénym rozhodnutim: zda v pribéhu téhoten-
stvi ziskat vice diagnostickych informaci prostfednic-
tvim invazivnich nebo neinvazivnich testt, zda téhoten-
stvi ukondit ¢i nikoliv, zda po narozeni usilovat o zivot
prodluzujici 1é¢bu nebo umoznit ditéti pfirozenou smrt
na jednotce intenzivni péce pro novorozence, v hospici
nebo doma [70,71].

Ocekavané amrti plodu jesté pred narozenim umoz-
nuje rodiné spolupracovat se zdravotnickym tymem
na vytvoreni porodniho planu, ktery specifikuje jejich
prani ohledné narozeni ditéte a péce v zavéru zivota za-
hrnujici zvladani bolesti a ostatnich pfiznakd a propus-
téni do domaci péce nebo do hospicové péce, pokud je
dostupna [72-74].

Utast na tomto planovani poskytuje rodiné, které
se zaroven dostava podpory, pocit kontroly [75]. Napf.
ma-li byt provedeno soucitné ukonceni zivot udrzujici
1é¢by, zdravotnicky tym spolupracuje s rodinami tak,
aby pomohl zorganizovat spolecny smysluplny cas se
cleny $irsi rodiny a usnadnil ritualy kolem amrti ditéte
[73,74]. Méla by se fesit rozhodnuti o tom, co by mélo
nastat po smrti ditéte (napf. oblékani, fotografovani,
vytvareni odlitkii ¢i otiskd rucicek nebo nozicek), a to
vzdy s ohledem na spiritudlni, nabozenské a kulturni
zvyklosti rodiny a potteby podpory v truchleni.
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Dodatek B - Péce v zaveéru zivota

Péce v zavéru Zivota

Standardy

-V celém prabéhu onemocnéni by mél byt diskuto-
van mozny vyvoj nemoci.

- Pécée v zavéru zivota a prostredi, ve kterém bude
poskytovana, by mély byt prfipravené a urcené
podle prani ditéte, rodiny a dostupnych zdroji.

-> Obtézujici fyzické a psychické symptomy by mély
byt rozpoznany a léceny.

- Je nutno respektovat dustojnost ditéte tim, ze je
zajisténo vhodné prostredi a pritomnost milova-
nych osob.

-> Spiritualni a nabozenské sluzby odpovidajici vire
a zvyklostem rodiny by mély byt nabidnuty pred
smrti a po smrti ditéte.

- O déti v zavéru zivota by méli pecovat vyskoleni
zdravotni¢ti pracovnici, a pokud je to mozné, in-
terdisciplinarni tym.

- Rodina by mé¢la byt odborniky pripravena na té-
lesné zmény, ke kterym dochazi pfi procesu umi-
rani.

- Rodiné by mél byt poskytnut dostatek ¢asu na
rozlouceni s ditétem podle jejich spiritudlnich
a rodinnych kulturnich/nabozenskych zvyklosti.

- Sourozenciim musi byt umoznéno stravit dosta-
te¢ny Cas s umirajicim ditétem.

- S télem zemrelého ditéte by mélo byt nakladano
s nalezitym respektem, s nejvyssi tictou a s mimo-
radnym ohledem na kulturni a ndbozenské zvyk-
losti rodiny.

- Zdravotnicti pracovnici musi respektovat vSechny
rtizné zpusoby vyrovnavani se se ztratou.

- Podpora v truchleni by méla byt rodiné nabizena
v ramci dostupnych zdroji tak dlouho, jak je po-
treba.

Pripravit rodinu na ztratu je nezbytné dulezité. Uvédo-
mit si, ze dité umira, totiz vyzaduje cas, s povédomim
o smrti je nutné pracovat, rozjimat a v pribéhu casu jej
prezkoumavat, zejména pokud ma nemoc velmi dlou-
hou trajektorii [1-3]. Po celou dobu péce musi byt pii
pravidelnych setkdnich tymd, rodi¢ a dalsich pro pa-
cienta dtlezitych osob (napf. sourozencti, prarodicit)
reSeny otazky tykajici se stavu ditéte a vyvoje nemoci.
Prognéza ditéte by méla byt, pokud je to mozné, pro-
brana také s ditétem, a to empaticky a za pouziti metod,
nastroju a strategii odpovidajicich véku. Lze ji sdélit
prostfednictvim piibéhii a nastroji schopnych vyvolat
emoce a myslenky, které usnadnuji ditéti porozuméni
a pomohou mu sdilet své nadéje a tuzby. Je dilezité
upiimné odpovidat na otazky o budoucnosti, a zaro-

ven uchovat nadéji. Naslouchani myslenkam a pranim
ditéte umozni rodi¢im a c¢lenim tymu zohlednit je
v planu péce pro zavér zivota a pro zvladani jakékoliv
urgentni udalosti.

Jako navod miuize poslouzit ,,Charta prav umirajictho
ditéte — Charta z Terstu” [1], ktera tato prava definuje a na-
vrhuje razné pristupy k feseni fyzickych, psychologic-
kych, vztahovych, etickych a spiritualnich potfeb umi-
rajicich déti a potfeb osob blizkych umirajicimu ditéti.

Terminalni faze mtze mit rGzny prabéh i trvani.
Miuze dojit k nahlé udalosti vedouci ke smrti nebo se
muze jednat o dlouhy proces, dany postupnym zhor-
$ovanim vitalnich funkci a nar@stem priznakd, které
mohou byt nékdy obtizné resitelné. V ptipadé refrakter-
nich priznakd, které nejsou adekvatné pod kontrolou,
navzdory usili nalézt tolerovanou a G¢innou lécbu aniz
by byl ovlivnén stav védomi ditéte, by méla byt za tce-
lem kontroly pfiznakt zahdajena paliativni sedace. Ta
zahrnuje Gmyslné snizeni bdé¢losti farmakologickymi
prosttedky, a to az po ztratu védomi, se zamérem zmir-
nit ¢i ulevit od prozivani priznakd. Tabulka S4 shrnu-
je nékteré ,,ukdzky dobré praxe” pro zvladani umirani
v pediatrii.

Na okamzik smrti je nutné se pfipravit pfedem [4].
Rodice, ¢lenové rodiny, pratelé a také spoluzaci musi
mit prilezitost se s dité¢tem rozloucit. Stézejni je ptipra-
va Clent rodiny se zarukou nepfretrzité pomoci a jejich
zapojeni do rozhodovani o misté péce v zavéru zivota
a misté smrti. Tento postup usnadni proces anticipova-
ného zarmutku, coz pomaha ¢lenim rodiny smifit se
s blizici se smrti ditéte.

Tabulka S4. Ukazky dobré praxe pro péci v zavéru zivota

-» Za¢néte se zabyvat péci v zavéru Zivota dostatec¢né
brzy, abyste rodiné poskytli ¢as se pripravit

=> O klinickém stavu hovorte, kdykoliv je potreba

- Naslouchejte ditéti a zabyvejte se jeho pranimi /
pochopte jej

-» Na otdzky vzdy odpovidejte otevienég, upfimné
a empaticky

-» Stanovte cile, které uprednostnuji ndzory a prani
ditéte a rodiny

- K feSeni priznakl pouzivejte farmakologické
i nefarmakologické strategie

=» Upustte od diagnostickych, terapeutickych nebo
monitorovacich postupd v souladu s planem péce
(pokud je k dispozici) nebo podle klinického stavu

=» Zvazte potrebu paliativni sedace pri refrakternich
a nesnesitelnych priznacich, vzdy dodrzujte presné
postupy a konzultace s experty

-» Zajistéte tiché prostredi v souladu s pfanim pacienta
a rodiny, pokud je to mozné
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Potreby v zavéru Zivota

Rodina by méla byt s ditétem kdekoliv je to mozné.
O dité je tfeba pecovat v prostredi odpovidajicim jeho
véku, potfebam a pfanim [1].

Péce v zavéru zivota v domacim prostredi zavisi na
dostupnosti tymu odbornikl se specializovanymi do-
vednostmi v oblasti DPP [2], ktery se vyhne marné nebo
nepriméfené 1é¢bé, zabrani upusténi od vhodné 1é¢by
[1,3] a zvladne paliativni sedaci v ptipadé¢ potieby.

Dale je tfeba zajistit podporu rodiné, pecujicim oso-
bam a vSem, kterych se onemocnéni ditéte dotyka, a to
od samotného stanoveni diagnézy az po okamzik Gmrti
a béhem truchleni tak dlouho, jak je to nutné [5].

Vyzvy v péci po umrti a v obdobi truchleni

V case umrti je tfeba ¢lentim rodiny pomoci, aby po-
stupné zvladli odlouceni od ditéte a aby se mohli Gicast-
nit ritualt piipravy téla na pohfeb nebo kremaci [6,7].
Odbornici v oblasti DPP by méli byt schopni rodi¢tim
pomoci s Grednimi zalezitostmi v souvislosti s imrtim
a s organizaci pohtbu [8,9].

Po uplynuti nékolika mésict je dilezité rodice po-
zvat na setkani k rozhovoru o smrti ditéte, aby mohli
vyslovit své myslenky, pochybnosti a obavy. V prabé-
hu takovychto setkani rodice ¢asto kladou otazky ply-
nouci z obav, ze neudélali dost, nebo ze to neudélali
dobre. Tento okamzik, jehoz cilem je rekapitulace pro-
cesu péce, je dilezity pro vSechny véetné zdravotnikt
[10,11].

V nasledujicich mésicich musi byt profesionalni
podpora k dispozici tak dlouho, jak je to nezbytné k re-
Seni tézkosti spojenych s truchlenim a obtizi s adaptaci,
které zazivaji rodice, sourozenci, prarodice a dalsi do-
téeni clenové rodiny [12]. Poskytovani individualniho
nebo rodinného poradenstvi v obdobi zarmutku a na-
bidku podptirnych skupin v obdobi truchleni urc¢enych
pro rodi¢e nebo sourozence by méli facilitovat profe-
sionalové v oblasti dusevniho zdravi, ktefi jsou nalezi-
té vyskoleni v problematice truchleni. Poradenstvi by
mélo byt poskytnuto také ucitelim, aby jim pomohlo
byt oporou spoluzakiim ditéte béhem jejich truchle-
ni. Dobrovolnici, ktefi doprovazeji rodiny béhem jejich
zarmutku, musi mit odpovidajici Skoleni a supervi-
zi [13].
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Dodatek C - Modely péce a prostredi,
kde je pécCe poskytovana

Modely péce a prostredi, kde je péce
poskytovana

Standardy

- DPP poskytovana kvalifikovanymi zdravotniky
by méla byt zajisténa vSem pottebnym détem, bez
ohledu na jejich finanéni situaci a zdravotni po-
jisténi.

- Pro kazdé dité a rodinu musi byt jasn¢ urcena
kontaktni osoba pro paliativni péci, ktera koordi-
nuje plan péce.

- Podpora specializovaného tymu DPP by méla byt
dostupna nepretrzité, pokud mozno jakykoliv
den v roce a 24 hodin denné.

- Pro zachovani kontinuity péce by DPP méla byt
poskytovana vsude, bez ohledu na to, kde se dité
nachazi (domov, hospic, nemocnice, §kola).

- Nejvhodnéjsi misto pro poskytovani péce je tam,
kde si dité a rodina preji byt a kde se citi nejvice
podporovani.

- Tym DPP zarucuje, aby byly priznaky onemocné-
ni u ditéte vyhodnoceny a adekvatné léceny.

- Pokud je potteba, méla by byt rodindm a ostatnim
pecujicim dostupna respitni péce.

-> Telemedicina by méla byt zaclenéna do soucasné-
ho modelu péce, pokud to umoznuji mistni zdroje.

- Perinatalni paliativni péce (PnPP) by méla byt
povazovana za soucast bézné porodnické a neo-
natologické péce.

- Je potreba, aby nemocnice pecujici o t¢hotné zeny
a novorozence vypracovaly postupy pro poskyto-
vani PnPP.

- PnPP muze byt poskytovana na porodnim sile,
na odd¢leni Sestined¢li, na jednotce novorozenec-
ké intenzivni péce, doma nebo kdekoliv, kde je
to nejvhodnéjsi v souladu s rozhodnutim rodiny
o cilech péce.

-> Zdravotnici na détském urgentnim prijmu by méli
v pripadé kriticky nemocného ditéte s neznamou
diagnézou, s neznamymi cili péce a potencialné
nevylécitelnym stavem zhodnotit klinickou situaci
a kontaktovat tym DPP.

- Tym DPP by mél byt podporovan v sebepéci
a predchazet vyhoreni.

Tam, kde je to mozné, mohou byt v zajmu zajisténi nej-
vyssi kvality DPP vypracovany pokyny pro slozeni tymu
DPP, pro financovani a standardy pro konzultace [1,2].

Jak uvadi WHO, DPP vyzaduje ,,$iroky multiprofes-
ni ptistup®, a proto by kazda nemocnice nebo zdravot-

nicka organizace, kterd c¢asto poskytuje péci détem in-
dikovanym k DPP, méla mit multidisciplinarni tym [3].
Pokud to neni mozné s ohledem na konkrétni situaci
nebo velmi omezené zdroje, méla by byt DPP posky-
tovana zdravotniky vySkolenymi na co nejvyssi mozné
urovni. VSechny zde uvedené a probirané standardy by
mély byt pfizpiisobeny riiznym prostfedim (napf. zafi-
zenim dlouhodobé péce, komunitnim zdravotnickym
zafizenim).

Dovednosti a schopnosti multidisciplinarniho tymu
by mély byt dostatecné k tomu, aby podporovaly rozho-
dovani v DPP reagujici na fyzické, psychické, emocni,
praktické a spiritualni potfeby déti a rodin [2,4].

Multidisciplinarni tym by mél poskytovat vcasné
a ucinné intervence. Podpora a rady by mély byt ditéti
a rodiné dostupné 24 hodin denné¢, 365 dni v roce [5,6].

Kompetentni multidisciplinarni tym by mél byt
schopen koordinovat intervence rtznych aktért v kon-
textu komplexniho a vzajemn¢ odsouhlaseného planu

péce [1].

Programy a prostredi DPP

Programy DPP jsou poskytovany skolenymi tymy zdra-
votni a socialni péce na trech trovnich, tj. jako paliativ-
ni pristup poskytovany vSemi zdravotnickymi pracov-
niky, obecna DPP a specializovand DPP (Tabulka 4).
Péci lze poskytovat v raznych prostfedich, napt. doma,
v nemocnici, ambulantné nebo v détském lazkovém
hospici (Tabulka S5) s ohledem na klinickou zavaznost
a slozitost potreb podle definic v tabulce 4 a podle do-
stupnych zdroji (viz oddil Definice) [7].

Domaci péce

S dostupnosti novych technologii se néktera onemocné-
ni zménila na chronicka a vyzaduji dlouhodobou péci.
Domov je preferovanym mistem nabizejicim nejlepsi
kvalitu Zivota vSem cleniim rodiny [8]. Aby mohl byt
zajistén rovny pristup k péci pro déti doma i v ramci vel-
ké zemépisné oblasti, jsou zapotiebi alternativy klasické
osobni konzultace v ramci DPP, jako jsou napf. systémy
telemediciny, telefonické konzultace a konzultace po-
moci zasilani zprav (podrobnéji je probrano v ¢asti 7.3)
[9,10]. Vhodna 1é¢iva a pomiicky mohou byt dopraveny
pfimo k pacientovi domi, ¢imz se predejde nechténym
cestam do zdravotnického zarizeni. Rozvoj urcitych pri-
znakt mize navic zpusobit velké fyzické a emocionalni
vypéti déti i rodin a zdravotnici poskytujici DPP hraji
zasadni roli v edukaci pacienti a jejich rodin v tom, co
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lze ocekavat a co délat v pripadé novych nebo zhorsuji-
cich se priznakii [11,12]. Kromé toho mohou programy
domaci détské paliativni péée snizit pocet a délku hos-
pitalizaci i navstév na pohotovosti [12].

Pro déti umisténé v pobytovém zafizeni je dalezita
politika daného zatizeni, odhodlani a schopnosti perso-
nalu poskytovat nezbytnou pééi. Tyto faktory maji vliv
na to, zda bude péce o dité probihat v daném zafizeni,
a mohou byt opravnénym divodem pfijeti (nebo zno-
vupfijeti) ditéte do nemocnice nebo do hospice za tce-
lem zvladnuti pfiznakt nebo za tcelem péce v zavéru
zivota [13,14]. Navic mize byt smrt ditéte v domacim
prostiedi zdrcujici, i kdyz je predpokladana ¢i ocekava-
na. Na takové situace by se v nemocnicich a hospicich
nemélo nahliZet jako na znamku slabosti nebo nepfi-
pravenosti rodiny.

Nemocnicni programy

Déti, které potrebuji DPP, maji ¢asto komplexni zdra-
votni obtize, které mohou vyzadovat ¢etné navstévy ne-
mocnice, hospitalizace nebo preklady do dalsich zdra-
votnickych zafizeni [15].

Chronicky charakter onemocnéni a medicinské tech-
nologie, které zlepsuji kvalitu zivota nemocnych a pro-
dluzuji jeho délku, extrémné ztézuji odhad prognozy.
To vysvétluje, pro¢ byla radé déti poskytovana DPP na
jednotkach intenzivni péce. Jak jiz bylo uvedeno, tym
DPP zodpovida za to, aby byl ke konzultacim ohledné
lé¢by priznaki ptizvan specialista, a je rovnéz odpovéd-
ny za zajisténi ndvazné péce pti propusténi ditéte z ne-
mocnice do domaci péce nebo jinych zafizeni (hospic,
respitni zafizeni) v souladu s principy péce orientované
na rodinu a zajisténi navazné péce [16].

Détské hospice

Détska hospicova péce zahrnuje 1ékarské, osetfovatel-
ské, psychosocidlni a spiritudlni sluzby, které jsou po-
skytovany détem a jejich rodinam multidisciplindrnim
tymem odbornikid ve specializovaném zarizeni. Pfino-
sy détské hospicové péce jsou dobre zdokumentovany
a podporovany [17-19]. Péce mtize byt hospicem posky-
tovana riznymi zpusoby, napt. formou lizkové péce,
denni ¢i ambulantni péce; zavisi pouze na sluzbach,
které jednotlivé hospice nabizeji.

Tabulka S5. Programy DPP a ukony vyzadované od specializovaného tymu DPP

Program Ukony provadéné tymem DPP

Domaci péce

Zivota a umirani

->» Poskytovat fyzickou péci a medikaci ke zvladnuti pfiznakd a tlevé od utrpeni

-» Edukovat déti a rodiny o kazdodennich aspektech péce a informovat je o tom, co maji ocekavat
a co délat v pfipadé vyskytu novych nebo zhorsujicich se priznakl

-> Nabizet psychosocialni podporu véem ¢lenim rodiny a zahrnout je do rozhodovani

=» Podporovat kvalitu zivota v pfirozeném prostredi

=» Poskytovat péci umirajicim détem a jejich rodinam

=» Usnadnit prijeti (¢i znovupfrijeti) do nemocnice nebo hospice, pokud nelze priznaky zvladat
[é¢bou v domacim prostredi nebo pokud si dané misto rodina zvolila pro péci o dité v zavéru

- Poskytovat ¢lendm rodiny podporu v truchleni

Nemocnicni - Stanovit cile péce, podporovat rozhodovani a planovani budouci péce, poskytnout rodiné
programy psychosocialni a duchovni podporu
- Zprosttedkovat hospitalizovanym pacientlm konzultaéni sluzby specialistl ke zvladnuti
pfiznakd
-» Poskytovat péci o komplexni priznaky a fesit dalsi potreby
=» Poskytovat péci umirajicim détem a jejich rodinam
=» Pomahat pfi propusténi ditéte z nemocnice do domaci péce nebo do jinych pobytovych
zatizeni
Lbzkové - Poskytovat pé&i o komplexni pfiznaky a fesit dalsi potfeby
hospice - Poskytovat zdravotni a podptrnou péci umirajicim détem a jejich rodindm
Ambulantni -» Stanovit cile péce, podporovat rozhodovani a planovani budouci péce, poskytnout rodiné
péce psychosocidlni a duchovni podporu

=» Hodnotit, 1é¢it a sledovat pfiznaky

-» Podporovat rozhodovaci procesy

= V pripadé potreby zapojit odborniky podilejici se na péci o dité
=» Zavést nebo dale nabizet emocionalni a socidlni podporu




Ambulantni péce

Ambulantni konzultace v ramci détské paliativni péce
poskytovana specializovanym tymem DPP v misté by-
dlisté (prvni stupen péce) nebo v nemocnicich (druhy
a tieti stupen péce) mize nabidnout dtlezity zdroj dalsi
podpory détem (pokud jsou schopny pfevozu) i rodi-
nam (Tabulka S5) [20,21]. Prostfednictvim ambulantni
péce lze hodnotit a kontrolovat piiznaky, poskytovat
emocni a socialni podporu a podporovat rozhodovani.
Sluzby a vzdélavani lze navic poskytovat i tymam pri-
marni péce o déti [22]. V nemocni¢nim prostiedi maji
specialisté DPP moznost koordinovat sluzby s ostatni-
mi détskymi specialisty, kteff se podili na péci o dité
(napf. s neurology, onkology).

Odlehcovaci (respitni) péce

Rodiny pecujici o dit¢é doma potrebuji srozumitel-
ny plan péce k zvladnuti rady zdravotnich, socialnich
a psychologickych problémt a potreb. Rodice pottebu-
ji pomoc a podporu, protoze Casto prozivaji zvySenou
miru naruSeni domaciho zivota, finanéni zatéz, stres,
depresi, zhorseni celkového zdravotniho stavu a pocity
izolace [23,24].

Odlehcovaci péce je pristup, ktery podporuje poho-
du v rodiné tim, ze poskytuje pecujicim osobam pre-
stavku v péci o dité s komplexnimi potfebami a zaro-
ven nabizi ditéti moznost socialnich kontaktt mimo ro-
dinnou jednotku. Pfinosy odlehcovaci péce pro snizeni
zatéze rodict a sourozenci jsou dobfe znamé, nicméné
pouze nékolik studii je dokumentuje [25,26].

Odlehcovaci péce mtize mit rizné formy; mize za-
hrnovat ,pfestavku® na nékolik hodin, dni nebo tydnt
a to doma nebo mimo domov (napf. détsky hospic, ne-
mocnice, jina mistni zafizeni nebo organizace) [27,28].

O volbé mista rozhoduji nasledujici kritéria: diagnoé-
za a faze onemocnéni, moznost zachovani kazdodenni-
ho rezimu péce o dité, dovednosti a zkusenosti mistnich
zdravotnikil a diivéra rodic¢l v poskytovanou péci. Ro-
dice totiZ nejsou ochotni ponechat své dité v péci jinych,
pokud si nejsou zcela jisti, ze dité bude v bezpeci a ze se
mu dostane potfebné péce a sledovani jeho stavu [29].

Ohledné kvalifikace odbornikt poskytujicich odleh-
¢ovaci péci nepanuje shoda. Uéast vice ¢ méné specia-
lizovanych zdravotnickych pracovnikd zavisi na potie-
bach ditéte a dostupnych mistnich zdrojich. Odborna
piiprava téchto pracovnikil je vSak zasadnim faktorem,
ktery ovliviiuje rozhodovani rodict [30,31]. Dalsi klico-
vou otazkou je spoluprace a navaznost péce mezi od-
borniky DPP a pracovniky sluzby odlehcovaci péce [32].

Telemedicina

Komplexnost zdravotniho stavu vazné nemocnych déti
zvys$uje potfebu poskytovani DPP v domacim prostiedi
[33]. Pristup k DPP v doméacim prostiedi je vSak zati-
Zen omezenimi plynoucimi z nedostatku multidiscipli-
narnich tymt potfebnych k poskytovani komplexnich
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intervenci, fyzické vzdalenosti mezi rodinami a zarize-
nimi DPP, problémt s thradou [34] nebo nedostatkem
vyskoleného personalu v dané zemi. Jiz mnoho let je
navrhovano prekonavat tato omezeni vyuzitim techno-
logii telemediciny a pokud to okolnosti dovoluji, lze
o tomto postupu uvazovat [35].

WHO definuje telemedicinu jako ,poskytovdni sluzeb
zdravotni péce, kdy pacienty a poskytovatele oddéluje vzdale-
nost. Telemedicina vyuziod informacni a komunikacni tech-
nologie k vymeéné informact za tcelem diagnostiky a lécby
nemoct a urazil, vyzkumu a hodnocent a pro dalsi vzdeéldvani
zdravotnickych pracovnikii. Telemedicina miige prispét k vse-
obecné dostupnosti zdravoini péce zlepsenim pristupu paci-
enttl ke kvalitnim, nakladové efektionim zdravotnickym sluz-
bam, bez ohledu na to, kde se nachazeji. Je zoldsté hodnotna
pro osoby v odlehlych oblastech, pro zranitelné skupiny a pro
starnouct populace“[36].

Navstévy na dalku, bez pfimé fyzické interakce
s podplrnym tymem, jsou vhodné zejména jako dopl-
nék domaci pécée, pokud se fyzické vySetreni ¢i zakroky
nejevi jako bezprostiedné nutné. Konzultace na dalku
mohou misto toho poskytnout postupy zvladani pfi-
znakd a psychosocialni a spiritualni podporu.

Z technologii telemediciny jsou pri poskytovani
DPP v domacim prostfedi vyuzivany vétsinou ,televizi-
ty“ a ,telekonzultace®. Jedna se o interakce mezi détmi/
rodinami a ¢leny tymu DPP prostfednictvim videoho-
vort, videokonferenci nebo, pokud neni k dispozici
kvalitni internetové pripojeni, prostfednictvim audio
hovort.

Telemedicinska podpora se vétsinou opira o pracov-
niky DPP v nemocnicich. Soucinnost s komunitnimi
poskytovateli zdravotni péce by mohla zvysit vyznam
telemedicinskych intervenci zejména v oblastech, kde
je nedostatek zdravotnickych pracovniki [37].

Ohledné vnimaného piinosu vyuzivani telemedicin-
skych intervenci pfi poskytovani DPP v domacim pro-
stfedi panuje obecna shoda [33,35,38,39]. Stejné jako
u vétsiny telemedicinskych aplikaci vsak tyto vnimané
pfinosy nejsou podpofeny objektivnimi a efektivnimi
métitky [40]. To je spolu s dalsimi prekazkami jako
je napfiklad omezené pfijeti nastroji telemediciny ze
strany zdravotnickych pracovnikii, nedostate¢na tech-
nologicka infrastruktura potfebna k poskytovani te-
lemediciny ¢i nedostatek preciznich modelt plateb za
telemedicinské sluzby pricinou snizeni kfivky zavadéni
telemediciny do praxe [33].

Pandemie COVID-19 piinesla necekany vzestup tele-
medicinskych technologii, které byly uznany za jediny
zpusob péce o kiehké pacienty, jako jsou i déti s potre-
bou DPP [37,41]. Mnoho nemocnic zacalo s poskytova-
nim telemedicinskych sluzeb poprvé a staty zlepSovaly
modely poskytovani téchto sluzeb [42,43]. Navzdory
rychlému zavadéni telemediciny jako zptisobu komuni-
kace v DPP béhem pandemie se vSak rozsifilo vnima-
ni, Ze péce poskytovana telemedicinou ma nizsi kvalitu
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nez péce osobni [37]. To mohlo byt ¢aste¢né zptisobeno
omezenou moznosti sdilet emoce a aktivné naslouchat
psychické zatézi disledkem virtualniho prostredi, ale
i nedostatkem zkus$enosti a edukace v pouzivani teleme-
diciny k poskytovani podpory. Tento novy scénat bude
vyzvou k pfijeti novych strategii, které by poskytovaly
telemedicinu stejné kvality, jakou ma péce osobni. Je
zapottebi provést robustnéjsi vyzkum modeld poskyto-
vani péce, méritek ti¢innosti a hodnoceni naklada a pii-
nosu.

Novorozeneckd jednotka intenzivni péce (N-FIP)
Pokroky v perinatalni diagnostice a medicinskych
technologiich zménily situaci v perinatalni péci. Hra-
nice viability plodu se stale snizuje a diagnostické
informace jsou k dispozici v ¢asnéj$im stadiu tého-
tenstvi; vysledky se stale zlepsSuji, zejména ve vétsiné
rozvinutych zemich. Moderni prenatalni diagnostic-
ké metody vsak identifikuji vyznamny pocet stavi,
u nichz se predpoklada kratké preziti nebo které jsou
spojeny s extrémné Spatnou kvalitou zivota. Proto by
mél byt koncept perinatalni paliativni péce (PnPP)
zakotven také v porodnictvi a v neonatologii [44-48].

V doporucenych postupech jsou identifikovany tfi
typy pacientd, u kterych je mozné predpokladat a nabi-
zet PnPP béhem tc¢hotenstvi, porodu a kdykoli béhem
pfijeti do péce: jsou to déti s prenatalné diagnostiko-
vanym zivot limitujicim onemocnénim, déti narozené
na hranici viability a déti, kterym se dostalo nalezité
intenzivni péce, ale rozvinulo se u nich nevylécitelné
onemocnéni [46,47,49-54].

Kdyz rodice dostanou informaci o potencialné moz-
né nebo s jistotou stanovené zivot limitujici diagnéze
plodu, maji ve vétsiné zemi na vybér mezi ukonéenim
téhotenstvi nebo jeho pokracovanim. Pokud se rodina
rozhodne v téhotenstvi pokracovat, spolupracuji s ni
odbornici v PnPP na sestaveni porodniho planu, ktery
respektuje kulturni pfesvédéeni a hodnoty rodiny [45].
Ucast na spole¢ném rozhodovani rodi¢tim poskytuje po-
cit kontroly, jelikoz plan respektuje volbu, kterou pro
své dité¢ vybrali. Nékteré rodiny se rozhodnou pokraco-
vat v 1écbé prodluzujici Zivot s moznym pridanim palia-
tivni péce, aby svému ditéti poskytly tu nejlepsi $anci na
preziti, jiné si pieji jen plan paliativni/komfortni péce.

V obou pripadech plati, ze kdyz si rodina zvoli plan
paliativni/komfortni péce, pak se porodni plan a popo-
rodni péce zaméfuji na medicinské zasahy k zajisténi
komfortu a na interdisciplinarni zasahy odpovidajici
emocionalnimu, socialnimu a spiritualnimu zazemi ro-
diny [55].

Pokud je diagnéza zivot limitujiciho stavu stanove-
na nebo potvrzena postnatalné nebo pokud novoroze-
nec nema prospéch z lékarského osetreni/chirurgické
1é¢by, méla by byt navrzena zména cil péée; komfortni
péci lze poskytovat na novorozenecké jednotce inten-
zivni péce. Tato péce zahrnuje zvladani bolesti a dal-

$ich priznaki, péci v zavéru zivota, komunikaci a feseni
konflikt, spolupraci v péci o komplexni zdravotni stav
novorozence a propusténi domt nebo do hospice, po-
kud je k dispozici [55-58].

Paralelné poskytovana DPP muze navic zahrnovat
podptirnou péci pro rodinu, kterd je povzbuzovana
k tomu, aby se aktivné zapojila do rozhodovani [59].

Po smrti ditéte by méla byt ¢lentim rodiny poskyto-
vana podpora v truchleni, ktera miize zahrnovat komu-
nikaci s rodici, vedeni k vytvareni vzpominek, oblékani
ditéte, porizovani fotografii a vytvareni odlitkt rucicek
nebo nozicek. Pficemz je tfeba brat v tivahu spiritualni,
nabozenska a kulturni presvédceni rodiny.

Pediatrickd jednotka intenzivni péce (P-FIP)
U pacientd, kteti vyzaduji DPP, mtze byt soudasti cilt
péce prijeti na JIP a pouziti specializovanych techno-
logii (invazivni a neinvazivni ventilace, dialyza, mi-
motélni podpora zivotnich funkci) soucasné s diskuzi
o planovani budouci péce s rodinami déti se zavaznymi
chronickymi nebo limitujicimi stavy, které se fidi nejlep-
$im zajmem pacienta a zdsadami proporcionality [60].
Zdravotnicti pracovnici na P-JIP by m¢li zaclenit za-
kladni principy DPP do své kazdodenni praxe [61-63].
Spoluprace tymu DPP a tymu P-JIP zvysuje kvalitu in-
tenzivni péce, umoznuje lékartm lépe reagovat na po-
tfeby péce o déti v souladu s doporucenimi mediciny
zalozené na duikazech, usnadnuje univerzalni posky-
tovani péce vSem pacientim se specialnimi potfebami
a maximalizuje dostupné zdroje [64]. Je tfeba pozna-
menat, ze ptistup DPP miiZe zlepsit vyuzivani technolo-
gicky vyspélého pristrojového vybaveni, které je bézné
integrovano do péce na P-JIP, s cilem dosahnout opti-
malnich terapeutickych reseni.

Oddéleni urgentniho prijmu

U déti s komplexnimi chronickymi chorobami je
zvysené riziko prijeti na oddéleni urgentniho prijmu
[65,66]. Pacienti, kterym je poskytovana paliativni
péce a jsou akutné nemocni (coz v zavéru zivota
byva casto) prichazeji na oddéleni urgentniho pii-
jmu, kde je odbornici osetruji jako naléhavé pripady,
aniz by byly vzdy diskutovany cile péce. O tloze per-
sonalu oddéleni urgentniho prijmu v péci o rodiny
déti s komplexnim onemocnénim je znamo jen malo.
Obtize v poskytovani DPP na téchto oddé¢lenich sou-
visi jak s faktory uvnitf oddéleni urgentniho prijmu,
jako je napriklad kultura prostredi a silné emocio-
nalni reakce odbornikd pri péci o déti s komplexnim
onemocnénim, tak i s faktory, které s urgentni péci
spjaty nejsou a souvisi predev§im s nedostatecnou
kontinuitou péce [67,68]. V piipadé péce o kriticky
nemocné déti s neznamymi cili péce a potencialnim
rizikem Gmrti by odbornici na oddéleni urgentni-
ho pfijmu méli vyhodnotit klinickou situaci ditéte,
kontaktovat tym DPP nebo primarni osetfujici tym,



ktery o dité pecuje, zustat otevfeni preferencim ro-
diny, zmirnit obtézujici priznaky a vytvorit pecujici
prostfedi. Cilem komunikace mezi tymy by mélo byt
usnadnéni pfedavani pacientti a péce o né [69,70].
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Dodatek D - DPP p¥i humanitarnich krizich

DPP pri humanitarnich krizich

Standardy

- DPP by méla byt dostupna pri vSech humanitar-
nich krizich.

- DPP by méla byt integrovana ve zdravotnickém
systému kazdého statu pro pripady humanitarni
krize.

- Aktivity DPP musi byt soucésti planovani a im-
plementace socialnich a zdravotnickych krizovych
pland.

-> Zdravotnicti pracovnici by méli mit pristup k do-
porucenym postupim ve vzdélavani a mentorstvi.

- Pfi humanitarnich krizich by mély byt dostupné
léky nezbytné pro DPP.

-> Vztahy mezi ditétem a rodinou by mély byt v pri-
padé nouzové situace zajistény, jak jen je to moz-
né, a to za pouziti vSech vhodnych prostredkda.

- Personal DPP pracujici v prostfedi humanitarnich
krizi by mél mit nalezitou podporu a ochranu.

Humanitarni krize ¢i mimoradné udalost je definovana
jako udalost nebo série udalosti, které predstavuji kri-
tické ohrozeni zdravi, bezpecnosti, zabezpeceni a stavu
pohody v komunité nebo jiné vétsi skupiné lidi, obvykle
na rozlehlém tGzemi.

Paliativni péce a DPP byly v minulosti pfi humani-
tarnich krizich obecné pfi poskytovani zdravotni péce
opomijeny [1]. V nedavné dob¢ byly vsak zahrnuty do
novych publikaci, jako je prirucka Sphere Handbook,
v niz jsou uvedeny Humanitarni charta a Minimalni
standardy pro humanitarni pomoc vcetné Standardu
paliativni péce [2].

Lze urcit pét humanitarnich scénard, ve kterych je
poutziti paliativni péce relevantni [3-5]:

1. Pacienti s zivot limitujicim onemocnénim, u nichz
byla pferusena predkrizova paliativni péce a jejichz po-
treby paliativni péce nejsou naplnény nebo se znovu ob-
jevily v disledku katastrofy nebo krize;

2. Pacienti, ktefi jsou pfi triazi klasifikovani jako
»stav neslucitelny se zivotem“a pravdépodobné pro ne-
dostatek dostupnych zdroji nepfeziji;

3. Pacienti s pfenosnymi chorobami s vysokou tmrt-
nosti, ktefi mohou mit z paliativniho pfistupu prospéch
spocivajici ve zmirnéni jejich utrpent;

4. Pacienti, kteti byli dfive zdravi, ale kriticky one-
mocnéli nebo se zranili pii katastrofé nebo se nakazili
infek¢énim onemocnénim s vysokou tmrtnosti;

5. Pacienti, ktefi potfebuji paliativni péci v taborech
pro uprchliky a vysidlené osoby.

V dobé sepisovani tohoto dokumentu se po celém
svéte stale §ifi pandemie COVID-19. O tomto problé-

mu ve vztahu k DPP diskutuji klinicti 1ékafi a vyzkum-
ni pracovnici [6-8] a byly na néj vynalozeny rozmanité
zdroje [9-11]. Pandemie nepochybné vedla k pfevrat-
nym pfistuptim k péci a prinesla nova témata a vyzvy
jak na organizacni, tak i na etické arovni.

Ve vsech téchto katastrofickych situacich je dilezité
dodrzovat nékteré spole¢né zakladni zasady:

1. Posilit aktivity DPP: DPP s riiznymi modely péce
je treba zahrnout do vyvoje, planovani a provadéni
socialné-zdravotni pomoci v mimoradnych situacich,
aby se zmirnilo utrpeni déti v riiznych fazich trajek-
torie jejich onemocnéni a/nebo v riiznych scénatich
jejich zdravotniho stavu [12,13].

2. Sirit kulturu détské paliationi péce: Zdravotnicky
personal zapojeny do feseni krizi musi byt odpovidaji-
cim zpisobem proskolen, aby rozpoznal potreby dit¢-
te v oblasti paliativni péce a reagoval na né [13]. Léceb-
né protokoly musi byt k dispozici a musi byt Sifeny.

3. ajistit co nejlepsi paliationi péci: Planovani a ak-
tivace sluzeb DPP v pfipadé humanitarnich krizi,
jako jsou ¢lovékem vyvolané konflikty, prirodni kata-
strofy, vysidlovani osob a epidemie/pandemie, musi
byt zalozeny na systému klasifikace dle naléhavosti,
ktery umozni identifikovat déti, které potrebuji obec-
nou paliativni péci a déti, které by mély byt preve-
deny do specializovanych sluzeb paliativni péce za
ucelem optimalniho zvladnuti fyzického, psychické-
ho, socialniho a spiritualniho utrpeni [13]. V péci po-
skytované v nemocnici i mimo ni musi byt zajisténa
farmakologicka i nefarmakologicka lé¢ba k dosazeni
kontroly priznakti. Musi byt zajistén pristup k ne-
zbytnym lékim a to v lékovych forméach vhodnych
pro déti, a musi byt k dispozici ochranné pomiicky
pro zdravotniky, pacienty a rodinné prislusniky.

Pro zachovani pohody a jako univerzalni lidské pra-
vo je stézejni udrzet navzdory okolnostem celistvost
rodinné jednotky a zachovat ditéti podporu alespon
jednoho prislusnika rodiny. Umirani o samot¢ je nepfti-
jatelné a mélo by byt vynalozeno veskeré usili, aby se
takové tragédii predeslo.

4. V péci podporovat vztah, v jehoZ stiedu je pacient
a rodina: Je nutné urcit metody a nacasovani tak,
aby doslo k navazani co nejlepsiho vztahu s pacienty
a ¢leny rodiny, a to i pomoci telemediciny [12]. Tym
musi ditéti a rodiné poskytnout konkrétni informace
o tom, jak situaci zvladnout a zaroven vénovat po-
zornost myslenkam a pranim ditéte.

5. Pecovat o oSettujici persondl: Je zasadné dilezi-
té zabyvat se psychickou, spiritualni a emocionalni
pohodou zdravotnikti a chranit ji, a to vzdjemnou
podporou, aktivitami péce o sebe sama a prostred-
nictvim podpory klinickych psychologt.
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Dodatek E - Nastroje péce

Nastroje péce

Standardy

- K hodnoceni a méreni potteb déti a rodin by se
mély pouzivat, pokud mozno, standardizované
nastroje validované pro dany jazyk a kulturni pro-
stfedi ditéte a rodiny. Plan DPP musi byt nalezité
tomu upravovan.

- Prioritou by se mél stat vyvoj nastroju k objektiv-
nimu meéreni efektivity programu DPP.

- Nastroje k hodnoceni potteb ditéte a rodiny by
m¢ély byt preferen¢né zalozeny na multimodalnim
pristupu, ktery je adaptovan podle kulturniho
prostredi.

- Hodnotici nastroje a vysledky hodnoceni by mély
byt pristupné vSem cleniim multidisciplinarniho
tymu.

Nastroje k posouzeni potteb ditéte v DPP a jeho rodiny
by mély byt preferencné navrzeny s ohledem na multi-
dimenzionalni piistup; sbér dat by pritom mél probihat
ve specifickych ¢asovych okamzicich a mél by se opako-
vat v riiznych fazich trajektorie nemoci ditéte [1]. Hod-
notici nastroje by mély byt v pripad¢ potteby k dispozi-
ci véem ¢lentim multidisciplinarniho tymu nebo pecuji-
cim zdravotnikiim, odpovédnym za poskytovani DPP.
Za zminku stoji, ze ne vSechny nastroje jsou specific-
ky validovany pro pediatrickou populaci, na coz je tfeba
brat ohled pfi ur¢ovani nejvhodnéjsiho nastroje pro kaz-
dou konkrétni situaci a cil. Navic by mély byt v pripadé
potteby uprednostiiovany nebo zavadény nastroje vali-
dované pro konkrétni jazyk a kulturu ditéte a rodiny.

Nastroje k posuzovani

Skala Pediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale)
[2,3] a formulat Assessment Form for Complex Clinical
Needs in Pediatrics (ACCAPED Form) [4,5] jsou nastro-
je umoznujici v¢asnou identifikaci déti indikovanych
k DPP a sluzeb, jez mohou nejlépe uspokojit potteby
ditéte a rodiny. Skala PaPaS zkouma zatéz péée u ditéte
a pecovatele, zatimco formulat ACCAPED vyhodnocu-
je komplexnost péce analyzou potteb v klinické a peco-
vatelské oblasti (Tabulka S6). K polozkam, z nichz se
ob¢ skaly skladaji, je prifazeno skére, kombinace obou
skére umoznuje kategorizaci ditéte a identifikaci nej-
vhodnéjsich sluzeb DPP (paliativni pfistup vSech po-
skytovateltl zdravotni péce, obecné nebo specializované
sluzby DPP, viz Tabulka 4 v hlavnim textu).

Ob¢ metody zahrnuji ,surprise questions tykajici se
moznosti pfedc¢asné smrti ditéte, z nichz nejpouzivanéj-

§i je ,,Prekvapilo by vds, kdyby toto dité zemtelo v pristich 12
meésicich?“ [6,7]. Tato otazka je G¢innym prognostickym
nastrojem k identifikaci déti, které pottebuji DPP v po-
slednich mésicich svého zivota. Nastroj presné¢ rozpo-
zna déti béhem obdobi stabilizace, a to i pfes vysokou
negativni prediktivni hodnotu (Tabulka S6) [8].

U déti, jejichz stav vyzaduje DPP, by bylo zadouci
pouzit k hodnoceni a zvladani priznakd pouze jeden
dotaznik zahrnujici nasledujici oblasti: bolest, sekrece,
dusnost, farmakorezistentni kfece, nevolnost, zvraceni,
zacpa, prujem, anorexie, kachexie, poruchy spanku,
télesna slabost, Gizkost, deprese a agitovanost. To by
odbornikiim umoznilo objektivné komunikovat, zdo-
kumentovat a kvantifikovat klinicky stav pacienta ze
vSeobecné i personalizované perspektivy [9-11]. Bolest
a priznaky tak, jak je vnimaji déti rizného véku a kog-
nitivnich schopnosti, v nynéjsi dobé zkoumaji riizné na-
stroje (viz Tabulka S6) [8].

Psychicky a emoc¢ni stav ditéte, rodiny a sourozen-
ci lze posoudit pomoci nékolika standardizovanych
nastrojii. Dostupna evidence naznacuje, ze tisen rodicti
se zvySuje v dobé okolo diagnézy a pozdéji se vraci na
normalni troven. Casté jsou posttraumatické ptiznaky,
stres muze uskodit rodi¢im a ovlivnit schopnost ditéte
vyrovnat se se situaci. Doporucuje se, aby bylo u rodi-
¢l a pecovatelti v€asné zahajeno a pribézné provadéno
posuzovani potfeb dusevniho zdravi a aby tito méli pfi-
stup k vhodnym intervencim [12,13]. Proto je nezbytné
pouzivat nastroje, které odbornikiim umozni uréit miru
unavy a stresu pecujicich osob, porozumét tomu, do
jaké miry si je oni sami uvédomuji a porozumét i jejich
schopnosti vyrovnat se s vyzvami, které nemoc ditéte
pfinasi (Tabulka S6).

Screening spiritualnich potteb déti a dospivajicich je
oblasti do zna¢né miry opomijenou. Jistd doporuceni
pro hodnoceni duchovnich potfeb poskytla v roce 1979
R. Stollova. Rozdéluje je do Ctyt oblasti zajmu: koncept
Boha nebo bozstvi, osobni zdroj sily a nadéje, vyznam
nabozenské praxe, vztah mezi spiritualni virou a zdra-
votnim stavem [14].

M. McEvoyovanavrhlasystémnazvany,,B-E-L-I-E-F,
ktery ma oSetrovatele provést hodnocenim spiritualnich
a nabozenskych potfeb ditéte a rodiny [15,16]. K dispo-
zici jsou také nové méfici stupnice a protokoly (Tabul-
ka S6) [17,18].

Nabozenska a spiritualni vira a praktiky jsou casto
spojovany s kulturnim zazemim rodiny. Proto musi kaz-
dé posouzeni potreb zahrnovat otazky tykajici se kultu-
ry rodiny. Je pravdou, ze kulturni presvédceni tykajici
se bolesti a smrti ma vliv na preference pacienta a rodi-
ny v oblasti DPP [19]. Proto je tfeba definici DPP jasné
formulovat v nékolika jazycich, coz rodinam pomuze
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porozumcét a spolupracovat s odborniky na vzajemné
dohodnutych cilech.

Nastroje pro méreni vystupti

Prioritou je méfeni Gi¢innosti 1écby, posouzeni kvality
sluzeb a ucinnosti program@ DPP. V soucasné dobé
vSak existuje jen malo nastroji pro méfeni Gcinnosti
DPP, jelikoz je vzhledem k heterogenité¢ onemocnént,
véku a psycho-kognitivni kondici déti obtizné definovat
vhodné méritka vysledk [1,23-25].

Nejcastéji méfenymi dimenzemi jsou fyzické schop-
nosti, emoc¢ni/psychologicky dopad, dopad na socialni
oblast a na $kolu, nésleduje bolest, diskomfort a iroven
aktivity. Vétsina nastrojd je navrzena pro déti starsi osmi
let a vyzaduje, aby s nimi déti pracovaly samy. Ostatni
nastroje jsou urceny pro rodice, zejména v pripadech
déti s onkologickym onemocnénim a déti v zavéru zi-
vota [26-28].

Validovanym néstrojem pro méteni vysledkd u tézce
neurologicky postizenych déti vyzadujicich DPP je FA-

Tabulka S6. Nastroje k posuzovani validované pro DPP

42 . Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47

CETS-OF-PPC: dotaznik, ktery zkouma priznaky, so-
cialni zapojeni ditéte, socialni podporu, schopnost zvla-
dat obtize a kompetence pecujici osoby. Je v ném i pét
samostatnych prvki tykajicich se sourozencti, partnert
a dalsich symptom [1]. Skala vysledkt détské paliativ-
ni péce, Children’s Palliative Outcome Scale (C-POS) byla
vyvinuta a validovana v africkém prostredi s verzi, ktera
je v soucasnosti vyvijena ve Spojeném kralovstvi [21,29]
a v Belgii [30].

Dotaznik kvality zivota The Quality-of-Life Question-
naire (QOLS) je dal$im nastrojem, ktery ptivodné vy-
tvoril americky psycholog John Flanagan v 70. letech
a je uzpusoben k méfeni kvality zivota pacientd s chro-
nickymi onemocnénimi [31].

V soucasné dobé neexistuje zadny ,,idedlni“ nastroj
pro méfeni vysledkti péce uréeny pro DPP. Domény
generickych nastroji pro méreni kvality zivota podmi-
néné zdravotnim stavem nejsou relevantni pro vSechny
déti v paliativni pédi, pricemz nékteré domény zahrnu-
té v méritkach specifickych pro urcité onemocnéni jsou
relevantni pouze pro pfislusnou specifickou popula-
ci[25].

Nazev

Funkce

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

VySetreni zatéze, kterou péce klade na dité
a pecujici osobu

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

Zhodnoceni komplexnosti péce

Prazkum potreb déti Child Needs Survey (PCNeeds) (9)

Psychometrika potreb DPP a jejich vnimani
respondenty

Nastroj véasné intervence DPP [10]

Zhodnoceni klinického stavu pacienta a spektra
priznakt

Skala Family Empowerment Scale [12]

Zhodnoceni psychického a emocniho stavu ditéte
s DPP a rodiny

Skala The Functional Assessment of Chronic lliness
Therapy - Spiritual Well-Being Scale [20]

Zhodnoceni spiritudlnich potreb déti a dospivajicich
pacientl

Dotaznik MQOL - McGill Quality of life Questionnaire [20]

Zhodnoceni spiritudlnich potreb déti a dospivajicich
pacientl

BELIEF [15]

Zhodnoceni spiritudlnich a ndbozenskych potreb
ditéte a rodiny

Quality of Children’s Palliative Care Instrument (QCPCI) -
ctyffaktorovy model [21]

Zhodnoceni pohledl rodi¢l déti s onkologickym
onemocnénim na kvalitu péce v zavéru zivota

Rodic¢ovsky dotaznik Parental PELICAN Questionnaire
(PaPEQu) [22]

Zhodnoceni rodi¢ovskych zkusenosti a potreb
béhem péce o dité v zavéru zivota
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Dodatek F - Vzdélavani a vycvik

Vzdélani a vycvik zdravotnickych pracovnikii

Standardy

-> Vzdélavani v DPP musi patfit k zakladim vzdéla-
vani pro zdravotniky v pediatrii.

- Mélo by byt podporovano mezioborové vzdélava-
ni, kdy se ¢lenové z rtiznych obord interaktivné
uci zlepSovat vzajemnou spolupraci a pohodu pa-
cientd.

-> Vzdélavaci programy (cile a kompetence) by mély
byt vhodné upraveny pro kazdou ze tfi Grovni
poskytované DPP: pro paliativni pristup posky-
tovany vSemi zdravotnickymi pracovniky (prvni
uroven), pro vzdélavani v oblasti obecné détské
paliativni péce (druha droven), pro vzdélavani
v oblasti specializované détské paliativni péce
(treti iroven).

- Vzdélani by mélo prinaset znalosti, dovednosti
a formovat postoje, které odpovidaji principtim
DPP. Zaroven by mélo vést k mezioborovému pii-
stupu a schopnosti sebeuvédoméni a proaktivni
praxi.

- Kompetence specialisty v DPP by mély zahrno-
vat: advokacii DPP, vedeni a rozvoj sluzeb DPP,
vytvareni strategii, hodnoceni sluzeb, provadéni
vyzkumu v oblasti DPP a zapojovani se do vycvi-
ku a vzdélavani.

-> Kazda zemé musi vyvinout vlastni vzdélavaci pro-
gram pro v§echny odborniky v DPP.

- Je tfeba urcit referen¢ni centra a akademické insti-
tuce, ve kterych bude probihat specializa¢ni vzdé-
lavani v DPP.

Odbornici a dobrovolnici aktivni v oblasti DPP by méli
absolvovat specializovana komplexni $koleni a mit
k dispozici podporu, se zapojenim urcenych referenc-
nich center [1-3]. Tabulka S7 shrnuje specifické vzdéla-
vaci potfeby zdravotnikii zapojenych do DPP.

Vétsiné soucasnych vzdélavacich programt na vy-
sokoskolské i postgradualni trovni chybi ¢as vénovany
DPP [4,5]. To je hlavni pfekazkou zlepsovani DPP a je-
jiho sifeni ve vétsim méritku. Podle vysledkd nedavné
systematické analyzy, kterd zahrnovala 13 studii, mize
vzdélavaci asili vyhrazené DPP skute¢né zlepsit rozho-
dovaci proces a vzajemnou komunikaci mezi zdravot-
niky i komunikaci mezi zdravotniky a rodinami déti
v paliativni péci [6]. Podobné vysledky uvedla rozsahla
australska studie provedena v Sesti terciarnich centrech
[7]. Jina nedavna studie prokazala, ze pokud zdravotni-
ci absolvuji vzdélavaci akce zaméfené na DPP, zvysi se
referovani pacientt do paliativni péce [8].

DPP vyzaduje specifické postoje, znalosti a doved-
nosti v rznych oblastech, spolu se schopnosti analyzo-
vat a porovnavat razné potteby. Oblasti znalosti a do-
vednosti, které jsou pro DPP zasadni, zahrnuji zejména:
o Odborné znalosti détskych onemocnéni, ktera mohou

byt dvodem pro poskytovani DPP, v oblasti posuzo-
vani, ve zvladani klinickych, psychologickych, soci-
alnich a spiritualnich priznakd a pfi definovani fazi
anamnézy onemocnéni a prognozy;

o Komunika¢ni dovednosti a schopnost navazat a udr-
zovat efektivni vztahy a partnerské vztahy s détmi
a rodinami ve vSech stadiich onemocnéni;

» Schopnost tymové prace s cilem poskytnout individu-
alni a komplexni odpovéd na potteby pacienta;

» Znalosti a dovednosti pti feseni bioetickych otazek;

e Znalosti a dovednosti tykajici se ,,prav® ditéte a jeho
rodiny (na pravni, deontologické a etické tirovni);

e Schopnost definovat a navrhovat postupy organizace
v souvislosti s potfebami ditéte;

e Schopnost sebereflexe, ktera podporuje sebehodno-
ceni a zaji$tuje sebepéci;

o Pribézné vzdélavani.

Na vzdélavani a pribéznou odbornou pfipravu zdra-
votnikt se vSak napii¢ riznymi zemémi vztahuji speci-
fické predpisy instituci, coz znemoznuje zavadéni jed-
notnych vzdélavacich osnov. Proto je dulezité definovat
spole¢né vzdélavaci cile, které si jednotlivé zemé upravi
a vypracuji [9], a vyuzivat nekonvencni piistupy (napf.
tzv. model train-the-trainer, projekt DPP ,echo” a rtizné
simulace a aktivity s hranim roli) [10-15]. Takovyto vy-
cvik mize zacit dokonce jiz na vysokoskolské tirovni,
protoze kazdy zdravotnik bude dfive nebo pozdéji mit
co do ¢inéni s nevylécitelnymi nemocemi a smrti, a mtze
byt nasledné rozvijen béhem postgradualniho vzdéla-
vani [4,5,12]. Béhem tohoto vzdélavaciho usili je nutné
rozvijet ,kritické dovednosti®, jako je péce o sebe sama,
efektivni tymova prace a komunikacni schopnosti [13,16].

Tradi¢ni vzdélavaci pristupy zahrnuji takovy proces
uceni, kde odbornici pracuji oddélen¢ jeden od druhé-
ho. Tento piistup brani efektivni komunikaci, holistické
péci a omezuje produktivni tymovou spolupraci. Efek-
tivni DPP spoléha na mezioborovou spolupraci pii do-
sahovani spole¢nych cilt. Proto by vzdélavani v oblasti
paliativni péce o déti mélo byt prilezitosti pro meziobo-
rové vzdélavani a mezioborovy klinicky vycvik [17,18].

Pocet détskych pacientt vyzadujicich DPP prevysuje
k dnesnimu dni pocet specialisti v DPP, ktefi se v ramci
studijnich programt mohou skolit [9]. V dtsledku toho
je nezbytné zaméfit usili a iniciativu na zvyseni poctu
pracovnich sil — klinickych zdravotnikt vyskolenych
v DPP.

45



Tabulka S7. Vzdélavaci potfeby zdravotnikd

46 I Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47

Vzdélavaci potfeba Popis

Specificka priprava
a klinicka zkusenost

Vzdélani specifické, Uplné, odborné vedené, se zapojenim expertd a s vyuzitim
prikladl dobré praxe DPP

Dohled

Klinicky dohled podporuje Uvahy o otdazkach souvisejicich s praci ve prospéch
uceni a zlepsSovani odborné praxe

Konzultace s etickou komisi*

Znalost a dovednost v oblasti feSeni etickych otazek a dilemat

Organizace

nedosazenych cild;

Zaclenéni do organizace, kterd zarucuje:

- strukturu se zac¢len&nim fady specialistl, kterd je mezioborova, s interakcemi
s ostatnimi specialisty a se ¢leny tymu DPP;

=» moznost poskytovani konzultaci mezi institucemi;

-» dostatec¢nou dostupnost personalnich, kulturnich a finan¢nich zdroju
pro zajisténi kontinuity péce;

=> systém monitorovani a hodnoceni s vazbou na dosazené cile a s napravou

=> definované a uznavané role pro kazdou konkrétni profesni oblast;
=» podporu v administrativnich zalezitostech a pravni ochranu.

Mezioborova spoluprace

Znalosti a dovednosti v oblasti tymové prace a sebepéce

* Pozn. prekladatele: v ceském prostredi se pro ucely bioetického poradenstvi pouziva termin Eticka komité
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