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Vydani ceského prekladu[1] GO-PPaCS (Global Over-
view — Paediatric Palliative Care Standards)[2] — mezi-
narodnich standardt pro détskou paliativni péci - ma
potencial stat se jednou z formujicich udalosti dalsiho
vyvoje détské paliativni péce u nas. Jedna se o konsen-
zualni dokument Siroké skupiny odbornikd napfic staty
s riznymi kulturnimi a socioekonomickymi podminka-
mi, s riznym nastavenim zdravotnich a socialnich sys-
témd, s riznymi modely pregradualni i postgradualni
vyuky, samotné zdravotnické praxe i nastroju sledovani
kvality péée. Dosahnout jakéhokoliv konsenzu nemusi
byt vibec jednoduché. O to vic je tento rozsahly do-
kument cennéj$i. Jedna se o jakysi ,kurdtorsky vybér®,
o némz jsou autofi presvédceni, Ze nejenze vychazi
z dobré praxe, ale mize byt funkéni a aplikovatelny na-
pric¢ kontinenty.

Standardy jsou tvoreny ke shrnuti dosavadniho
védéni vyzkumnikil a praktikujicich odborniki a v ja-
kémkoliv oboru jsou cennym zrcadlem a méritkem nasi
kazdodenni praxe. To, ze jejich preklad vznikl diky
spolupréci vybort Sekce détské paliativni péée Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny a Sekce détské palia-
tivni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti a mé tedy
silnou podporu obou téchto odbornych spolecnosti,
je velmi vyznamny argument, abychom je peclivé cetli
a snazili se jejich doporucenti aplikovat a rozvijet. Jejich
publikaci fikame, ¢eho chceme v détské paliativni péci
dosahnout na vSech Grovnich systému, nejen uvnitf ko-
munity pecujicich profesionalt a potfebnych rodin, ale

Korespondujici autor:

i vné — navazanym specialistiim, vSem slozkam zdravot-
niho, ale i socialniho a $kolského systému, univerzitam,
zdravotnim pojistovnam, statni spravé, krajim a sou-
kromym subjekttim, které se na organizaci a poskytova-
ni détské paliativni péce podileji (Tab. 1). Mame velkou
radost, ze obsah standardid GO-PPaCS koresponduje
s Ceskym konsenzualnim dokumentem z roku 2022
(Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou zivot
limitujici ¢i ohrozujici diagnézou a jejich rodiny [3])
a cinnosti nasledné vzniklé Koordinacni skupiny pro
implementaci koncepce (www.koncepce.info).

Standardy ucelené reflektuji celou $ifi problemati-
ky détské paliativni péce véetné perinatalni paliativni
péce a jejich specifik. Jiz v ivodni oblasti ,,Definice DPP
a kritéria zptsobilosti pro DPP“ silné rezonuje jeji prv-
ni bod ,na détskou paliativni péci maji pravo vSechny
déti s zivot ohrozujicim nebo Zivot limitujicim onemoc-
nénim a jejich rodiny“. Kazdy jeden bod standardu je
neméné dilezity a zasluhuje nasi pozornost.

Pojdme se spolecné zamyslet nad formalizaci tvorby
a predavani planu péce pacienta napfic systémy a misty
poskytovani péce. Zaméfme se na diisledné prosazovani
jeho vyuzivani a pravidelného pfehodnocovani.

Nesmirné dtlezité jsou téz otazky tranzice pacien-
td. A nejde jen o predavani détskych pacient do péce
specialistti pro dospélé, ale napf. také o predavani pa-
cientdl z péce neonatologii do péce pediatri nebo pre-
davani jest¢ nenarozenych déti z péce gynekologti tam,
kde o¢ekédvame pottebu zaji$téni paliativni péée. Rada
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Tabulka 1. Vybrané ndméty pro vyzkum a praxi v kontextu novych mezinarodnich standardd

- Vime, jaky je nejlepsi zplsob screeningu indikace k détské paliativni pé&i?
- Jak se nejlépe pfipravit na mnozstvi pacientu, které diisledny screening pfinese?

- Jak zajistit spravedlivou dostupnost détské paliativni péée (DPP) pro takové mnozZstvi pacientu

ve vSech regionech nasi zemé?

- Jak nejlépe rodinam a pecujicim zdravotnikiim i nezdravotnikiim odstranit prekazky v pfistupu

k DPP?

- Jaké metody jsou vhodné k posileni autonomie rodin i samotnych pacient(i? Pokud naplnime
doporucéeni €éasné indikace DPP, jaky je vhodny interval reevaluace potfeb ditéte a rodiny?

- Pokud by se nam podafilo naplnit na zakladé detailni znalosti epidemiologie alokaci zdroju,
vime, jak tyto zdroje ucelné vynaloZit na rdznych urovnich zdravotnického systému?

- Které z oblasti systému potFebuji relativné vétsi podporu materialni a kde se nam nedostava

personalu?

détskych pacienti odchazi z neonatologie do domaci
péce a pti nasledujicim pobytu v nemocnici jsou jiz kli-
enty détskych oddéleni ¢i klinik. Velmi vhodné by bylo
spolecné premysleni neonatologického a pediatrické-
ho tymu o takovém pacientovi a planovani dalsi péce
tak, aby se prechod usnadnil nejen rodiné, ale i vSem
zainteresovanym pecujicim profesionalim. Jakym zpi-
sobem by se do détské paliativni pé¢e mohly zapojovat
poradny pro rizikové novorozence, ¢i dalsi odborné po-
radny? Pokud by pfi velkych nemocnicich v budoucnu
vznikala dalsi centra pecujici komplexné o potreby déti
s vyznamnou perinatalni zatézi, mohou se tato stat ide-
alnim prostiedim pro sledovani trajektorie stavu i koor-
dinaci péce. Jakym zptisobem do détské paliativni péce
zapojit i registrujici praktické lékare pro déti a dorost,
kteti by méli byt pro rodinu zavazné nemocného ditéte
nejblize? U déti prezivajicich predskolni vék je dtlezité
dobré navazani socialnich sluzeb po obdobi zapojeni
Rané péce a moznost kvalitnitho vyuzivani skolského
vzdélavactho systému. Bylo by téz nesmirné cenné do-
kazat G¢inné propojit zdravotni a socialni systém v na-
staveni respitnich pobytt pro zavazné nemocné déti.

Dtilezité je ve Standardech opakované zminovani
ulohy dalsich ¢lend rodiny. Jaké mame prostiedky pro
zvy$eni kompetenci prarodict, k jejich dobrému zapo-
jeni do péce o nemocné dité a zaroven jakou kapacitou
disponujeme na péci o né? Jaky je v nasich podminkach
udél prezivsich sourozencti a jak se zméni jejich zivotni,
vzdélavaci a kariérni cile?

A v neposledni fadé — které nastroje lokalizované
do cestiny a ovéifené v nasem prostiedi nam chybi?
Umime dobfe reflektovat interkulturni rozdily, které
mohou velmi zasadné ovlivnit péci o zavazné nemocné
dité véetné péce v zavéru zivota? Umime mérit kvali-
tu poskytované détské paliativni péée? Mame dostatek
dat z ¢eského prostredi? Jaky je prostor a jaka se diky
standardiim oteviraji témata pro vyzkum v této oblasti?
Skvély je vzristajici zajem nejen studentd a odbornikt

dalsich profesi o paliativni péci, ale i stoupajici vzdéla-
nost a sociokulturni proména celé populace, ktera vede
k rostoucimu z4jmu o multidisciplinarni mnohovrstev-
nou péci ze strany pacientll a jejich rodin. Musime se
proto spole¢né zamyslet nad vzdélavacim programem
v détské paliativni péci nejen pro lékarské fakulty, ale
téz pro stfedni zdravotnické skoly, nad kurikuly budou-
cich zachranart nebo socialnich pracovniki ve zdravot-
nictvi. Hledani novych cest pro zvyseni znalosti tématu
détské paliativni péce v ramci postgradualniho vzdéla-
vani je téz jednou z priorit.

Pojdme spolecné hledat odpovédi na otazky, které
nam pfi ¢teni Standardd GO-PPaCS vytanou na mys-
li. Sdilejme napady a vysledky spole¢ného usili na od-
bornych setkanich. Nejblizsi prilezitosti bude zarijova
XIV. celostatni konference Ceské spoleénosti paliativni
mediciny v Praze. Nejen, Ze standardim bude véno-
van jeden z blokd, ale budou téz k dispozici ve formé
brozury a soucasn¢ jsou ke stazeni na webu Maruzza
Foundation[4]. Vzhledem k celosvétovému vyznamu se
Standardy jisté stanou cennym nastrojem pro advokacii
paliativni péce a silnym argumentem pii oficialnich jed-
nanich odbornych spolecnosti s predstaviteli zdravotni-
ho i socialniho systému.

Nasi spolecnou vizi je, aby vysledny stav, tedy dob-
ra dostupnost obecné i specializované paliativni péce
pro vSechny potiebné déti a jejich rodiny, byl v souladu
s materialem, ktery pravé drzite v ruce.

Pfejeme vam spoustu inspirace pii ¢teni!

Konflikt zajm:
Autofi deklaruji, Ze v souvislosti s textem nemaji zadny
relevantni konflikt zajma.
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