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Uvod

Uvod

Predkladana monografie prinasi souc¢asné teoretické poznatky i praktické zkusenosti
v oblasti paliativni péce v pediatrii. Poskytuje informace o moznostech multidiscipli-
narniho pristupu a holistické péce o dité s zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim one-
mocnénim a jeho rodinu, ktera respektuje preference, hodnoty, bio-psycho-socialni
a spiritudlni potteby déti i ostatnich ¢lent rodiny, v¢etné sourozenci. Jednd se o téma
velmi aktudlni a pro praxi potfebné.

O tématu détské paliativni péce se v Ceské republice (dle jen CR) za&ind hovotit
teprve v poslednich letech. Vyznamnym meznikem byl vznik pracovni skupiny détské
paliativni pé¢e Ceské spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP v roce 2015, jejiz &le-
nové naléhavé vnimali dlouhodoby problém nedostate¢né zajisténé détské paliativni
péce v CR. Jednou z hlavnich priorit pracovni skupiny byla snaha o efektivni zajisté-
ni paliativni péée pro déti a dospivajici nejlépe v jejich ptirozeném prostredi domova
a také zajisténi vzdélavani v oblasti détské paliativni péce, véetné organizovani od-
bornych konferenci.

Prvni zkugenosti s provadénim détské paliativni péce v CR byly ziskdny jiz dtive,
ato vroce 2008, kdy vznikl prvni paliativni tym pii Klinice détské onkologie FN Brno
ve spolupraci s nada¢nim fondem Krtek, ktery zajistuje paliativni péci o onkologicky
nemocné déti v domacim prostredi pod vedenim MUDr. Petra Lokaje. V roce 2011
zacal paliativni pé¢i détskym pacienttim poskytovat také mobilni hospic Ondrasek
v Ostravé. V soucasné dobé vznikaji dal$i mobilni hospice, jez nabizeji pé¢i umiraji-
cim détem a dospivajicim.

Tato kniha vznikla na podnét Bc. Bronislavy Husovské, feditelky mobilniho hos-
pice Ondrasek v Ostravé a &lenky Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP, ktera
jiz del$i dobu vnimala, Ze by bylo vhodné nékolikaleté zkusenosti s poskytovanim
détské paliativni péce zverejnit. V souc¢asné dobé vychazi rada zajimavych monografii
zaméfenych na téma paliativni péce, neexistuje vSak prili§ mnoho ¢eskych publikaci
zabyvajicich se problematikou détské paliativni péce z komplexniho pohledu. Jedno-
znacné prinosné je vydani prekladu publikace Prakticky priivodce détskou paliativni
péci pro doktory a zdravotni sestry kdekoli na svété od anglického autora Justina Amery.
Knihu prelozila MUDr. Lucie Hrdlickova a v ¢eském jazyce byla vydana v roce 2017.

Némi predkladana monografie zahrnuje kromé teoretickych poznatka také zku-
$enosti ceskych odbornikd s problematikou provadéni détské paliativni péce. Text je
doplnén redlnymi kazuistikami z praxe i zkusenostmi samotnych rodi¢ti a sourozencti
umirajicich déti. Kniha je strukturovana do 10 hlavnich kapitol, na nichz se podileli
autori, ktefi maji s danou problematikou osobni zkusenost. V jednotlivych kapitolach
se zabyvame tématy, jako jsou: vymezeni paliativni péce, kontrola symptomd, psycho-
socialni potteby déti, spiritudlni aspekty péce, etické a pravni aspekty détské paliativ-
ni péce. Dtilezitym principem détské paliativni péce je prace s celou rodinou ditéte,
tomuto tématu se proto vénuje samostatna kapitola. Devata kapitola je zaméfena na
téma perinatalni hospicové péce. Velka ¢ast détskych umrti nastava pravé v perina-
talnim obdobi a podpora téchto rodi¢t ma své specifika. Perinatalni péce je spojena
také s mnoha etickymi dilematy, zejména v souvislosti se zachraniovanim predc¢asné
narozenych déti. Posledni kapitola se zaméfuje na praci s poztistalymi rodici a souro-
zenci a jejich psychosocialni podporu. Kromé kazuistik a ptikladd prozivani rodi¢t
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a sourozencu jsou v této kapitole zarazeny také obrazky — kresby sourozencii zemfte-
lych déti. Tyto kresby byly prevzaty z archivu détské klinické psycholozky Graziny
Kokesové Kleinové.

Oblast détské paliativni péce je velmi obsdhla a tato monografie nepokryva vsech-
na témata a problémy, s nimiz se zde miizeme setkat. Mald pozornost je vénovana
napt. financovani détské paliativni péce, podrobnéjsimu popisu jednotlivych diagnéz
u déti v paliativni péci, popt. podrobnéjsimu popisu psychoterapeutickych metod ¢i
pohledu na konec Zivota u riiznych naboZzenskych skupin. Cilem monografie je pfinést
uceleny pohled na problematiku détské paliativni péce poskytovanou zejména v do-
macim prostfedi ditéte. Véfime, Ze tato kniha prispéje ke vzdélavani i rozvoji détské
paliativni péce v CR.

Na zavér si dovolim podékovat vem kolegynim a kolegtim, ktefi se podileli na
psani této publikace, do niz vlozili také svoje osobni zku$enosti s provadénim détské
paliativni péce. V neposledni fadé podékovani patti sourozenctim a rodi¢tim umira-
jicich déti, ktefi prispéli svymi osobnimi ptibéhy.

Velmi si vazim rodici, ktefi se i pres velkou bolest ze ztraty ditéte snazi zit ddl,
hledat cesty, jak se adaptovat na svou zménénou situaci, fungovat ve svych rolich a po-
stupné prozivat také pozitivni emoce. Jejich pfibéhy jsou velmi silné a jsou prikladem
odvahy, nadéje i lasky, kterou poskytli svému umirajicimu ditéti.

Radka Buzgovd
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Predmluva

Je mi velikou cti napsat uvod k monografii, ktera pfinasi ctenaitim aktudlni teoretické
i praktické poznatky z oblasti détské paliativni péce. Je to problematika velmi obsahla,
presahujici v mnoha ohledech ramec klasické mediciny.

Na pocatku véeho byla aktivita Bc. Bronislavy Husovské, feditelky mobilniho hos-
pice Ondrasek v Ostravé. Pivodni ideou bylo zarocit nékolikaleté zkusenosti v posky-
tovani détské paliativni péce formou ,,utlych® skript. Za to, ze v tento okamzik drzite
v rukou pomérné rozsdhlou pivodni ¢eskou publikaci, bych rada podékovala nejen
Broné, ale zejména pani docentce Radce Buzgové a celému kolektivu autort, ktefi se
na knize jakkoli podileli. Stejné tak rodi¢tim a sourozenctim déti za to, ze v tak tézké
a slozité situaci, v jaké se ocitli, byli ochotni se podélit o sviij pribéh a osobni zkuse-
nosti, jeZ jsou pro nas, ktefi détskou paliativni pé¢i poskytujeme, tak diilezité a neza-
stupitelné. Vznikla publikace primdarné urcend lékaitim a dal$im profesionalim, ktefi
se vénuji péci o déti se zavaznym, zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodinam.
Mohla a méla by vSak oslovit i ty, ktefi se dosud s touto problematikou nesetkali.

Paliativni péce obecné je v posledni dobé téma hodné diskutované, at uz na poli
odborném, tak laickém. Vnimam, Ze jde o téma velmi citlivé a pro mnoho lidi stale
obestfené fadou mytu a obav. Véfim, Ze vydani této publikace bude dal$im dileZi-
tym sttipkem do mozaiky aktivit, jez povedou k tomu, aby paliativni péce byla zcela
nedilnou a samoztejmou soucasti péce o déti, které dostaly do vinku zavazné a Zivot
zkracujici onemocnéni.

Kniha vychazi pod zastitou Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP, z jejichz
fad se rekrutovali i mnozi spoluautoti. Véfime, Ze jde o dalsi z fady odbornych a vzdé-
lavacich textt, které vzniknou pod zastitou nasi sekce pro ¢eskou komunitu odborni-
ki ilaikt se zajmem o détskou paliativni pé¢i. Doufame, Ze tato monografie ptispéje
podstatnou mérou ke vzdéldvani i rozvoji détské paliativni péce v CR.

MUDr. Mahulena MojzZisovd
predsedkyné Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP
primdtka détského oddéleni Nemocnice Hofovice
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1 Uvod do détské paliativni péée

Mahulena Mojzisovd, Hana Benesova, Radka Buzgova

11 Definice détské paliativni péce

Mahulena Mojzisovd, Hana BeneSova

V poslednich 20 letech doslo k vyvoji v definovani pojmu paliativni péce (Radbruch,
Payne, 2009), a to zejména v rozsifeni okruhu pacienttl, kterym je tato péce posky-
tovana, a v Case, kdy je zahajena. Samotné slovo paliativni je odvozeno z latinského
pallium, coz znamena ,,rouska“ nebo ,,plast®. Tato etymologie naznacuje cil paliativni
péce — ,zakryt“ hojivou rouskou a¢inky nevylécitelné nemoci ¢i poskytnout plast tém,
ktefi byli ponechani na mrazu, protoze jim kurativni 1é¢ba nemtize pomoci (Dopo-
ruceni Rec 24, 2003). Anglické slovo to palliate znamena mirnit, tisit, snizit zavaznost
nebo poskytnout do¢asnou ulevu (Pastrana et al., 2008). Obecné miZeme vyznam
slova paliativni chapat jako zmirnujici obtize, ale neodstranujici jejich pri¢inu.

V soucasné dobé stéle existuji rizné definice paliativni péée. Za zékladni mizeme
povazovat modifikovanou obecnou definici Svétové zdravotnické organizace (World
Health Organization, WHO) z roku 2002, jez paliativni pé¢i oznacuje jako ,,pfistup,
ktery usiluje o zlepseni kvality Zivota pacientii, ktefi Celi problémiim spojenym s Zivot
ohroZujicim onemocnénim. Viasnym rozpozndnim, kvalifikovanym zhodnocenim
a lé¢bou bolesti a ostatnich télesnych, psychosocidlnich a duchovnich problémii se snazi
predchdzet a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich rodin“ (Sepulveda et al., 2002).

Definice podle EAPC (European Association for Palliative Care) fika, Ze paliativni
péce predstavuje aktivni celkovou péli o pacienta, jehoZ onemocnéni neodpovida na
kurativni 1é¢bu. Zasadné diilezité je mirnéni bolesti a dal$ich ptiznak a socidlnich,
psychologickych a duchovnich problémt (Radbruch, Payne, 2009).

Cesky pravni fad definuje paliativni pé¢i v zdkoné & 372/2011 Sb., o zdravotnich
sluzbach a podminkach jejich poskytovani, v hlavé I, § 5, odst. 2, pismeno h, a rika,
ze paliativni péce je péci, jejimz tcelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality Zivota
pacienta, ktery trpi nevylé¢itelnou nemoci.

Détskd paliativni péce byla definovana WHO v roce 1998. Tuto definici prejala
mezindrodni pracovni skupina, ktera se poprvé sesla v roce 2006 v italském Trentu
(International Meeting for Palliative Care in Children, IMPaCCT) a ktera je od roku
2007 nedilnou soucasti EAPC. Definice nam rikd, Ze détska paliativni péce je aktiv-
ni komplexni pé¢i o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte
a zahrnuje také podporu rodiny (WHO, 1998). Tato péce za¢ina v okamziku stanove-
ni diagndzy nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je ditéti zaroven poskytovana
lé¢ba zamérend na diagnostikované onemocnéni. Poskytovatelé zdravotni péce musi
vyhodnocovat a mirnit fyzické, psychické a socidlni stradani ditéte. Efektivni palia-
tivni péce vyzaduje $iroky multidisciplindrni pristup, ktery zaclenuje rodinu ditéte
avyuziva také dostupnych komunitnich zdroju; tato péce se muze uspésné realizovat
i s limitovanymi prostredky. Paliativni péce muze byt poskytovana na vSech trovnich
zdravotniho systému i v domdcim prostredi ditéte.
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Definice britské organizace Together for the Short Lives dodava, Ze paliativni péce
se zaméruje na zvy$eni kvality Zivota ditéte a podporu rodiny a zahrnuje zvladani ob-
tiznych pfiznak, poskytovani tlevy a péce v pribéhu onemocnéni, smrti a truchleni.

Definice IMPaCCT (2007) se stala klicovou ve spole¢ném dokumentu, ktery de-
finuje a urcuje standardy péce o déti s zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim
a doporucuje zavedeni téchto standardii ve vech zemich Evropy. V jistém smyslu na-
bizi détska paliativni péée nejzakladnéjsi koncepci péce - pééi zaméfenou na naplné-
ni potfeb ditéte a jeho rodiny, a to bez ohledu na misto, kde détsky pacient aktualné
pobyva. Usiluje o zachovani maximalni mozné kvality Zivota az do smrti. Je v ni kla-
den maximadlni diraz na jeji komplexnost a dostupnost nejen pro pacienta, ale i jeho
rodinu. Paliativni pé¢e by méla byt nedilnou sou¢asti moderni mediciny, protoze pres
vSechny jeji pokroky existuje v pediatrii cela fada onemocnéni, ktera vylé¢it neumime
ajejichz prabéh neumime zastavit. V tento okamzik je nase asili zamérené na mirné-
ni obtiZi spojenych s nevylé¢itelnym onemocnénim a umoznéni diistojného umirdni
ditéte v kruhu nejblizsich at uz v domdcim prostfedi ¢i mimo néj.

V péci o déti s Zivot limitujicim a ohroZujicim onemocnénim se doporucuji tfi stup-
né détské paliativni péle. Stupen prvni je paliativni pfistup, ktery by méli dodrzovat
v8ichni odborni pracovnici ve zdravotnictvi. Jedna se o implementaci zakladnich prin-
cipt paliativni péce do kazdodenni praxe. Gott et al. (2013) definuji paliativni pfistup
jako otevfeny postoj ke smrti a umirani u vSech zdravotnikt pracujicich s pacientem
a jeho rodinou s respektem k prani pacienta k jeho 1é¢bé a pé¢i. Stupen druhy je obecnd
paliativni péce, kterd je mezistupném mezi paliativnim pfistupem a specializovanou
paliativni pé¢i. Obecna paliativni péce je dobra klinicka praxe v situaci pokrocilého
onemocnéni, ktera je poskytovana zdravotniky v ramci jejich jednotlivych odbornosti.
Tu by méli umét poskytnout v$ichni zdravotnici s ohledem na specifika své odbornosti.
Détskym pacientiim a jejich rodindm ji poskytuji zdravotnici, ktefi se sice paliativni
pécinevénuji naplno, nicméné jsou v ni fadné proskoleni a maji s ni zkusenosti. Stup-
ném tretim, nejvyssim, je specializovand paliativni péce. Chape se jako aktivni od-
borna multidisciplindrni péée poskytovana tymem odbornik, ktefi jsou v otazkach
paliativni péce odborné vzdélani. Specializovana paliativni péce slouzi k zajisténi
péce u téch nemocnych, kde intenzita a dynamika obtizi pfevysuje moznosti obecné

Yev s

paliativni péce (Slama a kol., 2011). Nejéastéjsi formou specializované paliativni péce

prevence kurativni a Zivot symptomova lécba Z4veér umirdni  truchleni
prodluZujici lécba Zivota

paliativni péce

Obr. 1.1 Nacasovdni paliativni péce
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v CR jsou mobilni a lizkové hospice. Mezi dalsi formy specializované paliativni péce,
s nimiz se mtizeme u déti a dospivajicich setkat, patti denni staciondf paliativni péce
nebo konzilidrni tym paliativni péce v ramci zdravotnického zarizeni.

Obrazek 1.1 ukazuje model poskytovani ¢asné paliativni péce po stanoveni nepti-
znivé diagnozy. Nedilnou soucdsti paliativni péce je pak péce v obdobi zavéru Zivota,
v obdobi umirani, ale také v obdobi truchleni po umrti ditéte.

1.2 Skupiny déti potiebujicich paliativni péci

Mahulena Mojzisovd, Hana BenesSova

Kromé specifik vyplyvajicich z péce o détského pacienta obecné spociva hlavni roz-
dil mezi paliativni péc¢i pro dospélé a détské pacienty zejména ve spektru a rozloZeni
diagnéz vyzadujicich tuto péci. V détské populaci je oproti dospélé vétsi rtiznorodost
stavil vyzadujicich paliativni péc¢i a podstatné vyssi podil nenadorovych diagnéz
(IMPaCCT, 2007). Pro shromazdovani dat o détskych imrtich se upfednostnuji kody
Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN), pfestoze muze byt obtiZné pouzit tyto udaje
pro odhad vyskytu zivot zkracujicich onemocnéni. Ke kategorizaci téchto onemocnéni
se upfednostiiuji kategorie popsané v ACT (Association for Children’s Palliative Care).
Jedna se o seznam vsech diagndz zahrnujicich zivot ohrozujici a limitujici onemocnéni,
které jsou fazeny podle klasifikace MKN.

V $ir$im kontextu vyzaduji paliativni pé¢i dvé skupiny déti. V prvni skupiné jsou
deéti, které maji Zivot limitujici (zkracujici) onemocnéni (life limited disease), tedy stav,
kdy je pred¢asné umrti obvyklé (napt. nékteré svalové dystrofie, spinalni muskuldrni
atrofie [SMA], degenerativni onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy metabolismu), i kdyz
se da ocekavat nadéje doziti v fadu mnoha mésicti az let. Ve druhé skupiné jsou déti,
které maji Zivot ohroZujici onemocnéni (life threatening disease), tedy stav, kdy je vy-
soka pravdépodobnost pred¢asného umrti v dusledku téZké nemoci (napt. onkologické
dg., déti v rezimu intenzivni péce po vazném urazu CNS).

Détské pacienty s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim muiZeme presnéji
rozdélit do ¢tyt skupin podle moznosti kurativni lécby, ovlivnéni pribéhu zakladniho
onemocnéni a rychlosti jeho progrese. Toto rozdéleni bylo pivodné vytvoreno brit-
skou organizaci ACT a Royal College of Paediatrics and Child Health (Feudtner et al.,
2011; Amery, 2016). Kategorizace détskych pacientti vyzadujicich paliativni pé¢i neni
¢asto uplné jednoducha a jednoznacna, priklady onemocnéni uvedené u jednotlivych
skupin proto nejsou zcela vylu¢né, jedno onemocnéni mize podle vyvoje i prechazet
mezi jednotlivymi kategoriemi. Zakladni diagnoza je pouze ¢asti celého procesu, za-
vaznost samotného onemocnéni, jeho pribéh a komplikace maji zcela zasadni vliv
na potteby ditéte a jeho rodiny v paliativni péci. Ke kazdé kategorii uvadime nazor-
ny graf, ktery ukazuje typickou trajektorii onemocnéni v ¢ase (grafy jsou prevzaty ze
zdrojui ICPCN, 2017).

Do prvni skupiny patii déti s diagnézami, jez jejich zivot ohrozuji. Jedna se o one-
mocnéni, u nichz je kurativni lé¢ba mozna, ale nemusi byt Gspé$nd. Dostupnost palia-
tivni péce je zde nutna soubézné s kurativni lé¢bou a/nebo v pripadé, Ze tato nevede
k tspéchu. Pti dosazeni dlouhodobé remise neni pokrac¢ovani paliativni péce nutné.
Do této kategorie patfi zejména skupina déti s onkologickymi onemocnénimi, dale
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pak déti se zavaznymi projevy organovych selhani (selhani srdce, plic, jater ¢iledvin).
U trajektorie nemoci skupiny I je typické kolisani zdravotniho stavu v pribéhu léc-
by, tedy i potfeba paliativni péce. Pokud dojde k remisi, potfeba paliativni péce neni
(obr. 1.2). Obrazek 1.3 ukazuje stav, kdy jsou vyéerpany moznosti kurativni 1é¢by pri
relapsu onemocnéni, paliativni péce nabyva na dilezitosti a je poskytovana az do umrti
ditéte a rodiné v obdobi truchleni.

Do druhé skupiny fadime déti s diagnézami, kdy je pred¢asna smrt nevyhnutelna.
Tomuto okamziku v$ak predchdzi dlouhé obdobi velmi intenzivni 1é¢by, jejimz cilem
je prodlouzZeni Zivota a umoznéni Gcasti ditéte v béznych ¢innostech. V souc¢asné dobé
s dalsim rozvojem diagnostickych a terapeutickych moznosti jsou to onemocnéni,
ktera maji velmi casto presah do dospélého véku. Patfi sem napt. déti s cystickou fib-
rézou, Duchenovou muskuldrni dystrofii aj. Pro tuto skupinu onemocnéni je typické
riizné dlouhé obdobi relativné stabilniho zdravotniho stavu s naslednym rozvojem
komplikaci, jez vedou k jeho zhors$eni a zvysujici se potfebé paliativni péce (obr. 1.4).

zdravi

remise

Iécba

diagnéza smrt
Gas

Obr. 1.2 Trajektorie - skupina I

zdravi

relaps/recidiva

remise

diagnéza smrt
Gas

Obr. 1.3 Trajektorie - skupina I-111

17




1

Détska paliativni péce

Do tieti skupiny patii déti, které maji progresivni onemocnéni bez moznosti ku-
rativni 1é¢by. V téchto pripadech je 1é¢ba od okamziku stanoveni nepfiznivé diagno-
zy vyhradné symptomova, paliativni, ale zcela bézné muze trvat po mnoho mésicti
¢ilet. Do této skupiny patfi napt. déti s nékterymi neuromuskularnimi onemocnéni-
mi (spindlni muskuldrni atrofie), neurodegenerativnimi onemocnénimi (neuronalni
ceroidni lipofuscindza) a s nékterymi dédiénymi poruchami metabolismu (peroxy-
zomalni poruchy - Zellwegertiv syndrom). Pro tuto skupinu je typické postupné, ale
riizné rychlé zhor$ovani zdravotniho stavu, symptomova, paliativni lé¢ba je nutnd od
stanoveni diagndzy (obr. 1.5).

Do ¢étvrté skupiny fadime déti, které jsou v nezvratném, nicméné neprogresivnim
stavu. Jsou to déti s velmi komplexnimi zdravotnimi problémy, jez vedou k rozvoji
vaznych komplikaci, a tudiz i k velké pravdépodobnosti pred¢asného imrti. Co do

komplikace
zdravi
lécha
diagnéza smrt
(as
Obr. 1.4 Trajektorie - skupina II

zdravi

diagnoza smrt

(as

Obr. 1.5 Trajektorie - skupina II1
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zdravi

komplikace souvisejici
s dospivanim

diagnéza smrt
(as

Obr. 1.6 Trajektorie — skupina IV

pri¢iny se jednd o heterogenni skupinu déti s tézkym posthypoxickym postizenim
CNS ruzné etiologie (tézké formy DMO), vzniklym napf. v perinatalnim obdobi, né-
sledkem prodélané neuroinfekce ¢i po zdvazném traumatu CNS. Dale sem patfii déti
se zavazné probihajici epilepsii. Pro tuto skupinu je typické kolisani zdravotniho stavu
s postupnym zhorSovanim, nékdy i velmi rychlym (obr. 1.6). Paliativni péce se posky-
tuje od stanoveni nepriznivé diagnozy.

Znalost kategorizace détskych pacientt vyzadujicich paliativni péci je i pres vSechna
jeji uskali z mnoha dtivodu velmi dilezitd. Pomaha nam v rozhodovani o mife ,,agre-
sivity“ kurativni 1é¢by na strané jedné a mozné limitaci této 1é¢by na strané druhé.
Mtize nam byt prospésna v prognézovani preziti u takto nemocnych déti. V détském
véku existuje celd fada onemocnéni, u nichz mtize byt délka preziti i v fadu mnoha
mésicti ¢i let. Byt je mnohdy velmi obtizné prognézu predpovidat, kategorizace ndm
v tom mtiZe byt u jednotlivych onemocnéni pti dobré znalosti jejich typické trajek-
torie velmi prospésna. Pomaha také v urCeni potieby paliativni péce a jejim dobrém
nacdasovani. Oproti dospélé populaci je vyznamné del$i primérna délka poskytovani
paliativni pé¢e (IMPaCCT, 2007). Také podstata poskytovanych sluzeb se mtze vy-
razné odliSovat co do $ife a typu — v détské paliativni péci rodiny ¢asto intenzivnéji
vyuzivaji socidlni a dal$i poradenstvi. Samotna potfeba détské paliativni péce se muze
ménit jednak s progresi zakladniho onemocnéni a ptichazejicimi komplikacemi, ale
rovnéz v zavislosti na dostupnych zdrojich. Ve vy$e uvedené je nesmirné dilezité
pro sestaveni dobrého individualniho pldnu budouci péée (advance care planning) pro
konkrétniho détského pacienta.

Relativné samostatnou problematiku v ramci pediatrické paliativni péce tvoii peri-
natalni paliativni péce, kterd znamena péci o plod nebo novorozence s Zivot ohrozujicim
¢i limitujicim onemocnénim a je zamérena na kvalitu Zivota a nejlepsi zajem plodu/
narozeného ditéte. Stejné tak jako v pé¢i pediatrické je nedilnou soucdasti podptirna
péce o rodinu. Je to péce multidisciplindrni, tymova, zaméfend i na proces truchleni
rodiny po perinatdlni ztraté. Podpora rodiny je zcela individualni a probihd po tak
dlouhou dobu, ktera je potfebna. Mezi nejcastéjsi pti¢iny umrti v novorozeneckém
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obdobi patti extrémni nezralost a jeji komplikace. Cilovou populaci jsou v$ichni no-
vorozenci, u nichz bylo rozhodnuto neposkytovat Zivot zachranujici ¢i Zivot prodlu-
Zujici péci, popf. v ni nepokracovat. Do problematiky perinatalni paliativni péce také
musime zapocitat déti mrtvé narozené. Podrobnéji se o perinatalni paliativni péci
zminime v kapitole 9.

1.3 Vyvoj détskeé paliativni péce

Hana Bene3ova, Mahulena MojziSova

Vyvoj a soucasné rozvoj détské paliativni pé¢e mtizeme chéapat podle toho, jak takovou
péci definujeme a co pro nas jeji poskytovani znamena. Jestlize budeme vychazet z plat-
né definice détské paliativni péce WHO (viz vyse) a budeme ji brat jako rozhodujici
pro jeji nastaveni a sméfovani v ramci implementace do naseho zdravotniho systému,
muzeme se pak zamyslet nad tim, jakym zpisobem, kde byla a kde je poskytovana.

Détska paliativni péce je multiprofesnim oborem a vzdy reaguje na aktudlni potfe-
bu konkrétniho ditéte a jeho rodiny. Pokud zde bude popsén vyvoj détské paliativni
péce, musime tedy vzdy prihlédnout k tomu, Ze jeji chipani a zavadéni do praxe muize
byt rizné a vyvoj je stale v procesu. Od pacientt a jejich rodin se mame stale co udit
a vSechny nase poznatky bychom méli do jejiho rozvoje zatadit ku prospéchu téch,
kteti jednou profesionalizovanou détskou paliativni pé¢i budou potiebovat.

Détska paliativni péCe mutize mit riizné formy podle mista, kde je poskytovana.
Nejvétsi mnozstvi pacienttl, kteti tuto pé¢i pottebuji, je primarné v nemocnicich (pti
hospitalizaci nebo pfi ambulantnich navstévach). Pravé zde totiz dochazi k diagnos-
tice, 1é¢bé a ndslednym hovorim o tom, co pro pacienta jesté je a neni mozné udélat,
co mu prinese nejvétsi kvalitu jeho Zivota a naplnéni pro néj dulezitych cilt.

Casto se tak dozviddme, Ze misto, které si preji rodice a jejich dité k doziti, je jejich
vlastni domov. To je také druha forma poskytovani paliativni péée, se svou vlastni his-
torii a vyvojem. Kromé nemocnic a vlastniho domova se je$té mizeme setkat s détmi
s Zivot ohrozujici nebo limitujici diagnézou v zafizenich socidlnich sluzeb.

Formy poskytovani paliativni péce a jeji definici jasné stanovuje zdkon ¢. 372/2011 Sb.,
o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani.

1.3.1  Vyvoj détské paliativni péce ve svété

K pocatktim vyvoje paliativni mediciny poskytované dospélym pacientim mudzeme
jednozna¢né zaradit zaloZeni prvniho hospice v Londyné (1967, St. Christophers’ Hos-
pice). Jeho zakladatelkou byla Cecily Saundersova, ktera je dodnes vnimana jako jedna
z prvnich osobnosti paliativni mediciny vibec.

O 15 let pozdéji zalozZila sestra Frances Dominica prvni détsky hospic v Anglii ve
mésté Oxford. Myslenku na vystavbu détského hospice zrealizovala s rodici své prv-
ni détské pacientky Helen Worswickové, kterd méla ve svych dvou a piil letech na-
dor mozku. Tento prvni détsky hospic byl po Helen pojmenovan jako Helen House
(ICPCN, 2017; Sue, 2017).

Kratce poté vznikla v USA organizace Children’s Hospice International (CHI). Anne
Armstrong-Daileyovd, ktera byla jeji zakladatelkou, si ulozila za cil roz$ifit povédomi
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