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Definice

Détska paliativni péce je dle definice WHO z roku 1998 aktivni komplexni
péci o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte
a zahrnuje také podporu rodiny.

® Tato péce zacina v okamziku stanoveni diagnézy nemoci a pokracuje
bez ohledu na to, zda je ditéti zaroven poskytovana lé¢ba zamérena
na diagnostikované onemocnéni.

® Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnocovat a mirnit fyzicke,
psychickeé a socialni stradani ditéte.

® Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni pristup, ktery
zaclenuje rodinu ditéte a vyuziva také dostupnych komunitnich zdrojd;
tato péce mulze byt Uspésné realizovana i s limitovanymi prostredky.

® Paliativni péce mize byt poskytovana na vsech urovnich zdravotni péce
i vdomacim prostredi ditéte.!

“Palliative care for children is the active, total care of the child’s body, mind and spirit, and
also involves giving care to the family. It begins when the iliness is diagnosed and continues
regardless of whether a child receives treatment directed at the disease. Health providers
must evaluate and alleviate a child's physical, psychological and social distress. Effective
palliative care requires a broad multidisciplinary approach that includes the family and makes
use of available community resources; it can be successfully implemented even if resources
are limited. It can be provided in tertiary care facilities, in community health centres, and in

children’'s homes."?

https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/01/standardy-detske-paliativni-pece-final.pdf

https:/www.who.int/ncds/management/palliative-care/introduction/en/

https://www.togetherforshortlives.org.uk/resource/a-guide-to-childrens-palliative-care/

https://www.rcpch.ac.uk/



https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/01/standardy-detske-paliativni-pece-final.pdf
https://www.who.int/ncds/management/palliative-care/introduction/en/
https://www.who.int/ncds/management/palliative-care/introduction/en/
https://www.who.int/ncds/management/palliative-care/introduction/en/
https://www.rcpch.ac.uk/

Rozdily mezi paliativni péci pro deti a dospélé

Kromé specifik, ktera vyplyvaji z péce o détského pa-
cienta obecné, spociva hlavni rozdil zejména ve spektru
arozlozeni diagn6z vyzadujicich paliativni péci. Zatimco
u dospélé populace se jedna prevazné o onkologické
diagnoézy (cca 75-80 %), u déti tvofri tato onemocnéni
pouhych 20 %. V détské populaci je oproti dospélé vétsi
raznorodost stavl vyzadujicich paliativni péci a podstat-
né vyssi podil nenadorovych diagnéz.

V SirSim kontextu vyzaduiji paliativni péci dvé skupiny
déti. Ty, které maji zivot limitujici onemocnéni, tedy
stav, kdy je pred¢asné umrti obvyklé (napr. nékteré
svalové dystrofie, spinalni muskularni atrofie (SMA),
degenerativni onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy me-
tabolismu), déle pak ty, které maji zivot ohrozujici one-
mocnéni, tedy stav, kdy je vysoka pravdépodobnost
predéasného umrti v disledku téZzké nemoci (onkolo-
gické diagndzy, intenzivni péce po vazném urazu CNS).?
Détské pacienty s zivot ohrozujicim &i limitujicim one-
mocné&nim muizeme piesnéji rozdélit do 4 skupin podle
moznosti kurativni lé¢by a moznosti ovlivnit zakladni

onemocnéni arychlost jeho progrese (Association for
Children with Life-threatening or Terminal Conditions

and their Families (ACT)? a Royal College of Paediatrics

and Child Health (RCPCH)*.

Kategorizace détskych pacient(, kterym by méla byt
poskytnuta paliativni péce, neni jednoducha a priklady
onemocnéni uvedené u jednotlivych skupin nejsou zcela
vyluéné. Zakladni diagnoza je pouze ¢asti celého pro-
cesu, zavaznost samotného onemocnéni, jeho pribéh
a komplikace maji zcela zasadni vliv na potfeby ditéte
ajeho rodiny v paliativni péci. Zafazeni do jednotlivych
kategorii zavisi také na dostupnosti nékterych modalit
moderni mediciny, kdy tataz nepfizniva diagnoza mize
byt v zavislosti na této okolnosti v jiné skupiné. Stejné
tak se i v pribéhu nepfiznivého onemocnéni u konkrét-
niho détského pacienta mohou podminky zménit (napf.
moznosti nové lIé¢by na strané jedné a domluvenou
limitaci péée na strané druhé), coz maze vést k zafazeni
ditéte do jiné skupiny.

RozliSujeme tyto ¢tyri kategorie détskych pacientu
s potrebou paliativni péce

Déti s zivot ohrozu-
Jicimi diagnézami,

u kterych je kurativni
Ié¢ba mozna, ale nemusi
byt Uspésna. Dostupnost
paliativni péce je zde
nutna soubézné s kurativni
Ié¢bou a/nebo v pfipadé,
Ze tato nevede k Uspéchu.
PFi dosazeni dlouhodobé
remise neni pokracovani
paliativni péce nutné. Do
této kategorie patfi ze-
jména skupina déti s onko-
logickymi onemocnénimi,
dale déti se zavaznymi
projevy organovych sel-
hani (selhani srdce, jater ¢i
ledvin).

Déti s diagnozami,
kdy je predcasna
smrt nevyhnutel-

na, ale predchazi ji
dlouha obdobi vel-
mi intenzivni lécby,
jejimz cilem je prodlouzeni
zivota a umoznéni ucasti
v béznych ¢innostech.

V soucasné dobé s roz-
vojem diagnostickych

a terapeutickych moznos-
tijsou to onemocnéni,
ktera maji ¢asto presah
do dospélého véku. Patri
sem napr. déti s cystickou
fibrozou, Duchennovou
muskularni dystrofii.

Déti, které maji pro-
gresivni onemocnéni
bez moznosti kura-
tivnilécby. Vtéchto
pripadech je od stanoveni
diagnozy léc¢ba vyhradné
symptomova, paliativni,
ale zcela bézné mize
trvat mnoho mésic &i

let. Do této skupiny patfi
napr. déti s nékterymi
neuromuskularnimi one-
mocnénimi, neurodegene-
rativnimi onemocnénimi

a s nékterymi dédi¢nymi
poruchami metabolismu.

Déti, které jsou

v nezvratném, nic-
méné neprogre-
sivnim stavu s velmi
komplexnimi zdra-
votnimi problémy,
které vedou k rozvoji kom-
plikaci a velké pravdépo-
dobnosti pred¢asného
umrti. Jedna se napr. o déti
se zavazné probihajici
epilepsii, s téZkym posthy-
poxickym postizenim CNS
rdzné etiologie (zavazné
formy DMO), s postizenim
po zavazném traumatu
mozku nebo michy.

Z vyse uvedeného je patrné, ze v détském véku existuje cela rada onemocnéni, u kterych
muze byt prognéza preziti i v Fadu mnoha mésicu ¢ilet a Ize ji jen velmi téZko predikovat.

Oproti dospélé populaci je proto zcela jisté del$i prumérna potfeba paliativni péée, samot-
né potreby paliativni péce mohou byt v porovnani s dospélou populaci odlisné.




Perinatalni paliativni péce
Relativné samostatnou problematikou v ramci pedia-
trické paliativni péce je pak perinatalni paliativni

péce, ktera znamena péci o plod ¢i novorozence s Zivot
ohrozujicim ¢i limitujicim onemocnénim. Tato péce je
primarné zamérena na kvalitu zivota a nejlepsi zajem
plodu &i narozeného ditéte. Stejné tak jako v péci pedia-
trické je nedilnou soudasti podplrna pécée o rodinu,
kterd je soucastitymu a spolupodili se na rozhodovani

o dalSim postupu. Je to péce multidisciplinarni, tymova,
péce zamérena i na proces truchleni rodiny po perinatal-
ni ztraté. Podpora rodiny je zcela individualni a probiha
po tak dlouhou dobu, ktera je potfebna. | pres velmi
nizkou miru novorozenecké umrtnostiv Ceské republice
(1,49-1,64 promile v letech 2016 — 2018) by z peri-

Kojenecka imrtnost CR (2018)

Umrti mezi 29. dnem a jednim rokem Zivota
@ Umrtido 28. dne Zivota
Mrtvérozené déti

natalni paliativni pé¢e mohlo profitovat az 700 rodin
roéné. Podle dat UZIS (Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky) z roku 2018 totiz v Ceské republice zemielo
187 détido 28. dne zZivota (z toho 123 v prvnim tydnu),
mezi 29. dnem a jednim rokem véku pak dalSich 105 déti
(ponovorozenecka umrtnost). Mezi nej¢astéjsi priciny
umrti patfi extrémni nezralost a jeji komplikace. Do jed-
noho roku véku zemrelo celkem 292 déti, kojenecka
umrtnost byla 2,66 promile.

Do problematiky perinatalni paliativni péce také musime
zapocitat déti mrtvérozené, kterych bylo vroce 2018
celkem 383 (toto Cislo se meziro¢né dlouhodobé
neméni, mrtvorozenost v CR se pohybuje nyni kolem
3,35/1 000 zivé narozenych déti).

PALLIUM

Cilovou populaci jsou vSichni novorozenci, u kterych
bylo rozhodnuto neposkytovat Zivot zachranujici &i Zivot
prodluzujici péci, nebo v ni nepokracovat. Novorozence
vyzadujici paliativni péci délime dle mezinarodni klasifi-
kace do péti skupin:
1. Novorozencis prenatalné nebo postnatalné
diagnostikovanym stavem, ktery neni slucitelny
s delSim prezivanim (zdvazné vrozené vyvojové
vady strukturalni ¢i chromozomalni, napf. anencefa-
lie, oboustranna ageneze ledvin, Patautv ¢&i Edward-
sGv syndrom).

2. Novorozenci s prenatalné nebo postnatalné
diagnostikovanym stavem spojenym s vysokou
pravdépodobnosti zavazného postizeni ¢i smrti
(napf. zavazné vrozené vyvojové vady ledvin s renalni
insuficienci, zdvazné vrozené vyvojové vady srdce).

3. Novorozenci extrémné nezrali na hranici viability
(22+0-24+6 g.t. —tzv. Seda zona).

4. Novorozenci, ktefi jsou postizeni perinatalné
a postnatalné vzniklym stavem s vysokym rizikem
trvalého a zavazného postizenii pres poskytnuti
maximalni resuscitac¢ni podpory (napf. novorozenci
s tézkou hypoxicko-ischemickou encefalopatii).

5. Novorozenci, u kterych vznikla postnatalné
velmi zavazna komplikace vedouci k netinos-
nému utrpeni ditéte, kde paliativni péce je v jeho
nejlepsim zajmu (napt. rozsahly zavazny stupen
nekrotizujici enterokolitidy &iintraventrikularni
hemorhagie).

Potreby déti zijicich s zivot
limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim

Béhem poslednich minimalné dvou desitek let probéh-
lo v Evropé nékolik narodnich priizkumu k identifikaci
potfeb détské paliativni péce. Zplsob, jakym jsou shro-
mazdovany udaje o vSech aspektech détskeé paliativni
péce, by mél byt standardizovan. Pro shromazdovani dat
o détskych umrtich jsou upfednosthovany kody Mezi-
narodni klasifikace nemoci MKN (International Classi-
fication of Diseases — ICD), pfestoze mizZe byt obtizné
pouzit tyto udaje pro odhad vyskytu Zivot limitujicich
onemocnéni. Ke kategorizaci zivot limitujicich onemoc-
nénijsou upiednostrfiovany kategorie popsané v ACT
(Association for Children’s Palliative Care). Jedna se

o seznam vSech diagnéz zahrnujici zivot ohroZuijici a limi-
tujici onemocnéni, ktera jsou fazena dle MKN klasifikace.
V péci o déti s Zivot limitujicim a ohroZujicim onemoc-
nénim jsou doporuceny tfi stupné specializace détské
paliativni péce.
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Stupen 1 - paliativni pristup — vSichni odborni pracovnici
ve zdravotnictvi by méli aplikovat principy paliativni péce
ve své praxi.

Stupen 2 — obecna paliativni pé¢e —jedna se o mezi-
stupen, kdy néktefi pacienti a jejich rodiny mohou mit
pfinos z péée zdravotnikd, ktefi se sice paliativni péci
nevénuji naplno, nicméné jsou v ni proskoleni a maji s ni
zkuSenosti.

Stupen 3 — specializovana paliativni pé¢e —jedna se

o sluzby, jejichz hlavnim uc¢elem je poskytovani paliativni
péce.

Specializovana
paliativni péce

Obecna paliativni
péce

Paliativni pristup

Provedené vyzkumy ukazuji, ze potfeby déti s zivot limi-
tujicim ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim jsou shodné
napfi¢ celou Evropou. K uspokojeni téchto potreb je nut-
ny uceleny a integrativni pristup multiprofesniho tymu.®
Zakladnim bodem vysledku viech vyzkumii je, ze déti
casto preferuji pobyt doma a rodiny obvykle chtéji mit
déti v dobé pribéhu onemocnéni a umirani vdomacim
prostredi.®

Stav détské paliativni péce
vCR

Data

Zadna evropska zemé dosud nema narodni databazi
vSech déti s Zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemoc-
nénim. Prevalence vyskytu Zivot limitujicich a zivot
ohroZzujicich onemocnéni (tedy poctu déti se zavaznou
zivot limitujici &i Zivot ohrozujici diagnézou vici poétu
zdravych déti za definovanou ¢asovou jednotku, nej-
Castéji rok) v roce 2007 udavana ve Velké Britanii byla

1,2/10 000 déti ve vékovém rozmezi 0-19 let a v Irsku
3,6/10 000 déti ve vékovém rozmezi 0-18 let.

Z navazujici studie zroku 2011 (Fraser et al.), ve které
jsou cisla ve Velké Britanii vyssi (32/10 000), je jasné,

ze Cetnost téchto onemocnéni mohla byt v dfivéjsich
prizkumech velmi podhodnocena. Ze studie zvefejnéné
v dubnu 2020 Make Every Child Count je patrny dalsi
vzestup prevalence Zivot limitujicich a Zivot ohrozu-

jicich onemocnéni z 26,7 (r. 2001) na 66,4/10 000

déti. Vyskyt téchto onemocnénije dle posledni studie
vy$$iu chlapcl nez u divek, a také je vyssiv socialné
znevyhodnénych skupinach populace.

Studie udava dalsi predpokladany vzestup o 11 %
vroce 2030. Vzestup prevalence si vysvétlujeme jednak
zlepSenim diagnostiky danych onemocnéni, ale také
zlep$enim medicinskych moznosti (kurativnilééba,
moznosti intenzivni mediciny, preventivni opatfeni),
coz vede k delSimu pFezivani déti s témito zavaznymi
onemocnénimi.

Pokud bychom se opreli o posledni studii prof. Lorny
Fraser, tak by v sou¢asné dobé v Ceské republice be-
nefitovalo z paliativni péce az 13 280 déti a jejich rodin.

Stale vnimame, Ze nam chybi dostatek empirickych dat
orealném poctu potiebnych déti a dostupnosti détske
paliativni péce, nicméné z nasich osobnich zkusSenosti
vyplyva, Ze podminky, které by rodinam umoznily mit
dité s zZivot omezujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim

v pribé&hu onemocnéni a umirani v domaci péci se sice
v poslednich letech zlepsuiji, ale stale jsou nedostacu-
jici. Dostupnost sluzeb obvykle zavisi na misté bydlisté
a na druhu onemocnéni. U déti s onkologickym one-
mocnénim jsou sluzby zpravidla Iépe dostupné (v rdmci
komplexnich onkologickych center v Praze a Brné) nez
u déti s jinym Zivot zkracujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim. Rodina s ditétem v paliativni peci ma
tak predevsim v terminalnim obdobi nemoci velmi
omezenou dostupnost zdravotnich a socialnich sluzeb
v ramci svého komunitniho prostredi.

Nemoc i smrt déti je ve spolecnosti stale tabuizovana,
rodiny se velmi ¢asto dostavaji do socialniizolace.

V soucasnosti by v CR benefitovalo az

13280

déti a jejich rodin z paliativni péce.

° Podrobnéji viz www.detska.paliativnimedicina.cz

¢ 10 zakladnich bodu charakterizujicich potfeby déti

v paliativni péci shrnuje Charta prav ditéte s Zivot
limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim — dokument
ICPCN (International Children'’s Palliative Care Network) —
www.icpen.org/icpen-charter. Cesky preklad https:/detska.
paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/charta-
icpen-cz.pdf


https://detska.paliativnimedicina.cz/
http://www.icpcn.org/icpcn-charter
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/charta-icpcn-cz.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/charta-icpcn-cz.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/charta-icpcn-cz.pdf
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Nemochice

V nemocni¢nim prostredi existuje od roku 2017 prvni
détsky podptrny tym ve FN Motol, vedeny MUDr. Lucii
Hrdli¢kovou. Tento tym je jednim ze sedmi podporenych
NKPT (nemocni¢nich konzilidrnich paliativnich tymu)

v rdmci pilotniho projektu MZ CR implementace palia-
tivni péce do nemocnic.

Cilem tohoto projektu je dobre popsat tento typ péce

v nemocni¢nim prostfedi (ve formé vykont jednotlivych
¢lend multidisciplinarniho tymu), ve spolupraci s UZIS

a ZP analyzovat potiebna data, vypracovat metodiku

a standardy této péce a také nasledné zajistit udrzitel-
nost péce v podobé definovaného uhradového me-
chanismu. | dalSi tymy, které pilotuji v ramci projektu,
maji v péci détské pacienty. Tento projekt vnimame
jako velmi dalezity milnik v rozvoji nemocni¢ni paliativni
péce, ktera je jednim se zakladnich pilifa détské paliativni
péce.’

Dalsim dilezitym segmentem péce je dlouhodoba
lGzkova péée pro déti se zavaznym Zivot limitujicim
onemocnénim, které se v tento okamzik system-

aticky vénuiji dvé zdravotnicka zarizeni —nemocnice
Horovice (oddéleni NIP pro détské pacienty s potfebou
dlouhodobé ventilace od roku 2014, oddéleni DIOP pro
détské pacienty bez potreby ventilaéni podpory od roku
2019) a Vojenska nemocnice v Olomouci (oddéleni NIP
pro détské pacienty s potrebou dlouhodobé ventilace od
roku 2018). V soucasné dobé probihaji intenzivni jednani
o standardizaci tohoto druhu péce a vzniku uhradového
mechanismu. Nelze opomenout ani mimonemocniéni
dlouhodobou lGzkovou péci (v tento okamzik poskytu-
jinéktera détska centra) a hlavné zcela opomijenou
problematiku zdravotni respitni péce, ktera jako takova
nema zatim oporu v zakoné o zdravotnich sluzbach. Je

’MZCR. www.paliativa.cz
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to druh péce, ktery se nedostava rodinam s détmi, které
potrebuji velky objem zdravotni péce, a proto nemo-
hou vyuzivat respitni pobyty (at uz stacionarni ¢i dlou-
hodobé) v zafizenich socialni péce. Zdravotni respitni
péce by mohla byt poskytovana v zafizenich dlouhodobé
IGzkové péce, v nékterych transformovanych détskych
centrech (uvazovana centra komplexni péce), ale také

v zafizenich, ktera zatim v Ceské republice zcela chybi,
tedy v détskych lGzkovych hospicich.

Péce doma

Dostupnost domaci paliativni péce obvykle zavisi na
misté bydlisté ditéte a na druhu zakladniho onemoc-
néni, které vede k potrebé paliativni péce. Jak jiz bylo
zminéno vyse, u déti s onkologickym onemocnénim
jsou sluzby zpravidla Iépe dostupné v ramci komplexnich
onkologickych center zejména v Praze av Brné. Co se
tyka neonkologickych diagnoz, kterych je vSak v détske
populaci vétsina, chybi moznost komplexni paliativni
péce jak v samotnych zdravotnickych zafizenich, tak
imimo né.

Od poslednirevize tohoto dokumentu v kvétnu 2017
trva fakt, Zze dostupnost paliativni péce pro potfebné
déti v domacim prostredi (MSPP —mobilni specializovana
paliativni péée) nenijesté v kazdém kraji CR systema-
ticky zajisténa, ale situace se jisté zlepsila. Novinkou je
moznost Uhrady tohoto typu péce z prostiedku verej-
ného zdravotniho pojisténi od ledna 2018, kdy je MSPP
soucasti Uhradové vyhlasky. Hrazena je dle stejnych
podminek jako u dospélych pacientd, coZ s sebou nese
vzhledem ke specifi¢nosti péce u pediatrickych pa-
cientd mozna rizika pro poskytovatele. V Praze a od
roku 2019 ve Stfredoceském kraji pediatrickou paliativni

®

®
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péciv domacim prostredi zajistuje mobilni hospic Cesta
dom, ktery v roce 2014 predstavil svij pilotni program
pro tuto skupinu pacientd a koncem téhoz roku pfijal do
péce svého prvniho pediatrického pacienta. V Ostravé,
Moravskoslezském kraji a jeho nejblizsim okoli nabizi od
roku 2011 tuto sluzbu mobilni hospic Ondrasek, ktery
také prechodné poskytoval denni stacionarni sluzby pro
takto nemocné déti. V Jihomoravském kraji nabizi od
roku 2009 domaci paliativni péci pro onkologické détské
pacienty prostrednictvim Kliniky détské onkologie Dét-
ské fakultni nemocnice v Brné MUDr. Petr Lokaj se svym
tymem, ktery v poslednich ¢tyrech letech tuto péci
poskytuje i détem s neonkologickymi onemocnénimi.
Od roku 2016 nabizi v Olomouci, Olomouckém kraji

a jeho blizkém okoli moznost domaci paliativni pé¢e mo-
bilni hospic Nejste sami, ktery disponuje samostatnym
pediatrickym tymem. V poslednich letech se postupné
pridavaji dalsi poskytovatelé MSPP pro dospélé, ktefi si
do péce berou détské pacienty (napf. Cetrum kompletni
péce Beroun, tym pfi MNUL, domaci hospic Vysocina,
domaci hospic Jordan, Litomérice a dalsi). Specifickou
formu podpory rodinam takto nemocnych déti nabizi od
roku 1991 i Nada¢ni fond Klicek.

Paliativni péci poskytuje fadu let i celd fada terénnich
organizaci z oblasti zdravotnii socialni pée — nékteré
agentury domaci péce (ve spolupraci s PLDD), Rana péce
(pro déti do 7 let véku), terénni odleh¢ovaci sluzby pro
déti starsi, poradna Vigvam (zaméfena na pozUstalostni
pédi), perinatalni hospic Dité v srdci, rizné pacientské
organizace atd.

Co je velmidulezité, Ze se v poslednich letech i diky praci
Sekce détské paliativni pé¢e CSPM CLS JEP dafi jednot-
livé segmenty pé&e propojovat, sitovat v ramci celé CR,
ale i v ramcijednotlivych region( tak, Ze se dostupnost
détské paliativni péce pro potiebné déti a jejich rodiny
zlepsila.

Pro dobré zabezpeceni kontinualniho zajisténi détskeé
paliativni péce je totiz zcela nezbytné kvalitni a véasné
referovani a pfedavani takovych pacientt do regiont,
at uz do zafizeni dlouhodobé lGzkové péce (typu

dNIP ¢i dDIOP, détska centra), regionalnich détskych
oddéleni, praktickym détskym lékafim a ev. posky-
tovatelim mobilni specializované paliativni péée.

V tomto kontextu je nezbytné vytvoreni planu péce

pro kazdého détského pacienta s paliativnimi potre-
bami. Efektivni komunikace mezi profesionaly, ktefi
poskytuji péci détem s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim
onemocnénim, je zakladni podminkou kvalitni péce, a to
predevsim s ohledem na jeji kontinuitu a na podporu
rodiny (a toi v $ir§im kontextu, tedy véetné sourozencl
a dalsich ¢lent rodiny). Z tohoto pohledu by do budoucna
bylo vhodné pomyslet na vytvoreni pozice koordinato-
ra péce (case managera) o jednotlivé pacienty a rodiny
tak, aby zdravotnim i socialnim systémem prochazeli co
nejjednodussim zplsobem a vZdy s ohledem na aktualni
zdravotni stav ditéte a jeho potreby.

Vzdélavani v détské

paliativni péci

Odborné vzdélani zdravotnikd, respektive lékaft

v paliativni pé&i obecné je v Ceské republice za-

tim nedostatecné a nesystémové. Komunikacni
schopnosti personalu jsou limitovany vlastni nejis-
totou z divodu nedostateéné pripravenosti. Pre-
gradualni vzdélavani medikd je pouze na nékterych
fakultach (napf. LF Brno — povinné volitelny predmét,

1. LF UK - volitelny predmét v 5. ro¢niku, 2. LF UK
—volitelny predmét), na nékterych fakultach zcela
chybi. V postgradualnim vzdélavani pediatrd je tato
problematika v omezeném rozsahu poprvé zafazena do
povinného kurzu pfed kmenem od roku 2020. Lékari se
specializovanou zpUsobilosti v oboru pediatrie, PLDD

a nadstavbovou specializaci v oboru neonatologie pak
maji moznost slozeni nadstavbové atestace v oboru
paliativni medicina, jejiz kurikulum vSak v tento okamzik
neobsahuje pediatrickou problematiku.

Komunikace mezi profesionaly, ktefi poskytuji péci
détem s Zivot zkracujicim &i ohroZujicim onemoc-
nénim, je stale nedostatecna, je nutné se zamérit na jeji
zlepsSeni, ato predevsim s ohledem na kontinuitu péce
o dité a podporu rodiny (a to v Sir§im vyznamu, tedy napf.
véetné sourozencl).

Chybi terénni pracovnici, prakticti pediatfi nejsou

v oblasti paliativni mediciny $koleni v podstaté vibec.

Rozvoj detske paliativni
pécev CR

Na konci listopadu 2015 vznikla v ramci Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP Pracovni
skupina détské paliativni péce jako vysledek néko-
likamési¢niho jednani zastupct z fad lékaf, zdravotnich
sester, psychologu, socialnich pracovniki a zdravotniku
zajistujicich hospicovou péci, ktefi naléhavé vnimali
dlouhodoby problém nedostatecné zajisténé paliativni
pece pro détskeé pacienty v nasi zemi. Vybor Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP na své schii-
zidne 10. 12. 2015 tento zamér jednomysiné schvalil

a Pracovni skupinu tak oficialné prijal pod CSPM CLS
JEP. Od listopadu 2017 existuje samostatna Sekce DPP
CSPM CLS JEP. Cilem Sekce DPP je nejen implemento-
vat platné celoevropskeé standardy pediatricke paliativni
péce do systému zdravotni péce v CR, ale také v praxi
zajistit a dlouhodobé udrzovat jeji dostupnost v ramci
celé republiky. Jednou se zasadnich priorit Sekce DPP je
snaha o nastaveni efektivni spoluprace nejen s fakultnimi
i regionalnimi nemocnicemi, ale i s praktickymi pediatry
a s mobilnimi i kamennymi hospici a dalSimi subjekty,
poskytujicimi sluzby takto nemocnym détem a jejich
rodinam tak, aby bylo mozné postupné zajistit komplex-
ni paliativni péci pro potrebné déti na uzemi celé nasi



republiky na vSech urovnich zdravotni péce, nejlépe pak °
v pfirozeném prostredi ditéte, a to i v terminalnim stavu
onemocnéni. Pro poskytovani kvalitnich sluzeb na viech
urovnich (zdravotni, psychologické, socialnii dobrovol- ®
nické) je nezbytné ilepsi zohlednéni oboru paliativni péce
ve vzdélavacich programech a kurzech, které absolvuji
poskytovatelé paliativni péce. V dusledku to pfinese
detabuizaci tématu napfi¢ celym profesnim spektrem,
coz nasledné povede k narlstu poétu profesionall s do-
vednosti komunikace v této oblasti péce. DalSim velmi
ddlezitym Ukolem je tedy zaji$téni kontinualniho pre-

i postgradualniho vzdélavani odbornikl na poli détské
paliativni péce.

Pracovni skupina détské paliativni péce (nasledné i Sek-
ce DPP) byla ve své ¢innosti podporena odbornymi
spole¢nostmi lékarskymi i nelékarskymi, Ministerstvem
zdravotnictvi, Ministerstvem prace a socialnich véci

a Ceskou lékarskou komorou. Sekce (ptivodné pra-

covni skupina) DPP CSPM CLS JEP od samého za&atku
porada radu setkani a vzdélavacich akci. Béhem pomérné
kratké existence usporadala Prvnijarni setkani v Jihla-

vé (kvéten 2016), které bylo zaméreno zejména na
potencialni poskytovatele domaci péce. Tato setkani
probéhlaiv nasledujicich letech a jsou zamérena vice na °
poskytovani DPP v terénu, ale také na dobrou spolupraci

s nemocnicemi. Déle probéhly dalsi celostatni konferen-

ce détské paliativni péce s mezinarodni ucasti (Praha

listopad 2016, Olomouc prosinec 2017, Brno prosi-

nec 2019). Jednotlivi ¢lenové Sekce DPP se kontinualné
vénuji prednaskoveé a publikacni ¢innosti v oblasti détské
paliativni péée. Dalsi dileZitou ¢innosti jsou i jednani se

statni spravou (u¢ast zastupcl Sekce v pracovni skupiné

v ([ ]
MZ CR vénované této problematice), spoluporadani
seminard at uz v Senatu & PS Parlamentu Ceské repu-
bliky, které jsou zamérené na tuto problematiku.
[ J

Snahou je docilit systémovych zmén v péci o dité s Zivot
ohrozujici a limitujici diagnézou na vSech Urovnich zdra-
votni a socialni péce véetné zajisténi potfebnych uhra-
dovych mechanisma.

Navrhované kroky pro rozvoj

détskeé paliativni péce v CR

® Zajisténi odborné diskuze —usporadani 6. jarniho
setkani v Jihlavé v ¢ervnu 2021 (on-line format)
a V. konference détské paliativni pé¢e v Olomouci
v listopadu 2021, aktivni u¢ast na fadé konferenci
celostatnich i regionalnich, prezentace problema-

tiky na konferencich CSPM, ale i dal$ich odbornych
spole¢nosti

® Publikacni ¢innost (podrobné www.detska.paliativnime-
dicina.cz, www.pallium.cz) — plvodni publikace i pFeklady
zahrani¢nich publikaci
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Zjisténi empirickych dat o stavu détské paliativni
péée v CR - spoluprace s UZIS i zdravotnimi pojistov-
nami, planované dalsi studie v roce 2021

Vypracovani a prijeti koncepce dlouhodobé péce

o dité se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diag-
nézou kli¢ovymi ministerstvy (MZCR, MPSV) // viddou
CR?

Prezentace problematiky verejnosti—odborné

i laické, ucast na konferencich, spoluporadani semi-
narG v PCR - aktualné v planu a pFipraveny seminar

v Senatu PCR na téma meziresortni spoluprace v péci
o dité se zavaznou zivot limitujici diagnézou, ktery
byl vzhledem k epidemiologické situaci v CR zatim
odlozen

Zajisténi odborného vzdélavani— pokracovanive
vyuce tfidennich certifikovanych kurz& ICPCN Uvod
do détské paliativni péce, které lektofi Sekce DPP uci
od bfezna 2018 (mame nejvice absolventt na svété),
v planu je organizace pokrocilého kurzu a kurzu mana-
gementu symptomd, dale kurzu perinatalni paliativni
peéce, bézi kurz Etiky v paliativni péci, pfelozen byl
e-learningovy kurz ICPCN

Otazkou je vytvoreni kurikula a nezbytnych nalezitosti
pro Certifikovany kurz détské paliativni péce v ramci
postgradualniho vzdélavanilékard a vznik samostat-
ného subspecializa¢niho oboru (ve Velké Britanii je
détska paliativni péce jako samostatny subspeciali-
zacni obor — http://www.rcpch.ac.uk/training-examina-
tions-professional-development/postgraduate-training/
sub-specialty-training/paedi-10)

Nastaveni financovani zdravotnich respitnich sluzeb
(détskych IGzkovych hospicl aj.) z prostiedku verej-
ného zdravotniho pojisténi a socialnich dotaci.

Pfiprava dotaéniho titulu na vystavbu détskych IGzZko-
vych hospict v CR (pfedpokladany pocet 3 na CR)

‘ ‘ f\lo &eskd spolecnost
g paliativni mediciny

, Ceské lékar'ské spole¢nosti

Jana Evangelisty Purkyné

Autori

MUDr. Mahulena Exnerova, Détske oddéleni
Nemocnice Hofovice, Sekce détske paliativni péce

CSPM CLS JEP Cesta domd Praha

Mgr. Jifi Krejéi, Institut Pallium, z.u.

Publikace byla vydéana za finanéni podpory
o Vyboru dobré vile — Nadace Olgy Havlové

VYBOR DOBRE VULE


http://www.detska.paliativnimedicina.cz
http://www.detska.paliativnimedicina.cz
http://www.pallium.cz
http://www.rcpch.ac.uk/training-examinations-professional-development/postgraduate-training/sub-spec
http://www.rcpch.ac.uk/training-examinations-professional-development/postgraduate-training/sub-spec
http://www.rcpch.ac.uk/training-examinations-professional-development/postgraduate-training/sub-spec

