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Cilem této charty je vytycit standardy, které by bylo mozné
pouzit jako nastroj k posileni postaveni déti, rodin a
zdravotniki s ohledem na to, co mohou ocekavat a co by
jim mélo byt dostupné a pfFistupné, jakoZ i k prosazovani

Children &
rozvijeni sluZeb détské paliativni péce v Evropé. Young People

V této charté pfi pouZiti terminu ,,déti (a mladistvi)” hovorime o osobdch ve véku od 0 do 18 let, vCetné
dosud nenarozenych déti a novorozencd.

Vice nez 21 milion déti a mladistvych celosvétové potrebuje paliativni péél‘,” ale pouze 5-10 %

z nich ma ke sluzbam paliativni péce pristup, a v této oblasti tedy existuje velka nerovnost.
Odhaduje se, Ze z celkového poctu déti na celém svété vyzadujicich paliativni péci 2,8 % Zije

v regionu Evropy®a okolo 170 000 déti kaZdy rok v Evropé umird, aniz by se jim dostalo paliativni
péce, a proziva utrpeni souvisejici se zdravotnim stavem.”

Tato charta, pfipravena Referencni skupinou pro déti a mladistvé EAPC, vytyCuje standardy
pro détskou paliativni péci ve tfech oblastech:

Standardy podpory, na néz by podle EAPC mély mit pravo vSechny déti

s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim a jejich rodiny.
o

Standardy podpory, které by podle EAPC mély o€ekavat vSechny
rodiny pecujici o dité s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim
® onemocnénim.

Standardy a principy détské paliativni péce, které by podle EAPC mély
® byt zajiStény ve vSech evropskych zemich.

Definice détské paliativni péce

Referencni skupina pro déti a mladistvé EAPC podporuje definici détské paliativni péée(4) Svétoveé
zdravotnické organizace (WHO):
o Détska paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spirituadlni dimenzi
nemocného ditéte, zahrnujici také poskytovani podpory rodiné.
e Tato péce zacina v okamziku stanoveni diagn6zy nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je
ditéti zaroven poskytovana lé¢ba zamérena na diagnostikované onemocnéni.
e Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnocovat a mirnit fyzické, psychické a socialni stradani
ditéte.
o Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni pristup, ktery zacleriuje rodinu ditéte a
vyuziva také dostupnych komunitnich zdrojQ; tato péce mdze byt Uspésné realizovana
i s limitovanymi prostredky.
Paliativni péce muize byt poskytovana na vSech Urovnich zdravotni péce i v domacim prostredi
ditéte.

[11 Connor SR, Downing J, Marston J. (2017) Estimating the global need for palliative care for children: A cross-sectional analysis. Journal of Pain and

Symptom Management. 53(2):171-177.

[2] Connor SR (Editor) (2020) Global Atlas of Palliative Care. 2. vydani, Londyn, Velka Britanie.

[3]1 Arias-Casais N, Garralda E, Rhee )Y, et al. EAPC atlas of palliative care in Europe 2019. Vilvoorde: EAPC Press, 2019.
[4] https://www.who.int/


https://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care
https://dadun.unav.edu/handle/10171/56787
https://www.who.int/
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Pro déti a mladistvé

Standardy podpory, na které by podle Referencni skupiny pro déti a
mladistvé EAPC mély mit pravo vSechny déti s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohroZujicim onemocnénim a jejich rodiny.

S kazdym ditétem by mélo byt jedndno dUstojné a s respektem bez ohledu
na jeho fyzické nebo intelektualni schopnosti a kazdé dité by mélo ocekavat
individualizovanou paliativni péci odpovidajici jeho kulturnimu zazemi a véku.

Kazdému ditéti by méla byt citlivé a oteviené sdélena jeho diagnéza a progndza,
umeérneé jeho véku a chapani a podle jeho prani.

Kazdému ditéti by mély byt poskytovany informace v takovém jazyce a takovou
formou, aby jim mohlo porozumét.

Kazdé dité je tfeba podporovat, aby se citilo vyslySeno a zapojeno
do rozhodovani s ohledem na sva pfani a schopnosti.

Kazdé dité by mélo prozivat nejlepSi mozny Zivot na misté, které si samo zvoli,
a to i doma. Pokud je péce poskytovana mimo domov, mélo byt dité mit moznost
zGstat v kontaktu s osobami a vécmi, na nichZz mu zalezi.

Kazdému ditéti by se mélo dostat pomoci odbornika, aby se citilo co mozna
nejlépe. Management jeho bolesti a symptomu by méli mit na starosti odbornici
zkuSeni v zajiStovani managementu symptomu vcetné odbornika na zakladni
onemocnéni ditéte. Dité by mélo byt k dispozici vesSkeré léky, které potfebuje.

Je tfeba vyhodnotit a podporovat emocionalni, psychosocialni a spiritualni
potfeby kazdého ditéte. Tato péce by méla byt poskytovana zpUsobem, ktery
bude co nejméné narusovat jeho bézny Zivot.

Kazdé dité je tfeba podporovat, aby se mohlo ucastnit normalnich détskych
aktivit, mélo pfistup ke vzdélani, hfe, volnému ¢asu i kamardddm a mohlo
udrZovat jedinecny vztah se svymi sourozenci a dalSimi ¢leny rodiny.

Kazdé dité by vzdy, kdy je to mozné a vhodné, mélo byt podporovano, aby
mluvilo o svych nadéjich a specialnich pranich do budoucna, svych pranich
tykajicich se péce na konci Zivota a o tom, jak si preje, aby si ho ostatni
pamatovali. Ditéti by méla byt poskytovana podpora, aby byla jeho smrt co
mozna nejlepsi.
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Pro rodice a pecovatele*

Standardy podpory, které by podle Referencni skupiny pro déti a
mladistvé EAPC mély ocekavat vSechny rodiny pecujici o déti s Zivot
limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim.

S kaZzdou rodinou by mélo byt jednano dlstojné a s respektem a kazda
rodina by méla oCekavat individualizovany plan podpory vytvoreny
s ohledem na jeji jedinecné potreby.

Zakladem veskeré komunikace s rodinou ditéte je citlivy a otevieny pfistup.
Rodice by o diagnoze ditéte méli byt oteviené informovani jak v prenatalnim
a neonatalnim obdobi, tak i v pozdéjSim véku ditéte.

Kazdému rodic¢i by mély byt poskytovany pravdivé a relevantni informace
Vv jazyce, kterému rozumi, a to v prdbéhu celého onemocnéni jeho ditéte
od diagnodzy az po umrti a obdobi truchleni.

Rodice by méli byt uznavani jako primarni poskytovatelé péce, podporovani
v zastavani svoji pecujici role a chapani jako rovnocenni partneri ve veSkeré
péci o dité a rozhodovani o ném. Je tfeba podporovat, aby rodice byli
informovani o Planovani budouci péce a premysleli o ném.

Rodice by méli mit moZznost pecovat o své dité doma, a pokud to nelze, mélo
by jim byt umoznéno vytvofit “domov mimo domov”, aby svému ditéti mohli
byt nablizku a podilet se na péci o néj. Pokud péce probiha doma, méla by
rodiné byt 24 hodin denné k dispozici telefonicka podpora.

Rodice by méli byt ujisténi, Ze jejich dité zlstane v péci odbornikd

se znalostmi a zkuSenostmi zamérenymi na jeho konkrétni onemocnéni,
jako

i v péci odbornikl specializovanych na management symptomda. Ditéti musi
byt k dispozici léky, kdykoliv je bude potfebovat.

Je tfeba vyhodnotit a podporovat celou Skalu psychosocialnich,
emociondlnich a spiritudlnich potreb rodicl, sourozenct i dalSich
pribuznych ditéte. Mélo by se jim dostavat emocionalni podpory a v pfipadé
potfeby podpory v truchleni pfed dmrtim ditéte i po ném, a to tak dlouho,
jak ji budou potfebovat. Mél by byt urcen klicovy pracovnik, jehoz ukolem
bude budovat, koordinovat a udrZzovat odpovidajici systémy podpory.

Rodicim je tfeba nabidnout respitni péci, aby si v pfipadé potieby od péce
o své dité mohli kratce odpocinout. Rodi¢iim je tfeba pomoci, aby své dité
podporovali v Ucasti na normalnich détskych aktivitach.

Rodi¢lim, sourozencdm a dalSim ¢lenlm rodiny je tfeba doprat cas, aby si
mohli promluvit o pranich ditéte tykajicich se péce na konci Zivota

a pozUstalostni péce a projit si spole¢né znovu Plan budouci péce

a dle potfeby ho upravit. Je je tfeba podporovat, aby byli pfi konci Zivota
ditéte a zapojili se do pozUstalostni péce, jak si sami budou prat.
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Pro zdravotniky a socialni pracovniky**

Standardy podpory, na které by podle Referencni skupiny pro déti a mladistvé EAPC
mély mit pravo vSechny déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim
a jejich rodiny.

Je tfeba uvolnit financni a dalSi zdroje k budovani détské paliativni péce, ktera bude vékovée
a vyvojove pfimeérena a bude respektovat individualni potreby déti.

Vycvik v détské paliativni péci a obzvlasté trénink komunikace by mély byt soucasti vzdélani
vSech zdravotnik( pecujicich o déti. Poskytovatelm zdkladnich a specializovanych sluzeb
détské paliativni péce by se mélo dostat odpovidajiciho Skoleni.

K dispozici by mély byt standardizované informace a nastroje hodnoceni ovéfené pro jazyk,
kterym dité a rodina mluvi, a kulturu, jiZ jsou soucasti.

Planovani budouci péce by mélo zacit v casnych fazich trajektorie onemocnéni a byt
zaméfeno na paralelni planovani*** pro pfipad nejlepsSiho i nejhorsiho mozného vysledku. Je
tfeba respektovat nejlepsi zajem ditéte. Marnym nebo nepfimérené zatéZujicim intervencim
a opusténi |écby se je tfeba vyhybat.

Je tfeba zajistit dostupnost potiebné pracovni sily, jakoZ i vybaveni a transportnich zdrojd,
aby si rodiny mohly zvolit, kde bude probihat péce na konci zivota. To by mélo zahrnovat
moznost domaci, hospicové i nemocnicni péce.

Zakladni léeky pouZzivané v détské paliativni péci by mély byt dostupné a zdarma. Détské
formy davkovani by mély byt uvedeny v narodnich seznamech [éCiv. Pokud existuji
systémové a legislativni prekazky, je tfeba pracovat na jejich odstranéni.

Odborniky na détskou paliativni péci je tfeba podporovat ve spolupraci s ostatnimi, aby
détem a jejich rodindm mohla byt poskytovana péce zaloZzena na multidisciplinarnim
a multiinstitucionalnim pristupu.

Sluzby détské paliativni péce by mély byt regulovany na statni drovni a je tfeba pracovat
na vyvoji nastrojl k objektivnimu mérenf jejich efektivity a vlivu na pInéni potreb ditéte a jeho
rodiny.

Odbornici na détskou paliativni péci by méli byt sebejisti v poskytovani péce na konci Zivota
a pozUstalostni péce détem. Méli by znat praktické aspekty postupd, které bude tfeba zajistit
v pfipadé umrti ditéte, a umét rodinam poskytovat podporu v této narocné dobé.

Spolecnost obecné by si méla byt védoma reality umrti u déti. To by se mélo vztahovat i na verejné iniciativy pro zdravi déti, jejichz ukolem je rozSifovat povédomi, Ze détska paliativni péce se zaméruje na zajisténi maximalniho pohodli a
kvality zivota a nékdy musi byt poskytovana po dlouhou dobu (i nékolik let nebo desetileti). Jeji soucasti je mimo jiné také péce v dobé umrti.

*Terminy ,rodice/pecovatelé” oznacuji souhrnné rodice, pecovatele, Cleny rodiny, zdkonné zdstupce atd.
**Terminy ,zdravotnici a socidlni pracovnici” oznacuji veSkeré odporniky pracujici s détmi, které vyZaduji paliativni péci, vCetné Iékard, zdravotnich sester, nelékarskych zdravotnickych pracovnikd, socidlnich pracovnikd, poradcd, hernich terapeutd, uciteld, duchovnich vidcu atd.
***Paralelni pldnovdni je pldnovdni a poskytovani paliativni péce soucasné s kurativni nebo Zivot prodluZujici 1éCbou tak, aby byla maximalizovdna kvalita Zivota ditéte a zdroven byla uzndna potieba pldnu dobré smrti - podle publikace A Guide to Children’s Palliative Care sdruZeni Together for Short Lives (Spolecné pro kratké Zivoty), 2018, Ctvrté vyddni, Britdnie.
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Tato charta navazuje na fadu existujicich dokumentd, mimo jiné véetné nasleduijicich:

e The ICPCN Charter of Rights for Life Limited and Life Threatened Children (Charta ICPCN:
Charta prav déti, jejichZ Zivot je v dlsledku jejich nemoci ¢i stavu zkracen ¢ ohrozen) (2008)

e Charta sdruzeni Together for Short Lives (2012)

e The Maruzza Foundation Religions of the World Charter for Children’s Palliative Care
(Charta détské paliativni péce nadace Maruzza Lefebvre D'Ovidio Foundation) (2015)

e The Maruzza Foundation Trieste Charter of the Rights of the Dying Child (Charta prav
umirajiciho ditéte nadace Maruzza Lefebvre D'Ovidio Foundation) (2016)

e The Bambino Gesu Hospital Charter of the Rights of the Incurable Child (Charta prav ditéte
s nevylécitelnym onemocnénim nemocnice Bambino Gesu)(2018)

e The Spanish Paediatric Palliative Care Society Charter (Charta Spanélské spole&nosti
pro détskou paliativni péci) (Manifesto de Madrid) (2020)_

e The European Association for Children in Hospital (EACH) Charter (Charta evropské
asociace pro déti v nemocnici) (2016)_

Vedle nich Referencni skupina pro déti a mladistvé EAPC prosazuje International Standards for
Paediatric Palliative Care - Global Overview - PPC Standards 2021 (GO-PPaCS Standards)
(Mezinarodni standardy détské paliativni péce - Globalni prehled)
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https://www.icpcn.org/icpcn-charter/
https://www.togetherforshortlives.org.uk/get-support/supporting-you/family-resources/together-short-lives-charter/
http://religionsworldcharter.maruzza.org/
https://fondazionemaruzza.org/wp-content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_eng.pdf
https://www.ospedalebambinogesu.it/-carta-dei-diritti-del-bambino-inguaribile-pubblicata-la-versione-definitiva-78439/
https://www.comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/asis/manifiesto_cp_pediatricos_octubre_2020.pdf
https://www.comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/asis/manifiesto_cp_pediatricos_octubre_2020.pdf
https://each-for-sick-children.org/wp-content/uploads/2021/04/EACH-Charter-brochure-with-annotations.pdf
https://each-for-sick-children.org/wp-content/uploads/2021/04/EACH-Charter-brochure-with-annotations.pdf
https://www.comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/asis/manifiesto_cp_pediatricos_octubre_2020.pdf
https://www.comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/asis/manifiesto_cp_pediatricos_octubre_2020.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35031506/GO-PPaCS
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35031506/GO-PPaCS%20

