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SOUHRN

Kontext

Od zverejnéni projektu IMPaCCT v roce 2007 bylo
vénovdno velké Usili vyvoji novych pfistupd v oblasti
détské paliativni péce (DPP). Nyni, o patndct let pozdéji,
je na case standardy détské paliativni péce redefinovat.

Cile

Mezindrodni skupina odbornikd v détské paliativni péci
provedla prostrednictvim projektu GO-PPaCS (Global
Overview - Paediatric Palliative Care Standards) revizi
standardd DPP. Cilem byla aktualizace standardt DPP
s ohledem na specificitu rdznych kontextd péce, zdrojl
a vznikajicich vyzev. Tento dokument si klade za cil
oslovit vSechny, kdo jsou do détské paliativni péce piimo
¢i nepfimo zapojeni.

Metody

V databdzi MEDLINE byl vyhleddn prehled literatury
s cilem podrobnéji rozvést zdkladni body a soucasné
standardy DPP a vyjadfit se k mezindrodnimu
kontextu. Pro vyhleddvdni literatury (s aktualizaci dne
15. dubna 2021) byly pouzity rGzné kombinace klicovych
termind, vyhleddvdni se zameéfilo na prdce publikované
v angli¢tiné béhem uplynulych 5 let (2016-2020), pficemz
starsi ¢ldnky byly vzaty v potaz, pokud byly relevantni.
Konsensu v zdkladnich bodech, standardech |écby
a obsahu publikace bylo dosazeno otevienou diskusi.

Vysledky

Byly definovany zdkladni body tykajici se definice
DPP, kritérii zpUsobilosti pro DPP a miry potieby DPP.
Standardy byly opétovné definovdny pro ndsledujicich
Sest oblasti: 1) klinické, vyvojové, psychologické, socidlni,
etické a spiritudini potreby; 2) péce v zdveéru zivota; 3)
modely péce a prostredi, kde je poskytovdna; 4) DPP pfi

humanitdrnich krizich; 5) ndstroje péce; 6) vzdéldavdni
a vycvik zdravotnickych pracovnikd poskytujicich pécdi.

Zaver

Tento dokument, zpracovany s prispénim mezindrodni
skupiny odbornikl z rdznych zemi, s rznymi zkusenostmi
a z ruznych modell péce, prindsi zdkladni body
a standardy pro $irsi implementaci DPP.




uvoD

V bieznu 2006 se v italském mésté Trento setkala sku-
pina mezindrodnich odbornikd v détské paliativni pédi
(DPP), pod zdstitou projektu IMPaCCT (International
Meeting for Palliative Care in Children, Trento) podporo-
vaného asociaci ,No Pain For Children”. Jejich cilem bylo
definovat zdkladni standardy evropské DPP [1]. Jednalo
se tfehdy o prvni regiondIni pokus dosdhnout jednotnéj-
$i definice standardd a postupl v DPP. Béhem projek-
tu IMPaCCT byla definovdna DPP, byly uréeny postupy
spravné praxe DPP a rdzné modely poskytovdni sluzeb
DPP, byly sdileny minimdlini standardy DPP. Vystupem
byl ,pro Evropu jednotny dokument definujici a urcujici
standardy péce o déti s zivot limitujicim a termindlnim
onemocnénim” [1]. Tyto pfedchozi standardy mély za cil
informovat a propagovat implementaci lepsi a jednotné
organizace sluzeb DPP napti¢ Evropou prostfednictvim
souboru definovanych zdkladnich standardd.

Od zverejnéni vystupl projektu IMPaCCT nyni uply-
nulo 15 let. Svétovd zdravotnickd organizace (WHO) nyni
vnimd DPP joko etickou odpovédnost viech systém(
zdravotni péce [2]. Pocet déti, které DPP potfebuji, se
zvysil, zejména v dusledku prodlouzeni ocekdvané délky
Zivota a Siteji formulovanych kritérii zpUsobilosti pro DPP,
kterd jsou nyni uplatiovdna. V pribéhu uplynulych 15 let
byly ddle vyvinuty nové modely poskytovdni DPP, na néz
se drive definované standardy péce nevztahuji [3-5].
Tento ndrdst poctu pacientl, sluzeb DPP a moznych
kontextd péce byl provdzen ndridstem poctu dostup-
nych védeckych publikaci. S vyuZitim klicovych termind
,2détskd paliativni péce” bylo pfi vyhleddvani v databd-
zi PubMed nalezeno 106 publikaci vydanych v r. 2006
ve srovndni s 827 publikacemi vydanymi v r. 2020. Tim
se zvySuje komplikovanost tématu a je zapotiebi nejen
peclivé revidovat dosavadni standardy a uzpUsobit je
nové vznikajicim potfebdm, ale i §itit znalosti a zkuse-
nosti. Projekt IMPaCCT se zaméroval na zkusenosti ev-
ropskych zemi, zatimco v souc¢asné dobé potrebujeme
univerzdlnéjsi standardy, které budou Fesit potreby zemf
s omezenymi zdroji [6,7]. Byly publikovdny i dalsi zdsadni
dokumenty vénované vSeobecnym principtm 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]. Neddvnd meta-analyza 24 studii
jasné ukdzala, ze déti, kterym se dostdvd specializované
DPP, maiji lepsi kvalitu zivota (Qol) s prinosy pro rodi-
nu i systém zdravotni péce [13-15]. Stdle viak pretrvdvaji
prekdzky brdnici zavést standardizovany pfistup k po-
skytovdani DPP v zemich s vysokymi pfijmy i v prostre-
dich s omezenymi zdroji [3-5,13,16-18]. Napfiklad pFistup
k nezbytnym analgetikdm (napt. opidtdim) je v mnoha
zemich stdle omezen [2,19]. Dalsimi prekdzkami jsou me-
zery v implementaci standardl napfi¢ rdznymi regiony
svéta i v rdmci jedné zemé, a ddle pak omezené nebo
Spatné rozdélované financni prostfedky, omezeny rozvoj

novych Ié¢ebnych strategii a modeld péce a nespecific-
ké vzdéldvaci pldny pro vycvik zdravotnikl a studentd.
S ohledem na vsechny tyto prekdzky neni prekvapive,
ze stdvajici standardy DPP nejsou Siroce uplathiovdny
v klinické praxi, zejména co se tyce udrzovdni dobré QoL
po celou trajektorii Zivota [19]. Proto je naléhavé potieb-
né kriticky revidovat a aktualizovat stdvajici doporuceni
a postupy pro praxi, a tfim podpofit Sirsi implementaci
standardd DPP ve véech zemich a v rozdilnych kontex-
tech péce [13,18,20,21].

Ukolu revidovat standardy IMPaCCT se prostied-
nictvim projektu GO-PPaCS (Global Overview — PPC
Standards) ujala mezindrodni skupina odbornikd na DPP.
Tento projekt nesnizuje hodnotu standardd IMPaCCT [1],
jeho cilem je spiSe doplnit snahy prikopnikd v oblasti
DPP, které byly vynaloZzeny pred 15 lety, v souladu s no-
vymi dtkazy a s kontinudlini diskusi v DPP. Cilem je rede-
finovat a aktualizovat zdkladni body a standardy DPP
se zohlednénim specifik rlznych kontextl péce, zdroju
a vznikajicich vyzev.

V tomto dokumentu uvddime metody, definice DPP,
pfehodnoceni miry potfeb a vdech standardl vyplyva-
jicich z diskusi mezi autory. Bliz§i vysvétleni standardd je
uvedeno v dodatcich. Zdmérem této publikace je oslovit
vSechny, kdo se pfimo &i nepfimo ucastni DPP, véetné
zdravotnickych pracovnikd, dobrovolnikl, skoliteld, tvar-
cl strategii a zucastnénych, ale nejen jich. Navrhované
standardy odkazuji na optimdlni reakci na potreby ditéte
a rodiny, coz je cilem holistické péce. Tuto reakci je vSak
nutno pfizpUsobit dostupnym zdrojdm a moZznostem
kazdé oblasti nebo zemé. Z tohoto dokumentu mohou
mit prinos i rodiny, které ve spoluprdci s tymnem DPP
budou lépe pozndvat svd prdva a rfesit své potreby.
Pomoci lze i $koliteldm ve vyvoji vzdéldvacich program
pro rdzné posluchace a pro rlizné drovné vycviku v DPP.
Dokument mize byt v neposledni fadé i voditkem pro
tvlrce politickych strategii k regulaci, vyvoji a hodnoceni
sluzeb DPP, a to zejména v zemich, kferé se snazi infeg-
rovat DPP do svych systémU zdravotni péce.



Identifikace oblasti zajmu

(i) definice DPP a kritéria zpUsobilosti
(i) mira potfreby DPP

(iii) konkrétni potreby

(iv) péce v zdveéru zivota

v) modely péce a prostredi, kde je péce
poskytovdna

(vi) DPP v humanitdrnich krizich

(vii) ndstroje péce

(viii) vzdélavani a vycvik pecujicich zdravotnikd

Predbéznd reserse literatury v databazi
MEDLINE zaméfend na oblasti zdjmu

- Publikace v angli¢tiné
— Obdobi publikace: 2016-2020

- Tvorba on-line ulozisté

Prispévky kazdého z autori
ke specifické oblasti zajmu

- Prispévek k literdrni resersi

- Sdileni krdatké zprdvy o vybrané oblasti,
komentdr k existujicim dikazdm a predstaveni
odborného stanoviska

Pfiprava seznamu navrhovanych zdkladnich
bodd nebo standardd DPP ke zvolenému
tématu

Revize a vsieobecnd harmonizace
prispévku viech autort

Kritickd revize véech autoru k prvnimu
navrhu publikace

Sdileni findlni verze a konecny souhlas
s predlozenim textu k publikaci

Obrazek 1. Diagram algoritmu procesu reserse a pripravy publikace

METODY

Autofi se rozhodli provést kritickou revizi a aktuali-
zaci doporuceni a konstatovdni uvedenych v projektu
IMPaCCT [1] tim, Ze poskytnou prehled o nejzdsadnéj-
$im pokroku v DPP od roku 2007 a rozsifi standardy tak,
aby byly platné i pro Sirsi mezindrodni kontext. Za timto
ucelem se obrdtili na nezdvislou védeckou konzultacni
agenturu (Polistudium srl, Mildn, Itdlie), aby jim pomoh-
la s védeckou presnosti, pldnovdnim, koordinaci setkdnf
a poskytovdnim materidld. Projekt byl pojmenovdn GO-
PPaCS a ziskal podporu formou bezucelového grantu
nadace Fondazione Maruzza (Rim, ltdlie).

Cilem autord bylo vytvorit prehledny dokument po-
kryvajici veskeré oblasti poskytovdni DPP. Po rozsdhlych
diskusich bylo rozhodnuto, Ze by tento ¢ldnek mél obsa-
hovat kvalitativni prehled zahrnujici vybrané publikace
souvisejici se zménami a novym vyvojem v implementa-
ci standard DPP.

Proto byl projekt GO-PPaCS vyvinut s pouzitim struk-
turované metody, jakd byla jiz v minulosti v obdobnych
pfipadech aplikovdna na Sirokém spektru témat identifi-
kovanych odborniky [22,23]. Diagram projektu je uveden
v Obr. 1. Ke véem rozhodnutim se dospélo na zdkladé
konsensu béhem nékolika internetovych a osobnich se-
tkdni.

Predbéznym prizkumem literatury ohledné recent-
nich ddkazd a vyvoje v oblasti DPP bylo po vzdjemném
souhlasu identifikovdno ndsledujicich osm oblasti, které
meély byt do literdrni reser$e zahrnuty: 1) definice DPP

a kritéria zpUsobilosti pro DPP; 2) mira potieby DPP; 3)
klinické, vyvojové, psychické, socidlni, etické a spiritudini
potireby; 4) péce v zdvéru Zivota; 5) modely péce a pro-
stredi, kde je péce poskytovdna; 6) DPP v humanitdrnich
krizich; 7) ndstroje péce a 8) vzdéldvani a vycvik zdra-
votnickych pracovnikd. Prvni dvé oblasti jsou vnimdny
jako ,zdkladni body’, pricemz zbyvajicich Sest oblasti je
naopak definovdno jako ,standardy”. Autofi se rozhodli
nezamérovat se na ndkladovou efektivitu rdznych mo-
deld, a to s ohledem na jejich vysokou variabilitu napfic
rdznymi zemeémi.

Pro kazdou z vySe uvedenych oblasti byla provede-
na predbéznd literdrni reserSe v databdzi MEDLINE,
a to za pouziti rdznych kombinaci relevantnich klicovych
slov (napt. PPC AND epidemiology, PPC AND patient
need, PPC AND education), se zamérenim na prdce pu-
blikované v angli¢ting za poslednich 5 let (2016-2020).
Vysledky a dohledané prdce byly zpfistupnény véem au-
torm prostfednictvim online databdze k tomu urcené.
Vyhleddvdni literatury bylo aktualizovdno dne 15. dub-
na 2021.

Kazdy autor byl poté vyzvdn, aby 1) si zvolil konkrétni
oblast relevantni pro jeho osobni zkusenost a vyzkum-
né zdjmy; 2) podle svého uvdzeni prispél k resersi bez
aplikace jakychkoli kritérii pro zarazeni / vylou¢eni praci
a navrhl dalsi prdce ze své osobni sbirky literatury nebo
z jinych zdrojl / databdzi; 3) sdilel krdtkou zprdvu o pfi-
délené oblasti, komentoval existujici dikazy a poskytl
odborny posudek; 4) poskytl seznam zdkladnich bodU



nebo norem. Vechny prispévky pak byly po revizi a glo-
bdIni harmonizaci sestaveny do predbézného ndvrhu
publikace. Standardy pro kazdou ze Sesti vySe uvede-
nych oblasti byly definovdny v oddile ,Standardy” a ko-
mentdr k nim byl uveden v témze oddile nebo v dodat-
cich.

Ndvrh manuskriptu byl pak sdilen mezi véemi autory
jakozto predstaviteli véech svétadild a rozdilnych mode-
10 péce. Autordm byla ddna moznost provést kritickou

revizi rukopisu, doplnit dalsi reference, zhodnotit vyuzi-
telnost navrhovaného obsahu v kontextu své vlastni pra-
xe a dodat libovolné komentdre. O zdkladnich bodech
a standardech byly vedeny diskuse a neshody byly vyre-
Seny nalezenim konsensu.

Poté autofi béhem internetovych setkdni diskuto-
vali o manuskriptu a komentdrich k nému. Ndsledné
byla véem autorim zasldna kone¢nd verze k findInimu
schvdleni pred odesldnim k publikaci.

ZAKLADNIi BODY

Definice DPP a kritéria zpusobilosti

Zakladni body

= Na détskou paliativni péci (DPP) maiji prdvo vsech-
ny déti s Zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim
onemocnénim a jejich rodiny.

- VSechny déti s Zivot ohrozujicim nebo zivot limituji-
cim onemocnénim a v fermindlnim stadiu nemoci
jsou vhodnymi pacienty pro DPP.

- DPP by méla zvySovat kvalitu Zivota déti a méla by
reagovat na potieby, volby a prdani déti a jejich ro-
din.

—  DPP by neméla byt omezena na péci v zavéru zivo-
ta, ale méla by byt zahdjena v okamziku stanovenf
diagndzy Zzivot ohrozujiciho nebo zivot limitujiciho
onemocnéni. V nékterych pripadech mize byt DPP
zahdjena jiz pred stanovenim diagndzy, napriklad
pfi ndkladné diagnostice, vzdcném onemocnéni,
pokrocilém stadiu nemoci.

- Urover poskytované pé&e md byt stanovena podle
individudlnich potteb ditéte a jeho rodiny a mize
se v ¢ase ménit.

- Existuji rdzné urovné paliativni péce (paliativni pfi-
stup vSech zdravotnickych pracovnikl, obecnd DPP,
specializovand DPP), které by mély byt nabizeny
odborniky s prislusnou urovni vzdéldani v DPP.

—  VSechny pouzité definice jsou obecné a mély by
reprezentovat hlavni cil poskytovdni DPP. Je treba
zohlednovat mistni podminky a zdroje.

WHO definuje paliativni pédi jako ,pfistup, jenz zlep-
Suje kvalitu Zivota pacientl (dospélych i déti), ktefi Celi
problémdm spjatym s Zivot ohroZujicim onemocnénim,
a to tim, ze predchdzi a ulevuje od utrpeni prostfednic-
tvim v€asného rozpozndni, dokonalého posouzeni a lé¢-
by bolesti a jinych fyzickych, psychologickych a spiritu-
dlnich problém” [2,24]. Takovéto pojeti vyzaduje ,Siroce
mezioborovy pfistup, do néhoz je zahrnuta rodina a kte-
ry vyuzivd dostupné komunitni zdroje; |ze jej s Uspéchem
implementovat, i kdyz jsou prostfedky omezené”. Se

specifi¢téjsim odkazem na DPP uvddiWHO, ze ,Paliativni
péce o déti je aktivni péce o fyzickou, psychickou a spiri-
tudini dimenzi nemocného ditéte, zahrnuje téz podporu
poskytovanou rodiné” [25]. DPP je zavddéna pfi stano-
veni diagndzy choroby a je tfeba v ni pokracovat bez
ohledu na to, zda je 1é¢ena choroba ditéte. Dulezité je,
ze DPP nesmi byt omezena pouze na obdobi v zdvéru
Zivota. Tyto definice je mozné i dnes povazovat za platné
a pristup k DPP je uzndvanym prdvem déti a jejich ro-
din (pozn.: jakdkoli zminka o ,rodic¢ich” zahrnuje ,rodice
a zdkonné zdstupce”).

Onemocnéni, pro kterd muize dité pottebovat DPP,
Ize klasifikovat jako Zivot ohrozujici, zivot limitujici (obé
oznaceni téz znamenaji zdvazné onemocnéni) nebo
termindini onemocnéni (viz Tabulka 1).

Podle ocekdvané trajektorie onemocnéni byla one-
mocnéni zaklddajici zpUsobilost ditéte pro c¢erpdni DPP
roz¢lenéna do péti kategorii (Tabulka 2) [1,12]. Patd kate-
gorie se tykd nenarozenych déti se zdvaznymi zdravot-
nimi problémy, které nemusi prezit porod; novorozencd
s moznym prezitim po dobu nékolika hodin/dni, novo-
rozencl s vrozenymi vadami s moznym dopadem na
vitdIni funkce a novorozencd, kterym se dostalo ndlezi-
té intenzivni péce, ale rozvinulo se u nich nevylécitelné
onemocnéni (Tabulka 2) [18,26-30].

Pro tyto déti a jejich rodiny mUze byt jedinou dostup-
nou moznosti perinatdini paliativni péce (PnPP) [31,32].
Pokroky v prenatdlni diagnostice a v lékarskych techno-
logiich zménily prostfedi perinatdini péce a pfistup pa-
liativni péce je tak nyni zavddén i do porodnictvi a péce
o novorozence [26,27,33].

Alternativni klasifikace, kterd je orientovdna vice klinic-
ky, zahrnuje déti s onkologickym onemocnénim, s neon-
kologickym onemocnénim a déti ,bez specifické diagns-
zy" (1j. kdyz nebyla diagnéza stanovena) [33]. Samotnd
diagndza by vsak neméla byt jedinym kritériem zpUlso-
bilosti pro DPP, vzdy je tfeba brdt ohled na komplexnost
potieb kaZzdého ditéte a jeho rodiny [31,33,34]. Ddle,
jako komplexni chronickd onemocnéni je nutno vnimat
a definovat ,Veskerd onemocnéni, u nichz Ize rozumné
predpoklddat, ze budou trvat nejméné 12 mésicl (pokud



nenastane smrt) a ze zasdhnou bud’ nékolik rdznych or-
gdnovych systému nebo 1 orgdnovy systém ftak zdvazné,
Ze bude nutnd specializovand pediatrickd péce a prav-
dépodobné jistd doba hospitalizace v centru tercidrni
péce" [35].

Standardizovat kritéria zpasobilosti k DPP je nanej-
vy$ dulezité [33]. Byly navrzeny tzv. ,red flags’, varovné
signdly indikujici potfebu DPP (Tabulka 3) [33,36]. DPP je
treba poskytovat, pokud je spInéno nékteré z uvedenych
kritérii zpUsobilosti [37].

Vzhledem ke specifickym charakteristikdm kazdé
nemoci a ke specifickymn anatomickym a fyziologic-
kym znaklm u déti, by méli byt dospivaijici a jejich ro-
diny zaclenéni do dobre strukturovanych, specifickych
programu péce s prihlédnutim k dostupnym zdrojim
a k moznostem pomoci ze strany kvalifikovanych posky-
tovatell zdravotni péce z rdznych oborl bezprosttedné

po stanoveni diagndzy [13,33,36], nebo v pfipadé potie-
by jesté pred stanovenim diagndzy. Tyto programy mo-
hou poskytovat sluzby paliativni péce na jedné z ndsle-
dujicich t¥i Urovni: 1) paliativni pfistup poskytovany véemi
zdravotnickymi pracovniky, 2) obecnd DPP (poskyto-
vdna specialisty na lé¢bu daného onemocnéni s vycvi-
kem v DPP) nebo 3) specializovand DPP (. péce po-
skytovand v prostfedi k tomu ur¢eném, mezioborovym
tymem odbornikd na DPP) (Tabulka 4) [38-40]. Stoji za
zminku, Ze pacienti a jejich rodiny se mohou pohybo-
vat mezi uvedenymi tremi Urovnémi péce, v zdvislosti na
zméndch fyzické a psychosocidlni kondice. Vyse uvede-
né definice se sice musi prizpusobit sluzbdm poskytova-
nym v DPP na celém svété, pfistupy k 1é¢bé je vSak nutné
sestavit na miru rozmanitym systémuim zdravotni péce,
specifickému vycviku pecujicich profesiondld a dostup-
nym zdrojum.

Tabulka 1. Klasifikace stavd, pfi nichz maze dité potiebovat DPP

T

Stav s vysokou pravdépodobnosti pred¢asné smrti v disledku zdvazné choroby, ale

Zivot ohrozujici onemocnéni

rovnéz s nadeéji na napr. dlouhodobé preziti do dospélosti: déti [é¢ené pro zhoubnd
onemocnéni, déti se zdvaznym neurologickym onemocnénim, déti v intenzivni péci

pro akutni poranéni, déti zdvislé na zdravotnickych technologiich

Stav s absenci jakékoli rozumné nadéje na vyléceni: ocekdvd se predcasnd smrt,

Zivot limitujici onemocnéni
Trisomie 18

Termindlni onemocnéni _
onemocnénim

priklady: Duchennova muskuldrni dystrofie, Tay-Sachsova choroba, Trisomie 13,

Stav, v némz je smrt nevyhnutelnd, u déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim



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

Zivot ohrozujici onemocnéni, kde je moznd kurativni [é¢ba, kterd véak mlze selhat. Pristup ke sluzbdm

paliativni pé¢e muize byt nutny s ohledem na komplexnost potreb pacienta (napf. zhoubny nddor,

komplexni vrozend onemocnéni srdce, zdvaznd poranéni v disledku urazu). Pri dosazeni dlouhodobé
remise nebo po Uspésné kurativni é¢bé jiz nejsou sluzby paliativni péce zapotiebi

Onemocnéni, jejichZz nevyhnutelnym disledkem je predcasnd smrt. Dlouhd obdobi intenzivni [é¢by jsou

zamérena na prodlouzeni Zivota se zachovdnim dobré kvality Zivota (napf.: cystickd fibréza)

Progredujici onemocnéni bez moznosti kurativni [écby, u kterych je [é¢ba vyhradné paliativni a bézné

mUze trvat mnoho let (napft.: Battenova choroba, muskuldrni dystrofie, chromosomopatie)

Ireverzibilni, ale neprogredujici onemocnéni s komplexnimi ndroky na zdravotni péci, kterd vedou

ke komplikacim a pravdépodobné i predcéasné smrti (napf. zavaznd forma détské mozkové obrny

a postizeni po poranéni mozku & michy). Paliativni péce mlze byt nutnd v jakémkoli stddiu choroby
a epizody péce mohou byt nepredvidatelné a periodické.

Nenarozené déti s vyznamnymi zdravotnimi problémy, které nemusi prezit porod, novorozenci

s moznym prezitim nékolik hodin/dnd, novorozenci s vrozenymi vadami s moznym ohrozenim vitdlnich

funkci a novorozenci, kterym se dostalo ndlezité intenzivni péce, ale rozvinulo se u nich nevylécitelné

onemocnéni.

ZAKLADNIi BODY
Mira potieby DPP

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

- Zdravotnicti pracovnici a tvlrci zdravotni politiky
by méli vytvdret modely péce a alokovat zdroje na
zdkladé poctu a potieb déti a rodin vhodnych pro
DPP.

Je Siroce uzndvanou skutecnosti, ze na svété je pres
20 milionG déti indikovanych k DPP, prevalence se po-
hybuje v rozmezi od 120/10000 déti v Zimbabwe do
20/10 000 nebo 63,2/10 000 déti (podle rlznych odhadd)
ve Spojeném krdlovstvi [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 zvysuje.
Podle dfivéjsich udajl bylo odhadovdno, Ze nejméné 10
z 10000 nezletilych (ve véku 0-18 let) trpi onemocnénim
indikovanym k DPP s ro¢ni dmrtnosti 1 na 10000 nezle-
tilych [42]. Novéjsi data ukazuji vyssi odhad: ve studii
z Anglie byla hldsena prevalence 32 pripadd na 10000
v letech 2009-2010 a 66,4 pfipadd na 10000 v letech

2017/2018, do roku 2030 je odhadovdn vzestup na 84,2
pfipadd na 10000 [43,44]. Priblizné 85 % téchto déti je
postizeno nenddorovym onemocnénim [43].

Tyto pocty budou v pfistich desetiletich pravdépodob-
né stoupat [2,6,18,41,45,46]. Nestejnorodost udajd, roz-
manitost metod sbéru dat (prevalence versus incidence,
pficemz stanoveni prevalence je na odhad ndrocnéjsi
nez incidence, jelikoz tu Ize stanovit az po umrti ditéte)
a heterogenita kritérii zpUsobilosti pro DPP pfijatych riz-
nymi zemémi jsou pfic¢inou vysoké ndrocnosti procest
stanoveni takového odhadu [18,47].

Vétsina déti indikovanych pro DPP po celém svété zije
v zemich s nizkymi a stfednimi pfijmy (LMIC") [2,6,19]. Toto
zjisténi je nanejvys dulezité, jelikoz v fadé LMIC' v sou-
casnosti nejsou programy DPP k dispozici [2,48-51]. Stoji
za zminku, Ze pouze v zemich LMIC' se do roku 2060
ocekdvd 5% ndrlst v potirebé DPP [7].

V disledku toho frvd naléhavd a nenaplnénd potreba
provést konkrétnéjsi odhady o potrebdch DPP na celém
svété. Takovy odhad by umoznil rddné pridélovat pro-
stredky, definovat sluzby obecné a specializované DPP
a zdravotnickym pracovnikdim i politikim by umoznil vy-
vijet vhodné vzdéldvaci programy.



Spektrum nemoci, pro které jsou détsti pacienti poten-
cidlné vhodnymi prijemci DPP, je navic Siroké a hetero-
genni [33]. Tato onemocnéni zahrnuji neurologické, sva-
lové, onkologické, respiracni, kardiologické, metabolické
a chromozomaini poruchy, jakoz i syndromy, malforma-
ce, infekce a posthypoxické stavy, pritom nenddorovd
onemocnéni predstavuji vétsinu pripadd (malignity tvori
pouze 4,1 % pripadd) [33,52].

Je pozoruhodné, Zze déti s HIV/AIDS v zemich LMIC' na
strané jedné, a naopak s vrozenymi onemocnénimi v ze-
mich s vysokymi prijmy na strané druhé, tvori asi polovinu

celkového poctu déti, které potrebuji DPP. Ndsleduji défi
extrémné nezralé, déti s porodnimi fraumaty a s neuro-
logickymi onemocnénimi [2,6,41,44,52]. Proto by méla byt
studentdm zdravotnickych oborl a praktickym Iékardm
v rdmci celozivotniho vzdéldavani zajisténa specializova-
nd odbornd pfiprava zamérend na zivot limitujici a zivot
ohrozujici onemocnéni.

U nékterych déti nemusi byt jednoznacnd diagndza
dokonce ani stanovena: proto je dulezité zvdzit jejich
zpUsobilost k DPP, podle kritérii shrnutych v Tabulce 3.

'LMIC - low / middle-income countries

Tabulka 3. Kritéria zpUsobilosti k DPP (Upraveno podle publikace [Jankovic 2019]). DPP je
nutné poskytovat v pripadech, kde je spinéno libovolné z ndsledujicich kritérii zpUsobilosti

—  Diagndza zivot limitujiciho / ohrozujiciho onemocnéni

- Zdvazné epizody hospitalizact:

— nejméné tfi hospitalizace pro zdvazny / kriticky klinicky stav béhem obdobi 6 mésicu;

— hospitalizace presahujici 3 tydny, kdy podle osettujiciho Iékarského tymu nedochdzi ke klinickému zlepsent;

— prijeti do intenzivni péce, kde po dobu vice nez 1tydne nedochdzi ke klinickému zlepsenf

- Pouziti invazivnich zdravotnickych prostredkld k podpore vitdinich funkei

- Zivot ohrozujici onemocnéni, pro které je obtizné zviddat bolest ¢i jiné piiznaky

- Zivot ohrozujici onemocnéni a komplikované psychosocidlni a spiritudini

potireby ditéte a rodiny, véetné (ale nejen):

— omezené socidini podpory

— potieba vice nez 3 specifickych sluZzeb soucasné

— situace, kdy je koordinace péce o dité obtiznd a komplikovand a probihd mezi prostredim nemocnice

a domdcim prostredim

—  Obtize v prijimdni vyznamnych rozhodnuti tykajicich se ditéte a/nebo rodiny:

— obtizné dosahovdni konsensu mezi ditétem, rodinou a Iékarskym tymem, co se tyce lécby a cilt péce (napt.
resuscitace, pouziti parenterdlni vyzivy / i.v. hydratace nebo pokracovdni v chemoterapii v termindinich

stadiich onemocnéni)

—  Pokud se predpoklddd zvldstni podpora béhem obdobi zdrmutku



Tabulka 4. Urovné péce v programech DPP

1 - paliativni
pristup

2 - obecnd
détskd paliativni

Principy paliativni péce je treba aplikovat

na vSechny déti s zivot ohrozujicim / zivot
limitujicim onemocnénim, jejichZz potreby
péce jsou nekomplikované, bez ohledu na to,
kde je o né pecovdno.

Déti a jejich rodiny by mély mit pfinos
z expertnich znalosti profesiondinich
zdravotnikd se zdkladnim vycvikem

Vsichni zdravotnicti pracovnici, ktefi poskytujf
péci v situacich vyzadujicich DPP

PLDD, nemocni¢ni pediatti, détsti specialisté,
napfr. détsti onkologové, neurologové,

péce
péce, ktefi se plné nevénuji DPP

a zkusenostmi v oblasti détské paliativni

rodinni |ékafi, sestry, socidlni pracovnici
a psychologové angazovani v DPP

Specializované sluzby v oblasti DPP by mél

3 - specializo-
vand détskd
paliativni péce

potiebami

poskytovat mezioborovy tym zdravotnikd

a socidlnich pracovnikd, ktefi pracuji
vyhradné v prostredi DPP a ktefi by se méli
ujmout péce o rodiny s détmi s komplexnimi

Zdravotnici se specidlnim vzdéldnim v DPP
v prostredi k tomu ur¢eném

STANDARDY

Potreby
Standardy

—  Zdravotnicti pracovnici by méli vyhodnofit specific-
ké potreby ditéte a jeho rodiny a podle nich defino-
vat pldn a priority péce.

—  Hodnoceni potteb ditéte a rodiny by mélo byt kom-
plexni, mélo by zahrnovat klinické, psychologické,
socidlni, organizacni, edukacni, spiritudini, kulturn{
a etické potreby.

- Pri hodnoceni potfeb je nutné vzit v dvahu situaci,
v jaké se dité a jeho rodina nachdzi, ale také pred-
vidatelné potreby, prdni a touhy, i potreby ,skryté”
(napf. utajované nebo ty, které nejsou ditétem a ro-
dinou pfi konzultaci feseny).

- ,Skryté” potfeby je mozné odhalit aktivnim naslou-
chdnim ditéti a jeho rodiné.

Plan DPP musi naplhovat potfeby jok ditéte, tak i ¢le-
nd rodiny definovdnim intervenci, které budou hodnotit
a uginné resit jejich fyzické, psychosocidlni, socidlni, spi-
ritudini a etické obavy a potreby. Je treba zddraznit, ze
pfi pldnovdni a uskutec¢riovdni kazdé intervence je nutné
vyvdzit veskerd rizika a ptinosy s ohledem na kvalitu Zi-
vota ditéte a rodiny a zdroven musi byt zohlednéna do-
stupnost zdrojd a lokdinich moznosti. Naprostou nutnosti
pro vechny pecujici profesiondly je pak etické hledisko
zvolené |1é¢by. [53].

Potieby ditéte
Standardy

- DPP by se méla vénovat fyzickym, psychosocidlnim,
spiritudInim a vyvojovym potrebdm ditéte.

= Pro zvyseni kvality zivota ditéte a jeho rodiny je tre-
ba minimalizovat distres zplsobeny nemoci.

= Lécbu symptomUl nemoci je nutné prizpasobit véku
ditéte, jeho zivotni situaci a kulturnimu prostredi.

- V8echny farmakologické a nefarmakologické inter-
vence je nezbytné pribézné monitorovat.

-  Evaluace, [é¢ba, monitorovdni symptomt a vSech
dalsich potreb ditéte by mély byt provadény kvali-
fikovanymi zdravotnickymi pracovniky interdiscipli-
ndrniho tymu.

= Vsechny pldny DPP by mély byt sdileny s rodinou,
a pokud je fo mozné, i s ditétem.

Potteby ditéte Ize roz¢lenit do kategorii potreb klinic-
kych, vyvojovych, psychologickych, socidlnich a spiritudl-
nich. Tyto kategorie se nicméné vyrazné prekryvaiji.

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



Klinické potieby
Standardy

—  Jednim z hlavnich cild DPP je prevence, Uleva od
obtézujicich projevd nemoci nebo jejich odstranéni.

—  Pri hodnoceni, 1é¢bé a monitorovani fyzickych pri-
znakd je nutno dbdt na specifické reakce kazdého
ditéte.

= Je nutné pravidelné hodnotit, jak je vnimdn dopad
kazdého priznaku na fungovdni ditéte a na jeho
kazdodenni Zivot.

Vyvojové potreby
Standardy

=V pldnech DPP museji byt zohlednény vyvojové po-
treby kojenct, déti a dospivaijicich, které jsou jejich
zivot ohrozujicim a zivot limitujicim onemocnénim
ovlivnény.

—  Odbornici poskytujici DPP by méli védét, jak vyvojo-
vé fdze déti a adolescentd ovliviuji jejich schopnost
vyporddat se s nemoci, umirdnim a smrti.

- Clenové tymu DPP musi byt schopni navézat vztah
s kojenci, détmi a adolescenty podle urovné jejich
emocniho, socidlniho, t&lesného a kognitivniho vy-
voje.

- Mély by byt pldnovdny komplexni procesy pro ade-
kvatni prechod dospivajicich z tymU détské palia-
tivni péce do tymU paliativni péce pro dospélé pa-
cienty.

Psychické a socidlni potreby
Standardy

- Détem se zdvaznym onemocnénim nebo détem
umirajicim by méla byt poskytnuta pomoc, aby se
mohly vyrovnat se svymi pocity, myslenkami a cho-
vanim, odrdzejici jejich uzkost a distres.

= Psychické obtize a potfeby by mély byt hodnoceny
vyskolenymi odborniky multidisciplindrniho tymu,
pokud tito nejsou dostupni, tak pracovnikem vysko-
lenym v psychologické péci.

—  Vhodné psychosocidlni ndstroje by mély pomoci
identifikovat tézkosti ditéte a napldnovat ndlezité
intervence (verbdlni, 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 ko-
munikace s ditétem aktivné naslouchat a soustredit

se na porozumeéni neverbdinim projevim.

- Rodi¢e maji byt podporovdni v efektivnim naplrio-
vani své rodic¢ovské role.

—  Socidlni schopnosti ditéte (prdvo hrdt si a bavit se,
chodit do skoly a zachovat si vztahy s kamarddy) by
mély byt podporované a prizplsobené jeho vyvo-
jovému stupni a fyzickému stavu.

Spiritudlni potreby
Standardy

—  Spiritudini podpora by méla byt poskytovdna vsem
détem, které si preji diskutovat své spiritudini otdzky
a obavy.

- Je nezbytné zachovat si postoj respektujici kulturni
a spiritudini/ndbozenské prostredi ditéte a rodiny.

Potreby rodiny
Standardy

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

- Zhodnoceni rodinnych potifeb zacind pti zahdjeni
DPP a pokracuje i ve fdzi truchleni po umrti ditéte.

—  Poftreby rodinnych pfislusnikd (rodicl, sourozencd,
prarodic¢d, a pokud je to potreba i dalsich osob) by
mély byt vyhodnocovdny v pribéhu celé trajekforie
nemoci dité.

—  Potteby rodiny jsou nedilnou soucdsti pfi tvorbé
pldnu DPP. Pokud je to mozné, pak by feseni téchto
potieb mélo byt provdadéno ¢leny interdisciplindr-
niho tymu, ktefi jsou zkuseni v aktivnim naslouchd-
ni a komunikaci a ktefi respektuji dlstojnost vsech
¢lend rodiny.

Pediatrické Zivot limitujici nebo zivot ohrozujici one-
mocnéni zpUsobuje fraumatizaci ¢lend rodiny: casto
dochdzi ke zméndm v rodinné dynamice a ulohdch,
v budoucich ambicich a nadéjich [54-56]. Mezi stre-
sujici faktory patti napriklad ndro¢nd emocni, psycho-
logickd, socidlni a finanéni situace zplsobend ¢asovou
ndroc¢nosti a mnozstvim zodpovédnosti, které s sebou
nese Uloha pecujici osoby, nutnosti koordinace péce
a ndro¢nym zvldddnim pozménéné dynamiky rodiny
[57-59]. Clenové rodiny mohou té% pocitovat fyzickou
a spolecenskou izolaci a/nebo vylouceni ze svého pra-
covniho prostfedi nebo své kariéry [60]. Pro nékteré ro-
dice je tézké prijmout diagndzu a progndzu onemocnéni
a budoucnost ditéte ocekdvaji s vysokou mirou Uzkosti.
Za extrémnich podminek mohou péci o dité ohrozit nebo
zanedbdvat [61].



Potfeby déti a jejich rodin jsou dynamické a neustdle
se vyvijeji. Proto je dulezité pravidelné hodnotit a upra-
vovat ucinnost provadénych intervenci.

Nize je uveden standard péce vénovany tém nejrele-
vantnéjsim potrebdm rodiny. Jeho podrobny popis na-
leznete v Dodatku A.

Komunikaéni potieby
Standardy

- Upfimnd, kontinudini a oteviend komunikace s ro-
dinou je klicova.

= Komunikace a diskuse o diagndze a progndze dité-
te by se mély odehrdvat ve vhodném a bezpecném
prostredi a brdt ohled na kulturni prostredi ditéte
a rodiny.

- Je zapotitebi pomdhat rodi¢lim v zachovdni jejich
rodicovské role a v u¢inném feseni znepokojivého
chovdni, kterym dité reaguje na stres.

Psychické potreby
Standardy

- Rodinnym pfislugnikdm by méla byt nabidnuta pti-
leZitost ke sdileni jejich pocitl a myslenek a mélo by
se jim dostat adekvdtni podpory od empatickych
odbornikd s pokrocilymi komunikaénimi schopnost-
mi.

-  Potfencidlné konfliktni situace by mély byt vcasné
identifikovdny, mélo by se jim predchdzet a mély by
byt reseny.

= Rodinnym pfislusnikim by méli nabidnout psycho-
logickou podporu vyskoleni ¢lenové interdiscipli-
ndrniho tymu, a pokud je to mozné, odbornici spe-
cializovani na dusevni zdravi, zejména tehdy, kdyz
je Uroven stresu velmi vysokd, dochdzi ke zneuzivd-
ni a dysfunkéni rodinnd dynamika v prabéhu ¢asu
pretrvdavad.

- Po smrti ditéte by méla byt psychologickd pomoc
dostupnd véem rodinnym pfislugnikdm, a to pokud
mozno tak dlouho jak je potreba.

Domadci péce a organizacni podpora
Standardy
—  Rodic¢e a ostatni rodinni prislusnici by méli byt vy-

Skoleni v domdici péci o dité a méli by mit k dispozici
nepretrzitou podporu 24/7, kdykoli je fo mozné.

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

-  Pokud je to mozné, mély by byt zjistovdny a reseny
ekonomické obtize.

Potfeby sourozenci a prarodicu
Standardy

—  Je tfeba vénovat se obavdm a potrebdm sourozen-
cl a prarodicd.

- Méla by jim byt poskytovdna podpora v prabéhu
onemocnéni a umrti ditéte, vzhledem k tomu, ze je-
jich utrpenti je ¢asto podceriované.

Etické potreby
Standardy

—  Kazdé rozhodnuti by se mélo ridit ¢tyrmi zdkladnimi
etickymi principy: principem beneficence, nonma-
leficence, spravedInosti a respektovdni autonomie.

= Kazdé rozhodnuti tykajici se péce by mélo byt po-
staveno na principu nejlepsiho zdjmu ditéte a sdile-
né mezi pacientem, rodinou a lékarem.

Kazdé rozhodnuti v DPP by mélo vychdzet ze &tyr zd-
kladnich etickych principt, coz jsou: princip nejlepsiho
zdjmu, princip vyvdzeni rizik a ptinosU, princip socidiné
spravedlivé alokace zdrojl a princip respektovdni auto-
nomie. Zejména princip ,nejlepsiho zdjmu ditéte” by mél
byt chdpdn ve smyslu respektovdni prav ditéte a speci-
dlnich potreb s ohledem na ochranu a vyvoj déti. Tento
proces, ktery je zaméreny na dité a orientovany na ro-
dinu, podporuje sdilené rozhodovdni. Proto je zdsadnim
faktorem pro zasazeni standardu nejlepsiho zdjmu do
koherentniho rdmce a procesu a hovofi se o ném jako
o ,sdileném optimdinim postupu” [62,63]. Tento postup
mad byt zodpovédnosti pacienta, ¢lend rodiny a profesi-
ondlnich zdravotnikd.

Detailni diskuse ke standardu definovanému pro etic-
ké potreby je uvedena v Dodatku A.

Planovani budouci péce
Standardy
- Rozhovory o pldnovdni budouci péce by mély byt

vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
vétsi mozné mife a mohou zahrnovat mimo jiné:



prdni ohledné péce o dité, definici cill péce a pre-
hodnoceni cilt, pokud se stav ditéte zhorsi, pldany
,co délat” v pripadé akutniho zhorseni stavu a péci
v zdveéru Zzivota. Véechny moznosti by mély zlstat
otevireny a byt pravidelné revidovdny.

—  Kazdd instituce by méla vytvorit doporuc¢ené postu-
py pro pldnovdni budouci péce.

- Zdravotni¢ti pracovnici by méli byt fddné proskoleni
v pldnovdni budouci péce.

Planovdni budouci péce v DPP se opird o strukturova-
ny model umoznujici urcit cile a preference pro budouci
medikamentdzni lé¢bu a pro misto péce v zdvéru zivota
a v dobé smrti [64]. V nékterych pripadech prestdvaiji byt
plvodné stanovené cile relevantni. Pokud k tomu dojde,
pak je nutné pavodni cile znovu prodiskutovat a stanovit
cile nové, jako je cil zachovat kvalitu zivota ditéte, napfi-
klad prostfednictvim rozhodnuti o misté, kde bude ditéti
poskytovdna péce v zdvéru zivota a kde dojde ke smrti
[65]. Podrobnéjsi informace k pldnovdni budouci péce
a k souvisejicim standardlm naleznete v Dodatku A.

Pécée v zdvéru zivota
Standardy

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

= Péce v zdvéru Zivota a prostredi, ve kterém bude
poskytovdna, by mély byt pfipravené a uréené
podle prani ditéte, rodiny a dostupnych zdroju.

= Obtézujici fyzické a psychické symptomy by mély
byt rozpozndny a léceny.

=  Je nutno respektovat dlstojnost ditéte tim, Ze je za-
jisténo vhodné prostredi a pritomnost milovanych
osob.

—  Spiritudini a ndbozenské sluzby odpovidajici vite
a zvyklostem rodiny by mély byt nabidnuty pred
smrti a po smrti ditéte.

- O déti v zdvéru zivota by méli pecovat vyskoleni
zdravotnicti pracovnici, a pokud je to mozné, inter-
disciplindrni tym.

-  Rodina by méla byt odborniky pripravena na téles-
né zmeény, ke kterym dochdzi pfi procesu umirdni.

—  Rodiné by mél byt poskytnut dostatek ¢asu na roz-
louceni s ditétem podle jejich spiritudlnich a rodin-
nych kulturnich/ndbozenskych zvyklosti.

- Sourozenclm musi byt umoznéno strdvit dostated-
ny ¢as s umirajicim ditétem.

= S félem zemrelého ditéte by mélo byt nakldddno
s ndlezitym respektem, s nejvyssi Uctou a s mimo-
fadnym ohledem na kulturni a ndbozenské zvyklosti

rodiny.
—  Zdravotni¢ti pracovnici musi respektovat vSechny
rdzné zpusoby vyrovndvdni se se ztrdtou.

=  Podpora v truchleni by méla byt rodiné nabizena
v rdmci dostupnych zdrojl tak dlouho, jak je potie-
ba.

U déti nenfi k dispozici standardizovand definice ,zd-
véru zivota”. Proto je dulezité s rodinou sdilet informace
0 Mmozném vyvoji onemocnéni, sdélit jim diagndzu nevy-
lécitelIného onemocnéni a promluvit si o tom, co vlastné
predstavuje termindini onemocnéni a smrt. Podrobnéjsi
diskuze k tomuto tématu je uvedena v Dodatku B.

Modely péce a prostiedi,
kde je péce poskytovana

Standardy

—  DPP poskytovand kvalifikovanymi zdravotniky by
meéla byt zajisténa vSem potrebnym détem, bez
ohledu na jejich finanéni situaci a zdravotni pojis-
téni.

= Pro kazdé dité a rodinu musi byt jasné uréena kon-
taktni osoba pro paliativni péci, kterd koordinuje
pldn péce.

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

—  Pro zachovdni kontinuity péce by DPP méla byt po-
skytovdna vsude, bez ohledu na to, kde se dité na-
chdzi (domov, hospic, nemocnice, skola).

= Nejvhodngjsi misto pro poskytovdni péce je tam,
kde si dité a rodina preji byt a kde se citi nejvice
podporovdni.

- Tym DPP zaruduje, aby byly priznaky onemocnéni
u ditéte vyhodnoceny a adekvdtné léceny.

-  Pokud je potfeba, méla by byt rodindm a ostatnim
pecujicim dostupnd respitni péce.

—  Telemedicina by méla byt za¢lenéna do soucasné-
ho modelu péce, pokud to umozniuji mistni zdroje.

-  Perinatdini paliativni péce (PnPP) by méla byt po-
vazovdna za soucdst bézné porodnické a neona-
tologické péce.

= Je potteba, aby nemocnice pecujici o téhotné zeny
a novorozence vypracovaly postupy pro poskyto-
vdani PnPP.

- PnPP mUze byt poskytovdna na porodnim sdle, na
oddéleni Sestinedéli, na jednotce novorozenecké
intenzivni péce, doma nebo kdekoliv, kde je to nej-
vhodngjsi v souladu s rozhodnutim rodiny o cilech
péce.
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= Zdravotnici na détském urgentnim prijmu by méli
v pripadé kriticky nemocného ditéte s nezndmou
diagndézou, s nezndmymi cili péce a potencidiné
nevylécitelnym stavem zhodnotit klinickou situaci
a kontaktovat tym DPP.

— Tym DPP by mél byt podporovdn v sebepédci
a predchdzet vyhoreni.

DPP poskytovand vyskolenymi zdravotniky by méla
byt zajisténa véem potrebnym détem a jejich rodindm
bez ohledu na jejich finanéni situaci a zdravotni pojis-
téni. Kazdé dité a rodina musi mit navic jasné urc¢enou
kontaktni osobu pro DPP, coz se neobejde bez vhodnych
modeld. Dalsim cilem je zajisténi koordinace a konfinuity
péce [66]. Pokud musi dité v dasledku rdznych potreb
stridat prostredi poskytovdni péce, je nutné péci koor-
dinovat. To zahrnuje integraci rdznych moznosti s cilem
prekonat fragmentaci zpldsobenou poskytovdnim péce
v rlznych prostfedich. Zde je cilem podpofit celkovou
kvalitu a kontinuitu péce s cilem pokryt potreby z rozdil-
nych oblasti péce a zivota a podpofit moznost prijimdni
sdilenych rozhodnuti o péci [67-70]. Zapojeni speciali-
zovaného tymu pfindsi vyhodu dynamickych a rychlych
reakci na libovolné zmény v prlibéhu onemocnéni a po-
treby déti a rodin vyplyvajici z téchto zmén. Pritomnost
takového tymu umoznuje stdlou pozornost zameérenou
na dovednosti / vztahy / ndstroje vhodné k feseni rliz-
nych situaci. Poskytovdni adekvdtni koordinace péce je
téz spojeno s lepsimi vztahy mezi rodinou a zdravot-
nickymi pecujicimi tymy a s lepsimi vysledky pro rodi-
nu / dité [71,72]. Podle Svétové zdravotnické organizace
(WHO) vyZaduje DPP ,siroky mezioborovy pfistup.” Proto
by kazdd nemocnice nebo zdravotnickd organizace,
kterd je ¢asto zapojena do péce o déti indikované k DPP,
méla mit multidisciplindrni tym DPP (IDT) [3,73]. Pokud
to neni mozné s ohledem na konkrétni situaci nebo na
velmi omezené zdroje, méla by byt DPP poskytovdna
profesiondinimi zdravotniky, vyskolenymi na co nejvyssi
mozné urovni. Zdsadni je také Uloha ,nelékarskych klinic-
kych pracovnikd” jako jsou komunitni zdravotniéti pra-
covnici, dobrovolnici, sestry domdci péce a porodni asis-
tentky [74]. Navic by méla byt DPP zavedena vSude tam,
kde je poskytovdna pediatrickd péce véetné porodnictvi,
péce o novorozence, intenzivni a akutni péce.

Diskusi k modeldm DPP, které je tfeba do praxe za-
vddeét, Ize nalézt v Dodatku C. Jsou zde uvedeny rovnéz
standardy definované pro oblast poskytovdni DPP na
novorozeneckych jednotkdch intenzivni péce (N-JIP), pe-
diatrickych jednotkdch intenzivni péce (P-JIP) a na od-
délenich akutni péce. Dalsi prostredi péce, kterd nejsou
konkrétné probirdna (napt. zafizeni dlouhodobé péce,
zdravotnickd strediska), si mohou - a méla by - navrho-
vané standardy prizpUsobit dle svych specifickych moz-
nosti.

1

DPP pfi humanitdrnich krizich
Standardy

—  DPP by méla byt dostupnd pri vsech humanitdrnich
krizich.

- DPP by méla byt integrovdna ve zdravotnickém
systému kazdého stdtu pro pripady humanitdrni
krize.

- Aktivity DPP musi byt soucdsti pldnovdni a imple-
mentace socidlnich a zdravotnickych krizovych pld-
nd.

—  Zdravotnicti pracovnici by méli mit pristup k dopo-
ru¢enym postuplm ve vzdéldvdni a mentorstvi.

—  Pfi humanitdrnich krizich by mély byt dostupné léky
nezbytné pro DPP.

—  Vztahy mezi ditétem a rodinou by mély byt v pripa-
dé nouzové situace zajistény, jak jen je to mozné,
a to za pouziti vSech vhodnych prostredkd.

= Persondl DPP pracujici v prostfedi humanitdrnich
krizi by mél mit ndlezitou podporu a ochranu.

WHO doporucuje, aby byla béhem humanitdrnich
krizi jako jsou pfirodni katastrofy, vdlka, konflikty a hla-
domor vyuzivéna paliativni péée [31,75]. Zivot zachra-
nujici humanitdrni pomoc vyzaduje pres 128,6 miliond
lidi napfi¢ 33 zemémi, z toho 92,8 milionl predstavuje
zvl&st zranitelnou skupinu, ve které je velky pocet déti
[76]. Standardy DPP definované pro humanitdrni krize
jsou rozebrdny v Dodatku D.

Nastroje péce
Standardy

- K hodnoceni a méreni potfreb déti a rodin by se
meély pouzivat, pokud mozno, standardizované nd-
stroje validované pro dany jazyk a kulturni prostre-
di ditéte a rodiny. Pldn DPP musi byt ndlezité tomu
upravovdn.

= Prioritou by se mél stdt vyvoj ndstroji k objektivni-
mu méfeni efektivity programu DPP.

= Ndstroje k hodnoceni potreb ditéte a rodiny by mély
byt preferenéné zalozeny na multimoddinim pristu-
pu, ktery je adaptovdn podle kulturniho prostredi.

- Hodnotici ndstroje a vysledky hodnoceni by mély
byt pristupné vsem <¢lendm multidisciplindrniho
tymu.

Sledovdni vysledkl je v DPP zdsadné dulezité. Proto
je vysokd potreba uzivdni standardizovanych a valido-
vanych ndstrojd, pokud mozno s ohledem na konkrétni



jazyk a kulturni prostredi ditéte a rodiny, k posuzovdni
a méreni potfeb déti a rodin. Takové ndstroje pomdhaji
odborniklim hodnotit a méfit potfeby déti a rodin, sluzby
a programy zavddéné u pacientd s rlznymi chorobami
a prostredi, ve kterém interdisciplindrni tym DPP plso-
bi [28,77-79]. V Dodatku E je uvedena podrobnd disku-
se o nékolika dostupnych ndstrojich pro posouzeni po-
treb ditéte v oblasti DPP a potieb rodinnych pfislusnikd.
Podrobngjsi popis kazdého z ndstroju presahuje rdmec
tohoto ¢ldnku. Za povsimnuti stoji, Zze ne vSechny ndstroje
jsou validovdny pro pouziti v pediatrické populaci, coz je
nutné brdt v Uvahu pfi vybéru ,nejvhodnéjsiho ndstroje”
pro konkrétni situaci.

Vzdéldani a vycvik zdravotnickych pracovniku
Standardy

- Vzdéldvdni v DPP musi pattit k zdkladdm vzdéldva-
ni pro zdravotniky v pediatrii.

—  Mélo by byt podporovdno mezioborové vzdéldvd-
ni, kdy se ¢lenové z rlznych obort interaktivné uci
zlepSovat vzdjemnou spoluprdci a pohodu pacien-
tQ.

- Vzdéldvaci programy (cile a kompetence) by mély
byt vhodné upraveny pro kazdou ze ti Grovni po-
skytované DPP: pro paliativni pfistup poskytovany
véemi zdravotnickymi pracovniky (prvni Uroven),
pro vzdéldvdni v oblasti obecné détské paliativni
péce (druhd uroven), pro vzdéldvdni v oblasti spe-
cializované détské paliativni péce (treti Groven).

= Vzdéldni by mélo prinést znalosti, dovednosti a for-
movat postoje, které odpovidaji principlm DPP.
Zdroven by mélo vést k mezioborovému pristupu
a schopnosti sebeuvédomeéni a proaktivni praxi.

—  Kompetence specialisty v DPP by mély zahrnovat:
advokacii DPP, vedeni a rozvoj sluzeb DPP, vytvdre-
ni strategii, hodnoceni sluzeb, provdadéni vyzkumu
v oblasti DPP a zapojovdni se do vycviku a vzdé-
|&vani.

- Kazdd zemé musi vyvinout vlastni vzdéldvaci pro-
gram pro vSechny odborniky v DPP.

—  Je treba urcit referen¢ni centra a akademické insti-
tuce, ve kterych bude probihat specializaéni vzdé-
I&dvani v DPP.

DPP zahrnuje mnohostranné pozadavky, od klinické-
ho zvladdni rznych stavd az po feseni slozitych komuni-
ka¢nich, psychologickych a spiritudinich otdzek. Proto by
mélo byt vzdéldavdani v DPP povinné jak na pregradudini,
tak na postgradudini drovni, pficemz vycvik by mél byt
dostupny véem zdravotnickym pracovnikdm.

Standardy pro tuto oblast jsou uvedeny vySe a jsou
rozebirdny v Dodatku F.

Oblasti, kde je prostor pro zlepseni

Cilem DPP je zlepsit zivot défi indikovanych k DPP
a jejich rodin nabidkou kompetentni a interdisciplindrni
pomoci zohlednujici lidskou ddstojnost. Stdle vSak pretr-
vava velkd propast mezi tim, co by se délat mélo a tim,
co se v klinické praxi skute¢né déld.

Je tfeba fesdit a rozvijet nékolik oblasti a zajistit legis-
lativu pro poskytovdni DPP, kterd musi byt za¢lenéna do
systému zdravotni péce kazdé zemé.

Vzhledem k tomu, Ze se dostupnost DPP v jednotlivych
zemich lisi, musi se okamzité intervence zamérit na ne-
pomeér v poskytovdni DPP, dostupnost nezbytnych Iékd
a ndstroji péce po celém svété, zejména v zemich LMIC.
Pro dosazeni tohoto cile je nutny sbér a sdileni dat, stra-
tegil a ndstrojd pro hodnoceni rozsahu potreb DPP po
celém svété, a to na zdkladé dobre definovanych kritérif
vhodnosti k ¢erpdni DPP. Toto zhodnoceni mUze byt rov-
néz voditkem pro sprdvné pridélovdni zdroja. Nezbytny
je také vyzkum, a to jak pro posuzovdni Ucinnosti soucas-
nych terapii a pristrojd, tak pro vyvoj novych efektivnich
ndstroja péce.

Rovnéz je zapotitebi vynalozit Usili na definovdni
konkrétnich pristupl v rdznych prostfedich a stanoveni
ukazatell pro hodnoceni kvality standardl a procesu.
Radné posouzeni toho, jak jsou v kazdé zemi uplattio-
vdny uvedené standardy, mUze prispét k uréeni oblasti,
které si zaslouzi zlep$eni, zavedeni novych modeld péce
¢i vytvoreni siti pro sdileni zkuSenosti a Feseni situaci.
Ekonomickd méreni ndm umozni urcit, které modely DPP
jsou v kazdém konkrétnim scéndii nejvice udrzitelné. Pro
dosazeni téchto cild je nanejvys dalezité vyclenit odpo-
vidajici zdroje pro vyzkumniky a vénovat zvldstni pozor-
nost zapojeni mladsich pracovnikl vyzkumu. Je treba
vyhodnotit Ulohu novych technologii a ndstrojd (teleme-
diciny, robotiky) a implementovat je s cilem dostat je ke
véem détem indikovanym k DPP a k jejich rodindm.

Dalsi velkou potrebou je rozvoj fddnych vzdéldva-
cich osnov na urovni pregradudlni i postgradudini, jakoz
i programu celozivotniho vzdéldvdni odbornikl poskytu-
jicich péci vazné nemocnym détem. V dané komunité je
treba nabizet véem médiim vcetné socidlnich siti sprdv-
né informace s cilem oslovit co nejSirsi publikum, zejmé-
na pak nejmladsi generaci.

Do DPP jsou zapojeni rizni aktéfi: pacienti, rodiny, pe-
¢ujici zdravotnici, instituce a neziskové organizace. Proto
je klicové vytvorit sit odbornikd, rodin, instituci (napfr.
WHO Human Resources for Health) a neziskovych or-
ganizaci, kterd zajisti sdileni Gdajl, strategii a vzdéldva-
cich program. Jsme presvédceni, Ze Ulohu neziskovych
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organizaci je nutné posilit zejména prostrednictvim pod-
pory tésnéjsi spoluprdce se zdravotnickymi pracovniky
a s institucemi. Tvlrci politickych strategii musi na sebe
vzit odpovédnost za zajisténi plosné dostupnosti nezbyt-
nych léciv a pfistroju po celém svété, aby byla preko-
ndna jakdkoli nerovnovdha v prdavech kazdého ditéte na
lécbu.

Zdavérem autoti konstatuji, Ze implementace ukazatell
kvality do oblasti DPP se stdvd nutnosti a celosvétovou
prioritou véech a mira této implementace je ukazatelem
kvality zdravotni péce, predevsim pak ukazatelem ucty
k dUstojnosti ¢lovéka, zejména k distojnosti ditéte.

Zavér

Od zverejnéni projektu IMPaCCT bylo vénovdno velké
usili vyvoji novych pfistupd k DPP. Z tohoto ddvodu je 0 15
let pozdéji jiz nacase opétovné definovat standardy DPP.
V této publikaci jsme rozsitili a aktualizovali publikované
standardy IMPaCCT o nové postupy (napf. o pldnovd-
ni budouci péce) a zavedli nové standardy pro aplikaci
DPP v perinatdIni péci, pfi humanitdrnich krizich a v dal-
Sich specifickych prostfedich a podminkdch (napf. v in-
tenzivni pédi).

Vérime, Ze tento dokument vypracovany za prispéni
mezindrodni skupiny odbornikl z rdznych zemi, s rGz-
nymi zkuSenostmi a s rlznymi modely péce poskytne
standardy vhodné k plo$néjsi implementaci DPP po ce-
lém svété. Jsme si védomi toho, Ze ndmi predstavené
standardy byly formulovdny na zdkladé konsensu me-
zindrodnich expertll a nejsou zaloZzeny na formdadinim,
systematickém hodnoceni dostupnych studii. Kdykoli to
proto bude mozné, Ize jednotlivd prezentovand témata
podrobit systematickému prezkoumdni ¢i jinym, strukfu-
rovanégjsim metoddm konsensu (napf. Delphi panel).

To muze byt predmétem budoucich, cilengjsich studii.
Tento dokument muze byt totiz vychozim bodem pro za-
hdjeni vyzkumu a systematickych hodnoceni v réznych
oblastech DPP.

Ocekdvdme, ze béhem pristich 15 let vzroste pocet
déti indikovanych k DPP, a proto budeme ¢elit nékoli-
ka velkym vyzvdm. Zdkladnimi ndstroji pro celosvétové
zlepseni DPP jsou legislativa, vzdéldvdni a vymeéna in-
formaci o sprdvné praxi.

Prispévky autoru

Vsichni zminéni autofi pfispivali k literdrni resersi. FB,
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DODATEK A - POTREBY DITETE A RODINY

POTREBY DITETE
Klinické potieby
Standardy

- Jednim z hlavnich cild DPP je prevence, uleva od
obtézujicich projevii nemoci nebo jejich odstranént.

—  Pfi hodnoceni, [é¢bé& a monitorovdni fyzickych pii-
znakd je nutno dbdt na specifické reakce kazdého
ditéte.

= Je nutné pravidelné hodnotit, jak je vnimdn dopad
kazdého priznaku na fungovdni ditéte a na jeho
kazdodenni Zivot.

Stavy, pro které dité potrebuje DPP, mohou vyzado-
vat jak symptomovou lécbu, tak i pouZziti zdravotnickych
prostfedkd na podporu vitdinich funkei ditéte. Casto se
jednd o vicecetné a souvisejici priznaky s variabilnim
pribéhem a s akutnimi krizemi, které vyzaduji rychly zd-
sah. Proto musi byt kazdému ditéti zajisténo kontinudini
sledovdni a farmakologickd a/nebo nefarmakologickd
[écba [1,2].

Mezi bézné klinické projevy patti spasticita, krece,
bolest, Uzkost/strach, deprese, télesnd slabost, Unava,
svédéni, dusnost, prljem, nauzea/zvraceni, zmatenost/
delirium, sucho v Ustech, kozni zmény a zdcpa [1].

Podrobnd diskuse ke zvladdni kazdého ptiznaku pre-
sahuje rdmec tohoto ¢ldnku. Nékteré relevantni odkazy
k tématu zvldddni specifickych pfiznakl jsou uvedeny
v Tabulce S1.

Tabulka S1. Zviadani fyzickych potreb

Fyzicka potieba Odkazy

Bolest [3-12]

Respiracni ptiznaky [13-17]

Gastrointestindini priznaky a problémy [18-21]

s prijmem potravy

Nve,urolog|cke a neuropsychiatrické 3,22,23]
priznaky

Protézy nebo zdravotnické pomucky [24]

Vyvojové potireby
Standardy

—  V pldnech DPP museji byt zohlednény vyvojové po-
treby kojencd, déti a dospivajicich, které jsou jejich
zivot ohrozujicim a zivot limitujicim onemocnénim
ovlivnény.

= Odbornici poskytujici DPP by méli védét, jak vyvojo-
vé fdze déti a adolescentl ovliviuji jejich schopnost
vyporddat se s nemoci, umirdnim a smrti.

- Clenové tymu DPP musi byt schopni navdzat vztah
s kojenci, détmi a adolescenty podle Urovné jejich
emocniho, socidlniho, télesného a kognitivniho vy-
voje.

- Mély by byt pldnovdny komplexni procesy pro ade-
kvatni prechod dospivajicich z tymd détské palia-
tivni péce do tymu paliativni péce pro dospélé pa-
cienty.

Vhodny pldn DPP by mél podporovat télesny rust,
kognitivni, emocni a socidlni vyvoj. Mél by umoznit ob-
novu, podporu a posileni motorickych a komunika¢nich
dovednosti, senzorickych a kognitivnich funkci a schop-
nosti fungovat v socidlnich vztazich v co nejvyssi mire.
Pldn by mél rovnéz zahrnovat adekvdtni dostupnost
a zajisténi podplrnych pomdicek, protéz a pomucek pro
Upravu prostredi za ucelem snazsiho osvojovdni novych
dovednosti v oblastech socidIni interakce a osobni au-
tonomie. Béhem péce o dospivajici a mladé dospélé je
nutné se vénovat také oblasti sexuality [25,26].

Je dulezité si uvédomit, Ze potfeba DPP mlzZe pre-
trvavat fadu let a z ditéte se mUze stdt mlady dospély.
V takovych pfipadech je nutné v rdmci interdisciplindrni-
ho pristupu zgjistit pfechod pacienta na pracovisté po-
skytujici péci dospélym pacientlim a veskeré pldnovadni
provddét ve spoluprdci profesiondld z tymU poskytujicich
paliativni péci détem i dospélym [27].

Psychické a socidlni potieby
Standardy

-  Détem se zdvaznym onemocnénim nebo détem
umirajicim by méla byt poskytnuta pomoc, aby se
mohly vyrovnat se svymi pocity, myslenkami a cho-
vdanim odrdzejicimi jejich Uzkost a distres.

- Psychické obtize a potreby by mély byt hodnoceny
vyskolenymi odborniky multidisciplindrniho tymu,
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pokud tito nejsou dostupni, fak pracovnikem vysko-
lenym v psychologické péci.

= Vhodné psychosocidlni ndstroje by mély pomoci
identifikovat tézkosti ditéte a napldnovat ndlezité
intervence (verbdlni, symbolické, formou hry nebo
arteterapie).

—  Pristupy, které podporuji odolnost ditéte, by mély
zvySovat jeho sebevédomi a autonomii.

—  Zdravotnici poskytujici DPP by méli v prabéhu ko-
munikace s ditétem aktivné naslouchat a soustredit
se na porozumeéni neverbdinim projevim.

- Rodi¢e maji byt podporovdni v efektivnim naplio-
vdni své rodicovské role.

—  Socidlni schopnosti ditéte (prdvo hrdt si a bavit se,
chodit do skoly a zachovat si vztahy s kamarddy) by
meély byt podporované a prizplsobené jeho vyvo-
jovému stupni a fyzickému stavu.

Vétsina déti md pottebu byt informovdna o své nemo-
ci a o ftom, co se s nimi stane z kratkodobé i dlouhodobé
perspektivy. Vysledky veskerého dosavadniho vyzkumu
konzistentné poukazuji na ddleZitost komunikace s dét-
mi prostfednictvim ndstrojd a strategii prizpUsobenych
jejich véku, stupni vyspélosti a individudinim potrebdm.
Je dUlezité détem nabidnout, aby mély moznost promlu-
vit si 0 svych obavdch, touhdch, preferencich a nadéjich,
a zajistit jim podporu [28]. Je tfeba zarucit moznost pld-
novdni predvidatelné budoucnosti. Je nezbytné zachovat
si takovy pristup, ktery respektuje kulturni prostredi déti
a jejich rodin, aby byla zajisténa vhodnd péce v raso-
vém, etnickém, kulturnim a socioekonomickém kontextu.

Komunikace s détmi trpicimi kognitivni/neurologickou
poruchou, fe¢ovymi/senzorickymi problémy nebo s dét-
mi z odlisného kulturniho prostredi musi byt podporena
angazovanym persondlem, schopnym projevit soucit
a poucenym v technikdch odpovidajicim véku pacienta
[29].

Tam, kde je to proveditelné, je tfeba usnadnit integra-
ci déti do jejich spolecenského rdmce (skola ¢&i skupina
vrstevnikd) pomoci bezpeéného a prdtelského prostied:,
které je vstricné k jejich individudinim rozdillim a respek-
tuje je [30,31]. Podle moznosti by méla byt zajisténa skolni
dochdzka nebo Ucast ve vzdéldvacich/skolicich komuni-
tdch, i kdyby to znamenalo distanéni vzdéldvdni a/nebo
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individualizaci aktivit. Ditéti musi byt zajistény vhodné
prostory, materidly a prilezitosti pro hru vhodnou pro
jeho vék a s ohledem na jeho stav a osobni schopnosti
[32]. Zvl&stni pozornost je nutné vénovat psychosocidl-
nim potrebdm dospivajicich. Roding, prdtelé i zameést-
nanci Skoly by méli byt vyskoleni v tom, jak dité zaclenit
do kazdodennich aktivit i pres jejich zjevnd ¢i télesnd
omezeni.

VidedInim pfipadé je treba dité povzbuzovat k tomu,
aby se zapojilo do rekreacnich aktivit a zaclenilo se do
skupin vrstevnikl, které bud vznikaji spontdnné nebo
jsou organizovdny specidlné s cilem umoznit jeho Ucast,
véetné skupin vytvorenych ve spoluprdci s dobrovolniky.

Spiritudlni potreby
Standardy

- Spiritudini podpora by méla byt poskytovdna v§em
détem, které si preji diskutovat spiritudini otdzky
a obavy.

- Je nezbytné zachovat si postoj respektujici kulturni
a spiritudlini/ndbozenské prostredi ditéte a rodiny.

Je dilezité rozlisovat mezi ndbozenskymi a spiritu-
dInimi potfebami rodin se zdvazné nemocnymi détmi
[33]. Oba typy potieb je nutné posoudit, zdokumentovat
a zohlednit v pldnu péce [34].

Spiritualita definuje vztah jedince ke smyslu bolesti,
choroby, Zivota, smrti, vztahu k sobé& samému, k druhym,
k pfirodé, k tomu, co je posvdtné, a rovnéz osobni pocit
miru/pohody [35]. Proto je spiritudini podpora ddlezitym
prvkem DPP a mdze (ale nemusi) souviset s ndbozen-
skymi otdzkami [33,34]. SpiritudIni podpora by méla byt
za Ucelem posileni hodnoty a dUstojnosti kazdého ¢loveé-
ka nabizena véem pacientlim a jejich rodindm bez ohle-
du na jejich ndboZenstvi [36,37].



POTREBY RODINY
Komunikaéni potireby
Standardy

—  Upfimnd, kontinudlni a oteviend komunikace s ro-
dinou je klicova.

- Komunikace a diskuse o diagndze a progndze dité-
te by se mély odehrdvat ve vhodném a bezpecném
prostredi a brdt ohled na kulturni prostredi ditéte
a rodiny.

- Je zapotitebi pomdhat rodi¢lim v zachovdni jejich
rodicovské role a v ucinném feseni znepokojivého
chovdni, kterym dité reaguje na stres.

Rodi¢e musi mit véasné, podrobné a okamzité infor-
mace o diagndze, klinickém stavu a progndze ditéte,
kterych se jim dostane v adekvdtnim a bezpec¢ném pro-
stredi. Méli by byt také informovdni o pfinosech a ome-
zenich navrhovanych intervenci a méli by byt vzdy pfi-
zvdni k ucasti na rozhodovacim procesu [38-40].

Poskytovatelé zdravotni péce musi zjistit skutecnou
Uroven pochopeni nemoci a jeji progndzy v rodiné a této
drovni prizpusobit komunikaci [41].

Rodic¢e musi byt podporovdni a vedeni v tom smyslu,
aby aktivné naslouchali obavdm a pocitim svého ditéte
a reagovali na né, aniz by jej zatizili svou Uzkosti nebo
zdrmutkem.

Psychické potieby
Standardy

- Rodinnym pfislusnikdm by méla byt nabidnuta pti-
leZitost ke sdileni jejich pocitl a myslenek a mélo by
se jim dostat adekvdtni podpory od empatickych
odbornikd s pokrocilymi komunikaénimi schopnost-
mi.

- Potencidlné konflikini situace by mély byt casné
identifikovdny, mélo by se jim predchdzet a mély by
byt reseny.

-  Rodinnym pfislusnikdm by méli nabidnout psycho-
logickou podporu vyskoleni ¢lenové interdiscipli-
ndrniho tymu, a pokud je to mozné, odbornici spe-
cializovani na dusevni zdravi, zejména tehdy, kdyz
je Uroven stresu velmi vysokd, dochdzi ke zneuzivd-
ni a dysfunkéni rodinnd dynamika v prabéhu ¢asu
pretrvdavad.

- Po smrti ditéte by méla byt psychologickd pomoc
dostupnd véem rodinnym pfislusnikdm, a to pokud
mozno tak dlouho jak je potreba.

Zivot ohrozujici nebo Zivot limitujici povaha onemoc-
néni ditéte ovliviiuje dynamiku rodiny, jakoz i manzelské
a rodi¢ovské vztahy [42]. Nékteré rodiny jsou zranitel-
néjsi nez jiné, jejich clenové zazivaji deprese, priznaky
traumatu, hnév a nejsou schopni udrzovat konstruktivni
vztahy. Mezi partnery mohou vznikat dlouhodobé kon-
flikty a pokud nejsou vhodné feseny, mize to vést az
k rozchodu nebo rozvodu [43,44].

Rodiné je tfeba poskytnout takovou podporu ve zvld-
ddni psychického stresu a utrpeni, Uzkosti a strachu
a v feSeni nevyhnutelnych zmén rodinné dynamiky, kterd
by ji umoznila dosdhnout nové funkéni rodinné stability
[45,46]. Rodinu by méli sledovat kvalifikovani psycholo-
gové.

Rodiny museji mit moznost vyuzivat psychologickou
podporu, zejména pokud sloZité podminky péce trva-
ji delsi dobu nebo pokud dochdzi ke konfliktdm v rdmci
rodiny nebo se ¢leny interdisciplindrniho tymu. Rodiny by
meély byt ddle povzbuzovdny k Ucasti v organizovanych
dobrovolnych a/nebo svépomocnych sitich a v tom, aby
podporu prijimaly i poskytovaly, a to jak v béznych, tak
i v naléhavych pripadech.

Domaci péce a organizacni podpora
Standardy

= Rodice a ostatni rodinni pfislusnici by méli byt vy-
Skoleni v domdici péci o dité a méli by mit k dispozici
nepretrzitou podporu 24/7, kdykoli je fo mozné.

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

-  Pokud je to mozné, mély by byt zjistovdny a reseny
ekonomické obtize.

Domdci péci si obvykle preji jok déti (kterym to umoz-
nuje bézny kazdodenni zivot), tak i rodiny (protoze zmir-
nuje télesnou i psychickou nepohodu a je ekonomicky
vyhodnéjsi). Domdci péce zqjisti, ze je o dité pecovdno
v rodinném prostredi, bez dalsich Utrap spojenych s pre-
sunem do méné zndmého a méné pratelského prostre-
di jako je nemocnice nebo hospic. SocidIni za¢lenéni do
Sirsi rodiny a kruhu ptdtel mirni pocit osamélosti, ktery
rodiny zdvazné nemocnych déti casto postihuje [47,48].

Déti s mnohocetnymi fyzickymi problémy ¢asto potie-
buji podporu rdznych pomdcek a vybaveni. Rodinni pfi-
slugnici musi byt zaskoleni v jejich pouzivdni, ve zvladdni
pfipadnych mimorddnych situaci a v tom, jak nejlépe
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reorganizovat prostor svého domova s ohledem na po-
treby souvisejici s pédi o dité [49-54].

Problémem, na néjz ¢lenové rodiny casto nardzeji, je
nutnost prizpUsobit se omezenim, které ditéti nemoc kla-
de. Ndroc¢nost péce (odhadem az 9 hodin denné) Casto
vede nejméné u jednoho z rodicut ke ztraté zaméstndni,
zméndm v prdci nebo k tomu, ze se rodic vzdd svych ka-
riérnich cill a ocekdvdni. To md vdzné dopady na eko-
nomickou situaci rodiny, na jeji socidlni roli ¢i postaveni
a na budouci vyhlidky rodiny jako celku, zejména pokud
se spoléhd na jediného rodice [49]. Je tfeba zohlednit
roli kazdého ¢lena rodiny, véetné role sourozenctd a pra-
rodic¢t [52,55]. Vhodnym zdrojem dal$i podpory mohou
byt ddle blizci ¢lenové komunity (napf. v kostele, klubech,
centrech volno¢asovych aktivit).

Potfeby sourozencu a prarodi¢u
Standardy

- Jetfeba vénovat se obavdm a potfebdm sourozen-
cl a prarodicl.

- Méla by jim byt poskytovdna podpora v prabéhu
onemocnéni a umrti ditéte, vzhledem k fomu, ze je-
jich utrpenf je ¢asto podceriované.

Vzdy je nutné zabyvat se potfebami sourozencd déti,
kterym je DPP poskytovdna, jelikoz jsou obvykle dllezi-
tou soucdsti zivota nemocného sourozence. Je nezbytné
je zapojit do pldnovdni lé¢by a péce, stejné jako je pod-
porovat v rdmci komunikace zamérené na hodnocenf
a naplhovdni jejich potfeb a Zddosti o pomoc [51].

Tabulka S2. Etické otdzky v kontextu DPP

Mezi dalsi zranitelné ¢leny rodiny mohou patfit praro-
dice, pro které je Casto té€zsi nez pro rodic¢e vyrovnat se
s vyvojem nemoci ditéte. Jejich problémy a otdzky Ize fe-
Sit prostrednictvim kontinudini vzdjemné komunikace, je
mozné jim poskytovat i individualizovanou podporu [52].
Neékteli prarodice vS§ak maji se smrti a umirdnim mno-
ho zkuSenosti, proto sami sebe nepovazuji za zranitelné,
soucasné zUstdvaji pro své déti velkou oporou. Pfitom na
sebe casto berou dvoji Ulohu opory jak pro vnoucata tak

i pro vlastni dité.

Etické potreby
Standardy

—  Kazdé rozhodnuti by se mélo ridit ¢tyrmi zdkladnimi
etickymi principy: principem beneficence, nonma-
leficence, spravedlnosti a respektovdni autonomie.

= Kazdé rozhodnuti tykajici se péce by mélo byt po-
staveno na principu nejlepsiho zdjmu ditéte a sdile-
né mezi pacientem, rodinou a lékarem.

Ochrana ,nejlepsiho zdjmu ditéte” s sebou mUze nést
nékterd ndroénd Uskali. PInéni zdajmd déti v paliativni
péci muze byt nékdy v konfliktu se zdjmy rodiny a zdra-
votnického tymu, a vést tak k nadmeérnému stresu nebo
etickym problémim v disledku mozného rozporu mezi
tim, co je pozadovdno, a osobnimi hodnotami. Je ziej-
mé, ze nejdulezZitéjsim faktorem rozhodovaciho procesu
musi byt nejlepsi zdjmy ditéte a ochrana pacienta pred
moznou diskriminaci. V Tabulce S2 jsou shrnuty nejbéz-
né&jsi etické otdzky v kontextu DPP.

Jakoukoli 1é¢bu, kterd je povazovdna za lécbu v rozporu s nejlepsim zdjmem ditéte,

Nezahdjeni nebo ukonceni
zivot udrzujicich intervenci
umirdni” [56]

Etické poradenstvi

Eutandzie/Asistovand
sebevrazda

je nutno posoudit v souladu se zdkladnimi etickymi principy. Lécbu Ize povazovat za
,nhepfimérenou’, pokud ,skodi, nemd pfinos, je marnd a pouze prodluzuje proces

Etické poradenstvi maze prinést uzitek zdravotnickému tymu i rodindm v situacich
vyvoldvaijicich etické otdzky nebo vyzadujicich objasnéni.

Eutandzie a asistovand 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 eutandzii u ditéte* [57,58].

* Pozn. prekladatele: nelze v ceském prdvnim prostredi
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Planovani budouci péce
Standardy

—  Rozhovory o pldnovdni budouci péce by mély byt
vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
vétsi mozné mife a mohou zahrnovat mimo jiné:
prdani ohledné péce o dité, definici cill péce a pre-
hodnocenf cill, pokud se stav ditéte zhorsi, pldny
,co délat” v pripadé akutniho zhorseni stavu a péci
v zdveéru Zivota. Véechny moznosti by mély zlstat
otevireny a byt pravidelné revidovdny.

—  Kazdd instituce by méla vytvorit doporuc¢ené postu-
py pro pldnovdni budouci péce.

-  Zdravotni¢ti pracovnici by méli byt fFddné proskoleni
v pldnovdni budouci péce.

Pldnovdni budouci péce je komunikacni proces zalo-
Zzeny na spoluprdci, ktery umoznuje pacientim a zdra-
votnikdm ¢&init rozhodnuti spolecné, s prihlédnutim k vé-
decké evidenci, jokoz i k hodnotdm, cildm a preferencim
pacientd a rodiny [59-62]. Nejednd se pouze o roz-
hodnuti tykajici se zdravi, ale mohou zde byt zahrnuty
i otdzky psychosocidlni podpory, komunikace se skolou,
volby mista pro péci v zdvéru Zivota. Doporucené po-
stupy s presnymi a jednoduchymi ndvody by mély byt
zaneseny do pldnu péce tak, aby je bylo mozné pouzit
v urgentnich situacich a v zdvéru zivota ditéte (Tabulka
S3) [59,63,64].

Otdzkou stdle zUstdavd, kdy zadit s pldnovdnim budou-
ci péce: zde je dulezité postupovat v krocich. Kli¢ovym
faktorem umoznujicim predchdzet ndro¢nym rozhovo-
ram v kritickych situacich a zajistit koordinaci péce je
véasné pldnovdni ze strany rodi¢d a jejich pfipravenost
[60,65,66].

Jednim z vyznamnych vystupl diskuse o pldnovdni
budouci péce je poskytnuti presnych lékarskych ordinaci
k zivot udrzujici |é¢bé, jako je napt. zahdjit ¢i nezahajo-
vat resuscitaci a poskytovat komfortni péci (,plnd péce’,
nebo DNACPR 1j. ,nepokousejte se zahdjit kardiopulmo-
ndlni resuscitaci” s cilem zajisténi komfortu). Kromé toho
by mél pldn péce zahrnovat moznosti vybéru preferova-
ného mista péce v zdvéru Zivota a v dobé smrti (domoy,
hospic nebo nemocnice) [67]. Rozhovory by mély za-
hrnovat védeckym vyzkumem podlozené faktory, které
ovliviiuji rozhodovdni rodi¢d, a rodicdm by mély poskyt-
nout dostatek ¢asu na rozvoj dovednosti a sebevédomf
k poskytovdni domdci péce, pokud se pro tuto moznost
rozhodnou [40].

S pldnovdnim budouci péce je pravdépodobnéjsi, ze
budou vyslysena a zvdzena prdni ditéte, Ze budou re-
spektovdny doporucené postupy lécby a ze budou re-
spekfovdna rozhodnuti o misté umrti [59,63,68].

Podminky pro pldnovdni budouci péce se v rdznych
zemich lisi; nékteré zemé dokonce ptipoustéji souhlas
nezletilé osoby, coz doporucuji mezindrodni umluvy
[60,69].

Pokud se béhem téhotenstvi nebo po narozeni potvrdi
Zivot limitujici onemocnéni nebo onemocnéni vyzaduji-
ci intenzivni péci, je nutné zajistit na jednotce intenzivni
péce pro novorozence perinatdini paliativni péci (PnPP).

Pokud jsou rodi¢e informovdni o potencidlné Zivot li-
mitujicim onemocnéni plodu béhem téhotenstvi, stoji
pred ndroénym rozhodnutim: zda v prabéhu téhoten-
stvi ziskat vice diagnostickych informaci prostfednictvim
invazivnich nebo neinvazivnich testl, zda téhotenstvi
ukoncit ¢i nikoliv, zda po narozeni usilovat o Zivot prodlu-
zujici lé¢bu nebo umoznit ditéti pfirozenou smrt na jed-
notce intenzivni péce pro novorozence, v hospici nebo
doma [70,71].

Ocekdvané umrti plodu jesté pred narozenim umoz-
nuje rodiné spolupracovat se zdravotnickym tymem na
vytvoreni porodniho pldnu, ktery specifikuje jejich prani
ohledné narozeni ditéte a péce v zdvéru zivota zahrnu-
jici zvldddni bolesti a ostatnich priznakl a propusténi do
domdci péce nebo do hospicové péce, pokud je dostup-
na [72-74].

Uast na tomto pldnovdni poskytuje roding, které se
zdroven dostdvd podpory, pocit kontroly [75]. Napf. md-
-li byt provedeno soucitné ukonceni zivot udrzujici 1é¢by,
zdravotnicky tym spolupracuje s rodinami tak, aby po-
mohl zorganizovat spolecny smysluplny ¢as se ¢leny Sirsi
rodiny a usnadnil ritudly kolem dmrti ditéte [73,74]. Méla
by se fesit rozhodnuti o tom, co by mélo nastat po smrti
ditéte (napr. oblékdni, fotografovdni, vytvdreni odlitkd Ci
otiskd ruci¢ek nebo nozic¢ek), a to vzdy s ohledem na spi-
ritudini, ndbozenské a kulturni zvyklosti rodiny a potreby
podpory v truchlen.
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Tabulka S3. Zdsadni body pldnovdni budouci péce

- Po stanoveni diagndzy Zivot limitujiciho / ohrozujiciho onemocnéni (co nejdrive)

Kdy zahdjit komunikaéni
proces o pldnovdni
budouci péce

V piipadé komplexnich chronickych onemocnéni v casnych fdzich prabéhu nemoci

- Vpfipadé vyznamného zhorseni stavu ditéte a/nebo pokud

pfipadd v Uvahu jeho pfijeti na jednotku intenzivni péce

Opakované hovory s ditétem/rodici/milovanymi osobami

Postupny proces prizplsobeny tomu, jak situaci zvlddaji rodice

Pravidelné prehodnocovdni rozhodnuti; vzdy je mozné rozhodnuti

zrusit, jelikoz se rozhodnuti mohou v pribéhu ¢asu vyvijet a ménit

Déti se Ucastni do té miry, do jaké to umoznuje jejich vyvojovy vék,

a jejich prdni byt informovdny a podilet se na rozhodovdni; jejich ucast je
v souladu s rodinnymi hodnotami (véetné souhlasu, pokud je nezbytny)

Psychosocidlni odbornici a dalsi specialisté, ktefi pecuji o dité a rodinu

Poskytovdni informaci (o nemoci, progndze, moznostech lécby, procesu umirdnf)

%
Cetnost hovort -
o pldnovdni budouci - Preddni pldnu péce viem poskytovatellim péce v komunité
péce N
%
Povinni téastnici = Rodice
-  Tym DPP, pokud je angazovdn
- Primdrni oSettujici tym, ktery md péci o dité na starosti
%
9
-  Cile péce a budouci léc¢ebné postupy
%

Témata rozhovoru

Plédnovdni pro pripad urgentnich situaci za dc¢elem poskytnuti

lékatskych doporuceni ohledné zivot udrzujici [é¢by

- Vybér preferovaného mista, kde bude poskytovdna péce v zdvéru Zivota

- Vybér preferovaného mista smrti ditéte
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DODATEK B - PECE V ZAVERU ZIVOTA

PECE V ZAVERU ZIVOTA
Standardy

=V celém prabéhu onemocnéni by mél byt diskuto-
vdn mozny vyvoj nemaoci.

-  Péce v zdvéru Zivota a prostredi, ve kterém bude
poskytovdna, by meély byt prfipravené a urcené
podle prani ditéte, rodiny a dostupnych zdroju.

= Obtézujici fyzické a psychické symptomy by mély
byt rozpozndny a léceny.

- Je nutno respektovat distojnost ditéte tim, ze je za-
jisténo vhodné prostredi a pritomnost milovanych
osob.

= Spiritudini a ndbozenské sluzby odpovidagijici vire
a zvyklostem rodiny by mély byt nabidnuty pred
smrti a po smrti ditéte.

- O déti v zdvéru zivota by méli pecovat vyskoleni
zdravotni¢ti pracovnici, a pokud je to mozné, inter-
disciplindrni tym.

- Rodina by méla byt odborniky pfipravena na téles-
né zmény, ke kterym dochdzi pti procesu umirdni.

= Rodiné by mél byt poskytnut dostatek ¢asu na roz-
louceni s ditétem podle jejich spiritudlnich a rodin-
nych kulturnich/ndbozenskych zvyklosti.

- SourozencUm musi byt umoznéno strdvit dostatec-
ny ¢as s umirajicim ditétem.

- S télem zemrelého ditéte by mélo byt nakldddno
s ndlezitym respektem, s nejvyssi dctou a s mimo-
fadnym ohledem na kulturni a ndbozenské zvyklosti
rodiny.

= Zdravotnicti pracovnici musi respektovat vsechny
rdzné zpusoby vyrovndvdni se se ztrdtou.

= Podpora v truchleni by méla byt rodiné nabizena
v rédmci dostupnych zdroju tak dlouho, jak je potie-
ba.

Ptipravit rodinu na ztrdtu je nezbytné dllezité.
Uvédomit si, ze dité umird, totiz vyzaduje Cas, s pove-
domim o smrti je nutné pracovat, rozjimat a v prabé-
hu Casu jej prezkoumdvat, zejména pokud md nemoc

velmi dlouhou trajektorii [1-3]. Po celou dobu péce musi
byt pfi pravidelnych setkdnich tym0, rodi¢d a dalsich pro
pacienta dllezitych osob (napf. sourozencd, prarodict)
reSeny otdzky tykajici se stavu ditéte a vyvoje nemoci.
Progndza ditéte by méla byt, pokud je to mozné, pro-
brdna také s ditétem, a to empaticky a za pouziti metod,
ndstrojd a strategii odpovidajicich véku. Lze ji sdélit pro-
stfednictvim pribéhd a ndstrojd schopnych vyvolat emo-
ce a myslenky, které usnadnuji ditéti porozumeéni a po-
mohou mu sdilet své nadéje a tuzby. Je dllezité upfimné
odpovidat na otdzky o budoucnosti, a zdroven uchovat
nadéji. Naslouchdni myslenkdm a prdnim ditéte umozni
rodi¢dm a ¢lendm tymu zohlednit je v pldnu péce pro
zdveér zivota a pro zvldddni jakékoliv urgentni uddlosti.

Jako ndvod mize poslouzit ,Charta prdv umirajiciho
ditéte - Charta z Terstu” [1], kterd tato prdva definuje
a navrhuje rdzné pristupy k feseni fyzickych, psycholo-
gickych, vztahovych, etickych a spiritudinich potifeb umi-
rajicich déti a potreb osob blizkych umirajicimu ditéti.

TermindlIni fdze mze mit rlzny pridbéh i trvani. Maze
dojit k ndhlé uddlosti vedouci ke smrti nebo se mlze
jednat o dlouhy proces, dany postupnym zhorSovdnim
vitdlnich funkci a ndrlstem priznakd, které mohou byt
nékdy obtizné fesitelné. V pripadé refrakternich prizna-
kd, které nejsou adekvdtné pod kontrolou, navzdory Usili
nalézt tolerovanou a ucinnou Ié¢bu aniz by byl ovlivnén
stav védomi ditéte, by méla byt za ucelem kontroly pri-
znakl zahdjena paliativni sedace. Ta zahrnuje Umysiné
snizeni bdélosti farmakologickymi prosttedky, a to az po
ztrdtu védomi, se zdmérem zmirnit ¢i ulevit od prozivani
priznakd. Tabulka S4 shrnuje nékteré ,ukdzky dobré pra-
xe" pro zvldddni umirdni v pediatrii.

Na okamzik smrti je nutné se pripravit pfedem [4].
Rodice, ¢lenové rodiny, prdtelé a také spoluzdci musi mit
prilezitost se s ditétem rozloucit. Stézejni je priprava ¢le-
nd rodiny se zdrukou nepfretrzité pomoci a jejich zapo-
jeni do rozhodovdni o misté péce v zdvéru Zivota a mis-
té smrti. Tento postup usnadni proces anticipovaného
zdrmutku, coz pomdhd &lendm rodiny smifit se s blizici
smrti ditéte.
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Tabulka S4. Ukdzky dobré praxe pro péci v zdvéru Zivota

O klinickém stavu hovorte, kdykoliv je potreba

N R R

Zacnéte se zabyvat pédi v zdvéru zZivota dostatecné brzy, abyste rodiné poskytli cas se pripravit

Naslouchejte ditéti a zabyvejte se jeho prdnimi / pochopte jej

Na otdzky vzdy odpovidejte otevieng, upifimné a empaticky

Stanovte cile, které uprednostriuji ndzory a prdni ditéte a rodiny

K Fedeni priznakd pouzivejte farmakologické i nefarmakologické strategie

Upustte od diagnostickych, terapeutickych nebo monitorovacich postuptd v souladu

s pldnem péce (pokud je k dispozici) nebo podle klinického stavu

- Zvazte potrebu paliativni sedace pri refrakternich a nesnesitelnych ptiznacich,

vzdy dodrzujte presné postupy a konzultace s experty

- Zajistéte tiché prostredi v souladu s prdnim pacienta a rodiny, pokud je to mozné

Potieby v zavéru zivota

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

Péce v zdveéru zivota v domdcim prostredi zdvisi na
dostupnosti tymu odbornikl se specializovanymi doved-
nostmi v oblasti DPP [2], ktery se vyhne marné nebo ne-
primérené lécbé, zabrdni upusténi od vhodné lécby [1,3]
a zvlddne paliativni sedaci v ptipadé potieby.

Ddle je treba zajistit podporu roding, pecujicim oso-
bdm a viem, kterych se onemocnéni ditéte dotykd, a fo
od samotného stanoveni diagndzy az po okamzik Umrti
a béhem truchleni tak dlouho, jak je to nutné [5].

Vyzvy v péci po umrti a v obdobi truchleni

V Case umrti je treba ¢lendm rodiny pomoci, aby po-
stupné zvlddli odlouceni od ditéte a aby se mohli Ucast-
nit ritudll pripravy téla na pohfeb nebo kremaci [6,7].
Odbornici v oblasti DPP by méli byt schopni rodi¢dm
pomoci s Ufednimi zdleZitostmi v souvislosti s Umrtim
a s organizaci pohibu [8,9].

Po uplynuti nékolika mésicd je ddlezité rodice pozvat
na setkdni k rozhovoru o smrti ditéte, aby mohli vyslovit
své myslenky, pochybnosti a obavy. V pribéhu takovych-
to setkdni rodic¢e ¢asto kladou otdzky plynouci z obav, ze
neudélali dost, nebo Ze to neudélali dobre. Tento oka-
mzik, jehoz cilem je rekapitulace procesu péce, je dllezi-
ty pro vSechny vcetné zdravotnikd [10,11].

V ndsledujicich mésicich musi byt profesiondini pod-
pora k dispozici tak dlouho, jak je to nezbytné k reseni
tézkosti spojenych s truchlenim a obtizi s adaptaci, kte-
ré zazivaji rodice, sourozenci, prarodi¢e a daldi dotée-
ni ¢lenové rodiny [12]. Poskytovdni individudiniho nebo
rodinného poradenstvi v obdobi zdrmutku a nabidku
podplrnych skupin v obdobi truchleni uréenych pro ro-
dice nebo sourozence by méli facilitovat profesiondlové
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v oblasti dusevniho zdravi, ktefi jsou ndlezité vyskoleni
v problematice truchleni. Poradenstvi by mélo byt po-
skytnuto také ucitelim, aby jim pomohlo byt oporou
spoluzdkim ditéte béhem jejich truchleni. Dobrovolnici,
ktefi doprovdzeji rodiny béhem jejich zdrmutku, musi mit
odpovidaijici $koleni a supervizi [13].
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DODATEK C - MODELY PECE

A PROSTREDI, KDE JE PECE POSKYTOVANA

MODELY,PVECVZE A PROSTﬁ,EDI',
KDE JE PECE POSKYTOVANA

Standardy

- DPP poskytovand kvalifikovanymi zdravotniky by
meéla byt zajisténa vSem potrebnym détem, bez
ohledu na jejich finanéni situaci a zdravotni pojis-
téni.

-  Pro kazdé dité a rodinu musi byt jasné uréena kon-
taktni osoba pro paliativni péci, kterd koordinuje
pldn péce.

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

= Pro zachovdni kontinuity péce by DPP méla byt po-
skytovdna vsude, bez ohledu na to, kde se dité na-
chdzi (domov, hospic, nemocnice, skola).

= Nejvhodngjsi misto pro poskytovdni péce je tam,
kde si dité a rodina preji byt a kde se citi nejvice
podporovdni.

- Tym DPP zarucuje, aby byly pfiznaky onemocnéni
u ditéte vyhodnoceny a adekvdtné léceny.

-  Pokud je potreba, méla by byt rodindm a ostatnim
pecujicim dostupnd respitni péce.

- Telemedicina by méla byt za¢lenéna do soucasné-
ho modelu péce, pokud to umoznuji mistni zdroje.

= Perinatdini paliativni péce (PnPP) by méla byt po-
vazovdna za soucdst bézné porodnické a neona-
tologické péce.

- Je potteba, aby nemocnice pecujici o téhotné Zeny
a novorozence vypracovaly postupy pro poskyto-
vdni PnPP.

= PnPP mUze byt poskytovdna na porodnim sdle, na
oddéleni Sestinedéli, na jednotce novorozenecké
intenzivni péce, doma nebo kdekoliv, kde je to nej-
vhodnéjsi v souladu s rozhodnutim rodiny o cilech
péce.

—  Zdravotnici na détském urgentnim prijmu by méli
v pripadé kriticky nemocného ditéte s nezndmou
diagndzou, s nezndmymi cili péc¢e a potencidlné
nevylécitelnym stavem zhodnotit klinickou situaci
a kontaktovat tym DPP.

- Tym DPP by mél byt podporovdn v sebepécdi
a predchdzet vyhoreni.

Tam, kde je to mozné, mohou byt v zdjmu zajisté-
ni nejvyssi kvality DPP vypracovdny pokyny pro slozeni
tymu DPP, pro financovdni a standardy pro konzultace
[1,2].

Jak uvdadi WHO, DPP vyzaduje ,Siroky multiprofesni
pfistup”) a proto by kazdd nemocnice nebo zdravotnickd
organizace, kterd casto poskytuje péci détem indikova-
nym k DPP, méla mit multidisciplindrni tym [3]. Pokud to
neni mozné s ohledem na konkrétni situaci nebo velmi
omezené zdroje, méla by byt DPP poskytovdna zdravot-
niky vyskolenymi na co nejvys$si mozné udrovni. VSechny
zde uvedené a probirané standardy by mély byt pfizpl-
sobeny rlznym prostfedim (napf. zatizenim dlouhodobé
péce, komunitnim zdravotnickym zatizenim).

Dovednosti a schopnosti multidisciplindrniho tymu by
mely byt dostatecné k tomu, aby podporovaly rozhodo-
vdni v DPP reagujici na fyzické, psychické, emocni, prak-
tické a spiritudini potreby déti a rodin [2,4].

Multidisciplindrni tym by mél poskytovat véasné
a ucinné intervence. Podpora a rady by mély byt ditéti
a rodiné dostupné 24 hodin denng, 365 dni v roce [5,6].

Kompetentni multidisciplindrni tym by mél byt scho-
pen koordinovat intervence rdznych aktérd v kontextu
komplexniho a vzdjemné odsouhlaseného pldnu péce

[1].

Programy a prostiedi DPP

Programy DPP jsou poskytovdny skolenymi tymy
zdravotni a socidlni péce na trech Urovnich, tj. jako pali-
afivni pristup poskytovany v§emi zdravotnickymi pracov-
niky, obecnd DPP a specializovand DPP (Tabulka 4). Pé¢i
Ize poskytovat v riznych prosttedich, napf. doma, v ne-
mocnici, ambulantné nebo v détském ldzkovém hospici
(Tabulka S5) s ohledem na klinickou zdvaznost a slozi-
tost potteb podle definic v tabulce 4 a podle dostupnych
zdroju (viz oddil Definice) [7].
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Domadci péce

S dostupnosti novych technologii se nékterd onemoc-
néni zménila na chronickd a vyzaduji dlouhodobou péci.
Domov je preferovanym mistem nabizejicim nejlepsi
kvalitu Zivota véem ¢lendm rodiny [8]. Aby mohl byt za-
jistén rovny pristup k péci pro déti doma i v rdmci velké
zemépisné oblasti, jsou zapotfebi alternativy klasické
osobni konzultace v rdmci DPP, jako jsou napt. systémy
telemediciny, telefonické konzultace a konzultace po-
moci zasildni zprdv (podrobnéji je probrdno v ¢dsti 7.3)
[9,10]. Vhodnd Ié¢iva a pomicky mohou byt dopraveny
pfimo k pacientovi dom(, ¢imz se predejde nechténym
cestdm do zdravotnického zatizeni. Rozvoj urcitych pfri-
znakd mUze navic zpUsobit velké fyzické a emociondini
vypéti déti i rodin a zdravotnici poskytujici DPP hraji zd-
sadni roli v edukaci pacientd a jejich rodin v tom, co lze
ocekdvat a co délat v ptipadé novych nebo zhorsujicich
se priznakd [11,12]. Kromé toho mohou programy domdci
détské paliativni péce snizit pocet a délku hospitalizaci
i ndvstév na pohotovosti [12].

Pro déti umisténé v pobytovém zafizeni je dllezitd po-
litika daného zarizeni, odhodldni a schopnosti persondlu
poskytovat nezbytnou péci. Tyto faktory maiji vliv na to,
zda bude péce o dité probihat v daném zatizeni, a mo-
hou byt oprdvnénym dlvodem pfijeti (nebo znovupfi-
jeti) ditéte do nemocnice nebo do hospice za ucelem
zvlddnuti priznakl nebo za Ucelem péce v zdvéru zivota
[13,14]. Navic mUze byt smrt ditéte v domdcim prostie-
di zdreuijici, i kdyz je predpokldddna ¢&i ocekdvdana. Na
takové situace by se v nemocnicich a hospicich nemélo
nahlizet jako na zndmku slabosti nebo nepfipravenosti
rodiny.

Nemocnicni programy

Déti, které potrebuji DPP, maji ¢asto komplexni zdra-
votni obtize, které mohou vyzadovat ¢etné ndvstévy ne-
mocnice, hospitalizace nebo preklady do dalsich zdra-
votnickych zafizeni [15].
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Chronicky charakter onemocnéni a medicinské tech-
nologie, které zlepsuji kvalitu Zivota nemocnych a pro-
dluzuji jeho délku, extrémné ztézuji odhad progndzy. To
vysvétluje, proc byla fadé déti poskytovdna DPP na jed-
notkdch intenzivni péce. Jak jiz bylo uvedeno, tym DPP
zodpovidd za to, aby byl ke konzultacim ohledné écby
priznakd prizvdan specialista, a je rovnéz odpovédny za
zajisténi ndvazné péce pfi propusténi ditéte z nemocni-
ce do domdci péce nebo jinych zatizeni (hospic, respitni
zafizeni) v souladu s principy péce orienfované na rodi-
nu a zajisténi ndvazné péce [16].

Détské hospice

Détskd hospicovd péce zahrnuje lékarské, osetfova-
telské, psychosocidlni a spiritudini sluzby, které jsou po-
skytovdny détem a jejich rodindm multidisciplindrnim
tymem odbornikd ve specializovaném zatizeni. Pfinosy
détské hospicové péce jsou dobrfe zdokumentovdny
a podporovdny [17-19]. Pé¢e muzZe byt hospicem po-
skytovdna rGznymi zpUsoby, napft. formou IGzkové péce,
denni ¢i ambulantni péce; zdvisi pouze na sluzbdch, kte-
ré jednotlivé hospice nabizeji.

Ambulantni péce

Ambulantni konzultace v rdmci détské paliativni
péce poskytovand specializovanym tymem DPP v misté
bydlisté (prvni stupen péce) nebo v nemocnicich (druhy
a treti stupen péce) mlze nabidnout dalezZity zdroj dalsi
podpory détem (pokud jsou schopny prevozu) i rodindm
(Tabulka S5) [20,21]. Prosttednictvim ambulantni péce
Ize hodnotit a kontrolovat priznaky, poskytovat emocni
a socidlni podporu a podporovat rozhodovdni. Sluzby
a vzdélavdni lze navic poskytovat i tymUm primdrni péce
o déti [22]. V nemocni¢nim prostfedi maji specialisté DPP
moznost koordinovat sluzby s ostatnimi détskymi spe-
cialisty, ktefi se podili na péci o dité (napf. s neurology,
onkology).



Tabulka S5. Programy DPP a Ukony vyZadované od specializovaného tymu DPP

Ukony provdadéné tymem DPP

Poskytovat fyzickou péci a medikaci ke zvlddnuti pfiznakd a ulevé od utrpeni

Edukovat déti a rodiny o kazdodennich aspektech péce a informovat je o tom, co

maiji ocekdvat a co délat v pripadé vyskytu novych nebo zhorsujicich se priznakl

%
%
- Nabizet psychosocidlni podporu véem ¢lendm
rodiny a zahrnout je do rozhodovdnf
Domdci péce —  Podporovat kvalitu Zivota v prirozeném prostredi

—  Poskytovat péci umirajicim détem a jejich rodindm

- Usnadnit prijeti (¢i znovuptijetl) do nemocnice nebo hospice, pokud
nelze priznaky zvlddat [é¢bou v domdcim prostredi nebo pokud si
dané misto rodina zvolila pro péci o dité v zdvéru zivota a umirdni

- Poskytovat ¢lendm rodiny podporu v truchlenf

- Stanovit cile péce, podporovat rozhodovdni a pldnovdni budouci
péce, poskytnout rodiné psychosocidlni a duchovni podporu

- Zprosttedkovat hospitalizovanym pacientdm konzultacni
sluzby specialistl ke zvlddnuti priznakl

Nemocni¢ni programy

J

Poskytovat péci o komplexni ptiznaky a fesit dalsi potieby

- Poskytovat péci umirajicim détem a jejich rodindm

- Pomdhat pfi propusténi ditéte z nemocnice do domdci
péce nebo do jinych pobytovych zatizenf

—  Poskytovat péci o komplexni priznaky a fesit dalsi potreby

LGzkové hospice

Poskytovat zdravotni a podptrnou péci umirajicim détem a jejich rodindm

Stanovit cile péce, podporovat rozhodovdni a pldnovdni budouci

péce, poskytnout rodiné psychosocidlni a duchovni podporu

V pripadé potreby zapojit odborniky podilejici se na péci o dité

Zavést nebo ddle nabizet emociondini a socidlni podporu

%

%

- Hodnotit, [éCit a sledovat priznaky
Ambulantni péce

%

%

—  Podporovat rozhodovaci procesy

Odlehéovaci (respitni) péce

Rodiny pecujici o dité doma pottebuji srozumitelny
pldn péce k zvlddnuti fady zdravotnich, socidlnich a psy-
chologickych problémd a potfeb. Rodice potiebuji po-
moc a podporu, protoze casto prozivaji zvysenou miru
naruseni domdciho Zivota, finanéni zatéz, stres, depresi,
zhorseni celkového zdravotniho stavu a pocity izolace
[23,24].

Odlehcovaci péce je pristup, ktery podporuje pohodu
v rodiné tim, Ze poskytuje pecujicim osobdm prestdvku
v péci o dité s komplexnimi potfebami a zdroven nabizi
ditéti moznost socidlnich kontaktd mimo rodinnou jed-
notku. Pfinosy odlehcovaci péce pro snizeni zdtéze ro-
di¢l a sourozencl jsou dobfe zndmé, nicméné pouze
nékolik studii je dokumentuje [25,26].

Odlehcovaci péce mlze mit rlzné formy; mize zahr-
novat ,prestdvku’ na nékolik hodin, dni nebo tydnd a to
doma nebo mimo domov (napft. détsky hospic, nemoc-
nice, jind mistni zafizeni nebo organizace) [27,28].

O volbé mista rozhoduji ndsledujici kritéria: diagndza
a fdze onemocnéni, moznost zachovdni kazdodenniho
rezimu péce o dité, dovednosti a zkuSenosti mistnich
zdravotnikd a ddveéra rodicl v poskytovanou péci. Rodice
totiz nejsou ochotni ponechat své dité v pédi jinych, po-
kud si nejsou zcela jisti, ze dité bude v bezpedi a Ze se
mu dostane potiebné péce a sledovdni jeho stavu [29].

Ohledné kvalifikace odbornikl poskytujicich odlehco-
vaci pédi nepanuje shoda. U&ast vice ¢ méné specia-
lizovanych zdravotnickych pracovnikl zdvisi na potie-
bdach ditéte a dostupnych mistnich zdrojich. Odbornd
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priprava téchto pracovnikd je viak zdsadnim faktorem,
ktery ovliviuje rozhodovdni rodicl [30,31]. Dalsi kli¢covou
otdzkou je spoluprdce a ndvaznost péce mezi odborniky
DPP a pracovniky sluzby odleh¢ovaci péce [32].

Telemedicina

Komplexnost zdravotniho stavu vdzné nemocnych
déti zvysuje potfebu poskytovdni DPP v domdcim pro-
stredi [33]. PFistup k DPP v domdcim prostiedi je vsak
zatizen omezenimi plynoucimi z nedostatku multidisci-
plindrnich tymd potfebnych k poskytovdni komplexnich
intervenci, fyzické vzddlenosti mezi rodinami a zarize-
nimi DPP, problém s Uhradou [34] nebo nedostatkem
vyskoleného persondlu v dané zemi. Jiz mnoho let je na-
vrhovdno prekondvat tato omezeni vyuzitim technologif
telemediciny a pokud fo okolnosti dovoluji, Ize o tomto
postupu uvazovat [35].

WHO definuje telemedicinu jako ,poskytovdni sluzeb
zdravotni péce, kdy pacienty a poskytovatele oddélu-
je vzddlenost. Telemedicina vyuzivd informaéni a ko-
munikaéni technologie k vyméné informaci za ucelem
diagnostiky a lé¢by nemoci a Urazl, vyzkumu a hodno-
ceni a pro daldi vzdéldvdni zdravotnickych pracovnikd.
Telemedicina muze pfrispét k vieobecné dostupnosti
zdravotni péce zlepsenim pfistupu pacientld ke kvalitnim,
ndkladové efektivnim zdravotnickym sluzbdm, bez ohle-
du na to, kde se nachdzeji. Je zvldsté hodnotnd pro oso-
by v odlehlych oblastech, pro zranitelné skupiny a pro
stdrnouci populace” [36].

Navstévy na ddlku, bez piimé fyzické interakce s pod-
plrnym tymem, jsou vhodné zejména jako doplnék do-
mdci péce, pokud se fyzické vysetreni i zdkroky nejevi
jako bezprostfedné nutné. Konzultace na ddlku mohou
misto toho poskytnout postupy zvldddni pfiznakd a psy-
chosocidlni a spiritudIni podporu.

Z technologii telemediciny jsou pfi poskytovdani DPP
v domdcim prostredi vyuzivany vétsinou ,televizity”
a ,felekonzultace”. Jednd se o interakce mezi détmi/ro-
dinami a ¢leny tymu DPP prostfednictvim videohovord,
videokonferenci nebo, pokud neni k dispozici kvalitni in-
ternetové pripojeni, prostrednictvim audio hovord.

Telemedicinskd podpora se vétsinou opird o pracov-
niky DPP v nemocnicich. Soucinnost s komunitnimi po-
skytovateli zdravotni péce by mohla zvysit vyznam te-
lemedicinskych intervenci zejména v oblastech, kde je
nedostatek zdravotnickych pracovnik( [37].

Ohledné vnimaného prinosu vyuzivdni telemedicin-
skych intervenci pfi poskytovdni DPP v domdcim pro-
sttedi panuje obecnd shoda [33,35,38,39]. Stejné jako
u vétsiny telemedicinskych aplikaci viak tyto vnimané
prinosy nejsou podporeny objektivnimi a efektivnimi
méfitky [40]. To je spolu s dalsimi prekdzkami jako je
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napiiklad omezené pfijeti ndstrojl telemediciny ze stra-
ny zdravotnickych pracovnikd, nedostate¢nd technolo-
gickd infrastruktura potfebnd k poskytovdni telemediciny
¢i nedostatek preciznich modeld plateb za telemedicin-
ské sluzby pfri¢inou snizeni krivky zavddéni telemediciny
do praxe [33].

Pandemie COVID-19 prinesla necekany vzestup te-
lemedicinskych technologii, které byly uzndny za jediny
zpUsob péce o kfehké pacienty, jako jsou i déti s potre-
bou DPP [37,41]. Mnoho nemocnic zacalo s poskytovd-
nim telemedicinskych sluzeb poprvé a stdty zlepsova-
ly modely poskytovdni téchto sluzeb [42,43]. Navzdory
rychlému zavdadéni telemediciny jako zpUsobu komuni-
kace v DPP béhem pandemie se vSak rozsifilo vnimd-
ni, ze péce poskytovand telemedicinou md nizsi kvalitu
nez péce osobni [37]. To mohlo byt ¢dsteéné zplsobeno
omezenou moznosti sdilet emoce a aktivné naslouchat
psychické zdatézi dasledkem virtudiniho prostiedi, ale
i nedostatkem zkusenosti a edukace v pouzivdni teleme-
diciny k poskytovdni podpory. Tento novy scéndi bude
vyzvou k pfijeti novych strategii, které by poskytovaly te-
lemedicinu stejné kvality, jakou md péce osobni. Je za-
potirebi provést robustnéjsi vyzkum modeld poskytovdni
péce, méfitek ucinnosti a hodnoceni ndkladd a prinosu.

Novorozeneckd jednotka intenzivni péce (N-JIP)

Pokroky v perinatdini diagnostice a medicinskych
technologiich zménily situaci v perinatdini péci. Hranice
viability plodu se stdle snizuje a diagnostické informace
jsou k dispozici v ¢asnéjsim stddiu téhotenstvi; vysledky
se stdle zlepsuji, zejména ve vétsiné rozvinutych zemich.
Moderni prenatdini diagnostické metody vsak identifiku-
ji vyznamny pocet stavy, u nichz se predpoklddd krdtké
preziti nebo které jsou spojeny s extrémné Spatnou kvali-
tou Zivota. Proto by mél byt koncept perinatdini paliativni
péce (PnPP) zakotven také v porodnictvi a v neonatolo-
gii [44-48].

V doporucenych postupech jsou identifikovdny tfi typy
pacientd, u kterych je mozné predpoklddat a nabizet
PnPP béhem té&hotenstvi, porodu a kdykoli béhem pri-
jeti do péce: jsou to déti s prenatdiné diagnostikovanym
Zivot limitujicimm onemocnénim, déti narozené na hra-
nici viability a déti, kterym se dostalo ndlezité intenzivni
péce, ale rozvinulo se u nich nevylécitelné onemocnéni
[46,47,49-54].

Kdyz rodic¢e dostanou informaci o potencidiné mozné
nebo s jistotou stanovené zivot limitujici diagndze plodu,
maji ve vétsiné zemi na vybér mezi ukoncenim téhoten-
stvi nebo jeho pokrac¢ovdnim. Pokud se rodina rozhod-
ne v téhotenstvi pokracovat, spolupracuji s ni odbornici
v PnPP na sestaveni porodniho pldnu, ktery respektu-
je kulturni presvédéeni a hodnoty rodiny [45]. U¢ast na
spole¢ném rozhodovdni rodi¢im poskytuje pocit kon-
troly, jelikoz pldn respektuje volbu, kterou pro své dité



vybrali. Nékteré rodiny se rozhodnou pokracovat v [é¢bé
prodluzujici Zivot s moznym pfiddnim paliativni péce,
aby svému ditéti poskytly tu nejlepsi Sanci na preziti, jiné
si preji jen pldn paliativni/komfortni péce.

V obou pfipadech plati, Zze kdyz si rodina zvoli pldn pa-
liativni/komfortni péce, pak se porodni pldn a poporodni
péce zaméruji na medicinské zdsahy k zajisténi komfortu
a na interdisciplindrni zdsahy odpovidajici emociondini-
mu, socidlnimu a spiritudinimu zdzemi rodiny [55].

Pokud je diagndza zivot limitujiciho stavu stanovena
nebo potvrzena postnatdlné nebo pokud novorozenec
nemd prospéch z lékarského osetfeni/chirurgické lécby,
méla by byt navrzena zména cild péce; komfortni pédi
lze poskytovat na novorozenecké jednotce intenzivni
péce. Tato péce zahrnuje zvldddni bolesti a dalsich pfi-
znakl, pédi v zdvéru Zivota, komunikaci a feseni konflik-
14, spoluprdci v péci o komplexni zdravotni stav novo-
rozence a propusténi domud nebo do hospice, pokud je
k dispozici [55-58].

Paralelné poskytovand DPP mdzZe navic zahrnovat
podplrnou péci pro rodinu, kterd je povzbuzovdna
k tomu, aby se aktivné zapojila do rozhodovdni [59].

Po smrti ditéte by méla byt ¢leniim rodiny poskyto-
vdna podpora v truchleni, kterd mlze zahrnovat komu-
nikaci s rodici, vedeni k vytvdreni vzpominek, oblékdni
ditéte, pofizovdni fotografii a vytvdreni odlitkd ruci¢ek
nebo nozicek. Pricemz je tfeba brdt v Gvahu spiritudini,
ndbozenskd a kulturni presvédceni rodiny.

Pediatrickd jednotka intenzivni péce (P-JIP)

U pacientd, ktefi vyzaduji DPP, mUze byt soucdsti cild
péce prijeti na JIP a pouziti specializovanych technolo-
gii (invazivni a neinvazivni ventilace, dialyza, mimotéIni
podpora zivotnich funkei) soucasné s diskuzi o pldnovdni
budouci péce s rodinami déti se zdvaznymi chronickymi
nebo limitujicimi stavy, které se fidi nejlepsim zdjmem
pacienta a zdsadami proporcionality [60].

Zdravotnicti pracovnici na P-JIP by méli zaclenit z&-
kladni principy DPP do své kazdodenni praxe [61-63].
Spoluprdce tymu DPP a tymu P-JIP zvysuje kvalitu inten-
zivni péce, umoznuje lékardm lépe reagovat na potreby
péce o déti v souladu s doporuc¢enimi mediciny zalozené
na ddkazech, usnadnuje univerzdlni poskytovdani péce
véem pacientdm se specidinimi potrebami a maximali-
zuje dostupné zdroje [64]. Je tfeba poznamenat, ze pri-
stup DPP muze zlepsit vyuzivani technologicky vyspélé-
ho pristrojového vybaveni, které je bézné integrovdno do
péce na P-JIP, s cilem dosdhnout optimdlnich terapeutic-
kych reseni.

Oddéleni urgentniho pfijmu

U déti s komplexnimi chronickymi chorobami je zvy-
Sené riziko prijeti na oddéleni urgentniho pfijmu [65,66].
Pacienti, kterym je poskytovdna paliativni péce a jsou
akutné nemocni (coz v zdvéru zivota byvd casto) pfi-
chdzeji na oddéleni urgentniho pfijmu, kde je odbornici
oSetruji joko naléhavé pripady, aniz by byly vzdy disku-
tovdny cile péce. O Uloze persondlu oddéleni urgentniho
prijmu v péci o rodiny déti s komplexnim onemocnénim
je zndmo jen mdlo. Obtize v poskytovdni DPP na téchto
oddélenich souvisi jak s faktory uvnitf oddéleni urgent-
niho pfijmu, joko je naptiklad kultura prostredi a silné
emociondlini reakce odbornikd pti péci o déti s komplex-
nim onemocnénim, tak i s faktory, které s urgentni péci
spjaty nejsou a souvisi predevsim s nedostate¢nou kon-
tinuitou péce [67,68]. V pripadé péce o kriticky nemoc-
né déti s nezndmymi cili péce a potencidinim rizikem
dmrti by odbornici na oddéleni urgentniho prijmu méli
vyhodnotit klinickou situaci ditéte, kontaktovat tym DPP
nebo primdrni osetfujici tym, ktery o dité pecuje, zustat
otevieni preferencim rodiny, zmirnit obtézujici ptizna-
ky a vytvorit pecujici prostiedi. Cilem komunikace mezi
tymy by mélo byt usnadnéni preddvdni pacientl a péce
o né [69,70].
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DODATEK D - DPP PRI HUMANITARNICH KRIZICH

DPP PRI HUMANITARNICH KRIZICH
Standardy

-  DPP by méla byt dostupnd pti véech humanitdrnich
krizich.

-  DPP by méla byt integrovdna ve zdravotnickém
systému kazdého stdtu pro pripady humanitdrni
krize.

- Aktivity DPP musi byt soucdsti pldnovdni a imple-
mentace socidlnich a zdravotnickych krizovych pld-
nd.

—  Zdravotnicti pracovnici by méli mit pristup k dopo-
ru¢enym postuplm ve vzdéldvdni a mentorstvi.

= Pri humanitdrnich krizich by mély byt dostupné léky
nezbytné pro DPP.

- Vztahy meziditétem a rodinou by mély byt v pfipadé

nouzové situace zajistény, jak jen je to mozné, a to
za pouziti véech vhodnych prostredkd.

- Persondl DPP pracujici v prostfedi humanitdrnich
krizi by mél mit ndlezitou podporu a ochranu.

Humanitdrni krize ¢i mimorddnd uddlost je definovd-
na jako uddlost nebo série uddlosti, které predstavuji kri-
tické ohrozeni zdravi, bezpecnosti, zabezpeceni a stavu
pohody v komunité nebo jiné vétsi skupiné lidi, obvykle
na rozlehlém uzemi.

Paliativni péce a DPP byly v minulosti pfi humanitdr-
nich krizich obecné pfi poskytovdni zdravotni péce opo-
mijeny [1]. V neddvné dobé byly véak zahrnuty do novych
publikaci, jako je pfiru¢ka Sphere Handbook, v niz jsou

32



uvedeny Humanitdrni charta a Minimdlni standardy pro
humanitdrni pomoc véetné Standardu paliativni péce

[2].

Lze urcit pét humanitdrnich scéndid, ve kterych je po-
uziti paliativni péce relevantni [3-5]:

1. Pacienti s zivot limitujicim onemocnénim,
u nichz byla prerusena predkrizovd paliativni
péce a jejichz potreby paliativni péce nejsou
naplnény nebo se znovu objevily v disledku
katastrofy nebo krize;

2. Pacienti, ktefi jsou pfi tridzi klasifikovdni jako
,stav neslucitelny se Zivotem” a pravdépodobné

N LY

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

4.  Pacienti, ktefi byli dfive zdravi, ale kriticky
onemocnéli nebo se zranili pfi katastrofé nebo
se nakazili infekénim onemocnénim s vysokou
umrtnosti;

5. Pacienti, ktefi potfebuji paliativni pédi
v tdborech pro uprchliky a vysidlené osoby.

V dobé sepisovdni tohoto dokumentu se po celém
svéte stdle sifi pandemie COVID-19. O tomto problému
ve vztahu k DPP diskutuji klini¢ti 1ékafi a vyzkumni pra-
covnici [6-8] a byly na n&j vynaloZzeny rozmanité zdroje
[9-11]. Pandemie nepochybné vedla k prevratnym pfi-
stuplm k péci a pfinesla novd témata a vyzvy jak na or-
ganizadni, tak i na etické drovni.

Ve vSech téchto katastrofickych situacich je dalezité
dodrzovat nékteré spolec¢né zdkladni zdsady:

1. Posilit aktivity DPP: DPP s rdznymi modely
péce je treba zahrnout do vyvoje, pldnovdni
a provddéni socidlné-zdravotni pomoci
v mimorddnych situacich, aby se zmirnilo
utrpeni déti v rdznych fdzich trajektorie jejich
onemocnéni a/nebo v rdznych scéndrich jejich
zdravotniho stavu [12,13].

2. Sifit kulturu détské paliativni pé&e: Zdravotnicky
persondl zapojeny do Feseni krizi musi byt
odpovidajicim zpUsobem proskolen, aby
rozpoznal potreby ditéte v oblasti paliativni
péce a reagoval na né [13]. Lécebné protokoly
musi byt k dispozici a musi byt Sifeny.

3. Zaqjistit co nejlepsi paliativni péci: Pldnovdni
a aktivace sluzeb DPP v pfipadé humanitdrnich
krizi, jako jsou ¢lovékem vyvolané konflikty,
prirodni katastrofy, vysidlovdni osob
a epidemie/pandemie, musi byt zalozeny
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na systému klasifikace dle naléhavosti, ktery
umozni identifikovat défti, které potiebuiji
obecnou paliativni péci a déti, které by mély

byt prevedeny do specializovanych sluzeb
paliativni péce za Ucelem optimdiniho zviddnuti
fyzického, psychického, socidiniho a spiritudiniho
utrpeni [13]. V péci poskytované v nemocnici

i mimo ni musi byt zajisténd farmakologickd

i nefarmakologickd lé¢ba k dosazeni kontroly
pfiznakd. Musi byt zajistén pristup k nezbytnym
lékdm a to v [ékovych formdch vhodnych pro
déti, a musi byt k dispozici ochranné pomucky
pro zdravotniky, pacienty a rodinné prislusniky.

Pro zachovdni pohody a jako univerzdlini lidské
prdvo je stézejni udrzet navzdory okolnostem
celistvost rodinné jednotky a zachovat ditéti
podporu alespon jednoho pfislusnika rodiny.
Umirdni o samoté je nepfijatelné a mélo by byt
vynalozeno veskeré Usili, aby se takové tragédii
predeslo.

4. V pécli podporovat vztah, v jehoz stiedu
je pacient a rodina: Je nutné urcit metody
a nacasovdni tak, aby doslo k navdzdni 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 zvlddnout a zdroven vénovat
pozornost myslenkdm a pranim ditéte.

5. Pecovat o oSettujici persondl: Je zdsadné
dulezité zabyvat se psychickou, spiritudini
a emociondlni pohodou zdravotnikl a chrdnit
ji, a to vzdjemnou podporou, aktivitami péce
o sebe sama a prostrednictvim podpory
klinickych psychologU.
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DODATEK E - NASTROJE PECE

NASTROJE PECE
Standardy

= K hodnoceni a méreni potfeb déti a rodin by se
mély pouzivat, pokud mozno, standardizované nd-
stroje validované pro dany jazyk a kulturni prostre-
di ditéte a rodiny. Pldn DPP musi byt ndlezité tomu
upravovdn.

= Prioritou by se mél stdt vyvoj ndstrojl k objektivni-
mu méreni efektivity programu DPP.

= Ndstroje k hodnoceni potreb ditéte a rodiny by mély
byt preferenéné zalozeny na multimoddinim pristu-
pu, ktery je adaptovdn podle kulturniho prostredi.

= Hodnotici ndstroje a vysledky hodnoceni by mély
byt pristupné vsem <¢&lendm multidisciplindrniho
tymu.

Ndstroje k posouzeni potteb ditéte v DPP a jeho rodiny
by mély byt preferenéné navrzeny s ohledem na multidi-
menziondini ptistup; sbér dat by pritom mél probihat ve
specifickych ¢asovych okamzicich a mél by se opakovat
v rtznych fdzich trajektorie nemoci ditéte [1]. Hodnotici
ndstroje by mély byt v pripadé potieby k dispozici véem
¢lendm multidisciplindrniho tymu nebo pecujicim zdra-
votnikim odpovédnym za poskytovdani DPP.

Za zminku stoji, ze ne vSechny ndstroje jsou specific-
ky validovdny pro pediatrickou populaci, na coz je tre-
ba brdt ohled pfi ur¢ovdni nejvhodnéjsiho ndstroje pro
kazdou konkrétni situaci a cil. Navic by mély byt v pii-
padé potteby uprednosthiovdny nebo zavddény ndstroje
validované pro konkrétni jazyk a kulturu ditéte a rodiny.

11. Downing J, Chambers L, Daniels A et al. Caring for Children with
Underlying Serious Health Conditions during the COVID-19 Pandemic.
In De Lima L, Pettus K, Downing J, Connor S, Marston | (Eds). Palliative
Care and Covid-19 Series - Briefing Notes Compliation. Houston:
IAHPC Press. Retrived April 2021.

12. Downing J, Jassal S, Ambler | et al. Symptom Control at the End of
Life in Children with COVID-19 Infection. In De Lima L, Pettus K, Downing
J, Connor S, Marston | (Eds). Palliative Care and Covid-19 Series -
Briefing Notes Compliation. Houston: IAHPC Press. Ziskané duben 2021.

13. The Lancet. Palliative care and the COVID-19 pandemic. Lancet.
2020,;395(10231):1168. doi: 10.1016/50140-6736(20)30822-9.

Ndstroje k posuzovani

Skdla Pediatric Palliative Screening Scale (PaPaS
Scale) [2,3] a formuldi Assessment Form for Complex
Clinical Needs in Pediatrics (ACCAPED Form) [4,5] jsou
ndstroje umoznujici véasnou identifikaci déti indikova-
nych k DPP a sluzeb, jez mohou nejlépe uspokojit potfeby
ditéte a rodiny. Skdla PaPaS zkoumd zdtéz péce u ditéte
a pecovatele, zatimco formuldr ACCAPED vyhodnocuje
komplexnost péce analyzou potreb v klinické a pecova-
telské oblasti (Tabulka S6). K polozkdm, z nichz se obé
Skaly skladaiji, je ptitazeno skére, kombinace obou skére
umoznuje kategorizaci ditéte a identifikaci nejvhodnéj-
Sich sluzeb DPP (paliativni pfistup vsech poskytovatell
zdravotni péce, obecné nebo specializované sluzby DPP,
viz Tabulka 4 v hlavnim textu).

Obé metody zahrnuji ,surprise questions” tykajici se
moznosti predcasné smrti ditéte, z nichz nejpouzivanéjsi
je ,Prekvapilo by vds, kdyby toto dité zemrelo v pFistich 12
mésicich?” [6,7]. Tato otdzka je ucinnym prognostickym
ndstrojem k identifikaci déti, které pottebuji DPP v po-
slednich mésicich svého zZivota. Ndstroj presné rozpoznd
déti béhem obdobi stabilizace, a to i pfes vysokou nega-
tivni prediktivni hodnotu (Tabulka S6) [8].

U déti, jejichz stav vyzaduje DPP, by bylo zddouci po-
uzit k hodnoceni a zvldddni pfiznakd pouze jeden dotaz-
nik zahrnujici ndsledujici oblasti: bolest, sekrece, dusnost,
farmakorezistentni kiece, nevolnost, zvraceni, zdcpa,
prljem, anorexie, kachexie, poruchy spdnku, télesnd
slabost, Uzkost, deprese a agitovanost. To by odborni-
kdm umoznilo objektivné komunikovat, zdokumentovat
a kvantifikovat klinicky stav pacienta ze véeobecné i per-
sonalizované perspektivy [9-11]. Bolest a pfiznaky tak, jak
je vnimaji déti rdzného véku a kognitivnich schopnosti,
v nyné&jsi dobé zkoumaiji rdzné ndstroje (viz Tabulka S6)
[8l.
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Psychicky a emodni stav ditéte, rodiny a sourozencu
lze posoudit pomoci nékolika standardizovanych nd-
strojd. Dostupnd evidence naznacluje, Ze tisen rodicl
se zvysuje v dobé okolo diagndzy a pozdéji se vraci na
normdlini droven. Casté jsou posttraumatické priznaky,
stres muUze uskodit rodi¢im a ovlivnit schopnost ditéte
vyrovnat se se situaci. Doporucuje se, aby bylo u rodi-
¢U a pecovatell véasné zahdjeno a pribézné provdadeé-
no posuzovdni potfeb dusevniho zdravi a aby tito méli
pristup k vhodnym intervencim [12,13]. Proto je nezbytné
pouzivat ndstroje, které odbornikdm umozni urcit miru
Unavy a stresu pecujicich osob, porozumét fomu, do jaké
miry si je oni sami uvédomuji a porozumét i jejich schop-
nosti vyrovnat se s vyzvami, které nemoc ditéte prindsi
(Tabulka S6).

Screening spiritudinich potifeb déti a dospivajicich je
oblasti do znacné miry opomijenou. Jistd doporuceni
pro hodnoceni duchovnich potifeb poskytla v roce 1979
R. Stollovd. Rozdéluje je do ctyr oblasti zdjmu: koncept

Tabulka S6. Ndstroje k posuzovdni validované pro DPP.

Boha nebo boZstvi, osobni zdroj sily a nadéje, vyznam
ndbozenské praxe, vztah mezi spiritudini virou a zdra-
votnim stavem [14].

M. McEvoyovd navrhla systém nazvany ,B-E-L-1-E-F*
ktery md oSetfovatele provést hodnocenim spiritudlinich
a ndbozZenskych potreb ditéte a rodiny [15,16]. K dispozici
jsou také nové métici stupnice a protokoly (Tabulka S6)
[1718].

Ndbozenskd a spiritudini vira a praktiky jsou casto
spojovdny s kulturnim zdzemim rodiny. Proto musi kaz-
dé posouzeni potteb zahrnovat otdzky tykajici se kultu-
ry rodiny. Je pravdou, ze kulturni pfesvédceni tykajici se
bolesti a smrti md vliv na preference pacienta a rodiny
v oblasti DPP [19]. Proto je tfreba definici DPP jasné for-
mulovat v nékolika jazycich, coz rodindm pomuze po-
rozumét a spolupracovat s odborniky na vzdjemné do-
hodnutych cilech.

Skdla Pediatric Palliative Screening Scale
(Skdla PaPas) [2,3]

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

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

Ndstroj véasné intervence DPP [10]

Skdla Family Empowerment Scale [12]

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

Dotaznik MQOL - McGill Quality
of life Questionnaire [20]

BELIEF [15]

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

Rodicovsky dotaznik Parental PELICAN
Questionnaire (PaPEQu) [22]
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Vysetteni zdtéze, kterou péce klade
na dité a pecujici osobu

Zhodnoceni komplexnosti péce

Psychometrika potreb DPP a jejich vnimdni respondenty

Zhodnoceni klinického stavu
pacienta a spekira priznakd

Zhodnoceni psychického a emoéniho
stavu ditéte s DPP a rodiny

Zhodnoceni spiritudlnich potieb déti
a dospivaijicich pacientd

Zhodnoceni spiritudinich potieb déti
a dospivaijicich pacientd

Zhodnoceni spiritudlinich a ndbozenskych
potreb ditéte a rodiny

Zhodnoceni pohledt rodic¢t déti s onkologickym
onemocnénim na kvalitu péce v zdvéru zivota

Zhodnoceni rodi¢ovskych zkusenosti a potreb
béhem péce o dité v zdvéru Zivota



Ndstroje pro méfeni vystupt

Prioritou je méreni Ucinnosti 1é¢by, posouzeni kvality
sluZzeb a Ucinnosti programd DPP. V sou¢asné dobé viak
existuje jen mdlo ndstrojd pro méreni uc¢innosti DPP, jeli-
koZ je vzhledem k heterogenité onemocnéni, véku a psy-
cho-kognitivni kondici déti obtizné definovat vhodnd
méritka vysledkl [1,23-25].

Nejcastéji mérenymi dimenzemi jsou fyzické schop-
nosti, emocni/psychologicky dopad, dopad na socidini
oblast a na skolu, ndsleduje bolest, diskomfort a Uroven
aktivity. VétSina ndstrojl je navrzena pro déti starsi osmi
let a vyzaduje, aby s nimi déti pracovaly samy. Ostatni
ndstroje jsou urceny pro rodice, zejména v pfipadech
déti s onkologickym onemocnénim a déti v zdvéru zZivota
[26-28].

Validovanym ndstrojem pro méreni vysledkd u téz-
ce neurologicky postizenych déti vyzadujicich DPP je
FACETS-OF-PPC: dotaznik, ktery zkoumd pfiznaky, so-
cidIni zapojeni ditéte, socidlni podporu, schopnost zvld-
dat obtize a kompetence pecujici osoby. Je v ném i pét
samostatnych prvkd tykajicich se sourozencdl, partnerl
a dalsich symptom [1]. Skdla vysledkd détské paliativni
péce, Children’s Palliative Outcome Scale (C-POS) byla
vyvinuta a validovdna v africkém prostiedi s verzi, kterd
je v soucasnosti vyvijena ve Spojeném krdlovstvi [21,29]
a v Belgii [30].

Dotaznik  kvality — zivota  The  Quality-of-Life
Questionnaire (QOLS) je dal$im ndstrojem, ktery pU-
vodné vytvofil americky psycholog John Flanagan v 70.
letech a je uzpUsoben k méreni kvality Zivota pacientd
s chronickymi onemocnénimi [31].

V soucasné dobé neexistuje zdadny ,idedIni” ndstroj
pro méreni vysledkl péce urceny pro DPP. Domény ge-
nerickych ndstrojd pro méreni kvality Zivota podminé-
né zdravotnim stavem nejsou relevantni pro vsechny
déti v paliativni pédi, pticemz nékteré domény zahrnuté
v méfitkdch specifickych pro urcité onemocnéni jsou re-
levantni pouze pro pfislusnou specifickou populaci [25].
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VZDELANI AVYCVIK .
ZDRAVOTNICKYCH PRACOVNIKU

Standardy

= Vzdéldvani v DPP musi pattit k zdkladdm vzdélavd-
ni pro zdravotniky v pediatrii.

- Mélo by byt podporovdno mezioborové vzdéldvd-
ni, kdy se ¢lenové z rlznych obort interaktivné uci
zlepsovat vzdjemnou spoluprdci a pohodu pacien-
tQ.

- Vzdéldvaci programy (cile a kompetence) by mély
byt vhodné upraveny pro kazdou ze ti Grovni po-
skytované DPP: pro paliativni pfistup poskytovany
vSemi zdravotnickymi pracovniky (prvni Urover),
pro vzdéldvdni v oblasti obecné détské paliativni
péce (druhd uroven), pro vzdéldvdni v oblasti spe-
cializované détské paliativni péce (treti Groven).

- Vzdéldni by mélo prindset znalosti, dovednos-
ti a formovat postoje, které odpovidaji principtm
DPP. Zdroveri by mélo vést k mezioborovému pri-
stupu a schopnosti sebeuvédoméni a proaktivni
praxi.

- Kompetence specialisty v DPP by mély zahrnovat:
advokacii DPP, vedeni a rozvoj sluzeb DPP, vytvdare-
ni strategii, hodnoceni sluzeb, provddéni vyzkumu
v oblasti DPP a zapojovdni se do vycviku a vzdé-
I&vani.

—  Kazdd zemé musi vyvinout vliastni vzdéldvaci pro-
gram pro vSechny odborniky v DPP.

- Je tfteba urcit referen¢ni centra a akademické insti-
tuce, ve kterych bude probihat specializa¢ni vzdeé-
|&vdni v DPP.

Odbornici a dobrovolnici aktivni v oblasti DPP by
méli absolvovat specializovand komplexni $koleni a mit
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k dispozici podporu, se zapojenim urcenych referen¢nich
center [1-3]. Tabulka S7 shrnuje specifické vzdéldavaci
potteby zdravotnikd zapojenych do DPP.

Vétsiné soucasnych vzdéldvacich programd na vyso-
koskolské i postgradudlni drovni chybi ¢as vénovany DPP
[4,5]. To je hlavni prekdzkou zlep$ovdni DPP a jejiho Siteni
ve vétsim méritku. Podle vysledkd neddvné systematic-
ké analyzy, kterd zahrnovala 13 studii, mize vzdéldvaci
usili vyhrazené DPP skutecné zlepsit rozhodovaci proces
a vzdjemnou komunikaci mezi zdravotniky i komuni-
kaci mezi zdravotniky a rodinami déti v paliativni péci
[6]. Podobné vysledky uvedla rozsdhld australskd studie
provedend v Sesti tercidrnich centrech [7]. Jind neddvnd
studie prokdzala, Ze pokud zdravotnici absolvuji vzdéld-
vaci akce zamérené na DPP, zvysi se referovdni pacient
do paliativni péce [8].

DPP vyzaduje specifické postoje, znalosti a doved-
nosti v rdznych oblastech, spolu se schopnosti analyzo-
vat a porovndvat rizné potireby. Oblasti znalosti a do-
vednosti, které jsou pro DPP zdsadni, zahrnuji zejména:

- Odborné znalosti détskych onemocnéni, kte-
rd mohou byt ddvodem pro poskytovdni DPR,
v oblasti posuzovdni, ve zvldddni klinickych, psy-
chologickych, socidlnich a spiritudinich pfizna-
k& a pfi definovdni f&dzi anamnézy onemocnéni
a progndzy;

- Komunika¢ni dovednosti a schopnost navdzat
a udrzovat efektivni vztahy a partnerské vztahy
s détmi a rodinami ve vsech stddiich onemoc-
néni;

- Schopnost tymové prdce s cilem poskytnout in-
dividudini a komplexni odpovéd na potreby pa-
cienta;



- Znalosti a dovednosti pfi feseni bioetickych otd-
zek;

= Znalosti a dovednosti tykajici se ,prdv” ditéte
a jeho rodiny (na prdvni, deontfologické a etické
drovni);

- Schopnost definovat a navrhovat postupy orga-
nizace v souvislosti s potfebami ditéte;

- Schopnost sebereflexe, kterd podporuje sebe-

hodnoceni a zajistuje sebepédi;

- Prdbézné vzdéldvdni.

Na vzdéldvdni a pribéznou odbornou pripravu zdra-
votnikl se vak napfi¢ rlznymi zemémi vztahuji speci-
fické predpisy instituci, coz znemoznuje zavddéni jed-
notnych vzdéldvacich osnov. Proto je dulezité definovat
spolecné vzdéldvaci cile, které si jednotlivé zemé upravi
a vypracuji [9], a vyuZivat nekonvenéni pfistupy (napf.
tzv. model train-the-trainer, projekt DPP ,echo” a rizné
simulace a aktivity s hranim rolf) [10-15]. Takovyto vycvik
mUze zadit dokonce jiz na vysokoskolské Urovni, profo-
Ze kazdy zdravotnik bude dfive nebo pozdéji mit co do
¢inéni s nevylécitelnymi nemocemi a smrti, a mlze byt

Tabulka S7. Vzdéldvaci potreby zdravotnikl

ndsledné rozvijen béhem postgradudiniho vzdélavdni
[4,5,12]. BEhem tohoto vzdéldvaciho Usili je nutné rozvijet
Jkritické dovednosti’, jako je péce o sebe sama, efektivni
tymovd prdce a komunikaéni schopnosti [13,16].

Tradi¢ni vzdéldvaci pfistupy zahrnuji takovy proces
uceni, kde odbornici pracuji oddélené jeden od druhé-
ho. Tento pfristup brdni efektivni komunikaci, holistické
péci a omezuje produktivni tymovou spoluprdci. Efektivni
DPP spoléhd na mezioborovou spoluprdci pfi dosaho-
vdni spole¢nych cill. Proto by vzdéldvdni v oblasti pali-
ativni péce o déti mélo byt pfilezitosti pro mezioborové
vzdéldvdani a mezioborovy klinicky vycvik [17,18].

Pocet détskych pacientl vyzadujicich DPP prevysuje
k dne$nimu dni pocet specialistd v DPP, ktefi se v rdmci
studijnich program mohou skolit [9]. V dasledku toho je
nezbytné zamérit usili a iniciativu na zvyseni poctu pra-
covnich sil - klinickych zdravotnikl vyskolenych v DPP.

Specifickd priprava a klinickd zkusenost

Dohled

Vzdéldni specifické, Uplné, odborné vedené, se zapojenim
expertl a s vyuzitim prikladd dobré praxe DPP

Klinicky dohled podporuje tvahy o otdzkdch souvisejicich

s praci ve prospéch uéeni a zlepSovdni odborné praxe

Konzultace s etickou komisi*

Znalost a dovednost v oblasti feseni etickych otdzek a dilemat

Zaclenéni do organizace, kterd zarucuje:

= strukturu se zaclenénim fady specialistl, kterd je mezioborovd,
s inferakcemi s ostatnimi specialisty a se ¢leny tymu DPP;

- moznost poskytovdni konzultaci mezi institucemi;

Organizace

- dostatecnou dostupnost persondlnich, kulturnich

a finanénich zdrojl pro zajisténi kontinuity péce;

- systém monitorovdni a hodnoceni' s vazbou na
dosazené cile a s ndpravou nedosazenych cild;

- definované a uzndvané role pro kazdou konkrétni profesni oblast;

- podporu v administrativnich zdleZitostech a prdvni ochranu.

Mezioborovd spoluprdce

Znalosti a dovednosti v oblasti tymové prdce a sebepéce

* Pozn. prekladatele: v ¢eském prostredi se pro ucely bioetického poradenstvi pouzivd termin Etickd komité
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