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Uvod

Détskd paliativni péce je aktivni komplexni péci
o somatickou, psychickou a spiritudIni dimenzi
nemocného ditéte a zahrnuje také poskytovdn(
podpory rodiné. Tato péce zacind v okamziku
stanoveni diagndzy nemoci a pokracuje bez
ohledu na to, zda je dité IéCeno kurativne se
zamerenim na diagnostikované onemocnéni.
(WHO)

Dité, u kterého bylo diagnostikovdno zZivot
limitujicl nebo Zivot ohrozujici onemocnéni [1]
(a jeho rodina), se ocitd v tézké Zivotni situaci.
Ta pfindsi mnoho problémd v mnoha oblastech
bézného zivota, mimo jiné velkou nejistotu,
kterd se tykd jak souc¢asnosti, tak budoucnosti.
Nenfi jasné, jak se onemocnéni, priznaky, Iécba
a stav ditéte budou vyvijet. Nenf jasné, CO

se stane, KDY, co to bude ZNAMENAT a co je
mozné DELAT.

Détskd paliativni péce — jako aktivni komplexni
péce a podpora — oslovuje a pomdhd i v této
nejistoté. Jednou z jejich odpovédi mize byt
pldnovdni péce a tvorba pldnu péce. [2]

Definice: Pldnovdni péce (tvorba pldnu péce)
umoZzniuje ditéti a jeho blizkym pldnovat
budoucnost, zejména rozsah budouci zdravotn/
péce a podpory. Na zdkladé oteviené diskuse

o budoucnosti pldn péce specifikuje konkrétni
postupy v rdznych situacich tak, aby odpovi-
daly prdni ditéte a jeho blizkych. VVyhotoveny
dokument slouzi zdravotnikdm a dalsim pomd-
hajicim jako voditko pro poskytovdni budoucfl
péce.

Vyznam pldnu péce nespocivd pouze ve vytvo-
reni konkrétniho pldnu, tj. dokumentu. Podstat-
ny je i samotny proces pldnovdni, ktery otevird
dllezité otdzky a prindsi nékteré odpovédi.
Vndsi alespon trochu jistoty a prehlednosti do
situace, ve které se dité a rodina ocitla.

Planovani péce

Pldnovdni pécle se sklddd ze dvou dllezitych

a nedélitelnych soucdsti: ze samotného proce-
su pldnovdni a ddle z vytvoreni pldnu péce
jako konkrétniho dokumentu. [3]

Proces planovani

Pldnovdni je proces, jehoz nutnymi ucastniky
jsou jak dité a/nebo jeho rodice (Ci jind pecujici
osoba), tak zdstupce poskytovatele paliativni
péce. Jde o opravdovy dialog: skutecny pldn
péce musi zohlednit prdni ditéte/rodice, ale
musi také vychdzet z rediného zhodnoceni
situace a dostupnych moznosti péce. Proces
pldnovdni mdze mit mnoho forem a bude
ovlivnén aktudinim stavem pochopeni a infor-
movanosti ditéte/rodice o onemocnéni, kvalitou
vztahu mezi ditétem/rodicem a pldnujicim
zdravotnikem, zdravotnim stavem ditéte, rych-
losti progrese onemocneni, a tedy i pripadnou
¢asovou tisni pro pldnovdni, dostupnosti zdra-
votnich sluzeb v regionu, osobnostnimi rysy
ditéte/rodice a zdravotnika atd. Pravdepodob-
ne by vsak vzdy meél prochdzet ndsledujicimi
etapami:

Shrnuti dosavadnich informaci

o onemocnéni ditéte a jeho trajek-
torii

e Shrnuti informaci o ditéti a jeho onemocnéni
ze strany ditéte/frodicl (historie onemocnént,
co o onemocnéen{ védi a jak mu rozumi)

e Ocekdavdni ditéte/rodicl ve vztahu k progné-
ze a prlbéhu onemocnént (co o¢ekdvaji, ze
se bude dit, jak bude vse ddl probihat)

e Doplnéniinformaci a pripadnd korekce ze

strany zdravotnika (na zdkladé odborné
erudice a zkusenosti)



Jednd se o velmi ddlezitou a velmi obtiznou
etapu pldnovdni. V situaci podminéné
zdvaznym onemocnénim ditéte s nepriznivou
progndzou je velmi tézké otvirat téma budouc-
nosti. Pfesto se tomu nelze pfi poskytovdn/
paliativni péce vyhnout.

Formulace cil péce

e Coje pro dité/rodi¢e v dané situaci nejdd-

lezitéjsi, co by si prdli a potrebovali (rediné
cile pro konkrétni situaci) [4]

Formulace cili péce vychdzi také z hodnoto-
vého nastaven/ ditéte/rodiny, které je dilezité
prijmout a respektovat.

Vyskyt moznych
zavaznych komplikaci

e Jaké komplikace se mohou u ditéte objevit
a kdy

e Jak mohou vypadat a jaky mohou mit
prabéh
e Jaké mohou mit ddsledky

V této cdsti je vhodné presunout se od
obecnéjsiho ke konkrétnimu, jak je uvedeno: co
se mUze stdt, jak to bude/mize vypadat, jaky
mohou mit komplikace pribéh...

Scénare reseni moznych
zavaznych komplikaci

e Coje v jednotlivych situacich mozné délat/
nedéelat

e Jak jsou kterd opatrenf efektivni/zatézujici
e Jaké mohou mit ddsledky

Co je v jednotlivych situacich mozné délat/
nedélat: aby byl pldn uskutecnitelny a rea-
listicky, musi vychdzet nikoliv z teoretickych

predpokladd, ale z redIné situace, kterd se tykd
nejen onemocnéni ditéte a moznosti rodiny, ale

také konkrétni dostupnosti zdravotnich i jinych
sluzeb v regionu.

vybér jednotlivych opatreni pro
konkrétni zavazné komplikace

/ VO Vv

(z diskutovanych scéndrl reseni)

e Se zfetelem k naplnéni stanovenych cill
péce (viz Formulace cild péce)

Ke kazdé zdvazné situaci je vhodné priradit

odpovidajici scéndr reseni (opatreni), a to tak,

aby byl v souladu s formulovanymi cili péce.

Formulace planu péce

e Vytvoreni (sepsdni) konkrétniho ndvrhu
pldnu a jeho konzultace s ditétem/rodici

e Jeho pripadnd Uprava a odsouhlasenf
konecné verze

e Distribuce pldnu péce na dllezitd mista/
ddlezitym osobdm

Proces vytvdreni definitivni verze mdze byt
slozity, s opakovanymi upravami na zdkladé
diskusi nebo konzultaci. Pldn péce by se mél
stdt voditkem pro poskytovadni péce o dité —
proto je velmi ddleZitou soucdsti procesu jeho
projedndni a distribuce na prislusnd mista.

Aktualizace planu péce

e Pravidelné revize, aktualizace — ve smlu-
venych intervalech, pripadné pfi zméndch
zdravotniho stavu, zméné ndzord nebo
moznosti

Je mozné a vhodné stanovit a domluvit
konkrétni dobu aktualizace s tim, ze tato
aktualizace nemusf byt (a ¢asto ani nebyvd)
spojena s prepracovdnim nebo dpravami
dokumentu — obvykle staci jen potvrzeni shody
a jeho platnosti.



Vytvoreni planu péce

Pldn péce mize mit rdzny rozsah, riznou
strukturu a rdzny obsah, zdlezi na zvyklostech
pracoviste Ci konkrétni situaci. Ddle uvadime
jednotlivé oddily, které md/mze pldn péce
obsahovat:

1. Identifikace

a) Obvykle jméno a prijmeni ditéte, pripadné

datum narozeni, rodné &islo, bydlisté,
zdravotni pojistovna

b) Kontakty — obvykle kontakt na rodice:
jméno a prijmeni, adresa, telefon a e-mail,
vztah kontaktu k ditéti (rodi¢, opatrovnik,
pecujici atd.)

c) Zdkladni diagndza (zdkladni onemocnéni) —

slovné, pfipadné s ¢iselnou diagndzou

2. 7zakladni informace (struc¢né) [5]

a) Struc¢ny popis vyvoje onemocnéni

b) Strucny popis aktudiniho funkéniho stavu
ditete

c) Strucny popis socidlniho kontextu (misto
péce, pecujici a blizci, stav a moznosti)

3. Cile péce, preference
ditéte/rodica

a) Strucné vyjddrené cile péce — co je ted
nejddlezitéjsi [6]
4. Konkretizace planu péce

a) Popis jednotlivych akutnich nebo chronic-
kych komplikaci, rozsah péce (co delat a co
nedéelat), misto péce a koho volat/nevolat

b) Obvykle se v pldnu péce zminuji ndsledujici
komplikace:

i. Nezvladatelnd bolest

ii. Zd&vaznd uzkost a neklid
iii. Krece

iv. Intolerance stravy

v. Krvdceni

vi. Respirac¢ni selhdnf

vii. Porucha védomi

viii. Zdstava obéhu

ix. (Péce po umrti)

c) Je mozné zminit neodkladnou resuscitaci
a jeji rozsah; pokud je uvedena, je vhodné
zaradit ji jako zvldstni , kapitolu® [7]

i. Nezahajovat v zddném rozsahu

ii. Uvodnf kroky resuscitace (konkrétné
polohovdni, odsdti, oCista dutiny Ustni)

iii. Uvodn( kroky a prodychnutf (Usty,
vakem a maskou)

iv. Uvodnf( kroky, prodychnutf, intubace
a umelé dychdnf

v. Uvodnf kroky, prodychnutf, intubace
a umélé dychdni, masdz srdce

vi. Kompletni resuscitace bez omezeni

5. Konkretizace planu péce

Pldan péce je vyjddreni k aktudini situaci: jde

o informaci o prdnich a preferencich ditéte/
rodiny a o moznostech lécby. Nemd absolutni
zdvaznost ani platnost, je mozné (a vhodné)
jej upravovat pri zméné stavu, postojd nebo
moznosti. Je mozné postupovat mimo jeho



rdmec, pokud si to dité/rodice preji. Jde o vodit-
ko k poskytovdni péce.

6. Rozdélovnik

K zajisteni informovanosti o konkrétnim pldnu
péce a ke zvyseni pravdépodobnosti jeho
uplatnéni je vhodné zaijistit distribuci a infor-
movat vsechny relevantni osoby a instituce,
které se mohou na péci o dité podilet. Obvykle
jde o ndsledujict:

a) Zdkonny zdstupce/pecujici (vSichni)

b) Sepisujici

c) Poskytovatel paliativni péce

d) Prakticky Iékar pro déti a dorost (PLDD)
e) Rychld zdchrannd sluzba (RZS)

f) Prislusné détské oddélent

g) Prislusné detské oddéleni fakultni (,kraj-
ské*) nemocnice, centra specializované
péce

h) Prislusnd oddéleni urgentniho prijmu (OUP)
nebo pohotovost

7. Podpisy a datum
vytvoreni/aktualizace
planu péce



Vzor planu péce v détské paliativni péci

Pldn péce pro Josefa Novdka,
nar. 1. 1. 2021, RC 210101/0000, bytem Praha, Prazskd ulice 111, ZP 111.

Kontakt na rodice:
Jana Novdkovd, tel. ¢islo 502 111 112, e-mail: Jana.Novakova@csc.cz
Jan Novdk, tel. ¢islo 502 111 111, e-mail: Jan.Novak@csc.cz

Zdkladni diagnéza:
Vrozené metabolické onemocnéni — mitochondridini encefalomyopatie, G71.3

Zdkladni informace:

Josifek trpi vrozenym nevylécitelnym onemocnenim spojenym se zdvaznym opozdenim psycho-
motorického vyvoje, postupujici svalovou slabosti — s rozvojem dechové nedostatecnosti — obvyk-
le v prvnich letech Zivota. Onemocnéni bylo diagnostikovdno v prvnim pdlroce zivota.

Josifek nemd aktudlné schopnost samostatného pohybu, je pasivne polohovdn. Neprijimd potra-
vu Usty, je krmen perkutdnni gastrostomii (PEG). Doma maji rodic¢e pulzni oxymetr a koncentrdtor
kysliku, odsdvacku.

V poslednim pUllroce byl opakované hospitalizovdn pro zdnéty plic. Je v domdci péci obou rodic¢a.
Md starsiho sourozence, bratra (6 let).

Cile péce:

Onemocnéni je nelécitelné, v Josifkové nejlepSim zdjmu je to, aby mu bylo dobre, netrpél a aby
mohl byt doma, s rodinou. Rodice si jiz nepreji, aby musel byt v nemocnici, chtéji vSe zvlddnout
v domdcim prostredi.

Plan péce, vyskyt moznych komplikaci a jejich reseni:
U Josifka je mozné predpoklddat, Ze se u néj mize rozvinout ndhlé nebo postupné zhorsen(
dychdni, porucha prijmu potravy. Mohl by mit kfeCe nebo trpét bolesti nebo byt neklidny.

1. Zhorseni dychdni — ndhlé — pokud dojde k ndhlému zhorseni dychdni a snizenf sycenf krve
kyslikem, rodic¢e podaji kyslik oxygendtorem, pripadné budou kontaktovat mobilni hospic (tel.
111111 111). Nepfeji si pro Josifka dalsi intervenci — zejména umelé dychdni pomoci masky,
zavedeni kanyly do dychacich cest (intubaci) nebo zavedeni tracheostomie. Nepreji si hospi-
talizaci. V pripadé podezieni na infekéni komplikaci — je moznd l1é¢ba antibiotiky poddvanymi
usty, nepreji si nitrozilni 1éCbu.

2. Porucha pfijmu potravy — pokud prestane Josifek tolerovat stravu, bude zvracet, budou
rodice poddvat nizsi ddvky nebo pouze tekutiny. Nepreji si v tomto pripadé hospitalizaci ani
poddvdni nitrozilni vyZzivy.

3. V pripadé vyskytu kfecového stavu, ktery bude trvat déle nez 5 minut, podaji rodice Diaze-
pam do konecniku. Pokud se ani poté stav nezlepsi, budou poddni opakovat a budou kontak-
tovat mobilni hospic (tel. 111 111 111). Nepreji si ani v tomto pripadé hospitalizaci ditéte.



4. Pokud se u Josifka vyskytne vyrazny neklid nebo bude mit bolesti, podaji doporucené Iéky
a budou kontaktovat mobilni hospic (111111 111).

Zdastava dechu nebo obéhu

e Pokud dojde k zdstaveé dechu nebo obéhu, jsou u Josifka indikovdny pouze zdkladni kroky
resuscitace — kontrola obsahu ust, jejich ocista a odsdati, pripadné poddni kysliku.

e NEJSOU indikovdny dalsi kroky resuscitace — tedy umélé dychdni, zavedeni endotrachedin{
rourky nebo zajisténi tracheostomie. Nenf indikovdna ani uméld srde¢ni masdz a poddni 1ékd.

Tento pldn péce je vyjadienim vile pecujicich osob. Neni prdvné zdvazny a lze jej aktualizo-
vat a ménit.

Rozdélovnik

a. Manzelé Novdkovi, rodice

b. M.S., Iékar paliativniho tymu

O

. J.A., PLDD
d. Dispecink oblastni RZP
e. Détské oddéleni Nemocnice P.

f. Détskd klinika FN v X.
Posledni aktualizace:
Ndvrh vypracoval: jméno a prijmeni, podpis

S pldnem souhlasi: jméno a prijmeni, podpis



7aver

Zivot limitujici a Zivot ohroZujici onemocnénf
prindsi do Zivota ditéte a jeho blizkych velkou
nejistotu. DlleZitou soucdsti jejich podpory je
pldnovdni péce. Tato struc¢nd prirucka obsahuje
definici pldnu péce, popis procesu pldnovdni

a volitelnou Sablonu pldnu péce s konkrétnim
prikladem. Doufdme, ze spinf svdj ucel — po-
skytnuti zdkladnich informaci o pldnovadni péce
v kontextu detské paliativni péce.

vysveétlivky

[1] Zivot limitujici (,life-limiting“) onemocnéni
jsou takovd, u nichZ je predcasné umrti obvyklé
a neni nadéje na vyléceni. V tomto smyslu se
nejednd o limitaci tykajici se kvality Zivota, ale
jeho délky. Zivot ohrozuijici (,life-threatening*)
onemocneni jsou takovd, u kterych je vysokd
pravdepodobnost pred¢asného Umrti, ale

u nichz zdroven existuje Sance na vylécenf
(onkologickd onemocnen).

[2] V literature se v tomto kontextu hovor|

o pldnu budouci péce — jde o ustdleny preklad
terminu ,advanced care plan® (,advanced
care planning®). V praxi se Casto vytvadri takeé
jiny pldn péce — management symptomda: Jde
o predem domluveny pldn konkrétnich léceb-
nych opatreni, kterd budou vyuzita v pripadé
vyskytu konkrétnich télesnych priznakl (bo-
lesti, dusnosti, zvraceni, neklidu, uzkosti atd.).
Jde o jakousi ,kucharku® pro reSeni konkrétnich
priznakl u konkrétniho pacienta.

[3] Cilem autorl rozhodné nenf prinést zdvazny
a kodifikovany vyklad planovdni péce. Forem
pldnovdni a pldnd samotnych je mnoho,
existuje mnoho zpUsobd jejich tvorby, mnoho
ndvodU a Sablon. Zminujeme spise dllezité
principy a vyznam pldnovdni v kontextu detské
paliativni péce.

[4] Napriklad: ,Aby bylo dité doma a nemuselo
do nemocnice.” ,Prodlouzenf zivota.” ,Aby dité
nemélo bolesti a netrpélo.”

[5] Opravdu ve velmi stru¢né podobé,
dokument md byt strucny a jasny, aby byl
pouzitelny a snadno pochopitelny i v akutnich
situacich. Napriklad: ,U XY diagnostikovdno
v roce Z onemocnéni Z, které je progresivni

a nelécitelné a vede k postupnému rozvoji...
XY je aktudiné lezici, s ¢&stecnou poruchou
veédomi, PEG, tracheostomie, intermitentnf{
oxygenoterapie. V domdci péci — celodennf
péce rodice (maminky).

[6] Pripadné je mozné pouzit jak pozitivni
formulaci (péce v domdcim prostredi), tak
nejvétsi obavy (strach z utrpent).

[7] Pouzivaji se terminy DNR/DNI (Do Not
Resuscitate/Do Not Intubate), jde o v klinicke
praxi nejpouzivangjsi formu krdtkého pldnu
péce.



Sablona — struc¢na c¢eska verze

1. Identifikace

a) Obvykle jméno a prijmeni ditéte, prfipadné datum narozeni, rodné &islo, bydlisté, zdravotni
pojistovna

b) Kontakty — obvykle kontakt na rodice, jméno a prijmeni, adresa, telefon a e-mail, vztah kon-
taktu k ditéti (rodi¢, opatrovnik, pecujici atd.)

c) Zdkladni diagndza (zdkladni onemocnéni) — slovné, pripadneé s ¢iselnou diagndzou

2. 7akladni informace (struc¢né) [5]

a) Struc¢ny popis vyvoje onemocnéni

b) Strucny popis aktudiniho funkéniho stavu ditéte

c) Strucny popis socidlniho kontextu (misto péce, pecujici a blizci, stav a moznosti)

® v o

3. Cile péce, preference ditéte/rodicu

a) Struéné vyjadrené cile péce — co je ted nejdllezitéjsi. [6]

4. Konkretizace planu péce

a) Popis jednotlivych akutnich nebo chronickych komplikaci, rozsah péce (co délat a co nedélat),
misto péce a koho volat/nevolat

b) Obvykle se v pldnu péce zminuji ndsledujici komplikace:
i. Nezvladatelnd bolest
ii. Zdvaznd uzkost a neklid
iii. Krece
iv. Intolerance stravy
v. Krvdcenf
vi. Respirac¢ni selhdnf
vii. Porucha védomf
viii. Zdstava obéhu

ix. Péce po umrti)



c) Je mozné zminit neodkladnou resuscitaci a jeji rozsah; pokud je uvedena, je vhodné zaradit ji
jako zvldstni kapitolu® [7]

i. Nezahajovat v zddném rozsahu

ii. Uvodnf kroky resuscitace (konkrétné polohovdni, odsdti, o¢ista dutiny Ustnf)
iii. Uvodn( kroky a prodychnutf (Usty, vakem a maskou)

iv. Uvodnf kroky, prodychnutf, intubace a umélé dychdnf

v. Uvodn( kroky, prodychnuti, intubace a umélé dychdnf, masdz srdce

vi. Kompletni resuscitace bez omezeni

5. Vysvétleni zavaznosti dokumentu

Pldn péce je vyjddreni k aktudlIni situaci: jde o informaci o prdnich a preferencich ditéte/rodiny

a o moznostech Iécby. Nemd absolutni zdvaznost ani platnost, je mozné (a vhodné) jej upravovat
pfi zméné stavu, postojd nebo moznosti. Je mozné postupovat mimo jeho rdmec, pokud si to dité/
rodice preji. Jde o voditko k poskytovdni péce.

6. Rozdélovnik

K zajisteéni informovanosti o konkrétnim pldnu péce a ke zvyseni pravdépodobnosti jeho uplatnéni
je vhodné zaijistit distribuci a informovat vSechny relevantni osoby a instituce, které se mohou na
péeci o dité podilet. Obvykle jde o ndsleduijict:

a) Zdkonny zdstupce/pecujici (vSichni)

b) Sepisujici

c) Poskytovatel paliativni péce

d) PLDD

e) RZP

f) Prislusné détské oddélent

g) Prislusné detské oddéleni fakultni (,krajské”) nemocnice, centra specializované péce

h) Prislusné oddéleni urgentniho prijmu (OUP) nebo pohotovost

7. Podpisy a datum vytvoreni/aktualizace planu péce



Instituce zapojené do koordinacni
skupiny pro implementaci Koncepce

Asociace katolickych nemocni¢nich kaplan(
Asociace nemocni¢nich kaplan(

Asociace poskytovatelfl socidinich sluzeb CR
Asociace poskytovatell hospicové paliativni péce
Centrum provdzeni
Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnénf
Ceskd neonatologickd spole¢nost
Ceskd pediatrickd spole¢nost
Ceskd spole¢nost paliativni mediciny
Détské centrum Plzen
FN Motol
Férum mobilnich hospic(

Nadace rodiny Vickovych
Odbornd spole¢nost praktickych détskych Iékari
Poradna VIGVAM
Sekce Détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti
Sekce Détské paliativni péée Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Spolecnost pro ranou péci
Unie porodnich asistentek UNIPA

Tento dokument je vysledkem &innosti multiprofesni koordinacnf skupiny, jejimz ukolem
je implementace cild Koncepce péce o déti a dospivaijici se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagndzou a jejich rodiny, kterd vznikla v roce 2022 na zdkladé iniciativy Sekce Détské paliativni
péte CSPM a Sekce Détské paliativni mediciny CPS. V koordinaéni skupiné je zapojeno
na 20 odbornych spolecnosti. Vice o slozeni a ¢innosti koordinacni skupiny na webovych
strdnkdch koncepce.

www.koncepce.info
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