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ORGANIZACE SLUZEB

V breznu 2006 se v italském Tridentu sesla skupi-
na zdravotnik( z Evropy, Kanady, Libanonu a USA
k diskuzi o soucasném stavu détské paliativni péce
v Evropé. Toto setkani s nazvem Mezinarodni setkani
pro Paliativni péci u déti, Trident - International Mee-
ting for Palliative Care in Children, Trento (IMPaCCT)
(viz Tabulku 1) bylo sponzorované nadacemi Maruz-
za Lefebvre d'Ovidio Foundation (Rim), Fondazione
Livia Benini (Florencie) a nadaci No Pain for Children
Association (Trident). V roce 2007 se skupina IMPaC-
CT stala pracovni skupinou EAPC. Béhem tridenniho
setkani porovnavali ¢lenovététo skupiny stav détske
paliativni péce v rlznych zemich, jednoznacné defi-
novali pojem détské paliativni péce, identifikovali
nejlépe hodnocené postupy a odsouhlasili minimalni
standardy této péce. Vysledkem setkani je spolecny
dokument, ktery definuje a urcuje standardy péce
o déti s Zivot zkracujicim a Zivot ohrozujicim onemoc-
nénim. IMPaCCT doporucuje zavedeni téchto stan-
dardd ve vSech zemich Evropy.

DEFINICE DETSKE PALIATIVNI PECE

IMPaCCT prejal definici détské paliativni péce od
Svétové zdravotnické organizace (World Health Orga-

nisation - WHO); jeji principy lze aplikovat na détské
pacienty s onkologickymi a jinymi onemocnénimi’.

Détska paliativni péce je aktivni komplexni péci
o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi
nemocného ditéte a zahrnuje také podporu
rodiny.

Tato péce zacina v okamzZiku stanoveni diagnozy
nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda je
ditéti zaroven poskytovana lé¢ba zamérena na
diagnostikované onemocneéni.

Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnoco-
vat a mirnit fyzické, psychické a socialni stradani
ditéte.

Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky mul-
tidisciplinarni pristup, ktery zaclenuje rodinu
ditéte a vyuziva také dostupnych komunitnich
zdrojU; tato péce miZe byt Gspésné realizovana
i s limitovanymi prostredky.

Paliativni péce mlze byt poskytovana na vsech
Urovnich zdravotni péce i v domacim prostredi
ditéte.

Zivot zkracujici onemocnéni je onemocnéni obvykle
spojeno s predcasnym Gamrtim (napf. Duchennova
svalova dystrofie).

Zivot ohrozujici onemocnéni je onemocnéni s vyso-
kou pravdépodobnosti pfedcasného imrtiv disledku
tize nemoci, zaroven zde ale existuje Sance na dlou-
hodobé preziti do dospélosti (napf. déti podstupujici
onkologickou lécbu nebo déti po tézkych Grazech na
jednotkach intenzivni péce).

UZivani pojmu ,terminalni onemocnéni” mize byt
zavadéjici. Nejcastéji tento pojem popisuje skupinu
vSech déti s Zivot zkracujicim onemocnénim a také
déti s Zivot ohrozujicim onemocnénim v dobé, kdy
se jiz smrt nelze oddalit. Nékteri autofi pouzivaji
pojem ,terminalni onemocnéni“ pouze v souvislosti
umirajicim ditétem, protoze je problematické mluvit
o détech napf. s cystickou fibrozou nebo Battenovou
chorobou (onemocnéni ze skupiny neuronalnichce-
roidnichlipofuscin6z) jako o ,terminalné nemocnych”

v dobé, kdy se jim dari dobre.

DETI, KTERYM BY MELA BYT POSKYTNUTA
PALIATIVNi PECE

Podle ,Privodce rozvoje sluzeb paliativni péce pro
déti” (A Guide to the Development of Children’s Pallia-
tive Care Services) vydaného Asociaci pro déti s Zivot
ohrozujicim nebo terminalnim onemocnénim a jejich
rodiny (Association for Children with Life-threate-
ningor Terminal Conditions and their Families - ACT)
a britské Kralovské spolecnosti pro pediatrii a zdravi
déti (Royal College of Paediatrics and Child Health in
the UK) 2 zafazujeme tyto déti do jedné ze Ctyr skupin
podle jejich onemocnéni.

HLAVNI BODY

V breznu 2006 se v italském Tridentu seSla sku-
pina zdravotnikd z Evropy, Kanady, Libanonu
a Spojenych stat(, aby diskutovali o soucasném
stavu détské paliativni péce v Evropé.

Nyni je nezbytné zavést zakladni standardy

détské paliativni péce doporucené v tomto do-
kumentu do praxe.
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TABULKA 1.

UCASTNICI MEZINARODNIHO SETKANi PRO DETSKOU PALIATIVNI PECI, TRIDENT

Huda Abu-Saad Huijer Beirut, Stefan Friedrichsdorf

Luca Manfredini

Libanon Minneapolis, USA Genoa, ltalie

Ann Armstrong Brian Greffe Momcilo Jankovic

Dailey - Alexandria, USA Denver, Colorado, USA Monza, Italie

Franca Benini Maria Jasenkova Maeve O'Reilly

Padua, Italie Stupava, Slovensko Dublin, Irsko

Paolo Cornaglia Ferraris Leora Kuttner Manuela Trapanotto

Rim, Italie Vancouver, Kanada Padua, Italie

Finella Craig Julie Ling Chantal Wood

Londyn, UK Dublin, Irsko Pariz, Francie

Franca Fossati Bellani Gioulia Mammis Boris Zernikow

Milan, Italie Atény, Recko Datelln, Némecko
Skupina 1 -Zivot ohroZujici stavy, které jsou zjisténi se mezi sebou pozoruhodné shodovala, dalsi
potencialné lécitelné, nicméné tato lécha podobné prizkumy nejspis nejsou nyni nezbytné.

muZe selhat. Postupy paliativni péce miZzou

byt nezbytné a zarazené soucasné s postupy
kurativni lecby anebo v pripadé, Zze kurativni
(&Cba selze.

Skupina 2 -stavy, které nevyhnutelné vedou

k predcasnému umrti; soucasné probiha
intenzivni l&é¢ba po rizné dlouhou dobu s cilem
prodlouzit Zivot a umoZnit ditéti G¢astnit se
béznych kazdodennich aktivit; napfr. cysticka
fibroza.

Skupina 3 —progresivni onemocnéni bez moz-
nosti kurativni lécby; leécha je vyhradné palia-
tivni a mdZe probihat po dobu mnoha let; napf.
Battenova choroba (onemocnéni ze skupiny
neuronalnichceroidnichlipofuscin6z) nebo
svalove dystrofie.

Skupina &4 —nezvratné, nicméné neprogresivni
stavy charakterizovany komplexnim postizenim
a specifickymi zdravotnimi potfebami, spojenym
s komplikacemi a rizikem predcasného Umrt;
napf. tézka forma détské mozkové obrny nebo
kombinovaneé postizeni po poranéni mozku
nebo michy.

IDENTIFIKACE POTREB SLUZEB
PALIATIVNI PECE

Béhem poslednich let probéhlo nékolik narodnich
prizkum( ke zjisténi potfeb v oblasti détské paliativ-
ni péce??. Tyto prizkumy poskytly ddlezité informace
tykajici se Umrtnosti a mista Umrti, a identifikovaly
konkrétni potfeby déti a rodin, pecovateld a posky-
tovatell zdravotni a oSetfovatelské péce. Jelikoz tato
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Dé&ti ¢asto chtéji byt doma a rodiny obvykle

stoji o to, aby déti zlstaly v domacim prostredi
v pribé&hu onemocnéni a umirani.

Podminky a poskytované zdroje, které by rodi-

nam tuto variantu umoznily, jsou nedostacujici.

Nezbytné respitni (odleh¢ovaci) sluzby jsou
nadale nedostacujici.

Dostupnost sluzeb obvykle zavisi na misté
bydlisté nemocného ditéte a na druhu jeho
onemocnéni. Tyto sluzby jsou zpravidla lépe
rozvinuté a dostupné pro déti s onkologickymi
onemocnénimi.

Komunikace mezi profesionaly, ktefi pecuji

o déti s Zivot zkracujicim ¢i Zivot ohrozujicim
onemocnénim, je nevyhovujici; je proto nutné ji
zlepsit.

Profesionalové i dobrovolnici pracujici v oblasti
paliativni péce nutné potrebuji lepsi vzdélavani.

Udaje o mortalité (dmrtnosti) se v riznych
zemich LiSi. Napriklad ¢etnost Umrti pfi zivot
zkracujicim a terminalnim onemocnéni je ve
Velké Britanii 1,2/10 000 déti ve véku 0-19 let2 a
v Irsku 3,6/10 000 déti ve véku 0-18 let. Zadna
zemé doposud nevytvorila narodni registr vsech
déti s Zivot zkracujicim nebo Zivot ohrozujicim
onemocnénim. Prevalence (Cetnost vyskytu)
Zivot zkracujicich ¢i Zivot ohroZujicich one-
mocnéni mohla byt v dfivéjsich prizkumech

podhodnocena.



DEFINICE POJM{ DLE ASOCIACE PRO DETI § ZIVOT
OHROZUJICIM NEBO TERMINALNIM ONEMOCNENIM
A JEJICH RODINY CACT)

ZpuUsob, jakym jsou shromazdovany Gdaje o vsech
aspektech détské paliativni péce, by mél byt standar-
dizovan. Pro shromazdovani dat o détskych dmrtich
jsou uprednostiovany kody Mezinarodni klasifikace
nemoci MKN (International Classification of Diseases
- ICD), pfestoze mlze byt obtizné pouZit tyto Gdaje
pro odhad vyskytu Zivot zkracujicich onemocnéni.
Ke kategorizaci zivot zkracujicich onemocnéni jsou
uprednostiovany kategorie popsané v ACT?.

Doporuceny jsou t¥i stupné specializace détske pali-
ativni péce®.

Stupen 1 - paliativni pfistup. VSichni odborni
pracovnici ve zdravotnictvi by méli aplikovat
principy paliativni péce ve své praxi.

Stupeii 2 - obecna paliativni péce. Jedna se

o mezistupen, kdy néktefi pacienti a jejich
rodiny mohou mit prinos z péce zdravotnik,
ktefi se paliativni péci nevénuji naplno, nicméené

jsou v ni proskoleni a maji s ni zkusenosti.

Stupen 3 - specializovana paliativni péce. Spe-
cializované sluzby paliativni péce jsou sluzby,
jejichz hlavnim Gcelem je poskytovani paliativni
péce.

ZAKLADNI STANDARDY

IMP a CCT doporucuje nasledujici minimalni
zakladni standardy:

POSKYTOVANI PECE

Ucelem détské paliativni péce je zvysit kvalitu
Zivota nemocného ditéte a jeho rodiny.

Rodiny by mély mit moznost samy pozadat
o0 sluzby détske paliativni péce.

Paliativni péce by méla zacit v okamziku, kdy je
u ditéte diagnostikovano zivot zkracujici i zivot

ohrozujici onemocnéni.

0d okamziku stanoveni diagnozy a v celém
prib&hu onemocnéni by mély byt ditéti a rodiné
nabizeny moznosti sluzeb paliativni péce.

Paliativni pée mize byt poskytovana soucasné
s aktivni kurativni [&é¢bou i lécbou prodluzujici
zivot.

Paliativni péce musi byt poskytovana kdekoli,

kde si to dité a rodina preje (napf. v domacim
prostfedi, v nemocnici ¢i v hospici).

U kazdého ditéte musi byt zhodno-
ceny jeho symptomy, aby bylo mozno
doporucit vhodnou lécbu, s cilem dosah-
nout prijatelné miry komfortu.

Rodiny by mély mit mozZnost pruzné ménit Ci
stfidat prostredi, aniz by to vedlo ke zhorSeni
kvality péce o dité.

JEDNOTKA PECE

Jednotkou péce je dité a jeho rodina. Za rodinu
se povazuji ti, ktefi poskytuji ditéti fyzickou,
psychickou, duchovni a socialni podporu, bez
ohledu na geneticky vztah.

Dité a rodina musi mit k dispozici dostatek
informaci ve formé, ktera odpovida véku,
mentalnim a dusevnim schopnostem ditéte
a kulturnimu kontextu rodiny.

Dité a rodina musi dostat veskeré informace,
které si preji znat ohledné onemocnéni a moz-
nosti [eéchy, a nasledné musi byt zahrnuti do
vSech rozhodnuti o potfebach a prioritach péce.

PECOVATELSKY TYM

Pecovatelsky tym respektuje individualitu kaz-
dého ditéte a jeho rodiny a jejich hodnoty, prani
a nabozenske presvédceni; vyjimku predstavuji
situace, kdy by toto vystavovalo dité nebo peco-
vatele jinak odvratitelnému riziku poskozeni.

Paliativni tym by mél mit dostatecné znalosti
i zkusenosti, aby mohl pomahat uspokojovat
fyzické, psychické, citové, duchovni a socialni
potreby ditéte a rodiny.

Minimalni poskytované sluzby by mély zahrno-
vat sluzby ékare, zdravotni sestry, socialniho
pracovnika, détského psychoterapeuta nebo
psychologa a duchovniho.

Jestlize je to mozné, méli by se péce Gcastnit
odbornici z blizkého okoli ditéte.

Odborna détska paliativni péce, podpora

a poradenstvi by mély byt ditéti a rodiné

k dispozici 24 hodin denng, 365 dni v roce.
Pecovatelsky tym musi zajistit kontinuitu péce
mezi domacim prostfedim, nemocnici a hos-
picem a jejich navaznost pomoci efektivniho
planovani a sdileni strategii a cil(i péce.
Pfimym pecovateldm musi byt poskytnuta
psychologicka podpora a supervize.

Evropsky zurnal paliativni péce



KOORDINATOR PECE/ KLICOVY PRACOVNK

Jeden ¢len paliativniho tymu musi byt jmenovan
koordinatorem péce Ci klicovym pracovnikem
pro konkrétni rodinu.

Koordinator péce pomaha rodiné vybudovat

a udrzet si vhodny podpUrny systém profesi-
onald tak, aby rodina méla zajistény pristup

k socialnim sluzbam, praktické pomoci (vCetné
vhodnych pomdicek a Gprav domaciho prostre-
di), duchovni podpore a respitni (odlehcovaci)
péci.

Koordinator péce je ten, kdo zajiStuje kontinuitu
péce a zodpovida za to, ze péce je poskytovana
v souladu s potfebami ditéte a rodiny.

MANAGEMENT SYMPTOMU

Kazdé dité by mélo mit pristup k profesionalnim
farmakologickym, psychologickym a fyzikalnim
metodam tiSeni bolesti a zmirfiovani dalSich
symptomU 24 hodin denné, 365 dni v roce.

U kazdého ditéte musi byt zhodnoceny jeho
symptomy, aby bylo mozno doporucit vhod-
nou lécbu, s cilem dosahnout prijatelné miry
komfortu.

Je nezbytné zamérit se take projevy psychicke-
ho, socialniho a spiritualniho stradani, nikoliv
pouze fyzické symptomy.

Management symptom{ musi byt provadén

s ohledem na pacienta, rodinu a pecujici
profesionaly.

ODLEHCUJCI (RESPITND PECE

Dité i rodina potrebuji odpocinek s pouZzitim
prostfedkd odlehCovaci (respitni) péce; at uz po
dobu nékolika hodin, nebo nékolika dni.
Odlehcovaci péce mize byt poskytovana jak

v domacim prostredi rodiny tak mimo néj
(napriklad v détském Lazkovém hospici).

OBDOBI ZARMUTKU A TRUCHLEN

Podpora v obdobi zarmutku a truchleni musi byt
zahajena v okamziku stanoveni diagnozy nemoci
a pokraCovat v pribéhu nemoci, béhem Gmrti

a po smrti tak dlouho, jak je potfebna.

Tato pomoc musi byt k dispozici rodiné, pecova-
teldim a vdem dal3im osobam, kterych se dotyka
onemocnéni a imrti ditéte.

Nedilnou soucasti détske paliativni péce je
podpora sourozencd.
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PECE PRIMERENA VEKU

Pro spokojenost ditéte je zasadni pritomnost
rodi¢. Méli by proto byt pfitomni a zaintereso-
vani ve vSech aspektech péce o dité, s ohledem
na vék a prani ditéte.

Tym zdravotnik( a prostredi, ve kterém je péce
poskytovana, by se mély prizplsobit potfebam
déti rlizného véku, stupné vyvoje a jejich kogni-
tivnim a komunikacnim schopnostem.

Dé&ti a dospivajici by méli mit pristup k volno-
Casovym aktivitam, které jsou prizpldsobené jak

jejich véku, tak jejich kognitivnim schopnostem.

VZDELANI A SKOLENI

VSichni profesionalové a dobrovolnici pracujici
v oboru détské paliativni péce by méli dostavat
komplexni Skoleni a podporu.

Vzdélavani v oboru paliativni péce by mélo

byt nedilnou soucasti vzdélavaciho procesu
pro vSechny zdravotniky, pediatry a specialisty
v pediatrickych oborech a dalsi profesionaly,
pecujici o détské pacienty.

Kazda zemé by méla vybudovat jednotny vzdé-
lavaci plan pro vSechny profesionaly pracujici
v oboru détské paliativni péce.

Je nezbytné urcit centra s nejvyssi Grovni (terci-
arni pracovisté, centra excelence), ktera mdzou
nabizet Skoleni a postgradualni vzdélavani ve
vSech aspektech détskeé paliativni péce.

FINANCNI PROSTREDKY PRO SLUZBY PALIATIVNI PECE

Paliativni péce by méla byt dostupna vsem
détem a rodinam, které ji potrebuji, bez ohledu
na jejich finanéni situaci ¢i zdravotni pojisténi.

vlady jednotlivych statd by se mély zavazat

k poskytovani dostatecnych financnich pro-
stredk(l pro zajisténi holistické, multidisciplinar-
ni paliativni péce v rlznych prostredich, vCetné
domova, Skol, nemocnic a détskych hospicd.
Mély by byt poskytnuty dostatecné financni pro-
stfedky pro vzdélavani a trénink poskytovatell
détske paliativni péce.

FUTANAZE

Provadéni lékarem asistované sebevrazdy Ci

eutanazie u déti a dospivajicich s Zivot ohro-

Zujicim, zivot zkracujicim nebo terminalnim
onemocnénim neni podporovano.



MANAGEMENT SYMPTOMU A BOLESTI
V/ DETSKE PALIATIVNI PECI

ROZPOZNANI A V'YHODNOCEN! SYMPTOMU

Priznaky psychického, socialniho a duchovniho
stradani a fyzické symptomy musi byt u kaz-
dého ditéte pravidelné vyhodnocovany, aby
bylo mozZné poskytnout vhodnou lécbu, s cilem
dosahnout pfijatelné miry komfortu.

Pfi hodnoceni a l&é¢bé symptom( je vyznam
multidisciplinarniho tymu zcela zasadni. Je
proto nezbytné podporovat a trénovat zdra-
votniky v pouzivani vhodnych komunikacnich
metod.

Informace o symptomech musi byt ziskavany ze
vSech dostupnych zdroju, v€etné informaci od:
- ditéte, s pouzitim vhodnych metod pobizeni,
- rodi¢l a dalsich ¢lend rodiny
(napf. sourozencd a prarodici),
- zdravotniki a dal3ich osob, napf.pecovatell
a uciteld.

Komunikace s nemluvicimi détmi anebo détmi
s kognitivnim deficitem vyZaduje specifické
planovani a koordinaci.

Je tfeba respektovat kulturni rozdily v projevo-
vani utrpent.

HLAVNI ZASADY MANAGEMENTU SYMPTOMU

Kauzalni léCba mUZe byt stejné vhodna jako
adekvatni symptomaticka lécba.

Vhodna farmakologicka [écba by méla byt
podporovana praktickymi, kognitivnimi, beha-
vioralnimi, fyzikalnimi a dalSimi podplrnymi
metodami terapie.

Pretrvavajici symptomy by mély byt [eéceny leky
podavanymi v pravidelnych intervalech.

Zavazné a obtizné kontrolovatelné symptomy
se povazuji za medicinsky akutni stav, ktery
muze vyzadovat okamzitou aktivni intervenci.

Kdykoli je to mozné, je tfeba se vyvarovat
nepfrimérené invazivniho a bolestivého poda-
vani léku.

Vedlejsi G¢inky medikamentl je potfeba predvi-
dat a aktivné Lecit.

Kauzalni lécba mizZe byt stejné vhodna
jako adekvatni lécba symptomaticka.

Bolest je hlavnim symptomem v détské palia-
tivni péci, jak u déti s onkologickym onemocné-
nim', tak u déti s nezhoubnym, Zivot zkracuji-
cim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim™2,

Je tfeba se vyvarovat zbytecné bolestivych
vykon(. V pfipadé jejich nutnosti, musime jejich
bolestivost predvidat a aktivné lécit.

Doporucujeme pouZivat princip analgetického
Zebficku WHO (Svétové zdravotnické organiza-
ce), pficemz vzhledem k intenzité a patofyzio-
logii bolesti mize byt nezbytné pouzit hned
na pocatku lé¢by analgetika z tfeti (nejvyssi)
arovné ,Zebricku”.

Adekvatni davky analgetik by mély byt poda-
vany pravidelnég, t.j. v urenych intervalech.
K navyseni davky by mélo dochazet vzdy dle
potfeby k [é¢bé prilomové bolesti.

Je potfeba volit dostatecné davky (éki ve
vhodné farmakologické Gpravé (napf. léky

s dlouhodobym uvolnovanim anebo kontinu-
alni infuze) tak, aby dité a rodice mohli v noci
spat a nebudili se pro bolest nebo pro nutnost
podani lékd.

Vhodna davka opioidu je takova, ktera Gc¢inné
tisi bolest.

Lécba bolesti prostiednictvim opioidl u

déti s Zivot zkracujicim ¢i Zivot ohrozZujicim
onemocnénim nevede k zavislosti, ale muze
vest k fyzické toleranci. Davkovani je potreba
sniZzovat pomalu a postupné, aby nedochazelo
k rozvoji fyzickych abstinencnich pfiznakd.

Jiné nez farmakologické prostredky tiSeni
bolesti predstavuji nezbytnou soucast man-
agementu bolesti.

Vhodna davka opioidu je takova, ktera
ucinné tisi bolest.

ETICKE ASPEKTY A PRAVA DETi V DETSKE
PALIATIVNI PECI

IMPaCCT prijal chartu ACT s dodatecnymi etickymi
a pravnimi Gpravami?.

ROVNOST

Kazde dité by mélo mit stejny pristup k pali-
ativni péci, bez ohledu na financni situaci
rodiny.

Evropsky zurnal paliativni péce



NEJLEPSI ZAMY DITETE

VSechna rozhodnuti by méla byt vedena
s ohledem na nejlepsi zajmy ditéte.

Déti nebudou podrobeny lécbg, ktera by jim
prinasela zatéz bez prospéchu.

Kazdé dité ma pravo na adekvatni tiseni
bolesti a lé¢bu symptom0 s pouzitim far-
makologickych a integrativnich prostredk,
24 hodin denné dle potreby.

S kazdym ditétem, bez ohledu na jeho
fyzické a intelektualni schopnosti, je treba
jednat s Gctou a respektovat jeho
soukromi.

S velkym predstihem je tfeba predvidat

a brat v potaz potreby dospivajicich a mla-
dych lidi a planovat péci s ohledem na tyto
potreby.

KOMUNKAGE A ROZHODOVAN

Zakladem veskeré komunikace by méla byt
upfimnost a otevienost, komunikace by
méla byt citliva a primérena véku a chapani
ditéte.

Rodice by méli byt uznavani jako hlavni
pecovatelé, vnimani jako partnefi, zasadné
se podilejici na kazdém rozhodovani, které
se tyka jejich ditéte.

Informace by mély byt podavany rodi¢im,
ditéti a sourozenclim s ohledem na jejich
véka miru porozuméni. Je potrebné brat
v potaz také potreby dalSich pFibuznych.

Ditéti s Zivot zkracujicim ¢i ohroZujicim
onemocnénim ma byt poskytnuta prilezi-
tost podilet se na rozhodovani o své péci
s ohledem na jeho vék a miru porozuméni.

Je nutné predvidat situace s vysokym
rizikem konfliktu a stanovit postup pro
v€asnou komunikaci, terapeutickou inter-
venci nebo etické poradenstvi.

Kazdé rodiné by méla byt poskytnuta
prilezitost konzultovat zdravotni stav ditéte
s lékafem - specialistou v daném pedia-
trickém oboru, ktery ma podrobné zna-
losti o povaze onemocnéni ditéte, véetné
dostupnych moznosti lécby a dalSi péce.

MANAGEMENT PECE

Domov rodiny by mél byt centrem péce
o dité s Zivot zkracujicim Ci Zivot ohroZuji-
cim onemocnénim, kdykoli je to mozné.

Evropsky Zurnal paliativni péce

Pokud je dité pfijato do nemocnice ¢i l0z-
kového hospice, jeho péci by mél zajiStovat
pediatricky tym zdravotnikd, v prostfedi
vhodném pro dité, spolecné s détmi

s podobnymi vyvojovymi potfebami. Déti
nebudou pfijimany na nemocnicni oddéleni
Ci do hospicl pro dospélé.

O déti by se méli starat pediatricti zdravot-
nici, jejichz vzdélani a schopnosti jim umoz-
nuji reagovat na fyzické, citové a vyvojové
potreby déti a jejich rodin.

Kazda rodina by méla mit v domacim
prostredi pristup k multidisciplinarnimu,
holisticky zaméfenému tymu, jehoz soucas-
ti jsou zdravotni sestra, pediatr, psycholog,
socialni pracovnik a duchovni.

Pro kazdou rodinu by mél byt urcen klicovy
pracovnik, ktery umozni rodiné nastavit

a udrZet si vhodny systém pomoci

a podpory.

ODLEHCOVACI (RESPITN PECE

Kazda rodina by méla mit vdomacim
prostredi i mimo néj pristup k flexibilni
odlehcovaci (respitni) pédi se zajisténou
podporou multidisciplinarniho tymu.

PODPORA RODNY

Nedilnou soucasti détské paliativni péce je
péce o sourozence nemocného ditéte, ktera
zacina jiz v dobé stanoveni diagnozy.

Podpora v obdobi zarmutku a truchleni by
méla byt k dispozici celé rodiné tak dlouho,
jak je potfeba.

Kazdé dité a jeho rodina by mély mit
pristup k péci duchovniho anebo k jinym
mozZnostem spiritualni podpory.

Kazdeé dité a rodina by mély mit pristup

k odbornému poradenstvi v oblasti zajis-
téni praktickych pomicek a stran moznosti
financni podpory, a v zavaznych situacich
také pristupk pomoci v domacnosti.

VZOELAN

Kazdé dité by mélo mit pristup ke vzdélani
a byt podporovano v dochazce do Skoly.

Kazdé dité by mélo mit moznost si hrat
a Gcéastnit se aktivit svych vrstevnik.



ZAVER

Potfeby déti Zijicich s Zivot zkracujicim Ci Zivot ohro-
Zujicim onemocnénim se napric Evropou vyznamné
nelisi. Uspokojeni téchto potreb vyZzaduje uceleny
“a jednotici pristup multidisciplinarniho tymu. Nyni
je nezbytné zavést zakladni standardy doporucené
v tomto dokumentu po celé Evropé.

Autori a ¢lenové fidiciho vyboru EAPC: Finella Craig,
Konzultant v Pediatrické Paliativni Péci, Great
Ormond Street Hospital for Children, Londyn, UK;
Huda Abu-Saad Huijer, Professor of Nursing Scien-
ce, American University of Beirut, Libanon; Franca
Benini, Konzultant v Pediatrické Bolesti a Paliativni
Péci, University of Padua, Italie; Leora Kuttner, Kli-

PODEKOVANI

Chtéli bychom timto podékovat za odborné rady
a podporu profesora Vitorria Ventafridda pfi pfi-
pravé tohoto dokumentu.

nicky Psycholog a Klinicky Profesor Pediatrie, British
Columbia’s Children’s Hospital and University of
British Columbia, Vancouver, Kanada; Chantal Wood,
Konzultant v Pediatrické Bolesti a Paliativnhi Péci,
Hoépital Robert Debré, Pariz, Francie; Paolo Cornaglia
Ferraris, Reditel véd, Maruzza Lefebvre d’Ovidio Fou-
ndation, Rim, Itdlie; Boris Zernikow, Reditel Vodafone
Foundation Institute of Children’s Pain Therapy and
Paediatric Palliative Care, Datteln, Némecko.

REFERENCE

World Health Organisation. Cancer pain relief and palliative care in children. Geneva: WHO, 1998.

2. Aguide to the Development of children’s palliative care services. Association for Children with
Life-Threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT) and the Royal College of Paediatrics
and Child Health (RCPCH). 2003, Bristol, UK.

3. Foreman, A (1996) Health Needs Assessment in Needs Assessment in Public Policy edited by Jane Percy
Smith. Open University Press: Buckingham Philadelphia p68.

4. Department of Health and Children (2005) A Palliative care needs assessment for Children Stationery
Office: Dublin.

5. Maquire, H (2000) Assessment of Need of Life-limited Children in Northern Ireland. Northern Ireland
Hospice Children’s Service: Belfast

6. Soutter ), Bond S and Craft A. (1994) Families of Misfortune: Proposed strategy in the Northern Region
for the care of children with life threatening illnesses, and their families, Department of Child health
and centre for health Services Research, University of Newcastle upon Tyne.

7. Molenkamp, C.M, Huijer Abu-Saad, H.& J.P.H. Hamers (2002). Palliatieve Zorg voor Kinderen in Neder-
land. Zorgbehoeften, zorgaanbod en knelpunten: een quick scan (Palliative care for children in the
Netherlands. Care needs and service provision; a quick scan). Centre for Nuring Research, Maastricht
University, Maastricht, The Netherlands.

8. Contro NA, Lareon J, Scofield S, Sourkes B & Cohen HJ. (2004) Hospital Staff and Family Perspectives
Regarding Quality of Pediatric Palliative Care, Pediatrics 114, 5, Nov. 1248-1252.

9. Cure Palliative Rivolte al Neonato, Bambino, e Adolescente. (Palliative Care in Neonates, Children and
Adolescents) Spizzichino M, Perletti L, Benini F, Facchin P, Zucco F.: Ministero della Salute, Italia, 2006.

10. Department of Health and Children (2001) Report of the national Advisory Committee on Palliative
Care, Stationery Office: Dublin

11. Wolfe J, Grier HE, Klar N, Levin SB, Ellenbogen JM, Salem-Schatz S, Emanuel EJ, Weeks JC. Symptoms and
suffering at the end of life in children with cancer. N Engl ) Med 2000;342:326-33.

12.

Breau LM, Camfield CS, McGrath PJ, Finley GA. The incidence of pain in children with severe cognitive
impairments. Arch Pediatr Adolesc Med 2003;157:1219-26/.

Publikace Hayward Medical Communications, divize Hayward Group plc, The Pines,
Fordham Road, Newmarket CB8 7LG.
Copyright © 2007 Hayward Group plc. All rights reserved.

Vytisténo za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR.



