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Uvodem

Nadace Nadani Josefa, Marie a Zdenky Hlavkovych vypsala v roce 2022 vefejnou sou-
téz Narodohospodarského ustavu Josefa Hlavky, zvolila hlavni téma Promény a kon-
texty vyvoje ¢eské spole¢nosti a ¢eské ndrodni zajmy na pocatku 21. stoleti a vyme-
zila tematické okruhy (1. Spolecenské problémy a politiky zaméfené na jejich feseni:
b) Vzdélani, kvalifikace, skolstvi; ¢) Kvalita Zivota, zdravotnictvi; 3. Institucionalni
a pravni ramec vyvoje spolecnosti: b) Hodnotové a normativni kontexty soudobé spo-
le¢nosti), v ramci nichZz bylo mozno predlozit a vypracovat nasi studii Etické a pravni
aspekty perinatalni ztraty a perinatalni paliativni péce, kterd se stala zakladem pro
tuto knihu.

Odborna grémia a spole¢nosti pisi a hovori o tom, Ze se péce o lidi v posledni fazi
jejich Zivota stala pro spole¢nost velkou vyzvou na rtiznych rovindch a s rozmanitymi
dimenzemi.

Podle Vseobecné deklarace o bioetice a lidskych pravech (UNESCO, 2005) se ma
rozvijet multidisciplinarni a pluralisticky dialog o etickych zélezitostech mezi vSemi
zGcastnénymi a ve spole¢nosti jako celku a maji se podporovat prilezitosti pro infor-
movanou pluralistickou vefejnou debatu. Zvlasté maji staty usilovat v tomto smyslu
o rozvoj biomedicinskoetické vychovy a vzdélavani na vSech drovnich, o podporu
programu na $ifeni informaci a znalosti o biomedicinské etice s cilem, aby bylo do-
sahovano i lepsiho ,,porozuméni etickym implikacim védeckého a technologického
rozvoje, a to zejména u mladych lidi (¢l. 23 Bioeticka vychova, vzdélavani a informa-
ce). Dale se uznava, ze rozhodnuti tykajici se etickych zalezitosti v mediciné, biologii
a souvisejicich technologiich mohou mit dopad na jednotlivce, rodiny, skupiny nebo
komunity a lidstvo jako celek, Ze identita osoby zahrnuje biologicky, psychologicky,
socialni, kulturni a spiritudlni rozmér a ze by vsechny zalezitosti mély vzdy zohled-
novat distojnost lidské osoby a véeobecnou uctu k lidskym praviim a zékladnim svo-
bodam.

Signatati Umluvy o lidskych pravech a biomediciné naptiklad uzndvaji v pream-
buli délezitost podpory verejné diskuse nad otdzkami, které prinasi aplikace biologie
a mediciny, a jeji smluvni strany se zavazuji, Ze zajisti, aby feSeni téchto zédkladnich
otazek probéhlo po fddné verejné diskusi, zejména co se tyce jejich vyznamnych 1é-
katskych, spole¢enskych, ekonomickych, etickych a pravnich diisledki.

V soucasné dobé se intenzivné rozviji multidisciplinarni obor prenatalni a perina-
talni paliativni péce. Jedna se o oblast odborné komplikovanou, a to uz z dtivodu sa-
motného multidisciplinarniho, interdisciplinarniho a specifického vymezeni a pojeti
paliativni péce, tedy i propojeni mnoha obort - gynekologie a porodnictvi, neonato-
logie, specifického postaveni porodnich asistentek a jejich nevyjasnénych kompeten-
ci, psychologie, socidlni a pastora¢ni prace, spiritudlni péce, prava, etiky - a castého
prekryvani postupt jednotlivych odborniki, ktefi se setkavaji ve stejném prostoru
péce o rodinu, potazmo o matku a dité.

Paliativni pfistup stavi totiz pacienta jako celostné pojatého ¢lovéka, jeho blizké
a pozustalé a jejich potteby do centra zdjmu, a to kdykoliv v pribéhu nemoci, od
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stanoveni diagndzy pres vSechny dalsi faze. Diilezitou soucdsti je i prace s vefejnosti,
veetné vysvétlovani a vzdélavani. Snaha o distojné utvareni téchto fazi a eticko-prav-
né smysluplné rozhodovani v naro¢nych situacich jsou ukotveny v nedotknutelné
lidské diistojnosti ve vsech obdobich Zivota. Jeji respektovani i ochrana lidského Zi-
vota nachdazeji sviij vyraz v poskytnuti pfiméfeného prostredi, umoznujiciho ¢lovéku
diistojné prozit takova obdobi a situace (srov. Charta prav umirajicich, 1999, Rada
Evropy). Pfimérené prostredi klade v kontextu predlozeného velmi citlivého tématu
zna¢né naroky na postojové vzorce pfi provazeni zacastnénych aktéru.

Vstup paliativni péce do tohoto prostredi (perinatalni) ztraty je proto tézky a na-
ro¢ny. Postupné se vSak diky ¢innosti nékolika zdravotnikii a nékolika odbornych
organizaci dostava lepsi a citlivéjsi péce rodinam, které prozivaji ztratu svého ditéte
v obdobi té¢hotenstvi, porodu ¢i kratce po ném.

Autofi ,,Cerstvé“ prvni analyzy aktudlniho stavu a moznosti rozvoje perinatalni pa-
liativni péce v Ceské republice podle jejich vystupt doporucuji provadét identifikaci
pacienttl, ktefi by mohli mit prospéch z perinatalni paliativni péce, vydavat odbor-
na stanoviska a obecnd doporuceni, podporovat vzdélavani v této oblasti, zvySovat
kapacitu poskytovateld, podporovat profesné o$etfujici persondl, zajistit dostupnost
materialni podpory pro pracovisté, usporadavat odpovidajicim zptisobem prostory
porodnickych sali a neonatologickych oddéleni, vyuzivat dalsich odbornosti, zabez-
pecit navaznost sluzeb po propusténi z perinatologického centra a $ifit osvétu mezi
$irokou verejnosti.!

V roviné odborné-teoretické, resp. védecké v ¢eském prostredi nebyla problema-
tika perinatalni ztraty a perinatalni paliativni péce dosud komplexné zpracovana.
Objevuji se prispévky zamérené na jednu z profesnich skupin, které se s danym téma-
tem setkavaji. Citelny nedostatek ¢eské literatury a komplexniho uchopeni v otdzkach
prenatalnich, perinatalnich a postnatélnich ztrat nas tak vede ke snaze pfispét multi-
disciplinarné a interdisciplinarné nasimi zku$enostmi, poznatky a reflexemi a vyuzit
relevantni zahrani¢ni zkusenosti a literaturu.

Predlozena studie nabizi multidisciplindrni predstaveni, uchopent, feseni a reflek-
tovani mnohacetné pripadové studie, ktera vychdzi z praxe Perinatalniho hospice Dité
v srdci, z.s., poskytujictho tuto pé&i na izemi celé Ceské republiky, a dalsich ptibéh,
jez nam pro Ucely zpracovani této studie poskytly rodiny po perinatalni ztraté nebo
jiné organizace, které o rodice a rodiny po perinatalni ztraté pecuji. Z dtivodu velké
$ife problematiky a prozatimni absence vyzkumného i teoretického zpracovani jsme
jako adekvatni vyzkumny pristup shledali mnohocetnou pripadovou studii a jeji za-
sazeni do relevantniho eticko-pravniho ramce.

V ramci mnohocetné pripadové studie je tedy poukazano na konkrétni pribéhy
rodin, jimz Perinatalni hospic Dité v srdci poskytoval péci. Jednotlivé pribéhy jsou
okomentovany a reflektovdny z pohledu pravniho ukotveni a dodrzovani ¢i nedo-
drzovani pravnich predpist a z hlediska biomedicinské etiky. V roviné pravni jsou
konkrétné identifikovany sporné momenty v pé¢i o rodiny pii jednotlivych typech
ztraty, tematicky je pravni reflexe zamérena na problematiku ,,umélého preruseni té-
hotenstvi®, nakladani s plody po potratu nebo po ,,umélém preruseni téhotenstvi,

" Poldkovd K, Stanickova Z, Halek J, a kol. Soucasny stav a moznosti rozvoje perinatalni paliativni péce v Ceské republice. Analyza. Vzniklo za podpory Nadace
rodiny Vickovych. Praha: Centrum paliativni péce, 2023:51-54.
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vcetné jejich pohribeni, terminologického odliseni plodit po potratu a mrtvé naro-
zenych déti, provadéni pitev a moznosti rodi¢ti provedeni pitvy odmitnout a dalsi.
Cilem jednotlivych pravnich rozbort je vyplnit mezeru ve stavajici odborné literature
k pravnim otazkam souvisejicim s poskytovanim prenatalni a perinatalni paliativni
péce, pomoci tak ke kultivaci odborné diskuse nad uvedenymi tématy a nabidnout
odbornou oporu pro ptipadnou dalsi legislativni iniciativu.

Nosnou kapitolou studie je zejména kapitola vénovand rozhodovani o pé¢i, lidsko-
-pravnimu ramci poskytovani perinatélni paliativni péce a moralné-pravnimu statusu
nenarozeného ditéte.

Pod nazvem a kontroverznim tématem moralné-pravni status nenarozeného dité-
te se skryva otazka pocatku individualniho lidského Zivota a jeho ochrany. Spada do
etickych otazek spojenych s (prvo)pocatkem lidského Zzivota. Zakladni vyznam pro
etické hodnoceni nélezi otazce, jaky moralni status maji rand vyvojova stadia ¢lovéka.
Je spojena s témito otazkami: Je nutno rané embryo od okamziku oplozeni chranit
stejné tak kompletné a bezpodmineéné jako nové narozené dité nebo dospélého ¢lo-
véka? Je embryo, je lidsky Zivot pfed narozenim nositelem prava na zivot? Nebo nee-
xistuje v této rané fazi vyvoje bezpodmineéné pravo na zivot? Od kdy vibec existuje
lidsky jedinec? Na zodpovézeni téchto otazek zaleZi, jaké zachazeni s lidskymi embryi,
plody a détmi narozenymi se zavaznym onemocnénim nebo handicapem je eticky
obhajitelné a které zakroky/zasahy musi platit za nedovolené. Provazeni zacastnénych
aktért pfi prenatalni a perinatalni ztraté a zodpovidani etickych otazek riznych pozic
se odehrdva v ramci a kontextu demokratického sekularniho pravniho statu a jeho
pravniho radu.

V souvislosti s tématem moralné-pravniho statusu nenarozeného Zivota studie
predstavuje dvé Siroké koncepce: koncepci nedélitelné ochrany Zivota a koncepci gra-
dualistické ochrany zivota. V diskusich zaznivaji velmi rozdilné okamziky, od nichz
ma platit ochrana Zivota. Proto jsou tyto pozice ve studii predstaveny. Slovo dostavaji
deno, vzhledem k diskusim lze rozlisit dvé ramcové otazky: zda nalezi kazdému ¢lo-
véku bez vyjimky lidska distojnost a tim z ni odvozované pravo na zZivot, nebo ne; od
kdy existuje skute¢né novy lidsky jedinec, tedy clovék, jemuz pak miize viibec nalezet
lidska dustojnost a pravo na Zivot. Konfrontace argumentt a protiargumentt vykazu-
je neshodu v tom, od kdy zacina existovat lidska bytost. Je otdzkou, jak pak lze ucinit
zodpovédnd rozhodnuti v podminkach nejistoty? Proto je ve studii predstaveno tu-
tioristické (,,jistéjsi, bezpecnéjsi“) reseni z oblasti etiky, a sice jako metapravidlo pro
rozloZeni bfemene argumentace. Uvadi, ze zejména tehdy, jsou-li k dispozici vysoce
postavena dobra (s vysokou hodnosti), je tfeba v pfipadé nejistoty ucinit to rozhod-
nuti, u kterého je jistota, Ze se nejedna nezodpovédné. Toto pravidlo je mozno apliko-
vat jen v téch pripadech, v nichz se nevratna rozhodnuti dotykaji zvlasté zranitelnych
moralnich dober jako pravé naprosto fundamentalniho dobra, totiz Zivota samého.

Vstupni udaj zacatku lidského Zivota obsahuje nejprve biologickou informaci, kte-
rou je nutno interpretovat ve svétle etickych méftitek a zakladnich poznatki o antro-
pologické konstituci ¢lovéka, aby to mohlo vést k normativnim zavértim. Povinnosti
ochrany nenarozeného Zivota, jehoZ existence je vysledkem jednani, za néz nese né-
kdo odpovédnost, resp. za blaho téch lidskych bytosti, které se védomé nebo netimysl-
né, planované ¢i nevédomky dostaly do stavu zranitelnosti a zévislosti. Moralni status
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lze stanovit jen v interdisciplindrni spolupraci relevantnich obort. Bude zohlednéno,
ze subjektem Zivota nejsou faze Zivota a Ze vyrazy zygota, embryo, plod, dité, dospély
oznacuji rlizné zivotni faze subjektu.

K zékladnim etickym otazkam, které jsou kladeny na pocatku lidského Zivota
a které rovnéz souviseji s otdzkou moralné-pravniho statusu nenarozeného lidského
Zivota, patfi i problematika etického hodnoceni ukonceni téhotenstvi. Ke konfliktim
spojenym s téhotenstvim mtiZe pravé v kontextu tématu studie dochazet proto, zZe jsou
u plodu stanoveny onemocnéni nebo poruchy, pfinichz je pro rodice nebo pro matku
otazkou, zda se ma rozhodnout pro ukonceni téhotenstvi, nebo zda ma dité porodit.

S ohledem na otazku etické opravnénosti/odiivodnénosti nezahdjeni a ukonceni
1é¢by je zfejmy vyznam vile pacienta. Svou roli mize sehrat dfive vyslovené prani
pacienta. Ale co kdyz ¢lovék jesté nemize vyjadrit svou vali? Paradigmaticky se tak
déje v neonatologii, resp. v kontextu tématu predlozené studie. Zvlasté tehdy, kdyz se
rodi déti s handicapem/postizenim nebo onemocnénim nebo kdyz hrozi, ze dojde
nésledkem predc¢asného porodu kviili opatfenim udrzujicim pfi zivoté k poskozeni
zdravi a tézkému postizeni.

V obou pripadech je potfeba rozhodnout, zda se maji déti s téZzkym postizenim
a zavaznym poskozenim zdravi viibec 1é¢it (otazka medicinské intervence), u kterych
poskozeni a postizeni se ma poskytovat medicinska intervence a od kdy se mohou
ukoncit moznd opatfeni udrzujici pfi zivoté. V mediciné pred¢asné narozenych dé-
ti/v neonatologii se vyostfuje otazka jesté tim, zda a od kdy se mize u pred¢asné na-
rozenych déti, které jsou nejprve zdravé, u nichz pak ale - tfeba i skrze medicinskou
intervenci - nastupuji komplikace a poskozeni, rezignovat na moznosti 1é¢by nebo se
mohou uz zavedena opatfeni ukondit.

Pro aktéry jde o velmi emocionalni a ambivalentni situaci. Na jedné strané prani
udélat vée mozné, aby dité prezilo. Na strané druhé strach z mozného poskozeni a po-
stizeni, z nejistého vysledku, kdyz se uz objevily komplikace, strach z pretiZeni. Podle
jakych kritérii maji tedy 1ékafi a rodic¢e zodpovédné rozhodovat, kdyz neexistuje ze
strany pacienta samotného projev/prohlaseni jeho vile? V ¢em spociva nejlepsi za-
jem, blaho ditéte? V ¢em spociva domnéla viile? Jak pecovat o poziistalé? Jak rozumét
spiritudlni péci v tomto kontextu?

I téchto slozitych otazek se publikace dotyka a predklada ur¢ita kritéria a doporu-
¢eni pro rozhodovani a utvéareni.



1 Paliativni péce

Vzhledem k tématu publikace, jeZ se vénuje perinatalni paliativni péci, bude nejprve
jako velky rdmec predstavena paliativni péce a nasledné jako specidlni ramec pedia-
trickd paliativni péce, aby bylo mozno potom prikrodit k vymezeni perinatalni pali-
ativni péce.

Paliativni péce je prezentovana témi, ktefi se primarné vénuji perinatdlni palia-
tivni péci, jako souhrnny pojem pro vSechny oblasti péce o nevylécitelné nemocné
a umirajici. Jejim cilem je primarné zlepSeni kvality Zivota pacientti a jejich rodin pre-
venci a zmirfiovanim utrpeni, véasnym rozpoznanim, vyhodnocenim a lé¢bou bolesti
a dalsich zatézujicich potizi. Pfitom jsou zohlednény medicinské, psychické, socialni,
spiritualni a kulturni aspekty?.

WHO (World Health Organization/Svétova zdravotnicka organizace) definuje pa-
liativni péci jako péci, jez ,,zlepsuje kvalitu Zivota pacientii a jejich rodin, kteti se poty-
kaji s problémy spojenymi s Zivot ohroZujici nemoci, at uz fyzickymi, psychologickymi,
socidlnimi nebo spiritudlnimi. Zlepsuje se také kvalita Zivota pecujicich osob". Vymezeni
paliativni péce ddle rozvadi tak, Ze paliativni péci prezentuje jako ,ptistup, ktery zlep-
Suje kvalitu Zivota pacientii (dospélych i déti) a jejich rodin, kteti se potykaji s problémy
spojenymi s Zivot ohroZujicimi nemocemi, a to prosttednictvim prevence a zmirfiovdni
utrpeni pomoci véasné identifikace a spravného posouzeni a lécby bolesti a dalsich pro-
blémii, at uz fyzickych, psychosocidlnich nebo spiritudlnich®. To vyZaduje ,,Siroky multi-
disciplindrni ptistup, ktery zahrnuje rodinu a vyuziva dostupné komunitni zdroje; miize
byt uspésny i v pripadé, Ze jsou zdroje omezené*“. Konkrétnéji priblizeno to znamena, Ze
paliativni péce prinasi dlevu od bolesti a dal$ich zatéZovych priznakd; potvrzuje Zivot
a povazuje umirani za normalni proces; nema v imyslu urychlit ani oddalit smrt; in-
tegruje psychologické a spiritualni aspekty péce o pacienta; nabizi podptrny systém,
ktery pacientim pomaha zit co nejaktivnéji az do smrti; nabizi systém podpory, ktery
pomahd rodiné vyrovnat se s nemoci pacienta a pomdaha i v dobé jejiho vlastniho
truchleni; vyuziva tymovy pristup k feseni potfeb pacienti a jejich rodin, véetné po-
radenstvi pro pozistalé, pokud je to indikovano; zlepsuje kvalitu Zivota a mize také
pozitivné ovlivnit pribéh nemoci; je pouzitelna v ¢asné fazi onemocnéni, ve spojeni
s dal$imi intervencemi, které maji prodlouzit Zivot, jako je chemoterapie nebo radio-
terapie, a zahrnuje vy$etfeni potfebnd k lep$imu pochopeni a zvladnuti zatézujicich
klinickych komplikaci.?

Svycarské Narodni smérnice paliativni péée a odborna spolecnost ,,palliative.ch®
podporujici paliativni péci ve Svycarsku definuji paliativni péci jako ,,péci o lidi s ne-

“Klinik fiir Geburtsmedizin/Klinik fiir Neonatologie/Perinatalzentrum CC17 Charité Universitatsmedizin Berlin. Betreuung und Begleitung von Neugeborenen mit
unheilbaren Erkrankungen. Informationen zur Palliativversorgung von Neugeborenen am Perinatalzentrum der Charité, 2015. Dostupné z: Startseite — Charta
Website (charta-zur-betreuung-sterbender.de).

SWHPCA (Wordwide Hospice Palliative Care Alliance) WHO. Global atlas of palliative care. 2nd edition. Copyright© 2020 by Worldwide Palliative Care Alliance.
The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (thewhpca.org) (20. 9. 2022); International Standards for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS.
J Pain Symptom Manage. 2022;63:e529—e543. Dostupné z International Standards for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS — ScienceDirect
(20.9.2022); Palliative care (who.int) (5. 8. 2020).
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vylécitelnym, Zivot ohroZujicim a/nebo chronicky progredujicim onemocnénim a lécbu
téchto lidi. Je zatazena prospektivné, ale jeji téZisté spocivd v dobé, kdy jiz vyléceni nemoci
neni povaZovdno za mozné a neni primdrnim cilem. Pacientiim je zarucena optimdlni
kvalita Zivota ptizpiisobend jejich situaci az do smrti a nejblizsi osoby dostavaji odpovi-
dajici podporu. Paliativni péle predchdzi utrpeni a komplikacim. Zahrnuje medicinskou
lé¢bu, osetrovatelské intervence i psychologickou, socidlni a spiritudlni podporu®*

»Péce o lidi v posledni fdzi jejich Zivota se stala pro nasi spolecnost velkou socidlni,
politickou, ekonomickou a kulturni vyzvou.* Timto konstatovanim zac¢ind pfedmluva
Charty péce o nevylécitelné nemocné a umirajici v Némecku, kterou napsali odbor-
nici z lékatskych kruht ve Spolkové republice Némecko. V souladu s touto Chartou
a s odkazem na ni pfipominaji — hned na zac¢atku svych informaci pro $irsi verejnost
o paliativni pé¢i o novorozence na Perinatalnim centru - pracovnici Porodnické klini-
ky, Novorozenecké kliniky a Perinatologického centra znamé Univerzitni nemocnice
Charité v Berliné, Ze maji stejné jako jejich rodice a blizké osoby ,,prdvo na komplexni
lékat'skou, oSetfovatelskou a psychosocidlni péci a podporu téZce nemocni a umirajici
novorozenci“®

V podobném smyslu a rovnéz s odvoldnim se na tutéz Chartu konstatuje némecky
Spolkovy svaz Dfive narozené dité ve svych smérnicich pro paliativni péci a provazeni
zarmutkem v peri- a neonatologii uréenych pro odbornou vefejnost slozenou z od-
bornosti prenatalni diagnostiky, poradenstvi pfi konfliktu v téhotenstvi, porodnictvi,
neonatologie, pediatrie a nasledné péce, ze ,,maji nevylécitelné nemocni a umirajici
novorozenci pravo na komplexni lékatskou, osetfovatelskou, psychosocidlni a spiritudlni
Déci a provdzeni, kterd zohlednuje jejich individudlni Zivotni situaci®’

Clenové Sekce détské paliativni péce CSPM CLS JEP (Ceska spolecnost paliativ-
ni mediciny Ceské lékaiské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné) ve svém stano-
visku pripominaji, Ze ,, prestoZe jsou moznosti dnesni mediciny mnohdy vnimdny jako
bezbrehé a samotnd medicina ¢asto oznalovdna jako vitéznd, faktem zistavd, Ze lidsky
Zivot je konecny a v urcité pokrocilé fdzi nevylécitelného, tj. Zivot zkracujiciho onemoc-
néni medicina jiz nenabizi pacientovi vyléceni. Cilem lécby se pak stavd primdrné ti-
Seni diskomfortu a bolesti a zajisténi takové kvality zbyvajiciho Zivota pacienta, kterd
se pacientovi (ptipadné jinym osobdm opravnénym za pacienta rozhodovat) jevi jako
nejlepsi dosazitelnd“?

Tim se miizeme posunout k priblizeni specialni oblasti paliativni péce, a sice
k détské paliativni péci.

* Die Fachgesellschaft palliative ch. Leitlinien Seelsorge als spezialisierte spiritual care n palliative care, 2019. © palliative ch 2019. Dostupné z Leitlinien_-_Seel-
sorge_als_spezialisierte_Spiritual_Care_in_Palliative_Care.pdf (3. 11. 2022).

5 RZ_171115_charta_Einzelseiten.indd (charta-zur-betreuung-sterbender.de).

& Klinik fiir Geburtsmedizin/Klinik fiir Neonatologie/Perinatalzentrum CC17 Charité Universitatsmedizin Berlin. Betreuung und Begleitung von Neugeborenen
mit unheilbaren Erkrankungen. Informationen zur Palliativversorgung von Neugeborenen am Perinatalzentrum der Charité, 2015. Dostupné z: Startseite - Charta
Website (charta-zur-betreuung-sterbender.de).

7 Bundesverband,,Das friihgeborene Kind" e.V.: Leitsatze fiir Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Peri- und Neonatologie. Informationen fiir medizi-
nische und psychosoziale Fachkrafte im Bereich von Pranataldiagnostik, Schwangerschaftskonfliktberatung, Geburtshilfe, Neonatologie, Padiatrie und Nachsorge.
1. Auflage Mai 2018. Dostupné z: Leitsdtze-Neonatologie-PCare-Trauer-1.pdf (landesstelle-bw-wegbegleiter.de) (20. 9. 2022).

8 Sekee détské paliativnf péce CSPM CLS JEP Stanovisko k poskytovani Zivot udrzujici [écby détskym pacientim. Vydano dne 30. 4. 2019. Dostupné z: Stanovisko
k poskytovani Zivot udrzujicf 1échy détskym pacientm — Détska paliativni péce (paliativnimedicina.cz) (7. 10. 2022).



2 Détska paliativni péce

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) i odborna vetejnost prohlasuji, ze je ,, posky-
tovdni a integrace détské paliativni péce etickou odpovédnosti zdravotnickych systémii
a Ze udrZitelny rozvoj a dostupnost détské a perinatdlni paliativni péce je nezbytnou
soucdsti moderni zdravotni péce“. Uvadéji dale, ze rozvoji a dostupnosti perinatalni
paliativni péce brani rizné prekazky, k nimz patfi praveé informovanost vefejnosti,
vzdélavani a zdravotni politika. Naopak rozvoj sluzeb je ddvan do souvislosti se sta-
vem vyzkumu v dané zemi a daném regionu.’

Pediatricka pracovni skupina IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care
in Children, Trento) Evropské asociace paliativni péée (EAPC) vypracovala v roce
2007 definici pediatrické paliativni péce. Vychazi z obecné definice paliativni péce Své-
tové zdravotnické organizace (WHO Definiton Palliative Care, 2018) a lze ji aplikovat
na vSechna Zivot zkracujici, Zivot ohrozujici a Zivot limitujici onemocnéni u déti.'

Paliativni péce o déti predstavuje specialni paliativni péci, i kdyz tzce souvisejici
s paliativni pé¢i o dospélé. Jeji zasady plati i pro dal$i détska chronickd onemocnéni.
Paliativni péce o déti je aktivni a komplexni péce o déti s zivot ohrozujicim nebo Zivot
limitujicim onemocnénim, jez zahrnuje somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi
nemocného ditéte a také podporu rodiny. Za¢ina v okamziku, kdy je nemoc diagnos-
tikovana, a pokracuje bez ohledu na to, zda je nebo neni dité [é¢eno se zaméfenim na
diagnostikované onemocnéni, tzn. jinymi slovy nezavisle na tom, zda dité dostava léc-
bu s kurativnim cilem. Jejim tcelem je zlepsit kvalitu Zivota nemocného ditéte a jeho
rodiny. Mize byt poskytovana soucasné s aktivni kurativni 1écbou ¢i 1écbou prodlu-
zujici Zivot. Poskytovatelé zdravotnich sluzeb musi vyhodnotit a mirnit fyzické, psy-
chické, socialni a spiritualni stradani ditéte. Efektivni paliativni péce vyzaduje Siroky
multidisciplindrni ptistup, ktery zahrnuje rodinu a vyuziva dostupné komunitni zdroje
a muze byt uspésné implementovan, i kdyz jsou zdroje omezené. Musi byt poskytovana
kdekoli, kde si to dité a rodina preje: mtiZe byt tedy poskytovana v zatizenich terciarni
péce (v pobytovych zafizenich, nemocnicich), v komunitnich zdravotnickych zatize-
nich, v domacim prostredi, hospici, a dokonce i v détskych domovech. Za jednotku
péce se povazuje dité a jeho rodina s tim, Ze rodinou se mysli vichni ti, ktefi ditéti
poskytuji celostni podporu (fyzickou, psychickou, duchovni, socialni)."

9 Poldkova K, Stanickova Z, Halek J, a kol. Soucasny stav a moznosti rozvoje perinatdIni paliativni péce v Ceské republice. Analyza. Vzniklo za podpory Nadace
rodiny Vickovych. Praha: Centrum paliativnf péce, 2023:13—14.

"0 WHPCA (Wordwide Hospice Palliativ Care Alliance) WHO. Global atlas of palliative care. 2nd ed. Copyright© 2020 by Worldwide Palliative Care Alliance. Dostupné
2 The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (thewhpca.org) (20. 9. 2022); International Standards for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS.
J Pain Symptom Manage. 2022;63:529—e543. Dostupné z: International Standards for Pediatric Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS - ScienceDirect;
Ceska spolecnost paliativni mediciny CLS JEP/TRI: IMPaCCT: WHO Definiton of Palliative Care (2018). Dostupné z: www.who.nt/cancer/palliative/definition/;
Standardy détské paliativni péce v Evropé. Revidovand verze vydana pfi prileZitosti 2. Ceské konference détské paliativni péce, kterd se konala v Praze dne 31.11.
a1.12. 2016. Dostupné z: standardy-detske-paliativni-pece-final-1.pdf (paliativnimedicina.cz); srov. a vice informaci na www.detsky-hospic.cz (20. 9. 2022).
TWHPCA (Wordwide Hospice Palliativ Care Alliance) WHO. Global atlas of palliative care. 2nd ed. Copyright© 2020 by Worldwide Palliative Care Alliance. The
Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (thewhpca.org) (20. 9. 2022); srov. Pallium détskd paliativni péce ve spolupréci se Sekcf détské paliativni péce CSPM
CLS. Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujfc diagndzou a jejich rodiny. Za financni podpory Vyboru dobré viile — Nadace Olgy
Havlové a Nadace Komercni banky Jistota. Brozura. 48 s. Jinak dostupné z www.pallium.cz.
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Odbornici z fad détské paliativni péce vysvétluji pojmy zivot limitujici onemocneé-
ni (life-limiting) a Zivot ohrozujici onemocnéni (life-threatening) takto:'>

Prvni pojem onemocnéni, jez limituje Zivot, oznacuje ,,onemocnéni s vysokou prav-
dépodobnosti predcasného umrti v diisledku tize nemoci®, je popsan jako onemocnéni,
které je ,,obvykle spojeno s predcasnym vuimrtim (napt. Duchennova svalovd dystrofie)“.
To znamena, Ze u téchto déti neni téméf nadéje na uzdraveni a zemfou zpravidla
na dané onemocnéni. Druhy pojem onemocnéni, jez ohroZuje Zivot, znamena one-
mocnéni, u nichZ je mozna kurativni lé¢ba s tim, Ze je ale vysledek nejisty. U téchto
onemocnéni je velmi pravdépodobné predc¢asné umrti, ale mozné je i preziti do do-
spélosti, pri¢emz zde ale existuje ,, Sance na dlouhodobé preziti do dospélosti (napt. déti
podstupujici onkologickou lécbu nebo déti po tézkych tirazech na jednotkdch intenzivni
péce)”, takze néktera z téchto onemocnéni dale postupuji (rozviji se s progresi) a déti
jsou stale vice zavislé na rodic¢ich a dalSich pecujicich osobach.

Stejni odbornici rozdéluji déti s diagnézami a stavy, které by mély byt adresaty
s indikaci paliativni péce, do ¢tyf skupin ¢i kategorii (tyto kategorie byly stanoveny
Asociaci pro déti s zivot ohrozujicim nebo terminalnim onemocnénim a jejich rodiny
a Krélovskou skolou détského lékarstvi a détského zdravi ve Velké Britanii):'

Prvni skupina zahrnuje déti ve stavu ohrozujicim jejich Zivot, které je mozno 1é¢it
s tim, ze 1é¢ba muze selhat. ,, Postupy paliativni péce mohou byt nezbytné,“1ze je zaradit
»soucasné s postupy kurativni lécby anebo v pripade, Ze kurativni lécba selze.“

Do druhé skupiny spadaji déti ve stavu, jenz nevyhnutelné vede k pred¢asnému
umrti, v némz probihd rtizné dlouho intenzivnilécba ,, s cilem prodlouZit Zivot a umoz-
nit ditéti ucastnit se béznych kazdodennich aktivit“ (napt. cysticka fibroza).

Skupina tfeti zahrnuje déti s progresivnim onemocnénim, a to bez moznosti kura-
tivni 1é¢by, takZe je zde vyhradné paliativni péce, jez muze byt poskytovana i mnoho
let (napt. svalové dystrofie).

Do ¢tvrté skupiny jsou zahrnuty déti s nezvratnym, ale neprogresivnim stavem,
jenz je spojen s ,,komplikacemi a rizikem predcasného vimrti“ (napt. tézka forma détské
mozkové obrny, kombinované postizeni po poranéni mozku nebo michy).

Pohled do Velké Britanie nabidne porozuméni détské paliativni péci a priblizi na
jiz k predstaveni perinatalni paliativni péce. Tamni dobro¢inna organizace Together
for Short Lives (Spole¢né pro kratké zivoty) se vénuje détem s zivot limitujicim one-
mocnénim a omezenym dozitim a jejich rodinam a blizkym a podporuje odborniky
a sluzby v oblasti détské paliativni péce. Détskou paliativni pé¢i prezentuje ve formé
paliativni péce o novorozence, kojence, batolata a déti s zivot limitujicim onemocné-
nim jako ,aktivni a celostni pristup k péci od okamziku diagnézy nebo zjisténi zdravotni
komplikace v priibéhu Zivota ditéte, v dobé smrti i po ni®, ktery zahrnuje ,, fyzické, emo-
ciondlni, socidlni a spiritudlni aspekty®, péce je zaméfena na ,zlepseni kvality Zivota

12 Ceska spolecnost paliativni mediciny CLS JEP/TRI: IMPaCCT. Standardy détské paliativni péce v Evropé. Revidovand verze vydana pfi pifleitosti 2. ceské konference
détské paliativni péce, kterd se konala v Praze dne 31. 11.a 1.12. 2016. Dostupné z: standardy-detske-paliativni-pece-final-1.pdf (paliativnimedicina.cz); Garten
L, von der Hude K. Palliativversorgung und Trauerbegleitung in der Neonatologie. 2. Auflage. Berlin: Springer-Verlag, 2019:4; Poldkové K, Tuckovd A, Loucka M.
Potfeby déti s Zivot limitujfcim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim a jejich rodin. Praha: Centrum paliativnf péce, 2017.
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Détskd paliativni péce

ditéte (...) a podporu jeho rodiny a jeji soucasti je ,management neptijemnych symp-
tomd“ a péce v dobé umirani a truchleni."

Na pozadi definované détské paliativni péce lze porozumét Charté prav déti, je-
jichz zivot je v dusledku jejich nemoci nebo stavu zkrdcen nebo ohrozen:" ,,(1) Kazdé
dité md pravo ocekdvat, Ze se mu dostane paliativni péce v té podobé, jak ji definuje
WHO, a ze piijde o péci prizpisobenou jeho individudlnim pottebdm a odpovidajici
jeho véku a kulturnimu zdzemi. (2) Paliativni péce o dité a jeho rodinu by méla byt
zahdjena v okamZiku stanoveni diagnézy, pokracovat soubézné s veskerymi kurativnimi
postupy po celou dobu nemoci a trvat i v Case umirdni; jeji soucdsti je i péce o poziistalé.
Cilem paliativni péce je mirnit utrpeni a zlepSovat kvalitu Zivota. (3) Rodice i zdkonné
zdstupce ditéte je nutno akceptovat jako hlavni osoby v péci o dité a je tieba k nim pfi-
stupovat jako k rovnocennym partneriim pri poskytovini veskeré péce a pti rozhodovdni
tykajicim se jejich ditéte. (5) Zdkladem veskeré komunikace s ditétem a jeho rodinou
ma byt citlivy a soucasné otevieny pristup. K ditéti i jeho blizkym je tieba pristupo-
vat s diistojnosti a s respektem viici jejich soukromi - bez ohledu na jejich fyzicky stav
a intelektudlini schopnosti. (8) Dité a jeho rodina maji mit ndrok na pridéleni jednoho
konkrétniho klicového pracovnika, s nimz mohou snadno vstoupit do kontaktu a jehoZ
tikolem je vytvdret, koordinovat a spravovat adekvdtni podpiirnou sit. Do této sité spadd
i ¢innost multidisciplindrniho pecovatelského tymu a zdroje komunitni podpory. (10)
Kazdému ditéti a kazdému Clenu jeho rodiny, vietné sourozencti, by se mélo dostivat
klinické, emocni, psychosocidlni a spiritudlni podpory, jez odpovidd jeho kulturnimu
prostiedi a vychdzi vstiic jeho konkrétnim individudlnim potiebdm. Rodina zemtelého
ditéte by méla mit k dispozici podporu v truchleni, a to tak dlouho, jak bude tieba.“

" What is children’s palliative care — Together For Short Lives; Together For Short Lives. Trajektorie péce o novorozence a kojence s potenciéiné paliativnimi
potfebami. 2. vyd., 2016. Dostupné z trajektorie_AS.cdr (paliativnimedicina.cz) (21.9. 2022).

5 Charta ICPCN (International Children's Palliative Care Network). Dostupné z Charta prav déti, jejichZ Zivot je v diisledku jejich nemoci nebo stavu zkrdcen ¢i
ohrozen — Détska paliativni péce (paliativnimedicina.cz) (14.10. 2022).







