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• Pětiletá dívka s DIPG – postupně se 
neurologicky zhoršující, PEG pro poruchu 
polykání, ležící 

• 18ti letý chlapec s Duchenovou muskulární 
dystrofií se závažným postižením plic na 
NIV

• 5týdenní kojenec s neonatální, závažně
probíhající formou spinální muskulární
atrofie, která nebyla indikována ke genové
terapii, HFNO

• Téměř 19 letá slečna ve 4 roky trvajícím
apalickém stavu po protrahované
resuscitaci při masivní embolizaci do 
plicnice v péči rodiny doma

• Rodina novorozence s Edwardsovým
syndromem a závažnou srdeční vadou – 
příprava na péči doma



Mezinárodní dokumenty

Zápatí = název příspěvku 3



Co říkají standardy?



Perspektiva profesionála - 4 roviny

• JAKÉ JE NAŠE MEDICÍNSKÉ POZNÁNÍ A MOŽNOSTI?  

• DIAGNÓZA

• LÉČBA A ALTERNATIVY POSTUPU

• OČEKÁVANÝ VÝVOJ

• Co víme?

• Co může fungovat a jak?

• Jaké existují alternativy?

• …

• CO JE DOBŘE?

• Podle čeho hodnotím?

• Jaké mám argumenty?

• Z jakých hodnot vycházím?

• Jaké jsou zájmy zúčastněných?

• …

• CO MUSÍM A CO NESMÍM?

• Jaké existují právní normy?

• Jak a kdo normy vykládá?

• S jakou argumentací? Jaké jsou 
principy, ze kterých normy 
vychází?

• …

• O ČEM, KDO, S KÝM, JAK, 
KOLIK?

• Podle čeho hodnotím?

• Jaké mám argumenty

• Jaké nástroje využívám?

• EMOCE, ZÁZEMÍ, KONTEXT, 
KULTURA, STRACH, OPORA, 
DŮVĚRA, ROLE, …

medicínská

komunikační a 
psychologickáetická

právní



Plánování péče
 Proč? Kdy? Kdo? 

• Plánování budoucí péče (ACP) – proces komunikace a sdíleného 
(společného) rozhodování, rozsah a místo péče co nejvíce v souladu s 
přáními a hodnotami pacienta (rodiny)

• Proč: Nikdo neví co a kdy se stane, není jedno správné řešení – možnosti 
volby, potřeba dítěte + rodiny i pečujících profesionálů → péče v souladu s 
přáním dítěte a rodičů

• Kdy: časně, pravidelně v průběhu léčby, před vznikem krizí a ve chvíli, když se 
cíle péče vyjasňují či mění, dlouho předtím, než bude dětskému pacientovi 
hrozit bezprostřední riziko úmrtí

• Kdo: dítě, rodiče a další pečující, ošetřující tým, odborníci na paliativní 
péči



Jak: mluvit, diskutovat, rozhodovat společně…. 

• Péče orientovaná na pacienta/rodinu (Patient-centered / family-centred care)
• Sdílené rozhodování (shared decision making)
• Plánování budoucí péče (Advance care planning)
• EBM potvrzené postupy s pozitivním vlivem na kvalitu života a umírání - Ohraničení 

možností – nabídka terapeutických nástrojů, konsenzus v ošetřujícím týmu 
• CÍL: dosažení konsenzu týkajícího se možných intervencí a léčebné strategie
• Koncept přiměřenosti péče
• Formulace cílů péče - (např. úzdrava, prodloužení života i za cenu pobytu v 

nemocnici, QOL, chceme stihnout, chceme domů)
•  Goal-directed care

• Cíle se mohou lišit
• Cíle se mohou měnit
• O cílích máme diskutovat
• Cíle lze přehodnocovat

• Zápisy do dokumentace ošetřujícího týmu = dokumentace CESTY 
• ev. limitace péče a následně tvorba plánu péče
• Limitace – DNAR, DNI součástí komplexního plánu pro případ akutního zhoršení
• Plán popisuje i další možné komplikace, preference místa péče, místa závěru života a 

péče po úmrtí (pitva ano/ne, pozůstalostní péče)



CO? Formální stránka

• Formuláře
• Diagnóza/prognóza, popis aktuálního 

zdravotního stavu
• Limitace péče – DNR, DNI..
• DNR není Do Not Response – záznam co 

nebudeme, ale hlavně co budeme dělat 
když..

• Pravděpodobné komplikace (infekce, 
záchvaty…)

• Pomalé zhoršování
• Rychlé/náhlé zhoršení
• Úmrtí (pitva…)
• Rozdělovník – kam je plán distribuován
• Důležité kontakty

• Přehlednost a „stručnost“
• Dynamika procesu – krátký a srozumitelný 

záznam rozhovoru
• Jednoznačnost a jednoduchost
• Pravidelný update (reagoaling)



Jaké výzvy/úskalí přináší plánování budoucí péče? 

• Vstup do trajektorie onemocnění až v jeho průběhu,  dlouhou dobu po stanovení dg

• Postupný proces zhoršování

• Rychlé zhoršení dříve než bylo reálné vykomunikovat plán pro zhoršení

• Obtížnost vedení náročných rozhovorů v kritických situacích

• Změny v rozhodnutí rodičů

• Kdy? Jak? Kdo? Co? Jak často? 

• Struktura zápisu, formalizace

• Informování o plánu péče – komu plán péče distribuovat

• Závaznost a s tím související respektování plánu péče



Terezka
• II/I gravidita po IVF (předchozí těhotenství  ukončeno v 18. t.g. pro VVV plodu)

• Donošený eutrofický novorozenec (7/2020), v 6. hodině třes a myoklony levé HK, 
subtilní křeče -  JIP – vyšetření – infekce ani metabolické vady neprokázány, MR 
CNS – atrofie, lissencefalie a atrofie mozečku

• NEC – hemikolektomie, ileostomie, přechodně PN, zanoření stomie 10/2020

• Symptomatická generalizovaná farmakorezistentní epilepsie – kombinace 
antiepileptik

• Genetika – dosud nepopsaná varianta v genu IRF2BPL – asociace s 
neurovývojovým postižením (koreluje s klinickými projevy)

• Chronické zahlenění, bronchopneumonie – odsávačka, kašlací asistent, DDOT

• Nedostatečná výživa – PEG 1/2022 

• Eskalace léčby, 2/2023 – ketogenní dieta se zlepšením kompenzace i EEG

• Neurologický stav: těžká PMR, vývoj na úrovni patologického novorozence, 
reakce na oslovení a dotek, bez očního kontaktu, hypotonie, minimální aktivní 
pohyb 

• Opakované hospitalizace při zhoršení stavu – infekce či epilepsie (1x obraz 
nonkonvulzivního statu 2023)

• Komunikace s rodinou – cíl i plán péče včetně limitace (DNAR, DNI)



Terezka
• 9.4.2024 – interkurentní infekt, ambulantní léčba

• 17.4.2024 – přijetí pro apatii, dehydrataci, desaturace, pro rozvoj respirační 
insuficience napojena na HFNO, obtížné zajištění vstupu, ATB pro pneumonii

• Komunikace s maminkou a prarodiči – diskuze závažného zhoršení v kontextu 
základní diagnózy a předem vykomunikovaného cíle a plánu péče  

• Změna preference – pro maminku je smysluplné Terezku zaintubovat a připojit k 
UPV, „dát jí šanci“, současně říká, že kdyby péče nevedla ke stabilizaci stavu a 
zlepšení s reálnou možností návratu do domácího prostředí – nechce život dcery 
prodlužovat za každou cenu, trvá přání neresuscitovat v případě náhlé zástavy

• Probíráme možné trajektorie po napojení na UPV včetně možného zavedení TSK

• Pro matku důležité mít možnost o vývoji stavu a možnostech s lékaři mluvit, 
důležité je, aby se Terezka netrápila, ale dostala možnost stav zvládnout, důležité 
je předání informací na vyšší pracoviště

• Obtížná intubace na oddělení, transport na UPV – domluveno lůžko  na KAR FNM

• 27.4. – 7.5.2024 KAR FNM – obraz ARDS – obtížnější UPV, oběhová podpora, 
prokázány metapneumoviry a candida v moči, opakované komunikace stavu a 
možného vývoje po extubaci – maminka si nepřeje reintubaci

• Úspěšná extubace  na HFNO 3.5.2024 v přítomnosti maminky, oxygenoterapie od 
6.5.2024



Terezka
• 7.5.2024 – zpět DIOP – stabilizovaná, kontinuální Dexdor ve snižující se 

dávce, zahájení krmení

• 9.5.2024 – rychlá progrese septického stavu (Klebsiella produkující 
karbapenemázu) – ATB léčba dle citlivosti i.v., korekce poruch vnitřního 
prostředí, oxygenoterapie, navýšení sedace, furosemid, TPN 

• Opakované rozhovory s maminkou a jejím partnerem, rekapitulace 
posledních 3 týdnů

• Plán – léčba infekce, komfortní péče – navýšení sedace dle aktuálního stavu, 
oxygenoterapie

• Po přechodné stabilizaci od 15.5. oligurie až anurie, ve večerních hodinách 
poklesy saturace, obtížné dýchání, navýšena sedace pro projevy 
dyskomfortu (přidán morfín a midazolam s efektem) – přijíždí maminka

• 16.5. od časných ranních hodin apnoické pauzy, s maminkou 
komunikujeme, že Terezka umírá – pro maminku je důležité, že klidně spinká

• Úmrtí v náručí maminky  

• Co bylo důležité: opakovaná otevřená komunikace, princip 
nopuštění/doprovázení, sdílené rozhodování, komunikace cílů péče a 
plánu péče s ohledem na vývoj zdravotního stavu, respekt k autonomii i 
změně preference rodiny, předávání informací, dostatek času 



Vzdělávání a sebepéče
• Zdravotníci by se měli vzdělávat:

• Důležitost plánování budoucí péče 
• Co znamená a co zahrnuje společné 

rozhodování
• Jak dobře a efektivně komunikovat a 

diskutovat plány budoucí péče

• Kultivace prostředí zdravotnických zařízení jako 
celku

• Vzdělávání všech pracovníků ve zdravotnictví v 
otázkách etiky/práva konce života

• Kurzy - www.pallium.cz – ICPCN kurzy, kurz 
plánování péče, management symptomů….

• Centrum paliativní péče – Espero pro pediatry

• www.paliace.cz – Kroky k dobré komunikaci, Kroky k 
řešení etických dilemat v paliativní péči, Kroky k 
právní jistotě v paliativní péči

• www.cestadomu.cz - kurz Etika a právo v 
neonatologii a pediatrii 

• Sebepéče zdravotníků i nezdravotníků (intervize, 
supervize, peer podpora)

• ……



Děkuji za pozornost……


