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

» Pétileta divka s DIPG - postupné se

neurologicky zhorSujici, PEG pro poruchu

pOlyka n|, leZ|C| Zivot F:hrc:zu“c_l DIF'IEI"!"ID(_ZT'IEHI.QI(_UEJI? mozng kurativni [é€ba, ktera viak muza_a selhat.. Pristup
ke sluzbam paliativni péée midze byt nutny s ohledem na komplexnost potfeb pacienta
(napf. zhoubny nador, kemplexni vrozena onemocnéni srdce, zévazna poranéni v disledku

e 18ti lety chla pec s Duchenovou muskularni trazu). Pfi dosaZeni diouhodobé remise nebo po (spééné kurativni 168bé ji2 nejsou sluzby
dystrofii se zavaznym postizenim plic na paliativnl pece zapotreb
NIV

* btydenni kojenec s neonatalni, zavazné
probihajici formou spinalni muskularni
atrofie, ktera nebyla indikovana ke genové
terapii, HFNO

 Témér 19 leta slecna ve 4 roky trvajicim
apalickém stavu po protrahované
resuscitaci pfi masivni embolizaci do
plicnice v péci rodiny doma

Skupina Popis

Onemocnéni, jejichz nevyhnutelnym ddsledkem je pfedéasna smrt. Dlouha obdobi intenzivni
l&ééby jsou zaméfena na prodlouzeni Zivota se zachovanim dobreé kvality zZivota {napf. cysticka
fibroza)

Progredujici onemocnéni bez moznosti kurativni lécby, u kterych je 1é€ba vyhradné
paliativni a béZné maze trvat mnoho let (napf.: Battenova choroba, muskuldrni dystrofie,
chromosomopatie)

Ireverzibilni, ale neprogredujici onemocnéni s komplexnimi narcky na zdravotni péci, ktera
vedou ke komplikacim a pravdépodobné i pfedéasné smrti (napf. zavazna forma détske
mozkoveé obrny a postizeni po poranéni mozku & michy). Paliativni péée mize byt nutna
v jakémkoli stadiu choroby a epizody péfe mohou byt nepfedvidatelné a pericdické.

Nenarozene déti s vywznamnymi zdravotnimi problémy, které nemusi prezit porod, novorozenci
s mozZnym preZitim nékolik hodin/dni, novorozenci s vrozenymi vadami s moZnym ohroZenim
vitalnich funkci a novorozenci, kterym se dostalo nalezité intenzivni péce, ale rozvinulo se

u nich nevylécitelné onemocnéni.
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* Rodina novorozence s Edwardsovym
syndromem a zavaznou srde¢nivadou —
pfiprava na péci doma
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s Hospice, Bloemfontein, South Africa;
1.Every child should expect individualised, culturally and age appropriate polliative

: Paediatric Hospice, VIDAS Association,
Pediatrics, Boston Children’s Hospital,

care s defined by the World Health Organtzation (WHO)[]. The specific needs of

adolesconts and young people shall be addressed and planned for

THE ICPCN CHARTER OF
RIGHTS FOR LIFE LIMITED AND
LIFE THREATENED CHILDREN

Mezindrodni standardy

pro détskou paliativni péci

Od projektu IMPaCCT
k projektu GO-PPaCS$S

Franca Benini, MD, Danai Pappadatou, PhD, Mercedes Bernada, MD, Finella Craig, MD,
Lucia De Zen, MD, PhD, Julia Downing, PhD, Ross Drake, MD, Stefan Fnedrlchsdorf MD

FAAP, Daniel Garros, MD, Luca Giacomelli, PhD, Ana Lacerda, MD, Pierir
Sara Marceglia, PhD, Joan Marston, RN, Mary Ann Muckaden, MD, Simol
Elvira Parravicini, MD, Federico Pellegatta, RN, and Joanne Wolfe, MD

2.Pallative care for the child and famiy shall begin at the time of diagnosis and
continue alongside any curative treatments thioughout the child’s iiness, during
death and in bereavement. The aim of pallative care shall be to relieve suffering
ond promote quolity of life.

5.The child’s parents or legal guardians shall be ocknowledged os the primary core
givers ond recognised as full partners in oll care and decisions involving thew child.

4.Every child shall be encouroged fo participate in decisions offecting his or her
care, according to age and understanding

5.A sensitive but honest opproach will be the basis of oll communication with the
chitd and the child's famdy. They shall be treated with dignity and given privacy
imespective of physical or intellectual capacity.

6.Evory child or young person sholl have access 1o education and wherever possible
be provided with opportunities 1o play, access leisure opportunitios, interact with
siblings and friends and porticipate in normal chidhood activities.

FISEVIER

Available online at www sciencedirect.com
- - EUROPEAN
Resuscitation ) \Fesuscranon

COUNCIL

journal homepage: www.elsevier.com/locate/resuscitation

7.The child and the fomily shall be given the opportunity to consult with a paediatric
spociolist with particular knowledge of the chid’s condition where possible, and
shall remain under the care of a paediatrician or doctor with poediatric
knowledge ond experience.

8.The child and the family shall be entitled 16 @ named and occessible key-worker
whose fask it is 10 bulld, co-ordinate and maintain oppropriate support systems.
which should inchude @ multi-disciplinary core team ond appropriate community
rosources.

9.The child's home shall remain the centre of care whenever possible. Treatment
outside of this home shall ba in o chid-centred emvironment by staff and
volunteers, trained in palliative care of children.

10.Every child and famiy member, including siblings, shall receive culturally
oppropriate, chinical, emotional, psychosocial and spiritual support in order fo
mea their porticular needs. Bareavement support for the chid's famiy shall b Violetta Raffay k1

available for as long as it is required. s

Adapted from the ACT Chorter

October 2008

European Resuscitation Council Guidelines 2021:
Ethics of resuscitation and end of life decisions

Spyros D. Mentzelopoulos®*, Keith Couper®°, Patrick Van de Voorde®,
Patrick Druwe’, Marieke Blom?, Gavin D. Perkins®, lleana Lulic”, Jana Djakow"/,
Gisela Lilja

M Leo Bossaert"

* National and Kapodistrian University of Athens Medical School, Athens, Greece
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Panel: The rights of the dying child—the Trieste
Charter proposal

[1]"Polliative care for children is the octive, total care of the child's body, mind

and spirit, and also involves giving care 1o the family. It begins when the iiness s
diagnosed and continues regardiess of whether a child recetves treatment directed

ot the disease. Health providers must evoluate and alleviate a child's physical,
psychological and sociol distress. Effective palliative care requires a broad
multidisciplinary oppeoach that includes the family and makes use of avalloble community
resources; it can be successtully implemented even if resources are mited. It can be
provided in tectiory care focilities, in community health centres, and in children’s homes.”

(Worid Health Orgonization 2002)

IO regtered charty i Engiand § Wales smsmter LLAJTLD s  rgtored company s Engiand & Wates s 7O
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*® Federal Department Health, Belgium
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I TP AT R T OV R —

To be considered a person until death irrespective of age,
location, illness, and care setting

To receive effective treatment for pain, and physical and
psychological symptoms causing suffering through qualified,
comprehensive, and continuous care

To be listened to and properly informed about his or her illness
with consideration for his or her wishes, age, and ability to
understand

To participate, on the basis of his or her abilities, values and
wishes, in care choices about his or her life, illness, and death
To express and, whenever possible, have his or her feelings,
wishes, and expectations taken into account

To have his or her cultural, spiritual, and religious beliefs
respected and receive spiritual care and support in accordance
with his or her wishes and choices

To have a social and relational life suitable to his or her age,
illness, and expectations

To be surrounded by family members and loved ones who are
adequately supported and protected from the burden of the
child's illness

To be cared for in a setting appropriate for his or her age,
needs, and wishes and that allows the proximity of the family
To have access to child-specific palliative-care programmes
that avoid futile or excessively burdensome practices and
therapeutic abandonment

Evropska charta
paliativni péce o déti
a mladistve

Pripravila Referen&ni skupina pro déti a mladistvé EAPC



Komunikacni potieby

Standardy

= Uprimna, kontinualni a oteviena komunikace
s rodinou je klicova.

— Komunikace a diskuse o diagnoze a prognoze di-
téte by se mély odehravat ve vhodném a bezpec-
ném prostiedi a brat ohled na kulturni prostfedi
ditéte a rodiny.

- Je zapotiebi pomahat rodi¢im v zachovani jejich
rodicovske role a v ii€inném feseni znepokojivcho
chovani, kterym dité¢ reaguje na stres.

~_w_ Corikaji standardy?

Etické potieby

Standardy

-» Kazdé rozhodnuti by se mélo fidit étyfmi zaklad-
nimi etickymi principy: principem beneficence,
nonmaleficence, spravedlnosti a respektovani au-
tonomie.

- Kazd¢ rozhodnuti tykajici se péce by mélo byt po-
staveno na principu nejlepsiho zijmu ditéte a sdi-
lené mezi pacientem, rodinou a lékafem.

Planovdni budouci péce

Standardy

-+ Rozhovory o planovani budouci péée by mély byt
vedeny po celou dobu trajektorie nemoci v co nej-
vétii moZné mife a mohou zahrnovat mimo jiné:
piini ohledné péée o dité, definici cili péce a pre-
hodnoceni cilii, pokud se stav ditéte zhorsi, pla-
ny .co délat” v pripadé akutniho zhorseni stavu
a péci v zavéru zivota. Viechny moinosti by mély
zlstat otevieny a byt pravidelne rcvidnv.in}r.

- Kazda instituce by méla vytvofit doporuéené po-
stupy pro planovani budouci péée.

= Zdravotniéti pracovnici by méli byt fadné proiko-
leni v planovani budouci péce.

Standardy

-V celém pribchu onemocnéni by meél byt diskuto-
van mozny vyvoj nemoci.

- Péce v zavéru Zivota a prostredi, ve kterém bude
poskytovana, by m¢ély byt pripravené a urcené
podle prani ditéte, rodiny a dostupnych zdroji.

- Obtézujici fyzické a psychické symptomy by mély
byt rozpoznany a léceny.

-» Je nutno respektovat diistojnost ditéte tim, zZe je
zajisténo vhodné prostredi a pritomnost milova-
nych osob.

-» Spiritualni a nabozenske sluzby odpovidajici vire
a zvyklostem rodiny by mély byt nabidnuty pred
smrti a po smrti ditéte.

= O déti v zavéru zivota by méli pecovat vyskoleni
zdravotnicti pracovnici, a pokud je to mozné¢, in-
terdisciplinarni tym.

- Rodina by me¢la byt odborniky pripravena na té-
lesné zmeény, ke kterym dochazi pri procesu umi-
rani.

- Rodiné by mél byt poskytnut dostatek casu na
rozlouceni s dité¢tem podle jejich spiritualnich
a rodinnych kulturnich/nabozenskych zvyklosti.

—» Sourozencum musi byt umoznéno stravit dosta-
tecny ¢as s umirajicim ditétem.

= S télem zemfielého ditéte by mélo byt nakladano
s nalezitym respektem, s nejvyssi Gictou a s mimo-
fadnym ohledem na kulturni a nabozenské zvyk-
losti rodiny.

—» Zdravotnicti pracovnici musi respektovat vsechny
ruzné zpusoby vyrovnavani se se ztratou.

- Podpora v truchleni by méla byt rodiné nabizena
v ramci dostupnych zdroji tak dlouho, jak je po-
treba.



Perspektiva profesionala - 4 roviny

JAKE JE NASE MEDICINSKE POZNANi A MOZNOSTI?

DIAGNOZA

LECBA A ALTERNATIVY POSTUPU

OCEKAVANY VYVO)
Covime?
Co mUze fungovat a jak?

Jaké existuji alternativy?

CO JE DOBRE?

Podle ¢eho hodnotim?
Jaké mam argumenty?

Z jakych hodnot vychazim?

Jaké jsou zajmy zucastnénych?

medicinska pravni
komunikacni a
etick3a psychologicka

CO MUSIM A CO NESMiM?
Jaké existuji pravni normy?
Jak a kdo normy vyklada?

S jakou argumentaci? Jaké jsou
principy, ze kterych normy
vychazi?

0 CEM, KDO, S KYM, JAK,
KOLIK?

Podle ¢eho hodnotim?
Jaké mam argumenty
Jaké nastroje vyuzivam?

EMOCE, ZAZEMi, KONTEXT,
KULTURA, STRACH, OPORA,
DUVERA, ROLE, ...



Planovani péce
Proc? Kdy? Kdo?

Planovani budouci pécée (ACP) — proces komunikace a sdileného
(spolecného) rozhodovani, rozsah a misto péce co nejvice v souladu s
pranimi a hodnotami pacienta (rodiny)

Proc: Nikdo nevi co a kdy se stane, neni jedno spravné reSeni — moznosti
volby, potfeba ditéte + rodiny i pecujicich profesionall > péce v souladu s
pranim ditéte a rodic(

Kdy: ¢asné, pravidelné v pribéhu |é€by, pred vznikem krizi a ve chvili, kdyz se
cile péce vyjasnuji ¢Ci méni, dlouho predtim, nez bude détskému pacientovi
hrozit bezprostredni riziko umrti

Kdo: dité, rodice a dalsi pecujici, oSetfujici tym, odbornici na paliativni
pécCi




Jak: mluvit, diskutovat, rozhodovat spolecne....

Péce orientovana na pacienta/rodinu (Patient-centered / family-centred care)
Sdilené rozhodovani (shared decision making) Principles of Person and Family-Centred Care
Planovani budouci péce (Advance care planning)

EBM potvrzeneé postupy s pozitivnim vlivem na kvalitu zivota a umirani - OhranicCeni
moznosti — nabidka terapeutickych nastroju, konsenzus v osetrujicim tymu

CiL: dosazeni konsenzu tykajiciho se moznych intervenci a lé€ebné strategie
Koncept prfimérenosti péce

Formulace cilli péce - (napf. uzdrava, prodlouzeni Zivota i za cenu pobytu v
nemocnici, QOL, chceme stihnout, chceme domu)

Goal-directed care
* Cile se mohou liSit
e Cile se mohou ménit
* O cilich mame diskutovat
* Cile lze prehodnocovat

Zapisy do dokumentace oSetfujiciho tymu = dokumentace CESTY
ev. limitace péce a nasledné tvorba planu péce
Limitace - DNAR, DNI soucasti komplexniho planu pro pripad akutniho zhorSeni

Plan popisuje i dalsimozné komplikace, preference mista péce, mista zavéru zivota a
péce po umrti (pitva ano/ne, pozustalostni péce)




CO? Formalni stranka

Formulare

Diagndza/prognoza, popis aktualniho
zdravotniho stavu

Limitace péce - DNR, DNI..

DNR neni Do Not Response —zdznam co
Egbvudeme, ale hlavné co budeme délat
yZ..

Pravdépodobné komplikace (infekce,
zachvaty...)

Pomalé zhorSovani

Rychlé/nahlé zhorSeni

Umrti (pitva...)

Rozdélovnik — kam je plan distribuovan
Dulezité kontakty

Prehlednost a ,,stru¢nost®

Dynamika procesu - kratky a srozumitelny
zaznam rozhovoru

Jednoznacnost a jednoduchost
Pravidelny update (reagoaling)



Jakeé vyzvy/uskali prinasi planovani budouci péce?

. Vstup do trajektorie onemocnéni az v jeho pribéhu, dlouhou dobu po stanoveni dg
- Postupny proces zhorsovani

- Rychlé zhorseni drive nez bylo realné vykomunikovat plan pro zhorseni

- Obtiznost vedeni naroénych rozhovoru v kritickych situacich

- Zmeény v rozhodnuti rodi¢u

- Kdy? Jak? Kdo? Co? Jak ¢asto?

- Struktura zapisu, formalizace

- Informovani o planu péce - komu plan péece distribuovat
- Zavaznost a s tim souvisejici respektovani planu péce

NEMOCNICE
HOROVICE

KES



Terezka

[I/1 gravidita po IVF (pfedchozi téhotenstvi ukon¢enov 18. t.g. pro VVV plodu)

Donoseny eutroficky novorozenec (7/2020), v 6. hodiné tfes a myoklony levé HK,
subtilni kfreCe - JIP —vySetreni — infekce ani metabolické vady neprokazany, MR
CNS - atrofie, lissencefalie a atrofie mozecku

NEC - hemikolektomie, ileostomie, pfechodné PN, zanofeni stomie 10/2020

Symptomaticka generalizovana farmakorezistentni epilepsie - kombinace
antiepileptik

Genetika - dosud nepopsana varianta v genu IRF2BPL — asociace s
neurovyvojovym postizenim (koreluje s klinickymi projevy)

Chronické zahlenéni, bronchopneumonie — odsavacka, kaslaci asistent, DDOT
Nedostatecna vyziva- PEG 1/2022
Eskalace léChy, 2/2023 - ketogenni dieta se zlepSenim kompenzace i EEG

Neurologicky stav: téZka PMR, vyvoj na urovni patologického novorozence,
reakce na osloveni a dotek, bez o¢niho kontaktu, hypotonie, minimalni aktivni
pohyb

Opakované hospitalizace pfi zhorSeni stavu — infekce Ci epilepsie (1x obraz
nonkonvulzivniho statu 2023)

Komunikace s rodinou - cili plan péce véetné limitace (DNAR, DNI)



Terezka

9.4.2024 - interkurentni infekt, ambulantni [éCba

17.4.2024 - pfijeti pro apatii, dehydrataci, desaturace, pro rozvoj respiracni
insuficience napojena na HFNO, obtizné zajisténi vstupu, ATB pro pneumonii

Komunikace s maminkou a prarodici — diskuze zavazného zhorSeni v kontextu
zakladni diagndzy a predem vykomunikovaného cile a planu péce

Zména preference — pro maminku je smysluplné Terezku zaintubovat a pripojit k
UPV, ,,dat ji Sanci®, soucasné fika, Ze kdyby péce nevedla ke stabilizaci stavu a
zlepSeni s realnou moznosti navratu do domaciho prostfedi — nechce Zivot dcery
prodluzovat za kazdou cenu, trva prani neresuscitovat v pfipadé nahlé zastavy

Probirame mozné trajektorie po napojeni na UPV véetné mozného zavedeni TSK

Pro matku dualezité mit moznost o vyvoji stavu a moznostech s lékafi mluvit,
dulezité je, aby se Terezka netrapila, ale dostala moznost stav zvladnout, dllezité
je predani informaci na vysSSi pracovisté

Obtizna intubace na oddéleni, transport na UPV — domluveno liZzko na KAR FNM

27.4.-7.5.2024 KAR FNM - obraz ARDS - obtiznéjsi UPV, obéhova podpora,
prokazany metapneumoviry a candida v moci, opakované komunikace stavu a
mozného vyvoje po extubaci — maminka si nepreje reintubaci

Uspésna extubace na HFNO 3.5.2024 v pfitomnosti maminky, oxygenoterapie od
6.5.2024



Terezka

7.5.2024 - zpét DIOP - stabilizovana, kontinualni Dexdor ve snizujici se
davce, zahajeni krmeni

9.5.2024 - rychla progrese septického stavu (Klebsiella produkujici
karbapenemazu) — ATB lécba dle citlivosti i.v., korekce poruch vnitfniho
prostfedi, oxygenoterapie, navySeni sedace, furosemid, TPN

Opakované rozhovory s maminkou a jejim partnerem, rekapitulace
poslednich 3 tydn(

Plan - [éCba infekce, komfortni péCe — navySeni sedace dle aktualniho stavu,
oxygenoterapie

Po pfechodné stabilizaci od 15.5. oligurie az anurie, ve veCernich hodinach
poklesy saturace, obtizné dychani, navySena sedace pro projevy
dyskomfortu (pfidan morfin a midazolam s efektem) - pfijizdi maminka

16.5. od ¢asnych rannich hodin apnoické pauzy, s maminkou
komunikujeme, Ze Terezka umirad — pro maminku je dllezité, ze klidné spinka

Umrti v naruéi maminky

Co bylo dulezité: opakovana oteviena komunikace, princip
nopusténi/doprovazeni, sdilené rozhodovani, komunikace cilli péce a
planu péce s ohledem na vyvoj zdravotniho stavu, respekt k autonomii i
zmeéné preference rodiny, predavani informaci, dostatek ¢asu




Vzdelavani a sebepéce sarn skills for advance care planning

® Zdravotnici by se méli vzdélavat: conversations in VitalTalk’s
® DlleZitost planovani budouci péée Nawgatlng Serious Conversations
® Coznamena a co zahrnuje spole¢né Cou Frse
rozhodovani

® Jak dobfe a efektivhé komunikovat a
diskutovat plany budouci péce

Kultivace prostfedi zdravotnickych zafizeni jako
celku

Vzdélavani vSech pracovnikd ve zdravotnictvi v
otazkach etiky/prava konce zivota

Kurzy - www.pallium.cz — ICPCN kurzy, kurz
planovani péce, management symptomd....

* Centrum paliativni péce — Espero pro pediatry

 www.paliace.cz — Kroky k dobré komunikaci, Kroky k
feSeni etickych dilemat v paliativni péci, Kroky k
pravni jistoté v paliativni péci

* www.cestadomu.cz - kurz Etika a pravo v Identify your patient’s goals and values and use them to
neonatologii a pediatrii prepare patients and their families for the future.

* Sebepéce zdravotnik( i nezdravotnikl (intervize,
supervize, peer podpora)
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Dekuji za pozornost......




