Paliativni péce je komplexni, aktivni a na kvalitu Zivota orientovana péce poskytovana
ditéti, které trpi nevylécitelnou chorobou v pokrocilém nebo terminalnim stadiu. Cilem
paliativni péce je zmirnit bolest a dalsi télesna a duSevni stradani a udrZet co nejvyssi
kvalitu Zivota, at’ uz k terminalni fazi vedlo kterékoliv onemocnéni.

Paliativni péce nefesi pfi¢inu onemocnéni, ale ptedevsim subjektivni potize, které jsou pro
dit€ obtézujici. Je to péce aktivni a zahrnuje nejen 1€cbu jako takovou, ale také dusevni,
socialni a duchovni podporu. Cti a chrani Zivot a umirani a smrt povaZuje za prirozeny
proces, ktery v§ak ani neurychluje, ani neoddaluje.

Z definice paliativni péce pro déti a jejich rodiny podle Svétové zdravotnické organizace
(World Health Organization, WHO):

o paliativni péce u déti je aktivni a uplna péce o détské télo, mysl i ducha a zahrnuje
také podporu rodiny,

o zacind v dobé, kdy je diagndza nevylécitelného onemocnéni stanovena, a kontinualné
pokracuje bez ohledu na to, jestli dit¢ dostava 1é€bu namifenou proti nemoci.

Paliativni péce o déti neni ptili§ rozsifena, a¢ na ni umirajici déti maji narok, je specificka
a 1181 se od péce o dospélé pacienty, a to nejen specifickym pfistupem, ale i zaméfenim na
rodinu nemocného ditéte.

Pediatricka paliativni péce se vénuje détem od narozeni do cca 19 let, respektive velice
specifickou problematikou je jiz obdobi prenatalni. Tyka se zivot limitujicich onemocnéni,
ktera jsou diagnostikovana u plodu v ramci prenatélniho screeningu (napiiklad trisomie
chromozomu 13, 18, zavazné vrozené vyvojoveé vady srdce, mozku, ...). Rozhodnuti rodici,
zda dité ptivedou na svét, je zcela jejich osobni volba a ze strany pracovnikti v paliativni péci
by se jim jiz prenatalné mélo dostat odborné pomoci, ktera pak plynule pokracuje po narozeni
ditéte.



Paliativni péce vychazi z jednoduchych principi:

1. Netyka se smrti, ale Zivota, ktery smrti kon¢i. Nejedna se o rezignaci, ale o snahu naplnit
zivot tim, co ditéti a rodin€ pfinasi radost. Davame Zivot dnlim, ne dny Zivotu.

2. Cilem je Zivot co nejkvalitnéjsi, a to zejména z pohledu ditéte a rodiny.

3. Nelécime pficinu, ale piiznaky, které dité obtézuji. Moderni medicina ma prostfedky,
kterymi lze prakticky vSechny symptomy (pfiznaky) kontrolovat i v domacim prostredi.

4. Dit¢ podrobujeme pouze nezbytnym vySetifenim, pii aplikaci 1ékti volime nejméné
invazivni ptistupy.

5. Prvofadym rozhodovacim ¢lankem je dité a jeho rodina.

V ramci paliativni péce se setkivame s pojmy zadrZena a bazalni terapie, mezi kterymi
neni jednoznacny eticky rozdil:

o zadrZena terapie (angl. withholding treatment) — klinicky stav ditéte je s ohledem
k jeho zakladnimu onemocnéni, k pfedpoklddanému vyvoji nemoci a k aktudlnim
komplikacim povaZzovan za jednozna¢né neptiznivy. Dalsi rozSifeni diagnostickych
a lécebnych postupil s nejveétsi pravdépodobnosti ptizniveé neovlivni klinicky vysledek
a nejvyssi komfort ditéte.

o bazalni terapie (angl. withdrawing treatment) — klinicky stav ditéte je s ohledem
k jeho zédkladnimu onemocnéni, k pfedpokladanému vyvoji nemoci a k aktualnim
komplikacim povaZovan za jednoznaéné nepiiznivy. Nelze zastavit postup nemoci,
ktera neovlivniteln¢ spéje ke smrti. Z tohoto pohledu se nepokracuje v marné

a neucelné 1€cbé, kterd je redukovana nebo ukoncena.

V terminalni fazi nevylécitelného onemocnéni obvykle neni pri selhani vitalnich funkci
indikovana kardiopulmonalni resuscitace = takzvana DNR ¢i DNAR (z angl. do not
resuscitate ¢i do not attemp resuscitation) a je soucasti zadrzené i bazalni terapie.

Posledni dny ditéte by mély byt co nejptirozenéjsi, naplnény laskou, otevienosti, uctou.
Rodiné¢ by méla byt poskytnuta maximalni mozna podpora a ditéti tak moZnost odejit
obklopeno milovanymi osobami. Nemtzeme vzdy odvratit smrtelny pribéh choroby, ale vzdy
muzeme ovlivnit prubéh jeji konecné faze. A to tak, aby byl pro dit€ bezbolestny a bezpec¢ny.



