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UVOD

Sdéleni neptiznivé diagnodzy, ktera limituje nebo ohrozuje zivot ditéte, je pro
rodice i dit€¢ obrovsky Sok. Nikdo nechce na vlastni oci sledovat nepfiznivy pribéh
onemocnéni nebo dokonce umirani vlastniho ditéte. Je to pro rodinu tak stresujici, ze
Casto tento fakt popira nebo se obraci k nadéji v uzdraveni. Jde o nejhorsi okamzik a pak
nasledné obdobi pro rodice, dité 1 Sirsi rodinu. V tomto obdobi dité potebuje co nejlepsi
péci odbornikl, podporu a lidsky piistup. Velmi dualezita je i podpora rodica a rodiny.
Cast détskych pacientd lze dochovat v domacim prostiedi, obklopené t&mi nejblizsimi.
Dnes jiz existuji zdroje, instituce a lidé, ktefi pfi tom mohou pomoci. Tuto ulohu prebira
paliativni péCe, nadace a obCanska sdruzeni vénujici se problémum téchto rodin.

Paliativni péce (déle jen PP) je aktivni péce poskytovana pacientovi, ktery trpi
nevylécitelnou chorobou v pokrocilém nebo konecném stadiu. Cilem PP je zmirnit
bolest a dalsi télesna a dusevni stradani. (Slama a Vorli¢ek, 2007) Je velmi dulezité nejen
mirnéni bolesti a dalSich ptiznaka, ale i feSeni socialnich, psychologickych a duchovnich
problému. PP je ve svém pfistupu interdisciplinarni a do své pusobnosti zahrnuje
pacienta, rodinu i komunitu. PP nabizi nejzakladné&jsi koncepci péce — péci zaméfenou
na naplnéni pacientovych potieb, a to bez ohledu na misto, kde pacient pobyva. PP cti a
chrani zivot. Umirani a smrt povazuje za proces patfici k zivotu, smrt neurychluje, ale
ani neoddaluje. Usiluje o zachovani maximalni kvality zivota az do smrti. (doporuceni
Evropské asociace pro paliativni péci, 1998)

PP o déti predstavuje specialni oblast pée a mediciny, kterd Gzce souvisi s
paliativni péci o dospélé a to tak, Ze je z ni odvozena. Prvni péce o déti s zivot limitujicim
nebo ohrozujicim onemocnénim vychazela z poznatkii péCe o dospélé pacienty
v terminalnim stadiu. Postupné se praxi ukazala potfeba a nutnost jiné a pfimo
individualni péce o détské pacienty v PP. Rada Evropy upozoriiuje na specificnost
problematiky paliativni péce o déti s nevylécCitelnym ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim
v doporuceni Vyboru ministra ¢lenskych statii o organizaci paliativni péCe z roku 2003.
PP o déti zaCind v okamziku stanoveni zivot ohrozujici nebo limitujici diagnozy a
pokracuje dal bez ohledu na to, jestli je dité 1éCeno se zaméfenim na toto
diagnostikované onemocnéni. (European Journal of Palliative Care, 2007; ¢.14) Péce je
poskytovana nejen ditéti, ale i jeho rodiné a vSem rodinnym pfislusnikim, ktefi ji

pottebuji nebo vyzaduyji.



Justin Amery fika, ze v paliativni péci doufame v nejlepsi a pfipravujeme se na
nejhorsi. (Amery, 2017) Tato véta vystihuje veSkerou péci a starost o détské pacienty
s zivot ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim.

V poslednich 20 letech je tomuto tématu u nas v CR vénovana velka pozornost a
intenzivni medicina se snazi paliativni péci postavit do popredi zaymu nejen odborng,
ale 1 laické vetejnosti. PP pro détské pacienty se u nas zacina rozvijet az po roce 1990.
Revolucni zmény v listopadu 1989 zptisobily, Ze se k nam dostavaji myslenky a vize ze
zahrani¢ni PP a jsou vice dostupné literarni a dal$i zdroje. Pocatkim poskytovani
individualizované paliativni podpory rodindm vazné nemocnych déti se v roce 1991
zacal vénovat nadacni fond Kli¢ek. Ten v roce 2004 zahajil provoz respitniho domu
(Dim u cesty), prvni Casti planovaného komplexu détského hospice v Malejovicich u
Uhlifskych Janovic, ktery stale neni dokoncen. V roce 2008 zacala fungovat péce o
onkologicky nemocné déti v domacim prostiedi, kterou poskytuje stile mobilni
paliativni tym MUDr. Petra Lokaje pod Klinikou détské onkologie FN Brno ve
spolupraci s nadacnim fondem Krtek. Nyni se tento tym zaméfuje 1 na neonkologicky
nemocné détské pacienty. V roce 2011 zahajil péci o détské pacienty 1 mobilni hospic

Ondrasek. V dnesni dobé se DPP rozviji a vznikaji paliativni tymy 1 v nemocnicni péci.

Predkladana diplomova prace je zpracovana jako pokrocily literarni piehled
soucasnych publikovanych védeckych poznatki. Cilem bylo nalezeni studii a literarnich
zdroji v databazich publikované a nepublikované literatury. Prace je rozdélena na
teoretickou a metodickou ¢ast. V teoretické Casti je popsana paliativni péce jako obor
péce o pacienty s onemocnénim limitujicim nebo ohrozujicim zivot, vznik paliativni
péce, jeji déleni, normy, kterymi se fidi a jeji vztah k vefejnému zdravi a dopady do
zivota jedince, rodiny a spole¢nosti. Metodicka ¢ast vychazi z metodiky Joanna Briggs
Institute pro tvorbu scoping review. (Aromatis, Munn, 2021) Kone¢nym vystupem prace
je navrh strategie dalSiho zpracovani dat a vystup pro praxi. Praktickym vystupem je
protokol systematického review, ktery se zaméfuje na konkrétni aspekty PP u détské
populace (napf. kvalita zivota, zkuSenosti rodinnych pfislusnikii i jednotlivych ¢lent

paliativniho tymu — toto bude vychazet z konceptu scoping review).



TEORETICKA CAST

1 PALIATIVNI PECE

Paliativni péce o détské pacienty, je v posledni dobé hodné diskutovana jak mezi
odborniky, tak i laiky. Stale jde o téma velmi citlivé a pro mnoho lidi obestfené fadou
mytl, obav a tabu. PP by méla byt samoziejmou soucasti péce o déti, které trpi zavaznym
zivot ohrozujicim, €1 zkracujicim onemocnénim nebo jsou v terminalnim stadiu nemoci.

Vroce 2013 provedla agentura STEM/MARK pro organizaci Cestu domu
pruzkum, ze kterého vyplyva, ze by si téméf 80 % dotazovanych dospélych respondenti
ptréalo umirat v domécim prostedi. Tuto moznost ma dle kapacit mobilnich paliativnich
tymu asi jen 4 % nemocnych. U déti a jejich rodin tento fenomén nebyl dotazovan.

Détska paliativni péce (dal jen DPP) je multiprofesni obor a reaguje na aktualni
potiebu ditéte a jeho rodiny vyplyvajici z prubéhu onemocnéni, stavu ditéte a socialniho
statutu. Chapani a zavadéni DPP do praxe je razné a vyvoj stale probiha. Nejvetsi
mnozstvi détskych pacientt, ktefi tuto péc¢i potiebuji, je primarné v nemocnicich. Pfi
hospitalizaci nebo pfi ambulantnich navstévach dochazi k diagnostice, 1écbé a
naslednym hovorim o tom, co pro pacienta jesté je, nebo neni mozné udélat, co mu
pfinese nejvyssi kvalitu jeho Zivota a naplnéni pro n€j dilezitych cila. Tymy poskytujici
DPP by mély usilovat mimo jiné i o to, aby existoval stejny pfistup k PP u vSech
veékovych skupin pacientt, u vech diagnéz a bez ohledu na rasu, narodnost, sexualni
orientaci nebo financni moznosti rodiny pacienta. Rovnost pfistupu k PP by méla byt
zaruCena ve vSech zemich, nejen téch vyspélych. Svétova zdravotnicka organizace —
World Health Organization (dale jen WHO) doporucuje politikim vSech zemi, aby
zajistili PP a DPP jako nedilnou soucast prace vSech zdravotnickych sluzeb a nejen jako
,,n€co navic”. V souladu s timto vydala Rada Evropy ¢lenskym statim doporuceni, aby
byla paliativni péce nedilnou soucasti zdravotnictvi. Narodni zdravotnické strategie
vSech evropskych stati by mély obsahovat opatieni pro rozvoj a integraci PP.
Zdravotnické organizace musi byt odmeénovany za zlepSovani kvality PP. Mélo by byt
vybudovano partnerstvi mezi 1ékarskymi tymy, zafizenimi dlouhodobé osetfovatelské

péce a pracovniky poskytujicimi PP a DPP. (Radbruch, Payne a kol., 2009)



Mezinarodni srovnani PP je velmi obtizné. Zadna zem& dosud nema narodni
databazi viech déti s Zivot zkracujicim & ohrozujicim onemocnénim. Cetnost vyskytu
téchto onemocnéni mohla byt v diivejSich prizkumech zna¢né podhodnocena. Mira
Gmrtnosti je v riznych zemich odlisna. Napiiklad: Cetnost umrti pii Zivot zkracujicim a
terminalnim onemocnéni je ve Velké Britanii 1,2 na 10 000 déti ve vékovém rozmezi
0-19 let a v Irsku 3,6 na 10 000 déti ve vékovém rozmezi 0-18 let . WHO na zakladé
téchto svych zjisténi doporucuje jako optimalni pocet lizek PP 5/100 000 obyvatel za
predpokladu dobte fungujici ambulantni a domaci PP. Z toho vyplyva, ze potieba lizek
je v CR pokryta piiblizné z 50 %. Zahrani¢ni zkuSenosti pii tom ukazuji, Ze cesta ke
zlepSeni nemusi vést cestou budovani novych samostatné stojicich lazkovych hospica,
ale spiSe zfizovanim oddé€leni a jednotek SPP (obvykle o velikosti 5—15 ltzek) v ramci
nemocnic a zafizeni nasledné péce. (Slama O., Paliativni a hospicova péce v Ceské

republice a v Evropg, 2009, ¢as. Klinickd Onkologie; 22(4))

1.1 DEFINICE PALIATIVNi PECE
Od doby, kdy byla PP témét neznamy pojem (doba pred vznikem prvniho hospice
r.1967), jsme v oblasti hospicové a paliativni péCe svédky snahy o nalezeni spolecného
jazyka, hlavné po roce 1985, protoze nejednotnost v pojmech a postupech predstavuje
brzdu ve vyvoji mezinarodnich standardi a norem v PP i DPP. V roce 2019 nechala
Evropska asociace pro paliativni péci (dale jen EAPC) provést v evropskych zemich
pruzkum zabyvajici se vyvojem paliativni péCe. Pracovni skupina pro rozvoj paliativni
péce v Evropé pod vedenim Carlose Centena a Davida Clarka zvefejnila vysledky v
publikaci EAPC Atlas of Palliative Care in Europe (Atlas paliativni péce v Evropé€), v
niz vibec poprvé uvadi udaje umoziiujici porovnani stavu paliativni péce v jednotlivych
51 zemich Evropy napi. Ceska republika, Némecko, Polsko, Litva, Recko atd. Tento
pruzkum ukazal nekteré spolecné znaky, napf. jen 8 stati ma piimo specificky
upravenou zakonnou normu, tykajici se PP a DPP (Francie, Anglie), ostatni staty tuto
normu nemaji. Ukazal i velkou rozmanitost vyvoje a zpliisobi poskytovani paliativni
péce. Tyto rozdily ¢astecné souvisi s riznym spolecenskym a politickym vyvojem, ale i
riznym chapanim zakladnich pojmu a termint z oblasti paliativni mediciny.
V poslednich 20 letech doslo k vyvoji pojmi PP a DPP, k rozsifeni okruhu
pacient, kterym je tato péCe poskytovana, a v Case, kdy je zahajena. Samotné slovo

paliativni je odvozeno z latinského pallium, coz znamena rouska nebo plast. Tato
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etymologie naznacuje cil paliativni péce — zakryt hojivou rouskou ucinky nevylécitelné
nemoci a poskytnout plast’ tém, kterym kurativni 1é¢ba nemtze pomoci.“ (Buzgova,
Sikorova a kol., 2019) Anglické slovo ,,palliate” znamena mirnit, tiSit, snizit vaznost
nebo poskytnout doCasnou ulevu (Pastrana et al., 2008) Obecné mizeme vyznam slova
paliativni chapat jako zmirfiujici obtize, ale neodstranujici jejich pficinu. Starym
terminem, ktery se pouzival pro péci o pacienty s pokroc€ilym nadorovym onemocnénim
a oCekavanou délkou zivota, je souslovi terminalni péce. Novéjsi definice PP se
neomezuji pouze na pacienty v konecném stadiu jejich onemocnéni. Vyraz ,,terminalni
péce” proto neni relevantni a mél by se pouzivat, pouze k popisu péce poskytované
behem zcela posledni faze nemoci. (Radbruch, Payne et al., 2009)

V soucasné dobé existuji rizné definice paliativni péce. Za zakladni mizeme
povazovat modifikovanou obecnou definici WHO z roku 2002, ktera PP oznacuje jako
pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacientii, kteri Celi problémiim spojenym
s Zivot  ohrozujicim nebo  limitujicim  onemocnénim. VEasnym  rozpozndnim,
kvalifikovanym zhodnocenim a lécbou bolesti a ostatnich télesnych, psychosocidlnich a
duchovnich problémii se snazi predchdzet a mirnit utrpeni téchto nemocnych a jejich
rodin. (Sepulveda et al., 2002) Definice podle EAPC tika, ze paliativni péce predstavuje
aktivni celkovou péci o pacienta, jehoz onemocnéni neodpovidd na kurativni lé¢bu. N&§
zakon €. 372/2011 Sb. (§5) Zakon o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani definuje PP jako péci, jejimz ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality
Zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci.

Détska paliativni péce byla poprvé definovana WHO v roce 1998. Tuto definici
prejala mezinarodni pracovni skupina, ktera se poprvé sesla az v roce 2006 v italském
Trentu (International Meeting for Palliative Care in Children, dale jen IMPaCCT) a ktera
je od roku 2007 nedilnou soucasti EAPC. Definice nam ftika, ze détska paliativni péce
Jje aktivni komplexni péci o somatickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte a
zahrnuje také podporu rodiny. (WHO, 1998)

Dalsim dilezitym pojmem je respitni péce. Rodinni pfislusnici nebo jiné osoby
pecujici o pacienta v domacim prostfedi mohou byt nepfetrzitou zatézi unaveni. Respitni
pécCe nabizi peCovatelim planovanou nebo neplanovanou moznost odpoCinku tim, ze
péci o pacienta na urcity ¢as prevezme nékdo jiny, napf. nemocnice, hospic. (Ingleton

C, Payne S, Nolan M, Carey; Palliat Med, 2003, ¢.17)
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S PP je spojen také s pojem hospicova péce, ktera je poskytovana v zafizeni pro
tuto péci urCeném — Hospic. Hospicova péce je takova péce, kterd nabizi tézce
nemocnym a jejich blizkym pomoc v dobé, kdy uz jsou prostfedky klasické mediciny
vycerpany a sily i schopnosti nejbliz§iho okoli peCovat o nemocného jsou nedostacujici.
Hospicova péce je urCena vétSinou pro pacienty v terminalnim stadiu. Soucasti
hospicové péce je i1 paliativni péce. Je poskytovana jak v lizkovych hospicovych
zafizenich, tak i doma ve spolupréci s rodinou nemocného jako tzv. mobilni hospicova
péce. Cilem mobilniho hospice obecné je zajistit, aby dit€¢ mohlo prozit posledni chvile
svého zivota doma a rodina mohla zistat pohromade. Pokud neni mozné, aby dité
zustavalo v domacim prostiedi, je piijato do zafizeni hospicového typu. V hospicovych
zafizenich je neomezeny pfistup navstév z nejbliz§iho okoli pacienta (24 hod.), je
umoznéno i ubytovani rodict nebo blizkych pfimo na pokoji pacienta. Vétsina pokoju v
hospicich je jednolizkovych, aby bylo zajisténo soukromi pacienta, na pokoji je navic
postel urCend pro ubytovani rodiCe (béznd postel, ne nemocni¢niho typu).
Osetrovatelsky tym hospice pecuje nejen o samotného pacienta, ale 1 o jeho pfibuzné,
kteti jsou vystaveni velké psychické i fyzické zatézi souvisejici s onemocnénim jejich
blizkého a péci o ného.

(dostupné na https://www.osobniasistence.cz/?tema=3&article=1)

Na zakladé dohodnuté terminologie mohou byt formulovany zakladni normy.
Normy a standardy jsou nezbytné nejen pro zdravotniky, ktefi pracuji v hospicové a PP,
ale také pro vSechny, ktefi svym rozhodovanim mohou ovlivnit dostupnost PP a DPP
pro pacienty. S pokracujicim rozvojem paliativni péce v celé Evropé je tieba resit otazky
kde a kdy rozvijet sluzby paliativni péce, ale také, jak maji byt zatizeni poskytujici tuto
péci vybavena a usporadana. Kvalitni struktura a organizace paliativni péce je

predpokladem pro vysokou kvalitu této péce. (Radbruch, Payne et al., 2009)
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1.2 HISTORIE PALIATIVNi PECE

K pocatkim vyvoje paliativni mediciny poskytované dosp€lym pacientim
muzeme zafadit zalozeni prvniho hospice v Londyné roku 1967 (St. Christophers’
Hospice). Jeho zakladatelkou byla Cecily Saundersova, kterd je dodnes vnimana jako
jedna z prvnich osobnosti paliativni mediciny.
O 15 let pozdéji zalozila sestra Frances Dominica prvni détsky hospic v Anglii ve mésté
Oxford. Myslenku na vystavbu détského hospice zrealizovala s rodici své prvni détské
pacientky Helen Worswickové, kterd méla ve svych dvou letech nador mozku. Tento
prvni détsky hospic byl po Helen pojmenovan jako Helen House (ICPCN, 2017; Sue.
2017) Zanedlouho po vzniku Helen House vznikla v roce 1983 v USA organizace
Children’s Hospice International (CHI) Jeji zakladatelkou byla Anne Armstrong-
Daileyové, kterd si dala za cil roz§ifit povédomi o DPP, propojeni kamennych a
mobilnich hospict, zaclenéni DPP do pediatrie, vzdélavani a osvétu mezi odbornou i
laickou vetejnosti. CHI véri, ze kriticky nemocné déti a jejich rodiny by mély mit ptistup
k hospicové/paliativni péci spolu s lécebnou péci od okamziku, kdy je jejich zivot
ohrozujici onemocnéni diagnostikovano. CHI vyvinula lé¢ebny model (Children's
Program of All-Inclusive Coordinated Care neboli ChiPACC), ktery poskytuje
kombinaci lé€ebnych a hospicovych/paliativnich sluzeb pro kriticky nemocné déti uz od

okamziku diagnézy. (dostupné na https://www.chionline.org/about-chi/) Nasledné diky

vzrastajicimu povédomi dochazelo k rozvoji DPP nejen v jednotlivych statech USA, ale
1 po celém svéte. PokraCujici vyvoj prispél v roce 1984 ke spusténi inovativniho
paliativniho programu pro détské pacienty v nemocnici St. Mary’s Hospital v New
Yorku, ktera se vénovala poskytovani komplexni PP jiz od svého zalozeni roku 1976
(ICPCN, 2017; Sue., 2017).

V roce 1986 vznikl v Londyné v Great Ormond Street Children’s Hospital (dale
jen GOSH) prvni nemocni¢ni tym zaméfeny na lécbu symptomi pokrocilého
onemocnéni, ktery zalozila a vedla détska onkolozka Ann Goldmannova. Stala se tak
prvni lékarskou konzultantkou v détské paliativni péci a iniciovala vydani Oxford
Textbook of Palliative Care for Children. V Londyné v roce 1988 vznikla diky sestte
Frances Dominice a profesoru Davidu Baumovi organizace Association for Children’s
Palliative Care (déale jen ACT) jako nérodni vyzkumné a informacni stfedisko pro
détskou paliativni péci. Vyznamny rozvoj détské paliativni mediciny vedl v roce 1998

WHO k definovani détské paliativni péce (viz. kapitola 1.1 této DP).
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V Evropé je paliativni péce pro déti na vysoké urovni napt. v Polsku v roce 1994
ve VarSave vznikl prvni mobilni détsky hospic. Zakladatelem byl détsky anesteziolog
Tomasz Dangel. Tento hospic je vzorem programu domaci péce a podili se na rozvoji a
vzdélavani v détské paliativni péci nejen v Polsku, ale také v dalSich zemich Evropy,
veetné Ceské republiky. (Buzgova, Sikorova a kol., 2019)

Béhem roku 2003 vznikla myslenka vytvoreni celosvétové organizace s cilem
osvéty a standardizace détské paliativni péce International Children’s Palliative Care
Network (dale jen ICPCN). ICPCN do soucasné doby sdruzuje celosvétove jednotlivce
1 organizace poskytujici détskou paliativni péci a pomaha k celosvétové implementaci
paliativni péce do zdravotnictvi.

Historie DPP u nas v CR je velmi kratka. Prvni oddéleni PP jen pro dospé&lé
vzniklo je$té za dob Ceskoslovenska, t&sné pred vznikem samostatné Ceské republiky.
Bylo to v Nemocnici v Babicich nad Svitavou na Oddéleni tuberkulozy a respiracnich
onemocnéni. Dalsi vyvoj probihé az v poloviné devadesatych let. Vznikl Hospic Anezky
Ceské v Cerveném Kostelci a dal§i urené jen pro dospélé pacienty (napf. hospic
Ondrasek). Vznikly i mobilni hospice (napf. Cesta domu), které se zamétuji na domaci
hospicovou péci. Nejdulezitéjsim faktorem rozvoje paliativni mediciny u nas byla
moznost odbornikli vycestovat do zahrani¢i na odborné staze po listopadové revoluci
roku 1989. Zdravotnici dostali moznost navstivit ty nejlepsi zahrani¢ni nemocnice a
inspirovat se v PP.

O tématu détské paliativni péce se v CR zaGina hovofit teprve v poslednich 20
letech. V roce 1991 se zacal vénovat poskytovani individualizované paliativni podpory
rodinam vazné nemocnych déti v CR nadaéni fond Kligek. V roce 2004 zahajil provoz
prvni Casti planovaného komplexu détského hospice v Malejovicich u Uhlifskych
Janovic ,,Dim u cesty“. Ten nabizi predevsim tzv. respitni, tedy odlehCovaci péci pro
rodiny, které maji vazné nemocné, ale stale jeste relativné sobestacné dit€. Druhou ¢asti
bude nové postavena budova oSetfovatelské jednotky, kde bude mozné pfijimat i rodiny
s ditétem v terminalnim stadiu choroby. V soucasné dobé jesté neni postaven. (dostupné
na http://www klicek.org/hospic/dum.html)

Zkusenosti s détskou paliativni pé&i v CR ma od roku 2008 prvni paliativni tym
pfi Klinice détské onkologie Fakultni nemocnice Brno ve spolupraci s nada¢nim fondem
Krtek, ktery zajistuje paliativni péci o onkologicky nemocné déti v domécim prostredi

pod vedenim MUDr. Petra Lokaje. Tento tym funguje stale a od roku 2015 rozsifil svou
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péci také na neonkologicky nemocné pacienty. Vznik Oddéleni détské paliativni péce
v Détské nemocnici Brno, které by umoznilo unavenym rodinam chvili si odpocinout
(jedna se o respitni péci) pod zastitou tohoto tymu nebyl jeste uskute¢nén. (dostupné na
https://www.fnbrno.cz/konziliarni-tym-podpurny-a-paliativni-detske-nemocnice-fn-
brno-ktpp/k1872)

Mobilni hospic Ondrasek, ktery ptvodné fungoval v péci o dospélé pacienty,
v roce 2011 zahajil také péci o détské pacienty v Ostraveé a Casti Moravskoslezského
kraje. Poskytuje komplexni lékaiskou, oSetfovatelskou, psychologickou, socidlni a
duchovni podporu v pé¢i o nevylécitelné nemocné déti. V navaznosti na tuto péci
mobilni hospic Ondrasek rozsifil v roce 2015 své sluzby o denni hospicovy stacionar.
Jde o nestatni zdravotnické zafizeni, které nabizi tfi 1zka pro denni pobyt déti ve veku
0-18 let snevylécitelnym, zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim, které
nemohou navstévovat rehabilitacni stacionaf nebo jiné zafizeni podobného typu.

(dostupné na www.mhonfrasek.cz)

Hospicové obcanské sdruzeni Cesta domu bylo zaloZeno v roce 2001, provoz
zahéjilo o 2 roky pozd&ji. Komukoli z Ceské republiky poskytuje poradenské sluzby
v oblasti péCe o nevyléCitelné nemocné a umirajici. Pomaha pozistalym v dobé
zarmutku. Zaroven se snazi o zvySeni povédomi v oblasti paliativni péCe formou
vzdélavani odbornikd a osveétovych kampani. Poskytovani détské paliativni péce se
zacCala Cesta domu vénovat az v listopadu 2014, kdy pfijala do péce prvniho détského

pacienta (dostupné na www.cestadomu.cz).

Od roku 2016 poskytuje domaci paliativni péci détskym pacientim v ramci
Olomouckého kraje mobilni hospic Nejste sami. Od roku 2017 zacind tuto sluzbu
nabizet tym mobilni specializované pé&e pii krajské nemocnici v Usti nad Labem a
v Casti StredoCeského kraje tym Cesta domaci péce v Berouné. V Plzni socialni a
zdravotni terénni sluzby pro détské pacienty provadi organizace Spolu doma.
V Hefmanovée Méstci je zafizeni domaci paliativni péCe o déti s nazvem Energeia 0.p.s.,
mobilni hospic Hospic Strom zivota funguje 1 pro détské pacienty v Novém Ji¢ing,
domaéci hospic ve Znojmé nazvany Znojmo.

Od roku 2018 vznika détsky hospic Dim pro Jilii, zatim funguje jako mobilni domaci
péce a nadacni fond. Dokonceni kamenné budovy bylo naplanovano na rok 2024, ale

stavba neni dosud dostavéna.
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Postupné vznikaly 1 dalsi paliativni tymy pod zastitou nemocnic — ve FN Olomouc, FN
Motol, v Ustavu pro matku a dité v Praze, na détské klinice v Hradci Kralové, mobilni
hospic zastituje Masarykova nemocnice v Usti nad Labem. V nemocnici v Hofovicich
ziidili celou paliativni jednotku (ambulantni ¢ast + navazujici domaci péce), ktera
funguje od zafi 2018 a jeji soucasti je oddéleni dlouhodobé a intenzivni oSetfovatelské
péce pro déti (DIOP).

Aby mohla byt détska paliativni pée v CR systematicky rozvijena a koordinovana,
vznikla v roce 2015 v ramci CSPM CLS JEP pracovni skupina détské paliativni péde
pod vedenim MUDr. Mahuleny MojziSové. Jeji ¢lenové naléhaveé vnimali dlouhodoby
problém nedostatené détské paliativni péde v CR. V soudasné dobé je z pracovni
skupiny samostatna sekce, ktera se této problematice systematicky a intenzivné vénuje.
V této specializované sekci maji zastoupeni odbornici, ktefi se vénuji jednotlivym
oblastem détské paliativni péce. Sekce détské paliativni mediciny Ceské Pediatrické
Spole¢nosti CLS JEP si klade za cil dbat o rozvoj détské a perinatalni paliativni mediciny
v CR, zejména v systému nemocniéni péce. Usiluje o zvyseni dostupnosti détské a
perinatalni paliativni pé&e v CR. Podporuje zvySovani urovné odbornych znalosti svych
&lent a &lend CPS CLS JEP v oblasti détské a perinatalni paliativni mediciny. Podili se
na Sifeni osvéty o détské a perinatalni paliativni mediciné mezi laickou i odbornou
vefejnosti. Vytvaii podminky pro vymeénu informaci a rozvoj vsech forem spoluprace
mezi svymi &leny i organizacemi a institucemi obdobného zaméfeni v Ceské republice i
v zahrani¢i. Zasazuje se o uplatiiovani expertnich znalosti, zkuSenosti a dobré praxe v
oblasti détské a perinatalni paliativni mediciny ve zdravotnictvi CR v souladu s principy
evidence based medicine. Jednou ze snah posledni doby této pracovni skupiny je
efektivni zajisténi PP pro déti a dospivajici v jejich prirozeném prostiedi domova a také
zajisténi vzdélavani v oblasti DPP, vcetné organizovani odbornych konferenci.

(dostupné na https://www.pediatrics.cz/content/uploads/2022/01/)
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1.3. DRUHY PALIATIVNi PECE

Efektivni paliativni péce vyzaduje multidisciplinarni pfistup, ktery zacletiuje cely
paliativni tym, dit€¢ samotné, rodice 1 §irsi rodinu ditéte a dostupné komunitni zdroje.
Tato péCe se muze realizovat i s omezenymi prostiedky a na vSech urovnich

zdravotnického i1 socialniho systému nebo v domacim prostiedi ditéte.

Soucasné vyzkumy (napt. Temel, J. S. et al, 2010) ukazuji, ze ¢im dfive je
paliativni péce zahrnuta do celkové péce o tézce nemocného pacienta, tim vice
prospéchu z ni pacient i jeho blizci ziskaji. Protoze cilem paliativni péce neni 1€éCit, ale
tiSit bolest, mirnit télesné a duSevni utrpeni a zachovavat distojnost pacienta, je
vhodnym doplnénim 1écby, jejimz hlavnim cilem je pacienta vylécit. Oba typy péce tak
mohou byt pacientovi poskytovany soucasné, pricemz jejich pomér je mozné upravovat
podle toho, jak se pacientiv stav vyviji. ProtoZe cilem paliativni péce je udrzovat kvalitu
Zivota pacienta na nejvyssi mozné urovni, disledkem vcasného zapojeni paliativni péce
Casto je, Ze pacient zije spokojenéji a déle, nez pokud by vyuzival pouze moznosti, které
mu nabizi klasicka nemocni¢ni péce. (dostupné na https://paliativnicentrum.cz)

Tymovéa prace se povazuje za jednu z hlavnich charakteristik PP. V
multioborovém tymu jsou zastoupeni odbornici z ruznych zdravotnickych i
nezdravotnickych povolani a oboru, ktefi pracuji spoleéné na poskytovani a zlepSovani
péce o pacienty s urCitou diagnozou. Slozeni tymu se 1iSi v zavislosti na mnoha
faktorech. A to napf. jakym skupinam pacientd ma slouzit, v jakém rozsahu je péce
poskytovana a jakou oblast ma geograficky ¢innost tymu pokryvat. (Klinické standardy
pro specializovanou paliativni péci. Edinburgh: NHS Scotland, 2002) PP mize byt
poskytovana ve dvou arovnich, tj. rozliSuje se mezi obecnym paliativnim piistupem a
specializovanou paliativni péci. Obecny paliativni piistup mize realizovat jedna osoba
zastupujici ur¢itou profesi nebo obor, je mozné ji vyuzivat v prostredi a zafizenich, kde
se pacientim poskytuje paliativni péCe pouze piilezitostn€. Ve specializované paliativni
péci jde o tym vyskolenych pracovniki, kaplana a dalSich osob, jejichz odborné znalosti
jsou potteba pro kvalitni zivot osob s onemocnénim, které ohrozuje jejich zivot, nebo

maji chronickou nemoc. (dostupné na https://paliativnipraktik.cz) Je zalozena na

neustalé komunikaci a spolupraci riznych profesi a obord.
V péci o déti s zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim se doporucuji tfi
stupné détské paliativni péce. Prvnim stupném je paliativni pfistup, ktery by méli

dodrzovat vSichni odborni pracovnici ve zdravotnictvi. Jednd se o implementaci
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zakladnich principti paliativni péce do kazdodenni praxe. Druhym stupném je obecna
paliativni péce, ktera je mezistupném mezi paliativnim pfistupem a specializovanou
paliativni péci. Obecna paliativni péce je dobra klinicka praxe v situaci pokrocilého
onemocnéni, ktera je poskytovana zdravotniky v ramci jejich jednotlivych odbornosti.
Détskym pacientim a jejich rodinam ji poskytuji zdravotnici, ktefi se sice paliativni péci
neveénuji, ale jsou v ni proskoleni a maji s ni zkusSenosti. Nejvyssim tfetim stupném je
specializovana paliativni péce. Je to aktivni odbornd multidisciplinarni péce
poskytovana tymem odbornikd, ktefi jsou v otazkach paliativni péce odborn€ vzdélani.
Specializovana paliativni péCe slouzi k zajisténi péce u téch nemocnych, kde intenzita a
dynamika obtizi pfevySuje moznosti obecné paliativni péce (Slama a kol., 2011).
Nej&astéjsi formou specializované paliativni péée v CR jsou mobilni a lazkové hospice.
Mezi dalsi formy specializované paliativni péce, s nimiz se mizeme u déti a
dospivajicich setkat, patfi denni stacionar paliativni péce nebo konziliarni tym paliativni
péce v ramci zdravotnického zafizeni. Nedilnou soucasti paliativni péce je pak péce
v obdobi zavéru zivota, v obdobi umirani, ale také v obdobi truchleni po umrti ditéte.
(IMPaCCT, 2007)

Samostatnou problematikou v ramci DPP je perinatalni péce, ktera znamena péci o plod
nebo novorozence s zivot ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim. Tato péce je
spojena také s mnoha etickymi problémy, hlavné v souvislosti s pfed¢asné narozenymi
détmi. Velka cast détskych umrti nastava praveé v perinatalnim obdobi a podpora téchto

rodic¢li ma sva specifika.
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1.4 SPECIFIKA DETSKE PALIATIVNI PECE

Kromé specifik vyplyvajicich z péce o détského pacienta obecné napt. veék,
kognitivni zralost, zkuSenost se smrti, je hlavni rozdil mezi paliativni péci pro dospélé a
détské pacienty ve spektru a rozlozeni diagnoz vyzadujicich tuto péci. V détské populaci
je oproti dospélé vétsi riznorodost stavli vyzadujicich paliativni péci a podstatn€ vyssi
podil nenadorovych diagnoz. Také podstata poskytovanych sluzeb se muze lisit.

Dalsim specifikem je skuteCnost, ze détsti pacienti piezivaji se svymi diagndzami
delsi dobu. Casto piezivaji fadu mésict nebo i let, a velmi obtizné se predpovida, jak
dlouho muze nepfiznivy stav ditéte trvat, jak dlouho bude dité zit. U fady onemocnéni
se to pfedpovida jen velmi té€zce. Jinym specifikem je, ze se jedna o dlouhodobou praci
nejen s pacientem samotnym, ale hlavné s jeho pecujicimi, s rodinou. V DPP byva vétsi
mnozstvi intervenci napt. socialniho pracovnika nebo psychologa nez samotnych
intervenci medicinskych. Je snaha o co neymén¢ invazivni postupy, které dité nezatizi.
Rozdilem je, ze v péci o détského pacienta jsou partnery pro diskusi hlavné rodiCe, ne
dité samotné. Kompetence a rozhodovani je na bedrech pecujicich rodi¢u.

Poskytovatelé paliativni péce musi brat ohled na vyvoj ditéte, a to nejen na vyvoj
fyzicky, ale 1 emocionalni a kognitivni. Je dulezité si uvédomit odlisné komunikacni
dovednosti, které jsou ovlivnény nejen vékem, ale 1 nemoci ditéte. Déti také maji pravo
na vzdélavani a pfiméteny vyvoj a tyto potieby je pfi poskytovani péce nutno zohlednit.
I nemocné déti by mély mit moznost udrzet si své konicky a oblibené aktivity a udrzovat
své vztahy s vrstevniky. (Husovska, 2014)

Informace o poctu déti, které potfebuji paliativni péci, nejsou ve vétSiné
evropskych zemi k dispozici. Evidence poctu déti s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim
onemocnénim probiha v jednotlivych zemich odlisSnym zpisobem nebo neni k dispozici
vubec. Dostupna data o umrtnosti a prevalenci ukazuji, ze pocet déti a mladistvych
s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim se neustale zvysuje. Zejmeéna diky
pokroku v oblasti mediciny a technologickému vyvoji dochazi ke snizeni
novorozenecké a kojenecké umrtnosti, ale soucasné vzrista pocCet déti s tézkymi
patologiemi a smrtelnym onemocnénim, kterd vyzaduji komplexni paliativni péci.

(Huijer et al., 2009)
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1.5 DELENI DETSKE PALIATIVNI PECE DLE NEJCASTEJSICH DIAGNOZ

DPP vyzaduji tfi skupiny déti. V prvni skupiné jsou déti, které maji zivot
limitujici (zkracujici) onemocnéni (life limited disease). Stav, kdy je predCasné umrti
,,obvyklé®“ (napf. nékteré svalové dystrofie, spinalni muskularni atrofie (SMA),
degenerativni onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy metabolismu atd.), 1 kdyz se da
ocekavat nadéje doziti v fadu mnoha mésict az let. Ve druhé skupin€ jsou déti, které
maji zivot ohrozujici onemocnéni (life threatening disease). Stav, kdy je vysoka
pravdépodobnost pred¢asného umrti v dusledku tézké nemoci, ale rovnéz s nadéji na
napt. dlouhodobé preziti do dospélosti (napt. déti [é¢ené pro zhoubna onemocnéni, déti
se zavaznym neurologickym onemocnénim, déti v intenzivni péci pro akutni poranéni,
déti zavislé na zdravotnickych technologiich). Tteti skupina jsou déti v terminalnim
stadiu onemocnéni. Je to stav, v némz je smrt nevyhnutelna, jak u déti s zivot limitujicim,
tak 1 zivot ohrozujicim onemocnénim.

Détské pacienty s zivot ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim se dale
presnéji deli do péti skupin, podle moznosti kurativni 1écby, ovlivnéni pribéhu
zakladniho onemocnéni a rychlosti jeho progrese. Toto rozdéleni bylo ptvodné
vytvoreno britskou organizaci ACT a Royal College of Paediatrics and Child Health.
Kategorizace détskych pacientl vyzadujicich paliativni péci neni jednoducha a ani
jednoznacna. Jedno onemocnéni mize svym vyvojem piechazet mezi jednotlivymi
kategoriemi.

Do prvni skupiny patii déti s diagnézami, které zivot ditéte ohrozuji. Jedna se o
onemocnéni, u nichz je kurativni 1écba mozna, ale nemusi byt UuspéSna. Pristup ke
sluzbam paliativni péCe muze byt nutny s ohledem na komplexnost potieb pacienta a je
nutna soubézné s kurativni lécbou, hlavné v pripadé, ze tato 1écba nevede k uspéchu. Pri
dosazeni dlouhodobé remise neni pokraovani paliativni péce nutné. Do této kategorie
patii hlavné skupina déti s onkologickym onemocnénim, déti se zavaznymi projevy
organovych selhani (selhani srdce, plic, jater ¢i ledvin), vrozena onemocnéni srdce,
zavazna poranéni v dusledku urazu. Typické je kolisani zdravotniho stavu v prabéhu
1é¢by. Pti dosazeni dlouhodobé remise nebo po tspésné kurativni 16¢bé jiz nejsou sluzby
paliativni péce zapotiebi.

Do druhé skupiny fadime déti s diagnézami, kdy je pfed¢asna smrt nevyhnutelna.
Tomuto okamziku vSak pfedchazi dlouhé obdobi velmi intenzivni 1é€by. V soucasné

dobé s dalsim rozvojem diagnostickych a terapeutickych moznosti jsou to onemocnént,
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ktera velmi Casto presahuji do dospélého véku. Patii sem napft. déti s cystickou fibrozou,
Duchenovou muskularni dystrofii aj. Pro tuto skupinu onemocnéni je typické rizné
dlouhé obdobi relativné stabilniho zdravotniho stavu s naslednym rozvojem komplikaci,
které vedou k jeho zhorSeni a zvySeni potieby paliativni péce, ktera je zamétrena na
prodlouzeni zivota se zachovanim dobré kvality zivota

Do treti skupiny patii déti, které maji progresivni onemocnéni bez moznosti
kurativni 1écby. V téchto piipadech je 1écba od okamziku stanoveni neptiznivé diagnozy
vyhradné symptomaticka i paliativni, ale miZze trvat po mnoho mésici nebo let. Do této
skupiny patfi napf. déti s nekterym neuromuskularnim onemocnénim (spinalni
muskularni atrofie), neurodegenerativnim onemocnénim (neuronalni ceroidni
lipofuscindza) a snékterymi dédiCnymi poruchami metabolismu (Zellwegwruv
syndrom). Pro tuto skupinu je typické postupné, ale riizné€ rychlé zhorSovani zdravotniho
stavu.

Do ctvrté skupiny fadime déti, které jsou vireverzibilnim stavu, ale
s neprogredujicim onemocnénim s komplexnimi naroky na zdravotni péci. Stav vede ke
komplikacim a pravdépodobné i predCasné smrti. Jde o rlznorodou skupinu déti
stézkym post hypoxickym postizenim CNS rizné etiologie vzniklych napf.
v perinatalnim obdobi (tézké formy DMO), nasledkem prodélané neuroinfekce nebo po
zavazném traumatu CNS. Patii sem 1 déti se zavazné probihajici epilepsii. Pro tuto
skupinu je typické kolisani zdravotniho stavu s postupnym zhor§ovanim, nékdy i1 velmi
rychlym. Paliativni péCe se poskytuje od stanoveni nepfiznivé diagnozy.

Pétou skupinou jsou nenarozené déti s vyznamnymi zdravotnimi problémy, které
nemusi pfezit porod, novorozenci s moznym piezitim nékolik hodin/dnt, novorozenci s
vrozenymi vadami s moznym ohrozenim vitalnich funkci a novorozenci, kterym se
dostalo nalezité intenzivni péce, ale rozvinulo se u nich nevylécitelné onemocnéni. Tato
skupina patii do Uizce specializované perinatalni péCe a perinatalni paliativni péce.
(Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2))

Znalost kategorizace détskych pacienti vyzadujicich paliativni péci je velmi
dilezita. Pomaha nam v rozhodovani o mife ,,agresivity* kurativni 1écby na jedné strané
a mozné limitaci této 1écby na strané druhé. I kdyz je Casto velmi obtizné prognozu
predpovidat, kategorizace nam v tom muze byt u jednotlivych onemocnéni velmi
prospésna. Pomaha také v ureni potieby paliativni péCe a jejim dobrém nacasovani.
(IMPaCCT, 2007)
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1.6 SOUCASNA SITUACE V PPC V NEKTERYCH STATECH EVROPY
(ANGLIE, NEMECKO, POLSKO, ITALIE)

Pocet déti, které potiebuji détskou paliativni péci stale roste. Pti pokracujicim trendu
jsou odhady do budoucna alarmujici. Prognézou je 84 déti na 10000 déti zdravych v roce
2030. Napt. Anglie na tuto skutecnost reagovala tak, ze v roce 2013 nabizela rozsahly
systém sluzeb. M¢éla dostupnych 241 jednotek nemocniCnich paliativni péce, 10
détskych nemocnicnich podpurnych tymi, 42 détskych hospict, 31 dennich sluzeb a 46
tymt domaci détské paliativni péCe. V roce 2019 bylo dle Atlasu paliativni péce
v Evropé dohledatelnych 45 détskych hospici, 45 domacich tymi DPP a 8
nemocnic¢nich tymt DPP. V Anglii je snaha podporovat PP v domacim prostiedi. Péce
je zajistovana principem spoluprace onkologickych center, détskych Iékait a rodiny.
Détské hospice zastavaji dominantni a jsou podporovany modely péce, které zahrnuji
pécCi ze strany zdravotnich sester, které jsou specializované v oboru a poskytuji péci na
vysoké urovni. Neexistuje vSak mnoho moznosti pro rozsifujici vzdélavani sester a
l1ékaia. V Némecku byl piijat v roce 2015 zakon, na podporu rozvoje a poskytovani PP.
Zacal rozvoj hospicové péce. Vroce 2013 existovalo 97 détskych dobrovolnych
hospicovych tymu, 26 détskych tymt pro domaci péci, 12 lazkovych hospici a 1
jednotka détské nemocni€ni PP. Pro Némecko neexistuji tdaje o poctu déti a
dospivajicich, které tuto péci potiebuji. Dle Atlasu paliativni péce v Evropé z roku 2019
jiz existuje 16 samostatnych détskych hospict, 4 nemocni¢ni programy a 33 tymu
domaci PP. I kdyz existuji programy domaci péce, je mnoho déti s zivot ohrozujicim
nebo limitujicim onemocnénim opakované hospitalizovano a umiraji v nemocnici.

V roce 2002 bylo v Polsku 32 hospicu, které zajistovaly poskytovani deétské
domaci PP. Tyto hospice jsou primarné pro dospélé. Détskych samostatnych hospici je
jen 5. Do roku 2019 jich je uz 8. Doslo i k narustu domacich programi. V Polsku
bohuzel neexistuji zadné normy a standardy pro poskytovani détské PP, nemaji ani
asociaci DPP. (Arias, Casais, 2019) Do roku 2013 v Italii zaji§tuje DPP jen 2 hospice,
které maji Sest lizek a 8 mobilnich tymt DPP. Dostupnost této péce je velmi omezena.
Zakon z roku 2010 sice stanovi pravo déti na poskytovani a uzivani DPP, ale jeho
provadéni je prevedeno na jednotlivé regiony Italie. Proto je uroven DPP v celé Italii
velmi rdznoroda a jen velmi mala ¢ast détskych pacientii dosahne na tuto péci. (Benini,

2019) I presto je Italie velmi pozitivné hodnocena. V ramci vzdélavani zdravotniki
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existuji specializacni programy, funguje narodni asociace DPP a m4 vytvorené narodni
standardy a normy pro poskytovani DPP. Bohuzel v posledni dobé¢ je v Italii tendence
k upozadéni tématu DPP mezi zdravotniky, a to muze vést k omezeni poptavky ze strany

déti a jejich rodin.

1.7 NORMY A DOPORUCENI PALIATIVNi PECE

Veskera zdravotni péce, nejen v CR, musi byt poskytovana na nalezité odborné
urovni, v souladu s etickymi normami a platnym pravnim fadem. Pfi péci o nevylécitelné
nemocné pacienty v zaveéru zivota mohou nastat situace, které jsou v rozporu se
zakladnimi etickymi a pravnimi principy a hodnotami (napf. povinnost ochrany a
zachovani zivota vs. povinnost zmirnit utrpeni a uméle neprodluzovat nevratny proces
umirani).

V Ceské republice mame pravni ramec, ktery je sam o sob& zarukou nastaveni
urovné poskytovani zdravotni péce. Détska paliativni péCe neni v soucasné dobé
Ceskymi zakony upravena, tento termin zdkon nezna. Poskytovani DPP se proto tidi
obecnymi zékonnymi a podzakonnymi ustanovenimi upravujici poskytovani PP. Je to
zakon €. 372/2011 Sb. O zdravotnich sluzbach, ktery rozeznava paliativni péci jako
jeden z druht zdravotni sluzby. Od novelizace roku 2018 zna tento zakon pojem hospic
(§ 44a). Dalsi pravni normou je zakon €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojistént,
ktery uvadi paliativni péci jako jednu z forem péce, ktera je hrazena ze zdravotniho
pojisténi. Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. upravuje jen poskytovani
socialnich sluzeb. Dal§imi normami jsou napi. zakon €. 89/2012 Obcansky zakonik,
Ustavni zakon & 1/1993, Umluva o pravech ditdte, Prava détskych pacientd, Listina
zéakladnich prav a svobod (publikovana pod ¢. 2/1993 Sb.), Evropska imluva o ochrané
lidskych prav a svobod (publikovana pod ¢.209/1992 Sb.). Zakon upravuje poskytovani
péce vSeobecné, ale nemuze reflektovat na jednotliva specifika konkrétnich druht a
forem zdravotnich sluzeb. Z toho davodu jsou zavadény do péce dalsi normy, které
nastavuji pravidla a sjednocuji péci o pacienta. Jsou to tzv. standardy péce nebo klinické
doporucené postupy. Ty slouzi jako vhodna norma nejen odborné, ale i laické verejnosti,
poskytovatelim zdravotnich sluzeb, nebo platcim této péce. Nastavuje je pfislusna
odborna spole¢nost, u nas je to CLS JEP ve spolupraci s MZ CR. DPP je relativné novy
a velice specificky obor. Zatim nevznikly samostatné narodni standardy oSetfovatelské

péce nebo klinické doporucené postupy, které by se vénovaly pouze tomuto oboru.
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Standardy poskytovani specializované PP ve formé konziliarniho tymu paliativni péce
v nemocnicich akutni a nasledné péte v CR byly publikovany ve Véstniku MZ CR
15.2.2022. Dochazi tak k vyznamné podpote rozvoje kvalitni a dostupné paliativni péce
v nemocnicich. Standardy jsou jednim z vystupi pilotniho projektu nemocnicni
paliativni pé¢e MZ CR. Standardy formuluji jak principy, tak formu poskytovani
paliativni péCe konziliarnimi tymy paliativni péée (KTPP) a urcuji jejich misto
v systému zdravotni péfe 1 aktualni financni zajisténi. Dokument je vyznamnym
vysledkem projektu Podpora paliativni pé€e — zvySeni dostupnosti zdravotnich sluzeb v
oblasti paliativni péfe v nemocnicich akutni a nasledné péce, reg. ¢
CZ.03.2.63/0.0/0.00/15_039/0007277, realizovaného Ministerstvem zdravotnictvi CR v
ramci Operacniho programu Zameéstnanost financovaného z Evropského socialniho

fondu. (dostupné na https://www.mzcr.cz)

Piedstavenstvo CLK vydalo doporugeni & 1/2010 k postupu pii rozhodovani o zméné
1é¢by intenzivni na 1é¢bu paliativni u pacientl v terminalnim stavu, ktefi nejsou schopni
vyjadfit svou vuli. Nabylo a¢innost dnem 04.03.2010.

Asociace poskytovatelti hospicové paliativni péCe vydala v roce 2006 a 2016 Standardy
hospicové paliativni péce. Definuje zde prostiednictvim standardt pozadavky, které by
meéli poskytovatelé hospicové paliativni péce, sdruzené v asociaci spliiovat, aby byla
zajiSténa jeji  potfebna uUroven a odpovidajici  kvalita. (dostupné na
http://www.asociacehospicu.cz/nase-projekty/standardy-kvality/)

Dalsim obdobnym dokumentem jsou Standardy mobilni specializované paliativni péce
z roku 2007. (dostupné na http://www.cestadomu.cz/res/data/027/003258.pdf)

Ceska spole¢nost paliativni mediciny za podpory Ministerstva zdravotnictvi v roce 2013
vydava Standardy paliativni péCe. Tyto standardy maji za cil podpofit a usnadnit
implementaci paliativni péCe u pacientl s nevylécitelnym onemocnénim v celém
prubéhu péce a ve vSech prostiedich zdravotnického systému, a umoznit tak koncepcni
rozvoj paliativni péCe v nasi zemi. Text vychazi z n€kolika standardd zahrani¢nich a ze
zkuSenosti prednich Ceskych paliativnich odbornikli a navazuje na dosud publikované
standardy. Text je strucny — pocita s tim, ze v paliativni péci plati zakladni organizacni,
etické a personalni principy, proto se soustieduje spiSe na to, co je pro paliativni péci
specifické. Autofi predpokladaji, ze stejné jako je tomu v zahrani¢i, budou i tyto
standardy prubézné€ upravovany v zavislosti na vyvoji a zménach v léCebnych a

oSetfovatelskych
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postupech, novych poznatcich 1ékatské védy a v organizaci zdravotni a socialni péce.
(dostupné na https://doczz.cz/doc/84666/standardy-paliativin%C3%AD-p%C3
%A9%C4%8De---%C4%8Desk%C3%A1-spole%C4%8Dnostpaliativn%C3%ADm...)

Predpisy, zvyklosti a praktické aspekty tykajici se DPP se v jednotlivych zemich
lisi. Kazda zemé ma vlastni systém zakonu, norem a standardi. Evropska organizace
IMPaCCT proto definovala v roce 2007 standardy paliativni péce. Tyto standardy jsou
doporucenim, které se tyka zakladnich oblasti détské paliativni péce ve vSech zemich
Evropy. Prvni oblasti je poskytovani péce. Zde se hovoii zejména o samostatném ucelu
a nacasovani paliativni péce, dale o prostfedi jejiho poskytovani. Druhou oblasti je
jednotka péce, za kterou se povazuje dit€¢ a rodina, ktera by méla obdrzet veskeré
informace tykajici se onemocnéni 1 moznosti 1écby a jako partner se UcCastnit vSech
rozhodnuti o potiebach a prioritaich péce. Treti oblasti je peCovatelsky tym. V tomto
bodé jsou definovany jeho kompetence, minimalni poskytované sluzby a jejich
dostupnost, zajisténi kontinuity péce mezi domacim prostfedim, nemocnici a hospicem.
Ctvrty bod definuje koordinatora péce, paty bod hovoii o managementu symptomd a
jasn¢ tiké, ze kazdé dit€ by mélo mit pfistup k profesionalnimu farmakologickému,
psychologickému a fyzickému managementu bolesti a dalSich doprovodnych systému
24 hodin denng, 365 dnd v roce. Sesty bod definuje odleh&ujici (respitni) péci, sedmy
pak péci v obdobi zarmutku a truchleni, ktera musi byt dostupnd roding, vcetné
sourozency, i dal§im pecovatelim, kterych se dotkne onemocnéni a umrti ditéte. Sedmy
bod mluvi o nutnosti péce pirimérené veku ditéte, osmy pak definuje nutnost vzdelani a
Skoleni vSech profesionalti i dobrovolnikii pracujicich v oboru pediatrické paliativni
péce. Udava povinnost kazdého statu urcit narodni osnovy pro vSechny profesionaly
pracujici v oboru pediatrické paliativni péce. Devaty bod se zabyva financnimi
prostiedky pro sluzby paliativni péce a zavazuje vlady jednotlivych statd k poskytovani
dostateCnych financnich prostredkil pro zajisténi multiprofesni paliativni péce v riznych
zazemich ditéte a jeho rodiny. Posledni desaty bod pak fika, Ze eutanazie nebo asistovana
sebevrazda u déti s zivot ohrozujicim nebo zkracujicim onemocnénim nejsou piipustné.
(Rabruch, Payne a kol, 2007)

V roce 2009 jsou po revizi zvefejnény Standardy a normy v hospicové a paliativni péci

v Evropé¢.
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Mezinarodni skupina expertl v détské paliativni péci provedla tzv. aktualizaci Standardt

détské paliativni péCe GO-PPaCS (Global Overview — Paediatric Palliative Care

Standards). Jedna se o dokument, ktery se zamétuje na potieby nemocného ditéte a jeho

rodiny. Zahrnuje i zavér Zivota a pozustalostni péci. Jde o dulezity dokument ve vyvoji

péce o déti s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim. Shrnuje zakladni body

a standardy pro Sir§i implementaci détské paliativni péce. Podileli se na ném odbornici

z riznych zemi s riznymi zkusSenostmi a z riznych modell péce. Z tohoto dokumentu

vychazi v roce 2014 publikované Standardy détské paliativni péCe v Evropé, které byly

pfipraveny fidicim vyborem EAPC pro paliativni péci u déti a mladistvych.

Dal§i mezinarodni dokumenty:

Doporuceni Rady Evropy ¢. 1418/1999 O ochrané lidskych prav a dustojnosti
nevyléCitelné nemocnych a umirajicich —,,Charta prav umirajicich“ cesky
(dostupné v Ceském jazyce na http://www.umirani.cz/)

Doporuceni Rady Evropy 23/2004 ¢lenskym statiim O organizaci paliativni péce.

(dostupné v Ceském jazyce na http://www.cestadomu.cz/res/data/027/003297.pdf)
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2 VLIV PALIATIVNi PECE NA VEREJNE ZDRAVi A RODINU
Tvirci zdravotnich politik jsou v dnesni dobé motivovani k hledani odpovédi na
otazku, jak ptipravit zdravotnické systémy na aktualni epidemiologické a demografické
zmeény a vyzvy ve spoleCnosti. Paliativni péce je neoddélitelnou a nepostradatelnou
soudasti poskytovani zdravotni péde a systému zdravotnictvi. CR je dlouhodobé& zemi
s nejlepsi péci v prenatalnim a neonatalnim obdobi, ale zaostava za vyvojem DPP ve
vyspélych zemich. Jde zejména o dostupnost a kvalitu paliativni péce a moznost pacienta

zemiit doma. (dostupné na https://socialnipolitika.eu) Rozsahla britska populacni studie

prof. Lorny Fraserové z roku 2020 ,,Make Every Child Count® ukazala, ze mezi détmi
narusta prevalence vyskytu zavaznych zivot limitujicich a zivot ohrozujicich
onemocnéni — z 26 pripad na 10 000 déti v roce 2011 az na 66/10 000 v roce 2020.
Podle autorky 1ze bohuzel do roku 2030 oc¢ekavat navyseni o dalSich 11 procent.
(dostupné na www.togetherforshortlives.org. uk/resource/make-every-child-count)

U détskych pacientt je, na rozdil od dospé€lé populace, limitujicim nebo zivot
ohrozujicim onemocnénim nenadorové onemocnéni, onkologické tvofi jen asi petinu
diagnoz. PéCe o déti mize trvat i dlouha léta a prechazet az do dospélého véku. To
predstavuje velkou emocionalni a socialni zatéz pro rodinu i spoleCnost. Je velmi
dulezité, aby paliativni péce o tyto déti byla komplexni, koncep¢éni a systematicka. Je
dulezité, aby byl zajistén rovny pfistup k této péci a nedoslo k vyclenéni nebo dokonce
k segregaci déti v PP a jejich rodin. V roce 2022 vznikl koncept, ktery by mel situaci
v paliativni pé&i o déti v CR zménit. Vznikl dokument nazvany Koncepce péce o déti a
dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diagnozou a jejich rodiny. Tento
dokument mé vytvofit zaklad pro narodni strategii komplexni détské paliativni péce
v CR. Podle autort je potieba kazdé dité s paliativnimi potiebami dobie identifikovat a
nasledné pro ného a jeho rodinu vypracovat plan péce. Pokud to jde, méla by péce
probihat v domacim prostiedi v dosahu sit€¢ podpurnych sluzeb. (dostupné na
https://ditevsrdci.cz)

Pozitivni je, ze nartista poCet téch, ktefi détskou paliativni péci poskytuji. V roce
2018 byly celkové jen 12 tyma paliativni pée v CR. V roce 2023 jich uz je 20 a jen na
détskych oddelenich v nemocnicich jich vzniklo 8. Piesto tato péce neni stale dostupna
ve vSech regionech. Tymu détské paliativni péce je stale malo. Détska paliativni péce je
vazana predevsim na Fakultni nemocnice a nestatni organizace vznikajici cilené pro tuto

skupinu pacienti. Cilem do budoucna se proto stava zvysit dostupnost paliativni péce
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v akutni lazkové péCi, udrZitelnost a rozvoj nejen paliativnich tymd v Gstavni a
hospicové péci, ale i v domaci péci.

Dopad nemoci ditéte je velky i na oba pecujici rodice a celou S§ir§i rodinu.
Vyrazngjsi je u matek. Vzhledem k tomu, ze vétsina déti vyzaduje naro¢nou celodenni
pé&i, dochazi k tomu, ze matky jsou nuceny ukonéit své zaméstnani. Casto se vzdavaji
svého osobniho i1 pracovniho zivota, aby mohly o dité peCovat. Péce o déti s postizenim
je Casto velmi fyzicky naro€na, coz se odrazi na psychickém i fyzickém stavu pecujicich
osob. Ziji v permanentnim stresu, pohotovosti a strachu o své dité. Obzvlasts u déti,
které jsou nepohyblivé, je nutna péce rodice 1 v noci. To vede k chronickému nedostatku
spanku. U rodic¢a dochazi k fyzickému vycCerpani, tnavé a objevuji se u nich vlastni
zdravotni problémy. Rodie Casto nemaji Cas své vlastni zdravotni problémy fesit a
zaroven maji obavu, aby byli schopni péci o dité zvladnout dlouhodobé. Dlouhodoba
péce o nemocné nebo postizené dité, kterad neni spoleCnosti nijak ohodnocena vede k
tomu, Ze se matky citi nedocenéné a pro spolec¢nost ménécenné. Nemoc ditéte muze vést
i k rozd€leni rodiny. Jedna Cast je tvorena otcem a zdravym sourozencem a druha matkou
anemocnym ditétem, ptipadné naopak. Velky problém byva pro rodice i divéra, protoze
jsou Casto presveédCeni, ze se o jejich dit€ nedokéaze nikdo postarat tak dobie jako oni
sami. Rodiny béhem péce o dit€ vyuzivaji fadu sluzeb, které jim nabizeji rizné formy
pomoci. Problematickd je ale jejich dostupnost a jejich rozsah. Kromé bé&znych
kazdodennich starosti rodice také fesi budoucnost svych déti. Rodice si uvédomuyji, ze
nemoc ditéte ovliviiuje jeho schopnosti a moznosti ve vzdélavani a uplatnéni se na trhu
prace. Budoucnost téchto déti je ale velmi nejista. Zdravotni stav se u nich mize ménit
velmi rychle a necekané. RodiCe, ktefi zustavaji doma a pecCuji o své dité, maji také
obavu ze své vlastni budoucnosti. Pro rodiny pecujici o dit€ s vaznou nemoci nebo s
postizenim je dilezité, aby je pfijalo jejich blizsi i Sir§i okoli. Rodiny ale Casto narazi na
nepochopeni nejen od cizich lidi, ale také ve své vlastni rodin€. Rodi¢e uvadeji, ze se
stale setkavaji s nepochopenim spolecnosti, ktera nevi, jak se k jejich détem chovat nebo
se chovaji nevhodné. Setkavaji se s ndzorem, ze by méli dité dat do ustavu nebo ze déti
s tézkym postizenim jsou jen pritézi pro spolecnost. Sami rodice nemocnych déti a déti
s postizenim mohou mit pocit odliSnosti od okoli a je pro né problematické se zaradit
mezi ostatni. To vede k izolaci nejen ditéte, ale celé rodiny.

(dostupné na https://cdn.paliativnicentrum.cz/sites/default/files/soubory/2020-09/)
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METODICKA CAST

3 POKROCILY LITERARNI PREHLED

Diplomova prace je zpracovana jako pokroCily literarni prehled publikovanych
poznatkl. Jde o sekundarni vyzkum. Cilem metodické Casti je syntéza relevantnich
védeckych dikazt a poznatkti z publikované a nepublikované literatury na téma ,, Détska
paliativni péce”. Jsou vyhledavany studie, dokumenty, plné texty (full text) a jiné
relevantni typy studii.

Pti tvorbé prace byla pouzita metodika Joanna Briggs Institute (dale jen JBI) pro tvorbu
scoping review. (Aromataris et Munn, 2020) Ziskané vysledky jsou prezentovany dle
pokynt Preferred Reporting Items Review and Meta-Analyses (PRISMA). (Page et al.,
2021)

3.1 CIL PRACE

Cilem prace je zmapovat existujici studie zabyvajici se podobou détské paliativni péce,
jejim rozsahem a piistupnosti v CR a v Evropg.
Jednotlivé konkrétni cile vychazi z metodiky pro tvorbu scoping review a zahrnuje:

e Provedeni vstupni reSerSe

e Shrnuti informaci ze vstupni reserSe

e Popsani metodiky tvorby pokrocilého literarniho review

e Provedeni pokrocilého vyhledavani v databazich publikované literatury

e Popsani vysledka vyhledavani/vyhledavaci reserse

e Shrnuti vysledku reserse

e Navrzeni dalsiho doporuceni pro vyzkum

e Formulace zavéru
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3.2 REVIEW OTAZKA

Jaké existuji studie o paliativni péci, jejim rozsahu a pristupnosti u populace déti ve véku

Imésic az 18 let v Ceské republice a statech Evropy?

3.2.1 DILCI PODOTAZKY

1. Zjistit, jakou podobu/rozsah/dostupnost ma paliativni péce u détské populace
ve véku 1 mésic az 18 let v Ceské republice.

2. Zjistit, jakou podobu/rozsah/dostupnost ma paliativni péce u détské populace ve
véku 1 mésic az 18 let v Evropé.

3. Zjistit, jakych diagnéz se nejCastéji détska paliativni péce tyka.

3.3 ZAHRNOVACI KRITERIA

Diplomova prace se zaméfuje na vyhledavani praci a literarnich zdroji tykajicich se
poskytovani paliativni péée u détské populace ve véku 1 mésic az 18 let v CR a statech
Evropy, které jsou publikovany v anglickém, ev. ¢eském jazyce.

Vylucovacimi kritérii jsou zdroje zaméfené na jinou oblast vyzkumu (napf. kurativni
1éCba onemocnéni v ustavni péci), staty jiné nez evropské, stari détské populace vyssi
nez 18 let, jina forma péce o pacienty.

Diplomova prace je zpracovana jako pokro€ily literarni prehled publikovanych a
nepublikovanych poznatk(i. Proto pro stanoveni zahrnovacich kritérii a tvorbu
vyhledavaci strategie byla pouzita metodika JBI pro tvorbu scoping review, které se
zabyva mapovanim dostupnych védeckych poznatkl pro stanovenou review otazku.

Akronym pouzivany pro tento typ review je PoCoCo, kde:
Po (Population) = zkoumana populace

Co (Concept) = zkoumany problém

Co (Context) = kontext, souvislost
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Pro tuto diplomovou praci byla zvolena nasledujici kritéria pro zatfazeni nebo vylouceni

vyhledanych studii.

3.3.1 Populace
Do tohoto pokrocilého literarniho prehledu byly zahrnuty studie a literarni zdroje, které
zahrnovaly déti ve v€ku 1 mésic az 18 let véku. Od narozeni do 1 mésice je paliativni

péce poskytovana v ramci vysoce specializované perinatalni paliativni péce.

3.3.2 Koncept

Zahrnuty byly studie popisujici paliativni péci u déti v ustavni, domaci nebo hospicové
péci. Kritérium je vybrano dle standardniho oficidlniho a mezinarodné uznavaného
rozdéleni mista poskytovani paliativni pée. Mobilni hospicova nebo ambulantni péce

je soucasti ustavu a hospict, proto toto kritérium nebylo zahrnuto jako samostatné.

3.3.3 Context

Dle tohoto kritéria, byly zahrnuty studie popisujici détskou paliativni péci v CR a
v Evropé. Proto byl pouzit vyhledavaci jazyk CesStina a angliCtina, které jsou hlavnimi
jazyky odborné spole¢nosti a tim 1 cilové skupiny. Zahrnuté ¢asové obdobi je rok 1990
az 2022. V tomto obdobi je velky rozmach paliativni péce. Prvni paliativni péce v

Evropé zacina v roce 1988 a studie se pred rokem 1990 nevyskytuji.

3.3.4 Typy studii

Nejvhodnéj§i design studii neni u tohoto typu review urCen, proto lze zahrnout
jakoukoliv existujici literaturu. Nicméné z povahy review otazky, kterd je zameéfena vice
do kvalitativniho vyzkumu, budou nejvhodnéjSim typem studii pfipadové studie Ci série
ptipadu a kontrol nebo jina scoping review. Zatazeny byly vSechny studie, jejichz titul

a abstrakt byl dostupny v ¢eském nebo anglickém jazyce.
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3.4 VYHLEDAVACI STRATEGIE

Cilem vyhledavaci strategie je nalézt co nejvice zdroju publikované i nepublikované
literatury a studii, které odpovidaji review otazce. JBI doporucuje tfistupiovou
vyhledavaci strategii. (Aromatis a Munn, 2020)

Prvnim krokem je inicialni reSerSe a stanoveni pocatecnich klicovych slov, jejich
rozSifeni o synonyma a inicialni vyhledavani v hlavnich databazich s cilem nalézt
nekteré prace a v nich obsazena dalsi klicova slova, ktera budou pouzita v druhém stupni
vyhledavani. Relevantni prace jsou vyhledany pomoci analyzy slov obsazenych v jejich
nazvu a abstraktu.

Druhé faze zahrnuje vyhledavani ve vSech relevantnich databazich (ev. véetné
databazi tzv. Sedé literatury). Pro kazdou databazi muze byt potfebné provést drobné
upravy klicovych slov vyhledavaci strategie, protoze databaze mohou pouzivat odlisné
zpusoby indexace v nich obsazenych ¢lankd. (Mareckova, Klugarova et al., 2015).
Indexace klicovych slov a zastupné znaky a symboly se mohou v jednotlivych
databazich lisit. Za timto uCelem lze pouzit symboly pro zastupné znaky (,,* “, ,,# “) na
misto odstranéné Casti hledaného klicového slova. Relevance vyhledanych praci je
hodnocena nejprve pomoci analyzy slov obsazenych v nazvech a abstraktech. U praci
odpovidajicich zahrnujicim kritériim v nazvu a abstraktu je nasledné provedena analyza
plného textu.

V treti fazi probiha zavére¢né manualni vyhledavani v referencnich seznamech
zahrnutych praci s cilem nalézt prace, které pln€ odpovidaji review otazce a cili

diplomové prace. Postup je zaznamenan do PRISMA grafu a vysledky do tabulek.
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3.4.1 Tristupnova vyhledavaci strategie v diplomové praci

Pted zah4jenim vyzkumu, bylo provedeno vyhledavani v databazi Epistemonikos. V této

databazi jsou registrovana systematicka review tykajici se klinickych a zdravotnich

témat. Vyhledavani probéhlo s vysledkem 6 systematickych review.

3.4.2 Inicialni vyhledavani dle review otazky

Inicialni literarni reSerSe byla provedena jako vstupni vyhledavani v databazich Medvik,

PubMed, Google Scholar se zamérem nalézt studie, které odpovidaji review otazce. Byla

pouzita zvolena klicova slova viz.tab.1.

Tab. 1 Kli¢ova slova pro inicialni vyhledavani ve formatu PoCoCo

child population or child or children or kid or baby or babies or infant
Po 1 or preschool or adolescent
palliation or palliative care or terminal stage or respite care or
Co ) institutional care or hospice or hospice care or homecare or family
care
CR or Czech republic or Europe or European country or European
Co 3 countries
PoCoCo 4 1 AND 2 AND 3

Vyhledavani v databazich bylo provedeno z nazvi a abstrakti praci. Tato inicialni

reSerSe odhalila nedostatky ve volbé kliovych slov a jejich kombinaci a vedla k nalezeni

velkého poctu textl (tab.2), které se sice tykaly problematiky, ale neodpovidali zaméru

préace. Viz. tabulka €. 8 v pfiloze €. 1.

Tab. 2 Vysledky inicialni reSerSe

Medvik 37271
PubMed 58428
Google Scholar 16469
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3.4.3 Pokrocilé vyhledavani

Ve druhém stupni vyhledéavaci strategie jsou zpfesnéna a omezena klicova slova
pro vyhledavani v databazich. Toto zGzeni sice pfinasi riziko neobjeveni relevantnich
textd, ale pln€ odpovida vyzkumné otazce. Vyhledavani probiha ve vSech relevantnich
databazich — Cochrane library, Web of Science, ProQuest, Scopus, Medvik, EBSCO,
Google Scholar. Pro vyhledavani jsou pouzita kli¢ova slova pfizpisobena jednotlivym
databazim. KliCova slova jsou spojovana pomoci ,,booleovskych operatori“ OR, AND.
Vyhledavani je provedeno v anglickém a ¢eském jazyce v Casovém omezeni let 1990—
2023. Jsou vyhledavany dokumenty, odborné studie, které prezentuji vysledky vyzkumu

k dané vyzkumné otazce. Title/abstrakt odpovidaji svym tématem klicovym slovim.

Tab. 3 Nova vyhledéavaci strategie a klicova slova

Po 1 pediatric OR child OR children OR infant OR adolescent
palliative care OR terminal stage OR respite care OR hospice OR
Co 2 hospice care
Czech republic OR Europe OR European country OR European
Co 3 countries
PoCoCo 4 1 AND 2 AND 3

Po vyhledani studii dle klicovych slov v bodu 1 a 2 (viz tab. ¢. 3), je provedena
mistopisna analyza studii dle bodu 3 (viz tab. 3). Déle jsou tyto prevedeny do citacniho
manazeru ZOTERO, aby se ptredeslo duplicité citaci. Relevance vyhledanych praci je
hodnocena nejprve pomoci analyzy slov obsazenych v nazvech a abstraktech. U praci
odpovidajicich zahrnujicim kritériim v nazvu a abstraktu je nasledné provedena analyza

plného textu.
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6 SHRNUTI VYSLEDKU VYHLEDAVANI V DATABAZICH

Seznam citaci v programu ZOTERO obsahoval 225 praci. Po precteni a zhodnoceni
abstraktt, bylo vyfazeno 75 citaci a zbylych 150 bylo hodnoceno dvéma nezavislymi
hodnotiteli Mgr. Marcelou Vyskocilovou a vedouci prace PaedDr. Mgr. Dagmar
Tuckové, Ph.D et Ph.D. Po kontrole a urCeni relevance vici review otazce a vyzkumnym
otazkam byl stanoven konecny seznam praci, ktery obsahoval 15 polozek. Ty byly

podrobeny revizi plnych textd a konzultovany vzajemné hodnotiteli.

Obr. 1 PRISMA statement flowchart provedené literarni reSerSe

Records identified from*: Records rgmoved before
§ Databases: scr%en/?g. g
= EBSCO = 40 uplicate records removed
2 MEDVIK = 59 N e marked as inclidibl
= COCHRANE = 30 ecoras mgr €a as Ineligiole
o SCOPUS = 39 by automation tools n = 45
2 Record d for oth
ProQuest = 62 ecords removed for other
reasons n = 40
\
‘I;{:t(;%gjssess(?reened from Records excluded**
: Duplicate = 4
EBSCO = 21 upica e -
Ineligible = 56
MEDVIK = 53 Other reasons = 18
COCHRANE = 6
SCOPUS = 33
ProQuest = 24
o \ .
g Reports not retrieved
o Reports sought for retrieval > n=35
3] n= 59
(77}
Reports excluded:
Reports assessed for eligibility > Reason1n=5
n=24 Reason2n=14
X
)
3
= Studies included in review
° n=15
=

REASON 1 = Reports not retrieved

REASON 2 = Records removed for other reasons
Obr. — PRISMA Flow diagram

Zdroj: Vlastni zpracovani dle Page et al. (2021)
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4.1 VYSLEDKY ANALYZY STUDII ZAHRNUTYCH DO SCOPING REVIEW

Zavérecné podrobné hodnoceni textu studii ukazalo, ze ze seznamu 15 studii musi byt
vytazeno 2 studie, které zahrnuji jak détskou, tak 1 dospélou populaci a 2 studie se
zabyvaji tématem celosvétove, a nejen evropskymi staty. Pfimo teorii PPC (pediatric
paliative care) se zabyvaji 3 studie, domaci PPC 2 studie, 2 studie se zaméfuji na
hodnotici a méfici techniky v PPC a specializované PPC se téz vénuji 2 studie. Narativni
popis téchto textd uvadim nize v jednotlivych podkapitolach.

4.1.1 Vysledky studii zahrnutych do DP tykajici se teorie PPC

Tab. 4

characteristics and subjects
of pediatric palliative care
case management provided
by a hospital based palliative
care team

C. Kars, Derk A. Colenbrander, Diederik
K. Bosman, Martha A. Grootenhuis, Huib
N. Caronl and Antoinette Y. N. Schouten-
van Meeteren

2017

Holansko

maligni onemocnéni, 43
nezhoubné onemocnéni

nemocni¢niho
paliativniho tymu

. A k lik: zemé Populace - vek, po¢ . Druh poskytované . .
Nazev studie utor, rok publikace, zemé OPP a ¢ \ ek pocet Typ studie ruh poskytovanc Cil studie
participanti PPC
A prospective study on the |Charissa T. Jagt— van Kampenl, Marijke |rodi¢e 70 pacientu -27 prospektivni studie  |case management tiimésicni prospektivni

studie

cilem je popsat obsah
poskytované péce. jeji
vyuziti raiznych obori a
doby poskytovani détské
paliativni péce pacientim s
malignim onemocnénim a
nezhoubny m onemocnénim

Vysledky

vSechny medicinské obory byly pravideln¢

tym do 21hod, socioekonomickou situai rodin je tfeba vice fesi

konzultovany, kaplan kontaktovan jen v malém procentu. snadno piistupny specializovany paliativni

Expert survey on coverage
and characteristics of
pediatric palliative care in
Europe — a focus on home
care

Julia Wager, Larissa Alice Kubek, Maria
Brenner, Sara Calmanti, Carmel Doyle,
Malin Lovgren, Ulrika Kreicbergs,
Leontien Kremer, Philippe Le Moine,
Guillaume Robert, Meggi Schuiling-Otten,
Peter Schroder-Bick, Eduard Verhagen
and Boris Zernikow
2022
Némecko

détska populace 0-18 let

odborny priuzkum

domaci PPC

popsat souvislost mezi PPC
a specifikami dané zeme ve
zdravotnickém systému,
ziskat podrobné informace o
struktufe PPC v riznych
evropskych zemich

Vysledky

studie prokézala riznorodost v poskytovani PPC, vétSina doméci PPC je bezplatna (95.2%). onkologi¢ni i neonkologicti détsti pacienti jsou
osetiovani v doméci pééi, financovani péce je ruznorodé, dle zdravotnického systému dané zemg a regionii, tym tvofi vzdy Iékar a setty. 18 stati

Evropy ma DPPC

Aligning guidelines and
medical practice: Literature
review on pediatric palliative
care guidelines

Eva de Clerq, PH.D., Michael Rost,
PH.D.Cand, Nadia Pacurari, PH.D.,
Bernice S. Elger, M.D., PHD., and Tenzin
Wangmo, PH.D.

2017

Svycarsko

détska populace 0-18 let

literdrni review

ustavni PPC

identifikovat bariéry pro
spravié provadéni PPC a
doporuceni pro spravné
provadéni PPC

Vysledky

studie odhalila velkou rozdilnost mezi smérnicemi PPC a jejich implementaci do praxe, z 54 zafazenych studii se vétSina zabyvala PPC z
politického, klinickéhonebo spolecenského hlediska. proto jsou nékteré principy PPC povazovany za hodné teoretické a nejsou pouzitelné pro

praktické uplatnéni
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4.1.2 Vysledky studii zahrnutych do DP tykajici se domaci péce v PPC

Tab. 5

. . - N Populace - pocet . Druh poskytované | . .
Nazev studie Autor a rok vydani, zemé¢ p( R p N Typ studie X p . ), N Cil studie
participantu,  vék paliativni péce
Effectiveness of a Pediatric |Rene Vollenbroich, M.D., Ayda Duroux, (38 rodin déti, kterym byla |Retrospektivni, domaci paliativni 'vyhodnoceni efektivity
Palliative Home Care Team |M.D., Monika Grasser, M.D., Monika poskytovana PPC a které [nerandomizovand péce specializovaného
as Experienced by Parents  |Brandstatter, M.A., Gian Domenico zemiely nejpozdéji 3 studie pediartického tymu

and Health Care Borasio, M.D., and Monika Fuhrer, M.D. |mésice pied pocatkem paliativni doméci péce
Professionals 2007 studie
Némecko 38 zemielych déti
vk primér 3.5 roku
Spokojenost s DPP se vyznamn¢ zlepsila po zapojeni specializovaného tymu, zlepsila se i komunikace v ramei mistniho o$etfovatelského tymu.
Wsledk ZlepSeni koordinace péce vedlo ke zvySeni efektivity. Studie prokdzala, ze PPC vyzaduje Siroky multidisciplinirni tym.
y: <y

Family experiences with
palliative care for children at
home:

a systematic literature review

Anette Winger, Lisbeth Gravdal Kvarme,
Borghild Loyland, Camilla Kristiansen,
Solvi Helseth, Ingrid H. Ravn

2016 a 2019

Norsko

rodinni pfislusnici déti v
paliativni péci

déti ve véku 0-18 let s
Zivot limitujicim nebo
Zivot ohrozujicim
onemocnénim v doméci
PPC

systematické review

domaci paliativni
péce

systematické literarni review
hodnotici zkusenost a
potieby rodin s détmi v PPC

Vysledky

moznosti respitni péce.

Studie zarnula jak ¢lanky tak studie zastoupené celosvétove, zahrnovaly zkuSenosti rodici, sourozencii a déti, nazory déti jsou zjistovany v malé
mife, zaméfeni studii je pfevazné na rodice a rodinu. Preferovanym mistem péce je domov, problémem je podpora rodin, nedostatek informaci a

4.1.3 Vysledky studii zahrnutych do DP tykajici se hodnoticich a méricich technik

v PPC

Tab. 6

outcome measures in
paediatric palliative care:

A systematic review of
psychometric properties and
feasibility of use

Grace Lucas,

Anurit Sangha and Fliss EM Murtagh
2016

Anglie

literatury a analyza
psychometrickych
vlastnosti.

Nizev studic Autor, rok publikace, zemé Populace, vék Typ studie Drgh Posk)'}?\'ane Cil studie
paliativni péce
Health-related quality-of-life |Lucy H Coombes, Theresa Wiseman, détska populace 0-18 let  |systematicky piehled |détska paliativni péce |identifikovat ukazatele k

hodnoceni kvality Zivota
souvisejici se zdravim a
moznost jejich pouziti v PPC

Vysledky

7adné z hodnoticich technik nebylo puvodn¢ uréeno pro PPC, metodicka kvalita studii je se velmi lisila, nelze zhmout obecné doporuceni, je
nutna adaptace hodnoticich skal a metod pro pouziti v DPPC

Pediatric Palliative Care:
Insights into Assessment
Tools and

Review Instruments

Simonetta Papa, Anna Mercante, Luca
Giacomelli and Franca Benini 2023
Ttalie

détska populace 2-17 let

narativni pfehled
hodnoticich nastroji,
kieré v soucasné
dob¢ pouziva PPC

institucionalni détska
paliativni péce

poskytnout pichled
hodnoticich nastroju v PPC

Vysledky

posky tuje piehled hodnoticich nastrojiu v PPC a vytvaii komentai se zamérem vzdélavani poskytovateli zdravotni péce
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4.1.4 Vysledky studii zahrnutych do DP tykajici se specializované PPC

Tab. 7

Nazev studie

Autor, rok publikace, zemé

Populace - vek, pocet
participanti

Typ studie

Druh poskytované
paliativni péce

Cil studie

Palliative care initiation in
pediatric oncology patients:
A systematic review

Brian T. Cheng, Michael Rost, Eva De
Clercq, Louisa Arnold, Bemice S. Elger,
Tenzin Wangmo

2018

Némecko, Svycarsko, USA

détska populace
vek 0-18 let

systematicky piehled
literatury o ¢asovani
PC u détskych
onkologickych
pacientit

ustavni paliativni
péce

identifikovat kdy je PPC
vCasnd a déti s
onkologickou dg. z ni t€zi

Vysledky

mnoho onkologicky nemocnych détskych pacientii nedostava zadnou paliativni péci nebo az v pozdni fazi nemoci. Studie identifikovala 11
dostupnych nastroju pro hodnoceni kvality péce. Odhalila nutnost zahrnuti domén "dobré smrti" do €chto hodnoticich nastrojuii a nutnost

mezinarodni spoluprice pro sjednoceni péce o onkologické pacienty

Specialist paediatric
palliative care for children
and young people with
cancer:

A mixed-methods systematic
review

Johanna Taylor, Alison Booth, Bryony
Beresford, Bob Phillips, Kath Wright and
Lorna Fraser

2020

Anglie

kojenec
mladeZ
vek blize neuveden

systematic review

ustavni PPC

identifikovat studie
zkoumajici dopad nebo
ovlivijici pistup ke
specializované¢ PPC

Vysledky

studie identifikovala velké mnozstvi nekvalitnich studii, poukdzala na to. Ze péce na kornci zivota je v tstavni péci spojena s péci na JIP nebo
resuscita¢nich jednotkach, dle dtudii dostava specialitovanou PPC mén¢ hematoonkologickych détskych pacientu, zjistén nedostatek dikazi o

zlepSovani specializované PPC
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S DISKUSE

Tato diplomova prace se vénuje détské paliativni péci (dale jen PPC) ve studiich,
které jsou publikované v Evrop& a CR. Uvadi informace o situaci v poskytovani PPC
v Evropé a v CR. Diplomova prace ma za cil najit v dostupné publikované, i
nepublikované, literature odpovedi na 3 vyzkumné otazky.

Inicialni reSerSe odhalila velké mnozstvi zdroju k tématu, proto byla dalsi vyhledavaci
strategie vice zpresnéna volbou klicovych slov. Dalsi reSerSe odhalila absenci
vyzkumnych dat tykajicich se ceskych pacientd.

V ramci zafazovacich a vytazovacich kritérii byl stanoven pozadavek, aby zkoumané
populace byly z evropskych zemi. Lze pfedpokladat, ze z pohledu dostupnosti zdravotni
péce, sociokulturnich, makroekonomickych, geologickych a politickych podminek,
budou studované populace dostatetné srovnatelné s populaci Zijici v CR. Provedla jsem
scoping review a prohledala recenzované databaze jako Cochrane, Medvik, Ebsco,
Scopus, ProQuest. Do finalni reSerSe jsem zahrnula 18 studii, které se vénuji PPC.
Prostudovani plnych textt vedlo k nalezeni 9 relevantnich praci, z nichz se jedna vénuje
pokryti a charakteristice domaci PPC v Evropé. Tyto studie jsem dale rozdélila do 4
skupin dle zaméfeni vyzkumné strategie. VSechny studie jsou retrospektivni.

K prvni vyzkumné otazce tykajici se podoby/rozsahu/dostupnosti paliativni péce
u détské populace v CR se v databazich 7adna eska studie nevyskytuje. Na zakladé
tohoto zjisténi a po prostudovani plnych text ¢astecné odpovida na tuto otazku studie,
ktera se o CR zmifiuje ,Expert survey on coverage and characteristic of pediatric
palliative care in Europe” (Wager et al., 2022, Némecko) Ta uvadi, ze CR je zemi, ktera
ma organizovany multioborovy tym PPC. Existuje ovSem popisna studie, vznikla za
podpory Ceské spolecnosti paliativni mediciny a Centra paliativni péce. Jmenuje se
,,Potieby déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin®
autort Polakova a kol. zvefejnéna v roce 2023. Cilem studie je zmapovat potieby rodin,
které pecuji o téZce nemocné dit€. V ramci studie byla zpracovana data z rozhovort a
data z vefejné dostupnych zdroji. Vysledky pfinasi informace o dopadu vazné nemoci
ditéte na celou rodinu. Mapuje potieby po celou dobu péce od stanoveni diagnozy az po
umrti ditéte. Dualezitou soucasti studie je vlastni reflexe rodi¢u na dostupné sluzby a
jejich doporuceni pro zlepSeni péce, které by pro né bylo smysluplné. Tato studie
casteCné odpovida review otazce.

K druhé vyzkumné otazce tykajici se podoby/rozsahu/dostupnosti paliativni péce
u détské populace v Evropé se vyskytuje nekolik studii. Studie , Expert survey on
coverage and characteristic of pediatric palliative care in Europe® (Wager et al., 2022,
Némecko) je on-line pruzkum s experty v PPC v 33 zemich Evropy. Cilem studie je
poskytnout podrobné informace o situaci v poskytovani doméci paliativni péce
v Evropé. PPC je poskytovana ve 22 statech, v 11 se vyskytuje urcita forma paliativni
péce pro déti. 20 statdi ma vypracovanou tzv. narodni strategii v oblasti PPC a
dokumenty. V 95 % je tato péCe dostupna jako bezplatna (hradi ji stat a pojistovny),
v 86 % probiha jiz od stanoveni dg. Do PPC jsou zahrnovany déti jak s onkologickou
dg., tak i neonkologickou. Slozeni specializovaného tymu domaci paliativni péce (dale
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jen PPCHT) je v 81 % pftitomen lékar, v 75 % oSetfovatelsky personal, v 57 % socialni
pracovnik. Studie uvadi, ze ve 29 statech byl PPCHT organizovan multioboroveé.
Jmenovité i v CR. Dle vysledkd studie v mnoha zemich neni PPC dostupna ve viech
regionech a nenabizi 24hodinovou péci. Pouze v Nizozemi, Francii, Dansku a Némecku
byla potvrzena dostupnost PPC ve vSech regionech. Ve vétsing stati nebyla PPC casové
omezena. Studie nedéla zadné kauzalni zavéry, ale doporucuje dalsi navazujici studie.

Dalsi studie nazvana , A prospective study on the characteristic and subjects of
padiatric palliative care case management provided by a hospital based palliative care
team™ (Jagt — van Kampen et al, 2017, Nizozemi) je prvni studii popisujici
charakteristiky a obsah case managementu v PPC, kterou poskytuje multioborova détska
nemocnice EMMA v Amsterdamu. Case management je v posledni dobé v popredi
z4jmu nejen v paliativni péci. Studie ma za ukol popsat obsah, tj. poskytovanou péci,
jeji vyuziti v riznych oborech a délku jejich vyuziti. Tato tfimeési¢ni retrospektivni
dotaznikova studie zjistila, ze prvni a nejvetsi kontakt s rodi€i je zastoupen sestrou
specialistkou v paliativni péci, psychosocialni pracovnici tvoii jen 25 % vSech kontaktd
s rodic¢i. Vétsina kontaktu je uskuteénéna v pracovni dob€ od 8hod do 16hod, dalsi pak
do 21hod. 50 % kontaktt bylo neplanovanych. V této studii je sestra specialistka prvni
kontaktni osobou, ktera nasledné kontaktuje dalsi potfebné ¢leny tymu. Spiritualita je
dle autorti pro rodice dulezita, ale kaplan je kontaktovan ve velmi malém procentu
pfipadii a v pribéhu studie neprobehl vitbec. Nemocnice nabizi neptetrzitou dostupnost
PPCHT. V Nizozemi neni shoda na nutnosti potieby 24hodinové PPCHT. Vysledky
studie ukazuji, ze vétSina kontaktl je v Case 8-21 hod. a to by mohlo stalit. Za
predpokladu, ze budou zajistény vSechny potieby béhem dne, spolehlivost primarni péce
a PPCHT, pfistup k tercialni péci, pak snad ano. Dalsi vyzkum by mél definovat dalsi
podplirny systém péce, jeho dostupnost a kritéria vyuziti v dobé 21-8 hod.

Studie nazvana , Aligning guidelines and medical practice” (de Clercq et al.,
2016, Svycarsko) poukazuje na existenci rozdild mezi smérnicemi PPC a jejich
implementaci do medicinské praxe. Z 54 zatazenych studii se vétSina divala na PPC
z politického, spolecenského a klinického hlediska. Jen malé procento zkoumalo
praktické a koncepcni zaméfeni guidelines. Tato studie naznacuje, ze jsou nékteré
principy PPC povazovany za piili§ teoretické a slozité, Spatn€ pouzitelné v praxi
v raznych fazich onemocnéni. Studie popisuje vyvoj smérnic a nékolik trendi ve vyvoji.
Rok 1998 je rokem, kdy nartsta potieba PPC a zvySuje se zajem o standardy péce. Od
roku 2000 roste potieba klinickych postupt a jejich Sifeni. Je staly narast publikaci, které
se PPC vénuji, poukazuji mimo jiné i na nutnost pojmového rozliSeni paliativni péce,
hospic a respitni péce. Diive bylo stfedobodem témat umirani a smrt, to se postupné
meni.

Do druhé vyzkumné otazky lze zaradit i studie tykajici se ptimo tyma domaci
paliativni péce. Studie , Effectiveness of a Pediatric Paliative Home Care Team
(PPCHT) and experienced by parents and Health care profesionals™ (Vollenbrich et al.,
2012, Némecko a Svycarsko) se vobdobi let 2004-2007 zabyvala efektivitou
specializovaného tymu domaci paliativni péce. Jde o retrospektivni dotaznikovou studii
zaméfenou na spokojenost s PPCHT, jeho zapojenim do faze umirani a smrti ditéte.
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Osloveno bylo 38 rodi¢ovskych part ve véku 31-40 let, doba péce o dit€ trvala od 3 do
37 meésici. Rodice hodnotili spokojenost s PPCHT na stupnici 1-10 vysledkem 9,2.
Positivni pro n€ byla moznost pfesunu ditéte z nemocnice nebo hospice do doméaciho
prostiedi. Dle rodica zapojeni specializovaného tymu vedlo k vyraznému zlepSeni péce.
Velky potencidl ma tento tym v koordinaci domaci péce, zlepSily se symptomy
onemocnéni a zvysila se 1 kvalita zivota ditéte 1 rodiny. Dle studie se zvySuje pocet déti
umirajicich doma az na 92 %. Zdravotnici hodnoti funkci PPCHT jako velmi pfinosnou,
vzrostla poptavka po specializovaném Skoleni, psychologické podpote pro zdravotnicky
personal. 30 % zdravotnika se citilo nejisté v PPC a fesilo i etické otazky.

Jind studie nazvana ,,Family experiences with palliative care for children at
home* (Winger et al., 2020, Norsko) je systematickym piehledem literatury za obdobi
let 2000-2019. Studie zahrnuje 23 studii, které popisuji zkusenosti rodin s détmi s zivot
omezujicim nebo ohrozujicim onemocnénim a zapojenim tymu domaci paliativni péce.
Obecné jsou ve studiich oslovovany matky ev. sourozenci, ale ne pfimo nemocné déti.
VétSina matek zastala doma, preferované misto péce bylo doma v kruhu rodiny. Péce
v doméacim prosttedi byla pro dité méne¢ stresujici a pro rodinu bylo jednodussi zit bézny
zivot. Rodiny se potykaly s fadou problému v koordinaci péce, nedostatkem podpory,
nedostatkem kvalifikovaného personalu a respitni (odlehovaci péce). Piichodem
PPCHT do rodiny se vyrazné zlepsila koordinace péce, funkce rodiny, rodina se citila
vice podporovana, zvysila se celkové kvalita zivota ditéte i celé rodiny. Ze studie
vyplyva, Ze rodiny potiebuji organizovanou, individualizovanou podporu zkuSeného
PPCHT.

Do organizace PPC patii mimo jiné 1 hodnotici nastroje a méfici techniky. Ty
zastupuji dvé studie. Prvni , Pediatric palliative care insights into assessment tools and
review instruments” (Papa et al., 2023, Italie) zdurazriuje, ze pro spravné posouzeni
potieb pacientli a vysledkd PPC se pouzivaji standardizované a ovéfené nastroje. Jde o
narativni studii, ktera poskytuje prehled hodnoticich nastroji aktualné pouzivanych
v PPC. Vétsina hodnoticich nastroji potieb a kvality zivota a vysledku paliativni péce
pouzivanych v paliativni péci o déti nebyla ovéfena. Lze je pouzivat spiSe ve vyzkumu
nez v praxi. Nastroje hodnotici kvalitu péce se zdaji byt snadno pouzitelné. Pro v€asnou
identifikaci déti pro PPC a doporuceni sluzeb na miru jsou PaPaS Scale (pediatric
palliative screening scale), ACCAPED Scale (assessment form for complex clinical
needs in pediatrics Scale). PaPaS hodnoti zatéz péce o dité na pecCovatele, vyvinut byl
mezinarodni spolupraci odbornika v paliativni péci. ACCAPED je forma umoziiujici
kvantifikovat slozitost péce pomoci analyzy klinickych potfeb. Vyvinuta Italskym
multioborovou skupinou odborniki na PPC. Existuje jest¢ dalSich 33 hodnoticich
nastrojii. Znamy je napt. FLACC (hodnoti bolest), B-E-L-I-E-F (posouzeni nabozenské
a duchovni potreby), PedsQl (hodnoti kvalitu péce). V soucasné dobé dle této studie
nespliiuji vSechny dostupné néstroje hodnoceni PPC standardy a je tedy usilovano o
vyvoj] novych specifickych nastrojii hodnoceni v PPC a usnadnéni jejich aplikace
v klinické praxi.

Toto zjisténi potvrzuje 1 druha studie ,Health-related quality-of-lifeoutcome
measures in pediatric palliative care”. (Coombes et al., 2016, UK) Jde o systematické
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review. Potvrzuje, Ze v soucasné dobé neexistuje zadné relevantni méfitko hodnoceni
vysledkd v PPC. Domény méfeni kvality zivota nejsou relevantni pro vSechny déti
v paliativni péCi. NejCastéji pouzivana hlavné v onkologii je tzv. Likertova stupnice.
Hodnotici skaly jako PedsQl a Dotaznik zdravi ditéte se daji pouzit v PPC az po urcité
adaptaci. PedsQl byl vyvinut pro déti se svalovou spindlni atrofii a dystrofii =
neuromuskularni modul. Na zavér studie uvadi, ze je zadouci a dulezité vyvinout
hodnotici modely, které budou schopny méfit vysledky dulezité pro dit€ a jeho rodinu.
Treti vyzkumna otazka se tykd nejCastéjSich diagnoz v PPC. Nejvice
zastoupenou skupinou jsou détsti pacienti s onkologickou dg. Napft. ve studii ,,Palliative
care initistion in pediatric onkology patients“ (Cheng et al., 2018, Svycarsko) je
zkoumano nacasovani paliativni péCe u onkologickych détskych pacientd. Studie
systematicky reviduje literaturu popisujici aktualni postupy nacasovani iniciace PPC u
déti s onkologickym onemocnénim. Bylo identifikovano 11 dostupnych nastroji pro
hodnoceni kvality péce o umirajici dit€¢. V budoucnu ma dojit k vylepSeni stavajicich
nastroji zahrnutim jesté dalSich polozek vystihujicich pojem ,dobra smrt*. Studie
prokazaly, ze PPC pro déti s rakovinou je zahajovana pozdé. To ukazuje na rozpor mezi
doporucenimi pro v€asnou intervenci. Je nutné porozumét aktualnimu stavu ¢asovani
PPC, a to dalsim testovanim hodnoticich nastroju péce.
Dale ve studii ,,Specialist paediatric palliative care for children and young people with
cancer” (Taylor et al., 2020, UK) jsou zkoumany dopady specializované PPC o déti a
mladé lidi. Jde o systematické review. Z konecné syntézy dat bylo do studie zahrnuto 42
studii — 11 zkoumalo dopad specializované PPC, 14 faktory ovliviiujici pfistup k PPC,
17 zahrnovalo oba faktory. Evropskych studii zahrnutych do vyzkumu bylo jen 8 (3 —
Némecko, 3 — Velka Britanie, 1 — Francie, 1 — Svycarsko). Hlavnim zji§ténim studie je,
ze pediatricti pacienti v PPC dostavaji vice planovanou, méné intenzivni 1écbu v zavéru
zivota a umiraji méné Casto v nemocnicich nez ti pacienti, ktefi v ni nejsou. Studie
uvadeji, ze pokud je tato péce dlouhodobd, je kvalita zivota a péce vysoka. Zkoumané
studie udavaly, ze déti s hematoonkologickym onemocnénim mén¢ Casto vyuzivaji PPC
nez déti se solidnim nadorovym onemocnénim. Pro¢? To uz zadna studie nezkoumala.
Dal§im zjisténim je, ze 1ékafi si nejsou jisti kdy doporucit specializovanou PPC o své
pacienty. Divodem muze byt sam pojem , paliativni péce evokujici konec zivota, dale
obava z toho, jak budou pacienti na nabidku této péce reagovat. Zavérem studie je, ze
specializovand PPC je velmi pfinosna pro dité s onkologickou dg. i jeho rodinu
predev§im v zavéru zivota. Pro budouci vyzkum doporucuje se zaméfit na ucinnost této
péce, na naCasovani a na faktory ovliviiyjici ptijeti PPC pacienty a jejich rodinami.
Ostatni diagnozy jsou zastoupeny pod obecnym pojmy jako neonkologicka onemocnéni
nebo onemocnéni limitujici nebo ohrozujici zivot ditéte. Paliativni pée o pacienty
s jinou, nez onkologickou diagn6zou neni ve vyzkumu pro tuto diplomovou préaci
relevantné zastoupena. Ve Clancich a literatufe je to jiné, tam uz lze najit konkrétni
onemocnéni napt. SMA, onemocnéni ledvin, metabolicka onemocnéni.
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6 DOPORUCENI PRO PRAXI DO BUDOUCNA

Z prehledové studie této diplomové prace vyplynulo, Ze ve statech Evropy i v CR
je paliativni péCe na vysoké urovni. Ve vsSech zahrnutych studiich se objevuje
doporuceni pro dalsi vyzkumnou a prehledovou Cinnost.

Jako doporuceni do budoucna pro praxi je najit shodu v hodnoticich a méficich
technikach a metodach, stanovit jasné pokyny a guidelines pro péci o umirajici dité, dité
s diagnozou zivot limitujiciho nebo zivot ohrozujicim onemocnénim a stanovit jasné
pokyny tykajici se umrti ditéte. Je nutné se zaméfiti na koncepcni a praktické nedostatky
publikovanych pokynt pro PPC.

Je dulezité do budoucna zajistit dostupnost PPC pro vsechny détské pacienty,
ktefi tuto péci potiebuji a zaméfit se na implementaci PPC do bézné péce o détské
pacienty s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim. S tim souvisi nutnost
vzdélavani zdravotnického personalu v oblasti PPC. To plati jak ve vétsiné stat Evropy,
tak i u nas v CR. Je nutné nabidnout zdravotnickému personalu vzdélavani jak formou
kurzli a seminaiu, tak i v ramci Skol a univerzit. Dal§i moznosti je vzdélavani pfimo na
pracovistich, kde paliativni péce probiha. Je tedy dilezité vyvinout efektivni tréninkové
a vzdélavaci metody.

Multidisciplinarni tym je v PPC jednou z nejdilezitéjsich véci a mél by existovat
konsenzus na jeho utvoreni. Je nutné, aby doslo ke sjednoceni nazoru na to, jak ma tento
tym vypadat. Tzn. z jakych ¢leni tymu ma byt slozena, jejich hierarchie, vzajemna
komunikace a efektivita celého tymu.

Je tieba se zaméfit na ucinnost PPC, na podminky a faktory pfijeti této péce
z pohledu rodiny a détského pacienta. Proto se musi vyzkum v PPC vice zaméfit na
potieby a podporu rodiny. Déti v by mély dostat prilezitost k vyjadieni svych zazitku,
prozitkt, zkuSenosti s PPC, svych pociti a potieb. Jejich zkuSenosti jsou dalezité pro
kvalitu péce nejen na konci zivota.

Velmi mala ¢ast studii je zaméfena na spiritualitu. Ta je pro rodiny velmi
dulezita, ale dle jedné ze studii je vyuziti kaplana velmi malé. I v CR je osoba kaplana
malo vyuzita. Do budoucna by se této problematice mélo vice vénovat.

Jako velmi dalezitou oblast PPC do budoucna vidim respitni (odlehovaci) péci.
Je to oblast opomijena. Jeji vyzkum pln€ chybi. V existyjicich studiich neni vubec,
v jedné ze studii v této diplomové praci je pouze zminéna v souvislosti s détskym
paliativnim tymem domaci péce.

PPC je oblast zdravotnictvi, ktera prochazi rozvojem, ma mnoho dulezitych
oblasti k vyzkumu a review Setfeni pro budoucnost 1 praxi.
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6.1 OMEZENI STUDIE

Hlavnim omezenim studie je jeji datova zakladna. Z pocate¢niho velkého poctu
studii ziskanych vyhledavanim v recenzovanych databazich jich review otédzce
vyhovovalo jen 9. Tyto studie jsou velmi heterogenni v zaméfeni tématu, rozsahem,
zemi puvodu a typem studie. Informace a vyhodnoceni studii je chudé. Studie jsou
prevazné retrospektivni. Evropské staty jsou zastoupeny Italii, Némeckem, Velkou
Britanii, Nizozemim. Z CR neni ?4dna mezinarodn& zvefejnéna studie. Proto nelze
vysledky této diplomové prace plné globalizovat.

Provedena vyhledavaci strategie byla sice robustni a systematicka, ale 1 pfesto mohly
byt nekteré relevantni studie piehlédnuty.

Silna stranka této studie je, Ze upozoriiuje na existenci velkého mnozstvi témat
k dal$i vyzkumné Cinnosti, nachazi mista v PPC, ktera stale chybi a neni jim vénovana
pozornost.
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ZAVER

Predkladand diplomova prace je realizovand formou piehledové studie.
Shromazd'uje dostupné informace zaméfené na poskytovani PPC v Evropé a v CR.
Oblast PPC je stale relativné nova. Vyvoj paliativni péce v 80. a 90. letech 20. stoleti
zaznamenal rostouci poptavku ze strany zdravotnického persondlu po jasnych
standardech této péce. Od konce 90. let 20. stoleti i détské paliativni péce, které by
zohledniovaly jedineCnost détské populace. Po roce 2000 se objevuje velka spousta studii
o paliativni péci, ale détska paliativni péce je obsazena jen v malém zlomku studii.
V tomto obdobi je 1 snaha o klinicky vyzkum potreb déti a jejich rodin. Vychazi velké
mnozstvi ¢lankii o PPC. Objevuji se studie o dostupnosti, pokryti péCe a zduraziuji
nutnost zafadit PPC do bézné klinické praxe. To se bez specializovaného zdravotnického
personalu neobejde. Z vysledka studii uvedenych v diplomové praci vyplyva potieba
zaméfit se na Skoleni a vzdélavani zdravotnikt v paliativni péci.

PPC je po roce 2000 na velkém vzestupu. Dostava se stale vice do povédomi
nejen zdravotniki, ale i pacientd a jejich rodin. S rozvojem PPC souvisi rozvoj
specifickych guidelines a norem. Bohuzel stale pretrvava jejich nedostatecné vyuziti a
zaClenéni do péce. Je to zpusobeno jejich slozitosti a neprakticnosti. Proto studie
doporucuji, aby probéhl vyzkum i v této oblasti, aby se sjednotil postup v péci o pacienty
v PPC. Ze studii o hodnoticich kritériich a metodach v PPC vyplyva, ze jich existuje
velké mnozstvi, Casto jednostranné zaméfenych (napf. na urcitou diagnézu), pouzivana
hodnotici kritéria jsou Casto odvozena nebo pfimo pouzivana i pro hodnoceni dospélé
populace. Proto v soucasné dobé nespliuji vSechny dostupné nastroje hodnoceni PPC
standardy. Je snaha o vytvoreni novych specifickych nastroja, které budou odpovidat
specifiku populace.

Studie v této diplomové praci poukazaly na problém nedostate¢né implementace
PPC do péCe o pacienty s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim.
Dokonce i o onkologické pacienty. Divod vidi v nejistoté 1ékait v nacasovani paliativni
péce, v obavé z reakce rodi¢li na zpravu o zafrazeni ditéte do paliativni péce. Dalsim
divodem je nerovnomeérné rozlozeni PPC v jednotlivych zemich, nedostatek ve
vzdélavani zdravotnického personalu a velké mnozstvi hodnoticich kritérii pro zafazeni
pacienta do této péce. Studie doporuCuji zaméfit se na vzdélavani zdravotnikd, aby
mohla byt zatazena paliativni péce 1 do bézné péce o détské pacienty se zavaznou
diagndzou a byla vice dostupna.

Dalsi problematika vychazi z obtizi s v€asnym zatfazenim détského pacienta do
PPC. V piipadé onkologickych pacienti existuji hodnotici techniky, metody a
doporuceni, které maji 1ékari pomoci ve spravném nacasovani PPC. I presto si 1ékafi
nejsou jisti, zda a jak tuto péci nacasovat. Ze studii vyplyva, ze ¢im dfive je pacient
zafazen do PPC, tim vice stoupa kvalita jeho zivota.

Studie zamétujici se na domaci paliativni péci dokazuji, jak je domaci prostiedi
dulezité nejen pro rodiCe, ale i déti. Domaci prostiedi je upfednostiovano pied
nemocni¢nim nebo hospici. Pro rodinu je jednodussi zit a organizovat bézny zivot. Péce
doma je méng¢ stresujici a je mozné do ni zapojit i Sirsi rodinu. Rodice vitaji i existenci
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specializovaného tymu domaci péce. Pii zapojeni tohoto tymu do PPC, vzrasta velmi
rychle kvalita zivota ditéte i rodi¢t. Tento tym (PPCHT) je sloZen primarné ze sestry,
lékare a dopliiuji ho na prani rodica napf. socialni pracovnik, psycholog nebo kaplan.
Ze studii vyplyva Ze rodiny potfebuji organisovanou, ale presto individualizovanou
podporu zkuseného PPCHT. Slozeni tohoto tymu je v raznych statech Evropy rizné. O
tom, kdo ma byt ¢lenem se vedou diskuse. Ve studii ,, Expert survey on coverage and
characteristic of pediatric palliative care in Europe® se udava, ze nejCastéj§im clenem
tymu PPCHT je lékaf, osetfovatelsky personal, socialni pracovnik. V CR je tym
multidisciplinarni (I€kaf, sestra, socialni pracovnik, psycholog, konziliarni 1ékafi, ¢len
centra provazeni), ale ne ve vSech oblastech republiky. Veskera rozhodnuti v ramci PPC
jsou provadéna v ramci tohoto tymu.

Dostupnost PPC v péi je jak v Evropg, tak i u nas v CR rizna. Ve viech
regionech statu, byla potvrzena pouze ve Francii, Nizozemi, Némecku a Dansku.
V ostatnich statech, i v CR, je PPC nerovnomérneé rozlozena a nemaji k ni tudiz vSichni
pacienti stejny piistup. V CR je détska paliativni pée zastoupena hlavné tymy u
Fakultnich nemocnic, na nékterych jednotkach intenzivni péce, nékterymi organizacemi
domaci péce. Ucelenou ,Mapu péce” (PPC) pravé sestavuji a pripravuji Clenové
paliativniho tymu détské paliativni péce pii Fakultni nemocnici Brno s podporou nadace
manzeld VI¢kovych a Centra pro paliativni péci. Jakmile vznikne, bude mozné ji
prubézné doplniovat a rodiCe déti z ni ziskaji informace kam a na koho se v pfipadé
potteby obratit.

Jedna ze slabych stranek PPC a jejiho vyzkumu je, Ze klade maly duraz na nazory
détskych pacientd. Ve vyzkumnych studiich nejsou. Vyzkumy se vénuji rodi¢tm,
zprostiedkované pak sourozencim. Neexistuje studie, ktera by oslovila pfimo détského
pacienta. Toto vidim jako velky nedostatek ve vyvoji PPC a jeho vyzkumu.

Omezené se ve studiich objevuje 1 spiritualita rodiny. Spiritudlni pomoc, jak
uvadi studie ,,A prospective study on the characteristic and subjects of pediatric
palliative care case management provided by a hospital based palliative care team®,
vyuzilo jen malo rodin. To muze byt zpisobeno tim, ze neméli potiebu spiritualni
podpory, protoze nejsou veéfici, nebo maji svého kaplana nebo knéze. I toto je zajimava
skutecnost.

Co je v neposledni fadé pro rozvo; PPC zéasadni, je nepfitomnost respitni
(odleh&ovaci) péée pro détské pacienty. Zadna z uvedenych studii se timto tématem ani
okrajove nezabyva. Tato oblast péce je stale opomijena, a pritom pro rodiny déti s zivot
limitujicim nebo ohrozujicim onemocnénim velmi duilezita a nezbytna. Bohuzel v praxi
témeér neexistuje. [ kdyz je rodici intenzivné vyzadovana a vyhledavana, ve studiich o ni
neni zminka. V CR existuje 6 stacionaiti denni péte s omezenou kapacitou a druhem
postizeni ditéte, dlouhodoba pobytova zafizeni jsou v pocCtu 5 s omezenim mnozstvim
mist, diagndz a jsou stale obsazena. Bohuzel jsou poradniky na umisténi. Tymy doméci
paliativni péCe nejsou schopny pokryt kapacitné€ tuto potfebu, mohou rodice zastoupit
jen na par hodin a jen nékteré dny v tydnu.
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Slozitost PPC je v tom, ze obsahuje mnoho aspekta a specifik péce o détské pacienty.
Stale prochazi zménami jak v oblasti postupt, hodnoticich metod, nastrojii hodnoticich
péci, tak i pristupu rodi¢l, pacientd, zdravotnického personalu a vefejnosti. Jde o obor,
ktery se stale rozviji. Je stale vice kladen diraz na vyzkum, ktery se zaméfuje na
individualnost détské populace a specifik s ni spojenych.
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PRILOHY

Priloha 1 — Podrobna vyhledavaci strategie inicialni reSerse

PubMed, In: [Title/Abstract], 29. 1. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 child[Title/Abstract] 14480
2 children[Title/Abstract] 44373
3 kid[Title/Abstract] 37

4 baby[Title/Abstract] 1365
5 babies| Title/Abstract] 1622
6 infant[ Title/Abstract] 7171
7 preschool| Title/Abstract] 1562
8 adolescen[Title/Abstract] 4

9 “child population“[Title/Abstract] 51
10 #1OR#20R#30R#40OR#50R#60R#7OR#8OR#9 55058
11 “terminal stage™ [Title/Abstract] 23
12 “palliation"[Title/Abstract] 409
13 “palliative care™ [Title/Abstract] 1989
14 “institutional care™ [Title/Abstract] 132
15 “respite care™ [Title/Abstract] 21
16 “hospice[Title/Abstract] 458
17 “hospice care* [Title/Abstract] 148
18 “home care [Title/Abstract] 722
19 “care in the family*“ [Title/Abstract] 0
20 #120R#130R#140R#150R#160R#170R#180OR#190R#20 3370
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Medyvik, In. Kdekoliv, 29. 1. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 “child*" 28966
2 children 17991
3 “kid*" 6650
4 baby 525
5 babies 313
6 “infan*" 4424
7 “preschool *" 448
8 “adolescen™®" 6666
9 “child population‘ 527
10 #1OR#20OR#30R#4OR#50R#60R#7OR#80OR#9 34277
11 “terminal stage® 159
12 Palliation 74
13 “palliative care* 665
14 “institutional care® 202
15 “respite care™ 14
16 Hospice 234
17 “hospice care* 119
18 “home care™ 820
19 “care in the family* 1217
20 #120R#130R#140R#150R#160R#170R#180OR#190R#20 2944
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Google Scholar, In. Kdekoliv, 10. 1. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 “child" 28966
2 children 17991
3 “kid*" 6650
4 baby 525
5 babies 313
6 “infan*" 4424
7 “preschool *" 448
8 “adolescen™®" 6666
9 “child population® 527
10 #1 OR#20R#30R#40OR#50R#60R#7OR#8OR#9 34277
11 “terminal stage® 159
12 “palliation" 74
13 “palliative care* 665
14 “institutional care® 202
15 “respite care™ 14
16 hospice 234
17 “hospice care* 119
18 “home care™ 820
19 “care in the family* 1217
20 #120R#130R#140R#150R#160R#170R#180OR#190R#20 2944
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Priloha 2 - Vyhledavaci strategie upravené pro jednotlivé databaze

Cochrane Library, In: [ti, ab, kw], 12.2.2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 (PEDIATRIC PALLIATIVE CARE):ti,ab,kw 35
2 (PALLIATIVE CARE FOR THE CHILD):ti,ab,kw 14
3 (PALLIATIVE CARE FOR CHILDREN):ti,ab,kw 3
4 (PALLIATIVE CARE FOR INFANT):ti,ab,kw 5
5 (PALLIATIVE CARE FOR ADOLESCENT):ti o
ab,kw

6 (TERMINAL STAGE IN CHILD):ti,ab,kw 20
7 (TERMINAL STAGE IN INFANT):ti,ab,kw 5
8 (TERMINAL STAGE IN ADOLESCENT):ti,ab,kw 6
9 (RESPITE CARE FOR THE CHILD):ti,ab,kw 0
10 (RESPITE CARE FOR INFANT):ti,ab,kw 0
11 (RESPITE CARE FOR ADOLESCENT):ti,ab,kw 0
12 (HOSPICE FOR THE CHILD):ti,ab,kw 0
13 (HOSPICE FOR INFANT):ti,ab,kw 0
14 (HOSPICE FOR ADOLESCENT):ti,ab,kw 0
15 (HOSPICE CARE FOR THE CHILD):ti,ab,kw 0
16 (HOSPICE CARE FOR INFANT):ti,ab,kw 0
17 (HOSPICE CARE FOR ADOLESCENT):ti,ab,kw 0
18 (HOSPICE CARE):ti,ab,kw 9
19 (RESPITE CARE):ti,ab.kw 5
20 (HOSPICE CARE FOR CHILDREN):ti,ab,kw 0
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Web of Science, In: Title Abstract, 26. 2. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 TS=(*pediatric palliative care™) 14
2 TS=(*palliative care for the child*) 0
3 TS=(*palliative care for children®) 0
4 TS=(*palliative care for infant™) 0
5 TS=("palliative care for adolescent™) 0
6 TS=("terminal stage in child*) 0
7 TS=(*terminal stage in children®) 0
8 TS=(*terminal stage in infant™) 0
9 TS=(*terminal stage in adolescent™) 0
10 TS=(*“respite care in child*) 0
11 TS=("respite care in infant™) 0
12 TS=(*respite care in adolescent™) 0
13 TS=(*hospice for the child*) 0
14 TS=(*hospice for children*) 0
15 TS=(*hospice for infant™) 0
16 TS=(*hospice for adolescent™) 0
17 TS=(*hospice care in child*) 0
18 TS=(*hospice care in children*) 0
19 TS=("hospice care in infant™) 0
20 TS=(*hospice care in adolescent™) 0
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ProQuest, In. Abstract, 26. 2. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 abstract(“pediatric palliative care™) 194
2 abstract(“palliative care for the child*) 1
3 abstract(“palliative care for children®) 44
4 abstract(“palliative care for infant™) 7
5 abstract(“palliative care for adolescent™) 5
6 abstract(“terminal stage for child*) 0
7 abstract(“‘terminal stage in children™) 0
8 abstract(“terminal stage in infant™) 0
9 abstract(“terminal stage in adolescent™) 0
10 abstract(“respite care in child*) 0
11 abstract(“respite care in children®) 0
12 abstract(“respite care in infant™) 0
13 abstract(“respite care in adolescent™) 0
14 abstract(“hospice for the child™) 6
15 abstract(“hospice for infant*) 0
16 abstract(“hospice for adolescent™) 0
17 abstract(“"hospice care in child*) 0
18 abstract(“hospice care in children®) 5
19 abstract(“"hospice care in infant™) 0
20 abstract(“hospice care in adolescent™) 0
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Scopus, In: TITLE-ABS-KEY, 26. 2. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 TITLE-ABS-KEY (“pediatric palliative care™) 2
2 TITLE-ABS-KEY (“palliative care for the child*®) 32
3 TITLE-ABS-KEY (“palliative care for children™) 132
4 TITLE-ABS-KEY (“palliative care for infant™) 9
5 TITLE-ABS-KEY (“palliative care for adolescent™) 9
6 TITLE-ABS-KEY (“terminal stage for child*) 0
7 TITLE-ABS-KEY (“terminal stage in children®) 0
8 TITLE-ABS-KEY (“terminal stage in infant™) 0
9 TITLE-ABS-KEY(“terminal stage in adolescent™) 0
10 TITLE-ABS-KEY (“respite care in child*) 0
11 TITLE-ABS-KEY (“respite care in children™) 0
12 TITLE-ABS-KEY(“respite care in infant™) 0
13 TITLE-ABS-KEY (“respite care in adolescent™) 0
14 TITLE-ABS-KEY (“hospice for the child™) 37
15 TITLE-ABS-KEY (“hospice for infant™) 0
16 TITLE-ABS-KEY (“hospice for adolescent™) 0
17 TITLE-ABS-KEY (“hospice care in child*) 0
18 TITLE-ABS-KEY (“hospice care in children) 0
19 TITLE-ABS-KEY(“hospice care in infant*) 0
20 TITLE-ABS-KEY (“hospice care in adolescent™) 0
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EBSKO, In: TL, AB, 27. 2. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 | TI “pediatric palliative care* OR AB “pediatric palliative care* 79
2 |TI “palliative care for the child“ OR AB “palliative care for the child" 19
3 |TI “palliative care for children* OR AB “palliative care for children" 340
4 |TI “palliative care for infant“ OR AB “palliative care for infant™ 0

5 |TI*“palliative care for adolescent™ OR AB “palliative care for adolescent™ 1

6 |TI “terminal stage in child“ OR AB “terminal stage in child* 1

7 |TI “terminal stage in children* OR AB “terminal stage in children" 380252
8 |TI “terminal stage in infant™ OR AB “terminal stage in infant™ 0
9 |TI“terminal stage in adolescent® OR AB “terminal stage in adolescent™ 0
10 |TI “respite care for child“ OR AB “respite care for child" 3
11 |TI “respite care in children® OR AB “respite care in children" 0
12 |TI “respite care in infant™ OR AB “respite care in infant* 0
13 |TI “respite care in adolescent OR AB “respite care in adolescent™ 0
14 |TI “hospice for the child“ OR AB “hospice for the child" 1856
15 |TI “hospice for children® OR AB “hospice for children" 2
16 |TI “hospice for infant OR AB “hospice for infant™ 1
17 |TI “hospice for adolescent™ OR AB “hospice for adolescent 3
18 |TI “hospice care in child“ OR AB “hospice care in child* 0
19 |TI “hospice care in infant™ OR AB “hospice care in infant™ 0
20 |TI “hospice care in adolescent OR AB “hospice care in adolescent" 0
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Medyvik, In. Kdekoliv, 28. 2. 2023

# VYHLEDAVANI VYSLEDKY
1 “pediatric palliative care™ 14
2 “palliative care for the child* 9
3 “palliative care for children® 11
4 “palliative care for infant* 0
5 “palliative care for adolescent™ 8
6 “terminal stage in child* 0
7 “terminal stage in children® 7
8 “terminal stage in infant* 0
9 (“terminal stage in adolescent™ 4
10 “respite care in child* 6
11 “respite care in infant™ 0
12 “respite care in adolescent 0
13 “hospice for the child* 2
14 “hospice for children® 15
15 “hospice for infant™ 1
16 “hospice for adolescent

17 “hospice care in child*

18 “hospice care in children* 12
19 “hospice care in infant™ 0
20 “hospice care in adolescent 2
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Priloha 3 - Abecedni seznam citaci zahrnutych do analyzy plnych textu

Aligning guidelines and medical practice: Literature review on pediatric palliative care
guidelines. dostupné na doi:10.1017/S1478951516000882

A prospective study on the characteristics and subjects of pediatric palliative care case
management provided by a hospital based palliative care team. dostupné na
doi:10.1186/s12904-016-0166-8

Expert survey on coverage and characteristics of pediatric palliative care in Europe —
a focus on home care. dostupné z: https://doi.org/10.1186/s12904-022-01078-0
Health-related quality-of-life outcome measures in paediatric palliative care: A
systematic review of psychometric properties and feasibility of use. dostupné na doi:
10.1177/0269216316649155

Patient-reported outcome measures in children, adolescents, and young adults
with palliative care needs—a scoping review. Dostupné z:
https://doi.org/10.1186/s12904-023-01271-9

Palliative home-based care to pediatric cancer patients: characteristics and healthcare
delivered. Dostupné z: https://doi.org/10.1007/s00520-021-06412-5

Palliative care initiation in pediatric oncology patients: A systematic review. Dostupné
na doi: 10.1002/cam4.1907

Pediatric Palliative Care: Insights into Assessment Tools and Review Instruments.
Dostupné z: https://www.mdpi.com/2227-9067/10/8/1406

Understanding pediatric palliative care within interdisciplinary palliative programs:

a qualitative study. Dostupné z: https://doi.org/10.1186/s12904-023-01194-9
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