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,Paliativni perinatalni péce u déti s Zivot limitujici diagndzou je aktivni a celostni pfistup, od okamziku
stanoveni diagndzy, béhem Zivota a umirani ditéte a také po smrti. Zahrnuje fyzicky, emocionalni,
socialni i duchovni rozmér, soustfeduje se na zlepseni kvality Zivota ditéte a na podporu rodiny.
Zahrnuje zvladani symptoma zpUsobujicich ditéti distres, péci béhem umirdni, po smrti a péci o
pozlstalé.” (ACT 2009)

Perinatalni paliativni péce je dale popisovana jako celostni pfistup k podpuirné péci a k péci na konci
Zivota, kterd je poskytovana na zakladé rozhodnuti multidisciplindrniho tymu. Tym rozhoduje o tom,
zda je tento typ péce pro konkrétni dité a jeho rodinu vhodny.

Klicové soucdsti planovani celostni paliativni péce jsou rozdéleny do osmi fazi (A az H).
NejdllezitéjsSim krokem je rozhodnuti, zda je paliativni péce pro konkrétni dité a rodinu nejvhodnéjsi
(A). Faze Péce o rodinu (B), Komunikace a dokumentace (C), by mély probihat po celou dobu
poskytovani péce. Faze E, F, G, a H predstavuji faze pfechodu mezi aktivni a podplrnou péci. Body E
az H jsou pomocné body pro vytvoreni planu péce.

Planovani paliativni péce vyZzaduje multidisciplindrni tymovou spolupraci. Na planovani se podili
odbornici z fad gynekologl, porodnikll, neonatologli, pracovnik(l v komunitni péci, détské hospicové
péci a rodinni pfislusnici. MoZnosti péce zUstavaji oteviené, plany mohou byt prehodnoceny a
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doplnény v kterékoliv fazi. PéCe mizZe opakované prechazet z aktivni do podplrné a péce na konci
Zivota. Planovani péce by mélo byt prlibézné hodnoceno v kazdé fazi.

Podpora rodiny a pecovateld by méla byt nabidnuta jiz ve fazi planovani. Organizace ARC, Bliss a
SANDS, které poskytuji rodinam dileZité informace, se vyznamné podilely na vytvareni tohoto
doporuceni.

I Stanoveni, zda je paliativni péée pro dité vhodna

Diagndza a progndza
Rozhodnuti, zda je paliativni péce pro dité vhodna by mélo byt zaloZzeno na zvazeni vsech dostupnych
informaci o sou¢asném zdravotnim stavu ditéte a progndze daného onemocnéni.

Vhodnost péce
Paliativni péce je urcena pro déti s onemocnénim, které neni slucitelné s dlouhodobym Zivotem po

narozeni, nebo u déti s onemocnénim, u kterého je velkd pravdépodobnost umrti ¢i postizeni, které
vyrazné snizuje kvalitu Zivota ¢i zpUsobuje nesnesitelné utrpeni. (RCPCH / BAPM / ACT)

Planovani péce pred porodem

Prenatdlni diagnostiku by mél provadét specialita v perinatalni mediciné. Multidisciplinarni
spoluprace s pediatry a dalSimi odborniky je nékdy nutna pro spravné stanoveni diagndzy a progndzy.
Je dlleZité mit na paméti, Ze pokud ma dité onemocnéni, které zplsobuje postizeni snizujici kvalitu
Zivota, ale neni Zivot limitujici, a Zena se rozhodne v téhotenstvi pokracovat, nebude nejspisSe pro jeji
dité paliativni péce vhodna.

2 Podpora rodiny béhem planovani a poskytovani paliativni péée

Psychologicka péce

Osettujici personal by mél zhodnotit, zda rodiné, véetné sourozencu, nabidnout péci Skoleného
poradce/terapeuta. Obvodni Iékafi, pracovnici primarni péce a tym pediatrické paliativni péce mohou
také poskytnout rodiné podporu a pripadné téz doporucit péci specializovaného terapeuta.

Vytvareni vzpominek

Vétsinou jsou rodice vdécni, pokud jim zdravotnici umozni a podpofi je v moznosti vytvofit si na dité
pozitivni vzpominky. K tomu mohou pomoci ultrazvukové snimky, fotografie, otisky chodidla a dlang,
praminek vlasli, obleceni, které mélo dité na sobé&, jmenovka, identifikacni naramek, kopie
nemocniénich formulara.

Duchovni podpora

Péce by méla reflektovat také duchovni potfeby rodicll, jejich osobni viru a prani s ni spojené.
Zdravotnici by se méli cilené na tyto potfeby rodici ptat a také jim jejich naplnéni pomoci zajistit
(napfiklad kontaktovat knéze).

Socidlni péce

V nékterych nemocnicich mohou rodice dostat slevy na parkovani ¢i jidlo v nemocniéni restauraci.
Rodicim by meély byt poskytnuty informace o tom, na jaké socidlni davky maji narok, zejména
podporu v materstvi a rodi¢ovstvi. Zdravotnici by méli matku informovat, jak, kdy a v jaké lhaté m(ze
o podporu v materstvi a rodiCovstvi Zadat. Specifické potifeby socidlni péce by mély byt diskutovany a
hodnoceny v celém pribéhu poskytovani péce.



 Komunikace a dokumentace b&hem planovani péée

Rozhodovani a pldnovani

Zasadni pro rozhodovani a planovani je, Ze musi byt provddéno multidisciplindrnim tymem a pfizvani
k nému musi byt i rodi¢e ditéte. Zakladni pecujici tym by se mél sklddat z komunitni porodni
asistentky, atestovaného porodnika, neonatologa, obvodniho pediatra, pfipadné specializovaného
pediatra pro paliativni péci, neonatologické sestry a pripadné dalSich odbornik(i (chirurgové,
genetici).

Nacasovani
Diskuze a planovani by mély probihat zejména v obdobi pted porodem. Upravy pldnu a zmény
rozhodnuti je mozné Cinit kdykoliv v pribéhu poskytovani péce.

Poskytovatelé primarni péce

Dulezitd je také komunikace se zdravotniky pracujicimi v primarni péci. Je potreba, aby byli
seznameni s planem paliativni péce. Jedna ze zejména o obvodniho pediatra, détské komunitni
sestry, oSetfovatele a samoziejmé také tym paliativni péée v détském hospici, kde bude o dité
pecovano.

Klicovi poskytovatelé péce

V celém prabéhu planovani a poskytovani paliativni péce by rodice méli mit moZznost kontaktovat
jednu jmenovité urcenou osobu, kterd ma jejich ptipad na starost. Stejnd osoba by je méla
doprovazet po celou dobu péce. Rodice by také méli dostat kontakt na jejiho zastupce (pro pripad
nemoci ¢i cerpani dovolené).

Plan péce

Odpovédnost za poskytovanou péci mlze byt prenesena na lokalni nebo komunitni poskytovatele
péce. Dohodnuty plan péce by mél byt psan srozumitelné, jednoduchym jazykem a vSechny
medicinské vyrazy by v textu mély byt vysvétleny, aby jim rozuméli také rodice. Rodic¢e by méli byt
informovani o vSem, co se do dokumentace zapisuje. Plan péce by mél byt psany tak, aby bylo mozné
jej doplriovat a ménit podle aktudlnich potieb ditéte, prani rodi¢li a mista, kde je péce poskytovana
(nemocnice, hospic, komunita, ambulantni péce).

[3) Pruzné planovani a priibézné hodnoceni planu péée

Ackoli je mnoho onemocnéni, u kterych je témér jisté, ze dité zemre jesté v déloze Ci kratce po
porodu, nékteré déti mohou Zit déle. Je zcela zdsadni, aby bylo veSkeré planovani péce pravidelné
revidovdno a prehodnoceno, aby byla planovand a poskytovana péce v nejlepSim zajmu ditéte.
Planovani by mélo pocitat s moznymi prechody mezi fazemi péce — aktivni, podplirna, péce na konci
Zivota.

= Prenatalni péce
Rutinni prenatalni péce

BéZzna prenatalni péce by méla byt poskytovana i naddle po vytvoreni planu paliativni péce.
Emocionalni potfeby rodi¢li by mély byt pfi poskytovani rutinni péce zohlednény. Mélo by byt




naptiklad brano v potaz, zda si matka ditéte preje byt v ¢ekdrné s ostatnimi Zenami, které cekaji
zdravé déti, nebo zda spiSe uprednostiiuje soukromi. VSichni zdravotnici, ktefi se Zzenou pracuji, by
méli byt dopredu informovani o diagndze ditéte, aby nelimysiné nerekli Zené néco, co by pro ni bylo
neprijemné a stresujici. Pokud se jednd o vicecetné téhotenstvi, mél by byt stanoven individualni plan
zvlast pro kazdé dité.

Systém upozornéni

Je dobré zvazit po domluvé s rodici oznadeni zdravotnické dokumentace (karty), aby byl veskery
personal informovan o citlivosti situace. Lze pouzit napfiklad nalepku slzy na desky karty, jak
doporucuje organizace SANDS.

Plan péce béhem porodu

Jasny porodni plan by mél byt vytvoren v Gzké spolupréci s matkou. Mélo by v ném zaznit, zda a jak
bude dité béhem porodu monitorovano (vétsSinou se nedoporucuje), co bude nasledovat v pfipadé
distresu ditéte, jaké bude vedeni porodu, jak bude s ditétem zachazeno béhem porodu a po porodu.

Porod, cisai'sky ez

Obecné by mélo byt cilem vyckat na spontanni nastup porodu a pfedchdazet viem intervencim, které
nejsou nezbytné. Cisarsky fez mlze byt indikovan, pokud by vaginalni porod predstavoval riziko pro
matku, nebo pokud matka zada cisarsky rez, aby mélo dité lepsi Sanci porod prezit.

Misto porodu
Meély by byt zvaZzeny vSechny moZnosti vybéru mista porodu, oblastni ¢i mistni porodnice, ¢i porod
doma. Pfi vybéru mista porodu by méla byt zohlednéna dlleZitost soukromi a naplnéni emocnich
potreb rodiny.

Personal pfitomny u porodu

Je dobré predem probrat situaci s personalem, ktery bude u porodu pfitomen a upozornit jej na
moznou pritomnost dalSich osob, dle prani rodi¢li a potieb ditéte (pediatr, duchovni, dalsi ¢lenové
rodiny, fotograf).

Resuscitace po porodu
Prani neresuscitovat, ¢i prani na omezeni resuscitace by mélo byt pfedem domluveno a rozhodnuti
by mélo byt pravidelné revidovano.

Poporodni péce o matku a dité

Poporodni péce by méla byt poskytnuta dle specifikaci uvedenych v sekcich planovani F, G a H. Zda je
paliativni péce pro dité vhodnd by mélo byt po porodu potvrzeno atestovanym pediatrem (i
neonatologem. Pfi rozhodovani mohou byt uZitecna néktera vysetfeni — napfiklad rychlé stanoveni
karyotypu z pupecnikové krve - zejména tam, kde se predpokldadd aneuploidie (napf. 13.
chromozomu), kterd neni slucitelna s dlouhodobym prezitim. Je zasadni, aby matce byla poskytnuta
minimalné standardni poporodni péce a podpora od porodnich asistentek.

[ Plan poporodni péce

Prechod od aktivni Ié¢by k paliativni péci

V mnohych ptipadech je prechod od aktivni 1é¢by k paliativni péci pozvolny. BEhem prechodné faze
mUZe pokracovat aktivni lécba a monitorovani Zivotnich funkci, pokud se zdravotnici a rodice
shodnou, Ze je to v nejlepSim zajmu ditéte. Je potieba zvézZit, jak dlouhd doba prechodné péce je
pfinosna pro dité.



Podpurnd péce

Péce o télesny komfort

Zahrnuje bazalni péci pro zmirnéni nepohodli a distresu. Polohovani, péce o klZi a Ustni dutinu,
kontakt kGize na kazi, kojeni. Pokud je dité spokojené a klidné, neni nutné sledovat teplotu. Nemély
by byt opomijeny vyvojové potreby ditéte.

Bolest, distres, nepohodli

Vsechny pfriciny bolesti by mély byt hodnoceny a léceny. Pro lécbu bolesti je moziné pouZit
paracetamol ¢i ibuprofen. Pokud nejsou dostacujici, pouZijte morfin. Cesta podani by méla byt
takova, kterou dité nejlépe snasi: Ordlné, bukdlné, intravendzné, subkutanné. Davky mohou byt
zvySeny o 30-50% pro zajisténi pohodli ditéte. Neexistuje Zddna maximalni povolena davka morfinu,
kterou Ize pouzit pro zmirnéni bolesti, a to ani v pfipadé, kdy je znamo, Ze dana davka muze zpUsobit
utlum dychani. Misto morfinu lze také pouzit bukalné ¢i subkutanné podany midazolam, pokud
pouziti morfinu neni efektivni. Nicméné je nelegalni podavat jakoukoliv medikaci za ucelem urychleni
smrti ditéte.

VlyZiva, krmeni, gastrointestindlni potize

Cilem krmeni je uklidnit dité a predejit hladovéni, rlist je povaZovan za sekundarni efekt. Zplisob
krmeni je uréen tim, co je pro dité nejpohodInéjsi. Parenterdlni tekutiny a vyZiva nasogastrickou
sondou jsou indikovany velmi zfidka. Kojeni uklidiiuje dité i matku a je preferovdno. Neni vidy mozné
udrzet hydrataci ditéte.

Zvraceni
Zvazte snizeni davek vyZivy na mnozstvi, které dité toleruje. Pokud jsou pfitomny symptomy refluxu,
je indikovana antirefluxni 1écba.

Zdcpa
Opiaty mohou zplsobit zacpu. Pokud zacpa zplsobuje ditéti distres, zvazte poufZiti laktuldzy nebo
glycerinového Cipku.

Retence moce
MlZe byt zpUsobena opidty. Zvaite pouZiti abdominainiho tlaku pro usnadnéni vyprazdnéni
mocového méchyfe. Katetrizace je pouZivana velmi zfidka.

Sekrece z dychacich cest
Neni nutné ji nijak |écit, pokud ditéti nepUsobi potize. V Gvahu pfipada pouZiti hyoscinovych naplasti.

Vysetfovani, sledovani Zivotnich funkci, [é¢ba

Monitorovani Zivotnich funkci neni nutné, ale mize byt provadéno, pokud jej rodiCe povazuji za
pfinosné. Vysetfeni by méla byt provadéna pouze tehdy, pokud vysledky mohou vést k 1é¢bé, ktera
zlepsi kvalitu Zivota ditéte, nebo pokud jsou vySetfeni uzitecna pro diagnostiku nemoci a mohou
pomoci s planovanim budoucich téhotenstvi. Lécba antibiotiky, kyslikem, antikonvulzivy,
antirefluxnimi léky, napojenim na Rickam reservoar i V-P shunt a operace hernie mohou mit velky
vyznam pfti kontrole symptomu. Ockovani by mélo byt podano dle platného ockovaciho kalendare.

Resuscitace

Omezeni resuscitace by méla byt zvaZzena a pravidelné revidovana. Pohodli a dlstojnost ditéte by
mély byt zachovany. Je tfeba zvaZit potencialni utrpeni a ztratu distojnosti ditéte pfi prolongované
resuscitaci a napojeni na ventilator.



(z Péée na konci zZivota

Misto poskytovani péce

Pti volbé mista zdleZi na mife poskytované péce, kterou dité a rodie potiebuji. Dité mlze zemfit
jesté v déloze, na porodnim sale, poporodnim oddéleni, novorozeneckém oddéleni, doma (i
v hospici. Pokud je dité propusténo domu pro podplirnou péci na konci Zivota, musi byt zvazeno také
zdravi matky a musi ji byt poskytnuta nalezita péce.

Zdravotnici poskytujici péci na konci Zivota
Mélo by byt predem dohodnuto, kdo bude tuto péci poskytovat.

Prechod k péci na konci Zivota
Je potieba predem vysvétlit rodicim detaily ohledné péce na konci Zivota. Napftiklad to, kdy budou
ditéti vyjmuty endotracheadlni a intravendzni kanyly a odpojeny pfistroje monitorujici Zivotni funkce.

Zmény ve fyzickém vzhledu

Rodiné by mélo byt vysvétleno, jaké zmény ve fyzickém vzhledu ditéte po smrti nastanou a rodice by
se méli rozhodnout, zda budou své dité chtit vidét ¢i chovat ve fazi umirani a smrti. Rodi¢cdm by mélo
byt vysvétleno, co jsou to termindini lapavé dechy, Ze nejsou zndmkou utrpeni ditéte a zpravidla
nejsou léceny. Rodice by méli védét, ze doba umirani maze byt velmi rlizna: V fadu minut, hodin i
dni.

Pitva

Rodicim by méla byt nabidnuta moznost provedeni pitvy. Pribéh by jim mél byt citlivé vysvétlen
zkusenym ¢lenem zdravotnického tymu. Je dobré rodicim vysvétlit, Ze pitva mize vést k objasnéni
pri¢in onemocnéni a smrti a vysledky mohou mit vyznam pfi planovani budoucich téhotenstvi.

Darovani organu
Rodice by méli byt informovani o moznosti darovani organl (naptiklad srdecnich chlopni). Tato
moznost pfipadd v Uvahu pouze tehdy, nejsou-li organy postizeny vyvojovou vadou ditéte.

[ Posmrtna péce

Potvrzeni umrti, umrtni list

Pokud se dité narodilo zZivé, smrt by mél potvrdit |ékar, ktery dité vidél zivé a ktery si je jisty pfi¢inou
smrti ditéte. Je na misté kontaktovat soudniho Iékare, pokud oSetfujici I1ékar dité Zivé nevidél, nebo
pokud nevidél dité v poslednich dvou tydnech pred smrti.

Pokud dité zemfe doma, rodice by méli védét, koho a kdy maji o umrti informovat. Pokud rodice
pfivolaji k mrtvému ditéti zachrannou sluzbu, policie je informovana automaticky. Plan péce je v této
fazi obzvlasté dulezity. Je potreba vyplnit formulare k vysetfeni pricin smrti ditéte. Pro pripady umrti
novorozence by mél byt k dispozici zvlastni formular.

Registrace umrti

Pokud se dité narodi a projevuje znamky Zivota (i pred 24. tydnem gestace) a nasledné zemfe, musi
rodi¢e nahlasit narozeni i umrti ditéte. Pokud se dité narodi mrtvé po 24. tydnu téhotenstvi, musi
rodice nahldsit narozeni mrtvého ditéte. Rodice by méli predem dostat Ustné i pisemné informace o
tom jak, kdy a komu tyto skutecnosti nahlasit.




Odneseni zemrelého ditéte dom

Rodice by méli mit moznost odnést si télicko ¢i ostatky ditéte domq, at uZ dité zemrelo v jakékoliv
fazi gestace. Zdravotnici by méli rodicdm dat s sebou domi potfebnou dokumentaci. Vzorové
formuldfe je moino nalézt zde https://www.uk-sands.org/professionals/resources-for-health-
professionals/forms-and-certificates .

Pohreb, kremace
Rodice by méli byt informovani o moznostech pohrbeni ditéte a méli by byt informovani o tom, kde a
jak pohreb zajistit.

Komunikace a naslednd péce o rodice

Pecujici personal by se mél alespon telefonicky presvédcit, Ze obvodni lékaf matky a lokalni tym
komunitni péce jsou informovani o smrti ditéte, aby mohli rodi¢cim nabidnout naslednou podporu a
odbornou péci. Mnozi rodi¢e velmi oceni, pokud jsou pozvani znovu navstivit oddéleni, kde dité
zemrelo. Rodicdm by méla byt nabidnuta schizka, na které s nimi lékaf probere vysledky vsech
vySetfeni ditéte. Pokud je to mozné, vsichni ¢lenové zékladniho tymu, ktery o rodinu pecoval, by na
schizce méli byt pritomni. Pokud je to na misté, méla by byt rodi¢cim nabidnuta moZnost konzultace
s genetikem. Mélo by byt zajisténo, aby rodicim nechodila béZnd posta, kterd byva rozesilana po
narozeni ditéte.

Podpora pecujiciho personalu
Zdravotniklim by se mélo dostat formalni i neformalni podpory po celou dobu poskytovani paliativni
péce i poté.
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Uzitecné odkazy
ACT — Association for Children’s Palliative Care www.act.org.uk

ARC (Antenatal results and choices) Offers information and support for parents throughout antenatal
testing and when a significant abnormality is detected. www.arc.org


https://www.uk-sands.org/professionals/resources-for-health-professionals/forms-and-certificates
https://www.uk-sands.org/professionals/resources-for-health-professionals/forms-and-certificates
http://www.act.org.uk/
http://www.arc.org/

Basic Symptom Control Guideline www.act.org.uk/core/core picker/download.asp?id=160

Bliss The premature baby charity, offers support, advice and information for families of babies in
intensive or special care, including bereaved families www.bliss.org.uk

Children’s BNF http://bnfc.org/bnfc/

Child Bereavement Charity Support, information an resources for beaved familes and for
professionals www.childbereavement.org.uk

SANDS (Stillbirth and neonatal death charity) Offers information resources and support to anyone
affected by the loss of a baby. www.uk-sands.org.uk

Davkovani Iékt na zmirnéni bolesti

Davkovani €kl mozno nalézt zde:

Basic Symptom Control Guideline www.act.org.uk/core/core picker/download.asp?id=160

Children’s BNF http://bnfc.org/bnfc/

Léky uZivané pro zmirnéni bolesti u novorozenci — davkovani

Lék

Davka

Poznamka

Morfin iv

40 aZz 100 mikrogram/kg

Pfi akutni bolesti, mozno
opakovat dle potreby

10-20 mikrogramu/kg/hodinu,
kontinudlni infuze

Obvykla pocatecni davka

v infuzi u déti, které nejsou
pripojené k plicni ventilaci —
mozno davku upravit dle reakce

Morfin subkutanné

150 mikrograma/kg pfi akutni
bolesti

Pro subkutanni uziti je
vhodnéjsi Diamorfin

Morfin sulfat ordlné

Dvojita denni iv ddvku morfinu.

Velikost davky je mozné
regulovat a poddvat 4x za
hodinu.

Pozadavky na velikost davky se
mohou velmi lisit.

Diamorfin iv

100 mikrograma/kg

Pfi akutni bolesti

2,5 - 7 mikrogrami/kg/hodinu

Kontinualni infuze u déti, které
nejsou pfipojené na ventilator.
Davka mUze byt pfizplsobena

dle reakce.

Diamorfin subkutanné

denni davka oralné podaného
Morfinu ku subkutannimu
Diamorfinu = 1:0,33
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*ACT A Neonatal Pathway for Babies with Palliative Care Needs 2009 www.act.org.uk
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