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KOMU JE TENTO MATERIAL URCEN?

Tento letacek byl vytvoren pro rodice, pecovatele ¢i zakonné zastupce, kteri
pecuji o dité s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim. Vznikl,
aby vam pomohl pri zvaZovani moZnych variant v situaci, kdy by vase dité vyza-
dovalo intenzivni péci.

KDY BYCH SI MEL/A TENTO LETACEK PRECIST?

Tento letacek se vam mozna dostal do rukou proto, Ze nastala néjaka z nasle-
dujicich situaci:

B Vasemu ditéti bylo pravé diagnostikovano Zivot limitujici nebo Zivot
ohroZujici onemocnéni, nebo se prognéza jeho nemoci zménila.

Osetrujici lekaF vam oznamil, Ze se zdravotni stav vaseho ditéte zménil
nebo zhorsil.

Lékar vam sdélil, Ze lécba, kterou vase dité dostava, jiz neni ii¢inna, nebo
Ze by podle jeho nazoru mohla vasemu ditétivic ubliZit, nez pomoci.
Lékarvam oznamil, Ze dalsi lécba by pro vase dité predstavovala neiinos-
nétrapeni.

Vase dité trpi onemocnénim, pro néz neniZzadna lécba k dispozici.

Vas lékar vas pozadal, abyste si rozmysleli, jak postupovat ve specific-
kych Ronkrétnich situacich: abyste tfeba zvazili svilj nazor na moznost
nadale nepokracovat v Zivot udrzujici lécbé, nebo zda si kupFikladu
prejete, aby zdravotnici vase dité resuscitovali, pokud u néj dojde k sr-
decnizastaveé.

Tim nejobvyklejsim dlivodem, proc vas zdravotnici na tento letacek odkazi, ale
bude situace, kdy tym, ktery ma péci o vase dité na starost, dospéje k zavéru, ze
vase dité vstupuje do zavérecné faze sveho Zivota. V tomto case je tfeba pro-
diskutovat a rozhodnout mnoho dilezitych véci a zdravotnici chtéji mit jistotu,
Ze situaci dobre rozumite, a chtéji se také dozvédét vice o vaSich nazorech
a hodnotach, o vasivire a pranich.

Tento letacek je koncipovan tak, aby vam poskytl informace a uzitecné odkazy
asnazise vam pomoci lépe pochopit problémy, jimz celi vSichni, kdo se na péci
o vase nemocné dité podileji. Chce vam pomoci i v tom, abyste veskeré volby
arozhodnuti, jez se budou tykat lécby a intenzivni péce o vase dité&, mohli Cinit
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pouceng, se znalostivéci.

Takovéto rozhodovani bude pro vas i pro vasi rodinu velmi narocné. Prali
bychom si, aby vam tento letacek poskytl informace a voditka, jez vam
pomohou pfi pfemysleni o jednotlivych alternativach, které se vam v péci
ovase dité nabizeji.

VNEJLEPSIM ZAJMU VASEHO DITETE

Kazdy, kdo se na péci o vase dité podili, je veden snahou jednat v jeho
nejlepsim zajmu. A ackoli v konecném disledku mize byt v nejlepSim zajmu
ditéte to, aby zemtelo pokojné a v prostredi, které k nému pfistupuje distojné
a s Gctou, je nékdy tézké mit jistotu, Ze v danou chvili je nejlepSim zajmem
ditéte opravdu pravé tohle. Vas osobni pohled hraje pFi poskytovani péce
v konci Zivota zasadni roli. Lékafi vam mohou sdélit svij odborné fundovany
nazor, vyznam vaseho postoje je ale nedocenitelny.

JAK JETENTO LETACEK CLENEN

Doufame, Ze Vam tento letacek poskytne informace, jaké potrebujete, abyste
mohli zacit zvaZovat dostupné moznosti a diskutovat o nich s [ékafem svého
ditéte. Vtextu jsou obsazeny i klicové body, které do svych Gvah budete muset
zahrnout, a také nékteré z otazek, jez mizete polozit odbornikim pecujicim
ovase dité.

Tento letacek jsme sepsali formou otazek a odpovédi. Snazili jsme se do néj
zahrnout nékteré otazky a obavy, které vas mohou napadat. Na zavér letacku
jsme pfipojili maly slovnicek, ktery vam pomuze lépe porozumét nékterym
obratlim a pojmuUm, které z (st lékaf a dalSich zdravotniki mozna uslysite.
Nebojte se obratit na tym pecujici o vase dité, pokud potfebujete nékteré
terminy objasnit dikladnéji.

KAZDY CLOVEK JE JINY A KAZDY MA SVU) VLASTNi, 0SOBNi

NAHLED NA TO, CO JE PRAVE PRO JEHO DITE DOBRE A SPRAVNE.
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COJE MINENO MOZNOSTMIVOLBY PRI POSKYTOVANi INTENZIVN

PECE—AJAKE JSOU?

Hovorime-li o moZnostech volby pfi poskytovani intenzivni péce, mame tim na
mysli rozhodovani, které Cinite spolecné s lekaFskym tymem v dobé, jez kratce
predchazi amrti Vaseho ditéte. Konkrétni moZnosti, které prichazeji v iivahu,
budou u kazdého ditétejiné.

MuZete svého |ékafe pozadat, aby vam vysvétlil konkrétni alternativy, které
v pripadé vaseho ditéte aktualné prichazeji v Gvahu. Tyto alternativy mohou
zohlednovat napriklad vas pohled na resuscitaci v pripadé, kdy u vaseho
ditéte dojde k srdecni zastavé, nebo to, zda si prejete pokracovat v intenzivni
péci, nebo zda jste pripraveni invazivni lécbu ukoncit. Spojenim "invazivni
lecha" zde minime takovy typ lécby, ktera je poskytovana prostrednictvim
technického zdravotnického vybaveni, za pomoci cévek ¢i kanyl, pripadné
s vyuzitim umélé plicni ventilace, podporujici dychani. Pokud je vase dité
napojeno na umélou plicni ventilaci nebo ma trachealni rourku, mdze s vami
lekar probrat moznost takovéto zarizeni odstranit a ditéti usnadnit dychani
néjakym méné obtéZzujicim zplsobem, nebo vysazenim ventilace umoznit
(pokud se na této moznosti shodnete), aby konec Zivota vaseho ditéte
probihal pfirozenéjsim zplisobem.

COJETOPLANPECE VKONCIZIVOTA?

Plan péce v konci Zivota je dokument, ktery popisuje, jak by podle pranivaseho
ditéte avas samotnych mélavypadat péce v koncijeho Zivota a béhem umirani.

Ackoli je tézké zacit si takovéto myslenky pripoustét, fada rodi¢t nam potvr-
zuje, ze moznost predem si naplanovat, jak bude péce v konci Zivota ditéte
vypadat, jim dava pocit vétsi kontroly nad situacia doprava jim ¢as nato, aby si
béhem poslednich nékolika dnizazili néco, na¢ budou pozdéji radi vzpominat.

Planovani se mize tykat tfeba toho, jaky typ péce byste si pro své dité prali,
jakym zplsobem [&Cit bolest a zvladat nepfijemné pfiznaky, nebo toho,
vjakém prostredi byste chtéli, aby vaSe dité zemfelo; zamyslet se mizZete i nad
otazkou darovani organ(. Do planu péce pro posledni dny Zivota mohou byt
zahrnuta také vase rozhodnuti ohledné Gkont intenzivni péce - aby oSetio-
vatelsky tym znal vase prani a rozumél jim. Nékteré rodiny si rady predem
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promysli také to, jak ma byt s télem jejich ditéte nakladano po smrti, pfipadné
naplanujiiorganizaci pohrbu ¢i specialniho obfadu narozloucenou.

Plan péce vam pomUze sestavit paliativni tym v nemocnici, anebo mobilni tym
specializované hospicoveé péce.

Odbornici, ktefi vam a vasemu ditéti poskytuji svou podporu, vam mohou
pomoci také v uvazovani o alternativach, z nichz mate na vybranou, a pfi
sestavovani vaseho planu. Jakmile mate plan hotov, je idealni seznamit s nim
vaseho lékare - aby jej mohl dale sdilet se vSemi ostatnimi odborniky, ktefi
jsou do péce o vase dité zapojeni. Nazor na to, co je pro vasi rodinu nejlepsi,
muzZete s postupem ¢asuzménit;zména nazoru je mozna kdykoliv.

ODBORNICI, KTERI VAM A VASEMU DITETI POSKYTUJI SVOU PODPORU,

VAM PRI ZVAZOVAN RUZNYCH ALTERNATIV MOHOU POMOCI.

BUDE MOJE DITE | DAL DOSTAVAT VESKEROU POTREBNOU PECI A PODPORU?

Zadna z moznych variant péce, pro niz se vy nebo vas lékar rozhodnete, nikdy
nebude mit za nasledek to, Ze by se snad vasemu ditéti prestalo dostavat péce
a podpory, jakou potrebuje. Péce a podpora ze strany vaseho lékare tim
nekonci.

Prvorady vyznam ma péce zamérena na komfort pacienta a na zvladani nepfri-
jemnych pfiznakU(. Lékafi a sestry, ktefi se o vaSe dité staraji, budou usilovat
o to, aby se vase dité citilo pohodIné, neproZivalo, pokud moZno Zadnou
bolest, a aby se s nim zachazelo s patficnym respektem a dlstojnosti.

Kdyz zdravotnici hovofi o poskytovani paliativni péce, o ukonceni lécby nebo
0 tom, Ze nékomu umozni zemfit pfirozené, mlze to znit ponékud désiveé.
Zadny ze zminénych pfistupl ale neznamena, Ze by zdravotnici na péci o vase
dité rezignovali, Ze by prestali s tlumenim bolesti ¢i l[écbou nepFijemnych
symptom{, Ci Ze by vzdali snahu zajistit vasemu ditéti maximalni pohodli.
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POUCENE ROZHODOVANi

Abyste se dokazali rozhodovat opravdu poucené, musite nejdfive porozumét
vSem mozZnostem, které v péci o vase dité prichazejiv iivahu.

Pozadejte oSetrujiciho lékare nebo vedouciho lékafe oddéleni, aby vam
jednotlivé alternativy vysvétlil - pokud né¢emu nebudete rozumét, nebojte se
pozadat o zopakovani nebo vyjasnéni. Mohou vyvstat i dalSi otazky, které se
svym lékarem budete chtit probrat. Konkrétni alternativy péce, které budou
zrovna u vaseho ditéte prichazet v Gvahu, jsou velmi individualni a budou
vychazet z charakteru jeho onemocnéni a z prislusné prognozy. OsSetrujici
nebo vedouci lékar patrné navrhnou individualni plan péce, ktery podle jejich
nazoru bude v nejlepsim zajmu vaseho ditéte — pokud s nim ale nebudete
souhlasit, mate pravo uvazitijiné alternativy.

Stejné tak, jako mizZete mluvit do rozhodovani o typu zdravotnické péce pro
své dité, mizete ovlivnit i prostfedi, v némz bude tato péce vasemu ditéti
poskytovana. Pokud vase dité kupfikladu leZi v nemocnici nebo na jednotce
intenzivni péce, mlzZete zajistit jeho prelozeni domu, do détského hospice,
nebo alespon na néjaké klidnéjsi oddéleni. Chcete-li zménit misto, kde se
bude o vase dité pecovat, promluvte si o tom svym lékafem. Ne vSichni lékafi
jsou naklonéni vaham otom, Ze by péce o dité mohla probihat nebo Ze by dité
mohlo zemfit v néjakém jiném prostredi. Nebojte se vSak tuto otazku se svym
lekarem otevrit.

Pozadejte svého lékare, aby vam poradil, jak se takového rozhodnuti mizete
dobrat spolecné. Nikam nespéchejte — a mate-li pocit, Ze to bude k uzitku,
klidné sivyzadejte odbornou radu od néjakého dalSiho odbornika.

MOJE DITE AINTENZIVNi PECE - MAMNA VYBRANOU?

Rodice malych déti, pripadné zakonni zastupci, maji pravo podilet se na
veskerém rozhodovani, které se jejich ditéte néjakym zpiisobem dotkne.

Rozhodovaci proces je ovsem velmi slozity. Konecné rozhodnuti o tom, jak
bude péce o dité ve vysledku vypadat, by nikdy nemélo stat na nazoru
jediného clovéka - a ackoli zodpovédnost za finalni rozhodnuti nese vedouci
lekar oddéleni, neni zcela jasné, jaky rozsah a jakou vahu ma pfi rozhodovani
o zdravotnickych zalezZitostech autorita rodice.

strana 6



Zdravotnici vas seznami se skalou dostupnych alternativ a budou pfipraveni
vyjit vstfic vasim pranim - za predpokladu, Ze sami budou s vasim rozho-
dnutim ve shodé a Ze navrhovany plan péce budou vnimat jako ditéti
prospésny. Lékari a rodice jsou ohledné toho, co je v nejlepsim zajmu ditéte,
zpravidla schopni dosahnout konsensu. Nékdy vsak presto nastane situace,
kdy rodice a lékafi ke vzajemné shodé nedospéji - pak je nutné pristoupit ke
krajnimu FeSenia nechat spor rozhodnout soudem.

RODICE CI ZAKONNI ZASTUPCI, MAJI PRAVO PODILET SE NA VESKEREM

ROZHODOVANI, KTERE SE JEJICH DITETE NEJAKYM ZPUSOBEM DOTKNE.

Léekar Vaseho ditéte bude rovnéz usilovat o to, aby se dité na tomto rozhodo-
vani samo v co nejvétsi mozné mire podilelo — tmérné svému véku a chapani.
To, jakou ma nazor ditéte pravni vahu, je mimoradné sloZitou otazkou - vidci
predstavitelé medicinské profese nicméné doporucuji, aby se mira zapojeni
kazdého ditéte odvijela od posouzeni jeho individualnich rozumovych
schopnosti. Cim lépe dokaze dité svému zdravotnimu stavu porozumét, tim
vétsi ma jeho nazor vahu. Schopnost porozumét ovSem zavisi na mnoha
riznych vlivech a posuzovat ji je mimoradné obtizné. Pravni ramec pro
rozhodovaniv meznich Zivotnich situacich pro pacienta je v CR tvofen zejména
Umluvou o lidskych pravech a biomedicing, a dale zakonem o zdravotnich
sluzbach a podminkach jejich poskytovani. Z hlediska zakona plati, Ze za
nezletilého rozhoduje jeho zakonny zastupce. Umluva o lidskych pravech a bi-
omediciné v fika, Ze: ,Nazor nezletilé osoby bude zohlednén jako faktor, jehoz
zavaznost narlsta imérné s vékem a stupném vyspélosti.“s

Pokud mate v tomto ohledu néjaké obavy nebo pokud potrebujete cokoli
vysvétlit, obratte se s prosbou o informace ¢i doporuceni na svého lékare; mél
by vam bytivtéto oblasti schopen pomoci.

Na strankach Ceskeé lékafské komory je dostupny vzor informovaného souhla-
su pro nezletilé.?

1 Umluva na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny:
Umluva o lidskych pravech a biomediciné: kapitola Il. clanek 6 odst. 2: ,Jestlize nezletila osoba neni podle
zakona zplsobila kR udéleni souhlasu se zakrokem, nemize byt zakrok proveden bez svoleni jejiho zakonného
zastupce, Uredni osoby Ci jiné osoby nebo organu, Rteré jsou k tomu zmocnény zakonem. Nazor nezletilé osoby
bude zohlednén jako faktor, jehoz zavaznost narusta imérné s vékem a stupném vyspélosti.”

2 https://www.lkcr.cz/dokumenty-pravniho-oddeleni-clk-418.html
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JAK CONEJLEPE VYUZITVZACNY CAS SE SVYM DITETEM

Jako rodice samozrejmé chcete se svym ditéte stravit co nejvice dobrych chvil -
zvlasté v case, kdy se jeho Zivot chyli ke konci.

Toho je vsak nékdy tézké dosahnout - treba tehdy, leZi-li Vase dité na jednotce
intenzivni péce, nebo je-li pfipojeno ke zdravotnickym pfistrojim, napfiklad
k umélé plicni ventilaci, a ma zavedenu trachealni rourku. | za téchto okolnosti
byste se ale dal méli podilet na péci o né: miizete pomahat tfeba pfi koupani,
muzete své dité obejmout nebo vzit do naruce, nékdy je dokonce mozné
lehnout si k nému na postel. Personal ¢asto mize prispét k tomu, abyste mohli
travit vice ¢asu spolecné, jako rodina. Se svym ditétem si povidejte, mluvte na
néj a hladte ho —i kdyz se tfeba mize zdat, Ze vas nevnima, je mozné, ze slysi
vas hlas a citi vas dotek.

U oSetfujiciho nebo vedouciho lékafe mUzete zjistit, zda péci o vase dité neni
mozné zabezpecit i néjakym jinym zptsobem a zda nejsou k dispozici [éCebné
postupy, které by vam umoznovaly byt s vasim ditétem v tésnéjSim kontaktu.
Nékteré éky, napriklad antibiotika, lze podavat sty (oralné) nebo prostre-
dnictvim sondy, a lze se tak obejit bez pouziti inflzi. Diky tomu pak mize byt
vase dité snaze propusténo do domaciho oSetfovani.

Uvazovani o tom, jak co nejlépe vyuZit vzacny cas se svym ditétem, vam

zaroven mize pomoci rozhodnout, jaky plan péce je v pfipadé Vaseho syna Ci
dcery nejvyhodnégjsi.

SE SVYM DITETEM SI POVIDEJTE, MLUVTE NA NEJ A HLADTE HO — I KDYZ

SE TREBA MUZE ZDAT, ZE VAS NEVNIMA, JE MOZNE, ZE SLYSI VAS HLAS
A CITI VAS DOTEK.

MAM POCIT, ZE 0 PECI PRO SVE DITE MUSIM ROZHODNOUT RYCHLE,
A CITIM SE BYT POD TLAKEM

Méli byste mit dostatek ¢asu na to, abyste si takto diileZité rozhodnuti mohli
promyslet. Nékdy si oviem samoziejmé miiZete pripadat pod tlakem; mohou
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totiZ nastat i situace, kdy zdravotni stav vaseho ditéte bude vyZadovat
opravdu rychlé rozhodnuti.

Nejste ale samiavas lékai vam rad pomUzZe vtom, abyste potfebna rozhodnuti
mohli ucinitspolecné.

Videalnim prFipadé byste méli mit k dispozici dost ¢asu na to, abyste dokazali
nové situaci privyknout a vstrebat vSechny varianty, z nichz pfi rozhodovani
o dalSi péci mizete vybirat. Potfebujete-li vice ¢asu nebo dalsi informace,
feknéte o tom svému lékari.

Je mozné, Ze budete potfebovat delSi ¢as na to, abyste si se svym ditétem
azbylymi ¢leny rodiny mohli promluvit o tom, co si preji zase oni.

Je dllezité, abyste na rozhodnuti méli tolik Casu, kolik potfebujete — a nemu-
seli se prizplisobovat casovému ramci, ktery vyhovuje Vasemu lékafi.

JE DULEZITE, ABYSTE NA ROZHODNUTi MELI TOLIK CASU, KOLIK
POTREBUJETE — A NEMUSELI SE PRIZPUSOBOVAT CASOVEMU RAMCI,

KTERY VYHOVUJE VASEMU LEKARI.

JAKY JEPOSTUP PRIROZHODOVANI V OTAZKACH INTENZIVNI PECE?

Je idealni, kdyz o otazkach intenzivni péce rozhoduji rodice spolecné s lékar-
skym tymem; na rozhodovani se také miiZe chtit podileti samotné dité.

V otazkach intenzivni péce bude vzdy slozZité dospét k takovym rozhodnutim,
ktera budou pro vase dité ta prava. Nejlepsi jsou zpravidla rozhodnuti - a ta
také vedou k nejlepsim vysledkiim -, na nichz se rodice a zdravotnici dokazi
shodnout. Ne vZdy je takova shoda mozna - vas lékar se o ni vSak vzdy bude
snazit. Odbornici, ktefi o vase dité pecuji, opiraji sva doporuceni o to, co je
podle nichvjeho nejlepsim zajmu.

Je velmi dulezité, abyste s tim, pro co se nakonec spole¢né rozhodnete, byli

skutecné vnitfné ztotoZnéni. Rozhodné byste neméli mit pocit, Ze vas k da-
nému rozhodnuti nékdo dotlacil, nebo Ze jste si je nestacili dostatecné
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rozmyslet. Idealné byste méli ze strany odbornikl citit podporu, méli byste
vnimat, Ze jste soucasti rozhodovaciho procesu, a méli byste rozumét tomu,
pro¢ bylo pfislusné rozhodnuti tfeba ucinit a jakym zplsobem se k nému
dospélo.

CITIM SE BYTV TOM ROZHODOVANI HODNE OSAMOCENY

Nikdo neocekava, Ze byste takto tézka rozhodnuti méli ucinit sami. Odbornici,
ktefi pecuji o vase dité, vam chtéji byt oporou a jako vasi partnefi vam chteéji
pomoci, aby rozhodnuti, k nimZ dospéjete, byla co nejlepsi.

Potrebujete-li podporu, obratte se na vedouciho nebo oSetrujiciho lékare, Ci
na kteréhokoli ¢lena oSetfovatelského personalu, a svérte se mu s tim, jak se
citite.

Mozna si budete chtit promluvit také s nékterym z odbornikd, ktefi vas a vase
dité znaji nejlépe - tfeba s nékym z mistniho détského hospice nebo s pra-
ktickym lékarem, jehoz sluzeb vaSe rodina vyuziva. Méli byste vSak pritom
pamatovat na to, Ze riizni odbornici mivaji riizné nazory, coz nakonec mize
vasi nejistotu jesté prohloubit.

Své (vahy samoziejmé mizete chtit probrat rovnéz s dalSimi ¢leny rodiny,
s prateli, nebo s predstavitelem nékteré cirkve ¢i duchovniho spolecenstvi.
Treba vam pfijde vhod i rozhovor s kaplanem, ktery ve vasi nemocnici zajistuje
duchovenskou sluzbu.

JAK MAM MLUVIT SE SVYM DITETEM?

Mize se stat, Ze ve Vas vyvolava iizkost uz jen pomysleni na to, jak vlastné
svému ditéti vysvétlit, co se déje, nebo Ze si marné lamete hlavu nad tim, jak se
svého syna Ci dcery zeptat na to, co by si v dané situaci prali oni sami. ZRuste se
myslenkaminato, jak toto téma otevrit, prilis netrapit.

Mnoho rodicl fika, Zze k tomu nakonec dojde zcela pfirozené. Nejlepsi je travit
s ditétem co nejvic Casu; budete-li s nim, budete-li si spolu povidat, nejspis
bezdécné vycitite, co dité proZiva a co by rado, aby se délo dal.

MUZe vSak také nastat situace, kdy vase dité bude v bezvédomi, a predstava, ze
byste s nim méli komunikovat, ve vas bude vyvolavat rozpaky. | kdyz se ale zda,
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Zevase dité viibec nic nevnima, mize si zfejmé uvédomovat, Ze jste u néj, a sly-
Set, co mu rikate.

V'YBER SCHUDNYCH ALTERNATIV A REALISTICKE ROZHODOVANI

Kazdé dité potrebuje péci, ktera bude Sita na miru jeho jedinecnym potrebam.
Konkrétni moznosti, z nichZ budete moci vybirat (at uz se tykaji druhu péce ¢i
[écby pro vase dité nebo toho, kde a jakym zplsobem je péce poskytovana),
budou vzdy zaviset na konkrétnisituaci a individualnich okolnostech.

V pfipadé nékterych déti tak tfeba mize byt pomérné naroc¢né zafidit, aby byly
propustény z nemocnice a dalsi péce o né probihala doma nebo v détskem
hospici.

Nékteré z alternativ, které budete muset zvaZovat, pro vas budou velmi
bolestné. Mozna dospéjete k velice tézkym rozhodnutim - o ukonceni l&échy,
ktera vase dité zatéZuje, jako je tfeba uméla plicni ventilace, nebo o tom, Ze
vase dité nebude resuscitovano. Rodice, ktefi se takto rozhodli, casto hovori
otom, Ze to udélali z lasky ke svému ditéti, v dobé&, kdy naznali, Ze jejich dité uz
zakusilo vSemoznych intervenci dost a oni mu chtéli umozZnit pfirozeny
odchod ze svéta.

Nejlepsi je zacit tim, Ze oSetfujiciho nebo vedouciho lékare pozadate o co nej-
vétsi mnozstvi informaci ohledné realistickych mozZnosti, které jsou v pfipadé
Vaseho ditéte k dispozici.

Uvadime zde nékolik podnétd a otazek, které vam pfi komunikaci s Vasim
lekarem a se ¢leny zdravotnického tymu mohou pfijit vhod.

NEJLEPSI JE ZAGIT TiM, ZE OSETRUJICIHO NEBO VEDOUCIHO LEKARE
POZADATE 0 CO NEJVETSi MNOZSTVI INFORMAC OHLEDNE

REALISTICKYCH MOZNOSTI, KTERE JSOU V PRIPADE VASEHO DITETE
K DISPOZICI.
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B®  Nebojte se poZadat lékare o podrobnéjsi vysvétleni nebo o to, aby vam
své vysvétleni zopakoval, klidné i nékolikrat. Ozvéte se, kdyZ nebudete
rozumét néjakému lékarskému terminu nebo kdyz vam nebude jasné,
co presné riizné typy péce znamenaji a obnaseji.

B  Musi mé dité dal ziistavat v nemocnici? Neni mozné prejit do domaciho
osetrovani, do péce détského hospice nebo alespon na néjaké klidnéjsi
oddéleni?

B  Bude mit zpusob lééby, pro ktery se rozhodnu, vliv na to, zda mé dité
bude mozné propustit domii?

PoZadejte lékare, aby vam vysvétlil riizné moznosti lécby neprijemnych
pfiznakii, napfiklad bolesti, a popsal postupy, jaké se pFitom vyuZivaiji.

B  Pokud se rozhodnete pecovat o sveé dité doma, zeptejte se lékare, jak
postupovat v situaci, kdy byste zjistili, Ze je péce nad vase sily a vy se
potrebujete vratit do nemocnice.

B  Mezi jakymi moZnostmi se miiZete rozhodovat - at uz jde o lécbu nebo
o situace souvisejici s poskRytovanim intenzivni péce?

B AtuZserozhodnete pro cokoli, pozadejte lékare, aby Vam vysveétlil, co to
bude znamenat pro celou Vasi rodinu.

B  Comamudélat,jestlize me dité zemre doma?

V CR rozhodnuti o postupu DNR v drtivé vét3iné zapisuje lékaF do zdravotnické
dokumentace, kde zminuje postoj rodicl. Zdravotnici Vas rovnéZz mohou
pozadat, abyste podepsali formular, ktery stanovuje, Ze pokud u Vaseho ditéte
dojde ksrdec¢ni nebo dechové zastavé, nema byt resuscitovano, kiiseno (DNR -
do not resuscitate, nekfisit), ale tento postup zatim neniv CR obvykly. Mohlo by
se zdat, ze jde o projev negativniho pristupu, Ze zdravotnici péci o vase dité
vzdavaji. Ve skutecnosti jde ale o aktivni a pozitivni postoj k péci o dité.
Pomaha zajistit, aby byl vami stanoveny plan péce uplatnovan v praxi a aby
byla respektovanavase rozhodnuti.

Lékar také mizZe nadnést otazku odpojeni vaseho ditéte od plicniho ventila-
toru a vynéti trachealni rourky (tento proces se oznacuje jako "extubace").
Pokud spolecné dospéjete k rozhodnuti, Ze takovato volba je v pfipadé Vaseho
ditéte spravna, lékar Vam vysvétli, Ze cely proces bude peclivé naplanovan
anacasovan-po dohodésVamiasVasi rodinou.

Nékdy jej lze uskutecnit doma nebo na jiném misté, podle Vasi volby. Nékteré
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déti mohou Zit jesté néjaky Cas po odpojeni od ventilatoru - mdze se jednat
o minuty, hodiny, dny, a nékdy i o dobu jesté delsi. Je proto dllezité, aby s Vami
[ékar hovofril o tom, k jakym situacim m0ze po extubaci dojit — at uz u Vaseho
ditéte nastane kterakoli z nich. Néktefi lékafi mluvi v této souvislosti
o ,paralelnim planovani” -tedy o planovani, které bere v ivahu obé moznosti.

MiZe samoziejmé vystat cela fada dalSich otazek, mizete se setkat s nécim,
cemu tak Gplné nerozumite. Nebojte se zeptat. Pravé ted je k tomu vhodna
chvile.

Otazky, které vas napadnou, je uzitecné si zapsat, abyste na né pozdéji
nezapomnéli.

JAK SE VSICHNITIODBORNICI, KTERi SE NA PECI O NASE DITE PODILEJI,
0NASICH PRANICH DOZVEDI?

Pokud se v péci o sveé dité rozhodnete pro néjakou z konkreétnich alternativ
nebo pokud si vytvofrite pisemny plan pro pecovatelsky postup v konci Zivota,
jedulezité probrat to s Vasim lékarem.

Jakmile si s lékarem plan péce odsouhlasite, mél by to lékar zapsat do
zdravotnické dokumentace Vaseho ditéte, a sdilet tak tuto informaci se vSemi
odborniky, ktefi jsou do péce o dité zapojeni. Je praktické zeptat se lékare, zda
tento zaznam v dokumentaci ucinil.

JAK O NASEM ROZHODNUTA RiCI RODINE A PRATELUM?

MiiZe Vam pomoci, kdyz sva rozhodnuti a své plany ohledné péce o Vase dité
budete sdilet s blizkymi prateli a cleny rodiny - i oni se Vam pak mohou stat
oporou na tézkém liseku Zivotni cesty Vaseho ditéte.

Je také uzitecné pamatovat na to, ze se vzdycky najdou lidé, jejichZ nazory se
s témi Vasimi neshodnou — uvédomte si, Ze pficinou jejich postoje mize byt
i to, Ze prosté neprosli toutéz zkusenosti, jaké jste byli vystaveni Vy. Ma-li
nemocné dité néjaké sourozence, je tfeba i jim pomoci, aby pochopili, co se
vrodiné odehrava. | kdyz je takové povidani s détmi bolestné, pomuze jim celé
situaci porozumét. Snazte se jim vSe vysvétlovat co nejotevrenéji a nejpoc-
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tivéji. Kdyz své déti zapojite do rodinného déni, bude pro né i do budoucna
snazsise vSim se srovnat.

COKDYZ POZDEJI ZMENIM NAZOR?

Doufame, Ze ucinite takova rozhodnuti, s nimiz budete vnitrné ztotoZnéni
a ktera se budou jevit jako spravna i pro Vase dité a cely zbytek rodiny. Nékdy
vSak mohou nastat situace, které Vas primeéji zménit nazor na to, jakou péci by
Vase dité mélo dostavat.

MiZe se stat, Ze s postupem Casu zacCnete jinak smyslet jak o idealni podobé
péce pro své dité, tak tfeba o tom, kde by se méla odehravat péce v samém
konci Zivota.

Pokud u Vas k takové zméné nazoru dojde, nebojte se promluvit si o tom
s oSetfujicim lékafem Vaseho ditéte. Zdravotnikiim zalezi na tom, abyste byli
s vysledky svého rozhodovani spokojeni, a radi s Vami proberou, jak si péci o
své dité predstavujete.

S POSTUPEM CASU MUZETE ZMENIT NAZOR NA TO,
C0 JE PRO VASE DITE A PRO VASI RODINU NEJLEPSI. SVA ROZHODNUTI

MUZETE KDYKOLI ZMENIT,

COKDYZ SE SNASIM LEKAREM NESHODNEME?

Doufejme, Ze se Vam podari dospét k takovému rozhodnuti, které budete
povaZovat za optimalni Vy i Vas lékar. Jak lékaf; tak cely osetfovatelsky tym
Vam budou nablizku a podpofi Vas v tom, pro co se rozhodnete - budou-li
ovsem sami presvédceni o tom, Ze Vami zvolené alternativy jsou v nejlepsim
zajmu ditéte.

Dospét ke shodé vsak nékdy byva obtizné. Pokud se se svym lékafem nedo-
kaZzete dohodnout natakovéem planu péce, ktery by byl oboustranné prijatelny,
existuji i dalsSi zplsoby, jak takovy problém vyrfesit a dosahnout konsensu
prostrednictvim mediace.
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MuZete zadit tim, Ze si vyzadate dalSi odborny nazor. Vedouci lékaF by mél byt
schopen zpfistupnit zdravotnickou dokumentaci Vaseho ditéte, vcetné
anamnézy, nezavislému konzultantovi. Tento konzultant miZe projevit prani
osobné se sVamiasVasim ditétem setkat, ne vzdy je to vSak nutné.

Nezavisly konzultant posoudi stav Vaseho ditéte a prognozu jeho onemoc-
néni, a zvlast se zaméfi na divody, které Vam brani dospét ke shodé ohledné
planu dal3i péce. Ukolem nezavislého konzultanta je zarucit, Ze plan péce je
opravdu v nejlepsSim zajmu Vaseho ditéte; jeho snahou pak je pomoci Vam
i ostatnim zOcastnénym najit takové reSeni, na némz se budete moci shod-
nout.

Nékdy - byt relativné vzacné - vSak mize dojit k situaci, kdy se rodice a zdra-
votnicky tym navzdory vstupu nezavislého konzultanta vzajemné nedohod-
nou. Jesté predtim, nez nékterad ze stran pozada o rozhodnuti soud, mize
nemocnice oslovit svou etickou komisi. Komise byva sloZzena z rady
nezavislych medicinskych expertl, odbornikd na etiku i laikl a ma za Gkol
posoudit mozné varianty péce o Vase dité a vyslovit doporuceni.

NEBOJTE SE POZADAT 0 POMOC

Existuje cela Fada odbornikii a organizaci, na néZ se miiZete obratit s Zadosti
o pomocapodporu.

Je mozné, Ze svou situaci budete chtit probrat nejen s tymem zdravotnikd, ale i
s dalSimi ¢leny rodiny, s prateli, nebo s predstavitelem nékteré cirkve Ci
duchovniho spolecenstvi. Treba Vam prijde vhod i rozhovor s kaplanem, ktery
ve Vasi nemocnicizajistuje duchovenskou sluzbu.

Pomoci mohou i publikace vydavané organizacemi zamérenymi na détskou

paliativni péci. Aktualni seznam dostupné literatury i poskytovatell sluzeb
naleznete na webu detska.paliativnimedicina.cz.

¢ Ceskd spolecnost
; 7 paliativni mediciny
Ceské lékai'ské spoleénosti
Jana Evangelisty Purkyné
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SEZNAM ORGANIZACI, KTERE BY VAMMOHLY POMOC!:

Seznam organizaci neni vyCerpavajici a rovnéz se v case proménuje, pro aktu-
alniseznam navstivte webové stranky www.detska.paliativnimedicina.cz

Domaci hospic Cestadomu, z. 0.
Boleslavska 16,130 00 Praha 3

telefon: 775166 863
e-mail:info@cestadomu.cz
www.cestadomu.cz

DomaciHospicJordan,o.p.s
Bydlinského 2964,390 02 Tabor
telefon: 384971036

e-mail: kontakt@hospicjordan.cz
www.hospicjordan.cz

Domaci hospic PAHOP, z. (1.

Marianské namésti 78,686 01 Uherské Hradisté
telefon: 775744588

www.centrum-pahop.cz

Domaci hospicova pécelris
Oblastnicharita Pelhfimov
Solni1814,393 01 Pelhfimov
telefon: 728725743
www.pelhrimov.charita.cz

Domov - Plzeriska hospicova péce, z. 0.
JizniSvahy 811,330 27 Vejprnice

telefon: 733300 455

www-domov-plzen.cz

Energeia, 0.p.s.

Za Pektinou 944,538 03 Hefmanuv Méstec
telefon: 777197 680

www.energeia.cz
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Mobilni hospic Andélé stromu Zivota. z.s.
Kostelni71/37,74101Novy Jicin

telefon: 553038 016

www.zivotastrom.cz

Mobilni hospic Ondrasek, o.p.s.
Gurtjevova 459/11,700 30 Ostrava-Zabreh
telefon:596 910 196

e-mail: mhondrasek@seznam.cz
www.mhondrasek.cz

Mobilni hospic pfi Masarykové nemocnici, Ustinad Labem
V Podhaji21,40113 Usti nad Labem

telefon: 734393310

www.kzcr.eu

Nadacnifond Klicek
Malejovice 22, PSC 285 04
telefon: 327544 043
e-mail: klicek@klicek.org
www.klicek.org

Nadacni fond Krtek
Cernopolni22a, 61300 Brno
telefon: 545244 411
e-mail:info@krtek-nf.cz
www.krtek-nf.cz/

Nejste sami-mobilni hospic, z.i.
Wellnerova 20,779 00 Olomouc

telefon: 775693 055

e-mail: mobilnihospic@nejstesami.eu
www.nejstesami.eu

Perinatalni hospicova péce Dité v srdci, z.s.
Jiraskovo namésti 71,517 41 Kostelec nad Orlici
telefon: 731188116

www.ditevsrdci.cz
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Tym détske paliativni péce FN Motol

V Uvalu 84,150 06 Praha 5

telefon: 224 431111
www.fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/kontakty/

SLOVNIGEK POUZIVANYCH POJMU

Détska paliativni péce

Paliativni péce o déti a mladé lidi s Zivot limitujicim (zkracujicim) onemo-
cnénim oznacuje aktivni a komplexni péci, ktera zacina od okamziku stanoveni
diagnozy nebo prvniho rozpoznani pfiznakui a trva pres amrti ditéte i po dobu
truchleni; tato péce v sobé zahrnuje prvky fyzické, emocni, socialni a spiritu-
alni.

Diagnostika
Proces, jehoz (icelem je zjistit povahu a plivod zdravotnich obtizi.

Domaci hospic

Spojenim "Domaci hospic" se obvykle popisuje sluzba, jez paliativni péci o dité
prenasi do domaciho prostredi. Domaci hospice funguji v partnerstvi s rodici,
rodinamia dalSimi pecujicimi subjekty.

Extubace
Odstranéni endotrachealni rourky a ukonceni umélé plicni ventilace, ktera do
té doby pacientovi pomahala s dychanim.

Intravenozni (nitrozZilni)
Termin oznacujici podavani latek, napfiklad ekl pro tiSeni bolesti, pfimo do
Zily.

Jednotka intenzivni péce

Jednotky intenzivni péce, nékdy znamé i jako jednotky intenzivni lecby, se
staraji o pacienty v zivot ohrozujicim stavu vyzadujicim nepretrzité sledovani,
pficemz pro zachovani normalnich télesnych funkci téchto pacientl je
zapotrebi pristrojové a farmakologické podpory. Jako kriticka péce (Cesky se
obvykle preklada terminem intenzivni péce) se oznacuje poskytovani takto
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intenzivni podpory tymem ékafU, sester, fyzioterapeutl a dalSich odbornika,
kteri najednotkach intenzivni péce pracuji.

Koneczivota

Faze zacinajici konstatovanim zavéru, ze smrt je blizka a neodvratna. Jeji
pocatek mohou rozpoznat clenové tymu poskytujici nemocnému zdravotni Ci
socialnipéci. Nastupu této faze sivsak casto jako prvnivSimne samo nemocné
dité / mlady clovék nebo jeho blizci.

Nemocnicni eticka komise (End of Life, EoL)

Nenivzdy snadné rozhodnout, jaky konkrétni postup je v péci o nemocné dité
nejlepsi, zvlasté, neni-lijisté, jakym smérem se bude onemocnéni dale vyvijet.
Dokonce i tehdy, mame-li o situaci veskereé zjistitelné informace, je mozné ji
nahlizet nékolika riznymi zpUsoby, které budou vesmés legitimni, a presto
diametralné odlisné.

Za téchto okolnosti se dnes stale castéji setkavame s tim, Ze je o stanovisko
k celé situaci pozadana nemocnicni eticka komise. Jeji Clenové zpravidla
nenavrhuji zadné konkrétni reSeni ohledné spravného postupu, ale
identifikuji body, které jsou z etického hlediska problematické, a upozornuji
na to, ¢im jsou pro aktualni diskusi relevantni. Komise je poradnim organem;
znamenato, ze jeji doporuceni nejsou zavazna. Pokud je ale rozhodnuti lékafd
nakonec napadeno Zalobou, bude soud na doporuceni etické komise nahlizet
jako na material, jejz mélzdravotnicky tym bratvazné a dikladné jej zvazovat.

Oddéleni intermediarni péce (High dependency unit - HDU)
Termin "Jednotka s vysokym zabezpecenim" (HDU) oznacuje nemocnicni
oddéleni, jeZ je ureno pro péci o pacienty vyzadujici intenzivnéjsi sledovani,
oSetrovania péci, nez jaké je schopno zabezpecit bézné oddéleni.

Péce na konci Zivota

Termin "péce na konci Zivota" oznacuje péci, ktera pomaha vsem pacientiim
v pokrocilém stadiu progresivni nevylécitelné nemoci, aby az do konce Zili co
nejlépe. Spociva v pripravé na ocekavané Gmrti a ve zvladani posledniho
stadia terminalniho onemocnéni; jeji soucasti je i péce béhem umirani, v case
smrti a bezprostfedné po ni. Umoznuje identifikovat a napliovat potreby,
které dité / mlady clovék a jeho rodina v posledni fazi Zivota nemocného a pfi
prozZivani nasledné ztraty maji, a to jak v oblasti paliativni péce, tak v oblasti
prakticke podpory.

strana 19



Zahrnuje écbu bolesti a dalSich nepfijemnych symptom( a poskytovani
psychologické, duchovni a primé praktické podpory, a rovnéz naslednou
podporutruchlicirodiny.

Podpurna a symptomaticka lécba

Jako lé¢ba symptomui se oznacuje zvladani obvyklych pfiznaki nemoci. Tohoto
terminu se cCasto uZiva v souvislosti s projevy primarné fyzické povahy,
v pfipadé paliativni péce v3ak [écba symptom( (tam, kde je to adekvatni),
zahrnuje i aspekty psychologické a spiritualni. Symptomy je mozné zvladat
pomoci medikace nebo jinych, alternativnich metod.

Prognoza
Lékarska predpovéd pravdépodobnosti uzdraveni Ci preziti u konkrétniho
stavu nebo onemocnéni.

Prikaz AND ("UmoZznit pFirozenou smrt")

Pfikaz umoznujici pfirozenou smrt (AND — Allowing a Natural Death) garantuje,
Ze v konci Zivota jsou provadény jen takové zakroky, které sméruji k zajisténi
pohodlinemocného.

Uplatnéni tohoto prikazu tedy obnasi nezahajovani nebo ukonceni resuscita-
ce, nepodavani umélé vyzivy a hydratace a neprovadéni dalSich Gkond, které
pfirozenou smrt oddaluji. UmozZnit nemocnému zemfit prirozené zkratka
znamena upustit od zasahl do pfirozeného procesu umirani, ale soucasné
nemocnému nadale poskytovat oSetrovatelskou péci a tlumit bolest a dalsi
neprijemné priznaky tak, aby se pacient citil co nejkomfortnéji.

Prikaz "Neresuscitovat" (Do Not Resuscitate - DNR)
Dokument, ktery vyjadfuje vili pacienta nebyt kfisen, pokud by u néj doslo
k srdecni ¢i dechoveé zastave.

Sluzby détského hospice

Détské hospice poskytuji paliativni péci détem a mladym lidem, u nichz bylo
diagnostikovano Zzivot limitujici (zkracujici) onemocnéni a jejich rodinam.
Sluzby détskych hospicl jsou zajistovany multidisciplinarnim tymem ve
spolupraci s dalSimi pomahajicimi subjekty; jejich cilem je napliovat fyzicke,
emocni, socialnia spiritualni potfeby ditéte i jeho rodiny.
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Srdecnizastava

Stav, pfi némz dochazi k selhani normalniho krevniho obéhu - ustavaji radné
srdecnistahy (srdce prestava bit).

Ventilator / Uméla plicniventilace (UPV)

Plicni ventilator zajistuje podporu dychaciho mechanismu u pacienta, ktery
sam neni fyzicky schopen dychat, nebo jehoz dychanije nedostatecné.

Poznamky
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