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Úvod do dětské paliativní péče
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Klinika paliativní medicíny 1. LF UK



WHO DEFINICE DĚTSKÉ PALIATIVNÍ PÉČE – R. 1998
DEFINICE DPP - WHO 1998CYKPÉČE –

R. 1998

• AKTIVNÍ KOMPLEXNÍ PÉČE O SOMATICKOU, PSYCHICKOU A SPIRITUÁLNÍ DIMENZI 

NEMOCNÉHO DÍTĚTE ZAHRNUJÍCÍ TAKÉ PODPORU RODINY

• ZAČÍNÁ V OKAMŽIKU STANOVENÍ DIAGNÓZY, POKRAČUJE BEZ OHLEDU NA TO, 

ZDA JE DÍTĚTI POSKYTOVÁNA LÉČBA ZAMĚŘENÁ NA DIAGNOSTIKOVANÉ 

ONEMOCNĚNÍ….



DEFINICE DPP – WHO 1998

• POSKYTOVATELÉ ZDRAVOTNÍCH SLUŽEB - PRŮBĚŽNĚ 

VYHODNOCUJÍ A MÍRNÍ FYZICKÉ, PSYCHICKÉ, SPIRITUÁLNÍ 

STRÁDÁNÍ NEMOCNÉHO DÍTĚTE

• DPP ZNAMENÁ - ŠIROKÝ MULTIPROFESNÍ PŘÍSTUP, 

ZAČLEŇUJÍCÍ RODINU DÍTĚTE, VYUŽÍVÁ DOSTUPNÉ 

KOMUNITNÍ ZDROJE I KDYŽ JSOU LIMITOVANÉ

• DPP MÁ BÝT POSKYTOVÁNA - VŠECHNY ÚROVNĚ 

ZDRAVOTNÍ PÉČE, DOMÁCÍ PROSTŘEDÍ DÍTĚTE

• CO ZNAMENÁ DĚTSKÁ PALIATIVNÍ PÉČE PRO VÁS?



• PERINATÁLNÍ OBDOBÍ

• NOVOROZENCI

• KOJENCI A BATOLATA

• PŘEDŠKOLNÍ VĚK

• ŠKOLNÍ VĚK

• ADOLESCENCE

• MLADÍ DOSPĚLÍ

• HORNÍ HRANICE – V ČR 18+364 DNŮ

OBDOBÍ DPP



DATA

• PREVALENČNÍ STUDIE – PREVALENCE = PODÍL POČTU JEDINCŮ TRPÍCÍCH 

DANOU NEMOCÍ A POČTU VŠECH JEDINCŮ VE SLEDOVANÉ POPULACI K 

URČITÉMU ČASOVÉMU ÚSEKU (NEJČ. ROK) 

• STUDIE GB (FRASER ET AL) 2020 MAKE EVERY CHILD COUNT - VZESTUP 

PREVALENCE ŽIVOT LIMITUJÍCÍCH A ŽIVOT OHROŽUJÍCÍCH ONEMOCNĚNÍ Z 

26.7 (R. 2001) NA 66.4/10.000 DĚTÍ

• VYŠŠÍ U CHLAPCŮ NEŽ U DÍVEK, VYŠŠÍ V SOCIÁLNĚ ZNEVÝHODNĚNÝCH 

SKUPINÁCH POPULACE

• ČR – 2MIL DĚTÍ DO 19 LET, DLE TÉTO STUDIE 13280 DĚTÍ/ROK

• PŘEDPOKLÁDANÝ VZESTUP O 11% V ROCE 2030



MEZINÁRODNÍ DOKUMENTY
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STRUKTURA CHARTY

CHARTA STANOVÍ STANDARDY PRO DĚTSKOU PALIATIVNÍ PÉČI VE TŘECH 

OBLASTECH: 

1. NA STANDARDY PODPORY BY PODLE EAPC MĚLY MÍT PRÁVO VŠECHNY DĚTI ŽIJÍCÍ S 

ŽIVOT LIMITUJÍCÍM NEBO ŽIVOT OHROŽUJÍCÍM ONEMOCNĚNÍM A JEJICH RODINY.

2. STANDARDY PODPORY BY PODLE EAPC MĚLY OČEKÁVAT VŠECHNY RODINY PEČUJÍCÍ 

O DÍTĚ S ŽIVOT LIMITUJÍCÍM NEBO ŽIVOT OHROŽUJÍCÍM ONEMOCNĚNÍM.

3. STANDARDIZOVANÁ DĚTSKÁ PALIATIVNÍ PÉČE BY PODLE EAPC MĚLA BÝT 

POSKYTOVÁNA VE VŠECH EVROPSKÝCH ZEMÍCH.





KATEGORIZACE DĚTÍ S 
PALIATIVNÍMI POTŘEBAMI

• 5 SKUPIN DĚTÍ VYŽADUJÍCÍ PALIATIVNÍ PÉČI

• ASSOCIATION FOR CHILDREN WITH LIFE-THREATENING OR TERMINAL CONDITIONS

AND THEIR FAMILIES (ACT) A ROYAL COLLEGE OF PAEDIATRICS AND CHILD

HEALTH (RCPCH)

• KATEGORIZACE DLE MOŽNOSTÍ KURATIVNÍ LÉČBY, OVLIVNĚNÍ ZÁKLADNÍHO 

ONEMOCNĚNÍ A RYCHLOSTI JEHO PROGRESE 

• 20% NÁDOROVÝCH X 80% NENÁDOROVÝCH DG

• 2022 - INTERNATIONAL STANDARDS FOR PEDIATRIC PALLIATIVE CARE: FROM 

IMPACCT TO GO-PPACS (GLOBAL OVERVIEW − PEDIATRIC PALLIATIVE CARE 

STANDARDS) – ČESKÝ PŘEKLAD V ČASOPICE PALIATIVNÍ MEDICÍNA

• F IVE  CAT E GOR IE S  OF L IF E -L IMIT ING AND L IF E -T HR E AT E NING 

CONDIT IONS  [TOGE T HE R  FOR  SHOR T  L IVE S  2018] GR OUP 

DE S CR IP T ION



KATEGORIZACE DĚTSKÝCH PACIENTŮ V PALIATIVNÍ PÉČI

F IVE  CAT E GOR IE S  OF L IF E -L IMIT ING AND L IF E -T HR E AT E NING 
CONDIT IONS  [TOGE T HE R  FOR  SHOR T  L IVE S  2018] GR OUP 

DE S CR IP T ION
KATEGOKATERIZACE

2022 - INTERNATIONAL STANDARDS FOR PEDIATRIC PALLIATIVE CARE: FROM IMPACCT TO GO-PPACS (GLOBAL 
OVERVIEW − PEDIATRIC PALLIATIVE CARE STANDARDS)

SKUPINA 1 - STAV OHROŽUJÍCÍ ŽIVOT, KURATIVNÍ LÉČBA MOŽNÁ, NEMUSÍ BÝT ÚSPĚŠNÁ, DOSTUPNOST 
PALIATIVNÍ PÉČE NUTNÁ SOUBĚŽNĚ S KURATIVNÍ LÉČBOU A/NEBO V PŘÍPADĚ, ŽE TATO NEVEDE K ÚSPĚCHU –

ONKOLOGICKÁ ONEMOCNĚNÍ, ORGÁNOVÁ SELHÁNÍ
SKUPINA 2 - ONEMOCNĚNÍ, U KTERÝCH JE PŘEDČASNÁ SMRT NEVYHNUTELNÁ, DLOUHÁ OBDOBÍ INTENZIVNÍ 

LÉČBY, PRODLOUŽENÍ ŽIVOTA A UMOŽNĚNÍ ÚČASTI V BĚŽNÝCH ČINNOSTECH – CYSTICKÁ FIBRÓZA
SKUPINA 3 - PROGRESIVNÍ STAV BEZ MOŽNOSTI KURATIVNÍ LÉČBY,  LÉČBA PALIATIVNÍ, ZAMĚŘENÁ NA 

DOPROVODNÉ SYMPTOMY,  MĚSÍCE AŽ ROKY – NĚKTERÁ NERVOSVALOVÁ, NEURODEGENERATIVNÍ 
ONEMOCNĚNÍ, VROZENÉ VADY METABOLISMU

SKUPINA 4 - NEZVRATNÝ, RELATIVNĚ NEPROGRESIVNÍ STAV, KOMPLEXNÍ ZDRAVOTNÍ PROBLÉMY VEDOUCÍ KE 
KOMPLIKACÍM S VYSOKOU PRAVDĚPODOBNOSTÍ PŘEDČASNÉHO ÚMRTÍ – POSTHYPOXICKÁ POSTIŽENÍ CNS 
SKUPINA 5 – JEŠTĚ NENAROZENÉ DĚTI SE ZÁVAŽNÝMI ZDRAVOTNÍMI PROBLÉMY, KTERÉ MOHOU VÉST K 

PRENATÁLNÍMU ÚMRTÍ, DĚTI, KTERÉ MOHOU PŘEŽÍT HODINY ČI DNY PO PORODU, DĚTI SE ZÁVAŽNÝMI VADAMI, 
KTERÉ PO PORODU VEDOU K SELHÁVÁNÍ VITÁLNÍCH FUNKCÍ, DĚTI, KTERÝM BYLA PO PORODU POSKYTNUTA 

INTENZIVNÍ PÉČE, ALE DOŠLO K ROZVOJI NELÉČITELNÝCH KOMPLIKACÍ) – PERINATÁLNÍ PP



SKUPINA 1

• STAV OHROŽUJÍCÍ ŽIVOT, KURATIVNÍ LÉČBA MOŽNÁ, 

NEMUSÍ BÝT ÚSPĚŠNÁ, DOSTUPNOST PALIATIVNÍ PÉČE 

NUTNÁ SOUBĚŽNĚ S KURATIVNÍ LÉČBOU A/NEBO V 

PŘÍPADĚ, ŽE TATO NEVEDE K ÚSPĚCHU 

• ONKOLOGICKÉ DIAGNÓZY, ORGÁNOVÁ SELHÁNÍ

• LÉČBA VČETNĚ DNR – DLE MOŽNOSTÍ KURATIVY

• PROGNÓZOVÁNÍ „SNAŽŠÍ“

• POTŘEBY PP – KOLÍSAJÍ DLE MOŽNOSTÍ KURATIVNÍ LÉČBY



SKUPINA 2

• PŘEDČASNÁ SMRT NEVYHNUTELNÁ, DLOUHÁ OBDOBÍ INTENZIVNÍ LÉČBY, 

PRODLOUŽENÍ ŽIVOTA A UMOŽNĚNÍ ÚČASTI V BĚŽNÝCH ČINNOSTECH, ČASTÝ

PŘESAH DO DOSPĚLOSTI

• CYSTICKÁ FIBRÓZA, NĚKTERÁ NERVOSVALOVÁ 

ONEMOCNĚNÍ (NAPŘ. DUCHENOVA MUSKULÁRNÍ

DYSTROFIE)

• LÉČBA KOMPLIKACÍ, PREVENCE

• PROGNÓZOVÁNÍ – OBTÍŽNÉ, DLE KOMPLIKACÍ

• POTŘEBA PP – OBTÍŽNÉ NABÍZENÍ



SKUPINA 3 

• PROGRESIVNÍ STAV BEZ MOŽNOSTI KURATIVNÍ LÉČBY,  LÉČBA 

VÝHRADNĚ PALIATIVNÍ A MŮŽE BĚŽNĚ TRVAT PO MNOHO LET 

• NĚKTERÁ NERVOSVALOVÁ ONEMOCNĚNÍ – PŘ. SPINÁLNÍ 

MUKULÁRNÍ ATROFIE (SMA) - ?, DĚDIČNÉ PORUCHY METABOLISMU, 

NEURODEGENERATIVNÍ ONEMOCNĚNÍ

• LÉČBA SYMPTOMOVÁ, KOMPLEXNÍ, LIMITACE PÉČE

• PROGNÓZOVÁNÍ – OBTÍŽNÉ, ČASTO RARITNÍ DIAGNÓZY

• POTŘEBA PP – OD STANOVENÍ DIAGNÓZY, ŘADU MĚSÍCŮ ČI LET



SKUPINA 4 

• NEZVRATNÝ, NEPROGRESIVNÍ STAV, KOMPLEXNÍ ZDRAVOTNÍ PROBLÉMY 

VEDOUCÍ KE KOMPLIKACÍM, VYSOKÁ PRAVDĚPODOBNOST PŘEDČASNÉHO ÚMRTÍ

• POSTHYPOXICKÁ POSTIŽENÍ CNS (PERINATÁLNÍ ASFYXIE S ROZVOJEM TĚŽKÉ 

DMO, POSTNATÁLNÍ ASFYXIE – STP. KPR, POSTIŽENÍ PO PORANĚNÍ MOZKU NEBO 

MÍCHY, POSTINFEKČNÍ POSTIŽENÍ CNS, REFRAKTERNÍ EPILEPSIE S ROZVINUTOU 

ENCEFALOPATIÍ)

• LÉČBA KOMPLIKACÍ, OTÁZKA LIMITACE PÉČE A DNR

• PROGNÓZOVÁNÍ – VELMI OBTÍŽNÉ

• POTŘEBA PP – OD STANOVENÍ DG NEPŘÍZNIVÉHO STAVU



SKUPINA 5

• JEŠTĚ NENAROZENÉ DĚTI SE ZÁVAŽNÝMI ZDRAVOTNÍMI 

PROBLÉMY, KTERÉ MOHOU VÉST K PRENATÁLNÍMU ÚMRTÍ

• DĚTI, KTERÉ MOHOU PŘEŽÍT HODINY ČI DNY PO PORODU

• DĚTI SE ZÁVAŽNÝMI VADAMI, KTERÉ PO PORODU VEDOU K 

SELHÁVÁNÍ VITÁLNÍCH FUNKCÍ

• DĚTI, KTERÝM BYLA PO PORODU POSKYTNUTA INTENZIVNÍ 

PÉČE, ALE DOŠLO K ROZVOJI NELÉČITELNÝCH KOMPLIKACÍ

• PERINATÁLNÍ PP



PERINATÁLNÍ PP

• NOVOROZENECKÁ ÚMRTNOST V ČR  2016 – 2018 1.49 – 1.64 

PROMILE

• 2018 – ZEMŘELO 123 DĚTÍ DO 7 DNŮ, 187 DĚTÍ DO 28. DNE ŽIVOTA 

• PONOVOROZENECKÁ (29.DEN – 1ROK) – 105 DĚTÍ 

• NEJČASTĚJŠÍ PŘÍČINOU EXTRÉMNÍ NEZRALOST A JEJÍ KOMPLIKACE

• ÚMRTÍ DO 1 ROKU VĚKU – 292 CELKEM, KOJENECKÁ ÚMRTNOST 

2.66 PROMILE

• 2018 - 383 MRTVĚROZENÝCH DĚTÍ/ROK (3.35/1000 ŽIVĚ 

NAROZENÝCH DĚTÍ)



PERINATÁLNÍ PP

• POTŘEBU PERINATÁLNÍ PP NELZE OHRANIČIT ARBITRÁŽNÍ HRANICÍ 

VIABILITY PLODU ČI HRANICÍ NOVOROZENECKÉHO VĚKU

• DEFINICE PERINATOLOGIE DLE ČPGS – PÉČE OD HRANICE VIABILITIY

PLODU AŽ DO POZDNÍHO NEONATÁLNÍHO OBDOBÍ (28. DEN)

• ŠEDÁ ZÓNA – 22. – 26.T.G.

• OTÁZKA PERINATÁLNÍCH ZTRÁT PŘED 24. TÝDNEM GESTACE

• OTÁZKA PŮVODNĚ TĚŽCE NEZRALÝCH DĚTÍ



SPECIFIKA 
PERINATÁLNÍ PP

• ODLIŠNÉ SPEKTRUM DIAGNÓZ (PREMATURITA, 

PORUCHY ADAPTACE, VVV)

• STAV NOVOROZENCE SE MŮŽE DRAMATICKY MĚNIT 

– NELZE JEDNOZNAČNĚ PREDIKOVAT PROGNOZU

ANI ČASOVÝ HORIZONT

• OBDOBÍ GRAVIDITY A ŠESTINEDĚLÍ  JE SPECIFICKÉ

• KŘEHKÁ VAZBA MATKA – DÍTĚ

• PROSTŘEDÍ ODDĚLENÍ INTEZIVNÍ PÉČE (98% ÚMRTÍ 

NOVOROZENCŮ PROBÍHÁ ZDE)



DŮLEŽITÁ TÉMATA V DPP

• KOMUNIKACE – SDĚLOVÁNÍ ZÁVAŽNÉ ZPRÁVY, DLOUHODOBÁ PRÁCE S 

DÍTĚTEM I RODINOU – DLE POVAHY ZÁKLADNÍHO ONEMOCNĚNÍ, 

OPAKOVANÉ INTERVENCE

• PLÁNOVÁNÍ NÁSLEDNÉ PÉČE (ADVANCED CARE PLANNING) –

VČETNĚ OTÁZEK LIMITACE PÉČE, PREFERENCE DÍTĚTE A RODINY, 

PRAVIDELNÁ EVALUACE PLÁNU

• KOORDINACE PÉČE – SOUČÁST TOHOTO PLÁNU (ZAPOJENÍ VŠECH 

DOSTUPNÝCH POSKYTOVATELŮ ZDRAVOTNÍ I SOCIÁLNÍ PÉČE)

• LÉČBA ZÁVAŽNÝCH SYMPTOMŮ POKROČILÉHO ONEMOCNĚNÍ

• PODPORA RODINY PO ÚMRTÍ DÍTĚTE



LÉČBA SYMPTOMŮ

• EVROPSKÉ STANDARDY DĚTSKÉ PALIATIVNÍ PÉČE IMPACCT

(INTERNATIONAL MEETING FOR PALLIATIVE CARE IN CHILDREN, 

TRENTO) V ROCE 2006 

• KAŽDÉ DÍTĚ - PŘÍSTUP K PROFESIONÁLNÍM FARMAKOLOGICKÝM, 

PSYCHOLOGICKÝM A FYZIKÁLNÍM METODÁM TIŠENÍ BOLESTI A 

ZMÍRŇOVÁNÍ DALŠÍCH SYMPTOMŮ 24 HODIN DENNĚ, 365 DNÍ V 

ROCE.

• U KAŽDÉHO DÍTĚTE - HODNOCENÍ JEHO SYMPTOMŮ, ABY BYLO 

MOŽNO DOPORUČIT VHODNOU LÉČBU,  CÍLEM DOSAŽENÍ 

PŘIJATELNÉ MÍRY KOMFORTU.

• HODNOCENÍ PROJEVŮ PSYCHICKÉHO, SOCIÁLNÍHO A SPIRITUÁLNÍHO 

STRÁDÁNÍ, NIKOLIV POUZE FYZICKÝCH SYMPTOMŮ.

• MANAGEMENT SYMTOMŮ - S OHLEDEM NA PACIENTA, RODINU A 

PEČUJÍCÍ PROFESIONÁLY.



LÉČBA SYMPTOMŮ

• PRAVIDELNÉ VYHODNOCOVÁNÍ SYMPTOMŮ → VHODNÁ LÉČBA →

KOMFORT

• ZÁSADNÍ VÝZNAM MULTIDISCIPLINÁRNÍHO TÝMU – VHODNÉ 

KOMUNIKAČNÍ METODY

• VYUŽITÍ VŠECH DOSTUPNÝCH ZDROJŮ INFORMACÍ – OD DÍTĚTE, 

RODIČŮ A ČLENŮ RODINY, ZDRAVOTNÍKŮ I NEZDRAVOTNÍKŮ, 

UČITELŮ….

• KOMUNIKACE S NEMLUVÍCÍMI DĚTMI A DĚTMI S KOGNITIVNÍM 

DEFICITEM – SPECIFICKÉ PLÁNOVÁNÍ A KOORDINACE 

• RESPEKT KE KULTURNÍM ROZDÍLŮM V PROJEVOVÁNÍ UTRPENÍ



• FARMAKOLOGICKÁ + PODPŮRNÉ METODY TERAPIE

• ZÁVAŽNÉ A OBTÍŽNĚ KONTROLOVATELNÉ SYMPTOMY – AKUTNÍ STAV 

VYŽADUJÍCÍ OKAMŽITOU INTERVENCI

• PRAVIDELNĚ PODÁVANÉ LÉKY - POKUD MOŽNO NEINVAZIVNĚ A NEBOLESTIVĚ, 

AKTIVNÍ LÉČBA NEŽÁDOUCÍCH ÚČINKŮ LÉČIV

• HLAVNÍ SYMPTOM – BOLEST, VYUŽITÍ PRINCIPU ANALGETICKÉHO ŽEBŘÍČKU

WHO, VHODNÁ DÁVKA OPIOIDŮ TAKOVÁ, KTERÁ ÚČINNĚ TIŠÍ BOLEST

• VZNIK FYZICKÉ TOLERANCE MOŽNÝ, EV. SNIŽOVÁNÍ DÁVKY POSTUPNÉ, ROTACE 

OPIOIDŮ + NEFARMAKOLOGICKÉ PROSTŘEDKY LÉČBY BOLESTI

• ADEKVÁTNÍ DÁVKY ANALGETIK PRAVIDELNĚ V DOSTATEČNÉ DÁVCE, 

MINIMALIZACE STRESU A PRŮLOMOVÉ BOLESTI  

LÉČBA SYMPTOMŮ



NEJČASTĚJŠÍ SYMPTOMY

• BOLEST

• RESPIRAČNÍ SYMPTOMY: DUŠNOST, KAŠEL

• GIT SYMPTOMY: NAUSEA A ZVRACENÍ, OBSTIPACE, NECHUTENSTVÍ

• NEUROLOGICKÉ SYMPTOMY: KŘEČE, NEKLID A AGITOVANÉ 

CHOVÁNÍ, PORUCHY SPÁNKU, PROJEVY ZVÝŠENÉHO NT

• RETENCE MOČI

• ŠKYTAVKA

• KRVÁCENÍ







CHCI SE VZDĚLÁVAT V DĚTSKÉ 
PALIATIVNÍ PÉČI 

• KURZY ICPCN (SEKCE DĚTSKÉ PALIATIVNÍ PÉČE ČSPM) – ÚVODNÍ A POKROČILÝ

• KURZ MANAGEMENTU SYMPTOMŮ

• KURZ PLÁNOVÁNÍ PÉČE

• KURZ PERINATÁLNÍ PALIATIVNÍ PÉČE

• ESPERO PRO PEDIATRY (CENTRUM PALIATIVNÍ PÉČE)

• KURZY POŘÁDANÉ V REGIONECH

• KONFERENCE V LICHÉ ROKY, KAŽDOROČNÍ SETKÁNÍ NA VYSOČINĚ

• PUBLIKACE A VIDEA – WWW.DETSKA.PALIATIVNIMEDICINA.CZ, WWW.PALLIUM.CZ, 

WWW.KONCEPCE.INFO

• WWW.NEOPALIATIVA.CZ – PERINATÁLNÍ PP

http://www.detska.paliativnimedicina.cz/
http://www.pallium.cz/
http://www.neopaliativa.cz/


DĚKUJI!

DĚKUJEME ZA VÁŠ ČAS A 
POZORNOST…. 
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