STANOVISKO

Stanovisko vyboru Sekce détské paliativni mediciny

Ceské pediatrické spoleénosti CLS JEP
k navrhu novely zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach

Vybor Sekce détské paliativvnl' mediciny Ceské pediatrické spoleénosti CLS JEP ocefiuje snahu o legislativni
ukotveni paliativni péce v Ceské republice a podporu vétsi pravni jistoty pacientd, jejich rodin i zdravotnickych
pracovnika.

Soucasné povazujeme za dulezité upozornit, Ze navrhovana pravni Uprava reflektuje pfedevsSim perspektivu
dospélych pacientt a pouze omezené zohlednuje specifika détské a perinatalni paliativni péce.

Prestoze navrh popisuje nékteré koncepty a nastroje soucasné paliativni péce, jeho celkové pojeti je soustiedéno
predevsim na rozhodovani o nepfimérené lé¢bé a feSeni vzniklych sporl. Takové pojeti neodpovida sou¢asnému
chapani détské a perinatalni paliativni péce jako aktivniho, multidisciplinarniho pfistupu zaméreného na kvalitu
Zivota ditéte a jeho rodiny.

1. Navrh zakona nereflektuje specifika rozhodovani v détské paliativni péci

Soucasna pediatricka paliativni medicina vychazi z principu nejlepsiho zajmu ditéte, respektu k jeho rozvijejici se
autonomii a ze sdileného rozhodovani mezi ditétem, jeho rodi¢i a profesiondly. Formulace a prubézné
prehodnocovani cild péce predstavuji klicovy nastroj hledani nejlepSiho zajmu ditéte a podpory rozhodovani v
situacich prognostické nejistoty.

Navrh zakona reflektuje princip nejlepSiho zajmu ditéte a koncept cill pé€e pouze omezené. Rozhodovani je v
navrhu pfevazné ramovano jako proces feSeni neshod mezi jednotlivymi aktéry, zatimco mensi pozornost je
vénovana postupum, které konfliktim predchazeji prostfednictvim v odborné literatufe ukotvenych principt
empatické komunikace, respektu k autonomii, sdileného rozhodovani a spole¢né formulace cilt péce a planovani
budouci péce.

2. Terminologie v textu navrhu je nejednoznac¢na a nedostatec¢né zohlednuje
procesy souvisejici s cili pé€e a planovanim budouci péce v détské paliativni
péci

Navrh se dotyka zakotveni cili péce a planovani budouci péce. V détské a perinatalni paliativni péci vsak tyto

procesy neslouzi pouze jako podklad pro rozhodovani o nezahajeni ¢i nepokraovani Zivot udrzujici 1éEby. Mezi

tyto procesy patfi pfedev8im nastroje komunikace, porozuméni hodnotam rodiny, sdileného rozhodovani, zvladani
prognostické nejistoty a pfedchazeni konfliktdm mezi rodinou a zdravotnickym tymem.

3. Formulace navrhu prispivaji ke stigmatizaci détské paliativni péce, ktera neni
pouze péc¢i na konci zivota

Navrh vymezuje paliativni péli pfedevSim v souvislosti s rozhodovanim o zivot udrzujici 1é¢bé a péci v zavéru
Zivota.

SouCasna détska i perinatalni paliativni péce je vSak poskytovana soubézné s lécbou zaméfenou na
prodlouzeni zivota nebo dosazeni remise onemocnéni a neni omezena pouze na obdobi bezprostfedné
predchazejici umrti. Takto zUzené pojeti mize dale posilovat pretrvavajici stigma spojené s paliativni péci a
oddalovat pfistup pacientl a rodin k odborné podpore.

4. Zakon zcela vynechava problematiku perinatalni paliativni péce

Péce o rodiny oCekavajici narozeni ditéte nebo peclujici o novorozence se zavaznou Zivot limitujici diagnézou,
prenatalni a postnatalni planovani péce i podpora rodin po umrti ditéte pfedstavuji integralni sou¢ast moderni
paliativni péce. Tato oblast neni v navrhu reflektovana.



5. Navrh zakona nereflektuje plné sou€asné poznatky tykajici se paliativni
sedace

Ustanoveni vénovana kontinualni hluboké paliativni sedaci neodpovidaji plné souc¢asnému odbornému pojeti
tohoto postupu. Paliativni sedace je IéCebna intervence uréena ke zvladani refrakternich symptom( a
nesnesitelného utrpeni, nikoli pouze bolesti. Ma byt zvazovana vyhradné v kontextu cile péfe zaméreného na
komfort pacienta a jako soucéast pfedem stanoveného planu budouci péce. Ten zahrnuje také komunikaci a
pisemnou dokumentaci dalSich rozhodnuti, napfiklad o neprovadéni kardiopulmonalni resuscitace (DNR) Ci
intubace (DNI). Tento kontext a odliSeni od jinych postupli navrh zakona nevyjadfuje dostateéné jednoznaéné.

6. Eticka podpora rozhodovani je v navrhu nejednoznaéné ukotvena

Navrh pfisuzuje vyznamnou roli etickému komitétu/etické komisi pfi feSeni spor(, aniz by blize vymezoval jeho
odborné slozeni, kompetence a pozadavky na etickou expertizu.

Otazky spojené s cili péce, nejlep§im zajmem ditéte a limitaci zZivot udrzujici Ié€by vyzZaduji nejen v pediatrii
mezioborovy pfistup. Soucasné poznatky pediatrické paliativni mediciny a klinické etiky zddrazruji vyznam
podpory komunikace, objasfiovani hodnot a facilitace rozhodovaciho procesu, nikoli pouze pfenos rozhodovani na
dal8i autoritu.

Zaver

Vybor Sekce détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti CLS JEP se domniva, Zze navrh v predlozené
podobé dostatec¢né nereflektuje sou¢asné poznatky détské a perinatalni paliativni péce ani specifika rozhodovani
o cilech péce u déti a dospivajicich.

Détska a perinatalni paliativni pé€e neni primarné souborem postupul pro rozhodovani o nepfimérené écbé. Je
predevSim aktivnim multidisciplinarnim pfistupem zaméfenym na kvalitu zivota ditéte a jeho rodiny, podporu
komunikace, sdilené rozhodovani, formulaci cilt péce a hledani nejlepsiho zajmu ditéte. Tyto principy povazujeme
za zakladni vychodisko moderni détské a perinatalni paliativni péCe a postradame jejich odpovidajici promitnuti
do navrhované pravni Upravy.

Vybor Sekce détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti ?LS JEP je pfipraven aktivné se podilet na
spolupraci a odborné diskusi o legislativnim ukotveni paliativni pé€e v Ceské republice.
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