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Détska paliativni péce: zaostfeno na socialné-pravni, etické,
ekonomické a epidemiologické aspekty

SHRNUTI JEDNOTLIVYCH PRISPEVKU

Dostupnost a potieba détské paliativni péce: prvni vysledky
epidemiologické studie

Mgr. Daniel Szabé (SYRI, Masarykova univerzita), Prof. Hynek Pikhart (SYRI,
Masarykova univerzita): Prostorové a ¢asové trendy v détské paliativni péci v CR
v poslednich 15 letech

Studie institutu SYRI a UZIS na zakladé aktudlnich dat odhaduje, Ze v Ceské republice
Zije v soucCasnosti prfes 15 000 déti se zivot Ilimitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim, pro které je indikovana paliativni péce. Z nich priblizné 1700 potrebuje
paliativni péci zamérenou na zmirnéni fyzického i psychického utrpeni. Mnoho déti se
zivot limitujicim nebo ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin zaroven potrebuje
paliativni péci dlouhodobég, Casto od narozeni.

Pfestoze poskytovani détské paliativni péce v CR roste, zejména v domacim prostfed;,
stale pokryva pouze priblizne 20 % potreby, odhadované na zakladé nejnovejsi metody
Svétové zdravotnické organizace a komise Lancet pro paliativhi péci a dat o
hospitalizacich, zdravotnich vykonech a umrtich déti v letech 2010-2022. Nedostatek
poskytované péce se tyka paliativni péCe obecné i paliativni péce v zavéru Zivota,
napric¢ vsemi skupinami onemocnéni a napfic vsemi vékovymi kategoriemi. Ackoli
pocty novych vyskytl a Umrti na onemocnéni indikujici paliativni péci mirné klesaji,
diky medicinskému pokroku se zvysuje doba preziti a tim se zvysuje i pocCet déti — a
nasledné mladych lidi — potfebujicich dlouhodobou paliativni péci o zavazné nasledky
onemocnéni. Tyto vysledky zdUraznuji naléhavou potfebu rozsiteni a zlepseni
dostupnosti détské paliativni, ale i respitni péce v Ceské republice.

Ceské zdravotnictvi ma v paliativni pééi stale velké mezery
Mgr. Bc. Michal Koscik, Ph.D. (SYRI, Masarykova Univerzita): Socidlné-pravni
rozmér détské paliativni péce
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Ceské zdravotnictvi ma stale velké rezervy va&i rodindm, které se staraji o déti sté&mi
nejtézsimi zdravotnimi komplikacemi. Polovina rodicl uvadi, Zze se museji opirat o blizké
rodinné prislusniky, aby situaci zvladli. Pomoc od vefejnych a neziskovych organizaci s péci
o dité uvadi méné nez 10 procent respondentd. TéEmETF tfetina rodin ve vyzkumu Narodniho
institutu SYRI uvedla, Ze jim nepomaha nikdo.

Vyzkum, do kterého se zapojilo 1600 rodin sdétmi stémi nejtézSimi zdravotnimi
komplikacemi, nastinil znacné problémy, kterym rodiny celi. Tézce nemocné déti zpravidla
vyzaduji az 12 hodin pfimé péce denné, o vice nez polovinu déti musi rodiCe pecCovat doslova
kazdou noc. Jako nejvétsi problém rodiny uvadeéji psychické vycerpani (81 procent), obavy o
zajisténi dobré zdravotni péce pro déti (80 procent) a financni situaci (80 procent). Naklady
spojené s nemoci ditéte rodiny vycisluji v pridméru na 191 000 korun ro¢né, a ty pak zahrnuji
rehabilitaci, dopravu, specialni stravu, zdravotnicky material a asistencni sluzby.

Prdzkum ukdzal ohromnou poptavku po zdravotnich sluzbidch poskytovanych v doméacim
prostfedi a po tzv. odlehCovaci péci. Na druhou stranu ukazal velkou ochotu rodin pecovat
o své dité vlastnimi silami, pokud mozno co nejdéle v domacim prostredi. SouCasna Ceska
legislativa pfimo nezna pojem ,zdravotni odlehcovaci sluzby. Nicméné nékterou z forem
zdravotnich sluzeb, které pecujicim rodinam umoznuji nezbytny odpocinek, v souc¢asné dobé
vyuziva méné nez pétina dotazovanych domacnosti a hrazenou asistenci pak vyuzivda méné
nez 10 procent.

Pravni situace v oblasti rozhodovani v zavéru zivota vyvolava
interpretacni otazky

JuDr. Adam Dolezal, Ph.D., LL.M. (SYRI, Ustav stitu a prava Akademie véd CR):
Etické problémy v détské paliativni péc¢i a souc¢asny pravni stavv CR

Rozhodovani v zavéru zivota prindsi fadu medicinskych, ale i etickych a pravnich problémda.
Zejména u détskych pacientd mohou byt tato rozhodovani velmi psychicky narocna pro
vSechny strany. Jedna se predevsim o rozhodnuti, kterd jsou spojena s otazkami medicinské
marnosti i neucCelnosti. Za tradicné problematické rozhodnuti byvaji povazovany
rozhodovani o ukonceni zivot udrzujici péce a nezahajeni zivot udrzujici péce. V praxi nékdy
dochazi k tzv. dystanazii, tj. preléCovani pacientl. Specifickymi problémy u détskych pacientd
jsou také zastupna rozhodovani, posouzeni nejlepsiho zajmu ditéte a nastaveni
rozhodovacich mechanismU pro pfipad sporu stran. Specificky typ sporu, ktery je v CR
nedostateCné pravné upraven, je pripad, kdy se medicinskému tymu jevi dalsi |écba jako
medicinsky neucelna a pouze prodluzujici umirani détského pacienta, zatimco zakonni
zastupci tvrdi opak.

Evropsky soud pro lidska prava (ESLP) v nékterych svych specifickych pfipadech nastavil pro
obdobné pripady jednoznacna pravidla, ktera by méla byt narodni legislativou respektovana.
V pripadech Glass v. Spojené Kralovstvi (nezahajeni KPR a prfechod z kurativniho modelu IéCby
na paliativni péci) a Gard v. Spojené Kralovstvi (odpojeni od pfistroju a prechod na paliativni
pPécCi) se tyto zasady objevily i v otazkach tzv. limitace péce. ESLP pritom jednoznacné stanovil,
Ze ve vnitrostatnim pravu musi byt ukotven regulacni ramec slucitelny s Cl. 2 Evropské umluvy
o lidskych pravech (prdvem na Zivot). Je sporné, zda je soucasny pravni ramec v Ceské
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republice, ktery se tyka rozhodovani o medicinské neucelnosti, postacujici z hlediska téchto
evropskych lidskopravnich standardu.

Vzhledem k tomu je vhodné diskutovat o pfipadnych zménach pravniho ramce, eventualné
o kritériich pro posuzovani uvedenych pfipadu.



