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Otazky a odpovédi

0Co je détska paliativni péce?
OKomu je urCena?

OKteré déti potrebuiji paliativni péc€i? ProcC je kategorizace
dulezita?

OKolik takovych déti vlastné je?
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Co je détska paliativni péce?

OWHO definice détské paliativni péce (1998)

O Aktivni komplexni péée o somatickou, psychickou
a spiritualni dimenzi nemocneho ditéte

OZahrnujici take podporu rodiny
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~ Zacina v okamziku stanoveni diagnozy, pokracuje bez U
ohledu na to, zda je ditéti poskytovana lécba zaméiena na
diagnostikované onemocnéni....

D=

prevence kurativni a Zivot symptomovdlétba  zdvér  umirdni  truchleni
prodluzujici lééba fivota

.~ PALIATIVNI PECE
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Poskytovatelé zdravotni péce
OPrabéné 'vyhodnoc'ujl' a mirni
OFyzicke

OPsychicke

OSpi ritualni stradani nemocného ditéte
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Efektivni paliativni péce

Oéiroky mulltiprofesni'pﬁstup

O Zaclenfujici rodinu ditéte

O Vyuziva dostupné komunitni zdroje i kdyz jsou
limitovane . - -
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- Kde ma byt détska paliativni péce

poskytovana?

OVSechny urovné zdravotni péce

o Domaci pfostfedi ditéte %
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. je'détSké paliativni péée?' '




Co je détska paliativni péce?

O PeCe zamérena na kvalitu zivota
O PeCe zamérena na prevenci a zmirnéni utrpeni

O PécCe zaméfena na v€asné rozpoznani a le€bu bolesti a
ostatnich symptomu pokrocCiléeho onemocnéni

O Péce pokryvajici nejen fyzické, ale i psychologické a
spiritualni potreby

O PeCe zamérena na dité a jeho nejblizsi (rodinu)

O Péce tymova

O Co dalsiho je détska paliativni péce?

e e L e A S R e T N N e e T L e e N e e e e T e e e e e e e e N e T e S e e e e e S T e e




Komu je urcena?
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Komu je urcena?
i elend

O Perinatalni obdobi
0 Novorozenci e
O Kojenci a batolata

O Predskolni vék
0 Skolni vé&d
O Adolescence
O Mladi dospéli
~ OHorni hranice — v CR 18+364 dni
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Ktere déti potrebuji paliativni peci?

O Pro€ kategorizace? S ¢im nam muze pomoci?
O Jakym zpusobem? Na zakladé ¢eho?

O Pro¢ je to nékdy tézké?




Které déti potiebuji paliativni péci?

04 skupiny déti vyzaduijici paliativni péeci
O Association for Children with life-threatening or Terminal Conditions and their
Families (ACT) a Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH)

O Dle moznosti kurativni 1éCby, ovlivnéni zakladniho
onemocnéni a rychlosti jeho progrese

O Obtize pri kategorizaci? Pfesahy a pfechody mezi
jednotlivymi skupinami

O Vliv na potreby ditéte a rodiny v PP? Zakladni diagn6za a
jeji zavaznost, prubéh a rozvoj komplikaci
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. Skupiha 1

O Stav ohrozuijici zivot, kurativni Ié€ba mozna, nemusi byt
uspésna, dostupnost paliativni péce nutna soubézné s kurativni
léCbou a/nebo v pfipadé, Ze tato nevede k Uspéchu

O Onkologické diagnézy, organova selhani

O Lécba véetné DNR — dle moznosti kurativy

O Progn6zovani ,snazsi*
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Skupina 2

O Pred€éasna smrt nevyhnutelna, dlouha obdobi intenzivni lécby,
prodlouzeni zivota a umoznéni ucasti v béznych ¢innostech,
casty presah do dospélosti -. ‘nq

O Cysticka fibr6za, néktera nervosvalova Y
onemocneéni (napf. Duchenova muskularni
dystrofie)

O Lécba komplikaci, prevence, DNR?

O Prognozovani — obtizné, dle komplikaci

O Potfeba PP — obtizné nabizeni




Skupina 3
O Progresivni stav bez moznosti kurativni lé¢by, |éCba vyhradné

paliativni a muze bézneé trvat po mnoho let

O Neéktera nervosvalova onemocnéni — pr. spinalni mukularni atrofie
(SMA) - ?, dédicné poruchy metabolismu, neurodegenerativni
onemocnéni

O Lécba symptomova, komplexni, status DNR

O Biologicka lécba?, limitace péce?
O Progndzovani — obtizné, ¢asto raritni diagnozy %
O Potfeba PP — od stanoveni diagnézy, radu mésicu ¢

let
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Skupina 4

O Nezvratny, neprogresivni stav, komplexni zdravotni problémy
vedouci ke komplikacim, vysoka pravdépodobnost pred€asného umrti

O Posthypoxicka postizeni CNS (perinatalni asfyxie s rozvojem tézké
DMO, postnatalni asfyxie — stp. KPR, postizeni po poranéni mozku
nebo michy, postinfekéni postizeni CNS, refrakterni epilepsie s
rozvinutou encefalopatii)

O Lécba komplikaci, otazka limitace péce a DNR
O Progn6zovani — velmi obtizné
O Potfeba PP — od stanoveni dg nepfiznivého stavu

T e e e e e e e e e A e e e S I e e e e e e e e S e e e A e e e e L e e e e e L e e e e T e S e I



; Ve ; . ; o Vg rey
ProcC je kategorizace dulezita?
O Poméaha v rozhodovani o ,agresivite”
kurativni 1éCby x limitaci léCby
O Pomaha v nacasovani paliativni
péce, urceni potreby PP
O Pomaha v prognézovani
O Potreba PP - mize se ménit s

progresi onemocneéni a
komplikacemi

O Muze se ménit v zavislosti na
dostupnych zdrojich
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Kolik déti potrebuje paliativni péCi?

O Nejnovejsi studie GB (Fraser et al) 2012

prevalence zivot limitujicich onemocneéni
32/10.000 déti

O podil po€tu jedincu trpicich danou nemoci a
pocCtu vSech jedincu ve sledované populaci k
uritému casovému useku (nejC. rok)

0 CR - 2mil déti do 19 let, dle této studie
7.400 deti/rok

0 Cisla velmi pravdépodobné podhodnocena
O 350 novych onkologickych onemocneni




Jedno onemocnénti, dva konce
=0 RA: rodice zd.révi, bratr 3. roky zdrav |

O OA: Il. rizikova gravidita pro gemini, porod v 35+0 v VI/16,
nekomplikovana adaptace -

O IX/16 — oba chlapci - centralni hypotonicky sy, predilekce
hlavicky, nerovnomerny vyvoj

Ears et ey




Jedno onemocneénti, dva konce

O X-XI/16 —dvojce A — epilepticky status, respiracni insuficience,
UPV
O Dovysetreni — LP, EEG, MRI.....

O XIl/16 - dg: Krabbeho leukodystrofie (deficit
galaktrocerebrosidazy, molekul. geneticky homozygot — delece

genu pro enzym, infantilni forma) -

O 1/17 - dmrti na 10zku JIRP, UPV, kompletni resuscitacni péce
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Jedno onemocneénti, dva konce

O Dvojce B — XlI/16 dg Krabbeho leukodystrofie

0 1/2017 - rodice se dozvidaji o domaci hospicové péci CD

0 11/2017 — pohovor na Klinice déetské neurologie FNM s obéma
rodici, cile péce — prani mit chlapce doma

O V regionu neni poskytovatel MSPP pro déti

0 11/2017 — ambulantné zavedeni dlouhodobé NGS, Uprava
medikace, plan péce doma a dalSiho postupu
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Jedno onemocneénti, dva konce

O Dokumentace — status DNR, pitva neindikovana

O Psychosocialni podpora, informovani RZS, komunikace s PLDD,

spoluprace s PK

O Il — V/2017 stav stabilni, vyhasinajici spont. aktivita, opakované
rozhovory o planu péce (advanced care planning), telefonicka

konzultace kdykoliv, dal$i spolupracuijici Iékar z PK

O VI — IX/2017 progrese onemocneni, opiaty bolusove/transdermalne, ws

navstévy v domacim prostredi
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Jedno onemocneénti, dva konce

O IX/17 - dmrti v domacim prostredi 5. den po posledni navsteve,

dal$i podpurna péce v obdobi truchleni, kontakt s rodinou

O Zajisteni pécCe ,nadstandartni“, ale zcela nesystémové,

Jpartyzanské*
O Tato situace zatim ve vétsiné regionu
O Role PLDD u takto nemocnych deti

O Koordinace péce

(L

O Ohledani v pripadé domaciho umrti a nenarizeni pitvy
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Otazky.....

O Uhradova vyhlaska — financovani MSPP ze zdroju vefejného
zdravotniho pojisteni —1/2018

O Moznosti zabezpeceni financovani tam, kde poskytovatel MSPP
chybi

O Moznosti prodlouzeni casového intervalu daného uhradovou
vyhlaskou v rezimu MSPP u détskych pacientu

O Opakované prijeti do péce MSPP

O Uhrada soubézné péce

@Financovani nemochicni PP?
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Jak je v CR zabezpeCena?

O Nemochnicni péce — systematicky
zabezpecena neni, 1. nemocnicni tymve F*°
Motol + ambulance PP (neni smlouva se
ZP!1), poskytovani chronické komplexni a
paliativni péCe — nem. Horovice (oddéleni
NIP a DIOP, ambulance PM)

O Domaci péce — 6 poskytovatell MSPP -
Praha, Brno, Ostrava, Olomouc, Usti nad
Labem, Beroun — Cast Stredoceského kraje

O DalSi organizace — rana péce, centrum
provazeni, pacientskeé organizace....

O Otazka koordinace péce
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Moznosti rozvoje détské paliativni péCe v CR

O Listopad 2015 — vznik Pracovni skupiny détské paliativni péce
CSPM CLS JEP

O Listopad 2017 — vznik Sekce détské paliativni pé¢e CSPM CLS
JEP

O Podpora a spoluprace s odbornymi spolecnostmi, MZ a MPSV CR

O Odborne akce — celostatni konference podzim 2019, setkani
poskytovatelt DPP v Jihlavé jaro 2019

O Vzdélavani — kurzy ICPCN od 111/18, e-learning, zarazeni do pre a
postgradualniho vzdelavani v pediatrickych oborech

O Publikace — predklady, puvodni publikace jaro 2019
O Webové stranky: www.detsky-hospic.cz, www.paliativhimedicina.cz
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,Nadéje neni piesvédceni, Ze néco dobfe dopadne, ale
jistota, Ze ma néco smysl — bez ohledu na to, jak to
dopadne.”




