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V CEM JE ROZDIL MEZI DETSKOU A DOSPELOU
PALIATIVNI PECI...?

Dospéli sami nikdy nic nechapou
a deti to hrozné unavuje, stale
a stale jim néco vysveétlovat.

Antoine de Saint Exupery



AV CEM JE ROZDIL MEZI DETSKOU A DOSPELOU

PALIATIVNI PECI...?

Child

“Yes!”

Lives in the Present
Fearless
Spontaneous

Playful

Passion
Sense-Oriented
Imagination
Risk-taker
Curious
Creative

Adult

Lives in the Future
Full of Fear

Plans Everything
Somber

Letharg

Dullard

Lives in his Thoughts
Safety-Oriented
Apathetic

Conformis



V CEM JE ROZDIL MEZI DETSKOU A DOSPELOU

PALIATIVNI PECI...?

Doba poskytovani paliativni péce — od
diagnazy, bez ohledu na to, zda je
poskytovana kurativni lécba, casto po
dobu mnoha let

Vyvojoveé specifika v détském veku — fyzické,
emocionalni, kognitivni
(novorozenec/kojenec/predskolak/skolak/adolescent
/mlady dospély)

Komunikacni dovednosti

Pravo na vzdélani a na hru

Spektrum diagnéz — u
dospélych onkologicka
dg 75-80% vs 20% u deti

e Veétsi riznorodost stavl
e Veétsi nejistota v progndzovani




KONCEPCE PECE O DETI A DOSPIVAJICI SE ZAVAZNOU
ZIVOT LIMITUJICI A OHROZUJICI DIAGNOZOU A JEJICH
RODINY

1. 2. 3

|dentifikace ditéte a Zajistént Péce v zdvéru
rodiny s paliativnimi péce v domdcim Zivota, pozUstalostni
potrebami prostredf péce

Prurezove cile

Pracovnici maji adekvatni vzdélani a podporu




MEZINARODNI STANDARDY PRO DETSKOU PALIATIVNI
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STANDARDY

Mezinarodni standardy
pro détskou paliativni péci:
Od projektu IMPaCCT

k projektu GO-PPaCS

Franca Benini, MD, Danai Pappadatou, PhD, Mercedes Bernada, MD, Finella Craig, MD,
Lucia De Zen, MD, PhD, Julia Downing, PhD, Ross Drake, MD, Stefan Friedrichsdorf, MD,
FAAP, Daniel Garros, MD, Luca Giacomelli, PhD, Ana Lacerda, MD, Pierina Lazzarin, BSc,
Sara Marceglia, PhD, Joan Marston, RN, Mary Ann Muckaden, MD, Simonetta Papa, PhD,
Elvira Parravicini, MD, Federico Pellegatta, RN, and Joanne Wolfe, MD

Paediatric Palliative Care, Pain Service, Department of Women's and Children's Health, University of Padua,

Padua, Italy; Professor of Clinical Psychology, Department of Mental Health and Behavioral Studies, Faculty of
Nursing, National and Kapodistrian University of Athens, Greece; Associated Professor of Pediatrics, School of
Medicine, Universidad de la Republica, Pereira Rossell Hospital Center, Pediatric Palliative Care Team Director,

Zakladni body
Definice DPP a kritéria zpiisobilosti

&dkladni body

-> Nadétskou paliativni péci (DPP) maji pravo vsech-
ny déti s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim
onemocnénim a jejich rodiny.

- VSechny déti s zivot ohrozujicim nebo zivot limi-
tujicim onemocnénim a v terminalnim stadiu ne-
moci jsou vhodnymi pacienty pro DPP.

— DPP by méla zvySovat kvalitu zivota déti a méla by
reagovat na potfeby, volby a pfani détiajejich rodin.

- DPP by neméla byt omezena na péci v zavéru
zivota, ale méla by byt zahajena v okamziku sta-
noveni diagndzy zivot ohrozujictho nebo zivot
limitujicitho onemocnéni. V nékterych pripadech
mtize byt DPP zahdjena jiz pred stanovenim dia-
gnozy, napriklad pii nakladné diagnostice, vzac-
ném onemocnéni, pokroc¢ilém stadiu nemoci.

- Uroven poskytované péce ma byt stanovena podle
individualnich potfeb ditéte a jeho rodiny a mtize
se v ¢ase ménit.

= Existujirtzné trovné paliativni péce (paliativni pii-
stup vSech zdravotnickych pracovniki, obecna
DPP, specializovana DPP), které by mély byt nabi-
zeny odborniky s prislusnou trovni vzdélani v DPP.

= VSechny pouzité definice jsou obecné a mély by
reprezentovat hlavni cil poskytovani DPP. Je tieba
zohlednovat mistni podminky a zdroje.




KOMU JE DETSKA PALIATIVNI PECE URCENA...?

Détem se zivot ohrozujicim Détem se zivot limitujicim
onemochénim onemochénim

ni [éCba, e Ku
ni se vrati
kurativni

je

roza




Psychosociadlni podpora,

DLE TRAJEKTORIE NEMOCI.... péca MSPP s dostpnost

Tabulka 2. Pét kategorii zivot limitujicich a Zivot ohrozujicich onemocnéni [Together for Short Lives

Skupina

Zivot ohrozujici cnemocnéni, kde je mozna kurativni lééba, kterd viak méze selhat. Pristup
ke sluzbam paliativni péce muize byt nutny s ohledem na komplexnost potfeb pacienta

(napf. zhoubny nador, komplexni vrozend onemocnéni srdce, zavazna poranéni v disledku
urazu) PFi dosazeni dlouhodobé remise nebo po Uspé&sné kurativni [€Ebé jiZ nejsou sluzby

Onemocnéni, jejichz nevyhnutelnym disledkem je pfed&asnd smrt. Dlouhd obdobi intenzivni
|ééby jsou zaméFena na prodlouzeni Zivota se zachovanim dobré kvality Zivota (napf.: cysticka

Respitni pobyty, fibréza)

SpEClaInl Sk0|y I Progredujici onemocnéni bez moznosti kurativni Ié€by, u kterych je |1ééba vyhradmme
paliativni a b&zné& mulze trvat mnoho let (napf.; Battenova choroba, muskularni dystrofie,
chromosomopatie)

Ireverzibilni, ale neprogredujici onemocnéni s komplexnimi naroky na zdravotni péci, ktera J L.

vedou ke komplikacim a pravdépodobné i pfed¢asné smrti (napf. zavazna forma détské Plan pece’

mozkove obrny a postizeni po poranéni mozku &i michy). Paliativni péce mulze byt nutna KTPP L,
. ranni

.I kémkoli stadiu choroby a epizody péée mohou byt nepfedvidatelné a pe

rozene déti s vyznamnymi zdravotnimi problémy, které nemusi prezit porod,
s moznym prezitim nékolik hodin/dnl, novorozenci s vrozenymi vadami s moznym ohrozenlm
Vltalnlch funkci a novorozenci, kterym se dostalo nalezité intenzivni péce, ale rozvinulo se
l&écitelné onemocnéni.

péce

(Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47)



DATA

,ovsem my, kteri chapeme zivot, nestarame se
vubec o cisla.”

Antoine de Saint-Exupéry

e




DATA

e Ze studie zverejnéné v dubnu 2020 Make Every Child Count je patrny dalsi vzestup prevalence zivot
limitujicich a Zivot ohrozujicich onemocnéni z 26,7 (r. 2001) na 66,4/10 000 déti.

e Studie udava dalsi predpokladany vzestup o0 11 % v roce 2030. Vzestup prevalence si vysvétlujeme
jednak zlepSenim diagnostiky danych onemocnéni, ale také zlepsenim medicinskych moznosti (kurativni
|é¢ba, moznosti intenzivni mediciny, preventivni opatreni), coz vede k delSimu prezivani déti s témito
zavaznymi onemocnénimi.

« Pokud bychom se opfeli o posledni studii prof. Lorny Fraser, tak by v sou¢asné dobé v Ceské republice
benefitovalo z paliativni péce az 13 280 déti a jejich rodin

Zdroj: https://pallium.cz/wp-content/uploads/2022/12/Stav_DPP_2020_ FINAL.pdf
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DATA Mortalita déti

VSechny zemrelé déti podle pFic¢iny amrti za celé obdobi
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XVI. N&které stavy vzniklé v perinatalnim obdobl
XVII. Vrozené vady, deformace

XIX. Poranénf, otravy

XVIII. Abnormalnf klinické a laboratornf nalezy

VI. Nemoci nervové soustavy

|. N&které infek&nl a parazitarni nemoci
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V. Poruchy duSevnl a poruchy chovani

Zdroj: Databaze zemf'elych 2012-2022
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@ GRAF 2 @ GRAFY 3.4 ‘

Mortalita déti — paliativni péce

Mortalita déti

Umrti déti z oéekavatelnych pFicin podle vykazané
paliativni péce

Pocet zemrelych déti do véku 18 let podle let

B akutnf amrti ofekavatelné amrtl ostatnl ; ;
potet zemfelych potet zemfelych s alespofi 1x

600 bez paliativnl péte vykazanou paliativni ODB v daném roce
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Umrti déti z prvotni priciny onkologického onemocnéni podle
vykazané paliativni péée

potet zemfelych potet zemfelych s alespof 1x

bez paliativnl péte vykazanou paliativni ODB v daném roce
2012
2013
2014
2015 |
2016
2017
2018
2019 34,8 %
2020 39,7 %
2021 42,1 %
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Euu = [+
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Akutni Umrti: na nasledky Grazi a otrav, kardiovaskularnich pficin (na ulici,
pfi pfevozu apod.)
Ocekavatelna amrti: chronické priciny, amrti na [Gzku nasledné péce apod.
Ostatni: stavy vzniklé v perinatalnim obdobi, vrozené vady apod.

Zdroj: Databaze zemfelych 2012-2022

Osoby mladsi 18 let s vykazanou paliativni odbornosti mimo kody vykon

99946, 99947, 99949, 99930, 09950, 09115 (covid-19)

Unikatni osoby, které mély vykazanou nékterou z forem paliativni péce
Zdrojf NRHZS/NOR 2012-2021




DETSKA PALIATIVNI PECE V JMK
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DETSKA PALIATIVNI PECE

e KTPP Détskda nemocnice FN Brno

* https://www.fnbrno.cz/konziliarni-
tym-podpurny-a-paliativhi-detske-
nemochice-fn-brno-ktpp/k1872

* 9|ékarq, 5 zdrav.sester, 2 pracovnice
Centra provazeni, 1 socialné-zdrav.
pracovnik, nemocnicni kaplanka

Rok Pocet novych pacientu Z toho zemrelych

2022

2023
Do 11/2024



https://www.fnbrno.cz/konziliarni-tym-podpurny-a-paliativni-detske-nemocnice-fn-brno-ktpp/k1872
https://www.fnbrno.cz/konziliarni-tym-podpurny-a-paliativni-detske-nemocnice-fn-brno-ktpp/k1872
https://www.fnbrno.cz/konziliarni-tym-podpurny-a-paliativni-detske-nemocnice-fn-brno-ktpp/k1872

DETSKA PALIATIVNI PECE

* Mobilni paliativni tym pri Klinice détské onkologie

3 |ékari, 4 sestry, dostupnost psychologa z KDO, spoluprace se
soc.-zdrav. pracovnikem

Rok Pocet pacientl Zemfielych doma




VYZVY V DPP

* Maly pocet pediatrl vénujicich se paliaci

* Pomérné velky pocet pacientll v ¢asné paliativni péci —
nedostatek kapacit

* Maly pocet terminalnich pacientl — tézko nabité zkusenosti,
nutnost sdilet s kolegy

e Stridani roli — paliatr ¢asto i v roli oSetfujiciho Iékare pri kurativni
|écbé

* Obtizné komunikovatelné téma — ¢asté tabu ve spolecnosti




HTTPS://WWW.FNBRNO.CZ/DETSKA-NEMOCNICE/KONZILIARNI-TYM-
PODPURNY-A-PALIATIVNI-KTPP/KONTAKT/T7730
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,A pro ten cCas, ktery jsi své ruzi
venoval, je ta tva ruze tak
dulezita...”

Antoine de Saint-Exupéry
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