Detska paliativni péce
Uvod do tématu
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Tema DPP

erminologie

. Diagnozy DPP

. Trajektorie nemoci v DPP
. Kontext DPP

. Kraj Vysocina - Vize



Hlavni etické vychodisko je
* pojeti ditete (i prenatalniho)
jako lidske bytosti

‘ 4

* a ztoho vyplyvajici - ST

dustojnosti, ‘ :
hodnotou

zakladnimi pravy



Dite
NENI maly dospély
vidi, citi a proziva zivot jinak nez my
vV nemoci casto regres vyvoje, ale | vyzrani
Zlje v pribezich — symbolika
hra neni jen zabava — je to NUTNOST 1 ucCeni
,Jako | doopravdy” — prolinani rovin
MUSI si hrat — vyrovnani se situaci, relaxace
Jjinak truchli pri ztrate
chce byt doma



Odhad potrebnych déti - mladistvych

Pri aplikaci odhadu dle Goldmanna (1998) na populaci déeti a mladeze
CR ve v&ku 1-19 rokd v r. 2005—2009 vyslo, Ze v daném obdobi bylo:

* cca 2 000 nevylecitelné nemocnych / rok
 cca 1000/ rok potrebuje PP
* na nevylécitelnou nemoc zemrelo cca 200 déeti/ rok

Jasenkova M. Paliativna starostlivost v detskom veku. Piestany: 2002. Dostupné na WWW/:
<hospice.sk/hospice1/data/ps.rtf> z Pediatr. praxi | 2012; 13(4) | www.pediatriepropraxi.cz

* situace okresu ? cca 2 -3 deti /rok ?7?
* situace kraje 7 cca 15 deti/ rok ?7?



Odhad potrebnych deti - mladistvych

Prevalence zivot limitujiciho a zivot ohrozujiciho
onemocneni je ve veku

e 0-18 let mezi 18 -32/10 000 déti.
e doroka 127 onemocnéni na 10 000

Bosch A, et al. Life-Llimiting Conditions at a university Pediatric Tertiare Care Center. J.of Palliative
Medicine 2018, vol. 21, No 2, p.1-8.

 Perinatalni umrti 1898 / 10 let

Buzgova, Sikorova, Détska paliativni péce, Grada 2019



Umrti eskych déti 2010-2016

« doma nebo zarizeni socialni pece 14,5% !,

* nemocnici (fakultni centra, zdravotni zarizeni a

spadove nemocnhice) 57,7%,
* prFiprevozu 10,7%
* Vv hospicl ?7?

Buzgova, Sikorova, Détska paliativni péce, Grada 2019, s. 27 (zdroj UZIS)



International Children’s Palliative Care Network (ICPC)
Charta prav déti, jejichz Zivot je v dusledku
jejich nemoci nebo stavu zkracen Ci ohrozen.

1. Kazdé dité ma pravo na PP dle def. WHO PP pfizpusobenou individual. potfebé

2. PP o dite ajeho rodinu ma byt zahajena v okamziku stanoveni dg.a pokraCovat
soubézné s veskerou Th. celou dobu. Cilem je mirnit utrpeni a zlepSovat kvalitu
Zivota.

RodiCe - hlavni osoby péce o dité partneri!

Kazdé dite dle véku spolurozhoduje

3
4
5. Otevriena komunikace
6. Pristup ke vzdelani a hre.
/. Konzultace s odbornikem
8

Dite a rodina ma mit kontaktni, klicovou koord. a adekvatni multidisciplinarni a
komunitni podpurnou sit

9. Pokud Ize ma byt centrem poskytovane pece vzdy domov ditete.

10. Komplexni podpora rodin€ i po umrti ditete



,Lekar neni povmen
lecbu nebo nezahajit p C
rodici. Lécba, ktera je Skoc
marna nebo pouze prodluzt
byt povazovana za neprimeé




1. Definice - detska paliativni pece

DPP

- Je aktivni, komplexni pece o somatickou,
psychickou a spiritualni dimenzi ditete

- zahrnuje poskytovani podpory rodine

- zacina v okamziku stanoveni dg. nemoci a
pokracuje celou dobu trvani nemoci



1. Détska paliativni pece ?77

* moderni medicina ma zasadni problém pojimat
smrt jako prirozene vyusteni nevylécitelne choroby

* smrt a umirani byvaji vnimany jako selhani [éCby ?
» tento pocit selhani vede

k frustraci

nejistote

pocitum viny a selhani



1. Terminologie

« Zivot zkracujici onemocnéni
- stavy, kdy je predCasné umrti obvykle
» Zivot ohroZujici onemocnéni

- stavy, u nichz je vysoka pravdepodobnost
predCasného umrti v dusledku tézké nemoci, kde
vsak muze zaroven existovat i Sance na dlouhodobé

preziti do dospelosti (napt. probihajici onkologicka lé&ba,
intenzivni péCe po vaznem urazu).

73

* “NevylécCitelné onemocneni

- deti, ktere jsou v procesu umirani



1. 3 stupne specializace detskée PP

Stupen 1 - paliativni pfistup

vsichni odborni pracovnici ve zdravotnictvi by meli radne
dodrzovat principy paliativni péce.

Stupen 2 - obecna paliativni péce

détskym pacientum a rodinam ji poskytuji pracovnici, ktefi
nepracuji primo v paliativni péci, ale maji s ni zkusenost a
jsou v ni proskoleni

Stupen 3 - specializovana paliativni péce

tym vzdelany v det. PP

Spizzichino M . Et al, Cure Palliative Rivolte al Neonato, Bambino, e Adolescente. (Palliative
Care in Neonates, Children and Adolescents) S Ministero della Salute, Italia, 2006.

IMPACCT: Standardy détskeé paliativni péce v Evropé, Prevzato z Evropského Zurnalu
paliativni péce 2007; 14(3): 109-114, dostupné na: www.detsky-hospic.cz.



1. Minimalni zakladni standardy

 zvysit kvalitu zivota ditete a jeho rodiny
* ma zacit v okamziku diagnozy

* ma byt poskytovana vedle aktivni kurativni lecby Ci
lecby, jejimz cilem je prodlouzeni zivota.

 musi byt poskytovana kdekoli, dle volby ditete a
rodiny (napfr. vdomacim prostredi, v nemocnici Ci
v hospici).

 rodiny maji mit moznost menit Ci stridat prostredi,
aniz by to vedlo ke zhorseni kvality péce o dite

* jednotka péce je rodina



1. Jednotka pece je dite a rodina

 musi mit dostatek informaci o nemoci i lecbé ve
forme, ktera odpovida veku, mentalnim a dusevnim
schopnostem a kulturnimu kontextu rodiny

* pece primerena veku

» jako partneri se ucastni vSech rozhodnuti o
potrebach a prioritach pece



1. Komplexni podpora rodiny v ramci PP

Podpora beéhem nemoci
komunitni pece
podpora NNO

respitni péce S)im Rl Zaver
lecba

zd rav_otn|C| Zivota
terapie




S nemoci ditéte onemocni rodina

,...Nic Uz nebude jako predtim...”




2. Diagnozy limitujici delku zivota

prevazuji NEonkologicke diagnozy

heterogenni skupina dg.:

* Vrozene vyvojove vady

perinatalni poskozeni

genetickée syndromy

neuromuskularni dg.

kardiovaskularni dg.

onkologicke dg. - progndza je spatne odhadnutelna



2. Rozdily proti PP dospelych

doba mezi stanovenim diagnozy a pripadnym
umrtim ditéete byva ruzné dlouha - i rada let

nutna kontinuita pece behem progrese nemoci, az
K umirani

obtizné stanoveni délky doziti, prognozy

prostor pro specificky detske aktivity

preference péce (a umirani) doma

respitni pece (opakovane) je nezbytnou soucasti

pece o rodinu v case nemoci | po umrti ditete



2. Perinatalni PP

- Zivot limitujici onemocnéni

vrozena vyvojova vada

3 — 5 déti ze sta - chromozomalni aberace - asi 25 %
diagnostikovanych VVV u plodu
tezka peripartani tisen — tezka asfyxie

porod na hranici viability

rychle progredujici onemocneni — metabolicke vady



3. trajektorie nemoci
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Child's condition

Child's condition

Child's condition

Diagnosis

Creath
fears
Dhagnasis
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Years
Femission
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3. Trajektorie nemoci

Diagnoza — sdeleni zavazné zpravy, komunikace s rodici
| sourozenci.

Ztrata normality — obtize spojené s diagnostikou
a lécbou, vyznamna ztrata zakladnich schopnosti ditete
(napr. omezena mobilita).

Prizpusobovani se nove normalité = novy zpusob
fungovani rodiny umerne mire postizeni, zmena v rezimu
rodiny, rozdeleni rodiny — pobyt jednoho rodiCe a ditete
vV nemocnici. PéCe o sourozence.

Paliativni faze — hospicova pecCe a zamereni pece
na zvladani pfiznaku.

Smrt a nasledny proces truchleni



3. ldentifikace potrebnych deti (rodin)

PaPaS (Paediatric Palliat. Screening sc.)

1. Trajektorie onemocneéni a vliv na denni aktivity
Ocekavany vysledek th. a zatéz th.
Symptomova zatez

Preference a potreby ditete a rodiny a zdravotniku

o &~ WD

Predpokladana déelka zivota
hodnoceni
‘ vysvetleni cilu PP (10 b.)
priprava na zahajeni PP (nad 15 b.)
zahajeni PP (nad 25 b.)



3. Plan péece
Zalezi na stadiu nemoci, nutné pravidelne vyhodnocovat a
prizpusobit potfebé ditéte a rodiny, konzultace s centrem
Zahrnuje
* Th. bolesti a sy terminalni faze a ,konce zivota“
« ,detske potreby”
» socialni psychol. a spiritualni potreby rodiny
* péce 0 sourozence a prarodice
« vyjasnéni pojmu DNR a DNI
» jistota blizkosti — dostupnost 7/24
« jak to bude POTOM??"
kontakt RZP



3. Management vsech symptomu

dostupnost pro kazde diteé 7/ 24 / rok
hodnoceny jsou potreby

fyzické

psychicke

socialni

duchovni
zakladem je multidisciplinarni tym

komunikace — stale, otevrene, srozumitelné



3. Komunikace a rozhodovani

« zakladem ma byt uprimnost a otevrenost, citlivost s
ohledem na vek a chapani ditete.

* rodiCe jsou hlavni pecujici, maji byt stredem veskeré
pece a podilet se na kazdem rozhodovani

 informace by mély byt podavany rodiCum, ditéti a
sourozencum s ohledem na vék a uroven

* dité ma s ohledem na svuj vék moznost podilet na
rozhodovani o peci, ktera mu je urcena.



Kontext CR

2015 v ramci Ceské spoleénosti paliativni mediciny CLS JEP Pracovni skupina détské PP.

2017 samostatnd Sekce détské paliativni péée CSPM, ktera velmi Uzce spolupracuje s
odbornymi spoleCnostmi Iékarskymi i nelékarskymi, Ministerstvem zdravotnictvi a
Ministerstvem prace a socialnich véci CR.

Cilem sekce je:

implementovat platné celoevropské standardy pediatrické paliativni péCe do systéemu
zdravotni péée v CR,

v praxi zajistit a dlouhodobé udrzovat jeji dostupnost v ramci celé republiky.

Jednou ze zasadnich priorit je snaha o nastaveni efektivni spoluprace s fakultnimi i
regionalnimi nemocnicemi, s praktickymi pediatry, s mobilnimi i kamennymi hospici, a
s poskytovateli socialnich sluzeb tak, aby bylo mozné postupné zajistit komplexni
paliativni péCi pro potfebné déti na uzemi celé nasSi republiky na vSech urovnich
zdravotni péce.

Preference péce je v pfirozeném prostredi ditéte, a to i v terminalnim stavu onemocnéni.

Dalsim velmi dualezitym ukolem je i zajiSténi kontinualniho pre i postgradualniho
vzdélavani odbornikd na poli détské paliativni péce.



Kontext odpornych doporuceni

Charta prav déti, jejichz zivot je v dusledku jejich nemoci
nebo stavu zkracen Ci ohrozen.

Jde o jeden ze zakladnich dokumentu mezinarodni sité
poskytovatelu détské paliativni péce ICPCN (International
Children "s Palliative Care Network).

V dokumentu jsou prehledné formulovany dulezité aspekty
poskytovani detské PP s akcentaci vSech potreb ditete a
jeho rodiny.

Jedna se nejen o potreby ryze medicinskeé, zamerené na to
které onemocneni, psychologicke, socialni a spiritualni, to
vse v souladu s WHO definici detske paliativni pece.



Zahajeni paliativni pece

Omezeni “kurativni” a zahajeni “paliativni” péCe v pediatrii je

komplexni a kontroverzni problem. Ma rovinu medicinskou,
legislativni, psychosocialni a etickou.

V ramci zaveru zivota se vynoruji dalsi otazniky.

Jak poznat terminalni fazi onemocnéni?

Existuje v misté bydlisté funkCni paliativni tym, ktery dokaze
zkoordinovat pécCi o umirajici dite?

Je rodina schopna o dité peCovat, ma k tomu prostor, moznosti,
silu?

Jak dlouho a jak intenzivné a pokud vubec IéCit komplikace zavéru
Zivota?

Jak uvazovat o pouziti I€Civ ,off label® v zavéeru zivota?

Jak uvazovat o principu dvojiho uc€inku v IéCbé bolesti a symptomu
zaverecne faze zivota?



Zahajeni paliativni péce ?77

Dite s onemocnenim, které limituje jeho vyvoj a zivot, je
dité, ktere drive nebo pozdeji dospeje do konecne faze
zivota. Drive nebo pozdeji se nejspise prijde otazka po
smyslu lecby. Objevi se otazka, zda dite nebo rodina

neplati prilis vysokou cenu dyskomfortu za probihajici
intenzivni leCbu.

Pokud opatreni k udrzeni zivota privodi diteti vice skody
nez uzitku a pokraCovani v leCcbe nedava smysl, pak se
to dotyka zakladniho etického konfliktu mezi poverenim
lekare leCit a tim, co je medicinsky mozné a lidsky |
eticky obhajitelne.

Viz. Nasledujici kapitoly: LécCba, Etika v détske PP



Kraj vysocina - V soucasnosti Ize

prevzit do pece dite ze spec. centra domu — do kraje
zajistit dostupnost MSPP — Paliatr Vysocina

supervize, prakticka pomoc, telefon. konzultace pfi lecbe
symptomu terminalni faze

poradna ,Mezi stromy” Havl.Brod nabizi doprovazeni
rodi¢u po ztraté ditéte

vyuzit socialnich sluzeb — pujéovny pomucek, rana péce
vytvofit sit poskytovatelu social. sluzeb

spoluprace s ambulanci bolesti kazdé nemocnice, pokud
nebude v nemocnici dostupny pediatr-paliatr

zavadet principy perinatalni paliativni pece



Kraj Vysocina -

Détske
odd.

- paliativni

tym

kruhy podpory rodin

Mobilni
paliativni
tym
dite
rodina o
Socialni
— = sluzby
277 regionu
Podpora
statu
pojistovny



Projekt v ramci Paliatr VysocCina

Nejst
,Nejste sami
Podpoieno: Grantem MZCR ¢ OKR 22/4142/2019, projektem ,, Nejste sami* v ramci programu
Rozvojove projekty zdravotni péce.
Krajem Vysocina, v ramci programu ,, Paliatr Vysocina“, Nemocnici Havlickiiv Brod
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