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« Jak na VysocCine ??



1. Detska paliativni pece

PAPAP

* moderni medicina ma zasadni problem pojimat

smrt jako prirozene vyusteni nevylécitelneé choroby
* smrt a umirani byvaji vnimany jako selhani [eCby ?
» tento pocit selhani vede

k frustraci,

nejistote

pocitum viny a selhani



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. 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



1. stupnée specializace detske PP

Stupen 1 - paliativni pristup

vsichni odborni pracovnici ve zdravotnictvi by mel
radneé dodrzovat principy paliativni pece.

Stupen 2 - obecna paliativni péece

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

Stupen 3 - specializovana paliativni péce

Cure Palliative Rivolte al Neonato, Bambino, e Adolescente. (Palliative Care in Neonates,
Children and Adolescents) Spizzichino M, Perletti L, Benini F, Facchin P, Zucco F.:
Ministero della Salute, Italia, 2006.

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



1. Minimalni zakladni standardy DPP

* UCelem je 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. Paliativni pece — progrese nemoci

vcas rozpoznat, ze onemocneni jiz nelze vylecit
rodicum vysveétlit — opakované, jasné, citlivé
dostatek informaci o diteti a rodinnem prostredi
zapojit okoli rodiny

cas na vsechny otazky — plan péece, vyhled
spoluprace s PLDD !l

moznost konzultace 7/24 pro rodiCe i pro PLDD.
dokumentace

resit rychle komplikace

nasledna dlouhodoba péce o pozustalou rodinu



1. Jednotka péce 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



2019

narozeni celkem: 112 663

mrtvé narozeni: 402

perinatalni umrtnost 511 deti
novorozenecka umrtnost: 175 deti

- casna 109 déti do 7 dnu véku

- pozdni 66 déti od 8 do 28 dnu véku)

Zemrele deti do 1 roku 288 — kojenecka umrtnost



1. Odhad potfebnych déti - mladistvych

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

» cca 2 000 nevyléecitelné nemocnych / rok

 cca 1000 /rok potrebuje PP
* na nevylécitelnou nemoc zemrelo cca 200 deti/ rok

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

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



1. Deti - umrtnost

Vékové specificka umrtnost
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1. Déetska umrtnost EU

Infant mortality in the EU

(deaths per 1 000 live births, 2018)
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Vyvoj perinatalni umrtnosti (PMR), mrtvorozenosti
(SBR) a Casné noyorozenecké umrtnosti (ENMR)
v CR od roku 1991

10

\ PMR (definice porodu platna do 1.4.2012)
%

\ PMR (zahrnuje i mrtvé rozené plody 500-999 g)




Ceska republika
Perinatologické vysledky

2021

Celkovy pocet porodi: 109 644

Celkova perinatalni dmrtnost bez VVV: 3,87 %o

|
|
Celkova perinatalni umrtnost: 4,67 %o I
|

Celkova mrtvorozenost bez VVV: 3,19 %o

Celkova mrtvorozenost: 3,78 %e l

Casna novorozenecka Gmrtnost bez VVV: 0,69 %o

Casna novorozenecka umrtnost: 0,89 %o

Porody cisarskym rfezem: 25,8 %

Forceps: 0,45 %
Dotaznikové Setieni porodnickych pracovist MUDr. P. Velebil, CSc.




Détska PP H. Brod

2017 — kveten 2022

» detska PP (doprovazeni) 14 deti
« aktualne v rezimu PP 4 deti
* perinatalni PP 22 peri umrti

« prenatalni konzilia — plan pece 4/ 2022

* rodiny po ztrate ditete doporuceny k nasledne

podpore (psychoterapii) nebo poradne ,Mezi stromy*



2.
...S nemoci ditete onemocni rodina

,...NIc Uz nebude jako predtim...”




2. S nemoci ditéte onemocni cela rodina

« stav, ktery ohrozuje zivot

je mozne vyuzit kurativni l[eCbu, ale ta nemusi byt uspesna. Pokud
dojde k vyléCeni, potreba paliativni pécCe koncCi (napr. onkologicka
onemocneni, pokud se vyleci).

« stav, kdy je predCcasné umrti nevyhnutelne, ale
jsou obdobi intenzivni léCby

k pfedCasnému umrti pfedchazi ruzné (i velmi) dlouhé obdobi
iIntenzivni léCby, které ma vest k prodlouzeni zivota a ucasti ditete v
béznych Cinnostech. (napf. cysticka fibroza).

* progresivni stav bez moznosti kurativni IéCby

onemocneéni nelze lecit kausalné

* nezvratny neprogresivni stav (bMo, apalicky sy)



2. Zivot limitujici diagnozy - déti

prevazuji NEonkologicke diagnozy

heterogenni skupina dg.:

* Vrozene vyvojove vady

perinatalni poskozeni

genetickée syndromy

neuromuskularni dg.

kardiovaskularni dg.

onkologicke dg. - progndza je spatne odhadnutelna



4%

10%

1%

2. Zivot limitujici diagndzy - déti

51%

MA, No further diseases, V codes, E codes

- Certain conditions originating
in the perinatal period

- Mental, behavioral
and neurodevelopmental disorders
Endocrine, nutritional and

metabaolic diseases and immunity disorders

Diseases of the nervous system
and sense organs



International Children’s Palliative Care Network (ICPC)
2. 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 odité a jeho rodinu ma byt zahajena v okamziku stanoveni dg.a pokracovat
soubézne s veskerou Th. celou dobu. Cilem je mirnit utrpeni a zlepSovat kvalitu
Zivota.

RodiCe - hlavni osoby péce o dite partneri!
Kazdeé dite dle veku spolurozhoduje
Oteviena komunikace

3
4
5
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 rodiné i po umrti ditéte



2. Podpora rodiny ditete
s zivot limitujici diagnozou

presenen  Rurativnd a Hyot symiptomoyd létha gdvlr umdrdsd  rruchlend
pendlufajicd léfmn IR

h

Podpora PP Paliativni péce



2. Etapy nemoci

Sdélenim diagnozy se ze zdravého ditéte stava dité s omezenim,
nebo nemoci. Postupny boj s prijetim diagnozy probiha fazemi,
které popsala Kubler Rossova.

Etapy nemoci (useky cesty s nemoci) :

« Etapa kontrolovaného, kompenzovaného onemocneni znamena,
Ze projevy onemocneni jsou pod kontrolou, celkovy stav ditete je
dobry a IéCba je symptomaticka i kauzalni. Tato faze muze trvat
nékolik mésicu i let.

« Faze zlomu znamena, ze onemocneni se vymyka kontrole,
prestava reagovat na kauzalni léCbu. V této etapé, ktera muze
trvat s postupnou progresi tydny az mesice je lecCba
symptomaticka. Dite v techto fazich onemocneni profituje
Z pripadné resuscitace.

 Terminalni etapa (faze) muze trvat hodiny, dny i tydny.

p—



Child's condition

Child's condition

Child's condition

Diagnosis

Creath
fears
Dhagnasis
Dieath
Years
Femission

HMonths = Years

Prubéh nemoci



2. Prognoza

U déti je obecné obtizné stanoveni progndzy.
Délka doziti je Casto velmi Spatne odhadnutelna.

VesSkera |éCba smeruje k tomu, aby dité, dospivajici | mlady dospely
mohl zit stejné jako vrstevnici, aby si mohl hrat, ucCit se, studovat,
aby mohl mit své konicky a milé lidi a kamarady okolo.

Paralelni péCe znamena, ze |é€ba bolesti a dobra kontrola symptomu
nemoci ma probihat vedle kurativni [éCby.

V praxi to znamena ulevu od utrpeni, zlepseni funkce a lepsi kvalitu
zivota ditete 1 rodiny.

Paliativni péce by neméla byt poskytovana jen v zaveru zivota ditete,
ale také detem s chronickym onemocnenim, které soucasné
absolvuji kurativni léecbu (AAP 2010). (Centrum paliativni pé&e, Praha 2017)



.
[ ' l.‘

Helen & Douzlag House

ospice care Y for children




Your support means
the world to the
children and families
we care for.




2. Podpora rodiny v ramci PP - vize

Podpora behem nemoci
komunitni péce
podpora NNO

ora NI
Zdravoinici Symptomy,” 5.«

terapie _ |ééba




2. Rana pece

je terénni socialni sluzba (dle zakona o socialni pomoci ¢. 108/2006) .
Je poskytovana rodiné ditéte O - 7 let, které je zdravotneé postizené,
nebo jehoz vyvoj je ohrozen. Je urCena | rodinam deti, které maji zivot
Ci zdravi limitujici nemoc.

Rana péce je ze zakona zdarma a poskytuje:

praktickou komplexni (pohybove, smyslove, psychosocialni) RHB
poradenstvi v oblasti konkrétniho postizeni vyvoje ditéte
socialné pravni poradenstvi

pujCi vhodné kompenzacéni a rehabilitaéni pomucky

rehabilitaéni pobyty, podporu rodi€u v ramci rodiCovskych skupin

podporu rodinam, kde dite zemrelo na zavaznou diagnozu.

Multidisciplinarni - ve spolupraci s rehabilitacnimi pracovniky, pediatry,
detskymi neurology, specialnimi pedagogy a dalSimi odborniky v oblasti
zdravotnictvi | socialni prace.






3. Odlehcujici (respitni) péce

* je pro rodinné prislusniky a dité dulezita, a to
bez zavislosti na délce trvani (nekolik hodin Ci
mnoho dni)

* nedilna soucast péce o detske pacienty DPP

 odlehcCujici péce je poskytovana v domacim
prostredi rodiny Ci mimo nej (napriklad v
détském luzkovém hospici)



na zacatku ani na konci (nikdy) bychom nemeéli byt sami




3. Reakce rodiny na sdeleni zavazne dg.

1. Faze soku + pocity zmatku a derealizace, rodiCe zazivaji iracionalni
pocity a myslenky, mohou reagovat zcela neprimereneg, rodiCe
nejsou schopni vnimat a zpracovat informace
kazda reakce je normalni v nenormalni situaci

2. Faze popreni - rychly rozvoj obrannych mechanismu, — ,neni to
pravda“, vytésneni ,nic mi nerekli®. Magické Ci mystické zamereni.
Potreba sympatii a emocionalni podpory.

3. Faze reaktivni. hluboky smutek, zoufalstvi, zlost, uzkost, sebelitost,
pocity + hledani viny, agrese Ci deprese, ktere jsou reakci na prozité
trauma. Casté byvaji také agresivni pocity a vztek na sebe i cely svét,
hledani viny.

4. Faze adaptacni - snizovani uzkosti a deprese, realisticky pohled na
situaci, snaha starat se o dité a aktivne se ucastnit na jeho leCbe. ,S
postizenim ditéte se nevyrovnam, ale nauCim se s nim zit.”

5. Faze reorientace situace rodicCi prijimana



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 veskere
pece a podilet se na kazdem rozhodovani

* informace by mély byt podavany rodicum, ditéti a
sourozencum s ohledem na vek a uroven

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



4. Plan pece
Pravidelné vyhodnocovat a pfizpusobit potfebé ditéte a
rodiny, konzultace s primar. centrem ??
Zahrnuje
* Th. bolesti a sy terminalni faze a ,konce zivota“
« ,detské potreby”
« socialni psychol. a spiritualni potreby rodiny
* pece 0 sourozence a prarodice
« vyjasneni pojmu DNR a DNI
 jistota blizkosti — dostupnost 7/24
« ,jak to bude POTOM??"
kontakt RZP



4. Rozpoznani a vyhodnoceni symptomu

Pravidelne vy
nastaveni v

vyznam mu

nodnocovani symptomu je nutné jde o ramec
nodné léCby — komfort ditéte !

tidisciplinarniho tymu

zvolit vhodné komunikacni metody

vyuziti vSech dostupnych zdroju informaci - od ditéte,
rodicu a Clenu rodiny, zdravotniku i nezdravotniku,

ucitelu....

komunikace s nemluvicimi détmi a détmi s kognitivnim
deficitem - specifickeé planovani a koordinace podpory

respekt ke kulturnim rozdilum v projevovani utrpeni a
potfebé pripadnych ritualu rozlouceni



4. PaPaS

Scale Paediatric Palliative Screening Scale

3.
Palliative care is
the focus of care

Evaluation

2.
Approach the
Eriiteam e Score 25-42
1 or
i Death within 6 months possible
Introduce th °
cno;c::e::if © score 15-24 e High symptom burden +/- poor
PPC or treatment options

e score 10-14
or
e Treatment

may prolong
life but will
not cure

Life expectancy
<1 year
Co-morbidity
given
Treatment may
prolong life but
will not cure
Patient or family
wishes palliative
care

e Rapid deterioration of
performance

e Moderate to high symptom
burden

e Patient or family wishes
palliative care

e High psychological distress of
patient or family



4. PaPaS

PaPaS (Paediatric Palliat. Screening sc.)

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

Preference a potreby ditete a rodiny a zdravotniku

a b~ W D

Predpokladana délka zivota
hodnoceni
mm)  vysvétlenicili PP (10 b.)
priprava na zahajeni PP (nad 15 b.)
zahajeni PP (nad 25 b.)




4. Management symptomu

dostupnost pro kazdé dité 7/ 24 / rok
opakované rozpoznani a vyhodnoceni symptomu

 psychicke, socialni, duchovni a fyzicke potreby kazdeho
ditete musi byt pravidelné vyhodnocovany — cilem je
dosahnout prijatelné miry komfortu.

« komunikace s rodinou — naslouchat
* ptat se na socialni podminky — zajistit dostupnou podporu

 respektovat - kulturni rozdily, rytmus rodiny, ritualy..

« zvazovat jednotliva vySetreni a Dg. vykony s ohledem na
stav a prognézu



4. Management symptomu

resit akutni stav!! vyzadujici okamzitou intervenci —
uvazovat s rodici nad mirou lecby a zahrnout do planu pece

pravidelne podavane Iéky — preferovat neinvazivne a
nebolestivé, aktivni [éCba nezadoucich ucinku l&Civ
| pozor na polypragmazi

leCba bolesti - vyuziti principu analgetickeho zebricku
WHO, vhodna davka opioidu takova, ktera ucinné tisi
bolest. Adekvatni davky analgetik pravidelné v dostatecné
davce + nefarmakologicke prostredky leéCby bolesti,

minimalizace stresu
oSetreni prulomové bolesti

zvazovat ,off label” medikaci a alternativni cesty podani



4. Blizky zaver zivota ?77?

Varovné signaly:
» cCastejsi hospitalizace, rostouci utrpeni v bolesti,
* riziko nebo vznik akutniho zivot ohrozujiciho stavu

o Il Zamérit se na kvalitu dnu (pocet dnu
neovlivhime)

* Il Premysleni o stylu terminalni pece a miste umrti

» Il Zvazovani a rozhodnuti o limitaci péce — DNI,
DNR, ukoncCeni invazivni dechové podpory .....

* RodicCe vidi, ze dite uz nebojuje



4. Rodice se obvykle obavaji

nedostatecneho prijmu tekutin a jidla
bolesti

osameni — jak to zvladnu, jak to bude
Zmatenostl

dusnosti

Krvaceni

okamziku umrti

reakce sourozencu

reakce rodiny a okoli



4. Limitace pece - DNR

zvazovat s casovym predstihem

netlacCit do rozhodnuti

opakovane probrat - jasne, citlive

vrati resuscitace dite do stavu, v jakéem byl predtim?

pravdepodobné zhorseni pri hypoxii mozku pri KP
zastave — kvalita zivota X utrpeni

vhodné informovat RZP v miste bydliste



4. Pecovatelsky tym

» respektuje individualitu kazdeho ditete a rodiny,
jejich hodnoty, prani a nabozenské vyznani

* musi zajistit kontinuitu pece mezi domovem,
nemochnici a hospicem a jejich navaznost

e slozeni — min. lékar, zdravotni sestra, socialni
pracovnik, psycholog a duchovni poradce +
odbornici z blizkeho okoli ditéete

vhodny je koordinator pece
* dostupnost odborné DPP a poradenstvi 7/ 24 / rok






Pribeh Kubika 0-19 let ...a dal 7?7

- microcephalia
- tezka psychomotoricka retardace (1 rok)
- totalni zavislost na peci

- tézka skolioza

- tezka epilepsie

- problemy s p.o. prijmem

podzim 2016 - tezka bronchitis

jaro 2017

- tezka bronchitis s respiracnim selhanim - ARO



Pribeh Kubika 0-19 let a dal...

jaro 2017

- tezka bronchitis s respiracnim selhanim
- ARO 2 mesice

Ventilace 2 mesice — tracheostomie

- opakovane reinfekce rezistentnimi kmeny —
vycerpana moznost ATB

- tézka dystrofie, kachexie, vyCerpani organismu
DNR 7?7?77
KPR 7?7



Pribeh Kubika
Detske odd.
« DNR 77?7
« KPR ?7??
Détské odd.
- 2 mésice HFNC FiO2 az 70%
- Sonda OG-NG trvale
- 02
- 21 kg

Predan do péce domaci paliativhi pece OCH H. Brod



léto 2017

zima 2019 - 29 kg (+6 kg) — bez sondy, jen
tracheostomie, leze a smegje se

zima 2023 - umrti




Jak to bylo na samem konci ?

...Sspravoval s tatou kolo

...pral si kupu palacCinek s jahodama

...byl s tatou kouknout na traktory

...vedle postylky si hral braska

...n€kolik stovek nadechu v naruci mamy....

... Uz ji nechame odejit"...zemrela po krtu v naruci
...prohlizeli jsme prazdninova alba

...pohladila prave narozenou sestricku



A Jeden braska za vsechny brasky a
sestricky napsal dopis Jeziskovi
.Jezisku pozdravuj Honzika, vem ho
u a méjte se dobre 4

mu kufr plny pokémonu...*

=



Detska PP je o zivote...

-
r



5. Perinatalni PP
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5. Prenatalni dité

aktivni a vnimave

soucast planu matky = TY ne TO
probiha neustaly dialog s matkou
urovne:

- fyziologicka

- psychologicka
- duchovni

- socialni

F. Freybergh



5. Perinatalni paliativni péce

Zivot limitujici onemocnéni perinatologie

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



5. Perinatalni ztrata

situace

« spontanniho potratu

* umelého preruseni tehotenstvi
* porodu mrtveho plodu

» perinatalni umrti novorozence

Ize zaradit | provedeni hysterektomie — ,ztrata
sanci”



5. Perinatalni PP- rozhodovani - plan péece

po stanoveni pravdépodobné dg. ma rozhodnuti rodicu
nekolik moznosti, které je nutne peclive komunikovat

* VvV omezenem Case, ktery je dan tydny tehotenstvi,
* omezenou moznosti IéCby,
* nejistou prognozou

« Casem tehotenstvi, v némz se rodina chysta na prijeti
noveého zivota

=) Ukonceni tehotenstvi (nelze vratit zpet)
mmmm) pokracovani téhotenstvi v nejistoté prognozy
- paliativni péce po porodu

- postnatalni IéCba dle stavu ditete



5. Perinatalni paliativni pece
po stanoveni dg. rozhodnuti rodicu

,Ztrata® ditete pokracovani tehotenstvi
ukonceni tehotenstvi nejistota prognozy

umrti nitrodelozne paliativni péce ?

,Still birth® - tichy porod postnatalni lecba ?

plan pro plan pro

« UPT - porod ditete « porod ditete

* rozlouceni, forma...vzpominka * ,dany Cas” (jak dlouho? jak?)

 zivot (,ted a pfi tom a pak”) e rozlouceni, forma...vzpominka

e Zzivot rodiny (,ted a pfi tom a pak®)



5. Plan
prenatalni pece — porod — nasledna péce

doprovazeni tehotenstvim az do umrti Ci porodu
rozloucCeni s ditetem, upominka

Krizova intervence

praktické a psychol. poradenstvi - podpora

doprovazeni rodiny po perinatalni ztrate Ci ukoncCeni
tehotenstvi

zhodnoceni vysledku (klinicko-patologického, genetického,
vySetreni plodu)

podpora v dalsi gravidite

podpora po propusteni — dlouhodob3d, tymova, komplexni



5. Ztrata prenatalniho ditete — potrat

ztratou ditete jsou i potraty (,velké” potraty Il. trimestru) a
viastne | UPT, nebot ne vzdy jde o doopravdy svobodnou
volbu zeny.

Zena ztraci ,dite” i kdyz jej nazveme lekarsky ,plod" a jde
o ztratu (prenatalniho) ditéte v raném véku nitrodélozniho
Zivota

matka oplakava diteé, které citila, nosila.

oplakava spoleCnou budoucnost, oCekavani a ztratu
predstav zivota s ditetem

ztraci se anticipovana materska role (! hysterektomie)



5. Perinatalni umrti




5. Perinatalni umrti

» 7 pohledu statistiky jde o pomerne vzacnou
situaci

« jde o poruseni ,radu zivota®
« pokud k ni ale dojde, znamena obrovskou

tragedil



5. ....narozeni a smrt
zasadni okamziky prechodu

Pri umrti v dobe zrodu se oboje prekryvaji

!

bolest ze ztraty miminka je jina

nez bolest ze ztraty

partnera, rodiCu, sourozencu, starsiho
ditete nebo jiného milovaneho Cloveka.



5. Porod zemreléeho ditéte

Postup ma byt takovy, aby se prvotni rana ze ztraty ditéte
dale neprohlubovala.

Podstatna je dobra komunikace od prijeti, vysloveni
diagnozy az k propusteni.

Pokud je Cas a prostor (krom situace, ktera ohrozuje zdravi
matky) mel by byt v klidu s rodiCi probran a nastaven plan
porodu

Dulezité je soukromi, ale ne izolace a opusténost.

To, jJak budeme v této situaci se zenou komunikovat a jake
informace se ji dostanou, ma vliv na to, jak zena celou
situaci bude vnimat a jak se ji podari tuto situaci zvladat.

| pfestoze se nam muze zdat, ze je velky rozdil v tom, kdy
zena o dite prisla, neni to pravda a nikdy to nesmime pred
Zzenou dat najevo..



5. ...pro rodiCe je dulezity
klid a Cas k uvedomeni si toho co se stalo...
...JIZ neni spech
* prozit porod bez (s?) bolesti — jak si zena preje

« plac, krik, rizné pocity pfi porodu nemaji byt
potlaCované ani zesmesnovane - tak mohou byt
cestou vykriceni bolesti duse, prvni fazi zpracovani
Soku z umrti ditete

AL AN 4

samotne.

» citliva rec , o ditetl”



5. Navazani komunikace

* predstavit se ! - vyjadrit litost

« poskytovani informaci zene i jejimu partnerovi, (udavat
argumenty vyplyvajici z praxe a vyzkumu)

* chovat se k zenam stejné bez ohledu na delku
tehotenstvi

* umoznit zene ventilovat jeji emoce — nezrcadlit je
* empatie, empatickeé chapaci vety
e pripadny hnev nebrat osobnée

« neuzivat NEVHODNE véty, které povaZujeme za
utesujici, nedavaji utéchu, pouze vice zranuji

Il Plati i pro kontakt v béznem styku po propustéeni



Nevhodne vety

,INeplacte, jste jeSte mlada, muzete mit jeste
spoustu deti.”

,Budte rada, ze to takhle dopadlo, to byste chtéela,
aby se vase dite narodilo postizené?”

,Uklidnéte se, takhle si nijak nepomuzete.”

,Budte rada, ze uz doma jedno zdrave dite mate,
néektere zenske ani to nemaji.”

...neuzivat terminy, plod, mrtvy zarodek.....



S B L e s
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Rodina M.R.

Matka:

40. let, SS

5 zdravych deti — 19, 17, 12, 9, 6 let

v 16 t.g.v. intrauterinni umrti na VV
- bez rozloucCeni — sveé (prenatalni) dité nevidela
- neosetrene trauma
- | pres zadost otec nemohl s zenou byt



M.R. - zivot limitujici VV ?7?

. heplanovana sled. gravidita,

11. tyd. susp. tezka geneticka VV

a srdecni zivot limitujici vada
UPT odmitli
JZ ve 20. tyd. bez zasadni patologie ?7?
po 24. tydnu IUGR

prijata na gynekologii ve 37+3 (mimo region, po domluvé)

VV nebyla geneticky potvrzena = nejistota

dg., mista a vedeni porodu, poporodni aktivni pece



Pristup k porodu ??? diskuze s rodicCi

Dilemata 37+3 tydne
SC X indukce vaginalniho porodu

zatez hypotrofického ditete
SC X zdravotni stav matky
typ vady srdce — genetické vysetreni - aktivni pece ?
prani rodicu:
,Sance” pro dité, které nebude mit téZkou genetickou vadu
Co nejmiri bolesti a ,trapeni” ditéte s tézkou genet. vadou
Co nejvic blizkosti bude-li prognoza zavazna — inoperabilni

= preklad zpet do regionalni nemocnice



M.R. - porod

Preklad i.u. FN Motol Praha
* po diskuzi, na prani rodiny - SC ve 37+5 tydnu
« tezka hypotrofie 1710 g, nekrisena, nCPAP
 D1: podrobne kardiologické vysetreni —
zivot limitujici komplexni VV srdce
a tézka PPH
do geneticke Dg. ventilacni podpora, Alprostan
« D2: rychla geneticka Dg. - Edwardsuv sy
 D3: podpora nCPAP, Alprostan, infuse 10% G
preklad do HB s matkou — paliativni péce




Komplexni srdecni vada

vytokovy defekt komor. septa

anomalie mitralni a trikuspidalni chlopnée + prolaps
abnormal. upon mitral. chlopne defektem do PK
unikuspidalni Ao chlopen + sten6za

hypertrofie PK

plicni hypertense

PDA

hypoplasticky Ao oblouk

CoA aorty



M.R. — NHB — rodinny pokoj

« DNR
* plan pece - prognoéza ??

dle predpokladu FN — tyden
* plna péce rodicu

« tymova pece det. odd.

psycholog

fyzioterapie — handling
duchovni

social. a komunitni podpora



M.R. — v naruci rodiny

D5: ukoncCena infusni Th. I Alprostan
D8: tezke opak. desaturace
plne mleko matky — NG sonda
polohovani, klokani péce
02 minimalné - Sat.02 80 - 50%

P 100-160 D 40/min.
dechova RHB g
péce o vyprazdiovani, kuzi, usta
ECHO stacionarni

Midazolam + Paracetamol

nejistota delky doziti..." tolik lasky a tak malo casu...”



M.R. jde domu (jiny region)

propusteni po mesici ve 42. uk. tydnu gest. véku -1900 g

PLDD - strach ,co kdyz zemre?*

Detailni info o:

medikaci diskomfortu u progredujici VV srdce
vyzive - pece o laktaci u matky, nesnese formuli
podpora Home Care - Charita Pardubice

,Dité v srdci”
zajistén: oxygenator, monitor Sat.02, vyhrivané luzko
leky a ,material® na cestu

plan pece — opak. konzultace s terenim tymem a PLDD



Maruska - 2 mesice, 58 dni, 1360 hod. lasky

umrti v naruci vsech z rodiny
ve 48. tydnu g.v.

,...ma nejvice fotecek...ze
vSech”, pravil braska...

,...diIky za dva mesice lasky...”



6. Reakce rodiny na umrti ditete

4

Sok
popreni nebo utek ze situace

. zlost, uzkost a pocity viny, aktivita,
deprese - truchleni

oA w NP

smireni a prijeti

Délka trvani - obvykle rok
Ve 2. roce je obvykle ,lepe” - ALE deprese z vyrocCi

ale nékdy neukonceny proces, rodice mohou ,ustrnout” v
jedné fazi stadia se mohou ,zacyklovat®




Pece o zenu ,po ztrate ditete”

uznat a respektovat ztratu v kazde dobe gravidity

empaticka a respektujici komunikace na PS a v
nemocnici

rozlouceni s ditetem — pamatka

zamerena na minimum komplikaci s koncem
laktace

respekt ke stadiim truchleni a ,vyrovnani se”
pece — dlouhodoba, tymova, komplexni
s ohledem na dalsi graviditu a zivotni beh



6. Umrti ditéte

= ztrata v definitivnhi neménné podobe KONEC
= ztrata nadeje

= citovy otres

= akutni velika frustrace

= neexistujici utecha

budoucnost umira spolu s ditetem

s klesajicim poctem deti v rodine roste citova

hodnota kazdéeho ditéte



6. Obdobi zarmutku a truchleni

Podpora
* musi byt zahajena v okamziku stanoveni Dg.

« pokracCuje v prubéhu nemoci, béhem umrti a po
smrti, tak dlouho, jak je potreba

* musi byt k dispozici rodiné, peCovatelum a dalSim,
kterych se dotkne onemocnéeni a umrti ditete

* nedilnou soucasti je podpora pro sourozence



/. Eticke otazniky

y<Jednotlivec jako takovy, ma neocenitelnou
hodnotu, a proto je treba nejprve a v posledku
dbat o jeho dobro.”

(Weber, H., Vseobecna moralni teologie,s.158)



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

* a ztoho vyplyvajici
dustojnosti,
hodnotou
zakladnimi pravy



/. ,Marna lécba”

Pokud opatreni k udrzeni zivota privodi diteti vice skody
nez uzitku a pokracovani v leCbe je ,nesmysIné”, pak se
to dotyka zakladniho etického konfliktu

* mezi poverenim lekare lécit, a tim, co je medicinsky
mozné a lidsky a eticky obhajitelne

m) Rozhodnuti o limitaci péde DNR

e (QOchrana zivota neznamena za kazdou cenu zabranovat
umirani a smrti.

« Paliativni pece je léCba



/. Neprimerena lécba

eticke dilema je konflikt mezi moznosti prodluzovat zivot intenzivni
leCbou a rizikem nulového az negativniho vlivu na kvalitu zivota.

2010 - Odborny konsenzus stran neprimerene péece, ktery byl pro
dospélé pacienty vyjadien v “Doporuéeni predstavenstva CLK &.
1/2010 k postupu pfi rozhodovani o zmé&né Ié&by intenzivni na lecbu
paliativni u pacienttl v terminalnim stavu, ktefi nejsou schopni vyjadfit
svou vuli”.

2019 — déti: ,Stanovisko k poskytovani Zivot-udrzujici 1éby détskym
pacientum” . Vymezen rozhodovaci ramec v péci v zivot-ohrozujicich
situacich a z ni vyplyvajici nutnost respektovani zajmu a blaha
daneho ditete, individualizace leCby a intenzivni komunikace vsech
zUCastnenych.

Guide on the decision-making process regarding medical treatment in end-of-life situations,
Council of Europe, 2014



/. Diskuze o neprimerené lécbe

princip drive vysloveného pranise na deti nevztahuje. Presto je u
rizikovych deti uzitecné citlive vést takzvané "advance care planning”.

Jde o planovani péce pro eventualitu zivot-ohrozujicich stavu

Je cestou k event. hodnotovému konsenzu zucCastnénych, resi konflikty
v dobe, kdy neni riziko z prodleni. Prestoze nejsou vysledky tohoto
planovani zavazne, je dosazeny konsenzus vetsinou vsemi stranami
respektovan a minimalizuje konflikt.

| v cCeskem pravne-medicinském prostredi jsou dosazitelné a eticky
prijatelné nasledujici specifické postupy:
- DNI (“do not intubate™) — podpora pouze neinvazivni
- DN(A)R (“do not (attempt to) resuscitate”) - nebude tedy uc€inén
pokus o resuscitaci.

- Je mozna dohoda na jinych emocCne narocnych postupech, jako je
treba “compassionate extubation” - nebo analogicke aktivni kroky
tykajici se nutrice nebo antimikrobialni terapie.

Diskuzi je vhodné vést vCas



7. Zivot limitujici nemoc

RodiCe nekdy nechteji bojovat o zivot svého ditete za
kazdou cenu.

PécCe o deti na konci zivota ma byt citliva a respektujici.

, 1ake dite (prave proto, ze ma stejnou lidskou
dustojnost jako kdokoliv jiny) ma pravo na to, aby se
Jjeho umirani zbytecne a nesmysiné neprodluzovalo,
aby se nepouzivaly prostredky, které nevedou k
trvalejSimu a presvedcivému zkvalitneni jeho zivota.”

Matéjek, 2013
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T. Tasso



Misa - 37. tyden, IUGR, HIE, encefalopatie, rezistentni EPI




Tolkien

t budoucnost.”

Si muze zméni

L aud

,1 ten nejmen



https://www.NEJSTE-SAMI-detska-
PPVysocina.pdf (paliatr-vysocina.cz)
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5 % BROD
,Jediné co zbude, az odejdeme,

budou stopy ldsky, které tu po nds zistanou.” (. schweiter)



V soucasnosti - 2022 |ze:

prevzit do péce dité ze spec. centra domu — do kraje
zajistit dostupnost MSPP — Paliatr VysocCina
supervize, prakticka pomoc, telefon. Konzultace
podpora tymu: pediatr + neonatolog — paliatr,
novorozenecke + detske sestry

specializiovana poradna ,Mezi stromy” H. Brod
doprovazeni rodi€u po ztraté ditéte

vyuzit socialnich sluzeb — pujéovny pomucek, rana péce
spoluprace s ambulanci bolesti kazdé nemocnice

zavadet principy perinatalni paliativni pece



Silna mista rozvoje det. PP VysocCina

nemocnice kraje, multidisciplinarni paliativni tymy
detska odd. kraje — podporuji myslenku rozvoje
tymy MSPP s peci 7/24 v ramci ,Paliatr Vysocina®

rana péce v ramci Oblastni Charity HavliCkuv
Brod a Trebic, Kolpingovo dilo

podporujici organizace — pujcovny pomucek,
nutnych ke kvalitni osetrovatelske péci

vule kraje a podpora



Cil pro kraj je:

* rovnomerne dostupna pece v celém kraji VysocCina
pro potrebné deti a jejich rodiny

* informace pediatru (nemocnice i terenu — PLDD)
tak aby vnimali principy paliativni pece o deti

 sit dlouhodobée psychosocialni podpory rodine
s ditetem, které ma zivot ohrozujici nebo zivot
limitujici onemocneni a to | po prechodu do rane
dospeleho veku ditete



Otazka po smysluplnosti zivota,
at’ je vyslovne polozena
nebo jen matne tusena,

Je specificky lidskou otazkou
V.E.Frankl
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