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Uvod

Détskd paliativni péce je specializovany obor
zamereny na poskytovdni komplexni podpory
détem s Zivot limitujicimi nebo ohrozujicimi
diagndézami a jejich rodindm. Cilem této
péce je zmirnéni symptomd, zlepseni kvality
Zivota pacientd a podpora psychické, socidlnf
a duchovni pohody pacientd a pecujicich
osob. Rozvoj détské paliativni péce je globdiné
uzndvdn jako soucdst transformace zdravotni
péce smérem k holistickému modelu, coz se
odrdzi ve zvyseném zdjmu o vyzkum, vzdéld-
vdni a implementaci paliativnich programd.

V Ceské republice je péée o vdzné nemocné
déti tradi¢née soustifedena v centrech
specializované péce, jako jsou onkologickd

a hematologickd oddéleni nebo oddéleni pro
lé¢bu metabolickych poruch. Tato centra po-
skytuji vysoce specializovanou lécbu, kterd je
¢asto nezbytnd pro zvladdni komplikovanych
zdravotnich stavid. Nicméné vyznamnou roli
v poskytovdni detské paliativni péce hraji také
regiondlni nemocnice, které Casto Cell vyzvam
spojenym s nedostatkem zdrojl a specialistU.

V poslednim desetileti jsme v CR zazname-
ndvali zvyseny zdjem odborné verejnosti

0 rozvoj a zavddeéni paliativni péce do zarizeni
socidlnich a zdravotnich sluzeb. Nemocnice
byly podporovdny v zavddéni a standardizaci
paliativni péce nejen statnimi subjekty (Mi-
nisterstvo zdravotnictvi!), ale i soukromymi
nadacnimi fondy (NF Avast?’Abakus, Nadace
rodiny VIckovych3).

Za podpory a ucasti Sirokého spektra pro-
fesiondld pecujicich o vdzné nemocné déti
vznikla Koncepce péce o déti a dospivajici se
zdvaznou Zivot limitujici a ohrozujici diagnd-
zou, jejich rodiny a rodiny po necekané ztrdte*
a zformoval se Koordinacni tym Koncepce®,
ktery zavddi diléi cile Koncepce do praxe.
Zadavatelem predklddané studie je pracovni
skupina Identifikace koordinacni skupiny
Implementace Koncepce.

Cilem predkladané studie je overit, jak se
trend zvyseného zdjmu o rozvoj detskeé pali-
ativni péce propsal, resp. zacal propisovat do
praxe nemocnic¢ni péce o vdzneé nemocné deti.
Studie se dotykd nékolika oblasti: existence

a fungovdni paliativnich tym@ v ¢eskych
nemocnicich, jejich pfipravenosti pracovat

s détskymi pacienty a miry spoluprdce s dalsi-
mi lékarskymi a nelékarskymi profesemi. Data
byla ziskdna prostrfednictvim online dotazniku
distribuovaného primdrdm pediatrickych
oddélen{ ¢eskych nemocnic, coz ndm umoznilo
ziskat prehled o rlznych pristupech k péci

0 vazné nemocné déti.

Vysledky této studie naznacuji, ze poskytova-
telé zdravotni pé¢e v CR maji nerovnomérny
pfistup ke zdrojlm a moznostem specializova-
né a multidisciplindrni péce o vdzné nemocné
déti. Identifikace téchto rozdild a trendu je
klicovd pro pldnovdni a implementaci politik,
které by mohly zlepsit dostupnost a kvalitu
péce pro véechny vazné nemocné déti v CR.

Pilotni projekt Podpora paliativni péce — zvyseni dostupnosti zdravotnich sluzeb v oblasti paliativni péce v nemocnicich
akutni a ndsledné péée, reg. ¢. CZ.03. 2. 63/0.0/0.00/15_039/0007277, realizovany Ministerstvem zdravotnictvi CR v rdmci
Operaéniho programu Zameéstnanost financovaného z Evropského socidlniho fondu. 2napt. projekt ,Spolu az do konce”
—https://paliativnicentrum.cz/projekty/spolu-az-do-konce-2019-2021. 3, Pilotn{ projekt Koordindtora péce pro déti se zdvaz-
nym Zivot limitujicim &i ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny” — https://pallium.cz/aktuality/pilotni-projekt-koordinatora-
-pece-pro-detise-zavaznym-zivot-limitujicim-ci-ohrozujicim-onemocnenim-a-jejich-rodiny. *https://www.koncepce.info.

Shttps://www.koncepce.info/home/koordinacni-tym.



Metodologie:
zdroje a kvalita dat

Oonline dotaznik

Hlavnim zdrojem dat pro nasi studii byl online
dotaznik, jehoz znéni bylo schvdleno vyborem
Ceské pediatrické spole¢nosti Ceské lékarské
spolecnosti J. E. Purkyné. Distribuci online
dotazniku zajistil sekretariét CPS e-mailem.
Se Zddosti 0 vyplnéni online dotazniku byl
osloveni primdfi détskych oddéleni v ¢eskych
nemocnicich. Zadost o vyplnéni dotazniku byla
v pribéhu dvou mésicl dvakrdt prfipomenuta.

Dotaznik byl vytvoren cleny pracovni skupiny
Identifikace s metodickou podporou Institutu
Pallium v rdmci Koordinacni skupiny Koncepce
péce o déti a dospivajici se zdvaznou Zivot
limitujici a ohrozujici diagndzou, jejich rodiny

a rodiny po necekané ztrgte®. Cilem bylo
vytvorit dotaznik co nejjednodussi, ktery

by respondenty co nejméné Casove zatizil.
Vysledkem pfipravné faze byl online dotaznik
se 13 otdzkami, z ¢ehoz 4 otdzky byly tzv.
,podminéné” — v dotazniku se respondentim
bud objevily, nebo neobjevily v zdvislosti na
tom, jak odpovédéli na nékteré z predchozich
otdzek. Tri otdzky v dotazniku byly administra-
tivniho charakteru (Ndzev nemocnice, ve které
respondent pracuje; Souhlas s kontaktovdnim
pro potfeby daléiho vyzkumu ANO/NE; Zddost
o kontakt na osobu, kterou bychom mohli
kontaktovat pro potreby dalsiho vyzkumu).
VyplInéni dotazniku trvalo respondentiim

v prliméru 3,5 minuty.

Diky vyboru Ceské pediatrické spole¢nosti
byla oslovena platforma primdrd pres
e-mailové kontakty. Od 23. 11. 2023 do

16. 2. 2024 na vSechny otdzky v dotazniku
odpovedeéli zdstupci 35 pediatrickych oddélenf

z celkového poctu 77 oslovenych nemocnic.
Odpovédi jsme tedy ziskali od 45 % vSech
pediatrickych oddéleni v ¢eskych nemocnicich.
Pét respondentl byly vétsi fakultni nemocnice,
zatimco ostatni byli respondenti z mensich,
vetsinou regiondlnich nemocnic.

Prestoze obsahem online dotazniku, jakoz

i navazujicich telefonickych rozhovord nebylo
nakldddni s osobnimi ¢i citlivymi udaji, rozhodli
jsme se vysledky naseho prizkumu publikovat
v anonymizované podobé.

Navazujici telefonické rozhovory

Data z krdtkého online dotazniku ndm poskyt-
la pouze zdkladni prehled napr. o tom, kolik
pediatrickych oddéleni md moznost spoluprd-
ce s odborniky na paliativni péci. Za ucelem
ziskdni podrobnejsich informaci, jak je péce

0 vdzné nemocné déti realizovdna v praxi,
jsme se rozhodli druhou ¢dst sbéru dat prova-
dét prostrednictvim navazujicich telefonickych
rozhovord. V dotazniku byla zarazena otdzka:
,Souhlasite s tim, abychom Vase pracovisté
telefonicky kontaktovali pro potreby tohoto
vyzkumu?” Pokud respondenti odpovedel
kladné, byli pozdddni o uvedeni jména a tele-
fonického kontaktu na osobu, ,kterd md zdjem
o paliativni péci a kterou mizeme pripadné
kontaktovat”. Timto zplsobem jsme ziskali 23
telefonickych kontaktd, z nichZz se ndm s 16
podarilo zrealizovat telefonicky rozhovor.

Jednim z primdrnich cild predkliddané studie
je zprostredkovat zkusenost s tim, jak se
poskytuje paliativni péce détskym pacientiim
v nemocnicnim prostredi. Za ucelem zajis-
téni ,kompletnéjsiho* vzorku této kategorie
poskytovatell zdravotni péce jsme se roz-
hodli dodate¢né kontaktovat ty nemocnice,
které ndm online dotaznik sice nevyplnily,
ale o kterych jsme méli informaci, ze majf



k dispozici fungujici détské paliativni tymy.
Soucinnost v rdmci tohoto dodatec¢ného sbéru
dat ndm poskytly 3 dalsi fakultni nemocnice.
Informace a data z téchto 3 dodatecnych
rozhovor( nebyly pouzity k obohaceni dat
plvodniho online dotazniku, nybrz slouzily
vyhradné k detailnéjsimu popisu zplsobd,
jak je zajistovdna péce o vdzné nemocné déti
v nemocnicich za asistence paliativniho tymu.
Navazujicich telefonickych rozhovor( se ndm
tedy nakonec podafilo uskutecnit 19. Jednalo
se o ndsledujici typy pracovist:

1. Maji paliativni tym, ktery pracuje
s détskymi pacienty (8 respondentd)

2. Maji paliativni tym, ktery nepracuje
s detmi (1 respondent)

3. Nevi, jestli maji paliativni tym
(2 respondenti)

4. Paliativni tym se pripravuje
(2 respondenti)

5. Nemajf paliativni tym
(6 respondent)

Navazujici telefonické rozhovory byly pojaty
jako expertni rozhovory s respondenty, ktefi
maji znalosti o tom, jakymi zpUsoby je posky-
tovdna/zajistovdna péce o vdzné nemocné
déti na jejich pracovisti. Pro kazdy typ pracovi-
sté jsme méli pripraveny okruhy témat, kterych
jsme se béhem rozhovorl drzeli. Primdrnim
tématem u nemocnic, které nemaji moznost
spoluprdce s paliativnim tymem (10 respon-
dentl) pro nds bylo, jak je na téchto pracovi-
stich zajistovdna péce o vdzne nemocné deti.
Primdrnim tématem pro pracovisté s moznosti
spoluprdce s paliativnim tymem pak bylo
porozumeét jejich zkusenosti s ustavovdnim
paliativnich tymd, kdy jsme se mj. ptali na
vyzvy, kterym Celili, a na jejich doporuceni pro

Shttps://www.koncepce.info/

praxi. Respondenty byli ve vétsiné pripad
primdfi pediatrickych oddéleni — téch bylo
9.V 6 pripadech byli respondenty jini I€kari

a ve 3 pripadech zdravotni sestry. Rozhovory
trvaly od 5 do 40 minut s prlimérnou délkou
cca 15 minut.

Diskuze: Limity
pouzité metodologie

U prazkum@ podobného typu se k diskuzi
nabizi otdzka reliability a validity ziskanych
dat. Co se tyce jejich validity, je nutné mit

na pameéti, Zze nds vzorek tvorila pouze ¢dst
pediatrickych oddéleni ¢eskych nemocnic.
Podstatny objem péce o vdzné nemocné déti
zajistuji i dalsi, vysoce specializovand praco-
visté (napr. onkologie, hematologie, oddélent
pro poruchy metabolismu apod.), kterd do
naseho vyzkumu nebyla zahrnuta. Reliabilitu
dat v nasi malé studii nechceme stanovovat

i z toho dlvodu, ze se jednd o pomérné malou
zkoumanou ,populaci* (n = 77). Presto se
domnivdme, Ze 45% ndvratnost dotaznikd,

i s oteviené priznanymi limity v oblasti
reprezentativity ziskanych dat, ndm umoznuje
nalézt trendy a korelace v nekolika oblastech,
které povazujeme za indikdtory rozvoje détské
paliativni péce v prostredi ceskych nemocnic.
Prestoze v obecné roviné pozitivné asociujeme
,rozvoj détské paliativni péce” mj. s existencl
paliativnich tym0 pecujicich o détské pacienty,
chteli bychom na prezentovanych datech
zdroven ukdzat, ze kvalitni péce o vdzne ne-
mocné deti je moznd i v malych regiondinich
nemocnicich s nizkou spddovosti, a to i bez
existence specializovanych paliativnich tymda.



Prezentace dat

Existence paliativnich tymu
a péce o vazné nemocné déti

Na otdzku: ,Funguje ve Vasi nemocnici
paliativni tym?* odpovedéelo kladné 15 respon-
dentl. 14 respondentl odpovédélo, Ze v jejich
nemocnici paliativni tym k dispozici nenfi, a 3
respondenti odpovedeli, ze aktudlné se na
jejich pracovisti vznik paliativniho tymu pfipra-
vuje; 3 respondenti na otdzku odpovedéli, ze
nevi.

Graf ¢. 1: Odpoveédi na otdzku: ,Funguje ve Vasi nemocnici paliativni tym?*

Pripravuje se 3
Nevim 3
Ne 14
Ano
0 3 6 9 12 15

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Pokud respondent uved|, Ze v jeho nemocnici
paliativni tym funguje, odpovidal i na podmi-
nenou navazujici otdzku: ,Pracuje paliativni
tym... i s détskymi pacienty?” Z 15 respon-
dentd, ktefi ve své nemocnici maji fungujicf

paliativni tym, jich 8 uvedlo, ze dany tym
pracuje s detskymi pacienty. V 7 pripadech
nemocni¢ni paliativni tym s detskymi pacienty
nepracuje.



Graf ¢. 2: Odpoveédi na otdzku: ,Pracuje paliativni tym Vasi nemocnice i s détskymi pacienty?*

Ne

Ano

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Pokud respondent odpovedél, ze paliativni
tym pecuje také o détské pacienty, mél

v navazujici podminéné otdzce odhadnout,
kolik takovych pacientd mél tym v péci v roce
2022. Dle respondentl polovina paliativnich

tyma v roce 2022 pecovala o 1-5 détskych
pacientl, tymy ve 3 nemocnicich pak pecovaly
o cca 6-10 détskych pacientd. Zdstupce
jedné nemocnice uved|, ze jejich paliativni tym
pecoval o vice nez 10 détskych pacientd.

Tabulka 1: Odpovedi na otdzku: ,Zkuste odhadnout, kolik deti mel paliativni tym v péci v roce 2022

Odpovéd
1-5
6-10

vice nez 10

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Spoluprace s dalsimi
lékarskymi profesemi

Pokud respondenti na otdzku, zda v jejich
nemocnici existuje fungujici paliativni tym,
odpovédéli: ,ne, ,nevim®, nebo ,pripravuje

se", odpovidali potom na podminénou otdzku,

zdali ,maji moznost spoluprdce s lékarem
paliativniho tymu®. 10 z nich odpovéedélo,
Ze takovou moznost nemaiji. 8 odpovedeélo,
7ze moznost spoluprdce s lékarem négjakého
paliativniho tymu maiji, a 2 si nebyli jisti.

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Pocet odpovédi

4
3
1
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Graf ¢. 3: Odpovédi na otdzku: ,Mdte
moznost spoluprdce s lékarem paliativniho
tymu?*
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Na otdzku: ,Spolupracuje Vase pracoviste
s poskytovatelem specializované paliativni
péce?” odpovidali vSichni respondenti. 19
z nich uvedlo, Ze s zddnym poskytovatelem

specializované paliativni pé¢e nespolupracuije,
14 uvedlo, Ze spolupracuje. 2 respondenti si
nebyli jisti odpovedi.

Graf ¢. 4: Odpoveédi na otdzku: ,Spolupracuje Vase pracoviste
s poskytovatelem specializované paliativni péce?*

Ne

Ano

Nevim 2

19

14

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Pokud respondent odpovedel kladne, odpo-
vidal také na navazujici podminénou otdzku:
,Napiste prosim, s jakym poskytovatelem
specializované paliativni péce Vase pracovisté
spolupracuje®. Zde jsme ziskali 14 odpovédi.
Prestoze se tento pocet mdze zddt maly,
podrobnéjsi pohled na data naznacuje
zajimavy fenomén, kterym je pomérne vysokd
mira prositovanosti a spoluprdce mezi jednot-
livymi poskytovateli zdravotni péce, coz ndm
potvrdily i navazujici telefonické rozhovory.

10

15 20

Zatimco Respondent 1 z grafu ¢. 5 uvedl|,

Ze spolupracuje s externim poskytovatelem
péce, sdm byl Respondentem 2 uveden
jako ten, kdo s nim spolupracuje v rdmci
poskytovdni specializované paliativni péce
pro jeho pacienty. Respondent 3 byl uveden
jako poskytovatel specializované paliativn(
péce, ktery spolupracuje s Respondenty 4

a 5. Podobné byl Respondent 6 uveden jako
spolupracovnik v péci o detské pacienty pro 3
ze 14 respondentl naseho online dotazniku.



Graf ¢. 5: Odpoveédi na navazujicl podotdzku: ,Napiste prosim, s jakym
poskytovatelem specializované paliativni péce Vase pracovisté spolupracuje”
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(Mobilnf paliativni tym) Respondent 4
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Zdroj dat: vlastni vyzkum

Multidisciplinarni spoluprace
Vv péci o vazné nemocné déti

Odpovédi na otdzku: ,S jakymi profesemi na
Vasem pracovisti spolupracujete pri podpore
déti se zdvaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici
diagndzou a jejich rodin?* Shrnuje graf ¢. 6.

U této otdzky meli respondenti moznost
vybrat vice moznosti. Nejvice respondentd
uvedlo, Ze spolupracuji se socidInim pra-
covnikem (21) ¢i psychologem (20). Ddle

byla uvddéna spoluprdce s kaplanem (15),
krizovym interventem (13), pracovniky centra
provdzeni (6), terapeutem pro pozdistalé (1)

a jinymi profesemi (1) — zde bylo doplnéno, ze
se jednd o pracovniky détského centra. Pouze
5 respondentd odpovédélo, ze nespolupracujf
s zddnou dalsi nelékarskou profesi.



Graf ¢. 6: Odpoveédi na otdzku: ,S jakymi profesemi na Vasem pracovisti spolupracujete pfi pod-
pore déti se zdvaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici diagndzou a jejich rodin?* (bylo mozné oznacdit
vice moznosti)

21 SocidIni pracovnik
20 Psycholog

15 Kaplan

13 Krizovy intervent

6 Pracovnik centra provdézent

5 Nespolupracujeme s zddnymi profesemi

2 Jiné

1  Terapeut pro pozlstalé

I I I I J
0 5 10 15 20 25

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Kontinuita péce o vazné a vzdy zdlezi na informovanosti a ochoté

nemocné détské pacienty p/rlslusneho p:oktlko. Resvponden’sl no\//ogl.mv—
cich rozhovorl v podstaté shodne uvddeli, ze

spoluprdce s praktickym Iékafem mdze byt
bud velmi dobrd, nebo naopak hodné ome-
zend. V kazdém pripade vsak Ize spoluprdci

s praktickymi lékari povazovat za potencidlnée
dllezitou soucdst péce o vdzné nemocné déti,
kterou by bylo mozné ddle zkvalitnit, napt.
skrze vzdéldvdni a metodickou podporu.

V dalsi otdzce jsme zjistovali, jak je zajisto-
vdna ,kontinuita péce o dité se zdvaznou,
zivot limitujici ¢i ohrozujicl diagnézou, které

je propusténo z akutniho 1Gzka”. Nej¢astéjsi
odpovedi bylo: ,cestou aktivné spolupracu-
jiciho praktického lékare” (16 respondentd).
Navazujici telefonické rozhovory ukdzaly, ze
byt je domluva s praktickym Iékarfem logickym
krokem, jeho Uspésnost je hodne variabilnf



Graf ¢. 7: Odpoveédi na otdzku: , Jak se na Vasem pracovisti zajistuje kontinuita péce o dité se zd4-
vaznou, zivot limitujici ¢i ohrozujici diagndzou, které je propusténo z akutniho 1Gzka?” (bylo mozné

oznacit vice moznosti)

Cestou aktivné spolupracujictho praktického Iékare
16
12 Cestou domdci péce
10 Cestou poskytovatele MSPP (mobilni hospic)
9 Cestou sluzby rand péce
9 Cestou konzilidrniho tymu paliativni péce
9 Cestou détského centra
7 Cestou ambulance paliativni mediciny
6 Jinak
1  Nevim, jak se kontinuita péce zajistuje
1 Cestou IGzkového hospice
] ] ] ] J

0 5 10

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Pokud respondenti na tuto otdzku odpovedeli,
Ze je kontinuita péce zajisténa ,jinak”, odpovi-
dali také na otdzku ,jak jinak”. Ve 4 pripadech
slo o odpovédi, které naznacovaly, Ze se
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respondenti ve své praxi s vdzne nemocnymi
détmi prilis Casto nesetkavaiji (,jde u nds

0 vzdcné pripady”, ,takové déti aktudiné
neoSetfujeme” apod.).



Koordinovany a situa¢ni
model péée o vazné nemocné
deéti

V rdmci naseho vyzkumu jsme identifikovali
dva zdkladni modely péce o vdzné nemocné
déti. Jednd se o tzv. ,koordinovany* a ,situac-
ni“ model péce — v zdvislosti na moznostech
a zdrojich, které maiji oSetrujici Iékari k dis-
pozici. Konkrétne jde o to, zda maji béhem
péce o vdzneé nemocného détského pacienta
moznost konzultovat, resp. pfizvat odborniky
na detskou paliativni péci. V nasem vyzkumu
slo o pediatrickd oddéleni bez moznosti
spoluprdce s paliativnim tymem na jedné
strané a o oddéeleni s vétsimi kapacitami pro
nastavenf Ié¢by a péce o komplexni zdravotni
stavy na strané druhé.

Chceme upozornit, ze modely koordinované
a situacni péce o vdzné nemocné déti jsou
teoretickym konstruktem, ktery md za cil
srozumitelné a zjednodusené popsat rea-
litu, kterd je mnohem komplexnéjsi a méne
jednoznacnd. Nasim cilem zde nenf popsat
tuto slozitou realitu ve vSech jejich detailech,
mnohoznacnych vyznamech a momentech
nepredvidatelnosti, nybrz predlozit védomeé
zjednoduseny popis, jak je v Ceskych nemocni-
cich zajistovdna péce o vazne nemocné deéti.

Péce 0 vazné nemocné déti bez
podpory paliativnich tymu

Situacni model péce

V rdmci navazujicich telefonickych rozhovord
jsme hovofili s nékolika primdri pediatrickych
oddéleni mensich’ nemocnic, kterf v online
dotazniku uvedli, Ze jejich nemocnice nemaji
fungujici paliativni tym (nebo odpovedéeli, ze

nevi, zdali jejich nemocnice paliativni tym md —
dohromady jich bylo 8). Téch jsme se ptali, jak
je na jejich oddéleni zajistovdna péce o detské
pacienty s vaznymi, zivot ohrozujicimi Ci
limitujicimi diagndzami.

Primadr détského oddéleni jedné mensi okresnf
nemocnice oznacil svoji nemocnici jako ,maly
okresni spitdl”, jako ,druhou zdchytnou stanici
hned po prakticich”. V pripadé vyskytu vézné
nemocnych déti postupuje tento primdr
podobnym zplsobem jako 5 dalsSich respon-
dentl v nasem vyzkumu: odesle pacienta

o0 uroven vys — bud do krajské nemocnice

(v pripadé mensich zafizeni), nebo do fakultni
nemocnice (v pfipadé, Ze se jednd o krajskou
nemaocnici).

Vsichni primdri, ktefi pecuji dle moznostf

a zdrojd, které maiji k dispozici, a proto voli
situacni model péce, zdlrazrovali vyznam
osobnich profesnich kontaktl a vztah( pfi
zajistovdni péce externimi subjekty — vzdy
vedeli, na koho se obrdtit, kdyz uznali, Ze jejich
moznosti nastavovdn( IéCby jsou u slozitych
pfipadl omezené. Byli jsme viak opakované
upozorfovdni, ze takovych ,slozitych pripadd”
je relativné mdlo — ,tfeba jednou za rok, za dva
roky...” Mensi okresni nemocnice se s vdznée
nemocnymi detmi obcas setkdvaji, je to vSak
pomeérne mdlo pocetnd skupina pacientd se
specifickymi potfebami, takze mnohdy nemd
smysl (profesni ani ekonomicky) specidlini
détsky paliativni tym v dané nemocnici usta-
vovat. Déetsti pacienti s vaznymi diagndézami

a komplikovanymi stavy jsou odesildni do
vetsich nemocnic s vetsSimi kapacitami a zdroji.
Takovy pacient je ddle [é¢en bud mimo svoji
spddovou nemocnici, nebo je po nastavenf
|écby vrdcen zpét do spddové nemocnice,
tfeba i proto, aby rodice, resp. pecujici osoby
nemely situaci komplikovanou dojizdenim. Zda
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je takovy ndvrat po nastaveni [é¢by mozny,
zdvisi pIné na rozhodnuti prislusného primdare,
resp. na jeho ochoté ¢i moznostech se na péci
o takového pacienta i naddle podilet.

Z navazujicich rozhovor@ vyplynulo, ze
angazovani primdri v rdmci zajistovdni
navazujici péce o vdzné nemocné déti Casto
sami fungujf jako urciti ,koordindtori péce”, na
jejichz aktivité zdvisi, zda (a pokud ano, jak
dobre) je nastavena navazujici péce. Velkou
miru odhodlanosti ,délat dobrou prdciina
malém pracovisti” ndm popsal lékar, ktery se
cca pred dvéma lety ujal vedeni malého déet-
ského oddéleni okresni nemocnice ve mestée

s cca 30 tisici obyvateli. V prislusné nemocnici
vlbec nenf ustaven paliativni tym, takze se
primdr musi spoléhat na své osobni i profesni
kontakty v nedaleké fakultni nemocnici, kde je
zdroven sdm zameéstndn na ¢dstecny Uvazek.
A tak se mu daff zajistovat dobrou péci

0 vdzné nemocné déti: kdyz se objevi détsky
pacient s ndro¢nou diagndzou ¢i stavem,
,odesild” ho na své druhé pracoviste, které
disponuje vétsimi kapacitami pro diagnézu

a lé¢bu komplikovanych pripadd. Tento kon-
krétni primdr si klade za cil zlepsit spoluprdci
s praktickymi Iékari pro déti a dorost v prislus-
ném okrese v rdmci vyjedndvdni navazujici
péce, a to zejména prostrednictvim aktivni
komunikace a edukace. Ré&d by dosdhl stavu,
kdy ,regiondIni nemocnice spolupracuje s ob-
voddky”. | bez fungujiciho paliativniho tymu je
tedy mozné — za asistence specializovanych
pracovist vétsich nemocnic a na zdkladé
osobni iniciativy a kontaktl prislusného léka-
e — dobre nastavit IéCbu a poté si detského
pacienta pfipadné prevzit zpet do péce

(a tim podporit i pecujici rodinu). V nekolika
pripadech malych regiondlnich pracovist ndm
byla potvrzena neformdini praxe poskytovdni
Jrespitnich pobytd”, slouzicich pecujicim
osobdm jako prostor a ¢as pro oddech, aby

pak mohly naddle poskytovat péci v domdcim
prostredi — jeden z primdrd to popsal jako
,takoveé obycejné, lidske, slusné chovdni™.
Zajisteni péce o vdzneé nemocné déti v malych
nemocnicich, casto bez existujicich paliativ-
nich tymd, vétsinou zdvisi na osobni anga-
Zzovanosti a nasazenf jednotlivych vedoucich
lékarQ, kterf vyuzivaji i neformdini postupy

a osobni a/nebo profesni vazby a kontakty.
Jednd se o situacni procesy, které Casto lezi na
bedrech jediného ¢lovéka. Takovd praxe mize
fungovat pomeérne dobre, z principu vsak vzdy
bude nardzet na hranice moznosti, zdrojd

a informovanosti prislusnych Iékard. Jednd

se 0 model péce o vdzné nemocné déti, ktery
oznacujeme jako situacni.

Péce o0 vazné nemocné déti ve
spolupraci s paliativnim tymem

Koordinovany model péce

V nasem modelu péce o vdzne nemocné deti
chdpeme spoluprdci s paliativnim tymem

jako koordinovany model péce. Z naseho
vyzkumu vyplynulo, Ze péce o vézneé nemocné
déti za asistence paliativnich tym0 zahrnuje
prftomnost koordinovanych postupl a procest
zejména v oblasti komunikace a preddvdni
informaci. Paliativni tymy jsou vétsinou slo-
zeny z profesiondld, kterf maji své ,domovské
pracovisté” na jiném oddéleni v nemocnici

a v tymu pUlsobi na ¢dstecny Uvazek (v na-
prosté vétsiné pripadl slo o Uvazky o velikosti
0,2 az 0,5) — zfejme i proto maji tymy pomerné
dobre nastavené procesy, které jim umozniujf
spolu efektivne komunikovat a preddvat si
informace. Dobrou praxi u paliativnich tymd
jsou pravidelné schizky tymu.

Model péce zalozeny na moznosti spolu-
prdce s paliativnim tymem oznacujeme jako
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koordinovany proto, Ze ve zjednodusené
podobé stoji na ndsledujici premise: ,,Pokud
mdme v péci dité s zivot limitujici ¢i ohrozujici
diagndzou, pak péci koordinujeme s paliativ-
nim tymem®“. Paliativni tym prebird détského
pacienta do péce na zdkladé individudiniho
posouzeni situace ¢leny tymu. Nesetkali jsme
se s tim, ze by byla pevné stanovena néjakd

Profesni slozeni nejmensiho
paliativniho tymu

lékar
zdravotni sestra
zdravotné-socidini pracovnik

kaplan

S profesnim slozenim paliativnich tym@ byla
vétsina respondentl v navazujicich telefo-
nickych rozhovorech v zdsadé spokojena, 3

z nich by radi méli v tymu jesté fyzioterapeuta
a ergoterapeuta, ve 2 pripadech pak specia-
listu na pozUstalostni péci, a jeden respondent
vnimal potfebu mit v tymu fundraisera.

Pokud byli respondenti pritomni procesu
ustavovdni paliativnich tymd, zajimala nds
jejich zkusenost. Impulz k ustaveni paliativniho
tymu v nemocnici prisel v podstate vzdy
,zespodu” (grass-root), od profesiondll z pra-
xe. Mezi vyzvy, se kterymi se v rdmci procesu
ustavovdni paliativnich tymU typicky potkdvali,
patfilo zdlouhavé a ndrocné vyjedndvdni s ma-
nagementem nemocnic, ale ne vzdy: jeden

z respondentl na pripravné obdobf vzpomind
jako na v podstaté radostnou dobu — zde Slo
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objektivni kritéria, po jejichz splnéni tym auto-
maticky prebird pacienta do péce.

Ve vztahu k zarazeni rznych profesi do
multidisciplindrniho paliativniho tymu jsme
se ve vyzkumu setkali jak s ,mensimi®, tak
is , vetsimi* tymy.

Profesni slozeni nejvétsiho
paliativniho tymu

3 Iékari

vedouci sestra tymu

2 vSeobecné sestry

détskd sestra

psycholog

farmaceut

kaplan

zdravotné-socidini pracovnik

o pfipad, kdy bylo vedeni nemocnice projektu
jiz od zacdtku naklonéno. Vicekrdat byly mezi
vyzvy na cesté budovdni paliativniho tymu
zarazeny mezilidské vztahy. Jeden respondent
popisoval, ze postup trochu vdzl na ,profes-
nich rozporech® ¢i ,osobnostnich charakte-
ristikdch® zUcastnénych aktérd. V souvislosti
s persondinim obsazenim paliativnich tym0{
nasi respondenti obecné kladli velky ddraz
na vyznam profesnich a lidskych kvalit. Jeden
respondent ndm sdélil, ze povazuje za dlle-
Zité mit v tymu ,motivované a zapdlené lidi*.
Jiny respondent potom podobné polozil diraz
na ,vnitfni motivovanost ¢lend tymu* s tim, Ze
je tfeba si ohlidat nejen profesni kompetence,
alei lidské vlastnosti*.



Ptali jsme se také na doporucenf pro jiné
organizace, které uvazuji o ustaveni vliastnich
paliativnich tymd — odpoveédi se tykaly prevdz-
ne ndsledujicich oblastt:

Komunikacéni

e ,Mit dobré formdini vedenli, které je schopné vyjedndvat uvnitf organizace*

a manazerské e ,Dobre vyjednat konkrétni potieby s vedenim organizace*

dovednosti

e ,Pecovat o vztahy uvnitf organizace*

e ,Dobre komunikovat a vysvétlovat to koleglim*

e Trpélivd edukace lidi okolo*

Advokacie a edukace

e ,Vysvétlovat, proc je to potreba”

e ,Trpélivd komunikace, vysvétlovdni a edukace primdrnich tyma*

e ,Spole¢né nastavovdni procesd v tymu*

e Pravidelnd setkdvdni a supervize* (2x)

Nastavovdni procest

v V7

e ,Mit co nejjednodussi dokumentaci®

e ,Zajistit profesni zastupitelnost v tymu*

Dva respondenti ndm podrobné popsali,

v ¢em spatruji pozitivni dopady ustavenf
paliativnich tymd v jejich nemocnicich. Jeden
respondent popsal, jak se prdce ,dvou schop-
nych socidlnich pracovnic® pozitivné promitla
do komunikaénich procesl a do efektivnéjsiho
domlouvdni navazujici péce pro détské paci-
enty. Vstup psychologa do tymu pak zname-
nal dostupnéjsi psychologickou podporu i pro
pecujici osoby. Dalsi respondent popsal, jak se
po ustaveni paliativniho tymu zlepsilo predd-
vani informaci o pacientech mezi jednotlivymi
oddélenimi v nemocnici, coz vedlo k lepsf
spoluprdci mezi jednotlivymi slozkami nemoc-
nice v rdmci péce o vdzné nemocné déti. Oba
tito respondenti méli za to, Ze s ustavenim
paliativnich tymd v jejich nemocnicich doslo ke
zlepsSeni dostupnosti specializované paliativni
péce pro detské pacienty. Zatimco dfive si

lekari pediatrického oddéleni zajistovali péci

0 své vdzne nemocné pacienty sami, ustavenf
paliativniho tymu umoznilo i jinym oddélenim
v nemocnici konzultovat a nastavovat lécbu
pro své détske pacienty.

Ustavovani paliativniho tymu:
proces standardizace péce o vaz-
né nemocné déti

Zajimavy pristup k zajistovdni péce o vézné
nemocné déti jsme zaznamenali v pripade
jedné akciové spolecnosti, kterd zastresuje
sedm nemocnic ve stejném kraji. V rdmci
navazujicich telefonickych rozhovord jsme
méli mozZnost hovorit se zdstupci tif z nich
(primdrka détského oddéleni v jedné ne-
mocnici, Iékarka paliativniho tymu ve druhé
a détskad sestra paliativniho tymu ve treti). Jiz
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pred ustavenim paliativniho tymu byli [ékafi

z rGiznych nemocnic v kraji zvykli vzdjemné
konzultovat péci o vdzneé nemocné déti.
Iniciativa pro oficidIni ustaveni paliativniho
tymu pak vzesla od lékarky, kterd do té doby
péci o vdzneé nemocné déti napfic témito
nemocnicemi neoficidlné koordinovala. Zdmeér
byl takovy, ze se v rdmci akciové spolecnosti
ustavi jeden ,plovouci” paliativni tym, ktery
bude schopen poskytovat konzilidrni ¢innost
ve vSech sdruzenych nemocnicich, které

o to projevi zdjem. Paliativni tym pecuje
primdrné o dospélé pacienty, ale nyni rozsiruje
svlj zdbér i na vdzné nemocné déti. Tym,

v soucasné dobe zahrnujici 3 |ékare, 2 sestry,
jednoho socidlné-zdravotniho pracovnika

a jednoho administrativniho pracovnika

ze tfech rliznych nemocnic, se pravidelné
schdzi kazdé pondéeli a koordinuje své dalsi
postupy. Pomérné pravidelné funguje v rdmci
tff nemocnic, odkud ,kmenové” pochdzeji jeho
¢lenové, a s ostatnimi nemocnicemi préibézné
komunikuje o tom, Ze je urcen i pro jejich
pacienty. V této souvislosti se objevila vyzva,
velmi casto zminovand i jinymi respondenty,
kterl byli u toho, kdyz se jejich paliativni tym
ustavoval — totiz ,jak o sobé ddt védet”. Jak
dobre komunikovat uvnitr organizace, jak
komunikovat s kolegy z jinych oddéleni o tom,
co paliativni tym nabizi, co dokdZe a jak méze
pomoci v péci o pacienty na jejich oddélenich.

,Plovouci* paliativni tym, ktery je schopen
pomoci s peci o vdzne nemocné pacienty

v sedmi nemocnicich, je dle naseho ndzoru
efektivnim resenim problému, jak dostat
specializovanou paliativni péci i do mensich
nemocnic, pro které by zfizenf vliastniho
paliativniho tymu mohlo predstavovat profesnf
i ekonomickou prekazku. Priklad ,,plovouciho®
paliativniho tymu také predstavuje jeden
vyznamny rys péce o vdzné nemocné deti

v CR - je jim velky vyznam ,sftovdni* a ,sdilent
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péce” mezi lékari napric zdravotnickym systé-
mem. Jeden z nasich respondentd toto sito-
vdni popsal ndsledujicimi slovy: ,vzdycky jsou
nékde lidé, na které se mlzu kdykoli obrdtit,
se kterymi se vzdycky domluvim®. Lékati jsou
zvykli (zejména ti z mensich nemocnic) pri
zajistovdni péce o détské pacienty vyuzivat
své osobni vztahy a profesni kontakty a casto
praktikuji urcity model ,sdilené péce®, kdy
preddvaji déti s védznymi stavy ,,0 Uroven vys*
a po nastavenf |écby jsou ochotni, kdyz je to
mozné, si pacienta ,vzit zpét.*

Zkusenost s ustavovdnim paliativniho tymu
pro sedm krajskych nemocnic je pomeérné
specifickd a do jinych kontextd ji lze promitat
jen omezene. V rdmci naseho modelu péce

o vdzné nemocné déti chdpeme tuto zkuse-
nost jako snahu takovou péci vice koordinovat
a standardizovat.

Z rozhovor( se zdstupci ¢eskych nemocnic
vyplynulo, Ze to jsou zejména velké fakultn{
nemocnice, které predstavuji pomysind centra
péle o vdzné nemocné déti v CR. Takové
nemocnice také maji ustaveny fungujici
paliativni tymy, které pecuji o detské pacienty:
Fakultni nemocnice v Motole, Fakultni nemoc-
nice Brno, Fakultni nemocnice Hradec Krdlove,
Fakultni nemocnice Plzen, Fakultni nemocnice
Ostrava, VSeobecnd fakultni nemocnice v Pra-
ze, Fakultni nemocnice Krdlovské Vinohrady,
Fakultni Thomayerova nemocnice. Mezi vy-
znamneé poskytovatele péce o vdzne nemocné
déti, které svym statusem nejsou fakultnimi
nemocnicemi, mizeme zaradit Nemocnici
Horovice, Nemocnici Havli¢kdv Brod, Oblastnf{
nemocnici Kolin, OrlickoUsteckou nemocnici,
Masarykovu nemocnici v Usti nad Labem

a Ustav pro péci o matku a dité v prazském
Podoli. Co se tykd rozsahu a objemu péce

0 vdzné nemocné déti v Ceské republice, tak
mezi ¢eskymi nemocnicemi vynikd FN Motol.



Medailonek 1: Détska
paliativni péce ve FN Motol

Iniciativa implementovat a standardizovat

paliativni péci ve FN Motol sahd do roku 2016,

kdy skupina motivovanych zaméstnancd
nemocnice z fad lékarskych i nelékarskych
profesi zacala mapovat potreby detskych
pacientd a jejich rodin. V zdri 2017 se tato
skupina odbornikl zacala vice profesionalizo-
vat v prvni détsky paliativni tym v zemi, pod-
poreny Nadacnim fondem Avast. Zpocdtku se
tym zameéroval na péci o onkologické pacienty
v zdveru zivota, ale od ledna 2018 rozsifil své
sluzby na vsechny détské pacienty s zivot
ohrozujicimi nebo Zivot limitujicimi stavy

v detskeé ¢dasti nemocnice.

V Cervnu 2019 ziskal tym dalsi podporu
prostrednictvim projektu Ministerstva zdra-
votnictvi CR, coZz umoznilo rozéitent sluZeb pro
dalsi détské pacienty, kteff mohli benefitovat
z paliativni péce. Ministersky projekt umoznil
zalozeni formdlniho Tymu détské podplrné
péece, ¢imz se FN Motol stala prvni nemocnici
v Ceské republice se dvéma specializovanymi
paliativnimi tymy nabizejici peci zvldst det-
skym i dospélym pacientdm.

Tym détské podptrné péce FN Motol se v roce
2021 rozrost na celkovy pocet 24 specialistd:
6 lékarl, 5 détskych sester, 3 psychologové,

3 socidini pracovnici, fyzioterapeut, spiritudini
pracovnik, terapeut pro rodice po ztrdte,
ergoterapeut, projektovy manager, datovy
analytik a veédecko-vyzkumny pracovnik.
Multidisciplindrni skladba tymu umozniuje
holisticky pristup k détskym pacientlim a jejich
rodindm a saturaci potreb somatickych, jakoz

i psychologickych, emocnich, socidlnich,
ekonomickych, informacnich, spiritudinich
apod. Efektivni komunikace a opakované
konzultace zamérené na preference détského
pacienta a jeho rodiny jsou zdkladnim
kamenem pfistupu tymu®. Pravidelné se konajf
multidisciplindrni schiizky, na kterych jsou
diskutovdny pripady pacientl, coz zajistuje
komplexni a koordinovany pristup k péci

o détského pacienta a jeho blizké. Prioritou je
takeé oteviend komunikace s rodinami??, kterd
jim poskytuje potrebnou podporu a informace
pro sdilené rozhodovdni v péci o jejich dité,
pricemz takovym pristupem je prokazatelné
posilovdna ddvéra a spoluprdce mezi pacien-
tem, jeho rodinou a podpdrnym tymem?®:.

Vzdéldvdni a kontinudlIni profesiondlni rozvoj
jsou v motolském tymu vnimdny jako klicoveé
pro udrzeni vysokych standard@ péce. Vsichni
¢lenové tymu prochdzeji specializovanym
gkolenfm, povinné absolvuiji kurzy ,Uvod

do détské paliativni péce” a kurz ,ELNEC*

a ndsledne kurzy specializované podle jednot-
livych profesi, napft. ,ESPERO pro pediatry* Ci
,ESPERO pro sestry“. Tym také spolupracuje
se zahrani¢nimi pracovisti a mezindrodnimi
odborniky na détskou paliativni péci, napr.

s Dr. Adamem Rapoportem z Toronta (Kana-
da) a s Dr. Wynne Morrisonovou z Filadelfie
(USA). Dr. Adam Rapoport je od roku 2019
oficidInim mentorem tymu. Pribézné vzde-
|dvdni, mentoring a kontakt se zahranic¢nimi
centry détské paliativni péce zajistuji, Ze tym
zUstdvd na Spicce v oblasti détské paliativn(
péce a neustdle zlepSuje kvalitu poskytované
péce.

*Hrdli¢kovd, L. 2022. ,Role Iékare v komunikaci s pacientem a jeho rodinou v kontextu détské onkologie.” Onkologie 16 (2):
77-80. 2 Nejvétsi vyzva? Komunikace!* Srov. Rapoport, A. 2021. ,Détskd paliativni péce v Ceské republice a Kanadé —
podobnosti a rozdily”. Paliativni medicina 2 (1): 52-54. **Hrdlickova L, Polakova K, Loucka M. 2023. ,Innovative communi-
cation approaches for initializing pediatric palliative care: perspectives of family caregivers and treating specialists. BMC

Palliative Care. 22 (1): 152, DOI: 10.1186/s12904-023-01269-3
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Od zdri 2017 do srpna 2023 pecoval tym
détské podpilrné péce ve FN Motol 0 561
pacientl?2. Vétsina pacientd tymu trpf onkolo-
gickou (35 %) nebo neurologickou diagndézou
(34 %). Dalsi skupiny zahrnuji pacienty

s vrozenymi malformacemi (14 %), zejména
vrozenymi srdecnimi vadami (43 %)

a mnohocetnymi vrozenymi anomdliemi

(24 %). Tym poskytuje péci vsem vekovym
skupindm, od novorozencl po mladé dospélé,
véetné pacientl nad 19 let véku. Specifickou
skupinou jsou téhotné maminky v ocekavani
ditéte s tézkou vrozenou vyvojovou vadou.

Pocet pacientl v pécdi tymu md vzestupnou
tendenci. Péce o détské pacienty a jejich rodi-
ny je dlouhodobd, obvykle trvd mésice az roky,
za sledované obdobi zemrelo 33 % pacient(
tymu. Tym zaznamendvd rostouci trend v po-
Ctu intervenci, kterych uskutecnf clenoveé tymu
celkem néekolik stovek mésicne (napr. v srpnu
2022 provedli témér 600 intervenci®?).

Medailonek 2: Zkusenosti a aktu-
alni stav implementace perina-
talni a neonatalni paliativni péce
v Ustavu pro péc¢i o matku a dité
v Praze

Autor MUDr. Zuzana Stanic¢kovd

Cilem tohoto medailonku je predstavit aktudin{
stav a popsat specifika a zkusenosti s imple-
mentaci perinatdini a neonatdini paliativni
péce v Ustavu péce o matku a dité (ddle jen
UPMD).

UPMD je perinatologickym centrem inten-
zivni péce, tedy pracovistém koncentrujicim

pacientky s komplikacemi v gravidité a novo-
rozence se zdvaznymi diagndézami vyzaduji-
cimi vysoce specializovanou pécit*. Mnozstvi
pacientl a jejich rodin Celici zdvaznym one-
mocnéenim predevsim v poslednim desetileti
inspirovalo v rdmci UPMD rozvoj perinatdini
a neonatdini paliativni péce.

V UPMD nenf ptitomen specializovany kon-
zilidrni tym paliativni péce, ktery by splfioval
aktudini podminky MZCR®®. Specifikem
UPMD je, Ze se jednd o specializovany Ustav
se zamérenim na gynekologii a porodnictvi

a neonatologii s intramurdlné limitovanym
komplementem a konzilidrni péci. Jednd se

0 pracovisté oddélené od dalsich speciali-
zovanych klinik i svou polohou. Pro persondl
pecujicl o pacienty a jejich rodiny tedy nenf
snadné vyuzit napt. existujici konzilidrni tym
paliativni péce pro dospélé pacienty, ktery je
jiz ve velkych nemocnicich ¢asto k dispozici.
Vysokd potreba podpory rodin a déti s Zivot
limitujicimi ¢i Zivot ohrozujicimi diagndézami

¢i rodin po neocekdvané ztraté v téhotenstvi
v UPMD vedla k zaveden( tzv. ,integrovaného
modelu® implementace perinatdini a neonatdl-
ni paliativni péce.

V UPMD je ustaven tzv. ,Integrovany pod-
parny a paliativni tym* (ddle IPaPT). Jednd se
o multidisciplindrni tym slozeny ze zameést-
nancd rdznych oddéleni a rznych profesi

s rozsitenym vzdeéldnim v détské a perinatdlnf
paliativni péci. Tym tedy pracuje dominantne
s détskymi pacienty a rodinami Celicimi zdvaz-
nym onemocnéenim prenatdine, béhem porodu
i v obdobi pobytu na novorozeneckém oddé-
leni. Tym byl ustaven v roce 2021 v ndvaz-
nosti na nekolik rozvojovych a vzdéldvacich

12Dvordkovd, H.M., ,Paliativni péce o déti s vrozenou vyvojovou vadou od prenatdiniho obdobi: komfort na prvnim misté.”

Cesko-slovenskd neonatologie 30 (1): 53-58. Hrdli¢kovd, et al. 2023. , P&t let zkuéenosti s poskytovdnim nemocni¢ni

paliativni pé¢e détskym pacienttim.“Cesko-Slovenskd pediatrie 78(1): 44-47, DOI:10.55095/CSPediatrie2023/008

Bhttps://www.upmd.cz, https://www.upmd.cz/wp-content/uploads/2022/10/vyrocni-zprava202 1.pdf. **https://www.tribu-
16 ne.cz/medicina/nemocnicni-paliativni-pece-se-dockala-standardu/



projektl zamérenych na perinatdini paliativn{
péci, podporenych externimi grantovymi
podporami nadaci AVAST, ABAKUS a Nadace
rodiny VIckovych.

IPaPT tym v rdmci UPMD je tymem multi-
disciplindrnim?®. Tym vyuzivd dostupnych
persondinich zdrojl, tedy zaméstnancl

s rozSifenym vzdéldnim a kompetencemi

v detské a perinatdini paliativni pédi, ktefi jsou
v UPMD zaméstndni v rdmci svych béznych,
primdrnich Gvazkd. V UPMD aktudiné nenf
pritomen lékar s atestaci v paliativni medicine.
Clent IPaPT tymu je v sout¢asné dobé 12

a tvori ho lékari neonatologického a porodnic-
kého pracovisté, porodni asistentky, zdravotnf
sestry, krizovi interventi a zcela kli¢ovou roli
hraji zdravotné socidIni pracovnice z Centra
provdzeni’. Clenové tymu absolvovali celou
fadu postgradudlinich kurzd v zdvislosti na své
primdrni profesi a zdjmu. Dalsi profesiondly,
ktefl se podili na perinatdini a détské paliativni
péeci, tym doplfiuje externimi poskytovateli
péce (jednd se predevsim o poradce pro
pozistalé a psychology/psychoterapeuty).

IPaPT tym UPMD md navdzanou spoluprdci

s poskytovateli specializované paliativni péce.
Jednd se zejména o spoluprdci s poradnami

a sluzbami ,mobilnich hospicl” (tedy s po-
skytovateli mobilni specializované paliativni
péce, ddle MSPP), pfedevsim s poradnou
Cesty dom{*®. Zdroveri tym spolupracuje

s konzilidrnimi tymy paliativni péce pri prekla-
dech pacientl s zivot ohrozujicim ¢i limitujicim
onemocnénim, ¢i na edukacni Urovni, a to
predevsim s Tymem détské podplrné péce
Fakultni nemocnice Motol*°.

Dle internich dat bylo v roce 2022, resp. 2023
IPaPT tymem oSetreno celkem 40 (resp. 41)

pacientl a jejich rodin, pficemz zhruba tretina
intervenci tymu probehla v prenatdinim
obdobi a dvé tfetiny postnatdiné. Pacienti jsou
do tymu referovdni oSetfujicim persondlem

v primé péci v rlizné fdzi trajektorie jejich
onemocneni, nejcastéji osetrujicimi gynekolo-
gy/porodniky, neonatology a porodnimi asis-
tentkami. Aktuding jsou v UPMD akceptovdna
pouze obecnd kritéria k identifikaci pacient(
benefitujicich z paliativni péce (viz webovd
strdnka tymu?).

Clenové tymu jsou nejéastéji kontaktovdni:

e pfizjisteni zdvazné vrozené vyvojove vady
¢i zivot limitujictho onemocnéni miminka

e U predcasné narozenych novorozenct se
z&vaznym zivot ohrozujicim Ci zivot limi-
tujicim onemocnénim hospitalizovanych
na RES/JIP a intermedidrnim oddélen(
novorozeneckého pracovisté

e U déti narozenych v UPMD se zdvaZznymi
zdravotnimi komplikacemi a s potrebou
komplexni dlouhodobé péce

e pfi perinatdIni ztrdté, napr. pfi porodu
novorozence pod hranici viability &i pfi
porodu mrtvérozeného ditéte

Mezi nejcastéjsi intervence IPaPT tymu patif
komunikace s rodinou a s oSetrujicim persond-
lem, a to predevsim v souvislosti s komunikacf
cild péce, pldnovdni péce véetné pécle v zdve-
ru zivota a managementu symptomd, mediace
ndrocnych rozhovord v souvislosti s nejistou
progndzou a psychosocidlni podpora rodiny

a podpora osetrujiciho persondlu. Kontinuita
péce o pacienta s paliativnimi potfebami

a jeho rodinu je po dimisi zajistovdna indivi-
dudlné —dle cilt a pldnu péce, a to nejc¢astéji
cestou poskytovatele MSPP, cestou détského

https:/www.upmd.cz/o-nas/odborna-pracoviste/pediatrie/podpurny-a-paliativni-tym. https:/www.upmd.cz/o-nas/
odborna-pracoviste/pediatrie/centrum-provazeni. ®https://www.cestadomu.cz/perinatalni-paliativni-pece. *https:/www.
fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/tym-detske-podpurne-pece. Zhttps://www.upmd.cz/o-nas/odborna-pra-

coviste/pediatrie/podpurny-a-paliativni-tym/
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centra, cestou praktického Iékare pro déti
a dorost a jinych pediatrickych obor( i cestou
sluzeb rané péce.

To, ze ¢lenové tymu nemaji Uvazky vyhrazené
pro poskytovdni paliativni péce, je v mnohém
suboptimdini. Casové a pracovn( kapacity
¢lend tymu jsou diky primdrnim Gvazkdm
omezené. Udrzitelnost tymu, jeho edukace

a podpora je dominantné zdvisld na extern{
nadacni podpore a velké motivaci samot-
nych ¢len@ tymu, kteff jsou jeho souddsti

dobrovolné. VVyhodou aktudiniho modelu je
naopak snadnd dostupnost informaci a iden-
tifikace pacientld benefitujicich z perinatdinf

a neonatdini paliativni péce a jejich rodin,
nebot clenové tymu v rdmci svych primdrnich
Uvazkl pracuji v pifimé pédi v celém spektru
oddéleni UPMD. Prdvé vyuzitl dostupnych
nejen persondlnich zdrojd a obrovskd adapta-
bilita programu perinatdini a neonatdlini
paliativni pé¢e v UPMD m(iZe byt inspiraci pro
jiné poskytovatele perinatdini péce.

Pocet a profese ¢lenl tymu, ktefi aktivitu absolvovali

Ndzev kurzu/vzdéldvaci aktivity

Kurz Péce o rodice po perinatdini ztraté

Kurz Uvod do détské paliativni péce
ICPCN

Kurz PerinatdIni paliativni péce

ESPERO/ESPERO pro pediatry/ ESPERO
pro sestry, komunikace zdvaznych zprdv

ESPERO PLUS, komunikace
zdvaznych zprdv

Vycvik krizové intervence
(komplexni ¢i zdkladni vycvik)

ELNEC

EPEC Pediatrics I/EPEC Pediatrics Il
zahrani¢ni stdz

Kurz zdkladniho etického poradenstvi

Vycvik PEER
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[ékari

2/4

3/4

1/4

4/4

3/4

4/4

N/A

2/4

1/4

1/4

0/4

porodnf zdravotni  zdravotné socidl-

asistentky sestry ni pracovnice CP
2/4 2/3 0/2
1/4 1/3 0/2
0/4 1/3 2/2
2/4 3/3 N/A
N/A N/A N/A
3/4 2/3 2/2
N/A 1/3 N/A
0/4 0/3 0/2
0/4 0/3 0/2
0/4 0/3 0/2
0/4 1/3 N/A

Zdroj dat: internf data UPMD



Multidisciplinarni spoluprace
a robustnost navazujici péce
o détské pacienty

Prestoze online dotaznik vyplnil relativne maly
,vzorek® 35 zdstupcl pediatrickych oddélenf
Ceskych nemocnic, analyza dat poukdzala na
pomeérné vyraznou variabilitu toho, jak respon-
denti z jednotlivych typd zatizeni odpovidali.
Zajimavou variabilitu napriklad vykazovali
zdstupci téch nemocnic, které nemély fungujici
paliativni tymy (situacni model péce), oproti
tém, ktere fungujici paliativni tymy mely (koor-
dinovany model péce). Pfipomenme si, ze jde
o skupiny zhruba stejné velké: 14 nemocnic

v nasem dotaznikovém prlzkumu nemélo
funguijici paliativni tym (z nasi perspektivy
spadaji do situacniho modelu péce), 15 z nich
melo funguijici paliativni tym (to jsou pro nds
zdstupci koordinovaného modelu péce).

Kontinuita v ramei péce
0 vazneé nemocné deti

Rozdily mezi zdstupci koordinovaného

a situacniho modelu péce jsou vidét v ndsle-
dujicim grafu, ktery obsahuje diferencované
odpoveédi na otdzku k zajisténi kontinuity péce
o déetské pacienty.

Graf ¢. 8: Odpovéedi na otdzku: ,Jak se na Vasem pracovisti zajistuje kontinuita péce o diteé se zd-
vaznou, zivot limitujicl ¢i ohrozujici diagndzou, které je propusténo z akutniho 10zka?” (rozdélené
podle toho, zda respondent v nemocnici md, nebo nemd fungujici paliativni tym)

Bez paliativniho tymu S paliativnim tymem

4 10

Cestou aktivné spolupracujictho praktického lékare
Cestou poskytovatele MSPP (mobilni hospic)

Cestou domdci péce

Cestou sluzby rand péce

Cestou ambulance paliativni mediciny

Cestou détského centra

Cestou konzilidrniho tymu paliativni péce

1 Jinak
Nevim, jak se kontinuita péce zajistuje

Cestou IGZkového hospice

Zdroj dat: vlastni vyzkum
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Pracovisté, kterd v nemocnici méla fungujici
paliativni tym (bez ohledu na to, zdali tento
tym pracoval s détskymi pacienty), tedy

v rdmci koordinovaného modelu péce, mno-
hem Castéji spolupracovala jak s externimi
poskytovateli zdravotnickych sluzeb (s aktivné
spolupracujicimi praktickymi lékafi a s am-
bulanci paliativni mediciny), tak zejména

s poskytovateli ,terénni* péce v domdcim
prostredi détského pacienta: s poskytovateli
MSPP, s domdci péci a s ranou péci.

Pri pohledu na data Ize fici, bez ndroku na sta-
tistickou reprezentativitu, ze nemocnice s pa-
liativnimi tymy maiji zajisténou kontinuitu péce
0 vdzné nemocné déti robustnéjsim zplsobem
a maji vétsi tendenci vyuzivat specializované
terénni sluzby poskytované v domdcim
prostredi détského pacienta. Ziskand data
interpretujeme tak, Ze respondenti z nemocnic
s fungujicimi paliativnimi tymy maji Sirsi po-
vedomi o tom, jak je zajistovdna péce o vdzné
nemocné déti po jejich propusténi z akutniho
lGZka. Nemocnice s paliativnimi tymy nakonec
budou témi pracovisti, kde se lé¢ba pacientl
nastavuje, nez jsou pripadné propousténi do
domdciho prostredi za asistence externich
terénnich sluzeb.
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Multidisciplinarita v ramci
péce o vazné nemocné déti

Podobné trendy jako u zajistovani kontinuity
péce pro déti se zdvaznou diagndzou po jejich
propusténi z akutniho lGzka Ize spatfovat

v oblasti multidisciplindrni spoluprdce. | zde

je patrny zfetelny rozdil mezi nemocnicemi,
které maji a které nemaji funguijici paliativni
tymy. Nemocnice s fungujicimi paliativnimi
tymy (koordinovany model péce) maji vétsi
tendenci k péci o nemocné déti pribirat dalsi
nelékarské profese. Nejvétsi rozdil je v mite
spoluprdce s psychology (13 vs. 4), kaplany (8
vs. 4), krizovymi interventy (7 vs. 3) a s centry
provdzeni (4 vs. 1). 4 zdstupci nemocnic

bez paliativnich tym0 (situacni model péce)
dokonce uvedli, Zze s zddnymi nelékarskymi
profesemi nespolupracuji. Ze ziskanych dat
vyvozujeme, Ze mensi nemocnice — se svymi
omezenejsimi zdroji a moznostmi — k fade
takovych profesi nemusi mit vibec pfistup.



Graf €. 9: Odpovedi na otdzku: ,S jakymi profesemi na Vasem pracovisti spolupracujete pfi pod-
pore déti se zdvaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici diagndzou a jejich rodin?* (rozdélené podle
toho, zda respondent v nemocnici md, nebo nemd funguijici paliativni tym)

| Bezpdliativntho tymu [ S paliativnim tymem

Zdroj dat: vlastni vyzkum

Je otdzkou, jak natolik rozdilné odpovedi

v oblasti zajisténi kontinuity péce a multidis-
ciplindrni spoluprdce interpretovat. Fungujicf
paliativni tymy v nemocnicich jsou zalozeny
na principu multidisciplindrné komunikované
a koordinované péce. Je tak docela dobre
mozné, Ze se tento organizadni princip
postupné promitl do praxe jednotlivych

pracovist, kterd v dlsledku toho ve vétsi mire
vyuzivaji spoluprdci s Sirsi paletou nelékar-
skych profesi. Nemocnice s paliativnimi tymy
nejen vykazuji sirsi mezi-profesni spoluprdci,
ale maji také tendenci pro détske pacienty
zajistovat kontinuitu péce v domdci prostred(
robustnéji. My v tom spatfujeme rys typicky
pro koordinovany model péce.
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Shrnuti, zavér a doporuceni

Predklddand studie se snazi porozumet stavu
a mire rozvoje détské paliativni péce v ¢eskych
nemocnicich. Prvnim zdrojem dat byl online
dotaznik distribuovany primdrdm détskych
oddéleni. Dotaznik obsahoval 13 otdzek,

z nichz nékteré byly podminéné. Celkem
odpovédélo 35 z 77 oslovenych nemocnic, coz
predstavuje 45% ndvratnost.

Vysledky ukdzaly, ze 15 nemocnic md fungu-
jicl paliativni tym, ktery v 8 pfipadech pracuje
také s detskymi pacienty. Pediatrickd oddélenti
bez nemocni¢nich paliativnich tym@ ¢asto
nemaji moznost spoluprdce s lékari paliativ-
nich tym0. Nékteré z téchto nemocnic nicmméné
spolupracuji s externimi poskytovateli speci-
alizované paliativn{ péce. Castym postupem
je vdzné nemocné détské pacienty ,preddvat
o uUroven vys” —do nemocnic s vétsimi moz-
nostmi a zdroji. To se ¢asto deje na viceméne
neformdini rovine vyuzivajici osobni kontakty
primdrd prislusnych oddéleni. Tento model
péce o vdzne nemocné deti jsme oznacili jako
situa¢ni model péce, nebot v ném casto nejsou
nastaveny procesy, jak postupovat v pripade
konkrétnich pacientd.

V predklddané studii zddraznujeme vyznam
multidisciplindrni spoluprdce. Nemocnice
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s paliativnimi tymy castéji v rdmci péce o vdz-
né nemocné déti spolupracuji s nelékarskymi
profesemi, jako jsou psychologové, kaplani,
krizovi interventi a dalsi odbornici. Tyto
nemocnice také ,robustnéji” zajistuji kontinuitu
péce pro detské pacienty propusténé z akut-
nich 1Gzek, ¢astéji spolupracuji s odbornostmi
jako je ambulance paliativni mediciny, MPSS i
rand péce. Vice také spolupracuji s prakticky-
mi [ékari, byt takovd spoluprdce vzdy zdvisi na
jejich informovanosti a ochoté aktivné se do
péce o vdzne nemocné déti zapojit.

Pres priznané limity studie, jako je omezend
reprezentativnost vzorku a pomerné maly
pocet respondentd, Ize z dat vysledovat urcité
trendy v rozvoji detské paliativni péce v Ces-
kych nemocnicich. Nemocnice s fungujicimi
paliativnimi tymy maji tendenci mit robustné;ji
zajisténou kontinuitu péce, jakoz i Sifeji na-
stavenou multidisciplindrni spoluprdci v péci
0 vdzne nemocné deti. Dle naseho ndzoru se
jednd o pozitivni vliv dlrazu na multidiscipli-
narni spoluprdci, kterd je jednim ze zdkladnich
principl dobre poskytované paliativni péce.

Na zdkladé dat a informaci z naseho vyzkumu
si dovolujeme formulovat ndsledujici dopo-
ruceni, s cilem podpofit dalsi rozvoj détské
paliativni péce.



Popis stavu

Organizace péce o vazné nemocné déti v men-
$ich nemocnicich a u praktickych Iékard mnohdy
zdvisi na osobni angazovanosti jednotlivych
lékard.

Oblast déetské paliativni péce se dynamicky rozvi-
jf, byt ne zcela rovnomeérné.

Predkladand studie si neklade za cil byt
autoritativnim verdiktem nad stavem détské
paliativni péce v ¢eskych nemocnicich —
ostatné jednd se o rychle se menici a neustdle
se utvdrejici prostredi. Nase studie chce byt

Doporuceni

e Podporit standardizaci péce o vézné nemocné
déti na vSech drovnich.

e Informac¢né podporovat tymy pediatrickych
oddéleni v rdmci zajistovdni navazujici péce.

e Podporovat ustavovdani nemocnicnich palia-
tivnich tymd tam, kde by z toho mohli pacienti
benefitovat.

e Rozvoj détské paliativni péce prlibézné moni-
torovat a podporovat na zdkladé pravidelného
sbéru a analyzy dat.

e Podrobnéji zmapovat a popsat situaci v jed-
notlivych regionech.

e Podporovat informovanost a rozvoj obecné
paliativni péce v nemocnicich okresniho typu
a u praktickych Iékarl pro déti a dorost.

e Zvysovat dostupnost informaci o sitich posky-
tovateld sluzeb, ze kterych by mohly benefito-
vat vdzné nemocné déti a osoby o né pecujici®.

prvni viastovkou snahy o prlbézny monitoring
a evaluaci komplexnich procesd, které maji

za cil zlepSovat dostupnost a kvalitu péce

0 vazné nemocné déti.
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Instituce zapojené do koordinacni
skupiny pro implementaci Koncepce

Asociace katolickych nemocni¢nich kaplan(
Asociace nemocni¢nich kaplan(

Asociace poskytovatelfl socidinich sluzeb CR
Asociace poskytovatell hospicové paliativni péce
Centrum provdzeni
Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnénf
Ceskd neonatologickd spole¢nost
Ceskd pediatrickd spole¢nost
Ceskd spole¢nost paliativni mediciny
Détské centrum Plzen
FN Motol
Férum mobilnich hospic(

Nadace rodiny Vickovych
Odbornd spole¢nost praktickych détskych Iékari
Poradna VIGVAM
Sekce Détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti
Sekce Détské paliativni péée Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Spolecnost pro ranou péci
Unie porodnich asistentek UNIPA

Tento dokument je vysledkem &innosti multiprofesni koordinacnf skupiny, jejimz ukolem
je implementace cild Koncepce péce o déti a dospivaijici se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagndzou a jejich rodiny, kterd vznikla v roce 2022 na zdkladé iniciativy Sekce Détské paliativni
péte CSPM a Sekce Détské paliativni mediciny CPS. V koordinaéni skupiné je zapojeno
na 20 odbornych spolecnosti. Vice o slozeni a ¢innosti koordinacni skupiny na webovych
strdnkdch koncepce.

www.koncepce.info
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