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Ovop

Détska paliativni péce je dle definice WHO zroku 1998 aktivni komplexni péci o
somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje také podporu

rodiny.

Tato péce zacina v okamZiku stanoveni diagnézy nemoci a pokracuje bez ohledu na
to, zda je ditéti zaroven poskytovana lécba zameérena na diagnostikovaneé
onemocnéni.

e Poskytovatelé zdravotni pece musi vyhodnocovat a mirnit fyzicke, psychické a
socialni stradani ditete.

e [Efektivni paliativni pécCe vyzaduje SiroRy multidisciplinarni pristup, ktery zaclenuje
rodinu ditéte a vyuZiva také dostupnych komunitnich zdroji; tato péce miiZe byt
uspeésné realizovana i s limitovanymi prostredRy.

e Paliativni péce muze byt poskytovana na vsech trovnich zdravotni péce i v domacim

prostredi ditéte.’

Tuto definici vroce 2006 prejal IMPaCCT (International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento) a stala se klicovou ve spole¢ném dokumentu, ktery definuje a urcuje
standardy péce o déti szZivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim a doporucuje

zavedeni téchto standardi ve vsech zemich Evropy.

Kromé specifik, které vyplyvaji z péce o détskeho pacienta obecné, spociva hlavni rozdil
oproti paliativni péci u dospélych pacientll zejména ve spektru a rozlozeni diagnoz.
Zatimco u dospélé populace se jedna prevazné o onkologické diagnozy (cca 75-80 %), u
déti tvoFi tato onemocnéni pouhych 20 %. V détské populaci je oproti dospélé vétsi
riznorodost stavl vyZzadujicich paliativni péci a podstatné vyssi podil nenadorovych

diagnoz.

Détské pacienty s Zivot ohroZujicim ¢i limitujicim onemocnénim muZeme rozdélit do 4
skupin podle moznosti kurativni lécby, ovlivnéni zakladniho onemocnéni a rychlosti jeho
progrese (rozdéleni bylo pivodné vytvorené britskou organizaci Association for Children’s

Palliative Care (ACT) a Royal College of Paediatrics and Child Health). Kategorizace détskych

" IMPaCCT. Standardy détské paliativni péce v Evropé.
https://detska.paliativhimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/01/standardy-detske-paliativni-pec

e-final.pdf



https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/01/standardy-detske-paliativni-pece-final.pdf
https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2021/01/standardy-detske-paliativni-pece-final.pdf
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pacientd vyzadujicich paliativni pé¢i neni Gplné jednoducha, nicméné je velmi uzite¢na

pro urceni potreb ditéte a jeho rodiny v paliativni péci.

e Do prvni skupiny patfi déti s diagnozami, které Zivot ohroZzuji, u kterych je kurativni
lecba mozna, ale nemusi byt UspéSna. Dostupnost paliativni péce by méla byt
soubézné s kurativni lé¢bou a/nebo v pripadé, Ze tato nevede k Uspéchu. PFi
dosazeni dlouhodobé remise neni pokracovani paliativni péfe nutné. Do této
kategorie patfi zejména skupina déti s onkologickymi onemocnénimi, dale déti se
zavaznymi projevy organovych selhani (selhani srdce, plic, jater nebo ledvin).

e Do druhé skupiny radime déti s diagnozami, kdy je predcasna smrt nevyhnutelna,
ale predchazi ji dlouha obdobi velmi intenzivni lecby, jejimzZ cilem je prodlouzeni
Zivota a umoznéni Gcasti ditéte v béZznych Cinnostech. V soucasné dobé s rozvojem
diagnostickych a terapeutickych moznosti jsou to onemocnéni, ktera maji casto
presah do dospélého véku. Patfi sem napfr. déti s cystickou fibrozou.

e Do treti skupiny patfi déti, které maji progresivni onemocnéni bez moZnosti
kurativni écby. V téchto pripadech je lé¢ba od pocatku vyhradné symptomova,
paliativni, ale zcela béZzné muzZe trvat mnoho mésici ¢i let. Do této skupiny patfi
napf. déti s nékterymi neuromuskularnimi onemocnénimi (spinalni muskularni
atrofie aj.), neurodegenerativnimi onemocnénimi a s nékterymi dédicnymi
poruchami metabolismu.

e Do ctvrté skupiny radime déti, které jsou v nezvratném, nicméné relativné
neprogresivnim stavu s velmi komplexnimi zdravotnimi problémy, které vedou ke
komplikacim a velké pravdépodobnosti pred¢asného Gmrti. Jedna se napfr. o déti s
tézkym posthypoxickym postizenim CNS rlizné etiologie (tézké formy DMO), déti po
prodélaném  zavazném traumatu mozku nebo michy, déti s postinfekénim
postizenim centralniho nervového systému ¢i s zavaznym pribéhem epilepsie

s rozvinutou encefalopatii.

Z vyse uvedeného je patrné, ze v détském véku existuje cela rada onemocnéni, u kterych
muZe byt prognodza preziti i v fadu mnoha mésicu Ci let a lze ji jen velmi téZko predpovidat.
Oproti dospélé populaci je proto vyznamné delSi primérna potreba paliativni péce, i
podstata poskytovanych sluzeb se muZe vyrazné odliSovat co do Sife a typu — v détské

paliativni péci rodiny casto intenzivnéji vyuZivaji socialni a dalsi poradenstvi.
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Potreby déti zijici s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemocnénim

Béhem poslednich minimalné dvou desitek let probéhlo v Evropé nékolik narodnich
pruzkumu k identifikaci potfeb déti vyzadujicich paliativni péci a jejich rodin. Zakladnim
bodem vysledki vSech vyzkum( je, Ze déti Casto preferuji pobyt doma a rodiny obvykle
chtéji mit déti v dobé priubéhu onemocnéni a umirani v domacim prostfedi. Deset
zakladnich bodi charakterizujicich potreby déti v paliativni péci shrnuje Charta prav ditéte
s zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim? - jeden ze zakladnich dokumentu
mezinarodni sité poskytovatelli détské paliativni péce ICPCN (International Children's

Palliative Care Network).

Dostupnost sluzeb v oblasti paliativni péce obvykle zavisi na misté bydliSté a na druhu
onemocnéni. U déti s onkologickym onemocnénim jsou sluzby zpravidla lépe dostupné v
ramci komplexnich onkologickych center, nez u déti sjinym Zivot limitujicim i Zivot
ohroZujicim onemocnénim. Rodina s ditétem v paliativni péci ma tak v soucasné dobé
predevsim v terminalnim obdobi nemoci stale pomérné omezenou dostupnost zdravotnich

a socialnich sluzeb v ramci svého komunitniho prostredi.

MODEL ZAJISTEN( PEGE 0 DETI SE ZAVAZNOU ZIVOT LIMITUJICI A OHROZUJICI
DIAGNOZOU

1. Identifikace déti s potfebou paliativni péce

Identifikace déti, které by profitovaly z paliativni péce.

Na pomyslném vrcholu pyramidy kontinualniho zajisténi détské paliativni péce by mély
stat nemocniéni tym paliativni péée (NTPP) ve fakultnich nemocnicich nebo v nemocnicich
s centry se statutem vysoce specializované péce, které by déti se zavaznou Zivot limitujici
Ci zivot ohroZujici diagnozou casné identifikovaly, a jeSté béhem hospitalizace je a jejich

rodiny pripravily na predani do regionu.

2 Charta prav ditéte s Zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim.
https://detska.paliativhimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/charta-icpcn-cz.pdf



https://detska.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2020/11/charta-icpcn-cz.pdf
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2. Priprava na propusténi do domaciho prostredi

Détsky pacient se zavaznou zivot limitujicim i Zivot ohroZujicim onemocnénim by mél mit
vytvoren svij plan budouci péce (v anglické literature advanced care plan). Tento plan by
mél byt vytvoren za idealnich okolnosti v nemocnici, kde byla nepfizniva diagnoza
stanovena a to ve spolupraci s rodinou. Mél by také byt pribézné a pravidelné revidovan

s ohledem na aktualni zdravotni stav ditéte a preference rodiny.

Plan péce zpravidla obsahuje

souhrn informaci o zdravotnim stavu

cile péce

prani ditéte a preference rodiny

instrukce pro pripad zhorseni stavu (popis péce véetné jeji pripadné limitace -

status DNR, DNI a dalsi)

e kde by péce méla byt poskytovana (domaci prostredi, regionalni nemocnice,
krajska resp. fakultni nemocnice, jiné zafizeni)

e zpUsob dopravy do zdravotnického zafizeni

O planu by mél byt informovan registrujici prakticky lékaf pro déti a dorost (PLDD),
spadovée détské oddéleni, Skola, poskytovatel domaci specializované paliativni péce ev.

RZS a dalsi instituce, které by mohly s ditétem pfijit do kontaktu.

V nemocnicich, kde bude funkéni NTPP by bylo Zadouci, aby byla téZ ambulance paliativni
mediciny, ktera by méla za Gkol détské pacienty a jejich rodiny ambulantné sledovat a

participovat na planovani budouci péce dle aktualniho stavu a potreb.

Ambulance paliativni mediciny totiz predstavuji i v péci o détské pacienty duleZitou formu
specializované paliativni péce a jejich sit mize tak zvysit dostupnost paliativni péce i
v regionech (pfi nemocnicich, pfi poskytovateli mobilni specializované paliativni péce

apod.)..

V ramci regionu je dllezitym hracem spadové détské oddéleni, kam se dité mlze akutné
dostat v pripadé zhorSeni zdravotniho stavu, ale zejména registrujici prakticky lékar pro

déti a dorost, ktery o dité i rodinu komplexné pecuje.
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Dal3i dileZitou problematikou je dlouhodoba luZzkova péce pro takové pacienty. Déti se
zavaznym zivot limitujicim onemocnénim by nemély byt zbytecné dlouhodobé
hospitalizovany na akutnim nemocnicnim lizku. Dlouhodoba péce o takové déti je velmi
specificka, vyzaduje multidisciplinarni pristup a je zamérena také na podporu celé rodiny
tak, aby videalnim pripadé tato byla schopna dlouhodobé péce v domacim prostredi.
Jedna se tedy o zajisténi odpovidajici sité oddéleni dDNIOP (détska dlouhodoba a
nasledna intenzivni oSetfovatelska péce) pro pacienty bez nutnosti ventila¢ni podpory a
oddéleni dDNIVP (détska dlouhodoba a nasledna intenzivni ventilaéni péce) pro pacienty
vyZadujici néjakou formu ventilacni podpory. Vramci oddéleni dDNIOP/dDNIVP by také
mohla byt realizovana péce vzavéru Zivota, neni-li z néjakého dlivodu mozna péce

v domacim prostredi.

3. Péce doma

PéCi vdomacim prostfedi mize v pripadé stabilniho stavu zajisStovat PLDD napf. ve
spolupraci s agenturou domaci péce a poskytovateli socialnich sluzeb (napf. rana péce),
pokud je zdravotni stav nestabilni Ci nejisty Ci jedna-li se o péci v zavéru zZivota, prichazi na
fadu péce poskytovatele mobilni specializované paliativni péce (tzv. mobilniho hospice),
ktery rodiné poskytuje servis v rezimu 7/24.

PécCe o déti se zavazné limitujici diagnozou je velmi naro¢na a pecujici by méli mit moznost
si adekvatné odpocCinout. Stim také souvisi problematika odlehcovacich sluzeb. Pro
rodiny déti, které potrebuji velky objem zdravotni péce, tato sluzba neni dostupna. Tato
péCe by v budoucnu méla byt realizovana v détskych luZkovych hospicich a/nebo také
v nékterych transformovanych détskych centrech (navrhovana centra komplexni péce) Ci
jinych podobnych zafizenich, ktera budou zajistovat komplexni péci.

Na péci o déti se zavaznymi Zzivot limitujicimi ¢i Zivot ohroZujicimi onemocnénimi
samozrejmé participuji i dalSi organizace, jako je napf. rana péce, centra provazeni, Vigvam,
pacientské organizace atp., bez jejichZ pomoci se rodiny neobejdou.

Pro dobré zabezpeceni kontinualniho zajisténi détskeé paliativni péce je zcela nezbytné
kvalitni a v€asné referovani a predavani takovych pacientl do regionu, at uz do zafizeni
dlouhodobé nemocnicni péce typu dDNIVP ¢i dDNIOP, regionalnich détskych oddéleni,
praktickym détskym lékarum, poskytovatelim mobilni specializované paliativni péce (tzv.

domaci hospic) a ev. poskytovateliim domaci péce. V tomto kontextu je nezbytné vytvoreni
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planu péce pro kazdého détského pacienta s paliativnimi potrebami, jak jiz bylo zminéno
vyse. Efektivni komunikace mezi profesionaly, ktefi poskytuji péci détem s Zivot limitujicim
Ci ohroZujicim onemocnénim, je zakladni podminkou kvalitni péce, a to predevSim s
ohledem na jeji kontinuitu a na podporu rodiny (a to i v SirSim kontextu, tedy vcetné
sourozencli a dalSich ¢lend rodiny). Ztohoto pohledu by do budoucna bylo vhodné
pomyslet na vytvofeni pozice koordinatora péce (case managera) o jednotlivé pacienty a
rodiny tak, aby zdravotnim i socialnim systémem prochazeli co nejjednodussim zpisobem

vzdy s ohledem na aktualni zdravotni stav a socialni potreby ditéte a jeho rodiny.

Trajektorie détského pacienta

/‘I,INDIKAEEPHLIAHUM \\ /;pnnpuﬁﬂéu‘inn \ ﬂ,PECEDDHA \1

PECE DOMACIHO PROSTREDI specializovana paliativni
specializovana paliativni specializovana paliativni péce
péce péce = nemocniéni tym
= nemocnicni tym s nemocnicni tym paliativni péce
paliativni péce paliativni péce + paliativni
= paliativni = paliativni ambulance
ambulance ambulance +«  MSPP
obecna paliativni péece = MSPP » zdravotné respitni
« oSetrujici 1ekar =  dDNIVP/dDNIOP sluzby
(indikujici potrebu obecna paliativni péce obecna paliativni péce
paliativni péce) e PLOD = PLDD
« spadova . rané_pn_éie__
nemocnice = domaci pece

\ _/ \\ / \ = socialni sluzby _/

NASLEDNA A DLOUHODOBA LOZK0VA PECE LIMITUJICI DIAGNGZOU

Uvod

V systému vefejného zdravotniho pojisténi rozliSujeme v tento okamzik lizkovou péci
akutni (intenzivni a standardni) a dale péci naslednou, do které fadime péci odbornych
lé¢ebnych astavli (OLU), léeben dlouhodobé nemocnych (LDN), oSetfovatelskych lizek,
NIP, DIOP a hospicl. V pfipadé péce nasledné je na détské pacienty pamatovano pouze
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v oblasti odbornych lécebnych Gstavi, bohuZel vSechny dalsi typy nasledné lizkové péce
jsou ,usité na miru“ pouze pacientiim dospélym.

Tento material ma dat zaklad pro definici nasledné a dlouhodobé lizkové péce pro détske
pacienty v celé jeji Sifi, od péce dlouhodobé a nasledné intenzivni ventilacni (dDNIVP),
pfes péci dlouhodobou naslednou intenzivni a oSetfovatelskou (dDNIOP), po péci
zdravotni respitni.  VSirSim kontextu samoziejmé péci paliativni, ktera by méla byt
nedilnou soucasti napri¢ vSemi zminénymi typy péce u déti se zavaznymi zivot limitujicimi
a ohroZujicim onemocnénimi. V této souvislosti nesmime opomenout potreby a prava déti
na hru a vzdélavani.

Obsahem materialu je analyza stavajiciho stavu realizované lizkové péce pro pacienty
s definovanymi diagn6zami, definice navrzenych potfebnych typd dlouhodobé nasledné
péCe o détské pacienty, navrh potfebné smluvni sité poskytovatelli zdravotnich sluzeb
(PzS) a také definice zakladnich Ghradovych mechanismd.

Analyza stavajiciho stavu

| vCR mame détské pacienty s rlznymi zavaznymi diagnézami, pro které je nezbytna
vrizné mife a intenzité dlouhodoba lizkova péce, Casto se jedna o péci intenzivni
s nutnym zajisténim dychacich cest a s potfebou riizné miry ventilacni podpory ¢i bez jeji
potreby. Soucasti této péce je samoziejmé komplexni oSetrovatelska a rehabilitacni péce
vCetné nezbytné podpory a zauceni pecujicich ¢lenl rodiny takto nemocného ditéte.

Pro Gcely zjisténi soucasného stavu (kolik takovych pacientd v CR mame a kde jsou tito
détsti pacienti hospitalizovani) byly provedené 2 nezavislé vybéry (viz dale).

Vybéry byly realizované u détskych pacientl (vék 0-18 + 364 dni) se zavaznymi Zivot
limitujicimi diagnozami, ktefi by podle britské epidemiologické studie prof. Lorny Fraser
(2011, 2020) mohli profitovat z nékteré formy dlouhodobé nasledné respektive paliativni
péce.?

Analyza 0ZIS

Analyza byla provedena v roce 2017 na zadost Sekce détské paliativni péce CSPM,
vypracoval ji Institut biostatistiky a analyz MU Brno a UZIS na zakladé parametrt, které
jsme do projektu dodali (dg na zakladé prevalenéni studie prof. Lorny Fraser a parametry
pro dlouhodobou péci ventila¢ni i neventilacni). Ve studii byla analyzovana data z obdobi
mezi lety 2007 - 2016, zdrojem dat pro statistickou analyzu byl Narodni registr
hospitalizovanych (NRHOSP) a listy o prohlidce zemrfelého (LPZ). Cilem projektu byla
analyza dostupnych dat, tedy vékové spektrum pacientl, spektrum diagnoz, zjisténi, kde
tato péce dosud probiha (typ pracovisté a region), odhad pocCtu pacientl vyzadujicich

® Seznam paliativni relevantnich diagnéz viz. pfiloha A
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dlouhodobou péci. To vse s cilem do budoucna definovat sit potfebnych zafizeni (pocet
zarizeni a l0Zek) a také nastavit racionalni typ Ghrady takové péce.*

Analyza zdravotnich pojistoven

U détskych pacientd (0 - 18+364 dn( véku) s relevantnimi diagnozami (dg na zakladé
prevalencni studie prof. Lorny Fraser a parametry pro dlouhodobou péci ventilacni i
neventilacni) byl mezi lety 2017 a 2018 zjiStovan pocet hospitalizaci na lizkach akutni
péce.’

Zavérem provedené studie je, Ze pro nepriznive, Zivot limitujici i Zivot ohroZujici diagnozy
je rocné realizovano cca 6000 hospitalizaci, z toho cca 250-300 pfipadd rocné jsou
dlouhodobé hospitalizace s nutnosti intenzivni péce. Tito pacienti jsou v drtivé vétsiné
pfipadi hospitalizovani ve vysoce specializovanych nemocnicich fakultniho typu a
,blokuji“ lizka ARO ¢i JIP pacientiim s akutnimi diagnozami.

Pokud bude vytvofen spravny model péce dlouhodobé nasledné (véetné intenzivni) budou
z realizované zmény profitovat pacienti, jejich rodinni prislusnici i cely systéem verejného
zdravotniho pojisténi.

Détska dlouhodoba a nasledna luzkova nemocniéni péce

Détska dlouhodoba a nasledna lGzkova nemocnicni péce se déli na péci na dva typy péce
dle nutnosti zajiSténi ventilacni podpory. Jedna se o détskou dlouhodobou a naslednou
ventilacni péci (dDNIVP) a détskou dlouhodobou a naslednou intenzivni osetfovatelskou
péci (dDNIOP). VySe zminéna terminologie a rozdéleni (na dDNIVP a dDNIOP) vysla z
opakovanych jednani zastupcti MZ CR, ZP a odbornych spole¢nosti (Sekce DPP CSPM a CPS).

A) Détska dlouhodoba a nasledna intenzivni ventilaéni péce (dDNIVP)

Détska dlouhodoba a nasledna intenzivni ventilacni péce je poskytovana détskym
pacientiim se zavaznymi zivot limitujicimi ¢i ohroZujicimi diagn6zami s nutnosti ventilacni
podpory a méla by byt realizovana vzdy pfi poskytovateli akutni lizkové péce za GCelem
okamzité dostupnosti zakladnich komplementarnich sluzeb 24/7.

1) péce je poskytovana détskému pacientovi, ktery vyzaduje dlouhodobou podporu
Zivotnich funkci, a to vzdy ventilacni podporu (trvalou ¢i intermitentni), odsavani a péci o
dychaci cesty, a dale je typicky krmen do NGS ¢i PEG ¢i PEG-J, mUze mit periferni Ci
centralni zilni vstup, intraosealni vstup, subkutanni vstup, vstup do mocového méchyre
atd.

* Vysledky byly prezentovany na Ill. konferenci détské paliativni péCe v Olomouci prim. Hrdli¢kou, ktery byl
Clenem projektu viz.
https://drive.google.com/file/d/1vO0TWFb8elwyCLfrV4QS9yP8AMDxI8xU/view?usp=sharing

*>s podminkou Ze naklady za pfipad jsou vyssi neZ 3000 K¢ a diagnoza se vyskytuje ve vice neZ 1
dokladu. Do vybéri se nezahrnuji doklady typu recept a prostfedky zdravotnické techniky
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2) zdravotni stav ditéte je natolik stabilizovany, Ze nevyZzaduje dale pobyt na resuscitacnim
ventilovaném l0zku, pacient v naprosté vétsSiné pripadi prichazi prekladem z akutniho
ventilovaného lGzka

3) zakladem péce je krom vyse zminéné ventilacni podpory intenzivni oSetfovatelska péce,
rehabilitace, ergoterapie, nutricni terapie, péce logopeda, cilem této péce je udrzeni
zdravotniho stavu (nékdy téz zlepSeni ¢i dalsi stabilizace) a komfortni péce

4) je-li to mozné, tak je cilem péce weaning, tedy trvalé odpojeni od ventilacni podpory,
coz z povahy zakladnich onemocnéni u ventilovanych détskych pacientll neni Castou
trajektorii, pokud se weaning podafi, tak miZe byt détsky pacient prelozen bud na lizko
dDNIOP nebo domi, pokud weaning z podstaty onemocnéni mozny neni, coZ bude u
vétSiny téchto déti, tak cilime na propusténi doml na domaci umélou plicni ventilaci
(DUPV), je-li to vsak mozné (pfi splnéni vsech kritérii pro DUPV, mezi které také patfi dobré
socialni zazemi a spoluprace rodiny).

5) soucasti péce je v pfipadé potfeby i poskytovani péce v zavéru Zivota, pracovisté taktéz
umoznuje tzv. patient/family-centered care, rodina je dle svych mozZnosti zapojena do péce
o své dité, systematicky se s ni pracuje (multidisciplinarni tym) véetné psychologické,
socialni a duchovni podpory.

Preferujeme, aby ihrada tohoto typu péée byla formou dvou novych osetfovacich dnu (OD)
dDNIVP podle zavaznosti obtiZzi pacienta. Obsah téchto OD bude v nejblizSi dobé
nadefinovan, bude se analogicky s akutni intenzivni péci jednat o vyssi a nizsi typ
oSetrovaciho dne dDNIVP.

B) Détska dlouhodoba a nasledna intenzivni (oSetfovatelska) péce (dDNIOP)

Détska dlouhodoba a nasledna intenzivni oSetfovatelska péce je poskytovana détskym
pacientim se zavaznymi Zivot limitujicimi & ohroZujicimi diagnézami bez nutnosti
ventilaéni podpory a méla by byt vZdy realizovana p¥i poskytovateli akutni luZkové péce za
ucelem okamzité dostupnosti zakladnich komplementarnich sluzeb 24/7.

1) na oddéleni jsou hospitalizovani détsti pacienti vyzadujici dlouhodobou podporu
Zivotnich funkci, ale vZdy bez nutnosti ventilacni podpory, soucasti péce je intenzivni péce
o dychaci cesty vcetné oxygenoterapie a odsavani, déti jsou typicky krmeny do NGS ¢i PEG
i PEG-J, mohou mit periferni Ci centralni Zilni vstup, intraosealni vstup, subkutanni vstup,
vstup do mocového méchyre atd.

2) zakladem péce je intenzivni oSetfovatelska péce, fyzioterapie, ergoterapie, nutri¢ni

terapie, péce logopeda, cilem péce je dalsi stabilizace stavu, ev. jeho zlepSeni, ale spise
jeho udrzeni a komfortni péce
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3) péce zahrnuje stabilizaci rodiny, zauceni v péci, vybaveni pomuckami a propusténi do
domaci péce, je-li to mozné, pokud biologicka ¢i jina rodina chybi, tak transfer ditéte do
CKP na zakladé zdravotni indikace. Dale mlze byt na oddéleni poskytovana péce v zavéru
Zivota, pokud z jakéhokoliv divodu neni mozna ve vlastnim socialnim prostredi ditéte

4) soucasti je v pfipadé potfeby i poskytovani péce v zavéru Zivota, pracovisté taktéz
umoznuje patient/family-centered care, rodina je dle svych moznosti zapojena do péce o
své dité, systematicky se s ni pracuje (multidisciplinarni tym) vcetné psychosocialni a
duchovni podpory

Preferujeme, aby uhrada tohoto typu péce byla formou dvou novych o3etfovacich dnu
dDNIOP podle zavaZnosti obtizi pacienta. Obsah téchto OD bude v nejblizSi dobé
nadefinovan, bude se analogicky s akutni intenzivni péci jednat o vyssi a nizSi typ
osSetrovaciho dne dDNIOP.

Jak dDNIVP tak dDNIOP tedy zahrnuje péci multidisciplinarniho tymu, tzn. nejen zdravotni
péci, ale i péci o rodinu (psychologicka, socialni podpora, duchovni podpora), pravo ditéte
na hru a vzdélavani (zapojeni spec. pedagogu), tzn. v péci je téZ vyznamna slozka socialni
péce - z tohoto pohledu se jevi Zadouci, aby tato zafizeni mohla byti pfijemci prispévku na
péci. Paliativni péce je samozrejmou soucasti péce o dité se zavaznym zivot limitujicim i
ohroZujicim onemocnénim a jeho rodinu.

V definovanych pripadech by zarizeni dDNIVP a dDNIOP mohla poskytovat i zdravotni
respitni péci (u détskych pacientd, jejichz zdravotni stav je natolik zavazny a objem
zdravotni péce takovy, Ze to presahuje moznosti jinych poskytovatell zdravotni respitni
péce - napf. pacient na DUPV, pacient bez potfeby ventilacni podpory s velkou
symptomovou zatézi atd.)

Zdravotni respitni péce

Potieba zdravotni respitni péce

Pro rodice déti se zavaznou Zivot limitujici diagnozou je péce, kterou je nutné poskytovat,
psychicky i fyzicky narocna. Pecujici Ziji Casto v neustalém stresu, trpi nedostatkem
spanku, dochazi u nich k vyhoreni a rozviji se u nich zdravotni problémy. Vzhledem k
narocnosti péce se doporucuje, aby byla pro pecujici vytvorena pobytova respitni sluzba,
ktera by jim umoznila odpocinek a ditéti potfebnou zdravotni péci.t

Zdravotni respitni pécCe se ukazuje jako dulezity stavebni kamen pro zajiSténi péce v
domacim prostredi. Rodice, ktefri maji dlouhodobou podporu a moznost si nékolikrat v
roce odpocinout, mohou lépe fungovat po celou dobu onemocnéni ditéte. Na zakladé
zahranicnich zkuSenosti predpokladame, Ze takova sluzba nejen redukuje naklady na

°Polakova K., Tuckova A., Loucka M. 2017. Potreby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim
onemocnénim a jejich rodin. Centrum paliativni péce pro Sekci DPP CPM

L



Ceské lékai‘ské spolecnosti
Jana Evangelisty Purkyné

P\t~ Ceskd spoleénost
,/;7) paliativni mediciny

zdravotni sluzby o pecujici, ale hlavné umoznuje rodinnym pfislusnikim v péci vytrvat az
do amrti ditéte.

V Ceské republice existuje moznost vyuZiti odleh&ovacich socialnich sluZzeb pfipadné
dennich ¢i tydennich stacionarl, tyto sluzby ovSem neposkytuji potfebny rozsah
zdravotnich sluzeb, které by reagovaly na potfeby pacientl s komplexnimi zdravotnimi
komplikacemi. Détsti pacienti, ktefi vyzaduji velky objem zdravotni péce (napf. déti na
DUPV, déti s tracheostomii s nutnosti Castého odsavani z DC atd.) nemohou tak tyto
sluzby vyuzivat.

Na absenci zdravotni respitni péce pro déti s vétsi potfebou zdravotni péce resp. potrebu
ze strany rodiCl reaguji poskytovatelé zdravotnich a socialnich sluzeb Ccastecné
pfizplisobenim svého provozu (napf. pobyty na akutnich lizkach, vyuZivani socialnich
sluzeb s nedostatec¢nou zdravotni podporou apod.). Poskytovatelé v téchto souvislostech
ovsem zminuji, ze nejsou schopni uspokojit veskerou potrebu, zaroven vnimaji, Ze tito
pacienti vyuZivaji kapacitu jejich zafizeni, které je primarné urCeno pro jinou cilovou
skupinu a také se obavaji postihl ze stran napfiklad zdravotnich pojistoven nebo svych
zfizovatell. Na tuto potfebu castecné reaguji néktera transformovana détska centra
(navrhovana centra komplexni péce).’

Zdravotni respitni péce pro déti, které potrebuji velky objem zdravotni péce, byva v
zahranici poskytovana standardné détskymi lizkovymi hospici.

Détské luzkové hospice
Inspirace ze zahranici

Détské lizkové hospice v zahranici jsou urceny pro rodiny s détmi se zavaznou diagnozou,
které vyuZivaji sluzbu nékolik tydnd v roce za Gcelem odpocinku. Umrti nastava v
samotnych détskych hospicich relativné malo (v jednom hospici 5 - 10 Gmrti za rok),
vétSinou pacienti stravi posledni chvile Zivota doma s rodinou. Jedna se o primarné
zdravotnicka nizkokapacitni zafizeni, kapacita byva relativné nizka - 12 - 21 déti a jejich
rodinnych prislusnikd.

Sluzba je vzhledem ke své narocnosti nastavena jako zdravotni (péci poskytuji zdravotni
sestry a lékafri), zaroven je zamérena na pripravu rodin na umirani a podporu v priibéhu
truchleni. Tyto sluzby jsou financovany z 50% z prostredki vefejného zdravotniho pojisténi
a 50% z dar(.?

" Napfriklad StfedocCesky kraj provozuje Détské centrum Chocerady (specializované zafizeni pro
zdravotné znevyhodnéné déti a jejich rodiny) https://detskecentrumchocerady.cz/o-nas/ nebo
Détské centrum Veska https://www.dcveska.cz/ .

8Détské luzkové hospice viz. http://www.sternenbruecke.de/;
http://www.kinderhospiz-loewenherz.de/; http://www.kinderhospiz-balthasar.de/
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Definice détského lizkového hospice v CR

Zakon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani definuje, co
je to hospic. Tato legislativni Gprava vSak nezohlednuje specifika détského hospice, mimo
jiné i proto Sekce détské paliativni péce CSPM navrhla definici, ktera bude toto zafizeni
popisovat co nejpresnéji.

Sekce détské paliativni péce CSPM definuje détsky lizkovy hospic jako “zdravotnické
zarizeni poskytujici specializovanou paliativni péci prostfednictvim multidisciplinarniho
tymu. Zaméruje se na zlepseni Rvality Zivota déti a mladych lidi se zavaZnym onemocnénim,
u Rterych se neocekava, Ze budou Zit v dospélosti, a jejich rodin. Poskytuje flexibilni a
praktickou podporu celé rodiné, casto po mnoho let a v jakékoli fazi onemocnéni ditéte
nebo mladistveho.

Sluzby détskeho liZkRového hospice zahrnuji prevazné odlehcovaci pobyty, pomoc pfi
zvladani bolesti a jinych symptomi zavazného onemocnéni, a podporu rodinnym
prislusnikiim, vCetné sourozencu. Terminalni péce o détské hospitalizované pacienty nebyva
ve srovnani s objemem posRytovane respitni pece dominantni.

LdZkovy hospic také nabizi podporu v obdobi truchleni rodiné tak dlouho, dokud bude
potreba.”

Definice vychazi z nékolika principd, na kterych jsou zalozené obdobné sluzby v zahranici a
to:

nabizi respitni sluzby poskytovanou primarné zdravotniky

multidisciplinarni pfistup

cilovou skupinou nejsou jenom déti, ale také mladi dospéli

dlouhodoba podpora rodin (ve smyslu opakované moznosti vyuZziti respitnich
pobyt()

zahrnuje i péci terminalni

e cilem je zvyseni kvality Zivota déti a jejich rodin

Sekce détské paliativni péce CSPM v roce 2019 predstavila navrh minimalniho personalniho
zabezpeceni a vécného vybaveni (viz. Pfiloha B).

V soucasnosti v Ceské republice neexistuje zadny détsky lizkovy hospic. Existuji dva
projekty na jeho vystavbu®™, které ovSsem shodné narazi na absenci pravniho ukotveni
tohoto typu sluzeb v systému zdravotnich a socialnich sluzeb.

9 CSPM. Definice détského Lizkového hospice.
https://detska.paliativhimedicina.cz/definice-detskeho-luzkoveho-hospice/
°yiz Dim pro Julii (https://www.dumprojulii.com/) a NF Klicek (http://www.klicek.org)
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Organizace, ktera by chtéla v soucasnosti zdravotni respitni sluzby poskytovat by musela
postavit svou registraci na socialni sluzbé odlehcovaci sluzba pobytova, ktera by byla
doplnéna zdravotnimi sluzbami (reflektujici multidisciplinarni povahu zafizeni) a to:

domaci péce - pro zajisténi oSetfovatelské péce na socialnich lizkach
ambulance paliativni mediciny

psychologicka ambulance

fyzioterapie

Pokud by poskytovatel mél zajem pecovat o déti v terminalni fazi, musel by mél také
zaregistrovan a smluvné zajistén oSetfovaci den 030 (luzkovy hospic) a nebo by tuto
sluzbu mohla zajistovat poskytovatel mobilni specializované paliativni péce (odb. 926).

Tento model narazi na nékolik nedostatki. Poskytovatel by narazil na zdravotni pojistovny
které by nebyly vazany s nim zasmluvnit odbornosti vySe vyjmenované (s odivodnénim, Ze
tyto sluzby jsou jiz v okoli zajistovany), stejné jako by nemél jistotu, Ze bude zafazena jeho
kapacita socialni sluzby do patefni sité poskytovateld socialnich sluZeb a bude pfijemcem
socialnich dotaci (se stejnym odlvodnénim jako u zdravotnim c pojistoven tj. kapacita této
zajisténi vsech potrebnych socialnich a zdravotnich sluzeb, by mél pokryto pouze mensi
Cast svych nakladd na provoz.

Systémovym feSenim by bylo nastaveni financovani zdravotni respitni péce z prostredkd
verejného zdravotniho pojisténi. JelikoZz ovSsem zakon o zdravotnich sluzbach rozlisuje Ctyri
typy lozek (akutni lGzka standardni, akutni lGzka intenzivni, lGzka nasledné péce, lizka
dlouhodobé péce)™ bylo by nutné zaradit dalsi typ, ktery by zahrnoval zdravotné respitni
péci.

DoporucCeni

e poskytovatelé dlouhodobé a nasledné lGzkové nemocnicni péce jsou pfijemci
pfispévku na péci (jak dDNIVP tak dDNIOP zahrnuji péci multidisciplinarniho tymu,
tzn. v pédci je téz vyznamna slozka socialni).

e vytvoreni navrhu Ghradového mechanismu pro dlouhodobou a naslednou lizkovou
nemocnicni péci (zajisténi predstaveni konsenzualniho navrhu  relevantnim
odbornym spolecnostem ke schvaleni a spolecné podani navrhu na novy registracni
list).

e nezbytné legislativni zmény souvisejici s implementaci zdravotni respitni péce do
systému poskytovani zdravotnich sluzeb.

" odhaduje cca 20-30% celkovych nakladi
2 7zakon €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani
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e vytvoreni Ghradového mechanismu pro zdravotni respitni péci ze zdroju verejného
zdravotniho pojisténi a také z prostfedki socialnich dotaci a prispévkl na péci

e vytvoreni dotacniho titulu na vystavbu détskych liZzkovych hospicl

Publikaci vydala Sekce détské paliativni péce za finanéni podpory MZCR.

r .
<3
=
MIMNISTERSTYO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY
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Priloha A Paliativné relevantni diagnozy

A17; A81.0; A81.1

B20 - B24

C00 - C97

D33; D43; D44.4; D48; D56.1; D61.0; D61.9; D70; D76.1; D81; D82.1; D83; D89.1

E31.0; E34.8; E70.2; E71; E72; E74; E75; E76; E77; E79.1; E83.0; E84; E88.0; E88.1

F80.3; F84.2

G10; G11.1; G11.3; G12; G20; G23.0; G23.8; G31.8; G31.9; G35; G40.4; G40.5; G60.0; G60.1;

G70.2; G70.9; G71.0; G71.1; G71.2; G71.3; G80.0; G80.8; G82.3; G82.4; G82.5; G93.4; G93.6;

G93.7

H11.1; H35.5; H49.8

121; 127.0; 142; 161.3; 181

J84.1; )96; )98.4

K55.0; K55.9; K72; K74; K76.5; K86.8

M31.3; M32.1; M89.5

N17; N18; N19; N25.8

P10.1; P11.2; P21.0; P28.5; P29.0; P29.3; P35.0; P35.1; P35.8; P37.1; P52.4; P52.5; P52.9; P83.2;

P91.2; P91.6; P96.0

e QO00.0; Q01; Q03.1; Q03.9; Q04.0; Q04.2; Q04.3; Q04.4; Q04.6; Q04.9; Q07.0; Q20.0; Q20.3;
Q20.4; Q20.6; Q20.8; Q21.3; Q21.8; Q22.0; Q22.1; Q22.4; Q22.5; Q22.6; Q23.0; Q23.2; Q23.4;
Q23.9; Q25.4; Q25.6; Q26.2; Q26.4; Q26.8; Q28.2; Q32.1; Q33.6; Q39.6; Q41.0; Q41.9; Q43.7;
Q44.2; Q44.5; Q44.7; Q60.1; Q60.6; Q61.4; Q61.9; Q64.2; Q74.3; Q74.8; Q75.0; Q77.2; Q77.3;
Q77.4; Q78.0; Q78.5; Q79.2; Q79.3; Q80.4; Q81; 082.1; Q82.4; Q85.8; Q86.0; Q87.0; Q87.1;
Q87.2; Q87.8; Q91; Q92.0; Q92.1; Q92.4; Q92.7; Q92.8; Q93.2; Q93.3; Q93.4; Q93.5; Q93.8;
Q95.2

e T86.0; T86.2

e 7515
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Priloha B

Minimalni personalni zabezpeceni na 10 liZek détského luzkového hospice

1.

Vo N U,k

lékar se specializovanou zpusobilosti se zakladnim kmenem pediatrickym 0,5
Gvazku (pfitomnost 4h/denné)
zajisténi dostupnosti lekafe se specializovanou zplsobilosti se zakladnim kmenem
pediatrickym 24/7
zdravotni sestra se specializovanou zpUlsobilosti bez dohledu 7,5 Gvazku (z toho 1,0
Uvazku détska sestra)
sanitar nebo oSetrovatel 16,0 Gvazku
zdravotné socialni pracovnik 1,0 Gvazek
fyzioterapeut 0,5 Uvazku
psycholog 0,5 Gvazku
herni specialista 0,5 Gvazku
Zajisténa dostupnost nasledujicich profesi:
- logoped
- pedagog
- ergoterapeut
- kaplan

Minimalni technické a vécné vybaveni

N

jednollzkoveé pokoje s pristylkou

mistnost posledniho rozlouceni

Herni a terapeutické prostory (napf. snoezelen, PC u¢ebna, mistnost pro arteterapii
a muzikoterapii)

Rodic¢e maji moznost prespat v détském liZkovém hospici v prostorach oddélenych
od pokoje jejich ditéte (stejny pocet mistnosti pro rodice jako pocet lizek)

min. 5 a max. 16 lzek (z divodu zachovani komunitniho charakteru péce)

pokud pocet liZek presahuje 8, je poZzadovano prostory oddélit do dvou stanic
(napf. ¢ast pro déti a pro mladé dospélé)

dalsi viz Vyhlaska ¢. 92/2012 Sh. o pozadavcich na minimalni technické a vécné
vybaveni zdravotnickych zafizeni a kontaktnich pracovist domaci péce (cast
Pozadavky na technické a vécné vybaveni zdravotnickych zafizeni lizkové péce)
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