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SOUHRN

Hrdli¢kova L, Kokesova Kleinova G, Novakova L, MakeSova D, Dousova T. Role détského podpirného tymu
v rozvoji nemocniéni paliativni péée ve Fakultni nemocnici v Motole

Détska paliativni péée prodélala v poslednich dvou dekadach celosvétové prudky vyvoj, ktery prispél i k akceleraci
rozvoje détské paliativni mediciny v Ceské republice. V pé¢i o pacienty s paliativnimi potfebami jsou rozli§ovany t¥i
Urovné — paliativni pFistup, obecna a specializovana paliativni péce. Jednim z model( specializované paliativni péce
je také konzilidrni paliativni tym v nemocnici, pfi¢emz historicky prvni paliativni tym zaméreny na détské pacienty
byl zaloZen v roce 2017 ve Fakultni nemocnici v Motole. Clanek predstavuje vyzvy, které rozvoj tymu provazely,
a procesy, které implementaci détské paliativni péée do nejvétsi nemocnice v Ceské republice umoznily.
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SUMMARY

Hrdli¢kova L, Kokesova Kleinova G, Novakova L, Makesova D, Dousova T. The role of paediatric supportive care
team in the development of hospital palliative care at the University Hospital Motol

In past two decades, paediatric palliative care has significantly evolved worldwide, which has also contributed to
the acceleration of paediatric palliative care development in the Czech Republic. There are three levels of care for
patients with palliative needs - palliative approach, general and specialised palliative care. The models of specialised
palliative care include the hospital palliative care teams, and the first ever palliative team focused on paediatric
patients was established in 2017 at University Hospital Motol in Prague. This article presents the challenges that ac-
companied the palliative care team development and introduces the processes that facilitated the implementation
of paediatric palliative care in the largest hospital in the Czech Republic.
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V prubéhu nasledujicich let prinesly odborné publikace

Paliativni péce predstavuje aktivni celostni péci o télo, du-
cha a mysl ditéte a zahrnuje také péci o jeho rodinu.®’? Novo-
doby rozvoj détské paliativni péce nastartoval v roce 2000
dnes jiz kultovni ¢lanek americkych autort v prestiznim ¢a-
sopise The New England Journal of Medicine,® ktery pouka-
zal na utrpeni déti umirajicich na onkologické onemocnéni.
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jednoznac¢nou evidenci, Ze véasné zahajeni paliativni péce
prokazatelné zvysuje kvalitu Zivota détskym pacienttim.®=
Z paliativni péce profituji déti, které trpi tzv. Zivot ohrozu-
jicim nebo zivot limitujicim onemocnénim, déti v terminal-
nim stadiu nemoci a také dosud nenarozené déti, u kterych
byl prenatalné zjistén zavazny zivot ohrozZujici stav nebo



onemocnéni s nepfiznivou prognézou.® Paliativni medici-
na rozliSuje tfi trovné poskytované péce: paliativni piistup,
obecnou paliativni péci a specializovanou paliativni pé¢i.®
Existuje nékolik modelt specializované paliativni péce,
mezi které patfi také nemocni¢ni paliativni tym.® Speciali-
zovand paliativni péée v nemocnici prinasi do 1é¢by ditéte
novy rozmér diky zapojeni multidisciplinarniho tymu sloze-
ného z odbornikit mnoha profesi, jejichz cilem je komplexni
hodnoceni potieb nemocného ditéte a jeho rodiny a péce
o kvalitu Zivota nemocného a jeho blizkych. Prace nemoc-
ni¢niho paliativniho tymu pfispiva k oteviené komunikaci
s rodinou,? zajistuje vétsi miru psychosocialni podpory pro
nemocné dité a jeho blizké™ a jednoznac¢né prispiva k efek-
tivni 1é¢bé obtizi nemocného.®2® Paliativni tym v nemocni-
ci také napomaha zajisténi navazné péce v misté bydlisté.(?
Détsti pacienti v péci paliativniho tymu maji niz$i pocet
akutnich hospitalizaci v zavéru zivota a mohou umirat
ve svém prirozeném prostredi.(¥ Paliativni péce u détskych
pacientu je péce dlouhodob4, ¢asto nékolik let trvajici, pri-
¢emz vice nez 75% pacientt zije déle nez 1 rok od prvniho
kontaktu s nemocni¢nim paliativnim tymem.® Casné zapo-
jeni paliativniho tymu, idealné jesté v obdobi kurativni te-
rapie, jednoznaé¢né zvysuje kvalitu Zivota ditéte a jeho bliz-
kych.(®V zahrani¢nich nemocnicich terciarniho typu patfi
détské paliativni programy mezi standardni soucast systé-
mu zdravotni péce.(”®V Ceské republice vznikl historicky
prvni nemocni¢ni paliativni tym zaméreny vyhradné na péci
o détské pacienty v roce 2017, a to ve Fakultni nemocnici
v Motole v Praze. V nasledujicim textu predstavujeme ces-
tu, ktera k rozvoji détského motolského tymu vedla, a vyzvy,
které byly se zavadénim détské paliativni péce v nejvétsi tu-
zemské nemocnici spojeny.

VZNIK TYMU A NASLEDNE ZALOZENI
SAMOSTATNEHO PRACOVISTE DETSKE
PALIATIVNI PECE

Pracovni skupina détské paliativni péce tvorena zajemci
z fad zaméstnancu Fakultni nemocnice v Motole vznikla
v roce 2016. Skupina tvorend 1ékari i nékolika nelékarskymi
pracovniky se zabyvala mapovanim potieb pacientt a jejich
rodin na pracovistich détské ¢asti nemocnice. Pravidelna
setkani byla naplnéna diskusemi nad kazuistikami konkrét-
nich hospitalizovanych pacientt s paliativnimi potfebami.
Diky finanéni podpore Nada¢niho fondu Avast se ¢lenové
pracovni skupiny v letech 2016 a 2017 odborné vzdélavali
ve specializované paliativni pééi (zahrani¢ni staze, kurzy,
gkoleni) a spolu s nékolika nové prichozimi odborniky vy-
tvorili paliativni tym pro détskou ¢ast motolské nemocnice.
V prvnim obdobi, od zari 2017 do prosince 2017, tym nabizel
péc¢i v zavéru Zivota predevsim onkologicky nemocnym dé-
tem v termindlnim stadiu nemoci, a to formou ambulance
podptrné a paliativni péce pod Klinikou détské hematolo-
gie a onkologie 2. LF UK a FN Motol. Od ledna 2018 se pa-
sobnost paliativniho tymu rozsirila na celou détskou ¢ast
nemocnice a specializovanou paliativni péc¢i bylo mozné
nabidnout vS§em pacienttum s zivot ohrozujicim nebo Zivot
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limitujicim onemocnénim sledovanym v ambulantnim rezi-
mu i détem hospitalizovanym. V ¢ervnu 2019, jiz s oficialnim
nazvem Tym détské podptrné a paliativni péce FN Motol,
byl tym podpofen grantovym projektem Podpora paliativni
péce — zvyseni dostupnosti zdravotnich sluzeb v oblasti pali-
ativni péée v nemocnicich akutni a nasledné péce (reg. ¢islo:
CZ.03.2.63/0.0/0.0/15_039/0007277), realizovaného Mini-
sterstvem zdravotnictvi CR v ramci Opera¢niho programu
Zaméstnanost, financovaného z Evropského socialniho fon-
du. Pilotni projekt ministerstva zdravotnictvi sou¢asné umoz-
nil zaloZeni paliativniho tymu pro dosp€lé pacienty a Fakult-
ni nemocnice v Motole se tak stala v roce 2019 prvni a dosud
jedinou nemocnici v nasi zemi, ktera disponuje dvéma pa-
liativnimi tymy, zvlast pro détské a pro dospélé pacienty. Pro-
jekt ministerstva zdravotnictvi prispél k etablovani détského
podptirného tymu v rdmei nemocnice a k nastaveni procestt
umoznujicich autonomni fungovani mimo Kliniku détské he-
matologie a onkologie, mezi které patii napt. zalozeni vlastni
elektronické zdravotni dokumentace unis, otevireni systému
zadanek o konzilium détského tymu apod.

MULTIDISCIPLINARNI PECE JAKO PODMINKA
K EFEKTIVNIMU RESENI POTREB NEMOCNEHO
DITETE A JEHO RODINY

Zastoupeni ruznych profesi v paliativnim tymu umoznuje
komplexni zhodnoceni a reSeni potreb nemocného ditéte
a jeho rodiny.™" Hlavni naplni prace tymu je komunikace
s pacientem a rodinou o tézkych tématech (porozuméni
progndze, preference rodi¢u v zavéru zivota ditéte, plano-
vani budouci péce), 1é¢ba symptomt, socidlni poradenstvi,
psychologicka podpora détského pacienta, rodi¢tt a souro-
zencu a zajisténi navazné péce v misté bydlisté pacienta.
Tym nabizi také péci duchovni a pozustalostni. Vymezeni
kompetenci jednotlivych profesi a védomi jejich nemalého
prekryvu predstavuje pro tym dlouhodobé vyzvu, podobné
jako nastaveni spoluprace s nemocni¢nim personalem a dal-
$imi odborniky zapojenymi do pé¢e o nemocné dité.(1*-?) Sa-
mostatnou vyzvu tvori vymezovani kompetence mezi lékari
paliativniho tymu a oSetfujicimi 1ékari, a to predevsim v ob-
lasti komunikace tézkych témat.?

MozZnost propustit tézce nemocné nebo umirajici dité
do mista bydlisté a zajistit mu adekvatni potiebnou péci
byla jesté pred lety vyrazné omezen4, v nékterych regionech
prakticky nemozZna.V poslednich letech je diky intenzivnimu
rozvoji paliativni mediciny v Ceské republice predani ditéte
do mista bydlisté obvykle mozné a stoji na tizké spolupraci
tymu s regionalnimi nemocnicemi, praktickymi détskymi 1é-
kari, domacimi hospici, agenturami domaci pécée a dalsimi
poskytovateli. Diky rozvoji mobilni specializované paliativ-
ni péce a ochoté domacich hospictt nabizet odbornou péci
i détskym pacientium prokazatelné stoupa pocet déti, které
tym propousti v termindlni fazi onemocnéni z nemocnice,
aby mohly zemfit doma, pokud si to dité a rodina pieji.®®
Nékteré rodiny preferuji spole¢ny ¢as v domacim prostredi,
dokud je dité klinicky stabilni, a v samotném zavéru Zivota
ditéte se vraceji do nemocnice, kde se citi bezpeénéji.
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V motolském détském tymu pusobili od jeho zaloZeni
nejen lékari a zdravotni sestry, ale také socialni pracovni-
ce a psycholog (tzv. kli¢ové profese). V prubéhu let se tym
rozsiril o dalsi odborniky, jako jsou spiritualni pracovnik, fy-
zioterapeut, ergoterapeut. Tym také disponuje pozustalost-
nim terapeutem, ktery nabizi odbornou podporu v obdobi
truchleni rodinam po amrti ditéte. Klicové profese tymu
jsou obsazeny alespon 2—3 odborniky tak, aby byla dosaze-
na zastupitelnost a tim i dostupnost détské paliativni péce
v motolské nemocnici. VSichni ¢lenové tymu pracuji na ¢as-
teény uvazek, celkem se jedna o 5,6 avazku.

V z4ari 2022, 5 let od zaloZeni, je sloZeni tymu nasledujici:
¢ 61ékarn, z toho 11ékar s atestaci z paliativni mediciny
* 3sestry
¢ 3 psychologové
e 2socialni pracovnice
e 1spiritudlni pracovnik
¢ 1pozustalostni terapeut
o 1fyzioterapeut
* lergoterapeut
e 2 pracovnici mimo pfimou péci (projektovy manazer a vé-

decko-vyzkumny pracovnik)

Vsichni ¢lenové tymu plisobici v primé péci jsou odborné
vzdélani ve specializované paliativni péci. Absolvovali kurzy
povinné pro nové prichozi ¢leny tymu (Uvod do détské pa-
liativni péée a kurz ELNEC). Dalsi vzdélavani se ridi kompe-
tencemi prislusné profese (komunikaéni kurzy ESPERO pro
pediatry, ESPERO pro sestry, kurz Déti a ztrata apod.).

ZAHRANICNi SPOLUPRACE A NEZASTUPITELNA
ROLE MENTORU V ROZVOII

DETSKE NEMOCNICNI PALIATIVNI PECE V CR

Tym détské podptrné a paliativni péce byl za¢atkem roku
2020 oficialné prejmenovan na Tym détské podpurné péce,
¢imz reagoval na publikované zahrani¢ni zkuSenosti, ze
slovo paliativni mtze predstavovat bariéru ve spolupraci
s pacienty, rodinami i nemocni¢nim personalem.?*? Tento
nazev byl zaroven zvolen s ohledem na doporuceni zahra-
ni¢nich specialist®, s nimiz jsou ¢lenové tymu dlouhodobé
v kontaktu. Oficidlnim mentorem Tymu détské podpurné
péce se stal v roce 2019 dr. Adam Rapoport, vedouci lékar
PACT (Pediatric Advanced Care Team) v Hospital for Sick
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Children v kanadském Torontu, a tizka spoluprace s tamni
nemocnici pokracuje dodnes. V otazce zapojeni podpiirné-
ho tymu u détskych pacientt v intenzivni a resuscitaéni péci
vyuzivaji lékati tymu mentoring od dr. Wynne Morrison, 1é-
karky détského anesteziologicko-resuscitaéniho oddéleni
(ARO) a soucasné PACT v Children’s Hospital in Philadel-
phia v Pensylvanii, USA. Pravidelny kontakt se zahrani¢ni-
mi odborniky a mentoring nejen v otazkdch odborného
poskytovani zdravotni péce prinesly tymu jasné smérovani
v kontextu implementace détské paliativni péce do nemoc-
ni¢niho prostiedi. V souladu se zahrani¢nimi trendy nabizi
tym zahajeni péce u pacientu s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim ¢asné, v nékterych pripadech
jiz pri diagndéze nemoci s nepfiznivou prognézou (napr.
syndrom hypoplastického levého srdce, difuzni gliom
mozkového kmene atd.). Po vzoru zahrani¢nich pracovist
zah4jil tym kratce po svém vzniku osvétovou a advokaéni
¢innost napri¢ détskou ¢asti nemocnice ve formé pravidel-
nych seminafa, workshopt i neformélnich mezioborovych
porad s lékari a sestrami jednotlivych pracovist. Od roku
2017 se také kazdoro¢né kond motolska konference pa-
liativni péce ur¢ena odbornikéim z celé CR. Zahraniéni
spoluprace prinesla tymu téz mozZnost aktivné se ti¢astnit
celosvétové rozsitenych webinaifa ECHO (Extention for
Community Healthcare Outcomes), mezi které se v roce
2017 diky tymu dr. Rapoporta zaradila také problematika
détské paliativni mediciny.?®

ZAVER

Tym détské podpurné péce Fakultni nemocnice v Motole
ma za sebou prvnich pét let prace na implementaci détské
paliativni péce do prostredi nejvétsi tuzemské nemocnice.
Od zaloZeni tymu v roce 2017 doslo k postupnému etablo-
vani role tymu v systému poskytovani pécée o téZce nemoc-
né déti a k rozsifeni ptisobnosti tymu napri¢ celou détskou
¢asti nemocnice. Dovolujeme si touto cestou srde¢né podé-
kovat véem motolskym oSetrujicim 1ékartm, ktefi se na nas
tym obraceji s zadosti o paliativni konzilium, a také praktic-
kym 1ékaitum a vSem poskytovatelum, diky kterym je moz-
né udrzet kontinuitu kvalitni péce i pri propusténi pacienta
do mista bydlisté. Jediné diky mezioborové spolupraci na-
pri¢ regiony je mozné nabidnout téZce nemocnym détem
odbornou péci, kterou potrebuji. |
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