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SOUHRN

Hrdli¢kova L, KokeSova Kleinova G, Novakova L, MakeSova D, Dousova T, Taberyova M, Snitilova D. Pét let zku-
Senosti s poskytovanim nemocniéni paliativni péée détskym pacientim

Uvod: Ve Fakultni nemocnici v Motole vznikl v roce 2017 prvni détsky paliativni tym v Ceské republice. Od zahajeni
svého pUsobeni je pro tym zasadné dileZity sbér dat tykajicich se Fady parametra poskytované péce.

7

Metody: Analyza dat za obdobi od za¥i 2017 do srpna 2022, kdy détsky tym poskytoval podparnou a paliativni péci
v motolské nemocnici.

Vysledky: Béhem péti let svého pisobeni prevzal tym do péce celkem 450 pacientd. Nejcastéji se jedna o déti s on-
kologickou (35 %) a neurologickou diagnézou (34 %). Celkovy podet pacientl trvale naristd. Celkem 149 déti
v pribéhu péée tymu zemfelo (33 %).

ZAavér: Paliativni péée poskytovana multidisciplinarnim tymem ve Fakultni nemocnici v Motole je péce dlouhodoba.
Sbér a analyza dat tykajicich se poskytované péce jsou pro efektivni praci tymu a zkvalitiovani poskytované péce
kli¢ové.
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SUMMARY

Hrdli¢kova L, KokeSova Kleinova G, Novakova L, MakesSova D, Dousova T, Taberyova M, Snitilova D. Five years
of experience in providing paediatric palliative care in hospital setting

Introduction: In 2017, the first paediatric palliative care team in the Czech Republic was established at the University
Hospital Motol in Prague. Data collection regarding several parameters of the care provided has been of fundamen-
tal importance for the team.

Methods: Data analysis from September 2017 to August 2022, during the 5-year period the paediatric team pro-
vided supportive and palliative care in University Hospital Motol.

Results: Children with oncological (35%) and neurological diagnosis (34%) are the ones most frequently referred
to palliative care. The total number of patients has been steadily increasing. A total of 149 children died during the
team’s care (33%).

Conclusion: The collection and analysis of data related to supportive and palliative care in the hospital are crucial for
the effective work of the team and for improving the quality of care provided.
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Uuvob
Détska paliativni péée v nemocnicich zaziva v 21. stoleti
intenzivni rozvoj.® Nemocni¢ni paliativni programy jsou
v zahrani¢i standardem, odborna troven péce nabizena
paliativnimi tymy se v$ak v jednotlivych nemocnicich USA
a Evropy velice 1i$i.(¢» Prace nemocni¢nich tymt zahrnuje
krom klinické praxe také védeckovyzkumné aktivity, pri-
¢emz vyzkum v oblasti paliativni péce patii mezi nejdyna-
mictéji se rozvijejici oblasti paliativni mediciny.G®

Tym détské podptrné péce ve Fakultni nemocnici v Mo-
tole zah4jil svou ¢innost v zari 2017 a od zac¢atku svého ptt-
sobeni se velmi aktivné vénuje sbéru a analyze dat tykaji-
cich se détskych pacientt, poskytované péce a prace tymu.
Data prispivaji k efektivnimu fungovani tymu, k prabézné
evaluaci prace jednotlivych ¢lent a k optimalizaci procestt
pri poskytovani multidisciplinarni péce o détské pacienty
v ramci nemocni¢niho prostitedi. Ziskana data tvori také di-
lezity zdroj informaci pro advokaéni praci a publikaéni ace-
ly. V néasledujicim textu predstavujeme Tym détské podpur-
né péce v Cislech, tedy nejdilezitéjsi data tykajici se détské
paliativni mediciny ve Fakultni nemocnici v Motole.

METODY

Retrospektivni analyza dat ziskanych z nemocniéniho elek-
tronického systému zdravotni dokumentace unis a z vlastni
elektronické databaze pacientq, kterou tym spravuje a pra-
bézné aktualizuje. Analyzu dat provedly data managerky
tymu (MT, DS). S cilem statisticky zhodnotit objem posky-
tované péce zacal tym v roce 2021 monitorovat nejen data
tykajici se pacienti nové prijatych do péce, ale také pocty
intervenci zapsanych v nemocni¢nim systému elektronické
dokumentace unis. ,Intervenci“ se rozumi zapis v doku-
mentaci na podkladé kontaktu ¢lena tymu s pacientem/
rodinou, jako je napt. konzultace s 1ékarem, aprava medika-
ce, socialni poradenstvi, rozhovor s psychologem, prfipadné
jakéakoliv dalsi intervence ¢lena tymu v kontextu péce po-
skytované danému pacientovi (napf. mezioborova rozvaha
lékart tymu, multidisciplindarni porada tymu apod.). Do ne-
mocniéniho systému zapisuji vSichni ¢lenové podptrného
tymu, nejen 1ékari a zdravotni sestry, ale také socidlni pra-
covnice, psychologové a zastupci dalsich profesi.

VYSLEDKY

Za pét let svého pusobeni ve Fakultni nemocnici v Moto-
le, tedy od zari 2017 do srpna 2022, prevzal tym do péce
celkem 450 pacientt. Jednalo se o 219 pacientek a 231
pacientu. Nejvétsi zastoupeni mély déti s onkologickou
(35 %) a neurologickou diagnézou (34 %). Détskych pa-
cientu s nejriznéj$imi typy vrozenych vyvojovych vad bylo
63 (14 %), z nich nejpocetnéjsi ¢ast tvorily déti s vrozenymi
vyvojovymivadami srdce (43 %) a déti s mnohoéetnymi vro-
zenymi vyvojovymi vadami (24 %). RozlozZeni zakladnich
diagn6z podle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN) je
uvedeno na obrazku 1.
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Obr 1: Zakladni diagnézy pacientd v paliativni péci

Pozn.: soubor gynekologickych diagnéz zahrnuje vyhradné téhotné matky v oceka-
vani ditéte se zavaznou diagnézou.

Tym pecuje o détské pacienty vSech vékovych kategorii
od novorozencti po mladé dospélé. Vékovou strukturu pa-
cientti v paliativni pé¢i podrobné ukazuje obrazek 2. Détsky
podptrny tym prebira standardné do péce pacienty do véku
18 let + 364 dni. Skupinu 24 pacienttt nad 19 let véku tvori 10
mladych dospélych a dale 14 téhotnych, které ocekavaly dité
s tézkou vrozenou vyvojovou vadou nebo jinym Zivot ohro-
zujicim onemocnénim a z tohoto divodu byl tym do péce
zapojen jesté pred narozenim ditéte.

Mezi pracovisté nejcastéji indikujici pacienty do péce
podpurného tymu patii Klinika détské hematologie a onko-
logie, Détska neurologickéa klinika a Pediatricka klinika, dale
Novorozenecké oddéleni a Détské kardiocentrum FN Motol.
Spektrum diagnéz podle MKN u pacientu prijatych do péce
tymu nekoresponduje vzdy s prislusnym pracovistém, nebot
tym spolupracuje se vSemi klinikami détské ¢asti FN Motol,
které pecuji o déti se Zivot ohrozujici a Zivot limitujici dia-
gno6zou. Napr. déti s vrozenou vyvojovou vadou srdce ¢asto
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Obr. 3: Poéet novych pacienti v pééi tymu v letech 2017-2022

Pozn.: rok 2022 je uveden pouze za prvnich 8 mésict tedy k 31. 8. 2022 vzhledem
k terminu odevzdani ¢lanku

indikuje novorozenecké oddéleni, naopak pacienty s on-
kologickou diagnézou indikuje do péce tymu také Klinika
détské chirurgie, détské anesteziologicko-resuscita¢ni od-
déleni apod. O indikaci pacienta do pé¢e podpurného tymu
rozhoduje osetfujici 1ékar. Ten je pak také zpravidla icasten
tvodni konzultaci tymu s rodic¢i, coz jednoznac¢né zefektiv-
nuje spolupraci mezi o$etiujicim specialistou a podptarnym
tymem.

Median délky péce tymu ¢inil 431 dni k 31. 8. 2022. V sou-
ladu s uvadénymi literarnimi daty je péée tymu dlouho-
doba, trvajici fadoveé mésice, ¢asto i jednotky let. Nejdelsi
péce trvala 4 roky a 5 dni a nejkratsi 0 dni (pacient zemftel
kratce po porodu), terminalni péce tedy byla poskytovana
v mensiné pripadt. Béhem péti let fungovani tymu zemte-
lo celkem 149 (33 %) pacientq, coZ odpovida pramérné 2-3
détem mésicné. Jednalo se predevsim o déti s onkologicky-
mi diagnézami.

Pocet novych pacientt se v priubéhu let fungovani tymu
proménuje, coz odpovida optimalizaci procestt v ramci péce
poskytované tymem. V obdobi 2019-2020 vyrazné narostly
pocty novych pacientt. Dtivodem je predevsim skutecnost,
Ze tym prijimal v tomto obdobi velké mnozZstvi pacienttt
z nervosvalové ambulance k jednorazovym konzultacim
a chronicky komplexné nemocné déti ve stabilnim stavu.
Urditou roli sehrala také pandemie covidu-19, pti které vy-
razné narostl poc¢et online konzultaci s tymem a tim padem
i dostupnost péce. Z kapacitnich davoda byla kritéria pro
prijeti pacienta do péce tymu od roku 2021 upravena a chro-
nicky komplexné nemocné déti (typicky pacienti s détskou
mozkovou obrnou, vrozenymi vyvojovymi vadami ad.) priji-
ma tym jediné za hospitalizace ve fazi akutni dekompenzace
Kklinického stavu. Rada pacientit s nervosvalovym onemoc-
nénim jiz neni indikovana do paliativni péce, a to diky zave-
deni genové terapie. Od roku 2021 maji i tak poéty novych
pacientit mési¢éné vzestupnou tendenci (obr. 3).

Objem péce poskytované tymem meziroéné znatelné
stoup4, pri¢emz tento narust je dany predevsim skute¢nos-
ti, Ze détsti pacienti v péci tymu prezivaji dlouhodobé. Pocty
novych pacienti prijatych do péée tymu vyrazné prevysuji
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Obr. 4: Celkovy pocet intervenci zapsanych v dokumentaci tymu
mésiéné za obdobi 1/2021 az 8/2022

Pozn.: intervenci se rozumi kontakt ¢lena tymu s pacientem nebo jeho rodinou nebo
jakakoliv intervence v kontextu péée o daného pacienta.

pocty déti, které zemrou. Pocet nové prijatych pacientt se
v poslednim roce ustalil na cca 8-10 pacientech mési¢né.
Data ukazuji jednoznac¢né stoupajici trend v po¢tu interven-
ci (obr. 4). Tym uskuteéni nékolik stovek intervenci mési¢né,
v srpnu 2022 se jednalo o témér 600 intervenci.

Tym détské podptrné péce ve Fakultni nemocnici v Mo-
tole zaméruje svou pozornost také na specifické skupiny
prijemcu paliativni péce, mezi které patfi déti s perinatalni
problematikou, déti pred organovou transplantaci a pozus-
tali rodinni prislusnici po amrti ditéte.

Perinatalni paliativni péce, obsahle zminéna i v recentné
publikovanych standardech détské paliativni mediciny,®
zahrnuje $iroké spektrum péce od kontaktu s téhotnou mat-
kou ocekavajici dité s Zivot ohroZujici nebo Zivot limitujici
diagnézou az po péci poskytovanou ditéti v novorozenec-
kém obdobi, pripadné i nasledném kojeneckém obdobi, jed-
na-li se o extrémné nedonoSeného novorozence. Motolsky
détsky tym se od roku 2022 aktivné zapojil do nastaveni pro-
cestt vedoucich k ¢asné identifikaci maminek v o¢ekavani
téZce nemocného ditéte. Za pétileté obdobi svého ptisobeni
tym uskutecnil celkem 52 ivodnich perinatalnich konzulta-
ci, z toho ve 14 pfipadech $lo o tvodni konzultaci s téhotnou
maminkou. Zadné téhotenstvi nebylo v navaznosti na kon-
zultaci s tymem ukonceno, u rodin s prenatalni péci tymu se
narodilo 8 Zivych déti a 6 déti bez znamek Zivota. V ¢asném
poporodnim obdobi prevzal tym do péce celkem 38 déti,
z nich 20 zemrelo.

Dalsi specifickou problematiku predstavuje péée pozus-
talostni, kterou tym nabizi rodi¢tum a sourozencim pro-
stirednictvim poztstalostniho terapeuta po dobu az 13 mési-
ctt od umrti ditéte. Odborna pozustalostni péce je prevenci
komplikovaného truchleni, ke kterému dochazi cca u 10 %
pozustalych.® Odborné terapeutické doprovazeni poztista-
lych je nabizeno pouze rodindm, kde dité zemfelo v prubé-
hu péce tymu, nikoliv véem rodindm, kterym zemrelo dité
v motolské nemocnici. Z celkového poctu 149 rodin, kterym
zemielo dité v pribéhu péce tymu, byla systematicka a pra-
videlna pozustalostni péce poskytovana 9 rodinam (6 %).
Jednalo se tedy spiSe o vyjimeéné pripady. Mnohem vyssi



pocet rodin se na nas tym obraci po amrti ditéte narazo-
vé — napt. v ramci socidlniho poradenstvi, kvtli jednorazo-
vé pozustalostni konzultaci s psychologem apod. Lze také
predpokladat, Ze nékteré rodiny vyuzivaji odborné pozis-
talostni péce v misté bydlisté, ktera je pro né regionalné
dostupnéjsi.

Specifickou skupinu pacienttt predstavuji také déti po
transplantaci, u nichZ mize dojit v prabéhu podptrné péce
tymu k aplné tzdravé. Celkem 9 détskych pacienttt indiko-
vanych do pécée podpurného tymu podstoupilo organovou
transplantaci: 1 dité retransplantaci plic a 8 déti transplan-
taci srdce. Organova transplantace predstavuje kauzalni
1é¢bu onemocnéni a tyto déti byly po ispésné kurativni te-
rapii propustény z péce tymu.

DISKUSE

Clanek prezentuje data za pétileté obdobi poskytovani
podptrné a paliativni péce multidisciplinarnim tymem ve
Fakultni nemocnici v Motole. Tym prindsi do motolské ne-
mocnice nabidku dlouhodobé podpurné péce, jejiz casna
integrace do systému péce o déti s paliativnimi potrebami
umoznuje zvySeni kvality Zivota nemocnych pacienta a je-
jich rodin v souladu s doporucenim Svétové zdravotnické
organizace.® Spektrum diagnéz déti referovanych do péce
tymu je relativné rozmanité a koresponduje s diagnézami
zivot ohrozujicich a zivot limitujicich onemocnéni, které
uvadéji publikované studie.(®" Déti s onkologickou diagno-
zou indikované do paliativni péée tvori minoritni skupinu
pacientq, coz odpovida datium publikovanym zahrani¢nimi
paliativnimi tymy pecujicimi o détské pacienty.(?
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Od roku 2017, kdy zah4jil Tym détské podpuarné péce
svou ¢innost, doslo k postupnému etablovani jeho role
v systému poskytovani péce o déti s paliativnimi potiebami.
Rozsiteni ptisobnosti tymu napfi¢ celou détskou ¢asti ne-
mocnice umoznuje postupna zména mysleni nemocni¢niho
persondlu, ktery prijima nabidku na podptarnou a paliativni
pécinejen u déti v zavéru zivota, ale téz u tézce nemocnych
dlouhodobé zijicich pacient.®®V roce 2022 je zapojeni pod-
purného tymu u déti se Zivot ohrozujicim a Zivot limitujicim
onemocnénim velmi Casté, zatim vSak nadale nepatri ke
standard of care, jak doporuéuji recentné publikované stan-
dardy détské paliativni péce.®

ZAVER

V prubéhu péti let fungovani détského podptirného tymu se
ve Fakultni nemocnici v Motole mnohonasobné zvysil pocet
pacientt indikovanych do paliativni péce a pocet intervenci
poskytnutych podpirnym tymem. Dlouhodobou vizi tymu je
¢asné zahajeni podptrné a paliativni péce u vsech détskych
pacientu s zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocné-
nim 1é¢enych v motolské nemocnici a standardni zapojeni
tymu do péce u déti pred orgdnovymi transplantacemi po
vzoru zahrani¢nich pracovist. Prostiednictvim advokaénich
a edukaénich aktivit bychom radi podpotili rozvoj obecné
paliativni péce tak, aby zakladni znalosti a dovednosti palia-
tivni mediciny, jako je otevirena komunikace o tézkych téma-
tech, planovani budouci péce a efektivni 1é¢ba symptomt
v zavéru zivota, patrily do zakladni vybavy vsech détskych
lékaru jak ve Fakultni nemocnici v Motole, tak i v dalsich ne-
mocnicich v Ceské republice. |
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