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PALIATIVNI PECE

"Pfistup, jenz zlepsuje kvalitu zivota pacientu
(dospélych i déti), ktefi Celi problémim
spjatym s zivot ohrozujicim onemocnénim,

a to tim, ze predchazi a ulevuje od utrpeni
prostfednictvim v€asného rozpoznani,
dokonalého posouzeni a |éCby bolesti a
jinych fyzickych, psychologickych a
spiritualnich problémua.”

WHO
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DETSKA PALIATIVNI PECE
(DPP)

« Aktivni péce o fyzickou, psychickou a spiritualni dimenzi
nemocného ditéte

« Zahrnuje téz podporu poskytovanou rodiné
* Optimalné zavddéna pfi stanoveni diagndzy choroby

« Je tfeba v ni pokracovat bez ohledu na to, zda je |écena
choroba ditéte

* Nesmi byt omezena pouze na obdobi v zavéru zZivota
* Pristup k DPP je uzndvanym pravem déti a jejich rodin
Tti velké okruhy stavd, u nichz dité mize potrebovat détskou
paliativni péci:
 Zivot ohrozujici onemocnéni

* Zivot limitujici onemocnéni 77\

e termindlni onemocnéni
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JEDNOTKA INTENZIVNI PECE PRO DETI
(PJIP)

Pacienti se zavaznymi akutnimi onemocnénimi, komplexnimi chronickymi
onemocnénimi, se zavislosti na medicinskych technologiich

Az 80 % umrti détskych hospitalizovanych pacientt na PJIP

» casto predchazi ukonceni poskytovani Zivot udrzujicich technologii

Zlepsené prezivani
vysSi vyskyt ziskanych morbidit a komplexnich chronickych onemocnéni

zvySena potreba |écebnych postupl zamérenych na udrzeni kvality zivota

Omezeni utrpeni pacienta a jeho blizkych
vCasna a spravna lécba zavaznych symptomd
oSetfeni emocniho, psychologického a spiritudlniho distresu rodin
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JEDNOTKA INTENZIVNI PECE PRO DETI
A DETSKA PALIATIVNI PECE

Casna integrace paliativni péce s intenzivni pé&i
vhodna
prinasi benefit
vyznamna variabilita mezi institucemi i jednotlivymi oddélenimi

rada bariér k jejimu optimalnimu vyuzivani

* Nicoll J et al. Death and dying in hospitalized pediatric patients: a prospective
multicenter, multinational study. J Palliat Med. (2022) 25:227-33. doi: 10.1089/jpm.2021.0205

Pacienti, ktefi zemreli na PJIP, méli méné casto konzilium paliativniho tymu nebo status
DNR v porovnéni's pacienty, ktefi zemreli na jinych oddélenich.

« Systémova integrace paliativni péce nebo zavedeni jasné danych triggert pro
vyzadani konzilia paliativniho tymu muze tuto situaci zménit.
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PRINOSY A PREKAZKY
INTEGRACE

PALIATIVNI PECE

o V PROSTREDI JIP

)

)




PRINOSY A PREKAZKY

LECBA BOLESTI o EFEKTIVNI KOMUNIKACE
A DALSICH PRIZNAKU

UKONCENI CI NEROZSIROVANI
ZIVOT UDRZUJICI LECBY

PLANOVANI PODPORA RODIN
BUDOUCI PECE V TRUCHLENI
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LECBA BOLESTI o
A DALSICH PRIZNAKU

BOLEST DUSNOST NAUZEA DELIRIUM

\. J
Y

CASTE PRIZNAKY U KRITICKY NEMOCNYCH DETi NA JIP

* Rada bariér pro spravné hodnocenf a lé¢bu priznakl v détském véku

*  Mnoho rodi¢t/sourozencut jako jednu ze vzpominek na pobyt na JIP uvadi nedostatecné
rozpoznani a lécbu stresujicich priznakd

» Standardizované zpulsoby hodnoceni a agresivni [écba

* Total pain

* Dobré zvladnuti fyzickych priznakl otvird cestu k lepsi diskuzi o oblastech psychologickych
a spiritudlnich potreb rodiny a pacienta
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EFEKTIVNI KOMUNIKACE

» Stfidani zdravotnického personalu
-> nutnost koordinace komunikace
- pridana zatézi k jiz tak znacné emocni naroc¢nosti situace

@ paliativni tym = komunikaéni konstanta

* Nesoulad mezi jednotlivymi zdravotniky

» paliativni zaméreni na advokacii nejlepsiho zajmu ditéte

» Nekomfort zdravotnikud v diskuzich o zélezZitostech konce Zivota
- oddalovani takovych diskuzi
> prilisné soustredéni na medicinska témata
-> promeskani prilezitosti k oSetfeni emocnich potreb rodiny
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PLANOVANI BUDOUCI PECE

POMAHA STANOVIT CILE PECE VCETNE PECE V ZAVERU ZIVOTA

Facilitované diskuze

« Pomaha k informovanosti a jistoté v rozhodovani

* Ne vzdy se podafi vzdy plan péce dokoncit nebo naplnit

» Témér vSechny rodiny povazuji diskuzi za dllezitou

* Prfirozené narocné a Casto odsouvany z divodu obav z pfilisSné zatéze pro rodinu

 Sdileni zatéze takového rozhovoru v tymu, pfipadné pomoc paliativnich specialistt
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N\l PLANOVANI BUDOUCI PECE

CO PLAN PECE NENI CO JE DOBRE DAT VEDET

* Nastroj ke spravedlivému rozdélovani péce « Zemfit bez planu péce neni problém

» Zpusob jak omezit ndklady na péci * Normalizujme plan péce jako béznou
« Navod na eutanazii soucast poskytovani péce
» Prikdzany a jediny mozny zplsob péce « Od zdravotnikl je ocekdvan expertni ndzor

* Rodice nebo pacient mohou zaujmout svou

preferovanou roli v rozhodovani
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UKONCENI Cl NEROZSIROVANI
ZIVOT UDRZUJICI LECBY
Z PRAVNIHO POHLEDU STEJNE JAKO JEJi ZAHAJENI

Stanovisko k poskytovani zivot udrzujici |é¢by détskym
Eacient&m
ttps://www.palmed.cz/pm/article/view/35

Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH):
...-takovy postup muaze byt zvazen, kdyz je Zivot omezen
délkou, kvalitou nebo priabsenci prinosu lécby”

Pfechod k péci zamérené na komfort MuUsi BYT PECLIVE
PLANOVANY, v souhlasu pecujicich tymu, rodiny a pacienta, aby
takova zkusenost pro rodinu’i pecujici profesionaly byla
prinosem.

Paliativni specialisté mohou pomoci s identifikaci pacientl
a s dosazenim konsenzu s rodinou.
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https://www.palmed.cz/pm/article/view/35

PODPORA V TRUCHLENI

Umrti ditéte mdze vést k dlouhodobym negativnim
dopadim na psychické i fyzické zdravi rodicu i
sourozencd.

Néktera data naznacuji i vyssi umrtnost truchlicich rodicu.

Cilem pozustalostni péce je podpora truchlicich rodin tak,
aby mohly zit kvalitni zivot, a v€asné rozpoznani
patologického truchleni.

Pres prokazané benefity nema rada rodin ustavené procesy
pozustalostni péce.
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MODELY INTEGRACE DPP NA PJIP

A

Traditional Models of Integration of CC and PC

Palliative

P PC PROVIDER
. Principles &
¢ P"L’:MR Intervemnions
irhecd Embedded in
ICU Care SPECIALIST PEDIATRIC
ICU Care by PALLIATIVE CARE TEAM
CriticalCare
Team
o PICU CHAMPIONS
{IN COLLABORATION WITH PC
SPECIALISTS)
PICU TEAM

MEMBERS

Buang SNH, Loh SW, Mok YH, Lee JH, Chan YH. Palliative and Critical Care: Their Convergence in the Pediatric Intensive XV konference AKUTNE.CZ
Care Unit. Front Pediatr. 2022 Jun 10;10:907268. doi: 10.3389/fped.2022.907268. PMID: 35757116; PMCID: PMC9226486. ' ' 14



KDE ZACIT

VYZKUM IPCC TRIGGERY

‘ B I’OW n i n g D M S O | O m O N M Z Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47 PEDIATRICKA PALIATIVNI PECE
’ .
i e Team IfPPCII. The initiative for S

. 1-18
Parents’ experiences of being involved in © The Authors) 2023

medical decision-making for their child with — EE e __ pediatric palliative care: an Mezindrodni standardy

e e s interdisciplinary educational pro détskou paliativni péci:
approach for healthcare Od projektu IMPaCCT

e s e e professionals. J Pediatr Nurs. k projektu GO-PPaCS$S

oo (2005) 20:326_34. doi: Benini F, et al., Paliativni medicina 2023; 4 (2): 6-47

Parentali in the decisi i bout medical treatment for children with e limi l;wt . Tabulka 3. Kritéria zpUsobilosti k DPP (Upraveno podle publikace [Jankovic 20191). DPP je nutné poskytovat
is recognised as good practice. Prevlmlsresearchhighllghtedfactarsaffer.tin!(hedeusnommagn!l)mess,butllttlelsknowna 1 O. 1 O 1 6/_] .ped n .2005.03.004 v pripadech, kde je spInéno libovolné z nasledujicich kritérii zpCsobilosti
how parents experience their participation. 3
Aim: To explore how parents experience their participation in the process of decision-making about treatment and future care for
their children with life-limiting conditions. i -» Diagndza zivot limitujiciho / ohrozujiciho onemocnéni
Design: A systematically constructed review using narrative synthesis. The PRISMA guidelines were followed to report the findings. - Zavazné izody h itali .

Databases Medline, EMBASE, SCOPUS, CINAHL and PsycINFO were searched up to December 2023. The study protocol was registered avazné epizody hospitalizacl. 3 L
at PROSPERO (RN CRDA42021215863). - nejméné tFi hospitalizace pro zavazny / kriticky klinicky stav b&éhem obdobi 6 mésic(;

Results: From the initial 2512 citations identified, 28 papers met the inclusion criteria and were included in the review. A wide range - hospitalizace presahujici 3 tydny, kdy podle osettujiciho |ékafského tymu nedochazi ke klinickému zlepseni;
of medical decisions was identified; stopping general or life was most fr is revealed . p ~ - - - prijeti do intenzivni péce, kde po dobu vice nez 1tydne nedochazi ke klinickému zlepseni

:I:et:::ee: ;1: ercelzp;:l m4m:.: t::;xp;r::nn: :;n: ':g:l;r:;;ﬂm:,s ;zrjhe Lo::::::::osl‘:;u;: ::tr..eant::ﬁ:;';"s‘:::: 6 kl |Covych a o u Ca st' -> ?ouziti invazivnich zdravotnickych prostfedkd k podpore vitalnich funkci

support to alleviate the parental experience. -» Zivot ohrozujici onemocnéni, pro které je obtizné zvladat bolest i jiné pfiznaky

Conclusions: Parental experiences with decision-making are complex and multifactorial. Parents’ ability to effectively participate kv I 't ~ D P P - Zivot ohrozujici onemocnéni a komplikované psychosociéini a spiritudini potfeby ditéte a rodiny, véetné

in the process is limited, as they are not empowered to do so and the circu in which the decisions are taking place are a I nl (ale nejen):

challenging. Healthcare professionals need to support parental involvement in an effective way instead of just formally asking them —> omezené socialni podpory

to participate. 7 o . - e - o« o«
~ - potieba vice nez 3 specifickych sluzeb soucasné

- situace, kdy je koordinace péce o dité obtizna a komplikovana a probiha mezi prostfedim nemocnice
Tt IS a domacim prostfedim
3 =>» Obtize v pFijimani vyznamnych rozhodnuti tykajicich se ditéte a/nebo rodiny:
- obtizné dosahovani konsensu mezi ditétem, rodinou a lékafskym tymem, co se tyce Ié€by a cili péce
(napf. resuscitace, pouziti parenteralni vyzivy / iv. hydratace nebo pokraovani v chemoterapii v terminalnich
stadiich onemocnéni)
-» Pokud se predpoklada zvlastni podpora béhem obdobi zarmutku

1

Keywords
Parents, life experience, dedshn making, child, pallllﬂve care, Ilfe-limiﬁn(
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