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Souhrn

Uvod: Détska paliativni péce (DPP) v nemocnicich je v zahrani¢i standardem v péci o déti s zivot
limitujicim onemocnénim. V fadé nemocnic v Ceské republice existuji konzilidrni tymy paliativni
péce (KTPP), pficemz nékolik z nich zajistuje pécii o détské pacienty a jejich rodiny.

Metody: Vyuziti datové sady, kterou pouzivaji k popisu své ¢innosti KTPP, pricemz pro ucely

této publikace byla hodnocena data tykajici se poskytovani péce détskym pacientdim. Hodnocené
obdobi zahrnovalo 24 mésicl od 1/2022 do 12/2023. Cilem bylo zmapovat poskytovani
nemocnicni paliativni péce détem a rodinam.

Vysledky: V CR poskytovalo DPP v nemocnicich celkem 7 resp. 8 tym{l v roce 2022 resp. 2023.

V roce 2022 byla v CR zahajena péce u 351 hospitaliza¢nich pfipad(, z toho bylo 177 unikatnich
rodnych ¢isel. V roce 2023 $lo o 510 hospitaliza¢nich pfipadl, jednalo se o 270 unikatnich rodnych
Cisel. Péce paliativniho tymu byla v obou letech zahdjena ¢asné, a to u 74 % resp. 79 % pacientd.
Nejcastéji se jednalo o déti s neonkologickou diagndzou. Celkovy pocet intervenci &inil

2807 v roce 2022 a 5 746 v roce 2023. Pfes 80 % viech paliativnich intervenci v CR bylo
dokumentovano na jednom pracovisti, a to ve FN Motol. Do poskytovani péce byli zapojeni
zastupci 4 klicovych profesi tymu, tedy |ékar, sestra, psycholog a zdravotné-socialni pracovnik.

Zaveér: Poskytovg—jml' DPP v nemocniénim prostiedi v CR je v inicidlni fazi vyvoje, nicméné fada
aspektl péce v CR odpovida zahrani¢nim standardm. Dalsi vyzkumy zhodnqtf uspésnost
implementace DPP do systému poskytovani zdravotni péée v nemocnicich v CR.
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Abstract

Introduction: Pediatric palliative care (PPC) in hospitals is the standard of care for children
with life-limiting illnesses abroad. In many hospitals in the Czech Republic there are palliative care
teams which also provide PPC.

Methods: The working group of the Czech Society of Palliative Medicine initiated data collection
of a number of parameters of hospital PPC in the Czech Republic, which took place from
1 January 2022 to 31 December 2023. The aim was to map the provision of PPC in hospital setting.

Results: A total of 7 and 8 teams provided PPC in hospitals in the Czech Republic in 2022 and

2023, respectively. In 2022, 351 hospital admissions were initiated in the Czech Republic, of which
177 were unique births. In 2023, there were 510 hospitalization cases, these were 270 unique birth
certificate numbers. PPC was initiated early in both years, in 74% and 79% of patients respectively.

were involved in the provision of PPC.

PPC standards.

Most were children with a non-cancer diagnosis. The total number of interventions was 2,807
in 2022 and 5,746 in 2023. Over 80% of all palliative interventions in the Czech Republic were
performed at the University Hospital in Motol. Representatives of all 4 key professions of the team

Conclusion: The provision of PPC in hospitals in the Czech Republic is at an early stage
of development; many aspects of care in the Czech Republic correspond with international

Seznam zkratek:

DPP - détska paliativni péce

KTPP - konzilidrni tym paliativni péce

CSPM - Ceska spole¢nost paliativni mediciny
MZ - Ministerstvo zdravotnictvi

EK - Etickd komise

FNM - Fakultni nemocnice Motol

Uvod

Nemocnic¢ni paliativni péce ur¢ena détskym pacientim
a jejich rodinam prochazi v poslednich dvou deka-
déach prudkym rozvojem [1-3]. Casné zahjeni palia-
tivni péce, ke kterému dochazi typicky v nemocni¢nim
prostiedi, je soucasti standardu pii péci o déti s zivot
ohrozujicim a zivot limitujicim onemocnénim [4]. Pa-
liativni programy v nemocnicich byly v poslednich le-
tech v fadé zemi tspé$né implementovany [1-3], rozsah
a odborna troven poskytované détské paliativni péce se
vSak v USA a v Evropé znacné riizni [5].

V ramci détské paliativni mediciny jsou rozliSovany
tfi trovné poskytované péce: paliativni pristup, obec-
na paliativni péce a specializovana paliativni péce [4,6].
Prace nemocni¢niho paliativniho tymu reprezentuje
formu specializované paliativni péce [7]. Jedna se o za-
pojeni multidisciplinarniho tymu, slozeného z odbor-
nikd rfady profesi vzdélanych v oblasti paliativni péce,
do 1écby ditéte, pricemz cilem péce je zvyseni kvality
zivota nemocného a jeho blizkych [8]. Prace nemoc-
ni¢niho paliativniho tymu vychazi z komplexniho
hodnoceni potreb détského pacienta a jeho rodiny, pfi-
spiva k upfimné a otevfené komunikaci s rodinou [9],
umoznuje potfebnou miru psychosocialni podpory pro
détského pacienta a jeho rodinu [10] a jednoznacné
pfispiva k G¢innému managementu symptomi nemoc-

FNOL - Fakultni nemocnice Olomouc

FTN - Fakultni Thomayerova nemocnice

IKEM - Institut klinické a experimentadlni mediciny
NCB - Nemocnice Ceské Budé&jovice

NH - Nemocnice Hofovice

NHB - Nemocnice Havli¢kav Brod

VEN - VSeobecna fakultni nemocnice

ného [11,12]. Nemocni¢ni paliativni tym téZ koordinuje
sluzby v péci o nemocné dité a zajistuje navaznou péci
v terénu [11]. Jednim z podstatnych pifinosti zapojeni
paliativniho tymu v nemocnici do péce o dit¢ s zivot li-
mitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim je snizeni
poctu akutnich hospitalizaci v zavéru Zivota [13].

V Ceské republice vznikl prvni nemocnicni tym po-
skytujici paliativni péc¢i détskym pacientim a jejich ro-
dinam ve Fakultni nemocnici v Motole, a to v roce 2017
[14,15]. V letech 2019 az 2021 se uskute¢nil projekt Mini-
sterstva zdravotnictvi CR (MZ CR) s nazvem “Podpora
paliationi péce — zvysent dostupnosti zdravotnich sluzeb v ob-
lasti paliationi péce v nemocnicich akutni a ndsledné péce”,
jehoz zamérem bylo podporit implementaci paliativni
péée do nemocnic v Ceské republice [16]. Projekt umoz-
nil rozvoj nemocnicni paliativni péée a prinesl zaklady
pro standardizaci paliativni péce v nemocnicich. Jed-
nim z vystupt projektu byl dokument Standardy posky-
tovani specializované paliativni péce ve formé konzilidrniho
tymu paliationi péce v nemocnicich akutni a ndsledné péce
o CR [17], publikovany ve Véstniku Ministerstva zdra-
votnictvi CR v roce 2022, ktery definuje procesni stan-
dardy paliativni péce poskytované v nemocnicich.

V néavaznosti na projekt MZ CR vznikla pracovni
skupina nemocniéni paliativni péée pii Ceské spolec-
nosti paliativni mediciny CLS JEP (CSPM) [18]. Gilem



DETSKA PALIATIVNI PECE

prace skupiny je kontinualni podpora rozvoje nemoc-
ni¢ni paliativni pé¢e a kontakt s nemocnicemi v CR,
v nichz funguji paliativni tymy. Pracovni skupina ve
spolupraci s nemocni¢nimi paliativnimi tymy zmapova-
la poskytovani paliativni péce v nemocni¢nim prostredi
v Ceské republice. Sebrana data popisuji i poskytovani
détské podpiirné a paliativni péée v nemocnicich v CR,
tyto informace predstavuje nasledujici text.

Metody

V ¢asovém obdobi od 1. 1. 2022 do 31. 12. 2023 probé¢hl

sbér dat tykajicich se poskytovani détské paliativni péce

ve vybranych nemocnicich v Ceské republice. Zastup-

ce pracovni skupiny nemocnié¢ni paliativni péée CSPM

oslovil paliativni tymy nemocnic, které jsou zapojeny do

kontaktu s pracovni skupinou a kde je realizovana péce

o détské pacienty a jejich rodiny. Piislusnym paliativ-

nim tymdm byla zdstupcem pracovni skupiny rozeslana

tabulka v programu Excel k vyplnéni nasledujicich dat:

—> Pocet pacientll v péci paliativniho tymu (unikatni
rodna ¢isla za dané obdobf)

-> Pocet zahajenych hospitaliza¢nich pripadt

-> Indikace paliativni péce (¢asna, terminalni, psycholo-
gicka péce o pribuzné, perinatalni)

-> Hlavni diagnéza nemocného (onkologicka, neonko-
logicka)

-> Pocet provedenych intervenci (za tym, za jednotlivé
profese tymu)

- Casova dotace na intervenci.

Ke sbéru dat vyuzily nemocnice elektronicky systém
zdravotnické dokumentace (nis, unis) a zpravidla také
vlastni databazi tymu. Jednalo se vyhradné o data tyka-
jici se hospitalizovanych pacientd a sbér dat zahrnoval
intervence zastupcu Ctyt profesi paliativniho tymu: 1éka-
fe, sestry, psychologa a socialniho pracovnika. Soucas-
ti sbéru reportovanych dat nebyla data o intervencich
zastupct jinych profesi tymu nez Ctyr vyse uvedenych
(pocty intervenci dalsich profesi jsou zahrnuty v kolon-
ce ,ostatni®) a data tykajici se paliativni péce realizova-
né u ambulantnich pacientt. Ve sbéru dat byly tymy po-
vinny rozliSovat pocty hospitaliza¢nich piipadi (tj. pii-
pady zahajené v ramci jedné hospitalizace) a unikatni
rodna ¢isla (tj. absolutni pocty pacientii bez ohledu na
to, kolikrat za rok byli hospitalizovani). Data byla pred
vlastni analyzou za kazdou nemocnici anonymizovana.
Se souhlasem zastupce KTPP jsou nazvy nemocnic pro
ucely této publikace jmenovité uvedeny.

Analyzu a vyhodnoceni dat provedl zastupce pra-
covni skupiny. Sbér dat ve Fakultni nemocnici v Mo-
tole byl pro tcely uvefejnéni studie povolen Etickou
komisi (souhlasné stanovisko Etické komise pod ¢islem
EK 522/24). Sbér dat ve VFN byl pro tcely uverejnéni
studie povolen Etickou komisi (souhlasné stanovisko
Etické komise pod ¢islem EK 136/24).

Vysledky

Zarok 2022 byl proveden sbér dat a jejich nasledna ana-
Iyza u sedmi nemocnic¢nich konziliarnich tymt palia-
tivni péce, které poskytovaly péci détskym pacientim
a jejich rodinam. Jednalo se o tymy nasledujicich ne-
mocnic (fazeno abecedné):

1. Fakultni nemocnice Motol (FNM)

2. Fakultni nemocnice Olomouc (FNOL)

3. Fakultni Thomayerova nemocnice (FTN)

4. Institut klinické a experimentalni mediciny (IKEM)
5. Nemocnice Ceské Budéjovice (NCB)

6. Nemocnice Hotovice (NH)

7. Vieobecna fakultni nemocnice (VFN)

Za rok 2023 se jednalo o osm tymt v nemocnicich
v CR, pti¢emz $lo o tytéz konziliarni tymy paliativni
péce jako v roce 2022, péci o détské pacienty reportoval
v roce 2023 nové také tym Nemocnice Havlicktv Brod
(NHB). V nasledujicich odstavcich budou prezentova-
na data zvlast za roky 2022 a 2023.

V roce 2022 byla v CR zahéjena péée u celkem 351
hospitalizac¢nich pfipadt détskych pacientti, z toho
bylo 177 unikatnich rodnych ¢isel, ¢ast pacientti tak byla
indikovana k péci opakované pii opakovanych hospita-
lizacich. Ve FNM se jednalo o 279 zahajenych pripadi
(79,5 % z celkového poctu zahajenych pripadt) a 108
unikatnich rodnych ¢isel (61 %). Pocty zahajenych hos-
pitaliza¢nich pripadi a unikatnich rodnych ¢isel v jed-
notlivych nemocnicich shrnuje graf ¢. 1A a 1B.

Ve 216 pripadech byla dostupna data o indikaci palia-
tivni péce. U vétsiny pacienttl se jednalo o ¢asné zahaje-
ni paliativni péce (N=159, 74 %), ve 26 piipadech (12 %)
se jednalo o kontext terminalni paliativni péce. Perinatal-
ni paliativni péce byla realizovana ve 12 ptipadech (5 %),
a péce cilena primarné k pribuznym pacienta v 9 %
piipadi (N=19) (graf 2A).

U 350 pripadi byla k dispozici data o diagnéze, pfi-
¢emz 211 ptipadt byli pacienti s neonkologickou diagné-
zou (60 %) a ve 139 ptipadech s onkologickou diagnézou
(40 %). Ve FNM bylo z celkovych 279 zahajenych pii-
padt zaznamenano 142 piipadt s neonkologickou dia-
gnoézou (51 %) a 137 s onkologickou diagnézou (49 %).
Ve vsech dalSich nemocnicich se jednalo o zahajeni
péce u pacientl s neonkologickou diagnézou, pouze ve
FNOL byly zaznamenany z celkového poctu 21 pripadii
i 2 pripady onkologické diagnézy (10 %).

V roce 2022 bylo z nemocnic v ramci ¢innosti vyse
uvedenych sedmi konziliarnich paliativnich tymu repor-
tovano provedeni celkem 2 807 intervenci u détskych
pacient@i a jejich rodin. Intervence realizovali ¢lenové
tymu riznych profesi, dokumentovana byla ¢innost Ctyf
zakladnich profesi tymu, tj. 1ékafe, sestry, psychologa
a socialniho pracovnika. Ve FNM se jednalo o 2 510 in-
tervenci (89 % vSech intervenci ve sledovani). Ve zby-
vajicich nemocnicich bylo realizovano 48, 81, 2, 5, 133
a 28 intervence (tabulka 1A). Priimérny pocet intervenci
na jeden hospitaliza¢ni pripad ¢inil ve FNM a NH 9



intervenci, v dal$ich nemocnicich se jednalo o primeér-
ny pocet od 1 do 5 intervenci na jeden hospitalizaéni
pfipad. Pokud jde o ¢asovou dotaci na intervenci za
profesi, nejdelsi primérna ¢asova dotace ptipada na in-
tervence lékarti (praméry jednotlivych tymii byly v roz-
mezi 175-210 minut) a psychologti (priméry jednotli-
vych tyml byly v rozmezi 104-150 minut), primérné
Casy intervence sestry byly v jednotlivych tymech v roz-
mezi 50-210 minut a socialniho pracovnika v rozmezi
52—65 minut.

V roce 2023 reportovalo péci o détské pacienty celkem
osm konziliarnich tyma paliativni péce. Zminéné kon-
zilidrni paliativni tymy zahajily péci u celkem 510 hos-
pitaliza¢nich piipadi détskych pacientd, jednalo se
0270 unikatnich rodnych ¢isel. Ve srovnani s rokem 2022
mirné stoupla indikace casné paliativni péce ze 74 %
na 79 % (ve 373 piipadech). Indikace terminalni palia-
tivni péce se zvysila z 12 % na 14 % (67 piipadii). Péce
konziliarniho tymu byla zahajena pouze u 4 % ptripadi
jako perinatalni paliativni péce (18 ptipadi), respektive
pouze u 3 % jako podpora ptibuznym (16 ptipad). Ve
srovnani s rokem 2022 bylo zapojeni tymu mimo indi-
kaci ¢asné a terminalni paliativni péce spise vyjimecné
(pouze 7 % indikaci). Srovnani indikaci zahajeni palia-
tivni péce uvadéji grafy ¢. 2A a 2B.

U 322 pripadt byla k dispozici data o diagnoéze.
Ve srovnani s rokem 2022, kde podil neonkologickych
diagnéz tvoril 60 %, se pomér diagndz u pacientli in-

Tabulka €. 1A, B: Pocty intervenci jednotlivych profesi
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dikovanych do péce konzilidrniho tymu v roce 2023
vyrazné zvysil ve prospéch pacientti s neonkologickou
diagnézou (264 pacientt s neonkologickou diagno-
zou versus 58 piipadt déti s onkologickou diagnézou,
tj. 82 % versus 18 %). Ve ¢tyfech nemocnicich byla péce
poskytovana vyhradné u pacientdt s neonkologickou
diagnézou. Pocet intervenci paliativniho tymu zazna-
menanych v nemocnicich v CR za rok 2023 stoupl na
5 746 (tabulka 1B). Nejvice intervenci uskutec¢nil kon-
ziliarni tym FNM, a to 4 927 (86 % z celkové poctu in-
tervenci zaznamenanych intervenci). Primérny pocet
intervenci v pribéhu jedné hospitalizace pacienta se
v roce 2023 taktéz znac¢né lisil. V motolské nemocni-
ci tym realizoval primérné 15 intervenci béhem jedné
hospitalizace pacienta, v ostatnich nemocnicich se pri-
mérny pocet intervenci na pacienta béhem jedné hos-
pitalizace pohyboval od dvou do jedenacti intervenci.
Nejvice intervenci bylo souhrnné zaznamenano u 1é-
kait (celkem 1962), dale u psychologii (celkem 1 811).
Primérna doba jedné intervence dosahovala 131 minut
v pripadé socialnich pracovnikd, 81 minut v pfipadé in-
tervence uskutecnéné lékarem, 71 minut u psychologt
a 50 minut u sester.

Diskuze

Clanek piedstavuje data o poskytovani détské palia-
tivni péée v nemocniénim prostiedi v Ceské republice,
jak byla reportovana za rok 2022 a 2023 v ramci pra-

A. Rok 2022 FNM |FNOL | FTN | IKEM | NéB NH NHB | VFN
Celkovy pocet intervenci vSech profesi 2 510 48 81 2 133 28
Pramérny pocet intervenci na 1 hospitaliza¢ni pfipad 2,3 3,8 1 2,5 9,5 2,3
Celkovy pocet intervenci |ékare 1012 23 45 2 3 68 21
Celkovy pocet intervenci sestry 356 1 45 2 0 n
Celkovy pocet intervenci psychologa 728 23 34 0 24 4
Celkovy pocet intervenci zdrav.-soc. pracovnika 407 0} 22 0 4 0
Celkovy pocet intervenci ostatnich profesi

B. Rok 2023 FNM [FNOL | FTN | IKEM | N€B NH NHB | VFN
Celkovy pocet intervenci vSech profesi 4 927 30 414 8 67 241 35 24
Pramérny pocet intervenci na 1 hospitalizaéni ptipad 14,6 1,7 10,9 4 2,3 3 5,8 2
Celkovy pocet intervenci Iékare 1646 20 Nn3 2 38 108 21 14
Celkovy pocet intervenci sestry 724 0 91 0 25 0 10 2
Celkovy pocet intervenci psychologa 1661 8 94 4 0 40 0 4
Celkovy pocet intervenci zdrav.-soc. pracovnika 740 ) 57 1 1 n 1 4
Celkovy pocet intervenci ostatnich profesi 156 2 59 1 3 82 3
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covni skupiny nemocnié¢ni paliativni péée CSPM sedmi
(2022) respektive osmi (2023) konziliarnimi tymy pali-
ativni péce. Jedna se o prvni publikovany soubor dat,
tykajici se nemocnic¢ni paliativni péce o détské pacienty
a jejich rodiny v CR a popisuje ¢innost standardizova-
nych konzilidrnich tymt paliativni péce dle metodiky
MZ CR. Podle dostupnych informaci pracovni skupiny
nemocnic¢ni paliativni péée CSPM a informaci z Koor-
dinac¢ni skupiny pro implementaci Koncepce péce o déti
a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou a jejich rodiny [19] je v nékterych ceskych
nemocnicich paliativni péce poskytovana s pokrocilou
zkusenosti, ovSem nikoliv v podobé¢ tymu dle standardu

NCB

NH

B Pocet unikatnich rodnych ¢isel

pro KTPP — data o ¢innosti v téchto nemocnicich ne-
jsou v této praci hodnocena.

Vysledky analyzy dat ukazuji, ze v nemocnici je pa-
liativni péce u détskych pacient vétsinou zahajovana
¢asné. V roce 2022 byla pécée konziliarniho tymu indi-
kovéna jako ¢asna paliativni péce v 74 % pripadt, v roce
2023 dokonce v 78 % pripadd. Indikace k zahajeni palia-
tivni péce konziliarnim tymem u terminalné nemocnych
byla zaznamenana minoritné. Tato data koresponduji se
zahrani¢nimi zku$enostmi, které uvadéji, ze paliativni
péce o détské pacienty a jejich rodiny v nemocnicich je
zahajovana velmi casné [20], idealn¢ jiz pfi diagnoze
zavazného zivot limitujictho, nebo Zzivot ohrozujiciho
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Obrazek 2A. Indikace paliativni péce v roce 2022

onemocnéni [21]. V tomto smyslu byla publikovana
také doporuceni k zahajeni paliativni péce v recentné
vydanych mezinarodnich standardech détské paliativni
péce [4] (pfeloZeny do Eeského jazyka v roce 2023).
Clanek popisuje diagnostické skupiny déti referova-
nych ke specializované péc¢i paliativniho tymu. Podle
dostupné literarni evidence prevazuji v paliativni péci
détsti pacienti s neonkologickou diagnézou, obvykle
se jedna o déti chronicky komplexné nemocné, typicky
o pacienty s nejriuznéj$imi typy vrozenych vyvojovych
vad (tzv. chronic complex condition) [22,23]. Podle studie
z roku 2011, ktera mapovala poskytovani péce nemocnic-
nimi paliativnimi tymy napti¢ USA, je podil déti s onko-
logickou diagnézou na celkovém poctu déti v péci palia-
tivnfho tymu pfiblizné 20 % [1]. Data z Ceské republiky
se v souhrnu blizi zahrani¢nim zkusenostem, kdy v roce
2022 ¢inil podil déti s malignitou 40 %, v roce 2023 jen
necelych 20 %. Data v CR se zdsadné li$i podle pracovist,
pricemz ve FNM byl podil déti s onkologickou diagné-
zou v péci konziliarniho tymu vyssi nez na ostatnich pra-
covistich (49 % v roce 2022 a 35 % v roce 2023). Jedna se
o jedno ze dvou pracovist v CR se samostatnou Klinikou
détské hematologie a onkologie a pocet pacienti refe-
rovanych do péce tymu je tudiz vyssi nez v jinych zdra-
votnickych zafizenich. Data z druhé nemocnice, ktera
disponuje Centrem détské onkologie (FN Brno) nebyla
za dobu sledovani pro ticely analyzy k dispozici.
Vysledky analyzy dat jednoznacné popisuji multi-
disciplinarni charakter péce poskytovany konzilidrnimi
tymy v nemocnicich. V souladu s odbornym doporuce-
nim [4,24,25] a zahrani¢nimi zkuSenostmi [26] je péce
paliativniho tymu u détskych pacientii v Ceské republi-
ce realizovana multiprofesnim tymem slozenym z fady
profesionalti, ve standardizovaném tymu je povinné
pfitomen lékar, sestra, socialni pracovnik a psycholog.
Intervence ¢lendl konziliarntho tymu zahrnuji jak inter-
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B Casna indikace B Terminalni indikace

Primarné k pribuznym B Perinatalni péce

Obrazek 2B. Indikace paliativni péce v roce 2023

vence lékare, tak intervence nelékafskych pracovnika
tymu, jak ukazuji vy$e uvedené vysledky.

Zaznamenané pocty hospitaliza¢nich pripadt jakoz
i unikatnich rodnych ¢isel vykazovaly vyznamné odlis-
nosti napfi¢ nemocnicemi. Mohou svédcit o odlisné pra-
xi jednotlivych tymi, o odlisnych zvyklostech pracovist
i rozdilném stadiu implementace sluzby. Standardizace
poskytovani péce a systematicka a jednotnid dokumen-
tace ¢innosti muize prispét k efektivnéjsi srovnatelnosti
pracovist i poskytované péce. Miize prispét k nastavo-
vani systémovych potteb i k definici potfebné kapaci-
ty sluzeb. Interpretace poctu hospitalizac¢nich pripadi
jako jednoho ze zakladnich sledovanych parametrt je
v kontextu détské paliativni mediciny slozita, nebot déti
s zivot limitujicim onemocnénim jsou zejména ve vel-
kych univerzitnich nemocnicich hospitalizovany dlou-
hodobé, casto tydny nebo mésice [27,28]. Péce je tudiz
poskytovana casto kontinualné, a to jak v priabéhu hos-
pitalizace, tak ambulantné mezi hospitalizacemi.

V Ceské republice je poskytovani paliativni péce
détskym pacientim a jejich rodindm v nemocni¢nim
prostiedi v inicialni fazi a ma kratkou historii [14,15,29].
Dle zahrani¢nich zkus$enosti je implementace paliativni
péce do nemocnic dlouhodobym procesem s fadou na
sebe navazujicich fazi, béhem nichz dochazi ke zméné
mysleni a praxe odborniki, relevantnich stakeholderti
i samotnych pacient a jejich rodin [30,31]. Tento ¢la-
nek ma ambici prispét k pozitivni zméné v oblasti im-
plementace détské paliativni péée do nemocnic v CR.

Limitace studie

Jednalo se o retrospektivni sbér dat s naslednou analyzou,
sbér dat nebyl auditovany a jeho kvalita tak mize byt za
jednotliva pracovisté odlisni. Soubor reportovanych pa-
rametril byl stanoven pracovni skupinou pro nemocnicni
paliativni péci jako nastroj pro jednotnou dokumentaci
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¢innosti konziliarnich tymd, nikoliv cilené jako soucast
metodiky. Proménliva motivace k dokumentaci ¢innosti
by mohla vysvétlit sestupny trend uvedenych poctt paci-
entd a intervenci v nékterych nemocnicich.

Samotna intervence paliativniho tymu nebyla jed-
noznacné definovana, tudiz nékteré tymy mohly zazna-
menavat jiny typ dat nez tymy v jinych nemocnicich.
Navic, sbér dat se tykal pouze intervenci za Ctyti klicové
profese tymu (lékaf, sestra, psycholog, socialni pracov-
nik) a souhrnna data tak postradaji pocty intervenci za
ostatni profese tymu (kaplan, fyzioterapeut, ergotera-
peut, terapeut pro pozustalé atd.). Data v tomto ¢lanku
tudiz nezobrazuji celkovy objem prace konzilidrniho
tymu paliativni péce u détskych pacientti a jejich rodin
v jednotlivych nemocnicich.

Sbér a naslednad analyza dat nezohlednuji skutec-
nost, ze v nckterych nemocnicich funguji vedle palia-
tivnich tymu také Centra provazeni, jejichz podptrné
intervence mohou do jisté miry odpovidat intervencim
psychologa a dalsich podptrnych profesi ¢lent konzili-
arniho tymu. Celkovy pocet paliativnich intervenci by
tam tudiz mohl byt nizsi nez v nemocnicich, kde konzi-
liarni tym paliativni péce pfedstavuje jediny podptrny
tym pro véechny détské pacienty a jejich rodiny.

Sbér dat pocital s jednotnou metodikou pro v§echna
pracovisté, vysledky ukazuji na urcita specifika praco-
vist, ktera nebyla do kontextu sbéru a nasledné analyzy
dat zahrnuta. Napiiklad FNM reportovala radové vyssi
pocty pacientdl nez ostatni nemocnice, soucasné neni
z vysledkt zjevné, pro¢ se pocty ve FNM dramaticky lisi
napiiklad od pocti v dalsich fakultnich nemocnicich
(FNOL, FTN). Jednim z diivodti mtize byt skutecnost,
ze i kdyz je slozeni paliativniho tymu formalné defino-
vano ve standardech i pro tcely nasmlouvani péce se
zdravotnimi pojistovnami, slozeni tymt a pocty tvazkt
jednotlivych profesi se mohou vyrazné liit a tyto cha-
rakteristiky tymt nebyly v ramci sbéru dat sledovany.
Specifickym problémem je vykazovani perinatalni péce,
pro které v tuto chvili neexistuje jednotna metodika.
Otazky, zda vykazat péci paliativniho tymu jiz pfi péci
o téhotnou, zda zalozit novy piipad po narozeni dité-
te a jak postupovat v piipadé narozeni mrtvého ditéte,
mohou byt feseny v kazdém tymu jinak, a data tak mo-
hou byt obtizZné porovnatelna.

V neposledni fad¢ ¢lanek pfedstavuje souhrnné po-
Cty pacientd, hospitalizac¢nich pfipadi, intervenci a dal-
§1 deskriptivni data, zcela vSak chybi analyza vlastni-
ho impaktu prace tymu na kvalitu zZivota nemocného
ditéte a jeho rodiny. Podle dostupné literarni evidence
jednoznaéné zvysuje specializovana paliativni péce kva-
litu Zivota détského pacienta a jeho blizkych [8], tuto
skutecnost vak data ziskana v ramci CR nijak neproka-
zuji a méla by byt predmétem zkoumani budoucich stu-
dii.

Zavér

Analyza dat ukazala v kontextu poskytovani détské pa-
liativni péée v nemocniénim prostfedi v CR fadu sku-
te¢nosti, které koresponduji se zahrani¢nimi zkusenost-
mi. Ceska republika je nadale v inicialni fazi zavadéni
détské paliativni péce do nemocnic a dalsi vyzkumy
budou nutné ke zhodnoceni kvality poskytované péce,
jejiho vlivu na kvalitu zivota nemocného ditéte a jeho
blizkych a také na posouzeni Uspé$nosti implemen-
tace paliativni péce o nemocné déti a jejich rodiny do sys-
tému poskytovani zdravotni péée v nemocnicich v CR.

Podékovani:

Dékujeme timto véem konziliarnim tymUm paliativni
péce v nemocnicich v Ceské republice za sbér

a reportovani dat, diky nimz mohl vzniknout tento
¢lanek. Podékovani patfi také vsem, ktefi se aktivné
podileji na rozvoji détské paliativni péce v nasi zemi
a zlepsuji tak kvalitu zivota téZzce nemocnych déti

a jejich rodin.

Konflikt zajm:
Autofi deklaruji, ze v souvislosti s textem nemaji zadny
konflikt zajmu.

Reference:

1. World Health Organization. Integrating palliative
care and sympt

1. Feudtner C, Womer J, Augustin R, et al. Pediatric
palliative care programs in children’s hospitals:

a cross-Sectional national survey. Pediatrics.
2013;132(6):1063-1070. doi:10.1542/peds.2013-1286

2. Rogers M, Meier DE, Heitner R, et al. The National
Palliative Care Registry: a Decade of Supporting
Growth and Sustainability of Palliative Care Programs.
J Palliat Med. 2019;22(9):1026-1031. doi:10.1089/
jipm.2019.0262

3. Rogers MM, Friebert S, Williams CSP, Humphrey

L, Thienprayoon R, Klick JC. Pediatric palliative care
programs in US hospitals. Pediatrics. 2021;148(1):1-10.
doi:10.1542/peds.2020-021634

4. Benini F, Pappadatou D, Bernada M, et al.
International Standards for Pediatric Palliative Care:
From IMPaCCT to GO-PPaCS. J Pain Symptom Manage.
2022;00(00):1-15. doi:10.1016/j.jpainsymman.2021.12.031
5. Arias-Casais N, Garralda E, Pons JJ, et al. Mapping
Pediatric Palliative Care Development in the WHO-
European Region: Children Living in Low-to-Middle-
Income Countries Are Less Likely to Access It.

J Pain Symptom Manage. 2020;60(4):746-753.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2020.04.028

6. Morrison WE, Gauvin F, Johnson E, Hwang J.
Competency to Consultative Expertise. 2018;19(8):
86-91. doi:10.1097/PCC.0000000000001465

7. Hui D, Bruera E. Models of palliative care delivery
for patients with cancer. Journal of Clinical Oncology.
2020;38(9):852-865. doi:10.1200/JC0.18.02123

8. Marcus KL, Santos G, Ciapponi A, et al.

Impact of Specialized Pediatric Palliative Care:

A Systematic Review. J Pain Symptom Manage.
2020;59(2):339-364.e10. doi:10.1016/
j.jpainsymman.2019.08.005



9. Alisha Kassam, Julia Skiadaresis SA and JW.
Differences in End-of-Life Communication for Children
with Advanced Cancer Who Were Referred to

a Palliative Care Team.

10. Weaver MS, Heinze KE, Bell CJ, et al. Establishing
psychosocial palliative care standards for children
and adolescents with cancer and their families:

An integrative review. Palliat Med. 2016;30(3):212-223.
doi:10.1177/0269216315583446

1. Verberne LM, Schouten-van Meeteren AYN,
Bosman DK, et al. Parental experiences with

a paediatric palliative care team: A qualitative

study. Palliat Med. 2017;31(10):956-96 3.
doi:10.1177/0269216317692682

12. Wolfe J, Hammel JF, Edwards KE, et al. Easing of
Suffering in Children With Cancer at the End of Life :
Is Care Changing ? 2015;26(10):1717-1723. doi:10.1200/
JC0.2007.14.0277

13. Fraser LK, Van Laar M, Miller M, et al. Does referral
to specialist paediatric palliative care services reduce
hospital admissions in oncology patients at the end of
life. Br J Cancer. 2013;108(6):1273-1279. doi:10.1038/
bjc.2013.89

14. Hrdlickova L, Kleinova GK, Novakova L, et al. Five
years of experience in providing paediatric palliative
care in hospital setting. Cesk Pediatr. 2023;78(1):44-47.
doi:10.55095/CSPediatrie2023/008

15. Hrdlickova L, Kleinova GK, Novékova L, MakesSova D,
Dousova T. The role of paediatric supportive care team
in the development of hospital palliative care

at the University Hospital Motol. Cesk Pediatr.
2023;78(1):40-43. doi:10.55095/
CSPediatrie2023/007

16. Ministerstvo zdravotnictvi CR, TZ uvefejnéno
2.5.2022, dostupné online na https://mzd.gov.cz/
tiskove-centrum-mz/pilotni-projekt-paliativni-pece-
v-nemocnicich-prinesl-zaklady-pro-standardizaci-a-
rozvoj-paliativni-pece-v-cr/ (naposledy navstiveno
dne 31.8.2024)

17. Ministerstvo zdravotnictvi CR, Véstnik MZ CR 2022,
str. 2-7, dostupné online na https://mzd.gov.cz/wp-
content/uploads/2022/01/Vestnik-MZ_1-2022.pdf
(naposledy navstiveno dne 31. 8. 2024)

18. Nemocniéni paliativni péce | Ceska spole&nost
paliativni mediciny (paliativhimedicina.cz)
https://www.paliativhimedicina.cz/nemocnicni-
paliativni-pece (naposledy navstiveno

dne 31.8.2024)

19. Koncepce péce o déti a dospivajici se zavazno

u zivot limitujici a ohrozujici diagndézou a jejich rodiny
https://pallium.cz/wp-content/uploads/2022/12/
Koncepce-pece-o-deti-se-zavaznou-diagnozou_A5_
online.pdf (naposledy navstiveno dne 31. 8. 2024)

8 Iy Hrdllickova L, et al., Paliativni medicina 2024; 5 (3): 1-8

20. Kaye EC, Friebert S, Baker JN. Early Integration
of Palliative Care for Children with High-Risk

Cancer and Their Families. Pediatr Blood Cancer.
2016;63(4):593-597. doi:10.1002/pbc.25848

21. Mack JW, Wolfe J. Early integration of pediatric
palliative care: for some children, palliative care starts
at diagnosis. [Review] [20 refs]. Curr Opin Pediatr.
2006;18(1):10-14.

22. Trowbridge A, Walter JK, McConathey E,

Morrison W, Feudtner C. Modes of death within

a children’s hospital. Pediatrics. 2018;142(4).
doi10.1542/peds.2017-4182

23. Feudtner C, Feinstein JA, Zhong W, Hall M, Dai D.
Pediatric complex chronic conditions classification
system version 2: Updated for ICD-10 and complex
medical technology dependence and transplantation.
BMC Pediatr. 2014;14(1):1-7. doi:10.1186/1471-2431-14-199
24. Organization WH. Integrating Palliative Care

and Symptom Relief into Paediatrics: A WHO Guide
for Health-Care Planners, Implementers and Managers.
World Health Organization https://apps.who.int/iris/
handle/10665/274561

25. Spinetta JJ, Jankovic M, Masera G, et al.

Optimal care for the child with cancer: A summary
statement from the SIOP Working Committee

on Psychosocial Issues in Pediatric Oncology.

In: Pediatric Blood and Cancer. Vol 52.; 2009:904-907.
doi:10.1002/pbc.21863

26. Rico-Mena P, Gleita-Rodriguez J, Martino-Alba

R, Chocarro-Gonzalez L, Sanz-Esteban |, Palacios-
Cefa D. Understanding pediatric palliative care within
interdisciplinary palliative programs: a qualitative study.
BMC Palliat Care. 2023;22(1). doi:10.1186/s12904-023-
01194-5

27. Davies FRCP DM, Hartfield FRCP MPH D, Wren
BScN TR. Children Who “grow up” in Hospital:
Inpatient Stays of Six Months or Longer. Vol 19.; 2014.
28. Oztek Celebi FZ, Senel S. Patients with chronic
conditions and their complex care needs in a tertiary
care hospital. Archives de Pediatrie. 2021;28(6):
470-474. doi:10.1016/j.arcped.2021.05.001

29. VIekova K, Srdmkova jana, Kfemenova Z.
Implementace paliativni péce do Fakultni Thomayerovy
nemochnice. PAL.MED.CZ. 2023;4(4):20-24

30. Friedrichsdorf SJ, Bruera E. Delivering pediatric
palliative care: From denial, palliphobia, pallilalia

to palliactive. Children. 2018;5(9):1-13. doi:10.3390/
children5090120

31. Levine DR, Mandrell BN, Sykes A, et al. Patients’
and Parents’ Needs, Attitudes, and Perceptions
About Early Palliative Care Integration

in Pediatric Oncology. 2017;38105:1-7.
doi:10.1001/jamaoncol.2017.0368



