Détsky ltzkovy hospic neni ,didm na umirani

Seminafr Aktualni vyzvy v détské paliativni péci porfadany 16. zafi 2019 MUDr. Lumirem
Kantorem, predsedou Vyboru pro zdravotnictvi a socialni politiku Senatu PCR, ve spolupraci
s Ceskou spoleénosti paliativni mediciny CLS JEP, se zamé&fil zejména na aktualni vyzvy, které
brani dalSimu rozvoji potfebné a kvalitni sluzby v této oblasti. Seminar oteviel mimo jiné i
zasadni téma systémového reseni respitni a dlouhodobé lGzkové péce pro déti se zavainym,
Zivot limitujicim onemocnénim.

,Détska mobilni paliativni péce je pro mé s moji 30letou praxi v pediatrii alfou a omegou v
téchto nejsloZitéjsich Zivotnich otdzkdch. Povazuji za velmi dileZité, Ze jsem v Sendtu PCR mohl
po dvou letech znovu poskytnout Zivnou pidu pro diskuzi. Domdci paliativni péce mad v horni
komore své pevné misto. PIné pochopeni moznosti a rozsahu paliativni péce je pro nds vsechny
potiebné, aZ potom — bude-li to viibec treba — Ize pripadné otevirat otdzky eticky a odborné
nesmirné slozité, jakou je napr. eutandzie," pronesl béhem seminare Lumir Kantor.

V détské paliativni péci se toho za posledni roky podafilo mnoho. MUDr. Mahulena Exnerova,
predsedkyné Sekce détské paliativni péée, béhem tvodniho slova mj. pfipomnéla, ze v CR
plsobi Sest poskytovatelll mobilni specializované paliativni péce (,mobilni hospic“, MSPP),
které systematicky poskytuji péci takto zavainé nemocnym détem v domacim prostredi i
v zavéru Zivota, dalsi poskytovatelé se na tuto péci zodpovédné pfipravuji. Je to péce, kterd je
od ledna 2018 zahrnuta do uhrad ze zdroja vefejného zdravotniho pojisténi. Vedle toho
existuji dalsi organizace, které jsou v dlouhodobé péci nezastupitelné, naptiklad stfediska rané
péce, centra provazeni aj. Dostupnost zdravotnich sluzeb v oblasti paliativni péce v
nemochicich zatim systematicky ani financné zabezpecena neni. Zménit by to mohly vysledky
probihajiciho pilotniho projektu, jeho? realizdtorem je Ministerstvo zdravotnictvi CR. Jednim
ze sedmi poskytovatelll podporenych timto grantem je i tym podplrné a paliativni péce z
prazské FN Motol — jediny v CR, ktery je cilené zaméien na péci o détské pacienty.

Péci o détské pacienty s potfebou intermitentni ¢i stalé ventilacni podpory poskytuji oddéleni
nasledné intenzivni péce (NIP) —v Nemocnici Hofovice, a FN Olomouc je k dispozici celkem 26
IGzZek, a tak jsou dlouhodobé ventilované déti ¢asto nesystémové hospitalizovany na akutnich
lGZkach.

Pro déti neventilované s potrebou dlouhodobé hospitalizace slouZi zatim jediné oddéleni
dlouhodobé intenzivni a oSetfovatelské péce (DIOP) v Nemocnici Hofovice (6 l1Gzek). Zasadnim
problémem stale z(stava zajisténi provazanosti jednotlivych sluzeb a koordinace péce o takto
nemocné déti a jejich rodiny.

Pomoc ,,nejvice nemocnym z nemocnych” i jejich rodinam na mnoho let

V odich Siroké verejnosti se paliativni péce Casto redukuje jen na sluzby poskytované v samém
zavéru Zivota, napf. u onkologicky nemocnych v terminalnim stadiu jejich onemocnéni. Tak
tomu vice méné je u dospélych pacientl, problematika détské paliativni péce je vsak
specificka. Az Ctyri pétiny tvori pripady nikoli onkologickych diagnéz, ale metabolickych ci
neurologickych chorob a postizeni, které Zivot zdsadnim zplsobem limituji a vyzaduji
dlouhodobou péci bez moznosti vyléceni.

Manazer Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP Mgr. Jifi Krej¢i na seminafi uved|, Ze
stanoveni diagndzy Zivot limitujiciho onemocnéni dopada vazné na celou rodinu. Spojit péci o
dité s praci a dalSimi aktivitami v osobnim Zivoté je obtizné. Rodice, zpravidla matky, se
vzdavaji svého osobniho i pracovniho Zivota, protoZze péce o déti se zdvaznym onemocnénim
je Casto celodenni, psychicky i fyzicky narocna. To se odrazi na psychickém i fyzickém stavu
pecujicich osob — Ziji v permanentnim stresu, v pohotovosti a strachu o své dité, maji velmi
malo prostoru pro odpocinek, je pro né témér nemozné travit spolecny cas jen ve dvou.



Moznosti, které nabizi soucasny zdravotni a socialni systém v oblasti dlouhodobé IGzkové a
respitni (odlehcovaci) péce, jsou zcela nedostatecné.

Proto Sekce détské paliativni péce prichazi v souladu se zahrani¢nimi zkusenostmi s ndvrhem
na vytvoreni tzv. détskych lGzkovych hospicll jako specifickych typU zdravotnickych zafizeni.
,Détsky lGzkovy hospic poskytuje podporu roding, ktera se dlouhodobé stara o téZce nemocné
dité, u néhoz se neocekavd, Ze bude Zit v dospélosti. Tyto rodiny potrebuji pravidelnou
podporu, aby zvladly naroc¢nou a dlouhotrvajici péci, a détsky lGzkovy hospic jim takovou
podporu v podobé respitnich pobytl nabizi.,” uvedl Mgr. Krejci.

Terminalni péce o détské hospitalizované pacienty tedy neni v détském |0Zkovém hospici
dominantni. Primarni je zlepseni kvality Zivota déti a mladistvych se zavaznym onemocnénim,
u kterych se neocekava, Ze budou Zit v dospélosti, a jejich rodin. Détsky lGzkovy hospic by mél
poskytovat flexibilni a praktickou podporu celé roding, ¢asto po mnoho let, a to v kterékoli
fazi onemocnéni ditéte nebo mladistvého. Sluzby détského lGzkového hospice poskytované
prostfednictvim multidisciplinarniho tymu, tady zahrnuji prevainé odlehcCovaci pobyty,
pomoc pfi zvladani bolesti a jinych symptom( zavazného onemocnéni a podporu rodinnych
prislusnikli, véetné sourozencu. LGzkovy hospic také nabidne rodiné podporu v obdobi
truchleni tak dlouho, dokud bude potfeba.

,,Détsky lGzkovy hospic je z principu zdravotnické zatizeni, pravé proto, Ze pecuje o déti, které
jsou ,nejvice nemocné z nemocnych’. Je dulezité, aby mély adekvatni zazemi,” dodava Mgr.
Krejci.

Sekce détské paliativni péce navrhuje podpofit vystavbu min. 2 détskych lGzkovych hospict v
CR a nastavit jejich financovani z prostiedkd vefejného zdravotniho pojisténi a systému
poskytovani socidlnich sluzeb. V zatizeni by vedle Iékare, détské sestry a oSetfovatele mél byt
k dispozici i fyzioterapeut, psycholog/psychoterapeut a herni specialista (tuto profesi zatim
Ceska legislativa nezna), dostupné by mély byt i sluzby logopeda, pedagoga, ergoterapeuta a
kaplana.
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