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Uvodni slovo

Predsedkyné Sekce détské paliativni pége CSPM CLS JEP
Primdrka détského oddéleni Nemocnice Hofovice

Paliativni péce obecné je v posledni dobé téma hodné diskutované, jak na poli od-
borném, tak na poli laickém. Vnimdm, Ze je to téma velmi citlivé a pro mnoho lidi stdle
obesttené fadou mytd a obav, zejména jednd-li se o détské pacienty. Jednim z ddle-
sitych Gkolt Sekce détské paliativni pége Ceské spole¢nosti paliativni mediciny CLS
JEP je mimo jiné pfindset co nejpresnéjsi data z této oblasti tak, aby mohla byt détska
paliativni pé&e ddle koncepéné a systémové rozvijena v rdmci celé Ceské republiky.

Prvnim impulzem pro vznik studie, kterou drzite v ruce, byl workshop zaméreny na
referovdni pacienta do regiond, ktery probéhl na lll. celostdini konferenci détské pa-
liativni péce v Olomouci v prosinci 2017. BEhem workshopu byli u¢astnici rozdéleni do
skupin dle krajd a méli vytvofit trajektorii détského pacienta v jejich regionu na zdkladé
predlozené modelové kazuistiky. Diky tomu se jasné ukdzalo, jok rozdilnou trajektorii
muzZe mit jeden a tyz pacient se zdvaznou Zivot limitujici diagnézou v rdznych krajich
Ceské republiky a jak moc poskytovdni paliativni pé&e zdvisi zejména na osobnich kon-
taktech mezi jednotlivymi pracovisti. Dalsim krokem pak byla na podzim roku 2018 z4&-
dost o grant v rdmci kampané Spolu az do konce Nadaéniho fondu Avast. Sekce détské
paliativni péée CSPM CLS JEP jako hlavni fesitel o grant zazddala spoleéné se &tyFmi
strategickymi partnery, ktefi reprezentuji jednotlivé drovné péce o dité se zdvaznou
zivot limitujici diagnézou. Cilem projektu byla formulace doporuéeni pro spoluprdci
mezi poskytovateli péce se zaméfenim na referovdni détskych paliativnich pacient
z centrdlnich pracoviét do regionl. Zddost byla pIné podporena, a tak se v pribéhu
roku 2019 uskutec¢nila fada napldnovanych aktivit, které mély umoznit takovd doporu-
Cenf kvalifikované formulovat.



Prévé realizace vyzkumu, ktery si kladl za cil popsat sou¢asny stav spoluprdce mezi

jednotlivymi pracovisti poskytujicimi ambulantni a IGzkovou pééi v Ceské republice,
byla jednou z vyznamnych aktivit tohoto projektu. Nyni tedy v rukou drzite ucelenou
publikaci, kterd pfindsi analyzu postoji a informovanosti praktickych lékail pro déti
a dorost a lékafd v nemocnicich v oblasti détské paliativni péée. Studie rovnéz prindsi
cenné poznatky o tom, jakou maji Iékafi zkusenost s poskytovdnim paliativni péée a se
vzdjemnou spolupraci a jakd opatieni povazuji za dilezitd pro zlep$eni dostupnosti
détské paliativni péce pro své pacienty.

Vysledky této studie budou vychozim materidlem pro tvorbu doporuéeni zamére-
nych na definovdni idediniho modelu pro pfeddvdni détského pacienta s paliativnimi
potfebami do regiond.

V&Fim, Ze uvefejnéni této analyzy bude dal$im dilezitym st¥ipkem do mozaiky ak-
tivit, které povedou k tomu, aby paliativni péce byla zcela nedilnou a samoziejmou
soucdsti systému péce jak o déti, které maji zdvazné Zivot zkracujici onemocnéni, tak
o jejich pecujici.

MUDr. Mahulena Exnerovd



Zpracovatel

Centrum paliativni péce, z. U. je neziskovd organizace, kterd se vénuje rozvoji paliativni
péce v Ceské republice skrze vyzkumné, vzdéldvaci a osvétové aktivity. Spolupracuje
s odbornymi spole¢nostmi, stdtni sprdvou i soukromymi subjekty na projektech maji-
cich potencidl podpofit systémovou zménu v pédi o pacienty v zdvéru zZivota. Centrum
také organizuje fadu vzdéldvacich programd a spolupracuje s univerzitami v CR i za-
hrani¢i na vyuce a vyzkumu v paliativni péci.

https://paliativnicentrum.cz
Autori

Mgr. Kristyna Polakova

Vyzkumny pracovnik v Centru paliativni péce a zdravotni sestra s praxi. Vystudovala
obor Rizeni a supervize v socidlnich a zdravotnickych organizacich na FHS UK a nyni
studuje doktorské studium paliativni péée na Lancaster University v Anglii. V roce 2017
ziskala stipendium Nadaéniho fondu Avast pro lidry v paliativni pé&i.

Mgr. et Mgr. Lucie Zaékova

Vyzkumnd pracovnice Centra paliativni péce, vystudovala sociologii a demografii na
FF UK a PFFUK. V souéasnosti se postgradudlné vzdélavd v oboru socidini prdce na
FHS UK. Realizovala n&kolik vyzkum vefejného minéni v R i v SR na téma vnimdni
smrti a umirdni laickou i odbornou vefejnosti.

PhDr. Martin Louéka, PhD.

Reditel Centra paliativni pé&e, odborny asistent na oddéleni Iéka¥ské psychologie
3. lékar'ské fakulty UK. Vystudoval psychologii na Masarykové univerzité a PhD. in
Health Research ziskal na lékarské fakulté Lancaster University v Anglii. Absolvoval
Fulbrightovo stipendium na oddéleni paliativni pé¢e nemocnice Mount Sinai v New
Yorku a Sestimésiéni stdz na VU Medische Centrum v Amsterdamu. Aktivné predndsi
a publikuje komentdre a vyzkumné €lanky na téma paliativni péce u nds i v zahraniéi.



Metodika

Cilem této studie je systematicky zmapovat a popsat pripravenost a schopnost prak-
tickych Iékafd pro déti a dorost a nemocnic v regionech pfijmout do péce dité s Zivot
omezujicim nebo s Zivot limitujicim onemocnénim, pfipadné dité v termindlini fdzi ne-
moci, a podilet se na zajisténi détské paliativni péce. Studie také mapuje postoje dét-
skych lékatud a jejich informovanost v oblasti détské paliativni péée. K dosaZeni tohoto
cile byla vyuzita kvantitativni data ze dvou dotaznikovych Setteni.

Prvni dotaznikové Setfeni bylo zaméfeno na praktické Iékafe pro déti a dorost.
Kontakty na praktfické lékafe byly ziskdny z Ndrodniho registru poskytovatell
zdravotnich sluzeb. Dotaznik pro praktické Iékafe pro déti a dorost byl odborné
zastitén Odbornou spoleénosti praktickych détskych Iékart CLS JEP. Dotazniky
byly rozeslany elektronickou formou ve tfech vindch na 1594 unikdtnich e-mai-
lovych adres praktickych Iékafd. Dotaznik vyplnilo celkem 340 respondentd (nd-
vratnost 21,3 %).

Druhé dotaznikové Setteni bylo zaméfeno na lékafe poskytujici péci détskym
pacientdm, ktefi jsou hospitalizovdni v nemocnici. Kontakty na poskytovatele zdra-
votnickych sluzeb byly ziskdny pomoci Ndrodniho zdravotnického informaéniho
systému. Dotazniky byly rozesldny elektronicky lékafim pracujicim na détskych
oddélenich ve vedouci pozici. Pro zajisténi co nejvyssiho poétu odpovédi byly do-
tazniky odesldny ve ttech vindch. Dotaznik byl odesldn celkem 236 respondentdm
a vyplnilo ho 86 respondentl (ndvratnost 36,4 %). Blizsi demografické udaje k re-
spondentdm jsou uvedeny ddle v textu.

090 1340 36

praktickych lékatd pro défi lékatd z nemocnic
| a dorost v prvnim v druhém
dotaznikovém Settenti dotaznikovém Settenti



Definice detskeé

paliativni péce

V dotazniku byl termin ,détskd paliativni péce” pouzivdn dle definice WHO, kterd
détskou paliativni pééi definuje jako: ,aktivni komplexni pééi o somatickou, psychic-
kou a spiritudini dimenzi nemocného ditéte, kterd zahrnuje také podporu rodiny.
Péce zacind v okamziku stanoveni diagnézy nemoci a pokracuje bez ohledu na to,
zda je ditéti zdroven poskytovdna lé¢ba zaméfend na diagnostikované onemoc-
néni”.’

Pro ucely dotazniku byla ddle paliativni péce rozdélena na dvé formy: obecnou
a specializovanou péci. Obecnd paliativni péée byla definovdna jako péce posky-
tovand v rdmci rutinni &innosti véech zdravotnikd a zahrnujici zdkladni 1é¢bu symp-
tom{, podplrnou komunikaci s pacientem a rodinou a organizaéni zajisténi péce.
Specializovand paliativni péce byla definovdna jako interdisciplindrni péce posky-
tovand tymem odbornikd, ktefi maji adekvdtni vzdéldani v paliativni pééi (napf. do-
mdci hospic nebo nemocniéni paliativni tymy).

V dotazniku byly také popsdny dvé zdkladni skupiny déti, které mohou paliativni
péci potrebovat. Prvni skupina zahrnuje déti, které maji Zivot ohrozujici onemocné-
ni, tedy stav, kdy je vysokd pravdépodobnost pfedéasného umrti v disledku tézké
nemoci (napf. nékteré onkologické diagndzy, vdzné drazy CNS apod.). Druhd sku-
pina zahrnuje déti s Zivot limitujicim onemocnénim. Jednd se o stavy, kdy je pred-
¢asné umrti obvyklé (napf. nékteré svalové dystrofie, spindini muskuldrni atrofie,
degenerativni onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy metabolismu apod.).

1/ WHO definition of palliative care. Dostupné online na: hitps://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/



Shrnuti

a hlavni zjisteni

Poskytovani paliativni péce

v ordinaci praktického lékare
pro déti a dorost

Prakticti 1ékafi pro déti a dorost, ktefi se zicastnili dotaznikového Setfeni, vnimaji
roli praktického lékafe v zajisténi détské paliativni péée jako dulezitou s tim, Ze pa-
liativni péée by méla byt dostupnd ditéti a jeho rodiné jiz v rané f&zi nemoci. Zdro-
veii se ale domnivaji, ze détskd paliativni pé&e neni v Ceské republice dostategné
dostupnd a své vlastni znalosti v détské paliativni pé&i hodnoti jako zdkladni.

Prakticti Iékati ve své praxi travi s détmi, které maji paliativni potteby, minimum
¢asu, nebo se s nimi vibec nesetkdvaji. S poskytovdnim paliativni péée ptipad-
né s odesldnim ditéte do péce poskytovatele specializované paliativni péce méli
prakti¢ti Iékafi mdlo zkusenosti. Lékafri, ktefi tuto zkusenost méli, béhem své pra-
xe nejéastéji odeslali jednoho az dva pacienty. Nejéast&j§im divodem k navdzdni
spoluprdce s poskytovatelem specializované détské paliativni péce bylo zajisténi
termindini péée, podpora rodiny, dostupnost multidisciplindrniho tymu a zajisténi
nepretrzité péce. Poskytovdni paliativni péce by dle praktickych lékaifl méla koor-
dinovat specializovand centra, nemocniéni paliativni tymy nebo mobilni hospice.

Prakticti Iékafi pro déti a dorost ve své praxi predepisuji analgetika opioidniho
typu pouze vyjimeéné, nejéasté&j§im ddvodem je nedostatek zkudenosti s jejich pre-
skripci v ambulantni praxi.

Z odpovédi praktickych lIékaiu pro déti a dorost, ktefi se dotaznikového Setfeni

zGcastnili, vyplyva, Ze nejvétsi prekazky pro zajisténi détské paliativni péce v je-

jich praxi jsou

o nedostate¢né odborné znalosti v oblasti poskytovdni péce v termindlni fazi nemoci

o nedostateéné znalosti a sebedivéra v oblasti kontroly bolesti a daldich symptom
v domdcim prostredi

o asovd ndrocénost péce poskytované v domdcim prostiedi rodiny



e mit moznost konzultace obtiznych situaci s odbornikem

o vétsi dostupnost poskytovatell specializované paliativni péée v regionech

o mit k dispozici podrobnéjsi pldn péce pfi propusténi pacienta ze specializovaného
pracovisté

o vzdéldvaci programy v détské paliativni péci

Poskytovdni a charakter détské paliativni péée v ldzkovych zatizenich se lisi v z4-
vislosti na tom, zda se jednd o fakultni nebo regiondini typ nemocnice.

Ve fakultnich nemocnicich je dle détskych Iékafd, ktefi se dotaznikového Setfeni
zucastnili, dobrd dostupnost paliativni péce. S ohledem na typ poskytované pali-
ativni péce je ve fakultnich nemocnicich vétsinou dostupnd specializovand palia-
tivni péce. Dle vétsiny respondentl z fakultnich nemocnic spolupracuje pracovi-
§t&, na kterém pUlsobi, s nékterym z poskytovateld specializované paliativni péce.
Jednd se o nemocni¢ni paliativni tymy nebo o mobilni hospice. Lékafi z fakultnich
nemocnic uvdadéli, Ze jejich pracovisté poskytuje komplexni péci a je schopno po-
skytnout adekvdatni podporu pfi naprosté vétsiné ocekdvatelnych i ndhlych situaci,
véetné termindini péce. Celkovou uroven paliativni péce v dané nemocnici lékati
z fakultnich nemocnic hodnotili na skdle 1-5 priimérnou zndmkou 2, pficemz nejlé-
pe hodnocenou oblasti byla oblast kontroly bolesti a dalsich pfiznakl v termindlni
fazi nemoci.

V nemocnicich regiondlniho typu je dle respondentl €astéji dostupnd obec-
nd nez specializovand paliativni péce, pripadné neni paliativni péce dostupnd
vibec. Spoluprdce s poskytovatelem specializované paliativni péée je spise vy-
jimecnd. Ohledné trajektorie péce o déti s paliativnimi potfebami [ékafi z téchto
nemocnic uvddéli, Zze jsou schopni zajistit adekvdtni podplrnou péci, nicméné pfi
jejim zajistfovdni vétsinou spolupracuji s vy$§im pracovistém, a v pripadé zajisténi
termindini péce s hospicem. Lékati z regiondlnich nemocnic hodnotili celkovou
uroveh paliativni péée v nemocnici prdmérnou zndmkou 3, pfitom nejlépe hod-
nocenou oblasti byla schopnost komunikace s ditétem a rodinou ohledné pldno-
vani dalsi péce.

Bez ohledu na typ nemocnice ale détsti ékafi, ktefi se Setfeni zucastnili, shod-
né hodnotili dostupnost détské paliativni péée v Ceské republice jako nedosta-
tecnou.



Pro zlep$eni dostupnosti détské paliativni péée by dle respondentu bylo potieba
zvysit dostupnost poskytovateld specializované détské paliativni pé&e v regionech
zvysit dostupnost vzdéldvacich programi v détské paliativni péci

mit moznost konzultace obtiznych situaci s paliatrem v pfipadé potieby
mit moZnost psychologické podpory zdravotnického persondlu pfi poskytovdni pa-
liativni péce.

Detsti |ékari shodné
hodnotili dostupnost détské
oaliativni péce v CR jako
nedostatecnou.

N
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11
DEMOGRAFIE

Vétsina respondentd byly Zeny (84 %). Vzhledem k véku pfevazovali respondenti
starsi 50 let (63 %). Co se tyle poctu let praxe, dvé tretiny respondentd uvedly
praxi del$i nez 20 let (66 %). Ctvrtina respondentl uvedla, Ze md dalsi specializaci
(napt. neonatologie, pediatrie, alergologie, nefrologie, neurologie).

Tabulka: Demografie respondenti

PROCENTA A POCET
CHARAKTERISTIKA RESPONDENTU
Zzeny 84,4 % (287)
Pohlavi
muzi 15,6 % (53)
21-35 let 4,7 % (16)
36-50 let 32,1% (109)
Vvék
51-65 let 50,3 % (171)
starsi 65 let 12,9 % (44)
0-5 71% (24)
6-10 8,5 % (29)
Pocet let praxe 11-15 10,3 % (35)
16-20 7,9 % (27)
vice nez 20 66,2 % (225)
Ano 24,4 % (83)
Dalsi specializace
Ne 75,6 % (257)




Zastoupeni dle kraja

Dotaznikového Setfeni se zG&astnili prakti¢ti Iékafi pro déti a dorost ze vSech krajl
Ceské republiky. Na zdkladé dat ziskanych z Ndrodniho registru hrazenych zdra-
votnich sluzeb Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR odpovidd vysledny
vzorek respondentd strukturou svého rozlozeni prepoétenému poétu ivazkd prak-
tickych lékait pro déti a dorost v Ceské republice v roce 2018. Vzorek je tedy mozné
z tohoto pohledu povazovat za reprezentativni.

Tabulka: Rozlozeni respondentt dle kraji

PROCENTA | LechoNDENTD
12,9 44
10,3 35

4,4 15
6,5 22
2,9 10
8,2 28
35 12
6,5 22
6,8 23
4,1 14
10,0 34
8,2 28
10,3 35
5,3 18
100,0 340




1.2
ROLE PRAKTICKEHO LEKARE
PRO DETI A DOROST

V POSKYTOVANI PALIATIVN| PECE

Témér vsichni praktic¢ti [ékafi pro déti a dorost (94 %), ktefi se zdéastnili dotazniko-
vého Setfeni, se domnivaji, ze jejich role je v zajisténi paliativni péée pro détské pa-
cienty velmi dalezitd a 89 % z nich uvedlo, ze by paliativni péée méla byt potfebnym
détem dostupnd jiz v rané fdzi nemoci.

94 % praktickych [ékard
oro déti a dorost
se domnivd, Ze jejich role
je v zajisténi paliativni péce
oro détskeé pacienty
velmi ddlezitd

hd
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1.3
SEBEHODNOCEN/| ZNALOSTI
V OBLASTI DETSKE PALIATIVN| PECE

Na otdzku, jak by praktic¢ti Iékafi pro déti a dorost hodnotili své znalosti v oblasti
détské paliativni péce na skdle 1 az 10, kdy 1 znamend 2ddné znalosti v détské pali-
ativni péci a hodnota 10 znamend, Ze se IékaF povazuje za experta v paliativni pédi,
vétSina lékaia (59 %) hodnotila své znalosti na zdkladni drovni, t.j. &islem 2 az 4.
21 % lékafa ohodnotilo své znalosti 5 a vice body a 20 % respondentl uvedlo, Ze
nemd zddné znalosti.

Celkové sebehodnoceni znalosti 1ékaid je velmi nizké. Primérné sebehodnoce-
ni na desetibodové skale mélo hodnotu 3. Medidn sebehodnoceni byl také 3, tzn.
Ze polovina respondentl ohodnotila své znalosti &islem 3 a méné.

Podle odpovédi byli respondenti slou¢eni do ¢&tyf kategorii irovné znalosti v ob-
lasti détské paliativni péce (2ddné znalosti, zdkladni droven znalosti, dobré znalosti
a vynikajici znalosti).

Tabulka: Sebehodnoceni znalosti v oblasti détské paliativni péce (skala 1 az 10)

CETNOST
KATEGORIE PROCENTA RESPONDENTU

Z&dné znalosti (1) 20,0 68
Zdakladni droven znalosti (2-4) 59,4 202
Dobré znalosti (5-7) 20,3 69
Vynikajici znalosti (8-10) 0,3 1
Celkem 100,0 340




1.4
ZKUSENOSTI PRAKTICKYCH LEKARU
PRO DETI A DOROST

S POSKYTOVANIM PALIATIVN| PECE

Na otdzku, jestli maji zkuSenost s poskytovdnim détské paliativni péce béhem své
praxe praktického lékate pro déti a dorost, 37 % respondentt uvedlo, Zze ma zkuse-
nost s poskytovanim paliativni péce.

PFi pohledu na to, kolik ¢asu prakticti [ékafi ve své praxi strdvi pécéi o détské
pacienty s Zivot ohrozujicim nebo s Zivot omezujicim onemocnénim, vétsina lékafd
uvedla, Ze méné nez 10 % svého Casu (54 %), pripadné se s témito pacienty ve své
praxi v podstaté nesetkdvaji (42 %). Pouze 4 % respondentl uvedla, Ze pééi o tyto
pacienty vénuje vice nez 10 % svého ¢asu.

Poskytovdni domdcich ndvstév u ditéte v termindlini fdzi onemocnéni je rediné
pro 58 % respondentd. Tito |ékaFi Eastéji uvadéli, ze maji pfedchozi zkuSenost s po-
skytovdnim détské paliativni péce a na sebehodnotici skdle hodnotili své znalosti
v oblasti paliativni péce 5 a vice body (dobré znalosti).

Tabulka: Odhadované mnozstvi ¢asu stravené péci o déti s zivot ohrozujicim
nebo s Zivot omezujicim onemocnénim

CETNOST
KATEGORIE PROCENTA RESPONDENTU

S témito pacienty se v praxi

v podstaté nesetkdvdm 421 143
S ’r,en'vm‘o ?aaoenfy,v prVQX| fravim 53,8 183
méné nez 10 % svého &asu

S témito pacienty v praxi trédvim 41 14

vice nez 10 % svého &asu

Celkem 100,0 340




1.5
HODNOCENI DOSTUPNOSTI DETSKE
PALIATIVN| PECE V CESKE REPUBLICE

Dostupnost détské paliativni péée v Ceské republice hodnotilo 67 % respondentt,
33 % respondentd na tuto otdzku nedokdzalo odpovédét. Ve skupiné respondentd,
kteti dostupnost détské paliativni pé&e v Ceské republice ohodnotili, se 25 % domni-
vq, ze je détskd paliativni péce dostupnd dostateéné, zatimco 75 % si mysli, ze je
dostupna nedostatecné. Lékafi s praxi v Moravskoslezském kraji (kde mj. plsobi
mobilni hospic Ondrdsek, ktery pecuje i o détské pacienty) poklddaji vyznamné
¢astji dostupnost pé&e v CR za spise nebo zcela dostateénou.

CETNOST
KATEGORIE PROCENTA RESPONDENTU

Dostate¢nd dostupnost 24,7 56
Nedostateénd dostupnost 75,3 171
Celkem 100,0 227

/5 %

praktickych lékatl pro déti
a dorost si mysli,

A Ze détskd paliativni péce
neni dostate¢né dostupnd



1.6
KOORDINACE POSKYTOVAN|
PALIATIVN| PECE

Koordinaci poskytovdni paliativni péce u déti s zivot limitujicim onemocnénim
a u déti s zivot ohroZujicim onemocné&nim by dle téméF poloviny respondentd méla
mit na starosti specializovand centra. Jako dal$i vhodné koordindtory poskytovdni
paliativni péce respondenti uvdadéli nemocniéni paliativni tym nebo mobilni hospic,
pfi¢emz u déti s zivot ohroZujicim onemocnénim respondenti poklddaji za vhod-
ného koordindtora péce spiSe nemocnicni paliativni tym (26 %) nez mobilni hospic
(19 %). U déti s Zivot limitujicim onemocnénim je tento rozdil zanedbatelny (21 %
a 22 %).

Svou roli pfi koordinaci paliativni péce, stejné jako roli nemocnic, povazuji prak-
ti¢ti 1ékafi spide za okrajovou v obou skupindch détskych pacientd.

Graf: Hlavni role v koordinaci poskytovani paliativni péce

specializovand
centra

nemocniéni
paliativni tym

mobilni hospic

prakticky
|ékat pro déti
a dorost

1%

nemochice [l Déti s zivot limitujicim onemocnénim
1% [l Déti s Zivot ohroZzujicim onemocnénim



1.7
SPOLUPRACE S POSKYTOVATEL]
SPECIALIZOVANE PALIATIVNI PECE

Redlnou zkusenost s odesldnim svého détského pacienta do péce poskytovatele
specializované paliativni pé&e (SPP) uvedlo 12 % respondentd. Vétdina praktickych
lékaFd (88 %), ktefi se dotaznikového Setfeni zi&astnili, nemd s referovdnim détské-
ho pacienta zkugenost.

Tabulka: Zkusenost s odeslanim ditéte do péce poskytovatele specializované
paliativni détské péce

KATEGORIE PROCENTA RE;::g:g:;Tfl
Ano 12,1 41
Ne 87,9 299
Celkem 100,0 340

Lékafi, ktefi maji zkusenost s odesldnim svého pacienta do péce poskytovatele spe-
cializované paliativni péce, odeslali béhem své praxe obvykle 1 az 2 détské pacienty.

Jako nejéastéjsi diivody k odeslani ditéte do péée byly respondenty uvedeny na-
sledujici oblasti:

o zajisténi termindini péce (54 %)

e podpora rodiny (46 %)

o dostupnost multidisciplindrniho tymu (37 %)

o zajisténi nepretrzité péce (37 %)

Potfeba spoluprdce s poskytovatelem SPP pti kontrole bolesti nebo dalsich symp-
tomU byla uvddéna méné &asto (24 %).



Nejc¢astéjsi duvody k odeslani
ditéte do péce poskytovatele
specializované paliativni
péce

e zajisténi termindini péce
« podpora rodiny
« dostupnost
multidisciplindrniho tymu
e ZQjiSteni nepretrzite pece

N
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Zku$enost s odesilani do péce souvisi s tim, zda mad lékar dalsi specializaci, zda md
zkuSenosti s poskytovdnim paliativni péce a s vékem lékare. Lékafri starsi 50 let spise
odeslou dité do péce SPP nez mladsi Iékafi. Také u lékaf, ktefi hodnotili své znalos-
ti v paliativni pé&i 5 a vice (dobrd znalost), je vy$si pravdépodobnost, Zze v pfipadé
potieby navdzi spoluprdci s poskytovatelem specializované paliativni péce.

Lékati, ktefi sluzeb poskytovatele specializované paliativni péce zatim nevyuzili,
uvddéli jako hlavni ddvody to, Ze nemaiji v pé&i déti, které potiebuji specializovanou
paliativni péci (63 %) a ze dosud neméli potfebu spoluprdce (41 %). Nedostupnost
nebo neznalost poskytovatele specializované paliativni péce v daném regionu byl
méné Casty faktor, pro¢ k navdzdni spoluprdce nedoslo. Na tuto otdzku mohli re-
spondenti uvést vice odpovédi nez jednu.

Tabulka: Davody, proé léka¥i nevyuzili sluzeb poskytovatele specializované
paliativni péce (vice odpovédi)

CETNOST

KATEGORIE PROCENTA RESPONDENTU
Lekc:r nemd v péci d.ehf k’rfere, Y}/zodup 529 155
specializovanou paliativni pé&i.
LékaF dosud nemél pottebu spoluprdce. 40,6 19
LékaF neznd Zddného poskytovatele 13.0 38
specializované paliativni péce v regionu. !
V regionu neni poskytovatel

- PR . 6,8 20
specializované paliativni péce dostupny.

respondentd uvedlo, Ze neznd
z&dného poskytovatele
specializované paliativni péce
Vv regionu

= 13%
U



1.8
UZIVANI OPIOIDNICH ANALGETIK
V ORDINACI PRAKTICKEHO LEKARE
PRO DETI A DOROST

Predepisovdni analgetik opioidniho typu v ordinaci praktického lékafe pro déti a do-
rost neni ¢astou praxi. Vétsina praktickych Iékara (90 %), ktefi se dotaznikového
Setieni zucastnili, uvedla, Ze ve své ordinaci opioidni analgetika nepredepisuje.
Pouze 3 % respondentl uvedla, Ze opioidni analgetika predepisuje ve véech ade-
kvatnich situacich. A¢koliv 7 % respondentl uvedlo, Ze maiji potfebné vybaveni k je-
jich pouzivdni, opioidni analgetika presto predepisuji pouze vyjimecné. Jako hlavni
dlvod, pro¢ lékati predepisuji opioidni analgetika spise vyjimeéné, i kdyz maiji po-
trebné vybaveni k jejich predepisovdni, byl zminén nedostatek zkusenosti s pouzivd-
nim opidtl v ambulantni praxi. Divody jako ndro¢nd administrativa &i obavy rodi¢d
jsou z hlediska omezeného predepisovdni opioidl jen okrajové. Mezi dal$imi davody
|ékafi uvddéli, Ze doposud nebyla vhodnd indikace pro vyuziti opioidnich analgetik.

Lékafi, ktefi maji zkusenost s predepisovdnim opioidnich analgetik, maji také ¢as-
1&ji zkusenost s poskytovdnim détské paliativni péce ve své praxi, ptipadné odeslali
néjaké dité do péce poskytovatele specializované paliativni péce, maiji dalsi speciali-
zaci a své znalosti v paliativni péci hodnotili 5 a vice body (dobrd znalost).

Tabulka: Predepisovani analgetik opioidniho typu v praxi praktického Iékare
pro déti a dorost

EETNOST
KATEGORIE PROCENTA | LESPONDENTU

Lékaf je ve své ambulanci nepfedepisuje. 0,3

Lékat je vybaven pro pfredepisovdni,
ale i pro relevantni situace je vyuziva 6,5 22
spiSe vyjimecné.

Lékar je pouzivd ve vSech adekvdtnich

situacich. 32 n

Celkem 100,0 340




1.9
PREKAZKY PRO ZAJISTENI PALIATIVN{
PECE V PRAXI PRAKTICKEHO LEKARE
PRO DETI A DOROST

V otdzce zamérené na identifikaci prekdzek pro zajisténi
optimdlni paliativni péce v praxi praktického Iékare pro déti

a dorost respondenti hodnotili devét faktord podle toho, za jak
vyznamnou prekdzku dany faktor povazuji ve své praxi.

Jako nejvétsi prekdzky pro zajisténi détské paliativni péce ve své praxi respon-
denti uvedli nedostateéné odborné znalosti v oblasti poskytovdni péce v termi-
ndlni fdzi nemoci v domdcim prostfedi (76 %), nedostatec¢né znalosti v oblasti
kontroly bolesti a dalsich pfiznakd nemoci v domdcim prosttedi (75 %) a ¢asovou
ndrocnost péce poskytované v domdcim prostiedi rodiny (71 %).

Mezi dal$imi oblastmi, které pusobi jako piekdzka pro zajisténi détské paliativ-
ni péce v jejich praxi, |ékafi uvddéli finanéni ndrocnost péce véetné nedostatecné
Uhrady ze systému zdravotniho pojisténi (60 %), psychickou ndroénost péce (57 %)
a administrativni zatéz spojenou s poskytovdnim détské paliativni péce (52 %).

Ndzor na faktory tykajici se spoluprdce s pracovistém, které dité odesild do
péce praktického Iékafe pro déti a dorost, a nedostatecné spoluprdce s poskyto-
vateli specializované détské paliativni péée nebyl u respondentl vyhranény. Po-
lovina lékatl hodnotila tyto poloZky jako pFekdzku v jejich praxi, zatimco polovina
je za prekdzku nepovazovala. Respondenti tyto polozky ale hodnotili v zdvislos-
ti na svych zkusSenostech. Lékafti tyto faktory vyznamné castéji nepovazovali za
prekdzku, pokud méli predchozi zkusenost s poskytovdnim paliativni pééi béhem
své praxe praktického lékafe pro déti a dorost.

Faktory tykajici se komunikace s ditétem a s rodinou praktiéti Iékafi nepova-
zovali za zvl&st vyznamnou prekdzku, za prekdzku ji oznadilo pouze 35 % respon-
dentd.



Graf: Hlavni prekazky v zajisténi paliativni péée v praxi praktického Iékaie
pro déti a dorost (vice odpovédi)

Nedostateéné odborné znalosti v oblasti poskytovdni
péce v termindlini fézi nemoci v domdcim prostiedi

Nedostateéné znalosti v oblasti kontroly bolesti
a dalsich ptiznakd nemoci v domdcim prostiedi

Casovd ndroénost pé&e poskytované
v domdcim prosttedi rodiny

Finanéni ndro¢nost péce véetné nedostate¢né
Uhrady ze systému zdravotniho pojisténi

Psychickd ndro¢nost pécée

Administrativni zatéz spojend s poskytovdnim détské
paliativni péce

Nedostatecnd spoluprdce s poskytovateli
specializované détské paliativni péce

Nedostateé¢nd spoluprdce s pracovistém, které dité
odesild do péce

Nejistota pfi komunikaci s ditétem a rodinou

1 fl o
O /1%

- |ékard se obdva
c¢asové ndrocnosti
péce poskytované
v domdcim prostredi



1.10
OPATREN| PRO ZLEPSEN{ DOSTUPNOST!
A KVALITY DETSKE PALIATIVN| PECE

Vétsina praktickych Iékafd, ktefi se zd&astnili dotaznikového Setfeni uvedlaq, Ze ke zvy-
Seni dostupnosti détské paliativni péce v daném regionu by pomohlo mit moznost
konzultace obtiznych situaci s odbornikem v pfipadé potieby (82 %), vétsi dostupnost
poskytovateld specializované détské paliativni péée v regionech (76 %) a podrobnéjsi
pldn péce pti propusténi pacienta ze specializovaného pracovisté (72 %).

Dalsim faktorem, ktery by mohl pomoci ke zlepseni dostupnosti a kvality dét-
ské paliativni péce, je dostupnost vzdéldvacich programl v détské paliativni
pédi (64 %). Tento faktor povazovali za dilezity ¢astéji ékafi, kteti se alespon vyji-
mecné setkdvaji s détskymi pacienty s paliativnimi potiebami ve své praxi.

Tabulka: Opatieni pro zlepseni dostupnosti a kvality détské paliativni péce
(vice odpovédi)

CETNOST

Moznost konzultace obtiznych situaci
; o \ . 81,8 278
s odbornikem v pfipadé potteby
Dostupnost poskytovatele specializované
vy s C e . 75,9 258
détské paliativni péce v regionu
Podrobnéjsi pldn péce pti propusténi
. S . R 72,4 246
pacienta ze specializovaného pracovisté
Dosv’rupl:mos’r }/zc‘lel?vqcv:!ch programu 63,5 216
v détské paliativni péci
Vy$§si ohodnoceni thrad za domdci
f v . C e . 43,2 147
ndvstévy u pacienta v paliativni pédi
Dostupnost psychické podpory
zdravotniklm pFi poskytovdni paliativni 37,6 128
péce




,Koordinace péce mi v praxi
velice chybli, velice bych
uvitala moznost se na nékoho
obrdtit a prodiskutovat
jednotlivé pripady, j&d sama si
casto pripaddm bezmocnd

(respondentka vyzkumu)

hd
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VYSLEDKY

Poskytovdni détské
paliativni péce
v [uzkovych zafizenich
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2.1
DEMOGRAFIE

Dotaznikového $etfeni se zicastnilo celkem 86 détskych Iékaid z nemocnic posky-
tujicich détskou lazkovou pééi v Ceské republice. V odpovédich jsou zastoupeny
vdechny kraje, pfi¢emz nejvice respondentd bylo z HI. m. Praha (23 %) a Jiho-
moravského kraje (21 %). Po&ty respondentl dle krajd jsou uvedeny v ndsledujici
tabulce.

Tabulka: Rozlozeni respondentt dle kraja

PROCENTA RESC:S:SELTG

23,3 20
70 6
47 4
3,5 3
2,3 2
58 >
12 !
4,7 4
12 !
3,5 3
20,9 18
70 6
8,1 7
7,0 6
100,0 86




Dotazniky byly zasldny vedoucim Iékafim détskych oddéleni ve véech nemoc-
nicich identifikovanych pomoci Ndrodniho zdravotnického informaéniho systému.
V analyze jsou tedy zahrnuty i fakultni nemocnice. Vzhledem k tomu, Ze charak-
ter fakultnich nemocnic se znaéné lisi od regiondlnich nemocnic, byly pro analyzu
a ndslednou inferpretaci dat vytvoreny dvé kategorie a fo kategorie fakultni ne-
mocnice a kategorie regiondlni nemocnice.

Ur¢itd odlidnost trendl v poskytovdni détské paliativni péce byla identifikovdna
i v rdmci skupiny fakultnich nemocnic, kdy se ukazuji urcité rozdily podle toho, zda
se jednalo o fakultni nemocnici v hl. m. Praha nebo o fakultni nemocnici v jiném
kraji. Na tyto odli$nosti je vzdy upozornéno v textu analyzy. Zastoupeni responden-
G dle typu nemocnice je uvedeno v ndsledujici tabulce.

Nejcastéjsim zfizovatelem nemocnic, ve kterych respondenti pracovali, bylo
bud’ Ministerstvo zdravotnictvi CR (49 %), pfipadné kraj, mésto nebo obec (41 %).
Méné castéji byl zfizovatelem soukromy subjekt (10 %). Respondenti vétsinou pra-
covali v nemocnicich s celkovym po&tem ldzek 300 a vice (81 %), pfi¢emz pocet
détskych lGzek v nemocnici byl nejéasté&ji 50 a vice lGzek (62 %).

Tabulka: Respondenti dle typu nemocnice

m PROCENTA CETNOST RESPONDENTU

Fakultni nemocnice 46,5 40 (z toho 18 z hl. m. Praha)

Regiondlni nemocnice 53,5 46

Celkem 100,0 86




DOSTUPNOST DETSKE
PALIATIVN| PECE V NEMOCNICICH

Na otdzku, jestli je v nemocnici, ve které respondent pracuje, poskytovdna détskd pa-
liativni pé&e, odpovédéla vétsina respondenttd (84 %), Ze détskou paliativni pééi po-
skytuji. Nej¢astéjsi formou poskytované détské paliativni péce byla obecnd paliativni
péce (50 %). Celkem 34 % respondentl uvedlo, ze poskytuji specializovanou paliativni
péci. Pouze 16 % respondentd uvedlo, Ze na jejich pracovisti neni poskytovdna zadnd
forma détské paliativni péce. Poskytovdni specializované paliativni péce v nemoc-
nici je signifikantné castéji spojeno s fakultnimi nemocnicemi, s nemocnicemi zfi-
zovanymi Ministerstvem zdravotnictvi CR a s vétsi velikosti nemocnice (100 a vice
détskych lazek). Respondenti z pracovist deklarujici, 2e zde détskd paliativni péée
neni poskytovdna, pracovali éastéji v nemocnicich zfizovanych krajem, s celkovym
poctem lUzek mensim nez 499 a s méné nez 50 détskymi lazky.

Tabulka: Typ détské paliativni péce dostupné v nemocnicich

KATEGORIE PROCENTA CETNOST RESPONDENTU
Zadny typ paliativni pége 16,3 14
Obecnd paliativni péce 50,0 43
Specializovand paliativni péce 33,7 29
Celkem 100,0 86

® Fakultni nemocnice
Ve fakultnich nemocnicich je vyznamné castéji poskytovdna specializovand palia-
tivni péce.

63 % respondentl z fakultnich nemocnic uvedlo, Ze poskytuji specializovanou
paliativni péci, a 27 % respondentd uvedlo, Ze na jejich pracovisti je poskytovand
obecnd paliativni péce. Zbylych 10 % respondentl deklarovalo, Zze na jejich (fakult-
nim) pracovisti neni détskd paliativni péce dostupnd.



U poskytovdni paliativni péce je nicméné pozorovatelny rozdil mezi fakultnim
nemocnicemi v hl. m. Praha a v ostatnich krajich. Respondenti z prazskych fakult-
nich nemocnic vyznamné Castéji uvadéli (78 %), ze na pracovisti poskytuji speciali-
zovanou paliativni pééi. Oproti tomu respondenti z fakultnich nemocnic v ostatnich
krajich uvedli, Zze poskytuji specializovanou paliativni péci, v 50 % odpovédi.

® Regiondlni nemocnice

V regiondlnich nemocnicich je dle respondentl vyznamné &astéji poskytovdna
obecnd paliativni péée (70 %). Dostupnost specializované paliativni péce na pra-
covisti uvedlo pouze 9 % respondentd. Ve srovndni s fakultnimi nemocnicemi re-
spondenti také ¢astéji uvadéli, ze na jejich pracovisti neni paliativni péce dostupnd
vlibec (22 %).

Tabulka: Dostupnost détské paliativni péée podle typu nemocnice

KATEGORIE FAKULTNi NEMOCNICE | REGIONALNi NEMOCNICE

procenta cetnost procenta cetnost

Pracovisté paliativni pééi

. 10,0 4 21,7 10
neposkytuje

Pracovisté poskytuje

[ 27,4 1 69,6 32
obecnou paliativni péci

Pracovisté poskytuje
specializovanou 62,6 25 8,7 4
paliativni péci

Celkem 100,0 40 100,0 46




SPOLUPRACE NEMOCNIC
S POSKYTOVATELI SPECIALIZOVANE
DETSKE PALIATIVNI PECE

Na otdzku, zda nemocnice, na které respondent plsobi, spolupracuje s poskyto-
vatelem specializované détské paliativni péce, odpovédélo 55 % respondentd, ze
s takovym poskytovatelem spolupracuji. Spoluprdci s poskytovateli specializované
détské paliativni péce vyznamné ¢astéji uvadéli respondenti, na jejichZ pracovisti je
poskytovdna specializovand paliativni péce, a respondenti z fakultnich nemocnic.

Tabulka: Spoluprdce nemocnic s poskytovateli specializované détské
paliativni péce

KATEGORIE PROCENTA CETNOST RESPONDENTU
Spolupracuji 54,7 47
Nespolupracuji 45,3 39
Celkem 100,0 86

® Fakultni nemocnice

Vétsina respondentl (88 %) z fakultnich nemocnic uvedla, Ze spolupracuji s posky-
tovatelem specializované paliativni péce. Rozdil mezi fakultnimi nemocnicemi v hl.
m. Praha a jinymi kraji byl zanedbatelny.

® Regionadlni nemocnice

Respondenti z regiondlnich nemocnic vyznamné castéji uvddéli, ze s poskytova-
teli specializované paliativni péée nespolupracuji (74 %). Cast&ji se jednalo o ne-
mocnice, které byly zfizované krajem, méstem nebo obci, pfipadné soukromym
subjektem. Nemocnice, ve kterych respondenti pracovali, byly spise mensiho typu,
s celkovym poétem lGZek do 499 a s méné nez 50 lazky pro détské pacienty.



Spolupracujici poskytovatelé
specializované paliativni péce

Respondenti, ktefi uvedli, Ze spolupracuji s poskytovatelem specializované pali-
ativni péce, konkrétné zminovali jak poskytovatele mobilni specializované palia-
tivni péée (Cesta domd, z. 4., Nejste sami, z.4., Ondrdsek, o. p. s., PAHOP, z. u. )
tak nemocniéni paliativni tymy (Tym détské podptrné a paliativni péée FN Motol,
Centrum paliativni a podplrné péce ve VFN v Praze, Nemocnice Hofovice, Palia-
tivni tym FN Hradec Krdlové, Paliativni tym Uherskohradistské nemocnice, Mobilni
paliativni tym na Klinice détské onkologie FN Brno). Mezi poskytovateli byla také
zminé&na Centra provdzeni. PfestoZe centra nabizeji Siroké podplrné sluzby pro
rodiny s détmi s paliativnimi potfebami, nejednd se o poskytovatele specializované
paliativni péce.

V ndsledujici fabulce jsou uvedeni poskytovatelé specializované paliativni péce
dle krajd, ve kterych respondenti specifikovali konkrétniho poskytovatele sluzby.
Respondenti z Karlovarského, Usteckého, Libereckého a Pardubického kraje uvedli,
Ze nespolupracuji s zddnym poskytovatelem specializované détské paliativni péce.
Z tohoto divodu nejsou tyto kraje v tabulce zaznamendny. Vzhledem k nizkému
po&tu respondentd neni mozné vysledky podle krajl povaZovat za reprezentativni.

55 %

lékafd uvedlo, ze spolupracuji
s poskytovatelem specializované
paliativni péce



Tabulka: Spoluprdce s poskytovateli specializované paliativni péée dle kraju

POSKYTOVATEL SPECIALIZOVAN E
PALIATIVNI PECE

Tym détské podpurné a paliativni péce
FN Motol

Centrum podplrné a paliativni péce
ve VFEN v Praze

Cesta dom, z. U

Nemocnice Horovice

Cestadom, z. U

Nemocnice Horovice

Nemocnice Horovice

Paliativni tym FN Hradec Krdlové

Paliativni tym Nemocnice Havli¢kdv Brod

Mobilni paliativni tym na Klinice détské
onkologie FN Brno

Ondrdsek, o. p. s.

PAHOP, z. u.

(=N

Nejste sami, z.

[«

Nejste sami, z.

Paliativni tym Uherskohradistské
nemocnice

Mobilni paliativni tym na Klinice détské
onkologie FN Brno

Nejste sami, z. 4.




HODNOCENI DOSTUPNOSTI DETSKE
PALIATIVN| PECE V CESKE REPUBLICE

Lékati pracujici v nemocnicich v Ceské republice, ktefi se dotaznikového 3etieni
zucastnili, hodnotili celkovou dostupnost détské paliativni péée jako nedosta-
teénou. Na tuto otdzku ale odpovédélo pouze 65 % respondentd. Vice nez tietina
respondentl (35 %) uvedla, Ze nedokdze dostupnost détské paliativni péce ade-
kvdtné posoudit. Cast&ji se jednalo o lékate, kteti deklarovali, ze na jejich pracovisti
neni détskd paliativni péce dostupnd a Ze jejich pracovisté nespolupracuje s zdd-
nym poskytovatelem specializované paliativni péce.

Dostupnost détské paliativni péée v Ceské republice hodnotili respondenti jako
nedostate¢nou bez ohledu na to, v jakém typu nemocnice pracuji, jaky mad celkovy
pocet lizek nebo kdo je jejim ztizovatelem. Vliv nemél ani kraj, ve kterém respon-
denti pusobili.

Tabulka: Hodnoceni dostupnosti détské paliativni péée v Ceské republice

CETNOST
KATEGORIE PROCENTA e
Dostate¢nd dostupnost 5,4 3
Nedostateénd dostupnost 94,6 53
Celkem 100,0 56

95 %

lékait z nemocnic si mysli,
A Ze détskd paliativni péce neni
dostate¢né dostupnd




OPATREN| PRO ZLEPSEN| DOSTUPNOSTI
DETSKE PALIATIVNI PECE V NEMOCNICICH

Odpovédi respondentd na otdzku, co by jim pomohlo pro poskytovdni détské pali-
ativni péce v nemocnici, ve které pracuji, se lisily v zdvislosti na tom, o jakou skupinu
détskych paliativnich pacientl se jednalo.

U déti s Zivot limitujicim onemocnénim respondenti uvadéli potiebu lepsi dostup-
nosti poskytovatele specializované détské paliativni péce v regionu, dostupnost vzdé-
I&vacich program v détské paliativni pééi a dostupnosti psychologické podpory pro
persondl pfi poskytovdni paliativni péce. U déti s Zivot ohrozujicim onemocnénim re-
spondenti kromé vySe zminénych jesté navic uvadéli, Ze by jim pomohlo mit moznost
konzultace obtiznych situaci s paliatrem.

Efektivni spoluprdce s odesilajicim pracovistém a uhrada paliativni péce ze sys-
tému vefejného zdravotniho pojisténi nebyly respondenty vnimdny jako nezbyt-
nd opatieni pro zlepseni dostupnosti détské paliativni péée v nemocnici. Néktefi
respondenti také zminovali, Ze by jim pomohla lepsi edukace verejnosti o détské
paliativni péci, specifikovany pldn péce a jasné&jsi prdvni rémec péce.

Graf: Opatieni pro zlepseni dostupnosti détské paliativni péée v nemocnicich
(vice odpovédi)

Dostupnost poskytovatele SPP v regionu

Moznost konzultace obtiznych situaci s paliatrem
Dostupnost vzdéldvacich program

Dostupnost psychické podpory persondlu

Uhrada paliativni pé&e z vefejného zdravotniho pojidténi
Efektivni spoluprdce s odesilajicim pracovistém

Adekvdtni materidini vybaveni oddéleni

Déti s Zivot limitujicim onemocnénim

Il Déti s Zivot ohroZujicim onemocnénim
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TRAJEKTORIE PECE O DET!
S PALIATIVNIMI POTREBAMI

Na otdzku, jakd je obvykld trajektorie péée o dité s Zivot limitujicim nebo s Zivot ohro-
zujicim onemocnénim v dané spddové oblasti, respondenti odpovidali odlisné v za-
vislosti na typu nemocnice, ve které pracovali. Typ détského paliativniho pacienta (zi-
vot ohrozujici a Zivot omezujici onemocnéni) nemél na trajektorii vyznamny vliv.

® Fakultni nemocnice

Ve fakultnich nemocnicich naprostd vétsina respondentl (90 %) uvedla, Ze jejich
pracovisté poskytuje komplexni péci a ze je schopné poskytnout adekvdtni pod-
poru pfi naprosté vétsiné oekdvatelnych i ndhlych situaci, véetné termindini péce.
Tyto nemocnice zdroveri maji dostupnou specializovanou paliativni pééi, pfipadné
s jinymi poskytovateli specializované paliativni péce spolupracuiji.

Graf: Trajektorie péce o déti s paliativhimi potiebami ve fakultnich nemocnicich

Pracovisté poskytuje

komplexni péci véetné

Pracovisté poskytuje
podplrnou péci, obvykle

spolupracuje s vys$sim
e . 10 %
pracovidtém/hospicem

Pracovisté nemad podminky |0
pro zajisténi péce a pacienty
odesild na vyssi pracovisté | 0

Déti s Zivot limitujicim onemocnénim

Il Déti s zivot ohroZujicim onemocnénim



® Regiondlni nemocnice

Lékati z regiondlnich nemocnic ¢astéji uvadéli, ze na jejich pracovisti jsou schop-
ni témto détem zajistit adekvdtni podplrnou pédi, nicméné u téchto pacientl
obvykle spolupracuji pfi zajisténi péce s vys§sim pracovistém nebo, v pfipadé
termindlni péce, s hospicem. U déti s zivot ohrozujicim onemocnénim 37 % re-
spondentd uvedlo, Ze jejich pracovité nemd vhodné podminky, at' uz persondlni
nebo materidlni, k zajisténi potfebné péce. V pfipadé déti s Zivot limitujicim one-
mocnénim uvddélo tuto odpovéd 26 % respondentd. Takto nemocné déti proto
odesilaji do péce vyssiho pracovisté nebo do hospice. Schopnost pracovisté po-
skytnout komplexni péci a zajistit adekvdini podporu pfi naprosté vétsiné oée-
kdvatelnych i ndhlych situaci véetné termindlni péce zminilo u déti s Zivot ohro-
Zujicim onemocnénim 13 % respondentl a u déti s Zivot limitujicim onemocnénim
15 % respondentq.

Graf: Trajektorie péce o déti s paliativnimi potifebami v regiondlnich nemocnicich

Pracovisté poskytuje
komplexni péci véetné
termindlini péce 13 %

Pracovi§té poskytuje podparnou

péci, obvykle spolupracuje

Pracovisté nemad podminky
pro zajisténi péce a pacienty
odesild na vyssi pracovisté 37%

Déti s Zivot limitujicim onemocnénim

Il Déti s zivot ohroZujicim onemocnénim



HODNOCEN{ POSKYTOVAN|
PALIATIVN| PECE V NEMOCNICICH

V otdzce zaméfené na vlastni hodnoceni rznych oblasti p¥i poskytovdni détské
paliativni péée na pracovisti se odpovédi lisily v zdvislosti na tom, zda respondenti
pracovali ve fakultni nebo v regiondini nemocnici. Typ onemocnéni ditéte (zivot
limitujicim, nebo zivot ohroZujicim) nemél na hodnoceni vyznamny vliv.

Respondenti méli hodnotit skolni znamkou 1 az 5 nasledujicich 8 oblasti:
Odborné znalosti persondlu v oblasti poskytovdni péce v termindini fazi nemoci
Odborné znalosti persondlu v oblasti kontroly bolesti a dal$ich priznakd v termindini
fazi nemoci
Schopnost komunikace s ditétem a rodinou ohledné pldnovdni dalsi péée
Spoluprdce s pracovistém, které dité odesild do vasi péce
Spoluprdce s poskytovateli specializované détské paliativni péce
Psychickd podpora persondlu
Materidini vybaveni oddéleni
Uhrada paliativni péée ze systému vefejného zdravotniho pojisténi

Nejlépe hodnocenou oblasti byla polozka odborné znalosti persondlu v oblasti
kontroly bolesti a dal$ich pfiznakd v termindini fazi nemoci. Lékafi pracujici ve fa-
kultni nemocnici ji ohodnotili prdmérnou zndmkou 2. Naopak nejhorsi pramérné
hodnoceni v obou typech nemocnic méla polozka vénovana uhradé paliativni
péce ze systému verejného zdravotniho pojisténi a polozka psychicka podpora
persondlu.

P¥i porovndni vysledkd mezi nemocnicemi bylo celkové hodnoceni lepsi ve fakult-
nich nemocnicich nez v regiondlnich nemocnicich. Respondenti z fakultnich nemoc-
nic hodnotili poskytovanou paliativni péci celkovou prdmérnou zndmkou 2, pfi¢emz
nejlépe hodnocend oblast byla kontrola bolesti a dalsich pfiznakd v termindini fazi
nemoci. Prdmérnd zndmka hodnoceni v regiondinich nemocnicich byla 3 a nejlépe
hodnocenou oblasti byla schopnost komunikace s ditétem a rodinou ohledné plano-
vani dalsi péce.



Graf: Hodnoceni poskytovani paliativni péce dle typu nemocnice
(primérna znamka na skdle 1 az 5)

Odborné znalosti persondlu v oblasti
kontroly bolesti/symptoma

Schopnost komunikace s ditétem a rodinou

Spoluprdce s poskytovateli SPP

Odborné znalosti persondlu v oblasti
poskytovdni péce v termindlini fazi nemoci

Materidlni vybaveni oddéleni

Spoluprdce s pracovistém,
které dité odesild do péce

Psychickd podpora persondlu

Uhrada paliativni pé&e ze systému pojisténi

[ Fakultni nemocnice

[l Regiondlni nemocnice

Analyza prdmérd hodnoceni jednotlivych oblasti podle typu nemocnice ukdzala,

Ze u péti polozek je rozdil v hodnoceni signifikantné vyznamny. Signifikantné lepsi

hodnoceni mély fakultni nemocnice v ndsledujicich oblastech:

» Odborné znalosti persondlu v oblasti poskytovdni péce v termindini fdzi nemoci

» Odborné znalosti persondlu v oblasti kontroly bolesti a dal$ich p¥iznakd v termi-
ndlni fazi nemoci

» Spoluprdce s poskytovateli specializované détské paliativni péce

» Psychickd podpora persondlu

» Materidlni vybaveni oddélenfi



Predklddand analyza nabizi uceleny pohled na soucasnou situaci v oblasti po-
skytovdni détské paliativni péce v ordinacich praktickych lékafl pro déti a dorost
a v détskych lazkovych zatizenich v Ceské republice. Jednd se o prvni analyzu toho-
to typu, kterd mapuje pfipravenost a schopnost détskych Iékail pFijmout do péce
déti s zZivot limitujicim nebo s Zivot omezujicim onemocnénim a poskytnout jim ade-

kvatni paliativni péci.

Vysledky této analyzy poukazuji na to, ze jak prakftic¢ti Iékafi pro déti a dorost,
tak lékafi pracujici na détskych oddélenich v nemocnicich si uvédomuiji potiebu
poskytovdni détské paliativni péce, ale také jeji nedostateénou dostupnost v rdmci
Ceské republiky.

Lepsi pochopeni postoji a miry informovanosti [ékafd v détské paliativni pédi je
nezbytnym predpokladem pro posileni spoluprdce mezi jednotlivymi poskytovateli
péce na rlznych drovnich a ve vysledku mdze vést ke zlepseni péce, kterd je détem
s paliativnimi pottebami a jejich rodindm v Ceské republice poskytovdna.
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