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Detska domaci paliativni pece (DDPP)
a role dospelého paliatra

Mohu vUbec détskou domaci paliativni péeci délat?
(medicinsky, pravne, psychicky...)

Ano, za podminky:
Pediatra a detské sestry v tymu.

Stanoveni jasnych pravidel, které deti prijimat do
péce (otevrenost a flexibilita k porusovani pravidel).
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2 skupiny pacientu a role paliatra

1. Akutni, umirajici déti s prognozou dny, tydny (typicky
vrozené vady neslucitelné se zivotem, nekterée
metabolické vady, onkologické diagnozy).

Intenzivni péce.

2. Chronicke déti s nevylecitelnou, zivot limitujici
nemoci, na symptomatickém postupu, s prognozou
mesicu, let (neurodegenartivni onemocneéni).

Koordinace a komunikacni most.
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Kazuistika 1

Martinek, 7 let
e v peci pestounky (zdravotni sestra), ziji spolecneé v
byté jejiho pritele.
e M. Down, autismus, terminalni stadium ALL,
hematoonkology indikovana symptomaticka lecba.

* Propoustéci zprava s krasnym zapisem, v Doporuceni
neindikovano KPR, symptopostup pfi febriliich
(aplikace antipyretik), kasli, zvraceni a bolestech.

Vypada to idylicky... ALE



Nevalny uvod

¢ Kontakt na tuto rodinu od vrchni sestry

odd

% P

eleni, vden pro

mova navsteva

ousteni- sobota.
nediatra se sestrou: rodina

zcela odmita nasi paliativni péci, pri jakychkoliv

potizich jedou do nemocnice.

Domlouvame se pouze na proplach portu v
pondéli a Diazepam tbl 5 mg na noc pro neklid a
nespavost (po midazolamu paradoxni reakce).
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\/Se ma svuj duvod

PROC?

* oznameni o propusteni z oddéleni a ukonceni
zivot prodluzujicich ukonu (z pohledu péstounky)
nahle, v nevhodnou dobu, ne od adekvatniho
lekare

e Potiz s navazovanim novych kontaktu, velka
psychicka zatez. Striktni hodinovy rezim, pri jehoz
naruseni je cely den Martinka Spatny.

e Tlak rodiny (,,musis za néj bojovat, ja bych sve dité
nedala, jesté se musi prece néco dat udelat...”)
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Navazani duvery- klic k uspechu

2. navsteva lékare paliatra se sestrou ve stredu:

* Presne v 10:30hod, dle prani péstounky, v
uvodu si hned vyjasnujeme Casovy ramec
navstevy, tzn. maximalné 15— 20 minut.

* Obsah sdeleni jednoduchy: Dava pestounce po
5ti dnech nase pece smysl? Prinasi jim neco?
ANO... budeme pokracovat / NE, zatézujici...
ukonceni péce.
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Realne, co to znamena?

Malé véci se stavaji velkymi

(spoleh, dodrzovani Casu navstev, profesionalni
oruplach portu, medikace na noc s efektem)

Pro rodinu:

Pocit klidu, domaci bezpeci, vétsi komfort,
spolehnuti.

Pro nas:
Naroky na presnost, uprimnost, profesionalitu.
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Naslouchani a dobra komunikace-
zaklad péce

VYSLEDEK?
e Navsteva 2 hodiny z iniciativy pestounky:.

* Hovor s rekapitulaci [éCby, + a -, otevreni ran
(nemocnicni odosobneéni, chlad...), velké
trauma z posledniho dne v nemocnici (ne
ukonceni lecby), tlak vlastni rodiny.
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LéCcebny plan, aneb, kdo je pripraven,
neni zcela prekvapen

1. Domluva postupu pri febriliich: medikace
(Novalgin tbl v kombinaci s Paralenem sir) +
Castost mereni (ne 5xdenne), ATB s nejvetsi
pravdepodobnosti bez efektu. Per os my X iv
hospitalizace.

2. Krvacive komplikace- velky strach, jeste tabu,
nechtéji prozatim zavadet hovor... budeme resit
aktualné a znovu téma otevreme

3. V patek planovana kontrola na hematoonkologii.
Pojedou na ni?
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Konzultace s osetrujicim specialistou

1. Hovor o ukonceni hospitalizace z pohledu
osetrujiciho lékare

2. Vyjasneéeni si obsahu kontroly:
Pouze klinicka prohlidka? ANO (lze doma).
Odbéry? ANO (rovnéz lze doma)- zmeni
laboratorni hodnoty leécebny postup? Transfuze?

Tyz den osSetrujici hemtoonkolog telefonicky
maminku zkontaktuje a situaci s ni sam prohovoril .
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Kontrola v domacnosti

Patek, Martinek je febrilni 39st (doposud teploty do
38st), lehce krvacivé projevy z dasni, tecCkovite
krvaceni kuze.

Konzultace s hematoonkologem:

- Navysujeme Novalgin tbl na 1tbl 4xdenneé s
dobrym efektem, na prani matky pridan Zinnat
sirup 2x denneée - diskuze.

- Vyplachy Ust Exacyl/Dicynone amp 3-4xdenné, pfi
vetsim krvaceni nachystany ampule s adrenalinem
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LéCebny plan 2
(bio- psycho- socialni)

* Doplnén o krizovy scenar Krvaceni (maminka jiz
pristupna)
* Smrt jako dusledek nejen akutniho stavu, ale i

podoba progrese celkove slabosti, Utlumu,
spavosti/neklidu.

 Codélatv pripade umrti.
* Pokud nebudou zvladat situaci doma- pak
nospitalizace.

* Psycho- Socialni: Svou energii venovat Martinkovi
(nevracet se stale k tématu ukonceni hospitalizace
vycerpavajici), vikend bez rodinnych prislusniku
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LKlidny konec?”

* Po vikendu se celkovy stav horsi, Martinek slaby,
pospava, na noc neklidny, navysovani Diazepamu
zvysuje neklid... podavame naredeny Tisercin amp
per os s dobrym efektem.

e V Utery Martinek umira, v klidu, v naruci
pestounky.

Prijezd koronera- indikovana pitva. Dite na odd.
soudniho lékarstvi- pohovor rodicu s primarem.
Setfeni policii- v roding, pak vyslech, vyslech sestry.
Nakonec nepitvan, pohreb.



Nasledna péece

e U&ast na pohtbu, pozlistalostni navitéva lékafe
+ sestry, nabidka dalsi podpory

e V planu jednani s vedoucim lékarem koroneru
+ soudniho lekarstvi + primarem
hematoonkologie... stanovit jasna pravidla




/aver

1. V ramci tymu vhodny pediatr.

2. Nutna uzka spoluprace s osetrujicim specialistou

(nejlépe osobni telefon, moznost kdykoliv zavolat
a zkonzultovat stav).

3. Konkrétni rozhodovani, postup a lécba stoji na

paliatrovi a jeho komunikaci s rodinou (vyjasnéni
cilu lécby, prinosu a rizik).

Paliativni kultivace pediatrického prostredi a
nenasilna intergrace filosofie paliativni péce do
mysleni a prace pediatru.
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Kazuistika 2

Stépdn, 18 let, progredujici neurodegenerativni
onemocneéeni nejasné etiologie, na DUPV.

* Klinicky opakované respiracni infekty: konzultace a
komunikace s plicnim lékarem, PL.
Pro epiparoxysmy- komunikace s neurologem.

e Postupné progrese klinickeho stavu (v ramci
mesicu), stav nyni zhodnocen jako terminalni: s
maminkou komunikace o nezahajovani KPR,
nerozsirovani lecby. Peclivé vedena dokumentace.
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Chronicka péce

Dulezita Cast:

e Rehabilitace: dechova, mekké techniky, bazalni
stimulace, pasivnhi mobilizace, lymfodrenaze...

e Socialni: pomucky, odlehcovaci sluzby,
prubezné mapovani situace v rodineg,
zapojovani do spolecnych aktivit...

e Psychologicka podpora dlouhotrvajici péeci
znavene rodiny.



/aver

Paliatr

 Komunikacni most mezi rodinou, PL a specialisty,
ujasnuje a prehodnocuje plan a cile péce.

 Komunikace s rodinou, respekt k pranim, empatie,
podpora v dlouhodobé péci.

Spousta akutnich situaci a jejich reseni lze
odhadnout a naplanovat.

U nepredvidatelné akutni komplikace- prevoz do
nemochnice k pokusu o reseni jisté neni spatnou
volbou a neni selhanim DDPP.



Detska domaci paliativni péce, aneb
vplujte do toho!

CAS, EMPATIE A ODVAHA

ODVAHA KOMUNIKOVAT

OCHOTNE EMPATICKE DETSKE SESTRICKY
SPOLUPRACUJICI SPECIALISTE, PL

Samozrejmosti v tymu: pediatr (ne nutnée paliatr),
psycholog, detsky psycholog, socialni pracovnik,
pracovnik pro pozustale, knéz

BONUS NAVIC: fyzioterapeut.
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