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Spektrum pacientu pediatrické
paliativni péce
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Figure 2 Cerabrol palsy survival for mild and severe disabilities.
Hutton et al., 2006



Postizeni CNS

Nonprogresivni Progresivni

- DMO (détska moZKkKetabolické v

obrna) ~
VUV ANeurodegener a

Trd SWAN - Syndrome Without A Name
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. s 6000 novorozencu rocné v UK (pocet sy n

obyvatel asi 64 mil.)
asi 1000 déti roéné v CR
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od teorie k praxi...



Jindrichuv Hradec x Praha

spad + okres JH (20 000 déti) celd CR
ambulance 5dni/tyden lden/tyden
pocet r.C. za

rok cca 1150 180



diagnosy

cela Sife détské neurologie (napr. farmakoresistetni

bolesti hlavy a zad, ADHD, epilepsie, epilepsie

DMO, mentdlni retardace,...) +stredni/tézka PMR 30
nekompenzovana

z toho v zavazném epilepsie s

stavu mirne;jsim

(prevazné DMO) cca 30 pribéhem + MR 25
kompenzovana
epilepsie 40
poruchy spanku,
autismus, ,

neurodegenerativni
onem. 25



Okresni

Umrti za poslednich 10 let

neur ol

16

18

kojenec

kojenec

12

DMO- tézka

kvadruspasticka forma, 1.

trim., FR epilepsie
DMO- tézka

kvadruspasticka forma,

vyvojove 1. trim.
DMO- tézka

kvadruspasticka forma, 1.

trim., FR epilepsie
DMO- tézka

kvadruspasticka forma

stp. tonuti, vigilni koma,
FR epilepsie
DMO - prematurita, 26.gt

kvadruspast.,

SMA

neuronalni

ceroidlipofuscinosa
vysokofunkéni autismus

infekce doma
DC

sepse JIP

status nemoc
epileptic nice
us

? ?

KR nemoc
selhani nice
Progre- doma
se stavu
Progre- doma
se stavu
no-HDG
lymfom

0gQi

c k a

ambul

anece



Umrti za poslednich 10 let

Okresni neurol ofipekd almbzudeanaé

DMO- tézka neurondlni bilat.
kvadruspasticka forma, 1. ceroidlipofuscinosa bronchopne nemocnice
trim., FR epilepsie umonie
16 DMO- tézka infekce doma g VVV mozku, PMR, nahlé dmrti doma nahle
kvadruspasticka forma, DC sek. epilepsie doma pfi
vyvojove 1. trim. resp. infektu
3 DMO- tézka sepse  JIP 19  neurodegenerativniprogrese  doma, pravé
kvadruspasticka forma, 1. onemocnéni stavu, pfijat do péce
trim., FR epilepsie nejasné etiol. infekce, mobilniho
2 DMO- tézka status nemoc resp. selhani hospicu
kvadruspasticka forma epileptic nice 7 neuronalni progrese doma v pédi
us ceroidlipofuscinosa stavu, resp. mobilniho
18 stp. tonuti, vigilni koma, ? ? selhani hospicu
kvadruspast., FR epilepsie 20 FR epilepsie, tézka jaterni V nemocnici
kojenec DMO - prematurita, 26.gt KR nemoc PMR, selhani pri
selhani nice kvadruspasticita  infektu
kojenec SMA Progre- doma
se stavu
7 neuronalni Progre- doma
ceroidlipofuscinosa se stavu
12 vysokofunkéni autismus no-HDG

lymfom



|dentifikace pro paliativni péci



PaPaS Scale

« Paediatric Palliative Screening Scale

 ucel: pomoci oSetrujicimu lékari v rozhodnuti, zda
by uz mél uvazovat o paliativni peci pro daneho
pacienta

 zdravotnici asto nevi, ze paliativhi pé€e muze byt
poskytovana paralelne s kurativni [éCbou

« pacient a jeho rodina je Casto ochuzena o dalsi
podporu a peci (idealné paliativnhiho tymu, pokud
takovy v daném zdravotnickém zarizeni funguje)

Eva Bergstraesser, Richard D Hain and José L Pereira. The development of an instrument that can identify children
with palliative care needs: the Paediatric Palliative Screening Scale (PaPa$ Scale): aqualitative study approach.
Bergstraesser et al. BMC Palliative Care 2013, 12:20



Doména Polozka Charakteristika Skore
Doména 1 Trajektorie onemocnéni a vl
Prubéh onemocnéni a Stabilni 0o

vliv na denni aktivity ~ Pomalu se zhor3uijici stav bez
ditéte (ve srovnanis  vlivu na denni aktivity

baseline-ou ditéte a 10
. Zoh(ljedem 18 [pocledi Nestabilni s vlivem na denni
' tydny) aktivity a jejich omezenim
20
Vyznamné zhorsovani s
vyraznym omezenim dennich
aktivit 4
NarUst poctu Ne 0o
hospitalizaci (0 50%  Ano
1.2 vice v poslednich 3

meésicich ve srovnani s
predchozim obdobim) 30O



Domén a

2.1

2.2

2 OCekavany vysledek cil

Lécba cilena na zakladni Ocekava se vyléceni
onemocnéni (kromé Lécba zabrani progresi

lécby komplikaci onemocnéni a prodlouzi zivot
zakladni lécba - napf. v dobré kvalité.

bolest, dyspnoe, Unava)

7

ene

0o

1o
Neocekava se vyléceni ani
zastaveni progrese, ale |é¢ba
ma positivni efekt na kvalitu
Zivota.
20
Lécba nepomUze a nezlepsi
ani kvalitu zivota.
40
Zatd7 |6¢by (zatéz Zadna & minimalni zatéZ nebo
znamena hlavni neni kausalni Ié¢ba mozna.
nezadouci ucinky lécby 0o
a dalsi nepfijemnosti z Nizka 74te3 "
hlediska ditéte ci rodice H
Stredni zatéz 2 O

jako je napt.
hospitalitace) Vysoka zatez

40

N
<



Doména 3 Symptomova

v W

zat éz

Intensita symptomu nebo Pacient je asymptomaticky

obtiznost jejich tlumeni

3.1
Psychologicka nepohoda
pacienta spojena se

3.2 symptomy

Psychologicka nepohoda

rodicl ¢i rodiny vlivem
3.3 priznakl nemocného

ditéte nebo jeho utrpeni

0o
Symptomy jsou lehké a snadno
kontrolovatelné.

10
Jakykoliv symptom je mirny a lze
ho tlumit. 2
Jakykoliv symptom je zavazny
nebo obtizné zvladatelny (napf.
nutné neplanované
hospitalizace, ambulantni
kontroly, symptomatické krize)

4 0
Neni 00O
Lehka 10
Mirna 20
Zavaina 40
Neni 00O
Lehka 10
Mirna 20

Zavazna 40



Doména

4.1

4.2

Doména

5.1

5.2

4

5

Preference a potfieby
Pacient/rodinasip I e jNe

paliativni péci nebo
vyslovi potreby, které
nejlépe obstara
paliativni péce

Ano

Vy/Vas tym ma dojem, Ne

Ze by pacientovi Ano

prospéla paliativni péce

Predpokl|l adana déel ka zi
Predpokladana délka

Zivota 5
Nékolik let

Meésice Ci 1-2 roky

Tydny az mésice

Dny az tydny

"Byl byste prekvapen Ano
kdyby toto dité nahle Ne
zemrelo v pribéhu
pristich 6 mésic?"
Soucet

paci ent ¢

0O prosim
odpovézte na 4.2
4 0 prosim
vynechejte
otazku 4.2

OO

40

vot a

0 O prosim
odpovézte na 5.2

10 prosim
odpovézte na 5.2
3 0 prosim
vynechejte
otazku 5.2

4 O prosim
vynechejte
otazku 5.2

0o

20



4

zacnéte ml
i

péc

e skore 10- 14

VySetnebo

® pacient nebo rodina si preji ® pacient nebo rodina si preji

paliativni péci

PaPaS Scale

2.

3.
domi nuj e pal.
® skore 25-42

osl ovte pal i webo

e skore 15-24
nebo

u v ie olekavana délka Zivota
méné nez 1 rok

® pritomna komorbidita

® |écba prodlouzi Zivot ale
nevyléci

paliativni péci

eumrti do 6 mésicll mozné

® vysoka symptomova zatéz +
malé terapeutické moznosti

® rychlé zhorSovani stavu

e stredni nebo vysoka
symptomova zatéz

® pacient nebo rodina si preji
paliativni péci

® vysoka mira
psychologického stresu pro
pacienta nebo rodinu
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Thee following is = guide to the sort of vulnersnility fsctors that make a child with cerebml palsy {or other static
nerniogiol condition| like by to mest oritena for Children™s Hospice sanioss snd o benefit most from specislist
pealliztive care. Ohikdren likely to be socepted would heve dark ornge [ red fesbunes in more than one orb=gory,
andd the answer to the kast quesshion woukd be yes’

Bespiratory Factors

®  Requinsment for long berm oogmen Hersmy Or nofrmsie ventilation at home
s Tracheastormy and |/ or 24 hour vengibation

Feeding Factors

®  Losing weight due o feeding cifficuties
s Puin/ distress sssocisted with feading. neracsiting prograssive fesd neduction

Saizure related faciors

®  Frequent use of resoue medicsSon jdeily Desis|
®  Episodes of stabus epileptines requining inbensive trestment IV infusons § PIOU)

Locormcton Factors

# [Dependent on 8 whesichsir driven bys carer

®  Difficulty with mantaining Sting poEton (Gross Motor Functon Oassification System Level V)
. - .

®  Dimer EwidEnoe of seene Dulber ineohement fworssning seslow, ough, g refle)
=  Eadofen pumpiss a marker of sevens hyperbonis  very diffioult spasms]

®  Seyere visusl impsirment (resistered bin)

®  WF shunk [merbicuisry with frequent nesd of revew)

Im the light of the Tactors above, would you be surprised i the child wes 55l alve 2t the age of’ 15 yesrs?

Harmop, E and Erombiey, K {2012)

http://www.togetherforshortlives.org.uk/assets
/0000/4317/Final_T4SL_version_of _CAT_4.pdf



Které dité s neprogresivnim neurologickym onemocnénim je
indikované k paliativni péci?
semaforovy dotaznik

e Dychani

Casté infekce dolnich DC

Nutna dlouhodoba
domaci oxygenoterapie
Ci ventilacni podpora

Tracheostomie nebo
24hod. Ventilace

* Prijem stravy

Gastrostomie

Pokles tél. hmotnosti
kvUli problémim s
krmenim

Bolest spojena s
krmenim, nutnost
redukovat davky

e Zachvaty

Epileptické zachvaty
vyzadujici medikaci

Nutnost denni aplikace
,Zachranné“ medikace
Episody SE vyzaduijici JIP
péci

*  Pohyblivost

Spasticka
kvadruplegie/postiZzeno
celé télo

Upoutan na invalidni vozik
a neovlada ho sam

Neudrzi se v sedé

0 Dalsi dulezité neurologické

komplikace

|

Bulbarni
symptomatologie
Baklofenova pumpa pro
spasticitu

Centralni porucha visu
VP zkrat s Castymi
revizemi

http://www.togetherforshortlives.org.uk/as
sets/0000/4317/Final_T4SL_version_of_CAT
_4.pdf



Které dité s neprogresivnim neurologickym onemocnénim je
indikované k paliativni péci?
semaforovy dotaznik

e Dychani e Zachvaty v yel i .y
. ) e o Dalsi dulezité neurologické
— Casté infekce dolnich DC — Epvllept!,ck,e zachvat.y komplikace
vyzadujici medikaci -
O Bulbarni
, , symptomatologie
— Nutna dlouhodoba 0 Baklofenova pumpa pro
<3I_omac_| oz(ygenoteraple - spasticitu
Ci ventilacni podpora — Nutnost denni aplikace C ‘Ini ha vi
_ i zachranné” medikace entraini porucha visu
Tracheostomle nebo ne nediiat VP zkrat s Castymi
24hod. Ventilace — Episody SE vyzaduijici JIP . :
o o revizemi
* Prijem stravy peci
— Gastrostomie *  Pohyblivost
— Spasticka
kvadruplegie/postiZzeno
celé telo Ve svétle popsanych faktord, )
— Pokles tél. hmotnosti byl byste prekvapen, pokud by
kvéili problémam s ~ Upoutén na invalidni voz|k bylo dit& ve véku 18 let
krmenim a neovlada ho sam stal e?nazi vu

krmenim, nutnost

redukovat d aka http://www.togetherforshortlives.org.uk/as
sets/0000/4317/Final_T4SL_version_of_CAT

_4.pdf



Pacienti v JH

genet.aberace, kvadruspasticita,

9DMO, epilepsie 4ee 18 3.trimenon, multiorgan. postizeni 14 o
D'_VIO kvadruspasticita, 3. DMO - kvadruspasticita, 3-4.
il il 6 e 15trimenon, epilepsie 14 e
At e e e 7 DMO - kvadruspasticita, 1. trimenon,
10FR epilepsie 15 e
18 genet.aberace, epilepsie 8 oo
sval. dystrofie, zatim chodici 8 FR epi - Lennox Gastaut sy 15 o
4samostatné 8e DMO - kvadruspasticita, 2. trimenon,
) o 16 FR epilepsie 16 e
9Ange|znanuv sy, epilepsie R DMO - kvadruspasticita, 1. trimenon,
sotosuvsy- 17FR epilepsie 16 o
kvadruspasticita,stfedni aZ tezka DMO - kvadruspasticita, 1. trimenon
7 MR, autismus o 10 10epilepsie 16 oo
neprogres. mozeckova
evnvcelfalopatle+ kvadruspasticita, 12 genet.vada, FR epilepsie, hemiparesa 170 o
9tézka PMR 10
DMO - kvadru.spas.tluta, 1. 11M. Canavan 18 o
15trimenon, epilepsie 12 e
4'cDrli\r/1Iq(()ar-1cI)<r\:aderuiTza::;CIta' 2 14+ oo 17tu CNS -po parc. resekci, epilepsie 196 o
» ePUeP . FR epilepsie, vysokd nemocnost,
genet.aberace, kvadruspasticita, ) IR [ 20
3epilepsie 14 o e
— - Duchennova sval. dystrofie, chlize jiz
DMO - kvadruspasticita, 1. 9 neschopen 20
17 trimenon, FR epilepsie 14 oo &

DMO - kvadruspasticita, 1.
1trimenon 14 ¢ o



Typicky pacient ambulance pro geneticky
podminéné farmakoresistenti epilepsie

Farmakoresistentni epilepsie (zachvaty denné
nebo nékolikrat tydné)

Mentalni retardace
Poruchy chovani/autismus




Typicky pacient ambulance pro geneticky
podminéné farmakoresistenti epilepsie

Farmakoresistentni epilepsie (zachvaty denné
nebo nékolikrat tydné)

Mentalni retardace
Poruchy chovani/autismus

1.2
2.1
2.2
3.1
3.2
3.3
4.1
4.2
5.1
5.2 2

soucet 14
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Typicky pacient ambulance pro geneticky
podminéné farmakoresistenti epilepsie

Farmakoresistentni epilepsie (zachvaty denné
nebo nékolikrat tydné)

Mentalni retardace
Poruchy chovani/autismus

Dychani +  Zachvaty
— Casté infekce dolnich DC — Epileptické zachvaty
vyadujici medikac 11 2
1.2 0
— Nutna dlouhodoba
domaci oxygenoterapie 2.1 2
¢i ventilaéni podpora — MNutnost denni aplikace
' 2 h S0 d'k 2-2 O
— Tracheostomie nebo nZachranne” medikace
24hod. Ventilace — Episody SE vyZadujici JIP 3.1 4
Pfijem strav peci
' Yo . Pohvbli 3.2 0
— Gastrostomie ohyblivost
— Spasticka 3.3 4
kvadruplegie/postizeno
celé télo 4.1 0
— Pokles tél. hmotnosti _ _ 4.2 0
kvali problém@im s — Upoutan na invalidni vozik
krmenim a neovlada ho sam 5.1 0
— Bolest spojena s — Neudrii se v sedé 5.2 2

krmenim, nutnost

redukovat davky soucet 14



Typicky pacient ambulance pro geneticky
podminéné farmakoresistenti epilepsie

Farmakoresistentni epilepsie (zachvaty denné
nebo nékolikrat tydné)

Mentalni retardace
Poruchy chovani/autismus

Dychani .
— Casté infekce dolnich DC

#Chvaty

— Epileptické zachvaty
vyzadujici medikaci

1.2 0
— Nutna dlouhodoba
domaci oxygenoterapid 2.1 2
¢i ventilaéni podpora — MNutnost denni aplikace
. £y h Ly d'l{ 2-2 O
— Tracheostomie nebo nZachranne” medikace
24hod. Ventilace Episody SE vyZadujici JIP 3.1 4
Pfijem strav peci
' b 3.2 0
— Gastrostomie
— Spasticka 3.3 4
kvadruplegie/postizeno
celé télo 4.1 0
— Pokles tél. hmotnosti _ _ 4.2 0
kvali problém@im s — Upoutan na invalidni vozik
krmenim a neovlada ho sam 5.1 0
— Bolest spojena s — Neudrii se v sedé 5.2 2

krmenim, nutnost

redukovat davky soucet 14
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Hodnoceni dle PaPaS Scale

Doména Polozka Charakteristika  gkore
., Trajektorie onemocneén
Domen . .
diteéete
Pribéh onemocnéni Stabilni 0O e 1.1
a vliv na denni Pomalu se )
aktivity ditéte (ve zhorsujici stav bez — hodnoceni v horizontu 4
srovnani s baseline- vlivu na denni , o useu .,
ou ditéte a aktivity 10 tydnu prilis kratke
s ohledem na Nestabilni s
- posledni 4 tydny) vlivem na denni
aktivity a jejich
omezenim 20
Vyznamné
zhorsovani s
vyraznym
omezenim
dennich aktivit 40O
NarUst poctu Ne 0o
hospitalizaci (o 50% Ano
19 vice v poslednich 3

meésicich ve srovnani
s predchozim
obdobim) 30O



Doména

Domén

1.1

1.2

Hodnoceni dle PaPaS Scale

Polozka

Trajektor
ditéte
Pribéh onemocnéni
a vliv na denni
aktivity ditéte (ve
srovnani s baseline-
ou ditéte a

s ohledem na
posledni 4 tydny)

NarUst poctu
hospitalizaci (o 50%
vice v poslednich 3
meésicich ve srovnani
s predchozim
obdobim)

Charakteristika  gkore
Il € onemocneén

Stabilni 0o ° 1 1

Pomalu se .

zhoréujici stav bez — hodnoceni v horizontu 4

vlivu na denni tydnu prilis kratké

aktivity 1o

Nestabilni s

vlivem na denni

aktivity a jejich e 1.2

omezenim 20 . v v

Vyznamneé — Rodice tézce

zhorSovani s neurologicky nemocnych

vyraznym zvladaji doma nakupeneé

omezenim , . . . s

dennich aktivit 4 O ZaChvaty | epllept|Cke

Ne 0o staty — narust poctu

. hospitalizaci nemusi
vypovidat

30



DoméOCekavany vysl|l edek
2 onemocnéni a zat ez

Létba cilendna  Olekavé se vylégeni 00O * Domeéna 2 - cilena lécba geneticky
zakladni LéEba zabrani progresi podminénych epilepsii Ci stfadavych
onemocnéni onemocnéni a onemocnéni neexistuje
(kromé |écCby prodlouZzi Zivot v
komplikaci dobré kvalité. 10
zikladnilécba - Neocekdava se vyléceni

2.1 napf. bolest, ani zastaveni

dyspnoe, Unava) progrese, ale |é¢ba ma
positivni efekt na
kvalitu Zivota. 20
Lécba nepomUze a
nezlepsi ani kvalitu
Zivota. 40
Zaté7 lé¢by (zatdz Zadna &i minimalni
znamena hlavni  zatéz nebo neni
nezadouci u€inky kausalni lécba mozna. 0 O
|écby a dalsi Nizka zatéz 10O
2.2 nepfijemnostiz  Stfedni zaté 20
hlediska ditéte ¢i Vysokd zaté
rodice jako je
napr.
hospitalitace) 4 0O

N< NKk<



DoméOCekavany vysl|l edek
onemocneéni a zat éz

2

2.1

2.2

Lécba cilend na
zakladni
onemocnéni
(kromé |écby
komplikaci
zakladni |écba -
napr. bolest,
dyspnoe, Unava)

Zatéz |écby (zatéz
znamena hlavni
nezadouci Ucinky
|écby a dalsi
neprijemnosti z
hlediska ditéte Ci
rodice jako je
napr.
hospitalitace)

Ocekava se vyléceni 00O
Lécba zabrani progresi
onemocnéni a

prodlouzi zivot v

dobré kvalité. 10O
Neocekava se vyléceni

ani zastaveni

progrese, ale |écba ma
positivni efekt na

kvalitu Zivota. 20
Lécba nepomUze a
nezlepsi ani kvalitu

Zivota. 40
Zadna & minimalni

zatéz nebo neni

kausalni lécba mozna. 0 O
Nizka zatéz 1o
Stredni zaté 20
Vysoka zate

N< NKk<

* Doména 2 - cilend |écba geneticky
podminénych epilepsii Ci stfadavych
onemocnéni neexistuje

2.1
* presto napt. lepsi
kompenzace zachvat( zlepsi
komfort celé rodiny



DoméOCekavany vysl|l edek

2

2.1

2.2

v W

onemocneéni a zat éz

Lécba cilend na
zakladni
onemocnéni
(kromé |écby
komplikaci
zakladni |écba -
napr. bolest,
dyspnoe, Unava)

Zatéz |écby (zatéz
znamena hlavni
nezadouci ucinky
|écby a dalsi
neprijemnosti z
hlediska ditéte Ci
rodice jako je
napr.
hospitalitace)

Ocekava se vyléceni 00O
Lécba zabrani progresi
onemocnéni a

prodlouzi zivot v

dobré kvalité. 10O
Neocekava se vyléceni

ani zastaveni

progrese, ale |IéCba ma
positivni efekt na

kvalitu Zivota. 20
Lécba nepomUze a
nezlepsi ani kvalitu

Zivota. 40
Zadna & minimalni

zatéz nebo neni

kausalni [é¢ba mozna. 0 O
Nizka zatéz 1o
Stredni zaté 20
Vysoka zate

N< NKk<

* Doména 2 - cilend |écba geneticky
podminénych epilepsii Ci stfadavych
onemocnéni neexistuje

2.1
* presto napt. lepsi
kompenzace zachvatu zlepsi
komfort celé rodiny

2.2
* nelze hodnotit zatéz
neexistujici kausalni [éCby,
proto score vzdy O



3.1

3.2

3.3

Intensita
symptom{
nebo
obtiznost
jejich tlumeni

Psychologicka
nepohoda
pacienta
spojena se
symptomy
Psychologicka
nepohoda
rodicu Ci
rodiny vlivem
priznakd
nemocného
ditéte nebo
jeho utrpeni

v W

mova zat ez

Pacient je asymptomaticky 5
O

Symptomy jsou lehké a snadno

kontrolovatelné. 1o

Jakykoliv symptom je mirny a Ize ho

tlumit.

20
Jakykoliv symptom je zavazny nebo
obtizné zvladatelny (napf. nutné
neplanované hospitalizace,
ambulantni kontroly,
symptomatické krize) 40
Neni 0O
Lehkd 10
Mirna 20
Zavaina 40
Neni 00
Lehka 10
Mirna 20
Zavaina

40

*\VétSina symptoml je
zavazna — epileptické
zachvaty, aspirace pfi
krmeni, infekce DC u lezicich
pacient(
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*U stfedne az tézce
retardovanych pacientd lze
velmi obtizné posoudit,
jejich vnimani je vyrazné
Zmeéneéné
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eZatéz pro rodinu je vzdy
zavazna, i kdyz to
neverbalizuji



., Preference a potreby pa

Dornerzdravot ni ki
Pacient/rodinasip I e | @le 0 O prosim
paliativni péci nebo vyslovi odpovézte na 4.2
4.1 potreby, které nejlépe Ano 4 0 prosim
obstara paliativni péce vynechejte
otazku 4.2
Vy/V4as tym ma dojem, Ze Ne 0O
4.2 by pacientovi prospéla Ano
paliativni péce 40
DomérPif edpokl adand dél ka zi vot
Predpokladana délka 0o prosim
Zivota odpovézte
Nékolik let na 5.2
Mésice ¢i 1-2 roky 1O prosim
odpovézte
na 5.2
5.1 Tydny aZ mésice 55 s
vynechejte
otazku 5.2
Dny az tydny 4 o prosim
vynechejte
otazku 5.2
"Byl byste prekvapen Ano 0o
kdyby toto dité nahle Ne
5.2 9 ol x o
zemrelo v pribéhu pfistich
6 mésich?" 20

Soucet

4.1

O paliativni péci se
vseobecné vi malo
Pouze 1 rodic vJH i Pha
projevil o ni zajem
spontanne.
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Domeéer

4.1

4.2

5.1

5.2

Preference potfeby pa
zdravotnikd
Pacient/rodinasip I e | @le 0 O prosim
paliativni péci nebo vyslovi odpovézte na 4.2
potreby, které nejlépe Ano 4 0 prosim
obstara paliativni péce vynechejte
otazku 4.2
Vy/V4as tym ma dojem, Ze Ne 0O
by pacientovi prospéla Ano
paliativni péce 40
DomérPif edpokl adand dél ka zi vot
Predpokladana délka 0o prosim
Zivota odpovézte
Nékolik let na 5.2
Mésice ¢i 1-2 roky 1O prosim
odpovézte
na 5.2
Tydny az mésice 30 prosim
vynechejte
otazku 5.2
Dny az tydny 4 o prosim
vynechejte
otazku 5.2
"Byl byste prekvapen Ano 0o
kdyby toto dité nahle Ne
zemrelo v priibéhu pfistich
6 mésich?" 20

Soucet

4.1

O paliativni péci se
vseobecné vi malo
Pouze 1 rodice vJH i Pha
projevili o ni zajem
spontanne.

4.2

U neurologicky tézce
nemocnych by Slo
vétSinou o mnohaletou
paliativni péci, ne o End of
Life péci
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Domeéer

4.1

4.2

Preference
zdravotni kd
Pacient/rodinasip I e | @le
paliativni péci nebo vyslovi
potreby, které nejlépe
obstara paliativni péce

Ano

Vy/V4as tym ma dojem, Ze Ne
by pacientovi prospéla Ano
paliativni péce

potfieby

DomérPif edpokl|l adanéa dél
Predpokladana délka
Zivota
Nékolik let

5.1

5.2

Meésice Ci 1-2 roky

Tydny az mésice

Dny az tydny

"Byl byste prekvapen Ano
kdyby toto dité nahle Ne
zemrelo v priibéhu pfistich

6 mésich?"

Soucet

pa

0O prosim
odpovézte na 4.2
4 0 prosim
vynechejte
otazku 4.2

OO

40
ka zivot
0O prosim
odpovézte
na 5.2
10 prosim
odpovézte
na 5.2

3 0 prosim
vynechejte
otazku 5.2

4 0 prosim
vynechejte
otazku 5.2
OO

20

4.1

O paliativni péci se
vseobecné vi malo
Pouze 1 rodice vJH i Pha
projevili o ni zajem
spontanne.

4.2

U neurologicky tézce
nemocnych by Slo
vétSinou o mnohaletou
paliativni péci, ne o End of
Life péci

5.1
Odhady jsou velmi
obtizné
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vynechejte
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"Byl byste prekvapen Ano 0o
kdyby toto dité nahle Ne
zemrelo v pribéhu pristich
6 mésich?" 20

Soucet

4.1

O paliativni péci se
vseobecné vi malo
Pouze 1 rodice v JH i Pha
projevili o ni zajem
spontanne.

4.2

U neurologicky tézce
nemocnych by Slo
vétSinou o mnohaletou
paliativni péci, ne o End of
Life péci

5.1
Odhady jsou velmi
obtizné

5.2

U kazdého pacienta s
(farmakoresistentni )
epilepsii hrozi SUDEP
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Zaver

e Pacienti detskych neurologu umiraji vétsinou
na komplikace zakladniho onemocnéni
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Zaver

e Pacienti detskych neurologu umiraji vétSinou
na komplikace zakladniho onemocnéni

e Paliativni péce v neurologii je vétsinou na
nekolik let
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Zaver

e Pacienti detskych neurologu umiraji vétSinou
na komplikace zakladniho onemocnéni

* Neurologicka péce je paliativni v trvani mnoha
let
e PaPaS Scale ani Semafor nejsou pro

neurologicky nemocné idealni, ale mohou byt
uzitecné, kazda skala poskytuje jiny pohled



Otazky na rodice

— Jak hodnotite zdravotni stav ditéte dnes ve srovnani se
stavem pred %2 rokem, pred 2 lety,..?

— O kolik se stav zhorsil? O 20%, 50%? 75%

— Kolik péce musite denné ditéti vénovat, abyste udrzeli
jeho stavajici stav?

— Nakolik si dité ,,uzije dne” dnes ve srovnani se stavem
pred...?

— Jak Casto je dité v nepohode ?

— Jak se zmeénil stav Vaseho ditéte, kdyz srovnate fotky Ci
videozaznamy staré nekolik let s nynéjSim stavem?
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Zaver

Pacienti detskych neurologu umiraji vétSinou
na komplikace zakladniho onemocnéni

Neurologicka péce je paliativni v trvani mnoha
let

PaPaScale ani Semafor nejsou pro
neurologicky nemocné idealni

Vcasna identifikace paliativnich pacientu
otvira cestu diskusim o End of Life tématu, o
planovani péce v zavéru zivota






