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Spektrum pacientů pediatrické 
paliativní péče

Nádory jiné 

než CNS 25%

Nádory mozku 25%

Neurologické 

diagnosy 10%

Genetické 

syndromy 25%

Jiné 15%



Postižení CNS

• DMO (dětská mozková 
obrna)

• VVV

• Trauma CNS

• Hypoxie při tonutí či KP 
zástavě

• Stp. Encefalitídě

• Genetické syndromy

• Metabolické vady

• Neurodegenerativní
onem.

• Nervosvalová onemocnění 

• Nádory

• Epileptické encefalopatie

• Genetické syndromy

Non-progresivní Progresivní

Skupina 3 dle IMPACCTSkupina 4 dle IMPACCT



DMO přežití

Hutton et al., 2006
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SWAN - Syndrome Without A Name
https://www.undiagnosed.org.uk/
6000 novorozenců ročně v UK (počet 
obyvatel asi 64 mil.)
asi 1000 dětí ročně v ČR



od teorie k praxi...



Jindřichův Hradec  x  Praha

Okresní ordinace dětské  
neurologie JH

specializovaná ambulance 
FNM

spád ± okres JH (20 000 dětí) celá ČR

ambulance 5dní/týden 1den/týden
počet r.č. za 
rok cca 1150 180



diagnosy

okresní neurolog JH specializovaná ambulance FNM
celá šíře dětské neurologie (např. 
bolesti hlavy a zad, ADHD, epilepsie, 
DMO, mentální retardace,…)

farmakoresistetní
epilepsie 
+střední/těžká PMR 30

z toho v závažném 
stavu 
(převážně DMO) cca 30

nekompenzovaná 
epilepsie s 
mírnějším 
průběhem ± MR 25
kompenzovaná 
epilepsie 40
poruchy spánku, 
autismus, , 
neurodegenerativní 
onem. 25



Úmrtí za posledních 10 let
Okresní neurologická ambulance

věk 
(roky)

zákl. dg příčina 
úmrtí

místo 
úmrtí

19 DMO- těžká 
kvadruspastická forma, 1. 
trim., FR epilepsie

? ?

16 DMO- těžká 
kvadruspastická forma, 
vývojově 1. trim.

infekce 
DC

doma

3 DMO- těžká 
kvadruspastická forma, 1. 
trim., FR epilepsie

sepse JIP

2 DMO- těžká 
kvadruspastická forma

status 
epileptic
us

nemoc
nice

18 stp. tonutí, vigilní koma, 
kvadruspast.,  FR epilepsie

? ?

kojenec DMO - prematurita, 26.gt KR 
selhání

nemoc
nice

kojenec SMA Progre-
se stavu

doma

7 neuronální
ceroidlipofuscinosa

Progre-
se stavu

doma

12 vysokofunkční autismus no-HDG 
lymfom
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Specializovaná ambulance
věk 
(roky)

zákl. dg příčina úmrtí místo úmrtí

8 neuronální 
ceroidlipofuscinosa 

bilat. 
bronchopne
umonie

okr. 
nemocnice

5 VVV mozku, PMR, 
sek. epilepsie

náhlé úmrtí 
doma při 
resp. infektu 

doma náhle

19 neurodegenerativní
onemocnění  
nejasné etiol.

progrese 
stavu, 
infekce, 
resp. selhání

doma, právě 
přijat do péče 
mobilního 
hospicu 

7 neuronální 
ceroidlipofuscinosa 

progrese 
stavu, resp. 
selhání

doma v péči 
mobilního 
hospicu 

20 FR epilepsie, těžká 
PMR, 
kvadruspasticita

jaterní 
selhání při 
infektu

v nemocnici



Identifikace pro paliativní péči



PaPaS Scale

• Paediatric Palliative Screening Scale

• účel: pomoci ošetřujícímu lékaři v rozhodnutí, zda 

by už měl uvažovat o paliativní péči pro daného 

pacienta

• zdravotníci často neví, že paliativní péče může být 

poskytována paralelně s kurativní léčbou

• pacient a jeho rodina je často ochuzena o další 

podporu a péči (ideálně paliativního týmu, pokud 

takový v daném zdravotnickém zařízení funguje)



Doména Položka Charakteristika Skore

Doména 1 Trajektorie onemocnění a vliv na denní aktivity dítěte

1.1

Průběh onemocnění a 
vliv na denní aktivity 
dítěte (ve srovnání s  
baseline-ou dítěte a 
s ohledem na poslední 
4 týdny)

Stabilní 0 □

Pomalu se zhoršující stav bez 
vlivu na denní aktivity

1 □

Nestabilní s vlivem na denní 
aktivity a jejich omezením

2 □

Významné zhoršování s 
výrazným omezením denních 
aktivit 4 □

1.2

Nárůst počtu 
hospitalizací  (o 50% 
více v posledních 3 
měsících ve srovnání s 
předchozím obdobím)

Ne 0 □

Ano

3 □



Doména 2 Očekávaný výsledek cílené léčby základního onemocnění a zátěž léčby

2.1

Léčba cílená na základní 
onemocnění (kromě 
léčby komplikací 
základní léčba  - např. 
bolest, dyspnoe, únava)

Očekává se vyléčení 0 □

Léčba zabrání progresi 
onemocnění a prodlouží život 
v dobré kvalitě.

1 □

Neočekává se vyléčení ani 
zastavení progrese, ale léčba 
má positivní efekt na kvalitu 
života.

2 □

Léčba nepomůže a nezlepší 
ani kvalitu života.

4 □

2.2

Zátěž léčby (zátěž 
znamená hlavní 
nežádoucí účinky léčby 
a další nepříjemnosti z 
hlediska dítěte či rodiče  
jako je např. 
hospitalitace)

Žádná či minimální zátěž nebo 
není kausální léčba možná. 

0 □

Nízká zátěž 1 □

Střední zátěž 2 □

Vysoká zátěž
4 □



Doména 3 Symptomová zátěž

3.1

Intensita symptomů nebo 
obtížnost jejich tlumení

Pacient je asymptomatický

0 □

Symptomy jsou lehké a snadno 
kontrolovatelné.

1 □

Jakýkoliv symptom je mírný a lze 
ho tlumit. 2 □

Jakýkoliv symptom je závažný 
nebo obtížně zvladatelný (např. 
nutné neplánované 
hospitalizace, ambulantní 
kontroly, symptomatické krize)

4 □

3.2

Psychologická nepohoda 
pacienta spojená se 
symptomy

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná 4 □

3.3

Psychologická nepohoda 
rodičů či rodiny vlivem 
příznaků nemocného 
dítěte nebo jeho utrpení

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná 4 □



Doména 4 Preference   a potřeby pacienta či jeho rodiny a preference zdravotníků

4.1

Pacient/rodina si přeje
paliativní péči nebo 
vysloví potřeby, které 
nejlépe obstará 
paliativní péče

Ne
0 □ prosím 
odpovězte na 4.2

Ano 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 4.2

4.2
Vy/Váš tým má dojem, 
že by pacientovi 
prospěla paliativní péče

Ne 0 □

Ano
4 □

Doména 5 Předpokládaná délka života

5.1

Předpokládaná délka 
života

Několik let
0 □ prosím 
odpovězte na 5.2

Měsíce či 1-2 roky
1 □ prosím 
odpovězte na 5.2

Týdny až měsíce 3 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

Dny až týdny 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

5.2

"Byl byste překvapen 
kdyby toto dítě náhle 
zemřelo v průběhu 
příštích 6 měsíců?"

Ano 0 □

Ne

2 □

Součet:



PaPaS Scale

3.

dominuje paliativní péče 

2. ● skore 25-42 

oslovte paliativní týmnebo

● skore 15-24 ●úmrtí do 6 měsíců možné

1. nebo ● vysoká symptomová zátěž ±
malé terapeutické možnosti

začněte mluvit o paliativní 
péči

● očekávaná délka života 
méně než 1 rok

● rychlé zhoršování stavu

● skore 10- 14 ● přítomná komorbidita ● střední nebo vysoká 
symptomová zátěž

vyšetřenínebo ● léčba prodlouží život ale 
nevyléčí

● pacient nebo rodina si přejí 
paliativní péči

● pacient nebo rodina si přejí 
paliativní péči

● pacient nebo rodina si přejí 
paliativní péči

● vysoká míra 
psychologického stresu pro 
pacienta nebo rodinu



http://www.togetherforshortlives.org.uk/assets
/0000/4317/Final_T4SL_version_of_CAT_4.pdf



Které dítě s neprogresivním neurologickým onemocněním je 
indikované k paliativní péči?

semaforový dotazník

• Dýchání

– Časté infekce dolních DC

– Pobyt na JIPu pro infekt
DDC

– Nutná dlouhodobá 
domácí oxygenoterapie
či ventilační podpora

– Tracheostomie nebo 
24hod. Ventilace

• Příjem stravy

– Gastrostomie

– Jejunostomie

– Těžký GER přes 
adekvátní léčbu

– Pokles těl. hmotnosti 
kvůli problémům s 
krmením

– Bolest spojená s 
krmením, nutnost 
redukovat dávky

• Záchvaty

– Epileptické záchvaty 
vyžadující medikaci

– Záchvaty nejsou 
kompenzované ani 
polyterapií

– Nutnost denní aplikace 
„záchranné“ medikace

– Episody SE vyžadující JIP 
péči

• Pohyblivost

– Spastická 
kvadruplegie/postiženo 
celé tělo

– Neudrží hlavu/skoliosa

– Upoután na invalidní vozík 
a neovládá ho sám

– Neudrží se v sedě

□ Další důležité neurologické 
komplikace

□ Bulbární 
symptomatologie

□ Baklofenová pumpa pro 
spasticitu

□ Centrální porucha visu
□ VP zkrat s častými 

revizemi

http://www.togetherforshortlives.org.uk/as
sets/0000/4317/Final_T4SL_version_of_CAT
_4.pdf
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Ve světle popsaných faktorů, 
byl byste překvapen, pokud by 
bylo dítě ve věku 18 let 
stále naživu?



Pacienti v JH
věk dg.

PaPa
Scale

Sema
for

9DMO, epilepsie 4• •

7
DMO - kvadruspasticita, 3. 
trimenon 6• • •

6neurofibromatosa 7

18genet.aberace, epilepsie 8• • •

4
sval. dystrofie, zatím chodící 
samostatně 8• 

9Angelmanův sy, epilepsie 8• • •

7

Sotosův sy -
kvadruspasticita,střední až težká 
MR, autismus 10• 

9

neprogres. mozečková 
encefalopatie+ kvadruspasticita, 
těžká PMR 10• 

15
DMO - kvadruspasticita, 1. 
trimenon,  epilepsie 12• • •

4
DMO - kvadruspasticita, 2. 
trimenon,  epilepsie 14• • •

3
genet.aberace, kvadruspasticita, 
epilepsie 14• 

17
DMO - kvadruspasticita, 1. 
trimenon, FR epilepsie 14• • •

1
DMO - kvadruspasticita, 1. 
trimenon 14• •

věk dg.
PaPa
Scale

Sema
for

18
genet.aberace, kvadruspasticita, 
3.trimenon, multiorgán. postižení 14 • •

15
DMO - kvadruspasticita, 3-4. 
trimenon, epilepsie 14 • • •

10
DMO - kvadruspasticita, 1. trimenon, 
FR epilepsie 15 • • •

8FR epi - Lennox Gastaut sy 15 • •

16
DMO - kvadruspasticita, 2. trimenon, 
FR epilepsie 16 • • •

17
DMO - kvadruspasticita, 1. trimenon,  
FR epilepsie 16 • • •

10
DMO - kvadruspasticita, 1. trimenon,  
epilepsie 16 • • •

12genet.vada,  FR epilepsie, hemiparesa 17 • •

11M. Canavan 18 • • •

17tu CNS -po parc. resekci, epilepsie 19 • •

7
FR epilepsie, vysoká nemocnost, 
mentání regres 20 • 

9
Duchennova sval. dystrofie, chůze již 
neschopen 20 • 



Typický pacient ambulance pro geneticky 
podmíněné farmakoresistentí epilepsie

• Farmakoresistentní epilepsie (záchvaty denně 
nebo několikrát týdně)

• Mentální retardace
• Poruchy chování/autismus
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1.1 2

1.2 0

2.1 2

2.2 0

3.1 4

3.2 0
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4.1 0

4.2 0

5.1 0

5.2 2

součet 14
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Hospitalizovaní pacienti na KDN

diagnosa

Aicardi sy, 
PMR, 
epilepsie, 
TS, PEG

Ohtahara 
sy 
(mutace 
KCNQ2)

leukodyst
rofie blíže 
nespec., 
PM  
regres Patau sy

KCNT1 
epileptick
á 
encefalop
atie Rettův sy

farmakore
sistentní 
epi +PMR 
nejasné 
etiologie

farmakore
sistentní 
epi +PMR 
nejasné 
etiologie M. Krabbe

věk 12+9 0+2 3+10 0+3 2+8 16+0 2+8 1+2 0+7

1.1 1 2 2 2 2 2 2 4 4

1.2 0 3 0 3 0 0 0 3 3

2.1 2 2 4 2 4 4 2 2 4

2.2 0 0 0 0 0 0 0 0 0

3.1 2 2 2 2 2 2 4 4 4

3.2 0 0 0 0 0 1 2 2 4

3.3 4 4 4 4 4 4 4 4 4

4.1 0 0 0 2 0 0 0 0 0

4.2 0 0 4 4 4 4 4 4

5.1 0 0 0 0 0 0 0 0 3

5.2 2 2 0 2 2 2 2 2 2

součet 11 15 16 17 18 19 20 25 32

SEMAFOR • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • •



Hodnocení  dle PaPaS Scale
Doména Položka Charakteristika Skore

Doména 1
Trajektorie onemocnění a vliv na denní aktivity 
dítěte

1.1

Průběh onemocnění 
a vliv na denní 
aktivity dítěte (ve 
srovnání s  baseline-
ou dítěte a 
s ohledem na 
poslední 4 týdny)

Stabilní 0 □

Pomalu se 
zhoršující stav bez 
vlivu na denní 
aktivity 1 □

Nestabilní s 
vlivem na denní 
aktivity a jejich 
omezením 2 □

Významné 
zhoršování s 
výrazným 
omezením 
denních aktivit 4 □

1.2

Nárůst počtu 
hospitalizací  (o 50% 
více v posledních 3 
měsících ve srovnání 
s předchozím 
obdobím)

Ne 0 □

Ano

3 □

• 1.1  

– hodnocení v horizontu 4 
týdnů příliš krátké



Hodnocení  dle PaPaS Scale
Doména Položka Charakteristika Skore

Doména 1
Trajektorie onemocnění a vliv na denní aktivity 
dítěte

1.1

Průběh onemocnění 
a vliv na denní 
aktivity dítěte (ve 
srovnání s  baseline-
ou dítěte a 
s ohledem na 
poslední 4 týdny)

Stabilní 0 □

Pomalu se 
zhoršující stav bez 
vlivu na denní 
aktivity 1 □

Nestabilní s 
vlivem na denní 
aktivity a jejich 
omezením 2 □

Významné 
zhoršování s 
výrazným 
omezením 
denních aktivit 4 □

1.2

Nárůst počtu 
hospitalizací  (o 50% 
více v posledních 3 
měsících ve srovnání 
s předchozím 
obdobím)

Ne 0 □

Ano

3 □

• 1.1  
– hodnocení v horizontu 4 

týdnů příliš krátké

• 1.2
– Rodiče těžce 

neurologicky nemocných 
zvládají doma nakupené 
záchvaty i epileptické 
staty – nárůst počtu 
hospitalizací nemusí 
vypovídat



Doména 
2

Očekávaný výsledek cílené léčby základního 
onemocnění a zátěž léčby

2.1

Léčba cílená na 
základní 
onemocnění 
(kromě léčby 
komplikací 
základní léčba  -
např. bolest, 
dyspnoe, únava)

Očekává se vyléčení 0 □

Léčba zabrání progresi 
onemocnění a 
prodlouží život v 
dobré kvalitě. 1 □

Neočekává se vyléčení 
ani zastavení 
progrese, ale léčba má 
positivní efekt na 
kvalitu života. 2 □

Léčba nepomůže a 
nezlepší ani kvalitu 
života. 4 □

2.2

Zátěž léčby (zátěž 
znamená hlavní 
nežádoucí účinky 
léčby a další 
nepříjemnosti z 
hlediska dítěte či 
rodiče  jako je 
např. 
hospitalitace)

Žádná či minimální 
zátěž nebo není 
kausální léčba možná. 0 □

Nízká zátěž 1 □

Střední zátěž 2 □

Vysoká zátěž

4 □

• Doména 2 - cílená léčba geneticky 
podmíněných epilepsií či střádavých 
onemocnění neexistuje



Doména 
2

Očekávaný výsledek cílené léčby základního 
onemocnění a zátěž léčby

2.1

Léčba cílená na 
základní 
onemocnění 
(kromě léčby 
komplikací 
základní léčba  -
např. bolest, 
dyspnoe, únava)

Očekává se vyléčení 0 □

Léčba zabrání progresi 
onemocnění a 
prodlouží život v 
dobré kvalitě. 1 □

Neočekává se vyléčení 
ani zastavení 
progrese, ale léčba má 
positivní efekt na 
kvalitu života. 2 □

Léčba nepomůže a 
nezlepší ani kvalitu 
života. 4 □

2.2

Zátěž léčby (zátěž 
znamená hlavní 
nežádoucí účinky 
léčby a další 
nepříjemnosti z 
hlediska dítěte či 
rodiče  jako je 
např. 
hospitalitace)

Žádná či minimální 
zátěž nebo není 
kausální léčba možná. 0 □

Nízká zátěž 1 □

Střední zátěž 2 □

Vysoká zátěž

4 □

• Doména 2 - cílená léčba geneticky 
podmíněných epilepsií či střádavých 
onemocnění neexistuje

•2.1  
• přesto např. lepší 
kompenzace záchvatů zlepší 
komfort celé rodiny



Doména 
2

Očekávaný výsledek cílené léčby základního 
onemocnění a zátěž léčby

2.1

Léčba cílená na 
základní 
onemocnění 
(kromě léčby 
komplikací 
základní léčba  -
např. bolest, 
dyspnoe, únava)

Očekává se vyléčení 0 □

Léčba zabrání progresi 
onemocnění a 
prodlouží život v 
dobré kvalitě. 1 □

Neočekává se vyléčení 
ani zastavení 
progrese, ale léčba má 
positivní efekt na 
kvalitu života. 2 □

Léčba nepomůže a 
nezlepší ani kvalitu 
života. 4 □

2.2

Zátěž léčby (zátěž 
znamená hlavní 
nežádoucí účinky 
léčby a další 
nepříjemnosti z 
hlediska dítěte či 
rodiče  jako je 
např. 
hospitalitace)

Žádná či minimální 
zátěž nebo není 
kausální léčba možná. 0 □

Nízká zátěž 1 □

Střední zátěž 2 □

Vysoká zátěž

4 □

• Doména 2 - cílená léčba geneticky 
podmíněných epilepsií či střádavých 
onemocnění neexistuje

•2.1  
• přesto např. lepší 
kompenzace záchvatů zlepší 
komfort celé rodiny

•2.2
• nelze hodnotit zátěž 
neexistující kausální léčby, 
proto score vždy 0



Dom
éna 3

Symptomová zátěž

3.1

Intensita 
symptomů 
nebo 
obtížnost 
jejich tlumení

Pacient je asymptomatický
0 □

Symptomy jsou lehké a snadno 
kontrolovatelné. 1 □

Jakýkoliv symptom je mírný a lze ho 
tlumit.

2 □

Jakýkoliv symptom je závažný nebo 
obtížně zvladatelný (např. nutné 
neplánované hospitalizace, 
ambulantní kontroly, 
symptomatické krize) 4 □

3.2

Psychologická 
nepohoda 
pacienta 
spojená se 
symptomy

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná 4 □

3.3

Psychologická 
nepohoda 
rodičů či 
rodiny vlivem 
příznaků 
nemocného 
dítěte nebo 
jeho utrpení

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná

4 □

•3.1
•Většina symptomů je 
závažná – epileptické 
záchvaty, aspirace při 
krmení, infekce DC u ležících 
pacientů



Dom
éna 3

Symptomová zátěž

3.1

Intensita 
symptomů 
nebo 
obtížnost 
jejich tlumení

Pacient je asymptomatický
0 □

Symptomy jsou lehké a snadno 
kontrolovatelné. 1 □

Jakýkoliv symptom je mírný a lze ho 
tlumit.

2 □

Jakýkoliv symptom je závažný nebo 
obtížně zvladatelný (např. nutné 
neplánované hospitalizace, 
ambulantní kontroly, 
symptomatické krize) 4 □

3.2

Psychologická 
nepohoda 
pacienta 
spojená se 
symptomy

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná 4 □

3.3

Psychologická 
nepohoda 
rodičů či 
rodiny vlivem 
příznaků 
nemocného 
dítěte nebo 
jeho utrpení

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná

4 □

•3.1
•Většina symptomů je 
závažná – epileptické 
záchvaty, aspirace při 
krmení, infekce DC u ležících 
pacientů

•3.2
•U středně až těžce 
retardovaných pacientů lze 
velmi obtížně posoudit, 
jejich vnímání je výrazně 
změněné



Dom
éna 3

Symptomová zátěž

3.1

Intensita 
symptomů 
nebo 
obtížnost 
jejich tlumení

Pacient je asymptomatický
0 □

Symptomy jsou lehké a snadno 
kontrolovatelné. 1 □

Jakýkoliv symptom je mírný a lze ho 
tlumit.

2 □

Jakýkoliv symptom je závažný nebo 
obtížně zvladatelný (např. nutné 
neplánované hospitalizace, 
ambulantní kontroly, 
symptomatické krize) 4 □

3.2

Psychologická 
nepohoda 
pacienta 
spojená se 
symptomy

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná 4 □

3.3

Psychologická 
nepohoda 
rodičů či 
rodiny vlivem 
příznaků 
nemocného 
dítěte nebo 
jeho utrpení

Není 0 □

Lehká 1 □

Mírná 2 □

Závažná

4 □

•3.1
•Většina symptomů je 
závažná – epileptické 
záchvaty, aspirace při 
krmení, infekce DC u ležících 
pacientů

•3.2
•U středně až těžce 
retardovaných pacientů lze 
velmi obtížně posoudit, 
jejich vnímání je výrazně 
změněné

•3.3
•Zátěž pro rodinu je vždy 
závažná, i když to 
neverbalizují



Doména 4
Preference   a potřeby pacienta či jeho rodiny a preference 
zdravotníků

4.1

Pacient/rodina si přeje
paliativní péči nebo vysloví 
potřeby, které nejlépe 
obstará paliativní péče

Ne 0 □ prosím 
odpovězte na 4.2

Ano 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 4.2

4.2
Vy/Váš tým má dojem, že 
by pacientovi prospěla 
paliativní péče

Ne 0 □

Ano
4 □

Doména 5Předpokládaná délka života

5.1

Předpokládaná délka 
života

Několik let

0 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Měsíce či 1-2 roky 1 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Týdny až měsíce 3 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

Dny až týdny 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

5.2

"Byl byste překvapen 
kdyby toto dítě náhle 
zemřelo v průběhu příštích 
6 měsíců?"

Ano 0 □

Ne

2 □

Součet:

4.1 
O paliativní péči se 
všeobecně ví málo
Pouze 1 rodič v JH i Pha
projevil o ní zájem 
spontánně.



Doména 4
Preference   a potřeby pacienta či jeho rodiny a preference 
zdravotníků

4.1

Pacient/rodina si přeje
paliativní péči nebo vysloví 
potřeby, které nejlépe 
obstará paliativní péče

Ne 0 □ prosím 
odpovězte na 4.2

Ano 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 4.2

4.2
Vy/Váš tým má dojem, že 
by pacientovi prospěla
paliativní péče

Ne 0 □

Ano
4 □

Doména 5Předpokládaná délka života

5.1

Předpokládaná délka 
života

Několik let

0 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Měsíce či 1-2 roky 1 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Týdny až měsíce 3 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

Dny až týdny 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

5.2

"Byl byste překvapen 
kdyby toto dítě náhle 
zemřelo v průběhu příštích 
6 měsíců?"

Ano 0 □

Ne

2 □

Součet:

4.1 
O paliativní péči se 
všeobecně ví málo
Pouze 1 rodiče v JH i Pha
projevili o ní zájem 
spontánně.

4.2
U neurologicky těžce 
nemocných by šlo  
většinou o  mnohaletou 
paliativní péči, ne o End of
Life péči



Doména 4
Preference   a potřeby pacienta či jeho rodiny a preference 
zdravotníků

4.1

Pacient/rodina si přeje
paliativní péči nebo vysloví 
potřeby, které nejlépe 
obstará paliativní péče

Ne 0 □ prosím 
odpovězte na 4.2

Ano 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 4.2

4.2
Vy/Váš tým má dojem, že 
by pacientovi prospěla 
paliativní péče

Ne 0 □

Ano
4 □

Doména 5Předpokládaná délka života

5.1

Předpokládaná délka 
života

Několik let

0 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Měsíce či 1-2 roky 1 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Týdny až měsíce 3 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

Dny až týdny 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

5.2

"Byl byste překvapen 
kdyby toto dítě náhle 
zemřelo v průběhu příštích 
6 měsíců?"

Ano 0 □

Ne

2 □

Součet:

4.1 
O paliativní péči se 
všeobecně ví málo
Pouze 1 rodiče v JH i Pha
projevili o ní zájem 
spontánně.

4.2
U neurologicky těžce 
nemocných by šlo  
většinou o  mnohaletou 
paliativní péči, ne o End of
Life péči

5.1
Odhady jsou velmi 
obtížné



Doména 4
Preference   a potřeby pacienta či jeho rodiny a preference 
zdravotníků

4.1

Pacient/rodina si přeje
paliativní péči nebo vysloví 
potřeby, které nejlépe 
obstará paliativní péče

Ne 0 □ prosím 
odpovězte na 4.2

Ano 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 4.2

4.2
Vy/Váš tým má dojem, že 
by pacientovi prospěla 
paliativní péče

Ne 0 □

Ano
4 □

Doména 5Předpokládaná délka života

5.1

Předpokládaná délka 
života

Několik let

0 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Měsíce či 1-2 roky 1 □ prosím 
odpovězte 
na 5.2

Týdny až měsíce 3 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

Dny až týdny 4 □ prosím 
vynechejte 
otázku 5.2

5.2

"Byl byste překvapen 
kdyby toto dítě náhle 
zemřelo v průběhu příštích 
6 měsíců?"

Ano 0 □

Ne

2 □

Součet:

4.1 
O paliativní péči se 
všeobecně ví málo
Pouze 1 rodiče v JH i Pha
projevili o ní zájem 
spontánně.

4.2
U neurologicky těžce 
nemocných by šlo  
většinou o  mnohaletou 
paliativní péči, ne o End of
Life péči

5.1
Odhady jsou velmi 
obtížné

5.2
U každého pacienta s 
(farmakoresistentní ) 
epilepsií hrozí SUDEP



závěr

• Pacienti dětských neurologů umírají většinou 
na komplikace základního onemocnění



závěr

• Pacienti dětských neurologů umírají většinou 
na komplikace základního onemocnění

• Paliativní péče v neurologii je většinou na 
několik let



závěr

• Pacienti dětských neurologů umírají většinou 
na komplikace základního onemocnění

• Neurologická péče je paliativní v trvání mnoha 
let

• PaPaS Scale ani Semafor nejsou pro 
neurologicky nemocné ideální, ale mohou být 
užitečné, každá škála poskytuje jiný pohled



Otázky na rodiče

– Jak hodnotíte zdravotní stav dítěte dnes ve srovnání se 
stavem před ½ rokem, před 2 lety,..?

– O kolik se stav zhoršil? O 20%, 50%? 75%

– Kolik péče musíte denně dítěti věnovat, abyste udrželi 
jeho stávající stav?

– Nakolik si dítě „užije dne“ dnes ve srovnání se stavem 
před…?

– Jak často je dítě v nepohodě ?

– Jak se změnil stav Vašeho dítěte, když srovnáte fotky či 
videozáznamy staré několik let s nynějším stavem?



závěr

• Pacienti dětských neurologů umírají většinou 
na komplikace základního onemocnění

• Neurologická péče je paliativní v trvání mnoha 
let

• PaPaScale ani Semafor nejsou pro 
neurologicky nemocné ideální

• Včasná identifikace paliativních pacientů 
otvírá cestu diskusím o End of Life tématu, o 
plánování péče v závěru života
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