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Definice, standardy DPP

• Definice dětské paliativní péče WHO – 1998
• IMPaCCT – 2007
• 2008 - Charta práv dětí se závažným život 

limitujícím či ohrožujícím onemocněním ICPCN 
• Five Categories of Life-Limiting and Life-

Threatening Conditions [Together for Short 
Lives 2018] Group Description

• 2022 - International Standards for Pediatric 
Palliative Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS
(Global Overview − Pediatric Palliative Care 
Standards)

• 2022 - Europian Charter on Palliative Care on 
Children adn Young People (EAPC Reference 
Group)



Vznik koncepce
2020-2022
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Specializovaná paliativní péče

• Nemocnice - konziliární tým paliativní péče (odb. 929), centra 
provázení

• Dlouhodobá intenzivní péče (dDIOP s ventilací, dDIOP bez ventilace)
• Zdravotní respitní péče  - poskytovatelé?  
• Ambulance – ambulance paliativní medicíny (odb. 720)
• Domácí prostředí - mobilní specializovaná paliativní péče (odb. 926)
• Sociální služby
• Speciální školství 
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Oddělení dDIOP bez ventilace – září 2018

• Dlouhodobá intenzivní ošetřovatelská 

péče pro děti bez nutnosti ventilační 

podpory

• Počet lůžek – 6

• Samostatné pokoje s možností trvalého 

pobytu pečující osoby

• Tým – lékaři, sestry, sanitářky, 

fyzioterapeut, psycholožka, sociální 

pracovnice, kaplan, logoped, speciální 

pedagog

• Kontinuální vzdělávání týmu 

• Spolupráce s FN – Motol, Plzeň, FTN, 

VFN, HK, Ústí nad Labem

• Návaznost na domácí péči – ambulance 

PM, agentura domácí péče, mobilní 

hospic (Cesta domů Praha)



Dlouhodobá komplexní péče – od 2015

• Celkový počet pacientů s LLC 
(life limiting conditions) – 91

• Do IX/2018 – 18
• Z toho zemřelo - 13
• Od IX/2018 – 67
• Z toho zemřelo - 20

18
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61
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Počty dětských pacientů LLC 

DKO do 2018 DKO i DIOP DIOP od 2018 DKO po 2018



Dlouhodobá komplexní péče
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10

11

5
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Pacienti - úmrtí 35

DKO DIOP doma FN DC

13

15

36
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Pacienti - typ péče - 91

A R+A H H+A H+R+A



Matěj seznámení

• I. riziková gravidita, porod v 
termínu, nekomplikovaná 
adaptace, přechodně grunting
hodinu po porodu se spontánní 
úpravou

• Prolongovaný ikterus, dimise
„zdravého novorozence“

• Neprospívání, etiologie 
neobjasněna

• Hypotonie, opoždění PMV –
hospitalizace na Klinice dětské 
neurologie

• 6 let- epilepsie typu Lennox –
Gastaut sy, nekompenzovaná, 
postupně řada léků,  
farmakorezistence

• Zástava vývoje a postupná regrese, 
MRI – benigní tu mozečku

• Kompletní vyšetření včetně 
genetiky (mladší bratr má stejné 
projevy) – etiologie neobjasněna

• Susp. geneticky vázaná 
farmakorezistentní epi



Matěj pokračování

• Rodina se přestěhovala kvůli dětem 
do domu na venkov

• Matěj navštěvoval speciální školku i 
školu

• Raná péče, pečovatelská služba 
doma

• Jezdili i s bráchou na výlety, rád se 
koupal v bazénu, měl rád děti a 
kolektiv 

• Snaha o co nejvíc normální život 
• Rodiče – práce, střídání v péči
• 2020 - zhoršování zdravotního stavu 

před 14 rokem věku, obtížné krmení, 
mikroaspirace

• Podzim 2020 - závažná aspirační 
příhoda, absces plicní, drenáž, UPV, 
zavedení PEG

• Jaro 2021 - další zhoršování
• Léto 2021 - nakupení záchvatů při 

infektu s nutností UPV, zavedení TSK a 
odpojení

• Překlad na DIOP, hospitalizace 2M
• Propuštění do péče Cesty domů
• V péči 23 dnů, oslava 15 narozenin –

zdravotní klaun
• Úmrtí po rychlém zhoršení stavu doma
• Pozůstalostní péče



Matěj – návaznost péče

• Nemocniční tým paliativní péče 
(929) – FNM

• Opakované konzultace s rodinou
• dDIOP – dlouhodobá péče, 

stabilizace, zaučení v péči, 
rozhovory, formulace cílů péče  
sestavení plánu péče

• Předání do péče MSPP – na DIOPu, 
seznámení s maminkou a Matějem, 
zajištění pomůcek, kontinuity péče

• Cesta domů (926) – návaznost péče
• Pozůstalostní péče
• Péče pro mladšího bratra –

ambulance PM NH (720) – formulace 
cílů péče a plánu péče

• Společná návštěva s Cestou domů 
doma, naplánování péče včetně ev. 
akutního přijetí do péče v případě 
zhoršení stavu, terminálního stavu

• Možnost akutní hospitalizace - NH
• Ev. možnost respitní péče – DIOP? 



Péče očima maminky

• Byla to právě paní doktorka, která nám velice citlivě a jemně připomněla, na jakou cestu jsme se všichni 
vydali, a že by se hodilo, aby s námi situaci probrali lidé, kteří mají mapu a pomohou nám nezabloudit. 
Budeme mít schůzku s Podpůrným týmem.

• Vím, že se blíží doba, kdy tu Matýsek nebude. Netuším, jestli mám měsíce, nebo roky, ale jsem pevně 
rozhodnutá, že celou tu dobu tu pro něj budu a budu ho držet za ruku. Budu mu pomáhat dýchat, oblékat 
teplé ponožky na věčně zmrzlé nohy a budu mu připomínat, že i když je tu jen na omezenou dobu, svět je 
nádherné místo a je potřeba užít si tady každou jednu vteřinu, která nám byla přidělena.

• Je to dva měsíce a Maty je pořád napůl cesty. Malými krůčky se blíží ke konci lana, na kterém balancuje a 
nikdo z nás netuší, co na tom konci je. Pořád dokola se mě lékaři ptají, jak pokračovat, kdyby na tom konci 
nebylo nic a já jim pořád opakuju, že mají dělat to nejlepší pro Matěje. Nesmí trpět, nesmí cítit bolest.

• Matýsek byl po měsíci přestěhován do jiné, menší nemocnice, kde jsou na děti, jež si nejsou dlouhodobě 
jisté, zda chtějí existovat na tomto či onom světě, zařízení. Bála jsem se. Měla jsem obavy, že skončíme v 
malém, tmavém pokoji s vybavením z roku 1987 s nálepkami „revize do 09/94“ a se sestřičkami, které 
nemocnici kdysi pomáhaly budovat kámen po kameni, čemuž odpovídá i jejich současná únava a nálada.

• Víc jsem se mýlit nemohla. Byli jsme přeloženi do toho nejlepšího, nejkrásnějšího, nejluxusnějšího zařízení 
v ČR, možná v Evropě, nejspíš na celé východní polokouli. 



Péče očima maminky

• Budova svítící novotou a čistotou a sluncem obsahuje nejmodernější vybavení, mašinky, nábytek, sestřičky, 
lékaře, všechny s imrvére dobrou náladou, láskyplně pečující o každého jednoho pacienta. Takový malý 
zdravotnický ráj. Maty se mnou souhlasil.

• V novém prostředí, plném klidu, pohody, úsměvů a hudby jsem se brzy uklidnila a začala si uklízet hlavu. Věděla 
jsem, že s tak dlouho trvajícím strachem, smutkem a vztekem se žít nedá. A konečně jsem se smířila. S 
postižením kluků, s nemocničními pobyty, s invalidními křesly, s tracheostomickou kanylou, epilepsií a sama se 
sebou. Teď vím, že jsem schopna jít dála a dokonce si můžu uchovat úsměv na tváři a radost uvnitř.

• Potom, v půli listopadu, jsme si syna slavnostně odvezli domů, kde jsme pro něj měli připraven luxusní, téměř 
nemocniční JIPový pokojíček. 

• Spokojeně ulehl do své postele a nechal se obskakovat. Byl doma, byli jsme spolu, četli jsme knihy a dívali se na 
Netflix. Oslavili jsme jeho patnácté narozeniny, byl dort, byly dárky, i na klauny došlo.

• Byl doma, byli jsme spolu. Hodně se objímalo, líbalo a hladilo. Byl doma, byli jsme spolu………A já jsem se na 
něj konečně odnaučila žvatlat.

• 7. prosince 2021 v 19 hodin a 50 minut narostla našemu Matýskovi křídla.



Celý náš tým děkuje za vaši laskavou pozornost !!! 



Pojďme společně stavět mosty….
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