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Uvod

Détska paliativni péce predstavuje
dulezity, avéak ¢asto opomijeny
segment, ktery se zabyva péci

o détia dospivajici se zavaznymi

zivot ohrozujicimi ¢i omezujicimi
onemocnénimi ajejich rodiny. Tato studie
se zaméruje na analyzu a prezentaci
hospitaliza¢nich a mortalitnich dat

o détskych pacientech v Ceské republice
s cilem prohloubit porozuméni specifické
problematice trajektorie onemocnéni,
kterd by profitovala z paliativni péce.
Neméné dllezitym cilem je poukéazat na
dalSivyzvy v této oblasti péée o zdvazné
nemocné déti.

Jednim z kli¢ovych specifik détské
paliativni péce je velkd rozmanitost
pacientd a jejich potfeb pfijejich celkové
relativné malé populaci, coz jsou
vlastnosti komplikujici sbér a analyzu
dat. Nadruhou stranuje to pravé
nedostatek informacia dat o détské

paliativni péci, jak poznamenala neddvna
konference NICHD State-of-the-Science
Conference, co ohroZzuje kvalitu Zivota
détiajejich rodin, které takovou péci
potrebuji’.

Cilem predklddané studie je ziskat
vhled do situace jak détskych pacientd
obecné, tak détskych pacientd

s paliativnimi potfebamiv nemocnié¢nim
prostredi, a to s vyuzitim mortalitnich
dat z Informacéniho systému List

o prohlidce zemrelého a hospitalizacnich
dat z Nadrodniho registru hrazenych
zdravotnich sluzeb (NRHZS). Prestoze
pfedkladana studie nemaa aninemuze
mit za cil zmapovat vSechny aspekty
zkoumané problematiky, méa ambici byt
dlezitym pFispévkem k sofistikované
debaté nad souc¢asnym stavem a dalSim
potifebnym rozvojem détské paliativni
péce v Ceské republice s vyuzitim dat
avyzkumu?.

1 https://www.nichd.nih.gov/about/meetings/2023/121123

2 Dékujeme MUDr. Mahulené Exnerové za jeji ¢as a praci vénované ¢etbé a komentovani
pracovniverze predklddané studie. Hodné prace na predchozich verzich textu také odvedla

Mgr. Kristyna Polakova, které timto také dékujeme.
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Zdroje dat
a metodika

Data, ze kterych v nasi studii vychazime,
pochazeji z Narodniho zdravotnického
informacniho systému (NZIS). Ten

v Ceské republice predstavuje komplexni
nastroj verejné spravy pro uchovavani

a zpracovaniinformaci tykajicich se
vSech aspektl zdravotnictvi. Dllezitou
slozkou tohoto systému je Narodni
registr hrazenych zdravotnich sluzeb
(NRHZS). Jedna se o databazi zaznam
o veskeré hrazené zdravotni péci

pro obéany CR. Tyto zéznamy nesou
informaci o diagnézéach pacientd

a odbornosti oSetrujiciho pracovnika

ve zdravotnictvi, neobsahuji vSak zadné
klinické parametry. Kromé NRHZS
pochazi data, kterd pro Ucely této studie
na zékladé naseho zadani zpracoval Ustav
zdravotnickych informaci a statistiky CR
(UZ19), také z databéze zemfelych (resp.
zInformaéniho systému List o prohlidce
zemfrelého). Data jsme z UZIS obdrzeli
ve dvou datovych souborech, které

byly plivodné vytvoreny pro specifické
vyzkumné Ucely; jelikoz ale obsahovaly
vypovidajici hospitaliza¢ni data, rozhodli
jsme se pro potreby této studie pouzit
oba zdroje.

Zdroje dat a metodika ‘ ()



DATOVY SOUBOR 1
(mortalitni data z obdobi 2009-2021)

Poskytnutéd anonymizovand data
zahrnovala unikatni osoby, které v letech
2009-2021 zemfrely ve véku O az 18 let
véetné. K témto osobam byly pripojeny
nasledujici proménné, mezi kterymi
jsme v nasich analyzach hledali néjakou
formu vztahu: vék zemrelého, rok mrti,
vykézané vykony u odbornosti 926,
(diagndza), hospitalizace v poslednim
roce zivota —hospitalizovan (ano/

ne) a souhrnny soucet veskerych
hospitaliza¢nich dni v poslednim roce
zivota prislusného pacienta. Posledni
proménnou, kterou jsme u kazdého
pacienta sledovali, bylo, zda mél ¢i nemél
nékterou z ,paliativné relevantnich
diagnéz”. Klasifikaci , paliativné
relevantnich diagnéz” jsme prevzali ze
studie Lorny Fraser ,,Make Every Child
Count"?.

Diagndzy byly vyhledavény
pomociprohlize¢e MKN-10
(https://mkn10.uzis.cz/prohlizec),
pricemz se jednalo o diagndzy

z nasledujicich skupin: Nemocinervové
soustavy*, Nemocikrve a dalSi stavy
souvisejici s hematologii®, Novotvary ¢,
Nemociendokrinni, vyZzivy a premény
latek’, Nemocidychaci soustavy?,
Nemociobéhové soustavy®, Nemoci
travici soustavy'°, Nemocimocové
apohlavnisoustavy™, Stavy vzniklé

v perinatalnim obdobi*?, Vrozené vady*?,
a ,Ostatni”**. Jako hlavnilimitace validity
datovych soubor( se jevi skute¢nost, ze
data neobsahujiinformace o osobach
mimo verejné zdravotni pojisténi (timto

chybi data o ¢asti cizincd Zijicich na Gzemi

CR a data o pfimo placené zdravotni pé¢i).

Zdroje dat a metodika

7



DATOVY SOUBOR 2
(hospitaliza¢ni data z obdobi 2012-2022)

Data ve druhém datovém souboru
zahrnovala unikatni zemrelé osoby ve
véku 0az 18 let (resp.0-17 let véetné),

u kterych byla diagnostikovana néktera
z ,paliativné relevantnich diagnéz”

(dle Fraser et al. 2021, viz vyse). Ktémto
osobam byla pripojena nésledujici

data: rok umrti, misto umrti, vékova
kategorie (0-5let, 6-11leta 12-17 let),
suma provedenych vykond v poslednim
roce zivota, kdy byl vykazan kod
odbornosti 925, 926 a 720, déle pak pocet
hospitalizaciv poslednim roce Zivota

a suma hospitaliza¢nich dniv poslednim
roce zivota.

W
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Fraser, Lornaetal. 2021. ,Estimating the
current and future prevalence of life-limiting
conditionsin childrenin England.” Palliative
medicine 35(9): 1641-1651. Online téz zde:
https://www.togetherforshortlives.org.uk
/resource/make-every-child-count/

A17,A810, A811, F803,F842,G10,G111, G113,
G12,G20,G230,G238, G318, G319, G35, G404,
G405, G600, G601, G702, G709, G710, G711,
G712,G713,G800, G808, G823, G824, G825,
G934, G936, G937

B20,B21,B22,B23,B24,D561, D610, D619, D70,
D761,D81,D821,D83, D891

C,D444,D48

E310,E348,E702,E71,E72,E74,E75,E76,E77,
E791,E830,E880, E881

E84, 841, J96, J984
121,1270,142,1613, 181

K550, K559, K72, K74, K765, K868
N17,N18,N19,N258

P101,P112, P210,P285, P290, P293, P350, P351,
P358,P371,P524,P525,P529,P832,P912, P916,
P960

Q000, Q01, Q031, Q039, Q040, Q042, Q043,
Q044,Q046, Q049, Q070, Q200, Q203, Q204,
Q206, Q208,Q213,Q232, Q218, Q220, Q221,
Q224,Q225,Q226,Q230,Q234,Q239, Q254,
Q256,Q262,Q264,Q268,Q282,Q321, Q336,
Q396, Q410,Q419, Q437,Q442,Q445,Q447,
Q601, Q606, Q614, Q619, Q642, Q743, Q748,
Q750,Q772,Q773,Q774,Q780,Q785,Q792,
Q793,Q804, Q81,Q821, Q824, Q858, Q860,
Q870,Q871,Q872,Q878,Q91, Q920, Q921,
Q924,Q927,Q928,Q932,Q933, Q934, Q935,
Q938, Q952

H111, H498,H355, M313, M321, M895, T860,
T862,7515
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Détska paliativni péce je dle definice
WHO z roku 1998 aktivni komplexni péci
o somatickou, psychickou a spiritudini
dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje
také podporu rodiny.

® Tato péce zacinad v okamziku stanoveni
diagnézy nemoci a pokracuje bez ohledu
nato, zda je ditéti zaroven poskytovéna
|é¢ba zamérend na diagnostikované
onemocnéni.

® Poskytovatelé zdravotni péce musi
vyhodnocovat a mirnit fyzické, psychické
a socialni stradani ditéte.

® Efektivnipaliativni péce vyzaduje
Siroky multidisciplindrni pfistup, ktery
zaclenuje rodinu ditéte a vyuziva také
dostupnych komunitnich zdroju; tato
péce mlze byt Uspésné realizovéna

i s limitovanymi prostredky.

® Paliativni péée mGze byt poskytovana

na vsech Urovnich zdravotni péce
ivdomacim prostredi ditéte.*®

V Sir§im kontextu vyZzaduji paliativni
pécidve skupiny déti. Ty, které maji
zivot limitujici onemocnéni?¢, tedy

stav, kdy je pred¢asné umrti obvyklé
(napf. nékteré svalové dystrofie, spinalni
muskularni atrofie — SMA, degenerativni
onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy
metabolismu), a dale pak ty déti, které
maji zivot ohrozujici onemocnéni, tedy
stav, kdy je vysoka pravdépodobnost
pfed¢asného umrtiv disledku tézké
nemoci (onkologické diagndzy, intenzivni
péce po vazném urazu CNS)."

Détské pacienty s zivot ohrozujicim ¢i
limitujicim onemocnénim mizeme také
rozdélit do 5 skupin podle moznosti
kurativnilééby a moznostiovlivnit
zdkladnionemocnéniarychlost jeho
progrese.'®

Kategorizace détskych pacient(, kterym
by méla byt poskytnuta paliativni péce,
nenijednoduché a pfiklady onemocnéni
uvedené u jednotlivych skupin nejsou
zcela vylucné.

15 Benini, F.etal. 2023. ,Mezindrodni standardy pro détskou paliativni péci: Od projektu IMPaCCT k projektu

GO-PPaCS." Paliativni medicina 4 (2): 6—-47.

16 Vanglosaské literature se setkdvame s terminem life-limiting conditions (LLC) nebo life-limiting diseases

(LLD)

17 TogetherforshortLives.

https://www.togetherforshortlives.org.uk/resource/a-guide-to-childrens-palliative-care/

18 Benini, F.etal. 2023. ,Mezindrodni standardy pro détskou paliativni péci: Od projektu IMPaCCT k projektu

GO-PPaCS." Paliativni medicina 4 (2): 6—-47.

Prezentace dat
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ROZLISUJEME PET KATEGORIi DETSKYCH PACIENTU

SPOTREBOU PALIATIVNI PECE *°

Déti s Zivot ohrozujicimi diagnézami,

u kterych je kurativnilééba mozna,

ale nemusi byt Uspésna. Dostupnost
paliativni péce je zde nutnd soubézné

s kurativnilé¢bou a/nebo v pripadé, ze
tato nevede k Uspéchu. Pfidosazeni
dlouhodobé remise neni pokracovani
paliativni péce nutné. Do této

kategorie patfi zejména skupina déti

s onkologickymi onemocnénimi, déle déti
se zavaznymi projevy organovych selhani
(selhani srdce, jater ¢iledvin).

Déti, které maji progresivni onemocné-
nibez moznosti kurativnilécby. V téchto
pripadech je od stanoveni diagndzy lé¢ba
vyhradné symptomova, paliativni, ale
zcela bézné muze trvat mnoho mésict ¢i
let. Do této skupiny patfi napf. détis né-
kterymi neuromuskuldrnimi onemocné-
nimi, neurodegenerativnimi onemocné-
nimia s nékterymidédi¢nymiporuchami
metabolismu.

Déti s diagnézami, kdy je predcasna
smrt nevyhnutelna, ale predchazi
jidlouha obdobi velmiintenzivni

|écby, jejimZ cilem je prodlouzeni

zivota aumoznéniucastiv béznych
¢innostech. V sou¢asné dobé s rozvojem
diagnostickych a terapeutickych
moznostijsou to onemocnéni, kterd maji
Casto presah do dospélého véku. Patri
sem napt. déti s cystickou fibrézou ¢i
Duchennovou muskuldrni dystrofii.

Déti, které jsou v nezvratném, nic-
méné neprogresivnim stavu s velmi
komplexnimi zdravotnimi problémy,
jez vedou k rozvoji komplikaci a velké
pravdépodobnosti pred¢asného umrti.
Jednd se napf. o déti se zdvazné probiha-
jici epilepsii, s tézkym posthypoxickym
postizenim CNS riizné etiologie (zdvazné
formy DMO), s postizenim po zdvazném
traumatu mozku nebo michy.

Jesté nenarozené déti se zavaznymi zdravotnimi problémy, které mohou

vést k prenatainimu umrti, déti se zavaznymivadami, které po porodu vedou

k selhavani vitalnich funkci, déti, kterym byla po porodu poskytnuta intenzivni
péce, ale doslo k rozvoji nelécitelnych komplikaci. Touto skupinou déti se
zabyva perinatalni paliativni péce, kterd v Sir§im kontextu znamena pécio plod
¢inovorozence s zivot ohrozujicim &i limitujicim onemocnénim a je relativné
samostatnou a specifickou oblasti détské paliativni péce.

19 dle Chambers, L.1997 (2018). A Guide to Children’s Palliative Care. Together for Short Lives.
Dostupné online: https://www.togetherforshortlives.org.uk/app/uploads/2018/03/
TfSL-A-Guide-to-Children%E2%80%99 s-Palliative-Care-Fourth-Edition-FINAL-SINGLE-PAGES.pdf

Prezentace dat 11



FORMY DETSKE PALIATIVNi
PECE

V péci o déti s Zivot limitujicim
a ohrozujicim onemocnénim by mély byt
uplatfiovany tri stupné paliativni péce:

VSichni odborni pracovnicive
zdravotnictvi by méli aplikovat zakladni
principy paliativni péce ve své praxi.

Jedna se o mezistupen, kdy néktefrf
pacienti a jejich rodiny mohou mit pfinos
z péce zdravotnikd, ktefi se sice paliativni
pécinevénuji naplno, nicméné jsou v ni
proskoleni a maji s ni zkusenosti.

Jedna se o sluzby, jejichz hlavnim Gcelem
je poskytovani paliativni péce.

HOSPITALIZACE DETSKYCH
PACIENTU

Poclet déti zemrelych s Zivot limitujici ¢i
zivot ohrozujici diagnézou je v pribéhu
let 2012-2022 pomérné konstantni

a osciluje okolo prdiméru 145 umrti
ro¢né. Jako zcelajasny trend Ize
pozorovat narlst vykazané paliativni
péce u téchto pacientl. Tento jev mGze
mit dvoji vysvétleni. Jednim z nich je
obecné zvysena dostupnost paliativni
péce v systému zdravotni péce. Druhym
faktorem ovliviiujicim statistiky je
rozéiteni Uhrad riznych forem paliativni
péce ze systému verejného zdravotniho
pojisténi. Pouze hrazend péce se totiz
dostane do statistik NZIS.

Prezentacedat | 12



Hospitalizace v poslednim roce Zivota détskych pacienti

Ze vSech déti, které zemrely vletech 2010-2021 (N = 7352), jich bylo v poslednim
roce jejich zivota hospitalizovano necelych 68 %, tedy 4 978. Podrobny

pfehled poétu hospitalizovanych détskych pacientl v jednotlivych letech
predstavuje tabulka €. 1 niZe, pfi¢emz se v obdobi 2010 az 2021 jednd pramérné
0 415 hospitalizovanych détskych pacientl ro¢né.

Tabulka 1: Hospitalizace v poslednim roce Zivota détskych pacientl

Podil z celkového poctu

Rok umrti Pocet hospitalizovanych o
2010 419 63,60 %
2011 441 71,50%
2012 439 75,30 %
2013 399 74,40 %
2014 397 75,20 %
2015 403 77,10 %
2016 450 78,50 %
2017 435 78,40 %
2018 439 79,70 %
2019 427 75,70 %
2020 357 73,90 %
2021 372 75,20 %

Celkem 4978 67,70 %

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych

Prezentace dat
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Pocet hospitalizovanych déti dle véku

Po dosazeni prvniho roku zivota mira imrtiu déti prudce kles3, v dalSich letech
ma i nadale klesajici tendencia zhruba okolo 15. roku za¢ne opét mirné stoupat.

Graf 1: Pocet hospitalizovanych détidle véku
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Pocet hospitalizovanych déti dle vékovych skupin

Pokud hospitalizované déti rozdélime do vékovych skupin
mm0-5let mm6-11llet mm12-17let,je patrné, ze se vétsina
hospitalizaci tyka spise mladsich déti.

Graf 2: Pocet hospitalizovanych déti dle vékovych skupin
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Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Vyvoj poctu hospitalizovanych déti do 1 roku zivota, u kterych byla
diagnostikovana néktera z Zivot ohrozujicich &i limitujicich diagnéz

Jelikoz data ukazuji na majoritni zastoupeni détskych umrtiihospitalizaci ve véku
dojednoho roku zZivota, budeme pro potreby prezentace dat odliSovat vybrané
ukazatele zvladst pro détimladsinez 1 rok a pro détské pacienty starsi. Tak se
muzeme podivat na to, jak se u déti s nékterou z Zivot ohroZujicich &ilimitujicich
diagnéz ménil pomér mezi témi, kdo v poslednim roce svého zivota hospitalizovani
byli, a témi, ktefi hospitalizovani nebyli.

Graf 3: Vyvoj poctu hospitalizovanych détido 1 roku Zivota, u kterych byla
diagnostikovana nékteré z Zivot ohrozuijicich ¢ilimitujicich diagnéz
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Vyvoj poctu hospitalizovanych déti ve véku 1 az 18 let,

u kterych byla diagnostikovana néktera z Zivot ohrozujicich
¢i limitujicich diagnéz

Graf 4: Vyvojpoctu hospitalizovanych détive véku 1 az 18 let, u kterych byla

diagnostikovana nékteré z Zivot ohrozuijicich ¢ilimitujicich diagnéz
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Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Pocet hospitalizovanych détskych Graf 5: Pocet hospitalizovanych
. o R ~ détskych pacient(i dle diagnézy
pacientu dle diagnézy

Z celkového poctu cca 5000 détskych pacientd,
ktefibyli v poslednim roce svého Zivota
hospitalizovani, jich nékterou paliativné relevantni
diagnézu mélo diagnostikovano 29 %, tedy 1424.

M Bez paliativnidg.

Graf 6: Pocet déti's paliativné relevantni M S paliativni dg.
diagnézou, které byly, resp. nebyly v poslednim
roce svého zZivota hospitalizovany.

Pocet déti s paliativné relevantni
diagnozou, které byly, resp. nebyly
v poslednim roce svého Zivota
hospitalizovany.

Z dat, kterd médme k dispozici, dale vyplyva, Zze ve
skupiné déti, které vletech 2010-2021 zemrely

s nékterou z zivot ohrozujicich &ilimitujicich diagndz,
jichv poslednim roce Zivota bylo hospitalizovédno

W Nehospitalizovéno 1424, tedy 82 % z celkového poétu 1737.

[ Hospitalizovéano

Graf 7: Pocet détibez paliativné relevantni

diagnozy, které byly, resp. nebyly v poslednim
Pocet détibez paliativné relevantni roce svého Zivota hospitalizovény.
diagndzy, které byly, resp. nebyly
v poslednim roce svého Zivota
hospitalizovany.

V kategorii détskych pacientl bez stanovené
paliativné relevantni diagnézy jich také vétsina
byla v poslednim roce Zivota hospitalizovéna,
byt v o néco nizsi mire (63 %).

B Nehospitalizovéano

M Hospitalizovano

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Délka hospitalizace
u détskych pacientu
v poslednim roce jejich

zivota

Data, ktera mame k dispozici, ndm
nabizeji zajimavy pohled na problematiku
délky hospitalizace détskych pacient(

s Zivot ohrozujici ¢i limitujici diagnézou.
Data ndm ukazuji, ze primérna délka
hospitalizace détskych pacientl

v poslednim roce jejich zivota byla

30 dni. Primér byl vypogitan souétem
vSech hospitalizaci vydélenym poétem
hospitalizovanych déti.

Median délky hospitalizaci oproti

tomu vypocitame tak, Ze najdeme
stfedovou hodnotu mezi hospitalizacemi
sefazenymi podle jejich délky. V naSem
pripadé je median délky hospitalizaci

9 dni. To znamena, Ze polovina
hospitalizaci trvala méné nez 9 dni

a druha polovina vice nez 9 dni. Median
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(50. percentil) je pro nase potreby
protoze neni ovlivnén malym mnozstvim
extrémné dlouhych hospitalizaci.

25. percentil ma pro nase data hodnotu

3 dny, coz znamena3, ze 25 % hospitalizaci
trvalo 3 dny nebo méné. 75. percentil

ma oproti tomu hodnotu 34 dny, coz
znamena, ze 75 % hospitalizaci trvalo

34 dninebo méné.



Pramérna a medianova délka hospitalizaci détskych
pacientu dle jejich véku

Prdmérnou a medidnovou délku hospitalizaci détskych pacientd dle jejich
véku potom zachycuje graf ¢. 8, ze kterého je zfejmé, ze hodnoty primérné
i medianové délky hospitalizace maji po dosazeni prvniho roku Zivota mirné
klesajici tendenci.

Graf 8: Primérnd a medianova délka hospitalizaci détskych pacientt dle jejich véku
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Vyvoj prumérné a medianové délky hospitalizaci
u détskych pacientu zijicich s nékterou z Zivot
ohrozujicich &i limitujicich diagnéz.

Podobnym zplsobem se mizeme podivat, jak se vletech 2010-2021
vyvijela primérnd a medidnova délka hospitalizaci u détskych pacientd
Zijicich s nékterou z Zivot ohrozujicich i limitujicich diagnéz.

Graf 9: Vyvoj primérné a medianové délky hospitalizaci u détskych pacientt Zijicich
snékterou z Zivot ohrozujicich ¢ilimitujicich diagndz.
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Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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roce jejich zivota
U détis zivot limitujici nebo s Zivot ohroZujici diagnézou, které zemrely
v letech 2010 az 2021, bylo sledovano vykazovani zdravotnich vykond
u tfi odbornosti, které jsou pro tuto skupinu déti vyznamné v kontextu
détské paliativni péce. Jedna se o odbornost domaci zdravotni

péce (925), mobilni specializované paliativni péce (926) a odbornost
ambulance paliativni mediciny (720).
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Specifika jednotlivych

odbornosti

DOMACI ZDRAVOTNI PECE
(odbornost 925)

Domaécipéce je odborna forma
zdravotnipéce, kterd je poskytovana

ve vlastnim socialnim prostredi
pacienta. V rdmci domaci péce je
poskytovéana oSetrovatelska, 1écebné
rehabilita¢ni a paliativni péée. Obsah
péce je vymezen individudlnimi
potifebami pacienta. Domacipéce je
poskytovana vsem vékovym, indikac¢nim
i diagnostickym skupindm pacientd,
véetné déti®. V Ceské republice existuje
510 poskytovatell doméci zdravotni péce
a celkovy pocet pracovist je 815%.

MOBILNIi SPECIALIZOVANA
PALIATIVNI PECE
(odbornost 926)

Mobilni specializovana paliativni péce je
multidisciplinarni, specializovana péce

o pacienty s nevylécitelnou nemoci

v termindinim stavu poskytovana
vjejich vlastnim socidlnim prostredi.
Zdravotnipéce je dostupna nepretrzité
24 hodin, 7 dnt v tydnu. Mobilni
multidisciplindrni paliativni tym se vénuje
zajisténi zdravotni péce, oSetrovatelstvi
a socialni, psychologické a spiritualni
podpore. Tuto podporu tym poskytuje
24 hodin denné kontinudlné, nejen pro
nemocného, ale také pro jeho blizké.
Mobilni specializovana paliativni péce
jeindikovana u pacientd v pokrogilych
akoneénych stadiich nevyléditelnych
chorob, s velmilimitovanou prognézou
délky Zivota v fadu tydnl az mésicG .
Sluzby mobilni specializované paliativni
péce poskytuje 922 organizaci.

20 Strnadové et al. 2020. Koncepce domaci péée. Ministerstvo zdravotnictvi CR

21 Strnadové et al. 2020. Koncepce domaci péée. Ministerstvo zdravotnictvi CR

22 Kabelka, Slama, Loucka. 2016. Paliativni pé¢e v Ceské republice. Situaénianalyza. CSPM CLS JEP

23 Cestadomdu. Adresar sluzeb. Dostupné z <https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb#8/49.883/15.491>

navstiveno dne 8.12.2023
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AMBUL’ANCE PALIATIVNI
MEDICINY
(odbornost 720)

Ambulance paliativni mediciny je
specializovand ambulance poskytujici
paliativni péci. Je vedena Iékarem
specialistou v nastavbovém oboru
Paliativni medicina, popf. Paliativn{
medicina alé¢ba bolesti. DileZitou
roliambulance paliativni mediciny

je management bolesti a dalSich
télesnych a psychickych symptom.
Vystupem prace je nejen dobré zvladnuti
zdvaznych symptomd, ale také oteviena
komunikace s ditétem a jeho rodinou

o zdravotnim stavu, preferencich

a pranich, coz by mélo byt zaznamenano
v planu péce (advance care plan).24 V CR
jeregistrovano 61 ambulanci paliativni
mediciny?®, které jsou zaméreny
primarné na dospélé pacienty.

Vykony vSech tfi vySe uvedenych
odbornostibyly u sledované skupiny
détivykazovany vletech 2010 az 2021
pouze minimalné. Ve sledovaném obdobi
byly vykony v danych odbornostech
vykazany celkem u 269 déti. Domaci
zdravotnipéce, kterd byla dostupnd po
celé sledované obdobi, byla vykazana
u 153 déti. Mobilni specializovana
paliativni péce byla vykdzana u 81 déti
aodbornost ambulance paliativn{
mediciny pouze u 35 déti.

24 CSPM. 2016. Stanovisko k otdzce ambulantnia mobilni specializované paliativni péce.

https://www.paliativnimedicina.cz/stanovisko-k-otazce-ambulantni-a-mobilni-specializovane-paliativni-

-pece/

25 Umiréni.cz. Adresar sluzeb. Dostupné z <https://www.umirani.cz/adresar-sluzeb#8/> navstiveno dne

8.12.2023.
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Poéet détskych pacientu, ktefFi v poslednim roce svého Zivota
vyuzivali definované zdravotni sluzby (resp. byly na jejich rodna ¢isla
vykazany vykony odbornosti 925, 926 a 720)

Tabulka 2: Po¢et détskych pacientd, ktefiv poslednim roce svého zivota vyuzivali definované zdravotni sluzby
(resp. byly najejich rodna ¢isla vykazany vykony odbornosti 925, 926 a 720)

Rok Gmrti Doméaci hospic Doméci péce Ambulance PM
(odbornost 926) (odbornost 925) (odbornost 720)
2010 0 9 0
2011 0 5 0
2012 0 12 0
2013 0 12 0
2014 0 14 0
2015 0 5 0
2016 1 10 0
2017 0 12 0
2018 6 17 2
2019 21 23 6
2020 23 12 3
2021 30 22 24
Celkem 81 153 35

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Suma provedenych vykonu v poslednim roce Zivota
détskych pacientu

Trochu odliSny pohled na vyuzivani sluzeb definovanych odbornosti
détskymi pacienty v poslednim roce jejich zivota nam poskytnou data
k souhrnnému poctu vykazanych vykonU u jednotlivych odbornosti.

| z tabulky &. 3 je patrné, Zze u détskych pacientl je nejvyuzivanéjsi
sluzbou domaci zdravotnipéce (odbornost 925).

Tabulka 3: Suma provedenych vykon( v poslednim roce Zivota détskych pacientd

Misto Gmrti Ambulance PM Domacipéce MSPP
(odbornost 720) | (odbornost 925) | (odbornost 926)
Doma 440 10582 4532
V zarizeni socidlnich sluzeb 0 36 221
Ve zdravotnickém zarizeni 47 1357 24
Jinde a nezjisténo 4 80 1
lkem prov nych
Celkem provedenyc 491 12055 4778
vykonu

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Suma provedenych vykonu paliativni péée v poslednim roce Zivota,
dle vékovych skupin

Na stejna data se mdzeme podivat pres filtr véku détskych pacientd vyuZivajicich
sluzby definovanych odbornosti. Z grafu ¢. 10 je patrné, ze z vyuzivani téchto sluzeb
vletech 2010-2021 benefitovali détsti pacienti spiSe ve vyssich vékovych skupinach.
Je treba mit stéle na paméti, ze vétsina déti s paliativné relevantni diagnézou zemre
nejen do svého prvniho roku zZivota, jak ndm ukazuji data, ale pravdépodobné do
nékolika malo tydnd od narozeni (k tomu ale bohuzel data z NZIS v sou¢asné dobé
nemame). Lze tedy predpokladat, Zze podstatné mnozstvi takovych déti nemocni¢ni
prostfedivibec neopusti.

Graf 10: Suma provedenych vykond paliativni péée v poslednim roce Zivota, dle vékovych skupin
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Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Misto umrti

déetského pacienta

Mista, kde détsti pacienti s zivot ohrozujici ¢i limitujici

diagn6zou umiraji

Mistem, kde détsky pacient s vaznou diagndzou nejéastéji umira, je oéekdvané
zdravotnické zafizenilGZkové péée/nemocnice. Zhruba 20 % déti, které zemrely, umird

v domdacim prostredi.

Tabulka 4: Mista, kde détstipacienti s Zivot ohroZzuijici ¢i limitujici diagnézou umiraji

Doma 342

Jinde 14
Na ulici, vefejném misté 5
Nezjisténo 6

Pri prevozu do zdravotnického zarizeni 13
V jiném zdravotnickém zarizeni 21
V zafizeni socidlnich sluzeb )

Ve zdravotnickém zafizenilizkové péce 1187

Zdroj: UZIS, databaze zemfrelych
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Mista umrti v zavislosti na vyuziti, resp. nevyuziti sluzeb odbornosti
925,926 a720

Data, kterd médme k dispozici, ukazuji pomérné zajimavé souvislosti mezi mistem umrti
atim, zda détsky pacient vyuzival nebo nevyuzival sluzby definovanych odbornosti,
resp. zdali na néj byly nebo nebyly vykazovany vykony u odbornosti 925, 926 a 720.

Tabulka 5: Mista umrtiv zavislostina vyuziti, resp. nevyuziti sluzeb odbornosti 925, 926 a 720

SE adbornenti | odbormostm

Doma 209 133
Jinde 14 0
Na ulici, verejném misté 5 0
Nezjisténo 5 1
Pfi pfevozu do zdravotnického zafizeni 12 1
V jiném zdravotnickém zarizeni 20 1
V zarizeni socidlnich sluzeb 3 2

Ve zdravotnickém zafizenilGzkové péce 1137 50

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych
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Vztah mezi (ne)vyuzivanim paliativnich sluzeb a mistem umrti
détského pacienta

Chtélijsme se podivat, jak spolu souviseji proménné ,misto umrti” a ,vyuzivani
sluzeb definovanych odbornosti”, resp. zdali vyuzivani téchto sluzeb u déti

s paliativné relevantni diagnézou ma vliv na misto Umrti. Zajimalo nas, kolik détskych
pacientl umird ,doma" a v nemocnici” — za tim G¢elem jsme sloucili kategorie

.Ve zdravotnickém zafizenillzkové péce” a,V jiném zdravotnickém zafizeni" do
souhrnné kategorie ,V nemocnici”.

Graf 11: Vztah mezine/vyuzivanim paliativnich sluzeb a mistem imrti détského pacienta

Il Doma

Bez paliativni pé¢e I V nemocnici

S paliativni péci

Z dat, kterd mdme k dispozici za obdobi 2010-2021, vyplyv3, Ze déti s paliativné relevantni
diagnézou, které vyuzivaly paliativni sluzby (tj. byly na né vykazovany vykony u odbornosti
925, 926 a 720), umiraly vdomacim prostfedi mnohem Castéji nez déti, které tyto sluzby
nevyuzivaly. Déti bez vykazané paliativni péce umiraly nejcastéji v nemocnici (84 % z nich
vs. 20 % déti s vykdzanou péci), zatimco déti s vykdzanou paliativni pé¢i mnohem castéji
umiraly vdomacim prostredi (73 % z nich vs. 16 % déti bez paliativni péce).

Déti s zivot ohrozujici ¢i omezujici
diagnézou, které vyuzivaji paliativni sluzby,

Castéji doziji v domdcim prostredi.
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Shrnuti a zaver

Détska paliativni péce predstavuje
specificky obor, ktery s sebou nese
nejednu naro¢nou vyzvu jak v péci

o pacienty samotné, tak pri snaze o popis
ametodické zachyceni pfitomnych
procesu. Narozdil od péée o dospélé
pacienty v zavéru Zivota je détska
paliativni péce vice diferencovana, jak
v oblasti diagnostickych skupin, tak

i potfebné pécle ainstituciondiniho
zdzemi. Znacny objem péce probiha
vdomacim prostredinebo vinstitucich
mimo Uhrady zdravotniho pojisténi
apécejerelativné tézko casové
ohranicitelna.

V predklddané studii jsme se zaméfilina
prezentacivybranych hospitaliza¢nich
amortalitnich dat z NZIS u détskych
pacientd s Zivot ohroZujici ¢i limitujici
diagndzou. Reagovalijsme tim na
poptévku po datech a konkrétnich
informacich z oblasti détské paliativni
péce, ato nejen ze strany odborné
verejnosti?®. Zjistilijsme, ze v pribéhu
let 2012-2022 byl pocet détskych amrti
s Zzivot ohrozujicimi diagnézami pomérné
stabilni, s prdmérem 145 imrtiroéné.
Pozorovalijsme nérlst vykazované
paliativni péce, coz mize souviset s lepsi
dostupnostiaintegracitéto péce do
zdravotniho systému CR.

Prdmeérna délka hospitalizace détskych
pacientd v poslednim roce jejich Zivota
byla 30 dni s medianem 9 dni. K vétsiné
umrti sice do$lo ve zdravotnickych
zafizenich ldzkového typu, vyuzivani
paliativnich sluzeb détskymi pacienty se
zdvaznou diagnézou vSak u nich pomérné
dramaticky zvySovalo pravdépodobnost
umrtiv domacim prostredi. Lepsi
dostupnost aintegraci détské paliativni
péce do zdravotnického systému CR

tak mUzeme spatfovat jako moment
zvySovani kvality Zivota a kvality péce

v zavéru zivota u déti s zivot ohrozujicim
¢ilimitujicim onemocnénim.

Predkladana studie poukazuje na nutnost
dal$iho vyzkumu a rozvoje v této oblasti,
zejména pak smérem k poskytovani
specializovanych paliativnich sluzeb. Toto
spatfujeme jako klicovy moment pro
formulaci efektivnich strategii a politik,
které mohou zlepsit pécio détské
pacienty se zdvaznym onemocnénim.
Nase zjisténi ukazuji na potiebu posileni
kapacity a zdrojl pro rozvoj détské
paliativni péce, a to na pozadi potreby
systematického vzdélavania vyzkumu

v této oblasti?".

26 Feudtner, Ch.etal.2019. ,Challenges and Priorities for Pediatric Palliative Care Researchinthe U.S.
and Similar Practice Settings: Report From a Pediatric Palliative Care Research Network Workshop*.

J Pain Symptom Manage. 58(5): 909-917.

27 Dombrecht, L. etal. 2023., A call toimprove paediatric palliative care quality through research.”

BMC Palliative Care 22: 141.
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