KULATY STUL 21. 3. 2022 online

Poradatel: vybor Sekce détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti CLS JEP
Ptitomni: zastupci nasledujicich organizaci (bez tituli, v potadi pfedstavovani dle vyvolani
moderatorem a s afiliacemi uvedenymi ucastnikem):

Nk

e

10.
11.
12.
13.
14.

15

20.

21

23

32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (Arellanesova)

Ledax mobilni hospic Ceské Bud&jovice (Souckova)

Krajska nemocnice Usti nad Labem mobilni hospic (Dusankova, Pankova Hrabakova)
Mobilni hospic Cesta domll (Zavadova, Exnerova, Klimes, Konopaskova)

Fakultni nemocnice Motol (novorozenecké odd. - Dvotakova, Klinika détské neurologie
- Stérbova, Klinika détské hematologie a onkologie - Hrdli¢kova, Pediatricka klinika —
Dousova, Klinika détské chirurgie — Konopaskova, Tym détské podpiirné péce FN
Motol - Dvotakova, Stérbova, Hrdli¢kova, Stretti)

Subkatedra paliativni mediciny IPVZ (Zavadova)

Nadace rodiny VI¢kovych (Plechatd)

Centrum domaci péce Beroun (Ruzickova, Sevelkova)

Fakultni nemocnice Olomouc, novorozenecké odd. a paliativni tym (Halek)

Mobilni hospic Nejste sami Olomouc (Halek)

Sekce détské paliativni péée CSPM (Halek, Matg&jek, Exnerové, Kosikova)

Institut Pallium, z. 0. (Maté¢jek, Krej¢i, Husovska)

Centrum provazeni (Michalik, Tomalova)

Rana péce Kolpingova rodina Smec¢no (Lungova, Kopejskova)

. Rana péce Praha (Barlova)
16.
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19.

Domaéci hospic sv. Michaela Policka okr. Svitavy (Kosikova)

Nadace Zlata rybka (Pospisilova)

Sekce détské paliativni mediciny CPS (Hrdli¢kova, Dousova, Stani¢kova)

Nemocnice Havlickiiv Brod, Novorozenecké odd. a paliativni tym (Chvilova
Weberova)

Nemocnice Hotovice, Détské odd. a DIOP (Exnerova)

. Domaci hospic Jordan Téabor (Sovadinova)
22.

Forum mobilnich hospictim, pfedstavenstvo (Sovadinova)

. Doméci hospic Athelas Pisek (Stojdlova)
24.
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31

Mobilni hospic Ondrasek Ostrava (Husovska)

Ceska spole¢nost paliativni mediciny (Zavadova, Kopecky)

Klinika paliativni mediciny VSeobecné fakultni nemocnice Praha (Kopecky)
Orlickoustecka nemocnice Détské odd. (Rozsival)

Mobilni hospic Energeia Pardubice (Rozsival)

Détské centrum Veska (Cervickova)

Mobilni hospic Andéli Straznych v Holicich (Cervickova)

Fakultni nemocnice Brno (Klinika détské onkologie — Lokaj, détsky paliativni tym -
Lokaj, Krématova)

Mobilni hospic Strom zivota (Poledidk, Dorazilova, Tvrdoi)

Dtim pro Julii (Vernerova)

Poradna Vigvam (Stretti)

Fakultni nemocnice Plzen Détska klinika (Votava)

Mobilni hospic Domov Plzen (Votava)

Ordinace praktického lékate pro déti a dorost (Konopaskova)

Ustav pée o matku a dité Praha Novorozenecké odd., rizikova poradna, podptiny a
paliativni tym (Stanickova)



Utastnici odpovidali na nasledujici otazku:
Co povaZujete za podstatné z toho co se déje kolem Vas v détské paliativni péci v CR a
chcete to sdilet s ostatnimi? V Sir§im kontextu radosti, vyzvy, problémy...

Publikovana Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou zZivot limitujici diagnozou
a jejich rodiny

Rozvoj perinatalni paliativni péce

Péce pro déti s komplexnimi potfebami navazujici na péc¢i rizikovych poraden
perinatologickych center

Zajisténi personalu do mobilniho paliativniho tymu

V¢asna paliativni péce jako prevence komplikovaného truchleni

Poziistalostni péce jako sluzba na socialné zdravotnim pomezi

Rozsitovani sit¢ poskytovateltl détské hospicové péce a jejich sitovani

Navaznost sluzeb po propusténi z nemocnice pro zavazné nemocné déti mimo Prahu
véetné zasitovani praktickych pediatri

Iniciativy pro stavbu détskych lizkovych hospicti

Prace s daty a Cisly pro ucely statistik jako zavadéjici ¢isla bez slovniho komentaie
Psychosocialni podpora rodinam déti se zdvaznymi diagn6zami v nemocnici po sdéleni
diagnozy versus angazma v paliativni péci v ramci spoluprace s Centry provazeni
Centrum provazeni jako dulezitd podpora pifi poskytovani détské paliativni péce
Vv nemocnici

Proplaceni sluzeb détského paliativniho tymu v nemocnici a v domacim prostiedi
Podpora kraje v rozvoji détské paliativni péce v regionu

Détska paliativni péce v $ir§Sim vnimani vetejnosti

Vnimani paliativni péce na riznych trovnich péce o détské pacienty - ZZS, prakticti
1ékati apod.

Spoluprace mobilniho hospice Cesta domt s prazskymi nemocnicemi v Praze

Vznik Nadace rodiny Vickovych

Péce Kliniky paliativni mediciny nejen pro dospélé, ale i détské pacienty a nové i
perinatalni paliativa

Vznikajici détské paliativni tymy v nemocnicich

Podptirna a paliativni péce pro déti a dospé€lé se vzacnou diagnozou

Koordinace péce pro déti a dospélé se vzacnou diagndzou Casné, tedy jiz v centrech pro
vzacna onemocnéni skrze koordinatora péce

Propojovani organizaci, které poskytuji détskou paliativni péci

Uhrada péée o détské pacienty v mobilnim hospici, ktera neni dobfe nastavena
Podpora ze strany velkych fakultnich nemocnic, které predavaji détské pacienty do péce
mobilniho hospice v Pisku, obvykle je neptedava prakticky lékar

Perinatalni hospicova péce v pisecké nemocnici a soucasn¢ potencial pro mobilni
hospice

Nedostatek détskych sester, 1ékait, psychoterapeutti v péci o détské paliativni pacienty
Oddéleni dlouhodobé intenzivni oSetfovatelské péce v Nemocnici Hofovici

Zasitovani poskytovatelli mobilni paliativni péce pro déti v jako soucast zdravotni
politiky kraje Vysocina

Proskoleni nemocni¢nich pediatri v problematice terénnich sluzeb paliativni péce
vcetné sluzeb socialnich v kraji Vysocina

Referovani pacient z velkych fakultnich nemocnic a perinatologickych center do kraje
Vysocina tak, aby byla rychla a bezproblémova



Pilotaz stabiliza¢nich kontaktti jako soucast akutni reakce na umrti blizkého ¢lovéka
patfici do zdravotni oblasti

Péce o détské pacienty diky mobilnim hospiciim pro dospé€lé pacienty

Advokacie détské paliativni péCe mezi nemocni¢nimi pediatry a praktickymi lékaii
Budovani komunity poskytovateli détské paliativni pé¢e v CR mj. i skrze format
kulatého stolu

Fungovani Tymu détské podptirné péce ve FN Motol jako soucast systému péce o déti
s Zivot limitujicim a ohrozujicim onemocnénim z celé CR

Zdravotné politicka prace Sekce détské paliativni pé¢e CSPM jako kli¢ova pro zasazeni
détské paliativni péce do systému

Citelnost po¢inani na poli détské paliativni pé&e pro Sirokou vefejnost

Akcelerace tématu détské paliativni péce v poslednich letech

Ambasadorstvi Zlaté rybky na jednotlivych oddélenich jako nastroj, aby kazdé potiebné
dit¢ dostalo moznost prani

Osvéta na téma détské paliativni péce u nemocnicnich pediatrl, zejména v regionalnich
nemocnicich

Pléan paliativni péce

Koncepce zdravotni péce v pardubickém kraji, z ¢asti paliativni, z ¢asti 1 détska
paliativni

Publikovana ptirucka Déti v péci domaciho hospice

Referovani déti do rané péce vcetné spoluprace s perinatologickymi centry

Kapacita rané péce

Referovani détskych pacienti do usteckého kraje z vice stran nejen z FN Motol

Vyzva Nadace rodiny VI¢kovych na jate 2022 na podporu vzdélavani

Chybi validni data

Nedorozuméni a tfenice na poli détské paliativni péce, které vzbuzuji obavy
Vzdélavani pediatrt a praktickych lékaiti pro déti a dorost

Nov¢ obecna paliativni péce ve FN Motol mezi ,,zastupci vitézné mediciny*
Zasitovani pracovist’ perinatalni paliativni péce na celorepublikové tirovni

Osvéta mezi personalem, aby byli pacienti v€as referovani

Aby bylo kam détského pacienta referovat véetné neonkologickych pacienti

Mapa poskytovatelt

Zdravotn¢ respitni péce

Sdileni kazuistik v détské paliativni péci

Upravit a stabilizovat podminky pro poskytovatele socialnich i zdravotnich sluzeb
Koncepéni zapojeni a definovani (zplsobu prace i rozsahu) pozistalostni péce v ramci
paliativni péce

Problematika indikaci détskych chronickych pacienti do mobilniho hospice

Doba péce mobilniho hospice a jeji prekroceni zejm. u neonkologickych diagno6z
Zakaz podavani 1€kt ze strany personalu poskytujiciho socialni sluzby, ktery
komplikuje poskytovani péce

Individualizace péce



Slovo primafe MUDr. Ondieje Kopeckého, predsedy Ceské spolecnosti paliativni mediciny
CLS JEP

e vramci Kliniky paliativni mediciny 1.LFUK a VFN pecujeme o dospélé pacienty,
nove i o détské pacienty a jejich rodiny, do budoucna pfipravujeme také podporu v
oblasti perinatalni paliativni péce.*

o paliativni péce je prostor, kde se prolina mnoho zajmu, setkava se mnoho energie z
ruznych stran pro to, aby se véci posouvaly. Je skvelé védét, Ze mame spoleny zajem
a cil zlepsit péci a pomoc t€Zce nemocnym pacientlim.*

« ,pracuje se na koncepénich a metodickych materialech, za CSPM jsme na zagatku
spoluprace s MZ pii formulaci strategie rozvoje paliativni péée v CR, je snahou, aby
v kratkych jednotkach let vznikl globalni strategicky dokument pro paliativni péci,

s koncepci péce o déti se zavaznou nemoci by takovy dokument mél byt
komplementarni.*

e ,pole paliativni mediciny je v dnes$ni dob¢ také prostorem pro filantropy, jejichz
podpora dokaze aktivity zjednodusit a urychlit, souc¢asné existuje riziko, aby nékteré
aktivity nebézely takovou rychlosti, ze poztraceji ze zietele skutecnost, ze existuji i
jiné aktivity, kazdopadné je skv¢lé, ze paliativni péce je pro filantropy zajimava.*

Za vybor sekce détské paliativni mediciny CPS CLS JEP
Zapsala: MUDr. Lucie Hrdlickova
Kontrolovala: MUDr. Zuzana Klejnova

Finalni verze zapisu rozeslana dne 7. 4. 2022



