Komplexni dlouhodoba péce o zavazne nemocneé deti
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Detske oddeleni a DIOP nemocnice Horovice
Sekce détskeé paliativni péce CSPM CLS JEP
Cesta domu
Klinika paliativni mediciny 1. LF UK
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. Pétileta divka s generalizovanym Wilmsovym nadorem ledviny s ukonCenou protinadorovou
|éCbou v domaci péeci
« 16ti lety chlapec s cystickou fibrozou se zavaznym postizenim plic ¢ekajici na transplantaci

« Stydenni kojenec s neonatalni, zavazné probihajici formou spinalni muskularni atrofie, ktera
nebyla indikovana ke genové terapii

« Témér 19 leta sleCna ve 4 roky trvajicim apalickém stavu po protrahované resuscitaci pfi
masivni embolizaci do plicnice v p&ci rodiny doma

« Rodina oCekavajici narozeni détatka s Edwardsovym syndromem a zavaznou srdecCni vadou

METACRCTHICE MO AGAICE



Komponenty dlouhodobe pece

 Nemochnice - konziliarni tym paliativni péce

 Dlouhodoba intenzivni oSetrovatelska pece pro deti

« Péce doma — spoluprace PLDD, domaci zdravotni pecCe, ambulance paliativni
mediciny a poskytovatel MSPP v regionu (Cesta domu Praha, Mezi bfehy Beroun)
Socialni sluzby — Rana pece, teréenni odlehCovaci sluzby, stacionare....

Respitni péce — socialni sluzby x ,,zdravotni respitni pece”

Specialni skolstvi

Koordinace péce ,,usita na miru konkrétnimu pacientovi a rodiné*
Naplanovani tranzice — predani pacienta do péce ,,mediciny pro dospelé*
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Oddeleni dDIOP bez ventilace — zari 2018

Dlouhodoba intenzivni oSetfovatelska
peéce pro deti bez nutnosti ventilacni
podpory

- Pocet lUzek — 6

- Samostatné pokoje s moznosti trvalého
pobytu pecujici osoby

- Tym — lékafri, sestry, sanitarky,

fyzioterapeut, psycholozka, socialni
pracovnice, kaplan, logoped, specialni
pedagog

- Kontinualni vzdélavani tymu

- Spoluprace s FN — Motol, Plzen, FTN,

VFN, HK, Usti nad Labem

- Navaznost na domaci péc€i — ambulance
PM, domaci zdravotni pecCe, mobilni
hospic (Cesta domu Praha)

METACRCTHICE MO AGAICE
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Dlouhodoba komplexni pece — od 2015

PocCty détskych pacientu LLC

Celkovy pocet pacientu s LLC
(life limiting conditions) — 91
Do 1X/2018 — 18

Z toho zemrelo - 13

Od IX/2018 — 67
Z toho zemrelo - 20

* DKO do 2018 ~»DKOiDIOP =DIOP od 2018 ~ DKO po 2018



Dlouhodoba komplexni péce

Pacienti - typ péce - 91 Pacienti - umrti 35
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