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The Challenge of Palliative Care
in Pandemic Era

My medical officer asked me repeatedly to review a 10-year-old girl, A, who has been chronically ventilated
for 2 months due to central apnoea. This could possibly be from the repeated insult to her brain; initially from a
traumatic motor vehicle accident and followed by aspiration pneumonia. She is in a persistent vegetative state.
Around the corner, ‘COVID-19’ has been in the word of mouth of every person in the country. A question was
posed to me - If the pandemic got worsened, could we give her ventilator spot to someone who is in need? A
couple of weeks back | had a lengthy chat with her respiratory physician. “A is likely to have an irreversible brain
injury, and with pandemic, we haven’t got resources to support her”. We are now in a dilemma, she neither can be
de-escalated nor able to exit the hospital without the ventilator. | need a collective decision to ensure we are
making the right decision.

| did my 'round today. | went to her room and gréeted her parents. | asked the ‘surprise question’ to them,
“What do you think of her condition now compared to 3 months ago?” A little silence initially, and mum
spontaneously answered that she is deteriorating. | acknowledged it stating that A’s brain damage is irreversible
and hence her dependency to the ventilator. The parents nodded in agreement. Silence was grappling the room.
| continued, “In the midst of pandemic we may have to take hard decision later to devise a plan if her ventilator is
needed; A will always be your precious little child to you”.

One of the difficult decisions is when should we de-escalate her care if the pandemic is peaking up. A doctor
is duty bound to treat his/her patients optimally. This is ethically challenging to answer, even from my own
perspective.

Palliative Care Management !

» Referral for complex cases should be done early in order to discuss subjects related to palliative care
management.

» Primary team must work in multi-disciplinary fashion with other teams to achieve patient/ family directed goals
of care.

* Abandoning a patient’s care, despite her life limiting features, is unacceptable. Similarly putting the patient
in unnecessary position clinically, causing suffering with minimal comfort, is also unacceptable.

* Mutual decision making and managing family expectation is essential to achieve holistic care
and preventing friction or misunderstanding between the managing team and the
family members.

Learning Points : s
Managing complex cases where a child is ventilator dependent for 2 \
months and in pandemic time where resources are limited can be
difficult. In Malaysia, many physicians do not practice de-escalation of
care, instead keep managing the patient at minimal setting without %
active intervention. Multidisciplinary meeting is an essential move to
accomplish collective decision making and consistent information to the
parent by the managing team. With pandemic lurking this can further
compounded decision making but it should be based on objective goals of
care rather abandonment due to her life-limiting illness status.
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CABARAN PENJAGAAN PALIATIF
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Pegawai perubatan saya berulang kali bertanyakan saya untuk memeriksa semula seorang gadis berusia 10
tahun, A, yang mempunyai masalah pernafasan yang kronik setelah 2 bulan dibantu mesin pernafasan akibat
apnea pusat; mungkin kesan yang berulang kepada otaknya, bermula dari kecelakaan kemalangan kenderaan dan
diikuti oleh aspirasi pneumonia. Dia berada dalam keadaan vegetatif yang berterusan. 'COVID-19' pula menjadi
mainan di mulut segenap masyarakat di negara ini. Salah satu soalan telah ditimbulkan kepada saya - Jika
pandemik semakin teruk, bolehkah kita memberikan alat bantuan pernafasan A kepada seseorang yang lebih
memerlukan? Beberapa minggu lalu, saya telah berbual panjang dengan doktor respiratori. "A mungkin
mempunyai kecederaan otak yang tidak dapat dipulihkan, dan dengan pandemik, kita tidak ada sumber
kewangan untuk membantunya”. Kami kini dilema, kita tidak dapat menghentikan mesin tersebut atau A juga
tidak akan dapat keluar dari hospital tanpa bantuan alat pernafasan. Saya memerlukan keputusan kolektif untuk
memastikan keputusan ini dibuat secara adalah yang tepat.

Saya melakukan lawatan wad hari ini. Saya melawat biliknya dan menyapa ibubapanya. Saya mengemukakan
'soalan kejutan’ kepada mereka. "Apa pendapat anda mengenai keadaan A sekarang berbanding 3 bulan lepas?”
Ibunya pada mulanya berdiam diri, dan secara spontan menjawab bahawa keadaan A semakin merosot. Saya
mengakuinya dan menyatakan bahawa kerosakan otak A tidak dapat dipulihkan dan dengan itu A bergantung
penuh kepada alat pernafasan. lbu bapa mengangguk tanda setuju. Keheningan di dalam bilik A. Saya
meneruskan, "Di tengah-tengah wabak pandemik, kami mungkin perlu mengambil keputusan yang sukar nanti jika
alat pernafasan itu diperlukan. A akan tetap menjadi anak anda yang berharga kepada anda".

Salah satu keputusan yang sukar adalah apabila kami harus meningkatkan penjagaan A jika pandemik
mencapai puncak. Tanggujawab seorang doktor yang bertugas adalah untuk merawat pesakitnya secara optima.
Ini adalah kod etika mencabar, dari perspektif diri saya dan juga sudut ibu bapa. Pengurusan Penjagaan Paliatif
adalah;

* Rujukan bagi kes-kes yang kompleks perlu dilakukan lebih awal untuk membincangkan perkara-perkara yang
berkaitan dengan pengurusan penjagaan paliatif.

* Pasukan yang menjaga A perlu bekerjasama dengan pasukan-pasukan lain untuk mencapai matlamat penjagaan
pesakit / keluarga yang dirancang.

* Mengabaikan penjagaan pesakit, walaupun pesakit mempunyai jangka hayat yang singkat, tidak boleh diterima.
Ini meletakkan pesakit dalam kedudukan yang tidak penting secara klinikal, dan boleh menyebabkan
penderitaan dengan kesengsaraan.

* Membuat keputusan bersama dan menguruskan harapan keluarga adalah penting untuk
mencapai penjagaan paliatif yang holistik dan mencegah masalah atau salah faham
antara pasukan pengurusan dan ahli keluarga.

Menguruskan kes-kes yang kompleks di mana seorang kanak-kanak bergantung penuh a2
kepada alat pernafasan selama 2 bulan dan di dalam waktu pandemic, dengan
sumber dana yang terhad, mungkin sukar. Di Malaysia, ramai doktor tidak
mengamalkan pengurangan (de-escalation) penjagaan kanak kanak
sebegini, sebaliknya terus mengurus pesakit pada tahap yang minima
tanpa peningkatan intervensi. Perbincangan antara pelbagai disiplin
adalah langkah penting untuk mencapai keputusan secara kolektif
serta memberikan maklumat yang konsisten kepada ibu bapa oleh
pasukan primer. Dengan wabak pandemik sebegini, keputusan lebih
lanjut mungkin sukar, tetapi ia harus berdasarkan matlamat dan tujuan
penjagaan kepada kanak kanak; bukan meninggalkan pesakit kerana
status pesakit yang mempunyai penyakit yang membatasi jangka
hayatnya.

Children’s palliative care is about promoting the best possible quality of life and care for every child with life-limiting or
life-threatening condition and their family. At MAPPAC, we aspire to build the first children hospice in Malaysia. For this, we need
RM 4 million to realise the vision. We also require a further RM500,000.00 yearly to run the vital care services. We can only do so
with the support of people like you. The money you donate will enable us to care for the children and to keep supporting the
families and the community. Help us to cherish the good deeds.

Account Name : Malaysian Association of Paediatric Palliative Care
Account No  :225 000 31209 Contact us : +6017-962 1228
Bank Name : Hong Leong Bank Berhad Email : mappacmalaysia@gmail.com
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