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Detská paliatívna starostlivosť na Slovensku
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Detská	paliatívna	starostlivosť	(DPS)	je	aktívna	celková	starostlivosť	o detské	telo,	ducha	a dušu,	ktorá	zahŕňa	aj	podporu	celej	rodiny.	
Hlavným	cieľom	detskej	paliatívnej	liečby	je	zmierňovať	bolesť	a iné	obťažujúce	symptómy	detských	pacientov	so	život	limitujúcim	
ochorením.	Život	limitujúce	ochorenia	sú	choroby,	ktoré	nemajú	nádej	na	vyliečenie	a v konečnom	dôsledku	sú	fatálne.	DPS	začína	v čase	
diagnózy	ochorenia	a pokračuje	bez	ohľadu	na	to	či	dieťa	prijíma	alebo	neprijíma	liečbu	priamo	zameranú	na	ochorenie.	Vyžaduje	široký	
multidisciplinárny	prístup	zahŕňajúci	rodinu	a profesionálov	z viacerých	odborov,	môže	byť	poskytovaná	v zdravotníckych	zariadeniach,	
ale	aj	v domácom	prostredí.	V článku	sme	spracovali	údaje	o príčinách	a výskyte	život	limitujúcich	ochorení	a ich	mortalite,	ktoré	na	
Slovensku	doteraz	neboli	dostupné.	Z údajov	vyplýva,	že	potreba	rozvoja	detskej	paliatívnej	starostlivosti	na	Slovensku	v domácom	aj	
nemocničnom	prostredí	je	veľká.
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Pediatric palliative care in Slovakia

Pediatric	palliative	care	is	the	active	total	care	of	the	child’s body,	mind	and	spirit	and	also	involves	giving	support	to	the	family.	The	
main	aim	of	pediatric	palliative	care	is	to	alleviate	a child’s pain	and	others	distressing	symptoms.	Life-limiting	diseases	are	diseases	
with	no	reasonable	hope	of	cure	that	will	ultimately	be	fatal.	Pediatric	palliative	care	begins	when	the	illness	is	diagnosed	and	continues	
regardless	of	whether	or	not	a child	receives	treatment	directed	at	the	disease.	Effective	palliative	care	requires	a multidisciplinary	
approach	that	includes	the	family	and	it	can	be	provided	in	health	centers	or	in	patient’s home.	A study	presents	information	about	rea-
sons,	incidence,	prevalence	and	morality	of	life-limiting	diseases	in	Slovakia.	Our	results	indicate	the	significant	need	of	development	
of	pediatric	palliative	care	in	Slovakia.	

Key	words: pediatric palliative care, life-limiting disease, mortality, home hospice

Definícia	detskej	paliatívnej	
starostlivosti	
Paliatívna starostlivosť (WHO, 

2002) je prístup, ktorý zlepšuje kvalitu 
života pacientov a ich rodín zoči-voči ži-
vot ohrozujúcemu ochoreniu tak, že včas 
identifikuje a neodkladne diagnostikuje 
a lieči bolesť a iné fyzické, psychosociálne 
a duchovné problémy a tým predchádza 
a zmierňuje utrpenie. Paliatívna starost-
livosť zahŕňa zdravotnú starostlivosť po-
skytovanú lekárom (diagnostiku a liečbu), 
ošetrovateľskú starostlivosť, rehabilitáciu, 
psychologickú starostlivosť, liečebno-pe-
dagogickú starostlivosť u detí, duchov-
nú starostlivosť a sociálne poradenstvo. 
Paliatívna starostlivosť sa zameriava na 
život, zlepšuje kvalitu života pacienta a celej 
rodiny, zmierňuje proces smútenia. Môže 
byť poskytovaná v rôznych prostrediach – 
doma, v nemocnici, v hospicoch a v iných 
ústavných zariadeniach v závislosti od po-
trieb pacienta a jeho rodiny.

Detská paliatívna starostlivosť 
je poskytovanie paliatívnej starostlivos-
ti deťom so život limitujúcim a/alebo 
ohrozujúcim ochorením (angl. life-limi-

ting disease, LLD). Základné princípy pa-
liatívnej starostlivosti u detí a dospelých 
sú rovnaké, rozhodovací proces, lieč-
ba aj komunikácia majú svoje špecifiká. 
Detská paliatívna starostlivosť je celková 
starostlivosť o detské telo, ducha a du-
šu a zahŕňa aj podporu rodiny. Začína 
prvým dňom diagnózy život limitujúceho 

ochorenia a pokračuje bez ohľadu na to, 
či je dieťaťu súčasne podávaná ďalšia 
línia potenciálne kuratívnej alebo život 
predlžujúcej liečby život limitujúcej či 
ohrozujúcej choroby. Vyžaduje multi-
disciplinárny prístup rôznych odborní-
kov a zahŕňa aj sprevádzanie (psycholo-
gickú podporu) celej rodiny (1, 2).

Tabuľka	1.	Život limitujúce a ohrozujúce ochorenia v detskom veku
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Domáca paliatívna starostlivosť 
o deti s život limitujúcim a/alebo ohrozu-
júcim ochorením doma napĺňa základ-
nú potrebu a prianie detí byť a žiť doma. 
Zameriava sa na život, komfort a podporu, 
aby dni doma boli radostnejšie. Domáce 
prostredie je najprirodzenejšie prostredie 
pre deti, ktoré najlepšie napĺňa ich potre-
by. Zo štúdií, ktoré monitorovali priania 
a preferencie miesta úmrtia u rodičov 
detí s nevyliečiteľnou formou nádorovej 
choroby vyplýva, že ak by špecializova-
ná domáca paliatívna starostlivosť bola 
dostupná a jej služby by boli kvalitné, pri-
bližne 70 − 90 % detí a rodín by si zvoli-
lo miesto úmrtia v domácom prostredí 
(3). Odhadujeme, že aj percento rodín 
detí s nenádorovými život limitujúcimi 
a ohrozujúcimi chorobami, ktoré by si 
zvolili domov ako miesto, kde by chceli 
s dieťaťom tráviť čas, je tiež vysoké (2).

Život	limitujúce	ochorenia	
Život limitujúce ochorenia sú 

choroby, ktoré nie je možné kuratívne 
vyliečiť, alebo u ktorých liečba zlyha-
la a v konečnom dôsledku sú fatálne. 
Royal College of Paediatrics and Child 
Health v spolupráci s Association for 
Children’s  Palliative Care vo Veľkej 
Británii v roku 1997 prvýkrát definovali 
pojem život limitujúce choroby u detí 
a  kategorizovali ich do 4 základných 
skupín (tabuľka 1) (4).

V roku 2013 R. Hain et al. prvýkrát 
v súlade s medzinárodnou klasifikáciou 
chorôb (International Clasification of 
Diseases, 10. revízia, ICD-10) publikovali 
pilotnú štúdiu, ktorej výsledkom je vznik 
adresára život limitujúcich a ohrozujú-
cich chorôb v detskom veku. Adresár 
dnes zahrňuje 777 ochorení a dynamicky 
sa mení (5). 

Incidencia LLD v  detskom ve-
ku v európskych krajinách sa pohybuje 
v rozmedzí 1 − 3 deti na 10 000 detí v po-
pulácii, prevalencia je približne 10-krát 
vyššia, 10 − 30 detí na 10 000 detí v po-
pulácii. Odbornú paliatívnu starostlivosť 
potrebuje približne 50 % týchto detí, t. j.  
5 − 15 detí na 10 000 detí v populácii. 
30 % detí s LLD sú deti s neliečiteľnou 
formou nádorovej choroby (najmä ná-
dory CNS, kostí, neuroblastóm) a 70 % 
tvoria deti s nenádorovými LLD, najmä 
s neurodegeneratívnymi, metabolickými 

a vrodenými anomáliami a syndróma-
mi. Viac ako 50 % detí s LLD sú deti do 
jedného roku života. Podľa literárnych 
údajov je mortalita detských úmrtí na 
LLD v Taliansku, Veľkej Británii a Írsku 
v uvedenom poradí 1,0 a 1,2 a 3,6/10 000 
detí v populácii (3, 6, 7).

Poskytovanie	detskej	
paliatívnej	starostlivosti	na	
Slovensku
Na Slovensku poskytujú domácu 

paliatívnu starostlivosť 4 detské mobilné 
hospice. V Bratislave PLAMIENOK, n. o. 
od roku 2002, Svetielko pomoci, n. o. 
v Košiciach od roku 2011, Svetielko ná-
deje, o. z. v Banskej Bystrici od roku 2015 
a Pod krídlami Dominiky, n. o. v Nitre od 
roku 2017. Rozmiestnenie sídiel jednotli-

vých hospicov v Bratislave, Nitre, Banskej 
Bystrici a Košiciach s návštevnou službou 
do 2 hodín od sídla tak pokrýva územie 
celého Slovenska (obrázok 1) (2).

Kritériá prijatia do domácej sta-
rostlivosti: Do domácej paliatívnej sta-
rostlivosti môžu byť prijaté deti s akou-
koľvek diagnózou, ktorú lekári jednoznač-
ne označujú za neliečiteľnú, a ktorá zá-
roveň ohrozuje a/alebo skracuje život 
dieťaťa. Ak diagnóza nie je jednoznačná, 
ale veľmi pravdepodobne ide o chorobu, 
ktorá ohrozuje alebo skracuje život, dieťa 
je prijaté na prechodný čas. Miesto po-
skytovania starostlivosti, resp. bydlisko 
dieťaťa musí byť do približne 2 hodín jazdy 
autom od sídla domáceho hospicu. 

Trvanie starostlivosti: V závislosti 
od zdravotného stavu, môže byť dieťa 

Obrázok	1.	Umiestnenie detských mobilných hospicov v roku 2017

Graf	1.	Poskytovanie detskej domácej paliatívnej starostlivosti
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prijaté bez obmedzenia dĺžky trvania sta-
rostlivosti alebo na prechodný čas 2 až 6 
mesiacov. Deti s nevyliečiteľnou, postu-
pujúcou nádorovou chorobou sú prijaté 
bez obmedzenia dĺžky trvania starost-
livosti. Zvyčajne prichádzajú domov vo 
vážnom stave, vyžadujú časté domáce 

návštevy a kontroly hospicovým lekárom 
a zdravotnou sestrou. Na prechodný čas 
2 − 6 mesiacov sú prijímané deti s chro-
nickou nenádorovou chorobou, ktorých 
zdravotný stav je nestabilný a vážny ale-
bo deti s nádorovou chorobu, ktorá je 
kontrolovaná onkologickou liečbou, ale 

zdravotný stav dieťaťa je vážny pre ne-
žiaduce účinky, či komplikácie onkolo-
gickej liečby. Dĺžku trvania starostlivosti 
určí lekár hospicu na začiatku domácej 
starostlivosti. Po jej uplynutí sa prehod-
notí zdravotný stav dieťaťa a jeho vývoj 
v poslednom čase a spolu s rodičmi sa 
zváži, či domáca hospicová starostlivosť 
bude pokračovať ďalej alebo bude dieťa 
prepustené do starostlivosti primárneho 
a odborných lekárov. V niektorých prípa-
doch sa zdravotný stav môže posúdiť len 
na základe vyšetrení v odborných ambu-
lanciách či nemocnici. Ak sa zdravotný 
stav dieťaťa po prepustení opäť zhorší, 
môže rodina opätovne požiadať detský 
hospic o domácu starostlivosť (8).

Vyhodnotenie	potreby	detskej	
paliatívnej	starostlivosti	na	
Slovensku

Metódy 
Potrebu detskej paliatívnej sta-

rostlivosti na Slovensku sme odhadovali 

Graf	2.	Úmrtia detí v rokoch 2011 – 2016

Tabuľka	2.	Potreba paliatívnej starostlivosti u detí v roku 2016

Tabuľka	3.	Detská mortalita a úmrtia detí s LLD v domácom prostredí v rokoch 2011 – 2016
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v dvoch odlišných štádiách života pa-
cientov s LLD:
1.  v pomaly progredujúcom štádiu – štá-

dium život limitujúceho ochorenia 
okrem terminálneho štádia

2.  v terminálnom štádiu – v štádiu bez-
prostredne blížiacej sa smrti dieťaťa

DPS	v pomaly	progredujúcom	
štádiu	LLD	
Vychádzali sme s údajov zahranič-

nej literatúry o incidencii a prevalencii LLD 
(6, 7). Rozdiely v incidencii a prevalencii 
LLD v európskych krajinách nie sú veľké. 
Uvedené ukazovatele sme odvodzovali 
podľa demografických údajov o počte oby-
vateľov na Slovensku. Z interných údajov 
detských mobilných hospicov na Slovensku 
sme získali údaje o poskytnutej domácej 
paliatívnej starostlivosti pacientom v po-
maly progredujúcom štádiu LLD.

DPS	v terminálnom	štádiu
Zo Štatistického úradu Slovenskej 

republiky sme získali demografické údaje 
a presnú príčinu pediatrických úmrtí v ro-
koch 2011 − 2016. Diagnózy sú kódované 
použitím 4 ciferného kódu Medzinárodnej 
klasifikácie chorôb, 10. revízia (ICD-10) (9). 
Zo všetkých pediatrických úmrtí v rokoch 
2011 − 2016 sme extrahovali úmrtia, ktoré 
sa nachádzali v Adresári život limitujúcich 
ochorení (5). Z interných údajov detských 
mobilných hospicov na Slovensku sme zís-
kali údaje o poskytnutej terminálnej DPS.

Výsledky

DPS	v pomaly	progredujúcom	
štádiu	LLD
Na Slovensku v  roku 2016 žilo 

1 059 438 detí, z ktorých bolo 3 390 de-
tí so život limitujúcou a/alebo ohrozu-
júcou chorobou a z nich približne 1 695 
detí vyžadovalo špecializovanú paliatívnu 
starostlivosť. 43 (2,54 %) deťom bola po-
skytnutá špecializovaná domáca paliatív-
na starostlivosť (tabuľka 2, graf 1). Údaje 
o poskytnutej nemocničnej (ústavnej) pa-
liatívnej starostlivosti nie sú dostupné (10).

DPS	v terminálnom	štádiu
V roku 2016 na Slovensku zomrelo 

491 detí, z nich 139 zomrelo na LLD, ostatné 
deti zomreli na neočakávané úmrtia (úra-
zy, akútne choroby, vraždy, samovraždy). 

Terminálna DPS bola v tomto roku poskyt-
nutá 16 (11,5 %) deťom (graf 2). Mortalita na 
LLD bola v roku 2011 − 2016 v rozpätí 1,31 
− 1,67 : 10 000 (graf 3). Podrobnejšie údaje 
za roky 2011 − 2016 sú uvedené v tabuľke 3. 
Takmer 60 % všetkých detí, ale aj detí so 
život limitujúcimi chorobami zomiera do 1 
roku života, t. j. detská paliatívna starostli-
vosť je prevažne starostlivosť o deti v novo-
rodeneckom a dojčenskom veku (graf 4) (10).

Diskusia
Podiel detí, ktoré zomierajú na 

LLD, tvorí viac ako 25 % zomierajúcich 
detí. Zo všetkých detí s LLD v roku 2016 

bola paliatívna starostlivosť poskytnutá 
len 2,54 % detí v pomaly progredujúcom 
štádiu ochorenia LLD a len 11,5 % detí 
v terminálnom štádiu. Mortalita na LLD 
na Slovensku je porovnateľná s údajmi 
v európskych krajinách.

Záver
Detská paliatívna medicína je 

v súčasnosti vo svete rýchlo sa rozvíja-
júcou subšpecializáciou pediatrie, ktorej 
cieľom je zlepšenie kvality života detí 
s život limitujúcim a/alebo ohrozujúcim 
ochorením a ich rodín. Celkový počet 
detí na Slovensku, ktorým by špecia-

Graf	3.	Detská mortalita v rokoch 2011 – 2016

Graf	4.	Veková distribúcia všetkých detských úmrtí v roku 2016 v %
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lizovaná paliatívna starostlivosť mohla 
pomôcť zlepšiť kvalitu života, nie je malý. 
Paliatívna starostlivosť v domácom pro-
stredí bola v roku 2016 poskytnutá len 
2,54 % deťom v pomaly progredujúcom 
štádiu ochorenia LLD a len 11,5 % deťom 
v terminálnom štádiu, hoci výskumy zo 
zahraničia poukazujú na to, že 90 % detí 
a ich rodín si želá, aby zomreli doma. 
Zlepšenie je v rukách primárnych pediat-
rov a ambulantných a nemocničných pe-
diatrov a špecialistov, ktorí ako prví po-
sudzujú prognózu ochorenia a indikujú 
domácu paliatívnu liečbu a starostlivosť.

Detské domáce hospice dnes na 
Slovensku poskytujú limitované služby 
v rámci tretieho sektora, bojujú s nedo-
statkom kvalifikovaného personálu a ich 
odborné služby nie sú financované štátom.
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