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Detska paliativna starostlivost (DPS) je aktivna celkova starostlivost o detské telo, ducha a dusu, ktora zahfiia aj podporu celej rodiny.
Hlavnym cielom detskej paliativnej liecby je zmieriiovat bolest a iné obtaZujice symptomy detskych pacientov so Zivot limitujicim
ochorenim. Zivot limitujtce ochorenia sii choroby, ktoré nemaji nadej na vylieéenie a v koneénom dosledku sii fatalne. DPS zaéina v éase
diagndzy ochorenia a pokracuje bez ohl'adu na to ¢i dieta prijima alebo neprijima lie€bu priamo zameranii na ochorenie. VyZaduje Siroky
multidisciplinarny pristup zahfiiajiici rodinu a profesionalov z viacerych odborov, mdZe byt poskytovana v zdravotnickych zariadeniach,
ale aj v domacom prostredi. V élanku sme spracovali idaje o pricinach a vyskyte zivot limitujucich ochoreni a ich mortalite, ktoré na
Slovensku doteraz neboli dostupné. Z idajov vyplyva, ze potreba rozvoja detskej paliativnej starostlivosti na Slovensku v domacom aj
nemocnicnom prostredi je velka.
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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.
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Paliativna starostlivost (WHO,
2002) je pristup, ktory zlepSuje kvalitu
Zivota pacientov a ich rodin zo¢i-voci Zi-
vot ohrozujucemu ochoreniu tak, Ze v¢as
identifikuje a neodkladne diagnostikuje
alieci bolest a iné fyzické, psychosocialne
a duchovné problémy a tym predchadza
a zmiernuje utrpenie. Paliativna starost-
livost zahffia zdravotnu starostlivost po-
skytovant lekarom (diagnostiku a lie¢bu),
oSetrovatelski starostlivost, rehabilitaciu,
psychologicku starostlivost, liecebno-pe-
dagogicku starostlivost u deti, duchov-
nu starostlivost a socialne poradenstvo.
Paliativna starostlivost sa zameriava na
Zivot, zlepSuje kvalitu Zivota pacienta a celej
rodiny, zmierfiuje proces smutenia. MozZe
byt poskytovana v réznych prostrediach -
doma, v nemocnici, v hospicoch a v inych
ustavnych zariadeniach v zavislosti od po-
trieb pacienta a jeho rodiny.

Detska paliativna starostlivost
je poskytovanie paliativnej starostlivos-
ti detom so zivot limitujacim a/alebo
ohrozujicim ochorenim (angl. life-limi-

Tabulka 1. Zivot limitujuce a ohrozujdce ochorenia v detskom veku

Kategaria Chara kteristiky Popis Priklady ochoreni
Potencidlne Kuratina lietba je Madorowe choroby
lie€itelné chaoroby dostupna, méZe

Zlyhat
I Choroba chrozuje Wrodené chyby srdca a
Zivat, nemusi ho inych crganov
limitovat’
Choroba skracuje | Zivot predizujuca Cysticka fibroza
Zivat, ale s0 aj lietba je dostupna Svalové dystrofie
Il obdobia, ked Zivol
dietata sa pribliZuje
nomaluy
Choroba Kurativna ani Zivot Neurodegenerativne a
[ trvalo progreduje. prediZujica lietba metabolické choroby
nie s dostupné
Zivot dietata je Frognéza dietata DMO, poranenia
WV ohrozeny nie je jednoznatnd | mozgu
komplikaciami
Zakladnej choroby

ting disease, LLD). Zakladné principy pa-
liativnej starostlivosti u deti a dospelych
st rovnaké, rozhodovaci proces, lieC-
ba aj komunikacia maja svoje $pecifika.
Detska paliativna starostlivost je celkova
starostlivost o detské telo, ducha a du-
Su a zahfna aj podporu rodiny. Zacina
prvym driom diagnoézy Zivot limitujaceho

ochorenia a pokracuje bez ohladu na to,
¢i je dietatu sticasne podavana dalSia
linia potencidlne kurativnej alebo Zivot
predlzujacej liecby Zzivot limitujacej ¢i
ohrozujticej choroby. Vyzaduje multi-
disciplinarny pristup réznych odborni-
kov a zahfa aj sprevadzanie (psycholo-
gickl podporu) celej rodiny (1, 2).
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Domaca paliativna starostlivost
o deti s Zivot limitujicim a/alebo ohrozu-
jicim ochorenim doma napliia zaklad-
nu potrebu a prianie deti byt a zit doma.
Zameriava sa na zivot, komfort a podporu,
aby dni doma boli radostnej$ie. Domace
prostredie je najprirodzenejSie prostredie
pre deti, ktoré najlepsie naplfia ich potre-
by. Zo §tadii, ktoré monitorovali priania
a preferencie miesta tmrtia u rodicov
deti s nevyliec¢itelnou formou nadorovej
choroby vyplyva, Ze ak by Specializova-
na domaca paliativna starostlivost bola
dostupna a jej sluzby by boli kvalitné, pri-
blizne 70 - 90 % deti a rodin by si zvoli-
lo miesto imrtia v domacom prostredi
(3). Odhadujeme, Ze aj percento rodin
deti s nenadorovymi zivot limitujicimi
a ohrozujacimi chorobami, ktoré by si
zvolili domov ako miesto, kde by chceli
s dietatom travit Cas, je tieZ vysoké (2).

Zivot limitujce ochorenia st
choroby, ktoré nie je moZzné kurativne
vyliecit, alebo u ktorych liecba zlyha-
la a v kone¢nom désledku su fatalne.
Royal College of Paediatrics and Child
Health v spolupraci s Association for
Children’s Palliative Care vo Velkej
Britanii v roku 1997 prvykrat definovali
pojem Zivot limitujace choroby u deti
a kategorizovali ich do 4 zakladnych
skupin (tabulka 1) (4).

Vroku 2013 R. Hain et al. prvykrat
v stilade s medzinarodnou klasifikaciou
chordb (International Clasification of
Diseases, 10. revizia, ICD-10) publikovali
pilotnt $tadiu, ktorej vysledkom je vznik
adresara zivot limitujtcich a ohrozuja-
cich choréb v detskom veku. Adresar
dnes zahrriuje 777 ochoreni a dynamicky
sa meni (5).

Incidencia LLD v detskom ve-
ku v eurépskych krajinach sa pohybuje
vrozmedzil- 3 detina 10 000 detiv po-
pulacii, prevalencia je priblizne 10-krat
vys$ia, 10 - 30 deti na 10 000 deti v po-
pulacii. Odbornt paliativnu starostlivost
potrebuje pribliZne 50 % tychto deti, t. .
5 - 15 deti na 10 000 deti v populacii.
30 % deti s LLD su deti s neliecitelnou
formou nadorovej choroby (najmi na-
dory CNS, kosti, neuroblastém) a 70 %
tvoria deti s nenadorovymi LLD, najma
s neurodegenerativnymi, metabolickymi

Obrazok 1. Umiestnenie detskych mobilnych hospicov v roku 2017

Graf 1. Poskytovanie detskej domdcej paliativnej starostlivosti
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a vrodenymi anomaliami a syndroéma-
mi. Viac ako 50 % deti s LLD st deti do
jedného roku zivota. Podla literarnych
udajov je mortalita detskych tmrti na
LLD v Taliansku, Vel'kej Britanii a frsku
v uvedenom poradil,0a1,2a 3,6/10 000
deti v populacii (3, 6, 7).

Na Slovensku poskytujia domacu
paliativnu starostlivost 4 detské mobilné
hospice. V Bratislave PLAMIENOK, n. o.
od roku 2002, Svetielko pomoci, n. o.
v KoSiciach od roku 2011, Svetielko na-
deje, o. z. v Banskej Bystrici od roku 2015
a Pod kridlami Dominiky, n. o. v Nitre od
roku 2017. Rozmiestnenie sidiel jednotli-
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vych hospicov v Bratislave, Nitre, Banskej
Bystrici a Kosiciach s navstevnou sluzbou
do 2 hodin od sidla tak pokryva tizemie
celého Slovenska (obrazok 1) (2).
Kritéria prijatia do domacej sta-
rostlivosti: Do domacej paliativnej sta-
rostlivosti mozu byt prijaté deti s akou-
kolvek diagnézou, ktort lekari jednoznac-
ne oznacuju za neliecitelnd, a ktora za-
roven ohrozuje a/alebo skracuje Zivot
dietata. Ak diagnoza nie je jednoznacna,
ale velmi pravdepodobne ide o chorobu,
ktora ohrozuje alebo skracuje Zivot, dieta
je prijaté na prechodny ¢as. Miesto po-
skytovania starostlivosti, resp. bydlisko
dietata musi byt do priblizne 2 hodin jazdy
autom od sidla doméaceho hospicu.
Trvanie starostlivosti: V zavislosti
od zdravotného stavu, moze byt dieta
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Tabul'ka 2. Potreba paliativnej starostlivosti u deti v roku 2016

: Poéet . | Pogetdeti | Poget deti
e e = LSl et de | RE2chl | Rasm | B Solal | B v i | B,
Kraj : wead. |y star 9t | ktore | ¥ | keoré chea| Ktore
obyvatelfov| deti sLLD Specializovand } ktoré zomreli
Pe hospleoy el zomrell naLLD | 2™ riet’ zomrell
na LLD doma doma
Banskoby stricky kraj 651 500 121 156 388 194 . 44 T 25,0% 10
Bratistavsky kraj 641 892 122 19 31 106 . 26 12 46,2% 1
Kogicky kra| 798 103 173 663 EEG 278 . 124 25 20.2% 23
Mitriansky kraj 680779 | 1169220 374 187 - B0 18 30.0% 16
Frefovsky lraj §22 310 187 605 600 300 143 7 259% 33
Trentiansky kraj 588 816 100 489 322 161 34 13 38,2% 12
Tmavsky kraj 561 156 09 820 310 160 . a0 9 0,0% 8
Ziinsky kraj 690778 | 137 566 440 20 30 14 46.7% 13
Zédpad 2472 643 439 448 1406 703 30 150 52 34.T% 47
Stred 1342287 | 258722 a28 414 7 74 25 338% 23
Vychod 1620 413 361 268 1156 578 27 G2 23.2% 56
Slovensko 5436 343 | 1069438 3390 1696 43 491 138 28,3% 126 16
Tabulka 3. Detskd mortalita a Umrtia deti s LLD v domdcom prostredi v rokoch 2011 - 2016
Pocet Detské Potet % deti, Mortalita Podet Pocet % detis
vietkych deti, detis Y% deti | detis LLD,
Potet mortalita ktoré detis
Rok deti, ktoré LLD(na s LLDv| LLD, Ktoré
deti (na 10 000 zomreli LLDv
Ktoreé deti) zomreli (L] 10 000 DPsS CPs zomreli| zomreli
zomreli na LLD deti) v DPS v DPS
2011 1091058 | 568 519 150 26,5% 137 21 1,200 B 4,0%
202 1075328 | 555 516 183 27.6% 142 21 1,22% 7 4,6%
2013 1086036 | 6534 50 178 33,3% 1,67 56 3,28% 3 17.4%
2014 1081180 | 533 §02 144 27,0% 1,36 45 2,65% 17 11,8%
2015 1058300 520 491 145 27.9% 1,37 51 3,01% 24 16,6%
2016 1059438 | 491 463 139 28,3% 1,31 43 2,54% 16 11,5%
Graf 2. Umrtia deti v rokoch 2011 - 2016 zdravotny stav dietata je vaZny pre ne-
600 566 ziaduce ucinky, ¢i komplikacie onkolo-
520 gickej lie¢by. Dizku trvania starostlivosti
500 491 urci lekar hospicu na zaciatku domacej
> starostlivosti. Po jej uplynuti sa prehod-
E 400 - m\/Setky deti noti zdravotny stav dietata a jeho vyvoj
2 v poslednom ¢ase a spolu s rodiémi sa
‘g 300 Deti s LLD zvazi, ¢i doméaca hospicova starostlivost
< bude pokracovat dalej alebo bude dieta
- . . repustené do starostlivosti primarneho
T 200 45 ®Detis LLD, ktore P j)b ch lekarov. V ni ktp' h brina-
- 139 somrelidoma aodbornych le ar’ov. meA ) oryc ! p'rfpa
D doch sa zdravotny stav moZe posudit len
s 1 00 b4 na zaklade vySetreni v odbornych ambu-
o 16 lanciach ¢i nemocnici. Ak sa zdravotny
0 - = -

20‘]1 2{}12 2&13 2D14 2015 2016

Rok

prijaté bez obmedzenia diZky trvania sta-
rostlivosti alebo na prechodny ¢as 2 az 6
mesiacov. Deti s nevyliecitelnou, postu-
pujacou nadorovou chorobou st prijaté
bez obmedzenia dizky trvania starost-
livosti. Zvyc¢ajne prichadzaji domov vo
vaznom stave, vyzaduja casté doméace

navstevy a kontroly hospicovym lekarom
a zdravotnou sestrou. Na prechodny ¢as
2 - 6 mesiacov su prijimané deti s chro-
nickou nenadorovou chorobou, ktorych
zdravotny stav je nestabilny a vazny ale-
bo deti s nadorovou chorobu, ktora je
kontrolovana onkologickou lie¢bou, ale

stav dietata po prepusteni opat zhorsi,
moze rodina opatovne poziadat detsky
hospic o domacu starostlivost (8).

Potrebu detskej paliativnej sta-
rostlivosti na Slovensku sme odhadovali
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v dvoch odli$nych §tadiach Zivota pa-

cientov s LLD:

1. vpomaly progredujucom Stadiu - §ta-
dium zivot limitujiceho ochorenia
okrem terminalneho §tadia

2. vterminalnom §tadiu - v §tadiu bez-
prostredne bliZiacej sa smrti dietata

DPS v pomaly progredujicom

Stadiu LLD

Vychadzali sme s tidajov zahranic-
nejliterattry o incidencii a prevalencii LLD
(6, 7). Rozdiely v incidencii a prevalencii
LLD v eur6pskych krajinach nie st vel'ké.
Uvedené ukazovatele sme odvodzovali
podla demografickych idajov o pocte oby-
vatelov na Slovensku. Z internych tidajov
detskych mobilnych hospicov na Slovensku
sme ziskali idaje o poskytnutej domacej
paliativnej starostlivosti pacientom v po-
maly progredujacom $tadiu LLD.

DPS v terminalnom Stédiu

Zo Statistického tradu Slovenskej
republiky sme ziskali demografické tidaje
apresnu pri¢inu pediatrickych amrtiv ro-
koch 2011 - 2016. Diagnézy st kodované
pouzitim 4 ciferného kodu Medzinarodnej
klasifikacie chordb, 10. revizia (ICD-10) (9).
Zo vSetkych pediatrickych amrti v rokoch
2011 - 2016 sme extrahovali amrtia, ktoré
sanachadzali v Adresari Zivot limitujucich
ochoreni (5). Z internych tdajov detskych
mobilnych hospicov na Slovensku sme zis-
kali tdaje o poskytnutej terminalnej DPS.

DPS v pomaly progredujicom

Stadiu LLD

Na Slovensku v roku 2016 zilo
1059 438 deti, z ktorych bolo 3 390 de-
ti so Zivot limitujicou a/alebo ohrozu-
jacou chorobou a z nich priblizne 1 695
deti vyzadovalo Specializovana paliativhu
starostlivost. 43 (2,54 %) detom bola po-
skytnuta Specializovana domaca paliativ-
na starostlivost (tabulka 2, graf 1). Udaje
o poskytnutej nemocni¢nej (Gstavnej) pa-
liativnej starostlivosti nie st dostupné (10).

DPS v terminalnom Stadiu

V roku 2016 na Slovensku zomrelo
491 deti, z nich 139 zomrelo na LLD, ostatné
deti zomreli na neo¢akavané timrtia (Gra-
zy, akttne choroby, vrazdy, samovrazdy).

Graf 3. Detska mortalita v rokoch 2011 - 2016
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Terminalna DPS bola v tomto roku poskyt-
nuta 16 (11,5 %) detom (graf 2). Mortalita na
LLD bola v roku 2011 - 2016 v rozpati 1,31
-1,67:10 000 (graf 3). Podrobnejsie tidaje
zaroky 2011 - 2016 st uvedené v tabulke 3.
Takmer 60 % vSetkych deti, ale aj deti so
Zivot limitujlicimi chorobami zomiera do 1
roku zivota, t. j. detska paliativna starostli-
vost je prevazne starostlivost o deti v novo-
rodeneckom a doj¢enskom veku (graf 4) (10).

Podiel deti, ktoré zomieraji na
LLD, tvori viac ako 25 % zomierajacich
deti. Zo vSetkych deti s LLD v roku 2016

bola paliativna starostlivost poskytnuta
len 2,54 % deti v pomaly progredujiicom
§tadiu ochorenia LLD a len 11,5 % deti
v terminalnom §tadiu. Mortalita na LLD
na Slovensku je porovnatelna s tdajmi
v eurdpskych krajinach.

Detska paliativna medicina je
v stiCasnosti vo svete rychlo sa rozvija-
jacou sub$pecializaciou pediatrie, ktorej
cielom je zlepSenie kvality Zivota deti
s zivot limitujacim a/alebo ohrozujacim
ochorenim a ich rodin. Celkovy pocet
deti na Slovensku, ktorym by Specia-
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lizovana paliativna starostlivost mohla
pomdct zlepsit kvalitu Zivota, nie je maly.
Paliativna starostlivost v domacom pro-
stredi bola v roku 2016 poskytnuta len
2,54 % detom v pomaly progredujiicom
$tadiu ochorenia LLD alen 11,5 % detom
v terminalnom §tadiu, hoci vyskumy zo
zahranicia poukazujl na to, Ze 90 % deti
a ich rodin si Zel4, aby zomreli doma.
Zlepsenie je v rukach primarnych pediat-
rov a ambulantnych a nemocni¢nych pe-
diatrov a S§pecialistov, ktori ako prvi po-
sudzuji prognoézu ochorenia a indikuju
domacu paliativnu lie¢bu a starostlivost.

Detské domace hospice dnes na
Slovensku poskytuju limitované sluzby
v ramci tretieho sektora, bojuju s nedo-
statkom kvalifikovaného personalu a ich
odborné sluzby nie st financované statom.

1. World Health Organization. WHO Definition of Palliative
Care. http://www.who.int. http://www.who.int/cancer/pal-
liative/definition/en/. Acessed November 21,2017.

2. Jasenkové M, Kysel O, Fedorkova J, Bachorikovd D, Koli-
biarovéd H, Matové K. Detska paliativna starostlivost na Slo-
vensku. PLAMIENOK, n. 0., 2017.

3. National Institute for Health and Care Excellence. End of
Life Care for Infants, Children and Young People with Life-Li-
miting Conditions: Planning and Management. NICE Guideli-
ne, No. 61. London, UK: 2016;187-194.

4. Chambers L, Dadd W, McCulloch R, McNamara-Goodger
K, Thompson A, Widdas D, et al. Guide to the Development
of Children’s Palliative Care Services. England: ACT, 2009.
5.HainR, Devins M, Hastings R, Noyes J. Paediatric palliative
care: development and pilot study of a ‘Directory’of life-limi-
ting conditions. BMC palliative care. 2013;12:43.

6. Fraser LK, Miller M, Hain R, et al. Rising national prevalence
of life-limiting conditions in children in England. Pediatrics.
2012;129.4:€923-€929.

7. Huijer HAS, Benini F, Ferraris PC, et al. EAPC Task Force
for Palliative Care in Children ,Palliative care for infants, chil-
drenand young people” Fondazione Maruzza Lefebvre D'Ovi-
dio Onlus. 2009:14-16.

8. PLAMIENOK, n. o. Kritéria prijatia. www.plamienok.sk.
http://www.plamienok.sk/domaca-paliativna-starostlivost/
kriteria-prijatia. Acessed November 21, 2017.

9. World Health organization. International Statistical Classi-
fication of Diseases and Related Health Problems 10th Revi-
sion. http://apps.who.int/classifications/icd10/browse/2015/
en. Acessed November 21, 2017.

10. Statisticky Urad Slovenskej republiky. Datacube. http://
datacube.statistics.sk/. Acessed August 10,2017.

Clanok je prevzaty z:
Pediatr. prax, 2018;19(1):22-26

MUDTr. Ondrej Kysel
PLAMIENOK, n. o.

Zadunajska 6/A, 851 01 Bratislava
kysel@plamienok.sk

foe)

Paliativna medicina a lie¢ba bolesti | 2018;11(1-2e) | www.solen.sk



