Uvodné slovo

S pokrokom mediciny dokazeme dnes va¢Sinu vazne chorych deti zachranit. V ramci
roznych pediatrickych odborov sa v praxi aj nadalej stretdvame s detmi, ktorych zdravotny
stav sa rychlejsie ¢i pomaly zhorsSuje a ktorym choroba v kone¢nom désledku skracuje zivot.
Vsetci, ktori s nimi kra¢ame, vSetci, ktori im pomahame zmiernit utrpenie, v§etci, ktori spolu
s nimi hfaddme ¢o im prinasa radost, im pomahame Zit. Zivot nevylie¢itelne chorého a zo-
mierajiiceho dietata a jeho kvalita je hlavnou témou detskej paliativnej starostlivosti.

Deti, ktorym paliativna lie¢ba méze pomoct dosiahnut vyssiu kvalitu Zivota, nie je malo.
Na Slovensku zatial neevidujeme ich pocet a nemonitorujeme ich potreby. Dostupné st iba data
o mortalite deti so zZivot limitujacimi a/alebo ohrozujicimi chorobami (LLD - life limiting disease),
ktoré odrazajt potrebu poskytovania detskej paliativnej starostlivosti v terminalnom $tadiu. Celkova
potreba poskytovania detskej paliativnej starostlivosti je vsak omnoho (cca 10 - 30-krat) vyssia.

Spektrum diagnoéz, deti a ich rodin, ktoré vyZaduji paliativny pristup je velmi Siro-
ké. V britskom adresari LLD je dnes evidovanych viac ako 700 diagn6z. Rozmanité su aj ich
potreby a priania, ktoré sa menia s progresiou choroby. Niektorym poméze paliativna lie¢-
ba poskytovana primarnymi pediatrami, ini aspori prechodne potrebuju paliativnu liecbu na
detskom oddeleni ¢i Specializovanej detskej klinike. Zahranicné Stadie potvrdzuja, Ze 50 %
detis LLD potrebuje Specializovant paliativnu lie¢bu zabezpecovant kvalifikovanymi odbornikmi.
Ak by kvalitna paliativna starostlivost v domacom prostredi bola dostupnd, uprednostnilo by ju
90 % deti arodin. Som presvedcena, Ze detska paliativna liecba by mala byt prevazne liecbou do-
macou. Domov je nasa rodina, domov je miesto, ktoré pozname, domov st vSetci, ktori nas miluji.
Domov je najlepsie miesto, kde sa deti ucia radovat zo zivota, ale ajrozl¢it sa a smitit, ked stracaji.

Detska paliativna medicina je v 75 % problematikou detskych nenadorovych ochoreni.
Vacsinu deti so zhubnymi nddormi dnes dokazeme zachranit. Nielen na Slovensku, ale ajvo
svete, lekari, ktori rozvijali odbor detskej paliativnej mediciny vysli prevazne z radov detskych
onkologov. Stoji pred nami vyzva oslovit a najst kolegov z inych odborov, ktori by sa v ramci
nemocni¢nych oddeleni a klinik dlhodobo venovali problematike pomoci detom s LLD.

Detska paliativna medicina je vo viac ako 50 % problematikou novorodeneckého
a doj¢enského veku. Mnohé zavazné vrodené vyvojové chyby a syndrémy, metabolické
a neurodegenerativne ochorenia sa prejavuja v kratkom ¢ase po narodeni a ich progresia
jerychla. Lie¢ba, sprevadzanie a starostlivost o tieto deti a rodiny maj svoje Specifika. Aby
paliativna liecba a starostlivost bola kvalitna, v€¢asna a planovana spolupraca viacerych od-
bornikov (gynekolog, neonatoldg, Specialista v paliativnej starostlivosti a pod.) je nevyhnutna.

Situacia na Slovensku dnes nie je uspokojiva. V roku 2016 bola doméaca paliativna
liecba poskytnuta len 2,5 % nevyliecitelne chorym a zomierajiicim detom, len 11,5 % deti
s LLD zomrelo doma. Poskytovali ju tri detské domace hospice, ktorych lekari pracujt aj
na detskych onkologickych oddeleniach v Bratislave (PLAMIENOK, n. o0.), Banskej Bystrici
(Svetielko nadeje, o. z.) a v KoSiciach (Svetielko pomoci, n. 0.). Od roku 2017 doméacu pa-
liativnu starostlivost poskytuje aj detsky domaci hospic Pod kridlami Dominiky v Nitre.

Pomoc, ktort pontikame nevyliecitelne chorym, zomierajacim a smutiacim detom je
dar. Bolest, ktor( prezivame, ked Zivot dietata sa blizi k svojmu koncu méze byt vyvazena
pocitom hlbokého naplnenia. Prezivame ho vtedy, ked je nasa ludska aj odborna pomoc
ucinna a kvalita zivota dietata i celej rodiny vysS§ia. Ak sme dokazali zmiernit utrpenie
dietata na znesitelna troven a zivot rodiny je, napriek tomu, naplneny blizkostou a laskou,
ciele paliativnej starostlivosti boli naplnené.
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