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Co urobime pre deti, aj nevyliecitelne
choré, sa nikdy nestrati.

Madria Jasenkovad

Odbornou brozurou,,Detskd paliativna starostlivost na Slovensku: Stcasnost a vyzvy
buducnosti” by sme chceli prispiet k rozvoju detskej paliativnej starostlivosti. Prezen-
tujeme a interpretujeme Vam data o incidencii, prevalencii a mortalite deti so zivot
limitujucimi a/alebo ohrozujucimi chorobami ako aj pocty smutiacich deti a dos-
pelych po strate dietata. Zozbierané Udaje z obdobia rokov 2011 — 2016 ndm posky-
tol Statisticky Urad Slovenskej republiky. Uvddzame tiez data o malom pocte deti,
ktorym bola v danom obdobf poskytnutd domaca paliativna starostlivost. V publikdacii
sa venujeme aj vyzvam a cielom dalsieho rozvoja detskej paliativnej starostlivosti na
Slovensku. Verime, Ze ak by sa ich podarilo dosiahnut, Zivot nevyliecitelne chorych,
zomierajucich a smutiacich detf by mohol byt radostnejsi.
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Viac Zivota, menej bolesti

Pomdhame, aby zZivot nevyliecitelne chorych,
zomierajucich a smutiacich deti bol radostnejsi.

PLAMIENOK n. o. je neziskova organizacia, ktora je na Slovensku priekopnikom roz-
voja detskej domécej paliativnej/hospicovej starostlivosti a smutkového poradenstva
a terapie pre deti a ich rodiny.

1. DOMACA HOSPICOVA STAROSTLIVOST

Od roku 2002 bezplatne poskytuje nevylieCitefne chorym a zomierajucim detom
domacu paliativnu lie¢bu a starostlivost. Deti navstevujeme doma v okruhu 2 hodin
jazdy od Bratislavy.

2. PSYCHOLOGICKA POMOC DETOM A RODINAM PO STRATE BLIZKEHO
Od roku 2011 v Centre smutkovej terapie v Bratislave na Zadunajskej 6/A bezplatne
poskytujeme psychologicky, terapeutickd a poradenskd pomoc smutiacim detom
a ich blizkym, ako aj dospelym po strate dietata.

3.VZDELAVANIE
Od roku 2003 vzdeldvame $tudentov, odbornikov a laicku verejnost, aby sa kvalita
detskej paliativnej starostlivosti a smutkového poradenstva na Slovensku zlepsovala.

KONTAKT:

PLAMIENOK n. 0., Zadunajskd 6/A, 851 01 Bratislava
www.plamienok.sk

Tel.. 02/2071 8169, 0908 686 897
info@plamienok.sk

Podporte nas a pomozeme spolu
SK78 1100 0000 0026 2953 0681

Co urobime pre deti, aj smutiace a nevyliecitelne choré, sa nikdy nestrati. Dakujeme.
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PRIHOVOR

Zdravé deti, obaja rodicia, viaceri starf rodicia, SirSia rodina a priatelia su vychodiskom
pre moznost rozvijania tesnych laskyplnych vztahov, pre radost z hier, u¢enia, prace aj
Zivota v starobe. Vietci pozname rodiny, ktoré nemaju oboch rodicov, ktorych starf ro-
dic¢ia zomreli alebo byvaju daleko, v ktorych stratil otec na dlhsiu dobu pracu a rodina
sa postupne prepadla do chudoby. V efektivne funkénych aj v nefunkenych rodinach
sa moze narodit tazko choré dieta. Zdravo fungujice rodiny si najdu okruh priatelov,
s ktorymi zdielaju radosti aj starosti, socialne deprivované rodiny to maju velmi tazké.

Tazka choroba a smrt dietata nie je ¢asta, pokroky v medicine dokazu predlzit Zivot
dietata, a ak medicina nie je schopna dieta uzdravit, predsa len mé velké moznosti
ufavit mu vo fyzickom a psychickom utrpent. Paliativna medicina a starostlivost vyu-
Ziva pokroky v technickej aj farmaceutickej oblasti a navyse je schopnd a ochotna sa
postarat nielen o dieta, ale aj o jeho rodinu.

Paliativna medicina a starostlivost reflektuje potreby zomierajucich deti a ich rodicov,
sirodencov a ostatnych blizkych tak, aby tych, ¢o Ziju dalej neprenasledovali vycitky
a aby patologické smutenie nebralo rodinam Zivotodarnu silu.

S editorkou tejto knihy Majkou Jasenkovou mame spolo¢né to, Ze sme sa obe roz-
hodli pre paliativnu medicinu, hned ako to bolo organizatne mozné. Mojou misiou
su dospeli nevyliecitelne chorf a zomierajuci onkologicki pacienti a Majkinou nevylie-
Citelne choré a zomierajuce deti. Obe sa mnohokrat stretdvame s otazkou, ako tuto,
nie ,vitazni” medicinu mozeme robit. Za seba mdzem povedat, Ze je to preto, aby
sme nikdy neopustili chorych len preto, Ze si,dovolia” zomierat a nie sa vyliecit. A aby
zili v chorobe tak, ako je najlepsie mozné v ich situacii a aby neboli odlozenf na akut-
nych oddeleniach, kde sa im nevie zdravotnicky personal prihovorit, nieto im zmier-
nit fyzické a psychické tazkosti v ich jednoznacnej a tazkej zivotnej situdcii.

Paliativna starostlivost a najméa detské paliativna starostlivost je nevyhnutné spolo-
Censka davka, ktorou vzdédvame Uctu nasim spoluobfanom - starym, v najlepsom
veku a tym, ktorf sa nedoziju dospelosti — aby sme naplnili svoje lekarske a oSetrova-
telské poslanie: Sanare infirmos, sedare dolorem / Vyliecit chorych, timit bolesti.

SU lekari, ktorf liecia a vylieCia a su lekari, ktori pomahaju tym menej stastnym cho-
rym, ktori sa nevylieCia. Je to krdsna medicina a krasne poslanie.

Kristina Krizanova



UvVOD

Co urobime pre deti, aj nevyliecitelne choré, sa nikdy nestrati.
Mdria Jasenkovd

Pomoc nevyliecitelne chorym, zomierajucim a smutiacim detom je dar. Bolest, ktoru
prezivame, ked Zivot dietata sa bliZi k svojmu koncu moéze byt vyvaZzena pocitom
hlbokého naplnenia. Prezivame ho vtedy, ked je nasa pomoc Ucinna a kvalita Zivota
celej rodiny vyssia. Ak sme dokazali zmiernit utrpenie dietata na znesitelnd Uroven
a zivot rodiny je, napriek tomu, naplneny blizkostou a laskou, ciele paliativnej starost-
livosti boli naplnené.

Touto publikaciou by sme radi prispeli k rozvoju detskej paliativnej starostlivosti na
celom Slovensku. Prezentujeme a interpretujeme déta o incidencii, prevalencii a mor-
talite Zivot limitujucich a/alebo ohrozujucich chordb v detskom veku. Uvddzame aj
pocty smutiacich deti a dospelych, ktori smutia v stvislosti so stratou dietata, ako
aj data o malom pocte detf, ktorym bola v rokoch 2011 — 2016 poskytnutd domaca
paliativna starostlivost. V zavere sme zhrnuli vyzvy a ciele dalSieho rozvoja detskej
paliativnej starostlivosti na Slovensku. Ak by sa ich podarilo dosiahnut, verim, Ze Zivot
nevylieCitefne chorych, zomierajucich a smutiacich detf bude radostnejsi.

Publikdciu sme sa od zaciatku rozhodli vytvorit ako spolo¢né dielo. V diskusii sa obja-
vovali otazky, na ktoré sme postupne pocas niekolkych mesiacov hladali odpovede.
Oslovili sme Statisticky Urad Slovenskej republiky, ktory ndm poskytol spracované
data o mortalite deti v rokoch 2011 - 2016. Tieto data uvadzame a interpretujeme.
Udaje o detoch, ktorym bola poskytnuta doméca paliativna starostlivost, s laskavos-
tou poskytli riaditelia vietkych detskych domécich hospicov.

Dakujem vsetkym spoluautorom a kolegom v Plamienku, ako aj externym spolupra-
covnikom, ktori prispeli k napisaniu tejto brozurky. Dakujem pani primarke Kristine
Krizanovej, priekopnicke a zakladatelke paliativnej mediciny na Slovensku za déveru,
podporu a povzbudenie. Verim, Ze ¢as, energia a nasadenie, ktoré sme jej venovali, sa
nikdy nestratia.

Maria Jasenkova



ZAKLADNE UDAJE A FAKTY

o Celkovy vyskyt zivot limitujucich a ohrozujucich choréb v detskom veku je 30
na 10 000 deti v populdcii, z toho kazdé druhé dieta vyzaduje $pecializovanu
paliativnu starostlivost.

e Pocetdeti's zivot limitujucimi a/alebo ohrozujucimi chorobami na Slovensku,
ktoré potrebuju paliativnu starostlivost je 30-krat vacsi ako pocet deti, ktoré
v danom roku zomru.

e V roku 2016 na Slovensku trpelo zZivot limitujucimi a/alebo ohrozujucimi
chorobami 3390 deti. 1695 deti vyzadovalo $pecializovanu paliativhu sta-
rostlivost. Ak by kvalitna paliativna starostlivost v domacom prostredi bola
dostupna, uprednostnilo by ju 90 % deti a rodin.V roku 2016 bola poskytnuta
len 2,5 % detom a rodindm. Miesto Umrtia a typ lie¢by a starostlivosti ma
dopad na kvalitu Zivota nevylieCitelne chorych a zomierajucich deti.

e Detsky hospicovy tim so 4 lekdrmi, 4 zdravotnymi sestrami, 1 klinickym psy-
cholégom a 1 $pecialnym/lieCebnym pedagdgom sa realne dokaze bezpec-
ne a kvalitne postarat o max. 12 — 15 deti sucasne. Navysenie poctu per-
sonalu a zaroven aj poctu deti v starostlivosti komplikuje sprevadzanie deti
a rodin. Psychologickd podpora vyzaduje kontinuitu a pracu v stabilnom
vztahu, preto optimalna ro¢na kapacita odborného timu detského domace-
ho hospicu je 40 deti.

e 4 detské domace hospice na Slovensku (Bratislava, Nitra, Banska Bystrica
a Kosice), s optimalnym personalnym vybavenim a ro¢nou kapacitou poc-
tu deti v starostlivosti, su schopné ponuknut kazdy rok domdcu paliativnu
starostlivost vsetkym detom so Zivot ohrozujucimi a/alebo limitujcimi cho-
robami, ktoré zomieraju. V roku 2016 ich bolo celkovo 139, z toho iba 16 deti
(11,5 %) zomrelo doma v starostlivosti detskych hospicov.

e Vroku 2016 bola doméca paliativna starostlivost poskytnuta 30 detom (4,3 %)
s zivot ohrozujucimi a/alebo limitujucimi chorobami v regiéne zépadného
Slovenska, 7 detom (1,7 %) v regiéne stredného Slovenska a 6 detom (1 %)
v regione vychodného Slovenska.



e V/ roku 2016 na Slovensku intenzivne smutilo 2 450 fudf v suvislosti so stra-
tou dietata, 490 os6b (deti aj dospelych) vyZzadovalo odbornu terapeuticku
intervenciu (tzv. komplikované smutenie), z nich 140 v sUvislosti so stratou
dietata na Zivot limitujuce a/alebo ohrozujice choroby. V roku 2016 navstivi-
lo Centrum smutkovej terapie Plamienok n. 0. 46 ludi (18 deti, 28 dospelych),
ktorf stratili v rodine dieta. V roku 2016 tak bola $pecializovand smutkova
terapia na Slovensku poskytnuta cca 10 % ludi s komplikovanym smutenim
po strate dietata.

e Centrum smutkovej terapie neziskovej organizacie Plamienok je prvym spe-
cializovanym centrom na Slovensku. Bezplatne poskytuje odbornu terapeu-
tickd pomoc smutiacim detom a rodindm z celého Slovenska.

e Potreba rozvoja paliativnej starostlivosti na Slovensku v domacom aj nemoc-
nicnom prostredi je velka.



A. POTREBA DETSKEJ PALIATIVNEJ STAROSTLIVOSTI NA SLOVENSKU
1) Definicia detskej paliativnej starostlivosti

Paliativna starostlivost (\WWHO, 2002) je pristup, ktory zlepsuje kvalitu Zivota pacientov
a ich rodin zoci-voci Zivot ohrozujicemu ochoreniu tak, ze vcas identifikuje a neodkladne
diagnostikuje a lieci bolest a iné fyzické, psychosocidlne a duchovné problémy a tym pred-
chédza a zmierfiuje utrpenie. Paliativna starostlivost zahffa zdravotnu starostlivost poskyto-
vanu lekarom (diagnostiku a lie¢bu), osetrovatelsku starostlivost, rehabilitéciu, psychologic-
ku starostlivost, lie¢ebnopedagogicku starostlivost u deti, duchovnu starostlivost a socidlne
poradenstvo. Paliativna starostlivost sa zameriava na Zivot, zlepsuje kvalitu Zivota pacienta
a celej rodiny a facilituje proces smutenia. MdZe byt poskytovana v réznych prostrediach —
doma, v nemocnici, v hospicoch a v inych Ustavnych zariadeniach v zavislosti od potrieb
pacienta a jeho rodiny.

Detska paliativna starostlivost je poskytovanie paliativnej starostlivosti detom so Zivot
limitujucou a/alebo ohrozujicou chorobou (angl. life-limiting disease, LLD). Zakladné prin-
cipy paliativnej starostlivosti u detf a dospelych su rovnaké. Rozhodovaci proces, lie¢ba aj ko-
munikacia maju viak svoje $pecifika suvisiace s odlisnostami fyzického a psychického vyvoja
u detf v jednotlivych vekovych obdobiach.

Charakteristiky detskej paliativnej starostlivosti:

- Relativne maly pocet detskych pacientov trpi na LLD.

- Lieky v paliativnej lieCbe su ¢asto u deti pouzivané ‘off label”' spdsobom a nie su vyrdbané
vo vhodnych liekovych formach.

- Vek a vyvojova uroven deti ovplyviuje podavanie liekov, komunikaciu a podporu celej

rodiny.

Dieta nema (pInu) pravnu zodpovednost v rozhodovacom procese. Zodpovednost nesu

pravni zastupcovia, najcastejsie rodicia.

- Ak je v rodine dieta s LLD, zamestnanie rodica a Skolskd dochddzka dietata su ohrozené,
Casto prerusené alebo ukoncené.

- Ak Zivot dietata je ohrozeny, emoc¢na zataz je pre rodicov aj profesionalov velmi velka.

- Proces smutenia po strate dietata je narocny a riziko komplikovaného smutenia rodicov

je vy$sie v porovnani so stratou dospelého na nevyliecitelné ochorenie.

Nedostatok odbornikov a vzdeldvacich aktivit v oblasti detskej paliativnej mediciny a sta-

rostlivosti ma dopad na kvalitu Zivota detf a rodin.

Domaca paliativna starostlivost o deti s Zivot limitujicou a/alebo ohrozujicou choro-
bou doma napliia potrebu det a ich prianie byt a Zit doma. Zameriava sa na Zivot, komfort
a podporu, aby dni doma boli radostnejsie. Zmierfiuje priznaky ochorenia a zlepsuje kvali-
tu Zivota dietata a celej rodiny. Domace prostredie je najprirodzenejsie prostredie pre deti,

1 "off label”j epoutzitie lieku mimo podmienok schvalenych pri registracif a uvedenym v stihrne charakteristickych vlastnosti lieku
s ohladom na vek dietata, pouzitu silu, liekovt formu a dévkovaci rezim.



ktoré najlepsie napliia ich potreby. Zo $tudif, ktoré monitorovali priania a preferencie miesta
Umrtia u rodicov deti s nevyliecitelnou formou nddorovej choroby vyplyva, ze ak by Spe-
cializovand doméca paliativna starostlivost bola dostupna a jej sluzby by boli kvalitné, cca
70 - 90 % deti a rodin by si zvolilo miesto umrtia v doméacom prostredi. Odhadujeme, Ze 3j
percento rodin deti s nenddorovymi zivot limitujucimi a ohrozujicimi chorobami, ktoré by
si zvolili domov ako miesto, kde by chceli s dietatom trdvit ¢as, je vysoké.

Zivot limitujuce a ohrozujiice choroby u deti: definicia, incidencia, prevalencia
amortalita

Zivot limitujuca alebo ohrozujica choroba (LLD) v detskom veku je akakolvek choroba, kto-
rd vyznamnym sposobom zvysuje pravdepodobnost, Ze sa dieta nedozije dospelého veku.
Royal College of Paediatrics and Child Health v spolupraci s Association for Children’s Pallia-
tive Care vo Velkej Britanii v roku 1997 prvykréat definovali pojem Zivot limitujice choroby
u deti a kategorizovali ich do 4 zakladnych skupin.? (Tab. 1)

V roku 2013 R. Hain et al. prvykrat v sulade s MKCH10 publikovali pilotnd $tudiu, ktorej vy-
sledkom je vznik adresara Zivot limitujucich a ohrozujicich chordb v detskom veku (Obr. 1),
ktory by umoznil presné Statistické spracovanie incidencie, prevalencie a mortality tychto
choréb ako aj daldi vyskum a systémovy rozvoj Statom poskytovanych sluzieb. Adresar dnes
zahrmuje 777 ochoreni a dynamicky sa ment.

Tab. 1: Zivot limitujice a ohrozujiice choroby v detskom veku

Kategoria Charakteristiky Popis Priklady ochoreni
I?ogfengallne Nadorové choroby
liecitelné choroby Kurativna lie¢ba je
choroba ofrozuje Slofswt:fpnal e Vrodené vady srdca
Zivot, nemusi ho Y 2 inveh oraAmov
limitovat Y 9
Choroba skracuje
Zivot, ale su aj .. . _ .

| chiobiednon e, omddts
dietata sa priblizuje J P y
normalu

Kurativna ani Zivot Neurodegenerativne

Choroba trvalo o .

It roareduie predlzujuca lie¢ba a metabolické cho-
prog Je nie su dostupné roby
Zivot dietata je

v ohrozeny komp- Progndza dietata DMO, poranenia

likdciami zdkladnej
choroby

nie je jednoznacna

mozgu



Obr. 1: Adresar LLD v detskom veku®

SUPPLEMENTAL TABLE 1: ICD-10 Filter Codes to Identify Life-Limiting
Diagnoses in Children and Young People

A B C D E F G G H | J
A17 B20-B24 (C00-C97 D33 E31.0 F803 GI10 G823  HI11 121 J841
A81.0 D43 E348 F842 G111 G824 H498 1270 J9%6
A81.1 D444 E702 G113 G825 H355 142 J984
D48 E71 G12 G934 161.3
D56.1 E72 G20 G93.6 181
D610 E74 G230 G937
D619 E75 G238
D70 E76 G318
D76.1  E77 G319
D81 E79.1 G35
D82.1 E83.0 G404
D83 Eg84 G40.5
D89.1 E88.0 G60.0
E88.1 G60.1
G70.2
G709
G710
G711
G71.2
G713
G80.0
G80.8
K L N P Q Q Q Q Q T Y4
K550 M313 N17 P10.1 Q000 Q218 Q396 Q780 Q932 T86.0 7515
K559 M32.1 N18 P11.2 QO1 Q220 Q410 Q785 Q933 T86.2
K72 M89.5 N19 P210 Q031 Q221 Q419 Q792 Q934
K74 N25.8 P285 Q039 Q224 Q437 Q793 Q935
K76.5 P290 Q040 Q225 Q442 Q804 Q938
K86.8 P293 Q042 Q226 Q748 Q81 Q95.2
P350 Q043 Q230 Q445 Q821
P35.1 Q044 Q234 Q447 Q824
P358 Q046 Q239 Q601 Q858
P371 Q049 Q254 Q606 Q860
P524 Q070 Q256 Q614 Q870
P525 Q200 Q262 Q619 Q871
P529 Q203 Q264 Q642 Q872
P832 Q204 Q268 Q743 Q878
P912 Q206 Q282 Q750 Q91
Po916 Q208 Q321 Q772 Q920
Po960 Q213 Q336 Q773 Q921
Q232 Q774 Q924
Q92.7
Q928



2) Potreba detskej paliativnej starostlivosti na Slovensku

Na Slovensku zatial neevidujeme vyskyt a nemonitorujeme potreby deti so Zivot limi-
tujucimi a/alebo ohrozujicimi chorobami. Dostupné su data o mortalite det, ktoré
odrazaju iba potrebu poskytovania detskej paliativnej starostlivosti v terminalnom
stadiu. Celkova potreba poskytovania detskej paliativne starostlivosti je vdéak omnoho
vyssia.

Incidencia LLD v detskom veku v eurépskych krajinach sa pohybuje v rozmedzi 1 -3
deti na 10 000 deti v populdcii, prevalencia (celkovy vyskyt) je cca 10-krat vys3ia,
10 - 30 deti na 10 000 detf populdcii. Odbornu paliativnu starostlivost potrebuje cca
50 % tychto deti, t. . 5 — 15 deti na 10 000 detf v populdcii. 30 % deti s LLD su deti
s nelie¢itenou formou nédorovej choroby (najmé nadory CNS, kosti, neuroblastém)
a 70 % tvoria deti s nenddorovymi LLD, najma s neurodegenerativnymi, metabolic-
kymi a vrodenymi anomaliami a syndrémami. Viac ako 50 % deti s LLD su deti do
jedného roku Zivota. Zo studif, ktoré monitorovali priania a preferencie miesta umrtia
u rodicov deti s nevyliecitelnou formou naddorovej choroby vyplyva, Ze ak by Speciali-
zovana domaca paliativna starostlivost bola dostupna a jej sluzby by boli kvalitné, cca
70 — 90 % deti a rodin by si zvolilo miesto Umrtia v domacom prostredi. %67

Mortalita deti na LLD a Uroven odbornej lekarskej starostlivosti o deti na Slovensku
sU porovnatelné s mortalitou a starostlivostou v krajindch zédpadnej Eurépy (Velka Bri-
tania, Nemecko).” Odhadujeme, Ze vyskyt tychto ochoreni na Slovensku sa nelisi od
vyskytu v Europe. Na Slovensku v roku 2016 Zilo 3390 detf so zivot limitujucou a/alebo
ohrozujucou chorobou, 1695 deti vyzadovalo $pecializovanu paliativnu starostlivost.
43 (2,54 %) detom bola poskytnuta Specializovana doméca paliativna starostlivost
(Tab. 2). Udaje o poskytnutej nemocni¢nej (Ustavnej) paliativnej starostlivosti nie st
dostupné.

V roku 2016 zomrelo na Slovensku 491 deti. 139 deti (28 %) zomrelo na zivot limi-
tujucu a/alebo ohrozujicu chorobu. V domécej paliativnej starostlivosti zomrelo 16
deti (11,5 %). (Graf 1) Ak by odborné sluzby detskych domécich paliativnych timov
boli dostupné, odhadujeme, Ze 90 % deti (125) by zomrelo doma. Aktudlne ponukaju
sluzby detskej domacej paliativnej starostlivosti 4 detské hospice v Bratislave, Nitre,
Banske] Bystrici a v Kosiciach. UstavnU paliativnu starostlivost poskytuju jednotlivé
kliniky a oddelenia nemocnic 3 typu ako aj vietky detské oddelenia. Specializovana
jednotka nemocnic¢nej detskej paliativnej starostlivosti na Slovensku dosial nebola
zriadend. V roku 2016 domdace hospice poskytli svoje sluzby 43 detom a naplnili po-
trebu len 2,54 % deti.



'dusaid NS A1U- #10¢-1 LOZ Y2040 A 7] BU 3i[e1I0W 0 3fepn Suas)? 01aid ‘A T1
alnuyap ausaid K101 ‘0 L-HIMIN S10B¥YISe]y Bjpod WOPOY WAUISYD { 1eZpeAN B[eez eZoUBRIP NYSUSAO|S BU BS G| 07 NYOJ PO ZV :BYWRUZOd

PUIOP 32UWOZ YD ATTS PP % 06 - 0/ sxx
5d@ nueaozieidads aNpPezAA G115 19P % 05 s
11ogindod AP 000 0L /2€  «

9l STl %€ 6€l L6t 137 691  06E€ 8EV6SOL EVESEVS OMSUIAO|S
¢ 95 %I 29 19T 9 8/S 951 897 195 €1+ 079 | POY2AN
¢ w wess 4 v/ L vl 878 7TL8ST /8T THE | pang
9 v %L 4 051 0€ €0/ 90v L 8YY 65y 9TV T pedez
- €l % /'Oy vl 0¢ - 07T Ot 996 /€L 817069 feay Aysutyiz
- 8  %00¢ 6 0¢ - 091 6LE 07866  9SL 19§ ey Aysneus
- 7L s €l ve - 191 1443 687001 918885  [exy Aysuepuail
- €€ %6'ST L€ eyl - 00€ 009 S09/8L  0lEce8  [enfysnogald
- 9l %00¢ 8l 09 - /81 vLE 0Z69LL  6/,089  [enfAysueniN
- w o wToe 4 4! - 8/T 956 £99¢/1 €01 86L e Ayo150%
- Ll % C'9 4l 9 - %l L6¢ 6lezel 68 1y9  feny Aysaejsielg

, fery
- oL %0'sT Ll 44 - 61 88¢ OSLITL 605159 (o chqoxsueq
BUWOP  4:BWOP  gTleu  gTieu AOD #5dd
l|]2Jwioz ouwoz l|]2Jwioz l]l2Jwoz [IE21V8[er4 -_QmOr_ nueaozijen AQJ2]eA
2101 ‘AT NIYD 101 210D 210D 2l0p|  uelsA -adspezAh AT -kqo
snea ‘d1sned ‘n2g 3@ 2@ 1_A  dT1sBea  sh_d  119p 1904 1920 fery)

910Z NY04 A N3P h ISoAlIsoae)s [auanerjed eqanod 7 ‘qel



3) Detska paliativna starostlivost o deti v terminalnom stadiu

Na Slovensku evidujeme a Statisticky spracovavame iba Udaje o pri¢inach, vyskyte
a demografii detskych umrti®

Udaje o detskej mortalite Zivot limitujucich a/alebo ohrozujucich choréb odrézaju
iba potrebu poskytovania detskej paliativnej starostlivosti (DPS) v terminalnom stadiu
LLD. Celkové potreba poskytovania DPS je omnoho vy3sia (Tab. 2).

a) Umrtia deti na Slovensku v rokoch 2011 - 2016

Detska mortalita a jej pric¢iny

Na Slovensku v rokoch 2011 aZ 2016 ro¢ne zomrelo priemerne 530 deti (566 v 1. 2011

a 491 detivr. 2016).

1. Neocakdvané umrtia: 70 — 75 % deti zomrelo ndhle na Urazy, akutne choroby,
vrazdy, samovrazdy.

2. Ocakavané umrtia: 25 — 30 % deti zomrelo na LLD (priemer v rokoch 2011 - 2016:
150 deti (28 %) a vacsina tychto umrti su ocakéavané.

Mortalita na LLD
Podiel detf, ktoré zomieraju na LLD tvorf viac ako 25 % zomierajlcich deti. Tento po-
diel sa vyrazne nemeni (26,5 % v roku 2011 a 28,3 % v roku 2016).

V rokoch 2011 - 2016 sa celkovy pocet deti v populdcii aj pocet deti, ktoré rocne
zomreli, zmensoval. (Tab. 3). Mierne klesala celkova detskd mortalita (v roku 2011
5,19/10 000 a v roku 2016 4,63/10 000 deti v populdcii).

Pocet deti, ktoré zomreli na LLD sa ale vyrazne nemenil. (Graf 1) Mortalita na LLD
v r.2011 bola 1,37/10 000 a v roku 2016 1,31/10 000 deti v populacii. Mortalita na
LLD na Slovensku je porovnatelna s idajmi v eurdpskych krajindch. Podfa literarnych
Udajov je mortalita detskych umrti na LLD v Taliansku, Velkej Britanii a v frsku 1,0a 1,2
a 3,6/ 10000 detiv populdcii”V rokoch 2011 - 2016 mortalita deti na LLD vyznamne
neklesla (Graf 2).

Pokles poctu zomretych deti sdvisi najma s klesajucim poctom deti v populdcii
a s klesajucim poctom tzv. neocakdvanych nahlych umrti. Mortalita deti, ktoré zomie-
raju na LLD vyznamne neklesa.



Tab. 3: Umrtia deti a detska mortalita na Slovensku v rokoch 2011 - 20162

Rok Pocet oby- Pocetdeti Deti, Detska Deti, ktoré  Mortal-
vatelov ktoré mortalita* zomrelina ita deti
zomreli LLD s LLD**
2011 5404322 1091056 566 519 150 1,37
2012 5410836 1075328 555 516 153 142
2013 5415949 1066036 534 5,01 178 1,67
2014 5421349 1061180 533 5,02 144 1,36
2015 5426252 1058300 520 491 145 137
2076 5435343 1059438 491 4,63 139 1,31
* na10000

** detf s LLD v domdcej paliativnej starostlivosti zo vsetkych deti s LLD,
ktoré vyzaduju $pecializovant DPS

Graf 1: Umrtia deti v rokoch 2011 - 20168
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Vekova distribucia

Graf 2: Detska mortalita v rokoch 2011 - 2016°
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Detské umrtia podla veku

Takmer 60 % vsetkych deti, ale aj deti so Zivot limitujucimi chorobami (Graf 4) zo-
miera do 1 roku Zivota, t. j. detskd paliativna starostlivost je prevazne starostlivost
o deti v novorodeneckom a doj¢enskom veku. Po prvom roku Zivota absolutny pocet
(Graf 3) aj percento deti v jednotlivych vekovych kategdriach, ktoré zomieraju na LLD
vyznamne klesd pod 15 %.

Graf 3: Vekova distribucia vsetkych detskych umrti v roku 20168
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Graf 4: Vekova distribucia vsetkych detskych umrti v roku 2016 v %?
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Detské umrtia a detska mortalita v jednotlivych krajoch

Celkova detska mortalita je najvyssia v PreSovskom a Kosickom kraji (vr. 2016 7,6 a 7,1
na 10 000 deti, najmenej deti zomiera v Bratislavskom, Trnavskom a Zilinskom kraji
(vr.2016 2,1 a 3,0 a 2,2/10 000 deti). Tento rozdiel pravdepodobne suvisi s vyssim
vyskytom romskych deti na vychode Slovenska.

Na Zivot ohrozujuce a/alebo limitujuce choroby zomiera najviac deti v PreSovskom
a KoSickom kraji (vr.2016 2,0 a 1,4/10 000 deti), najmenej deti zomiera na LLD v Brati-
slavskom, Trnavskom a Trencianskom kraji (vr. 2016 1,02 0,9 a 1,3/10 000 deti). (Tab. 4,
Graf5a6)



Tab. 4: Detské umrtia a detska mortalita v jednotlivych krajoch v roku 2016

Kraj Pocet Pocet Detis Deti, Detskd Deti, Detska
oby- deti LLD*  ktoré  mor- ktoré mortal-
vatelov zom-  talita  zomreli itana

reli nalLD LLD

Bansko- 651509 121156 388 44 36 11 09

bystricky kraj

Bratislavsky 641892 122219 391 26 2,1 12 10

kraj

Kosicky kraj 798103 173663 556 124 71 25 14

Nitriansky kraj 680779 116920 374 60 51 18 1.5

Presovsky kraj 822310 187605 600 143 7,6 37 2,0

Trenciansky 588816 100489 322 34 34 13 13

kraj

Trnavsky kraj 561156 99820 319 30 30 9 09

Zilinsky kraj 690778 137566 440 30 2,2 14 1.0

* odhad podla 32 /10 000
Graf 5: Detské aumrtia na LLD v roku 2016 jednotlivych krajoch?®
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Mortalita

Graf 6: Detska mortalita v jednotlivych krajoch na Slovensku v roku 20162
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e KaZdé stvrté dieta, ktoré na Slovensku zomiera, zomiera na Zivot limitujicu
a/alebo ohrozujticu chorobu a jeho umrtie je ocakdvané. Paliativna liecba
a starostlivost je vhodnym terapeutickym postupom pre Stvrtinu zomiera-
jucich deti.

e Minimdlne 1 na 10 000 deti zomiera kaZdy rok na Zivot limitujicu alebo

ohrozujicu chorobu.

e Celkovd detskd umrtnost na Slovensku md klesajticu tendenciu, ale detskd
umrtnostna LLD sa nement.

e Viac ako 50 % deti zo vsetkych deti so Zivot limitujicimi chorobami ako aj
z tych, ktoré zomieraju, su deti do jedného roku Zivota. Vo viac ako 50 % je
paliativna liecba a starostlivost starostlivostou o novorodencov a dojcatd.
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e Celkovd detskd mortalita je trikrdt vyssia v Presovskom a KoSickom kraiji, ale mor-
talita na LLD nevykazuje v krajoch tak velké rozdiely.

e Detsku paliativnu starostlivost potrebuju aj deti, ktorych Zivot je ohrozeny, ale
v danom roku nezomieraju. Detsku paliativnu starostlivost v danom roku na
Slovensku potrebuje 30-krdt viac deti ako pocet deti, ktoré zomieraji na Zivot
limitujucu chorobu.

b) Miesto umrtia deti s LLD a potreba detskej domacej paliativnej starostlivosti

Zo studif, ktoré monitorovali priania a preferencie miesta Umrtia u rodi¢ov deti s ne-
vyliecitelnou formou nadorovej choroby vyplyva, Ze ak by Specializovand domdca
paliatfvna starostlivost bola dostupna a jej sluZby by boli kvalitné, cca 70 - 90 % deti
arodin by si zvolilo miesto Umrtia v domacom prostredi? Udaje o preferenciach rodin
s detmi, ktoré maju nenaddorovu formu LLD t. €. nie s v literatdre dostupné. Ak by aj
tieto rodiny preferovali domdce prostredie, odhadujeme, Ze na Slovensku by sluzby
detskych domacich hospicov v roku 2016 mohlo vyuzit 1695 detfa 125 deti by mohlo
zomriet doma. (Tab. 2)

Domov je vynimocné miesto, kde sa deti hraju a rozvijaju, kde ich milujeme a kde sa
citia bezpecne. Domov je najlepsie miesto, kde sa ucia radovat zo Zivota, ale aj rozIUcit
sa a smutit za tymi, ktorych stratili. Ked choroba dietata skracuje Zivot, radost v rodine
sa mdze prejavit v okamihoch blizkosti a 1asky, v teple domova. Domov je vhodné
miesto Umrtia pre vacsinu detf so Zivot limitujucimi a/alebo ohrozujucimi chorobami.

Deti s LLD zacali na Slovensku zomierat doma s podporou detského doméaceho palia-
tivneho timu od roku 2002. Detsky mobilny hospic Plamienok v regiéne zapadného
Slovenska zacal od augusta 2002 poskytovat svoje sluzby. Od roku 2013 sa k nemu
pridal detsky domaci hospic Svetielko pomoci v Kosiciach a od roku 2015 aj detsky
doméci hospic Svetielko nddeje v Banskej Bystrici. Od roku 2017 poskytuje domacu
paliativnu starostlivost aj hospic Pod kridlami Dominiky so sidlom v Nitre.

V roku 2011 bolo v doméacej paliativnej starostlivosti na Slovensku 21 detf (1,2 % deti
s LLD), v roku 2016 43 deti (2,5 % deti s LLD) (Tab. 5).

V roku 2011 zomrelo v domécej starostlivosti detskych mobilnych hospicov na Slo-
vensku 6 deti (4 % deti zomierajucich na LLD), v roku 2016 16 deti (11,5 % deti s LLD)
(Graf 7 a 8). Potreba rozvoja paliativnej starostlivosti na Slovensku v doméacom aj ne-
mocni¢nom prostredi je velka.



Tab. 5: Detska mortalita a umrtia deti s LLD v domacom prostredi v rokoch

2011 -20168
Rok Pocetdeti Vsetky Detskd Pocet  Deti, Morta- Deti Detiv Detis Zom-
deti, mor- deti, ktoré litadeti sLLD DPS** LLD, reli
ktoré  talita®* ktoré zom-  sLLD* v zom- vDPS
zom- zomreli relina DPS reliv
reli nalLD LLD DPS
2011 1091056 566 519 150 265% 137 21 120% 6 4,0%
2012 1075328 555 5,16 153 276% 142 21 122% 7 4.6 %
2013 1066036 534 5,01 178 333% 1,67 56 328% 31 174 %
2014 1061180 533 5,02 144 270% 1,36 45 265% 17 11,8%
2015 1058300 520 491 145 279% 137 51 301 % 24 16,6 %
2016 1059438 491 4,63 139 283% 1,31 43 254% 16 11,5%

** na 10 000 deti
** 9% deti s LLD v domacej paliativnej starostlivosti zo vsetkych deti s LLD, ktoré
vyZaduju DPS (50 %)

Graf 7: Terminalna detska domaca paliativna starostlivost (abs. pocet)?
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Graf 8: Terminalna detska domaca paliativna starostlivost v %
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e 70 - 90 % deti so zZivot limitujtcimi a/alebo ohrozujicimi chorobami chce
zit a zomriet doma. Detskd domdca paliativna starostlivost zabezpeco-
vand mobilnym timom Specialistov zodpovedd potrebdm a prianiam
vdcsiny tychto deti.

e Vroku 2016 bolo vdomdcej paliativnej starostlivosti na Slovensku len 2,5 %
(43) deti so Zivot limitujicimi a/alebo ohrozujicimi chorobami a doma
zomrelo len 11,5 % (16) deti.

e Na Slovensku takmer 80 % deti s LLD zomiera v nemocnici.

e Miesto umrtia a spdsob liecby a starostlivosti md dopad na kvalitu Zivota
nevyliecitelne chorych a zomierajtcich deti.

e Potreba rozvoja paliativnej starostlivosti na Slovensku v domdcom aj
nemocni¢nom prostredi je velkd.
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4) Smutkové poradenstvo a terapia ako sucast detskej paliativnej starostli-
vosti

Definicia, adaptivne a komplikované smutenie, rizikové faktory

Smutenie je reakcia na stratu, v kontexte paliativnej starostlivosti na Umrtie dietata.
Priebeh smutenia je individudlny, zavisi od mnohych faktorov a vyznacuje sa preziva-
nim a vyjadrenim réznych (smutiacou osobou hodnotenych pozitivnych aj negativ-
nych) emaécii v réznej intenzite.

Vacsina populacie detf aj dospelych zaZiva tzv. adaptivne smutenie. Smutiacej osobe
sa po faze akutneho smutenia postupne vracia radost zo Zivota a z blizkych vztahov.
Proces smutenia nikdy nekondci, ale v priebehu adaptivneho smutenia sa v preziva-
ni dostava postupne do Uzadia. Smutok zo straty moéze byt intenzivnejsi v urcitych
obdobiach (vyrocia a pod.), ¢lovek je ale schopny pokracovat vo svojich aktivitach
a Zivote. Adaptivne smutenie je proces, ktory nevyzaduje odbornu terapeutickd in-
tervenciu, ale podporné skupiny alebo podpora profesiondlov moézu byt uzitocné,
najma v pripadoch, ked je podpora socidlneho okolia z akéhokolvek dévodu nedos-
tatocna. Vacsina literatUry sa zhoduje, Ze pri adaptivnom smdutenf je posun v procese
smutenia po Siestich mesiacoch od straty zjavny. Pre malu ¢ast populdcie sa proces
smutenia z nejakého dévodu skomplikuje a ¢lovek nie je schopny bez profesiondinej
pomoci dostat sa z fazy akitneho smutenia. Smutenie a strata sU emocne neustéle
v popredf. V tomto pripade ide o komplikované smutenie a bez intervencie sa mbze
stat chronickym a narusat vietky oblasti Zivota aj po obdobie mnohych rokov.

O komplikovanom smutenf hovorime ak po viac ako Siestich mesiacoch od straty
smutiaci dospely 1) neveri, Ze blizky umrel 2) hneva sa a je zatrpknuty v suvislosti so
smrtou blizkeho 3) navaly bolesti s intenzivnou tuZbou po blizkom sa ¢asto opakuju
4) neustdle sa zaobera myslienkami na blizkeho a znepokojujice dotieravé spomien-
ky na okolnosti smrti su Casté. Vyhybanie sa situdciam, ktoré mézu blizkeho aj okrajo-
vo pripominat je pri komplikovanom smuteni tieZ Casté .

Komplikované smutenie sa vyskytuje u 10 — 20 % [udi, ktorf stratili niekoho blizkeho
avsak medzi rodi¢mi, ktorf stratili dieta, méze byt jeho vyskyt este vy3si. Komplikova-
né smutenie zvysuje riziko rakoviny, srdcovo-cievnych problémov, vysokého krvného
tlaku a samovrazdy a je spojené s nizSou kvalitou Zivota (horsie fungovanie, menej
energie). U rodicov, ktorf stratili dieta, méze byt komplikované smutenie intenzivnej-
Sie ako u inych skupin, sprevadzané vysSou mierou samovrazednych myslienok a se-
baobvifiovania .

ViysSie riziko rozvinutia komplikovaného smutenia je u Zien ako u muzov, v rodinach,
kde je sdm rodi¢ - Zivitel, ked je smrt vnimana ako nahla alebo traumaticka', ak v mi-
nulosti stratili inU(é) blizku osobu(y), tzv. viacndsobné straty, alebo maju pocit, Ze su
nepripraveni na smrt svojho blizkeho. Dal$imi rizikovymi faktormi su mala podpora
pocas choroby, nizka kvalita Zivota pred smrtou, vysoka miera stresu a Uzkosti v ¢ase
smrti'> a Umrtie v nemocnici .
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Paliativna starostlivost znizuje riziko komplikovaného smutenia. Ak je v¢as a kvalitne
poskytnuta (najma symptomovy manazment chorého a sprevadzanie celej rodiny),
niektoré rizikové faktory komplikovaného smutenia je mozné kvalitnou starostlivos-
tou eliminovat alebo zmiernit. Medzi faktory komplikovaného smutenia, ktoré mézu
byt kvalitnou paliativnou starostlivostou redukované pripadne Uplne eliminované
patri: 1) vnimanie smrti ako nahlej alebo traumatickej, 2) nepripravenost na smrt, 3)
mald podpora pocas choroby, 4) nizka kvalita Zivota pred smrtou, 5) vysokd miera
stresu a Uzkosti v ¢ase smrti, 6) Umrtie v nemocnici.

Ostatné rizikové faktory (pohlavie, strata dietata, predoslé straty) nie je mozné palia-
tivnou starostlivostou ovplyvnit, ale je mozné ich monitorovat a pribuznym moéze byt
po strate ponuknutd a poskytnutd dalSia pomoc, poradenstvo, pripadne smutkova
terapia.

Svetova literatdra udava, Ze v priemere na jedno detské Umrtie intenzivne smuti 5 -6
[udi™ (aj deti aj dospelych). Z udajov v Tab. 2 vyplyva, Ze v roku 2016 bolo na Sloven-
sku stratou dietata intenzivne zasiahnutych 2450 fudi, z ktorych méze komplikova-
nym smutenim trpiet kaZzdoro¢ne az 245 — 490. Komplikovanym smutenim suvisia-
cim so stratou dietata na LLD v roku 2016 trpi 70 — 140 fudi ro¢ne.

KedZe komplikované smutenie sa malokedy zlepsi bez profesionalnej pomoci, smut-
kova terapia a poradenstvo ako sucast paliativnej starostlivosti su nenahraditelné.

e Adaptivne smutenie je proces, ked sa smutiacej osobe po fdze akttneho
smutenia postupne vracia radost zo Zivota a z blizkych vztahov. NevyZadu-
je odbornu terapeuticku intervenciu, ale podporné skupiny alebo podpora
profesiondlov mézu byt uZitocné, najmd v pripadoch, ked je podpora so-
cidlneho okolia z akéhokolvek dévodu nedostato¢nd.

e Komplikované smutenie, ktoré vyZaduje odbornu terapeuticku intervenciu
sa vyskytuje u 10 - 20 % ludi, ktori stratili niekoho blizkeho. Medzi rodi¢mi,
ktori stratili dieta, méZe byt jeho vyskyt este vyssi. Komplikované smutenie
zvysuje riziko rakoviny, srdcovo-cievnych problémov, vysokého krvného
tlaku a samovraZdy a je spojené s niZzsou kvalitou Zivota.

e Kvalitnd paliativna starostlivost zniZuje riziko komplikovaného smdtenia.

e Vpriemere najedno detské Gmrtie intenzivne smuati 5 ludi. V roku 2016 bolo
na Slovensku stratou dietata intenzivne zasiahnutych 2450 ludi, z ktorych
méZe komplikovanym smutenim trpiet kazdorocne az 245 — 490. Komp-
likovanym smdtenim suvisiacim so stratou dietata na LLD v roku 2016 trpi
70 - 140 ludi rocne.



Pocet deti

B. DOSTUPNOST DETSKEJ DOMACEJ PALIATIVNEJ STAROSTLIVOSTI
NA SLOVENSKU

1) Detské domace hospice na Slovensku

Na Slovensku poskytuju domacu paliativnu starostlivost 4 detské mobilné hospice.
PLAMIENOK n. o. (Bratislava, od r. 2002)
SVETIELKO POMOCI n. o. (Kosice, od r. 2011)
SVETIELKO NADEJE o. z. (Banské Bystrica, od . 2015)
POD KRIDLAMI DOMINIKY, n. o. (Nitra, od r. 2017)

Okrem kosického SVETIELKA POMOCI n. o,, ktoré poskytuje doméacu paliativnu sta-
rostlivost zatial len detom s nevyliecitelnou formou nadorovej choroby, vietky det-
ské domace hospice poskytuju domacu paliativnu starostlivost detom vo veku 0 - 18
rokov so vietkymi Zivot limitujucimi chorobami (Tab. 1) bez ohladu na typ diagndézy.

Vrokoch 2011 - 2016 detské mobilné hospice na Slovensku poskytli svoje sluzby 237
detom s LLD a ich rodindm (Tab. 6). Domaca paliativna starostlivost bola poskytnuta
v roku 2016 2,5 % deti s LLD, ktoré vyZaduju $pecializovanu paliativnu starostlivost.
Terminalnu paliativnu starostlivost poskytli detské doméce hospice v roku 2016 16
detom (11,5 % detom, ktoré v roku 2016 zomreli na LLD).

Pocet deti, ktoré vyuZili sluzby detskych domacich hospicov je v porovnani s vyspe-
lymi eurdpskymi krajinami (Velka Britania, Nemecko) stéle velmi maly, ma ale pomaly
vzrastajucu tendenciu. (21 detom v r. 2011, 43 detom v r. 2016). (Graf 9)

Graf 9: Poskytovanie detskej domacej paliativnej starostlivosti
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Tab. 6: Pocet detskych pacientov v domacej paliativnej starostlivosti
detskych mobilnych hospicov na Slovensku v rokoch 2011 - 2016

Region  zdpadné Slovensko* stredné Slovensko** vychodné Slovensko***
Rok Detis LLD DPS Deti  DetisLLD Detiv DetisLLD Deti
vyzad.3pe- vDPS vyzad.$pe- DPwS vyzad.$pe- vDPS
cializovanu cializovanu cializovanu
DPS DPS
2011 703 21 440 - 603 -
2012 695 21 431 - 595 -
2013 693 48 425 2 588 6
2014 694 30 369 6 584 9
2015 697 38 416 8 580 5
2016 703 30 414 7 578 6

* kraj: Bratislavsky, Trnavsky, Nitriansky a Trenciansky

** kraj: Banskobystricky, Zilinsky

*** kraj: Kosicky, Presovsky

Pozn.: hospic Pod kridlami Dominiky ziskal zdravotnu licenciu v roku 2017

Tab. 7: Naplnenie potreby domacej paliativnej starostlivosti
vrokoch 2011 - 2016

Rok zapadné Slovensko* stredné Slovensko** vychodné Slovensko***
2011 30% - -

2012 30% - -

2013 6,9 % 0,5 % 1,0 %

2014 4,3 % 1,6 % 1,5 %

2015 55% 1,9 % 0,9 %

2076 43 % 1,7 % 1,0 %

¥ kraj: Bratislavsky, Trnavsky, Nitriansky a Trenciansky
** kraj: Banskobystricky, Zilinsky
*** kraj: Kosicky, Presovsky

27
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2) Dostupnost detskej domacej paliativnej starostlivosti v jednotlivych kra-
joch Slovenska

Detska domaca paliativna starostlivost je najviac rozvinuta v regiéne zapadného Slo-
venska (Tab. 7), ktord poskytuje najma PLAMIENOK n. 0.V roku 2016 bola domaca pa-
liativna starostlivost poskytnutd 4,3 % detom s LLD v regidne zapadného Slovenska.
V regiodne stredného Slovenska bola detskd doméca paliativna starostlivost poskytnu-
td 1,7 % a v regione vychodného Slovenska 1,0 % detom s LLD.

Klinické skusenosti potvrdzuju, Ze domaca paliativna lie¢ba je bezpelna, ak doba
dojazdu zo sidla domaceho hospicu do miesta bydliska dietata nepresahuje 2 hodiny.

Rozmiestnenie sidiel jednotlivych hospicov v Bratislave, Nitre, Banskej Bystrici a v Ko-
Siciach s ndvstevnou sluzbou do 2 hodin od sidla tak pokryva Uzemie celého Sloven-
ska. Ak by sa naplnila ich maximalna kapacita (cca 30 — 40 detskych pacientov rocne)
su schopné ponuknut termindlnu domacu paliativnu lie¢bu a starostlivost vietkym
detom na celom Slovensku, ktoré v danom roku zomieraju na LLD.

Obr. 2: Uzemny dosah starostlivosti detskych mobilnych hospicov v roku 2017

@ Kosice

Bratislava @ Nitra
o
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3) Dostupnost smutkovej terapie a poradenstva pre smutiace deti a rodiny

Na Slovensku poskytuje smutiacim detom a ich rodindm a smutiacim rodi¢com po
strate dietata Specializovanu smutkovu terapiu a poradenstvo iba Centrum smutko-
vej terapie PLAMIENOK n. o. Inf terapeuti ¢i odbornici inych profesii s detmi po strate
pracujuy, ale neSpecializuju sa na tuto oblast. Obcianske zdruzZenie Kolobeh Zivota po-
skytuje podporu a poradenstvo smutiacim detom a rodindm, ale nevenuje sa smut-
kovej terapii komplikovaného smutenia deti. Specializovanej smutkovej terapii det
a rodin sa venuje iba Centrum smutkovej terapie PLAMIENOK n. o. Centrum ponuka
bezplatné odborné sluzby smutiacim detom a rodindm z celého Slovenska.

Svetova literatdra udava, Ze v priemere na jedno detské Umrtie intenzivne smuti 5 -6
[udi™® (detf aj dospelych). Z udajov v Tab. 1 vyplyva, Ze v roku 2016 bolo na Slovensku
stratou dietata intenzivne zasiahnutych 2450 [udfi, z ktorych méZe komplikovanym
smutenim trpiet kazdoro¢ne az 245 — 490. Z tohto poctu 70 — 140 ludi komplikovane
smuti v sUvislosti so stratou dietata na LLD.

Odbornu Specializovanu terapeutickd intervenciu v procese smutenia v suvislosti so
stratou dietata v roku 2016 vyzadovalo 245 — 490 [udi. Pocet smutiacich detf a do-
spelych, ktorf nevyZzaduju smutkovu terapiu, ale ktorym by podpora a poradenstvo
v smutenf pomohli, je omnoho vyssi.

V roku 2016 navstivilo Centrum smutkovej terapie Plamienok n.o. 46 [udi (18 deti, 28
dospelych), ktorf stratili v rodine dieta. V roku 2016 tak bola Specializovand smutkova
terapia na Slovensku poskytnuta cca 10 % ludi s komplikovanym smutenim po strate
dietata.

e Specializovanej smutkovej terapii deti a rodin sa venuje iba Centrum smdit-
kovej terapie PLAMIENOK n. o.

e Centrum ponuka bezplatné odborné sluzby smuitiacim detom a rodindm
z celého Slovenska.

e Vroku 2016 tak bola specializovand smutkovd terapia na Slovensku posky-
tnutd cca 10 % ludi s komplikovanym smutenim po strate dietata.
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C.BUDUCNOST DETSKEJ PALIATIVNEJ STAROSTLIVOTI NA SLOVENSKU
1) Detska paliativna starostlivost na Slovensku: kde za¢iname

Detska paliativna medicina je dnes vo svete rychlo sa rozvijajuca subspecializacia
pediatrie, ktorej cielom je zlepsenie kvality Zivota deti so Zivot limitujucim a/alebo
ohrozujuicim ochorenim a ich rodin. Potrebam tychto deti a rodin na Slovensku
sme dosial v odbornych kruhoch ako aj v systéme zdravotnictva nevenovali velku
pozornost.

Celkovy pocet deti na Slovensku, ktorym by $pecializovana paliativna starostlivost
mohla pomdct zlepsit kvalitu Zivota, nie je maly (Tab. 2). Tieto deti sU dnes v am-
bulantnej alebo nemocnic¢nej starostlivosti odbornikov niektorych pediatrickych od-
borov (neonatoldgia, detska neuroldgia, detska onkoldgia, anestezioldgia a urgentna
medicina, pediatria a pod.). Takmer 90 % detf na Slovensku dnes zomiera v nemocni-
ci, hoci vyskumy zo zahranic¢ia poukazuju na prianie 90 % deti a rodin zomriet doma.
Pocet zdravotnickych pracovnikov, najma lekdrov a zdravotnych sestier, ktorf by sa
problematike odborne venovali je velmi maly. Neexistuje systém vzdeldvania tych-
to odbornikov. Neexistuju Standardy poskytovania detskej paliativnej starostlivosti
doma ani v nemocnici ani indikatory kvality poskytovanych sluZieb. Neexistuje kon-
cepcia rozvoja detskej paliativnej starostlivosti, ktora by vytycila smer rozvoja tak, aby
bol koordinovany a premysleny. Detské domace hospice na Slovensku dnes poskytu-
ju limitované sluzby v rdmci tretieho sektora, bojuju s nedostatkom kvalifikovaného
personalu a ich odborné sluzby nie su financované statom. Neexistuje standard odo-
sielania detskych pacientov do domacej paliativnej starostlivosti ani dobra informo-
vanost odbornej verejnosti o tom, ¢o vietko zahffia domaca paliativna starostlivost
a aké su jej moznosti.

2) Detska paliativna starostlivost na Slovensku: vyzvy, ktoré stoja pred nami

a) Sledovat a statisticky spracovavat data o incidencii, prevalencii a mortali-
te deti na zivot limitujuce a/alebo ohrozujtice choroby (LLD)
- vytvorit register LLD
- pravidelne data Statisticky spracovavat

b) Vzdelavat odbornikov, aby pocet kvalifikovanych lekarov a sestier bol
dostatocny
- zaradit problematiku detskej paliativnej mediciny do pregraduélnej aj post-
gradualnej vyuky pediatrie (a aj niektorych dalsich pediatrickych odborov ako
napr. detskd neonatoldgia, neurolégia, onkoldgia, anestezioldgia a intenzivna
medicina)
- etablovat detsku paliativnu medicinu ako subspecializaciu pediatrie
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c) Planovat a koordinovat rozvoj detskej paliativnej starostlivosti na Slovensku
- vypracovat koncepciu rozvoja detskej paliativnej starostlivosti na Slovensku aj
v jednotlivych regidnoch, ktora sleduje pocet a potreby tychto detf
- vypracovat Standardy poskytovania detskej paliativnej starostlivosti
- vypracovat indikatory kvality poskytovanych sluzieb
- zaradit detskd paliativnu starostlivost do $tdtom poskytovanych a platenych
zdravotnych sluZieb

d) Rozvijat spolupracu sticasnych domacich hospicov s ambulantnymi a ne-
mocni¢nymi Specialistami, ktoré sa o deti s LLD staraju
- pozyvat odbornika detského paliativneho timu k rozhovoru v nemocnici ¢ am-
bulancii, ked je rodicom doméca paliativna starostlivost ponukana

e) Menit postoj verejnosti i odbornikov k smrti a k zomieraniu deti aj dospe-
lych doma
- hovorit v médiach, ale aj na odbornych podujatiach o Zivote v blizkosti smirti
a o tom, aké vyzvy toto obdobie v Zivote chorych detf a rodin ako aj v pracov-
nom zivote odbornikov prinasa
- diskutovat o vyzname paliativnej starostlivosti v médiach aj na odbornych
podujatiach

3) Buducnost detskej domacej paliativnej starostlivosti na Slovensku

Detskd domaca paliativna starostlivost zodpoveda potrebdm 90 % deti s Zivot limi-
tujucou a/alebo ohrozujicou chorobou a ich rodin. Detské domace hospice dnes
na Slovensku poskytuju limitované sluzby v ramci tretieho sektora, bojuju s nedo-
statkom kvalifikovaného personélu a ich odborné sluzby nie su financované statom.
Ucast odbornika doméceho paliativneho timu pocas rozhovorov nemocni¢nych ¢i
ambulantnych lekarov s rodi¢mi, ked je domaca paliativna starostlivost ponuknuts,
je vhodna.

a) Kritéria prijatia a odosielanie deti do domacej paliativnej starostlivosti

Do domécej paliativnej starostlivosti mézu byt odoslané deti s jednoznacne zlou
progndzou, ak ich stav je vazny a starostlivost o dieta doma vyzaduje odbornt in-
tervenciu. Rovnako mézu byt prechodne do domacej paliativnej starostlivosti odo-
slané deti v zavaznom stave ak paliativna liecba je v najlepsom zaujme dietata, hoci
progndza celkového vyvoja stavu je neistd. Deti mézu byt odosielané domov aj v
termindlnom $tadiu Zivot limitujucej choroby. Odosielanie deti do domacej paliativ-
nej starostlivosti je ndro¢ny proces. VyZzaduje odbornu timovud diskusiu o prognéze
dietata a dobré komunikacné zru¢nosti lekdrov aj ostatnych zdravotnickych pracov-
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nikov, ktorf sa o deti staraju ako aj v¢asnu spolupracu ambulantnych a nemocni¢nych
$pecialistov a doméaceho paliativneho timu. V€asny a citlivy rozhovor s rodi¢mi (aj
detmi) o progndze ochorenia a 0 moznostiach pomoci doma ¢i v nemocnici ako aj
osobny kontakt s pracovnikmi detského mobilného hospicu pomdzu rodi¢com zvolit
pre ich dieta v danom case najlepsiu moznost.

b) Personalne zabezpecenie detskych domacich hospicov

Kapacita poskytovanych sluzieb, t. j. o kolko deti sa detské domace hospice dokazu
postarat, vyplyva zo Standardov personalneho zabezpecenia hospicového timu. Pod-
la koncepcie paliativnej starostlivosti v odbore paliativna medicinal detsky domaci
hospic by mal na kazdych 10 pacientov zamestnat 1 lekara, 3 sestry, 1 klinického psy-
choléga a 1 lieCebného/Specidlneho pedagdga. Ak sluzby domacej starostlivosti su
poskytované 24 hodin denne (t.j. hospic musi zabezpecit striedanie lekarov), domace
navstevy vykonavaju 2 pracovnici timu (povaZujeme za terapeutické optimum) a die-
ta je minimalne navstivené jedenkrat za 1 — 2 tyzdne, minimalne 4 lekari a 4 sestry su
potrebni na kvalitné zabezpeclenie sluZieb. Detsky hospicovy tim so 4 lekdrmi, 4 zdra-
votnymi sestrami, 1 klinickym psycholégom, 1 socidlnym pracovnikom a 1 Special-
nym/lieCebnym pedagdgom sa redlne dokdze bezpelne a kvalitne postarat o max.
12 — 15 deti sucasne.

Navysenie poctu personalu a zaroven aj poctu deti v starostlivosti komplikuje spreva-
dzanie detf a rodin. Psychologicka podpora vyZaduje kontinuitu a pracu v stabilnom
vztahu, preto optimalna ro¢na kapacita odborného timu detského domaceho hospi-
CU je cca 40 deti.

c) Kolko mobilnych detskych hospicov na Slovensku potrebujeme?
Vzhladom na to, Ze odhadovany pocet deti s LLD, ktoré vyZaduju Specializovanu
paliativnu starostlivost (v r. 2016 1695 deti) je pomerne velky (Tab. 2) ako aj fakt, ze
vacsina rodin by uprednostnila Umrtie v domacom prostredi, kapacita 4 detskych
domadcich hospicov je z dlhodobého hladiska nedostatocnd. Celkovd optimalna
kapacita poskytovanych sluZieb 4 detskych hospicov nebola v rokoch 2011 - 2016
pre nedostatok personalu, financii a naro¢né odosielanie deti do domacej paliativ-
nej starostlivosti naplno vyuZitd. RieSenie dostupnosti detskej domdce] paliativnej
starostlivosti je komplexnejsi problém. Informovanie odbornej verejnosti o sluzbach
domacej paliativnej starostlivosti, pregradudlne aj postgradualne vzdelavanie lekérov,
sestier a ostatnych zdravotnych pracovnikov, vytvorenie Standardov detskej domacej
aj nemocni¢nej paliativnej starostlivosti su vyzvy, ktoré nas ¢akaju.
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Potrebujeme tolko detskych domdcich hospicov, ktoré umoznia vsetkym rodindm,
ktoré poziadaju o domdcu paliativnu starostlivost byt doma a zdroveri im pontknu
kvalitné odborné sluzby. Ak by existujuce 4 detské mobilné hospice (v Bratislave, Nit-
re, Banskej Bystrici a v Kosiciach) boli persondlne dobre vybavené, su schopné plne
pokryt potrebu poskytovania termindlnej detskej domacej paliativnej starostlivosti.

Cim lepsia bude informovanost odbornej aj laickej verejnosti a odborna troven do-
maceho hospicového timu, tym viac rodin s dietatom chorym na LLD sa rozhodne
pre pobyt doma. Ked'sa kapacita poskytovanych sluZieb sucasnych detskych mobil-
nych hospicov napini, bude potrebné a zmysluplné zriadit dalsie mobilné hospice.

e Detsky hospicovy tim so 4 lekdrmi, 4 zdravotnymi sestrami, 1 klinickym
psycholégom a 1 Specidlnym/liecebnym pedagégom sa dokdze bezpecne
a kvalitne postarat o max. 12 - 15 deti sucasne a cca 40 deti rocne.

e Ak by dnes existujuce detské mobilné hospice v Bratislave, Nitre, Banskej
Bystrici a v Kosiciach boli persondine dobre vybavené, su schopné plne
pokryt potrebu poskytovania termindlinej detskej domdcej paliativnej sta-
rostlivosti.

e Potrebujeme tolko detskych domdcich hospicov, ktoré umoZznia vsetkym
rodindm, ktoré poZiadaju o domdcu paliativnu starostlivost byt doma
a zdroveri im ponuknu kvalitné odborné sluzby. Ked' sa kapacita posky-
tovanych sluzieb sucasnych detskych hospicov naplni, bude potrebné
a zmysluplné zriadit dalSie mobilné hospice.
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