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Referenéna skupina pre deti a mladistvych EAPC v roku 2022 pripravila Eurépsku chartu paliativnej starostlivosti o deti a mladistvych.
Tato charta vystiZne opisuje hlavné zasady a predklada Standardy pre detska paliativnu starostlivost v Eurépe. Na Slovensku sa stre-
tavame so skreslenym vnimanim detskej paliativnej starostlivosti, a to aj zdravotnickym personalom. Tato problematika sa netyka len
detskych hospicov alebo detskej onkoldgie, ale aj beznej pediatrickej praxe. Starostlivost o deti so zavaznym ochorenim (a ich rodiny)
sa poskytuje na pediatrickych oddeleniach, vo v§eobecnych a Specializovanych ambulanciach. Osvojenim si principov detskej paliativ-
nej starostlivosti vieme priniest pozitivnu zmenu: vhodne zvolenym, citlivym pristupom, zameranym na benefit pacienta, s ohladom na
hodnoty rodiny a empatickou profesionalnou komunikaciou. Verime, Ze Eurépska charta paliativnej starostlivosti o deti a mladistvych

z formatu tabul'ky na volny text. Charta je dostupna na https://eapcnet.eu/eapc-groups/reference/children-young-people/.

Klicové slova: detska paliativna starostlivost, charta, deti, zdvazné ochorenie

In 2022, the EAPC Children and Young People’s Reference Group prepared the European Charter on Palliative Care for Children and
Young People. This Charter aptly describes the main principles and presents the standards for pediatric palliative care in Europe. In
Slovakia, we encounter a distorted perception of pediatric palliative care, including by medical personnel. This topic concerns not only
children’s hospices or oncology, but also ordinary pediatric practice. Pediatric departments, general practitioners and specialized clinics
provide care for children with serious illnesses (and their families). By adopting the principles of pediatric palliative care we can bring
positive change: by appropriately chosen sensitive approach, focused on the benefit of the patient and with respect to family values and
by empathetic professional communication. We believe that the European Charter on Palliative Care for Children and Young People will
help us understand more. Therefore, we present it in full in the following article. For more comfortable reading, it is converted from table
format to free text. The Charter is available at https://eapcnet.eu/eapc-groups/reference/children-young-people/.
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Hlavnou témou detskej paliativnej
starostlivosti je ,dobry“ zivot pre vazne
choré deti a ich rodiny. Vazne choré deti
mozu byt tie, ktoré st dlhodobo zasiah-
nuté zavaznym ochorenim, s rozli¢nou
trajektoriou priebehu, ale aj tie, ktoré st
v istej faze zivota v blizkom riziku tmrtia
(hoci po prekonani a vylieceni toto riziko
mozZe ustlpit), a tiez deti zomierajtce.
Hovorime o detoch so Zivot limitujacim
a Zivot ohrozujacim ochorenim. V det-
skej paliativnej starostlivosti prevazuju
deti s neonkologickym ochorenim. MéZu
prezivat dlhy cas (aj vela rokov).

,Dobry* Zivot znamena zameranie
sa na zlepSenie a udrzanie kvality Zivo-

ta. Smeruje nas od tzkeho pohladu na

jednotlivé aspekty ochorenia a ich lie¢by
k tomu, ¢o je pre pacienta a jeho rodinu
dodlezité a ¢o kvalitu ich zivota zlepSuje.
VSeobecnu detska paliativnu starostli-
vost by mal poskytovat personal beznych
oddeleni a ambulancii. M6Zeme hovorit
o paliativhom pristupe. Vzdy vSak v zmys-
le vyssie uvedeného. Nejde totiz o odmiet-
nutie ani o ukoncenie starostlivosti, ale
o poskytovanie takej starostlivosti, ktora
prinesie dietatu a jeho rodine najvyssiu
mozna kvalitu Zivota. Nie je to odrezanie
od Specialistov, od odbornych, §pecia-
lizovanych alebo napriklad aj medicin-
sky intenzivnych postupov. DdleZité je
priebezné vyhodnocovanie aktualneho
stavu a predpokladaného benefitu verzus
zataze poskytovanejliecby. Ide o aktivnu

a komplexnd starostlivost pre benefit pa-
cienta a rodiny.

Cast zavazne chorych deti vyzadu-
je Specializovana paliativnu starostlivost.
Ttto poskytuja paliativne timy v nemoc-
nici, paliativhe oddelenia a ambulancie,
kamenné a domace (mobilné) hospice.
U nas (zatial) len posledné z menova-
nych. Specializovana detska paliativna
starostlivost je orientovana multidiscipli-
narne: neobmedzuje sa len na zdravotni
starostlivost, ale zahffa aj starostlivost
psychologa, socialneho pracovnika, lie-
¢ebného pedagodga, hrového terapeuta,
duchovného a podobne. Starostlivost
o telo, mysel aj dusu. Stcastou je citliva
a otvorena komunikacia s rodinou, spo-
lo¢né planovanie starostlivosti pre pripad

Pediatria pre prax | 2024;25(4) | www.solen.sk



Standardné postupy

toho najlepSieho, ale ajnajhorsieho dalsie-
ho priebehu ochorenia (Pldnovanie dalSej
starostlivosti) a koordinacia starostlivosti
medzi jednotlivymi §pecialistami. Detska
paliativna starostlivost by sa mala posky-
tovat uz od ¢asu diagnozy. Nevylucuje sa
s prebiehajiicou kurativnou, Zivot predl-
Zujacou alebo akoukolvek inou lie¢bou.

Dobre poskytovana starostlivost
moZe aj zasadne predizit Zivot dietata.
Nema vsak predlzovat utrpenie. V ram-
ci medicinsky danych mantinelov toho,
¢o mozeme alebo nemdzme poskytnut
(indikacie/kontraindikacie, realne do-
stupné moznosti), byva ¢asto ,siva zona“,
kde nie je dany jednoznacny postup pre
starostlivost o pacienta. Tu okrem otvore-
nej komunikacie nasich moznosti zohrava
podstatnt tlohu hladanie potrieb a priani
rodiny. Z nasej strany si to vyZaduje otvo-
renost a ochotu poctvat a prijat ajiny na-
zor. MéZu nam pomdct vhodne polozené
otazky. Aka je Vasa predstava o dalSom
Zivote Vasho dietata a Vasej rodiny? Na
¢om Vam v Zivote Vasho dietata najviac
zaleZi? Na ¢o kladiete najvacsi doraz? Co
je pre Vas ako rodinu dolezité? Aky je pre
Vas a VaSe dieta ,dobry den“ a ako Vam
v tom mdzeme pomoct? Nie je to otazka
dvojminatového rozhovoru; potrebna je
citlivost, trpezlivost a ¢as, tieZ opakovany
a uprimny zaujem.

Verime, Ze spolo¢nym usilim sa
nam podari zlepsit zivot deti a rodin
napriek zavaznej diagnoze, ktort by si
nikto z nich sam nevybral. Eurdpska char-
ta paliativnej starostlivosti o deti a mla-
distvych ndm v tom moéze byt dobrym
sprievodcom.

Cielom tejto charty je vytycit Stan-
dardy, ktoré je mozné pouzit ako nastroj
na posilnenie postavenia deti, rodin
a zdravotnikov s ohladom na to, ¢o mozu
ocakavat, ¢o by im malo byt dostupné
a pristupné, ako ajna presadzovanie roz-
voja sluZieb detskej paliativnej starostli-
vosti v Eurdpe.

V ramci tejto charty pouzivame
termin ,deti (@ mladistvi)‘, ¢im mame na
mysli vSetky osoby vo veku od 0 do 18 rokov
vrdatane eSte nenarodenych deti a novo-
rodencov.

Paliativnu starostlivost potrebuje
21 milionov deti a mladistvych na celom

svete (1), ale iba 5 - 10 % z nich ma k tym-

to sluzbam pristup. V tejto oblasti teda

existuje velkd nerovnost. Odhaduje sa, Ze

2,8 % z celkového poctu deti, ktoré potre-

buj paliativnu starostlivost, Zije v europ-

skom regione (2). Priblizne 170 000 deti

v Eurépe kazdoro¢ne umiera a preziva

utrpenie spojené so zdravotnym stavom

bez pristupu k paliativnej starostlivosti (3).

Tato charta, pripravena Refe-
renc¢nou skupinou pre deti a mladistvych

EAPC, vytycCuje Standardy pre detski pa-

liativnu starostlivost v troch oblastiach:

1. Standardy podpory, na ktoré by
podla EAPC mali mat pravo vSetky
deti so Zivot limitujucim alebo Zivot
ohrozujiicim ochorenim a ich rodiny.

2. Standardy podpory, ktoré by podla
EAPC mali oéakavat vSetky rodiny
starajlice sa o dieta so zivot limituja-
cim alebo Zivot ohrozujicim ochore-
nim.

3. Standardy a principy detskej palia-
tivnej starostlivosti, ktoré by podla
EAPC mali byt zaistené vo vSetkych
europskych krajinach.

Referencna skupina pre deti a mla-
distvych EAPC podporuje definiciu det-
skej paliativnej starostlivosti Svetovej
zdravotnickej organizacie (WHO) (4):

« Detska paliativna starostlivost je ak-
tivna komplexna starostlivost o telo,
mysel a dusu dietata a zahfna aj po-
skytovanie podpory rodine.

« Téato starostlivost zac¢ina v okamihu
stanovenia diagnozy ochorenia a po-
kracuje bez ohladu na to, ¢i je dietatu
zaroven poskytovana lie¢ba zamerana
na diagnostikované ochorenie.

+ Poskytovatelia zdravotnej starostli-
vosti musia vyhodnocovat a zmier-
novat fyzické, psychické a socialne
tazkosti dietata.

 Efektivna paliativna starostlivost vy-
Zaduje Siroky multidisciplinarny pri-
stup, ktory zahfna ajrodinu a vyuZiva
dostupné komunitné zdroje; moze byt
uspesne implementovana aj s limito-
vanymi prostriedkami.

« Paliativna starostlivost moze byt
poskytovana na vSetkych Grovniach
zdravotnej starostlivostiiv domacom
prostredi dietata.

+ Pre deti a mladistvych: Standardy
podpory, na ktoré by podla EAPC mali
mat pravo vSetky deti Zijuce so Zivot
limitujacim alebo Zivot ohrozujacim
ochorenim a ich rodiny

* Pre rodicov a opatrovatelov*!:
Standardy podpory, ktoré by pod-
la EAPC mali oc¢akavat vSetky rodiny
starajtce sa o dieta so Zivot limitujacim
alebo Zivot ohrozujicim ochorenim

+ Pre profesionalov v zdravotnej a so-
cialnej starostlivosti**2 Standardy
a principy detskej paliativnej starost-
livosti, ktoré by podla EAPC mali byt
zaistené vo vSetkych europskych kra-
jinach

« Kukazdému dietatu treba pristupovat
s dostojnostou a respektom bez ohla-
du na jeho fyzické alebo intelektual-
ne schopnosti a kazdé dieta by malo
ocakavat individualizovant paliativhu
starostlivost zodpovedajtcu jeho kul-
tarnemu zazemiu a veku.

» Ku kazdej rodine sa ma pristupovat
dostojne a s respektom. Kazda rodi-
na ma narok na individualizovany plan
podpory prispdsobeny ich jedine¢nym
potrebam.

- Je potrebné vyclenit financné a dalSie
zdroje na rozvoj detskej paliativnej sta-
rostlivosti, ktora bude primerana veku
a vyvinu deti a bude reSpektovat ich
individualne potreby.

« Kazdému dietatu by mal byt jeho stav
vysvetleny citlivo a otvorene, primerane
jeho veku, chapaniu a podla jeho Zela-
nia.

 Zakladom kazdej komunikacie s rodi-
nou dietata je citlivy a otvoreny pristup.
Rodicia by mali byt o prognoze svojho
dietata informovani otvorene, ¢i uz po-

1*Termin rodicia a opatrovatelia“ zahffia rodicov, opatrova-
telov, ¢lenov rodiny, zakonnych zdstupcov atd.

2 **Termin ,profesiondli v zdravotnej a socidlnej starostli-
vosti” oznaduje vetkych, ktorf pracuju s detmi a mladist-
vymi vyZzadujucimi paliativnu starostlivost vratane lekérov,
zdravotnych sestier, ostatnych zdravotnickych pracovnikov,
socidlnych pracovnikov, poradcov, hrovych terapeutov, ugi-
telov, duchovnych atd.
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¢as tehotenstva, pocas novorodenecké-
ho obdobia alebo v neskor§om obdobi
Zivota dietata.

 Vzdelavanie v oblasti detskej paliativnej
starostlivosti, a obzvlast vycvik v komu-
nikacii, by malo byt jednou z kli¢ovych
oblasti vzdelavania vSetkych pediatric-
kych zdravotnickych pracovnikov. Pre
pracovnikov v zakladnych i Speciali-
zovanych sluzbach detskej paliativnej
starostlivosti by malo byt dostupné
Specifické Skolenie.

+ Kazdému dietatu by mali byt informacie
poskytované v takom jazyku a takou
formou, aby im rozumelo.

« Kazdému rodicovi by mali byt pocas
choroby dietata poskytované presné
arelevantné informdcie vjazyku, ktoré-
mu rozumie, a to od momentu diagnozy
az po umrtie a obdobie smitenia.

« K dispozicii by mali byt Standardizo-
vané informacie a hodnotiace nastroje
prisposobené Specificky jazyku a kul-
tarnemu zazemiu dietata a jeho rodiny.

« Je potrebné podporovat kazdé dieta
v tom, aby bolo vypocuté a zapojené do
rozhodovania s ohladom na jeho priania
a schopnosti.

 Rodic¢ia by mali byt uznavani ako pri-
marni poskytovatelia starostlivosti,
podporovani vo vykonavani tejto tlo-
hy a chapani ako rovnocenni partneri
vo vSetkych ohladoch starostlivosti
a v rozhodnutiach tykajacich sa ich
dietata a rodiny. Mali by byt podpo-
rovani, aby premyslali o plane dalSej
starostlivosti.

« Planovanie dalSejstarostlivosti by malo
zacat vo v€asnych fizach ochorenia, so
zameranim na paralelné planovanie***3
pre pripad toho najlepsieho i najhor-
Sieho zaveru. Musi byt re$pektovany
najlepsi zaujem dietata. Je potrebné vy-
hntt sa zbytoénym a nadmerne zata-
Zujcim intervenciam, ako ajnevyuzitiu
lie¢ebnych moznosti.

3 ***Paralelné pldnovanie znamena pldnovanie a poskytova-
nie paliativnej starostlivosti zaroven s kurativnou alebo Zivot
predizujicou liecbou tak, aby bola zaistend najvy$Sia mozna
kvalita Zivota dietata a zaroven uznand potreba pléanu dobrej
smrti (podla publikécie Together for Short Lives 2018. A gui-
de to children’s palliative care (fourth edition), UK).

Kazdé dieta by malo Zit najlepsie, ako
je mozné, na mieste, ktoré si zvoli, vra-
tane jeho domova. Ak sa miesto posky-
tovania starostlivosti nachadza mimo
domova, dieta musi mat moznost ostat
vkontakte s ludmi a vecami, na ktorych
mu zalezi.

Rodic¢ia by mali mat moZnost starat sa
o svoje dieta doma, a pokial to nie je
mozné, tak v prostredi ,domova mimo
domova”, aby mohli byt svojmu dietatu
nablizku a podielat sa na jeho starost-
livosti. Pokial sa staraji o svoje dieta
doma, mali by mat moZnost kontakto-
vat podporné sluzby 24 hodin denne.
Zabezpecena a dostupna musi byt po-
trebna pracovna sila, materialne vyba-
venie a moznosti prepravy, aby rodina
mala alternativu na vyber miesta sta-
rostlivosti na konci zivota. To by malo
zahrniat domov, hospic i nemocni¢na
starostlivost.

Kazdému dietatu by mali odbornici
pomodct, aby sa malo ¢o najlepsie, ako
je mozné. Bolest a ostatné symptomy
musia manazovat odbornici so ska-
senostami v manazmente sympto-
mov spolu s odbornikmi na zakladné
ochorenie dietata. Dieta by malo mat
pristup ku vSetkym liekom, ktoré po-
trebuje.

Rodicia by mali byt uisteni o tom, Ze
ich dieta zostane pod dohladom od-
bornikov so znalostami a skiisenostami
s jeho konkrétnym ochorenim, ako aj
odbornikov na manazment sprievod-
nych prejavov. Lieky musia byt pre ich
dieta dostupné kedykolvek ich bude
potrebovat.

Zakladné lieky v detskej paliativnej sta-
rostlivosti by mali byt dostupné a bez-
platné. Formy davkovania uréené pre
deti by mali byt sticastou narodnych
zoznamov lie¢iv. Systémove a regulac-
né prekazky je potrebné odstranit.

Je potrebné vyhodnocovat a podporo-
vat emocionalne, psychosocialne a spi-
ritudlne potreby kazdého dietata. Tto
starostlivost je potrebné poskytovat

tak, aby ¢o najmenej nartiSala bezny
Zivot deti.

Je potrebné vyhodnocovat a podpo-
rovat cel $kalu emocionalnych, psy-
chosocialnych a spiritudlnych potrieb
rodicov, strodencov, ako aj SirSej rodi-
ny. Musi im byt pristupna emocionalna
podpora a v pripade potreby aj podpora
vsmuteni, a to pred aj po tmrti dietata
a na tak dlho, ako bude potrebné. Mal
by byt uréeny klcovy pracovnik, kto-
rého tllohou bude budovat, koordinovat
a udrziavat vhodné systémy podpory.
Je potrebné podporovat spolupracu
medzi odbornikmi na detskd paliativnu
starostlivost, aby mohla byt dietatu
a jeho rodine poskytnuta starostli-
vost zaloZena na multidisciplindirnom
a multiinstitucionalnom pristupe.

Kazdé dieta by malo byt podporované
v tom, aby sa mohlo zapajat do normal-
nych detskych aktivit vratane pristupu
k vzdelaniu, hre, volnému ¢asu a pria-
telom a aby mohlo udrziavat jedinecné
vztahy so stirodencami a ostatnymi
¢lenmi rodiny.

Rodi¢om by mala byt poniknuta res-
pitna starostlivost, aby si v pripade po-
treby mohli na kratky ¢as odpoc¢inat
od starostlivosti. Je potrebné im po-
moct, aby vSetky svoje deti podporovali
v normalnych detskych aktivitach.
Sluzby detskej paliativnej starostlivosti
by mali byt regulované na narodnej
arovni a mali by byt vyvinuté nastroje
na objektivne meranie ich efektivity
a vplyvu na napliianie potrieb dietata
ajeho rodiny.

Ak je to mozné a vhodné, je potrebné
pomoct kazdému dietatu hovorit o jeho
nadejach a $pecialnych prianiach do
budutcnosti, jeho volbach tykajicich
sa starostlivosti na konci Zivota a toho,
ako si praje, aby si ho ludia pamaétali.
Dietatu by mala byt poskytnuta pod-
pora, aby jeho smrt bola ¢o najlepsia.

Rodicom, strodencom i Sir§ej rodine
by mal byt poskytnuty ¢as, aby mohli
hovorit o svojich prianiach ohladom
starostlivosti o ich dieta na konci Zivota
a starostlivosti po jeho tmrti, ako ajna
opatovné prediskutovanie a pripad-

Pediatria pre prax | 2024;25(4) | www.solen.sk



Standardné postupy

n Gpravu Planu dalSej starostlivosti.
Rodicia by mali byt podporovani, aby
sa zapajali na konci zivota ich dietata
a po jeho tmrti, podla ich Zelania.

+ Odbornici na detskt paliativnu starost-
livost by si mali byt isti v poskytovani
starostlivosti na konci Zivota a po Gmrti
dietata. Mali by poznat praktické as-
pekty postupov po umrti dietata a byt
schopni poskytovat rodindm starost-
livost v tomto naro¢nom obdobi.

Spolo¢nost by si vo v§eobecnosti
mala uvedomovat realitu detskych amr-
ti. To by malo zahfnat aj verejno-zdra-
votnicke iniciativy na Sirenie povedomia
o tom, Ze detska paliativna starostlivost
sa zameriava na zaistenie maximalneho
pohodlia a kvality Zivota a niekedy musi
byt poskytovana dlhodobo (dokonca roky
¢i desatrocia). Jej sicastou je taktiez - ale
nielen - poskytovanie starostlivosti v ¢ase
umrtia.

Tato charta vychadza z radu exis-
tujacich dokumentov, okrem iného ajz na-
sledovnych:

The ICPCN Charter of Rights for Life
Limited and Life Threatened Children
(Charta prav deti, ktorych zivot je v do-
sledku ochorenia skrateny alebo ohro-
zeny, 2008)

The Together for Short Lives Charter
(Charta zdruZzenia Together for Short
Lives, 2012)

The Maruzza Foundation
Religions of the World Charter for
Children’s Palliative Care (Charta det-
skej paliativnej starostlivosti nadacie
Maruzza Lefebvre D‘Ovidio, 2015)
The Maruzza Foundation Trieste
Charter of the Rights of the Dying Child
(Charta prav umierajiiceho dietata na-
dacie Maruzza Lefebvre D‘Ovidio, 2016
The Bambino Gest Hospital Charter
of the Rights of the Incurable Child
(Charta prav nevylie¢itelne chorého
dietata nemocnice Bambino Gesu,
2018)

The Spanish Paediatric Palliative
Care Society Charter (Manifesto de
Madrid) (Charta Spanielskej spolo¢nos-
ti pre detska paliativnu starostlivost
- Madridsky manifest, 2020)

« The European Association for Children
in Hospital (EACH) Charter (Charta eu-
ropskej asociacie pre deti v nemocnici,
2016)

Dalej Referen¢na skupina pre
deti a mladistvych EAPC uznava aj
Medzinarodné §tandardy pediatrickej pa-
liativnej starostlivosti — Globalny prehlad
(International Standards for Paediatric
Palliative Care — Global Overview - PPC
Standards 2021; GO-PPaCS Standards).
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