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Cielom tejto charty je vytycit Standardy, ktoré je mozné pouzit ako
nastroj na posilnenie postavenia deti, rodin a zdravotnikov

s ohladom na to, ¢o m6zu ocakavat, ¢o by im malo byt dostupné

a pristupné, ako aj na presadzovanie rozvoja sluzieb detskej paliativnej

. . , Children &
starostlivosti v Eurépe. Young People

V ramci tejto charty pouZivame termin ,deti (a mladistvi)“, cim mame na mysli vsetky osoby vo veku od 0 do
18 rokov vrdtane este nenarodenych deti a novorodencov.

Paliativnu starostlivost potrebuje 21 miliénov deti a mladistvych na celom svetel"ale iba 5 - 10%
z nich ma k tymto sluzbam pristup. V tejto oblasti teda existuje velkd nerovnost. Odhaduje sa, Ze
2,8 % z celkového poctu deti, ktoré potrebuju paliativnu starostlivost, Zije v eurépskom regiénefz)
Priblizne 170 000 deti v Eurépe kazdoroCne umiera a preZiva utrpenie spojené so zdravotnym
stavom bez pristupu k paliativnej starostlivosti.”

Tato charta, pripravena Referencnou skupinou pre deti a mladistvych EAPC, vytyCuje Standardy
pre detsku paliativnu starostlivost v troch oblastiach:

Standardy podpory, na ktoré by podla EAPC mali mat pravo vietky deti

so Zivot limitujucim alebo Zivot ohrozujucim ochorenim a ich rodiny.
o

Standardy podpory, ktoré by podia EAPC mali o€akavat vietky rodiny
starajuce sa o dieta so Zivot limitujucim alebo Zivot ohrozujucim
® ochorenim.

Standardy a principy detskej paliativnej starostlivosti, ktoré by podla
e FEAPC mali byt zaistené vo vSetkych eurdpskych krajinach.

Definicia detskej paliativnej starostlivosti

Referencna skupina pre deti a mladistvych EAPC podporuje definiciu detskej paliativnej
starostlivosti Svetovej zdravotnickej organizacie (WHO):(4
e Detska paliativna starostlivost je aktivna komplexna starostlivost o telo, mysel a dusu dietata
a zahfna aj poskytovanie podpory rodine.
e Tato starostlivost zacina v okamihu stanovenia diagn6zy ochorenia a pokracuje bez ohladu na
to, Ci je dietatu zaroven poskytovana lieCba zamerana na diagnostikované ochorenie.
» Poskytovatelia zdravotnej starostlivosti musia vyhodnocovat a zmierfiovat fyzické, psychické
a socialne tazkosti dietata.
e Efektivna paliativna starostlivost vyZaduje Siroky multidisciplinarny pristup, ktory zahfna aj
rodinu a vyuziva dostupné komunitné zdroje; méze byt UspesSne implementovana aj
s limitovanymi prostriedkami.
e Paliativna starostlivost méze byt poskytovana na vsetkych Urovniach zdravotnej starostlivosti
i vdomacom prostredi dietata.

[1] Connor SR, Downing J, Marston ). (2017) Estimating the global need for palliative care for children: A cross-sectional analysis. Journal of Pain and
Symptom Management. 53(2):171-177.

[2] Connor SR (Editor) (2020) Global Atlas of Palliative Care. 2nd Edition. London, UK.

[3] Arias-Casais N, Garralda E, Rhee JY, et al. EAPC atlas of palliative care in Europe 2019. Vilvoorde: EAPC Press, 2019.

[4]1 https://www.who.int/


https://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care
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Standardy podpory, na ktoré by podla EAPC mali mat pravo vetky deti Zijice
so Zivot limitujtcim alebo Zivot ohrozujticim ochorenim a ich rodiny

Standardy podpory, ktoré by podla EAPC mali o¢akavat vietky rodiny
starajlce sa o dieta so Zivot limitujlcim alebo Zivot ohrozujticim ochorenim

Standardy a principy detskej paliativnej starostlivosti, ktoré by podla EAPC
mali byt zaistené vo vSetkych eurépskych krajinach

Déstojnost’a reSpekt

Ku kazdému dietatu mé byt pristupované s déstojnostou a reSpektom bez ohladu na jeho
fyzické alebo intelektualne schopnosti a kazdé dieta by malo ocakavat individualizovanu
paliativnu starostlivost zodpovedajucu jeho kultirnemu zédzemiu a veku.

Ku kazdej rodine by malo byt pristupované s dostojnostou a reSpektom. Kazda rodina ma
nérok na individualizovany plan podpory prispésobeny ich jedine¢nym potrebam.

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

Komunikovanie diagnézy a
prognézy

Kazdému dietatu by mal byt jeho stav vysvetleny citlivo a otvorene, primerane jeho veku,
chépaniu a podla jeho Zelania.

Zakladom kaZdej komunikéacie s rodinou dietata je citlivy a otvoreny pristup. Rodicia by!
mali byt o prognéze svojho dietata informovani otvorene, ¢i uz pocas tehotenstva, pocas
novorodeneckého obdobia alebo v neskorsom obdobi Zivota dietata.

Vzdeldvanie v oblasti detskej paliativnej starostlivosti, a obzvlast vycvik v komunikacii, by
malo byt jednou z klticovych oblasti vzdelavania vsetkych pediatrickych zdravotnickych
pracovnikov. Pre pracovnikov v zakladnych i Specializovanych sluzbach detskej paliativnej
starostlivosti by malo byt dostupné 3pecifické Skolenie.

Podpora komunikacie

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 a relevantné
informécie v jazyku, ktorému rozumie, a to od momentu diagnézy az po Umrtie dietata
a obdobie smutenia.

K dispozicii by mali byt Standardizované informacie a hodnotiace nastroje prispésobené
Specificky jazyku a kultdrnemu zédzemiu dietata a jeho rodiny.

Dieta a rodina v centre
rozhodovania

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

Rodicia by mali byt uznavani ako primarni poskytovatelia starostlivosti, podporovani vo
vykonavani tejto Ulohy a chapani ako rovnocenni partneri vo vsetkych ohladoch
starostlivosti a v rozhodnutiach tykajtcich sa ich dietata a rodiny. Mali by byt podporovanti,
aby premyslali o Plane dal3ej starostlivosti.

Planovanie dalsej starostlivosti by malo zacat vo v€asnych fazach ochorenia a so
zameranim na paralelné planovanie*** pre pripad toho najlepSieho i najhorsieho zaveru.
Musi byt reSpektovany najlepsi zaujem dietata. Je potrebné vyhnut sa zbyto¢nym

a nadmerne zatazujucim intervencidm, ako aj nevyuZitiu liecebnych moznosti.

Miesto poskytovania
starostlivosti

KaZdé dieta by malo Zit najlepsie ako je mozné na mieste, ktoré si zvoli, vratane jeho
domova. Ak sa miesto poskytovania starostlivosti nachadza mimo domova, dieta musi mat
moznost ostat v kontakte s fudmi a vecami, na ktorych mu zalezi.

Rodicia 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 starostlivosti. Pokial sa staraju o svoje dieta doma, mali by mat moznost
kontaktovat podporné sluzby 24 hodin denne.

Zabezpecena a dostupna musi byt potrebna pracovna sila, materialne vybavenie
a moZnosti prepravy, aby rodina mala moznost vyberu miesta starostlivosti na konci
Zivota. To by malo zahffiat domov, hospic i nemocni¢nu starostlivost.

ManaZment symptémov

Kazdému dietatu by mali odbornici pomoct, aby sa malo ¢o najlepsie ako je mozné. Bolest
a ostatné symptémy musia manazovat odbornici so skiisenostami v manazmente
symptémov spolu s odbornikmi na zakladné ochorenie dietata. Dieta by malo mat pristup
ku vSetkym liekom, ktoré potrebuje.

Rodicia by mali byt uisteni o tom, Ze ich dieta zostane pod dohladom odbornikov so
znalostami a skisenostami s jeho konkrétnym ochorenim, ako aj odbornikov na
manazment symptémov. Lieky musia byt pre ich dieta dostupné kedykolvek ich bude
potrebovat.

Zakladné lieky v detskej paliativnej starostlivosti by mali byt dostupné a bezplatné. Formy
davkovania urcené pre deti by mali byt sticastou narodnych zoznamov lie€iv. Systémové
a regulacné prekazky je potrebné odstranit.

Psychosocialne a spiritualne
potreby

Je potrebné vyhodnocovat a podporovat emocionalne, psychosocialne a spiritualne
potreby kazdého dietata. Tuto starostlivost je potrebné poskytovat tak, aby ¢o najmenej
narusala bezny Zivot deti.

Je potrebné vyhodnocovat a podporovat celt $kalu emocionalnych, psychosocialnych

a spiritudlnych potrieb rodicov, sirodencov, ako aj SirSej rodiny. Musi im byt pristupna
emociondlna podpora a v pripade potreby aj podpora v smdteni, a to pred aj po imrti
dietata a na tak dlho, ako bude potrebné. Mal by byt urceny kltcovy pracovnik, ktorého
tlohou bude budovat, koordinovat a udrziavat vhodné systémy podpory.

Je potrebné podporovat spolupracu medzi odbornikmi na detskt paliativnu starostlivost,
aby mohla byt dietatu a jeho rodine poskytnutd starostlivost zaloZzena na
multidisciplindrnom a multiinstitucionalnom pristupe.

KaZdodenny Zivot

Kazdé dieta by malo byt podporované v tom, aby sa mohlo zapajat do normalnych
detskych aktivit vratane pristupu ku vzdelaniu, hre, volnému ¢asu a priatefom a aby mohlo
udrziavat jedinec¢né vztahy so stirodencami a ostatnymi ¢lenmi rodiny.

Rodi¢om by mala byt ponuknuté respitna starostlivost, aby si v pripade potreby mohli na
kratky ¢as odpocinut od starostlivosti. Je potrebné im pomoct, aby v3etky svoje deti
podporovali v norméalnych detskych aktivitach.

Sluzby detskej paliativnej starostlivosti by mali byt regulované na narodnej trovni a mali by
byt vyvinuté nastroje na objektivne meranie ich efektivity a vplyvu na naplfianie potrieb
dietata a jeho rodiny.

Starostlivost' na konci Zivota

Ak je to mozné a vhodné, je potrebné pomdct kazdému dietatu hovorit o jeho nadejach
a $pecidlnych prianiach do budicnosti, jeho volbéch tykajucich sa starostlivosti na konci
Zivota a toho, ako si praje aby si ho ludia pamatali. Dietatu by mala byt poskytnuta
podpora, aby jeho smrt bola ¢o najlepsia.

Rodicom, strodencom i 3irej rodine by mal byt poskytnuty ¢as, aby mohli hovorit

o svojich prianiach ohladom starostlivosti o ich dieta na konci Zivota a starostlivosti po
jeho dmrti, ako aj na opatovné prediskutovanie a pripadnu Gpravu Planu dal3ej
starostlivosti. Rodicia by mali byt podporovani, aby sa zapajali pri konci Zivota ich dietata
a po jeho Umrti podla ich Zelania.

Odbornici na detskd paliativnu starostlivost by si mali byt isti v poskytovani starostlivosti
na konci Zivota a po umrti dietata. Mali by poznat praktické aspekty postupov po umrti
dietata a byt schopni poskytovat rodindm starostlivost v tomto naro¢nom obdobi.

Povedomie verejnosti

Spolo¢nost vo vieobecnosti by si mala uvedomovat realitu detskych imrti. To by malo zahffat aj verejno-zdravotnicke iniciativy na Sirenie povedomia o tom, Ze detsk4 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 imrtia.

* Termin ,rodicia a opatrovatelia” zahfria rodicov, opatrovatelov, clenov rodiny, zdkonnych zdstupcov atd.
** Termin ,profesiondli v zdravotnej a socidlnej starostlivosti” oznacuje vetkych, ktori pracuji s detmi a mladistvymi vyZadujicimi paliativnu starostlivost, vrdtane lekdrov, zdravotnych sestier, ostatnych zdravotnickych pracovnikov, socidlnych pracovnikov, poradcov, hrovych terapeutov, ucitelov, duchovnych atd.
*** Paralelné pldnovanie znamend pldnovanie a poskytovanie paliativnej starostlivosti zdroveri s kurativnou alebo Zivot prediZujicou liecbou tak, aby bola zaistend najvyssia moZnd kvalita Zivota dietata a zdroveri uznand potreba plénu dobrej smrti (podla publikdcie Together for Short Lives 2018. A guide to children’s palliative care (fourth edition), UK).




Eurdpska charta paliativnej starostlivosti
o deti a mladistvych

Tato charta vychadza z rady existujucich dokumentov, okrem iného z nasledovnych:

e The ICPCN Charter of Rights for Life Limited and Life Threatened Children (Charta prav deti,
ktorych Zivot je v désledku ochorenia skrateny alebo ohrozeny) (2008)
e The Together for Short Lives Charter (Charta zdruzenia Together for Short Lives) (2012)
e The Maruzza Foundation Religions of the World Charter for Children's Palliative Care
(Charta detskej paliativnej starostlivosti nadacie Maruzza Lefebvre D'Ovidio) (2015)
e The Maruzza Foundation Trieste Charter of the Rights of the Dying Child (Charta prav
umierajuceho dietata nadacie Maruzza Lefebvre D'Ovidio) (2016)
e The Bambino Gesu Hospital Charter of the Rights of the Incurable Child (Charta prav
nevylieCitelne chorého dietata nemocnice Bambino Gesu) (2018)
e The Spanish Paediatric Palliative Care Society Charter (Manifesto de Madrid) (Charta
Spanielskej spolo¢nosti pre detskud paliativnu starostlivost - Madridsky manifest) (2020)
e The European Association for Children in Hospital (EACH) Charter (Charta europskej
asociacie pre deti v nemocnici) (2016)
Okrem toho Referencna skupina pre deti a mladistvych EAPC uznava aj Medzinarodné
Standardy pediatrickej paliativnej starostlivosti - Globalny prehlad (International Standards for
Paediatric Palliative Care - Global Overview; GO-PPaCS Standards).

Pripravené Referencnou skupinou pre deti a mladistvych EAPC
September 2022
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https://www.icpcn.org/icpcn-charter/
https://www.togetherforshortlives.org.uk/get-support/supporting-you/family-resources/together-short-lives-charter/
http://religionsworldcharter.maruzza.org/
https://fondazionemaruzza.org/wp-content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_eng.pdf
https://fondazionemaruzza.org/wp-content/uploads/2021/06/CARTA_TRIESTE_eng.pdf
https://www.comunidad.madrid/sites/default/files/doc/sanidad/asis/manifiesto_cp_pediatricos_octubre_2020.pdf
https://each-for-sick-children.org/wp-content/uploads/2021/04/EACH-Charter-brochure-with-annotations.pdf
https://each-for-sick-children.org/wp-content/uploads/2021/04/EACH-Charter-brochure-with-annotations.pdf
https://each-for-sick-children.org/wp-content/uploads/2021/04/EACH-Charter-brochure-with-annotations.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35031506/GO-PPaCS
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35031506/GO-PPaCS%20

