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Uvod

aumiraji s zivot ohrozujicim ¢i omezujicim
onemocnénim, predstavuje podstatny,
ale bohuzel ¢asto opomijeny segment
zdravotnia sociélni péée v Ceské repub-
lice. S cilem Iépe porozumét tomu, jaka je
populace takovych déti, které by mohly

z paliativni péce profitovat, chceme
poskytnout podrobny prehled o umrti
détskych pacientl v Ceské republice
vletech 2009-2021.

Hlavnim cilem studie je identifikovat
nejcastéjsipric¢iny Umrtia porozumét
demografické strukture zemrelych dét-
skych pacientd.

Neninam zndmo, Ze by podobna studie,
zaloZend na datech z Narodniho zdravot-
nického informacniho systému (NZIS),
byla v nedévné dobé publikovéana. UZIS
pravidelné publikuje zdravotnické statis-
tiky ,Zemreli*”, nasim cilem je podivat se
na data ve zdravotnickych informacnich
systémech podrobnéji. Predkladana stu-
die je zamyslena jako pfispévek k debaté
o rozvoji détské paliativni péée v Ceské
republice, a to prostfednictvim vyzkumu
apréce sdaty.

1 Napf. zde (navstivenodne 15.12. 2023): https://www.uzis.cz/res/f/008370/demozem?2020.pdf
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Metodika
a zdroj dat

Primarnim zdrojem pro nase analyzy

jsou data, kterd na zékladé nasi zadosti
zpracoval UZIS z Narodniho zdravotnic-
kého informaéniho systému (NZIS), resp.
z databaze zemrelych (Informaéni systém
List o prohlidce zemrelého).

Poskytnutd anonymizovana data za-
hrnovala unikatni osoby, které zemrely
ve véku do 18 let véetné, atovletech
2009-2021. K témto datim byly pfipo-
jeny zakladni demografické udaje, udaje
o bydlisti, zakladni pfi¢ina umrtia vnéjsi
(¢i dal$i) pFiciny amrti.

Metodika a zdroj dat
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prezentovanych dat
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Predchoziverze studie, jakozZ i data ziska-
né od UZIS jsme konzultovali s odborniky
v oboru détské paliativni péce, ktefinas
upozornili na nékolik potencidlnich zdroj
zkresleni a snizeni validity dat?. Bylijsme
napf. upozornéni na mozné zkresleni zpa-
sobené samotnym procesem tvorby dat.
Lékar privolany k zemrelému pacientovi
vypisuje na misté , List o prohlidce ze-
mrelého”, ktery obsahuje nékolik skupin
diagndz dle pfi¢inné souvislosti s umrtim:

* 1. Nemoc (stav), ktery(a) primo vedil(a)
ke smrti (bezprostrednipri¢ina smrti)”

» ,Nemoci, stavy, které vedly k pric¢iné
dena jako posledni”

o 1. Jiné zdvazné chorobné stavy nebo
zmeény, které prispély ke smrti, ale ne-
vztahuji se k nemocinebo stavu, ktery
smrt zpusobil”

U takto pomérné komplikovaného tis-
kopisu je mozné, Ze lékafi s rdznou praxi

i zku$enosti by mohlirdzné diagnézy
pfifadit do riznych skupin, ¢imz by mohlo
dojit k ur¢itému zkresleni. Vyplnény List

o prohlidce zemtelého putuje do Ceského
statistického uradu, ktery jej dle vlastnich
metodik prevede do elektronické podoby
ateprve poté data predava UZIS.

Jsme sivédomitoho, Ze proces sbéru

a zpracovani dat je komplikovany a ze je
vystaven faktordim, které mohou ovlivnit
jejich validitu a presnost. | s védomim
moznych zkresleni na jednotlivé vypiso-
vanych Listech o prohlidce zemrelého
jsme presvédceni, Ze vyslednd data

v NZIS ve své statistické celistvostire-
prezentujirealitu pomérné presné.

Déle jsme byli upozornéni na skutec-
nost, ze v kategoriidat od UzIS ,hlavni
pfi¢ina smrti“ mUze dochazet ke zdvojeni
diagndz, resp. k popsani stejného stavu
raznymidiagnézami (napt. ,mozkova
obrna” a ,spasticka kvadruplegicka
mozkova obrna“, nebo ,syndrom nahlé
smrti” a, syndrom nahlé smrti kojence”).
Za ucelem eliminace takovych zdvojeni
jsme u nékterych vystupl velmipodobné
diagnézy spojilidohromady pod jednu
zastresujici kategorii—pokud jsme k ta-
kovému kroku pristoupili, vzdy je v po-
znadmce pod ¢arou uvedeno podrobné
vysvétleni.

Jako dalSilimitace validity dat se jevi
skutecénost, ze data neobsahujiinfor-
mace o osobach mimo verejné zdravotni

tzemi CR a pfimo placend péce).

Pozndmka k terminologii diagndz:

V datovém souboru od UZIS jsou diagnézy
(hlavni pri¢ina smrti) uvedeny podle
mezindrodniho ¢iselniku diagnéz MKN-10.
Pro potreby prezentace dat v podobé
grafu a pro vétsipfehlednost jsme diagné-
zy manualné prepsali za pomoci Prohli-
Zece struktury klasifikace MKN-10
(https://mkn10.uzis.cz/prohlizec), a to
Casto ve zjednodusené podobé.

2 Zakritické podnéty a ¢tenipredchozich
pracovnich verzi studie dékujeme
zejména MUDr. Mahulené Exnerové
aMUDr. Veronice Bezdékové. K predchozim
pracovnim verzim studie vyraznym
zpUsobem prispéla Mgr. Kristyna Polakova.
MUDr. Janu Hélkovi, Ph.D., dékujeme
zavyznamnou pomoc pfirevizia Upravé
zavéreénych kapitol predklddané studie.
Zakonzultacik datim a metodologii dékujeme
Ing. Toméasi Méajkovi z UZIS.

Zkresleni a validita prezentovanych dat



Prezentace dat

a jejich analyza

Prezentace dat a jejich analyza



Celkovy pocet déti zemrelych za obdobi
2009-2021

Z nadianalyzy vyplyva, ze v Ceské repub- sejednalo 0 566 détiro¢né. Z celko-
lice vobdobi 2009-2021 zemfelo celkem vého poctu 7 352 zemrelych détibylo
7 352 détive véku 0az 18 let. V priméru 4 370 chlapct (59 %) a 2982 divek (41 %).

Graf 1: Celkovy pocet zemfelych détiv letech 2009-2021 (N = 7352)
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Zdroj: UZIS, databaze zemfielych

Graf 2: Celkovy pocet zemfelych déti
dle pohlaviza obdobi 2009-2021

Celkovy pocet zemrelych déti

dle pohlavi za obdobi 2009-2021 2982

Z celkového poctu 7 352 zemrelych déti divek 4 370o
bylo 4 370 chlapcti (59 %) a 2 982 divek chlapcu
(41 %).

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych

Prezentace dat ajejich analyza ‘ 10



Vyvoj miry umrtiv zavislosti na véku
ukazuje nejvyssimiru Umrtiu détive
véku do 1 roku zZivota®. Vice nez polovina
déti(51%), které se vletech 2009-2021
nedozily 19. narozenin, zemrely v prvnim
roce svého zivota.

Umrti déti do 1 roku Zivota
avevékulazi8let

Umrtnost do 1 roku véku je vy3si

u chlapct nez u divek, umrtichlapct
predstavovala 58 % z celkového poctu
umrtiv této vékové kategorii. Tento
trend kopiruje situaci v ramci celkového
poctu détskych umrti.

Graf 3: Umrtidétido 1 roku zivotaave véku 1az 18 let

49 % 51%

1Taz18let do 1roku

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych

Vice nez polovina
deéti, jez se ne-
doziji dospélosti,
umira v prvnim
roce svého zivota.

Umrtido 1 roku véku
dle pohlavi

Graf 4: Umrtido 1 roku véku dle pohlavi

42 % 58 %

divek chlapct

Zdroj: UZIS, databaze zemfelych

3 Metodologickd poznamka: v téchto datech by bylo zajimavé odlisit tzv. casnou novorozeneckou Umrtnost.
Data, kterd mame v sou¢asné dobé od UZIS k dispozici, ndm toto bohuzel neumoznuji.

Prezentace dat ajejich analyza
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Vyvoj poctu

Graf 5: Vyvoj poétu détskych imrtidle véku
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Umrti détskych pacientd
dle véku a pohlavi

Trend vy$Si pravdépodobnosti umrti

u chlapctinez u divek vraném véku se
vyrovnava okolo 7. roku zZivota, v dalSich
letech se ale opét projevuje v neprospéch
chlapct. Nejvétsirozdil v mife umrti

mezi chlapci a divkami je dosazen okolo

Graf 6: Umrti déti dle véku a pohlavi
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Zdroj: UZIS, databaze zemfielych

18. roku zivota, kdy vice nez 75 % z cel-
kového poctu umrti pripada na chlapce.
Z dalsianalyzy dat (viz déle v textu) usu-
zujeme, ze tento jev mize zplsobovat
vy$8imira Urazd a nehod u dospivajicich
chlapcu.

1575
150

0% 20% 30%

Zdroj: UZIS, databaze zemfelych

B chlapci B divky

Prezentace dat ajejich analyza
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Vyvoj détskych umrti dle pohlavi

Vyvoj umrti détskych pacientl v letech 2009-2021 dle pohlavi
zachycuje nasledujici graf. Z ného je patrny mirny pokles poctu
zemfelych chlapcl i divek meziroky 2009 a 2015.

Graf 7: Vyvojdétskych umrtidle pohlavi
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Zdroj: UZIS, databaze zemfrelych I chlapci B divky

Prezentace dat ajejich analyza
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Détska umrti dle mista bydlisté

Zakladniinformace o regionalnim rozlozeni détskych umrti poskytuje
mapka, kterd zaznamendava misto trvalého bydlisté détského pacienta.

Liberecky
kraj

336

e o

341
26

Mapa 1: Détska umrti dle mista bydlisté

Vysoéina

pocet umrti v letech roéni
2009-2021 primér

Krélove-
hradecky
kraj

Ostrava

Zdroj: UZIS, databaze zemrelych

Analyza diagné6z u zemrelych déti

U déti, které zemrely v letech 2009

az 2021, byly identifikovany diagnézy
jako prvotni pric¢ina umrti. Celkem bylo
u 7 352 détiidentifikovano 187 rdznych
diagnéz.

V dalsich vypoctech jsme identifikovali
dvacet nej¢astéjsich pricin (diagnéz)
umrti, ato v zavislosti na pohlavi détské-
ho pacienta. Cést z té&chto dvaceti dia-
gndzjsme poté, z dlvodu lepsi prehled-
nosti, sloucili do typu diagndzy, abychom
odlisili ty, které jsou infekéni, které se

tykaji perinatalniho obdobi a které jsou

nasledkem vnéjsi priciny —urazu nebo
traumatu.

Mezi dvaceti nej¢astéjsimi pricinami
umrtijsou nejpocetnéjsi priciny zevni, tj.
nehody, Urazy, traumata. Zde jsme také
zaznamenali nejvétsirozdil mezi chlapci
(759 ptipadd) a divkami (338 pFipadd).
Druhou nejc¢astéjsi kategorii pfic¢in umrti
jsoudiagndzy perinatdlni's tim, Ze u divek
se jedna o kategorii zastoupenou vibec
nejcastéji.

Prezentace dat ajejich analyza



Nejéastéjsi pric¢iny umrti u détskych pacientu dle pohlavi*

Zevni priciny
(nehody, traumata)

Perinatalni diagnozy

Infekéni onemocnéni

Neuréené priciny smrti

Symdrom nahlé smrti

Onkologické diagnézy

0% 10% 20%

Zdroj: UZIS, databaze zemfielych

Populace ,détskych pacient(” je viak
velmi riznorodou skupinou a my pfedpo-
kladdme, Ze se jednotlivé diagnézy budou
vyskytovat u rdznych vékovych kategorii
v riizné mire. Pfistoupime proto ke studiu
vztahu mezi vékem détského pacienta

anejcastéjSimi diagnézami.

Vzhledem k vyraznému nepoméru poctu
zemrelych détido 1 roku Zivota (51 %)

30%

50% 60% 90% 100%

70%

40% 80%

B chlapci B divky

a v dalSich vékovych kategoriich (49 %) se
nam jevilo jako dllezité sledovat oddé-
leng, jak jsou jednotlivé hlavni diagndzy,
resp. pric¢iny umrti, zastoupeny u déti

do 1 roku Zivota a u déti starsich. U obou
vypo¢tl jsme sledovali dvacet nejéas-
téjsich diagndz/pfricin Umrti, z nichz jsme
nékteré z divodu blizkosti/podobnosti
sloudilido jedné kategorie.

4 Propotfeby vypo¢tl pro tento graf byly diagndzy ,cizi téleso v dychacim Ustroji”, , difizni poranéni mozku®,
,urazovy edém mozku”, ,fokdIni poranéni mozku®“, ,tonutia utonuti”, ,poranénivice ¢astitéla“ a ,zaduseni”
slou¢eny pod kategorii,, Zevni pfi¢iny (nehody a traumata)”. Do kategorie ,perinatdinidiagnézy” jsme
poté sloucilidiagnézy ,nitrokomorové krvaceniu novorozence”, ,bakteridini sepse novorozence”, ,nizka
porodnihmotnost”, ,krajninezralost”, ,syndrom dechové tisné u novorozence”, ,tézka porodniasfyxie”,
,nekrotizujici enterokolitida” a ,novorozenecké srde¢ni selhani”. ,Pneumonie” a ,bronchopneumonie” byly

slouc¢eny do kategorie ,infekénionemocnéni”.

Prezentace dat ajejich analyza
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Nejcastéjsi priciny umrtiu déti v prvnim roce zivota®

Souvislost s predéasnym porodem
Syndrom nahlé smrti

Porodni asfyxie

Krvéceni do mozku
Novorozenecké srdecni selhani
Respiracni tisen a selhani
Bakterialni sepse

Neurc&ené pficiny smrti
Vrozena pneumonie
Bronchopulmonalni dysplazie
Cizi téleso v dychacim Ustroji

Vrozena vada srdce

Graf 9: Nejcastéjsipriciny umrtiu détiv prvnimroce Zivota
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Zdroj: UZIS, databaze zemrelych N chlapci B divky

Nejcastéjsi pricinou umrti ditéte do jed-
noho roku byly v letech 2009-2021 stavy,
ktery jsme souhrnné nazvali ,stavy sou-
visejici s pred¢asnym porodem” (v grafu
pak z ohledem na prostor jako ,souvis-
lost s pred¢asnym porodem®”). Porodnf
asfyxie byla treti nejcastéji zastoupenou
pfi¢inou Umrti. Z téchto dvou dominant-

nich pfic¢in, jakoz i z nékterych dalSich
uvedenych v grafu na prfedchozi strané
vyplyva, Ze nej¢astéjsi pricinou umrti déti
do 1 roku véku jsou stavy v perinatalnim
obdobi. Nejvétsirozdil mezi chlapcia div-
kamijsme zaznamenali u syndromu nahlé
smrti, krvaceni do mozku a u novoroze-

neckého srde¢niho selhani.

5 Propotfeby tohoto vypoctujsme do kategorie ,stavy souvisejici s pred¢asnym porodem” (resp.
,souvislost s pred¢asnym porodem®”) sloudili ndsledujici diagndzy: , nekrotizujici enterokolitida®, , krajni
nezralost”, ,velminizka porodni hmotnost”. Déle jsme z dlivodu blizkosti/podobnosti slouéili diagnézy

Lrespira¢niselhdninovorozence” a,syndrom dechové tisné

do kategorie ,respira¢nitiser a selhani”.

Ze stejného divodu jsme sloudili ,jinou bakteridlni sepsi” a ,bakterialni sepsi novorozence" do kategorie
,bakteridini sepse”. Do kategorie ,porodniasfyxie” jsme sloudilidiagnézy ,tézka porodniasfyxie”

a ,porodniasfyxie NS". Z dlGvodu podezienina zdvojenijsme také slou¢ili diagnézy ,syndrom nahlé smrti”
a,syndrom nahlé smrtikojence” pod zastresujici kategorii ,syndrom nahlé smrti“. Nakonec jsme pro
podobnost a blizkost do kategorie , krvaceni do mozku” sloucilidiagndzy ,nitrolebnikrvaceniu plodu
anovorozence”, ,nitrokomorové krvaceni 3. a 4. stupné” a ,intracerebralnikrvaceni”.

16
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Nejcastéjsi priciny umrti u déti ve véku 1-18 let®

Zevni priciny
(Urazy, traumata...)

Onkologicka onemocnéni
Infekéni onemocnéni
Obrna mozku

Neurcené priciny smrti

Epilepsie NS

Selhani srdce NS

0% 10% 20%

30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Zdroj: UZIS, databaze zemrelych N chlapci B divky

V kategorii déti ve véku nad jeden rok
dominuji ,zevni“ pFiciny umrti, tj. ty,
které jsou s nejvétsi pravdépodobnosti
disledkem nehod a Urazd. Zde také
zaznamendavame nejvétsirozdil mezi

chlapci a divkami—vice nez dvojndsobny
(70 % vs. 30 %). Vyraznéjsi zastoupeni
chlapct nalezneme ve vékové kategorii
1-18 let u vSech identifikovanych diagndz,
resp. kategorii diagnéz.

Pro potfeby vypoétl pro tento graf byly diagnézy , difizni poranéni mozku®, ,Urazovy edém mozku”,

,edém mozku"“, ,fokalni poranénimozku”, ,tonutiautonuti”, ,mnohocéetnd poranéni”, ,(za)duseni” a také
~pneumonie” a,bronchopneumonie” byly slou¢eny do kategorie ,infekéni onemocnéni”. Do kategorie
,onkologické diagnézy" jsme slouciliriizné typy zhoubnych novotvard (mozku, mozeéku, mozkového
kmene...) a ,akutnilymfoblastickou leukemii”. ,Mozkovou obrnu” a ,spastickou kvadruplegickou mozkovou
obrnu” jsme sloudilido kategorie ,obrna mozku".

Prezentace dat ajejich analyza

17



Nejcastéji zastoupenou onkologickou
diagnézou byl zhoubny novotvar mozku
s celkem 68 Umrtimi a akutnilymfo-
blastickd leukémie s celkem 60 umrtimi.

zastoupené nasledujici diagndzy:

o (Za)duseni—240 umrti

o Poranénivice ¢astitéla—226 umrti

e Tonutiautonuti—154 umrti

» Loziskové poranénimozku—147 umrti
« Urazovy edém mozku— 118 tmrti

Nejvétsirozdil mezi chlapcia divkami byl
u diagndz ,(za)duseni” a ,tonutia utonu-
ti”, kde méli chlapcipodil vice nez 75 %

z celkového poctu umrti.

V celkovém souctu sledovanych diagnéz
se u déti, které zemrely vletech 2009 az
2021, vyskytovaly onkologické diagnézy
jako pri¢ina umrtiv 646 pripadech, tedy
u 9 % z celkového poctu.

Umrti s diagnézami
onkologickymi a ,,ostatnimi”

Graf 11: Umrti s diagnézami onkologickymi
a ,ostatnimi”

9%

onkologické

91 %

ostatni

Zdroj: UZIS, databaze zemrelych

Umrti dle typu diagnézy -
onkologické, perinatalni,
ostatni

Pokud bychom mnozinu véech diagnéz
rozdélili do tfi kategorii—onkologické,
jiné a perinatalni, zjistilibychom, ze one-
mocnénivznikla v perinatdlnim obdobi
predstavuji 28 % vSech diagndz.

Graf 12: Umrti dle typu diagnézy — onkologické,
perinatalni, ostatni

9%

onkologicke

28 %

perinatalni

63 %

ostatni

Zdroj: UZIS, databaze zemrelych

Prezentace dat ajejich analyza
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Shrnuti

V letech 2009-2021 zemfelo v Ceské
republice celkem 7 352 détive véku 0 az
18 let, prdmérné 556 détirocné. Nejvyssi
mira umrti byla zaznamenana u détido
jednoho roku véku, pri¢emz na tuto vé-
kovou skupinu pripada vice nez polovina
v8ech umrti (51 %). Jako pFic¢iny umrti
dominuiji v kategorii détido jednoho roku
véku perinatalnidiagndzy, zatimco u déti
starsSich nez jeden rok jsou nejc¢astéjsi
diagndzy souvisejici's nehodamia Urazy.

Publikovana studie vyuziva data NZIS,
predstavuje jejich zakladni analyzu

a popisuje také uskalijejich interpretace,
zejména vzhledem k podstatnym meto-
dickym nesrovnalostem, které vznikaji
v praxi pfi pofizovani zapist o umrti. Jiny
primarni zdroj dat ale v sou¢asné dobé

k dispozicinemame.

Vzhledem k existujicim metodologickym
vyzvam nemuze byt predkladana studie
povazovana za definitivni. Prezentova-
né vystupy vnimame spiSe jako vychozi

,minimum* a podnét pro dalsi vyzkum.
Zejména bude treba zdokonalit analy-
tické nastroje tak, abychom byli schopni
Iépe a presnéjiidentifikovat populaci déti
s paliativnimi potrebami. | tim by bylo
mozné prispét k dalSimu rozvoji détské
paliativni péce.
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Détska paliativni péce je dllezitou sou-
¢astikomplexni péce o déti s Zivot limitu-
jiciminebo Zivot ohroZujicimi onemocné-
nimi. V Ceské republice se v poslednich
letech dynamicky rozviji. | kdyz stéle

neni Siroce a systémoveé dostupnd pro
vSechny déti s témito vdZznymi onemoc-
nénimi, pribyva organizaci, které tuto
péciposkytuji, a pribézné jsou zavadény
dllezité systémové zmény. V roce 2022
byla na zakladé $iroké shody odbornikd

a organizaci prijata Koncepce péce o déti
a dospivajici se zdvaznou zivot limitujici

a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny’.

V soucasné dobé pokracuji (opét v Siroké
soucinnosti organizaci, nadacia odbor-
nych spole¢nosti) prace najejiimplemen-
tacido praxe.

7 Online dostupné zde:
https://pallium.cz/wp-content/
uploads/2022/12/Koncepce-pece-o-deti-se-
zavaznou-diagnozou_A5_online.pdf

DlleZitou sou&astiprace na sys-
témovych zméndch a advokacii je
pochopitelné i pristup k relevantnim
datlm, jako je pocet détiarodin, které
by mohly profitovat zkomplexni pod-
pory détské paliativni péce —v jejich
raznych formach. Znalost téchto dat
je zékladnim predpokladem planovani
systémovych zmén na véech Urovnich
(Ceska republika, regiony, jednotlivé
organizace).

Zaroven je nutné zdlraznit, Ze z dét-
ské paliativni pé¢e mohou profitovat
détis Zivot limitujicim nebo ohroZzuji-
cim onemocnénimjiz v dobé stano-
veni diagnézy a bez ohledu na to, zda
jemoznd, resp. zda probiha kurativni
|é¢ba. Nelze tedy fici, Ze détska pali-
ativni péce je omezenavyhradnéna
déti umirajici ¢i v terminalnim stadiu
onemocnéni.
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