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Zoznam skratiek a vymedzenie zakladnych pojmov

CNS centralna nervova ststava

DDPS detska domaca paliativna starostlivost’

DMO detskd mozgova obrna

DPS detska paliativna starostlivost’

LLD zivot limitujica choroba (life limiting disease)

LTD Zivot ohrozujtca choroba (life threatening disease)

MKCH10 medzinarodna klasifikécia chordb verzia 10

WHO Svetova zdravotnicka organizacia (World Health Organisation)
Zdkladné pojmy:

Paliativna liec¢ba - liecba zamerana na zmiernovanie priznakov vyplyvajicich zo zakladného
ochorenia a na zleps$enie kvality zivota.

Lekar Specializovaného detského mobilného paliativneho timu - poskytuje Specializovanu
zdravotnt starostlivost’ detskym pacientom prijatym v Specializovanej detskej domacej
paliativnej starostlivosti. Poskytuje Specializované detské paliativne konzilid spolupracujicim
lekarom, ktori o ne poziadaj.

Off label - pouzitie lieku mimo podmienok schvalenych pri registracii a uvedenych v stthrne
charakteristickych vlastnosti lieku s ohladom na vek dietata, pouzita silu, lieckova formu
a davkovaci rezim.

OSetrujuci lekar- ambulantny, alebo Gstavny lekar podiel’ajuci sa na komplexnej starostlivosti
o pacienta so zivot limitujucim a/alebo ohrozujucim ochorenim (nemysli sa tym lekar
Specializovaného detského mobilného paliativneho timu).

Skriningové skore Specializovanej detskej paliativnej starostlivosti - je nastroj pomahajici
oSetrujiicemu lekarovi identifikovat’ detskych pacientov, ktori by mohli profitovat’ z detske;j
domacej paliativnej starostlivosti a indikovat’ ich odoslanie na Specializované detské paliativne
konzilium.

Specializovany detsky mobilny paliativny tim - tim odbornikov poskytujicich komplexni
Specializovanii domécu paliativnu starostlivost o pacienta s nevylieCitelnym ochorenim
v domacom prostredi.

Specializované detské paliativne konzilium - konzilidrne vysetrenie lekdrom
Specializovaného detského paliativneho timu zahriiujuce vySetrenie dietata, zhodnotenie
jeho zdravotného stavu a navrh d’alSieho manazmentu liecby a starostlivosti.



Kompetencie
Specializovany detsky mobilny paliativny tim je zloZzeny z nasledovnych odbornikov:
1. Lekar, pediater - poskytuje Specializovanu paliativhu liecbu a zdravotnu
starostlivost’ detom s LLD/LTD.
2. Zdravotna sestra - poskytuje domdcu oSetrovatel'ski starostlivost detom
s LLD/LTD pocas domacich navstev.
3. Socialny pracovnik - poskytuje Specializované socidlne poradenstvo rodi¢om deti
s LLD/LTD pocas domacich navstev.

Sucast'ou timu moézu d’alej byt
— klinicky psycholog,
— liecebny pedagog,
— duchovny.

Na komplexnom manaZmente detského pacienta so LLD/LTD sa d’alej mézu podiel’at’ najmé
nasledovni Specialisti:

— vSeobecny lekar pre deti a dorast,

— ustavny pediater,

— detsky neonatolog,

— detsky hematolog a onkolog,

— detsky kardiolog,

— detsky neurolog,

— detsky anesteziolog a intenzivista,

— detsky chirurg,

— detsky psychiater,

— detsky gastroenteroldg,

— detsky dermatovenerolog,

— detsky pneumolog,

— detsky otorinolaryngolog.

Uvod

Komplexny manazment detského pacienta v domacej paliativnej starostlivosti je prvym
odbornym Standardom, ktory odpovedd na potreby a prianie deti s Zivot limitujucimi
a/alebo ohrozujucimi chorobami a ich rodin. Zahrani¢né Studie ukazali, Ze 90 % deti a rodin si
praje stravit Cas, ktory im zostdva, doma a zdroveil sa opriet o pomoc detského
$pecializovaného mobilného paliativneho timu (3). Standard definuje praktické aspekty
poskytovania detskej paliativnej starostlivosti v domacom prostredi a vytvara predpoklady,
aby bola detom a rodinam, ktoré ju potrebujli, ponukana v primeranej kvalite a aby sa uroven
poskytovanych sluzieb na Slovensku postupne zjednotila a zlepSovala.

Paliativna starostlivost (WHO, 2002) je pristup, ktory zlepSuje kvalitu Zivota pacientov
a ich rodin zoci-voci zivot ohrozujucemu ochoreniu tak, ze vcas identifikuje a neodkladne
diagnostikuje a lie¢i bolest a iné fyzické, psychosocidlne a duchovné problémy



a tym predchadza a zmieriiuje utrpenie. Paliativna starostlivost’ zahffia zdravotnu starostlivost’
poskytovanu lekarom (diagnostiku a liecbu), oSetrovatel'sku starostlivost, rehabilitaciu,
psychologicku starostlivost, lieCebno-pedagogicku starostlivost’ u deti, duchovnu starostlivost’
a socialne poradenstvo, smutkové poradenstvo a terapiu. Paliativna starostlivost’ sa zameriava
na zivot, zlepSuje kvalitu zivota detského pacienta a celej rodiny a facilituje proces smutenia.
Moze byt poskytovana v roznych prostrediach — doma, v nemocnici, v hospicoch a v inych
ustavnych zariadeniach v zavislosti od potrieb pacienta a jeho rodiny.

Detska paliativna starostlivost’ (DPS) je poskytovanie paliativnej starostlivosti detom so Zivot
limitujucou a/alebo ohrozujucou chorobou (angl. life-limiting disease, LLD, life - threatening
disease, LTD). Zakladné principy paliativnej starostlivosti u deti a dospelych su rovnaké,
rozhodovaci proces, lie¢ba aj komunikacia maji svoje Specifika. Detska paliativna starostlivost’
je celkova starostlivost’ o detské telo, ducha a dusu a zahfna aj podporu rodiny. Vyzaduje
si multidisciplindrny pristup réznych odbornikov a zahiffia aj sprevddzanie (psychologickl
podporu) celej rodiny. (1, 2)

Detska domaca paliativna starostlivost’ (DDPS) o deti s zivot limitujicou a/alebo ohrozujucou
chorobou napiiia zakladnu potrebu a prianie deti byt’ a Zit’ doma. Zameriava sa na Zivot, komfort
a podporu, aby dni doma boli radostnejsie. Doméce prostredie je najprirodzenejSie prostredie
pre deti, ktoré najlepsie napiiia ich potreby. Zo §tadii, ktoré monitorovali priania a preferencie
miesta Umrtia u rodi€ov deti s nevylieCitelnou formou ndadorovej choroby vyplyva,
ze ak by Specializovand domadca paliativna starostlivost’ bola dostupna a jej sluzby by boli
kvalitné, priblizne 70 - 90 % deti a rodin by si zvolilo miesto imrtia v domacom prostredi. (3)
Odhadujeme, ze aj percento rodin deti s nenadorovymi Zivot limitujicimi a ohrozujucimi
chorobami, ktoré by si zvolili domov ako miesto, kde by chceli s dietatom travit’ cas, je tiez
vysoké. (2)

Zivot limitujice ochorenia st choroby, ktoré nie je mozné dostupnymi lie¢ebnymi postupmi
kurativne vylie€it, alebo potencidlne kurativna liecba zlyhala. Tieto choroby skracuji Zivot
dietat’a a koncia jeho imrtim.

Zivot ohrozujuce ochorenia st choroby, ktorych priebeh je zdvazny a Zivot diet’at’a je ohrozeny.
V kontexte detskej paliativnej mediciny su to choroby, ked’ sa zdravotny stav diet'ata postupne
zhorSuje, najmad v dosledku komplikacii zakladnej choroby a/alebo podavanej liecby.
Podrobne;jsie sa pojednava o LLD/LTD v kapitole Klasifikacia.

Typy liecby a ich ciele:
— Kurativna lie¢ba - je lieCebny postup, ktorého ciel'om je vylieCenie choroby.
—  Zivot predlzujiica lie¢ba - je lieGebny postup, ktorého cielom je predizenie Zivota
pacienta v ¢o najlepsej kvalite.
— Paliativna lie¢ba - je lieCebny postup, ktorého cielom je komfort a zmiernenie
utrpenia pacienta.



Smutenie: definicia, adaptivne a komplikované smiutenie, rizikové faktory

Smutenie je reakcia na stratu, v kontexte paliativnej starostlivosti na umrtie dietata. Priebeh
smutenia je individualny, zavisi od mnohych faktorov a vyznacuje sa prezivanim a vyjadrenim
roznych, smutiacou osobou hodnotenych pozitivnych aj negativnych emocii v réznej intenzite.

Vécsina populdcie deti 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 nekon¢i, ale v priebehu adaptivneho smutenia sa v prezivani dostdva postupne
do uzadia. Smutok zo straty moéze byt intenzivnej$i v urcitych obdobiach (vyrocia a pod.),
¢lovek je ale schopny pokracovat’ vo svojich aktivitach a zivote.

Adaptivne smutenie je proces, ktory nevyzaduje odbornil terapeuticku intervenciu,
ale podporné skupiny alebo podpora profesiondlov moézu byt’ uzitocné, najmé v pripadoch,
ked’ je podpora socidlneho okolia z akéhokol'vek dovodu nedostato¢na. Vacsina literatury sa
zhoduje, ze pri adaptivnom smuteni je posun v procese smutenia po Siestich mesiacoch od straty
zjavny. Pre malu ¢ast’ populécie sa proces smutenia z nejakého dévodu skomplikuje a clovek
nie je schopny bez profesionalnej pomoci dostat’ sa z fazy akutneho smutenia. Smutenie a strata
su emocne neustale v popredi. V tomto pripade ide o komplikované smutenie a bez intervencie
sa moze stat’ chronickym a narusat’ vSetky oblasti zivota aj po obdobie mnohych rokov. (4)

O komplikovanom smuteni hovorime, ak po viac ako Siestich mesiacoch od straty smutiaci
dospely:
— neveri, ze blizky umrel,
— hneva sa a je zatrpknuty v stvislosti so smrt'ou blizkeho,
— navaly bolesti s intenzivnou tizbou po blizkom sa ¢asto opakuju,
— neustale sa zaobera myslienkami na blizkeho a znepokojujlice dotieravé spomienky
na okolnosti smrti st Casté.

Vyhybanie sa situdciam, ktoré mozu blizkeho aj okrajovo pripominat’ je pri komplikovanom
smuteni tiez Casté. (5) Komplikované smutenie sa vyskytuje u 10 - 20 % l'udi, ktori stratili
niekoho blizkeho, avS§ak medzi rodi¢mi, ktori stratili diet'a, méZe byt jeho vyskyt eSte vyssi. (6)
Komplikované smutenie zvySuje riziko rakoviny, srdcovo-cievnych problémov, vysokého
krvného tlaku a samovrazdy (7) a je spojené s nizSou kvalitou Zivota (horSie fungovanie, mene;j
energie). (8) U rodiCov, ktori stratili diet'a, moze byt komplikované smutenie intenzivnejSie
ako u inych skupin, sprevddzané vySSou mierou samovrazednych mysSlienok
a sebaobvinovania. (9) VySSie riziko rozvinutia komplikovaného smutenia je u Zien
ako u muZov, v rodinach, kde je sam rodi¢ - Zivitel, ked’ je smrt’ vnimana ako nahla
alebo traumaticka (6), ak v minulosti stratili inti(¢) blizku(e) osobu(y), tzv. viacnasobné straty
(10) alebo maju pocit, Ze s nepripraveni na smrt’ svojho blizkeho. (11) Dal§imi rizikovymi
faktormi su mala podpora pocas choroby, nizka kvalita Zivota pred smrtou (12), vysoka miera
stresu a Uzkosti v ¢ase smrti (10) a imrtie v nemocnici. (13)

Paliativna starostlivost’ znizuje riziko komplikovaného smutenia. Ak je vcas a kvalitne
poskytnuta (najmi symptomovy manazment chorého a sprevadzanie celej rodiny), niektoré
rizikové faktory komplikovaného smutenia je mozné kvalitnou starostlivostou eliminovat’



alebo zmiernit. Medzi faktory komplikovaného smutenia, ktoré moézu byt’ kvalitnou paliativhou
starostlivost'ou redukované pripadne Uplne eliminované patri:

— vnimanie smrti ako nahlej alebo traumatickej,

— nepripravenost na smrt’,

— mala podpora pocas choroby,

— nizka kvalita Zivota pred smrt'ou,

— vysokd miera stresu a uzkosti v ¢ase smrti,

— TUmrtie v nemocnici.

Ostatné rizikové faktory (pohlavie, strata dietata, predoslé straty) nie je mozné paliativnou
starostlivostou ovplyvnit’, ale je mozné ich monitorovat’ a pribuznym modze byt po strate
ponuknutd a poskytnutd d’alSia pomoc, poradenstvo pripadne smutkova terapia. Svetova
literatiira udava, ze v priemere na jedno detské umrtie intenzivne smuti 5 - 6 T'udi (5) (aj deti
aj dospelych). Z udajov Narodného centra zdravotnickych informacii (Tabulka ¢. 1) vyplyva,
ze v roku 2016 bolo na Slovensku stratou diet’at’a intenzivne zasiahnutych 2 450 I'udi, z ktorych
moéze komplikovanym smutenim trpiet’ kazdorocne az 245 - 490. Komplikovanym smutenim
stivisiacim so stratou dietata na LLD/LTD v roku 2016 trpelo 70 - 140 l'udi rocne.
KedZe komplikované smutenie sa malokedy zlepsi bez profesionalnej pomoci, smutkova
terapia a poradenstvo ako stcast’ paliativnej starostlivosti su nenahraditelné.

Tabulka ¢. 1

Potreba detskej paliativnej starostlivosti (PPC) 2016

STANDARDNY DIAGNOSTICKY A TERAPEUTICKY POSTUP
KOMPLEXNY MANAZMENT DETSKEHO PACIENTA V DOMACEJ PALIAT{VNEJ STAROSTLIVOSTI

Potet ol Dfﬁ . LLD vviad Deti v star. Deti, ktoré  Deti, ktoré Deti, ktoré Detl . LL]?’ Deti‘ . LLD’.
obyvatelov Facetdeds Det sLADS S Syrcciatzovant hospicov.  zomreli zomvelina LLD zomreli na LLD kt.ore et A Tomie
DPS** zomriet’ doma*** doma
Banskobystricky 651,509 121,156 388 194 - 44 11 25.0% 10
Bratislavsky 641,892 122,219 391 196 - 26 12 46.2% 11
Kosicky 798,103 173,663 556 278 - 124 25 20.2% 23
Nitriansky 680,779 116,920 374 187 - 60 18 30.0% 16
PreSovsky 822310 | 187,605 600 300 - 143 37 25.9% 33
Trenciansky 588,816 100.489 322 161 - 34 13 382% 12
Trnavsky 561,156 99.820 319 160 - 30 9 30.0% 8
Zilinsk}'l 690,778 137.566 440 220 - 30 14 46.7% 13
Zapad 2472643 | 439448 1.406 703 30 150 52 34.7% 47 10
Stred 1342287 | 258,722 828 414 7 74 25 33.8% 23 3
Vychod 1,620413 | 361.268 1,156 578 6 267 62 23.2% 56 3
Slovensko 5,435,343 1,059,438 3,390 1,695 43 491 139 28.3% 125 16

Pozndmka : * (32 : 10 000); ** (50%); *** (70 - 90%)

Miesto poskytovania detskej domacej paliativnej starostlivosti

Podl'a vyskumov zahrani¢nych pracovisk, 90 % deti a ich rodin by uprednostnilo poskytovanie
detskej paliativnej starostlivosti v domacom prostredi. (3) Domacu paliativhu liecbu
a starostlivost’ poskytuju pracovnici Specializovaného detského mobilného paliativneho timu
priamo v domacom prostredi deti.

Kritéria prijatia dietat’a do Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti
Prijatie dietata do Specializovanej DDPS je postupny proces pozostavajuci z nasledovnych
krokov:



1. Identifikacia detskych pacientov, ktori by mohli profitovat’ z detskej domacej
paliativnej starostlivosti

Do domadcej paliativnej starostlivosti mézu byt prijaté deti s akoukol'vek diagnézou, ktoru
lekari jednoznacne oznacuju za neliecitel'nq, a ktora zaroven ohrozuje a/alebo skracuje Zivot
dietata — zivot limitujice a/alebo ohrozujice ochorenie (LLD/LTD). Ak diagndza
nie je jednoznacna, ale vel'mi pravdepodobne ide o chorobu, ktord ohrozuje alebo skracuje
zivot, dieta moze byt prijaté do starostlivosti Specializovaného detského mobilného
paliativneho timu na prechodny ¢as. Podrobnejsie informacie o diagnostike LLD/LTD ochoreni
sa nachadzaju v kapitolach Klasifikacia a Diagnostika.

2. Indikacia Specializovaného detského paliativneho konzilia
Pri stanoveni zivot LTD/LLD ma oSetrujuci lekar (pediater resp. pediater-Specialista), ktory
koordinuje multidisciplinarnu starostlivost’ o diet’a, povinnost’ zhodnotit’ Skriningové skore
Specializovanej detskej domécej paliativnej starostlivosti (vid’ Priloha €. 5), ktoré je pracovnym
nastrojom, ktory pomdha oSetrujicemu lekarovi dietata zvolit' ¢as rozhovoru s rodi¢mi
0 moznostiach a Ccieloch detskej paliativnej starostlivosti a indikovat’ konzilidrne vySetrenie
lekarom Specializovaného detského mobilného paliativneho timu (22, 23).

Podrla vysledku Skriningového skére DDPS osetrujtci lekar d’alej rozhodne, ¢i dieta vyzaduje
Specializované detské paliativne konzilium, vid kapitola Diagnostika. Ziadost
0 Specializované detské paliativne konzilium obsahuje informacie uvedené v Prilohe €. 6.

3. Iné zakladné podmienky kvalitnej Specializovanej domacej paliativnej
starostlivosti
— Miesto poskytovania domacej starostlivosti (bydlisko dietata): Aby domaca
paliativna starostlivost’ bola dostupna a bezpec¢nd, miesto poskytovania starostlivosti,
resp. bydlisko dietata musi byt vzdialené do 2 hodin jazdy autom od sidla
paliativneho timu.
— Rodina je pri prijati vybavena zéakladnym setom lickov a Specializovanym
zdravotnickym materialom a zaskolena na ich pouzivanie (vid’ Priloha ¢. 1).
— Suhlas zakonného zéastupcu dietata: Doméca paliativna starostlivost moze byt
poskytnuta len so stthlasom zakonného zastupcu dietat’a (vid’ Priloha ¢. 8).
— Schopnost’ zakonného zéastupcu sa primerane doma postarat’ o nevylieciteI'ne choré
dieta. Tuto schopnost posudzuje c¢len Specializovaného mobilného detského
paliativneho timu.

Diet'atu na rozdiel od dospelého moze byt Specializovand detskd domdaca paliativna liecba
a starostlivost’ (DDPS) poskytnuta:
— prechodne, ked’ jeho progndza nie je jednoznacnd alebo paliativna intervencia
vyznamne zlepSuje kvalitu zivota dietat’a a rodiny,
— Vv ktorejkol'vek faze LLD/LTD choroby, ak miera celkového utrpenia vyzaduje
Specializovant paliativnu intervenciu.



Poskytovanie DDPS podPa §tadia LLD/LTD
Detskd domadca paliativna starostlivost moze byt poskytovand v roznych obdobiach Zzivot
limitujuceho a/alebo ohrozujuceho ochorenia:
— Vv pomaly progredujiicom §tadiu zivot limitujuceho ochorenia okrem termindlneho
Stadia (zvycajne na prechodnt dobu),
— Vtermindlnom §tadiu — v §tadiu bezprostredne bliziacej sa smrti diet’at’a. (2)

Doba prijatia do starostlivosti detského Specializovaného mobilného paliativneho timu
V zavislosti od zdravotného stavu a jeho vyvoja, moze byt dieta prijaté bez obmedzenia dizky
doby starostlivosti alebo na prechodnt dobu 2 az 6 mesiacov.

Deti s nevylieciteI'nou progredujiacou nadorovou chorobou st zvycajne indikované na prijatie
bez obmedzenia dizky doby starostlivosti. Zvy&ajne prichadzaji domov vo véZnom stave,
vyzaduju Cast¢ domace navstevy a kontroly lekarom a sestrou S$pecializovaného detského
mobilného paliativneho timu.

Na prechodnu dobu starostlivosti 2 - 6 mesiacov st zvycajne indikované deti:
— s chronickou nenadorovou chorobou, ktorych zdravotny stav je nestabilny a vazny,
— s nadorovou chorobu, ktora je kontrolovana onkologickou liecbou, ale zdravotny stav
dietata je vazny pre neziaduce uCinky, ¢i komplikicie onkologickej liecby
a predpoklada sa ich stabilizéacia ¢i zlepSenie.

Dobu $pecializovanej domacej paliativnej starostlivosti ur¢i lekar Specializovaného detského
mobilného paliativneho timu na zaciatku starostlivosti (zvyCajne 2 - 6 mesiacov).
Po jej uplynuti prehodnoti zdravotny stav dietata a jeho vyvoj a spolu s rodicmi zvazi,
¢i Specializovanad domadca paliativna liecba a starostlivost’ bude d’alej pokracovat, alebo bude
diet’a prepustené do starostlivosti vSeobecného lekéra pre deti a dorast, ambulantnych pediatrov
- Specialistov. V niektorych pripadoch je zdravotny stav mozZné posudit’ len na zéklade vySetreni
v odbornych ambulanciach ¢i nemocnici. Ak sa zdravotny stav dietata po prepusteni
zo Specializovane] domadcej paliativnej starostlivosti opdt’ zhor§i, moZe rodina opdtovne
poziadat’ o jej zahdjenie. (14)

Personalne vybavenie Specializovaného detského mobilného paliativneho timu

Detskt S$pecializovani paliativnu liecbu a starostlivost v domécom prostredi poskytuje
Specializovany detsky mobilny paliativny tim s povolenim na poskytovanie zdravotnej
starostlivosti v odbore pediatria. Nevyhnutnou stcastou timu je lekar, zdravotna sestra
a socialny pracovnik. Stcastou timu moze byt psycholdg, liecebny pedagdg, duchovny.
Minimalne poziadavky na persondlne vybavenie Specializovaného mobilného paliativneho
timu s uvedené v Prilohe ¢. 2.

Poskytovanie Specializovanej detskej domécej paliativne;j starostlivosti zahfiia:
— pravidelné navstevy Specializovaného detského mobilného paliativneho timu
minimalne 1x mesacne, v pripade potreby denne alebo vzdy ked to vyzaduje
zdravotny stav dietata. Standardom je navsteva dvoch odbornikov $pecializovaného



detského mobilného paliativneho timu, vo vynimo¢nych pripadoch dieta navstivi
jeden odbornik,

— 24 hod. dostupnost’ telefonickej konzultacie lekara Specializovaného detského
mobilného paliativneho timu rodi¢om alebo zakonnym zastupcom diet’at’a,

— 24 hod. dostupnost’ domacej navstevy lekara Specializovaného detského mobilného
paliativneho timu,

— vybavenie rodiny setom liekov, pristrojov a Specializovanym zdravotnym
materidlom (vid’ Priloha ¢. 1).

Spolupraca lekara Specializovaného detského paliativneho timu s inymi odbornikmi
Starostlivost’ o deti so Zzivot limitujicimi a/alebo ohrozujucimi chorobami je zvycajne
multiodborova a multiinstituciondlna. Lekar Specializovaného detského mobilného
paliativneho timu spolupracuje so vseobecnym lekdrom pre deti a dorast, ktory ma dieta
v starostlivosti ako aj s dal$imi Specialistami pediatrickych odborovn (vid® kapitola
Kompetencie).

Spolupraca zahtia:

— odborné konzultacie zmeny liec¢by a detského pacienta, ktora presahuje odbornost’
lekara Specializovaného detského mobilného paliativneho timu,

— preskribciu liekov, ktoré su viazané na odbornost’ Specialistu,

— vc€asné informovanie veduceho lekara detského oddelenia, ¢i detskej
kliniky v pripade, Ze rodicia a Specializovany detsky mobilny paliativny tim zvazuja
hospitalizaciu diet’at’a,

— odoslanie preptstacej spravy vSeobecnému lekarovi pre deti a dorast a kl'i¢ovému
ambulantnému  $pecialistovi pri  prepusteni dietata zdomacej paliativnej
starostlivosti,

— informovanie vSeobecného lekara pre deti adorast aklacového nemocni¢ného
a/alebo ambulantného Specialistu o umrti diet'at’a doma.

Lekar $pecializovaného detského mobilného paliativneho timu poskytuje Specializované detské
paliativne konzilia spolupracujicim lekdrom, ktori o ne poziadaju.

Tento Standardny postup vznikol metodologicky pouzitim pristupu adaptacie medzinarodnych
a najmé Eurdpskych klinickych postupov (menovite uvedenych v zozname literatiry), ktoré st
zostavené na vahach dokazov tam kde su tieto dostupné alebo na zéklade konsenzu expertov,
vzhl'adom na néarocnost randomizacie ainych pristupov dizajnovania vedeckych
a vyskumnych prac zohladiiujicich vSeobecné principy randomizécie U detskych pacientov
V potrebe paliativnej starostlivosti. Z tohto dovodu implicitne neuvddzame vahu ddkazov
na vSetkych miestach, iba tam kde to je relevantné z pohladu dostupnych vah dokazov
v kontexte  najnovSich  poznatkov  apripadne zmeny oproti  adoptovanym
medzindrodnym postupom.



Prevencia
V¢asné vyhodnotenie indikacie domacej paliativnej lieCby a starostlivosti ajej kvalitné
poskytovanie je prevenciou ,,zbytocného utrpenia deti a ich rodin®.

K nevyhnutnym preventivnym stratégiam patri:

1. Vzdelavanie lekarov a sestier - somatické, duchovné, dusevné a socialne utrpenie
deti s LLD/LTD vyznamne znizuje kvalitu zivota detského pacienta a jeho rodiny.
Paliativny pristup by mal byt sucastou vzdelavania nielen v pregradudlnej vyuke
Studentov, ale aj vo vSetkych zékladnych Specializacnych odboroch detskej mediciny
a oSetrovatel'stva (najmd v tych odboroch, v ktorych lekari aj sestry cCastejSie
prichadzaju do styku s det'mi s zivot limitujicimi/ohrozujiucimi chorobami).

2. Publikovanie informacii o dostupnosti a moznostiach poskytovania detskej
domacej paliativnej starostlivosti na webovej stranke
www.detskapaliativnastarostlivost.sk pre odborna verejnost’ aj rodicov.

Epidemiologia

Incidencia LLD/LTD v detskom veku v europskych krajinach sa pohybuje v rozmedzi 1 - 3 deti
na 10 000 deti v populécii, prevalencia je cca 10 krat vysSsia, 10 - 30 deti na 10 000 deti
populéacii. Odbornt paliativnu starostlivost’ potrebuje cca 50 % tychto deti, tj. 5 - 15 deti
na 10 000 deti v populacii. V roku 2016 to bolo 1 695 deti. 30 % deti s LLD/LTD su deti
s neliecitelnou formou nadorovej choroby (najmé nadory CNS, kosti, neuroblastom) a 70 %
tvoria deti s nenddorovymi LLD/LTD, najmd s neurodegenerativnymi, metabolickymi
a vrodenymi anomaliami a syndromami. Viac ako 50 % deti s LLD/LTD su deti do jedného
roku Zivota. (2, 3, 15, 16)

Vekova distribucia

Takmer 60 % vsetkych pediatrickych umrti, ale aj pediatrickych imrti na zivot limitujice
ochorenia su imrtia do veku 1 roka dietat’a, t.j. detska paliativna starostlivost’ je prevazne
starostlivost’ o deti v novorodeneckom a dojéenskom veku. (17) (Graf €. 1)
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Vicsina zivot limitujacich a/alebo ohrozujucich ochoreni v detskom veku je vrodend a suvisi
s genetickou zmenou alebo poruchami vnutromaternicového vyvoja. Mala Cast’ st ziskané
choroby (napr. komplikovany porod, tazké pourazové stavy). Pric¢ina niektorych detskych
ochoreni a ani jej mechanizmus nie je znamy.

Symptémovy manazment sa opiera viac o znalosti patofyzioldgie jednotlivych symptomov
ako o0 znalosti patofyzioldgie danej choroby.

Klasifikacia

Zivot limitujtice a ohrozujuce choroby st ochorenia, ktoré nie je mozné dostupnymi lie¢ebnymi
postupmi kurativne vylie€it, alebo potencialne kurativna lie€ba zlyhala. Tieto choroby skracuju
Zivot diet'ata a koncia jeho imrtim. Royal College of Paediatrics and Child Health v spolupraci
s Association for Children’s Palliative Care vo Velkej Britanii v roku 1997 prvykrat definovali
pojem zivot limitujuce choroby u deti a kategorizovali ich do 4 zakladnych skupin
(Tabulka ¢. 2). (18)

V roku 2013 R. Hain et al. prvy krat v sulade s medzindrodnou klasifikaciou chordb
(International Clasification of Diseases, 10. revizia, ICD10) publikovali pilotnu §tadiu, ktorej
vysledkom je vznik adreséra zivot limitujucich a ohrozujucich choréb v detskom veku. Adresar
dnes zahriiuje 837 ochoreni a dynamicky sa meni. Struény zoznam LLD/LTD je uvedeny
na Obrazku €. 1. Podrobny zoznam LLD/LTD je uvedeny v Prilohe ¢. 4. (19)



Tabulka €. 2

Kategoérie LLC

STANDARDNY DIAGNOSTICKY A TERAPEUTICKY POSTUP
KOMPLEXNY MANAZMENT DETSKEHO PACIENTA V DOMACEJ PALIATIVNEJ STAROSTLIVOSTI

Kategoria Charakteristiky Priklady ochoreni
Potencialne lie¢iteI'né choroby i . i Nadorové choroby
I Kurativna lie¢ba je dostupna.
Choroba ohrozuje Zivot. moze zlyhat Vrodené vady srdca a inych
nemusi ho limitovat’ organov

Choroba skracuje Zivot, ale st
I aj obdobia. ked’ Zivot diet'ata
sa priblizuje normalu

Zivot predlzujica lie¢ba

je dostupna Cysticka fibréza, Svalové dystrofie

Kurativna ani zivot predlzujica | Neurodegenerativne a metabolické

Choroba trval duj
m e 9 progrechie liecba nie st dostupné choroby
Zivot dietat’a je ohrozeny o ..
v komplikaciami zakladnej Progn.oza dxet’avt’a' e DMO, poranenia mozgu
jednoznacna

choroby




Obrazok ¢. 1: Zoznam Zivot limitujucich a ohrozujucich choréb podPa klasifikacie ICD10
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Klinicky obraz

LLD/LTD zasahuje telesny, psychicky, socialny aj spiritudlny Zivot dietata a jeho rodiny.
Prejavuje sa telesnymi symptomami, psychickymi tazkostami, zmenami spravania, zmenami

socialneho zivota diet'at’a aj rodiny a Casto aj spiritudlnym diskomfortom.



Klinicky stav ovplyviiuje charakter choroby, vek dietat’a, psychologicka podpora celej rodiny,
ako aj kvalita a dostupnost’ paliativnej lie¢by a starostlivosti.

Diagnostika / Postup urcenia diagnézy
Ciel'ovou skupinou Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti st deti so Zivot
limitujucimi a/alebo ohrozujucimi chorobami (LLD/LTD):
— ktorych diagnoza spada do adresara zivot limitujicich chordb (vid’ Priloha €. 4)
uverejnené¢ho na www.detskapaliativnastarostlivost.sk,
— ktorych diagndza nie je znama alebo sa nenachadza v adresari LLD, ale klinicky stav
je zévazny a klinické sktsenosti vedu odbornika k zaveru, Ze sa jednd o zivot
limitujucu/ohrozujucu chorobu.

Pri stanoveni zivot LTD/LLD u dietata a zhodnoteni Skriningového skére Specializovane;j
detskej domacej paliativnej starostlivosti (vid’ Priloha €. 5) oSetrujuci lekar podla vysledku
skore d’alej rozhodne, ¢i dieta vyzaduje Specializované detské paliativne konzilium.

Specializované detské paliativne konzilium
Lekéar Specializovaného detského mobilného paliativneho timu po rozhovore s oSetrujicim
lekédrom diet'ata odoberie anamnézu a diet'a v pripade potreby vySetri.

Nésledne zhodnoti:
— fyzické tazkosti, ktoré dieta obtazuji a navrhne zmenu symptomatickej liecby
a osetrovatel'ského postupu,
— mieru psychologického, socidlneho a spiritudlneho diskomfortu dietat’a aj zakonnych
zastupcov a Vv pripade potreby prizve d’alSich odbornikov do starostlivosti (socialny
pracovnik, psycholog, duchovny a ini).

Délezité pri vySetrovani a manazovani symptomov je vypocutie zdkonnych zastupcov (rodi¢ov
resp. opatrovatel'ov) dietata a ak je to mozné aj samotného dietat’a. Okrem patrania pri¢iny
symptomu je tiez potrebné identifikovat’ zakladné ciele Specializovanej doméacej paliativnej
starostlivosti. S opatrovatelmi a dietatom je potrebné otvorene diskutovat’ o pozitivnych
aj negativnych efektoch kazdej intervencie a medikacie. V niektorych pripadoch je potrebné
diskutovat o spdsobe podavania liekov, ktory modze ovplyvnit miesto poskytovania
starostlivosti. (3, 20) Lekar $pecializovaného detského mobilného paliativneho timu zhodnoti
potrebu d’alSieho poskytovania Specializovanej domacej paliativnej starostlivosti a Vv pripade
potreby predstavi rodine moZnosti domacej paliativnej liecby.

Liecba
Ciel'om paliativnej lieCby a starostlivosti je dosiahnutie o najlepSej moznej kvality zivota
pacienta a jeho rodiny.

Liec¢ba zahtiia kontrolu a zmieriiovanie obt'azujicich symptomov, zaroveii je potrebné pamétat’
na emociondlne, socialne a spiritualne potreby dietat’a, sirodencov, rodicov, starych rodicov,
rodiny a spolo¢nosti okolo diet'ata. (20)



Pocas Zivota pacienta so zivot limitujucim/ohrozujucim ochorenim sa moézu uplatiiovat
a Vv roznej miere prelinat’ dva terapeutické pristupy:
— Zivot predlZujiica lietba - zamerand na modifikaciu, spomalenie progresie
zakladného ochorenia a dosiahnutie €o najlepsej kvality zivota.
— Paliativna lieCba - lieCba zamerand na zmierfiovanie priznakov vyplyvajicich
zo zakladného ochorenia a zlepSenie kvality zivota.

Obrazok ¢. 2 schematicky ukazuje vztah medzi kurativnou a paliativnou lie¢bou v Case
od diagnézy az po umrtie dietata podla 4 kategoérii Zivot limitujicich/ohrozujtcich chordb.
Pomer v kombindcii tychto dvoch suvisiacich terapeutickych pristupov sa lisi pre kazdé diet'a

v zavislosti od zakladného ochorenia, jeho Stadia, potrieb dietata a rodiny, cielov a priorit
starostlivosti. (18, 21)



Obrazok ¢. 2
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Prognoza
Prognoza deti v paliativnej starostlivosti ad vitam (dozivotne) je zl4. Pravdepodobnost’, Ze tieto
deti sa nedoziju dospelého veku je vysoka.

Prognoza deti s nevylieCitelnym ochorenim vo vSeobecnosti zavisi od typu zivot limitujuce;j
choroby:

— jednoznac¢ne diagnostikovana zivot limitujuca choroba s fatadlnou prognodzou,
skracujuca zivot dietata (napr. vrodené degenerativne ochorenia CNS, zavazné
genetické syndromy). Prognoéza tychto deti zavisi okrem diagndzy a rychlosti
progresie choroby ako aj od kvality poskytovanej paliativnej lie¢by a starostlivosti.
Vicsina tychto deti zomiera v detskom alebo mladom dospelom veku,

— jednoznac¢ne diagnostikovana zivot ohrozujica choroba (napr. tazka forma detskej
mozgovej obrny, tazky asfykticky syndrom u novorodenca), kde komplikacie
choroby progreduju a skracuju zivot diet'at’a. Progndza tychto deti zavisi od diagnozy
arychlosti progresie choroby ako aj od kvality poskytovanej paliativnej liecby
a starostlivosti. Vac¢sina tychto deti zomiera v detskom alebo mladom dospelom
veku,

— diagndza nie je znama, ale ktorych stav je vazny, Zivot ohrozujici a progreduje,

— zdravotny stav dietata je vazny, ale dlhodobu prognézu nie je mozné odhadnit’,
resp. progndza je neista (vid’ poskytovanie detskej paliativnej liecby a starostlivosti
na prechodnt dobu).

Stanovisko expertov (posudkova ¢innost’, revizna ¢innost’, PZS a pod.)

Z posudkového hladiska posudkovi lekari Socialnej poistovne posudzuju dlhodobo
nepriaznivy zdravotny stav dietata, ktoré si vyzaduje osobitnu starostlivost, a to na ucely
§15 ods. 1d , zakona ¢. 461/2003 Z. z. o socialnom poisteni v zneni neskorsich predpisov,
t. j. na ucely doéchodkového poistenia osoby, ktoréd sa riadne stard o takéto diet’a od doviSenia
Siestich rokov jeho veku, najdlhsie do 18 rokov veku. Sociilna poistoviia vyda posudok
0 zdravotnom stave dietat’a z vlastného podnetu na zaklade dat poskytnutych Ustredim prace,
socialnych veci a rodiny, alebo aj na zaklade Ziadosti opatrovatela dietata. Ide o choroby
a stavy , ktoré si vyzaduju osobitnu starostlivost’ a vylu¢uju schopnost’ sustavne sa pripravovat
na povolanie (navStevovat Skolské zariadenie) a vykondvat zarobkovll Cinnost.
Napr. termindlne §tadid nelieCitelnych zhubnych nadorov, terminalne S$tadia infekénych
a parazitarnych chordb, choroby obehovej sustavy v §tadiu globalnej obehovej nedostatocnosti
napriek liecbe, choroby dychacej ststavy v §tadiu globélnej dychovej nedostatocnosti napriek
liecbe, choroby mocovej sustavy v termindlnom $tadiu zlyhania obli¢iek a iné.

Zabezpecenie a organizacia starostlivosti

Systém poskytovania detskej domécej paliativnej starostlivosti nie je na Slovensku etablovany.
Pontkame navrh, ktory vychadza zo zahrani¢nych modelov s prihliadnutim na potreby detske;j
populadcie na Slovensku. Tento navh nevyzaduje oproti suCasnému stavu ,,iné¢*“ materidlne
a personalne zabezpecenie ani upravu aktualne existujucich vykonov v katalégu zdravotnych
vykonov.



Uroveti poskytovania detskej domacej paliativnej starostlivosti:
1. Zakladna - poskytovand vSeobecnymi lekdrmi pre deti a dorast v rdmci domace;j
starostlivosti o deti s LLD/LTD.
2. Specializovana - §pecializovanym detskym mobilnym paliativnym timom.

DalSie odporu¢ania
Priority:
1. Vzdelavanie
— Rozpracovat’ stratégiu vzdelavania zdravotnickych pracovnikov (lekari, sestry,
psychologovia, lieCebni pedagodgovia, socidlni pracovnici, duchovni) formou
akreditovanych semindrnych skoleni, ktorych cielom bude edukacia o implementécii
Standardu detskej domacej paliativnej starostlivosti do praxe.
— Zaradit’ problematiku detskej paliativnej mediciny a starostlivosti do pregradualne;j
vyuky pediatrie.
— Zaradit’ problematiku detskej paliativnej mediciny a starostlivosti do atestacnej
pripravy pediatrov a detskych Specialistov, ktori sa v praxi stretdvaju s detmi
S LLD/LTD (neonatologia, detska onkologia, detska anesteziologia a intenzivna
medicina, detska neurologia, detské kardiologia).
2. Planovat® a koordinovat’ rozvoj detskej domacej paliativnej starostlivosti
na Slovensku
— Vypracovat’ koncepciu a stratégiu rozvoja detskej domacej paliativnej starostlivosti
na Slovensku aj v jednotlivych regionoch, ktora sleduje pocet a potreby tychto deti.
— Rozpracovanie kvalitativnych indikatorov hodnotenia kvality poskytovania
Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti.
3. Zaradit’ detsku domacu paliativnu starostlivost’ do §tatom poskytovanych a platenych
zdravotnych sluZieb a upravit’ systém financovania a preskribcie liekov
— Otvorenie preskribcie a preplacania vybranych liekov pre primarnych pediatrov
na dg. Z51.5 (paliativna starostlivost)).
— Zavedenie preskribcie a preplatenia vybranych liekov na nemocniéné pouzitie
lekdrom Specializovaného detského mobilného paliativneho timu aj pre pouzitie
v ramci detskej domacej paliativnej liecby.

Priestor na zlepSenie
Rozpracovanie kvalitativnych indikatorov hodnotenia kvality poskytovania Specializovanej
detskej domacej paliativnej starostlivosti.

Doplnkové otazky manazmentu pacienta a zucastnenych stran
Vypracovanie informac¢nych materidlov pre odbornikov a rodicov
na www.detskapaliativnastarostlivost.sk.

Odporucania pre d’alsi audit a reviziu Sstandardu
Planovany audit a revizia tohto Standardného postupu po roku a nésledne kazdy rok
resp. pri znamom novom vedeckom dokaze o efektivnejSom manazmente diagnostiky



alebo liecby a tak skoro ako je moznost’ zavedenia tohto postupu do zdravotného systému
v Slovenskej republike.
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Poznamka:

Ak klinicky stav a osobitné okolnosti vyzaduju iny pristup k prevencii, diagnostike
alebo liecbe ako wuvadza tento Standardny postup, je mozZny aj alternativny postup,
ak sa vezmu do uvahy dalSie vySetrenia, komorbidity alebo liecba, teda pristup zalozeny
na dokazoch alebo na zaklade klinickej konzultacie alebo klinického konzilia.

Takyto klinicky postup ma byt jasne zaznamenany v zdravotnej dokumentacii pacienta.

Utinnost’
Tento Standardny postup nadobuda u¢innost’ od 1. jula 2021.

Vladimir Lengvarsky
minister zdravotnictva



Priloha ¢. 1 Materialno-technické zabezpecenie detského domaceho hospicu
1. Liekové vybavenie

Kontrolny list

1. Liekovy set - vybavenie pacienta liekmi v detskej domacej paliativnej starostlivosti

Liekovy set sa pripravuje podla individualnych potrieb pacienta v zavislosti od Oznacte
aktualnych a potencionalnych symptomov, hmotnosti, moZnych ciest podania liekov, | | izikom

atd’. Zlozenie liekového setu navrhuje lekar Specializovaného detskeho mobilného liek, ktory
paliativneho timu. Silu a pocet tabliet, suppositorii ¢i ampuliek liekov pripadne ich bude vo
rozvazenie podl'a hmotnosti diet'at’a urcuje lekar Specializovaného detského vybaveni

mobilného paliativneho timu. V kontrolnom liste si uvedené odpotiréané lieky a ich | lickového
priemerné pocty, ktoré lekar méze upravit'. (nehodiacu sa formu lie€iva preciarknite) | setu

KRCE

Diazepam Desitin rect. 5 mg alebo 10 mg (3 ks)

Phenaemaletten tbl. a 15 mg (10 ks) alebo Pheanemal 0,1 4 100 mg (10 ks)
Baclofen tbl. a 25 mg (10 ks)

O |0 (o |o

BOLEST

Panadol sir. 100 mg/5 ml (1 bal.)

Panadol Baby supp. & 125 mg (10 ks)

Novalgin 500 mg (10 ks)

Algifen gtt. a 10 ml (1 bal.)

Ibuprofen sir. 100 mg/5 ml (1 bal.) alebo Ibuprofen tbl.a 200 mg (10 ks)

Ibuprofen supp. a 100 mg (5 ks)

Tramal gtt.10mg/1ml (1 bal.) alebo Tramal gtt. 100ml/1ml alebo Tramal cps.
a 50 mg (10 ks)
Sevredol tbl. a 10 mg (10 ks)

Morphin inj.1% amp. a 1 ml alebo 2ml (3 amp.)
Morphin supp. a 10 mg (5 supp.)

Paladone 2 mg (10 ks)

Fentanyl empl. & 12ug/25ug/50ug/70ug (3 empl.)
Duphalak sir. a 500 ml (1 bal.)

Onsetrogen tbl. a 8 mg (5 ks)

Syntostigmin tbl. & 15 mg (5 ks)

Neurontin tbl. 100 mg (20 ks)

Amitriptylin tbl. & 25 mg (5 ks)

O|0 (o |0|0 (0

O

O|0 |0 |0 |0 |0|O0|0O0|O (0|0




Kontrolny list
(pokracovanie)

1. Liekovy set - vybavenie pacienta liekmi v detskej domicej paliativnej starostlivosti
VRACANIE, HNACKA, ZAPCHA

Dexamethason tbl. a 4 mg (10 ks)

Dexamethason supp. a 4 mg (5 ks)

Ranital tbl. a 150 mg (10 ks) (rozvazit' podl'a hmotnosti diet'at’a)
Helicid tbl. 4 10 mg alebo 20 mg (10 ks)

Kalium chloratum tbl alebo cps. a 500 mg (10 ks)

Degan tbl. a 10 mg (5 ks)

Torecan supp. & 6,5 mg (3 ks)

Kreon cps. a 10 000 (10 ks)

Sab simplex gtt. (1 bal.) alebo Espumisan cps. &4 40 mg (10 ks)
Buscopan tbl. 10 mg (5 ks)

Kulisek 4 6,8 g (10 ks) alebo Fluidex $um tbl. (10 ks)

Smecta plv sus (10 ks)

Easy lax amp. pre deti (2 ks)

Glycerolum 85% roztok (500 ml)

0o|(0|o0o|o0o|(o|o|0|0o|o|0|O0|o|0|Oo(0o

SEDACIA

Chloralhydrat roztok 10% alebo 20% (100 ml)
Neurol tbl. a 0,25 mg (10 ks)

Promethazin 5 sir. (1 bal.)

Rispen tbl. 4 1 mg (10 ks)

Zopiclon 7.5 tbl. (5 ks)

O|(o |0 |0 (0o (0o

KARDIOTERAPIA
Furosemid tbl. 4 40 mg (10 ks)
Verospiron tbl. a 25 mg (10 ks) o

]




- 1]
- _‘. Kontrolny list
ST (pokracovanie)

1. Liekovy set - vybavenie pacienta liekmi v detskej domicej paliativnej starostlivosti
KASEL A INE RESPIRACNE SYMPTOMY

Stoptussin gtt.10 ml (1 bal.)

Codein tbl. a 15 mg alebo 30 mg (10 ks)
Fenistil gtt. (1 bal.)

Zodac tbl @ 10 mg (5 ks)

Dithiaden tbl. 4 2 mg (10 ks)

Ventolin sir. alebo Ventolin inhal spray (1 bal.)
Ventolin sol neb. (1 bal.)

Atrovent inhal spray (1 bal.)

Flixotide inhal. A 50/125/250 = 120 dévok
NaCl 0.9% amp. a 10 ml (5 ks)

Oo|(o0|o |0 (o (o |0 (0o (oo (0

ATB (liekovi formu a silu antimikrobialneho lieku zvoli lekar podl'a
hmotnosti diet’ata)

Ciphin tbl. (1 bal.)

Augmentin sir. alebo tbl. (1 bal.)
Suprax sir alebo tbl. (1 bal.)
Zinnat sir. alebo tbl. (1 bal.)
Biseptol tbl. (1 bal.)

Diphlucan susp. (1 bal.)

Entizol tbl. (1 bal.)

Herpesin tbl. (1 bal.)

Colimycine plv amp a IMIU (5 ks)

Oo|(o|o |0 (o (o |0o(o (o |0

BALICEK PRVEJ POMOCI PRI KRVACANI

Gelaspon strip 1 bal., Adrenalin inj 1 amp. & 1 ml, Morfin 1% 1 amp a 1 ml,
Midazolam inj 1 amp a 5 mg/Iml, injekéna striekacka & 2ml (2 ks)
BALICEK PRVEJ POMOCI PRI DUSNOSTI A KRCOCH

Morfin 1% 1 amp a 1 ml, Midazolam inj 1 amp & 5 mg/1ml, Diazepam desitin
rect. a Smg alebo 10 mg 2 ks, injek¢na striekacka a 10 ml (5x), rektélna rirka o
(2 ks), spojka (1 ks), Mesocain gel (1 bal.)




2. Materialne vybavenie pacienta v detskej domacej paliativnej starostlivosti

Kontrolny list
2. Materialne vybavenie pacienta v detskej domacej paliativnej starostlivosti
Oznacte krizikom
Zlozenie materialneho vybavenia pacienta navrhuje sestra v spolupraci s lekarom g 2?:;?: o
paliativneho timu. CGtERANRENG
vybavenia

Pristroje - povinna vybava u kazdého diet’at’a
kyslikovy koncentrator X
odséavacka hlienov X
Pristroje - doplnenie vybavy podl’a klinického stavu diet’at’a
antidekubitarny matrac u]
polohovacia postel o
inhalétor o
vysokofrekvenéna vesta - The Vest m]
kasl'aci asistent o
lie¢iva biolampa a
CRP pristroj m]
glukomer o
Specialny zdravotnicky material (pripravuje sa podl'a potrieb pacienta)
odsavacie katétre (2 velkosti 5+5 ks) o
zberna nadoba na odsavacku (1ks) o
hadica k odsavacke (1ks) o
filter k odsavacke antibakteridlny (1ks) o
kyslikova hadica 7 metrov (1ks) O
zvlhéovac¢ na O2 koncentrator (1ks) o
kyslikové okuliare (1ks) 5]
kyslikova maska (1ks) O
kyslikova spojka I'Y (1ks) o
destilovand voda 1L (1 bal.) o
kompres z gazy sterilny 7,5x7,5cm (5ks) m]
kompres z gazy nesterilny 7,5x7,5cm (1 bal.) a
perforovana transparentna naplast’ 2,5cm (1 ks) m]
elastickd fixaéna néaplast’- hypoalergénna 2,5cm (1 ks) o
ruska na tusta (Sks) o
striekacky tuberkulinové (5ks) o
striekacky: 2ml/5Sml/10ml/20ml (5 ks z kazdej velkosti) m]




Kontrolny list
(pokrac¢ovanie)

2. Materialne vybavenie pacienta v detskej domacej paliativnej starostlivosti

Zlozenie materialneho vybavenia pacienta navrhuje sestra v spolupraci s lekarom
paliativneho timu.

Oznacte krizikom
pozadovanu
polozku
materialneho
vybavenia

Specidlny zdravotnicky material (pripravuje sa podl'a potrieb pacienta)

vyplachova striekacka 50ml (1ks)

dezinfekény roztok na kozu/ruky (1ks)

dezinfekény roztok na kozu Betadine (1ks)

Mesocain gel (1 bal.)

rektédlna rarka (1ks)

nalepovacie vrecko na vysetrenie mo¢u u dojcat’a (1ks)

skimavky na biochemické vysetrenie moc¢a 10ml (1ks)

skimavky na mikrobiolobické vysetrenie moc¢a 10ml (1ks)

uzavretd sterilnd nadoba na vySetrenie sputa (1ks )

sterilny tampén v transportnom médiu (3ks)

skimavka na kultiva¢né vysetrenie stolice (1ks)

trachealny saci set na odber vzorky (1ks)

skimavka na vysetrenie krvného obrazu (1ks)

skimavka na biochemické vysetrenie (1ks)

nepremokava jednorazova podlozka 60x90cm (3ks)

plienky (5ks)

U novorodencov a deti do 10kg: 40% glukéza 10ml (2ks)

o e e o o o o o o o o o

Ak ma diet’a zavedeny centralny venozny katéter/ porth-a-cath systém:

uzavery 1.v. s membranou (2ks)

uzaver na 1.v. kanylu (2ks)

sterilné rukavice (1ks)

FR1/1 10ml (1ks)

0|0 (o |0

Ak ma diet’a zavedeniu tracheostomicka kanylu:

tracheostomicka kyslikova maska (1ks)

(]

silikénova spojka - husi krk (1ks)

filter na tracheostomicku kanylu (2ks)




Kontrolny list
(pokracovanie)
2. Materialne vybavenie pacienta v detskej domicej paliativnej starostlivosti
Oznacte krizikom
Zlozenie materialneho vybavenia pacienta navrhuje sestra v spolupraci s lekarom P olzafi g anu
paliativneho timu. pm? at(::Zriélneho
vybavenia
Ak ma diet’a zavedenu perkutannu endoskopicku gastrostéomiu:
Kreon cps. (5ks) o
spojky a uzavery (3ks) o
permanentny mocovy katéter (1ks) o
AK ma diet’a zavedenu nazogastricku sondu:
nazogastricka sonda ( 1ks) o
uzavery a spojky (3ks) o
Ak ma diet’a zavedeny permanentny mocovy katéter:
permanentny mocovy katéter (1ks)
zberné vrecko na mo¢ (1ks) o
FR1/1 10ml (1ks) o
Zdravotnicke pomocky
invalidny vozik o
kyslikova flasa s redukénym ventilom o
mikropipeta (na podavanie opiatov u deti pod 10kg) o
polohovacie valce (rozne velkosti) o
polohovacie polvalce (rozne velkosti) o
polohovaci klin (roézne velkosti) u]
polohovacie kolesa (rozne velkosti) O
iné pomocky na prevenciu dekubitov - chrani¢ paty, laktov a pod. O




3. Vybavenie brasne

o? ﬂ—'. Kontrolny list

3. Miniméalne povinné vybavenie brasne detského dom:iceho paliativneho timu

FYZIKALNE VYSETRENIE DIETATA

ruska na tvar (5ks)

stetoskop (1ks)

tlakomer (1ks)

pulzny oxymeter pre malé deti aj vacsie deti, nahradné batérie (1+1ks)
svetelné pero/baterka (1ks)

drevené Spachtle (5ks)

dezinfekény prostriedok na ruky (napr. Softasept) (1ks)

PISACIE POTREBY
Pero, zapisnik, centrofixka (1 ks)

ODSAVANIE, INHALACIE A OXYGENOTERAPIA
odsavacie katétre ¢.8/10/12/14/16/18 (1 ks z kazdej velkosti)
kyslikova spojka I'Y - (1/1ks)

nebuliza¢ny set (1ks)

ZAVEDENIE PK A NGS

zberné vrecko na mo¢/NGS (1ks)

dekaphan prazky (1 bal.)

permanentny mocovy katéter Ch 6/8/10/12/14 (1ks z kazdej velkosti)
sterilné rasko 45x75cm (1ks)

spojky a uzavery (3ks)

nasogastricka sonda CN, CV, CH 6 az 18 PVC (1 ks z kazdej velkosti)
bunic¢ita vata 15x15 cm (5ks)

FIXACNY MATERIAL
perforovana transparentna naplast’ 2,5cm (1Kks)
elasticka fixacna naplast’- hypoalergénna 2,5cm (1ks)




;-1‘;‘ Kontrolny list
PR (pokracovanie)

3. Minimélne povinné vybavenie brasne detského dom:ceho paliativneho timu
ODBEROVY MATERIAL A POMOCKY

dezinfek¢ny roztok na dezinfekciu koze (1ks)

nesterilné rukavice (5 ks)

EMLA crm 5% (1ks)

zdravotnicke (esmarch) skrtidlo (1 ks)

odberove lancety (2ks)

sterilné tampony (5ks)

nesterilné tampony (5ks)

skumavka na vySetrenie krvného obrazu (1Kks)

skiimavka na biochemické vySetrenie (1ks)

skumavky na mikrobiolobické vySetrenie moca 10ml (1ks)

skumavky na biochemickeé vySetrenie moca 10ml (1ks)

nalepovacie vrecko na vysetrenie mocu u doj¢at’a (1ks)

sterilny tampon v transportnom mediu (3ks)

uzavreta sterilna nadoba na vySetrenie sputa (1ks )

skumavka na kultivacné vySetrenie stolice (1ks)

trachealny saci set na odber vzorky (1ks)

striekacky tuberkulinové (5ks)

perfuzorova striekacka 50ml (1ks)

vyplachova striekacka S0ml (1ks)

injekéne striekacky: 2ml/Sml/10ml/20ml (3ks z kazdej velkosti)

injekéné ihly: RuZove, zelené, Cierne, oranzove (3ks z kazdej velkosti)

intravendzne kanyly: zlta- 24G, modra- 22G, ruzova- 20G (1ks z kazdej vel'kosti)

nadoba na infekény odpad (1ks)

nadoba na pouzite ihly (1ks)

rukavice sterilné ¢. 6,5/7/8 (1ks z kazdej velkosti)

Stitky na oznacenie skiimaviek (10 ks)

chirurgické noznice nesterilné (1ks)

OBVAZOVY MATERIAL

hydrofilny obvdz 8cmx5m ( 1ks)

elastické ovinadlo 12cmx Sm (1ks)

kompres z gazy sterilny 7,5x7,5cm (3Kks)




St 1::1.:0 Kontrolny list
P (pokracovanie)

3. Minimélne povinné vybavenie brasne detského dom:ceho paliativneho timu
INFUZNE ROZTOKY A MATERIAL

NaCl 0.9% 10ml (5ks)

NaCl 0,9% 100ml (1ks)

Aqua 10ml (5ks)

Glukoza 5% 250ml (1ks)

Glukoza 40% 10ml (2ks)

infizna suprava (1ks)

ihly Porth-a-cath 20 G (1ks) a 22 G (1ks)

spojovacia hadicka dlha/kratka (1/1ks)

mini spike na inf.fl'ase (1ks)

uzaver na i.v. kanylu (2ks)

uzaver na i.v. kanylu s membranou (2ks)

AMPULARIUM

Dexamed sol inj 8mg/2 ml (1ks)

Hydrocortison plv 100mg/1 lag. (1ks)

Ranital sol inj 50mg/2ml ( 1ks)

Diazepam inj 10mg/2ml (1ks)

Luminal sol inj 200mg/1 ml (1ks)

Adrenalin sol inj Ilmg/1ml (1ks)

Degan inj 10mg/2ml (1Kks)

Plegomazin 0,5% 25mg/5 ml (1ks)

Midazolam 5 mg/1 ml (1ks)

Dithiaden inj. sol 1mg/2ml (1ks)

Morfin 1% 10mg/1 ml (1ks)

Naloxon sol inj 0,4 mg/1ml (1ks)

Dicynone sol inj 250mg/2ml (1ks)

Mesocain gel (1ks)

Heparin lag. 5000IU/1ml (1ks)

ROZNE

Rektalna rurka Ch 12, Ch 18 (1ks z kazdej vel’kosti)




4. Ostatné MTZ detského hospicu

Kontrolny list

4. Minimalne povinné ostatné materialno - technické vybavenie detského
mobilného hospicu

uzamykatel'na skrifia na lieCiva a Specialny zdravotnicky material (1ks)

uzamykatel'na skriiia na vedenie zdravotnej dokumentacie (1 ks)

trezor na opioidy a psychotropneé latky a lieky s ich obsahom a na lekarske predpisy
oznacené¢ Sikmym modrym pruhom (1ks)

chladnicka na lie¢iva (1ks)

taska na navstevnu sluzbu (1ks)

mobilny telefon (1ks)

pocita¢ s prislusenstvom (1ks)

osobné motorové vozidlo na prepravu odbornikov do rodin (1ks)

Priloha ¢. 2 Personalne vybavenie detského domaceho hospicu

Minimalne personalne vybavenie
Specializovaného detského mobilného paliativneho timu

a) odborny zastupca poskytovania zdravotnej starostlivosti detského mobilného hospicu (garant)

s min. uvdazkom 0,1 - 0,5 pracovného miesta, s nasledujiicou $pecializaciou a pracovnou

skusenostou:

pediater so Specializatnou skuskou z paliativnej mediciny-paliatolog

2. pediater s aktivnou pracovnou skusenost'ou v dlzke minimalne 3 roky aspoi na poloviény
uvazok v Specializovanom detskom mobilnom paliativnom time

—

b) pediater s min. uvdzkom 0,1 - 0,5 pracovného miesta na 5 deti v starostlivosti

c) zdravotna sestra alebo sestra so Specializaciou s minimalnou ro¢nou praxou a minimalnym
uvazkom 1,0 pracovného miesta na 5 deti v starostlivosti

d) socialny pracovnik s ukonéenim VS vzdelanim v odbore socialna praca s min. ivizkom
0.1 - 0.5 pracovného miesta




Priloha ¢. 3 Tabul’ka nakladov detského domaceho hospicu
Néklady na liekovy set a set SZM st na zadiatku pri prijati dietata do detského domaceho
hospicu fixné, pocas starostlivosti s zavislé od vyvoja zdravotného stavu diet’at’a.

o ,_’ Tabulka nakladov detského doméaceho hospicu
Navsteva v rodine a naklady na diet’a v domicej € naklady na diet’a :
Poznamka

DPS Fixné Denné

Cena prace | lekara Lekar denne je schopny Ak lekar navstivi jedno

a zdravotnej navstivit' 1, v ojedinelych diet'a denne

sestry/pracovny dei pripadoch max. 2 deti 100 €

a telefonicky konzultuje
3-5 deti

Benzin (1 navsteva) 120 km Ak je dojazd domaceho

hospicu 2 hod. jazdy,
e priemerne jedna navsteva

jecca. 118 km

Telefonaty 30 e

(1 dieta/priemer):

Lieky + SZM (1 dieta) | (80€ licky a 120 SZM) Nakup liekov do
liekového setu a setu

200 € SZM na domdce

vybavenie, ktoré ma
kazdé diet'a doma pri
vstupe do starostlivosti

Pristroje zakladné L300 €

(1 dieta - kyslikovy koncentrator, odsavacka) ’

Prevadzka zdravot. skladu, dispecingu (den): 0,50 €

1,500€ 112,50 €/dei




Priloha ¢. 4 Adresar Zivot limitujucich ochoreni ENG- excel verzia

Adresar Zivot limitujicich choréb v detskom veku (LLD)

- Adresar LLD zahfiia viac ako 800 ICD kddov asociovanych s chorobami, ktoré mézu limitovat’ Zivot deti

- Adresar bol vytvoreny spracovanim diagnostickych dat deti v starostlivosti detskych hospicov
a Specialistov v detskej paliativnej medicine vo Velkej Britanii v roku 2011 a detskych umrtnych listov

- Je dolezité si uvedomit’, Ze:
Adresar nie je vycerpavajuci

- Diagnoza a klinicky stav diet'ata moze byt zivot limitujica a nemusi byt zahrnutd v adresari

- Diagnoza méze byt tak vzacna, Ze nebola zachytena metodou spracovania pri tvorbe tohto adresara
Adresar nie je urcujuci

- Adresar je zoznam chordb, ktoré mézu limitovat’ zivot. Adresar nie je zoznamom chordb, u ktorych je
potrebné dieta odoslat’ lekarovi $pecializovaného detského paliativneho timu

- Nie kazd¢ dieta s diagnézou uvedenou v zozname potrebuje lekara Specializovaného detského mobilného
paliativneho timu

a) zavaznost' klinickych symptomov u jednej diagnézy u deti moze byt rozna, napr. u deti s DMO
b) potreba pomoci Specializovaného detského paliativneho timu sa méze menit’ v roznych fazach choroby
c) nie vietky potreby deti s Zivot limitujicou chorobou napifla Specializovany detsky paliativny tim
Adresar nie je definitivny

- Oznacenie choroby za zivot limitujiicu zahrfia aj subjektivne hodnotenie. Je ovplyvnené suc¢asnymi
znalostami a technickymi moZnost'ami mediciny, ktoré sa mozu v ¢ase menit’

- Napriklad rozvoj génovej terapie moze vyznamne zmenit prognozu choroby a jej zaradenie v adresari
zivot limitujucich chordb sa stava neopodstatnenym

- Vazne traumatické stavy ako napr. po autonehodach nie su v adresari zaradené

-V sucasnosi nie su hodnotené ako zivot limitujuce, ale je vel'a dovodov zvazit' ich zaradenie do adresara
v budiicnosti

Poznamka: Hain and Devins, Cardiff, 2011 - verzia 1.3. (februar 2014)




v o ICD 10 code

Al70 | CO080 [ C218 [ C328 | C474 | C63.9 | C77.0 | CB64 E76.9 Q044 | Q812
Al71 | CO081 | C220 | C329 [ C475 | C64 | C77.1 | C86.5 E77. Q046 | Q81.3
Al78 | CO088 [C22.1 | C33 | C476 | C65 | C77.2 | CB6.6 77. Q045 [ Q814
Al79 | CO8S [ C222 [ C340 | C478 | C66 | C77.3 | C88.0 E77.8 Q07.0 | Q815
AB1.0 | C050 [ C223 [ C341 | C479 | C67.0 | C774 | C88.2 E77.9 Q20.0 [ Q%16
AB11 | CO0%1 [ C224 [ C342 | C48.0 | C67.1 | C77.5 | C88.3 E79.1 203 | Q91.7
B200 | C098 | €227 | C343 | C48.1 | C67.2 | C77.8 | C884 E83.0 Q204 | Q920
B20.1 | C09% | C229 | C348 | C482 | C67.3 | C77.9 | C88.7 E84.0 Q206 | Q92.1
B20.2 | Cl00 C345 | C48.8 | C67.4 | C78.0 | C88.9 E84.1 Q20.8 | Q%24
B20.3 | C10.1 C37 | C490 | C67.5 | C78.1 | C80.0 E84.8 21.3 2.7
B204 | Cl02 C380 | C49.1 [ C67.6 | C78.2 | C50.1 E84.9 21.8 2.8
B20.5 | Cl103 C381 | C49.2 | C67.7 | C78.3 | C50.2 ES8.0 Q22.0 | Q93.2
B206 | Ci104 C382 | C403 | C67.8 | C784 | €503 E88.1 221 | Q933
B20.7 | C108 C383 | C494 | C67.9 | €785 | C81.0 F80.3 224 | Q834
B20.8 | C108 C384 | C495 | C680 | C786 | C91.1 F84.2 225 | Q93.5
209 | Ciigo C388 | C496 | C68.1 | C78.7 | €913 G10 Q226 | Q838
B210 | Cl11 C380 | C498 | C688 [ C788 | C514 G111 Q230 | Q952
B211 | C112 C398 | C499 [ C689 [ C79.0 | €515 G113 23.2 2
B212 | Cl113 C3%9 | C50.0 | C69.0 [ C79.1 | C91.6 G120 Q234 | R06.8
B213 | Cl18 C400 | C50.1 | C69.1 | C79.2 | C91.7 G121 Q23.9 | T86.0
B21.7 | C119 C401 | C50.2 [ C69.2 [ C79.3 [ C918 G122 Q254 | T86.2
B21.8 Cl2 C402 | C503 | C69.3 [ C794 | C818 G128 Q25.6 | Z51.5
B219 | Ci30 C403 504 [ C694 | C79.5 | C52.0 G129 26.2
22 Ci31 C408 | C50.5 | C658.5 796 | C92.1 G20 Q264
B22. Ci32 C409 | C50.6 | C69.6 | C79.7 | €922 G230 Q26.8
B222 | Ci38 C410 | C50.8 | C69.8 758 | €923 238 28.2
B22.7 | Ci39 C411 | C509 | C699 [ C799 [ €924 G318 0321
B23.0 | Cil40 C412 | G510 | C70.0 | C80.0 | €825 G319 Q33.6
B231 | Cl42 C413 | C51.1 | C70.1 | C809 | C52.6 G33 Q388
B232 | Cl48 C414 | C51.2 | C70.9 | C81.0 | €92.7 G403 Q41.0
B23.8 | Cl50 C418 | C51.8 710 | C81.1 | €92.8 G404 Q418
B2 Ci151 C419 | C519 [ C71.1 [ C81.2 | C929 G405 Q43.1
C00.0 | Ci152 C430 | C52 [ C712 | €813 | €93.0 G600 Q43.7
C00.1 | C153 C431 | C53.0 [ C713 [ C814 | €931 G60.1 442
C00.2 Ci34 C432 531 | C714 | C81.7 | C83.3 G702 Q445
€003 Ci55 C433 | €538 | €715 | €819 | €83.7 G708 447
Co0.4 C158 C434 | C539 | C716 | C82.0 | €838 G710 Q60.1
€00.5 Ci59 C435 | C540 [ C71.7 [ C82.1 | C94.0 711 Q60.6
€006 | Cl60 C436 | C54.1 | C71.8 | C82.2 | €542 G712 Q614
C00.8 C161 C437 | C542 | C715 [ €823 [ €543 G713 Q619
€00.9 Cl62 C438 | C543 | C72.0 [ C82.4 | C544 G800 Q64.2
Cco1 Ci63 C43% 348 72.1 | C82.5 | C94.6 G808 Q743
€020 |[Ci64 C440 | C549 | C722 | €826 | €847 ] G823 Q7438
€02.1 C165 C441 | C55 | €723 | €82.7 | €C95.0 7 G824 Q75.0
C02.2 C166 C442 | C56 [ C724 | C829 | C95.1 3| G825 Q77.2
€023 Ci68 C443 | C570 | C725 | €830 | C85.7 4 | G934 77.
€024 | Cl68 C444 | C57.1 | €728 | €83.1 | €858 5 | G936 Q774
€02.8 C170 C445 | €572 | C729 | €83.3 | C96.0 .8 | G937 Q78.0
€029 C171 C446 | C573 | C73 | C83.5 | C96.2 9 | Hi11 Q785
€030 | C172 C447 [ C574 | C740 | C83.7 | C86.4 H488 Q782
€03.1 C173 C448 | C57.7 [ C74.1 | C838 | C96.5 1210 Q75.3
co3g% | C178 C449 | C578 | C749 | €839 | C596.6 211 Q80.4
C04.0 Cl78 C450 | C57.9 | C75.0 | C84.0 | C96.7 212 Qs81.0
C04.1 Cis0 C451 | C38 75.1 | C84.1 | C96.8 1213 Q81.1
Co4.8 Ci81 C452 | C60.0 | C75.2 | C844 | C96.9 214 Qs1.2
€049 | Cis2 C457 | C60.1 | C753 | C845 | C97 1219 Q818
€050 | Ci83 C459 | C60.2 754 | C846 | D33.0 1270 Q819
C05.1 Cig4 C460 | C60.8 | C75.5 | C84.7 | D33.1 1420 Q82.1
€052 Cis8s C46.1 | C609 | C75.8 | C84.8 | D33.2 421 Q824
€05.8 Ci86 C462 | C61 [ C759 | C849 [ D333 1422 Q835.1
C05.9 Ci87 C463 | C62.0 | C76.0 | €85.1 | D334 1423 Q83.8
€060 | Ci88 C467 | C62.1 | C76.1 | C85.2 | D33.7 1424 Q86.0
C06.1 C189 C468 | C629 | C762 | €85.7 | D33.9 1425 Q87.0
C06.2 C19 C469 | C63.0 | C76.3 | C85.9 [ D43.0 4256 Q87.1
C06.8 C20 C470 | C63.1 | C764 | C36.0 | D43.1 1427 Q87.2
C06.9 C210 C471 | C63.2 | C76.5 | C86.1 | D43.2 14238 Q87.8
Cco7 C211 C472 | C63.7 | C76.7 | C86.2 | D43.3 425 Qs1.0

€212 €473 | C638 | C768 | C863 [ D434 1613 Q91,1




Priloha €. 5 Skriningové skore Specializovanej domacej detskej paliativne;j
starostlivosti

Kritéria indikacie Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti.
Skriningové skore

Skriningové skore Specializovane] detskej domacej paliativnej starostlivosti je nastroj, ktory
pomodze oSetrujicemu lekarovi (primarny pediater, Specialisti) urcit’ vhodny ¢as pre prvy
rozhovor o ciel'och paliativnej starostlivosti, naplanovat’ paliativne konzilium a stanovit’ akutnu
indikéciu Specializovaného detského paliativneho konzilia.

Cielovou skupinou Specializovanej detskej doméacej paliativnej starostlivosti s deti so Zivot
limitujicimi a/alebo ohrozujicimi chorobami:
1. ktorych diagnéza  je v adresari Zivot limitujacich chordb
(www.detskapaliativnastarostlivost.sk),
2. ktorych diagndza nie je znama, ale klinicky stav je zavazny a klinické sktisenosti vedu
odbornika k zaveru, ze ide o zivot limitujiicu/ohrozujucu chorobu.

Povinnost’ zhodnotit" Skriningové skore DDPS ma klIicovy odbornik, ktory vzhladom
na diagnézu dietata koordinuje multidisciplinarnu starostlivost pri stanoveni diagnozy
a nasledne vo vhodnych intervaloch. Vzdy pri vyznamnom zhorSeni klinického stavu
a minimalne raz ro¢ne.

Vyplnené skriningové skore DPS je pomockou pre oSetrujuceho lekéra, ktory sa stard o diet’a
so zivot limitujicou/ohrozujucou chorobou. Nenahradzuje klinicku skusenost’ lekéra.
Po vyplneni skore lekar moze zvolit’ aj iny postup ako odportca skore, ktory oddvodni
v dokumentacii diet’ata.

Skriningovy dotaznik so zaverom kI'icového odbornika je sti€astou dokumentacie, kdpia
vyplneného dotaznika je poskytnutd rodi¢ovi a odoslana primarnemu pediatrovi.

Vyhodnotenie skore:

1. Skore>10
OsSetrujuct lekar dietata oboznami rodicov a dieta sciel'mi paliativnej starostlivosti.
Informacné materialy pre rodiov aj odbornikov su dostupné
na www.detskapaliativnastarostlivost.sk.

2. Skore >15
Priprava na zaciatok Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti.
Odportcanie a objednanie paliativneho konzilia poskytovaného lekdrom Specializovaného
detského mobilného paliativneho timu v priebehu najblizSich 3-6 mesiacov. Konzilium
objednava primarny pediater po vlastnom zhodnoteni alebo na odporucenie iného Specialistu.



3. Skore >25
Akutna indikacia paliativneho konzilia

Objednanie paliativneho konzilia v priebehu 7 dni (www.detskapaliativnastarostlivost.sk)

Vhodnost’ detskej domacej paliativne] starostlivosti bude posudena spolocne po rozhovore
lekara Specializovaného mobilného paliativneho timu s oSetrujicim Ustavnym alebo
ambulantnym lekarom dietat’a a rodi¢émi a néslednej spoloc¢nej diskusii. Konzilium objednava
osetrujuci lekar (primérny pediater alebo Specialista).

Skriningové skére Specializovanej detskej paliativnej starostlivosti

Meno diet’at’a: Déatum narodenia:

Diagnodza kod: | Diagnéza slovom:

Meno odbornika: Datum hodnotenia:
Kontakt:

Skoére a d’alsi postup:

e >10 Rodicia st oboznameni s ciel'mi paliativnej starostlivosti:
o slovne

o informaéné materialy

O webova stranka

e >15 Priprava na za¢iatok Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti:
o diet'a ma objednané paliativne konzilium na termin: ............cccoeveeeeveeiveeeinenan.
o bolo odporuéené objednanie paliativneho konzilia cestou primarneho pediatra

e >25 Akutna indikacia paliativneho konzilia. (Objednanie paliativneho konzilia v priebehu 7 dni)



http://www.detskapaliativnastarostlivost.sk/

, —’ Skriningové skore Specializovanej detskej paliativnej starostlivosti
: S5 e e ey SO Oznacte 2
1 Priebeh ochorenia a jeho vplyv na denné aktivity diet'ata KriZikom Skore
1.1 | Priebeh ochorenia a jeho vplyv na denné | Stabilné o 0
aktivity diet'at'a (v porovnani s poslednym Pomaly zhor3ujtice sa bez vplyvu na
klinickym vy3etrenim, resp. pocas denné aktivity o 1
poslednych 4 tyzdiiov zivota diet'at’a): e pome o ’,
dennych aktivit B %
Signifikantné zhorsenie so zadvaznym 4
obmedzenim dennych aktivit B
1.2 | ZvySeny p’oéet hosp_italizécii (>50%) ’ Nie o 0
v poslednych 3 mesiacoch, v porovnani
s predchadzajucim obdobim Ano O 3
2 Ocakavaneé vysledky liecby zameranej na ochorenie a neziaduce ucinky liecby
2.1 | Liecba zamerana na ochorenie... ... je kurativna a] 0
(nemysli sa tym §yn.1ptomovz411 .he'cl')’a ... kontroluje ochorenie a predlzuje = 1
s chorobou suv1sxe}c1ch komplikacii, zivot pacienta s dobrou kvalitou Zivota
ako napr. bolest’, inava, dyspnoe...) A L : >
...nedokaze vylie€it’ ochorenie, ale ma . »
pozitivny efekt na kvalitu Zivota -
... nekontroluje ochorenie a nema efekt - 4
na kvalitu Zivota
2.2 | Zat'az liecby (zat'az znamena vedl'ajsie Ziadna alebo minimalna zataz o 0
ucinky hecb)f as liecbou stvisiace Nizky stupeii zataze = 1
faktory, ktoré su z pohl'adu pacienta Strodd TS =
alebo rodiny vnimané ako zat'az, Fodny Stuper zataze g =
napr. pobyt v nemocnici, atd’. ...) Vysoky stupei zat'aze O 4
3 Symptomove a psychologické zat'azenie diet'at'a
3.1 | Intenzita symptomov a naro¢nost’ Pacient je asymptomaticky o 0
symptomovej kontroly (po¢as poslednych [ symptom(y) si mierne a si Fahko .
4 tyzdiov) kontrolovatel'né o
Symptom(y) sﬁ’ strednej intenzity a st 5 »
kontrolovatelné
Symptom(y) su vysokej intenzity alebo
su narocne kontrolovatel'né
(neplanované hospitalizacie alebo u] 4
ambulantné navstevy, symptomove
krizy...)




& ‘_” Skriningové skoére Specializovanej detskej paliativnej starostlivosti
B (pokraCovanie)
3 Symptomove a psychologické zatazenie dietat’a konzil:;zﬁ Skore
3.2 | Psychologicka zat'az pacienta suvisiaca Ziadna m] 0
S0 symptémami Mieriia = 1
Stredna a 2
Vyznamna a 4
3.3. | Psychologicka zat'az rodi¢ov alebo rodiny | Ziadna o 0
suvisiaca so symptomami alebo utrpenim | \fierna O 1
Bslats Stredna m] 2
Vyznamna m] 4
4 Preferencie/potreby pacienta alebo rodicov. Preferencie zdravotnickeho pracovnika
4.1 | Pacient/rodi¢ia si Zelaju paliativou ; -
starostlivost’ alebo vyjadrili potreby, ktoré Hie preiduena4.2) 2 0
dokaze najlepsie napliat’ paliativna ( :
L Ano (neodpovedajte na 4.2) o 4
4.2 | Vy alebo Vas zdravotnicky tim citite, Ze | Nje o 0
pacient by mohol profitovat’ z paliativnej ]
starostlivosti Ano o 4
5 Odhadovan dizka Zivota
5.1 | Odhadovana dizka Zivota Niekolko rokov m] 0
Mesiace az 1-2 roky o 1
T¥zdne az mesiace = 3
(neodpovedajte na 5.2)
Dni az tyzdne (neodpovedajte na 5.2) m] 4
5.2 | ,.Boli by ste prekvapeny, ak by dieta nahle | Ano m] 0
zomrelo v najblizsich 6 mesiacoch?* Nie - )
Celkové skore

Priloha &. 6 Ziadost’ o detské paliativne konzilium

Ziadost’ o $pecializované detské paliativne konzilium

Obsahuje:

1. Posledna komplexna lekarska sprava (z hospitalizacie, ambulantnej kontroly) doplnena o nasledovné

udaje:

. kg)ntaktné udaje zakonnych zastupcov (telefon a mail)

* meno a kontakt odosielajiceho lekara

* prognéza ochorenia (znama/neznama)

« predpokladané komplikacie

+ informacie o rozhovoroch so zakonnymi zastupcami dietat’a o diagnoze, prognoze dietat’a (kedy, kto sa
rozhovoru zucastnil, aké fakty boli vyslovené, aka bola reakcia zdkonnych zastupcov)

* navrh nevyhnutného domaceho pristrojového vybavenia

2. Skriningove skore Specializovanej detskej domacej paliativnej starostlivosti a jeho zaver




Priloha €. 7 Kvantitativne indikatory kvality DDPS
Kvantitativne indikatory kvality sluZzieb
Specializovaného detského mobilného paliativneho timu

Kvantitativne indikéatory kvality sluzieb detského Specializovaného detského mobilného
paliativneho timu sleduje a vyhodnocuje pracovna skupina detskej paliativnej starostlivosti
zriadena Slovenskou pediatrickou spolo¢nost’ou V intervale 1 kalendarny rok.

Vyplnent tabulku kvantitativnych indikatorov zasiela odborny garant detského
Specializovaného mobilného paliativneho timu mailom do 31.janudra nasledujuceho roku
na adresu: info@detskapaliativnastarostlivost.sk.

- _‘ Kvantitativne indikatory kvality DDPS

Nazov zdravotnickeho zariadenia, telefén a mail zodpovednej osoby:

Datum:

Indikator Poznamka
pocet deti v pravidelnej starostlivosti Specializovaného detského
mobilného paliativneho timu

pocet domacich navstev za kalendarny rok, ktorych sa
zucastiuje lekar alebo zdravotna sestra

celkovy pocet umrti deti, ktoré boli v starostlivosti
Specializovaného mobilného paliativneho timu

4 | pocet umrti doma

5 | poCet umrti v nemocnici

median po¢tu domécich navstev na jedno diet’a s nenadorovymi
chorobami v starostlivosti za kalendarny rok

median poc¢tu domécich navstev na jedno diet'a s nddorovymi
chorobami v starostlivosti za kalendarny rok

8 | pocet paliativnych konzilii



mailto:info@detskapaliativnastarostlivost.sk

Priloha ¢. 8 Informovany sthlas so zdravotnou starostlivost'ou

Poucenie a informovany sihlas zakonného zastupcu
s poskytovanim zdravotnej a socialnej starostlivosti
(v zmysle § 6 zakona NR SR €. 576/2004 Z..z.)

Meno:a:priezviskozakonnehor a8t e i e e T e P e el

Meno a priezvisko pacienta, ktorému sa ma poskytnut’ zdravotna starostlivost’:

Datum narodenia..............coueune..... 5 AdreSEHVAlEHO BYANSKAL cuvosmvmimmomnomimmssmssavssire s sisis s g
ktory/a je v starostlivosti (nazov poskytovatela domacej paliativnej Lie€by).......cccooeiviiiieieeicieciceeeeeeceee
674 B (111 101} (ORURRERURPRURROIION. so zékladnou diagnozou (kod aj SLoVAY DAZOV)....cceeveerireriiiiicieeceee e

Na zaklade poucenia, ktoré mi bolo poskytnuté zrozumitel'ne, ohl'aduplne, bez natlaku, s moznost'ou
a s dostato¢nym ¢asom slobodne sa rozhodnut’ pre informovany sthlas ako zakonny zastupca pacienta
davam sihlas, s poskytovanim zdravotnej starostlivosti v nasledovnom rozsahu:

Sthlasim s paliativnou liecbou a starostlivostou mojho dietata v domacom prostredi, ktora je zamerand na
liecbu obtazujucich symptomov a podporu dietat’a a rodiny.

Svojim podpisom potvrdzujem, Ze som bol(a) informovany(a) o povahe ochorenia mojho dietat’a, o dovode,
ucele, sposobe a moznostiach zdravotnej starostlivosti, ktora mu ma byt poskytnuta, vratane diagnostickych,
alebo lie¢ebnych postupov, pripadne potrebnych zdravotnych vykonov, ako aj moznych nasledkov a moznych
rizikach s navrhovanou zdravotnou starostlivostou. Bol(a) som tieZ pouceny(d) o moznostiach volby
navrhovanych postupov, ako aj o rizikach odmietnutia zdravotnej starostlivosti.

meno a priezvisko oSetrujiceho lekara podpis zakonného zastupcu
podpis a odtlacok peciatky




