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Zoznam skratiek a vymedzenie zakladnych pojmov

DFN Detska fakultnd nemocnica

DFNsP Detska fakultna nemocnica s poliklinikou
IFSW International Federation of Social Workers
NUDCH Néarodny ustav detskych chorob

SP Sekundarna prevencia

SPvZ Sociélna praca v zdravotnictve

TP Terciarna prevencia

Tzp Tazké zdravotné postihnutie

Definicia podl’a IFSW

Socialna praca je na prax orientovana profesia avedecka disciplina, ktorej cielom
je povySenie socialneho rozvoja v socialnej spojitosti, ako aj podpora a sloboda ¢loveka.
Principy socialnej spravodlivosti, I'udského prava, spolo¢nej zodpovednosti a respektovanie
roznorodosti tvoria zaklady socidlnej prace.

SPvZ

Zdravotne orientovana socialna praca sa zaobera ¢lovekom ajeho okolim v kontexte
zdravotného ohrani¢enia. Aktualna vyzva pre klinicka socialnu pracu pozostava z vedeckej
a praktickej orientacie d’alSicho rozvoja empiricky podporenymi konceptmi a intervenciami
k zdravotnej stabilizacii jednotlivca v referenciach bezného Zivota.

Miesto vykonu
Oddelenia pediatrickej onkologie (NUDCH Bratislava, DFNsP Banska Bystrica, DFN
Kosice).

Popis vychodiskovej situacie

Stanovenim onkologickej alebo hematoonkolgickej diagnozy u dietat’a dochadza k Sirokému
spektru zmien nielen u diagnostikovaného dietata, ale radikalne to vplyva aj na Zzivot
a zauzivané procesy celej rodiny. Priemerna liecba trva dva roky a pokial’ nie st indikované
ziadne komplikacie, tak diet’a stravi na 16zku suvisle aj deviat’ mesiacov. Medicinske procesy
liecby ako je diagnostika, lie¢ba a oSetrovanie vedi K zatazeniu na jednej strane pacienta
a na strane druhej jeho psychosocialne okolie, ktoré je tvorené najmé rodi¢mi, surodencami
a inymi rodinnymi prislusnikmi. Deti a mladez po diagnostikovani onkologického ochorenia
si casto hlboko neisté arozvija sa vnich strach pred medicinskymi opatreniami
(medikamentozne vstupy, punkcie, operacie a pod.). Surodenci diagnostikovanych deti su
V tejto situdcii v Ustrani a nie ojedinele reaguji agresivnym alebo depresivnym spravanim.
Niekedy sa usurodencoch objavuju Skolské problémy. Rodi¢ia su vystaveni vysokym
psychickym néarokom, kedy sa musia sami vysporiadat’ s ndro¢nou a emociondlne vypitou
situdciou, zaroven musia byt silnou oporou pre diet’a v liecbe, ale aj pre ostatné deti. V prvom



roku liecby, takmer 90% deti je pocas lieCby Sprevadzana svojim rodi¢mi. Jeden rodi¢ (vel'mi
Casto je to matka) musi okamzite prerusit zamestnanie, aby mohol byt dietat'u na blizku.
S tymto Gzko suvisi na jednej strane viditelny pokles prijmu rodiny a na strane druhej
zvysené vydaje, ktoré so sebou liecba onkologicky chorého dietata prinasa. Vac¢sina rodin
sa takmer zo dita na defi ocitne v zloZitej finan¢nej situacii. Casto v tejto oblasti pomahaju
prispevky od Statu a ¢im d’alej viac je v popredi podpora (financna a materidlna) od r6znych
neziskovych organizacii. Ovela horSia je situdcia urodiCov samozivitelov, ktorisa
v dosledku lie¢by dostavaju do velkej socialnoekonomickej priepasti, z ktorej navrat
do Zivota pred lie¢bou je naroény. Specifickou skupinou su rodiny, ktoré uz pred zatatim
onkologickej liecby dietata sa nachadzali v socialne nepriaznivej situdcii, liecba ich zivotna
Grovei ete znizi. Daldou skupinou su rodiny, kedy pocas lie¢by jeden z partnerov
starostlivost’ nezvladne a od rodiny sa vzdiali, vtedy druhy z rodi¢ov musi zvladat’ nieclen
naroCné situacie suvisiace s liecbou ale aj situdcie, kedy musi riesit’ finan¢né, partnerskeé,
vztahové a rodinné problémy ako aj starostlivost’ o d’al$ich surodencov lie¢eného diet’at’a.

Stadie (tak prospektivne ako observaéné a multicentrické) ukazuju, Ze deti s onkologickymi
problémami potrebuju psychosocialnu podporu, potrebuju prekonat’ vyzvy, akymi st socialne
vztahy, vzdelanie, problémy profesiondlneho rozvoja a nachylnost’ k depresii. V takychto
pripadoch je dolezité posudit’ aj podmienky prostredia, schopnost’ rodiny napliiat’ zakladné
potreby dietata tak v Gistavnej ako aj domécej starostlivosti, aby komplexné napiianie potrieb
dietata a jeho rodiny zlepsilo jeho adaptaciu na nové vztahy, prostredie, moznosti a bariéry
osobné¢ho rozvoja akvality zivota. Klienti socialnej prace st podporovani socidlnym
pracovnikom a ich kvalita Zivota sa meni vd’aka aktivhemu psychosocidlnemu poradenstvu,
socialnej podpore (vratane psychosocidlneho poradenstva, psychickej prvej pomoci
a znizovania rizik pre vznik audrziavanie traumy v stvislosti s novou alebo dlhodobo
pretrvavajucou situdciou suvisiacou s diagnézou dietata), podpora socidlnych sieti
a nachéadzanie zdrojov.

Standardny postup vznikol pouzitim metodolégie GRADE a PRISMA. Vyuzita bola metodika
adaptacie z klinického postupu snazvom: The Impact of Specialty Palliative Care
in Pediatric Oncology: A Systematic Review (2021) a dalej z viacerych narodnych
a medzinarodnych klinickych postupov, ktoré boli podrobené kritickému hodnoteniu
nastrojom AGREE II. podl'a medzinarodnych Standardov pre tvorbu ndrodnych klinickych
a preventivnych postupov.

Prevencia detskych onkologickych ochoreni

Pri¢iny onkologického ochorenia v detskom veku si vo velke; miere nezname, preto
je naro¢né nastavit’ proces medicinskej prevencie. Avsak z najnovsich poznatkov psychologie
vieme, Ze toxicky stres u deti vo velkej miere prispieva k vzniku niektorych onkologickych
ochoreni. V procese komplexnej starostlivosti o dieta v onkologickej liecbe sa vychadza
z preambuly, v ktorej sa predpokladd, ze vznik onkologického ochorenia zatial' nedokazeme
ovplyvnit, ale dosledky a problémy v socialnom fungovani spdsobené onkologickym
ochorenim moZzeme socidlnymi intervenciami do urcitej miery eliminovat alebo uplne
odstranit’. Popri nevyhnutych medicinskych intervenciach je velmi doélezité klast' doraz
na sekundérnu a tercidrnu prevenciu dosledkov onkologickej liecby.



Epidemiologia

Vo vysledkoch liecby nadorovych ochoreni u deti bol zaznamenany vyrazny pokrok. Podla
Eurépskych standardov starostlivosti o deti S ndadorovym ochorenim zaznamenany pokrok
je vysledkom tzkej spoluprace odbornikov v oblasti detskej onkoldgie z viacerych krajin.
V druhej polovici 20-tého storo¢ia prezivalo menej ako 10% detskych pacientov
s onkologickym ochorenim. V stcasnosti vd’aka prepojeniu viacerych moznosti liecby
(chirurgicka, chemoterapie, radioterapie) je uspesSnost’ vylieCenia viac ako 75% pacientov
s detskym onkologickym ochorenim. Najvacsou snahou vsetkych zainteresovanych subjektov
je vyliecenie vSetkych pacientov. Ro¢ne na Slovensku ochorie na onkologické ochorenie
priblizne 150 deti a mladych vo veku menej ako 20 rokov. Pre deti a mladych medzi 1. — 20.
rokom je onkologické ochorenie tretou najCastejSou pri¢inou smrti (po neumyselnych
nehodach a samovrazdach). Liecba a starostlivost’ o detskych pacientov prebieha na vSetkych
pracoviskdch podla jednotnych postupov, ktoré st nastavené Slovenskou pediatrickou
sekciou pre detskii onkologiu a hematologiu. Vsetky postupy aplikované na Slovensku
st v zhode s evidence based postupmi medzinarodnych pracovnych skupin.

Personalne poziadavky a kompetencie

Kvalitna onkologicka starostlivost’ si vyZaduje multidisciplinarny timovy pristup. Ten by mal
spo¢ivat’ v umozneni pristupu k odbornikom, ktorych by netvorili len profesionali z oblasti
lekarskej starostlivosti, zaroven by posobili pred, v priebehu ako aj po ukonceni liecby.
Onkologicki socidlni pracovnici st v jedine¢nom postaveni stat’ sa kI'GiCovym c¢lenom
zdravotnickeho timu a hrat’ zdsadna tlohu pri pomoci tymto pacientom. Socidlny pracovnik,
absolvent magisterského Studia v odbore socidlna praca, je povinny disponovat’ adekvatnymi
teoretickymi vedomostami a dostatoénymi praktickymi zrunostami, tak aby dokazal
poskytovat pacientovi efektivnu starostlivost’ s cielom zabranit nasledkom ochorenia
na diet’a, ale aj na celi rodinu. Penzum informacii, ktoré odbornik v oblasti pomahajice;j
profesie t.j. socialny pracovnik, psycholog prip. lieCebny pedagoég musi ovladat’, kladie doraz
na zavaznost’ ochorenia pacienta a problémy, ktoré s lieCbou uzko suvisia a ktoré znizuju
kvalitu jeho Zivota v oblasti psychickej, fyzickej, socialnej a ekonomickej.

Sociadlny pracovnik na oddeleni detskej onkoldgie a hematolégie ma v multidisciplindrnom
time svoje dodlezité miesto a plni viacero uloh, z ktorych najdolezitejSie sui: poskytovanie
podpory a poradenstva, edukacia, ¢i hl'adanie komunitnych zdrojov zvlddania ndroc¢nej
situdcie. Socidlni pracovnici pomdhaji rodindm zvladat' kazdodenné problémy spojené
s oznamenim diagndézy a néslednou lieCbou asnazia sa byt spojenim medzi rodinou
a zdravotnickym timom a zaroven je ich snahou zmiernit' vplyv lieCby na ich socialny
a emocionalny rozvoj v jednotlivych fazach liecby.



Charakteristika lieCby detského onkologického pacienta v jednotlivych

fazach
I. Faza liecby: Diagnosticka t.j. zaciato¢na faza liecCby
otazka: ZlepSuje kvalitu Zivota a vit'ahy diet’at’a spoluucast’ socidalneho pracovnika
V uvode ochorenia (v cCase diagnostiky ochorenia a/alebo relapsu) na manaimente
socidalnych potrieb dietat’a a/alebo rodiny dietat’a so suspektnou onkologickou alebo
suvisiacou diagnozou?

Odporicanie: 1. B
otazka: Je ucast’ socialneho pracovnika ako CElena multidisciplindarneho timu
V Case diagnozy detského onkologického pacienta nakladovo efektivna?

Odporucanie: I1. A

Ide o fazu, bezprostredne po uréeni diagnézy, kedy po vdcsine je rodina v Soku a potrebuje
spracovat’ fakt, ze sa ocitli na nemocni¢nom oddeleni detskej onkologie a hematologie.
Po nadviazani prvého kontaktu bazélnou ulohou socidlneho pracovnika, S vyuzitim metdd
zakladného a Specializovaného socidlneho poradenstva, je:

- spracovanie socidlnej anamnézy a vytvorenie planu starostlivosti,

- pozorovanim ziskavanie dolezitych informacii a faktorov, ktoré pocas liecby
ovplyviiujii spravanie pacienta arodiny ako napr. unava, socidlne zabezpecenie,
podpora rodiny, komunikécia s personalom, vnimanie aktualnych problémov,

- vedenie a vytvaranie dokumentacie napr. sthlasy so spracovanim osobnych tdajov,
zapisy z dolezitych rozhovorov, zapisy z poskytnutych sluzieb — podklady
na vyhodnotenie prace socialneho pracovnika,

- pomoc pri objasneni socidlnej situdcie a ponuka moznosti ako riesit ekonomické
dosledky liecby,

- moznost vystavenia potvrdenia o doCasnej pracovne] neschopnosti na dg. Z76.3
(zdrava osoba sprevadzajiica chort), maximélna dizka finanénej podpory Socidlnou
poistoviiou je 52 tyzdiov,

- dlhodobé oSetrovanie ¢lena rodiny po dobu 90 dni,

- socialnopravne poradenstvo v oblasti Statnych socidlnych davok na kompenziciu
tazkého zdravotného postihnutia, nadacii, obcianskych zdruZeni a neziskovych
organizacii orientovanych na pomoc detskej onkolégii,

- vyhotovenie r6znych potvrdeni, ¢i uz pre zamestnavatel’a, urady, komeréné poistovne,
cestovné kancelarie a pod.,

- povzbudzovanie k otvorenej komunikacii s detmi a zdravotnickym personalom,

- hlavnymi nastrojmi priamej pomoci su zabezpeCenie praktickej a zékladnej
materidlnej pomoci najmid - hygienické potreby, balicek zakladnych potrieb
potrebnych pocas prvych dni liecby, preplacanie liekov a vitaminov, zabezpecenie
bezplatného ubytovania , zabezpecenie bezplatnej prepravnej sluzby pre rodiny
s detmi v liecbe.

1. : Progresivna t.j. aktivna liecba
otacka: Vplyva zdkladné a Specializované socidlne poradenstvo, psychosocidlna
podpora, podpora socialnych kontaktov, ochrana socidalnych prav rodiny dietat’a



S onkologickou (alebo suvisiacou) diagnozou priamo na kvalitu Zivota diet'at’a na aktivnej
onkologickej alebo podpornej lieCbe a/alebo na stabilitu rodiny a prevenciu vzniku
socidlnej patologie v rodine diet’at’a s onkologickou diagnozou?

Odporucanie: 1. A
V druhej faze sa socidlny pracovnik zameriava na:

podporné rozhovory pri emocionalnej krize, ktora nastdva najmd vplyvom
hospitalizacia a odlucenia od zvysnej rodiny,

poradenstvo pri partnerskych konfliktoch a distriblicia na inych odbornikov napr.
psycholdga, liecebného pedagoga,

planovanie a realizovanie skupinovych stretnuti rodicov,

poradenstvo pri Specifikdch vychovy chorého dietata a zaroven starostlivosti
0 zdravych strodencov,

podpora pri problémoch stvisiacich s medicinskou terapiou,

prostrednictvo pri konfliktoch so zdravotnickym persondlom,

sprostredkovanie pristupu K podpornym sluzbam — zapozi¢anie pomocok, cestovanie
za liecbou v inom meste alebo State, pravna poradna,

sprostredkovanie ndjomnych bytov, vystavby sanitarnych zariadeni, opravy auta
a pod.,

komunikacia so Skolou resp. rodinou - diskusia o individualnom Studijnom plane,
komunikacia o zmenach pri nastupe do skoly po liecbe,

,kontrola® rodiny realizovanie tzv. socidlneho dohladu, podnety na preSetrenie
rodinnych pomerov pripadne dohl'adu nad rodinou pri domacej liecbe,

hl'adanie komunitnych zdrojov pri rieSeni nepriaznivého domaceho prostredia napr.
komunikacia sobcou aorganizaciami v mieste trvalého pobytu pacienta,
ktoré by zabezpecili dohl'ad nad dodrZiavanim lie¢ebného rezimu,

ak je to potrebné a nevyhnuté zastipenie v komunikacii s uradmi,

poskytovanie informacii resp. poradenstvo ohl'adom zmien vV zivote rodiny
a poradenstvo o0 potrebe zvysenej komunikacie v ramci rodiny,

poskytovanie informécii ohl'adom potrieb surodencov a celkova faciliticia v rdmci
rodiny,

ponuka a sprostredkovanie duchovne;j sluzby.

I11.Faza: Finalna t. j. dolieCovacia faza

otazka: Je ndakladovo efektivne, vyuZitie socidlneho poradenstva a prehodnotenia

status quo socidlneho prostredia dietat’a aspon Ix za obdobie dolieCovania diet’at’a
S onkologickou diagnozou socialnym pracovnikom?

Odporticanie: 1. A
Medicinskym slovnikom je tato fdza oznacovana ako udrziavacia lieCba, ¢o znaci, Ze intenzita

medicinskych zdkrokov nie je uz tak intenzivna. Socidlne poradenstvo je zamerané
na socidlnu oporu, usmernenie a podporu pri navrate do bezného Zivota a zaroven
poradenstvo v oblasti kompenzacii napriklad:

pokracovanie v poberani peniazného prispevku na opatrovanie,

~ U deti mladsich ako Sest’ rokov moznost’ poziadat’ o prediZenej rodi¢ovskej dovolenky,



- moznost dlhodobého oSetrovania ¢lena rodiny.

Hlavnymi nastrojmi prace v tejto faze su:
- informacno — poradenské rozhovory s detmi arodicmi s vyuZzitim informacno —
telekomunikaénych foriem ako napr. telefonovanie, chaty, videohovory a pod.,
- spolupodielanic sa na realizacii rekondi¢nych a relaxaénych pobytov a vyletov,
aby deti po dlhodobej intenzivnej onkologickej liecbe a ich rodinni prislu$nici mali
moznost mat’ rovnaké zazitky, aké maju ich zdravi rovesnici.

IV.Faza: Obdobie po liecbe

otazka: Je uzitocné z pohPadu preventivheho dopadu socialnych intervencii
na socialne determinanty zdravia diet’at’a, vratane dopadu na zniZenie opakovanych
hospitalizacii, rozvoj socidlno-patologickych javov a zhorSovanie kvality Zivota dietat’a
Vv sledovani po liecbe, vyuzitie katamnézy, socialneho Setrenia pri socidlnom probléme
vV rodine alebo prostredi dietat’a, socidlneho poradenstva (vratane prehodnotenia
socialneho prostredia a napiiania potrieb) dietat’a s onkologickou diagnézou socialnym
pracovnikom ako sucasti komplexného manazmentu?

Specifickou fazou je fiza po ukonéeni lietby, ktord ma dve roviny:
Prva rovina je Uplne vylieCenie, kedy sa konc¢i tloha socidlneho pracovnika posobiaceho
Vv zdravotnickom prostredi arodina sa postupne vracia do ,,bezného* zivota. V pripade
potreby a zdujmu zo strany rodiny, socialny pracovnik s nou zostava v kontakte spravidla
priblizne rok po ukonceni liecby. A v pripade potreby d’alSich socidlnych intervencii, ktoré
vSak nie st primarne ddsledkom onkologickej liecby, je cielom delegovat rodinu
na komunitnych socidlnych pracovnikov, ktori by rodinu d’alej sprevadzali.

Druhd rovina je, kedy aj napriek enormnej snahe zdravotnickeho personalu, nie su
uz moznosti vylie€enia. Socialny pracovnik spolu s ostatnymi ¢lenmi psychosocialneho timu,
ponuka rodine:

- sprevadzanie procesom zomierania,

- moznost vyuzit’ sluzby mobilného hospicového timu,

- podporu a poradenstvo pri rieSeni administrativnych tikonov spojenych s pohrebom,

- zakladnl krizova intervenciu pri umrti dietata (sprevadzanie, facilitdcia) - byt
pritomny na poziadanie rodiny pri umrti diet'at’a, v pripade imrtia dietat’a v nemocnici
komunikaécia s rodinou, zabezpecenie Ziadosti v pripade ustipenia od pitvy,

- potrebné praktické informdcie pre rodiny,

- poskytnutie d’alSieho poradenstva,

- podpora a sprevadzanie v smuteni - nasledné navstevy, priprava inych foriem podpory
pre smutiace rodiny,

- realizovanie pobytovych stretnuti pre rodiny po strate diet’at’a.

Socialny pracovnik v zdravotnictve okrem konkrétnych uloh plni aj viaceré ulohy, ktoré maju
vSeobecnejsi alebo Sirsi charakter, takymi st:
a) poradenstvo pri pisani odvolania pri zamietnuti Statnych socialnych davok
na kompenzaciu TZP,



b) Specializované socidlne poradenstvo pri adaptacii na znizen schopnost
spolocenského uplatnenie napr. v dosledku invalidity,

C) sietovanie vylieCenych pacientov,

d) starostlivost’ o sponzorov,

e) spolupraca s dobrovolnikmi a inymi podporovatel'mi,

f) spoluucast na vytvarani informaénych brozar pre pacientov arodiny, pripadne
prehodnocovanie ich obsahu pri preklade do slovenciny,

g) evaluacné aktivity - vytvaranie kvalitnych dotaznikov na zistovanie spitnej vizby
od rodin, pacientov - meranie psycho - socialneho stresu.

Pracu socialneho pracovnika na oddeleni detskej onkologie by nebolo mozné vykonavat
dostatocne kvalitne, keby bola poskytovana izolovane. Hlavnym pracovnym néstrojom
je sietovanie, kde primarnym ¢lankom spoluprace je lekar a zdravotnicky pracovnik, d’alej
rodi¢ a d’alsi odbornici v nemocni¢nom a komunitnom prostredi diet’at’a.

Ciele predkladaného Standardu

Vytvorenie komplexného S$tandardizovaného systému starostlivosti o deti a adolescentov
podstupujucich onkologickt lie¢bu je zakladom, ktory ma pomoct’ pacientovi k uzdraveniu
a k dosiahnutiu optimalnej kvality Zivota ako v priebehu liecby tak po nej. Zdravotnicke
Standardy si normované postupy pri lie¢be jednotlivych typov ochoreni. Standardy socialnej
prace na oddeleni detskej onkologie su sucastou Standardov prevencie onkologickych
ochoreni. Z pohl'adu socialneho pracovnika to vnimame skor ako sekundéarna prevencia resp.
az terciarna prevencia, nakol’ko ide skor o zmieriiovanie dosledkov liecby ako aj starostlivosti
po liecbe.

Hlavnym cielom predkladaného Standardu je orientovat’ Sa na potreby rodin, ktoré sa musia
nau€it’ zvladat zmeny spdsobené diagnostikovanim onkologického ochorenia u dietata
a prostrednictvom vhodne zvolenych mechanizmov mobilizovat’ ich vnatorny potencial,
tak aby proces lieCby zvladali nielen po zdravotnej a medikamentdznej stranke,
ale aj po stranke psycho - socialne;.

Napiianie hlavného ciela budeme realizovat’ prostrednictvom &iastkovych cielov, ktoré
su nasledovné:

1. Sprostredkovanie informacii o moZnostiach nemedikamentdznej starostlivosti
a prekonavania negativnych socialnych doésledkov onkologického ochorenia.

2. Snaha o optimalizovanie Zzivota kazdého jednotlivca v rodinnom systéme, tak
aby spolu ako rodina dokazali zvladat’ naro¢né situacie, ktoré lie¢ba so sebou prinasa.

3. Poskytnutie emociondlnej opory a poukdzanie na nové spdsoby vyrovnania sa
S ochorenim, liecbou a obdobim termindlneho $tadia liecby.

4, Sprevadzanie umierajtcich deti a ich pribuznych tazkym zivotnym obdobim.

5. Prepojenie jednotlivych zloziek multidisciplinarného timu - najméd zdravotnickeho

a nezdravotnickeho personalu.



Cielové skupiny
Hlavnou ciel'ovou skupinou predkladaného Standardu bude:
1. jednotlivec a rodina s diet’at’om s nepriaznivym zdravotnym stavom,
2. rodiny, ktoré v dosledku narocnej liecby onkologicky chorého diet’at’a su ohrozené
socialnym vylucenim.
Konkrétne pojde o:
1. Jednotlivca t.j.:
- deti a mladez v onkologickej liecbe,
- deti a mladez v terminalnom §tadiu onkologického ochorenia,
- deti a mladez po ukoncenej liecbe,
- deti a mladez - stirodenci onkologicky chorych deti,
- dospely klient - rodicia a ini blizki pribuzni onkologicky chorého diet’ata.

2. Rodinu
Rodiny s onkologicky chorym dietatom v liecbe alebo s dietatom v terminalnom S§tadiu
onkologického ochorenia v ich prirodzenom socidlnom prostredi, kde sa jednotlivi ¢lenovia
rodiny citia bezpecne, prijemne a pre nich prijatel’ne.
NajcastejSie socialne problémy, s ktorymi sa rodiny s detskym pacientom v onkologickej
liecbe stretavaju su:
a) Izolacia rodiny - rodicia ¢asto zostavaju so svojim problémami sami. Vsetku starostlivost’
sustred’uju na chorého a zabtidaji na ostatné deti, zamestnanie, priatel’'ov, partnera.
b) Socialne a ekonomické problémy - dochadza k strate jedného prijmu, najCastejSie matka
zostava s dietatom v nemocni¢nej liecbe. K ekonomickym problémom prispieva
aj cestovanie do/z nemocnice (vzdialenost’ medzi nemocnicou a bydliskom).
¢) Zanedbavanie sirodencov dietat'a, ktoré je v liebe - na surodencov su kladené
poziadavky, aby boli ohladuplni, aby sa vcitili a porozumeli starostlivosti o0 surodenca.
Nie vzdy dokazu vzniknuta situaciu adekvatne spracovat, nasledkom ¢oho su vyvinové
poruchy, neposlusnost’ prip. agresia.
d) Zmena roli v rodine - ak je matka v blizkosti hospitalizovaného diet’ata v nemocni¢nom
prostredi, otec zastava v rodine poziciu matky. StarSie deti preberaju povinnosti dospelych
a pod.

Siet’ komplexnej starostlivosti o deti a mladistvych s nadorovym ochorenim

a vaznymi hematologickymi ochoreniami v ramci Slovenska

Poskytovanie socialnej podpory diet'at'u a jeho rodine by mala zacat’ uz v Case stanovenia
diagnozy a malo by ju sprevadzat pocas celej liecby. Rovnako by mali byt vyhodnotené
uz existujuce socidlne a finan¢né problémy rodiny a ich zhodnotenie byt zakladom
individuélnej rodinnej podpory. Rodina by mala mat’ v nemocnici pristup k informaciam:

a) o socialnej podpore, ktoru tvori siet’ regionalnych a narodnych institucii,

b) organizaciach a dotaciach - narodnych a regionalnych pdsobiacich pri konkrétnom

oddeleni detskej onkoldgie, ktoré mézu rodine prekonat’ tato krizu.

Ulohou socialnych sluzieb je poskytnut podporu pacientom, sarodencom a rodinim
VO vSeobecnosti a vykompenzovat’ tak straty v prijmoch a zvySené naklady pocas tohto
naro¢ného obdobia. Takisto je ziaduce, aby sluzby socialnej podpory zabezpecovali normalny
chod Zivota rodiny vo forme organizovanych aktivit a potencialne aj rodinnych dovoleniek.



Komplexna starostlivost’ o detskych a mladistvych onkologickych pacientov zvycajne
zahfna:

1. 16zkov1 starostlivost,

2. starostlivost’ na oddeleni jednodiove;j liecby,

3. ambulantnt starostlivost’,

4, Cas straveny doma, ktorého nevyhnutnou sucastou je spolupraca lekara prvého
kontaktu, Skoly dietat’a, komunitnych a socialnych sluzieb v mieste bydliska,

5. ubytovacie zariadenie pre rodicov a inych rodinnych prislusnikov.

Socialni pracovnici a organizacie poskytujice socialnu podporu sluzia ako spojenie medzi
lekarskym a oSetrovatel'skym persondlom na jednej strane a rodinami na strane druhej,
pomahajii vyplhat nalezité formulare a Ziadosti o finanénii podporu, prihlasky na aktivity
ul’ahCujuice zivotnu situdciu a pomahaji im riesit’ ich socialne problémy. Ich vel'mi ddlezitou
ulohou je spristupnit’ rodindm vsetky dostupné formy podpory a minimalizovat tak prekazky
sposobené diagndzou nadorovej choroby u dietat’a a mladistvého.

Odporuacania pre d’alsi audit a reviziu Standardu a ¢innosti AKVR v KS
Odportca sa po 1. roku urobit’ reviziu a ndsledne kazdych 5 rokov, pripadne pri novych
dokazoch zrealizovat’ audit a reviziu Standardu.

Odporutca sa pri revizii doplnit’ indikatory.
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Poznamka:

Ak klinicky stav a osobitné okolnosti vyzaduju iny pristup k prevencii, diagnostike

alebo liecbe ako uvadza tento Standardny postup, je mozny aj alternativny postup,

ak sa vezmu do uvahy dalsie vySetrenia, komorbidity alebo liecha, teda pristup zalozeny
na dokazoch alebo na zaklade klinickej konzultacie alebo klinického konzilia.
Takyto klinicky postup ma byt jasne zaznamenany v zdravotnej dokumentacii pacienta.
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