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1. Miesto zomierania

So starnutim eurdpskej populacie a ocakdvanym narastom imrtnosti je vizia rozvoja paliativne;j
starostlivosti na eurdpskej Grovni ¢oraz dolezitejSia. Rada Eurdpy (1) a Svetova zdravotnicka
organizécia (dalej len ,,WHO*) (2) sformulovali odportcania na integraciu paliativnej
starostlivosti do narodnych systémov zdravotnej starostlivosti. Dospeli k zaveru, Ze kazda
osoba, ktora potrebuje paliativnu starostlivost’, by mala mat’ pristup k paliativnej starostlivosti
bez zbyto¢ného odkladu v prostredi, ktoré je, pokial je to primerane uskuto¢nitelné, v stlade s
jej potrebami a preferenciami a bez ohl'adu na kultirne, etnické alebo iné pozadie. Politika
verejné¢ho zdravia musi uznavat’ pravo I'udi na kvalitnu paliativnu starostlivost’ bez ohl'adu na
povahu choroby, ktorou trpia, a to by nemalo zavisiet’ od finanénych moznosti pacientov alebo
ich neformalnych opatrovatel'ov. PretoZe viaceré eurdpske krajiny uz maji nadrodné iniciativy
tykajiice sa paliativnej starostlivosti, je dolezité zvazit, do akej miery su europske Kkrajiny
uspeSné pri zacleneni odpori¢ani Rady Eurépy a WHO do ich systémov zdravotnej

starostlivosti.

Demograficky vyvoj eurdpskej populacie je z pohl'adu nérastu poctu obyvatel'ov a narastajuce;j
disproporcionality populdcie v produktivnom veku ku geriatrickej populécii zndzorneny na
obrazku 1. Z obrazku je zrejmé, Ze prvy vyrazny narast poctu obyvatel'ov vo vekovej skupine
70-90 rokov mézeme ocakavat’ v najblizsich 20-tich rokoch. Dévodom je takmer dvojnasobny
podiel sucasnych 50-tnikov a 70-tnikov na celkovom pocte obyvatel'ov. Druha vina sa o¢akava
U osdb, ktorych vek sa aktudlne pohybuje v rozpéti 25-40 rokov. Této skupina obyvatel'ov bude

v déchodkovom veku mnohondsobne prevySovat sucasny pocet seniorov. (3)
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Obrazok 1: Populécia z hl'adiska veku a pohlavia ako Cast’ celkovej populacie. Eurostat.

To, ¢o sa meni za posledné generacie je aj sposob, akym l'udia umieraji. Smrt’ prichadza
pre mnohych l'udi neskor v zivote, l'udia Ziji s chronickymi nevylie¢itelnymi ochoreniami
dlhSie a umieranie sa Casto predlzuje. ZvySovanie nemocni¢nych a inStitucionalnych
oSetrovatel'skych kapacit v 20. storo¢i viedlo k zniZeniu zomierania v domacom prostredi a
umieranie sa v 20. storo¢i presunulo z rodinného a komunitného prostredia do
zdravotnickych zariadeni. Ulohy rodin a komunit ustipili, pretoze smrt’ a umieranie sa
stabuizovali av priebehu ¢asu sa stratili aj zrucnosti, tradicie avedomosti o smrti
a zomierani. Tak sa stalo, Ze umieranie v 21. storoci je pribehom paradoxov. Hoci mnohi
I'udia st v nemocniciach nadmerne lieceni, stale viac 'udi zostava nedostatoc¢ne lieCenych
a zomieraju na stavy, ktorym sa da predist’, a bez pristupu k zakladnej il'ave od bolesti. (4)
Ku koncu 20. storo¢ia je v8ak pozorovany posun v krajinach ako USA, Kanada a Spojené
kralovstvo Velkej Britanie a Severného frska (dalej len ,,Spojené kralovstvo™), v ktorych
sa zaéina zvySovat’ podiel zomierania Vv domacom prostredi. (5, 6, 7, 8) Reflektuje sa tak
situacia, Zze mnohé zomierania su predvidateIné asu relevantnym vysledkom danej

klinickej situacie. Pri predvidatel'nosti zomierania je prave prognostikacia a komunikacia



prognostikacie identifikovand ako medicinska zru¢nost’, ktora pacientovi méze dat’ nahl'ad
na situaciu, vyjadrit svoje preferencie a uplatnit’ svoju autondémiu pri rozhodovani

0 medicinskych intervencidch na konci Zivota.
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Obr. 2 Vyuzitie a naklady na zdravotnu starostlivost’ za poslednych 12 mesiacov zivota
Vyuzivanie ustavnej starostlivosti. (A) Primarna a nemocni¢na ambulantna
starostlivost. (B) Celkové ndklady podla druhu nakladov. (C) A&E=urazové a
pohotovostné oddelenie. GP = prakticky lekar. (9 )

Je zname, ze vydavky na zdravotnl starostlivost s v mnohych krajinach vysoké a v
poslednom roku Zivota ¢loveka sa zvySuju a ndklady v poslednych 30 diioch pred smrtou

boli netimerne vysoké v porovnani s nakladmi za 6 mesiacov pred smrt'ou. (9)

Na obrazku 2 je znazornené vyuzivanie zdravotnickych sluZieb v poslednom roku zZivota v
Anglicku, pricom pocet hospitalizacii a navstev na urgentnych oddeleniach pocas roka
neustale rastol. Obzvlast’ dramaticky narast navstev bol zaznamenany v poslednom mesiaci
zivota. Vysoké nédklady na zdravotnu starostlivost’ za posledny mesiac boli najcastejsie na
ukor intenzivistickej starostlivosti. Je vSak otazne, €1 tieto narasty v poslednom mesiaci
Zivota prindSaju pacientom a ich rodindm uzitok, alebo ¢i m6Zu v skuto¢nosti znamenat’
vécsie utrpenie. Sprava Komisie Lancet pre hodnotu smrti z roku 2022 sumarizuje v Casti
0 trende zvysenych vydavkov na zdravie v poslednych tyzdnoch Zivota vysledky niektorych
Studii, ktoré niektort liecbu hodnotia ako neprimerant. Napriklad umeld vyziva
umierajucich pacientov, chemoterapia v poslednych 30 diioch zivota alebo antimikrobialna
lie¢ba nebude viest’ k zlepseniu kvality alebo dizky Zivota a zvySuje pravdepodobnost’, Ze

nebudu reflektované pacientove preferencie na konci Zivota.

Naopak schopnost’ prognostikovat’ a pozriet’ sa na koniec Zivota ako na relevantné vyustenie

klinickej situdcie umozni:
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- zhodnotit’ vyznam intervencii inak: diagnostickych a terapeutickych
- zamerat sa na kvalitu zostavajuceho Zivota
- vytvorit’ viac priestoru na komunikéciu, aby pacient mohol vyjadrit’ svoje preferencie

napriklad na miesto zomierania.

V rokoch 2016 az 2019 boli na Slovensku realizované¢ vyskumy pre Viaticus o.z.
marketingovou agentirou zamerané na zomieranie a starostlivost’ o nevyliecite'ne chorych.
(10) Vysledky vyskumu z roku 2019 potvrdzuju zistenia z roku 2016: predstavy, akoby chceli
I'udia umierat’ sa nemenia. Prianie zomriet’ doma v blizkosti svojej rodiny mé stale vac¢Sina l'udi
(80%). V poslednych chvilach zivota nechct byt osameli, Zelaju si rozluc¢it' sa so svojou
rodinou. Avsak na druhej strane nechcu byt na obtiaz svojim blizkym. Najviac sa obavaju
bolesti, ale i straty dostojnosti a sebestacnosti. Za urcitych okolnosti je mozné zvladnut
starostlivost’ o blizkeho zomierajiiceho v domacom prostredi, ale uskalia takejto starostlivosti
spocivaji najmd vtom, Ze je to finan¢ne, psychicky i fyzicky vel'mi naro¢né. Ludia si
uvedomuju, ze bez odbornej a financnej pomoci to nie je l'ahké zvladnut. Odborna verejnost’,
lekari a sestry sa takisto priklanaju k nazoru, ze domace prostredie je najlepSim miestom pre
poskytovanie dlhodobe;j starostlivosti pre nevyliecite'ne chorého pribuzného, ale aby to bolo

realne zvladnuteI'né, je nevyhnutnd zdsadna podpora zo strany §tatu a zdravotného systému.

Sucasny stav dlhodobej zdravotnej starostlivosti na Slovensku nie je optimalny, chybaji
Specializované zariadenia, financie a odborny personal. Podl'a vyskumu moZzno v poslednych
rokoch na Slovensku sledovat’ rastuci trend umierania v nemocniciach, priCom zomieranie
v domacom prostredi klesa, a zomieranie v zariadeniach socialnych sluzieb je dlhodobo nizke

ako je to vidiet’ na obrazku 3.



Vyvoj umrti na Slovensku v rokoch 2012-2019 podla miesta mrtia
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Obr. 3 Vyvoj umrti na Slovensku v rokoch 2012-2019 podl'a miesta tmrtia. Zdroj: MZ SR

V kontraste s vyssie uvedenym je situacia vo vyspelych krajinach zapadnej Eurdpy a Severnej
Ameriky, ktoré presli cielenymi snahami o zniZenie po¢tu umrti v nemocniciach, a tak doslo
k ich presunu do prirodzeného prostredia: do socialnych zariadeni a do domaceho prostredia.
Primarne podklady k tomuto tvrdeniu nam poskytuju $tadie z Kanady (11) a Norska (12, 13),
ktoré v tejto problematike dosiahli uz konkrétne vysledky.

V Norsku v rokoch 2004-2011 vzrastol poet imrti v Specializovanych socidlnych zariadeniach
0 viac ako 5% a zaroven sa znizil percentualny podiel imrti v nemocnici vyraznejsie ako podiel
umrti doma. Po¢et imrti v nemocniciach sa 1isi aj podl'a okresu, kde v pripade hlavného mesta,
je priemerny pocet imrti v nemocnici 0 10% vyssi ako v pripade okresov s najvaésim podielom
umrti doma. Vyrazné st aj rozdiely v mieste Umrtia na zéklade charakteristiky pacienta.
Najvicsi podiel na imrti v domédcom prostredi mali pacienti - muzi (58,2%), pacienti vo veku
80-89 rokov (28,8%) a osoby so Zijucim partnerom (36,4%). NajcastejSou pri¢inou smrti
v tychto pripadoch boli ochorenia obehovej sustavy (40,3%). Menej Casté boli umrtia
vV domacom prostredi u zien (41,8%), u pacientov vo veku nad 90 rokov (10,1%), u

rozvedenych pacientov (15,0%).



V kultare Norska, i ostatnych severskych krajin spolu s Belgickom a Holandskom nezohrava
rodina v starostlivosti 0 seniora takt dolezitu ulohu ako zdravotnicko-socialne institucie, preto
aj v pripade Norska v sledovanom obdobi stidie bola zavedena konkrétna politika zamerana
na zvySovanie Specializovanych 16Zkovych kapacit paliativnej starostlivosti, ale aj na
zvySovanie kompetencie beznych socialnych zariadeni v tejto starostlivosti s tym, Ze sa
zameriavala na odklon od potreby vyuZivat’ nemocnice na paliativhu starostlivost’

a podporovala prechod na amrtia v socialnych zariadeniach. citicia

ZvySovanie kapacit 16zok v Specializovanych zariadeniach zniZilo pravdepodobnost’ iimrtia
doma, ale nie pravdepodobnost’ imrtia v nemocnici, avSak zvySenie kapacity a erudovanosti
u sestier v Specializovanych socialnych zariadeniach zvysilo pravdepodobnost’ umrtia
Vv tychto centrach, ale zaroven aj zvySilo pravdepodobnost’ imrtia doma oproti umrtiu
v nemocnici. Moznym vysvetlenim tychto rozdielov je, Ze zvySenie poctu 16zok prispieva
k tomu, aby véc¢Sie mnozstvo seniorov bolo umiestnenych V socidlnych zariadeniach
permanentne, zatial ¢o zvySenie kapacit oSetrovatel'ského personalu a jeho erudovanosti
zvySuje kvalitu starostlivosti v tychto zariadeniach tak, ze v niektorych pripadoch moéze sluzit
ako alternativa k profesiondlnej nemocnicnej starostlivosti. V sledovanej Stadii za obdobie
2004 — 2011 zomrelo 15,8% pacientov v domacom prostredi, 44,1% umrti pacientov bolo
Vv socialnych zariadeniach a 41,1% v nemocniciach, pricom 1/5 pacientov, ktori zomreli

V nemocnici boli do nej privezeni prave zo socidlneho zariadenia.

Specializované zdravotnicke zariadenia s profesionalnou paliativnou starostlivost'ou (hospice)
sa v Norsku takmer nevyskytuji a domaca paliativna starostlivost’ nie je beznou praxou. Ina
neddvna norska Stidia ukdzala, Ze potenciondlny zaujem o doméice umrtia méze byt
Vv niektorych komunitach az 24%, avSak iba tretina tychto iimrti nakoniec prebehne v domacom
prostredi. Ta ist4 Stadia ukazala, Ze iba 60% pacientom, ktori umreli Vv domacom prostredi bola
poskytnuta profesionalna starostlivost’. Komplexna paliativna starostlivost’ bola planovana pre
menej ako polovicu umrti, ktoré¢ sa odohrali v domécom prostredi. Pre imrtie v domacom
prostredi mali najvicsi vplyv investicie do vzdelania a profesionality sprevadzajiceho

personalu.

V roku 2017 publikovali autori Kalsethova a Theissen populaéni observaénu Stadiu
porovndvajucu miesta umrtia vo vztahu k demografickych a epidemiologickych zmien.

Analyzovanych bolo vyse jeden milion umrti v Norsku v rokoch 1987-2011 podla veku,



pohlavia a pri¢iny smrti. Bolo hodnotené miesto iimrtia doma, nemocnica, domov déchodcov

a iné. V roku 2011 zomrelo menej 'udi v nemocniciach (34,1 % oproti 46,2 %) alebo doma

(14,2 % oproti 18,3 %) a viac v domovoch déchodcov (45,5 % oproti 29,5 %) ako v roku 1987.

Mnohé z trendu mozno vysvetlit demografickymi a epidemiologickymi zmenami. Starnutie

populécie a epidemiologicky posun reprezentovany klesajicim podielom umrti na choroby

obehovej sustavy (31,4 % vs. 48,4 %) v porovnani s narastom umrti na nddorové ochorenia

(26,9 % vs. 21,8 %) a dusevné choroby/ochorenia spravania (4,4 % vs. 1,2 %) st najsilnejSimi

hnacimi silami v posune na miesto smrti.

Stidia ponuka niekol’ko zaverov:

1. Norsko méa pomerne maly pocet imrti doma v porovnani s inymi vyspelymi krajinami.

V tomto zmysle mozno zoskupit' $kandinavske krajiny s Belgickom a Holandskom

predovsetkym z dvoch dovodov:

a.

V kulture tychto krajin nezohrdva rodina v starostlivosti o seniorov taku
dolezita tlohu ako institacie.

Tieto krajiny prijimali v sledovanom obdobi konkrétne opatrenia, ktoré mali za
ulohu zvysit kapacitu inStitucionalizovanych zariadeni umozitujucich
i paliativnu liecbu. V pripade Norska existovala konkrétna politika, ktora mala
za ulohu odbremenit’ nemocnice od dlhodobo chorych a mala dospiet’ k lepSej
vybavenosti a kapacite zariadeni socialnych sluzieb.

V podobnom obdobi prebehla v Spojenom kralovstve kampan, ktord mala za
ciel' jednak informovat’ o spravnej praxi v paliativnej liecbe a zaroven zvysit
dostupnost’ paliativnych timov, ktoré ju mézu poskytovat' v domacom prostredi.
To prispelo k moznosti pacientov vybrat’ si miesto imrtia (zvysil sa podiel amrti

doma a v $pecializovanych hospicoch).

2. Zmeny miesta Umrtia, ktoré vychddzali z demografickych zmien, boli predvidatelné

anajvacsi vplyv na ne malo najmid vSeobecné starnutie obyvatel'stva. V Norsku

podobne ako vo zvySku Europy vzrasta podiel I'udi vo veku viac ako 80 rokov, u ktorych

su CastejSou pri¢inou smrti choroby spojené s pokroc¢ilym vekom a ktori maju zvySena

pravdepodobnost, Ze umru v zariadeni socidlnych sluZieb.

3. Zmeny miesta Umrtia, ktoré suvisia s epidemiologickou situdciou, odzrkadl'uju

predovsetkym zniZenie Gmrti na cievne choroby a nérast poctu umrti na rakovinu nie

vSak do takej miery, aby sa nimi dal odovodnit’ narast poc¢tu imrti v zariadeniach

socidlnych sluzieb. Tento narast nadvézuje skor na zmenu politiky v paliativnej liecbe.



Uz mnoho rokov existuje obava z nadmernej utilizdcie nemocnic zomierajucimi. Uz desatrocia
existuje v Kanade a mnohych d’alSich krajindch znepokojenie nad rozsiahlym vyuZzivanim
nemocnic nevylieciteI'ne chorymi a umierajucimi l'ud’'mi. Vac¢Sina umrti sa odohra v nemocnici
a spravidla to byva po opakovanych hospitalizaciach v poslednom roku Zivota. Zomieranie
V nemocnici je otazne hlavne v stvislosti s vhodnostou a kvalitou na konci Zivota a jednak
Vv suvislosti s ndkladmi na zdravotnt starostlivost’, pricom je explicitnd nedostupnost’ 16zok na
iné ucely ako na paliativnu alebo starostlivost’ na konci zivota. V poslednych rokoch sa vsak
vo viacerych rozvinutych krajinach, vratane Kanady, zaznamenal posun zomierania mimo
nemocnice. Kanada sa sklad4d z 10 provincii rozprestierajicich sa v jej juznych regiénoch a
troch teritoriach rozmiestnenych v jej severnych regiénoch, z ktorych kazda je relativne
autonémna vo vztahu k planovaniu a poskytovaniu zdravotnickych sluzieb. VSetci vSak musia
zabezpeCit' primerany pristup pre vSetkych svojich obcanov k Sirokej Skéle verejne
financovanych a verejne spravovanych nemocni¢nych a lekdrskych sluzieb v stlade s
kanadskym zakonom o zdravi z roku 1984. Kanada je druhou najvac¢Sou krajinou na svete, no
ma len 36,7 milidona obyvatel'ov. Prevazna vacsina (okolo 80 %) obCanov zije v mestach a inych
mestskych oblastiach, z ktorych vicSina sa nachadza v blizkosti juznej hranice so Spojenymi

Statmi americkymi.

V studii D. Wilsonovej z Kanady bolo analyzovanych 2 525 987 prijati do nemocnice za
fiskalny rok 2014-2015. Umrtim sa konéilo 3,5% prijati do nemocnice, tieto Umrtia
predstavovali 43,7% vsetkych umrti uvedeny rok v Kanade okrem provincie Quebec. Vo
vacsine pripadov ide pri hospitalizécii konciacej umrtim o opakovanu hospitalizaciu. (95,2%)

Priemerna diZka hospitalizaéného dita bolo 16,4 diia pre hospitalizicie konéiace Gmrtim,
naproti priemernej hospitalizicie 6,3 dita nekonéiacej umrtim. Priemerna dizka hospitalizacie
pacientov, ktori zomreli na JIS bolo 7,5 dna. Jedinci, ktori zomreli v nemocnici stravili 23,8
dna v nemocnici za posledny rok ich Zivota. Na rozdiel od pacientov, ktori boli hospitalizovani
1 alebo viackrat a boli prepusteni zijuci, mali priemerny Cas hospitalizacie za ten rok 9,9 dna

Pacienti zomierajuci v nemocnici su skor muzi vo veku nad 65 rokov a 29,2% vsetkych amrti
v nemocnici bolo na jednotke intenzivnej starostlivosti. 67% zomrelych v nemocnici boli prijati
Z domu, kde nebola poskytnuta ziadna starostlivost’ financovana z verejnych zdrojov na rozdiel
od 3,6% bolo prijatych zdomu, kde sa im dostalo starostlivosti financovanej z verejnych
zdrojov. Prepustenia z nemocnic boli domov bez starostlivosti v 46,9%, adomov so
starostlivostou hradenou z verejnych zdrojov v 22,5%. Stidia dokazuje nizke vyuZivanie

nemocni¢nych sluzieb u zomierajicich Kanad’anov: len 3,5% hospitalizacii kon¢i



umrtim, ¢o predstavuje menej ako polovicu vSetkych amrti (43,7%0). Ide o posun od roku
1990, kedy sa az 78% vsSetkych umrti v Kanade kon¢ilo imrtim, s vrcholom 80,5 % v
kalendarnom roku 1994. Tento posun sa d4 vyvodit’ z toho, Ze sa pacientom dostava dobrej
starostlivosti na konci zivota. Stipa informovanost’ zomierajacich a ich rodin, ze v prirodzenom
prostredi (v zariadeniach socidlnych sluzieb a doma) im bude poskytnuta lepsia starostlivost’
ako v nemocnici. Prirodzené prostredie sa stava najbeznej$im miestom, kde sa osobam dostane
starostlivost’ na konci zivota hlavne pri chronickych a/alebo nevylieciteI'nych ochoreniach.
Pacienti, ktori zomreli v nemocnici aprisli zdomu, kde im bola poskytnutd paliativna
starostlivost’ z verejnych zdrojov tvorili len 3,6% vSetkych pacientov zomrelych v nemocnici.
Avsak len 22,5 % zo0 vsetkych prepustenych z nemocnice, ktori vedeli, Ze budi zomierat’, malo
zabezpecenu starostlivost’ na konci Zivota z verejnych zdrojov. To vypovedd o tom, Ze si
evidentne zabezpecili skor sukromnu starostlivost. Nie vSetky osoby, ktoré maji Zivot
ohranicujuice ochorenie musia vyzadovat’ paliativnu starostlivost’. Je preto potrebné mapovanie
potrieb tychto osob, aby sa vedelo presne urcit’, kto potrebuje paliativnu lie¢bu, a v akom
rozsahu a ako a kedy a aby bolo dostato¢né mnozstvo potrebnych paliativnych kapacit. Mat’
pristup k poskytovanej paliativnej starostlivosti v domacom prostredi je ¢astokrat prevenciou
pred zbytoénym volanim sanitiek, pred volanim pohotovosti Vv strese apanike, pred
vyhorenim/nezvladnutim starostlivosti, ktoré byvaji c¢astym problémom. RozSirovanie
a diverzifikacie paliativnej starostlivosti vdomacom prostredi, nielen zniZuje mnoZstvo
hospitalizacii, ale odpoveda aj na preferenciu smrti a paliativnej starostlivosti

vV domacnosti pacientami.

Nemocnice budu musiet’ vzdy vediet’ poskytovat’ paliativnu starostlivost’, pretoze mladsi l'udia,
Zeny a osoby zomierajuce na menej bezné choroby, a tieZ pacienti bez naplanovanej paliativnej
starostlivosti, budu prijimani do nemocnic na symptomatickd liecbu. VacSina paliativnych
pacientov pride rychlou zdravotnickou pomocou cez pohotovost’. Pre zniZenie tychto poctov
by bolo ideéalne zriadenie multidisciplindrnych timov domacej paliativnej starostlivosti, a tieZ
zavedenim koordinatorov v starostlivosti — pacientskych navigatorov, ktori by umoznili zostat’
pohodlne na jednom mieste. Prave tito pacienti by najviac ziskali zo spoluprace s koordinatormi
liecby. AZ 10,8% paliativnych pacientov st privezeni zo zariadeni socidlnych sluzieb, preto ma
svoj vyznam mat’ koordinatora a timy paliativnej starostlivosti aj V zariadeniach socialnych
sluzieb.

Vyrazny posun umrti a tym aj umierania a starostlivosti o koniec zivota mimo nemocnice je

pozoruhodny. Okrem toho je tento posun pozoruhodny, ak nie vel'mi neobvykly, pretoze k



nemu doSlo bez akéhokol'vek Specifického umoziiujiceho narodného politického alebo
in¢ho narodného planu na povzbudenie a podporu smrti a umierania mimo nemocnice.
Toto podstatné znizenie podielu celkovych imrti v nemocnici sa netyka len Kanady. Ako uz
bolo uvedené, mnohé d’alSie rozvinuté krajiny zazivaji odchod z nemocnic, pri¢om narastajuci
podiel umrti, ak nie vac¢Sina imrti, sa vyskytuje na inych miestach, ako st domovy dochodcov
a domadcnosti. Znizenie zjavnej potreby a nasledného vyuzivania nemocnic na ucely
starostlivosti na konci zivota v tychto krajinach bolo spojené so zlepSenymi a dostupnejSimi
sluzbami paliativnej domécej starostlivosti, S rozsirenim kapacit opatrovatel'skych domov a
pokrokmi v starostlivosti 0 koniec zivota na mieste. Napriklad aj kanadska provincia Britska
Kolumbia, ktora mala najnizsie percento imrti v nemocnici medzi provinciami na trovni 40,9
%, ma od roku 2013 celoprovinény plan starostlivosti o koniec zivota. Tento plan nasledoval
po politike starostlivosti o koniec zivota z roku 2006, ktora bola navrhnutd na podporu
planovania primarnej starostlivosti o koniec Zivota a inych moZznosti komunitne;j starostlivosti
0 koniec zivota. Tato politika a nasledné planovanie by mohli vysvetlit’, preco viac I'udi v tejto
provincii zomiera v prirodzenom prostredi a bez zjavnej potreby hospitalizacie. Zna¢ny pokrok
V paliativnej starostlivosti, v zru¢nostiach, rozvoji sluzieb a kapacit paliativnej starostlivosti
mimo nemocnice za posledné dve desatrocia v Britskej Kolumbii a inde v Kanade mal vplyv
na tento posun v mieste zomierania. Rozvoj paliativnej starostlivosti bol identifikovany ako
jeden z troch primarnych vplyvov na to, Ze imrtia sa ¢oraz CastejSie odohravaji mimo
kanadskych nemocnic. Dalsim vplyvom bolo zniZenie skuto¢nej dostupnosti nemocni¢nych
16Z0k v dosledku zatvarania nemocni¢nych 16Zok naprie¢ Kanadou spolu so zniZenou socidlnou
potrebou nemocnic¢nej starostlivosti na konci Zivota. Treti vplyv bol identifikovany ako
nedavny socialno-demograficky vyvoj, najma starnutie populacie, zvySeny multikulturalizmus
a vicsia spolocenska akceptacia umierania — to vSetko prispelo k véc¢Sej rozmanitosti v
akceptovanych postupoch starostlivosti o koniec zivota ako aj k zmene postoj a preferencii na
konci zivota v Sirokej verejnosti. V stcasnosti je dobre zname, ze vac¢Sina l'udi by radsej
zomrela doma, ak maju tuto moznost’ vol'by. Nedavno kanadska dohoda o zdravi z roku 2015,
politicky prisl'ub politickej strany, ktora bola nasledne zvolené za vladnucu federalnu kanadska
vladu, nariadila, aby sa vyssi podiel federalnych finan¢nych prostriedkov presunul do provincii
a teritorii na zdravotnu starostlivost’ s rozSirenim sluzieb doméce;j starostlivosti. Tento politicky
prislub s riadenym zvySovanim financovania domdcej starostlivosti poc€as Stvorro¢ného
politického obdobia 2015 az 2019 sa moZe ukazat’ ako vyznamny faktor na podporu a udrzanie
presunu Umrti a umierania mimo nemocnice. Tato Studia jasne ukézala potrebu paliativnej

domadcej starostlivosti, pretoze zo vSetkych hospitalizécii, ktoré skoncili smrt'ou, iba 3,6 %



pochéadzalo z domovov, ktoré dostavali sluzby domacej starostlivosti financované z verejnych
zdrojov. Naproti tomu 67,0 % hospitalizacii konc¢iacich smrtou bolo z domovov, kde sa
neposkytovali ziadne verejne financované sluzby domace;j starostlivosti. Nie je to prvykrat, ¢o
bola v Kanade identifikovana potreba vi¢sej paliativnej domacej starostlivosti. Okrem toho
narastajuci pocet dokazov demonstruje efektivnost’ paliativnej domacej starostlivosti na
stabilizaciu procesu umierania prostrednictvom uspokojenia existujucich a vznikajucich potrieb
starostlivosti na konci zivota pri su¢asnom znizeni poctu hospitalizacii na konci Zivota
a efektivnejSiecho vyuzitia pohotovostnych oddeleni. Zda sa, Ze najvdcSou potrebou
vysokokvalitnej starostlivosti na konci zivota je teraz zvySena domaca podpora, aby sa viac
umrti mohlo odohrat’ Vv prirodzenom prostredi a spdsobom, ktory bude reflektovat’ potreby
a priority umierajucej osoby a jej rodinnych opatrovatelov. Niektoré rodové hladiska su
relevantné na zvazenie, pretoze sme zistili, ze s vynimkou Ostrova princa Edwarda boli muzi
V porovnani so Zenami ¢astejsie prijimani do nemocnice, aby tam zomreli. Tento rodovy rozdiel
naznaluje potrebu lepsicho zacielenia sluzieb domacej starostlivosti. Zial, kanadska
nemocni¢na databdza neuvadza rodinny stav. Méze sa vSak stat, ze vys$i podiel muzov
zomierajlicich v nemocnici stvisi s tym, Ze slobodni, rozvedeni a ovdoveli muzi nemaja v case
umierania k dispozicii manzelska alebo ini rodinni podporu. Je tieZ mozné, Ze Uimrtia v
nemocnici st vysoké aj medzi Zenatymi muzmi, Kde st najbeznejSimi poskytovatelmi
neformalnej starostlivosti manzelky, ktoré sa vS§ak mézu dostat’ do bodu, kedy uz nebuda méct’
poskytovat’ nepodporovant starostlivost’ na konci zivota doma. Nadmerna zat'az neformalnych
opatrovatel'ov je v Kanade reflektovanym dlhodobym problémom. Této Stadia prekvapivo
odhalila, ze rakovina nie je hlavnym faktorom smrti pocas hospitalizacie v nemocnici, ked’ze
rakovinu diagnostikovali menej ako 10 % vSetkych zosnulych v nemocnici. Ked’Ze rakovina je
najcastejSou pricinou smrti najmenej dve desatrocia a v sucasnosti stale zostdva najCastejSou
pri¢inou smrti v Kanade, bude dolezité zistit, pre¢o mnohi z tych, ktori maju diagnostikovant
rakovinu v termindlnom S§tadiu, zomieraju mimo nemocnice. Pozornost’ vyskumu, politiky a
praxe by sa vSak mala zamerat’ na va¢sinu l'udi, ktori zomieraji v nemocnici: na pacientov s
kone¢nym Stadiom obehovych a respiraénych choréb a tiez s neSpecifickou diagnézou
»faktorov ovplyviiujicich zdravotny stav a kontakt so zdravotnickymi sluzbami® podla
kapitoly XXI Medzindrodnej klasifikacie chordb a pridruzenych zdravotnych problémov
(MKCH-10). Tato diagn6za je najéastejSia udavana diagndéza medzi vSetkymi zosnulymi v
nemocniciach. Ako bolo uvedené vysSie, tato diagndéza naznacuje, Ze neexistuje ziadne

Specifické ochorenie, ktoré by bolo potencialne liecitel'né, a Casto sa dadva pacientom, ktori su



blizko smirti, v Case, ked’ je vhodna paliativna starostlivost’. U vSetkych osob s touto diagnézou

by malo byt mozné zomieranie mimo nemocni¢ného prostredia.

V Kanade sa vysoka miera obsadenosti nemocnic a dlhé cakacie lehoty na nemocni¢nt
starostlivost’ stavaju hlavnym spolo¢ensko-politickymi problémom. Posun zomierania mimo
nemocnice vplyvom implementacie paliativnej starostlivosti na konci zivota zefektiviiuje
nemocni¢nu starostlivost’ a zarovei reflektuje preferencie pacientov a tiez reflektuje principy
poskytovania kvalitnej zdravotnej starostlivosti. Miesto zomierania sa tak stdva jednym
z meratel'nych ukazovatel'ov ako ne/funguje poskytovanie zdravotnej starostlivosti v systéme

a najma ukazuje moznosti, ako ho zefektivnit'.

Navrhujeme Ministerstvu zdravotnictva Slovenskej republiky (d’alej len ,,MZ SR%)
V spolupraci s Narodnym centrom zdravotnickych informacii (d’alej len ,,NCZI*)
vypracovat’ a hodnotit’ tento indikator napriklad sp6sobom navrhnutym v tabulke ¢. 1.

Nasledne sledovat’ korelaciu veku prijatych pacientov s ukonéenim hospitalizacie
umrtim, dostupnost’ paliativnej starostlivosti z verejnych zdrojov s aumrtim v nemocnici
a korelaciu prichodu pacienta do nemocnice zo zariadeni socialnych sluZieb s ukon¢enim

hospitalizacie amrtim.

Navrh na $tatistické spracovanie umrti v nemocnici na Slovensku. 2022-2024
Obdobie

Pocet prijati do nemocnice n
Pocet prijati do nemocnice, ktoré skon¢ili imrtim n %
vV nemocnici

Pacienti, ktori skon¢ili | Pacienti, ktori skon¢ili
umrtim v nemocnici V nemocnici

prepustenim

Pocet pacientov, ktorym
bola poskytovana
paliativna starostlivost’

Vv prirodzenom prostredi

Pocet pacientov, ktorym

nebola poskytovana




paliativna starostlivost’

v prirodzenom prostredi

Priemerna dlzka

hospitalizacie

Priemerna dlzka

hospitalizacie na JIS

Priemerna dizka -
hospitalizacie

V posledny rok zivota

Opakovana n (%)
hospitalizacia za

posledny rok

Muzi/zeny

Muzi priemerny vek

Zeny priemerny vek

Pacienti prisli

z domaceho prostredia

Pacienti prisli zo
zariadenia socidlnych
sluzieb (ZSS)

Preklad pacienta z inej

nemocnice

Utilizacia paliativnej
starostlivosti
z verejnych zdrojov na

konci Zivota

Tabul'ka ¢. 1: Navrh na hodnotenie efektivity systému v kontexte miesta zomierania.

Ako bolo spomenuté vyssie na posune imrti mimo nemocnicu sa nepodiel’a program zamerany
na posun Umrti mimo nemocnice, ale implementacia a dostupnost’ paliativnej starostlivosti
najmd v prirodzenom, ale aj nemocni¢nom prostredi. Na celom svete potrebuje paliativnu

starostlivost’ 58 milionov I'udi a len 14 % z nich ju v sucasnosti dostava. (2)



Pristup ku kvalitnej paliativnej starostlivosti je pre vac¢sinu l'udi Zijucich a umierajtcich s

vaznymi chorobami nedostatocny.

Politiky zamerané na optimalizaciu poskytovania paliativnej starostlivosti a starostlivosti na
konci Zivota su dolezitym mechanizmom na zlepSenie kvality starostlivosti o umierajacich. Nie
je zname, do akej miery je paliativna starostlivost’ zahrnutd do ndrodnych zdravotnych politik.
Autori Studie publikovanej v BMC Palliative Care z roku 2021 (15) sa zamerali na identifikaciu
priorit a prilezitosti pre paliativnu starostlivost’ a starostlivost’ na konci zivota v narodnych
zdravotnych politikdch v Spojenom kralovstve. V Spojenom kralovstve pracuju Specialisti na
paliativnu starostlivost’ v akttnych nemocniciach, komunitnych a 16zkovych hospicovych
zariadeniach a poskytuju priamu starostlivost’ pacientom, ako aj nepriamu starostlivost
prostrednictvom vzdeldvania a Skolenia neSpecialistov.

Dokumentarna analyza pozostavala:

1) zo suhrnnej obsahovej analyzy na opisanie miery, do akej sa paliativna starostlivost’ a
starostlivost’ na konci Zivota spomina a/alebo uprednostituje v narodnych politikach zdravotne;j
a socialnej starostlivosti. Politiky zdravotnej starostlivosti si definované ako ,,rozhodnutia,
plany a akcie, ktoré sa prijimaji na dosiahnutie Specifickych cielov zdravotnej starostlivosti v
ramci spolo¢nosti®.

2) z tematickej analyzy na preskimanie priorit zdravotnej politiky, ktoré su prilezitostou na
roz$irenie pristupu k paliativnej starostlivosti a starostlivosti na konci zivota pre 'udi s vdznymi
chorobami. Relevantné narodné politické dokumenty boli identifikované prostrednictvom
internetovych vyhladavani klicovych vladnych a inych organizicii a prostrednictvom

odbornych konzultacii.

Analyzu sprevadzali otazky:

e Na aké Specifické aspekty paliativnej starostlivosti a starostlivosti na konci zivota sa
odvolavaju narodné politické dokumenty?

e V akom kontexte sa vyslovne spomina paliativna starostlivost’ a starostlivost’ na konci
zivota?

e Ako je paliativna starostlivost’ a starostlivost’ na konci zivota v sulade so sucasnymi
politickymi prioritami?

e Aké su politické priority, ktoré by sa mohli pouzit’ ako prostriedky na rozsirenie pristupu

k paliativnej starostlivosti a starostlivosti na konci Zivota?



Autori vylucili dokumenty, ktoré sa zameriavali Specificky na paliativnu starostlivost’ alebo
starostlivost’ na konci zivota, pretoze ich zaujimalo, ako je paliativna starostlivost’ v stilade so
sir§imi prioritami zdravotnej a socialnej starostlivosti, a ako st identifikované priority v oblasti
zdravia, ktoré by sa dali pouzit’ ako stimuly na rozsirenie pristupu k paliativnej starostlivosti na
konci Zivota. Zaujimalo ich najmi to, ¢i sa paliativna starostlivost’ a starostlivost’ na konci
zivota povazuju za priority politiky, to znamena, Ze ¢i kapitoly alebo Casti venované tejto téme
boli identifikované v politickom dokumente ako prioritné alebo bola pritomna explicitna
zmienka o prioritnom postaveni. Do kone¢nej analyzy bolo zahrnutych 15 politickych
dokumentov. Dvandst’ sa tykalo paliativnej starostlivosti alebo starostlivosti na konci Zivota,
ale zriedkavo boli identifikované podrobné mechanizmy, ktorymi by sa mal dany ciel’ naplnit’.
Politické priority, ktoré st prilezitostami na rozsirenie pristupu k paliativnej starostlivosti a

starostlivosti na konci Zivota, pozostavali z troch vzajomne prepojenych tém:
1) integrovanie starostlivosti — koncipovana ako reorganizacia sluzieb

2) personalizovana starostlivost’ — koncipovana tak, Ze umoznuje 'ud’om autonémne formovat’

a manazovat’ svoju vlastnu starostlivost’;

3) podpora pre neplatenych opatrovatelov — chdpand ako umoZnenie neplatenym
opatrovatel'om zit’ nezavislejsi Zivotny Styl a udrZiavat’ rovnovahu medzi starostlivost'ou a ich

vlastnymi potrebami.

Hoci informacie o paliativnej starostlivosti a starostlivosti na konci Zivota v politikach
zdravotnej a socidlnej starostlivosti v Spojenom kralovstve neboli ¢asté, zlepSenie paliativnej
starostlivosti moéze poskytnut’ pristup zalozeny na ddkazoch na dosiahnutie stanovenych
politickych priorit integrovanej starostlivosti, personalizovanej starostlivosti a podpory
neplatenej starostlivosti. opatrovatelov. Zosuladenie existujucich ddkazov o vyhodach
paliativnej starostlivosti s tromi identifikovanymi prioritami mézZe byt G€¢innym mechanizmom
na posilnenie politiky a zlep3enie starostlivosti o 'udi, ktori umieraju. (15) Podl’a politiky EU
by kazdy, kto potrebuje paliativnu starostlivost’ mal k nej mat’ pristup. Je preto dolezité
preskimat’, ktoré témy paliativnej starostlivosti maju v Eurdpe legislativne ramce a nariadenia
a ako su implementované do (narodnych) planov zdravotnej starostlivosti. Cielom autorov
Stadie publikovanej v roku 2013 v BMC Health Services Resources (16) bolo poskytnat
Struktarovany prehlad legislativy, existujucich nariadeni a réznych politik zdravotnej
starostlivosti tykajucich sa paliativnej starostlivosti v siedmich eurdpskych krajinach. V roku

2008 vypracovali riesitelia projektu Europall inventdr organizacie paliativnej starostlivosti.



Zahrnuté boli dve otvorené otazky o legislative, nariadeniach a zdravotnej politike v paliativne;j
starostlivosti. Tento dotaznik bol vyplneny pomocou odbornikov na paliativnu starostlivost’
vybranych z Belgicka, Anglicka, Franctizska, Nemecka, Holandska, Pol'ska a Spanielska.
Okrem toho autori analyzy zozbierali dostupnu literatiru o zdravotnej politike a predpisoch v
oblasti paliativne] starostlivosti z krajin zGc¢astnenych na dotazniku. Vo vsetkych krajinach
existovali nariadenia a politiky v oblasti paliativnej starostlivosti (bud’ v zakonoch, kralovskych
dekrétoch alebo narodnych politikdch). Vyslovné pravo na paliativnu starostlivost’ bolo
uvedené v belgickom, francizskom a nemeckom prave. Okrem toho pristup k paliativnej
starostlivosti spomenuli vSetky krajiny, od explicitnych nariadeni aZ po politické zamery v
narodnych planoch. VSetky krajiny mali tieZ niarodnu politiku v oblasti paliativnej
starostlivosti, hoci niekedy stviseli najmé s narodnymi planmi boja proti rakovine. Rozdiely
existovali v politike tykajucej sa dovolenky pri  paliativnej starostlivosti o blizkych,
predbeznych smernic, ndrodné¢ho financovania, Skolenia v oblasti paliativnej starostlivosti,

vyskumu, opiatov a ulohy dobrovolnikov.

2. Paliativna zdravotna starostlivost na
Slovensku

Autori prehl'adovej prace z roku 2023 publikovanej v ¢asopise Paliativna medicina a lie¢ba
bolesti sa zamerali na mapovanie dostupnosti paliativnej starostlivosti v Slovenskej republike
v roku 2022, kedy boli prijaté nové legislativne ramce pre paliativnu starostlivost’ novelizaciou
zakona ¢. 576/2004 Z.z. (17) Nova legislativna definicia paliativnej starostlivosti umoziuje
najst’ v zdravotnom systéme paliativneho pacienta: ,,Paliativna zdravotna starostlivost’ je
zdravotna starostlivost’ poskytovana osobe s nevyliecitePnou a progredujticou chorobou,
ktora spravidla vedie k jej smrti, s ciePom zmiernit’ utrpenie a zachovat’ kvalitu Zivota
tejto osoby.“ (Zakon ¢. 576/2004 Z. z., §2 ods. 39). Domény, ktoré urcuju kapacitu zdravotnej
starostlivosti, ktora dany pacient potrebuje su znazornené na obrazku 4 v schéme Cesta
pacienta v bielych stvorcoch. Cesta pacienta bola podrobne vysvetlena k dovodovej sprave
k novele zakona ¢. 576/2004 Z. z. z r. 2022. (18). Referovanie do paliativnej starostlivosti je
legislativne ukotvené v novelizovanom § 6ba zakona ¢&. 576/2004 Z. z. v zneni zakona ¢.
267/2022 Z. z.: Ak oSetrujuci lekar zisti u osoby nevylieitePni a progredujicu chorobu,

ktora spravidla vedie k jej smrti, a rozhodne o potrebe poskytovania paliativnej



zdravotnej starostlivosti, je povinny poskytniat’ osobe poucenie podla § 6, ktoré musi

obsahovat’ aj informaciu o

1. vycerpani moznosti dostupnej liecby, ktora by odvratila progresiu ochorenia,
2. moznosti poskytovania paliativnej zdravotnej starostlivosti,
3. moZnosti socidlnej pomoci alebo duchovnej sluzby podpornym timom pri

poskytovani ustavnej starostlivosti.
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Obrazok 4: Cesta pacienta (18)

Zakonom ¢. 267/2022 Z. z., ktorym sa novelizoval zakon ¢. 576/2004 Z. z. sa v §10e
zadefinovala aj Specializovana a zakladna paliativna starostlivost. Zakladnu paliativnu
zdravotnu starostlivost’ poskytuje lekar so Specializaciou v inom $pecializacnom odbore, ako je
paliativna medicina. Specializovana paliativna starostlivost’ (SPS) je poskytovana lekarom —
Specialistom v paliativnej medicine. lde o zabezpecenie kvality poskytovanej zdravotnej
starostlivosti. SPS sa poskytuje ustavnou formou ako $pecializovana ustavna paliativna

starostlivost (SUPS) a $pecializovana ambulantna paliativna starostlivost (SAPS). Kapacity



SUPS predstavuje kamenny hospic (KAHO) a paliativne oddelenie (PALO) a kapacity SAPS
predstavuje ambulancia paliativnej mediciny (PALA) a mobilny hospic (MOHO).

Na zaklade odporucani Eurépskej asociacie paliativnej starostlivosti (EAPC) z roku 2009 je
potrebnych na 1 milion obyvatel'ov 80 az 100 16zok paliativnej starostlivosti (19). Pri revizii
odporacani z roku 2022 (20) boli kapacitné potreby na zabezpecenie adekvatnej dostupnosti
paliativnej starostlivosti potvrdené. Kvantifikacia potrieb podla EAPC odporacani
a dostupnost’ v zdravotnom systéme na Slovensku v r. 2022 je zahrnuta v tabul’ke 2. V stipci

,,metodika“ je naznacené, akym sposobom treba kapacity paliativnej starostlivosti planovat’.

Specializovand | Potreba Metodika  pre | Pocet Dostupnost” | Dostupnost
paliativna planovanie vr.2022 | SPS  vr. | vr. 2022 (%)
starostlivost’ V systéme 2022

SAPS — SPECIALIZOVANA AMBULANTNA PALIATIVNA STAROSTLIVOST

Paliativna 30-55 Pri kazdom | 2 6,7
ambulancia PALO aev
(PALA) KAHO
Mobilny hospic | 55-70 Pri kazdom | 18 9 16,4
(MOHO) PALO a KAHO,

dojazd: 40 min

podla  Google

maps

SUPS — SPECIALIZOVANA USTAVNA PALIATIVNA STAROSTLIVOST

Paliativne 160 16zok | 30 16zok na 1 mil | 85 16zok | 19 11,9
oddelenie obyvatelov.
(PALO) Napr. pri

onkologickych,

geriatrickych

oddeleniach
Kamenny hospic | 280-380 50-70 16zok na 1 | 180 67 23,9
(KAHO) 1620k mil obyvatel'ov

Tabul'ka 2: Potreba a dostupnost’ paliativnej kapacit paliativnej starostlivosti na Slovensku v r.
2022

Prognostikécia a komunikécia prognostikacie je naro¢na medicinska zrucnost, ktora je vSak
nevyhnutna na referovanie do paliativnej starostlivosti. Komunikéaciou prognostikacie vieme

vytvorit’ priestor pre vyjadrenie pacientovych preferencii na konci zivota vo svetle jeho hodnot



a zelani, a tak podporit’ jeho autonémiu. Ak dokazeme zadefinovat’ klinicka situaciu koniec
zivota (teda dokézeme prognostikovat) a ak sa na smrt vieme pozriet ako na relevantné
vyustenie danej klinickej situacie, vieme pri reflektovani Specifickej patofyzioldgie konca
zivota zhodnotit’ vyznam diagnostickych a terapeutickych intervencii a v tejto paradigme sa
multidisciplindrnym pristupom zamerat’ na kvalitu zostavajuceho zivota. Multidisciplinarny
pristup v paliativnej starostlivosti je legislativne ukotveny v § 4 zakona ¢. 576/2004 Z. z.
Vv zneni zakona €. 267/2022 Z. z.: Pri poskytovani zdravotnej starostlivosti sa zabezpecuje
multidisciplinarny pristup, ak ma na to poskytovatel’ vytvorené podmienky, a to na tucel
komplexnosti zdravotnej starostlivosti, pri ktorom sa vyuZivaju poznatky a postupy
najméi z oblasti socidlnej prace, z inych vednych disciplin a duchovnych sluzieb. Je to
moment, kedy sa utrpenie pacienta reflektuje ako multidimenzionalne a umoznuje reflektovat
a intervenovat’ napr. pri spiritudlnom distrese duchovnou sluzbou, ktora nema byt’ len vo forme
vopred vyziadanej duchovnej potreby, ale ma sa stat’ sicastou podporného timu oSetrujuceho
lekara v nemocnici, ktory bol tiez zadefinovany v § 2 ods. 6 uvedenej novely zakona ¢.
576/2004 Z. z.: Podporny tim je pomocny organ oSetrujuceho lekara zriad’ovany v
zariadeni ustavnej starostlivosti, ktory moze zabezpecovat’ osobe socidlnu pomoc s cie’om
zmiernovania socidlnych désledkov zdravotnej situicie tejto osoby v suvislosti s jej
hospitalizaciou alebo jej prepustenim z tstavnej starostlivosti podla potreby osoby
urcenej oSetrujicim lekirom a duchovnu sluzbu s ciePom uspokojovania duchovnych

potrieb tejto osoby.

Podporou kapacit paliativnej starostlivosti sa bude moct vytvorit zmena v zdravotnom
systéme, ktord vyuZzije akttne 16zZka na odvratenie odvratitelnych umrti. Miera odvratitelnej
umrtnosti v SR je viac ako dvojnasobok priemeru niektorych krajin Eurdpskej tnie (21). Ak
nie je v zdravotnom systéme podporovana dlhodoba starostlivost’ s kombinaciou sluzieb a nie
je implementovana paliativna starostlivost, akttne 16Zka su utilizované prave nestabilnymi
paliativnymi pacientami, ¢o sa odraza na profile miesta tmrtia, kedy je v Slovenskej republike
stale sa zvySujuci trend zomierania v nemocniciach. (obrazok 3), ¢o odporuje d’alsiemu faktu,

ze 80% obyvatel'ov Slovenska uprednostiiuje starostlivost’ v.domacom prostredi. (10)



3.Indikatory kvality paliativne;
zdravotnej starostlivosti

Paliativna zdravotnd starostlivost’ je relativne mladym a rychlo sa rozvijajucim odborom
v zdravotnictve. Viacero autorov sa zaoberalo analyzou literatury s cielom najst’ uz existujuce
indikatory kvality literature alebo aspekty organizacie paliativnej starostlivosti, pre ktoré by
boli indikatory kvality uzitocné. Indikatory kvality boli zadefinované ako meratel'né polozky
tykajuce sa vysledkov, procesov alebo Struktiry starostlivosti. Organizacia paliativnej
starostlivosti bola definovand ako ,,systémy umoznujuce poskytovanie dobrej kvality v
paliativnej starostlivosti®, ¢o viedlo k zameraniu sa na procesy a Struktiry. Okrem publikacii,
ktoré popisuju vyvoj alebo vyuzitie indikatorov kvality pre organizaciu paliativnej
starostlivosti, boli pouzité publikacie, ktoré popisuju Struktiru alebo proces dobrej paliativnej
starostlivosti, aby sa vyvinuli indikatory kvality, ak eSte nie st dostupné. Indikatory zamerané
na zdravotnicky vykon ako je to napriklad v metdde DRG (diagnose related group) pri Ustavnej
starostlivosti nemo6zu aani nie su schopné zachytit' kvalitu poskytovanej starostlivosti
V klinickej situdcii, kedy je vysledkom smrt’. Naopak, vykony, ktoré si asto financne nédkladné,
V tejto situacii nie su indikované atak nie je mozné posudzovat’ kvalitu starostlivosti
0 paliativneho pacienta podl'a mnozZstva vykonov. Napriklad pacient dostava hydratacné infizie
pri malignej ¢revnej obstrukcii, pripadne parenteralnu vyZivu v domacom prostredi, ale ked’
prichadza situdcia koniec zivota, treba parenteralnu hydrataciu a vyzivu ukoncit. Vykon nie je
mozné vykazat’ voCi zdravotnej poistovni, ale situacia je velmi naro¢na na komunikéciu
s pacientom a jeho rodinou, pacient nebude dostavat’ infuzie, ale paliativny lekar bude ucit’
blizkeho podavat’ podkozne injekcie alebo intranazalne v situacii, ktora bude mimoriadne

naroc¢na.

Preto je dolezité monitorovat’ kvalitu poskytovanej starostlivosti systémom indikatorov, ktoré
V poslednych rokoch presli vyvojom, validaciou a analyzou. (22, 23, 24, 25) Na zéiklade
dostupnej literatiry mozno rozdelit’ indikatory kvality prace v paliativnej starostlivosti na
Strukturdlne, procesné a kombinované. V nasledujucom texte si vymenované Strukturalne

a procesné¢ indikatory kvality v paliativnej starostlivosti.

Strukturélne indikétory:




dostupnost’ sluzieb: ambulancia paliativnej mediciny (paliativna ambulancia), mobilny
hospic, nemocni¢ny tim, 16zkovy hospic

dostupnost’ komplexnych sluzieb

dostupnost’ paliativnych sluzieb pre zariadenia socidlnych sluzieb, Specializované
zariadenia (psychiatrické lieCebne, centrd pre mentalne postihnutych a podobne),
vézenia

podpora pri umrti

dostupnost’ Specializovaného poradenstva v oblasti paliativnej starostlivosti 24 hodin
denne, 7 dni v tyzdni

dostupnost’ starostlivost’ pre paliativnych pacientov a ich rodiny bez dodato¢nych
finan¢nych doésledkov pre pacienta

pristup paliativnych pacientov k diagnostickym vySetreniam

dostupnost’ na telefone 24/7

moznost’ vybavit' prijem do zariadenia socidlnych sluzieb v krize do 24 hodin
dostupnost’ ¢lena timu paliativnej starostlivosti 24 hodin denne, 7 dni v tyzdni pri
poskytovani starostlivost’ pri 16zku v pripade krizy

dostupnost’ liekov (napr. opioidov) pre paliativneho pacienta 24 hodin denne, 7 dni
V tyzdni

dostupnost’ anticipacnej medikacie pre paliativneho pacienta 24 hodin denne, 7 dni
V tyzdni

dostupnost’ injekénych striekaciek pre paliativneho pacienta

pre oSetrovatel'skl starostlivost o pacientov paliativnej starostlivosti v kazdom
Specifickom prostredi je k dispozicii Specialne vybavenie (napr. antidekubitné matrace,
aspiratny material, starostlivost o stomiu, privod kyslika, Specidlne pumpy na
podavanie liekov, nemocni¢né 16zka, atd’.).

k dispozicii je vyhradena miestnost’, kde sa konajt stretnutia multidisciplinarneho timu
v ramci jedného prostredia

existujii Specializované zariadenia pre multidisciplindrnu komunikaciu v rdéznych
prostrediach: Zariadenia pre video alebo telefonické konferencie

existuje aktualny zoznam miestnych opatrovatel'ov a organizécii, ktoré mézu zohravat’
ulohu v paliativnej starostlivosti

k dispozicii st $pecializované informacie o sluzbe paliativnej starostlivosti: Webova

stranka



-k dispozicii su $pecialne informacie o paliativnej starostlivosti: letaky alebo brozury,
informacie st dostupné aj v cudzich jazykoch
- dostupnost’ zariadenia na prenocovanie pribuznych (v institucionalnych kapacitach
paliativnej starostlivosti a v nemocnici
- multidisciplinarny tim, ktory poskytuje paliativnu starostlivost’, pozostava minimalne z
jedného z nasledovnych odborov:
- lekar,

sestra

- duchovny/nabozensky opatrovatel’
- psycholog/psychiater

- Socialny pracovnik

- fyzioterapeut

- dietolog

- ergoterapeut

- poradca pri zomierani (dula)

- farmaceut.

Procesné indikatory kvality:

- existencia postupu na vymenu klinickych informacii medzi opatrovatelI'mi,
zdravotnickymi a nezdravotnickymi odbornikmi a prisluSnymi institGciami

- pred prepustenim/prevozom/prijatim pacienta prebicha prenos informacii k
opatrovatel'om v d’alSom prostredi o starostlivosti a lie¢be (tzv. Family meeting pred
ukon¢enim hospitalizacie pacienta)

- pritomnost’ a dostupnost’ koordinétora starostlivosti na kazdého pacienta

- pritomnost’ koordinatora, ktory venuje osobitnll pozornost’ kontinuite starostlivosti v
ramci a medzi zdravotnickymi zariadeniami a zariadeniami socialnych sluzieb

- informovanie vSeobecného lekara po prepusteni paliativneho pacienta domov alebo do
in¢ho zariadenia.

- prepustaci/prekladaci list pacientov paliativnej starostlivosti obsahuje viacrozmernt
diagno6zu, prognézu a plén lieCby

- ak profesiondlni opatrovatelia a pacienti alebo rodinni prislusnici nehovoria rovnakym

jazykom, mali by byt k dispozicii prislusne vyskoleni tlmocnici



existuje elektronicky zdravotny zaznam, ku ktorému maju pristup vSetci profesionalni
opatrovatelia, ktori sa podiel’aji na starostlivosti o pacientov v paliativnej starostlivosti
v ramci jedného prostredia

existuje elektronicky lekarsky zaznam, ku ktorému maju pristup vsetci profesionalni
opatrovatelia, ktori sa podiel’aju na starostlivosti o pacientov v paliativnej starostlivosti
v roznych prostrediach

rodinni prislusnici a priatelia mozu navstivit' umierajuceho pacienta bez obmedzenia
navstevnych hodin

pre pacienta s paliativnou starostlivostou, ktory zostdva doma, existuje v pripade
potreby moznost’ poskytnut’ niekomu (dobrovolnikovi alebo profesionalovi), aby v
pripade potreby zostal cez noc

existuje holistické hodnotenie potrieb paliativnej starostlivosti pacientov a ich
rodinnych opatrovatel'ov (napr. SPARC)

existuje hodnotenie bolesti a inych symptomov pomocou overeného nastroja

novi zamestnanci absolvuju Standardizované tivodné skolenie

vSetci Clenovia timu maju certifikované (akreditované) Skolenie v paliativnej
starostlivosti, primerané ich odboru

vSetci dobrovol'nici maju Skolenie v paliativnej starostlivosti

indikator procesu

vsetci €lenovia timu maji roéné hodnotenie

vsetci Clenovia timu, ktori sa profesionalne zaoberaju stratou, maju pristup k programu
starostlivosti o opatrovatel'ov

hodnoti sa spokojnost’ s pracou v time (napr. timova klimaticka inventura)

kona sa pravidelné medziodborové/multiprofesionalne stretnutie na diskusiu o
pacientoch s paliativnou starostlivost'ou: denné stretnutia na diskusiu o kazdodennom
manazmente pacientov s paliativnou starostlivost'ou

uskutocnuje sa pravidelné medziodborové/multiodborné stretnutie, na ktorom sa
diskutuje o pacientoch s paliativnou starostlivostou: tyzdenné (interdisciplindrne a
multidisciplinarne) stretnutie na preskiimanie odporacani pacientov a planov
starostlivosti 0 pacientov

vSetci prislusni ¢lenovia timu st informovani o pacientoch, ktori zomreli

pre pacientov, ktori dostavaju paliativhu starostlivost, sa pouziva Strukturovany

klinicky zdznam paliativnej starostlivosti



Klinicky zdznam paliativnej starostlivosti obsahuje doklady o dokumentacii
nasledujucich poloziek:

- klinicky sthrn

fyzické aspekty starostlivosti

- psychologické a psychiatrické aspekty starostlivosti

- socialne aspekty starostlivosti

- duchovné, nabozenské, existencné aspekty starostlivosti
- Kultarne aspekty starostlivosti

- starostlivost’ o bezprostredne umierajiiceho pacienta

- etické, pravne aspekty starostlivosti

- multidimenzionalny plan liecby

do 24 hodin od prijatia pacienta existuje dokumentacia o prvotnom hodnoteni:
Prognéza, Funkény stav, Bolest a iné symptomy, Psychosocidlne symptomy,
Schopnost’ pacienta rozhodovat’ sa

nasledné hodnotenie

existuje dokumentacia, Ze u pacientov, ktori v Case prijatia hlasili bolest’ alebo iné
symptomy, sa ich bolest’ alebo iné¢ symptomy zmiernili alebo znizili na Groven ich
spokojnosti do 48 hodin od prijatia

existuje dokumentacia o diskusii o preferenciach pacienta do 48 hodin od jeho prijatia

suhrn prepustenia/prevozu je dostupny v zdravotnej dokumentécii do 48 hodin po
prepusteni/prevoze

diskusia o preferenciach pacienta sa prehodnocuje pravidelne (stibeZne s progresiou
ochorenia) alebo na Ziadost’ pacienta

existuje dokumenticia, Zze do 24 hodin po presune pacienta navstivil pacienta
zodpovedny lekar v prijimacom zariadeni

existuje dokumentécia, ze do 24 hodin po presune pacienta novy tim paliativnej
starostlivosti v prijimacom zariadeni navstivil pacienta

existuje dokumentécia, ¢i boli splnené ciele stanovené na zlepSenie kvality

klinicky audit je stiCastou programu zlepSovania kvality

existuje program vcasnej intervencie paliativneho timu

existuje register neziaducich udalosti

existuje zdokumentovany postup na analyzu a sledovanie neziaducich udalosti

existuje postup staznosti pacienta



- vykazovanie klinickej ¢innosti sluzieb paliativnej starostlivosti
- sluzba paliativnej starostlivosti vyuziva databazu na zaznamenavanie klinickej aktivity
- stcastou databazy je: Diagnoza, Datum diagnézy, Datum odoslania, Datum
prijatia do sluzby paliativnej starostlivosti, Datum umrtia, Miesto Umrtia,
Preferované miesto imrtia
-z databazy je sluzba schopné odvodit™:
- Cas od diagnozy po odoslanie do paliativnej starostlivosti,
- cCas od odoslania do zacatia paliativnej starostlivosti
- Cas od zacatia paliativnej starostlivosti po imrtie
- frekvencia neplanovanych konzultacii so sluzbou mimo prevadzkovych
hodin pre pacienti paliativnej starostlivosti, ktori st doma,
- frekvencia neplanovanych hospitalizacii pacientov z paliativnej
starostlivosti,
- percento neonkologickych pacientov, ktori dostavaju paliativhu
starostlivost’

- na zaklade databazy sa vyhotovuje vyrocnd sprava o sluzbe

- existuju dokazy, ze sluzba paliativnej starostlivosti je zapojena do vyskumu v
paliativnej starostlivosti (napr. autorstvo publikdcii, vyskumné granty)

- VSetci Studenti zdravotnej a socidlnej starostlivosti maju Standardizované vzdelavacie
ciele pre zakladny vycvik v paliativnej starostlivosti

- VSetci zdravotnicki a socialni pracovnici maju Standardizované vzdelavacie ciele pre
pokracovanie zédkladného vycviku v paliativne;j starostlivosti

- existuje program Specializovaného vzdelavania v paliativnej starostlivosti pre
odbornikov pracujucich v sluzbe, ktord poskytuje Specializovanu paliativnu

starostlivost’

Kombinované:
- moznost konzultacie s pacientom a/alebo rodinou/neformalnymi opatrovatel'mi sa

uskutociiuju v prostredi, kde je zaruené sikromie (napr. tam je vyhradend miestnost).

Na zaklade analyzy z literatury dostupnych indikatorov kvality sme extrahovali pre mobilné

hospice zoznam kvalitativnych indikatorov, ktoré moézu byt sledované pri Strukturovanom



zazname Stavu pacienta. V tabul’ke 3 predstavujeme navrh na metodiku hodnotenia kvality

prace v mobilnom hospici.

Individualny vystup u pacienta Kumulativny vystup MOHO za ur€ité
obdobie/rok
Pacient referovany do MOHO Celkovy pocet pacientov n
e Znemocnice Demografia:
e 7o Specializovanej Muzi/Zeny
ambulancie Zdravotna poist'oviia n
e Od praktického lekara Vek — median
e Blizkymi osobami ECOG -
pacienta o, I, I, 11, IV

Pocet oSetrovacich dni na

pacienta

Pocet pacientov s primarnou
diagnozou podl'a MKCH10:
C n(%)
I n(%)
G n(%)
Ostatné n(%)

kolacovy

Pocet navstev lekar +sestrana | n
pacienta
Pocet n
telefonickych/elektronickych
konzultacii na pacienta

(telemedicina)

Hodnotenie — pocet pacientov,

u ktorych bolo hodnotené:




MIDOS n(%)
HOZAPRO n(%)
RAS/PAL n(%)
Median poctu pacientov na dein | N
v meheMOHO
Pomer stabilizovanych (zelent) | o
pacientov k celkovému poctu
pacientov
Pocet zomrelych pacientov n
NajcastejSie symptomy MIDOS
Pocet pacientov s MIDOS G2a3 | n (%)
Hodnotenie MIDOS AN Hodnotenie MIDOS
e Krivky: Pocet zomrelych pacientov n (%)
o bolest’ zvycajna: s hoddnotenim MIDOS
VAS
o Dbolest dnesna Pocet zomrelych pacientov
VAS S vykonanou reevaluéciou n (%)
o vracanie MIDOS G=3
o dychavica
A/N/%? | Pocet zomrelych pacientov
e Reevaluacia pri G=3 s reevaluaciou dnesnej bolesti n (%)
N (dni) pri VAS>5
n (%)
Median Casu do zniZenia
intenzity MIDOS G=3 0 1°
n
Hodnotenie RAS/PAL AN Hodnotenie RAS/PAL
e Kirivka Pocet pacientov s hodnotenim n (%)
Reevaluacia pri G>+2 A/N RAS/PAL
Pocet pacientov s reevaluaciou | n (%)

pri RAS/PAL>+2




Miesto umrtia:

D/ZSSIN-

Pocet zomrelych pacientov

Ak/N- Doma n (%)
Pal/N- ZSS n (%)
ICU KAHO n (%)
N-Pal/N-Ak/N-ICU n (%)
Nezname n (%)
Iné n (%)
HOZAPRO KRIVKA | Pocet zomrelych pacientov, n (%)
ktorych blizki vyjadrili
spokojnost’ so sluzbou MOHO
Pocet navstev: Priemerny pocet navstev na 1
o Lekar + sestra N pacienta
e Sestra N e Lekar + sestra N
e Pomahajuca profesia N e Sestra N
e ADOS N e Pomahajuca profesia N
s ADOS N
e Subeh integrovand ose v N
ZSS
Kombinécia starostlivosti —
pocet pacientov:
MOHO + DOS n(%)
MOHO + ADOS n(%)
MOHO + ZSS+integrovana ose | n(%)
MOHO + ZSS + ADOS n (%)
Dizka starostlivosti Cislo/dni | Median ébzkydlzky N
starostlivosti 0 zomrelych
pacientov
Volanie RZP A/N Priemerny pocet volani RZP na | n
jedného zomrelého pacienta
Priemerny pocet navstev n

urgentného prijmu na jedného

pacienta




Priemerny pocet hospitalizacii

mimo paliativneho oddelenia na

jedného pacienta n
Pocet pacientov prelozenych do
KAHO
PALO
JIS+OAIM
ZSS
INY MOHO
Zaznamenanie preferencii na A/N % zomrelych pacientov, %
konci zivota u ktorych bola zaznamenana
Naplnenie preferencii na konci A/N preferencia na konci zivota
zivota
Lekarske vykony: Pocet zomrelych pacientov,
u ktorvch bola vykonana
Paliativna sedacia A/N Paliativna sedacia n (%)
Silné opioidy v liecbe A/N Silné opioidy v liecbe n (%)
Abd/pleuralna A/N Abd/pleuralna n (%)
punkcia/indwelling punkcia/indwelling
Pouzitie kontinualneho A/N Pouzitie kontinualneho n (%)

davkovaca

davkovaca liekov

Pocet najazdenych km/jedného

pacienta

Priemerny ¢as na navstevu na

jedného pacienta

K dispozicii prenosny usg

pristroj

Pocet kontinualnych

davkovacov

Ma MOHO samostatnu

miestnost’?




Personalne zabezpecenie:
Pocet lekdrov/avizkov
Pocet sestier/uvéizkov

Pocet pomahajtcich profesii
/avéazkov

Pocet administrativnych
pracovnikov/avézkov

Fundraiser

Tabulka 3: Indikatory kvality pri praci paliativneho timu v mobilnom hospici z hladiska
individualneho hodnotenia pacienta a z hl'adiska kumulativneho hodnotenia za urcité¢ casové
obdobie.

Vysvetlivky: ADOS — agenttira domacej osSetrovatel'skej starostlivosti, A/N — ano/nie, ECOG
— nastroj na hodnotenie stavu vykonnosti vyvinuty Eastern Cooperative Oncology Group, G-
grading, stupeii, HOZAPRO - hodnotenie zavaznosti problému, JIS/OAIM - jednotka
intenzivnej starostlivosti/oddelenie akutnej a intenzivnej mediciny, MIDOS — minimalny
dokumentacny systém, MKCH — medzinarodna klasifikacia choro6b, MOHO — mobilny hospic,
N-Ak- nemocnica — akutne oddelenie, n- pocet, N-ICU — nemocnica intenzivistické oddelenie
(intensive care unit), N-Pal — nemocnica-paliativne oddelenie, PALO — paliativne oddelenie,
RAS/PAL — Richmondska stupnica sedacie a agitacie, paliativna verzia. VAS- vizualno-

analogova skala, ZSS — zariadenie socidlnych sluzieb.

Na hodnotenie paliativnej sedacie a agitacie vyuzivame paliativnu verziu Richmondsku

stupnicu sedacie a agitacie uvedenu v tabulke 4.

Skore | Terminoldgia Opis

+4 Agresivny KoOnfliktny,vyvolavajaci konflikty, chece vstat, nebezpecny
pre seba a/alebo personazal

+3 Vel'mi agitovany Vytrhéava si katétre, poktsa sa vstat’

+2 Agitovany Casté mimovol'né pohyby, pokusa sa menit’ polohu, pokiisa sa
vstat’

+1 Nepokojny Obcasné mimovol'né pohyby, nepdsobi agitovane

0 KTl'udny a culy




-1 Ospaly Nie je Gplne culy, ale udrzi zrakovy kontakt viac ako 10
sekund

-2 Mierne sedovany Prebuditel'ny na zavolanie, zrakovy kontakt menej ako 10
sekund

-3 Stredne sedovany | Pohyb, otvorenie o¢i na zavolanie, o¢ny kontakt nie je mozny

-4 Hlboko sedovany Pohyb, otvorenie o€i nie je na zavolanie, iba na dotyk

-5 Komatdzny Ziadna reakcia na zavolanie, dotyk

Tabul’ka 4. Paliativna verzia Richmondskej stupnice agitacie a sedacie. (26)

Na klinické hodnotenie stavu pacienta bol vo vybranych mobilnych hospicoch zapojenych

Vv projekte pouzity minimalny dokumenta¢ny systém zhrnuty expertnou skupinou do tabul’ky 5.

(27, 28)

a pravdivo.

Dakujeme!

Vazena pacientka / vdZeny pacient, Dne$ny datum:

Pre spravne nastavenie d’alSej starostlivosti a liecby je pre
nas dolezité poznat' v akom rozpoloZeni sa prave teraz

nachadzate. Vyplite prosim tento dotaznik zodpovedne

Meno:

1. Oznacte ako silné bolesti pocitujete za posledné obdobie a dnes:

Zvycajna bolest’ 0

1 2 3 4 5 6 7 8 9 | 10

1-4 Znesitel'nd bolest” 5-7 Neprijemnd, obmedzujtica bolest 8-10 Znicujuca

bolest’

Dnesna bolest’ 0

1 2 3 4 5 6 7 8 9 | 10

2. Ogznacte, aké silné su d’alSie priznaky ochorenia:

Nevolnost’ 0

mierna stredni silna




Vracanie Mierne Stredné Silné
1-3/tyzden 1-2/den viac ako 3x/den
Dychavica Mierna Stredna Silna
Pri fyzickej Obmedzuje V pokoji
aktivite aktivity bezného
zivota (napr.
osobna hygiena)
Zapcha Mierna Stredna Silna
Bez stolice 1-3 Bez stolice 4-7 Bez stolice > 7 dni
dni dni
Fyzicka slabost’ Mierna Stredna Silna
Pri fyzickej Obmedzuje V pokoji
aktivite aktivity bezného
Zivota (napr.
osobna hygiena)
Nechutenstvo Mierne Stredné Silna
Mierny odpor k Odpor k jedlu, Vyrazny odpor k
jedlu, zachovany | zachovany aspon | jedlu, menej ako 1/3
denny prijem polovi¢ny denny bezného denn¢ho
stravy prijem stravy prijmu stravy
Unava a Mierna Stredna Silna
ospalost’
Potreba denného | Menej ako 50% Viac ako 50%
odpocinku denného Casu denného Casu
stradveného na strdveného na 16zku
1-2x/den 167ku
Depresivna Mierna Stredna Silna

nalada




Obcasny pocit Denny pocit Denny pocit smutku,
smutku, smutku, beznadeje, prazdnoty
beznadeje, beznadeje, s uzkost'ou alebo
prazdnoty prazdnoty apatiou a/alebo
stratou energie
Strach 0 Mierny Stredny Silny
Obcas, v priebehu Denne, bez Naru$enie dennych
dna obmedzenia aktivit a spanku
dennych aktivit
Suchost’ v 0 Mierna Stredna Silna
ustach
Pocit sucha bez Pocit sucha s Pocit sucha s
naru$enia prijmu | naruSenim prijmu | naruSenim prijmu
stravy stravy stravy a s
nevol'nostou,
bolestou v ustach
Poruchy spanku: | 0 Mierne Stredné Silné
Obcas, Obcas, Denné poruchy
neobmedzuje obmedzuje spanku s
aktivity bezného | aktivity bezného | obmedzenim aktivit
Zivota Zivota bezného zivota
Iné: 0 miernalely strednd/é/y silna/é/y
3. Oznacte ako sa dnes citite:
Vel'mi dobre dobre stredne zle vel'mi zle
4. Poznamky:

5. Hodnotenie sa nedalo uskuto¢nit’ z dévodu:

(vyplni personal alebo blizka osoba pacienta)

- Jazykova bariéra




Slabost’
Kognitivny deficit
Odmietnutie zo strany pacienta

Nedostatok ¢asu




Tabulka 5. MIDOS — minimalny dokumentacny systém na zhodnotenie klinického stavu,

upravené (27, 28)

Dolezitou sticastou hodnotenia stavu pacienta v mobilnom hospici je uviest’, v ktorej faze sa
nachadza paliativny pacient. Standardizacia tohto postupu zabezpeéi rychlu orienticiu
paliativneho timu a adekvatnu pomoc. V metodike hodnotenia faz paliativneho pacienta
vV mobilnom hospici sme Cerpali z Australskeho modelu 5 faz paliativneho pacienta a jeho
aplikacie v Nemecku. (29, 30, 31) Existuje 5 faz pacienta v paliativnej starostlivosti. Kazda
faza poskytuje rozne lekarske, emociondlne a psychologické podporné sluzby.

Féaza 1: Stabilna. Zahfiia vypracovanie a implementaciu planu starostlivosti. Plan
paliativnej starostlivosti je ureny pre stav klienta a vypracuje ho zdravotnicky pracovnik v
spolupraci s d’alsimi odbornikmi, ktori sa budi podielat na starostlivosti. Je potrebné
preskumat’ vSetky oblasti starostlivosti tak, aby sa zabezpecila autonémia pacienta.

Féza 2: Nestabilna. Tu sa zameriavame na Upravu planu starostlivosti a emocionalnu
pripravu. Ak sa symptomy pacienta zhorSia alebo sa objavia nové zdravotné problémy,
paliativny tim vykonaj potrebné zmeny v plane liecby a v starostlivosti . Pocas tohto obdobia
tim paliativnej starostlivosti anticipacne pripravuje vSetkych zicastnenych na mozné scenare.
Pacientom a ich rodinam je poskytovana emocionalna a duSevna starostlivost’.

Féaza 3: ZhorSujtca sa. Zahfna prechod do starostlivosti na konci Zivota, pretozZe pacienti
v tejto situdcii maju zhorSeny celkovy zdravotny stav a telesné funkcie v dosledku vaznych
zdravotnych poruch. Doéraz je kladeny na zmierfiovanie symptomov, ktoré su v tejto faze
vystupiiované, fluktuujice a nestabilné.

Faza 4: Termindlna. Pokracuje manazment symptomov, do popredia sa dostava potreba
emocionalnej podpory a duchovnej starostlivosti. V tomto $tadiu je va¢sina pacientov na konci
svojho zivota a primarnym ciel'om je zabezpecit', aby sa pacient nad’alej citil ¢o najbezpecnejsie
Vv prostredi, vV ktorom sa nachadza. Nestabilnym prvkom v tejto faze su blizke osoby pacienta,
ktoré potrebuju opakované uistenia, podporu v manazovani symptomov, ale aj emocionalnu
podporu a duchovnt starostlivost’.

Faza 5: Smutenie. Faza 5 nastdva po umrti pacienta a vyzaduje podporu pri smuteni
blizkych pacienta. V poslednom stadiu paliativnej starostlivosti pacient zomrie a smrt’ blizkeho
¢loveka devastuje rodinu. Zameranie planu starostlivosti sa presunulo na poskytovanie pomoci

¢lenom rodiny, blizkym a opatrovatel'om v r6znych fazach smutku.

Jednotlivé fazy paliativneho pacienta st prehl'adne zhrnuté v tabul’ke 6.



_ ) ) Terminaln
Stabilna Nestabilna Zhorsujtca sa Smutok
a
Faskosti Dobre Novovzniknuté al. |Zhorsujtci sa  [Symptomy Patologicky
azkosti
kontrolované [nahle zhorsenie  [funkény stav  [umierania smutok
~ |Urgentna potreba ~ [Uprava planu
Plan Postacujuci, Reflektujuci o
o zmeny planu starostlivosti  |Podpora
nie je potrebna arostlivost al aktualne ekt cich
Lo starostlivosti al. reflektujaca  |[smatiacic
starostlivostilintervencia | _ potreby J_ _
intervencie fazu umierania
Kontakt v Potreba Kontakt v
] o Kontakt v
pripade Okamzity kontakt [periodickych [pripade
Kontakt _ ] ) pripade
potreby (ccal [je nevyhnutny reevaluacii potreby, pri b
. . ., [potreny
X mesiac) (min. 1/tyzden) |krize okamzite

Tabul’ka 6. Fazy paliativneho pacienta (29, 30, 31)

Hodnotenie po tmrti pacienta patri k hodnoteniu a objektivizacii kvality prace paliativneho
timu.

Podla zakladatelky modernej paliativnej starostlivosti Cicely Saundersovej treba pri
starostlivosti o umierajucich pacientov a ich rodiny zohl'adiiovat’ fyzické, psychické, socialne
a duchovné potreby. (32) Napriek jasnej potrebe paliativnej starostlivosti nie vSetci umierajtci
pacienti mo6Zzu byt lieCeni na Specializovanych oddeleniach. Preto je vel'mi dolezité rozsirit
principy paliativnej starostlivosti na vsetky oddelenia, kde I'udia zomieraji. Evaluacia blizkych
po umrti pacienta umozni nielen monitorovat’ kvalitu starostlivosti o zomierajuceho pacienta,
ale aj identifikovat’ nenaplnené potreby zomierajucich pacientov a ich blizkych. Blizki pacienta
nie su len poskytovateI'mi podpory zomierajicim pacientom, ale aj samotnymi prijemcami
paliativnej starostlivosti(33). Existuje viacero hodnoteni kvality poskytovania paliativnej
starostlivosti pacientovi, ale kI'icovym pre reprezentaciu holistickej starostlivosti sa javi
nastroj, ktory hodnoti starostlivost poskytnutd pacientovi z pohl'adu jeho najblizSich
a starostlivost’ poskytnutt najbliz§im pacienta. Autori prace, ktora sme vybrali na hodnotenie
kvality starostlivosti pre zomierajicich pacientov validovali dotaznik ,,Care of the Dying

Evaluation® (Hodnotenie starostlivosti o0 umierajucich), (CODE™). CODE™ je sebahodnotiaci



dotaznik, ktory retrospektivne hodnoti kvalitu starostlivosti v poslednych 2 diioch Zivota
pacienta prieskumom najblizSich pribuznych. Dvadsatosem zakladnych poloziek pokryva
rozne aspekty kvality starostlivosti, ako napriklad starostlivost’ poskytovanu zdravotnickym
timom, kontrolu symptémov, komunikaciu so zdravotnickym timom, emocionalnu a duchovnu
podpora alebo okolnosti smrti. Verbalny itinerar predstavuje 5-bodovia (0-4), 4-bodovu (0-3)
alebo 3-bodovu (0-2) Likertovu $kalu. Cim vyssia hodnota, tym lepsia kvalita starostlivosti.
Dotaznik zachytava tri kI'i¢ové domény, ktoré st reprezentované 12 z 28 zakladnych poloziek:
zivotné prostredie, Starostlivost’ a komunikacia. Okrem toho CODE™ zachytava celkovy
dojem o zaobchadzani s reSpektom a dostojnost'ou zo strany lekérov a sestier, ako aj o podpore
pribuznych. Desat’ poloziek hodnoti demografické informacie alebo informécie stuvisiace s
ochorenim (34). CODE™ bol zatial’ validovany pre Spojené kralovstvo (35) a v roku 2020
bola publikovana validovana nemecka verzia. (35) Hodnotenie po tmrti pacienta v odportcane;j

slovenskej verzii je zadokumentované v tabulke 7.

Pri hodnoteni v mobilnom hospici vynechat' podfarbené Casti v tabulke, to pouzit' len na

hodnotenie ak pacient zomrel na oddeleni.

Doména hodnotenia Kratky opis Verbalne ukotvenie a

Hodnotiaca stupnica

K dispozicii bola dostatocna | OSetrovatel'ska starostlivost — | O=zasadne nestihlasim
pomoc na uspokojenie potrieb | potreby osobnej starostlivosti 1=nesuhlasim
osobnej starostlivosti, ako je 2 = ani suhlasim, ani nestthlasim
umyvanie, osobnd hygiena a 3 = sthlasim
toaleta 4= plne suhlasim
S oSetrovatel'skou starostlivostou | Osetrovatel'ska starostlivost — | 0=zasadne nesthlasim
bola dostatocna pomoc, napriklad | lieky a pohodIna poloha 1=nesthlasim
podavanie liekov a pomoc pri 2 = ani stthlasim, ani nestthlasim
hl'adani pohodlnej polohy v posteli 3 = sthlasim
4= plne suhlasim
Lozko a okolité prostredie boli pre | Ci bolo pohodIné 16ko 0= zasadne nestihlasim
neho pohodiné 1=nesthlasim

3 = suhlasim

4=plne suhlasim

2 = ani suhlasim, ani nestuhlasim




Pacient mal dostatok sikromia na

16zku a v okolitom prostredi

Ci lozkova cast' zabezpecila

dostato¢né sukromie

0= zasadne nestuhlasim
1=nesuhlasim

2 = ani suhlasim, ani nesuhlasim
3 = sthlasim

4= plne suhlasim

Ako bolo
oddelenie, na ktorom sa pacient

Cisté podla vas

nachadzal?

Ci bolo oddelenie &isté

0= Vobec nie Cisté
2 =Pomerne Cisté

4= Vel'mi Cisté

Mali ste doveru k sestram, ktoré sa

starali o vasho blizkeho?

Dovera k sestram

0 =Nie, ku ziadnej zo sestier
2 = Ano, K niektorym z nich
4= Ano, ku vietkym

Mali ste doveru k lekarom, ktori sa

starali 0 vasho blizkeho?

Dovera k lekarom

0=Nie, u ziadneho z lekarov
2 = Ano, v niektorych z nich

4= Ano, vo vietkych

Sestry mali cas pocavat ma

arozpravat’ sa so mnou o jeho/jej

stave

Cas sestier poctvat’ a diskutovat’ o

stave pacientov

0= zasadne nesuhlasim

1= nestihlasim

2 = ani suhlasim, ani nesthlasim
3 = sahlasim

4=plne suhlasim

Lekari mali ¢as si ma vypocut’ a
prediskutovat’ so mnou jeho/jej

stav.

Cas lekarov poctvat a diskutovat’

0 stave pacienta

0= zasadne nesuhlasim
1=nesuhlasim

2 = ani suhlasim, ani nesthlasim
3 = suhlasim

4= plne suhlasim

Zdalo sa vam, ze vas blizky mal/a

pocas poslednych 2 dni bolesti?

Ci mal pacient bolest’

0= Ano, stale
2= Ano, ob&as

4 =Nie

Urobili podla vas lekari a sestry

dost, aby pomohli zmiernit

bolest™?

Ci zdravotnicky personal urobil
vSetko, ¢o mohol, na zmiernenie

bolesti

0= Nie, vobec nie
2= Ano, ob&as

4= Ano, stale

4 =NeaplikovatelI'né, nemal/a

bolesti




Zda sa vam, ze pocas poslednych 2

dni bol nepokojny?

Ci bol pacient nepokojny

0= Ano, stale
2= Ano, ob¢as

4 =Nie

Urobili podl'a vas lekari a sestry

Ci zdravotnicky personal urobil

0= Nie, vobec nie

dost, aby pomohli zmiernit' | vietko, ¢o mohol, aby zmiernil | 2 =Ano, ob&as

nepokoj? nepokoj 4= Ano, stale
4 =NeaplikovatelI'né, nebol
nepokojny

Zdalo sa vam, ze pocas poslednych | Urobili podla vas lekari a sestry | O=Nie, vObec nie

2 dni mal pacient ,hluéné | dost na to, aby pomohli zmiernit' | 2= Ano, obéas

chréanie® pri dychani? »hluéné chréanie® pri dychani? 4= Ano, stale
4 = Neaplikovatelné, nebolo

pritomné ,,hluéné chrcanie®

Urobili podl'a vas lekari a sestry

Ci urobili zdravotnici vSetko, Co

0= Nie, vobec nie

dost’ na to, aby pomohli zmiernit' | mohli na kontrolu sekrécie | 2 =Ano, obcas

Lhluéné  chréanie“ pri jeho | dychacich ciest 4= Ano, stale

dychani? 4 =Neuplatiuje sa, nemal Ziadne
hlu¢né chréanie

Ako ste sa pocas poslednych 2 dni | Zapojenie sa do rozhodovania 0=Vobbec

podielali na rozhodovani o 2 =Tak akurat

starostlivosti a lieGbe pacienta? 4="Prili§

Komunikoval s vami niekto zo | Ci prebehla diskusia o podavani | 0= nie

zdravotnickeho timu o tom, ¢i by | tekutin po kvapkach (napr. | 4= ano

bolo v poslednych 2 diioch zivota | striekackou...).

vhodné podavat tekutiny po

kvapkach?

Pomohla vdm komunikicia 0 | Ci by bola uzito¢na diskusia o | 0 = Ano

vhodnosti podavania tekutin po | podavani tekutin po kvapkach 4=Nie

kvapkach v poslednych 2 dnoch

Zivota?

4 =Neplati, mali sme tento typ

diskusii

Vysvetlil vam zdravotnicky tim

stav  a/alebo liecbu pacienta

sposobom, ktory sa vam dal

pochopit™?

Pochopenia vysvetlenia stavu

pacienta

0=Nevysvetlili mi jeho/jej stav
ani lieCbu

1= Bolo pre mna t'azké to pochopit’
2 =Bolo pre mna pomerne t'azké to

pochopit’




3 =Bolo mna

pre
jednoduché to pochopit’

pomerne

4=Bolo pre mna jednoduché to

pochopit’
Ako by ste zhodnotili celkova | Hodnotenie emocionalnej | 0= Slabé
uroveni emocionalnej podpory, | podpory blizkych 1 = primerané
ktora vam poskytol zdravotnicky 3= dobré
tim? 4 = vynikajuce
Néabozenské  alebo  duchovné | Ci zdravotnicky tim naplnil | 0=zasadne nestthlasim

potreby pacienta boli naplnené aj

zdravotnickym timom

duchovné potreby pacienta

1=nesuhlasim
2 = ani suhlasim, ani nestthlasim
3 = suhlasim

4=plne suhlasim

Zdravotnicky tim naplnil aj moje

nabozenské alebo duchovné

potreby

Ci paliativny tim naplnil celkové
nabozenské duchovné potreby

najblizsich pribuznych

0= zasadne nesthlasim

1= nesthlasim

2 = ani suhlasim, ani nesuhlasim
3 = sahlasim

4= plne suhlasim

Bolo vam pred smrtou vasho | Informacia o bliziacej sa smrti | 0= nie
blizkeho povedané, ze | pacienta 4= ano
pravdepodobne ¢oskoro zomrie?

Hovoril S vami Clen | Informacie o tom, ¢o mozno | 0=Nie
zdravotnickeho timu o tom, ¢o | oCakavat pocas procesu | 4= Ano
mozete ocakavat' pri zomierani? | umierania pacienta

(napr. priznaky, ktoré¢ sa moézu

objavit)?

Bola by uzitoéna diskusia o tom, ¢o | Ci by bola uzito¢na diskusia o | 0= Nie
ocakavat’ pocas procesu | tom, ¢o olakavat polas procesu | 4= Ano
umierania? umierania 4 =Neplati, mali sme tieto typy

diskusii

Zomrel podla vas paciente na

mieste, ktoré si zelal?

Ci pacient zomrel podla svojich

preferencii.

0 =Nie, nebolo to spravne miesto
2= Nie som si isty

4= Ano, bolo to spravne miesto

V case jeho/jej smrti  mi

zdravotnicky tim poskytol

dostato¢nut pomoc a podporu

Podpora v ¢ase zomierania

0= zasadne nesuhlasim
1=nesuhlasim

2 = ani suhlasim, ani nesthlasim




3 = suhlasim

4= plne suhlasim

Jednali s vami jednotlivci zo

Citlivé jednanie zdravotnickeho

0=Nie

zdravotnickeho timu po jeho smrti | timu po smrti pacienta 4= Ano
citlivo?

Zaobchadzali lekari s pacientom s | Ci sa k pacientovi spravali lekari s | 0 = nikdy
reSpektom a dostojnostou v | reSpektom a dostojnostou 1 =Niekedy

poslednych 2 diioch jeho zivota?

3 =VA4ics§inu Casu

4 =vzdy
Zaobchadzali sestry s pacientom s | Ci sa k pacientovi spravali sestry s | 0 = nikdy
reSpektom a dbstojnostou v | reSpektom a dostojnostou 1 =Niekedy

poslednych 2 diioch jeho zivota?

3 =VA4csinu ¢asu

4 = vzdy
Celkovo, podla vasho nazoru, boli | Ci boli blizki pribuzni primerane | 0= Nie
ste dostato¢ne podporovani pocas | podporovani 4= Ano

poslednych 2 dni jeho zivota?

Aka je pravdepodobnost, Ze | Ci by odporuili nase oddelenie | 0= Velmi nepravdepodobné

odporucite nase oddelenie | /nas tim rodine/priatel'om 1 =Nepravdepodobné

priatel'om a rodine? 2=Ani  pravdepodobné,
nepravdepodobné

3 = Pravdepodobné
4 =Vel'mi pravdepodobné

ani

Tabul’ka 7: Struktirovany dotaznik: hodnotenie kvality poskytovanej paliativne;j starostlivosti

Z pohl'adu blizkych pacienta.

4.  Multidisciplinarny pristup

Skiimanie a monitorovanie osobnych hodndt, priani a potrieb paliativnych pacientov
nemocni¢nymi klinickymi lekdrmi je nevyhnutné pre usmeriiovanie vhodnej paliativnej
starostlivosti. Analyzou z roku 2023 publikovanou v Palliative Care and Social Practice (36) sa
autori snazili preskimat’ bariéry a facilitatory tykajuce sa komunikacie nemocni¢nych lekarov

S paliativnymi pacientmi o ich hodnotach, prianiach a potrebach. Do analyzy bolo zahrnutych




29 stadii: 14 kvantitativnych, 13 kvalitativnych a 2 so zmieSanymi metédami. Identifikovalo sa
pat’ domén syntetizovanych zisteni: (1) profesionalne spravanie lekara, (2) obraz pacienta a jeho
blizkych, (3) 'udsky aspekt bytia klinického lekéra, (4) multidisciplindrna spolupraca a (5)
kontextové predpoklady. Z analyzy vyplyva, Ze pri planovani vhodnej paliativnej starostlivosti
je potrebné, aby sa integrovala do medicinskej komunikacie systematickost’ v diskusii
0 osobnych hodnotéach, prianiach a potrebach paliativnych pacientov. Paliativna starostlivost’
sa zameriava na optimalizaciu kvality zivota pacientov a ich blizkych zmierfovanim a
prevenciou utrpenia. Popri manaZzovani symptomov pri danom ochoreni je potrebné vnimat’
multidimenzionalitu utrpenia na konci Zivota, ktord sa mdze viacrozmerne prejavit’. Je potrebné
vnimat’ fyzickua, psychologicku, socialnu a/alebo existencionalnu dimenziu. Len takto mozno
poskytnut’ primeranu paliativnu starostlivost’, ktort mozno definovat’ ako starostlivost’, ktora
zodpovedd osobnym hodnotdm, preferencidm, prianiam a potrebam pacienta, zatial Co
nevhodna paliativna starostlivost’ potencialne znizuje kvalitu zivota pacienta. Na dosiahnutie
primeranej paliativnej starostlivosti je nevyhnutné najprv spoznat osobu, ktora stoji za
ochorenim, a to tak, ze ziskate prehl’ad o osobnych hodnotach: ¢o znamena pre ¢loveka najviac
v Zivote a ¢o pre neho znamena dobry Zivot, ako pacient vnima kvalitu svojho Zivota, aké ma
potreby a priania pri progresii svojho ochorenia. Tento prieskum a monitorovanie pacientovych
hodnot, preferencii, priani a potrieb podporuje diskusiu a organizovanie vhodnej liecby a
starostlivosti. Paliativna starostlivost’ sa m6ze poskytovat’ v irokom spektre kapacit, napriklad
v nemocniciach, domovoch déchodcov, hospicoch alebo doma. V poslednom roku svojho
Zivota st paliativni pacienti hospitalizovani v priemere 2,28-krat. (37) M6zu byt’ prijati na rozne
oddelenia v zavislosti od ich aktudlneho problému. Paliativni pacienti v nemocniciach
uvadzaju, Zze komunikacia s nemocni¢nymi lekarmi je vo vSeobecnosti slaba, pretoze maju
tazkosti v porozumeni odbornej terminoldgie, ktora lekari pouzivali, a poskytnuté informacie
neboli prispdsobené ich individualnym preferenciam. Deje sa to v dosledku nedostatku casu
a/alebo neistoty kompetencii a zodpovednosti, a tak sa monitorovanie pacientovych hodnét,
priani a potrieb Casto zanedbava. Komunikacia o pacientovych hodnotach, preferenciach,
prianiach a potrebach v analyzovanych stidiach sa tykala hlavne odkomunikovania zlych
sprav, ciel'ov starostlivosti, predbezného planovania starostlivosti a progresie ochorenia do fazy
umierania.

Na zéklade zahrnutych ¢lankov boli v charakteristike §tidie rozliSené dva typy komunikacie:
komunikacia zahffiajica vzdjomné zdiel'anie informacii medzi pacientom a klinickymi lekarmi

0 hodnotach, preferenciach a prianiach pacienta a komunikacia, ktora zahfiiala informacie



0 ukonéeni lietby, progresii ochorenia alebo obmedzenej dizke Zivota. V ramci analyzy bariér
a facilitatorov komunikécie s paliativnymi pacientami bolo identifikovanych pét’ oblasti:

1) profesionalne spravanie lekara

2) obraz vytvoreny o pacientovi a blizkej 0soby pacienta

3) l'udsky aspekt bytia klinického lekara

4) multidisciplindrna spolupraca

5) kontextové predpoklady.

Ad 1. Niektoré aspekty stvisiace s profesionalnym vystupovanim lekara boli vnimané ako
bariéra. Prognostikéacia o¢akavanej dizky Zivota ovplyvnila sebavedomie lekarov pri iniciovani
rozhovoru. N4ajst’ spravny Cas na zacatie rozhovoru o pacientovych hodnotach, preferenciach,
prianiach a potrebach lekari povazovali za tazké. Okrem toho sa lekari obavali, Ze rozhovory
0 hodnotach, prianiach a potrebdch mo6zu pacientom a blizkym vziat' nadej, najmé ked’ si
pacienti chcu zachovat’ pozitivnu perspektivu. Lekari mali zvycajne svoje vlastné postupy na
udrzanie nadeje. Ulah¢ujiucim prvkom v komunikacii bola dokumentované vopred vyslovené
prianie pacienta a dispozicia pacienta (pritomnost’ nahradnych rozhodovatelov). Lekari
povazuju za jednoduchSie monitorovat’ pacientove hodnoty, preferencie, priania a potreby
vtedy, ak sa v dokumentacii pacienta vyskytol zaznam, ktory obsahoval usmernenie o
poskytovani starostlivosti a lie€by a ich pripadnych obmedzeniach. V styroch studiach sa lekari
obavali, Ze rozpravanie o pacientovych hodnotach, preferenciach, prianiach a potrebadch moze
viest’ k hor§im vysledkom pre pacienta, ze im poskodi dobry vztah s pacientom, ¢o vnimaju
negativne. Pre lekérov, ktori nemali s pacientom dlhodoby vztah alebo pacienta dobre
nepoznali, bolo t'azsie zacat’ rozhovor o hodnotach, preferenciach, prianiach a potrebach ako
pre tych, ktori svojho pacienta poznali dobre alebo dlhsie. Dalej lekari uviedli, ze pri
komunikacii o hodnotach, preferenciach, prianiach a potrebach s pacientom st nevyhnutné
Skolenia a komunika¢né zru¢nosti. Nedostatocnd kompetencia v dosledku nedostato¢ného
alebo Ziadneho Skolenia bola vnimana ako prekaZzka, ktora vyvolavala u lekarov neprijemny
pocit. Pri ziskavani skusenosti sa zdalo byt napomocné mentorstvo vo forme sledovania

supervizorov.

Ad 2. Zda sa, Ze lekari si vytvorili obraz o pacientoch a ich blizkych, ktory s nimi nebol
vyslovne overeny. Zobrazovanie pacientov a ich blizkych vic§inou negativne ovplyviiuje
zacatie rozhovoru o pacientovych hodnotach, preferenciach, prianiach a potrebach. Ked’ lekari

odhadli, Ze pacient mé tazkosti pri rozhodovani alebo pri dohl'ade nad vedl'ajsimi ti¢inkami a



komplikaciami, skomplikovalo to zacatie rozhovoru o pacientovych hodnotéach, preferenciach,
prianiach a potrebach. Klinicki lekari vnimali kulturne alebo jazykové bariéry ako
problematické, pretoze mali pocit, ze nedokazu spravne porozumiet’ pacientovi a jeho blizkym
a naopak. Napokon, aj niektoré Specifické charakteristiky mohli ovplyvnit® diskusiu o
pacientovych hodnotach, preferenciach, prianiach a potrebach ako napriklad diskusia,

napriklad s mladymi pacientmi alebo s pacientami s vysokou zdravotnou gramotnostou.

Ad 3. Konfrontacia lekarov s emocionalnym distresom alebo psychickou nepohodou pacientov
viedla Kk neprijemnym pocitom. Emocie a psychické nepohodlie pacientov a blizkych si
vyzaduju sucitnu reakciu, v ramci ktorej musia byt klinicki lekari schopni nad’alej konat’ tak,
ako sa od ich ulohy klinického lekéara ocakava. Nezhody medzi pacientom a blizkymi alebo
medzi blizkymi tiez stazili klinickym lekarom diskusiu o hodnotach, prianiach a potrebach
pacienta. To plati aj pre Zelanie alebo ziadost’ blizkych nezatahovat’ pacienta do rozhovoru
alebo zelanie blizkej osoby pokraovat v liecbe pacienta. Navyse, diskusia o hodnotach,
prianiach a potrebach pacienta s paliativnymi pacientami v paliativnej faze by mohla
konfrontovat’ lekarov s ich vlastnou smrtel'nost’ou. V Styroch Studiach to lekari povazovali za

pocit osobného zlyhania, ked’ sa uz pacient nemohol vyliecit’ sa z choroby.

Ad 4. multidisciplinarna spolupraca ovplyvnila lekarov pri komunikacii s pacientmi o ich VWN
vo viacerych oblastiach. Interdisciplindrna komunikacia medzi klinickymi lekarmi, ktora
nebola jednoznacnd, jednoznacne zdokumentovand, alebo ked bola pritomna neistota
V nacasovani alebo vtom, ¢i je dany klinicky lekar tou spravnou osobou, ktord ma
komunikovat’ s pacientom jeho hodnoty, boli hlavnymi prekazkami v danej komunikacii. Tiez
nedostupnost’ podporne;j starostlivosti pre pacienta, napriklad socialnej pomoci, psychologickej
alebo spiritualnej podpory, bola vnimana ako prekazka a branila konverzacii o hodnotach,
prianiach a potrebach pacienta. Pri koordinovanom zapojeni dalSich lekarov, najmi

paliatolégov komunikaciu naopak ul'ah¢ovalo.

Ad 5. Hlavnymi prekdzkami v zmysle kontextovych predpokladov boli vnimané nedostatok
Casu na diskusiu alebo nedostatok stikromia. Pre mnohych lekdrov bolo tazké diskutovat
0 hodnotach, prianiach a potrebach pacienta v spravnom ¢ase a tiez mali obavy, Ze im vezmu
nadej. Nadej je SirSia ako o¢akavanie, ktoré by malo byt’ v sulade s pravdou. Koordinacia medzi
roznymi typmi lekarov alebo sestrou a lekarom je ¢asto obmedzena. Zabezpecenie kontinuity

starostlivosti a dialogu by to malo byt’ spo¢ivat’ v dokumentovani tychto rozhovorov. Je treba



si uvedomit, Ze komunikécia lekdrov o pacientovych hodnotach, prianiach a potrebach
posiliiuje postavenie a autonémiu pacientov tym, Ze ich zapoja do starostlivosti. Je dolezité

nepreberat’ pasivnu tlohu pacienta tak, aby vztah lekér pacient bol paternalisticky.

Pri hodnoteni a dokumentovani pacientovych hodnét, priani a potrieb ako sucasti pravidelne;
starostlivosti moéze pomdct’ integracia multidimenzionalneho hodnotenia pri paliativnom
uvazovani, ktoré zahfia:

1) okrem fyzického stavu zmapovat’ aj emocionalnu, socidlno-duchovnu situéciu pacienta

2) zhrnut problémy a vypracovat proaktivny plan starostlivosti tykajlici sa prognozy
zostavajuceho Zivota;

3) dokumentovat’ dohody o starostlivosti

4) v pripade potreby upravit’ plan starostlivosti.

Integracia takejto pracovnej metody si vSak nepochybne vyzaduje aj zmenu kultary spoluprace
a spravania a postoja lekara. Ked'ze lekari citia zodpovednost’ poskytnut’ pacientom moznost’
diskutovat’ o tom, na com im zélezi, je nevyhnutné v tychto diskusiach pouzivat’ otvorené
otazky, ktoré rozsiria konverzaciu nad rdmec Zelani a obmedzeni lieCby. Systematicky pristup
k skiimaniu a monitorovaniu pacientovych hodnot, priani a potrieb spociatku pravdepodobne
docCasne zvysi pracovné zat'azenie lekara, ale v kone€nom doésledku to vedie k zadsadnému

zlepSeniu v poskytovani vhodnej paliativnej starostlivosti.

Ak je psycholog, socialny pracovnik alebo duchovny c¢len paliativneho timu a zucCasthuje sa
komunikacie lekar-pacient, nie je potrebna interpretacia komunikacie lekar-pacient od pacienta,

¢o vyznamne komunikaciu facilituje.

Psychologicka Mgr. Lucia JanoSova, ktora sa v ramci uvedeného projektu podielala na
intervencidch v mobilnom hospici, ale aj pri referovani pacientov do mobilného hospicu,
hodnoti svoje posobenie takto: ,,Praca na paliativnom oddeleni Narodného onkologického
Gistavu a vV mobilnom hospici ma napiia baziiou, vd’aénostou a velmi intenzivnym pocitom
zmysluplnosti. Baznou a tuctou pred kazdym nasim pacientom. Pred kazdym hrdinskym
pribehom, ktory sa mi odohrava pred o¢ami a ktorého mézem byt nepatrnou sucastou. Vnimat’
ich zrenie, osobnostny, ale najmi duchovny rast. Castokrat sa sklanam pred silou ducha
cloveka, bojovat’ do poslednych sil pre druhych, pre svojich blizkych. Ako aj v poslednych

dnoch nemyslia na seba, svoje nepohodlie, ale na potreby a priania svojich drahych. A rovnako



aj obetava, neutichajiica a odvazna starostlivost’ a laska zo strany pribuznych, opatrujucich
a celého zdravotného personalu.
Momenty, kedy vnimam najviac¢si prinos mojej pritomnosti na paliativnom oddeleni
a Vv paliativnom mobilnom hospici:
- poskytnutie akutnej intervencie pri odkomunikovani naroc¢nej diagnozy primarkou,
alebo oSetrujicim lekdrom
o ked bola pacientom ukonéena protinadorova liecba a bola zacata komplexna
paliativna starostlivost’
o Vniektorych pripadoch mali pacienti a pribuzni mylné informécie o readlnom
zdravotnom stave
- podpora pacientov Vv procese spracovavania a prijimania diagnozy, aktualneho
zdravotného stavu a sprievodnych symptémov, vyrovndvania sa s postupnou stratou
moznosti, sebaobsluznych schopnosti, samostatnosti a podobne.
- hladanie vnutornych zdrojov pacientov a podpora ich reziliencie pred ndro¢nymi
operacnymi zakrokmi
- psychologicka podpora, starostlivost a sprevadzanie pribuznych naSich aktivne
zomierajucich pacientov
- a Vneposlednom rade vnimam ako vel'mi déleZiti aj moju ucast’ v time kolegov -
vypocut’, podporit’, ocenit’ ich pracu, povzbudit’ ich po emocne naro¢nej intervencii,
rozhovore s pacientom, alebo pribuznymi; ked’ maju pochybnosti, ¢i komunikovali
zretelne a dostatocne citlivo; byt’ sucast’ou ich prevencie voc¢i syndrému vyhorenia.
Doélezitost’ kazdodennej psychologickej intervencie vnimam natol’ko vyrazne, Ze som nechcela
verit, zZe tu doteraz nebola takato pozicia vytvorend. Starostlivost’ na paliativnom oddeleni ma
byt komplexna — 0 telesné, psychické a aj spiritualne potreby ¢loveka. Rovnako je pritomnost’
psychologa vel'mi dolezita aj vo vzt'ahu K zdravotnickemu personalu. Vzhl'adom na ich emoéne
naro¢ni a nedoceneni pracu je unich zvySené riziko syndromu vyhorenia a potrebuji
pravidelnu psychologicku starostlivost’. Verim, Ze psycholog bude v blizkej dobe samozrejmou

sucastou kazdého paliativneho a hospicového oddelenia.*

Mgr. FrantiSek Skonc, ktory bol sti¢astou mobilného hospicu v rdmci uvedeného projektu
a manazoval spiritudlny distres pacientov hodnoti svoje posobenie takto: ,,Tento ¢as hodnotim
vel'mi, vel'mi pozitivne. Ocitol som sa v prostredi, v ktorom ma duchovny (spiritudlny) Zivot
svoje miesto... Zdiel'al som vel'mi silné Zivotné pribehy pacientov a ich rodinnych prislusnikov.

Stretol som sa s pripadmi, kde hoci bola rodina veriaca, z nejakého dovodu sa bali, resp.



nechceli obt’azovat knaza a vd’aka mobilnému hospici som sa v tychto rodinach ocitol a vd’aka
opakovanym navStevam (aj samostatne) sa pacient aj rodina necitila opustena a na okraji
spolocnosti, ale jej sucastou - to mi viaceri povedali. Tiez to boli pripady, kde mi l'udia
porozpravali, pre¢o nepraktizuju vieru, ale reSpektuju veriacich (zla sktisenost’ z detskych Cias,
politicky rezim, nevyjasnené kauzy). Spiritudlny distres zazivali pacienti, ktori boli rozvedenti,
mali pocit, "ze nemame o ¢om spolu hovorit™. Bolo to ¢asté, a prave tu je priestor, kde si I'udia
potrebuju uvedomit’, ze nie s vyliceni ani odstideni a mozu vieru zit’ aj nad’alej. Boli to krasne
rozhovory, sprevadzané slzami, aj ismevom. Prekvapivy bol pre mia zaujem o rozhovor u 'udi,
ktori boli iného vierovyznania. Po tom, ¢o som im povedal, ze som aj rimskokatolicky kiaz,
boli ochotni rozpravat sa aj neveriaci. VacSina pacientov nemalo problém s mojou
pritomnost'ou na izbe a aj S mojou opakovou navstevou. Ista pani tplne iného vierovyznania
chcela, aby som k nej ¢astejSie chodil, lebo ich fararka, hoci to bola jej $vagrina, absolutne
nevedela, ¢o ma robit’ pri nevylieCitelnej chorobe. Rozpravali sme sa o zmysle Zivota, o
odpusteni a zmiereni, o zmene hodnotového rebricka, nachadzali sme spolo¢ne mnozstvo
situacii, za ktoré boli I'udia vd’a¢ni a spolo¢ne sme si uvedomovali, aké dolezité je byt vd’acny.
Dolezite pre nich bolo s niekym sa o tom porozpravat’ a vnimal som, Ze som bol pre nich zrejme
doveryhodnou osobou, ktorej mozu zverit' zivotné tazkosti. Nemuseli mi hovorit’ o ich
zdravotnom stave, ked’Ze ten bol komunikovany na vizite, mohli sme sa posuntt’ rovno k tomu
ako to vnimat’, chépat’ a prijat’ - to bolo najt'azsie, ale najpotrebnejSie. Zmierit’ sa s tym, Ze to

lepsie nebude. Dobré bolo hlavne to, Ze som mohol pacientov navstevovat’ opakovane.*

Nemocni¢na duchovna starostlivost’ sa dostala v Slovenskej republike do novej pozicie prijatim
zékona &. 267/2022 Z. z., ktory meni a dopiia zékon &. 576/2004 Z. z. V § 2 ods. 36 tohto
zakona je duchovna sluzba pacientom definovana ako ,,sucast’ podporného timu osetrujuceho
lekéra.*

Podl'a § 4 ods. 3 tohto zakona ,,Poskytovatel’ je povinny poskytovat’ zdravotna starostlivost’
spravne” a spravne poskytnutie viaze na spravnu diagnostiku a v€asny a spravny postup so
zohl'adnenim sti¢asnych poznatkov.

Pre medicinu su tieto kategorie jasne dané v ramci jednotlivych odbornosti, ale pastoralna
(duchovna) starostlivost’ na Slovensku nema vytvorené ani postupy na rozpoznanie oblasti
duchovnych problémov osoby, ktorej je poskytovand zdravotnd starostlivost a ani
Standardizované ¢i odport¢ané postupy, ktoré maja viest k ,zlepSeniu stavu osoby”.
Ovplyvilovanie spiritudlneho distresu v paliativnej starostlivosti ma dokazy o tom, Ze je

vyznamnou sucastou zlepsenia kvality zivota zomierajucich pacientov. (38)



Nie je bezvyznamny jav — vyzaduje si odbornu pastoraéni podporu aj medzi pacientmi
a oSetrujicim persondlom. Zaznamenané su rozne pristupy, medzi ktoré zarad'ujeme aj tie,
ktoré st skor na pritaz ako pacientovi tak aj zdravotnickemu persondlu. Spomenieme aspoi

dva z nich:

Prvy je v déraze na modlitbach a zahrnutim pribuznych duchovnou literatirou a podobne. Ak
vSak nedojde k zlepSeniu, ergo nestane sa zazrak, prichadza k sklamaniu z Boha a pripadne;j
apostaze (odpadnutiu od viery ) pribuznymi. Medzi modlitebnikmi nasledne vyvstavaju otazky
typu: Modlili a postili sme sa dost'? Nezanedbali sme nieCo? Ak chceme hovorit o Bozej laske,
musi to byt’ citlivé voci pacientovi, spoluleziacim aj pribuznym. Zdravotnicky personal ma zlu
skusenost’ s tymto typom spirituality, prave kvoli necitlivému vstupu k oSetrujucemu personalu

— s takouto kritikou sme sa stretli aj u praktizujucich krest'anov z radov lekarov.

Druhy je rozsireny v tradi€nych krestanskych cirkvach v pristupe k pacientovi, €o sa nasledne
prenasa aj na pribuznych: skimaj svoje svedomie, svoje hriechy a spytuj si ho, ¢i sa ti to nestalo
kvoli tvojmu predchadzajucemu sposobu zivota. Otazka pacientovi, ktora zaskocila aj samotny
osetrujuci persondl na oddeleni paliativnej starostlivosti bola: ,, Madte vsetky sviatosti? Kedy ste
boli naposledy na spovedi?“ Uvedeny sposob je nielen necitlivy, no najma na pribuznych

posobi az tvrdo.

Vyskumny tim sa vo svojej praci zameral na spiritudlny distres vychadzajic z odbornej
literatury ktord uvadza, ze spiritudlny distres sa vyskytuje u 23% onkologickych pacientov v
Izraeli, ale az do 39-42% takychto pacientov v Brazilii a Portugalsku (39 ) Preto vyskumny tim
(analogicky k postupom v zdravotnictve) najskor v ramci pred-vyskumu, zostavil diagnosticky
dotaznik na identifikovanie spiritualneho distresu u oséb z tejto skupiny pacientov a to so
zameranim na dve skuto€nosti:

a) €1 vo svojej situdcii Celia spiritudlnemu distresu;

b) v ktorej zo siedmich oblasti (duchovné bolest’, duchovné odcudzenie, duchovné tzkost’,
duchovnd vina, duchovny hnev, duchovna strata a duchovné ztfalstvo), ktoré sme nasli spajané
so spiritudlnym distresom v ramci tzv. oSetrovatel'skych diagnéz sa s nim dominantne
vyrovnavaju.

Vyskumny tim pristupoval k spiritualnemu distresu ako k duchovnej uzkosti, ktora vznika na
zaklade nevypovedanych, nezadefinovanych a neodpustenych veci, ktoré¢ v sebe pacient
dlhodobo nosi a st pritazou v celkovom procese nevylie€iteI'nej choroby. Tim vychadzal

z predpokladu, Ze pacient moze dostat’” externi pomoc v pastoralnom rozhovore, pre ktory



vytvorili Struktirovany dotaznik. Bol zamerany na identifikovanie jednotlivych oblasti prejavu
spiritudlneho distresu a to ako komplexného javu, ale aj v jeho individudlnych zatazovych
segmentoch. V tom videli predpoklad, aby bolo mozné klientovi podat’ pastoralnu podporu
podra jeho Specifickych potrieb.

V priebehu nasledujicich vyskumnych rozhovorov s paliativnymi pacientami sa ukazalo, Ze
ulohou sprevadzajiuceho nie je len navodenie atmosféry laskyplnej podpory, ale skor pomdct’
sa pacientovi vyrovnavat so svojim bytim (rozpoznat momenty, ktoré su hodné vdaky,
pripadne sa vyrovnavat’ s bolestivymi skusenostami a skuto¢nostami, s potrebou vyjadrit’ resp.

prijat’ odpustenie) a U praktizujucich krestanov vyrovnavat’ sa so svojim bytim pred Bohom.

1. otazky na identifikovanie problémov v jednotlivych okruhoch

Na vysSie uvedenych sedem oblasti prejavu prejavu spiritudlneho distresu vyskumny tim
zostavil stubor identifikaénych otazok aich formulacie boli v obdobi 12/2022 — 3/2023
konzultované s odbornikmi z roznych odborov a to paliativna medicina (MUDr. A.Skripekova,
PhD. a MUDr. P. Stachura, MBA,) kategoridlna pastoracia (Mgr. R. Kopinec, r.kat.
nemocni¢ny kaplan) a klinickd psychologia (Mgr. A. Masarik). Prinos tejto etapy mdzeme
vidiet v medziodborovej akceptovatenosti avrozvoji predpokladov pre ekumenicka

otvorenost’ nemocnicnej pastoracie.

Vysledky konzultacii boli premietnuté do preformulovania otazok so zameranim na to, aby boli:
a) napomocné, nepdsobili na pacienta zat'azovo a nevyrusovali ho

b) jednoducho formulované a jednozna¢né

c¢) ekumenicky ustretové a pouzitel'né pri pacientoch z réznych krest’anskych tradicii, ale aj pri

pacientoch bez nabozenského vyznania.

V dalSej etape rieSitel'sky tim preskupil otazky tak, aby vytvarali Styri prirodzené tematické
okruhy:

(1) ttvodné vSeobecné otazky

(2) intrapersonalne otazky

(3) interpersonalne otazky



(4) transpersondlne otazky a cely stbor otdzok bol usporiadany vo forme dotaznika pre

Struktirovavny rozhovor.

Nasledne bol tento formular prostrednictvom primarky onkologického oddelenia-F (paliativnej
starostlivosti) Narodného onkologického tustavu v Bratislave, doruceny Etickej komisii
Narodného onkologického ustavu na postdenie a schvalenie.

Overovanie dotaznika sa realizovalo v obdobi od 16.3.2023 do 18.10.2023 v rozhovoroch so
100 klientmi na nasledovnych pracoviskach: v Narodnom onkologickom ustave v Bratislave -
na oddeleniach klinickej onkologie F, G, A, vambulancii OKO v hospici v Trencine,

v doméacnostiach (Kos$ice, Rimavska Sobota).

Miesto Poclet
Bratislava oddelenia NOU OKO - F,G,A 83
Bratislava NOU OKO — F ambulancia 7
Trencin hospic 7
Kosice - doma 1
Rimavska Sobota - doma 2

Tabulka 8: Miesto zberu dat pre validovanie dotaznika o spiritudlnom distrese.

Rozhovory s pacientami si vyzadovali r6zne dlhy ¢as od 35 mintat az do 80 mintt, s obvyklym
Casom asi 40 mintt. KratSie ¢asy sa tykali rozhovorov, pri ktorych sa pacient rozhodol
neodpovedat’ na niektoré otazky. Najdlhsi ¢as (80 minat) zabral rozhovor, pri ktorom
vyskumnik nadobudol dojem, Ze pacient potrebuje unikat’ pred otdzkou bliZiaceho sa konca
zivota. Tento pacient sa vyhybal tejto otazke a zachddzal ¢asto az do nepodstatnych podrobnosti
0 svojich blizkych. O sebe vel'mi nechcel rozpravat’. Dostal sa k tomu az na konci rozhovoru.
Priebeh rozhovoru bol nasledovny:

Na zaciatku kazdého rozhovoru sa rieSitel’ predstavil ako ¢len vyskumného timu a strucne
predstavil vyskumny projekt, na ktorom sa spolupodiel’a Narodny onkologicky ustav ( primarka
MUDT. A. Skripekova PhD.) a duchovna sluzba v zastipeni Dr. Bodoll6 a prof. Masarik. Prva
otazka bola, ¢i by si nasli ¢as na par odpovedi v anonymnom Struktirovanom dotazniku, ktory
bol schvéleny etickou komisiou Néarodného onkologického tstavu. Po vyjadreni suhlasu zo
strany pacienta a vyjadreni stihlasu podpisanim formulacii o suhlase na dotazniku, rozhovor

prebiehal v sukromi bez pritomnosti spolupacienta.



Zo 102 oslovenych pacientov 100 reagovalo kladne. Jeden z nesuhlasiacich konStatoval, ze

0 chvil'u ma pred sebou vySetrenie a jeden odmietol bez udania dévodu. Riesitelia v tom videli

jednak otvorenost’ pacientov pre rozhovor a stcasne aj ich ochotu prispiet’ k vyskumu, hoci,

ako viackrat vyjadrili, si mysleli: ,,Cim ja oby¢ajny ¢lovek mézem prispiet’...?* Po ukonéeni

skoro vsetci vyjadrili vd’aku za rozhovor a v jednom pripade rieSitelia dostali vyjadrenie vd’aky

sprostredkovane cez pribuznych pacientky aj s odstupom niekol’kych mesiacov. Struktarovany

dotaznik je zhrnuty v tabul’ke 9.

1. otazky vSeobecné
1. O ¢o ste sa vo VaSom Zivote najviac snazili, snaZite — o by ste eSte chceli dosiahnut’?
2. Zmenil sa V4§ pohl'ad na Zivot kvoli tejto chorobe?
3. Co dava Vasmu Zivotu zmysel?
4, Ku komu alebo ¢omu ste najsilnejsie priputany? (spojenie v Zivote — rodina...)
5. Trapia Vas nejaké otazky? Ak ano, ktoré to su?
Myslite si, ze tazké
o situdcie vo Vasom zivote st trestom za skutky z minulosti?
2. otazKky intrapersonalne
1. Maévate pocit samoty pri rieSeni problémov vo VaSom Zivote?
Pocas samoty a necinnosti preZivate pocity prazdnoty vo vicsej miere ako pred
> chorobou?
9. Mavate pocity viny?
10. | Vracaji sa Vam neprijemné spomienky?
11. | Zazili ste pocit skutoéného odpustenia?
12. | Méte pocit, Ze ste obstali v skuSkach?
3. otazky interpersonalne
13. St pre vas vztahy s blizkymi zdrojom sily? ( kto st blizki?)
14. | Pocit'ujete v sucasnosti obmedzenie socialnych kontaktov?
Ak patrite do spolo¢enstva (cirkevného zboru, klubu seniorov...), zmenilo sa spravanie
o vasich blizkych?
16. | Zatazuje vas pritomnost’ I'udi?
17. | Vedia vas l'udia 'ahko rozculit'?
4. otazKy transpersonalne
18. | Znepokojuje vas otazka, ¢i ste Bohom prijaty/a a ¢i vas ma Boh rad?




19. | Nartsa Vasa choroba presvedcenie, ze Boh je dobry?

20. | Myslite, Ze je Boh pre Vs zat'azou?

21. Mate pocit, ze Boh rozumie vasej Zivotnej situacii?

22. | Citite podporu od Boha uprostred tazkosti, ktoré¢ prezivate?

23. | Pomaha Vam Vasa viera v Boha najst’ pokoj?

24, Citite vd’aénost’ vo¢i Bohu?

25. | Ako komunikujete s Bohom? Modlite sa? Meditujete?

26. | Zmierniuje modlitba /meditacia vas strach?

27. | Modlite sa za silu, aby ste dokéazali uniest’ svoju situdciu?

28. | Mavate pocit pocas modlitby, Ze Boh je od vés vzdialeny? Alebo Ze Vy ste vzdialeny/a?

29. Hnevéa Vs, ze Vas Boh skusa nad Vase sily? Ak ano, ako vel'mi?

30. Stalo sa, Ze ste boli tak nahnevany na Boha, ze ste mu nadévali?

31. Mate od hnevu na Boha chut’ rozbit’ veci/ kri¢at/ horko plakat’?

32. Skuste si predstavit’, ze sa s Bohom osobne stretnete, o by ste pritom citili?

33. | Verite, ze vam Boh uplne vSetko odpustil?

34. | Potrebujete nieco uzavriet'?

35. | Potrebujete este nickomu odpustit’?

36. | Vopred vyziadana duchovna potreba

Tabulka 9: Struktarovany dotaznik na hodnotenie a manazment spiritualneho distresu.

Celkové vysledky tejto Casti vyskumu su stale v Stddiu spracovania. Preto vyberdme len

reprezentativne ukazky po jednej otazke z kazdého okruhu.

Z okruhu ,,VSeobecné otazky*, v ktorom je 6 otdzok, reprezentativne vyberame otadzku ¢. 6
(Myslite si, ze tazké situacie vo vasom zivote su trestom za skutky z minulosti?). Dostali sme
na fiu nasledovné odpovede:

Vzt'ah medzi nevylieCitel'nym ochorenim a svojou minulostou predpokladalo 16 pacientov,
zZ toho 6 odpovedalo jednoznacne ,,ano* a 10 ,,Skor ano*. Pri tychto odpovediach je potrebny
diferencovany pastoralny pristup, pretoZe u prvej skupiny je vhodné pomoct’ im vyrovnavat’ sa
S pocitom viny (ak je realna) a pri druhej skupine poniknut’ moznost’ rozhovoru o pri¢inach,
ktoré spajaju so svojou chorobou. Samostatnt kategoriu tvorilo 13 respondentov, ktori vyjadrili
vahanie. Je to prirodzena reakcia, lebo bud’ si ju predtym nepolozili alebo ak si ju polozili,

doteraz na fiu nemaju odpoved. Skupinu s odpovedou ,,nie* alebo ,,skor nie” tvorilo 70



pacientov, 67 z nich nerozmysla o ziadnej vdzbe medzi svojou nemocou a etickymi zlyhaniami
vV minulosti. Traja vyjadrili ,,skor nie®.

Tento okruh si Vv nasledujicom badani vyzaduje interdisciplinarne badanie (psychologia —
teologia) vztahu nemoci a pocitu viny. Choroba s pocitom viny moze podnecovat’ rozvoj

depresie a depresia sebaobvifiovanie.

Intrapersondlne otazky

Z tohto okruhu, v ktorom je 6 otazok, vyberame otazku ¢. 11 (Zazili ste pocit skuto¢ného
odpustenia?). Po jej polozeni rieSitel najskor podal kratke objasnenie, ,,o rozumiet' pod
pojmom odpustenie“- i pacient zo srdca odpustil alebo jemu bolo zo srdca odpustené. Na takto
upresnenu otazku, respondenti odpovedali nasledovne: 39 z nich odpovedalo ,nikdy*, 7 —
niekedy / obcas; 7 — Casto; 47 — jednoznacné odpoved’ s pozitivnou skiisenostou. To znamena,
ze nadpolovi¢na vacsina ma skusenost’ s odpustenim v urcitej intenzite. Je pozitivnou spravou,
ze 47% ma jednoznaCne pozitivnu skusenost’ ato je cenny predpoklad pre vnutorny stav
pacienta Vv procese lekarskej starostlivosti. Naopak 39% klientov, ktori konStatuju, ze
S odpustenim zo srdca nemaju skiisenost,, predstavuje skupinu, pre ktora je potrebné hl'adat’
podporné nastroje, aby sa vo svojej situacii mohli prepracovat’ k tomuto kroku, ku ktorému by

mohli viest’ ndsledné rozhovory pri d’alSej navsteve duchovného.

Interpersonalne otazky

Z tohto okruhu, v ktorom je 5 otdzok, vyberame otazku ¢. 15 (Ak patrite do spolocenstva:
cirkevného zboru, klubu seniorov..., zmenilo sa spravanie Vasich blizkych?), klienti odpovedali
nasledovne: odpoved ,,ano“ sme dostali od 16 klientov, z toho 15 pripadov konStatovalo
negativnu zmenu a jeden pozitivnu (,,ano, zacali sa viac zaujimat...”). Aj v skupine
S negativnou zmenou klienti svoju odpoved’ diferencovali: 11x ich 4no ostalo bez blizsej
Specifikacie, ako keby sa zmenili postoje ich celého prostredia a v 4 pripadoch konStatovali
zmenu len u ¢asti svojho socialneho okruhu. Odpoved’ ,,nie“ uviedlo 79 klientov, ¢o by mohlo
znamenat’, Ze tito pacienti sa kvoli svojej nemoci necitili vy€leneni zo socidlnych vztahov.
Pomerne vysoké Cislo si vyzaduje overenie v rozhovoroch s dalsimi klientmi. V pripade
potvrdenia by to znamenalo dobru spravu o existencii prirodzenych podpornych sieti. Odpoved’
,nheviem* uviedlo 5 klientov a jeden z nich to objasnil tym, ze o svojej chorobe okolie
neinformoval. V d’alSom badani bude potrebné sledovat’ vztah medzi mlcanim o zat'azi

a absencii externej podpory.



Transpersonalne otazky

Tento okruh je najrozsiahlejsi a tvori ho 19 otdzok. Z nich vyberame otazke ¢. 36, ktord sa
tykala vopred vyslovenej spiritudlnej potreby. 72 pacientov nam odpovedalo, ze ,.ked’ pride ta
chvil'a®, t.j. v procese zomierania, by si priali podporu pritomnostou duchovného. Tento postoj
sa netykal len pacientov, ktori deklarovali, Ze su krestania. Predpokladédme, ze tato odpoved’
vyplyva zo skusenosti v rdmci vyskumného rozhovoru a nemusi platit’ univerzalne. Napriek
tomu je toto vysoké ¢islo vyzvou pre hl'adanie moznosti podpory zomierajucich pritomnostou

pastoralnych pracovnikov.

Zaver

Po ukonéeni rozhovorov so 100 klientmi, sme nazbierali mnozZstvo cenného materialu
v odpovediach, ale aj v pastoralnych pozorovaniach, ktoré s nimi suviseli. Tento material
budeme publikovat’ v samostatnych studiach. Okrem toho sme dosli k nasledovnym zaverom:

Je potrebné exaktne rozliSovat’ medzi ,,ndlezom®, t.j. existujicou odpoved’ou jednotlivého
pacienta a jeho primeranou pastora¢nou interpretaciou, aby pacient dostal G¢inntt pomoc a nie
prehlbovanie jeho vnimanych problémov. Je potrebné sledovat’ kratkodoby a dlhodoby dosah
pastoralnej starostlivosti. V kratkodobom vécsina klientov vyjadrila vd’aku za rozhovor, ¢im
konstatovali jeho hodnotu aprinos. V dlhodobejSom dosahu sa vyskumnik pytal
zdravotnickeho persondlu, ¢i nepozoroval negativne reakcie pacientov na tieto rozhovory. Ale
aj na tejto trovni bolo konStatované skor pozorovanie vd’aky a spokojnosti. Prirodzene, takéto
vysledky vyskumnému timu nestacia a bude potrebné sledovat’, ¢i duchovna sluzba paliativnym
pacientom zanechdva dlhodobu pozitivnu stopu. Prekvapivo vysoky zaujem o pritomnost
duchovného pri umierani si vyzaduje d’alSie vzdelavanie duchovnych s rozvojom Specifickych
pastoralnych kompetencii , aby vedeli nacivat’, byt podporne pritomni a nie len vykonat’ svoju

agendu a odist’.



5. Strukturovany zber dat na
vyhodnotenie a porovnanie kvality
prace v mobilnych hospicoch

Vyhodnotenie prace v mobilnych hospicoch bolo realizované dotaznikovou formou.

Na zaklade analyz o indikatoroch kvality usporiadanych do tabul’ky 3 sme rozoslali mobilnym
hospicom zapojenych do projektu Posilnenie dlhodobej a paliativnej starostlivosti dotaznik
v §trukture, ktora je znazornena v tabulke 10 a vyhodnotenie miesta zomierania pacientov

referovanych do mobilnych hospicov je v tabul’ke 11-14.

DOTAZNIK

k narodnému projektu ,,Posilnenie dlhodobej zdravotnej starostlivosti*
kéd ITMS 2014+ 312081CBS8

ANALYZA DAT MOBILNYCH HOSPICOV NA SLOVENSKU

Nazov zariadenia:

Zriad’ovatel’:

Miesto vykonu:

Regién / VUC:

VUC licencia:

Adresa zriad’ovatel’a:

Adresa vykonu ¢innosti:

K'31.12.2022 K 1.7.2023

Zamestnanci pocet | uviizok | dohoda pocet | uvizok | dohoda

Lekar

Lekar so Specializaciou
Vv paliativnej medicine

Lekar v priprave na
Specializaciu v paliativnej
medicine

Sestra bez Specializacie

Sestra s Specializaciou

Pomahajuce profesie

Pre aku oblast’ poskytujete starostlivost’: dojazd v km podl'a
google maps.




Korlko km ste najazdili s mobilnym hospicom za 2022 1.1.-1.7.2023

Kol'ko minat mate priemerne ¢asovy priestor pre Prva Kontrolna navsteva
rozhovor s pacientom: navsteva
Kol’ko navs$tev urobil/a? Rok 2022 1.1.-1.7.2023

Lekar alebo lekar a sestra

Sestra

Rok 2022 1.1.-1.7.2023

Pocet pacientov, ktori zomreli doma

Pocet pacientov, ktori zomreli v nemocnici

Pocet pacientov, ktori zomreli v hospici

Pocet pacientov, ktori zomreli v zariadeni
socialnych sluzieb

Priemerny pocet domacich navstev na jedného
pacienta

Dostupnost’ sluzby pocas pracovného tyzdia (hod.),
Dostupnost’ sluzby pocas dni pracovného pokoja

(hod.)

Otazka 2022 1.1.- | Od datumu
1.7.20 | vstupu do
23 projektu
(uzatvorenia
zmluvy)

Zaznamenana intenzita dychavice, bolesti,
vracania pri prijme do mobilného hospicu a 48-72
hod. po prijme, alebo nezistované v tomto ¢asovom
obdobi (priloha MIDOS)

Pocet pacientov s agitovanym deliriom (podl'a
RASS PAL s intenzitou 2-4)

Pocet zomrelych pacientov s paliativnou sedaciou
(Midazolam 15 a viac mg za 24 hod. a/alebo
Levomepromazin viac ako 25 mg za 24 hod. a/alebo
Haloperidol viac ako 15 mg za 24 hod. a/alebo
Olanzapin viac ako 15mg za 24 hod.)

Pocet pacientov s oSetrovanim malignej rany —
(karfiolovitd, silne exsudativna, zapachajica, viac
ako 5 cm?2)

Pocet pacientov so zaevidovanymi preferenciami
pacienta na konci zivota v prijmovom dokumente
Pocet pacientov zomrelych v prirodzenom prostredi
(doma, ZSS)




Pocet volani RZP pocas starostlivosti v mobilnom
hospici

Pocet pacientov, ktorym bola vykonana
abdominalna punkcia v domacom prostredi

Pocet pacientov s uzivanim silnych opioidov pocas
starostlivosti v mobilnom hospici

Dostupnost’ pomahajucich profesii (duchovna
sluzba, psycholég, socialny pracovnik, fyzioterapeut)
ano-nie

Pocet pacientov, u ktorych bola vykonana
reevaluicia s pribuznymi po smrti pacienta

Pocet pacientov, u ktorych bol pouzity
kontinudlny dévkovac liekov

Pocet pribuznych, u ktorych bola zaevidovana
spéitna vizba (Gcast na spolo¢nej zadusnej omsi,
spolo¢nom stretnuti, osobné pod’akovanie, iné...

Tabul’ka 10. Dotaznik zaslany jednotlivym mobilnym hospicom




Pocet pacientov, ktori

Pocet pacientov, ktori zomreli

Pocet pacientov, ktori zomreli v hospici

6. Nazov zomreli doma V nemocnici
2022 Do 1.7.2023 2022 Do 1.7.2023 2022 Do 1.7.2023

Domaca hospicova
starostlivost’, s.r.o. 22 27 21 26 1 1 0|0
OZ Slneénica
Slovensko 184 101 127 56 5 6 10 3
Arcidiecézna charita
Kosice 1
Hospic Milosrdnych
sestier 72 37 48 25 4 6 20|16
DIECEZNA CHARITA
NITRA 42 15 31 11 3 0 412
SPREVADZANIE o.z. 93 87 91 80 5 3 1
Dotyk Zivota, 0.z. 236 157 168 114 22 8 9|10
HOLUBICA - spajame
a pomahame, 0.z. 0 13 0 11 0 1 0|1
SIMEON CENTRUM
0.z. 176 126 125 73 11 5 8|6
Sv. Lujza, n.o. 163 87 143 46 18 6 9|3
Zdrava zupa, s.r.0. 0 31 0 25 0 6 00
NsP, n.o. Revica
LEKOFARM s.r.0. 3 6 1 1
NOU v Bratislave
Mobilny hospic sv.
Rodiny 3 1
Honestum n.o. 58 69 41 40 4 5 10

Tabulka 11. Po€et zomrelych pacientov v zapojenych mobilnych hospicoch podl'a miesta

zomierania. Pacienti referovani do mobilného hospicu vo vicsine pripadov zomierali

V prirodzenom prostredi, €o je znazornené aj v grafoch na obrazkoch 5 a 6.



MIESTO UMRTIA V ROKU 2022

M Pocet pacientov, ktori zomreli doma

M Pocet pacientov, ktori zomreli v nemocnici

Obrazok 5: Miesto umrtia pacientov v mobilnych hospicoch v roku 2022 zapojenych do

Narodného projektu Posilnenie dlhodobej starostlivosti.

MIESTO UMRTIA DO 01.07.2023

M Pocet pacientov, ktori zomreli doma
M Pocet pacientov, ktori zomreli v nemocnici
M Pocet pacientov, ktori zomreli v hospici

W Pocet pacientov, ktori zomreli v zariadeni socidlnych sluzieb

Obrazok 6. Miesto umrtia pacientov v mobilnych hospicoch v roku 2023 pocas Narodného

projektu Posilnenie dlhodobej starostlivosti.



Priemerny pocet
domacich navstev na
jedného pacienta

Dostupnost sluzby
pocas pracovného
tyzdna (hod.)

Dostupnost sluzby poéas dni pracovného pokoja (hod.)

2022 Do 1.7.2023 2022 Do 1.7.2023 | 2022 | Do 1.7.2023
Domaca
hospicova
starostlivost,, s.r.o. 7 8 24 24 24124
OZ Slne¢nica
Slovensko 12 12 14 14 14|14
Arcidiecézna
charita KoSice 8
Hospic
Milosrdnych
sestier 8,8 5 24 24 24|24
DIECEZNA
CHARITA
NITRA 3 3 20 8
SPREVADZANIE
0z. 8 9|24 7 24 7 24 7 (247
Dotyk Zivota, 0.z. 18 13 14 14 14|14
HOLUBICA -
spajame a
pomahame, 0.z. 0 6 0 19 0|10
SIMEON
CENTRUM 0.z. 6,25 14 14 14114
Sv. Lujza, n.o. 7,6 8,16 60 | 60-70 24 |24
Zdrava zupa, s.1.0. 0 3 0 14,5 0|0
NsP, n.o. Reviica
LEKOFARM
S.I.0. 11 37,1 24 24 24124
NOU v Bratislave
Mobilny hospic
sv. Rodiny 20
Honestumn.o.| 4 74 6,5 8 10 0|0

Tabulka 12. Priemerny pocet navstev na jedného pacienta a dostupnost’ sluzby mobilnych

hospicov zapojenych do Narodného projektu Posilnenie dlhodobej starostlivosti.



Median dizky poskytovania
starostlivosti o pacienta
2022 Do 1.7.2023

Doméca hospicova starostlivost), S.r.0.

28 30
OZ Slneénica Slovensko
Arcidiecézna charita Kosice
Hospic Milosrdnych sestier

28 12,5
DIECEZNA CHARITA NITRA

13 13
SPREVADZANIE o.z. 17 27
Dotyk Zivota, 0.z. 13
HOLUBICA - spajame a pomahame,
0.Z. 0 24
SIMEON CENTRUM o.z. 15
Sv. Lujza, n.o.
Zdrava zZupa, s.r.0. 0 30
NsP, n.o. Revuca
LEKOFARM s.r.0.
NOU v Bratislave
Mobilny hospic sv. Rodiny

30
Honestum n.o. 9 14

Tabulka 13. Median starostlivosti o jedného pacienta v mobilnych hospicoch zapojenych do

Narodného projektu Posilnenie dlhodobej starostlivosti.



Pocet pacientov referovanych do vasho MOHO z
zambulancie zo Specializovanej
nemocnice praktického P . ! na podnet od pribuznych
. ambulancie
lekdra
Do Do Do
2022 1.7.2023 2022 1.7.2023 2022 1.7.2023 2022 | Do 1.7.2023
Domaca hospicova
starostlivost’, s.r.o. 4 7 0 0 18 20 olo
OZ Slne¢nica
Slovensko
Arcidiecézna charita
Kosice 1
Hospic Milosrdnych
sestier 2 70137
DIECEZNA
CHARITA NITRA 13 1 23 13 1 1 5
SPREVADZANIE o.z. 8 13 5 4 65 40 13|22
Dotyk Zivota, 0.z. 39 10 50 58
HOLUBICA - spajame
a pomdhame, 0.z. 0 0 0 1 0 2 0|10
SIMEON CENTRUM
0.z. 88 1 17
Sv. Lujza, n.o. 38 25 21 13 46 34| 58|29
Zdrava zupa, s.r.o. 0 6 0 0 0 4 0)21
NsP, n.o. Reviica
LEKOFARM s.r.0. 4 11
NOU v Bratislave
Mobilny hospic sv.
Rodiny
Honestum n.o. 7 7 7

Tabulka 14. Pocet pacientov mobilnych hospicov zapojenych do Nérodného projektu

Posilnenie dlhodobe;j starostlivosti podl'a miesta odkial’ boli referovani.

Najviac bolo referovanych zo Specializovanej ambulancie. Pocty pacientov v rokoch 2022
a 2023 su znazornené na obrazkoch 7 a 8. Stale je vel'a pacientov referovanych na podnet od
pribuznych, hoci podl'a § 6ba zakona ¢. 576/2004 Z. z. je referovanie do Specializovanej
paliativnej starostlivosti upravené nasledovne: Ak oSetrujtci lekar zisti u osoby nevylie¢itelnt
a progredujucu chorobu, ktora spravidla vedie k jej smrti, a rozhodne o potrebe poskytovania
paliativnej zdravotnej starostlivosti, je povinny poskytnit’ osobe poucenie podla § 6, ktoré musi

obsahovat’ aj informaciu o

1. vycerpani moznosti dostupnej liecby, ktora by odvratila progresiu ochorenia,



2. moznosti poskytovania paliativnej zdravotnej starostlivosti,

3. moznosti socidlnej pomoci alebo duchovnej sluzby podpornym timom pri poskytovani

ustavnej starostlivosti.

ODKIAL BOLI PACIENTI REFEROVANiy ROKU 2022

nemocnice
MW z ambulancie praktického lekara

M zo Specializovanej ambulancie

M na podnet od pribuznych

Obrazok 7. Pacienti v mobilnych hospicoch zapojenych do Narodného programu Posilnenie

dlhodobej starostlivosti podl'a miesta, odkial’ boli referovani v r. 2022.



ODKIAL BOLI PACIENTI REFEROVANI D9 01.07.2023

nemocnice
MW z ambulancie praktického lekara
M zo Specializovanej ambulancie

na podnet od pribuznych

Obrazok 8. Pacienti v mobilnych hospicoch zapojenych do Narodného programu Posilnenie

dlhodobej starostlivosti podl'a miesta, odkial’ boli referovani v r. 2023.

Vyhodnocovanie indikatorov kvality a porovnavanie kvality jednotlivych mobilnych hospicov
formou zberu dat dotaznikovou formou je ndro¢ny a v 21. storo€i zastaraly proces. Preto pre
nastavenie zberu dat na hodnotenie klinickej u¢innosti a kvality prace v mobilnych hospicoch
by mala byt vyvinuta aplikacia. Aplikacia pre zber dat z mobilnych hospicov ma sluzit’ ako
jednotny dokumentaény systém pre vSetky mobilné hospice na uzemi Slovenskej republiky na
priebezné zaznamendvanie zdravotnej starostlivosti poskytovanej pacientovi v mobilnom
hospici (MOHO) a nasledné vyhodnocovanie indikatorov kvality poskytovanej starostlivosti.

Aplikacia ma byt realizovana formou webovej aplikacie, pristupnej z internetu.

Dévody pre tento sposob realizacie:
e jednotny dokumentacny systém ma umoznit’ uniformny zber dat, ktoré st potrebné ku
kvalitnému poskytovaniu S$pecializovanej ambulantnej paliativnej starostlivosti
e nie je potrebna inStalacia softvéru na strane klienta(uzivatel'a), postacuje internetové
pripojenie a webovy prehliadac. Je mozné pristupovat’ z pocitaca ako aj z tabletu
o aktualizacie aplikacie sa robia len na jednom mieste, na strane servera
e intuitivne ovladanie, krat$i Cas potrebny na pochopenie jednotlivych funkcionalit

aplikacie a zaskolenie uzivatel'ov.



Hlavné poziadavky:

pre pristup do aplikidcie sa vyzaduji dve formy identifikdcie, dvojfaktorové
overovanie(2FA)

responzivny dizajn, moznost’ pristupovat z roznych zariadeni s webovym prehliadacom
kazdy uzivatel’ ma svoju rolu/role na zaklade ktorej moze pristupovat’ len k potrebnym
Castiam aplikacie

administrator aplikacie bude pridavat do aplikdcie mobilné hospice zapojené do
Narodného projektu

kazdy uzivatel'(lekér, sestra,..) bude patrit k jednému, alebo viacerym mobilnym
hospicom a rovnako aj pacienti. Uzivatel' bude vidiet' zdznamy len pacientov, ktori
patria do rovnakého hospicu ako on

v Specidlnych pripadoch bude mozné nastavit’ uzivatel'ovi povolenie/rolu s pristupom k
zdznamom pacientov vSetkych mobilnych hospicov

z kazdej navstevy sa bude robit’ zdznam o zdravotnom stave pacienta na zaklade otazok
vopred definovanymi lekarskymi garantami projektu. Tento zdznam bude mozZné
exportovat’ aj do pdf suboru pre potreby vytlacenia.

pre zabranenie dokumenta¢nej duplicity bude systém umoznovat export dat do
zdravotnej poistovne

dolezité indikatory kvality starostlivosti a zdravotného stavu bude mozné priebezne
sledovat’ a vyhodnocovat pre kazdého pacienta

pre rychle zhodnotenie stavu pacienta v priebehu starostlivosti su preferované
komplexnejsie grafické vystupy, napr. “heatmap”

v pripade timrtia pacienta bude mozné vyhodnotit’ celkovy priebeh starostlivosti na
zaklade indikéatorov kvality

dolezitou funkcionalitou je sledovanie kvality starostlivosti medzi mobilnymi hospicmi
zapojenymi do NP Tuto moZnost’ m6Zu mat’ spristupnent len vybrani uzivatelia
aplikdcia musi mat’ moznost’ vytvorit’ uZivatela, ktori nebude vidiet’ Ziadne medicinske
data, ale bude vediet’ pridavat’ do systému novych uzivatel'ov na zaklade poziadaviek
schvalenych garantom projektu

kvoli integrite dat a potrebe mat’ v kazdom momente k dispozicii celu historiu transakeii
nesmie existovat’ moznost’ vymazat’ natrvalo ziadny zaznam v databaze cez webové
prostredie. Tato vlastnost aplikacie bude sluzit aj voci pripadnému zneuzitiu
pristupovych tdajov. Preto napr. v pripade potreby odstranenia lekéra zo systému bude

jeho zmazanie realizované oznacenim jeho zaznamu ako neaktivny s nemoZznost'ou sa



do systému prihlasit. Ale aj nad’alej bude napr. mozné spojit’ daného lekara s jeho

vyplnenymi dotaznikmi a akymikol'vek inymi jeho aktivitami v ramci aplikacie.

Databaza

Vzhl'adom na interakcie a vzajomné vzt'ahy medzi r6znymi entitami (lekdr, sestra, pacient,
dotaznik, zariadenia..) sa ako vhodny nastroj na ukladanie, ziskavanie a manipulaciu s idajmi
javi relacnad databaza. Relacnd databaza organizuje udaje do tabuliek obsahujucich riadky a
stipce, kde kazdy riadok predstavuje jedineny zaznam a kazdy stipec predstavuje $pecificky
atribut alebo pole v ramci tohto zdznamu. Tieto tabulky mézu byt navzijom prepojené na

zéaklade spolo¢nych prvkov, ¢im sa vytvaraji vzt'ahy medzi réznymi subormi udajov.

Zaloha dat

Nevyhnutnou sucast'ou je pravidelné zalohovanie dat z databazy na redundantny pevny disk.
Zalohovanie udajov sa tyka procesu vytvarania a ukladania kopii digitdlnych idajov na ochranu
pred stratou tdajov, poskodenim alebo ndhodnym vymazanim. Primarnym ucelom zalohovania

udajov je zabezpecit', aby v pripade straty bolo mozné déta obnovit'.

Analyticka cast’

Vyuzivanie nastrojov relacnej databazy (filtrovanie, join,..) s pouzitim roéznych Statistickych
metod umoziuje mnohé formy vyjadrenia dat vo forme Ciselnych udajov, grafov, tabuliek a
pod. Vystup bude viditeny iba pre osoby s prisluSnym opravnenim. Vystup bude mozné
zobrazit’ Individualne per pacienta, ale aj sumarne. R6zne granulacie na Grovni dni, mesiacov,

zariadeni, pacientov, podl'a zvolenych charakteristik.

Server, operacny systém a programatorské prostredie Aplikacie pre projekt REACT
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Projekt REACT bude vyuzivat' fyzicka vrstvu (cpu, ram, net, storage) vhodného servera
kapacitne dostato¢ne dimenzovaného na pocet uzivatel'ov, pocet pacientov a zaznamy o nich.
Na serveri bude nainstalovany vhodny opera¢ny systém a aplikacné prostredie ako nadstavba,
S vyuzitim virtualizacnych funkcionalit, vhodného programovacieho jazyka, budla
nainStalované a aktivované vsetky potrebné bezpec¢nostné prvky a funkcionality na ochranu

systému.

Aby doslo k optimalnemu pokrytiu potrieb pacientov, ktori vyzaduju Specializovant
ambulantni paliativnu starostlivost’ formou mobilnych hospicov, je nevyhnutné zabezpecit' 1
mobilny hospic na 100 000 obyvatel'ov. Teda v optimalnom pripade bude na Slovensku 55
mobilnych hospicov. Sluzby mobilného hospicu by mali byt’ dostupné nepretrzite, teda 24/7.
Kym sa dosiahne tento ziaduci stav, bude trvat’ prechodné obdobie, v ktorom budu mobilné
hospice pracovat’ len obmedzent ¢ast’ dna. Personalne potreby mobilného hospicu pri
zabezpeceni sluzby 24/7 by mali byt minimdlne 2,5 lekarskych uvidzkov (moéze si ich delit’
viacero lekarov), minimalne 4,0 uvédzkov sestier (modze si ich rozdelit' viacero sestier), 1,0
uvizok administrativny pracovnik, 0,5 avazku podporny tim (r6zne profesie). Spolu sa ocakava
na jeden mobilny hospic pri zabezpeceni nepretrzitej prevadzky maximalne 30 uzivatel'ov. Pri
mnozstve 55 MOHO je teda maximalny pocet uzivatelov odhadovany na 1650. Pocet
pacientov, ktori st zaradeni do mobilného hospicu méze priebezne dosiahnut’ az 120 aktivnych

pacientov. Priemerna doba zaradenia do MOHO je predpokladana na 60 dni. Z toho vyplyva,



ze v jednom mobilnom hospici za rok méze byt zadanych priblizne 720 pacientov. Pri 55
mobilnych hospicoch to moze predstavovat’ rocné cislo 39 600 pacientov. Tieto Cisla je mozné
ocakavat’ len v pripade nepretrzitej prevadzky, pri funkénych 55 hospicoch, ¢o je dlhodoba

vizia. V nabehovej faze buda pocty uzivatel'ov a rovnako pacientov radovo nizsie.

Z dovodu zabezpecenia potrebnej bezpecnosti a Kapacitnej Skalovatel'nosti systému pre
Aplikaciu pre projekt REACT musi byt rieSenie rozdelené na FrontEnd ¢ast’, BackEnd cast,

S prislusnym nastavenim firewalov, s pouzitim prvkov virtualizacie.

Zakladné zlozenie REACT SOLUTION:
e REACT SOLUTION (hypervizor, virtualizacia)
o internet, fronted, backend firewall-ov
o frontend server

o backend server

INTERNET

Internet firewall musi zabezpecit’ nasledovné funkcionality:



« waf (web application firewall) pre frontend server/aplikaciu
e smtp/smtps

e VPN

e dns

« konektivitu do internetu

o prepojenie frontend a backend sietovych segmentov

o funkcionalita firewall-u

Oddeleny FrontEnd a BackEnd firewall poskytne vyssi stupen zabezpecenia.

Skalovatelnost systému bude potrebné mat’ ako v &asti FrontEnd, tak i BackEnd, ako

znazoriuje nasledovna schéma.
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Toto rieSenie umozni spustit’ viacero frontend virtudlnych serverov a loadbalancing zataze by
bolo vhodné realizovat’ na internet firewall-e pomocou waf-proxy servera (Vhodné riesenie
V pripade, ze by bolo treba spracovavat vacsie mnozstvo spojeni (pripady, ked’ kapacita cpu
a ram nepostacuje ale systém potrebuje obsliZit’ vel'ke mnoZstvo spojeni, napr. typicky priklad

ddos utoku).

Systém musi do budiicna umoznit’ implementovanie multihome/georedundantného riesenia.

Jeho zakladny princip je zndzorneny na nasledovnej schéme.
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Lokality by boli medzi sebou prepojené pomocou 12 alebo 13 prepojenia. Bezpecné prepojenie
medzi lokalitami by sa zabezpecilo bud’ pomocou L2 MACSEC, alebo L3 VPN.

Pomocou DNS by sa zabezpecilo round robin prerozdel'ovanie dotazov jednotlivym lokalitdm
(rovnomerny load share a v pripade vypadku lokality umoznenie poslania poziadavky na druhu
lokalitu). Synchronizicia dat medzi BackEnd systémami by bola zabezpecend pomocou

network filesystem-u (glusterfs/ceph/...)

UZivatel’ské rozhranie
Systém bude umozniovat’ nasledovné zakladné Cinnosti spravovania pacientov a evidovania

poskytovanej starostlivosti v MOHO:

e Registracia nového pacienta

e Vyplnenie vstupnych tidajov pacienta

o Priebezné posudzovanie pacienta formou vypliovania dotaznika a jeho nésledného
spracovavania

e Zaevidovanie ukoncenia starostlivosti o pacienta v mobilnom hospici.

Registracia pacienta musi umoznovat’ zaevidovanie zakladnych udajov o pacientovi, ako st

meno, priezvisko, titul, rodné ¢islo, daitum narodenia, pohlavie a zdravotnt poist'oviiu.
Dalej je to uvedenie kontaktnej osoby a aktualnej adresy pobytu, ktora moze byt odligna od

adresy trvalého pobytu, telefonického kontaktu na pacienta ana jeho blizku osobu. Pri



registracii pacienta systém bude umoziiovat' priradenie pacienta 1 zariadeniu, kde bude

pacientovi poskytovana starostlivost’.

Vyplnenie vstupnych udajov pacienta - systém musi zapisat’ datum prijatia do starostlivosti

V prisluSnom mobilnom hospici, informdciu o odosielacom zariadeni a lekdrovi, dévod
odoslania a informacie o hlavnej a vedlajsich diagnézach. Dalej sa pri zapisovani vstupnych
udajov o pacientovi systém umozni spisat’ hodnotenie zavaznosti problémov pacienta podla
metodiky Palliative Care Problem Severity Score, d’alej funk¢ny stav pacienta podl'a ECOG.
Systém musi umoznit’ zaevidovanie informacii o dispozicii rozhodnuti, spiritualite, socialnej
vulnerabilite, stupni odkdzanosti, ako aj d’alSich tidajov o doterajSej zdravotnej starostlivosti.
Jednotlivé informécie bude systém musiet umoznit’ zadavat’ formou single choice, alebo
multichoice odpovedi na jednotlivé otazky, aby bolo mozné neskorsie Statistické vyhodnotenie

udajov.

Priebezné posudzovanie pacienta systém umozni formou dotaznikov, pricom je potrebné

umoznit’ zobrazenie historie predchadzajucich priebeznych postudeni, kto tidaje zadal a kedy sa
uskuto€nila predmetna starostlivost’ a priebezné postdenie pacienta. Jednotlivé informéacie
systém umozni vyplnit® formou singlechoice odpovedi na otdzky podla symptomatického
hodnotenia pacienta v zavislosti od intenzite jehoy symptomov pacienta (napr. MIDOS) a v
pripade sedacie pacienta aj Skalu intenzity agitacie a sedacie (napr. RASS-PAL). Zaroven
systém musi umoznit’ formou multichoice odpovedi zapisat’ vykonané oSetrovatel'ské vykony,
lekarske vykony, zapisanie fyzikdlneho nalezu podla potreby a poZiadavku na dalSiu
starostlivost’, ako su sluzby dobrovolnika, pripadne zdujem o iné profesie pocas paliativnej
starostlivosti, ako aj zhodnotenie stavu pacienta. Systém musi umoZnit’ zobrazovanie
zakladnych kvalitativnych indikatorov starostlivosti o pacienta v ¢ase v graficke podobe
Vv mozaike indikdtorov s pouzitim farebného odliSenia stupnia pre kvalitativne indikatory, ako
si dneSna bolest, vracanie a dychavica, ako aj zhodnotenie d’alSich indikatorov kvality podl'a
zadania (zhodnotenie symptomov vo fdze umierania, hodnotenie malignych ran, dokumentacia
preferencii pacienta). dokumentacia vystupného dotaznika s udanim miesta umrtia a utilizacie

akutnej zdravotnej starostlivosti). starostlivosti, dizky starostlivosti.

Zaevidovanie ukondenia starostlivosti o pacienta musi systém umoznit’ pre pripady, ako sa

ukoncenie starostlivosti z dovodu prelozenia do opatery iného zariadenia, z dévodu prepustenia

pacienta, alebo z dovodu umrtia pacienta. Pri evidencii ukoncenia starostlivosti o pacienta



Z dévodu umrtia musi systém umoznit’ sumarizaciu lekarskych vykonov, ako aj zaverecné
zhodnotenie starostlivosti o pacienta, so zadefinovanim miesta GUmrtia a utilizacie akutnej
zdravotnej starostlivosti - volanie zachrannej zdravotnej sluzby, navsteva urgentného prijmu,

hospitalizacia na inom ako paliativnom oddeleni.

Systém musi umoznit’ zobrazenie pacientov podl'a prisluSnosti k MOHO, pri¢om lekar a sestra
bude vidiet' len tych pacientov, ktori st v starostlivosti konkrétneho MOHO, pre ktory
lekar/sestra pracuje. Nakolko v rdmci konkrétneho MOHO prebieha starostlivost’ o viacerych
pacientov paralelne, Aplikéacia syst¢ému REACT musi umoznit’ filtrovat’ zoznam pacientov
podla roznych kritérii, vyhl'adavanie pomocou priezviska, rodného ¢isla, priCom musi ist
idealne o fulltextové vyhl'adavanie. Filtracia vyberu musi umoznit’ zobrazit’ zoznam pacientov
podla aktudlneho zaevidovaného zdravotného stavu, ¢im sa ulah¢i a sprehl’adni zobrazenie
situdcie o pacientoch pre zdravotnicky personal daného MOHO. Ak lekar/sestra pracuje pre
viaceré zariadenia MOHO, systém musi umoznit’ zobrazit' pacientov aj podl'a konkrétneho

MOHO jednotlivo.

Pri zobrazovani udajov o konkrétnom vybranom pacientovi systém musi umoznit’ zvyraznené
zobrazenie dolezitych informacii v grafickej forme, ako su alergie, farebné odliSenie stavu
pacienta. Systém musi taktieZ umoznit' v prehl'adnej forme zadavanie uZivanych liekov pre
symptomaticki  liecbu a chronické ochorenia s prisluSnym zapisom davkovania.
Symptomatické lieky musia byt zadavané ako lieky pre pravidelné uzivanie a potom pre

uZzivanie v pripade potreby.

Systém umozni zadavanie liekov nielen lekarovi, ale aj sestre s tym, Ze v pripade sestry musi

prebehnit’ naslednd validécia lekarom.

Systém musi umoznit' prehl'adné registrovanie uZzivatelov Aplikacie pre REACT, pricom
zékladné role uzivatelov budi lekér, sestra a iny ¢len podporného timu (psycholog,
duchovny,..). Manazment pouZzivatel'ov musi umoznit' editaciu tdajov, zmenu pravomoci,
zablokovanie uzivatela s neumozZnenim dalSieho pristupu do systému, zmenu priradenia
MOHO zariadenia poskytujuceho starostlivost’ ku jednotlivym lekarom, sestrdm a inym ¢lenom
podporného timu. Systém musi umoznit aj zadefinovanie uzivatela bez pristupu
k medicinskym udajom, ale umoziujucim vytvaranie pristupov pre ostatnych zdravotnickych

pracovnikov.



Systém musi taktieZ umoznit’ jednotlivé aj hromadné pridavanie novych zariadeni MOHO

poskytujucich predmetnu zdravotnu starostlivost’.
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