Domácí léčba u pacientů s krvácivou chorobou                   

doporučený postup
Účel

Pracovní postup „Domácí léčba  u pacientů s krvácivou chorobou", především hemofilií A i B a von Willebrandovou chorobou upravuje pravidla vedení domácí léčby koncentráty koagulačních faktorů. 

Oblast platnosti

Hemofilická centra a pracoviště pověřená léčbou hemofiliků v ČR (CCC, HTC).

Zkratky

KD – krevní deriváty

ZD – zdravotnická dokumentace

ZP – zdravotní pojišťovny

ZS – zdravotní sestra

DL – domácí léčba

Pracovní postup

Definice

Domácí léčba (DL) je takový způsob léčby, kdy si pacient po zaučení aplikuje léčivý přípravek doma sám, nebo mu jej aplikují příbuzní.

Modifikací je, pokud krevní deriváty (KD) vydané pro DL aplikuje  nejblíže dostupný lékař či zdravotní sestra, pokud toho sám nemocný či jeho rodina není schopen.

Indikace DL

DL může indikovat pouze lékař se specializací hematologie a transfúzní služba (odbornost 202), případně lékař s atestací z dětské hematologie a onkologie.
DL může být zavedena u 

· těžké, event. středně těžké formy pacientů s hemofilií A i B 

· u nemocných s hemofilií A, event. B s inhibitorem FVIII či FIX

· těžké, event. středně těžké formy pacientů von Willebrandovou chorobou

· jiných, především těžkých vrozených, krvácivých stavů, pokud je k dispozici potřebný KD

· přechodně u lehkých forem onemocnění v případě nutného profylaktického podávání (např. rehabilitace po ortopedické operaci či úraze)

K DL jsou indikována pouze

· počínající spontánním krvácení do kloubů a svalů nebo při drobném poranění.

· v případě většího krvácení je KD aplikován pouze jako první pomoc před odjezdem do nemocnice.

Cíle domácí léčby

· co nejrychlejší podání KD – odstranění časové prodlevy od počátku krvácení      

           do jeho léčby a tím minimalizace poškození zdraví pacienta

· umožnění účinné profylaktické léčby při maximální kvalitě života pacienta

· snížení spotřeby KD 

· druhotně dochází i ke snížení pracovní neschopnosti či zameškaných dnů   
           školní docházky
Předpoklady DL

· Splnění indikačních  kritérií 

· Dobrá spolupráce s pacientem a/nebo jeho rodinou, kteří se řídí pokyny zdravotníků a plní další povinnosti spojené s DL

· Stav žilního systému nemocného umožňuje aplikaci (vhodný žilní přístup), nebo je zaveden centrální žilní katétr (CŽK)/port

Kontraindikace

· nespolupracující pacient/rodina

· nesnášenlivost podávaných KD

· špatný žilní přístup, nemožnost zavedení CŽK/portu

Povinnosti pacienta

Povinností pacienta je

· Dodržovat zásady DL, tj.: 

· docházet na pravidelné kontroly, 

· absolvovat nezbytná vyšetření

· správně uchovávat KD, kontrolovat exspiraci KD

· dodržovat hygienické zásady

· vést řádně písemný protokol o domácí léčbě, aplikaci KD koagulačních faktorů s udáním druhu KD, jeho množství, šarže, doby aplikace, důvodu aplikace a event. reakce na aplikaci (viz protokol o domácí léčbě v příloze)

· záznam předložit při každé kontrole ošetřujícímu lékaři 

· dle spotřeby KD koagulačního faktoru si vyzvedávat další KD na hematologické ambulanci či jiného pověřeného pracoviště tak, aby měl vždy alespoň jednu dávku KD k dispozici k okamžitému podání formou DL

· veškerých nežádoucích projevech/účincích ihned informovat lékaře

· stále u sebe mít  průkazku s uvedeným typem onemocnění, údaji o DL, včetně  telefonního čísla na specializované pracoviště, který DL vede.

Povinnosti zdravotnických pracovníků

Povinností lékaře je 

a) pacienta a jeho rodinu řádně poučit o

· chorobě a její léčbě, 

· indikacích a přínosu DL

· stavech, kdy je DL indikována a stavech, kdy je nezbytné vyhledat lékaře a samostatná  aplikace  KD formou DL  je pouze  první pomocí

· zacházení s KD, jejich uchování, přípravě roztoku k aplikaci

· možných vedlejších účincích a reakcích po podání KD

· technice aplikace KD včetně hygienických opatření 

b) nechat pacienta a/nebo jeho zástupce  podepsat informovaný souhlas se zavedením DL

c) nemocnému vydat formulář: „Záznam o DL“ s poučením o jeho vyplňování – vždy musí být uvedena identifikace pacienta, datum vydání stejně tak jako přesná specifikace vydaných krevních derivátů

d) určit dávku a intervaly podání KD, včetně maximálního množství, které pacient může podat bez konzultace s lékařem – tento údaj musí být uveden v dokumentaci nemocného

e) o provedených krocích (viz výše) vést  záznam, který je uložen v dokumentaci („kartě“) nemocného

V záznamu je nutné exaktně uvést, kdo bude aplikaci  KD v rámci DL provádět, pokud pacient není schopen samostatné aplikace KD. Tato osoba musí také podepsat poučení, které je přílohou

f) v případě, že KD aplikuje zdravotník v místě bydliště pacienta, je nutné tuto skutečnost také zaznamenat v dokumentaci a na zprávě vydávané nemocnému. 

g) při pravidelných kontrolách se  vždy cíleně dotazovat na případné potíže či nežádoucí účinky DL, provádět kontrolu záznamu o DL (touto činností může písemně pověřit i ZS, která poté provede záznam) – o této činnosti vede lékař  záznam ve zdravotnické dokumentaci pacienta

Povinností zdravotní sestry je 

· naučit pacienta přípravě a aplikaci KD včetně hygienických opatření  (zahrnuje i trénink) – pacient nebo osoby, která bude aplikaci provádět. O zaučení musí být proveden zápis v dokumentaci nemocného a pacient, případně jeho zástupce podepíše „Prohlášení k domácí léčbě“ 

· poučit pacienta o způsobu skladování KD

· prohlédnout/zkontrolovat „Záznam o DL“ – pokud je již vyplněn nebo poškozen založí ho po zkontrolování identifikačních údajů pacienta a dat (časový interval léčby) do zdravotnické dokumentace a vydá nový Záznam o DL 

· event. provádí další činnosti, kterými je lékařem písemně pověřena

Dokumentace DL

Evidence vydání krevních derivátů

Vydávání krevních derivátů pro DL eviduje ordinující lékař vždy

· V ambulantní kartě pacienta (minimální údaj: datum vydání,typ KD, počet a šarže)

· V záznamu o DL (minimální údaj: datum vydání,typ KD, počet a šarže) – s podpisem lékaře a razítkem

Evidence podání (aplikace) krevních derivátů

Pacient je povinen evidovat podání krevních derivátů v záznamu o DL. Minimální údaje jsou:

· Datum podání (vhodné udávat i čas)

· Množství a typ podaného derivátu

· Důvod podání

· Případné komplikace

· Kdo lék aplikoval (pacient, rodinný příslušník, lékař LSPP apod…)

Lékař může po nemocných požadovat i údaj o účinnosti léčby.

Doporučený formulář pro DL je v příloze.

Krevní deriváty

vydává pacientovi lékař nebo zdravotní sestra dle pokynů lékaře 

· pacientovi se vydává pro DL minimálně nezbytně nutné množství KD, aby mohl doma úspěšně léčit jednu krvácivou epizodu a měl v zásobě ještě minimálně první dávku pro případnou následující epizodu krvácení

· pokud je formou DL vedena profylaktická léčba je počet vydaných KD odvozen od dávkování profylaktické léčby a intervalu mezi kontrolami (ne více než 8 týdnů)

· ZS zaznamená výdej (včetně šarže) dle zvyku pracoviště a dá lékaři záznam  k podpisu

· lékař zaznamená výdej do zdravotnické dokumentace pacienta včetně čísla šarže a doby exspirace

·  lékař nebo zdravotní sestra provedou záznam o počtu vydaných balení, čísle šarží do záznamu o DL spolu s datem a svým podpisem 

· pověřený zdravotník vykáže vydané KD ZP.

Vyřazení z DL

Pacient je z domácí léčby vyřazen, pokud

· nespolupracuje s lékařem

· neplní povinností pacienta na DL

· se vyskytnou nežádoucí účinky léčby

· je špatný žilní přístup

· o to nemocný/rodina sám požádá.

Lékař musí v ambulantním záznamu písemně uvést důvody vyřazení nemocného z režimu DL. V případě nespolupráce je vhodné zaznamenat i upozornění nemocného, že nedodržuje doporučený režim, případně opětné provedení poučení o režimu DL a vyžadovat znovupodepsání informovaného souhlasu.

Odpovědnosti

Vyplývají z předchozího textu.

Související dokumenty

PP/zabezpečení péče o pacienty s hemofilií a dalšími krvácivými stavy

Dokumenty celostátní:

Metodický návod o komplexní péči o nemocné s hemofilií a dalšími poruchami hemostázy. (vydal ministr zdravotnictví ČR Č.j.: PKP/2-2713-1:4. 1992)

Přílohy

Prohlášení o domácí léčbě

Protokol o domácí léčbě

V Jihlavě 12.5.2009                                        ČNHP, zapsala MUDr. Hana Ptoszková

