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Podékovani

Dékujeme vSem respondentim dotaznikového Setfeni zaméreného na poskytovdni

domdci zdravotni péce u détskych pacientd za jejich ¢as a ochotu sdilet svoji zkusenost.

Ddle bychom chtéli podékovat dbornikém z 19 organizaci, které se zapojily
do odborného panelu a umoznily tak vznik odborného stanoviska.

Analyza vznikla za podpory Nadace rodiny VI¢kovych. Dékujeme.
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Uvodni slovo

Pri poskytovdni péce détem s zivot
limitujicim nebo zivot ohrozujicim
onemocnénim je nezbytné jim zajistit
také dostatecnou péci v jejich vlastnim
socidlnim prostredi. Vétsina déti se zd-
vaznym onemocnénim md rodinu, kterd
se o dite chce starat. Nicméné k tomu
potrebuje adekvdtni podporu, a to jak
od poskytovateld zdravotni péce, tak
od poskytovateld socidini péce a vzdé-
[&vdni.

Péce o dité s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim je spojena

s velkou zdtézf, kterd dopadd na pecujici
rodiny a jejich fungovdni. Dlouhodoby
charakter péce, réiznorodost potreb
ditéte, které je potreba pokryt, a nedo-
statek dostupné podpory predstavuje
jen okrajovy vycet situaci, se kterymi

se rodiny musf vyporddat, pokud chtéji,
aby dité mohlo zit ve vlastnim socidinim
prostred!.

V soucasné chvili existuje fada sluzeb,
které mohou rodiny vyuZivat, nicméné
pecujici rodiny nardZi pfi jejich vyuzit
na fadu bariér. Vzhledem k tomu, ze
potreba péce a podpory se ¢asto pohy-
buje na zdravotné-socidinim pomezi, je
nutné vnimat zdravotni i socidInf sluzby
komplexné. Nezbytné je také zdlraznit
vzdéldvaci potreby déti.

Tato publikace si proto klade za cil
zmapovat soucasny stav sluzeb — zdra-
votnich, socidlnich a vzdéldvacich —,
které je mozné vyuzit pri poskytovdni
péce v domdcim prostredi. Publikace

je ¢lenéna do nékolika kapitol a kromé
prehledu zdravotnich sluzeb, socidlnich

sluZzeb a vzdéldvdni prindsi také uvod
do legislativniho rdmce poskytovd-

ni péce a praktickd doporucent, jak
podporu péce v domdcim prostredi ddle
rozvijet.

1. Poskytovani péce
v domacim prostredi

Péce o dité se zdvaznym Zivot limitu-
jicim nebo ohroZujicim onemocnénim
poskytovand rodinou v domdcim pro-
stredf je klicovym aspektem holistického
pristupu k ditéti a jeho potfebdm. Tato
kapitola predstavuje roli rodiny pfi po-
skytovdni péce a poukazuje na potreb-
nost péce v domdcim prostredi.

1.1. Role rodiny v péci
o déti v domdcim prostredi

Role rodiny pfi zajisténi poskytovdni
péce détem se zdvaznou zivot limitujicl

nebo ohrozujicf diagndzou je vyznamnd.

Dostupnd data ukazujf, ze vétsina détf

Zije v.domdcnosti s rodici nebo prarodidi,

a v Ustavech pro zdravotné postizené
Zije pouze 1 % détf s postizenim (1).
Rodiny, které o déti s komplexnim one-
mocnénim pecuji, chtéji, aby jejich dité
bylo doma a trdvilo svij ¢as s rodinou
(2, 3). PéCe nicméné predstavuje velkou
z4téz pro celou rodinu a md zdsadni
dopad na jeji fungovdni na véech urov-
nich. Ovliviiuje vztahy rodicd, které se
mohou v d@sledku velké zétéZe roz-
padnout, md vliv na sourozence ditéte

i jeho prarodice (2). Rodina je vystavena
zna¢nému dlouhodobému stresu, a to
nejen fyzickému, ale také psychickému
a emociondinimu, coz ve svém dlsledku
vede ke zhorsenf jejich zdravotniho sta-
vu, obavdm z budoucnosti, vyclenéni ze
spolecnosti a z pracovniho trhu (3, 4).

Situaci pecujicich rodi¢t v Ceské repub-
lice mapovala studie Nadacéniho fondu
Avast z roku 2020 (4). Rodice, kteli se
studie zucastnili, uvddéli, ze maji pocit,

v v/

ze se Casto cely den za néc¢im hont, cho-
df spdt naprosto vycerpani, zanedbdvaji
zpUsob stravovdni a celkové majf pocit
nespokojenosti se Zivotem. Spokojenost
se Zivotem byla nejnizsi u rodic¢d mezi
40 a 50 roky véku a v domdcnostech

s nizsim prijmem. Nezanedbatelnd ¢dst
pecujicich rodi¢t prozivé dlouhodoby
stres a Uzkost. Vykazuji ohrozeni depre-
sf, maji sklicujici pocity, tizl je vycerpdni
z nekone¢ného opakovdni ukont péce

a mnozi majf finan¢nf potize.

Je proto nezbytné zajistit rodindm do-
state¢né odlehcéeni od poskytovdni péce,
a to nejen pomoci pobytovych socidl-
nich sluzeb, ale také pomoci podpory
péce v domdcim prostredi. Sluzby, které
poskytujf odlehéeni pecujicim rodic¢dm, je
ve svém dUsledku chrdni pred vyhore-
nim a pomdhaji predchdzet rozpadu
rodin. Podpora pecujicich rodin a udr-
zeni ditéte se z&vaznou zivot limitujici
nebo ohrozujici diagndzou v domdcim
prostredi znamend také zdsadni Usporu
ve stdtnich vydajich, protoze péce

v domdcim prostredi je finanéné méné
ndrocnd nez Ustavni péce.

1.2. Potiebnost péce
v domdcim prostredi

Urcit velikost cilové skupiny je s ohledem
na omezenou dostupnost dat obtizné.
Zahrani¢nf studie zamérené na preva-
lenci vyskytu Zivot limitujicich a Zivot
ohrozujicich onemocnénf u détf vykazujf
vzestupny trend (5, 6). Recentni studie
z Velké Britdnie ukazuje postupny nd-
rlst prevalence zdvaznych onemocnéni
7 26 déti v roce 2001 na 66 pfipadd

(na 10 000 déti) v roce 2020 a autori
odhadujf dalsi predpoklddany vzestup
011 % vroce 2030 (5).



Vyskyt zdvaznych onemocnéni je vyssi
u chlapcd nez u divek a také v socidlné
znevyhodnénych skupindch populace.
\/zestup prevalence je mozné vysvétlit
zlepsenim diagnostiky danych onemoc-
nénf a zlepsenim medicinskych moznos-
tf (kurativni [é¢ba, moznosti intenzivn{
mediciny, preventivni opatreni), coz
mnoha détem umoznuje zit déle, a to

i tém s drive fatdInimi diagndézami (napr.
spindini svalovd atrofie) (7).

V Ceské republice stdle chybf empirickd
data o rediném poctu potrebnych déti,
nicmméné pokud bychom se opreli o vyse
citovany vyzkum, pak by v souc¢asné
dobé& v Ceské republice ¥ilo a2

13280 déti se zdvaznou Zivot limitujicf
nebo ohrozujicl diagndzou a jejich rodin
(7).

Potrebnost sluzby je mozné odhadnout
také podle prijemcl prispévku na
pédi. V roce 2022 pobiralo dle ddajd

Ministerstva prdce a socidlnich veci
prispévek na péci 21 003 deti ve véku
0-17 let'. Je ale nutné pocitat s tim, ze
redlné ¢islo potrebnych déti bude vyssi,
protoze prispévek na péci se nevztahuje
na déti do jednoho roku véku

a nezahrnuje déti, u kterych jejich rodice
o prispeévek nepozddali. V odborné
Zprdveé o rodiné je uvedeno, ze v roce
2012 Zilo v Ceské republice pres

67 000 nezletilych détf se zdravotnim
postizenim (1).

Pocet déti, které pobirajf Il a IV. stupen
prispévku na pédi a u kterych se dd tedy
ocekdvat velkd mira zdvislosti a potreba
poskytovdni vy$si podpory a péce,

se pohybuje mezi 10 000 az 12 000

a vykazuje mirné stoupajici trend

(viz ndsledujicl tabulka). Nicméné ani
toto ¢islo nepredstavuje presny pocet
détf Zijicich s Zivot limitujicim a Zivot
ohrozujicim onemocnénim.

Tabulka ¢&. 1: Pocet vyplacenych prispévkl na pédi (Ill. a IV. stupen zdvislosti) u déti do 18 let

Pocet déti ve véku do 18 let, kterym byl
Stupen vyplacen pfispévek na péci za ¢erven daného roku

zdvislosti
2010 2011 2012

lll. stupen 5167 4476 4270
IV. stupen 5415 5455 5487
Celkem 10582 9931 9757

2017 2018 2019 2020
5344 5498 5639 5950
4711 4717 4680 4773

10055 10215 10319 10723

1 Zdroj: https://www.mpsv.cz/vybrane-statisticke-udaje

2013 2014 2015 2016
4558 4869 5107 5287
5083 4871 4750 4754
9641 9740 9857 10041

2021 2022 2023 2024
6267 6560 6772 6908
4959 5065 5182 535l
11226 11625 11964 12259

(Zdroj: UZIS, 2025, nepublikovdno)

1.3. Vyuzivdni sluzeb rodinami

Pro rodiny pecujici o déti s komplexnimi
potiebami v soucasné dobé existuji rlizné
typy sluzeb, které mohou pfi péci v domd-
cim prostredi vyuzit a jsou poskytovdny
zdravotnimi i socidInimi organizacemi,
ptipadné vzdéldvacimi institucemi.

Zkusenost z praxe ale ukazuje na exis-
tenci bariér a nedostatecné vyuzivani
téchto sluzeb. Sami rodice uvddi, ze vy-
uzivajl podpdrné sluzby spise vyjimecné
(2—4). DavodU je nékolik. Rodiny v prvni
fade nardzi na nedostatek sluzeb, které
by mohly vyuzit k tlevé od péce, ptipadné
na jejich regiondini nedostupnost a ddle
na jejich finan¢ni ndrocnost. Nedostatek
finanénich prostredkd vede k omezenému
vyuzivdni sluzeb, a tak rodiny nedostdvaji
podporu, kterou by potfebovaly. Sys-

tém péce je nejasny a zmateny a rodice
¢asto nevédi, na koho se mohou obrdtit.
Nekteré sluzby (osobnf asistence, respitnf
sluzby) také nardzi na nepropojenost
zdravotni a socidIni péce. Redlita je tedy
takovd, Ze sluzby, které majf za cil odleh-
¢it od nepretrzité péce, rodiny vyuzivaijf
velmi omezené.



2. Legislativni ramec
poskytovani péce

Autorka: JUDr. Barbora Steinlauf, MA, Ph.D.

Poskytovdni zdravotni péce détskym
pacientdim se zdvaznym onemocnénim
se odehrdvd v prévnim rdmci, ktery je
primdrné vymezen zdkonem ¢. 372/2011
Sb., o zdravotnich sluzbdch a podmin-
kdch jejich poskytovdni (zdkon o zdravot-
nich sluzbdch), zdkonem ¢. 89/2012 Sb.,,
obcansky zdkonik, a relevantnimi mezi-
ndrodnimi dokumenty. Klicovym prvkem
je zde nejen prdvo ditéte na zdravi, ale

i pravo na zachovdnf integrity rodinného
Zivota a podpora pobytu ditéte

v pfirozeného domdcim prostredi.

Péce o déti se zdvaznym onemocnénim
nemdze byt ziZzena pouze na akutni
intervence v domdcim prostredi, ale md
zahrnovat také néslednou péci, rehabi-
litaci, psychosocidInf podporu, domdcf
zdravotn( sluzby a ndvaznou socidinf
sluzbu. Prdveé zajisténi této komplexnf
podpory — tedy multidisciplindrni péce

v domdcim prostredi — vyzaduje funké-
ni spoluprdci rdznych sluzeb a aktérd

z oblasti zdravotnictvi, socidinich sluzeb,
vzdéldvdni ad. Na zdkladé mezindrod-
nich zdvazkd, zejména Umluvy o prévech
ditéte (Cl. 9, 23, 24), Umluvy o prdvech

osob se zdravotnim postizenim (¢l. 19, 25,

26), Evropské Umluvy o lidskych prdvech
(€l. 8) a Evropské socidIni charty (¢l. 14),
md stdt povinnost vytvdret podminky pro
takovou péci, a to véetné dostupnosti te-
rénnich sluzeb, koordinace mezi profese-
mi a podpory rodi¢l v roli pecujicich osob.

Neochota nebo neschopnost stdtu zajistit
podminky pro péci v domdcim prostredf

pak mdze vést k nezddoucim situacim,
kdy jsou rodiny nuceny volit instituciondl-
ni pédi, ackoliv by si prdly a zviddly pédi
v domdcim prostredi —a to je v pfimém
rozporu s pozadavky vyse uvedenych
mezindrodnich dmluv.

V dalsim textu jsou blize predstaveny
ddlezité zdkony a dokumenty vztahuijicf
se k poskytovdni péce détem se zdvaz-
nym onemocnénim v domdcim prostredi.

2.1. Zdkon o zdravotnich sluzbdch

Legislativné je poskytovdni zdravotni
péce ve vlastni socidInim prostredi za-
kotveno v § 10 zdkona ¢. 372/2011 Sb,,
o zdravotnich sluzbdch a podminkdch
jejich poskytovdni (zdkon o zdravotnich
sluzbdch).

Zdkon uvddi, Ze:

1. Zdravotni péci poskytovanou
ve vlastnim socidlnim prostredf
pacienta jsou

a. ndvstévni sluzba,

b. domdci péce, kterou je oSetro-
vatelskd péce, lécebné rehabili-
tacni péce nebo paliativni péce,

c. oSetfovatelskd pécle v zarize-
nich socidlinich sluzeb.

2. Ve vlastnim socidlnim prostredi paci-
enta lze kromé zdravotni péce podle
odstavce 1 poskytovat umeélou plicnf
ventilaci a dialyzu.

3. Vrdmci zdravotni péce podle od-
stavce 1 Ize vykondvat pouze takové
zdravotni vykony, jejichZ poskyt-
nutf nenf podminéno technickym
a vécnym vybavenim nutnym k jejich

provedent ve zdravotnickém zarizent.

2.2. Mezindrodni prdvni rdmec

Umluva o prdvech ditéte (OSN, 1989)2

Cl. 23, zejména odst. 3 a 4: Prdvo
déti se zdravotnim postizenim

na distojny Zivot a ucinnou pomoc
umoznujici dosazeni co nejvéetsi
sobéstacnosti a zac¢lenéni do spo-
le¢nosti.® A praveé proto je dllezitd
individudini pomoc, kterd jim umoznf
zUstat doma a byt sou¢dsti komuni-
ty. Zapovidd se oddéleni ditéte

od jeho rodi¢e z ddvodu zdravotniho
postizeni rodi¢e nebo ditéte. Odebrd-
ni ditéte z rodiny v pripadé nezviddd-
ni zdravotni péce je az krajni resent.
Neni mozné v pripade, ze je citovd
vazba mezi rodici a ditétem zacho-
vdna.*

vV

Cl. 24: Prdvo ditéte na nejvyséi dosa-
Zitelnou Uroven zdravi a pristup ke
zdravotn{ péci. Ne nutné ke ,stan-
dardni* péci v nemocnici, ale k péci
pfimérené jeho potfebdm — a to pii-
padné i doma, pokud je to vhodné&jsi
(napt. z dGvodu vzddlenosti).®

Cl. 9 odst. 1: Prévo ditéte nebyt
oddéleno od svych rodi¢d. Pokud
stét neumi zaijistit podporu pro
domdci péci (napr. zdravotni sestry,
rehabilitace, psychosocidini podpo-
ra), nutf tim rodiny k rozhodnutim,
kterd vedou k faktickému odloudent.
Takovy tlak je v rozporu s pozadav-
kem, aby dité zGstalo s rodici, pokud
je to mozné.® Prdvé nedostupnost
multidisciplindrni domdci péce je tak
primym porusenim tohoto ¢ldnku.”

Umluva o prévech osob
se zdravotnim postizenim (OSN, 2006)®

e Cl. 19: Prdvo na nezdvisly Zivot
a zaclenéni do spole¢nosti — véetné
prdva zit ve svém vlastnim socidlnim
prostred( s pristupem k osobnf asis-
tenci. Uzndvd prdvo nebyt nucen zit
ve specifickém zivotnim uspordddni
z dlvodu postizeni.®

o Cl 25: Rovny ptistup ke zdravotnf
péci bez diskriminace na zdkladé po-
stizeni. Pokud je pro dité bezpecnéjsi
nebo dlstojnéjsi cerpat péci doma,
mélo by to byt stdtem garantovd-
no.®

e Cl. 26: Prévo na habilitaci a rehabi-
litaci, véetné sluzeb poskytovanych
v komunité. Zalozeno na
¢l. 15 Evropské socidinf charty (Prdvo
télesné nebo dusevné postizenych
osob na odbornou pffpravu k vykonu
povoldni, rehabilitaci a na profesnf
a socidIni readaptaci).*

Evropskd umluva o ochrané
lidskych prdav (Rada Evropy)*?

e Cldnek 8: Prévo na respektovdni
soukromého a rodinného zivota — z&-
sahy stdtu musf podporovat rodinu,
ne ji nahrazovat. Déti majf zUstat
s rodici, pokud je to mozné a v jejich
zdjmu.?



Evropskad socidini charta
(Rada Evropy, 1961)*

e Cldnek 14: Prdvo na socidini sluzby.
Zahrnuje povinnost vytvorit systém
socidInich sluzeb, které podporuijf
rodiny pecujicl o zdvazné nemocné
déti v domdcim prostredi. Stét md
podporovat nebo poskytovat sluzby
vyuzivajici metod socidInf prdce,
které prispivaiji k blahu a rozvoji jak
jednotlived, tak skupin v komuni-
té. Systém socidlnich sluzeb md
zahrnovat také terénni a poradenské
sluzby —1j. sloZky potfebné pro multi-
disciplindrnf péci.t®

2 Valné shromdzdéni OSN. Umluva o prévech ditéte ze dne 20. listopadu 1989.

Dostupné z: https://vlada.gov.cz/assets/ppov/rip/vybory/pro-prava-ditete/Preklady-dokumentu-OSN.pdf
3 UN CRC, GC ¢. 9, 2006, CRC/C/GC/9, odst. 52.

41.US 2903/14.

5 Sarka Duskovd, Anna Hofschneiderovd, Kamila Koufilovd: Umluva o pravech ditéte.
Komentdt. Wolters Kluwer, Praha 2021, s. 388.

6 Sdrka Dugkovd, Anna Hofschneiderovd, Kamila Koufilovd: Umluva o pravech ditéte.
Komentdr. Wolters Kluwer, Praha 2021, s. 146.

7 ESLP, stiZznost ¢. 46544/09 Kutzner v. Némecko.
Dostupné z: https://mezisoudy.cz/databaze-judikatury/detail-rozhodnuti/2222b482-717c-11ee-8ac4-cced40779481_kutzner

8 Valné shromdzdéni OSN. Umluva o prdvech osob se zdravotnim postizenfm ze dne 13. prosince 2006.
Dostupné z: https://www.zakonyprolidi.cz/ms/2010-10.

¢ Obecny komentdr Vyboru pro prdva osob se zdravotnim postiZzenim o rovnosti a nediskriminaci, CRPD/C/GC/6, str. 6-7.
Dostupné z: https://www.ochrance.cz/uploads-import/CRPD/Umluva-komentare/Vseobecny_komentar_cl._5_CJ.pdf

10 Tamtéz.

1 Cldnek 26 - Zadlen&ni osob se zdravotnim postizenim.

Dostupné z: https://fra.europa.eu/cs/eu-charter/article/26-zacleneni-osob-se-zdravotnim-postizenim

2 Evropskd Umluva o ochrané lidskych prdav. Dostupné z: https://www.echr.coe.int/documents/d/echr/convention_ces.

3 ESLP, stiznost ¢. 5410/03, § 107 (KRATOCHVIL, Jan. Kapitola XVIII [Prdvo na respektovdni soukromého a rodinného ¥ivota
(&1, 8 EULP)]. In: KMEC, Jiff, KOSAR, David, KRATOCHVIL, Jan, BOBEK, Michal. Evropskd umluva o lidskych prdvech. 1. vyddn.
Praha: C. H. Beck, 2012, s. 902.).

14 Evropskad socidIni charta.
Dostupné z: https://www.ochrance.cz/uploads-import/ochrana_osob/Umluvy/Evropska_socialni_charta.pdf

15 Article 14: The Right to Benefit from Social Welfare Services. (The Revised European Social Charter commentary).
Dostupné z: https://doi.org/10.4337/9781789903645.00029

3. Zdravotni Sluiby 3.1. Prakticti Iékafri pro déti a dorost

Prakticti Iékali pro déti a dorost (odbor-
nost 002, ddle prakticky lékar) patif mezi
vyznamné poskytovatele zdravotn{ péce
ve vliastnim socidlnim prostredi. Praktic¢ti
lékari roéné eviduji prdmémé necelé

dva miliony pacientt (8).

Zdravotni péci pro détské pacienty

ve vlastni socidinim prostredi zajistuje
nékolik rdznych typl poskytovateld.

K jejimu poskytovdni jsou oprdvnéni
|ékari ambulantni zdravotni sluzby
zajistovaneé registrujicim lékarem

s odbornou zpUsobilosti v oboru
vSeobecné praktické Iékarstvi, praktické
|ékarstvi pro déti a dorost nebo Iékarem
se specializovanou zpUsobilosti v oboru
pediatrie, ddle agentury domdci péce

a ndvstévni sluzby ambulantnich

Povinnou soucdsti prdce praktického 1é-
kare je vykondvat ndvstévni sluzbu v do-
mdcim prostred( pacienta, a to v pfipadé,
ze zdravotni stav pacienta neumoznuije,
aby se dostavil do ordinace. Ndvstévni
sluzba je legislativné zakotvena
specialistd. Specializovand paliativnf v§ 7 odst. 3 zdkona & 372/2011 Sb.,
péce je ve viastnim socidinim prosted! o zdravotnich sluzbdch. Hodnota vykonu
poskytovdna poskytovateli mobilnf je 60 K¢&. Poskytovdni ndvstévni sluzby
specializované paliativnf péce. Jednotlive 4 Klesajici tendenci; zatimco v roce
formy poskytovdnf pece jsou podrobnéji 2010 byla ndvstévni sluzba vykdzdna
predstaveny nize. u vice neZ 71 000 détskych pacientd,

v roce 2023 se jednalo o necelych
15000 pacientd.

Graf &. 1: Polet ndvstév praktického Iékare pro déti a dorost (2010-2023)
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Praktictf Iékari také hraji ddleZitou roli pfi
poskytovdni paliativni péce. Zkusenosti

ad postoje praktickych lékart k poskytovd-
ni paliativni péée mapovala studie z roku
2019 (9). Vysledky ukazuji, ze prakticti
|ékari pro déti a dorost se ve své praxi
détem s paliativnimi potfebami vénuji
minimdIné nebo se s nimi vibec nesetkd-
vaji a s poskytovdnim paliativni péce majf
velmi mdlo zkusenosti. Domnivaiji se ale,
ze role praktického lékare je v zajistént
paliativni péce velmi ddlezitd. Co se tyce
koordinace paliativni péce, prakticti lékari
vnimaiji svoji roli jako okrajovou.

Nejvetsi bariéru v této oblasti prfedstavuje
pro praktické lékare nedostatek odbor-
nych znalosti o poskytovdn( paliativnf
péce, nedostatek znalosti v oblasti kon-
troly bolesti a dalsich symptoma a ¢aso-
vd ndroc¢nost péce poskytované v domd-
cfm prostredi rodiny.

Limitujicf je také finanéni ndroénost dét-
ské paliativni péce vietné nedostatedéné
Uhrady ze systému zdravotniho pojistént,
psychickd ndro¢nost péce a administra-
tivni zatéz s ni spojend.

Pro zlepSeni praxe by prakticti 1ékafri uvi-
tali moznost konzultace obtiznych situacf
s odbornikem, vétsi dostupnost posky-
tovatell specializované paliativni péce

v regionech a pldn péce pri propustent
pacienta ze specializovaného pracovis-
té. DUlezitd je také podpora vzdéldvdan(

v détské paliativni péci, navyseni dhrad
za ndvstévni sluzbu a dostupnost psy-
chické podpory (12).

3.2. Agentury domdci péce

Agentury domdci péce (tzv. home care)
zajistuji osetrovatelskou péci v domdcim
prostredi pod odbornosti 925 — domd-

cf péce. Domdci péce je poskytovdna
profesiondinimi zdravotniky, jednd se
prevdzné o sesterské zdravotnické dkony.
Poskytovand péce je hrazena z verejného
zdravotniho pojistént, a to za predpokla-
du, Ze je predepsdna osetrujicim nebo
praktickym lékarem. Rozsah domdci
osetrovatelské péce je maximdiné

3 hodiny péce denné.

Neékteré agentury domdci péce posky-
tujf obecnou paliativni péci pacientdm

v termindinim stavu. Paliativni péée mize
byt také poskytovdna pod tzv. signdinim
kédem. Signdinf kéd je mozné vyuzit

za predpokladu, Ze pacient je v termindl-
nim stavu a k Umrtf dojde v fddu dnli aZ
nékolika tydnd. Péée mlze byt poskytnu-
ta v rozsahu az 6 hodin denné. Agentury
domdci péce nenabizi specializovanou
paliativni péci ani multidisciplindrnf
piistup a péce nemusf byt nepretrzité
dostupnd.

Osetrovatelskd péce poskytovand
agenturami domdci péce je vyuzivdna

i u détskych pacientd. Dle dostupnych dat
byla v letech 2010 az 2023 domdci péce
poskytnuta 1 502 détem (viz ndsledujicf
graf).

Graf ¢. 2: Pocet unikdtnich pacientd, u kterych byl

vykdzdn kod vykonu 06311 (za obdobi 2010-2023)
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(Zdroj: UzIS, NRHZS, 2025, nepublikovdno)

16 \/ykon 06311 predstavuje zavedeni, ukonéeni a administrativni ¢innost domdci zdravotni péce.
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Pri pohledu na diagndzy déti, kterym
byla domdci péce poskytnuta, se dle
klasifikace MNK-10 nej¢astéji jednalo

o nemoci endokrinniho systému
a nemoci nervové soustavy. Podrobny
prehled ukazuje ndsledujici tabulka.

Tabulka ¢&. 2: Pocet unikdtnich pacientt dle kapitol MKN-10 (2010-2023)

Pocet

Kapitola MKN-10 unikdtnich

pacientd
I. Nékteré infekénf a parazitdrni nemoci 5
IIl. Novotvary 72
Ill. Nemoci krve, krvetvornych orgdnd a nékteré poruchy tykajici se mechanismu imunity 55
IV. Nemoci endokrinni, vyZivy a pfemény ldtek 249
V. Poruchy dusevn{ a poruchy chovdnf 81
VI. Nemoci nervové soustavy 224
VII. Nemoci oka a o¢nich adnex 3
VIII. Nemoci ucha a bradavkového vybézku 1
IX. Nemoci obéhové soustavy 33
X. Nemoci dychacf soustavy 41
XI. Nemoci trdvicf soustavy 50
XlI. Nemoci kiize a podkozniho vaziva 149
Xilll. Nemoci svalové a kostern{ soustavy a pojivové tkdné 60
XIV. Nemoci mocové a pohlavni soustavy 23
XV. Téhotenstvi, porod a Sestinedéli 7
XVI. Nékteré stavy vzniklé v perinatdinim obdobf 36
XVII. Vrozené vady, deformace a chromozomdlIni abnormality 108
XVIII. Pfiznaky, znaky a abnormdin{ klinické a laboratornf ndlezy nezarazené jinde 41
XIX. Poranéni, otravy a nékteré jiné ndsledky vnéjsich pricin 167
XX. Vnéjsi pric¢iny nemocnosti a Umrtnost 3
XXI. Faktory ovliviujicl zdravotni stav a kontakt se zdravotnickymi sluzbami 84
Pocet unikdtnich pacientl celkem 1502

(Zdroj: UZIS, NRHZS, 2025, nepublikovdno)

3.2.1 Studie poskytovani domdci
zdravotni péée u détskych pacientd

V rdmci projektu probéhla studie mezi
poskytovateli domdcf zdravotni péce.
Cilem této studie bylo systematicky
zmapovat a popsat zkusenost agentur
domdci péce s poskytovdnim zdravotni
a paliativni péée u détskych pacientd.
Studie také mapuje postoje poskytova-
telQ, jejich potreby a bariéry pro posky-

tovdni domdci péce détskym pacientdim.

Studie probéehla formou dotaznikoveé-
ho Setreni mezi poskytovateli domdci
péce. Kontakty na poskytovatele byly
ziskdny z Ndrodniho registru poskyto-
vatell zdravotnich sluzeb. Dotaznik byl
vytvoren ve spoluprdci s poskytovateli
domdci péce a ndsledné opilotovdn.
Vysledny dotaznik byl rozesldn elektro-
nickou formou ve tfech vindch

na 439 unikdtnich e-mailovych adres.
Dotaznik vyplnilo celkem

114 respondentd (ndvratnost 26 %).

/

v s

Hlavni zjisténi

Vysledky ukazujf, Ze domdcf zdravotnf
péce pro déti je zatim mdlo rozsirend,
ale mezi poskytovateli existuje velkd
motivace o déti pecovat. Prestoze
poskytovatelé domdci zdravotni péce
nepecuji o déti prilis ¢asto, domnivaji se,
ze jejich role v zajisténi zdravotni péce

u détskych pacientd v domdcim prostre-
df je zdsadni a Ze je stejné vyznamnd
jako role jinych poskytovatell zdravotn(
péce.

Ze 114 poskytovateld domdci péce

57 % uvedlo, Ze pecuje o détské pacien-
ty. Poskytovatelé, kteri o détské pacienty
nepecuji, uvazuji o zaveden( péce u déti
ve 14 %, zatimco 21 % respondent(
tuto péce neposkytuje a ani o poskyto-
vdni této sluzby neuvazuje

7

ZkuSenost s poskytovdnim domdci péce
u déti ukazuje ndsledujici graf.

Graf €. 3: Poskytovdni domdci péce u détf ve véku 1-18 let

Poskytujete domdci zdravotnf{
péci détem ve véku 1-18 let?

Ano: 65 poskytovateld, 57 %

@ Ne: 49 poskytovateld, 45 %
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Veétsina zapojenych organizaci poskytu-
je nepretrzitou péci 24 hodin denné

7 dnl v tydnu (58 %). Péci sedm dnf

v tydnu v béznou pracovni dobu posky-
tuje 28 % organizaci. Polovina orga-
nizaci uvedla, ze md v tymu détskou
zdravotnf sestru, ale détsky Iékar je
dostupny spise vyjimecné (pouze 6 %
organizacf). Nicméné prftomnost détské
zdravotni sestry neznamend, ze dany
poskytovatel nabizi domdci pécii dét-
skym pacientdm - 27 % poskytovateld
uvedlo, ze maji détskou zdravotni sestru,
ale o détské pacienty nepecuji.

Poskytovatelé domdci zdravotni péce,
kterf pecuji o détské pacienty (tj. 65 re-
spondentd), nejéastéji poskytuji vyhrad-
ne zdravotni péci (66 %), nicméné

34 % poskytovatell nabizi i doplikové
sluzby, napriklad socidlni poradenstvi,
pujcovdni pomlcek nebo pecovatelskou
sluzbu. Typ poskytovanych sluzeb uka-
zuje ndsledujici graf.

Graf &. 4: Typ sluZeb poskytovanych détskym pacientlm a jejich rodindm

Pouze domdcf zdravotni péce
SocidIni poradenstvi

Plj¢ovna pomacek

Edukace 12%
Odleh¢ovac( sluzba ambulantn{ 11 %
Fyzioterapie 6 %
Konzultaénf telefonickd linka 5%
Prevozovd sluzba 3%
Hliddni détf za dplatu 2%
Jiné 6 %

Déti se do péce poskytovateld domdcfl
zdravotni péce nejcastéji dostdvaji

na doporucenf praktického Iékare ci
osetrujiciho Iékare v nemocnici (66 %),
méné ¢asto na primou zddost rodic¢l
(49 %). Nejcastejsimi diagndzami détf
jsou neurologickd a metabolickd one-
mocnéni, ddle onemocnéni onkologickd
a neuromuskuldrn.

T 66 %
I 23%
I 20%

Pecovatelskd sluzba 15 %

- dali sluzby nabizi 34 % poskytovatell

(Zdroj: UZIS, NRHZS, 2025, nepublikovdno)

Poskytovatelé domdci zdravotni péce
uvddeji, ze mivaji v péci jen nékolik mdlo
déti ro¢né, veétsinou pecujio 1 az 5 deti
(71 %). Poskytovand péce je spise dlou-
hodobého charakteru, v fddu mésicd az
let. Péce nejéastéji trvd 1-6 mésicd

(38 %), ale i déle nez jeden rok (30 %).

Graf ¢. 5: Typ zdravotnich vykond a ¢innostf poskytovanych u détskych pacientl

Aplikace I¢ki - I 75 %
Péce o rény, prevazy I 68 %
Péce o vyZivové sondy [IIIIIII——— 57 %

Odbéry krve a biologického materidlu
Osetrovatelskd rehabilitace

Péce o tracheostomii

Péce o pacienta s parenterdini vyZivou

Péce o mocové katetry

Péce o stomie

Péce o déti v termindInim stddiu, paliativni péce
Péce o pacienta s domdci umélou plicni ventilaci

Péce o pacienta s domdci hemodialyzou

Domdci péce u déti zahrnuje Sirokou
Skdlu vykonU, nejé¢astéji se jednd o apli-
kaci lékd, prevazy ran a péci o vyzivo-
vé sondy. Dalsimi ¢astymi Ukony jsou
odbéry krve a biologického materidlu,
osetrovatelskd rehabilitace, péce o tra-
cheostomii a parenterdIni vyzivu. Pre-
hled poskytovanych zdravotnich vykon(
a ¢innosti je predstaven v grafu ¢. 5.

Néktefl poskytovatelé domdci péce
poskytuji také obecnou paliativni péci
(70 %) a vyuzivajf signdini kéd 06349
(56 %). Specializovanou paliativni péci
poskytuje pouze minimum poskytova-
tell zapojenych do vyzkumného Setreni
(18 %). Pouze 10 poskytovatell uvedlo,
Ze poskytuje specializovanou paliativnf
péci také détskym pacientlm ve véku
0-18 let. Organizace (N = 10), které dé-
tem specializovanou paliativni péci po-
skytujf, uvedly, ze pecuji o nékolik mdlo
déti ro¢né a délka péce se priimérné
pohybuje mezi jednim az Sesti mésici.

Z odpovédi poskytovateld domdci péce
vyplyvd, ze nejvétsimi prekdzkami pro

46 %
45 %
43 %
42 %
31%
31%
28 %
25 %
9%

(Zdroj: UZIS, NRHZS, 2025, nepublikovdno)

,

rozvoj poskytovdni domdci péce
détskym pacientdm jsou:
e nedostatek persondlu,

e nedostate¢né odborné znalosti
v oblasti détské paliativni péce,

e obavy persondlu,

e legislativni bariéry,

e nedostatek financf,

e psychickd ndroc¢nost péce.

7 7 )

Pro dalsi rozvoj je klicové nésleduijicf:

e dostupné vzdéldvdni zamérené
na detskou paliativni pédi,

e pldn péce vytvoreny nemocnici pred
propusténim ditéte,

e pritomnost détské sestry nebo
pediatra v tymu.

DuleZitd je také osvéta spolecnosti,
dostupnost psychické podpory pro
persondl pecujici o détské pacienty, lepsi
spoluprdce s odesilajicim pracovistém
nebo praktickym lékarem a vzdéldni
zameérené na komunikaci s rodici.
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3.3. Mobilni specializovand
paliativni péce

Mobilnf specializovand paliativni péce
(MSPP), odbornost 926, je multidisci-
plindrni, specializovand péce o pacienty
s nevylécitelnou nemoci v termindinim
stavu poskytovand v jejich viastnim so-
cidInim prostredi. Cilem paliativni péce
je zmirnit bolest a dalsi télesné i dusevnl
strédddni, zachovat pacientovu ddstoj-
nost a poskytnout podporu jeho blizkym.
Péce je poskytovdna multidisciplindrnim
tymem a je dostupnd nepretrzité,

24 hodin denné 7 dn@ v tydnu. Mo-

bilnf specializovand paliativni péce je
indikovdna u pacientd v pokrocilém

a konecném stddiu nevylécitelnych
chorob, s velmi limitovanou prognézou
délky Zivota v Fddu tydnd az mésica.
Péce je uréena pro pacienty, kteff si prejf
prozit zaveér zivota ve vlastnim socidlnim
prostred!.

Podminky pro poskytovdni mobiln{
specializované paliativni péce definuje
metodicky pokyn vydany Ministerstvem
zdravotnictvi v roce 2017, ktery uvdédf
mozné poskytovatele péce, minimdini
persondinf obsazeni a dalsf pozadavky
kladené na poskytovatele MSPP (10).
Pokud chtéji poskytovatelé MSPP peco-
vat o détské pacienty, musf byt zajisténa
alespon jedna détskd sestra.

Poskytovatelé mobilnf specializované
paliativni péce maji k dispozici Standar-
dy mobilni specializované péce, které
byly vyddny roku 2019 ve spoluprdci

s Ceskou spole¢nost( paliativni medici-
ny CLS JEP a Férem mobilnich hospict
a které popisuji nepodkrocitelny stan-
dard klinické praxe (11).

Uhrada MSPP probihd ze systému
verejného zdravotniho pojisténi. Podle
vyhlésky ¢. 134/1998 Sb. je péce vyka-
zovdna prostrednictvim dvou vykond,

a to jak u dospélych, tak u pediatrickych
pacientd. Nicméné u détskych pacientl
klade zminovand vyhldska na posky-
tovatele a predevsim zdravotni stav
détského pacienta takové ndroky

(napf. definitivni ukonéenf kurativni
péce; delsi doba péce), ze poskytovatelé
MSPP tuto péci hradf z jinych zdrojd,
predevsim darl apod.

3.3.1 Poskytovdni specializované
paliativni péée u pediatrickych pacientt

Trendy v poskytovdni mobilni speciali-
zované paliativni péce u pediatrickych
pacientd je mozné sledovat v analyze
poskytovdni MSPP, kterou vypracovalo
Férum mobilnich hospicd (12). Dotaz-
nikové Setfeni mapovalo poskytovdnf
paliativni péce v roce 2022 a zucastnilo
se ho celkem 44 poskytovateld MSPP.

O déti pecujf poskytovatelé MSPP spise
vyjimeéné. Déti ve véku 0-18 let pred-
stavovaly jen 1 % z celkového poctu
pacientd, o které pecovali do Setfeni za-
pojeni poskytovatelé MSPP. Zkusenost
s péci o déti mélo az 57 % respondentd
(na tuto otdzku odpovédélo pouze

35 respondentd).

Déti v péci MSPP maji nejcastéji jiné
diagndzy nez onkologické. Pomér
neonkologickych diagnéz k onkologic-
kym diagnozdm byl 80 : 20. K ukoncenf
poskytovdni péce u déti dochdzelo
nejcastéji z dlvodu Umrti. PFi poskyto-
vdni MSPP u détskych pacientd je také
potreba reflektovat délku dojezdu, kterd

je umobilnich hospicl v prdméru 19 km,  zjisténi ukazuje, ze nékteré déti vyuzi-

coz nemusi byt dostacujicl pro pokryti vaji péci MSPP delsi dobu. Délku péce

populace détskych pacientd. a pocet pacientd zndzornuje ndsledujicl
tabulka.

Primérnd délka péce u déti byla 86 dnl,

coz je vyrazné vice nez u dospélych

pacientd. Medidn péce byl 43 dni. Toto

Tabulka ¢&. 3: Prehled délky péce a poctu pacientd dle véku

Prdmérnd délka
péce (poclet pa-

Skupina Pocet pacientodnti Pocet pacientd AT e e Medidn péce
pacientd)

Dospéli (19+ let) 143401 6028 25 23

Déti (0-18 let) 4653 58 86 43

Pozndmka: Za organizace, za které Ize poditat, n = 39, resp. 8 (za déti).

(Zdroj: Pecdnkovd, Za¢kovd, 2021)

Co se tyce vykazovdni péce, posky-
tovatelé MSPP vykazovali péci o déti
nejcastéji pod kédem 926, pripadné pod
kédem 925. Nicméné vétsina z nich

(60 %) pokryvala péci z jinych zdrojd. e nedostatek odborného persondlu
Jako hlavni d@ivody pro nevykdzdni (détskd sestra, pediatr),
poskytnute péce na 926 byla nejcastéji o nedostatedné vzd&ldni v oblasti
uvddéna soubéznost/extramurdl péce, péle o détské pacienty.

kdy jesté nebyla definitivné ukonce-

na kurativni Ié¢ba a pacient vyuzival
podplrnou doprovodnou lé¢bu i péci
ambulantnich specialistd. Dalsim dd-
vodem, které mobilni hospice uvddély,
byla neexistence smlouvy s pojistovnou
a legislativné omezeny pocet dni péce
MSPP.

brdni rozvoji poskytovdni paliativnf
péce détskym pacient@im, jsou:

e obavy persondlu,

Jako méné zdvazné prekdzky uvddé-
li nedostatek financi nebo vybaveni
a omezenou dostupnost stdzovacich
mist.

Pro rozvoj péce o détské pacienty
by poskytovatelé MSPP uvitali:

e lepsi spoluprdci s détskymi

Z odpovedi poskytovatell domdci péce oddé&lenimi,

vyplyvd, Ze nejvétsimi prekdzkami, které . ) )
e vzdeldvdni persondlu a mentoring,
e stdZe v jinych zafizenich,

e sdilenf planu péce.

16



Podpora financovdni, existence meto-
diky péce, spoluprdce v tymu, vzdjemné
diskuse ¢i mentoring predstavuji dalsf
faktory, které by rozvoji péce o détské
pacienty mohly pomoci.

3.4. Ambulance paliativni mediciny

Ambulance paliativni mediciny, odbor-
nost 720, je specializovand ambulance
poskytujici paliativni péci détskym

a dospélym pacientdm s véznym one-
mocnénim v pokrocilém stddiu. Ambu-
lance poskytuje komplexni symptoma-
tickou lé¢bu zahrnujici kontrolu dusnosti,
nauzey, Unavy a dalsich obtiznych pri-
znakl. Ambulance slouzf jako odborné
pracovisté pro pacienty, kteri potrebuji
specializovanou paliativn{ intervenci,
poradenstvi pfi slozitém rozhodovdni

0 lé¢bé a podporu pfi zvlidddni progre-
sivniho onemocnéni. Predstavujf také
dllezity ¢ldnek péce pro vsechny, kdo se
na ni podilejf.

Od roku 2019 zaznamenaly ambulance
paliativni mediciny ndrlst poctu paci-
entd. Tento ndrUst byl zpdsoben nejen
vetsi kapacitou a dostupnosti ambulan-
ci, ale také zvysenym povedomim o této
formé péce. V soutasnosti je v Ceské
republice 76 ambulancf paliativni medi-
ciny, nicméné nejsou dostupné ve véech
regionech (13).

Analyza vypracovand v rdmci pfipravy
Strategie rozvoje paliativni péée v CR
do roku 2035 uvddi, Ze mezi lety 2019
az 2023 vzrostl pocet osetrenych
détskych pacientd z 15 na 163 (13).

K nejvyssimu ndrdstu doslo mezi lety
2020 a 2021, kdy se pocet détskych
pacientd skokové zvysil z 31 na 92.
Presto v porovndni s dospélymi
pacienty péce o détské pacienty

stdle predstavuje okrajovou ¢innost
ambulanci. Polet déti v péci ambulanci
paliativni péce ukazuje ndsledujict
tabulka.

Tabulka &. 4: Pocet pacientl v péci ambulanci paliativni péce

Rok ambulanci paliativni mediciny
2019 1244
2020 3357
2021 4789
2022 5927
2023 7437
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Pocet vykdzanych pacientd v péci

Pocet déti v péci ambulanci paliativni péce

15
31
92
135
163

(zdroj: MZCR, 2025)

4. Socialni sluzby

Socidlni sluzby, které jsou vhodné pro
déti s Zivot limitujicim nebo Zivot ohro-
zujicim onemocnénim a jsou dostupné
v domdcim prostredi, zahrnuji ndsle-
dujici typy sluzeb: rand péce, osobni
asistence a odlehcovaci sluzby.

4.1. Rand péce

Rand péce je jednou ze sluzeb socidlni
prevence, jejichz Ucelem je napomdhat
klientdm k prekondni nepriznivé socidinf
situace a zabrdnit tak jejich socidlnimu
vyloucent. Jednd se o terénni sluzbu,
kterd mUze byt doplnéna ambulantni
formou sluzby. Poskytuje se ditéti ve
véku do 7 let, které md postizenf nebo
jehoz vyvoj je ohroZen v dlsledku
nepriznivého zdravotniho stavu, a jeho
rodi¢lm. Sluzba je zamérena

na podporu rodiny a podporu vyvoje
ditéte s ohledem na jeho specifické po-
treby (14). SluZzba rané péce je upravena
§ 54 zdkona ¢. 108/2006 Sh., o socidinich
sluzbdch. Jednd se o bezplatnou sluzbu.

Poradce pro ranou péci prichdzi za dét-
mi a jejich rodi¢i do domdcnosti zpra-
vidla v intervalech 1-3 mésicd. Sluzbu
rané péce vykondvd poradce rané péce.
Jednd se o vysokoskolsky vzdélaného
odbornika, minimdInim pozadavkem je
vyssi odbornd skola. Pozici zastdvajf
nejen socidlni pracovnici, ale také spe-
cidIni pedagogové. Doporuceny pocet
klientl na jednoho poradce rané péce
(1 Uvazek) je 25 rodin (14). Sluzba je fi-
nancovdna kraji a provozovdna nestdt-
nimi neziskovymi organizacemi. Kraje
pokryvaji 60 az 80 % cistych ndkladd
sluzby. Je tedy nutné vicezdrojové finan-

covdni, které je administrativné ndroc¢né
a ve svém dlsledku vede k omezovdnf
rozvoje sluzby.

Kazdy poskytovatel rané péce se zame-
fuje na definovanou cilovou skupinu, pfri-
padné na vicero skupin (napf. rand péce
pro rodiny déti se zrakovym a kombino-
vanym postizenim, déti se sluchovym
postizenim, déti s mentdinim, télesnym
a kombinovanym postizenim, véetné
déti s poruchou autistického spektra,
déti s nervosvalovym onemocnénim).
Rodice se o sluzbé dozvidaji nejcasté-

ji ve zdravotnickém zarizeni. Pecujici
rodiny ale o sluzbu rané péce casto
nezddaji, protoze o ni nemaji informace,
pripadné se o ni dozvidaji pozdé, az
kdyz je dité starsi (15).

Analytické zprdva z roku 2022 pou-
kazuje na nedostatecnou kapacitu
poskytovateld, kterd pokryvd pouze
14 % celkového poctu potrebnych détf
se zdravotnim postizenim do 7 let (16).
Cekacf Ihtita pro pijet! do sluzby se
pohybuje od 35 aZ do 434 dnd

a 61 % poskytovateld mdé cekacl
listinu pro zdjemce (poradnik Zadateld
o sluzbu). NavySovdni kapacity je pro-
blematické a nardzi na neochotu krajt
a finanénf a persondlini problematiku.

4.2. Osobni asistence

Osobni asistence je terénnf socidini
sluZba, kterd mdze rodindm pomoci

v kazdodenni péci o dité. Asistence je
poskytovdna dle potreb rodiny. Osobnf
asistence podporuje uzivatele v zacle-
novdni do prirozeného socidiniho pro-
stfedi a zvySovdni jeho sobéstacnosti

a samostatnosti. Sluzba osobnf asis-
tence je zamérena predevsim na pomoc
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s pohybem a presuny, podporu pri péci
o vlastni osobu, zajisténi osobni hygieny
a dalsi Ukony, které uzivatel potrebuje
ke zvldddnf kazdodenniho zivota ve
svém prirozeném socidlnim prostred:,
vcetné podpory béhem vzdéldvacich,

terapeutickych a aktivizaénich ¢innosti.

Sluzba osobni asistence je upravena

§ 39 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidl-
nich sluzbdch, ktery osobni asistenci de-
finuje jako terénnf sluzbu poskytovanou
osobdm, které majf snizenou sobéstac-
nost z divodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizenf
a jejichz situace vyzaduje pomoc jiné
fyzické osoby.

Osobni asistent nenf oprdvnén provddét
zdravotni Ukony. Sluzba je pIné hrazena
uzivatelem.

Osobnf asistence umozniuje pecujicim
rodindm odlehcéeni od péce a zachovani
udrzitelného fungovdnfi celé rodiny. Ob-
zvldste v rodindch, jejichz déti majf vyssi
stupen zdvislosti a potrebuji vétsi miru
podpory, by pecujici rodi¢e uvitali lepsi
dostupnost osobn( asistence a odlehco-
vacich sluzeb (viz ndsledujici tabulka).

Tabulka ¢&. 5: Stupen zdvislosti a poptdvka po socidlnich sluzbdch

Jakou formu pomoci byste uvital/a v péci o své dité s postizenim?

Stuperni zdvislosti

. stupen 33%
II. stupen 40 %
Il. stupen 48 %
IV. stupen 54 %

Analyza potreb rodi¢l déti s postizenim
nebo chronickym onemocnénim, kterou
proved| Nadaéni fond Abakus, ukazuje,
ze pokud rodiny osobnf asistenci vyu-
zivajf, majf relativné malou hodinovou
dotaci (4). Vétsina rodin vyuZzivé osob-
niho asistenta zhruba 15 hodin tydné

a naprostd vétsina rodin tuto sluzbu
nevyuzivd vice nez 30 hodin tydné. Pres-
toze by néktefi rodice uvitali vice hodin
asistence, nardzi na omezené kapacity
asistentl. Zdjem o asistenci

Vétsi nabidku péde o dité ve
specializovanych zaftizenich

Dostupnou osobni asistenci
nebo odlehéovaci sluzby

56 %
54 %
64 %

75 %
(Zdroj: Kasincovd, 2019)

uvedlo 62 % rodi¢d, nicméné asistenci
vyuzivalo pouze 12 % rodica.

Dostupnd data ukazujf, Ze ackoliv rodice
maji o sluzbu osobnf asistence zdjem,
vyuzivaji ji velmi mdlo. Divody jsou
rtizné, hlavni je nedostatek informaci,
nedostupnost sluzeb a jejich finanénf
ndro¢nost.

Vyuzivdni sluzeb osobnfi asistence je
u rodi¢l spojeno s fadou pochybnostt.
Maiji obavy z nedostate¢nych kompetenci

osobnich asistentd, z absence zkuse-
nosti s konkrétnim typem onemocnéni
a z moznych potizi pfi navazovdni vzta-
hu s ditetem. Ddle maji obavy ze ztrdty
soukromi a také ze ztrdty kontroly nad
péci. Neprijemné jsou pro rodice také
situace, kdy dochdzf k ¢astému striddni
osobnich asistentl (4).

4.3. Odlehéovaci sluzby

Poskytovdn( odlehcovacich sluzeb
definuje § 44 zdkona ¢. 108/2006 Sb.,

o socidInich sluzbdch. Odlehc¢ovaci sluz-
by jsou uvedenym zdkonem definovdny
jako terénni, ambulantni nebo pobyto-
vé sluzby poskytované osobdm, které
maji snizenou sobéstacnost z dlvodu
véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizenf a o které je jinak
pecovdno v jejich pfirozeném socidlnim
prostredf; cllem sluzby je umoznit pedu-
jicl osobé nezbytny odpocinek.

Odlehéovaci sluzby zahrnuji
ndsledujici zdkladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zvldddni béznych Ukon
péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygiené nebo
poskytnuti podminek pro osobnf
hygienu,

c) poskytnuti stravy nebo pomoc
pri zajisténi stravy,

d) poskytnuti ubytovdni v pripadé
pobytové sluzby,

e) zprostredkovdni kontaktu se spole-
¢enskym prostredim,

f)  socidlné terapeutické ¢innosti,

g) pomoc pfi uplathovdni prdv, oprdv-
nénych zd&jmad a pfi obstardvdni
osobnich zdleZitosti,

h) vychovné, vzdéldvaci a aktivizacni
¢innosti,

i) pomoc pfi zajisténi bezpeci a moz-
nosti setrvdni v prirozeném socidl-
nim prostred!.

Dostupnost odlehcovacich sluzeb z po-
hledu pedujicich o déti s postizenim ma-
povala organizace Péce bez prekdzek

v roce 2019 (3). Dotaznikového Setren(
se zulastnilo 883 pecujicich, kteff peco-
vali o jedno nebo vice déti' s postizenim.
Vyslednd zjisténi poukazuji na potrebu
odpocinku pecujicich osob, ktery je
nezbytny pro zajisténi dlouhodobé péce
o dité s postizenim v domdcim prostre-
di. To, Ze by pfi péci o své dité uvitali
vice pomoci, uvedlo 37 % respondentd,
vétsina by pak uvitala prévé odlehdova-
cf sluzby nebo osobni asistenci. Potreba
odlehc¢ovacich sluzeb byla vy$si u rodicl
pecujicich o dité s vyssim stupném
zdvislosti.

Vysledky vyzkumu také ukazuji na nizké
povedomf pecujicich o odlehcovacich
sluzbdch. Pecujici nevédi, ze odlehco-
vaci sluzby existuji, pripadné za né po-
vazuji vsechny aktivity, které jim s péci
o dité pomdhaji, naprt. tdbory, skolni
vylety. Rodice ale odlehcovaci sluzby
nevyuzivajl také kvali obtizné adaptaci
ditéte, financni ndrocnosti sluzby a jejf
nedostupnosti, pripadné protoze ne-
chtéji, aby o dité pecoval nékdo jiny.

20



21

Ackoliv byl vyzkum zaméreny na rodice
déti do 18 let, zUcastnilo se ho i 65 rodi-
¢0, kterf pecuji o mladého dospélého. Ti
upozoriuji na zvysenou ndro¢nost péce,
kterd nastdvd po 18. roce véku, kdy

déti ukondi skolni dochdzku a péce plné
prechdzi na rodi¢e. Obdobné jako rodice
mladsich détf nardzeji na nedostatek
odlehcovacich sluzeb a osobni asisten-
ce, coz se negativné podepisuje na jejich
psychickém i fyzickém stavu.

5. vzdélavani

Déti s zivot limitujicim nebo ohrozujicim

onemocnénim maji prdvo na vzdélavdni.

V mezindrodnich standardech détské
paliativni péce je uvedeno, ze détskd
paliativni péce md byt dostupnd

i ve skole a skolnf prostredi md byt
vstricné k individudInim potrebdm ditéte
(17).

Skolsky zdkon a dalél ndrodnf a mezind-
rodni pravni predpisy zddraznuji zdsadu
rovného pristupu ke vzdéldvdni. Podle
ni by se mélo dostat kvalitniho vzdéld-
ni véem détem, coz vyzaduje zajistén(
podpdrnych opatreni. PInohodnotné
vzdéldvdni ale také vyzaduje vytvo-
fenf vhodnych podminek a vhodného
zdzeml.

5.1. Specidlné pedagogickd centra

V ¢eském prostredi nabizi podporu

ve vzdéldvdni specidiné pedagogickd
centra (SPC), kterd rodindm poskytujf
poradenské sluzby v oblasti vzdéldva-
ni déti se zdravotnim postizenim a se
zdravotnim znevyhodnénim. Jejich sluz-
by mohou vyuzit déti ve véku

od 3 do 19 let.

Specidiné pedagogickd centra poskytujf
poradenstvi nejen détem a rodi¢tim, ale
také &kole. Cinnost center je upravena
vyhldgkou ¢. 72/2005 Sb., o poskytovdni
poradenskych sluzeb ve skoldch a skol-
skych poradenskych zafizenich.

Pracovnici SPC provddi odbornou spe-
cidlnépedagogickou a psychologickou
diagnostiku, doporucuji podpdrnd opat-
feni a také doporucuji zarazeni ditéte

do Skoly/tridy podle § 16 odst. 9 Skolské-
ho zékona nebo zatazeni do vzdéldva-
cfho programu odpovidajiciho vzdéldva-
cfm potrebdm zdka.

5.2. Asistent pedagoga

Pro podporu détf se specidInimi vzdéld-
vacimi potfebami existuje pozice asis-
tenta pedagoga. Asistent pedagoga

je pedagogicky pracovnik, ktery je
zameéstnancem prislusné materské,
zdkladni nebo strednfi skoly. Plsobf

ve t¥{dé nebo studijni skupiné, ve které

s N

se vzdéldvaji zdci se specidinimi vzdé-
|dvacimi potfebami, nicméné nepomdhd
vyhradné danému ditéti, ale celé tr{dé.
Prdci asistenta pedagoga upravuje
vyhléska ¢. 27/2016 Sb., o vzdéldvdni
78k se specidlinimi vzdéldvacimi potre-
bami a zdakd nadanych.

NdplInf prdce asistenta pedagoga je
zejména: spoluprdce s ucitelem

na primé vychovné a vzdéldvaci ¢innosti
(nejen) u zdka se specidinimi vzdéldva-
c/mi potfebami, pomoc pfi komunikaci
mezi uciteli a zdky a pri komunikaci
mezi uciteli a zdkonnymi zdstupci

74k, individudlIni i skupinovd podpora
7&k0 pii pripraveé na vyuku a u z&kd se
zdravotnim postizenim rovnéz pomoc
pli sebeobsluze. DilezZité je pozname-
nat, ze asistent pedagoga nenf osobni
asistent ditéte. Asistent pedagoga mUze
74kdm poskytovat zdkladni podporu pfi
béznych zdravotnickych Ukonech, které
nevyzadujf vyssi odbornou kvalifikaci

a bézné je v domdcim prostredi provd-
dejii rodice zdka.
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5.3. Zqjisténi zdravotni podpory
détem a Zdkam ve skoldch

K problematice zajisténi zdravotni
podpory détem a zd&klm ve skoldch

a Skolskych zarizenich — jednd se
konkrétné o déti a zdky, kterf sami
nedokdzou provést zdravotni vykon —
vydalo Ministerstvo skolstvi, mlddeze

a télovychovy a Ministerstvo zdravot-
nictvi spole¢né sdéleni, které zdlraznuje
zdsadu rovného pristupu ke vzdéldvdni
a nutnost vytvorit vhodné podminky

a zdzemi (18).

Pri kazdodenni praxi je potreba odlisit
akutnf stavy, kdy je nezbytné volat zdra-
votnickou zéchrannou sluzbu, a laické
ukony, které mdze realizovat pedagogic-
ky nebo jiny zaméstnanec skoly. Jednd
se o Ukony, které nevyzaduji zdravotnic-
kého pracovnika, napf.:

e dohled nad ordini nebo jinou
formou poddni [é¢ivého pripravku
(napft. aplikace inzulinu inzulinovymi
pery nebo inzulinovou pumpou, in-
stilace o¢nich kapek a geld, inhalac-
nich 1ékd, promazdvdni kéze apod.),

e dohled nad vydejem sprdvné stravy
u potravinovych alergif a u dietnich
omezen,

e podpora u obsluhy odkasldvacich
pristrojd,

e umoznéni a dohled nad dodrzenim
osobni hygieny u déti se stomii

nebo u déti, které potrebuji cévko-
vanl,

e dohled nad funkénosti audiologic-
kych a jinych technickych pomUcek
(napt. sluchadlo, inzulinovd pumpa,
kochledrn{ implantdt).

V pfipadé, ze zdk potrebuje zdravotni
podporu, kterd vyzaduje zdravotnického
pracovnika, je mozné vyuzit poskytova-
tele zdravotnich sluzeb, napt. poskyto-
vatele domdcf péce na zdkladé indikace
praktického Iékare pro déti a dorost.
Reditel gkoly je povinen zajistit pro
zdravotni péci vhodné podminky podle
moznostf Skoly. Priklady podpory, kterou
mUze poskytovat vyhradné zdravotnicky
pracovnik:

e vymeéna stomické nebo urostomické
pomdcky,

e odsdvdni sekretu z tracheostomie,

e asistence pfi poddni stravy cestou
perkutdnni endoskopické gastrono-
mie (PEG),

e prevaz rukou u nemoci motylich
kridel,

e cévkovdni, napf. u poranéni michy,
meningomyelokély a jinych neurolo-
gickych diagndéz.

V pfipadé nejasnosti se md reditel Skoly
obrdtit se z&dosti o konzultaci na prak-
tického lékare pro déti a dorost nebo

na specialistu. Nutnd je spoluprdce se
zdkonnym zdstupcem ditéte.

5.4. Ptistup ke vzdéldvdni

Jakd je praxe v ¢eském Skolstvi, ukazuje
studie, kterou provedla neziskovd orga-
nizace Spolu, z. s., formou kvantitativ-
niho dotaznikového Setfeni v roce 2021
(19). Set¥en( bylo zaméteno na mapo-
véni zkusenosti rodi¢a s vyclenénim
jejich ditéte se specidinimi vzdéldvacimi
potfebami (ddle jen SVP) ze zdkladni
skoly, at uz bézné, &i specidini. Z vy-
sledkd Setfeni vyplyvd, Ze se rodiny déti

se zdravotnim ¢i jinym znevyhodnénim
setkdvaji ve skole s praktikami, které
jsou v rozporu se Skolskym i antidiskri-
minaénim zdkonem.

Mezi respondenty byli nejvice zastou-
peni rodi¢e déti s poruchou autistického
spektra, ktefi tvofili témér polovinu
respondentl (48 %). Druhou a treti
nej¢astéji uvadénou SVP byly vady redi
(43 % respondentd) a stfedné tézké
mentdini postizeni (36 % respondentd).

Hlavni zjisténi ukazuji, ze rodice déti se
specidlnimi vzdéldvacimi potfebami se
setkdvaji s ndvrhem ¢i pozadavkem

na odchod ditéte ze skoly — pozadavek
na zmenu skoly se nej¢astéji objevuje

u déti s lehkym mentdinim postizenim
(37 %), poruchami chovdni a nezdra-
votnimi druhy znevyhodnéni (34 %).
Dilezitym zjisténim je, Ze prestup Castéji
prosazuje skola nebo skolské pora-
denské zarizeni (60 %). Ze spddovych
skol jsou znevyhodnéné déti nejcastéji
smeérovdny do skol specidlnich. Desetina
rodi¢d détf se SVP se ve gkole setkala

s urcitou formou ndtlaku & omezent.
Castéji ¢elil znevyhodnéné déti a je-

jich rodice tomuto tlaku ve specidlnich
Skoldch.

Vystupy ze studie poukazujf také na to,
ze nékteri rodi¢e déti se SVP (11 %) se
setkdvajf s rdznymi formami omezen(

i béhem skolni dochdzky. Jednd se

napfr. o znemoznéni Ucasti na skolnich
akcich, dochdzky do skolni druziny nebo
poskytovdn( priznanych podplrnych
opatrent.

Neoprdvnénému tlaku ze strany Skoly
jsou rodice vystavovdni uz pfi zdpisu.
V piipadé déti, u nichZ byly rozpozndny

SVP uz v predskolnim véku, se nejcastéji
jednd o: podminovdni uéasti na skolnich
akcich mimo $kolu doprovodem zajisté-
nym rodi¢em; prendseni zodpovédnosti
za zajisténi asistenta do skolnf druziny
na rodice; porizen( specidlnich pomlcek
(nad rdmec toho, co md vétsina tridy)
nebo tlak na rodice, aby dité prihldsili
jinam. Rodice, kteff u zdpisu Cell ne-
oprdvnénym podminkdm ze strany
Skoly, castéji dité zapisou do specidl-
niho rezimu vzdéldvdni. Neoprdvnéné
pozadavky tak v nékterych pripadech
mohou byt vyuzivdny i jako taktika

proti zaclenénf ditéte do skoly. S témito
neoprdvnénymi pozadavky maji ¢asto
zkusenosti rodice détl s kombinovanymi
vadami, ale také s autismem a smyslo-
vym ¢i télesnym postizenim — v téchto
skupindch je zazilo 35-44 % z nich (19).

5.5. Zqjisténi vzdéldvdni vazné
nemocnym détem ve $koldch

Na téma zajistén( vzdéldni vazné
nemocnym détem ve skoldch probéhl

v bfeznu 2025 prvnf kulaty stdl, k né-
muz byla pfizvdna fada odbornikd

a zdstupcl pacientskych organizaci.
Vystupy z kulatého stolu poukazujf

na potrebu podpory vzdéldvdni zdkd

se zdvaznym onemocnénim, a to jak

na Urovni jednotlivych skol, tak na dUrovni
systémovych zmén.

V rdmci dobré praxe byla identifikovdna
fada oblastf, které se v praxi osvédci-

ly. Dllezitym aspektem vzdéldvdni je
vstricnost skol, které se snazi déti integ-
rovat a nabidnout jim vhodné prostredf
respektujicf jejich individudini potreby.
Jednd se napt. o spoluprdci s SPC, vy-
uzitf terénnich zdravotnich sluzeb nebo
domdci zdravotn( péce, vyuzivdni online
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vyuky pro zprostredkovdni vzdéldvani
ditéti, které neni schopno dochdzet

do skoly (napt. program SMART Bridgit)
nebo poskytovdni vyuky v nemocnicich.
Nezbytné je také proskoleni pedagogic-
kého sboru, détského kolektivu i rodicd.

V rdmci programu kulatého stolu byla
identifikovdna také fada bariér, které

se tykaji neochoty skol déti vzdéldvat.
Skoly také nard#f na technické prekdzky,
jako je chybéjicl bezbariérovy pristup
nebo potize s dopravou na spole¢né
aktivity. Nedostatecné je také persondini
obsazeni skol, chybi asistenti pedagoga
a zdravotnictl pracovnici. Dalsi barié-
rou jsou obavy a predsudky persondlu,
strach z prdvni odpovédnosti v pripadé
zdravotnich komplikacf a nejistota, jak
zvlddat krizové situace, které mohou
nastat. Integrace détf se zdvaznym
onemocnénim znamend také zvysenou
administrativni zgtéz.

Vystupy z kulatého stolu identifikovaly
potrebu systémové zmény, kterd zahr-
nuje legislativni ukotveni zdravotnich
ukond ve skole, garantované financovd-
ni provdadénych tkona zdravotni péce,
povinné proskoleni pedagogd, zapojent
koordindtora péce a vyuzivdni multidis-
ciplindrniho pfistupu.

Vyslednd doporuceni pro zvyseni
dostupnosti vzdéldvani ve skoldch:

e  Oteviend komunikace s rodici
a spoluprdce se specidinimi pe-
dagogickymi centry — rodic¢e jsou
partnerem, ne prekdzkou.

e Vzdéldvdni pedagogl — zdkladnf
znalosti o zdravotnich potrebdch
déti s nemoci.

Zapojeni zdakd do kolektivu — mluvit
otevrené o jinakosti, ucit ohledupl-
nosti.

Vytvoren( krizového pldnu —
napf. pfi epileptickém zdchvatu
nebo dusnosti.

Spoluprdce s domdci péci ¢i am-
bulantnimi sluzbami — krdtké dennf
navstevy zdravotni sestry.

Zajisténf asistence podle potreb
ditéte — vyuzivdni asistenta peda-
goga k zajistén( potreb ditéte.
Vyuzitl modernich technologif —

online vyuka, hybridni modely
vyuky.

6. 0dborné stanovisko
k poskytovani zdravot-
ni péce, socialni péce

a vzdélavani

Jednim z cild projektu bylo vedeni spo-
le¢né odborné diskuse na téma zajisténi
zdravotni péce, socidIni péce a vzdéld-
vdni détskym pacientdm se zdvaznou
zivot limitujici nebo ohrozujici diagnézou
ve vlastnim socidlnim prostredi. Cilem
diskuse bylo vytvoreni konsenzudiniho
odborného stanoviska k tomuto tématu.

Tato kapitola shrnuje proces tvorby
stanoviska i jeho vysledek.

6.1. Metodika

Spolecné stanovisko vybranych organi-
zaci a odbornych spole¢nostf k zajistént
zdravotni péce, socidini péce a vzdéld-
vdn{ détskym pacientdim se zdvaznou
zivot limitujicl a ohrozujicl diagndzou

ve vlastnim socidlnim prostred( bylo
vytvoreno metodou Delphi. Tato metoda
slouzi k vytvoreni konsenzudliniho
stanoviska dobré praxe a jeji pouziti je
vhodné i v pripadé paliativni péce (20).
Metoda Delphi se zaklddd na tom, ze
konkrétn{ vyroky jsou hodnoceny v née-
kolika kolech a diky tomu je postupné
dosazeno konsenzu.

Do expertniho panelu byli pozvdni
zdstupci odbornych spoleénosti a or-
ganizaci, které byly identifkovdny jako
relevantn( pro tvorbu stanoviska. Vy-
branf zdstupci se zuc¢astnili dvou online
workshop0, béhem kterych byly identi-
fikovdny potreby détf Zijicich se zdvaz-

nou zivot limitujici a/nebo ohrozujict
diagndzou a jejich rodin pfi poskytovdni
péce v domdcim prostredi. Na zdkla-

dé vystupl z téchto workshopt bylo
vypracovdna prvni verze stanoviska,
kterd obsahovala 15 klicovych aspektl
poskytovdn( zdravotni péce, socidinf
péce a vzdéldvdni ve vlastnim socidinim
prostredi. Identifikované kli¢ové aspekty
byly poté prevedeny do dotazniku, ktery
byl rozesldn k posouzeni vybranym
zdstupclm sdruzenym v expertnimu
panelu.

Kazdy klicovy aspekt byl posuzovdn
zvldst a vhodnost jeho zarazeni do
findIniho stanoviska byla hodnocena

na skdle od 1 do 9 (1-3 nevhodné;

4-6 ¢dastecné vhodné; 7-9 vhodné).
Shoda expertl k jednotlivym doporuce-
nim byla stanovena dopredu a zakldda-
la se na dvou kritériich:

s

1. Rozdil mezi nejvyssim a nejnizsim
hodnocenim daného doporucenf
nesmf byt vétsi nez 4.

2. Azdroven medidn (prostfedni hod-
nota) hodnoceni musf byt alespon 8.

Pokud zdstupci zvolili hodnoceni 6 Ci
nizsi, méli pod otdzkou prostor na vy-
svétlen( ¢i ndvrh nové formulace daného
doporuceni. Uvedend metodika hodno-
cenf byla prevzata z projektu Minister-
stva zdravotnictvi: Podpora paliativni
péce — zvyseni dostupnosti zdravotnich
sluzeb v oblasti paliativni péce v nemoc-
nicich akutni a ndsledné péce??,

ve kterém byla pouzita pro tvorbu odbor-
ného stanoviska k zajisténi poskytovani
paliativni péce v nemocni¢nim prostredi.

7 https:/fpaliativa.cz/podpora-paliativni-pece-v-nemocnicich/o-projektu
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V prvnim kole bylo na zdkladé vyse uve-
denych kritérif 7 klicovych aspektl péce.
Ctyti aspekty byly spojeny dohromady
do dvou aspektd a bylo upraveno jejich
znéni. Do druhého kola postoupilo

8 kli¢ovych aspektd.

V druhém kole bylo expertnim pane-
lem na zékladé vyse uvedenych kritérif
schvdleno vsech 8 klicovych aspektd.
Nicméné u 7 aspektl bylo navrzeno
jejich preformulovdni. Tyto ndvrhy byly
zapracovdny na spole¢ném online se-
tkdnf a ndsledné byla vytvorena findinf
verze odborného stanoviska, ktery byla
rozesldna véem zapojenym expertdim
ke schvdlent.

Vétsina expertl findini verzi stanovis-
ka odsouhlasila bez dalsich ndvrhd na
zmeény. U jednoho klicového aspektu
doslo k dodate¢nému ndvrhu

na preformulovdni a tento ndvrh byl
prijat. S vyslednym znénim stanoviska,
které obsahuje 13 klicovych aspektl
zdravotni péce, socidini péce a vzdéldva-
ni détskych pacientl ve vlastnim socidl-
nim prostredi, se tedy ztotoZnuje vsech
19 zapojenych zdstupcl vybranych
organizaci a odbornych spolecnostt.

Seznam zapojenych organizaci
a odbornych spolecnosti:

e Aliance pro individualizovanou
podporu, z.s.

e  Asociace pracovnikl specidinich
pedagogickych center, z.s.

e Asociace domdci péte Ceské
republiky, z.s.

e Asociace poskytovatell socidlnich
sluzeb Ceské republiky, z. s.

e Asociace rané péce Ceské republi-
ky, z.s.

e Ceskd asociace pro vzdend one-
mocnénf z.s.

e Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické

e Férum mobilnich hospicl, z. s.
e Charita Ceskd republika

e SdruZenf soukromych kol Cech,
Moravy a Slezska z.s.

e Spoluskola, z. s.

e Unie pecujicich z. s.

e  Penta Hospitals Domdci zdravotnf
péce

e Ceskd neonatologickd spole¢nost
CLS JEP

e  Sekce détské paliativni péce
CSPM CLS JEP

e  Sekce détské paliativni mediciny
CPS CLS JEP

e Odbornd spole¢nost praktickych
détskych Iékara CLS JEP

e  Pracovni skupina pro perinatdlinf
paliativnf pé¢i CSPM CLS JEP
e PARENT PROJECT, z. s.

6.2. Znéni odborného stanoviska

Predkladané odborné stanovisko pred-
stavuje klicové aspekty péce poskyto-
vané detem zijicim se zdvaznou zivot
limitujici a ohrozujici diagndzou v jejich
vlastnim socidinim prostredl a zdd-
raznuje potrebu poskytovdni podpory
pecujicim rodindm. Odborné stanovisko
obsahuje ndsledujicich 13 klicovych
aspektl péce.

Déti s Zivot ohrozujicim nebo Zivot
limitujicim onemocnénim a jejich ro-
diny maiji pfistup ke zdravotni péci,
socidInf péci a vzdélavdni

ve vsech fdzich nemoci, bez ohledu
na to, zda je stanovena diagndéza.

Rodindm je potifebnd péce a pod-
pora dostupnd i v perinatdinim
obdobi.

Soucdsti poskytované péce je také
psychickd a spiritudini podpora,
kterd je dostupnd ve vsech fézich
nemoci a také po dmrti ditéte.

Rodiny pecujici o dité s Zivot
ohrozujicim nebo Zivot limitujicim
onemocnénim maiji pristup ke zdra-
votnim, socidlnim a jinym sluzbdm,
které jim umoznuji dostatecny

a pravidelny odpocinek od péce.

Déti s Zivot ohrozujicim nebo Zivot
limitujicim onemocnénim a jejich
rodiny maji pristup k potrebné péci
a sluzbdm bez ohledu na region,
ve kterém zijf.

Déti s Zivot ohrozujicim nebo Zivot
limitujicim onemocnénim maiji rovny
pristup ke vzdéldvdni a skolskym
sluzbdm s ohledem na jejich indivi-
dudlInf potreby a bez diskriminace
na zdkladé jejich zdravotniho stavu.

Zdravotn{ a socidInf sluzby, véet-
né specializované paliativni péce,
jsou dostupné také v zdvéru Zivota
ditéte.

Rodiny pecujici o dité s zivot
ohrozujicim nebo zivot limitujicim
onemocnénim maji stdtem garan-
tovanou véasnou a dostatecnou

10.

11.

12.

13.

finan¢ni podporu k zajisténi udrzi-
telné péce vcetne uprav domdciho
prostredi a zajisténi zdravotnickych
a kompenzacénich pomUcek odpo-
vidajicich individudInim potrfebdm
ditéte.

SluZby pro rodiny pecujicf o dité

s zivot ohrozujicim nebo Zivot limi-
tujicim onemocnénim jsou kontinu-
dInf a koordinované. Rodiny maji

k dispozici odbornou podporu, kterd
jim pomdhd s organizaci celého
procesu péce a provdzi je

ve vsech fdzich nemoci ditéte,
véetné tranzice do sluzeb pro do-
spélé i po pripadném Umrti ditéte.

Rodice pecujicl o dité s zivot ohro-
Zujicim nebo Zivot limitujicim one-
mocnénfm majf zajisténou ochranu
svych prdv a pristup k odbornému
socidinimu a prédvnimu poraden-
stvi, v€etné poradenstvi v oblasti
pracovniho prdva.

Kazdé dité s Zivot ohrozujicim nebo
zivot limitujicim onemocnénim

a jeho rodina jsou rovnocennymi

a plnohodnotnymi ¢leny nasi
spolecnosti a nedochdzi k jejich
socidInimu vyloucent.

Po Umrti ditéte maiji rodiny k dispo-
zici péci o pozUstalé, psychosocidini
podporu a prdvni poradenstvi, které
mohou vyuZziti s ¢asovym odstu-
pem a dle svych potreb. Pozlstalym
pecujicim zdroven ndlezi prfimérend
finan¢ni podpora.

Vhodnd péce a podpora je vénovd-
na také sourozencdm nemocného
ditéte a daldim blizkym osobdm.
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Doporuceni
pro dalsi rozvoj

V této zdvéredné kapitole nabizime
doporucen( pro dalsi rozvoj, kterd vy-
plyvaji ze zjisténi prezentovanych v této
analyze.

1. Podpora praktickych
Iékard pro déti a dorost

Doporucujeme podpofit rozvoj vzdéld-
vani praktickych Iékarl v oblasti détské
paliativni péce. Ddle doporudujeme za-
jistit, aby prakticti Iékari méli k dispozici
ucelené informace o sluzbdch, které jsou
vhodné pro pecujici rodiny. Vhodnou for-
mou mohou byt napf. informacnf letdky
do ordinaci, webové stranky, on-line
webindre.

2. Podpora poskytovatelt
domdci péce

Pro zajisténi zdravotni péce o déti

v domdcim prostredi je potfeba pod-
porit souc¢asné poskytovatele domdcf
péce. Nezbytnd je podpora vzdéldvdni
persondlu v oblasti détské paliativnf
péce, podpora rozvoje tymda, posileni
persondinich kapacit o détské zdravotn(
sestry a pediatry, spoluprdce s odesilaji-
cimi pracovisti, pldn péce.

3. Zvyseni kapacit ambulanci
paliativni péée

Z vystupl analyzy je zfejmé, ze ambu-
lance paliativni péce nejsou détskymi
pacienty dostatecné vyuzivdény. Doporu-
¢ujeme zmapovat, jaké jsou priciny pro
jejich nizké vyuziti, a na zdkladé toho
navrhnout vhodny postup, aby ambu-
lance paliativni mediciny poskytovaly

Vv

péci détskym pacientdim ve vyssi mite.

4. Podpora poskytovateld mobilni
specializované paliativni péce

Poskytovatelé MSPP potrebujf pod-
poru v oblasti advokacie financovdnf
péce u détskych pacientl a vzdéldvdni
a posileni persondlu o détské sestry ci
pediatry. DUlezitd je také podpora lepsi
spoluprdce s détskymi Iékari, nemocni-
cemi, nemocni¢nimi konzilidrnimi tymy
a sdileni pldnu péce. Nezbytnd je také
zména uhradového mechanismu mo-
bilni specializované paliativni péce tak,
aby reflektovala specifické potreby péce
o détské pacienty (soubéh péce, delsi
doba poskytovdni péce).

5. Rozvoj odlehcovacich sluzeb
a osobni asistence

Pri poskytovdni péce v domdcim
prostredi je klicové, aby rodiny mély
moznost si od ndro¢né péce odpocinout.
Doporucujeme proto zvysit dostupnost
odlehcovacich sluzeb, a to jak terén-
nich, tak pobytovych. Je vhodné, aby
odlehcovaci sluzby byly schopné pokryt
rozdilné potreby déti a jejich rodin. Pro
déti s vysokou potrebou zdravotni péce
je vhodné podpofit rozvoj zdravotniho
respitu. S ohledem na nedostatek pra-
covist, kterd odlehéeni poskytujf, se jako
kli¢ovd jevi podpora vzniku novych za-
fizenf poskytujicich odlehéovaci sluzby,
podpora vzdéldvdni pracovnikd v ob-
lasti détské paliativni péce a posilenf
kompetenci osobnich asistentd. Neméné
ddleZité je zvysit tlak na krajské drady,
které rozhoduji o tom, jaké socidInf sluz-
by a v jakém rozsahu na svém Uzemf
potrebuji a které pak do sité socidlnich
sluZeb prijmou (vyplyvd z toho Uhrada
pro poskytovatele).

6. Podpora poskytovatel( rané péée

Rand péce predstavuje pro pedujicl
rodiny vyznamny zdroj podpory, ale

jeji kapacity jsou nedostacujici. Bylo by
proto vhodné oslovit poskytovatele rané
péce a zjistit, jakym zplsobem je mozné
je podpofit a co potrebuji k tomu, aby
mohli rozsifit své sluzby a posilit kapaci-
ty. Zdroven je ddleZité zvysit informova-
nost rodin o sluzbé rané péce.

7. Osvéta odborné i Siroké
verejnosti o dostupnych sluzbdch

Pristup ke sluzbdm je ovlivnén nedo-
state¢nou informovanost( jak odborné,
tak i laické verejnosti. Je proto vhodné
zlepsit informovanost odbornikd o sluz-

bdch, které mohou pecujici rodiny vyuzit.

Dulezité je také predat informace laické
verejnosti.

8. Koordinace péce

Pri navigaci v dostupnych sluzbdch je
mozné vyuzit pozici koordindtora péce,
ktery md prehled o potfebdch rodiny

a nabizenych sluzbdch. Doporucujeme
podporu rozvoje koordinace péce mezi
poskytovateli zdravotni a socidlni péce.

9. Posileni dobrovolnictvi

Vhodnou formou podpory pecujicich
rodin je dobrovolnictvi. Doporucujeme
proto zvysit informovanost rodin o moz-
nostech dobrovolnictvi a posilit organi-
zace, které dobrovolnictvi poskytuji.

10. Podpora rozvoje poskytovatel
zajistujicich komplexni péci a podporu

Na zdkladé predklddanych zjisténi je
ziejmé, Ze by pro rodiny bylo pfinosné,

kdyby poskytovatelé nabizeli kom-
plexni péci, kterd by pokryvala rozlicné
potreby rodin. Jednalo by se o komplexnf
zarizeni, kterd nabidnou rodindm jak
zdravotni, tak i socidlni péci a pripadné

i vzdéldvani déti.
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Instituce zapojené do koordinac¢ni
skupiny pro implementaci Koncepce

Asociace katolickych nemocni¢nich kapland
Asociace nemocni¢nich kaplan(

Asociace poskytovateltl socidinich sluzeb CR
Asociace poskytovatell hospicové paliativni péce
Centrum provdzeni
Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnénf
Ceskd neonatologickd spole¢nost
Ceskd pediatrickd spole¢nost
Ceskd spole¢nost paliativni mediciny
Détské centrum Plzen
FN Motol
Férum mobilnich hospicl
Nadace rodiny VI¢kovych
Odbornd spoleénost praktickych détskych Iékarl
Poradna VIGVAM
Sekce détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti
Sekce détské paliativni pée Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Spolec¢nost pro ranou péci
Unie porodnich asistentek UNIPA

Tento dokument je vysledkem cinnosti multiprofesni koordinacni skupiny,
jejimz dkolem je implementace cild Koncepce péce o déti a dospivajici se zdvaznou
Zivot limitujicl a ohrozujicl diagndzou a jejich rodiny, kterd vznikla v roce 2022
na zdkladé iniciativy Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP
a Sekce détské paliativni mediciny CPS €LS JEP. V koordinaéni skupiné
je zapojeno na 20 odbornych spole¢nosti. Vice o sloZzenf a ¢innosti koordinaénf
skupiny na webovych strdnkdch koncepce.

www.koncepce.info
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