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Uvod

Détskd a perinatdini paliativni

péce prochdzi v poslednich letech
dynamickym rozvojem, roste pocet
poskytovatel& mobilnf specializované
paliativni péce, vznikaji prvnf

détské [Gzkové hospice, roste pocet
konzilidrnich paliativnich tyma

v nemocnicich a zvysSuje se povedomf
o paliativni péci mezi sirokou odbornou
i laickou verejnosti.

Péce o détské pacienty se od péce

o dospélé zdasadné lisi. Je to ddno
zejména spektrem a rozlozenim diagndz
vyzadujicich paliativni péci. Zatimco

u dospélé populace se jednd prevdzné
o onkologické pacienty (cca 75-80 %),

u détf tvoff tato onemocnénf pouhych
20 %. V détské populaci existuje

vétsi rliznorodost stavl vyzadujicich
paliativni péci a podstatné vyssi

podil nenddorovych diagndz. V &irsim
kontextu vyzadujf paliativni péci dvé
skupiny détf. Ty, které majf Zivot limitujicf
onemocnéni, tedy stav, kdy je predéasné
umrti obvyklé (napfiklad nékteré svalové
dystrofie, spindIni muskuldrnf atrofie —
SMA, degenerativni onemocnénf
centrdinfho nervového systému, dédi¢né
poruchy metabolismu, komplexnf
dédi¢né vady, ndsledky prematurity),

a ddle ty, které maji zivot ohrozujfcf
onemocneéni, tedy stav, kdy je vysokd
pravdépodobnost predc¢asného dmrti

v dUsledku tézké nemoci (onkologické
diagndzy, intenzivni péce po vdzném
urazu CNS apod.) Zdsadnim specifikem
péce o déti je jejich nezplsobilost
rozhodovat o [é¢bé i ménici se vyvojové
potreby vzhledem k véku ditéte, coz
klade vyssi ndroky na zajisténi péce.

Rodice v ni proto zastdvaji vyznamnou
a nezastupitelnou roli.

Zjisténl, ze dité md vazné onemocnént,
které ho limituje, nebo dokonce ohrozuje
na zivoté, je pro rodice zemétresen,

jez zbofi vSechny predstavy, které

do té doby o svém ditéti a jeho zivoté
méli. V rodiné nastdvd $ok, z rodic¢l se
stdvaji neformdini pedujici a najednou
musf fesit problémy, kterym nebyli
nikdy drive vystaveni. Je to pro

né zcela novd, ndroénd Zivotni situace,
ve které se ocitajl osamoceni a ¢asto
bez potfebné podpory. V roli pecujicich
zdhy nardzi na to, Ze o nabizenych
sluzbdch nejsou informovdni, nemajf
kapacitu se v systému zorientovat nebo
to v dany okamzik nedokdzou. Nemoc
ditéte tak md na rodinu znaény dopad
v mnoha rovindch a promitd se

do Zivota celé rodiny, tedy i sourozencd,
prarodi¢d a Sirsi rodiny.

Na druhé strané pak mdze stdt
zkugeny profesiondl — koordindtor péce,
ktery se v daném zdravotnickém i
socidlnim zarizeni pfimo specializuje
na koordinaci péce a poskytovdn(
podpory rodindm pecujicim o déti se
zd&vaznou zivot limitujicl ¢i ohrozujici
diagndzou. Zaméruje se na komunikaci
s rodinou, zajistuje, aby dostdvala
potrebné informace véas a dobre jim
rozuméla, poskytuje praktické informace
a pomdhd s orientaci v nabidce sluzeb.
Spolupracuje s dalsimi Iékari, socidinimi
pracovniky a dal$imi specialisty

na individudinim pldnu péce, koordinuje
pédi a zajistuje kontinudinf pristup

ke sluzbdm ve zdravotnim a socidlinim
systému i ve skolstvi. Koordindtor
péce je sluzba, kterd je v zahranidi



béznou soucdsti systému péce a je
pevné ukotvena i v Mezindrodnich
standardech pro détskou paliativni péci?
a Charté Evropské asociace

pro paliativni pécic.

Vedle inspirace ze zahranici byl
dalezitym milnikem pro rozjezd pilotniho
projektu v Ceské republice vznik
Koncepce péce o déti a dospivaijici se
zd&vaznou zivot limitujici a ohrozujicl
diagndzou a jejich rodiny, v niz patfilo
zaveden( pozice koordindtora péce mezi
prioritnf cile. Sjednoceny odborny pfistup
a grantovd podpora Nadace rodiny
VI¢kovych daly prvotniimpuls k realizaci
pilotnfho programu a soucasné se

staly zésadnim predpokladem k jeho
Uspésnému dokoncdent.

Predkldddme vdm evaluacni zprdvu,
kterd shrnuje vSechny podstatné prvky
projektu, obsahuje popis metodiky,
kli¢cové vystupy na zdkladé sbéru dat
v prébéhu pilotnfho projektu a zdvéry
vyplyvajicl z pfipadovych studif

a realizované fokusnf skupiny.

Dékujeme vSem koordindtorlm péce,
jejichz nasazeni a odbornost tvorily
samotné jédro pilotniho projektu.
Podéekovdni patif rovnéz zapojenym
organizacim, které umoznily pilotni
ovéreni v praxi, i véem rodindm, které
do projektu vstoupily a svym sdilenim
zkusenosti prispély k jeho dalsimu
rozvoji.

* https://www.koncepce.info/wp-content/uploads/2023/05/Koncepce-

ece-0-deti-se-zavaznou-diagnozou.pdf

2 Mezindrodni standardy pro détskou paliativni pééi, Od projektu IMPaCCT k projektu GO_PPaCS, 2024

2 Evropskd charta paliativni péce o déti a mladistvé, 2023


https://www.koncepce.info/
https://www.koncepce.info/
https://www.koncepce.info/
https://www.koncepce.info/wp-content/uploads/2023/05/Koncepce-pece-o-deti-se-zavaznou-diagnozou.pdf
https://pallium.cz/wp-content/uploads/2024/02/Mezinarodni-standardy-pro-detskou-paliativni-peci_online-jednostrana.pdf
https://pallium.cz/wp-content/uploads/2023/08/Czech-Charter-CMYK.pdf

1. Predstaveni projektu

Hlavnim cilem projektu bylo ovérit
potrebu a prinos role koordindtora

péce v Ceském prostredi a poskytnout
dostatek podkladd a dat pro systémové
ukotveni této pozice.

Projekt probihal ve dvou fdzich:

e  Pripravnd fdze (Cervenec 2023 az
leden 2024), v niz byly zpracovdny
metodické materidly (Metodika
¢innosti koordindtora péce,
Metodika sbéru dat, Metodika
evaluace) a uskutecneny odborné
kulaté stoly

e Pilotni faze (leden 2024 az
prosinec 2025), béhem niz
probihd realizace v zapojenych
organizacich

Do projektu bylo zapojeno celkem
12 profesiondll (koordindtorl péce)
v Sesti partnerskych organizacich.
Mezi zapojenymi organizacemi byly
tfi nemocnice a tfi komunitni sluzby:

e VSeobecnd fakultni nemocnice
v Praze (Centrum provdzeni)

e  Fakultni nemocnice v Motole
(Neuromuskuldrni centrum)

e  Fakultni nemocnice Olomouc
(Ndrodni telemedicinské centrum)

e  Mobilnf hospic Strom Zivota
e  Spolec¢nost pro ranou péci

e energeiq, 0.p.s.
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2. Shrnuti
a hlavni vystupy

Predklddané vysledky projektu ukazuiji,
Ze integrace role koordindtora péce

do standardné poskytované péce mlze
byt prospésnd pro déti se zdvaznou
zivot limitujicf ¢i ohrozujici diagndzou

a pecujici rodiny. Beneficience jejich
plsoben( je mozné sledovat také

u poskytovateld socidlnich a zdravotnich
sluzeb.

Z projektovych dat vyplyvd, ze
koordindtor péce je schopen v prdméru
zajistit pécio 11 az 16 klientd.

Pocet klientd zdlezi na tom, jok

velkou intenzitu péce potrebuji a kde
koordindtor péce plsobi. Toto zjisténi
odpovidd zkusenostem ze zahranici,
kde je tato sluzba poskytovdna a kde
se koordindtor v zdvislosti na obtiznosti
situace v prliméru stard o 10 az 15 déti.

Koordindtofi poskytujf péci dle potreb
klientl a zkugenost z projektu ukdzala,
Ze mezi klienty existuje Siroky rozptyl
potreby péce a jeji intenzity. Zatimco
nekterym stadily jednotky intervencf,
jiné rodiny potfebovaly velmi intenzivnf
podporu. Toto zjisténi ukazuje, ze je
potreba poditat s tim, Ze koordindtofi
péce budou mit v péci nékolik klientd,
kteff budou vyzadovat intenzivnf

a ¢asove ndro¢nou péci, jez bude
spotrebovdvat znacnou ¢dst jejich
kapacity.

Koordindtori péce béhem dvou let
poskytli podporu 123 détem a jejich
rodindm. Tretinu klientd tvorili
novorozenci a nejmladsi déti do dvou
let. Podle ocekdvdni byla potreba

koordinované péce v této kategorii
nejvétsi. Rodiny se musi vyporddat

se zcela novou zivotni situaci

a po prvotnim Soku se u¢i fungovat

s vdznym onemocnénim svého ditéte.
Koordindtofi méli v péci déti s rozli¢nymi
diagndzami.

V priibéhu trvdni projektu dosdhl
jeden klient plnoletosti. V praxi to

pro rodiny znamend prechod z péce
pediatra smérem k praktickému Iékari
a specialistdm a sluzbdm pro dospélé
klienty. Koordindtori péce maji velky
potencidl détem a jejich rodindm tento
prechod usnadnit.

Koordindtofi péce poskytovali podporu
také klientm v zdvéru Zivota a jejich
rodindm. V prdbéhu projektu zemrelo
19 déti, tj. vic nez Sestina vsech klientd
v projektu, coz poukazuje na vdznost
onemocnén, kterymi déti zafazené

do projektu trpf.

Pohled na data o trvalém bydlisti
klientd, resp. peclujicich osob dokazuje,
ze koordindtofi péce jsou schopni
efektivné podpofit i rodiny

ve vzddlengjsich oblastech, kde by déti
a jejich rodiny mohly v béZzném systému
péce zUstat bez odpovidajici podpory.
Prestoze koordindtofi sidlili v Sesti
krajich Ceské republiky, byli schopni péci
poskytnout ve dvandcti krajich.

Koordinace péce zahrnuje Sirokou

skdlu ¢innostf, kterou koordindtofi
vykondvaji ve prospéch klientl. Jednd se
o ¢innosti spojené s koordinaci zdravotn{
péce, poskytovdnim psychosocidlni
podpory roding, poradenskou ¢innosti,
zajistovdnim ndvaznych sluzeb

a pomdcek, edukaci rodi¢t a dalsi.



Koordindtofi poskytuji rodindm také
krizovou intervenci a pozUstalostn{ pédi,
coz na né klade znacéné ndroky v oblasti
dalsiho vzdéldvdni. Toto zjisténi také
ukazuje na ndro¢nou situaci zapojenych
rodin, pro které byl koordindtor péce
dllezitym zdrojem podpory.

Prakticky od Uplného pocdtku projektu
bylo zfejmé, Zze nemocnice vykazuijf
vy$si pocet klientd oproti komunitnim
sluzbdm. Z celkového poctu

123 déti jich 84 bylo z nemocnic (68 %),
zatimco komunitnf sluzby se staraly

0 39 déti (32 %). Tento pomér je ddn
vysokou koncentraci détskych pacientl
v centrech vysoce specializované

péce fakultnich nemocnic, které

byly do pilotniho projektu zapojeny.

V nemocnicich bylo také vice détf

v novorozeneckém a kojeneckém

véku, tedy v obdobl, kdy ¢asto

dochdzi k prvnim projev@m vézného
onemocnén{ a stanoven( diagndzy.

Nejvice ¢asu strdvili koordindtofi péce
poskytovdnim psychické podpory,
koordinaci zdravotni péce a cestovdnim
za klienty. Casové nejndrocnéjéf ale byly
doprovody klientd, cestovdni

za klienty, poskytovdni pozUstalostnf
péce a krizovd intervence. Zjisténl, ze
koordindtori poskytuji také pozUstalostni
pédi a krizovou intervenci, zddraznuje
potrebu adekvdtniho vzdéldni
koordindtor{ v této oblasti.

Vysledky projektu ukazuji na odlisnou
praxi v plsoben( koordindtorl péce

v nemocnicich a v komunitnich sluzbdch.
Zatimco koordindtori v nemocnicich
koordinovali péci pro vétsi pocet klientd,
koordindtori v komunitnich sluzbdch
poskytovali klientdm vétsi objem

primé péce a trdvili s nimi vice ¢asu.
Koordindtori v komunitnich sluzbdch
Castéji poskytuji péci ve viastnim
socidlnim prostredi klientd, s ¢ImZ je
spojené castejsi dojizdéni a vice ¢asu
strdveného na cesté. S timto aspektem
je vhodné pocitat pfi pldnovdni
koordinace péce v komunité.

Mirné odlisnosti Ize sledovat i v péci,
kterd byla koordindtory poskytnuta.

V nemocnicich koordindtori péce
nejc¢astéji poskytovali psychickou
podporu, koordinovali zdravotni péci,
vykondvali socidini poradenstvi,
zajistovali kompenzacni pomdcky

a pripravovali pldn péce. V komunitnich
sluzbdch koordindtori nejcastéji
vykondvali koordinaci zdravotni péce,
pldnovdni péce, cestovali za klientem,
zajistovali ndvazné sluzby a podobné
jako v nemocnicich poskytovali klientdm
psychickou podporu.



3. Metodika sbéru dat

3.1. Metodika sbéru dat
v zapojenych organizacich

Data byla v zapojenych organizacich
sbirdna podle metodiky, kterd byla
vytvorena v pripravné fézi projektu a je
dostupnd on-line*. Hlavnim zamérenim
sbéru dat bylo ziskdni podkladd k ndplni
prdce koordindtora péce a strukture
poskytované péce.

Sbér dat probihal elektronicky pomocf
excelového formuldre vytvoreného
specificky pro tento Ucel. Sledovdny
byly zdkladnf informace o klientech
(vék, pohlavi, bydlisté, diagndza) a typy
ukond péce vykonané koordindtory

ve prospéch klientl (typ tkonu,

délka). Seznam sledovanych dkond
péce byl stanoven pred zahdjenim
projektu (béhem pripravné fdze)

a ndsledné upravovdn dle rediné

praxe koordindtord péce. Vysledny
seznam zahrnoval 15 definovanych
Ukonl primé péce a jeden otevieny
Ukon pro ¢innosti, které nebylo mozné
zaradit do definovanych tkond.
Jednotlivé Ukony a podrobny popis péce
poskytované koordindtory jsou popsdny
v samostatné publikaci Koordindtor
péce pro déti a dospivajici se zdvaznou
zivot limitujici ¢i ohrozujici diagnézou

d jejich rodiny = Kdyz na pédi nejste
sami®.

Dalsim ndstrojem uréenym pro
sledovdni dopadu plsobeni
koordindtord péce na neformdini
pecujicl a systém socidIni a zdravotnf
péce byly pripadové studie klientd.

Koordindtofi péce u vybranych klientd
sledovali ndsledujici ukazatele: zdkladnf
informace o klientovi a jeho rodiné;
hodnoceni potreb klienta a rodiny; pldn
péce; prabéh péce; vyhodnoceni cild
péce; reflexe a dopady péce. Celkem
bylo vytvoreno 32 pripadovych studif,
které byly podrobeny obsahové analyze.

3.2. Metodika sbéru dat
od pecujicich osob

Pro sbér dat od rodin byly pouzity dvé
metody — dotaznikové Setrenf a fokusni
skupina. Cilem dotaznikového Setren(
bylo ziskat zpétnou vazbu od pecujicich
osob a zmapovat kvalitu jejich Zivota.
Ke sbéru dat byly vyuzity dva dotazniky.
Prvni dotaznik sledoval kvalitu Zivota
pecujicich osob a druhy dotaznik
ziskdval zpétnou vazbu na poskytované
sluzby koordindtora péce. K tomuto
Ucelu byl vyuzit jiz existujicl dotaznik
.Views on Care", ktery je zaméreny

na subjektivni hodnocenl dopadu
sluZby na kvalitu Zivota®. Dotazniky
byly pecujicim osobdm k dispozici jak

v tisténé, tak i elektronické formé. Prvnf
dotaznik vyplnilo 47 pecujicich, druhy
otaznik pak 40 pecujicich.

Fokusni skupina probéhla v zdvéru
projektu a sledovala potreby rodin

s détmi se zdvaznym onemocnénim

a to, jak k jejich naplfovdni prispivd
pozice koordindtora péce. Do fokusnf
skupiny byly pozvdny vsechny

pecujici osoby klientl, kteri byli v péci
koordindtor(. Fokusnf skupina probéhla
on-line a zucastnili se ji dva rodice.
Ziskand data byla analyzovdna pomoci
tematické analyzy.



https://www.koncepce.info/wp-content/uploads/2024/02/Koordinator-pece_Metodika-pro-sber-dat_nahled.pdf
https://www.koncepce.info/zaverecna-evaluace-pilotniho-projektu-koordinator-pece/
https://www.koncepce.info/zaverecna-evaluace-pilotniho-projektu-koordinator-pece/
https://www.koncepce.info/zaverecna-evaluace-pilotniho-projektu-koordinator-pece/
https://www.koncepce.info/zaverecna-evaluace-pilotniho-projektu-koordinator-pece/
https://www.koncepce.info/zaverecna-evaluace-pilotniho-projektu-koordinator-pece/
https://www.koncepce.info/wp-content/uploads/2026/02/A5-Koordinator-pece_-Kdyz-na-peci-nejste-sami_nahled.pdf
https://pos-pal.org/maix/ipos-views-on-care.php

4. Data z projektu

4.1. Déti v pé¢i koordindtort

Pohlavi déti nemocfi a jejich rodindm. Péce byla
Castéji poskytovdna chlapctim (59 %)
Béhem projektu koordindtori péce nez divkdm (41 %).

pomohli celkem 123 détem s vdznou

Obrdzek €. 1: Zastoupeni divek a chlapct mezi klienty koordindtor péce

Divky N =50; 41 %
Chlapci N =73;59 %

Vék déti skupinou byly novorozenci a nejmladsi
déti do dvou let. Déti v této skupiné
predstavovaly 28 % vsech klientd
zarazenych do projektu. Jedno dité
dosdhlo v pribéhu projektu plnoletosti
a 19 détf zemrelo.

Pri pohledu na vék déti je zfejmé, ze
nejcastéji do projektu vstupovaly déti
v novorozeneckém a kojeneckém
obdobf pfed dosazenim jednoho roku
véku. Druhou nej¢astéji zastoupenou

Graf &. 1: Pocet détskych klientd dle véku pfi vstupu do projektu

Pocet klientd v dané vékové kategorii
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Diagnézy déti (63 %), ndsledované nemocemi
- ) . o zpUsobenymi poruchou metabolismu
Déti, které byly v péci koordindtor(, (10 %). Toto zastoupent reflektuje

meély rozli¢né typy diagndz. Nej¢astéji
zastoupenou skupinou diagndz

dle Mezindrodnf klasifikace nemocf

a souvisejicich zdravotnich problémd
(MKN-10) byly nemoci nervoveé soustavy

onemocnént.

charakter nemocnic zapojenych
do projektu, které se specializujf
na neuromuskuldrni a metabolickd

Tabulka ¢. 1: Zastoupeni diagndz déti v péci koordindtort dle MNK-10

Onemocnéni dle MKN-10

AO00-B99 - Nékteré infekéni a parazitdrni nemoci

C00-D48 — Novotvary

D50-D89 — Nemoci krve a krvetvornych orgdnd a nékteré poruchy imunity
E70-E9Q0 — Poruchy pfemény Idtek — metabolismu

FOO-F99 — Poruchy dusevni a poruchy chovdnf

G00-G99 — Nemoci nervové soustavy

100-199 — Nemoci obéhové soustavy

J00-J99 — Nemoci dychaci soustavy

K00-K93 — Nemoci trdvici soustavy

MO00-M99 - Nemoci svalové a kosternf soustavy a pojivové tkdné

NOO-N99 — Nemoci mocové a pohlavni soustavy

P00-P96 — Nékteré stavy vzniklé v perinatdinim obdobf

Q00-Q99 - Vrozené vady, deformace a chromozomdlIni abnormality

R00-R99 - Priznaky, znaky a abnormdinf klinické a laboratorni ndlezy nezatrazené jinde
T90-T98 — Ndsledky poranéni, otravy a jinych ndsledkd vnéjsich pficin

Z00-Z99 - Faktory ovliviujicl zdravotni stav a kontakt se zdravotnickymi sluzbami

Celkem

Pocet

2

4

12

77

123

Zastoupeni (v %)
2%
3%
2%
10 %
2%
63 %
2%
2%
2%
1%
1%
2%
6 %
2%
2%
1%

100 %



Zastoupeni déti v péci
koordindtord dle mista bydlisté

Zapojené pilotni organizace pasobily

v Sesti krajich, nicméné jejich plsobenf
mélo presah a2 do dvandcti krajd CR.
Nejvice klientd Zilo ve Stfedoceském
kraji a v Praze (shodné 22 %).

V Pardubickém a Olomouckém kraji
Zilo 10 % klientd za kazdy kraj. Ostatnf
kraje mély zastoupenf( nizsi nez 10 %.

Podrobné je bydlisté klientl zndzornéno
na ndsledujicim obrdzku. Pohled

na data o trvalém bydlisti klientd,

resp. pecujicich osob dokazuje, ze
koordindtori péce jsou schopni podporit
rodiny i mimo kraj, ve kterém sidli,

a poskytnout podporu rodindm zijicich
v odlehlejsich regionech.

Obrdzek ¢. 2: Trvalé bydlisté klientl v péci koordindtor(



Zastoupeni déti v pééi koordindtord
dle typu poskytovatele

v komunitnich sluzbdch poskytli péci
39 détem (32 %).

Z celkového poctu 123 déti bylo v péci
koordindtord plsobicich v nemocnicich
84 déti (68 %). Koordindtofi pdsobici

Graf &. 2: Zastoupeni déti v péci koordindtorl v nemocnicich a komunitnich sluZzbdch

32 % Komunitni sluzby

N =39 @ Nemocnice

68 %
N =84

4.2. Pisobeni koordindtord péce
Typy ukonl péée

Koordindtori péce poskytovali klientdm

a jejich rodindm rGizné typy podpory.

V projektu bylo sledovdno 16 typd ukon(
primé péce (viz graf ¢. 3). Jednalo se

o Ukony spojené s koordinaci zdravotnf
péce, poskytovdnim psychosocidini
podpory rodiné, poradenskou ¢innost,
zajistovdnim ndvaznych sluzeb

a pomdacek, edukaci rodi¢d a dalsi.

Za sledované obdobi vykdzali
koordindtori celkem 10 160 Ukond pfimé
prdce. Nejvice rodiny vyuzivaly pomoc

s celkovou koordinaci zdravotn{ péce

o nemocné dité (2 321 tkon). Druhym
nejc¢astéji vykdzanym udkonem byla
psychickd podpora (2 150 ukond).

Daldimi ¢astymi Ukony bylo

pldnovdni péce (913 ukond), zajisténi
kompenzacnich pomdcek (791 dkon()

a socidlnf poradenstvi (730 Ukond).
Pomérné ¢asto byly vykazovdny i tkony
¢as strdveny na cesté (687 ukon0)

a zajisténi ndvaznych sluzeb

(638 Ukon().

Koordindtori péce poskytovali rodindm
také poradenstvi zamérené

na ziskdni finanéni podpory

(299 UkonU), zajistovali doprovody

do institucf (197 Ukon0), vykondvali
edukadni ¢innost (192 Ukon), pomdhali
prosazovat prdva klienta a zdkonnych
zdstupcl (126 ukond), pripadné je
zastupovali pfi jedndnich (89 Ukon).
Méné casté bylo poskytovdni spiritudinf
podpory (11 tkonl). Kromé vyse
vyjmenovanych Ukonl poskytovali

10



koordindtofi péce i Ukony, které nebyly nebo umrti ditéte. Tato forma podpory
zahrnuty v uvedenych kategoriich, byla vykazovdna jako krizovd intervence
tzv. ostatni Ukony (celkem se jednalo (165 UkonUl) a pozUstalostni péce

0 699 Ukond). Byly to prevdzné tkony (182 dkona).

spojené s komunikaci (212 dkond)

a administrativni ¢innostf (192 dkona).

Podrobny prehled vsech typU
poskytovanych Ukond a jejich

Zajimavym zjisténim projektu je, Ze zastoupeni je zobrazen v ndsledujicim
koordindtori péce byli ddlezitym zdrojem  grafu.

podpory pro rodinu v obdobf krize, jako

napt. pfi zhorsenf zdravotniho stavu

Graf &. 3: Typy Ukond péce vykazované koordindtory péce a jejich zastoupent

Koordinace zdravotni péce
Psychickd podpora
Planovdni péce
Zajisténi kompenza¢nich pomticek
SocidIni poradenstvi
Cas strdveny na cesté
Ostatnf
Zajisténi ndvaznych sluzeb
Finan¢ni poradenstvi
Doprovody (osobnf asistence)
Edukativn( ¢innosti
Pozlstalostni péce
Krizovd intervence
Prosazovdni prdv klienta a zdkonnych zdstupcd
Zastupovdni zdkonnych zdstupcl klienta

SpiritudIni podpora

687
669
638
299

197

192

182

165
126
89
11



Intenzita péce poskytované klientim

Z hlediska ¢asu, ktery koordindtofi
péce travili pfimou praci s klienty,
bylo v projektu vykdzdno celkem

7 168 hodin. Nejvice hodin prfmé
péce pripadlo na Ukon psychickd
podpora (1671 hodin). Dal$imi tkony
v poradf dle ¢asu poskytnuté primé
péce byly koordinace zdravotni péce

(1 198 hodin), ¢as strdveny na cesté
za klienty (968 hodin) a aktivity
vztahujicl se k zajisténi kompenzacnich
pomUcek (583 hodin). Dalsi tkony
primé péce poskytované koordindtory
péce uz spotrebovaly celkové méné
¢asu. Podrobnosti jsou zndzornény

v ndsledujicim grafu.

Graf &. 4: Souhrnné pocty hodin vykdzanych na jednotlivé Ukony

Koordinace zdravotni péce klienta

Zajisténi kompenzaénich pomdcek

SocidIni poradenstvi
Pldnovdni péce
Zajisténi ndvaznych sluzeb

Ostatni

1198

459

Doprovody

Finanéni poradenstvi

PozUstalostni péce
Edukativn{ ¢innosti

Krizovd intervence

Prosazovdni prdv klienta a zdkonnych zdstupct
Zastupovdni zdkonnych zdstupct klienta

Spiritudini podpora

197

179

140

138

929

65
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Pfi pohledu na ¢asovou ndroc¢nost

jednotlivych Ukonl se ale ukazuje, ze
¢asove nejndrocnéjsi jsou doprovody
klientl (89 minut na jeden ukon), ¢as
strdveny na cesté (85 minut na jeden
Ukon) a pozlstalostni péce (59 minut

T

na jeden ukon). Vyssi casovou

ndrocnost jednotlivého Ukonu vykazujf
také krizovd intervence, prosazovdni
prdv klientd, psychickd podpora

a spiritudini podpora. Naopak jako méné
¢asove ndrocné vychdzi pldnovdni péce
a koordinace zdravotni péce

(30 a 31 minut).

Graf &. 5: Primérnd délka jednotlivych dkonl v minutdch

Doprovody

Pozustalostni péce

Krizovd intervence

Prosazovdni prdv klienta a zdkonnych zdstupcd
Psychickd podpora

SpiritudIni podpora

Zajisténi kompenzaénich pomdicek
Zastupovdn( zdkonnych zdstupct klienta
Edukativnf ¢innosti

Finan¢ni poradenstvi

SocidIni poradenstvi

Zajisténi ndvaznych sluzeb

Koordinace zdravotni péce klienta
Ostatnf

Pldnovdni péce

I -

Cas strdveny na cesté _ 85
— E
—
I

47
45
44
44
44
40
39
33

31

31

30



Dilezitym ukazatelem intenzity péce

je také pocet Ukonl na klienta. Zde se
ukazuje siroky rozptyl potreby péce a jeji
intenzity. Pocet Ukond vykdzanych

na jednoho klienta se pohyboval

od 2 po 533 tkond. Medidn poctu tkond
byl 52, primér 83. Nejc¢astéji klienti
potrebovali 51 az 100 dkonl primé péce
(25 %), pripadné k pokrytf jejich potreb
stacilo 21 az 50 ukond primé péce

(21 %). Intenzivnéjsi forma podpory, tedy
vice nez 200 ukon(, byla vysledovdna

pouze u 8 % klientl. Naopak ¢dsti klientd
byla poskytnuta nizsf intenzita podpory,
11 % klientl obdrzelo méné nez

10 Ukon( pfimé péce a 16 % pak mezi
11 a 20 Ukony péce. Nizsi pocet ukonl
méze souviset nejen s nizsi potfebou
podpory, ale také s pozdéjsim vstupem
klient(i do projektu. Siroky rozptyl poctu
UkonU primé péce ukazuje, ze nékter|
klienti potrebuji intenzivnéjsi podporu,
zatimco jinym staci nékolik intervenci
(tabulka ¢. 2).

Tabulka ¢. 2: Intenzita poskytované péce dle poctu tkond

Pocet tkont Pocet klientl Podil (v %)
1-10 14 11%
11-20 20 16 %
21-50 26 21 %
51-100 31 25 %
101-200 22 18 %
200+ 10 8%
Celkem 123 100 %

14
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4.3. Plsobeni koordindtord péée
v nhemocnhicich a komunitnich sluzbdch

Projekt sledoval pdsoben(
koordindtord péce u dvou typd
poskytovatell zdravotni a socidinf
péce — v nemocnicich a v komunitnich
sluzbdch. Vyslednd zjisténf ukazujf
ddlezité rozdily v jejich plsobent.

Prvnim rozdilem je vék déti v péci.

V nemocnicich je vyrazné vice détf

v novorozeneckém a kojeneckém véku
nez v komunitnich sluzbdch (19 déti
vs. 7 déti). Obdobné déti v mladsim
skolnim véku byly castéji v péci
koordindtord v nemocnicich (28 déti
vs. 5 déti).

Graf &. 6: ek déti v letech dle poskytovatele péce

28
19
16
15
7
5
0-1 2-5 6-11

Komunitni sluzby @ Nemocnice
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Dalsim rozdilem je vykazovand ¢innost. v nemocnicich vykdzali 5 407 dkon0

Ackoliv z hlediska poctu ukon( je (53 %) a koordindtofi v komunitnich
rozloZeni préce koordindtord relativné sluzbdch 4 753 Ukond (47 %) —,
vyvdzené (viz graf ¢. 7) — koordindtofi v urcitych aspektech se jejich péce lisi.

Graf &. 7: Polet vykdzanych Ukonl piimé péce dle poskytovatele

N =4753 Komunitni sluzby
[0)

47% @® Nemocnice

N =5 407

53 %
Pfi srovndnf dat mezi poskytovateli sluZzbdch), koordindtofi v komunitnich
je vidét odlisnd praxe v plsobenf sluzbdch poskytovali klientdm vétsi
koordindtord péce v nemocnicich objem piimé péce (122 Ukond oproti
a v komunitnich sluzbdch. Zatimco 64 Ukonm v nemocnicich) a trdvili
koordindtori v nemocnicich koordinovali s nimi vice ¢asu (prdmeér na klienta
péci pro vétsi pocet klientd (84 klientd byl 86 hodin oproti 45 hodindm
oproti 39 klientdm v komunitnich v nemocnicich).

Tabulka €. 3: Plsoben( koordindtort péce dle typu poskytovatele

Nemocnice Komunitni sluzby
Celkovy potet klientd 84 39
Ukony na klienta 64 122
Cas na klienta (v hodindch) 45 86

16



Pri srovndni typd ukonl péce je vidét
odlisnd struktura poskytované péce
(viz graf ¢. 8).

Graf ¢&. 8. Pocet vykazovanych dkond koordindtora péce dle typu organizace

e P
Pk oo 15"
. VN 620
Pldnovdni péce _ 293
401
Zajisténi kompenzacnich pomucek .
27
Socidlnf poradenstvf _8 452
. 613
Cas strdveny na cesté -
74
o — 7o
463
Zajisténi ndvaznych sluzeb -
175
198

Finanénf poradenstvi B o

D q 60
oprovody - 137

R ) 112
Edukativnf ¢innosti - 80

PozUstalostnf pé¢ /8
ozUstalostnl péce Bl 04

RIS 31
Krizovd intervence - 134

PV . , . o 103
Prosazovdni prav klienta a zakonnych zdstupct I 23
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Zastupovdni zdkonnych zdstupcd klienta . 56

Spiritudini podpora I g

Komunitni sluzby

@ Nemocnice



V nemocnicich koordindtofi vykondvali socidIni poradenstvi

vykondvali nej¢astéji ukony spojené (452 Ukon() nebo zajistovali

s poskytovdnim psychické podpory kompenzacni pomdcky (390 tkond),
(1562 UkonU) a koordinaci zdravotnf pfipadné se vénovali pldnovdni péce
péce (1439 tkond). Castdji také (293 Ukond).

Tabulka &. 4: Pét nej¢astéjsich tkond primé péce v nemocnicich

Typ ukonu piimé péce

Pocet
Psychickd podpora 1562
Koordinace zdravotni péce klienta 1439
Socidlnf poradenstvi 452
Zajisténl kompenzacénich pomdicek 390
Pldnovdn( péce 253}

V komunitnich sluzbdch se koordindtofi sluzeb (463 Ukond). Podobné jako
nej¢astéji vénovali koordinaci zdravotni v nemocnicich byla i v komunitnich
péce (882 Ukond) a pldnovdni péle sluzbdch ¢astym ukonem koordindtord
(620 ukon(). Vyznamné vice Ukonl je psychickd podpora klientd

spojenych s ¢asem strdvenym na cesté (588 Ukon).

(613 Ukonl) a se zajisténim ndvaznych

Tabulka ¢&. 5: Pét nej¢astéjsich tkonl primé péce v komunitnich sluzbdch

Typ ukonu piimé péce

Pocet
Koordinace zdravotni péce klienta 882
Pldnovdn( péce 620
Cas strdveny na cesté 613
Psychickd podpora 588

Zajisténi ndvaznych sluzeb 463
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Intenzita péée koordindtorl plsobicich v komunitnich
sluzbdch tvorila 47 % (3 807 hodin)

Intenzitu péce je moZné sledovat a péée koordindtorl v nemocnicich
pomoci casu, ktery koordindtofi 53 % (3361 hodin) z celkového poctu
stravili poskytovanim pfimé pece. vykdzanych hodin. RozloZeni ¢asu je
Celkove bylo v projektu vykdzdno tedy téméf rovnocenné (graf &. 9).

7 168 hodin pfimé péce, pricemz péce
Graf &. 9: RozloZenf ¢asu strdveného prfimou pracf s klientem dle poskytovatele

N =3 807 hodin
47 %

Komunitni sluzby

@ Nemocnice

N =3 361 hodin
53 %

Ny

Pfi blizsim pohledu na tuto kategorii jsou  zatimco koordindtofi v nemocnicich

ale zfejmé rozdily mezi poskytovateli 45 hodin (graf ¢. 10). Nicméné prdmeérnd
péce. Koordindtori péce plsobicl délka jednoho Ukonu byla u obou
v komunitnich sluzbdch vénovali poskytovateld shodné 42 minut.

7

klient&im prGmérné 86 hodin pfimé péce,

Graf €. 10:  Prlmérny ¢as vénovany péci o jednoho klienta (v hodindch)
dle poskytovatele

Komunitni sluzby 86



Koordindtofi v nemocnicich (viz graf

¢. 11) vénovali nejvice ¢asu

psychické podpore (1 226 hodin),
koordinaci zdravotni péce (822 hodin)

a zajisténi kompenzacénich pomUcek
(333 hodin). Co se tykd ¢asové
ndrocnosti jednotlivych dkond, byly pro
koordindtory péce v nemocnicich ¢asoveé

na jeden Ukon). Dalsim ¢asové

strdveny na cesté (80 a 78 minut

ndroc¢nym tkonem bylo zajistovdn(

kompenzacnich pom@cek (51 minut
na jeden Ukon), finanéni poradenstvi

(50 minut na jeden Ukon) a psychickd

nejndroc¢néjsi doprovody klientl a ¢as 47 minut na jeden ukon).

Graf ¢. 11. Cas vénovany Ukonlm péce v nemocnicich

Psychickd podpora

Koordinace zdravotni péce klienta
Zajisténi kompenzaénich pomiicek
Socidlnf poradenstvf

Ostatnf
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Pldnovdni péce

Zajisténi ndvaznych sluzeb

Cas strdveny na cesté

Krizovd intervence

Finanéni poradenstvi

PozUlstalostni péce

Edukativn( ¢innosti

Zastupovdani zdkonnych zdstupct klienta
Prosazovdni prdv klienta a zdk. zdstupct
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Koordindtofi v komunitnich sluzbdch sluzbdch ¢asoveé nejndrocnéjsi, obdobné

(viz graf €. 12) vénovali nejvice jako v nemocnicich, doprovody klient(
¢asu tkonlm &as strdveny na cesté a Cas strdveny na cesté (109 a 85 minut
(872 hodin), psychickd podpora na jeden ukon). Druhym c¢asove

(445 hodin) a koordinace zdravotni nejndro¢néjsim ukonem byla krizovd
péce (376 hodin). Pri pohledu intervence (85 minut na jeden ukon)

na prémeérny ¢as na jeden tkon byly a pozUstalostni péce (77 minut na jeden
pro koordindtory péce v komunitnich ukon).

Graf 12. Cas vénovany tkondim péce v komunitnich sluzbdch
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Pfi porovndni plsobeni koordindtor(
péce v nemocnicich a komunitnich
sluzbdch jsou zajimavé ndsledujici
Ukony:

Ukony koordinace zdravotni péce

a psychickd podpora byly souhrnné
dvéma nejcastéji poskytovanymi ukony
péce. Ukon koordinace zdravotn( péce
mél ¢astéjsi zastoupeni v nemocnicich
(62 %) nez v komunitnich sluzbdch

(38 %). Primeérnd délka tkonu byla

v nemocnicich 34 minut, v komunitnich
sluzbdch 26 minut.

Druhy nejéastéjsi ukon — poskytovdnf
psychické podpory — byl také castéji
vykazovdn koordindtory v nemocnicich
(73 %) nez v komunitnich sluzbdch

(27 %). Primérnd délka tkonu byla
obdobnd — 47 minut v nemocnicich

a 45 minut v komunitnich sluzbdch.

Zajfmavym zjisténim jsou data o Ukonu
¢as strdveny na ceste, ktery byl ¢astéji
vykazovdn koordindtory v komunitnich
sluzbdch (89 %) nez v nemocnicich
(11 %), coz reflektuje odlisny zplsob
prdce s klienty. S vyssi ¢etnosti

vykazovdni Ukonu ¢as strdveny na cesté

souvisi také vyssi pocet vykazovanych
hodin, které na cesté strdvili.
Koordindtofi v komunitnich sluzbdch
vykdzali 872 hodin a koordindtofi

v nemocnicich 97 hodin. Nicméné
priimérnd délka daného dkonu nenf
tak vyrazné odlisnd. V komunitnich
sluzbdch se jednalo 0 87 minut

a v nemocnici 79 minut (medidn

byl 90 minut pro komunitni sluzby

a 75 minut pro nemocnice).

Dalsim zajimavym tkonem je krizovd
intervence a pozUlstalostni péce.
Krizovd intervence byla vyrazné

Castéji poskytovdna koordindtory,

kteri plsobili v nemocnicich, nez témi

v komunitnich sluzbdch (81 %

vs. 19 %). Také pozUstalostni podpora
byla poskytovdna ¢astéji v nemocnicich
nez v komunité, ale zde rozdil nenf tak
vyrazny (57 % vs. 43 %). Prdmérnd
délka Ukonu byla nicméné delsf

v komunitnich sluzbdch (88 minut

pro krizovou intervenci a 77 minut

pro pozUstalostni péci) nez

v nemocnicich (41 minut pro krizovou
intervenci a 46 minut pro pozUstalostnf
péci).
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5. Pecujici osoby a jejich
zkusenost s koordinatory
péce

Zpétnd vazba ukazuje, ze podpora
koordindtord péce méla pozitivnf
vliv na situaci rodi¢d a Ze byli s pracf
koordindtord spokojeni — 97 %
respondentl uvedlo, Ze se jejich
situace béhem doby, kdy byli v péci
koordindtora, zlepé&ila. Pouze jeden
respondent uved|, Ze se situace
nezlepsila. Podobné pozitivné hodnotili
respondenti vliv koordindtora péce
na zménu jejich sou¢asné situace —
97,5 % respondentl uvedlo,

Ze jim koordindtor pomohl, pficemz

47,5 % uvedlo, Ze jim pomohl velmi,

a 52,5 %, ze docela (viz tabulka

¢. 6). Negativni odpovéd, tedy ze jim
koordindtor nepomohl, neuved! zddny
z respondentl. Z odpovédf se tak dd
odvozovat, ze ke zlepseni situace
pecujicich osob prispéla intervence
koordindtora péce.

Sluzby koordindtora péce by jinym
lidem v podobné situaci doporucilo

100 % respondentd, pricemz 90 %
uréité a 10 % spise. To ukazuje na
velmi pozitivni vnimdnf spoluprdce

s koordindtorem péce. Vliv koordindtora
péce na kvalitu Zivota respondentd se
z dotaznikového Setfeni neprokdzal.

Tabulka ¢. 6: Vliv koordindtora péce na zménu soucasné situace respondentd

Kategorie

Ano, velmi mi pomohl
Ano, docela mi pomohl
Ne, nepomohl mi

Celkem

Zjistén( z fokusni skupiny ukazuji, ze
koordindtor funguje pro rodiny jako
psychickd podpora pfi adaptaci na nové
situace, pomdhd jim pfipravit se

na zmény a na mozné zhorsovdni stavu
nemocného ditéte. Velmi vyznamnd

a zdsadnf je role koordindtora pfi
pldnovdni zdravotni péce, coz snizuje
z4téz, kterou by organizace péce

na rodiny kladla. Koordinace zdravotnf
péce se navic nevztahuje pouze

na dané zarizeni, ale tykd se jakékoliv
péce, kterou rodina a nemocné

dité potrebuji. Koordindtor je také

Pocet respondentt

Dopad (v %)
47,5 %
52,5 %

0 %

100 %

vyznamnym pomocnikem pfi
vybéru, vyhleddvdni a zarizovdn(
kompenzacnich pomUcek.

,Ted v rdmci pfipravované operace
ndm nase koordindtorka velmi
pomdhd, protoze dostat dobry
termin operace a sladit ho se véemi
dalsimi aspekty je néco, co bézny
smrtelnik nemd Sanci zviddnout.”

(pecujici rodic)



Dilezité je informovat rodice o tom,
jakou pomoc mUZe koordindtor péce
nabidnout, aby tak mohli jeho potencidl
maximdiné vyuzit. Nezbytné je také
spravné nac¢asovdni zahdjeni péce.
Idedini by bylo zapojeni koordindtora
do péce co nejdrive, protoze prdve

na zacdtku péce je nejvice potrebny.

Rodiny, které pecuji o dité s zivot
omezujicim onemocnénim, majf Sirokou
Skdlu potieb. Rodice se museli smifit se
situaci, ve které se jejich rodina nachdzi,
pfijmout situaci takovou, jakd je. Je

pro né velmi dllezitd psychickd podpora
v rdmci partnerského vztahu, v roding,
udrzovdni socidiniho kontaktu, pfipadné
i podpora od zdravotnikd. Nezbytnd je
také koordinace zdravotni péce, aby
ndvstévami lékard a zdravotnimi vykony
strdvili co nejméné casu. Potiebujf
pomoc se zajisténim kompenzacnich
pomdicek, a to nejen s jejich vybérem,
ale také pfi shanénf potfebnych financf.
Rodiny by rdady vyuzily osobnf asistenci,
domdcfi zdravotni péci, pripadné také
pomoc asistenta ve skole, ale nardzi

na nedostatek odleh¢ovacich sluzeb

a dalsich forem podpory.

.Taky bych uvitala, kdyby nékdo
pfisel a pohlidal syna, abychom
mohli jit nékam s manzelem,
abychom mohli tfeba navstivit
starou tetu.”

(pecujici rodic)

24



25

6. Pripadové studie

Obsahovd analyza sebranych
pripadovych studif ukdzala, Ze rodiny
prochdzi séril obdobnych uddlosti, které
na sebe mlzou, ale nemusf navazovat
a ve kterych koordindtor péce plsobf
jako stabilizaéni a organizaéni prvek.

Roli koordindtora péce pro déti

se zdvaznym zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim je mozné
rozdélit na ¢tyfri hlavni oblasti:

1. Koordindtor péce jako spojka mezi
poskytovateli péce a rodinou, kdy
pomdhd s organizaci a pldnovdnim
péce u rdznych institucf
a poskytovateld a usnadnuje
vzdjemnou komunikaci, koordinuje
pédi a zajistuje ndvaznost sluzeb.

2. Koordindtor péce jako stabilni
kontaktni bod urceny pro potreby
rodiny, ktery je snadno dostupny
i v momentech krize, poskytuje
krizovou intervenci, psychosocidlni
podporu, pozUstalostni pédi.

3. Koordindtor péce podporuje
kontinuitu péce a jeji udrzitelnost
ve vlastnim socidlnim prostredf
klienta. Znd a respektuje potreby
rodiny, nabizi podporu, pomdhd
s organizaci péce doma, se
zajisténim potfebného vybaven.
S dobrou znalostf rodiny dokdze
efektivné pldnovat a koordinovat
nutné hospitalizace a zabrdnit
tak jejich zbyte¢nému opakovdni.
Pravidelné a véas edukuje, pecujici
rodice jsou tak lépe orientovani,
snizuje se jejich nejistota a stres,
a dokdzou lépe reagovat

na aktudInf vyvoj situace nebo
zhorsen( zdravotniho stavu. Diky
tomu nemusf byt vzdy nutny vyjezd
RZS.

4. Koordindtor péce snizuje zdtéz
kladenou na dalsi odborné profese
tim, Ze prebird organizacni slozku
péce a znacnou ¢dst komunikace,

a zdravotnici (zejména lIékari

a zdravotni sestry) a socidIni
pracovnici tak maji prostor pro svou
odbornou ¢innost.

Analyza pfipadovych studif ukazuje,
ze rodiny déti se zdvaznym
onemocnénim benefituji ze spoluprdce
s koordindtorem prostrednictvim
nékolika opakujicich se mechanisma.

V kontextu fragmentovaného systému
péce (zdravotni péce, socidini sluzby

a vzdéldvdni) funguje koordindtor jako
stabilnf kontaktni bod, propojuje aktéry
napti¢ sektory a prebird vyznamnou
¢ast organizaéni a komunikaéni zdtéze,
kterd by jinak dopadala na rodice

a na zdravotnické tymy. Tento
mechanismus je patrny napti¢ véemi
typy pripadl — od akutnich prechod@

z nemocnice do domdci péce pres
dlouhodobé technicky ndro¢nou
domdci péci az po situace vznikajicf
pfi zhorsovdni zdravotniho stavu

a v zdveéru zivota.

Pro rodice se beneficience pldsoben(
koordindtora péce projevuje zejména
v lepsi orientaci, snizenim stresu,
nejistoty a izolace, v pilotnim projektu
se prokdzal dopad na zlepseni kvality
zivota celé rodiny. Pripadové studie
opakované popisuji, ze koordindtor
prebird komunikaci se zdravotnickymi



zarizenimi, poskytuje préibéznou
psychosocidlni oporu, krizovou
intervenci a pomdhd v ndroc¢nych
situacich. Souc¢asne rodindm

poskytuje praktickou pomoc s péci

v domdcim prostredr: zajistuje potrebné
kompenzaéni pomdcky, vyhleddvd
ndvazné sluzby, pomdhd s vyrizenim
socidlnich ddvek, zddostmi pro nadace,
jednd s urady. Diky tomu se zvysuje
udrzitelnost domdci péce a snizuje riziko
vycerpdni pecujicich.

Pro nemocné dité se cilend,
personalizovand a odborné
koordinovand podpora projevuje
predevsim v adekvdtni a véasné
podpore v oblasti zajisténi sluzeb

a péce, kterd reaguje na aktudlini, ale

i dlouhodobé potreby ditéte (napfriklad

v oblasti vzdéldni), vede k vétsi
kontinuité poskytované péce a k posilenf
moznosti travit vice ¢asu s rodinou.

Také na drovni systému ukazuji
pripadové studie vyznamny prinos

v podobé snizeni komunikacniho tfenf
a organizacéni zdtéze ostatnich ¢lend
odbornych tym, zejména lékard

a zdravotnich sester, kteri nejcastéji
prebiraji koordinacnfi roli a komunikaci
s rodinou, avsak nad rdmec svych
¢asovych moznosti. Dedikovany
koordindtor sjednocuje informace,
pfipravuje a organizuje spole¢nd
setkdnl, filtruje opakované dotazy

a pomdhd predchdzet konfliktdm,
které mohou vzniknout, kdyz je

do péce zapojeno vice poskytovateld.
Koordindtofi péce také snizuji zatéz
na zdravotnf systém.

Ndsledujici tabulka nabizi prehled
vybranych typickych uddlosti, ke
kterym v rodindch mzZe dochdzet, a to,
v ¢em spocivd v téchto situacich dloha
koordindtord péce.

Tabulka &. 7: Priklady plsobeni koordindtora péce dle odlisnych situacl

Uddlost Potreby rodiny

Rodina zazivd strach a nejistotu

. . z nové situace. Potfebuje se
Prechod z nemocnice

zorientovat v novém prostredi.

do domdci péce

Rodina mé obavy, jak péci doma

zvlddne.

Dlouhodobd domdci

péce . |
sluzeb, odlehéeni od péce.
Potreba mit komu zavolat,

Zména/zhorsen( potfeba komunikace s osobou,

zdravotniho stavu,
krizovd situace

vysvétlovat ,novému*” ¢lovéku.

Potreba citlivé respektujicl
Termindini féze, péce
o pozlstalé rozhodovdni o rozsahu péce,

prani rodiny.

zajisténfl pomlcek a ndvaznych

kterd znd rodinu a rozumf situaci,
neochota nebo Unava znovu vie

komunikace, krizovd intervence,

Cinnosti koordindtora péte

Vybér a zajisténi pomicek, nastaveni ndvaznych
sluzeb, doprovody, administrativni podpora,
psychosocidlni opora.

Pot¥eba pomoci s organizaci péce,

Koordinace péce, vyjedndvdni thrad, zapdjéeni/
financovdni pomdcek, edukace rodiny, doprovody.

Koordinace péce v rdmci nutné hospitalizace,
doprovody, edukace rodiny, podpora pfi zajisténf
aktualizace pldnu péce, komunikace s rodinou,
psychosocidlni podpora, prenastavent sluzeb dle
aktudinich potreb.

Facilitace paliativnich rozhovord, pldn péce,
mediace konfliktd, pfechod do domdciho hospice,
pozUstalostni podpora, v pfipadé potreby véasné
zajistén( specializované péce o pozlstalé.
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7aveér

Predklddand evaluacéni zprdva

prindsi uceleny obraz o fungovdni

a prinosech pozice koordindtora péce
pro déti a dospivajici se zdvaznym
zivot limitujicim ¢i zivot ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodiny. Pilotnf
projekt realizovany v letech 2023-2025
predstavuje prvni systematické ovéren(
této pozice v podminkdch Ceské
republiky a poskytuje prvni komplexnf
data o jejim dopadu na rodiny,
poskytovatele i cely systém péce.

Na zdkladé shromdzdénych dat Ize
konstatovat, Zze stanovené cile pilotniho
projektu byly naplnény. Projekt ovéril
proveditelnost pozice koordindtora péce
v praxi, popsal jeji kompetence a prinosy
a poskytl argumenty pro jeji systémové
ukotveni v Ceské republice.

Vysledky jednoznaéné potvrzujf, ze
koordindtor péle reaguje na potreby
popsané v Uvodu této zprdvy, tedy

na vysokou komplexitu détské
paliativni péce, roztristénost sluzeb

a ndro¢nou orientaci rodin v systému
zdravotnf, socidInf i vzdéldvacl podpory.
Rodiny pecujici o dité se zdvaznym
onemocnénim se ¢asto ocitajf v situaci,
kdy musf soucasné fesit medicinské,
socidini, psychologické i praktické
otdzky, aniz by mély dostatecné
informace ¢i kapacitu se v systému
orientovat. Délka péce a mira podpory
ze strany koordindtora je individudint,
zdvisf na aktudinim vyvoji ¢i fdzi
onemocnénf ditéte a konkrétnf situaci
v kazdé rodiné. Koordindtor péce

v tomto kontextu predstavuje stabilnf
opérny bod, ktery pomdhd s orientac,

5%

koordinuje péci napri¢ zdravotnim

a socidinim systémem a podporuje
rodinu v prlibéhu celé trajektorie
onemocneéni ditéte.

Evaluace prokdzala vyznamné prinosy
této role na nékolika Urovnich. Pro déti

a jejich rodiny znamend koordindtor
péce snizeni zdtéze, lepsi dostupnost
informaci, vétsi pocit bezpeci a podpory
a celkoveé lepsi zvldddni ndroéné
zivotni situace a pozitivni vliv na kvalitu
zivota celé rodiny. Pro poskytovatele
zdravotnich a socidlnich sluzeb
predstavuje koordindtor dilezitého
partnera, ktery usnadnuje komunikaci,
podporuje mezioborovou spoluprdci

a prispivd k efektivnéjsimu vyuzivdni
dostupnych sluzeb. Na systémové
urovni pak role koordindtora napomdhd
propojovdni zdravotniho a socidlniho
sektoru, nezridka se dotykd i skolského,
zefektiviuje péci, snizuje duplicity péce
a podporuje jeji kontinuitu.

Pilotn( projekt potvrdil, ze cilovd
skupina détf s vdznym onemocnénim

a jejich rodin se pohybuje na rozhranf
vice systémi péce a Ze bez aktivni
koordinace dochdzf k fragmentaci
podpory a zvysené zdtézi rodin

i odbornikd. Ukotvenl této pozice je
proto Z&douci nejen v nemocni¢nim
prostredi, ale i v komunitnich sluzbdch,
kde mUze koordindtor péce vyznamné
prispét k podpore rodin v domdcim
prostredi a k plynulému (Casto

i opakovanému) prechodu po ukoncenf
hospitalizace a propusténi do domdcf
péce. KontinudIni podpora rodiny napric¢
systémem zdravotni péce a socidlnich
sluzeb je proto klicovym predpokladem
kvalitni a efektivni péce o tyto déti

a jejich rodiny.



Zavedeni koordindtora péce jako
standardni soucdsti poskytované
podpory predstavuje vyznamny krok
ke zvysenf( kvality, dostupnosti

a kontinuity péce o déti a dospivajici se

z&vaznym onemocnénim a jejich rodiny.

V kontextu dynamického rozvoje détské
paliativni péce v Ceské republice mtize
tato pozice sehrdt klicovou Ulohu pfi
budovdni funkéniho, propojeného

a na potreby rodin orientovaného
systému zdravotni a socidlni péce.

28



Instituce zapojené do koordinaéni
skupiny pro implementaci Koncepce

Asociace katolickych nemocniénich kapland
Asociace nemocni¢nich kaplan(

Asociace poskytovatelti socidinich sluzeb CR
Asociace poskytovatell hospicové paliativni péce
Centrum provdzeni
Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnént
Ceskd neonatologickd spole¢nost
Ceskd pediatrickd spole¢nost
Ceskd spole¢nost paliativni mediciny
Détské centrum Plzen
Férum mobilnich hospicl
Nadace rodiny Vi¢kovych
Odbornd spolecnost praktickych détskych Iékard
Poradna VIGVAM
Sekce détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti
Sekce détské paliativni péce Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Spolec¢nost pro ranou pédi
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 spoleénosti. Vice o sloZzenf a ¢innosti koordinaénf
skupiny na webovych strdnkdch koncepce.

www.koncepce.info
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