Odborné stanovisko

k poskytovani zdravotni péce, socialni péce a vzdélavani détem s zivot
limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim ve vlastnim

socialnim prostredi

Predklddané odborné stanovisko predstavuje klicové aspekty péce poskytované détem
Zijicim se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici diagndzou v jejich vlastnim socidlnim
prostfedi a zdlraznuje potrfebu podpory pecujicich rodin.

Péce o dité s zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim predstavuje velkou
z4téZz a zdroj stresu pro celou rodinu a md zdsadni dopad na jeji fungovdni na vsech
urovnich (1). Dlouhodobd péce ovliviuje fyzické i psychické zdravi rodicl, vede k jejich
vylouceni ze spole¢nosti a pracovniho trhu, md vliv na sourozence i na Sirsi rodinu a na
vztahy rodicd (2-4).

Péle o déti se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici diagndzou je komplexni a zahrnuje
uspokojeni Siroké skdly potreb — fyzickych, psychosocidlnich, spiritudlnich i vyvojovych (5).
Déti se také potrebuji vzdéldvat a byt zapojeny do béznych socidlnich aktivit (6). Intenzita
pécle poskytované ve vlastnim socidlnim prostiedi se mlze liSit s ohledem na vék ditéte,
mite jeho postizeni a zdvaznosti onemocnéni. Poskytovand péce by proto méla reflektovat
aktudlIni potreby ditéte a také potreby jeho rodiny.

Rodiny pecujici o déti se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici diagndzou obvykle
upfednostiuji péci ve vlastnim socidlnim prostfedi (4). Sohledem na ndrocnost
poskytované péce je nezbytné pecujicim rodindm zagjistit dostate¢nou podporu
a odlehéeni (2,3). Na ddlezitost poskytovdni adekvdtni podpory pecujicich rodi¢l upozormiuji
i Mezindrodni standardy pro détskou paliativni péci (5).

Odborné stanovisko vzniklo vrdmci projektu Podpora rozvoje poskytovdni péce
u détskych pacientl se zdvaznou Zivot limitujici a ohrozujici diagnézou v jejich domdcim
prostredi — pripravnd faze.

Projekt realizoval Institut Pallium ve spoluprdci s Férem mobilnich hospicti a s koordinaénf
skupinou implementace Koncepce péce o déti a dospivajici se zdvaznou zivot limitujici

a ohrozujici diagndézou a jejich rodiny.

Realizaci projektu podpofila Nadace rodiny Vi¢kovych.


https://www.koncepce.info/
https://www.koncepce.info/
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Déti s Zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim onemocnénim a jejich rodiny maji pristup
ke zdravotni péci, socidIni péci a vzdéldvdni ve vsech fdzich nemoci, bez ohledu na to.
zda je stanovena diagndza.

Rodindm je potrebnd péce a podpora dostupnd i v perinatdinim obdobi.

Soucdsti poskytované péce je také psychickd a spiritudini podpora, kterd je dostupnd
ve vSech fdzich nemoci a také po Umrti ditéte.

Rodiny pecujici o dité s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim onemocnénim maiji
pristup ke zdravotnim, socidlnim a jinym sluzbdm, které jim umoznuji dostatecny
a pravidelny odpocinek od péce.

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

Déti s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim onemocnénim maji rovny pfistup ke
vzdéldvdni a Skolskym sluzbdm s ohledem na jejich individudini potreby a bez
diskriminace na zdkladé jejich zdravotniho stavu.

Zdravotni a socidini sluzby, v€etné specializované paliativni péce, jsou dostupné také
v zdvéru zivota ditéte.

Rodiny pecujici o dité s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim onemocnénim maiji
stdtem garantovanou véasnou a dostatecnou financni podporu k zajisténi udrzitelné
péce véetné Uprav domdciho prostredi a zajisténi zdravotnickych a kompenzacnich
pomucek odpovidajicich individudinim potrebdm ditéte.

Sluzby pro rodiny pecujici o dité s Zzivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim
onemocnénim jsou kontinudIni a koordinované. Rodiny maji k dispozici odbornou
podporu, kterd jim pomdhd s organizaci celého procesu péce a provdzi je ve viech
fdzich nemoci ditéte, véetné tranzice do sluzeb pro dospélé i po pripadném umrti
ditéte.

Rodice pecujici o dité s zivot ohrozujicim nebo Zzivot limitujicim onemocnénim maiji
zajisténou ochranu svych prdv a pristup k odbornému socidlnimu a prdvnimu
poradenstvi, véetné poradenstvi v oblasti pracovniho prdva.

Kazdé dité s zivot ohrozujicim nebo zivot limitujicim onemocnénim a jeho rodina jsou
rovnocennymi a plnohodnotnymi ¢leny nasi spole¢nosti a nedochdzi k jejich
socidlnimu vylouceni.

Po umrti ditéte maji rodiny k dispozici péli o pozlstalé, psychosocidini podporu
a prdvni poradenstvi, které mohou vyuzit i s ¢asovym odstupem a dle jejich potreb.
PozUstalym pecujicim zdroven ndlezi primérend finanéni podpora.

Vhodnd péce a podpora je vénovdna také sourozencm nemocného ditéte a dalsSim
blizkym osobdm.



Na tvorbé tohoto stanoviska se podileli zdstupci ndsledujicich organizaci a odbornych
spolecnosti (fazeno abecedné):

PhDr. Hana Geissler, Aliance pro individualizovanou podporu, z.s.

Mgr. Eva Cadovd, Asociace pracovnikii specidiné pedagogickych center, z.s.

Bc. Snydrovd Jana, Asociace domdci péce Ceské republiky, z.s.

Mgr. Dana Kopeckd, Asociace poskytovatell socidlnich sluzeb Ceské republiky

Bc. Jana Jelinkovd, DiS, Asociace rané péce Ceské republiky, z. s.

Bc. Anna Arellanesovd, Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnéni z. s.

MUDT. Jan Hdlek, Ph.D., Ceskd neonatologickd spolecnost CLS JEP

Sarah Huikari, Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické

Mgr. Katefina Zbofilovd Tichd, Férum mobilnich hospicd, z. s.

Mgr. Anna Maclovd, Charita Ceskd republika

MUDTr. Pavla Hromddkovd, Odbornd spole¢nost praktickych détskych lékard CLS JEP
Ing. Jitka Reineltovd, PARENT PROJECT, z. s.

Mgr. Petra Slezdckovd, Penta Hospitals Domdci zdravotni péce

MUDr. Zuzana Stani¢kovd, Pracovni skupina pro perinatdini paliativni péci CSPM CLS JEP
Mgr. Irena Lintnerovd, SdruZeni soukromych $kol Cech, Moravy a Slezska z.s.

MUDr. Mahulena Exnerovd, Sekce détské paliativni péée CSPM CLS JEP

MUDT. Lucie Hrdli¢kovd, Ph.D., Sekce détské paliativni mediciny CPS JEP

Mar. et Mgr. Veronika Majkutovd, Spoluskola, z. s.

Ing. Mgr. Zderika Michdlkovd, Unie pecujicich, z. s.

Odborné vedeni
Mgr. Kristyna Poldkovd, Ph.D., Institut Pallium, z. s.
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Podporu stanoviska vyjddfili ndsledujici organizace a odborné spolecnosti
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V pfripadé zdjmu o vyjddieni podpory odbornému stanovisku nds prosim kontaktujte na

adrese koncepce@pallium.cz.
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