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Anotace
Bakalafsk4 price se zabyva tématem aktudlni détské paliativni péée v Ceské republice

a moznostmi uplatnéni specidlniho pedagoga v této péci. Prace je rozd€lena na dvé Casti,
teoretickou a praktickou. Prvni ¢ast je zaméfena na definovani zdkladnich pojml oboru
paliativni péce se zam¢efenim na péci o déti a vymezeni klicovych pojmt, charakteristik
a forem. V druhé, praktické casti bakalaiské prace, jsou pak predstaveny konkrétni infor-
mace vybranych poskytovateli paliativni péce. Déle jsou uvedeny informace o realizo-
vaném pruzkumu u poskytovatell paliativni péCe, jehoZz cilem bylo ziskat informace
o poskytovani détské paliativni péce a ziskat tak zpétnou vazbu o jejich ndzorech a zku-

Senostech se zapojenim specidlniho pedagoga v ramci fungovani jejich tymd.
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Annotation
The bachelor thesis deals with the topic of current children's palliative care in the

Czech Republic and the possibilities of the special educator's application in this care. The
thesis is divided into two parts, theoretical and practical. The first part is focused on de-
fining the basic concepts of the field of palliative care with a focus on the care of children
and defining the key concepts, characteristics and forms. Then in the second, practical
part of the bachelor thesis, specific information of selected palliative care providers is
presented. Furthermore, information is presented on a survey of palliative care providers
to obtain information about children's palliative care and to obtain feedback on their views

and experiences with the involvement of a special educator in their teams.
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Uvod

Lidsky Zivot je v celé své historii spojen jak se samotnym zrozenim nového Zivota, tak i se
smrti na jeho konci. Smrt a obdobi té€sné smrti pfedchazejici je casto lidmi a jejich okolim vni-
mano jako néco, co v nich vzbuzuje strach a obavy z nezndmého. V historii byla také smrt
vnimdna riznymi civilizacemi a ndboZenstvimi rizn¢, presto vSak lze jako spolecné pojitko
stanovit, Ze se jednd o téma, které bylo vzdy v dané spole¢nosti dilezité a ze strany spolecnosti
bylo vZdy siln¢ vniméno.

V soucasné moderni dob¢ je téma smrti ve spole¢nosti v médiich béZn¢ prezentovano, umi-
rani a smrt 1ze b&zné spatfit ve filmech, projevy nasili spojené se smrti 1ze bézn¢€ nalézt v tele-
viznich poradech, zpravach, internetu, socidlnich sitich €i pocitaCovych hrach. Lze tak
konstatovat, Ze soucasna spole¢nost je do jisté miry vici smrti a jejim projeviim dosti otup€la,
skutecné umirani a smrt je mysli vytésiiovano jako néco, co se ¢lovéka samotného netyka az do
okamziku, neZ se projevy umirani a smrt vyskytnou v blizkém okoli daného ¢lovéka. V takové
situaci pak ¢asto blizké okoli této osoby neznd zplisob, jak na tyto projevy smrti reagovat a ja-
kym zptsobem s umirajici osobou komunikovat a jednat. Toto podle mého ndzoru do jisté miry
souvisi také s moderni dobou, kdy ve spoleCnosti roste tlak na vykon jedince, zejména v jeho
produktivnim véku, dspéSnost ¢loveka je Casto poméfovana praveé pies jeho vykon €i pocet
lajkti na socidlnich sitich, méfitkem pro hodnoceni UspéSnosti jsou penize, samotnd moralni
kvalita clove€ka, jeho dovednosti, schopnosti, zkuSenosti a celospolecensky piinos jsou c¢asto
opomijeny. Soucasnym projevem moderni zdpadni spolecnosti je také skutecnost, kdy jednot-
livé generace v rdmci rodiny Ziji oddélené, mezigeneracni bydleni, zejména ve velkych més-
tech, je spiSe vyjimecnou situaci, ¢imZ je redukovdn mezigeneracni kontakt. Velka ¢4st osob na
sklonku zZivota tak umird mimo své domovy a okruh svych nejbliz§ich, v nemocnicich ¢i speci-
alizovanych zatizenich.

Z pohledu historického vyvoje 1ze konstatovat, Ze béhem relativné kratkého casového tseku
v lidskych dé¢jinach doslo k vyraznému nartistu stfedni délky Zivota ve vyspélych zemich, kterad
souvisi s rozvojem mediciny, hygienickych standardd a dostupnosti a kvality potravin. Sou-
Casné je zvySujici se stfedni délka Zivota, zejména ve vySSim véku, provdzena fadou onemoc-
néni, mnohdy se civiliza¢ni, chronické ¢i jiné zdvazné onemocnéni bohuzel vyskytuji také jiz
u osob v raném véku.

Z vyse uvedenych divodi a dle mého nazoru obor paliativni péce tak v moderni spolec¢nosti
nabyva na vyznamu, obor je pro spole¢nost potfebny jako nedilné soucést poskytovani 1ékatské
péce a jako velmi duleZité je vnimana potieba zajistit dostupnost paliativni péce v odpovidaji-

s

cim rozsahu, kvalité a ¢asu pro vSechny, ktefi tuto péci potiebuyji.
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Z pohledu vyvoje mediciny a péce o loveka je obor paliativni péce jednim z nejdynamicté;-
Sich medicinskych obort, ktery zejména ve vyspélych zemich nabyva velkého vyznamu, a byva
na tento obor také komplexn¢ nahliZeno. Soucasné je tento obor také spojen se silnymi prozitky
pro celou rodinu clovéka, kterému je paliativni péce poskytovéana a které jsou Casto spojeny
s velmi intenzivnimi emocemi.

V soucasné praxi specidlni pedagog nachdzi stile vétsi uplatnéni v socidlnich sluzbéach. Z to-
hoto diivodu jsem se zaméfila na oblast paliativni péce. Cilem teoretické i praktické ¢asti baka-
larské prace je zmapovat aktudlni situaci v této oblasti a mozné uplatnéni specidlniho pedagoga
v tomto rozvijejicim se oboru. V soucasné dobé lze nalézt organizace a socialni sluzby, které
paliativni péci primdrn€ neposkytuji, ale soucdsti jejich sluzeb je 1 provdzeni clovéka nebo ro-
diny umirajiciho. Jako piiklad téchto sluZeb Ize zminit napiiklad ranou péci.

V druhé ¢asti bakalafské prace jsem se zaméfila na ziskani informaci z realizovaného pru-
zkumu u poskytovatelti paliativni péce s cilem ovétit informace o poskytované détské paliativni
péci a ziskat také zpétnou vazbu k pfipadnému zapojeni specidlniho pedagoga v ramci fungo-

vani paliativniho tymu danych instituci.
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Teoreticka ¢ast

1 Paliativni péce

Prvni teoretickd ¢4st bakalarské prace je zamétena na zdkladni vymezeni pojmi, terminolo-
gii a vymezeni role specidlniho pedagoga v této oblasti.
1.1 Paliativni péce a jeji vymezeni

Paliativni péce, v minulosti Casto opomijend a prehliZzend ¢ast péce o osoby, je v posledni
dob¢ vniméni jako nedilnd soucast ucelené péce o klienty. Z pohledu vymezeni paliativni péce
je paliativni péce definovana jako cilevédomad, ucelend (komplexni) kvalifikovand podpora lidi
se zdvaZnym, pricinné nelécitelnym a Zivot zkracujicim onemocnénim (zdravotnim stavem)
a také rodin techto lidi (Kalvach 2010, s. 12).

Paliativni péci a jeji pocatky lze vymezit od 60. let minulého stoleti, kdy byly tradi¢ni po-
stupy a piistupy k pacientim shledany jako nedostate¢né vici pacientiim na konci Zivota (Ra-
tislavova 2016. s. 16).

Za jednu z klicovych osobnosti a za zakladatelku paliativni péce je pokladdna anglickd 1¢é-
karka Cicely Saunders, ktera se celoZivotné zabyvala péci o pacienty s pokro€ilym a progresiv-
nim onemocnénim. Jednim ze zdkladnich principa, které C. Saunders prezentovala je, zZe kazdy
nemocny md své zvldstni a jedinecné potreby, stejné tak jako jeho rodina. Za nezbytnou pova-
Zovala potiebu interdisciplindrni spoluprace pro zajisténi odpovidajici péce, a to nejen potieb-
nym osobam, ale také jejich rodinam (Munzarovd 2005, s. 61).

Na prelomu 60 a 70 let publikovala také Elisabeth Kiibler-Rossova sva prelomové dila po-
jedndvajici o smrti a umirdni, ve kterych mj. vymezila psychické faze, kterymi si clovek v pra-
behu onemocnéni prochdzi a které jsou spojené s vyrovnavanim se se smrti. Tato dila pomohla
spole€nosti zac¢it vnimat otdzku smrti a umirdni jako soucast Zivota a pfestat je vnimat jako
urcité tabu (Kiibler-Ross 2015, s. 301).

S ohledem na skute¢nost, Ze se jednd o péci a podporu v poslednich stadiich Zivota, kterou
1ze zpravidla pocitat v fadu tydnu ¢i mésict, a pii zohlednéni, Ze souCasné je ze strany danych
osob a jejich rodin tato péce intenzivné vnimana a celkové je obdobi péce pro vSechny velmi
obtizné, povazuji téma paliativni péce za vysoce spolecensky dileZité a potiebné. Celkovy sys-
tém paliativni péCe by m¢l umoZznit v€asnou identifikaci potfebnych osob a soucasné zohlednit
skutecnost, Ze potfebné osob¢ by tato péce méla byt poskytnuta ve spravném okamziku a za-
mezit tak situacim, kdy se dand osoba do péce odbornikli dostane pozdé&ji az ve fazi bliZici se

smrti.
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Samotné vymezeni pojmu paliativni je odvozeno z latinského pojmu pallium, které 1ze pte-
loZit jako plast’ ¢i rouSka. Z anglické terminologie 1ze sloveso palliate pfeloZit jako mirnit ¢i
tiSit. Lze tedy definovat, Ze smyslem paliativni péce je zakryt vlivy nevylécitelné nemoci a jeji
projevy a dopady na ¢lovéka vhodnou formou mirnit (Buzgova 2015, s. 16).

V pociétcich byla paliativni péce vnimdna jako péce o osoby s onemocnénim azZ v posledni
fazi jejich Zivota, ndsledné byl zahrnut také ptistup, Ze paliativni péce je poskytovéana také oso-
bam v difvéjsim pribéhu progresivnich chorob (Munzarova 2005, s. 61).

Ptestoze je paliativni péce relativné mladym oborem, bylo stanoveno mnoho rtiznych vyme-
zeni a definic této péce. Paliativni péce byla Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO) v roce
1990 v zakladu definovéna jako aktivni komplexni péci o pacienty, jejichZ nemoc nereaguje na
kurativni lécbu. NejdiileZitejst je lécba bolesti a dalsich symptomii, stejné jako reseni psycho-
logickych, socidlnich a duchovnich problémii nemocnych. Cilem paliativni péce je dosaZeni co
nejlepsi kvality Zivota nemocnych a jejich rodin (Buzgova 2015, s. 16).

V roce 2002 byla definice WHO aktualizovdna zejména o aspekt pfedchédzeni utrpeni a byla
tak vymezena jako pristup, ktery usiluje o zlepseni kvality Zivota pacientii a rodin, kteri celi
problémum spojenym s Zivot ohroZujicim onemocnénim, a to prostrednictvim prevence a zmir-
novdni utrpent, véasnym rozpozndnim a ndleZitym zhodnocenim a lécbou bolesti a dalsich pro-
blémit fyzickych, psychosocidlnich i duchovnich (pteklad autora bakalédiské prace) (World
Health Organization 2002, str. 84).

S ohledem na skutec¢nost, Ze se jednd o relativné mlady obor, objevuje se, mimo vySe uve-
dené vymezeni, také fada dalSich definic paliativni péce. Nicméné spoleénym cilem téchto vy-
mezeni je zajiSténi prevence a mirnéni projevli utrpeni a zajiSténi kvality Zivota osob pfi
soucasném zohlednéni dopadi a zajisténi dlevy také na rodinné piisluSniky daného ¢lovéka.

Paliativni péce je zajiStovana nejen v ramci zdravotnickych sluzeb, ale také v ramci socidl-
nich sluzeb napt. v rdmci domdci hospicové péce. Socidlni pracovnik je v tomto ptipad¢ nedil-
nou soucasti celého tymu.

S ohledem na rozvoj oboru paliativni pé€e a také s ohledem na pokrok v oboru mediciny je
v nasledujici kapitole uvedena tzv. Charta prav umirajicich, kterd byla definovana v souladu se
zajisténim distojnosti nevylécitelné nemocnych a umirajicich osob a ochranou jejich lidskych
prav.

Tuto problematiku zminuje mj. také Slowik ve své publikaci Specidlni pedagogika urcené
zejména vysokoSkolskym studentim. Autor sdim pusobi nejen v akademické sféie, ale také
piimo jako specidlni pedagog. Téma ochrany prav a distojnosti osob lze pro oblast specidlni

pedagogiky povazovat také za dulezité.
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1.2 Charta prav umirajicich
Radou Evropy bylo dne 25. ¢ervna 1999 pftijato Doporuceni Rady Evropy €. 1419/1999
O ochrang lidskych prav a distojnosti nevyléc¢itelné¢ nemocnych a umirajicich. Tento dokument
byva také prezentovan jako tzv. Charta prav umirajicich. V tomto dokumentu mj. bylo apelo-
vano na jednotlivé €lenské stity, aby byla ustanovena ochrana pied nebezpec¢imi a obavami, se
kterymi se mohou umirajici ¢i termindln€ nemocni lidé setkat. Jednd se naptiklad o umirdni
s nesnesitelnymi symptomy, umirdni o samot¢ a zanedbani, omezovani zivot udrzujici 1éCby
z diivodu nedostatku finan¢nich prosttedki na odpovidajici péci. V ramci uvedeného Doporu-
¢eni byla také uvedena potieba respektovat a chranit distojnost nevyléc¢itelné nemocnych c¢i
umirajicich. Clenské stity na zdkladé Doporuéeni maji uznat naroky nevylé¢itelné nemocnych
¢i umirajicich osob na komplexni paliativni péci a paliativni péce by méla byt uznana jako
zakonny narok kazdého jedince. V ramci Doporuceni jsou také uvadény faktory, které ohrozuji
zéakladni prava nevyléCitelné nemocnych a umirajicich. Jako ptiklad je uvddéna napiiklad ne-
dostate¢nd dostupnost paliativni péce a kvalitni 1écba bolesti, dile nedostate¢né kontinualni
vzdélavani a nizkd droven psychologické podpory ze strany pecujiciho tymu paliativni péce.
Vyznamnou piekdzkou jsou také nedostatecné alokované prostiedky sméfujici na poskytovani
odpovidajici péfe a podporu nevylécitelné nemocnych ¢i umirajicich (Rada Evropy 1999,
str. 1-3).
Charta prav také vymezuje prava umirajiciho, mezi které patii zejména nésledujici prava:
- pravo na dastojné zachdzeni az do smrti daného jedince,
- pravo na nadéji bez ohledu na vyhled nemoci,
- prdvo mit moZnost projevit své emoce a pocity,
- préavo spolupodilet se na rozhodnutich o poskytované péci, a to bez negativnich projevi
a odsouzeni ze strany druhych,
- pravo na poskytovani stdlé zdravotni péCe, a to i v okamziku, kdy je tato péce poskyto-
vana pouze s cilem zachovéni pohodli a kvality Zivota daného ¢lovéka,
- pravo na citlivou a profesionalni péci multidisciplinarniho tymu jak nemocnému, tak
i jeho roding,
- pravo nezemiit opustén a nediistojné,
- pravo byt usetfen bolesti v¢etné souvisejicich doprovodnych piiznakd,
- pravo na poctivé a pravdivé zodpovézeni otazek o skutecnostech tykajicich se nemoci

a smrti (Slowik 2016, s. 161).
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1.3 Paliativni pé¢e v Ceské republice

Paliativni péce v Ceské republice se zagala rozvijet aZ po padu komunismu po&itkem deva-
desatych let. Prvnim smérem zaméteni bylo poskytovani paliativni péce formou lizkové hos-
picové péce, predevsim pro onkologické osoby. V pribéhu let bylo tématu umirani a péci o tyto
osoby postupné vénovano vice prostoru, a nejen pro odbornou vefejnost byla publikovéna fada
publikaci od autort, kteii se této oblasti vénovali (napt. prof. Helena Haskovcova ¢i prof. Jifi
Vorlicek). Pres jisty pokrok vSak stdle existovaly urcité nedostatky v poskytovani péce o umi-
rajici osoby. Toto bylo konstatovano také v rdmci prvniho tuzemského rozsahlejsiho prazkumu
v oblasti péce o umirajici, ktery byl v letech 2003 a 2004 realizovédn sdruZenim Cesta domt.
Kromé¢ ltizkovych hospict pak zacaly vznikat také ostatni formy poskytovani paliativni péce,
jako napt. doméci hospicové jednotky ¢i ambulance onkologické paliativni péce. Soubézné
byly také zaloZeny specializované subjekty, které pomdhaly utvafet podminky a standardy pa-
liativni péce. Lze zminit napi. vznik Asociace poskytovatelti hospicové a paliativni péce v roce
2005, kterd nasledné vydala Standardy hospicové paliativni péce pro zajiSténi poZadované kva-
lity poskytovani paliativni pée v CR nebo v roce 2009 zaloZeni Ceské spole&nosti paliativni
mediciny CLS JEP, kter4 je kolektivnim ¢lenem Evropské asociace paliativni péde. Vyznam-
nym piinosem této spolecnosti bylo jeji zapojeni v rdmci stanoveni Strategie rozvoje paliativni
péce v Ceské republice na obdobi 2011 az 2015, ktera zohlediiovala také relevantni mezina-
rodni dokumenty nebo publikovani Standardii paliativni péce 2013. Za dtileZité pro obor palia-
tivni péée v Ceské republice 1ze povaZovat také vznik Centra paliativni péée v Praze v r. 2014,
které je zamétené na védeckovyzkumné aktivity, vzdélavani, Sifeni a sdileni potiebnych infor-
maci (Buzgova 2015, s. 20-21).

Z pohledu evropského mezindrodniho srovnani viak Ceskd republika v rozvoji paliativni
péce stdle zaostava, a to také za nckterymi méné vyspélymi staty (Kabelka, Slama, Loucka
2016, s. 5).

Na zdklad€ dostupnych statistik a informaci 1ze konstatovat, Ze s nariistajicim vékem dochdzi
k vyraznym zmeéndm v relativnim zastoupeni diagnoz spojenych s potiebou paliativni péce v po-
meéru k celkovému poctu umrti. Ve veékové kategorii 0-9 potiebuje paliativni péci v zdvéru Zi-
vota 9,6 % ze vsech zemrelych. Ve vékové skupiné nad 60 let se tento pomer blizi 80 % vSech
umrti. Na zékladé dat z roku 2014 o poctu imrti a dat z listi o prohlidce zemtelych 1ze odhad-
nout pocet osob s potiebou paliativni péce v poslednim roce Zivota na vice nez 70 tis. osob, tj.
70 % vsech zemielych (Kabelka, Slama, Loucka 2016, s. 8).

Na nésledujicim grafu je zndzornéno relativni zastoupeni dmrti na diagndzy s potfebou pa-

liativni péce k celkovému poctu umrti v roce 2014.
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Graf 1: Relativni zastoupeni uimrti na diagnozy s potiebou paliativni péce k celkovému poctu
umrti v roce 2014
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Zdroj: Kabelka, Sldma, Loucka 2016, s. 9
V nésledujicim obrdzku je uvedeno schématické ¢lenéni paliativni péde v Ceské republice.

Obrdzek 1: Schéma paliativni péce v Ceské republice

Paliativni pece

Obecné ] Specializovana

Soucast klinické péde o ,

pacient v pokrogilém stadiu Feal
onemocnéni, Poskytovana i
lékari riznych specializaci "/ Domaci pa|lat\\m| Oddéleni pa“atlvnl-
péce péce (OPP)
-, * . .
o Tzv. mobilni hospic®., O(;jdéletm_ ";‘T.imc' szen
P Poskytuje specializovanou 20 iavoiniuiang 24l 26k
el paliativni pé&i v domacim poskytujici pacientum
4 prostiedi formou navatéy specializovanou paliativni
P osetfovatell, sestera peCe.a zaroven umoziuje

dostupnost péce
nemocnitni. V CR funguji 2
OPP.

_ -

Détskeé hospice piedstavuji
vyrazné odliSny typ pece. )
Jedna se spise 0 Luzkovy hospic Konziliarni tym
odlehdéovaci sluzby.
Oznadeni hospic je proto
tastetné zavadéjici.
Paliativni péce o détske
pacienty pfedstavuje
samostatnou problematiku.

Interdisciplindmi tym
fungujici v ramei
zdravotnického zfizeni.

Samostatné lazkove
zafizeni poskytujici
specializovanou paliativni
pedi.  soucasné dobé v CR
funguje 17 hospict.

Zdroj: Svancara, aj. 2023

Za dulezité 1ze povazovat také skutecnost, Ze v roce 2022 byly v rdmci Vé&stniku Minister-
stva zdravotnictvi Ceské republiky ¢. 1/2022, vydaného dne 21. 1. 2022, publikovany Standardy
poskytovani specializované paliativni péce ve formé konzilidrniho tymu paliativni péce (KTPP)

v nemocnicich akutni a nasledné péée v CR. Tyto standardy formuluji principy a formu
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poskytovani paliativni péce konzilidrnimi tymy paliativni péce v€. nezbytného finan¢niho za-

jisténi. Uvedeny jsou doporuceni pro minimalni naleZitosti pro poskytovani komplexni specia-

lizované paliativni péce (Standardy poskytovani specializované paliativni péfe ve formé

konzilidrniho tymu paliativni péée v nemocnicich akutni a nasledné péée v CR, 2022, s. 2-7).

V ramci vyse uvedeného Véstniku Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky ¢&. 1/2022, je

vymezeno 17 standardd poskytovani specializované paliativni péce ve formé KTPP. Tyto stan-

dardy jsou d€leny do nasledujicich dil¢ich skupin:

predpoklady cinnosti KTPP v rdmci poskytovatele zdravotnich sluZeb — jedna se o stan-
dardy, které specifikuji pfedpoklady, kdy specifické potifeby osob jsou systematicky
identifikovany, napf. v rdmci interni smérnice ¢i na zdkladé metodického pokynu, a je
nastaven mechanismus, jakym zptsobem je vyzadana konziliarni péce KTPP (zejména
se jednd o formu tzv. elektronickych zddanek o konzilium). Dilezitym standardem je
déle zajisténi, aby konzilidrni péce byla realizovdna dle nastavenych internich pravidel
a ve spolupréci se zakladnim oborem, v rdmci kterého je pacient umistén.

technické vybaveni — pro ¢innost konzilidrniho tymu paliativni péce musi byt vyc¢lenény
vhodné prostory a zdzemi (zejména se jednd o samostatné mistnosti pro konzulta¢ni a ad-
ministrativni ¢innosti). Nezbytné je také zajiSténi potiebného technického vybaveni jako
jsou pocitace, tiskarny, telefonni piistroje, napojeni na informacni systém daného sub-
jektu, sdileni dokumentace a jejich archivace.

postaveni KTPP v organizacnim rddu poskytovatele zdravotnich sluZeb — KTPP je ve-
deno v rdmci subjektu jako samostatnd organiza¢ni jednotka ¢i odd¢€leni, informace o po-
skytovanych sluzbéch jsou dostupné odpovidajicim zptisobem jak odborné, tak i laické
vefejnosti (napf., formou informovani na webovych strankach daného zatizeni, uvedeni
informaci na aredlovych informacnich tabulich).

persondlni zabezpeceni a mezioborovd spoluprdce — doporuceno je zajisténi zakladnich
profesi a tvazkl konzilidrniho tymu. Mezi doporucené pozice patii 1ékar, sestra, zdra-
votné-socidlni pracovnik, psycholog ¢i jiny zdravotnicky pracovnik s dokon¢enym psy-
choterapeutickym akreditovanym vycvikem. Vedouci 1ékai by mél disponovat zvlastni
specializovanou zpiisobilosti v oboru paliativni mediciny ¢i paliativni mediciny a 1écby
bolesti. Pro fungovdni tymu je soucasné nastaven systém tymové multiprofesni a mezi-
oborové spoluprice. Za obvyklou formu je povaZovana spole¢nd denni rozvaha ¢lent
tymu o potifebné osoby a tydenni multidisciplindrni tymova konference. V piipadé po-

tteby KTPP vyuzivd spolupraci s dalSimi zdravotnickymi profesemi a dalSimi
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specialisty. Mezi tyto dalSi profese patii napt. psychiatr, kaplan, farmaceut, farmakolog,
nutriéni terapeut, logoped, fyzioterapeut, administrativni pracovnik apod.

- péce o cleny KTPP — ¢lenim tymu je umoZnéno absolvovani individudlni i tymové su-
pervize v doporuc¢eném rozsahu 1 hod/mésic u individudlni supervize a 2 hod/mésic su-
pervize celého tymu.

- dostupnost sluZby KTPP v bézné pracovni dob¢. Kontakt na zdkladé Zaddosti by m¢l byt
realizovan nejpozd¢ji do 2 pracovnich dni od zZadosti o konzilium.

- vedeni zdravotnické dokumentace a sber dat je uskute¢iiovano pln¢ v souladu s internimi
pravidly a postupy daného poskytovatele zdravotni sluzby. V ramci povinné uvedenych
informaci je zachycena informace o intervenujicim ¢lenovi tymu KTPP, ddle jsou uve-
deny informace jako jsou symptomovy screening, formulace o cilech péce a informace
0 0sobé s pravem zastupného souhlasu. Cinnost KTPP je vykazovéana dle pravidel da-
ného poskytovatele zdravotnické sluzby, které plné reflektuji stanovené uhradové me-
chanismy pro fungovani KTPP. Nedilnou soucasti prace KTPP je také systematicky sbér
dat o ¢innosti tymu a vedeni odpovidajici statistiky v poZadované struktufe a mite detailu
(Standardy poskytovani specializované paliativni péce ve form¢ konzilidrniho tymu pa-
liativni péce v nemocnicich akutni a ndsledné péce v CR, 2022, s. 4-6).

VySe uvedené standardy byly stanoveny na zdkladé pétiletého pilotniho projektu Minister-
stva zdravotnictvi Ceské republiky ,,Podpora paliativni péée — zvySeni dostupnosti zdravotnich
sluZeb v oblasti paliativni péce v nemocnicich akutni a nésledné péce*, v ramci kterého byla
ovéiovana ¢innost u sedmi tuzemskych konzilidrnich paliativnich nemocni¢nich tymii. V pra-
bchu projektu se tyto tymy postaraly o vice nez 4 tisice osob, pfiCemz piiblizné 10 % predsta-
vovali osoby (pacienti) v détském véku. Prace téchto tymu v kone¢ném dusledku pfispéla ke
zlepsSeni kvality Zivota téchto osob a jejich rodin, uvedené paliativni tymy byly zaintegrovany
do ¢innosti nemocnic, ziskaly také odpovidaji respekt diky vykonu své Cinnosti a sluzby téchto
tymu jsou také ze strany zdravotnikli nemocnic vnimény jako piinosné. Pilotni projekt tak pro-
kézal uZite¢nost konzilidrnich tymi paliativni péée (Ministerstvo zdravotnictvi Ceské repub-
liky, 2022).

Konziliarni typ paliativni péce je tak specifickou formu poskytovéni specializované palia-
tivni péce, kterd je zajistovana v ramci poskytovatelil zdravotnich sluZeb akutni a nasledné 1Uz-
kové péce. Jedna se o multidisciplindrni tymy se stanovenym persondlnim sloZenim, které
poskytuji konzultace a intervence pro vSechna odd€leni nemocnice. Intervence téchto tymu
jsou poskytovany vSem potiebnym osobdm, a to v détském i dospélém véku v¢. perinatdlniho

obdobi.
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Uvedené standardy uvadéji 2 typy tymi KTPP podle vyse tvazki (celkovy tvazek tymt 1,5
nebo 3,0), kdy pro tym je definovano jeho persondlni sloZeni — 1ékat, vSeobecnd sestra, zdra-
votné-socidlni pracovnik a psycholog (Standardy poskytovani specializované paliativni péce ve
formé konzilidrniho tymu paliativni péde v nemocnicich akutni a nasledné péde v CR, 2022,
s. 7).

V ramci zdkladniho vymezeni poskytovatelii paliativni péée v Ceské republice je na nasle-
dujicim obrazku uvedena mapa lazkovych hospicti a jinych zdravotnickych zatfizeni vykazuji-
cich paliativni péci v rdmci sazebniku vykonu. Pro informaci je nutné upozornit, Ze se nejedna
o zcela dplny piehled poskytovatelli paliativni péce, v uvedené mapé¢ nejsou napi. uvedeny sub-

jekty mobilni ¢i ambulantni péce.

Obrdzek 2: Mapa liiZkovych hospicii a jinych zdravotnickych zarizeni paliativni péce
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Zdroj: Nérodni datova zdkladna paliativni péce, 2023

Tabulka 1: Prehled luZkovych hospicii a jinych zdravotnickych zarizeni paliativni péce dle krajii

Kraj Fakultni nemocnice | Nemocnice Hospic Ostatni
Hlavni mésto +  Ustiedni vojen- |+ Nemocnice +  Hospic Stra-
Praha skd nemocnice — Milosrdnych sburk, o.p.s.

Vojenska fa- sester sv. Karla

kultni nemoc- Boromejského

nice Praha

*  Vseobecna fa-
kultni nemoc-
nice v Praze
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Kraj Fakultni nemocnice | Nemocnice Hospic Ostatni
Jihocesky kraj e Hospic sv. Nemocnice
Jana N. Neu- Ceské Budgjo-
manna, 0.p.s., vice, a.s., LDN
Prachatice
Jihomoravsky e Fakultni nemoc- | * Masarykivon- | * Hospic sv.
kraj nice Brno kologicky ts- Alzbéty, o.p.s.
tav, Brno Brno
*  Nemocnice *  Diecézni cha-
Znojmo, p.o. rita Brno —
e Nemocnice DLBsH sv. Jo-
Bieclav, p.o. sefa, Rajhrad
Karlovarsky kraj *  Nemocnice
Marianské
Lazné s.r.o.
* NEMOS SO-
KOLOV s.r.o.,
nemocnice So-
kolov
Kraj Vysocina *  Nemocnice
Havlickav
Brod, p.o.
*  Nemocnice
Nové Mésto na
Moravg, p.o.
*  Nemocnice Pe-
Ihfimov, p.o.
* Nemocnice
Jihlava, p.o.
Kralovehradecky | ¢  Fakultni nemoc- e Oblastni cha- Oblastni cha-
kraj nice Hradec rita Cerveny rita Cerveny
Krélové Kostelec — Kostelec — Do-
Hospic mov Sv. Jo-
Anezky Ceské sefa, Dvur
Krélové nad
Labem
Liberecky kraj *  Nemocnice
s poliklinikou
Ceska Lipa,
a.s.
*  Krajskd ne-
mocnice Libe-
rec, a.s.
*  Nemocnice
Jablonec nad
Nisou, p.o.
Moravskoslezsky | ¢  Fakultni nemoc- | »  M¢&stskd ne- *  Hospic Fry- Bohuminskd
kraj nice Ostrava mocnice Os- dek-Mistek, meéstska ne-
trava, p.o. p-o. mocnice, a.s.,

e  Charita Os-
trava, Hospic
sv. Lukase

LDN
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Kraj Fakultni nemocnice | Nemocnice Hospic Ostatni
Olomoucky kraj e Fakultni nemoc- e Hospic na Sva-
nice Olomouc tém Kopecku,
Olomouc
Pardubicky kraj e Hospic Chru-
dim, z.4.

Plzensky kraj e Fakultni nemoc- e  Hospic sv. La-

nice Plzen zara, Plzen

Stredocesky kraj e ALMEDA, e Oblastni spo-
a.s., Nemoc- lek CCK
nice Nerato- Milad4 Bole-
vice slav, Hospic

*  Nemocnice
Slany

e  Nemocnice
Nymburk,
S.I.0.

e  Oblastni ne-
mocnice Kolin,
a.s.

*  Mc¢stska ne-
mocnice
Caslav

*  NH Hospital
a.s., Nemoc-
nice Hofovice

Ustecky kraj » Krajskizdra- |+ HOSPIC
votni, a.s., Ma- v MOSTE,
sarykova 0.p.s.
nemocnice +  Hospic sv. Sté-
Usti nad La- péana, obCanské
bem, o0.z. sdruzeni, Lito-

*  Meéstskd ne- méfice
mocnice v Li-
toméficich,

p.o.

Zlinsky kraj *  Uherskohra- +  Diakonie CCE
dist’skd nemoc- — hospic CI-
nice, a.s. TADELA, Va-

*  Krajskd ne- la§ské Mezifici
mocnice T. e« HVEZDA z..,
Bati, a.s., Zlin Hospic

Hveézda, Zlin
Celkem 7 24 15

Zdroj: Nérodni datové zdkladna paliativni péce, 2023
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1.4 Legislativni ramec paliativni pé&e v Ceské republice

V ramci zékona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkdch jejich poskytovani,
je v §5, odst. 2, bod h) jako jeden z druhti zdravotnich sluzeb vymezena také paliativni péce,
jejimz tcelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality Zivota osoby, ktera trpi nevylécitelnou
nemoci. Paliativni péce je tak zatazena do systému zdravotni pée. Vymezeni paliativni péce
prostfednictvim stanoveného ucelu je de facto stanoveno v souladu s definici paliativni péce
dle Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku 1990. Nasledné v §6 tohoto zdkona jsou
uvedeny formy zdravotni péce, mezi které jsou zarazeny ambulantni péCe, jednodenni péce,
IiZzkova péce a zdravotni péce poskytovand ve vlastnim socidlnim prostiedi dané osoby (zde se
jednd o navstévni sluzbu, doméci oSetfovatelskou nebo 1écebné rehabilitacni péci, a domaci
paliativni péci). Pro Uplnost 1ze uvést, Ze od ledna 2018 byl novelizaci v ramci tohoto zédkona
v §44a vymezen také hospic jako poskytovatel zdravotnich sluZeb nevylécitelné nemocnym
pacientiim v termindlnim stavu v socidlnich liZkovych zdravotnickych zafizenich hospicového
typu nebo ve vlastnim socidlnim prostiedi pacienta (Zakon ¢. 372/2011 Sb., §5, odst. 2, bod h,
§6).

Soucasné je v §44a, odst. 2) uvedeno, Ze hospic zpravidla poskytuje pacientim a jejich bliz-
kym osobam také dal$i navazujici sluzby (Zdkon €. 290/2017 Sb., §44a, odst.2).

Dile je v ramci poskytovani paliativni péce dileZité zminit vymezeni uvedené v zdkoné
¢. 48/1997 Sb., o vetfejném zdravotnim pojisténi a o zmeéné a doplnéni nekterych souvisejicich
zakont, ve kterém je paliativni péce uvedena jako jedna z forem, ktera je hrazend ze zdravot-
niho pojisSténi. Vycet hrazenych sluZeb je stanoven v §13 tohoto zdkona, pficemz paliativni péce
je uvedena v §13, odst. 2, pism. a) mezi vyctem hrazenych sluzeb. V §22 je pak v rdmci reZimu
zvlastni ambulantni péce uvedena také paliativni péce, kterd je poskytovdna pojisténciim v ter-
mindlnim stavu v jejich vlastnim socidlnim prostfedi (Zakon ¢. 48/1997 Sb. v platném znéni,

§13, odst. 2, pism. a, §22).

1.5 Zakladni déleni paliativni péce

Z pohledu komplexnosti poskytované péce a v souladu s mezindrodnimi doporuc¢enimi lze
paliativni péci rozdé€lit na obecnou a specializovanou. Obecnd paliativni péce je zajistovana
v ptipadech pokrocilého stupné¢ onemocnéni jednotlivymi zdravotniky v ramci jejich kvalifi-
kace a odbornosti. Tuto pé¢i by mél byt schopen poskytnout kazdy zdravotnik v rdmci zaméteni
své odbornosti.

Obecnd paliativni péce zahrnuje nejen samotnou 1é¢bu projevii onemocnéni, ale také vedeni

efektivni komunikace s danym ¢lovékem a respektovani jeho autonomie.
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Obecnd paliativni péce je zajiStovana napt. praktickymi 1€kati ve spolupréci s agenturami
domaci péce, specialisty z obort, kteii ¢asto poskytuji 1€katskou péci nevylécitelné nemocnym
(napt. onkologové, internisti, neurologové apod.) véetné zapojeni dalSich subjektu ¢i instituci,
které maji svoji roli v paliativni péci. Jedna se napft. o subjekty socidlniho poradenstvi, socidl-
nich sluZeb, poskytovani psychologickych sluzeb, pastoracni péce apod. (Kabelka, Sldma,
Loucka 2016, s. 4).

Specializovanou paliativni péc¢i pak zajiSt'uji specialisté zaméefeni pravé na obor paliativni
péce. Jedna se o odbornou interdisciplindrni péci, kterd je uplatiiovana v piipadech, kdy moz-
nosti obecné péce jsou z pohledu péce o nemocné nedostatecné. Mezi formy této specializované
paliativni péce patii mobilni paliativni péce, liizkové zarizeni hospicového typu, ambulance pa-
liativni mediciny, oddélent paliativni péce v ramci jinych lizkovych zdravotnickych zarizeni,
konzilidarni tymy paliativni péce v ramci zdravotnickych zarizeni, denni staciondre paliativni
péce a zvlastni zarizeni specializované paliativni péce, napr. poradny. (Buzgova 2015, s. 18—
19).

Specializovana paliativni péce je pak zajiStovana zatfizenimi, jejichZ hlavni ¢innosti je pravé
poskytovani paliativni péce. Pro zajiSténi spravného a efektivniho fungovani systému poskyto-
vani paliativni péce je nezbytné propojeni a spoluprace obou téchto trovni paliativni péce (Ka-
belka, Slama, Loucka 2016, s. 4).

Vyse uvedené vymezeni subjektli zapojenych do poskytovani paliativni péce, at’ jiz v rdmci
obecné ¢i specializované formy této péce, je Casto vetfejnosti vniméno jako ryze zdravotnicka
péce, kterd spadd pod spravu Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky. Nicméné do této péce
jsou zapojeny také dalSi subjekty mimo obor zdravotnictvi, jako jsou napt. socidlni pracovnici
¢i poskytovatelé socidlnich sluzeb jako jsou napiiklad domovy seniorti, hospice, nebo rana
pé&e. Tyto instituce pak spadaji do resortu Ministerstva prace a socidlnich véci Ceské republiky.
Obor paliativni péce tak zasahuje do gesci obou téchto ministerstev.

Na zdklad¢ zahrani¢nich dat 1ze uvést, Ze 60—80 % osob s potiebou paliativni péce mize byt
zajiSténa odpovidajici péce v ramci obecné paliativni péce, pro 20—40 % osob je pak potiebna
specializovand paliativni péce (Kabelka, Slama, Loucka 2016, s. 10).

Pocet zaiizeni specializované paliativni pée v Ceské republice, které poskytuji &i by mohly
poskytovat péci také détem, je relativné nizky. Situace se také odviji od regiondlniho umisténi
téchto center, které ndsledné stanovuji disponibilitu a dostupnost jejich sluzeb v jednotlivych

regionech (Djakow, Exnerova 2021, s.38-39).
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1.6 Paliativni tym

Z pohledu slozZeni paliativniho tymu jej 1ze vymezit v SirSim a uzZSim pojeti. V ramci uzsiho
vymezeni paliativniho tymu se jednd o zastupce jednotlivych odbornosti, ktefi poskytuji palia-
tivni péci. Jednd se zejména o zdravotnické a nezdravotnické pracovniky — odborné 1ékate,
zdravotni sestry, psychology, socidlni pracovniky a dalsi zapojené specialisty (napft. fyziotera-
peut, farmaceut, nutri¢ni specialista, duchovni apod.). Tym musi byt také dostate¢né kapacitné
dimenzovan s ohledem na pifipadnou zastupitelnost jednotlivych ¢lent a zajisténi odpovidaji-
ciho fungovani paliativniho tymu. V $irSim pojeti jsou soucdsti tymu nejen osetiujici 1ékai dané
osoby, ktery vede odpovidajici 1écbu a rozhoduje o jejim dal$im postupu, ale také jeho rodina
a samotny cloveék, kdy jsou v rdmci péce brany v potaz také jejich pfani a potfeby (Sldma,
Krej¢i, Ambrozova 2019, s. 74).

Tymova spoluprace vSech zainteresovanych stran je klicovym piedpokladem pro tspésné
a efektivni poskytovani paliativni péce. V daném tymu musi panovat vzajemnd diivéra, respekt
k praci ostatnich ¢lent tymi a existovat vzajemnd spoluprdce a komunikace.

Toto je podle mého ndzoru spole¢né praci multioborovych tymi v jakychkoli oborech, kdy
pouze tym, ktery ma odpovidajici vhodné sloZeni ¢lent tymu s jejich specifikovanymi rolemi,
ktefi dokazi vzajemné spolupracovat, naslouchat si a stanovovat scénaie dalSiho postupu na

rovnocenné partnerské urovni, miiZze dosahovat efektivniho dosaZeni stanovenych cili.

2 Détska paliativni péce
V ramci oboru paliativni péce nachazime specifickou oblast a tou je détska paliativni péce,
kterd je pravé zamétrend na déti a jejich rodiny. Soucasti détské paliativni péce je pak jesté
specifickd oblast a tou je perinatdlni paliativni péce, kterd je zaméfend na déti v obdobi pred
porodem a kratce po jejich porodu.
Détska paliativni péce je vymezena dle definice WHO z roku 1998 nésledovné:
- Détskd paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritudlni
dimenzi nemocného ditete, zahrnujici také poskytovdni podpory rodiné.
- Tato péce zacind v okamZiku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje bez ohledu na to,
zda je dite léceno kurativne se zamérenim na diagnostikované onemocnéni.
- Zdravotnici musi zhodnotit a minimalizovat fyzické, psychické, socidlni a duchovni strd-
ddni ditete.
- Efektivni paliativni péce vyZaduje Siroky multiprofesni pristup, ktery zahrnuje také ro-
dinu a vyuZivd komunitni zdroje; tato péce muZe byt vispésné zajisténa i s limitovanymi

prostredky.
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- Péce miiZe byt poskytovdna v pobytovych zarizenich, ve zdravotnickych zarizenich i do-

mdcim prostredi (Exnerova, aj. 2022, s. 16).

2.1 Perinatalni paliativni péce

Vymezeni paliativni péce v neonatologii a perinatdlni medicin€ bylo v odborné literature
zapocato az v prabehu 80. a 90. letech minulého stoleti. Oproti vymezeni obecné paliativni péce
v kontextu péce o star$i osoby tak téma paliativni péce do oboru neonatologie zacalo pronikat
cca o 20 let pozdé&ji. Nejprve byla pozornost sméfovdna na samotné aspekty umirdni s cilem
ulevit ditéti od bolesti a zajistit jeho pohodli. Pozdé&ji byla zaclenéna také emociondlni stranka,
tj. snaha podporovat citové pouto mezi ditétem a rodinou a na vyznamu postupn¢ nabyvala také
psychologickad, socidlni a spiritudlni strdnka péce o détskou osobu (Ratislavova 2016. s. 16).

Z obecného vymezeni paliativni péCe vychazi samotné vymezeni perinatdlni paliativni péce,
ktera je v pottebnych ptipadech zahajovana jesté pred porodem. Obecnd paliativni péce je de-
finovana jako aktivni a komplexni pristup zamérenym na zlepSeni kvality Zivota pacientu, kteri
celi Zivot ohroZujici nebo Zivot limitujici nemoci, a na jejich rodiny, poskytuje vilevu od utrpeni
casnou identifikaci a lécbou bolesti a ostatnich potiZi, at jiZ fyzickych, psychickych, socidlnich,
nebo spiritiudlnich (Ratislavova 2016. s. 16).

Asociaci British Association od Perinatal Medicin byla perinatalni paliativni péCe vymezena
jako pldnovdni a poskytovdni podpurné péce v prubéhu Zivota nebo na konci Zivota diteti
(plodu, novorozenci) a jeho rodiné ve vymezenych piipadech, které zohlediuji zdravotni stav

ditéte a souvisejici aspekty (Ratislavova 2016. s. 17).

2.2 Détska paliativni péce

Obdobné, jako WHO definovala vymezeni paliativni péce, definovala samostatn¢ détskou
paliativni péci, ktera do jisté miry souvisi s vymezenim obecné paliativni péce. De¢tska palia-
tivni péCe je definovana jako aktivni celkovd péce o télo, mysl a ducha ditéte, zahrnujici také
poskytovdni podpory rodiné ditete. Péce zacind v okamZiku, kdy je onemocneni ditete diagnos-
tikovdno a pokracuje bez ohledu na to, zda ditéti je i neni poskytovdna lécba zamérend na
diagnostikované onemocnéni. Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnotit a zmirnit fyzické,
psychické a socidlni strdaddni ditéte. Ucinnd paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplindrni
pristup, ktery zahrnuje rodinu a vyuZivd dostupné spolecenské zdroje (péce miiZe byt tispesnée

realizovdna, i kdy? jsou zdroje omezené). Péce miiZe byt poskytovdna v zarizenich tercidrni
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péce, v komunitnich zdravotnickych centrech a také v domdcim (pteklad autora bakalédrské
prace) (World Health Organization 2002, str. 85).

Onemocnént, kterd vyZaduji paliativni péci u dospélych osob, se cca z 80 % jedna o onko-
logickd onemocnéni. U déti pak tato onemocnéni predstavuji max. 20 % z onemocnéni vyZa-
dujicich paliativni péci. U té€chto déti je tak daleko vétSi podil jinych neZz onkologickych
nadorovych onemocnéni a daleko vétsi variabilita stavii vyZadujicich paliativni péci (Exnerova,
Krejci 2020, s. 3).

S ohledem na skute¢nost, Ze na rozdil od paliativni péCe pro dospé€lé osoby, kdy 80-90 %
déti v paliativni péci je 1é¢eno s nenddorovymi onemocnénimi, mize byt paliativni péce détem
poskytovana i dlouhodobg, a to v fadu let ¢i desitek let. Je nezbytné také zminit, Ze paliativni
péce muzZe byt poskytovana soubézné se samotnou kurativni ¢i intenzivni péci. Tyto piistupy
je pak mozné riznym zptisobem kombinovat. Jako piiklad moZnych zplisobii kombinace téchto
forem péce lze uvést napf. ptistupy, stanovené na zakladé¢ Manudlu pro détskou paliativni péci
skupiny Together for Short Lives (Djakow, Exnerova 2021, s. 38-39).

Jak je jiz uvedeno vysSe, je Zddouci, aby intenzivni a paliativni péce byla, pokud mozno,
poskytovana soubéZné¢, jejich kombinace byla pfipadné vhodnym zplisobem optimalizovana
podle diagn6zy onemocnéni, aktudlniho stavu ditéte apod. s cilem maximalizovat kvalitu Zivota
ve vSech jeho oblastech (somatickd, psychosocidlni a spiritudlni strdnka). V nasledujici ¢asti

jsou uvedené mozné modelové vazby a kombinace mezi intenzivni a paliativni pé¢i od stano-

veni diagnézy onemocnéni aZ po smrt.
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Graf 2: Modelovd vazba a kombinace mezi intenzivni a paliativni péci ¢. 1

Podil péce (0-100 %)

Cas
M paliativni péCe W kurativni/intenzivni péce
Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
Vyse uvedeny graf prezentuje postupny ndrast podilu paliativni péce viici kurativni péci souvi-

sejici s postupnou progresi onemocnéni. Pfechod z kurativni na paliativni péci je v tomto pfi-

padé postupny (,,linedrni*).

Graf 3: Modelovd vazba a kombinace mezi intenzivni a paliativni péci ¢. 2

Podil péce (0-100 %)

Cas

W paliativni péée  m kurativni/intenzivni péce

Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
Na predchdzejicim grafu je zndzornéno v ¢ase proménné zastoupeni paliativni a kurativni
péce, a to ve vazbé€ na riznd stddia onemocnéni. Postupné vSak trendova kiivka podilu péce

sméfuje k vyS$§imu zastoupeni paliativni péce.
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Graf 4: Modelovd vazba a kombinace mezi intenzivni a paliativni péci ¢. 3

Podil péce (0-100%)

W paliativni péée  m kurativni/intenzivni péce

Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
V tomto schématu, prezentovaném na vySe uvedeném grafu, se jednd o situaci, kdy od pocatku
neni zcela zfejmé, zda onemocnéni bude mit termindlni charakter ¢i nikoli, paliativni péce je
tedy aplikovéna aZ postupem casu. Od zahdjeni poskytovéni paliativni péce pak mize jeji podil
na péci nabyvat riizného vyvoje (viz vyse uvedené predchdzejici scénare).

Na druhou stranu vSak toto schéma do jisté miry zndzoriiuje také prekonany tradi¢ni koncept
piistupu k paliativni péci, resp. pfechodu od kurativni k paliativni pé¢i, kdy byla aplikovéna az

po vyCerpani moznosti kurativni 1é¢by.

Graf 5: Modelovd vazba a kombinace mezi intenzivni a paliativni péci ¢. 4

Podil péce (0-100 %)

Cas

W paliativni péce W kurativni/intenzivni péce

Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
Tento graf zachycuje situaci, kdy je poskytovdna pouze paliativni péce, s ohledem na cha-

rakter, stav onemocnéni €i ¢as jeho diagnostikovani nebude kurativni péce aplikovana a bude
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aplikovana pouze paliativni péCe. Kurativni péce v tomto piipad¢ nevede ke zlepsSeni kvality

Zivota ¢i jeho prodlouZeni.

2w 0O

V kontextu vySe uvedenych scénéfiii 1ze vSak konstatovat, Ze smrti osoby paliativni péce ne-

kon¢i, m¢la by jesté dostateCnym zpiisobem pokryvat také podporu rodin€ — pozistalym.

Z pohledu déti, kterym by méla byt poskytnuta paliativni péce, lze vymezit zdkladni Ctyfi

kategorie podle onemocnéni:

1y

2)

3)

4)

Zivot ohroZujici diagnézy. Lécba téchto osob je mozn4, ale bez zaruc¢eného tuspéchu. Pa-
liativni péce je poskytovdna soubézné s kurativni 1é€bou nebo v piipadech, kdy je 1écba
netspéSnd. Do této kategorie onemocnéni patii zejména onkologickd onemocnéni ¢i za-
vazné projevy selhani orgdna.

diagnézy s dlouhou dobou intenzivni 1€cby, u kterych je vSak pfedasnd smrt nevyhnu-
telnd. Paliativni péCe je u téchto onemocnéni poskytovana s cilem prodlouzeni Zivota
a maximalizace moZnosti ti€asti osoby na béZznych ¢innostech. Jednd se o onemocnéni,
kterd maji Casto presah do pozdégjsiho veku ditéte, jako jsou napft. cystickd fibroza.
progresivni onemocnéni bez moznosti 1€¢by. U téchto onemocnéni je poskytovana vy-
hradn¢ paliativni péce, jejiz délka je odvisla od progrese daného onemocnéni. Jako pii-
klady onemocnéni lze zminit napt. n€kterd neuromuskuldrni ¢i neurodegenerativni
onemocnéni, nékteré dédi¢ni poruchy metabolismu ¢i svalové dystrofie.

nezvratny, piesto vSak neprogresivni stav déti s velmi komplexnimi zdravotnimi pro-
blémy. Tato onemocnéni jsou Casto provdzena mnoha komplikacemi, které se postupem
Casu rozvijeji a samotnd onemocnéni maji vysokou pravdépodobnost umrti. Ptikladem
jsou napt. zdvazné prab¢hy epilepsie, tézZka posthypoxicka postiZeni centrdlni nervové
soustavy, kombinovana postizeni po zavazném poranéni mozku ¢i michy apod. (Exne-

rova, Krejci 2020, s. 3).
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V nasledujicich grafech jdou uvedeny modelové ptiklady pritbéhu nemoci a 1éCby v Case pro

vySe uvedené kategorie.

Graf 6: Modelovy vyvoj priibéhu onemocnéni a lécby v case — kategorie ¢. 1 (béhem lécby ko-
lisani zdravi, ndslednd remise, tj. bez dalst potieby paliativni péce)

zdravi

remise

lécha

diagndza smrt
cas

Zdroj: Buzgova, aj. 2019, s. 17

Graf 7: Modelovy vyvoj pritbehu onemocnéni a lécby v case — kategorie ¢. 1 (relaps onemoc-
neéni s vycerpdnim kurativni 1écby a ndriistem potreby paliativni péce)

zdravi

relaps/recidiva

remise

lé6¢ba lécha

diagnoza smrt
cas

Zdroj: Buzgov4, aj. 2019, s. 17
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Graf 8: Modelovy vyvoj pritbéhu onemocnéni a lécby v case — kategorie ¢. 2 (pocdtecni obdobi
relativni stabilizace zdravotniho stavu, ndsledné postupné zhorseni zdravi a ndriist potreby pa-
liativni péce)

komplikace
zdravi

lécha

diagndza smrt

Zdroj: Buzgova, aj. 2019, s. 18

Graf 9: Modelovy vyvoj pritbehu onemocneni a lécby v case — kategorie ¢. 3 (postupné a rychlé
zhorsovani zdravi, paliativni péce poskytovdna od stanoveni diagnozy)

zdravi

diagnoza > smit
cas

Zdroj: Buzgova, aj. 2019, s. 18
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Graf 10: Modelovy vyvoj priitbehu onemocneni a lécby v case — kategorie ¢. 4 (kolisdni zdravi
s postupnym jeho zhorSovdnim, paliativni péce poskytovdna od stanoveni nepriznivé diagnozy)

zdravi

komplikace souvisejici
s dospivdnim

diagnoza smrt
cas

Zdroj: Buzgova, aj. 2019, s. 19

Z pohledu détské paliativni péce jsou doporuceny tii stupné specializace détské paliativni
péce.

1) Paliativni ptistup. Jedna se o zdkladni schopnost a dovednost odbornych zdravotnickych

pracovniki, kteti by v rdmci vykonu své prace méli aplikovat principy paliativni péce.

2) Obecnd paliativni péce (jak bylo zminéno vys v kapitole 1.5 Zakladni déleni paliativni
péce), ktera je poskytovana zdravotniky, ktefi pfestoZe nejsou specialisté na paliativni
péci, disponuji odpovidajicimi Skolenimi a zkuSenostmi v paliativni péci.

3) Specializovana paliativni péce (jak bylo zminéno vys v kapitole 1.5 Zakladni déleni pa-
liativni péce), kterd je zajiStovéana specializovanymi pracovniky, kteii jsou zaméteni
prave na jeji poskytovani.

Tento ptistup byl prezentovan v ramci 2. ¢eské konference détské paliativni péce konané ve

dnech 31. 11. a 1. 12. 2016 (EAPC 2016, s. 3).

V neposledni fadé je také nejen v ramci détské paliativni péCe dilezitd vzajemna komuni-
kace mezi rodici ditéte na jedné stran¢ a odborniky paliativni péce na druhé strané. DilezZité je
také predchazet pfipadnym nedorozuménim, odbornici si musi byt jisti, Ze informace jsou ro-
di¢tm preddvéany ve srozumitelné podobé a jsou ze strany rodicii také odpovidajicim zpiisobem

akceptovany (Sobotkovd, aj. 2009, s. 102).
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Informovani osoby a jeho rodiny je velice ndro¢ny proces. Jsou doporucovany rizné postupy
¢i kroky ke sdéleni zdvaznych zprdv. Jako ptipad Ize uvést napiiklad devét krokt ke sdéleni
zavazné zpravy, které vymezil J. Amery ve svém Praktickém pravodci détskou paliativni
péci pro doktory a zdravotni sestry kdekoli na svété. Jedna se o nasledujici kroky:
Pripravte se na sdéleni zdvaziné zprdavy.

Zhodnotte miru informovanosti vSech ziicastnénych.

Zjistete, kolik vi dité a kolik vi jeho rodina.

Zjistete, kolik dité a jeho rodina chteji védet.

UmoZnete sobé i ostatnim mlcet. Vytvorte prostor pro ticho.

Pripravte se na popirani a smlouvani s osudem.

Sdélte zdavaZnou zprdavu pomoci metody WPC.

Reagujte na emoce ditéte a rodiny.

W % N S A DN~

Vytvorte pldn, drite se ho a pokuste se jej dotdhnout (Amery 2017, s. 35).

2.3 Formy paliativni péce

V rdmci odborné literatury byvéd na zakladé€ zahrani¢nich zkuSenosti uvadén vycet forem

paliativni péce:

- Lizkovy hospic — jednd se zejména o jednoltizkové pokoje s moznosti pristylky pro
blizké osoby. Forma, Cetnost a délka navstév neni blize specifikovéna.

- Domdci hospic — tato forma je povazovana za idedlni z diivodu, Ze je poskytovana v do-
mécim prostredi, které dand osoba dobfe znd a citi se v ném do jisté miry komfortné.
Péce je osobé dostupnd po cely den a je maximalnim zpiisobem uzptsobena individudl-
nim potfebdm a poZadavkiim osoby. Piedpokladem tuspésného uplatnéni této formy je
fungujici rodinné zazemd, tato forma péce je ale spojena s velkymi ndroky na rodinu dané
osoby.

- Ambulance paliativni mediciny a konzilidrni paliativni tym — tato forma zahrnuje proli-
nani funkce paliativniho tymu do dal$ich lizkovych oddéleni, na kterych mtiZze byt oso-
bam/pacientiim poskytovana odpovidajici péce. V tymu jsou zapojeni minimdalné 1ékar,
zdravotni sestra a socidlni pracovnik.

- Oddélenti paliativni péce — jedna se o specializované pracoviste, které zajiStuje paliativni
péci osobam, které v ramci péce vyZaduji nemocni¢ni sluzby a vybaveni. Soucasné také
pracovnici tohoto odd¢leni do jisté miry zajiStuji edukacni roli.

- Staciondrni paliativni péce — jednd se o formu denniho hospicového stacionare, kdy dany

Clovek travi ve stacionéii pouze urcitou ¢ast dne a poté se vzdy vraci domtl.
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- Specidlni hospicovd poradna — v ramci této formy je zajisStovdno poradenstvi pro po-
ttebné a dalsi osoby, pro které je poradenstvi potfebné ¢i pfinosné. Jednd se naptiklad
o rodinné pracovniky i pe€ujici. Konkrétni forma poradenstvi a souvisejici komunikace

muze byt rizného typu, ptim4, telefonicka, elektronicka apod. (Kupka 2014, s. 28-29).
Zajisténi paliativni péce prostfednictvim vyse uvedenych raznych forem jejtho poskytovani
v kone¢ném dusledku pfispiva ke zlepSovani celého systému poskytovani paliativni péce. Diky
specifikiim jednotlivych forem paliativni péce a rozsahu poskytovanych sluzeb tak mize ¢lovek
(v€. jeho rodiny), pro kterého je paliativni péCe potrebnd, volit odpovidajici vhodnou formu.
Dle mého néazoru je tak pro poskytovani kvalitni a efektivni paliativni péce nezbytné zajiSténi
dostupnosti riznych forem paliativni péce zptusobem, které bude odpovidat potiebam jednotli-
vych osob nejen z pohledu vhodné formy péce, ale také z pohledu dostupnosti v ¢ase, misté

a rozsahu poskytovanych sluzeb.

3 Specialni pedagog a vymezeni jeho role

Zékladni vymezeni specidlniho pedagoga je stanoveno zdkonem ¢. 563/2004 Sb., o pedago-
gickych pracovnicich a o zméné nekterych zdkont, ve znéni pozdéjsSich predpist. Specidlni
pedagog je dle §2 tohoto zdkona vymezen jako jeden z pedagogickych pracovniki vykondva-
Jjiciho pfimou pedagogickou ¢innost.

V ramci §3 jsou pak vymezeny zdkladni predpoklady, které musi pedagogicky pracovnik
plnit. Jedna se o zpusobilost k pravnim tkontm, odpovidajici odbornou kvalifikaci pro vykon
¢innosti, bezihonnost a zdravotni zptsobilost a prokdzani znalosti ¢eského jazyka.

V rdmci pozadované odborné kvalifikace specidlniho pedagoga jsou pak poZadavky uve-
deny v §18 uvedeného zdkona. Jedné se odbornou kvalifikaci ziskanou vysokoskolskym vzdé-
lanim v akreditovaném magisterském studijni programu v oblasti pedagogickych véd:

- zamétené na specidlni pedagogiku,

- zamétfené na pedagogiku predSkolniho véku nebo na piipravu ucitelti zédkladni Skoly
nebo na piipravu ucitelli v§eobecné-vzdélavacich predmétii stiedni Skoly nebo na pii-
pravu vychovatell a dopliujicim studiem k rozsifeni odborné kvalifikace uskutec¢iiova-
ném vysokou skolou, nebo

- studijniho oboru pedagogika a doplilujicim studiem k rozsifeni odborné kvalifikace
uskutecnovaném vysokou Skolou (Zakon ¢. 563/2004 Sb., §2, §3, §18).

Specidlni pedagog muze pracovat také vramci socidlnich sluzeb. V ramci zdkona

¢. 108/2006 Sb., zdkon o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisi, je v §109 vymezena

role socidlniho pracovnika, ktery vykondvd socidlni setient, zabezpecuje socidlni agendy vietné
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reSeni socidlné prdvnich problémii v zarizenich poskytujicich sluzby socidlni péce, socidlné
pravni poradenstvi, analytickou, metodickou a koncepcni cinnost v socidlni oblasti, odborné
cinnosti v zarizenich poskytujicich sluzby socidlni prevence, depistdzni cinnost, poskytovdani
krizové pomoci, socidlni poradenstvi a socidlni rehabilitace, zjistuje potieby obyvatel obce
a kraje a koordinuje poskytovéni socidlnich sluzeb. Obdobné jako u specidlniho pedagoga jsou
pak v §110 tohoto zdkona stanoveny piedpoklady pro vykon tohoto povolani. Jednd se o své-
pravnost, bezihonnost, zdravotni zpusobilost a odpovidajici odbornou zptsobilost. Dle §110,
odst. 4b) 1ze odbornou zpiisobilost naplnit také absolvovanim vysokoskolského vzdélani ziska-
ného studiem v akreditovaném bakalafském, magisterském nebo doktorském studijnim pro-
gramu zaméfeném na socidlni préci, socidlni politiku, socidlni pedagogiku, socidlni péci,
socidlni patologii, prdvo nebo specidlni pedagogiku (Zakon €. 108/2006 Sb., §109 a §110).

Z pohledu vymezeni role specidlniho pedagoga je specidlni pedagogika pojimana jako véda
o zdkonitostech specidlni vychovy a specidlniho vzdeéldvani jedince, ktery z ditvodu znevyhod-
neni vyZaduje zvldstni, tedy specidlni pristup pri vzdeldvani a specidlni podporu pri pracovnim
a spolecenském uplatnéni (Pipekovd, aj. 2010, s. 109).

Soucasné pojeti specidlni pedagogiky se zabyvd problematikou jedince se znevyhodnénim

od jeho narozeni aZ po stdri, tedy obdobim raného a predskolniho véku, obdobim Skolniho veku,
adolescence, dospélosti a stdri (Pipekova, aj. 2010, s. 111).
Pojem specidlni pedagogika zacal od roku 1973 uzivat piedni ¢esky specidlni pedagog a zakla-
datel Ceské logopedie, profesor Milo§ Sovak, ktery také s ohledem na druh postiZzeni stanovil
zdkladnich Sest oboril specidlni pedagogiky. Nyni k témto zdkladnim Sesti oborm byvaji pfi-
fazovany jesté dalsi 2 obory (€. 7 a 8):

1. psychopedie — obor zabyvajici se pedagogikou osob s mentdlnim ¢i jinym dusevnim po-

stizenim

2. somatopedie — obor zabyvajici se pedagogikou osob s télesnym a chronickym a dlouho-

dobym zdravotnim postiZenim

3. logopedie — obor zabyvajici se pedagogikou osob s patologickymi projevy komunikac-
niho procesu
surdopedie — obor zabyvajici se pedagogikou osob se sluchovym postizenim
tyflopedie — obor zabyvajici se pedagogikou osob se zrakovym postiZzenim
etopedie — obor zabyvajici se pedagogikou osob se poruchami chovani

kombinované postiZeni — pedagogika osob, u kterych je vyskyt vice vad ¢i postizeni

® N ok

specifické poruchy uceni nebo chovdni — pedagogika osob s poruchami, které souviseji

s dysfunkci centralniho nervového systému. Jedna se o dyslexii, dysgrafii, dysortografii,
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dyskalkulii, dyspinxii, dysmuzii, dyspraxii, vyvojové dysfdzie a neverbdlni poruchy
uceni (Pipekov4, aj. 2010, s. 110).

Na zédklad¢ vySe uvedenych skute¢nosti a na zdklad¢ dostupnych zdroji vyplyva, Ze role
specidlniho pedagoga v paliativni péCi neni blize popsdna a specifikovana. Vyznamnym divo-
dem je, ze v Ceské republice je paliativni pé&e spojend zejména se zdravotnickou oblasti a takto
je také vniména. Zastoupeni specidlniho pedagoga v socidlnich sluzbach je tak spiSe spora-
dické, jedna se o nizky pocet téchto sluzeb. Role a zapojeni specidlniho pedagoga v paliativni
péci a vycet instituci a organizaci poskytujicich paliativni péci je cilem praktické ¢asti bakalar-

ské prace na zédklad¢ analyzy dat a realizace prizkumu.

Empiricka cast

4 Prizkum v oblasti zapojeni specialniho pedagoga v paliativni péci

Praktickou Casti prace je snaha o zmapovani sluzeb détské paliativni péce a aktudlnich moz-
nosti uplatnéni se specidlniho pedagoga v oblasti détské paliativni péce prostfednictvim reali-
zovaného prizkumu. Ten je nejen stéZejni Casti praktické Casti prace, ale jeho vysledky jsou
doplnénim pro soudobou teorii o aktudlni situaci a moznostech tohoto oboru. Autorka se tak
snazi propojit zjisténé informace v teoretické ¢asti prace se soucasnou praxi. Zjisténd data pri-

zkumu budou v ramci dalsi ¢asti bakalatské prace zpracovana a interpretovéna.

4.1 Cil prizkumu a prizkumné otazky

Cilem prizkumu bylo zjistit, zda dand instituce poskytuje aktivn¢ détskou paliativni péci
a zda ma ve svém tymi odbornikii také specidlniho pedagoga. V piipad¢ zjisténi, ze specidlni
pedagog je soucdsti tymu, bylo cilem zjistit, jakd je jeho role a jakym zplsobem je zapojen do
poskytovani sluzeb dané instituce. V situaci, kdy specidlni pedagog neni clenem daného tymu,
bylo cilem zjistit, pro¢ tomu tak je, a zda instituce neuvazuje o jeho budoucim zapojeni
a v ramci jakych aktivit by jeho zapojeni shleddvali jako pfinosné.

Priazkumné otazky:

- Otézka &islo 1: Poskytuji v Ceské republice instituce détskou paliativni pé&i?
- Otézka cislo 2: Najde specidlni pedagog uplatnéni v soucasné paliativni péci?
Na zédklad¢ pozadavkl na prizkum byly provedeny nésledujici kroky — piiprava priizkumu,

sbér dat, interpretace a vyhodnoceni ziskanych dat, formulace zavéri.
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4.2 Metodologie priuzkumu
Z pohledu metodologie byla zvolena kvalitativni forma prizkumu. Technika sbéru dat byla
zvolena dvojiho typu:
1. Analyza dokument, dostupnych na webovych strankach jednotlivych instituci.
2. Polozeni prizkumnych otdzek v rdmci realizovaného telefonického rozhovoru se za-
stupcem oslovené instituce.

Uvedend metodologie byla zvolena s ohledem na snahu ziskat co nejrelevantnéjsi data jak
piimo z internetovych stranek jednotlivych subjekti, tak i jejich ndslednd verifikace a upfesnéni
v ramci telefonického dotazovéni.

Analyza byla realizovdna formou ovéfeni informaci a dokumentti dostupnych na interneto-
vych strankéch sledovanych subjektii s provérenim forem poskytované péce a sloZeni tymu da-
ného subjektu.

Druha ¢4st priazkumu byla realizovana formou 3 sloZkového telefonického rozhovoru, ktery
byl veden formou otazek a ptfipadné nasledného dil¢iho dovysvétleni poskytnutych informaci
formou diskuze se zdstupcem instituce — respondentem. Otdzky, polozené béhem rozhovoru,
byly nasledujici:

1. Poskytuje vaSe instituce sluzby détské paliativni péce?

2. Je v rdmci tymu zapojen také specialni pedagog?

3. a) Pokud je v tymu zapojen specidlni pedagog, jaka je jeho role a zapojeni v rdmci
poskytovanych sluzeb?

3. b) Pokud nevyuZzivate specidlniho pedagoga v ramci svych sluzeb, uvazujete o jeho

pfipadném budoucim vyuZiti, za jakych podminek a jaké by bylo jeho zapojeni?

4.3 Respondenti a prostiedi prizkumu

Jako relevantni skupina respondentli byly vybrany subjekty, které poskytuji paliativni péci
v Ceské republice. V kapitole 1.3 Paliativni péée v Ceské republice je uveden piehled lazko-
vych hospict a jinych zdravotnickych zatizeni vykazujicich paliativni péc¢i v rdmci sazebniku

vykont.

Prubéh pruzkumu

V ramci samotné realizace prizkumu byly ovéfovany sledované informace o rozsahu posky-
tované paliativni péce se zaméfenim na poskytovani détské paliativni péce u jednotlivych insti-

tuci a zapojeni specidlniho pedagoga v paliativni péci.
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Prazkum byl veden formou analyzy informaci uvedenych na webovych strankéch jednotli-

vych subjektti. Soucasné bylo realizovano telefonické dotazovani formou kladen{ otdzek odpo-

védnym pracovnikiim danych instituci s cilem odpovédét si na hlavni prizkumné otazky.

Uvedeny telefonicky prizkum byl realizovan v obdobi listopad 2022 aZ biezen 2023.

V nésleduji tabulce je uvedeno piehledné shrnuti tohoto prizkumu s uvedenim identifikace

daného subjektu a stru¢nym vyhodnocenim telefonického prizkumu. Uvedeny jsou pouze sub-

jekty, u kterych se podaftilo ziskat zpétnou vazbu v obou Castech prizkumu — tj. jak analyzou

dokumentti z internetovych stranek jednotlivych subjektt, tak i ziskani informaci na zdkladé

poloZenych prizkumnych otdzek zastupciim oslovenych instituci.

Nad rdmec informaci uvedenych v nize uvedené tabulce jsou pak v ramci dil¢ich kapitol

4.3.1 az 4.3.4 uvedeny informace k vybranym sluzbam a institucim, které povazuji za dulezité

uvést v ramci analyzy zajisténi sluZeb détské paliativni péce.

Tabulka 2: Shrnuti informaci z realizovaného priizkumu po jednotlivych subjektech

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Subjekt TRI, z.1i. — Hospic Dobrého Pastyie Ceréany
Webova ad- | https://hospic-cercany.cz/sluzby/domaci-hospic/#1618318864816-9a84e63a-
resa 2832
Kontakt (tel.) |605 110 221 (domaci hospic)
Spoleé¢nost TRI, z.u. poskytuje ,tii* zdkladni pilite:
- specializovanou péci v lizkovém hospici i domacim prostfedi dané osoby
- sociélni odlehcovaci sluzby, a to pobytovou formou, terénni formou ve
vlastnim prostfedi, denni odleh¢ovaci sluzbu v centru dennich sluzeb, jed-
nodenni pobytovou sluzbu s moZnosti vyuZiti asistence
- komunitni sluzby obcaniim z nejblizs§iho okoli s cilem podpory inkluze
osob, které hledaji zdzemi a pomoc
Poskytované

V ramci hospice je v lazkové ¢asti hospice poskytovana specializovani paliativni
a hospicova péce osobam v pokrocilém a poslednim stadiu nevylécitelnou nemoci
(s predpoklddanou délkou Zivota kratsi nezZ 6 meésicti) bez ohledu na vék, misto
bydlisté ¢i finanéni moznosti.

Sluzby doméaciho hospicu jsou urceny pro nevylécitelné¢ nemocné v konecné fazi
onemocnéni s piedpoklddanou délkou Zivota v faddu tydnii ¢i n€kolika mésici.
Podminkou je, aby pecujici osoba byla pfitomna béhem celého dne a bydlisté ne-
mocného bylo do 30 km od Cer&an. Nutny je také souhlas lékafe doméciho hos-
pice.

Strucné zhod-
noceni pri-
zkumu

Hospic détskou paliativni péci poskytuje jen v malém poctu piipadil, nejcastéji je
péce poskytovéna klientim nad 16 let.

O vyuziti sluzeb specidlniho pedagoga by v hospicu méli zajem, prekdzkou jeho
vyuZziti jsou disponibilni finan¢ni prostfedky, které neumoznuji tyto sluzby finan-
covat. Hospic bohuZel neufinancuje ani sluzby, které by mély byt standardem
v dané péci.
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V piipadé¢ moZnosti vyuZiti sluzeb specidlniho pedagoga by jeho role spocivala
v rozvoji a edukaci déti.

Subjekt Hospic Sv. Jifi, o.p.s., Cheb

:Z:;)Ova ad- https://www.hospiccheb.cz/sluzby-pro-deti

Kontakt (tel.) |739 341 089 (Mgr. Sonia Skvareninovd, DiS)
Spolecnost nabizi sluzby mobilniho hospicu, a to jak pro dospé€lé i détské klienty.
Nevylécitelné nemocnym a jejich rodindm poskytuje odbornou zdravotni a psy-
chologickou podporu v jejich doméacim prostiedi. Nedilnou soucdasti je zaskoleni
rodinnych pfislusnikti do péce o danou osobu.

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Tym tvofi 1€kafi, zdravotni sestry, socidlni pracovnice, psycholozka, duchovni
a fyzioterapeutka.

Podminkou pfijeti je do péce je konecnd faze nevylécitelné¢ nemocného s predpo-
klddanou délkou doziti v fadu tydnil. Sluzby jsou poskytovany osobdm na Cheb-
sku, ASsku, Maridnskolazensku, piipadné také na Sokolovsku. VyZzadovan je
celodenni pfitomnost blizké osoby pro poskytovani péce o danou osobu.

Struéné zhod-
noceni pri-

Hospic poskytuje détskou paliativni péc¢i. Nedisponuje standardnim tymem lékait
a sester v reZimu 24 hodin/den. Hospic zajistuje jen socidlni pomoc, krizovou
intervenci, komunikaci s 1ékafri.

Specidlniho pedagoga v tymu nemaji. Mezi klienty patii mj. déti v termindlni fazi
nemoci, kdy jiz sluzeb specidlniho pedagoga neni potieba.

zkumu
V piipadé, ze by mezi klienty bylo také dit€ s Zivot ohroZujici nemoci, sluzby
specidlniho pedagoga by byly piipadn¢ vhodné, nicméné je zde také problém fi-
nancovani — na zajiSténi specidlniho pedagoga hospic nema dostatecné prostredky.

Subjekt energeia 0.p.s.

:’Z:;)Ova ad- https://detskapaliativnipece.cz/0-nas

Kontakt (tel.) | 777 028 435
Subjekt poskytuje détskou paliativni péc¢i v doméacim prostiedi. Tym je tvoren
zdravotni sestrou, socidlnim pracovnikem, fyzioterapeutem, ergoterapeutem ani-
moterapeutem a psychologem.

Poskytované | Sluzby jsou poskytovany détem do 19 let véku, které maji diagnostikovano Zivot

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

ohroZujici nebo limitujici onemocnéni. zajiStovan je jak paliativni reZim, ktery
zahrnuje navstévu zdravotni sestry v denni dobu od 8 do 14 hodin, a to za pfitom-
nosti pecujici osoby, tak i odlehcovaci rezim, ktery max. na 4 hodiny tydne nahra-
zuje pritomnost peCujici osoby v dob¢ od 8 do 19 hodin.

Spadovou oblasti jsou kraje Pardubicky, Kralovehradecky, Stiedocesky a Vyso-
¢in, pfi¢emZ misto bydli§t€¢ musi byt do 60 km od Hefmanova Méstce.
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Struéné zhod-
noceni pri-

Détskou paliativni péci poskytuji.

Specidlniho pedagoga ve svém tymu instituce nemd, nepotiebuji ho a neméli by
pro n¢j uplatnéni. Jejich détsti klienti maji vétSinou jiz termindlni stddium nemoci

zkumu Ci jsou ve vigilnim komatu. Pokud potiebuji specialniho pedagoga, coZ je velmi
vyjimecné, dochdzi k nim externé specidlni pedagog z vedlejsi ZS Svitani.

Subjekt Andélé Stromu Zivota p. s. — Mobilni hospic Strom Zivota

Xse;)ova ad- https://zivotastrom.cz/sluzby/zdravotni-sluzba-mobilniho-hospice/

Kontakt (tel.) |553 038 016 (Mgr. Jana Wasilova)
Mezi poskytované sluzby patii zdravotni sluzba mobilniho hospice, terénni odleh-
¢ovaci sluzba a odborné socidlni poradenstvi.

Poskytované Sluzby mobilniho hospice jsou poskytovany détskym i dospélym osobdm bez

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

omezeni véku.

Podminkou pro poskytovéni sluzeb mobilniho hospice je, Ze nevylécitelné nemoc-
nému v pokroc€ilém stadiu nemoci byla ukoncena 1écba vedouci k jeho uzdraveni
a byla mu predepsana specializovand paliativni péce. Soucasn¢ musi byt k dispo-
zici miniméln¢ jedna blizkd osoba, kterd bude nemocnému poskytovat celodenni
péci.

Struéné zhod-
noceni pri-

Dle vyjadieni zastupce spolec¢nosti déti v paliativni péci obCas mivaji.

Specidlniho pedagoga v tymu hospic nemd, neshledava pro n¢j vhodné uplatnéni

zkumu a hospic neshleddva vhodné divody pro jeho samostatné vyuZiti. Pracovnici hos-
picu absolvuji celou fadu skoleni, diky kterym zvladnou praci specidlniho peda-
goga vlastnimi silami.

Subjekt Nejste sami — mobilni hospic, z.u.

Webova ad- | https://nejstesami.eu/o-nas/

resa https://nejstesami.eu/pro-deti/

Kontakt (tel.) |703 134 603
Mobilni hospic poskytuje sluzby jak dospélych osobam, tak i détem v Olomouci

. |a okoli, primarné se jednd o pokryti Olomouckého kraje. SluZby mobilniho hos-
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

picu pro dospélé i déti jsou urcené nemocnym détem s nevylécitelnou chorobou
v pokrocilém stadiu, kterym bylo oSetfujicim lékafem vystaveno potvrzeni, Ze
veSkeré moznosti 1é¢by vedouci k uzdraveni byly jiz vyCerpany ¢i se nemocny
rozhodl nepokracovat v protinddorové 1écbé. V rodin€ musi byt soucasné alespon
jedna osoba, kterd bude zajisStovat celodenni péci o danou osobu.

Stru¢né zhod-
noceni pri-
zkumu

Détska paliativni péce je v ramci hospicu poskytovéna.

Specidlniho pedagoga hospic nema a neshleddva odpovidajici podminky k jeho
vyuziti vzhledem ke zdravotnimu stavu déti.
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Subjekt

Mobilni hospic Ondracek, o.p.s.

Webova ad-
resa

https://www.mhondrasek.cz/

Kontakt (tel.)

603 566 336 (Katerina Polednikova)

Poskytované
sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Mobilni hospic poskytuje sluzby nevylécitelné nemocnym dospélym i détskym
osobam.

Tym hospicu tvoii 1ékafi, zdravotni sestry, socidlni pracovnice, poradce pro pozi-
stalé, psychologové a duchovni.

Podminkou pro pfijeti dospé€lych osob je vék nad 18 let, ukoncend 1é¢ba nemoci
a dand osoba se nachazi v zavérecné fazi zivota. K dispozici musi byt také min.
jedna blizka osoba, ktera o nemocného pecuje. Sluzby mobilniho hospice jsou po-
skytovany rodindm na uzemi mésta Ostravy a okoli v okruhu 30 km od sidla hos-
pice (Ostravy).

Pro déti je podminkou pro poskytovéni sluZeb mobilniho hospice vék nemocného
do 18 let, nepretrzitd piitomnost alespon jedné pecujici blizké osoby a spoluprace
s oSetfujicim pediatrem a specialisty. Pro déti v zavéreCné fazi onemocnéni
a ukoncenou lécbou jsou sluzby poskytovany rodindm na tzemi Moravskoslez-
ského kraje.

Pro déti s chronickym pomalu postupujicim onemocnénim, které maji zivot limi-
tujici onemocnéni, ale nemaji ukon¢enou moznost kurativni 1é€by, je nadéle hlav-
nim oSetfujicim lékafem jejich prakticky 1ékat a specialisté, hospic nepiebira tyto
déti do své péce. Sluzby jsou pak poskytovany rodindm z Ostravy a jeho okoli
v okruhu 30 km od sidla hospice.

Struéné zhod-
noceni pri-

Détskou paliativni péci hospic poskytuje.

Speciadlniho pedagoga hospic nema ve svém tymu, dle jejich tvrzeni by jeho sluzby

zkumu nevyuZzili. Pokud maji jako klienta dité, zpravidla v hospici travi posledni dny
svého Zivota.

Subjekt SPOLU DOMA, z.u.

Webova ad- https://spolu-doma.cz/

resa

Kontakt (tel.) |733 555991 (Mgr. Erika Baslova)
Organizace zajiStuje socidlni a terénni sluzby pro klienty z Plzné a okoli do vzda-

.| lenosti 40 km od sidla spole¢nosti. Pro déti, které trpi nevylé€itelnou nemoci v po-
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

slednim stddiu onemocnéni, je zajiStovdna hospicovd doméci péce. Dile je
détskym a mladistvym poskytovana dlouhodoba domaci paliativni péce (zajisSténi
zdkladnich zdravotnich tkontli v§eobecnymi a détskymi sestrami), terénni odleh-
Covaci sluzby a dalsi sluzby jako je piijcovna kompenzacnich pomticek a odborné
socidlni poradenstvi.
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Struéné zhod-
noceni pri-

Détska paliativni péce je poskytovéna.

Jedna se o mobilni hospic. Ve svém tymu specidlniho pedagoga nemaji, z pohledu
zajisteni détské paliativni péce ho podle jejich vyjadieni nepottebuji. Jako chybé-

zkumu jici byl zminovén spiSe détsky psycholog, jehoZ zapojeni by v rdmci svych sluzeb
uvitali.

Subjekt Doméci hospic Jordan, o.p.s.

:’Z:;)Ova ad- https://www.hospicjordan.cz/cz/potrebuji-pomoc/domaci-hospicova-pece

Kontakt (tel.) | 725 414 931
Domaici hospic poskytuje nepretrzitou péci nevylécitelné nemocnym umirajicim
osobam v jejich domacim prostiedi. Sluzby jsou poskytovany multidisciplindrnim
tymem, ktery se sklada z Iékaftti, zdravotnich sester, socidlnich pracovnic, peco-
vatelek, psychoterapeuta, psychiatra a duchovniho. Clenové tymu dochézeji do

Poskytované |domadciho prostiedi danych osob.

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Sluzby mobilniho hospice jsou poskytovany také nevylécitelné nemocnym détem
a jejich rodinam.

Sluzby jsou poskytoviny nevylécitelné nemocnym osobdm v pokroc€ilém stadiu
nemoci, u kterych byla ukoncena lé¢ba vedouci k uzdraveni a byla doporucena
1éCba paliativni. Soucasné domov téchto osob je vzdalen max. 25 km od Tébora.

Struéné zhod-
noceni pri-

V ramci rozhovoru bylo zminéno, Ze méli v péci 2 déti, pravdépodobné budou mit
v péci dalsiho détského klienta. Specidlniho pedagoga v tymu nemaji a neshleda-
vaji pro n¢ho ani vyuziti. Déti jsou v poslednim stadiu Zivota. Uvitali by spiSe

k
Zxamu détského psychologa, pro kterého si dokdzi predstavit uplatnéni.
Subjekt Hospicova péce sv. Kleofase, o.p.s.
Webova ad- https://www kleofas.cz/
resa
Kontakt (tel.) 739 341 087
Poskytované | Sluzby domaci hospicové péce je zajistovana pro nevylécitelné nemocné osoby

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

a jejich rodiny v Treboniském a Jindfichohradeckém regionu. Tym je sloZen z 1é-
kait, zdravotnich sester, socidlnich terénnich pracovnic, poradkyn pro pecujici
a pozustalé, psycholozek, psychoterapeutky a duchovniho.

Strué¢né zhod-

Détskou paliativni péci poskytuji.

V ramci své ¢innosti méli v péci 2 détské klienty. V soucasné dobé¢ se snazi pfi-

;l(()lcl:rllllllpl’ll- pravovat a vzdélavat se, absolvuji piislusna Skoleni apod. Specidlniho pedagoga
nepotiebuji, pokud by bylo shledano jeho zapojeni jako Zadouci, snahou by bylo
zajistit tyto sluzby externé.

Subjekt Nadac¢ni fond Klicek

:Z:;’Ova ad- b tp://www Klicek.org/kontakt/kontakt.html

Kontakt (tel.) | 775 204 109, 603 204 109
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Poskytované
sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Spolecnost buduje détsky hospic v obci Malejovice ve stfednim Posédzavi. Po
prvni ¢asti rekonstrukénich praci jsou nabizeny respitni pobyty rodindm s vazné
nemocnymi détmi, které nevyzaduji intenzivni oSetfovani. Vybudovani oSetfova-

telské jednotky, tj. zdravotnické Casti, je teprve v realizaci.

Stru¢né zhod-

Jednd se o hospic pro déti i s paliativni péci.

Na zékladé¢ telefonického rozhovoru instituce disponuje omezenym zdzemim, po-
skytuji pouze Cast péce.

noceni pri- . C e y ) s . . s s

Zkumu SpeC}alm pedagog je zajiStén e?(terne, pro Jeho stalé pusoben} nemaji 0dp0v1§1‘a]101
vyuziti. Jako Zadouci shleddvaji spiSe pozici herniho specialisty, ktery by zajisto-
val odpovidajici herni terapie. Na zdklad¢ rozhovoru by tato pozice byla vhodna
pro specidlniho pedagoga, ktery by ale musel disponovat odpovidajicimi osob-
nostnimi kvalitami.

Subjekt Hospic sv. Stépéna, z.s. (Litoméfice)

Webova ad- https://www.hospiclitomerice.cz/

resa

Kontakt (tel.) | 731 604 052 (Pelcova)
V ramci sluzeb hospice je poskytovana jak lizkova hospicovd péce, ktera je ur-
gena osobam z celé Ceské republiky, kteif potiebuiji paliativni pééi a kteff nemo-
hou byt doma ani v jinych zatizenim, tak i doméaci hospicova péce. Mobilni hospic
nabizi své sluzby osobam s max. dojezdovou vzdéalenosti 30 km do Litoméfic.

Poskytované |Nezbytna je pfitomnost osoby nepfetrzité pecujici o danou osobu.

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Poskytovany jsou také souvisejici terénni odlehcovaci sluzby.

Odborny tym je sloZen z 1ékaiti, zdravotnich sester, socidlnich pracovnikii, odleh-
Covacich asistentll v terénni odlehCovaci sluzb¢, psychoterapeutky, duchovnich,
pastoracni asistentky a dobrovolnikl, ktefi jsou pfipraveni pomoci klientim
v dobé¢, kdy neni k dispozici nikdo jiny z tymu.

Struéné zhod-

Podle poskytnutych informaci méli v péci 2 détské klienty, prvni z nich s hlubokou
mentdlni retardaci a druhé projevovalo vyrazné nesympatie, pokud na n¢j kdokoli
promluvil.

noceni pri-
zkumu Zapojeni specidlniho pedagoga v rdmci svého tymu si dokdZi predstavit, zatim ale
nemaji odpovidaji zkusenosti. V soucasné dob¢ se hospic piripravuje na zajisténi
détské paliativni péce.
Subjekt Centrum domadci péce
Webova ad- :
https://www.centrumdomacipece.cz/
resa
Kontakt (tel.) | 725519 173 (Ruzi¢kova)
. | Spolecnost s centrdlou v Berouné md 5 kontaktnich pracovist’ — mésto Beroun pro
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

okres Beroun, Slany (Nemocnice Slany) pro okres Kladno, Trnov4 pro okres
Praha — zépad, Dobfis pro okres Pfibram a Rakovnik (Masarykova nemocnice Ra-
kovnik) pro okres Rakovnik.
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Mobilni hospicovd péce je od roku 2017 poskytovana klientim v okresech Be-
roun, Praha — zdpad, Rakovnik, Kladno a Piibram. Od ledna 2023 ¢innost palia-
tivntho tymu pfesla pod organizaci Dustojny odchod, z.d., kterd plsobi pod
nazvem Domadci hospic Mezi biehy. Paliativni tym tvoii paliatr a dalsi 1€kafi, zdra-
votni sestry, socidlni pracovnici a dal$i specialisté jako jsou psycholog ¢i kaplan.

Potiebnym osobdm z vySe uvedenych okrest je poskytovana také oSetfovatelska
doméci zdravotni péce, tj. vykony s charakterem preventivni, kurativni a adap-
tacni.

Struéné zhod-
noceni pri-

Détskou paliativni péci v rdmci centra poskytuji.

Specidlniho pedagoga ve svém tymu nemaji a dle jejich informaci jeho sluzeb

zkumu ..
nevyuZziji.

Subjekt Diim pro Julii, z.u.

Webova ad- https://www.dumprojulii.com/

resa

Kontakt (tel.) | 733 552 752
Subjekt bude provozovat prvni détsky lizkovy hospic Ceské republice, ktery bude
zaméten na podporu osob a jejich rodindm. Ve spolupréci s méstem Brno probiha
vystavba Domu pro Julii, ktery nabidne Siroké spektrum sluzeb détské paliativni
péce. Vystavba objektu détského lazkového hospice by méla byt dokoncena
v druhé poloviné roku 2023 s naslednym zahdjenim provozu v prvnim ctvrtleti
roku 2024.

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Hospic poskytne docasné titoc€isté a pohodlné zazemi rodindm, které potiebuji od-
lehcovaci sluzby. Hospic je pojiman jako soubor sluzeb a podpory, které budou
moci rodiny a potfebné osoby vyuZzit. Kapacita je pfedpokladdna 8 lizek pobytové
odleh¢ovaci sluzby a 2 hospicova ltzka. Jednim z cilii je podpora rodin, které pe-
¢uji doma o své déti, aby si mohli vzdjemné odpocinout.

Aktudlné jsou nabizeny sluzby zdravotni (doméci péce) a pecovatelské (terénni
odleh¢ovaci sluzba) détem a mladym dospélym (vcetné jejich rodin) do véku
26 let. Sluzby jsou poskytovéany na uzemi Jihomoravského kraje.

Struéné zhod-
noceni pri-

Specidlniho pedagoga instituce nemd. V ramci lizkového hospice by jeho sluzeb
patrné vyuZzili, v nabizenych terénnich sluzbach nikoli. Lizkovy hospic je teprve

zkumu ve fazi piipravy, celkové je rozSifovana kapacita hospice.
Subjekt Kriucek Kyjov — centrum zdravotnich sluzeb pro déti, piispévkova organizace
Webova ad- https://dckyjov.cz/nase-sluzby-2/
resa
Kontakt (tel.) (518 601 390
Jednd se o zvlaStni détské zdravotnické zafizeni pro déti ve veéku do 6 let (vyji-

. | mecné starsi), jehoZ zfizovatelem je Jihomoravsky kraj. Péce je zajiStovana od-

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

bornym persondlem, tym tvofi pediatr, fyzioterapeut, psycholog, sestra se
specializaci détskd sestra, vSeobecna sestra a vychovna sestra.

Centrum poskytuje odbornou liiZzkovou i ambulantni pé€i vybranym skupindm
déti, mezi které patii zdravotné a socidln¢ ohroZené déti, déti se zdravotnim
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handicapem, kombinovanym postiZzenim, déti s tracheostomii, ileostomii apod. a
détem, o které se biologickd rodina nechce, neumi ¢i nemuize postarat.

V ramci sluzeb jsou zajiStovany také rehabilitacni pobyty matky s ditétem se
zdravotnim postiZzenim (cviceni dle Vojty, Kabata, s prvky Bobatha apod.), zajis-
téni edukacniho zacviku matek v tisni €i s utajenym porodem v péci o dité, denni
pobyty déti a ambulantni a poradenskéd ¢innost.

Stru¢né zhod-

o 24

Klienty jsou déti do 6 let véku. S détskou paliativni péci je instituce na pocatku,
o obor se zajimaji. V rdmci svych sluzeb méli dosud jen 1 détského klienta.

noceni pri-
zkumu Specidlniho pedagoga ve svém tymu nemaji a patrn¢ by pro n¢ho nenasli ani
vhodné uplatnéni. Jako pfinosného shleddvaji spiSe détského psychologa.
Subjekt Oblastni{ charita Zd’ar nad Sazavou — domdci hosic Barborka
:’Z:;)Ova ad- https://zdar.charita.cz/nase-sluzby/hospic-barborka/
Kontakt (tel.) | 731 636 957, 604 843 062 (Barbora Bohacova)
Jedna se o sluzby domdciho hospice, které jsou poskytovany nepfetrZit€¢ osobidm
. | v termindlnim stidiu Zivota. Poskytovéna je jak zdravotni péce, tak i odlehcovaci
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

sluzba a dopliikové sluzby.

Sluzby jsou poskytovdny na uzemi okresu Zd’ar nad Sdzavou v obvodech obci
s rozsifenou plsobnosti Zd’ar nad Sazavou, Bystfice nad Pernstejnem, Nové

VVVVV

Struéné zhod-
noceni pri-

Oficiédlné détskou paliativni péci poskytuji, ale détského klienta jesté¢ v péci ne-
mgéli.

zkumu Specidlniho pedagoga v tymu nemaji a jeho sluzby ani nevyuZiji.

Subjekt ]O)gr:am hospic sv. Veroniky — provozovdno Hospicem sv. Jana N. Neumanna,

Webova ad- | https://www.hospicpt.cz/

resa https://www.hospicveronika.cz/

Kontakt (tel.) | 388 311 726
Doméci hospic sv. Veroniky v Ceskych Bud¢jovicich zajistuje specializovanou
péci téZce nemocnym osobam na konci jejich Zivota. Poskytovana je komplexni,
odbornd, socidlni, psychologickd a duchovni péce.

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Sluzba je zajistovana v Ceskych Budg&jovicich a okoli do 25 km, osoby z vétsiho
okruhu je mozné dle individudlniho posouzeni také ptijmout. Podminkou pro po-
skytovani péce je ptitomnost stale pecujici blizké osoby.

V ramci dalSich sluzeb domaciho hospice jsou poskytovany terénni odlehCovaci
sluzby, zaptijceni kompenzacnich pomticek, odborné socidlni poradenstvi, psy-
chosocidlni podpora poziistalym a duchovni péce a doprovazeni.

Struéné zhod-
noceni pri-
zkumu

Na uvedené webové adrese je uvedeno nékolik hospicii, které se nachédzeji v jiho-
¢eském kraji. Hospic Sv. Veroniky je uveden v mapé détské paliativni péce, ale
piijmuti détského klienta do paliativni péCe by podléhalo projednani a schvéleni
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v rdmci organizace. Toto se tykd i dalSich uvedenych hospict, z téchto webovych
stranek.

Specidlniho pedagoga v tymu nemaji a nemaji o n¢j ani zdjem z diivodli nevyuziti.

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Subjekt Cesta domu, z.u.

Webova ad- https://www.cestadomu.cz/

resa

Kontakt (tel.) | 775 166 863, 725 245 576
Spolecnost zajist'uje provoz domdaciho hospice na izemi hl. m. Prahy. Podminkou
pro pfijeti do péce je konecnd faze Zivota osoby (v fadu tydnt). Dand osoba musi
pobyvat na izemi hl. m. Prahy, misto trvalého pobytu neni podstatné. Soucasné

. | musi byt také k dispozici min. jedna blizkd osoba, kterd bude zajistovat celodenni
Poskytované

péci o danou osobu.
Diéle spole¢nost nabizi sluzby mobilni ambulance paliativni a podpiirné péce,
které jsou poskytovany formou jednorazovych ndvstév osob v jejich vlastnim so-

cidlnim prostredi.

Poskytovéno je také osobni a telefonické poradenstvi bez regiondlniho omezeni.

Struéné zhod-

V ramci domdciho hospice spole¢nost specidlniho pedagoga nemd a nevyuziva.
V piipad¢ déti se jednd o déti v poslednich tydnech Zivota, détsti klienti jiz Casto

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

nocent pru- nemaji ani silu k jinym aktivitdim. Pro specidlniho pedagoga tak spolecnost ne-
zkumu . VPR < .
shledavd odpovidajici uplatnéni v rdmci sluZeb domaciho hospice.
Subjekt Perinatélni hospic Dité v srdci, z.s.
Webova ad- | https://ditevsrdci.cz/cz
resa
Kontakt (tel.) (731 031 064
Poskytované | Organizace poskytuje pomoc v oblasti socidlni, v oblasti krizové intervence a po-

radenstvi pro pozustalé. Poskytuje tak komplexni péci rodindm pfi ztraté miminka.
Spolupracuje s nemocnicemi a pohfebnimi sluzbami. Provazi a podporuje rodiny
v dlouhodobém horizontu.

Stru¢né zhod-
noceni pri-
zkumu

Vzhledem k tomu, Ze hospic pe€uje o rodiny, které v kterékoli fazi t€hotenstvi
piisly o miminko, ¢i se narodilo, ale je ziejmé, Ze v horizontu tydna zemfe, speci-
alniho pedagoga v tymu nemaji a nemaji pro né¢j ani uplatnéni.

4.3.1 Centrum provazeni
Centrum provéazeni zahdjilo svou ¢innost v lednu roku 2015 ve VSeobecné fakultni nemoc-

nici v Praze. Jednalo se o pilotni projekt, ktery vznikl na zdklad¢ rozsahlého vyzkumu. Tento

vyzkum byl zaméfen na kvalitu Zivota osob, které pecuji o ¢lena rodiny se zdravotnim postiZe-

nim nebo se staraji o dit€ se vzicnym onemocnénim.

YV 2

Na zdkladé aspéSného fungovani Centra provéazeni ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze

NP

byl projekt v letech 2018 a 2019 rozsiten do dalSich dvou nemocnic. Jednalo se 0 nemocnice

Fakultni nemocnice Hradec Kralové a Fakultni nemocnice Brno.
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V soucasné dobé jiz ptisobi Centrum provéazeni v celkem Sesti zdravotnickych zatfizenich.
Jedna se o jiz tfi vySe zminéné nemocnice a dalsi jsou Fakultni nemocnice Ostrava, Fakultni
nemocnice Olomouc a Ustav pro pééi o matku a dit& v Praze.

Centrum provéazeni pomédha zejména rodiciim ¢i rodin€ nemocného ditéte v 1é¢ebné ¢i pali-
ativni péci. Kontakt s rodinou vzdy za¢ina na zdklad€ doporuceni 1ékafe a je k nému potieba
souhlas rodiny ditéte. Provédzeni probiha nej¢astéji v nemocnici ¢i ve zdravotnickym zafizeni
a trvda zpravidla 1 az 6 mésict, ale pokud je prognéza neptiznivd, mize provazeni trvat i déle.
Jedna se o déti se vzacnym onemocnénim, nebo zdravotnim postiZzenim, o déti pfedCasné naro-
zené, narozené s extrémné nizkou ¢i nizkou porodni hmotnosti.

Provézeni je ptizplisobeno aktudlnim potfebdm rodiny a oSetiujictho persondlu.

Pomoc se orientuje napiiklad na stabilizaci rodinného systému, krizovou spoluprici ¢i na
orientaci v novych informacich. Provadzeni je také naptiklad mozné v obdobi pfi ¢ekéani na sta-
noveni diagndzy, pii sd€leni ¢i kratce po sd€leni diagndzy, ale také pfi komunikaci s odbornymi
1ékari, v ptipadé€ hospitalizace ditéte, nebo pfti zajiSténi ndslednych sluzeb jako je napiiklad rand
péce (Centrum provazeni 2018).

Dle telefonického rozhovoru s Lenkou Kohoutovou, kterd piisobi ve Fakultni nemocnici
Hradec Kralové na pozici vedouci poradenské pracovnice jsem se dozvédéla, Ze Centra prova-
zeni pisobi v celé nemocnici a jak je jiz zminéno vyse, jsou zde pro rodi¢e nemocného ditcte.
V piipadé€ ukonceni provazeni se snazi rodinu navazat na dalsi potiebné sluzby jako je napiiklad
rand péce.

V centru provazeni miZe byt zaméstndn zdravotné-socidlni pracovnik s krizovou intervenci
¢i speciélni pedagog se zdravotnim kurzem a krizovou intervenci.

Uplatnéni pro specidlniho pedagoga se zde najde. Pokud v tymu aktudlné neni zamé&stnan
Clovek se specidlné pedagogickym vzdélanim, vyuziva Centrum provazeni externiho special-
niho pedagoga. Nemocnice maji zfizenou Skolu pfi nemocnici, ve které specidlni pedagog pi-
sobi, v ptipad¢ nutnosti vyuZivaji tohoto specidlniho pedagoga.

Nejcastéji je specidlni pedagog vyuZivan k nastaveni vhodného komunika¢niho systému
mezi ditétem a rodinou.

Vyjimkou je Ustav pro pé&i o matku a dité, ktery spadd do kategorie porodnic a zde se jednd

o perinatalni paliativni péci, kde specidlni pedagog uplatnéni nem4.

4.3.2 Nemocnicni péce
Paliativni péce v nemocnicich spadd pod rezort Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.

I zde je paliativni péce zajiStovéana lékafi, zdravotniky, psychology, socidlnimi pracovniky
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a duchovnimi. VéEtsi nemocnice maji jesSté v tymu napiiklad ergoterapeuta, nutri¢niho poradce,
fyzioterapeuta. Nékteré nemocnice maji v tymu lékate s riznymi specializacemi jako je napfi-
klad détska onkologie, neurologie, chirurgie, traumatologie a ortopedie, ¢i Iékaie détské anes-
teziologie a resuscitace.

Specidlni pedagog ovSem v téchto tymech neni. Pokud jsou jeho sluzby potteba, vyuZivaji
se specidlni pedagogové ze Skol ziizenych pti nemocnicich. V nemocnicich, ve kterych piisobi
Centrum provéazeni tuto piipadnou potifebu zajist'uje pracovnice centra.

Na zéklad¢ prizkumu bylo zjisténo, Ze ve vEtsi mite je potieba specidlniho pedagoga mini-
maélni nebo zcela Zddnd. Rodiny déti v paliativni péci jiz fesi zcela jiné potieby neZ potiebu

specidlniho pedagoga.

4.3.3 Rana péce
Rana péce je socidlni sluzba definovana zdkonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve

znéni pozdé&jSich predpisii, jako terénni sluzba, popripade doplnénd ambulantni formou sluzby,
poskytovand ditéeti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postiZené, nebo jehoZz
vyvoj je ohroZen v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby (Pretis, aj. 2020, s. 23).

Poradkyni ¢i poradcem rané péce muze byt také osoba, kterd vystudovala specidlni pedago-
giku, tedy specidlni pedagog. Na zdklad¢ provedeného prizkumu jsem zjistila, Ze n¢které po-
radkyné v rané péci jsou specidlni pedagogové. Vzhledem k tomu, Ze détska paliativni péce
muze byt poskytovdna soubézné s kurativni 1€¢bou, setkdvaji se poradkyné rané péce také
s détmi v paliativni péci. Zde je tedy prostor pro ptisobeni specidlniho pedagoga.

Specidlni pedagog (poradkyn¢) své sluzby ptizptisobuje zdravotnimu stavu a potiebam ditéte
a jeho rodiny. Cilem rané péce je rozvoj a stimulace senzoricko-motorického, intelektudlniho,
emociondlniho vyvoje ditéte a jeho co mozna nejlepsi zapojeni do bézného Zivota. V idedlnim

piipadé€ navazuje na sluzby Centra provézeni, o kterém se zmifuji vySe.

4.3.4 Nadace rodiny VI¢kovych
V ramci samostatné kapitoly bych rada uvedla informace o Nadaci rodiny VIckovych, ktera

by podle mého ndzoru mohla pfedstavovat vyznamny piinos pro obor détské paliativni péce
v Ceské republice.

Nadace byla zaloZena v bieznu roku 2021 manZeli VI¢kovymi. Ondfej a Katarina VI¢kovi
jsou povazovéni za jedny z nejvétsich filantropti v Ceské republice diky vkladu aktiv do nadace

ve vys$i 1,5 miliardy korun, coZ je zhruba 40 % jejich majetku.
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Nadace si vytycila jako cil pomoc détem s Zivot limitujicim nebo Zivot ohroZujicim onemoc-
nénim, a to zejména v oblasti paliativni pé¢e. Dile chce podpofit rozvoj této péce v Ceské
republice, aby byla dostupna na odpovidajici drovni vSem, kteif ji potebuji. V neposledni fadé
chtgji détskou paliativni pééi v Ceské republice do roku 2031 posunout mezi nejlepsi na svété.

Jedna z cest, jak toho dosahnou a posunout détskou paliativni pééi v Ceské republice mezi
nejlepsi na svété je zatraktivnit tento obor mladym lékaitim, sestrdm, medikim i studentim
dalSich souvisejicich profesi. Od roku 2022 také prostfednictvim nadacnich piispévkl podpo-
ruje rozvoj odbornych aktivit, organizaci a zafizeni, kterd se zabyvaji détskou paliativni péci.

Nadace se chce také zaméfit na prosazovdani co nejrychlejSich zmén systému podpory rodin
s vdzné nemocnymi détmi, protoZe nyni je tato podpora omezend a nedostatecnd jak ze strany
statu, tak i zdravotnich pojistoven a dalSich organizaci (Nadace rodiny VI¢kovych 2021).

Jedna z dulezitych aktivit nadace vedouci k tomu, Ze se détska paliativni péce posune mezi
svétovou Spicku je vybudovani Stiediska détské paliativni péce a lizkového hospice.

K tomuto ucelu byla v dubnu 2021 nadaci zakoupena zchdtralé historicka usedlost Cibulka
v Praze 5. Tento objekt byl vybran zdmérné, protoze se nachdzi nedaleko Fakultni nemocnice
Motol.

Do roku 2026 ma byt cely objekt zrekonstruovan a mé zde byt vybudované jiZ zminéné
Stredisko détské paliativni péce.

Stredisko bude slouzit jako détsky lizkovy hospic poskytujici respitni a zdravotni sluzby.
jaké maji socidlni postaveni ¢i finan¢ni moznosti. O rodiny se zde budou starat odbornici z fad
1ékartii a sester, fyzioterapeuti, psychologové, ale také naptiiklad socidlni pracovnici a kaplan.
Stiedisko si klade za cil poskytovat komplexni sluzby détské paliativni péce. Ddle chce Sifit
povédomi o tom, Ze tato péce znateln¢ zlepsi kvalitu Zivota celé rodiny s vdzZn€¢ nemocnym
ditétem (Nadace rodiny VI¢kovych 2021).

Na webovych strankdch nadace je pod odkazem Cibulka uveden piib¢h s ndzvem ReportdZ
Z budoucnosti: Pobyt na Cibulce ocima maminky nemocného Péti (Nadace rodiny VI¢kovych
2022). Jedna se o fiktivni piibéh, ktery ma ¢tenéfi nastinit, jak bude takovy pobyt na Cibulce
vypadat a co vSechno tam budou mit rodiny k dispozici.

Mimo jiné je v textu uvedeno: Nds Péta o moc vic neZ sledovat okoli nedokdZe, ale jiné deti
se muzZou zicastnit vyucovdni se specidlnim pedagogem, ktery za malymi pacienty na Cibulku
dochdzi (Nadace rodiny VI¢kovych 2022). Na zdklad¢ této véty jsem si informaci o ptisobeni

specidlniho pedagoga ovétovala pifimo v nadaci a opravdu se ve Stiedisku détské paliativni péce
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pocitd s pisobenim specidlniho pedagoga. Vzhledem k tomu, Ze je cely projekt jesté na zacatku,
nepodafilo se mi ziskat vice informaci.

Nadace rodiny VI¢kovych podporuje zamér organizace Domu pro Julii, vytvofit seznam po-
skytovatelii détské paliativni péCe. Tento seznam md provazat jak zdravotni, tak i socidlni
sluzby. Seznam bude voln¢€ dostupny na internetu, budou ho tedy moci vyuzivat rodiny s vdzné
nemocnymi détmi, ale také vSichni poskytovatelé péce. V seznamu budou uvedeni 1ékafi,
véetn¢ specialistii a zdravotnich sester, socidlni pracovnici, psychologové, terapeuti, ale také
pedagogicti pracovnici (Nadace rodiny VIckovych 2023). Zde vidim moZnost vytvofit prostor
pro ptisobeni specidlnich pedagogt.

Vzhledem k tomu, Ze takto uceleny seznam chybi, informace uvdadéné na né€kterych webo-
vych strankdch nejsou ptesné ¢i aktudlni, bude to opravdu dulezitd pomoc pro rodiny s vazné
nemocnym ditétem.

V riznych rozhovorech s manZeli VIkovymi také zaznélo, 7e v sou¢asné dobé v Ceské
republice neni détsky l1iZzkovy hospic. Tato informace se mi potvrdila na zdkladé¢ mého pri-
zkumu, jehoZ vysledky uvddim vySe. Ve vystavbé je nyni od Cervence 2022 détsky luzkovy
hospic v Brng, ktery je realizovan na zdklad¢ smlouvy o spolupraci spolecnosti Diim pro Julii,
z.4. a méstem Brno. Zprovoznéni tohoto détského 1izkového hospice je planovano od pocatku

roku 2024.

4.4 Priuzkumna zjisténi

V rdmci zhodnoceni realizovaného prizkumu lze na zaklad¢ ziskanych informaci konstato-

vat néasledujici dil¢i prizkumna zjisténi. Na pocéatku priizkumu byly poloZeny dvé otdzky, kte-
rymi se autorka snazila zmapovat dal$i moznosti uplatnéni specidlniho pedagoga v soudobé
praxi a pfinést tak do oblasti specidlni pedagogiky nové zjisténi.
Pro zodpovézeni prvni prizkumné otizky, zda subjekty v Ceské republice poskytuji détskou
paliativni péci, byly, jak je popsdno vyse, vyuzity metody analyzy dokumenti z webovych stra-
nek jednotlivych instituci a telefonicky rozhovor se zdstupcem oslovené instituce s poloZenim
prizkumnych otazek.

V ramci realizovaného pruzkumu bylo zjiSténo, Ze mnoho poskytovatelll paliativni péce
nemd zadnou redlnou zkuSenost s poskytovanim détské paliativni péce v ramci daného sub-
jektu, Casto také vlivem skute¢nosti, Ze hodnoceny subjekt je teprve ve fazi pripravy na posky-
tovani détské paliativni péCe. Ve vySe uvedené tabulce je toto zjiSténi prokdzdno a popsano.

Z vySe uvedeného vyplyva, Ze zjiSténi autorky odrdzeji skutecnosti obsaZzené v teoretické

Casti prace, ze které vyplyva mens$i prostor pro uplatnéni specidlniho pedagoga v oboru
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paliativni péce. Této skutecnosti odpovidd také obvyklé persondlni sloZeni paliativniho tymu,
jak bylo uvedeno vySe v rdmci teoretické ¢asti. Pfikladem mutiZe byt napiiklad konzilidrni tymy
paliativni péce, které se skladaji z 1€kare, vSeobecné sestry, zdravotné-socidlniho pracovnika
a psychologa.

Pro odpovéd’ na druhou prizkumnou otazku, zda v soucasné paliativni péc€i najde specidlni
pedagog uplatnéni, autorka vyuzila informace zjisténé jednak metodou analyzy, ale i vyuZitim
telefonického rozhovoru, ktery poskytl vhodné doplnéni informaci, které nebyly v rdmci ana-
1yzy mozné zjistit.

K ptfehlednéjsimu shrnuti zjiSténi v rdmci této druhé prizkumné otdzky pouZzila autorka na-
sledujici dil¢i otdzky pouZité v rozhovoru:

- Je vramci tymu zapojen také specialni pedagog?

Vysledkem priizkumu je zjisténi, Ze specidlni pedagog ve vétsing piipada neni soucasti tymt
paliativni péce, jak je uvedeno v tabulkéch vyse.

- Pokud je v tymu zapojen specialni pedagog, jaka je jeho role a zapojeni v ramci

poskytovanych sluzZeb? Pokud nevyuzivate specialniho pedagoga v ramci svych slu-
Zeb, uvazujete o jeho pripadném budoucim vyuziti, za jakych podminek a jaké by
bylo jeho zapojeni?

Zapojeni a prinos specidlniho pedagoga si v rdmci svych organizaci (instituci) osloveni za-
stupci Casto nedokdzali dobfe piedstavit. Funkce specidlniho pedagoga byla kontaktovanym
osobam znama. V piipadech, kdy by dany subjekt mél piesto o sluzby specidlniho pedagoga
zajem, pak dany subjekt Casto nardzi na omezenou vysi finan¢niho rozpoctu na své aktivity
a finan¢ni prostredky jsou pak upfednostnény na ,,pottebnéjsi polozky*.

Jak je jiz uvedeno v teoretické &asti prace, paliativni péce je v Ceské republice pojimédna
zejména jako zdravotnicka sluzba. Role specidlniho pedagoga pro ¢innosti v oboru paliativni
péce neni blize vymezena, 1ze vSak predpoklddat, Ze s rozvojem oboru détské paliativni péce
dojde také k jejimu propojeni na souvisejici sluzby zajisStované specialisty, a to véetné cinnosti

specidlniho pedagoga.

4.5 Diskuze a navrhy opati‘eni
Jak vyplynulo z realizovaného priizkumu, pro stilé vyuziti sluzeb specidlniho pedagoga ne-
shledavaji instituce odpovidajici vyuziti, pouze v ramci nékolika malo ptipadech jsou sluzby

specidlniho pedagoga zajistovany v ptipadé potieby externé.
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Samotna role specidlniho pedagoga by méla zahrnovat vychovu a vzdé€lavéni s cilem rozvoje
jedinct, ktefi sluzeb specidlniho pedagoga vyuZzivaji. Specidlni pedagog musi v rdmci své Cin-
nosti v oboru paliativni péce zohlednit také veskeré souviseji okolnosti, jako je 1é¢ebny plan,
zdravotni stav, prognéza a psychické rozpoloZeni dané osoby a rodinnych piislusnikii. Z tohoto
pohledu se domnivdm, Ze ptipadné zapojeni specidlniho pedagoga v ramci paliativni péce je
z velké miry individudlné uzpiisobeno dané osobé a jejim konkrétnim potiebam a pozadavklim.
Vyznamnou roli v rdmci sluzeb paliativni péce zde podle mého ndzoru také hraje komplexni
pristup celého tymu v poskytované péci. Specidlni pedagog tak musi tzce spolupracovat
v ramci celého tymu s ostatnimi odborniky. Cely tym musi obrazné feceno spolecné tdhnout za
jeden provaz, diky ¢emuz bude dosaZeno optimdlni a efektivni péce potiebnym osobam.

Za dilezité povazuji také samotnou osobnostni stranku a vlastnosti specidlniho pedagoga.
Jeho role, zejména napi. v podminkach détské paliativni péCe, vyZaduje vysokou miru jeho
empatie a viru v samotny smysl své prace. Specidlni pedagog plni nejen pedagogickou roli, ale
musi do jisté miry pii své prici zohlednit také role psychologické a socidlni, musi zohlednit
podminky, za kterych svou praci vykonava, a to v souladu s osobnostni strankou kazdé osoby,
které je péCe poskytovana. Toto mlze byt dilezité zejména u déti, u kterych velkou roli hraje
jejich rozdilna individualita a jejich vlastni nahliZzeni na okolni svét, které je podminéno jejich
vékem a dosavadnimi zkuSenostmi a proZzitky. Vnimani svéta détskym pohledem, ktery je od
toho dospélého odlisny, vliv fantazie, détskych piedstav, ptani a tuzeb, mize v détském véku
hrat také vyznamny prvek pro volbu vhodného zapojeni a nalezeni odpovidajici role special-
niho pedagoga v celém tymu paliativni péce.

Dostupnost odpovidajicich finan¢nich prostiedkt a jejich stabilitu v ¢ase povazuji za jeden
z klicovych ptedpokladl, ktery by umoznil subjektim dlouhodobé stabilizovat své aktivity
a planovat dalsi rozvoj. Se zajisténym dlouhodobym financovanim by bylo mozné nabizet od-
povidajici sluzby, resp. stavajici sluzby a jejich rozsah je definovan dostupnymi prostfedky,
které instituce maji na sviij provoz k dispozici. Dalsi financné nekryté Cinnosti tak jiZ subjekty
nemohou nabizet. Stabilni pokryti veSkerych ndkladi, které by odpovidaly potfebdm k zajisténi
odpovidajicich sluzeb paliativni péce pro vSechny osoby, pro které je tato péCe urcena, povazuji
za klicovy predpoklad dlouhodobé¢ udrzitelné odpovidajici paliativni péce. Podle mého nazoru
také jako u jinych oborl zde plati obecné pravidlo, Ze by se subjekty mély zejména zaméfit na
¢innosti, za jejichZ tcelem byly zfizeny. Subjekty z oboru paliativni pé€e by se tedy mély pri-
marn¢ zamérovat na zajisténi kvalitni paliativni péce, nikoli na shanéni financ¢nich prostiedkt
k pokryti svého provozu a ,,preziti. Nejistotu stabilniho financovani s nejistym dlouhodobym

vyhledem povazuji také za jednu z piekdzek pro sestaveni a udrzeni stabilniho tymu s moZnosti
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jeho nasledného rozvoje ¢i posileni. Myslim si, Ze pro pracovniky, a v pfipad¢ jejich nedostatku
na trhu price to plati o to vice, je finan¢ni stabilita subjektu, pro ktery pracuji, také jednim
z dilezitych rozhodovacich ptedpokladl, pro¢ pro dany subjekt pracovat. Tato skutecnost se
muze nasledné¢ odrazit v kvalité a stabilité sestaveného tymu.

Podle mého ndzoru by s uritym odstupem cCasu a v souvislosti s dal§im rozvojem détské
paliativni pé&e v Ceské republice a po ziskan{ dostateénych praktickych zkusenosti, napf. z fun-
govani hospicli zaméfenych na nezletilé osoby, bylo zajimavé provést u subjektil s dostatec-
nymi zkuSenostmi s pé¢i o détské klienty ovéfeni moznosti a vhodnosti zapojeni specidlniho
pedagoga v ramci jejich fungovani. Jako ptiklad 1ze uvést détské centrum Chocerady — centrum
komplexni péce, p.o., které poskytuje komplexni péci zdravotn€ znevyhodnénym détem a jejich
rodindm, a kde jsou k dispozici dva specidlni pedagogové, kteii se vénuji zejména starSim dé-
tem (sestavovani vychovné vzdélavacich programti, specidlni terapie jako je bazdlni stimulace
Ci arteterapie). V centru funguje také détsky domov pro déti do 3 let, ve kterém je poskytovédna
nejen zdravotni péce, ale také péce oSetfovatelskd, paliativni, psychologickd ¢i poradenska
a konzultacni.

Domnivam se, Ze pouze dostatecné zkuSenosti ze samotného provozu mohou poskytnout
odpovidajici zpétnou vazbu pomoci adekvatné zodpoveédét otazku, zda by bylo zapojeni speci-
alniho pedagoga v ramci détské paliativni pé€e Zadouci a pfinosné. V situaci, kdy subjekty jako
jednu z hlavnich otdzek fesi zajisténi provozniho financovani, fesi také otazku, jaké sluzby
a v jakém rozsahu mohou za dostupné finan¢ni prostiedky nabidnout. V dané situaci tak zcela
urcité budou cilit finan¢ni prostfedky na pokryti osobnich ndkladd zdkladniho tymu pro zajis-

téni sluzeb paliativni péce, které jsou zdkladni a nezbytné.
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Zavér

Na zdkladé provedeného vyse uvedeného priizkumu jsem dogla k zavéru, ze v Ceské repub-
lice je oblast détské paliativni péce jesté na zaCatku svého rozvoje. Lze vSak ale také konstato-
vat, Ze vzhledem k minulosti, a relativni novosti daného oboru, tato oblast péce usla v posledni
dobé€ znacny kus cesty.

V Ceské republice chybi odpovidajici détsky ltizkovy hospic. Zaiizeni, kterd poskytuji
sluzby domaciho hospice a jsou vedena na nékterych webovych strankach jako poskytovatelé
détské paliativni péce, mnohdy dosud neméla détského klienta €i se teprve na tuto oblast sluzeb
pfipravuji.

Role specidlniho pedagoga v oblasti détské paliativni péce a zpétnd vazba tak v podstaté
v soucCasné dob¢ neni. Poskytovatelé détské paliativni péce, kteii spadaji do kategorie social-
nich sluzeb, specidlniho pedagoga ve svém tymu nemaji a ani pro n¢j neshleddvaji odpovidajici
uplatnéni. Pokud by jeho sluzby viibec pottebovali, budou spiSe preferovat formu externi spo-
lupréce se specidlnim pedagogem. Vyjimkou jsou sluzby rané péce, ve které je ptisobeni speci-
alniho pedagoga vhodné a velmi cCasté. Hlavni ndplni rané péce ale neni péce paliativni.

Dalsim aspektem, proC se v détské paliativni péci nevyskytuje specidlni pedagog, a jednot-
liva zafizeni o jeho zapojeni v rdmci svych sluZzeb ani neuvaZzuji, jsou omezené finan¢ni pro-
sttedky. Organizace, které by uplatnéni pro specidlniho pedagoga v této oblasti péce mély,
nemaji dostatecné finan¢ni prostfedky na jeho financovani. Piipadné tyto instituce daji spise
pfednost psychologovi, kterych je také nedostatek a poskytovatelé jej pottebuji vice.

Velky piinos pro oblast détské paliativni péée v Ceské republice a jeji budouci rozvoj je
podle mého ndzoru zalozeni Nadace rodiny VIC¢kovych a stavba Stiediska détské paliativni
péce, kterou tato nadace zastfesuje. Jeji komplexni piisobeni v této oblasti ma a bude mit velky
ptinos jak pro rodice déti, které pottebuji paliativni péci, tak i pro odborniky a organizace po-

skytujici détskou paliativni péci a rozvoj celého oboru détské paliativni péce.

55



Seznam pouzitych zdroji
AMERY, J., 2017. Opravdu prakticky prirvodce détskou paliativni péci pro doktory a zdravotni
sestry kdekoli na svete. 1. vyd. Praha: Cesta domti. ISBN 978-80-88126-34-8.

BUZGOVA, R., 2015. Paliativni péce ve zdravotnickych zarizenich: potieby, hodnocenti, kva-
lita Zivota. 1. vyd. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-5402-4.

BUZGOVA, R., aj., 2019. Détskd paliativni péce. 1. vyd. Praha: Grada. ISBN 978-80-271-
0584-7.

CENTRUM PROVAZENI: Centrum provdizeni [online]. [vid. 20. 3. 2023]. Dostupné

z: https://centrumprovazeni.cz/centrum-provazeni/

CENTRUM PROVAZENI: Kontakty [online]. [vid. 20. 3. 2023]. Dostupné z: https://centrum-

provazeni.cz/kontakty/

DJAKOW, J., EXNEROVA, M., 2021. Dité se zévaznym Zzivot limitujicim nebo Zivot ohrozu-
jicim onemocnénim — aspekty péce paliativni a intenzivni. Urgentni medicina [online], ro€. 24,
¢. 1, str. 3442 [vid. 8. 11. 2022]. ISSN 1212-1924. Dostupné z: https://urgentnimedic-
ina.cz/casopisy/UM_2021_1.pdf

EXNEROVA, M., KREJCI, J., 2020. Stav d&tské paliativni péce v Ceské republice 2020.
In: Institut Pallium [online]. [vid. 7. 1. 2023]. Dostupné z: https://pallium.cz/wp-content/up-
loads/2021/02/Stav_DPP_2020_FINAL.pdf

EXNEROVA, M., aj., 2022. Koncepce péée o déti a dospivajici se zdvaznou Zivot limitujici
a ohroZujici diagnézou a jejich rodiny. In: Institut Pallium [online]. [vid. 17. 12. 2022].
Dostupné z: https://pallium.cz/wp-content/uploads/2022/01/Koncepce-p%C3% A9%C4%8De-
0-d%C4%9Bti-se-z%C3%A1va%C5%BEnou-diagn%C3%B3zou_AS5_online.pdf

KABELKA, L., SLAMA, O., LOUCKA, M., 2016. Paliativni péce v Ceské republice 2016 -
Situacni analyza [online]. Praha: Ceskd spole¢nost paliativni mediciny CLS JEP. [vid. 15.
1.2023]. Dostupné z: https://www.paliativa.cz/sites/default/files/2019-09/situacni-analyza-
paliativni-pece.pdf

KALVACH, Z., aj., 2010. Manudl paliativni péce o umirajici pacienty. 1. vyd. Praha: Cesta
domt. ISBN 978-80-904516-4-3.

KUPKA, M., 2014. Psychosocidlni aspekty paliativni péce. 1. vyd. Praha: Grada. ISBN 978-
80-247-4650-0.

56



KUBLER-ROSS, E., 2015. O smrti a umirdni: co by se lidé meli naucit od umirajicich. 2. ptepr.
vyd. Praha: Portdl. ISBN 978-80-262-0911-9.

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CESKE REPUBLIKY, 2022. Pilotni projekt paliativni
péce v nemocnicich prinesl zdklady pro standardizaci a rozvoj paliativni péce v CR [online].
Aktualizace 2. 5. 2022 [vid. 5. 12. 2022]. Dostupné z: https://www.mzcr.cz/tiskove-centrum-
mz/pilotni-projekt-paliativni-pece-v-nemocnicich-prinesl-zaklady-pro-standardizaci-a-rozvoj-

paliativni-pece-v-cr/

MUNZAROVA, M., 2005. Eutanazie, nebo paliativni péce?. 1. vyd. Praha: Grada. ISBN 80-
247-1025-0.

NADACE RODINY VLCKOVYCH, 2021. Nadace rodiny VI¢kovych m za cil pomoci dostat
détskou paliativni pé¢i mezi svétovou Spicku. In: Nadace rodiny Vickovych, Pribéh zakladatelu
[online]. 31. 3. 2021 [vid. 22. 3. 2023]. Dostupné z: https://nrv.org/detska-paliativni-pece-
cz/nadace-rodiny-vlckovych-ma-za-cil-pomoci-dostat-detskou-paliativni-peci-mezi-svetovou-

spicku/

NADACE RODINY VLCKOVYCH, 2022. ReportiZ z budoucnosti: Pobyt na Cibulce o&ima
maminky nemocného Péti. In: Nadace rodiny Vickovych, Cibulka [online]. 16. 1. 2022 [vid. 22.
3. 2023]. Dostupné z: https://nrv.org/detska-paliativni-pece-cz/reportaz-z-budoucnosti-pobyt-

na-cibulce-ocima-maminky-nemocneho-peti/

NADACE RODINY VLCKOVYCH, 2023. Vznikd seznam poskytovateli détské paliativni
péce, pomuze rodindm i odbornikiim. In: Nadace rodiny Vickovych, blog [online]. 27. 2. 2023
[vid. 22. 3. 2023]. Dostupné z: https://nrv.org/detska-paliativni-pece-cz/vznika-seznam-

poskytovatelu-detske-paliativni-pece-pomuze-rodinam-i-odbornikum/

NARODNI DATOVA ZAKLADNA PALIATIVNI PECE, 2023. Poskytovatelé paliativni
péce. In: Paliativni data [online]. 2023 [vid. 27. 3. 2023]. Dostupné z: https://www.paliativni-
data.cz/index.php?pg=poskytovatele

PIPEKOVA, I., aj., 2010. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 3. piepr. a rozs. vyd. Brno: Paido.
ISBN978-80-7315-198-0.

PRETIS, M., BARLOVA, J., HRADILKOVA, T., 2020. Rand péce. Pfirucka pro teorii
a praxi. 1. vyd. Praha: Pasparta. ISBN 978-80-88290-65-0.

57



RADA EVROPY, Doporuceni ¢. 1418/1999, o ochran¢ lidskych prav a dastojnosti nevyléci-
teln€ nemocnych a umirajicich [online]. 1999 [vid. 30. 12. 2022]. Dostupné z:
https://pace.coe.int/pdf/44fc6187fb952a71e1baae9eefOb3cc3d0d1fe56308a0a65e3f13ff7e4d7
3lec/rec.%201418.pdf

RATISLAVOVA, K., 2016. Perinatdlni paliativni péce. 1. vyd. Praha: Grada. ISBN 978-80-
271-0121-4.

RIDICT VYBOR EVROPSKE ASOCIACE PRO PALIATIVNI PECI, 2016. IMPaCCT: Stan-
dardy détské paliativni péce v Evropé [online]. [vid. 11. 11. 2022]. Dostupné
z: https://docplayer.cz/107468406-Impacct-standardy-detske.html

SLAMA, O., KREJCI, J., AMBROZOVA, J., 2019. Metodika implementace programu palia-
tivni péée v lizkovém zdravotnickém zaiizeni. Praha: Ministerstvo zdravotnictvi Ceské repub-
liky. [vid: 7. 1. 2023]. Dostupné z: https://paliativa.cz/sites/default/files/2019-
09/Metodika_implementace_ PPP_2019%20FINAL.pdf

SLOWIK, J., 2016. Specidlni pedagogika. 2. aktual. a dopl. vyd. Praha: Grada. ISBN 978-80-
271-0095-8.

SOBOTKOVA, D., aj., 2009. Narodilo se s problémy a co bude ddl?. 1. vyd. Praha: Triton.
ISBN 978-80-7287-141-3.

Standardy poskytovani specializované paliativni péce ve formé konzilidrniho tymu paliativni
péce v nemocnicich akutni a nasledné péce v CR. In: Véstnik Ministerstva zdravotnictvi Ceské

republiky. 2022, ¢astka €. 1, s. 2-7.

SVANCARA, 1., aj., 2023, Vychodiska pro analyzu paliativni pécée v CR [online]. [vid. 4. 1.
2023]. Dostupné z: https://www.paliativnidata.cz/index.php?pg=mortalitni-data-cr--analyzy-a-

publikace--vychodiska-pro-analyzu-paliativni-pece-v-cr

WORLD HEALTH ORGANISATION, 2002. National cancer control programmes: policies
and managerial guidelines [online]. 2. vyd. Geneva: WHO. [vid. 2. 11. 2022].
ISBN 92 4 154557 7. Dostupné zZ: https://apps.who.int/iris/bitstream/han-
dle/10665/42494/9241545577.pdf?sequence=1

Zékon €. 48/1997 Sb., o vetejném zdravotnim pojiSténi a o zmén¢ a doplnéni nekterych souvi-
sejicich zdkont, v platném znéni. In: Shirka zdkonii Ceské republiky [online]. [vid. 15. 12.
2022]. Dostupné z: https://www.aspi.cz/products/lawText/1/45178/1/2/zakon-c-48-1997-sb-o-

verejnem-zdravotnim-pojisteni-a-o-zmene-a-doplneni-nekterych-souvisejicich-zakonu

58



Zakon €. 563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich a o zméné nékterych zdkont, v platném
znéni. In: Shirka zdkonii Ceské republiky [online]. [vid. 18. 12.  2022].  Dostupné
z: https://www.aspi.cz/products/lawText/1/58473/1/2

Zakon &. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. In: Sbirka zdkonii Ceské republiky [online]. 2006,
Castka 37, s. 1257-1289. [vid. 15. 12. 2022]. Dostupné z: https://aplikace.mvcr.cz/sbirka-za-
konu/ViewFile.aspx ?type=c&id=4883

Zakon €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich poskytovani (zdkon o zdra-
votnich sluzbach). In: Shirka zdkonii Ceské republiky [online]. 2011, ¢astka 131, s. 4730-4801.
[vid. 15. 12. 2022]. Dostupné z: https://aplikace.mvcr.cz/sbirka-zakonu/View-
File.aspx?type=z&i1d=23497

Zakon €. 290/2017 Sb., kterym se méni zdkon €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi
a o zmeéné a doplnéni nékterych souvisejicich zdkond, ve znéni pozdéjsich predpist, a dalsi
souvisejici zdkony. In: Sbirka zdkonii Ceské republiky [online]. 2017, ¢astka 102, s. 3186-3188.
[vid. 15. 12. 2022]. Dostupné z: https://aplikace.mvcr.cz/sbirka-zakonu/Vie-
wFile.aspx ?type=z&i1d=62297

59



