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Anotace
Bakalafskd prace se zabyva tématem aktudlni d&tské paliativni pé&e v Ceské republice

a moznostmi uplatnéni specidlniho pedagoga v této péci. Price je rozd€lena na dvé ¢asti,
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mace vybranych poskytovatelt paliativni péCe. Dale jsou uvedeny informace o realizo-
vaném prazkumu u poskytovatelt paliativni péce, jehoZ cilem bylo ziskat informace
o poskytovani détské paliativni péce a ziskat tak zp&tnou vazbu o jejich ndzorech a zku-

Senostech se zapojenim specidlniho pedagoga v ramci fungovani jejich tyma.
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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 predchazejici je Casto lidmi a jejich okolim vni-
mano jako néco, co v nich vzbuzuje strach a obavy z nezndmého. V historii byla také smrt
vniména ruznymi civilizacemi a nabozenstvimi razné, presto vSak lze jako spole¢né pojitko
stanovit, Ze se jednd o téma, které bylo vZdy v dané spole¢nosti dileZité a ze strany spole¢nosti
bylo vzdy siln€ vniméno.

V soucasné moderni dob¢ je téma smrti ve spolecnosti v médiich b&Zn¢ prezentovdno, umi-
rani a smrt 1ze béZné spatfit ve filmech, projevy ndsili spojené se smrti 1ze béZné nalézt v tele-
viznich potradech, zprdvdch, internetu, socidlnich sitich €i pocitaCovych hriach. Lze tak
konstatovat, Ze soucasna spole¢nost je do jisté miry vici smrti a jejim projevam dosti otupéla,
skutecné umirdni a smrt je mysli vyté€siiovano jako néco, co se Clovéka samotného netykd az do
okamziku, neZ se projevy umirani a smrt vyskytnou v blizkém okoli daného ¢loveka. V takové
situaci pak Casto blizké okoli této osoby neznd zpusob, jak na tyto projevy smrti reagovat a ja-
kym zptisobem s umirajici osobou komunikovat a jednat. Toto podle mého nazoru do jisté miry
souvisi také s moderni dobou, kdy ve spolecnosti roste tlak na vykon jedince, zejména v jeho
produktivnim veku, dspe€Snost ¢lovéka je Casto pomefovana praveé pies jeho vykon €i pocet
lajkti na socidlnich sitich, méfitkem pro hodnoceni uspés$nosti jsou penize, samotnd moraln{
kvalita Clovéka, jeho dovednosti, schopnosti, zkuSenosti a celospoleCensky piinos jsou Casto
opomijeny. Sou€asnym projevem moderni zipadni spolecnosti je také skutecnost, kdy jednot-
livé generace v rdmci rodiny Ziji odd€len€, mezigeneracni bydleni, zejména ve velkych més-
tech, je spiSe vyjimecnou situaci, ¢imzZ je redukovan mezigeneracni kontakt. Velkd ¢ast osob na
sklonku Zivota tak umird mimo své domovy a okruh svych nejbliZSich, v nemocnicich ¢i speci-
alizovanych zafizenich.

Z pohledu historického vyvoje 1ze konstatovat, Ze béhem relativné kratkého Casového tiseku
v lidskych dé&jinach doslo k vyraznému narustu stfedni délky zZivota ve vyspélych zemich, ktera
souvisi s rozvojem mediciny, hygienickych standardii 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 veéku.

Z vyse uvedenych divodu a dle mého nazoru obor paliativni péce tak v moderni spolec¢nosti
nabyv4 na vyznamu, obor je pro spole€nost potfebny jako nedilna soucést poskytovani 1ékatské
péce a jako velmi dualeZité je vnimana potieba zajistit dostupnost paliativni péCe v odpovidaji-

cim rozsahu, kvalité a ¢asu pro vSechny, ktefi tuto péci potiebuji.
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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 komplexné nahliZeno. Soucasné je tento obor také spojen se silnymi proZitky
pro celou rodinu Clovéka, kterému je paliativni péce poskytovdna a které jsou Casto spojeny
s velmi intenzivnimi emocemi.

V soucasné praxi specidlni pedagog nachdzi stile vétsi uplatnéni v socidlnich sluzbéch. Z to-
hoto diivodu jsem se zaméfila na oblast paliativni péce. Cilem teoretické i praktické ¢asti baka-
latské prace je zmapovat aktudlni situaci v této oblasti a mozZné uplatnéni specidlniho pedagoga
v tomto rozvijejicim se oboru. V sou€asné dobé¢ lze nalézt organizace a socidlni sluzby, které
paliativni péci primarne neposkytuji, ale soucasti jejich sluzeb je i provdzeni €loveéka nebo ro-
diny umirajiciho. Jako pfiklad té€chto sluzeb 1ze zminit napfiklad ranou péci.

V druhé Césti bakalarské prace jsem se zaméfila na ziskani informaci z realizovaného pru-
zkumu u poskytovatelt paliativni péce s cilem ovéfit informace o poskytované détské paliativni
péci a ziskat také zpé€tnou vazbu k piipadnému zapojeni specidlniho pedagoga v rdimci fungo-

vani paliativniho tymu danych instituci.
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Teoreticka ¢ast

1 Paliativni péce

Prvni teoreticka Cast bakalarské prace je zaméfena na zakladni vymezeni pojmd, terminolo-
gii a vymezeni role specidlniho pedagoga v této oblasti.
1.1 Paliativni péce a jeji vymezeni

Paliativni péCe, v minulosti Casto opomijend a piehliZzend Cast péCe o osoby, je v posledni
dobé& vniméni jako nedilnd soucdst ucelené péce o klienty. Z pohledu vymezeni paliativni péce
je paliativni péCe definovana jako cilevédomad, ucelend (komplexni) kvalifikovand podpora lidi
se zdvainym, pricinné nelécCitelnym a Zivot zkracujicim onemocnénim (zdravotnim stavem)
a také rodin téchto lidi (Kalvach 2010, s. 12).

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

Za jednu z kliCovych osobnosti a za zakladatelku paliativni péce je pokladdna anglicka 1é-
katka Cicely Saunders, kterd se celoZivotné zabyvala pé€i o pacienty s pokrocCilym a progresiv-
nim onemocnénim. Jednim ze zdkladnich principt, které C. Saunders prezentovala je, Ze kaZdy
nemocny md své zvldstni a jedinecné potreby, stejné tak jako jeho rodina. Za nezbytnou pova-
Zovala potiebu interdisciplindrni spoluprice pro zajiSténi odpovidajici péce, a to nejen potieb-
nym osobdm, ale také jejich rodindm (Munzarova 2005, s. 61).

Na prelomu 60 a 70 let publikovala také Elisabeth Kiibler-Rossové svd prelomova dila po-
jednavajici o smrti a umirani, ve kterych mj. vymezila psychické faze, kterymi si ¢lovék v pru-
b&hu onemocnéni prochdzi a které jsou spojené s vyrovndvanim se se smrti. Tato dila pomohla
spole€nosti zacit vnimat otdzku smrti a umirdni jako soucast Zivota a pfestat je vnimat jako
urcité tabu (Kiibler-Ross 2015, s. 301).

S ohledem na skuteCnost, Ze se jednd o péci a podporu v poslednich stadiich Zivota, kterou
lze zpravidla pocitat v fadu tydnu ¢i mésicu, 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 dulezité a potfebné. Celkovy sys-
tém paliativni pé€e by mel umoznit v€asnou identifikaci potfebnych osob a sou€asné zohlednit
skutecnost, Ze potiebné osob¢ by tato péce méla byt poskytnuta ve spravném okamziku a za-
mezit tak situacim, kdy se dana osoba do péce odbornikti 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 prelozit jako mirnit Ci
tiSit. Lze tedy definovat, Ze smyslem paliativni péce je zakryt vlivy nevylécCitelné nemoci a jeji
projevy a dopady na ¢lovéka vhodnou formou mirnit (Buzgova 2015, s. 16).

V pocitcich byla paliativni péCe vnimdna jako péCe o osoby s onemocnénim az v posledni
fazi jejich Zivota, ndsledné byl zahrnut také pfiistup, Ze paliativni péce je poskytovana také oso-

PrestoZe je paliativni pécCe relativné mladym oborem, bylo stanoveno mnoho riznych vyme-
zeni a definic této péce. Paliativni péce byla Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO) v roce
1990 v zdkladu definovéna jako aktivni komplexni péci o pacienty, jejich? nemoc nereaguje na
kurativni lécbu. NejdiileZitéjsi je lécba bolesti a dalsich symptomi, stejné jako Feseni 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 aktualizovana zejména o aspekt predchdzeni utrpeni a byla
tak vymezena jako pristup, ktery usiluje o zlepSeni kvality Zivota pacientit a rodin, kteri celi
problémitm spojenym s Zivot ohroZujicim onemocnénim, a to prostrednictvim prevence a zmir-
novdni utrpent, véasnym rozpozndnim a ndleZitym zhodnocenim a lécbou bolesti a dalsich pro-
blému fyzickych, psychosocidlnich i duchovnich (pteklad autora bakaldrské prace) (World
Health Organization 2002, str. 84).

S ohledem na skuteCnost, Ze se jednd o relativné mlady obor, objevuje se, mimo vySe uve-
dené vymezeni, také fada dalSich definic paliativni pé€e. Nicméné spole€nym cilem téchto vy-
mezeni je zajiSténi prevence a mirnéni projeva utrpeni a zajiSténi kvality Zivota osob pfi
soucasném zohlednéni dopadu a zajisténi ulevy také na rodinné piislusniky daného Clovéka.

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

S ohledem na rozvoj oboru paliativni péce a také s ohledem na pokrok v oboru mediciny je
v ndsledujici kapitole uvedena tzv. Charta prav umirajicich, kterd byla definovana v souladu se
zajisténim dustojnosti nevylécCiteln€ nemocnych a umirajicich osob a ochranou jejich lidskych
prav.

Tuto problematiku zmifiuje mj. také Slowik ve své publikaci Specidlni pedagogika urCené
zejména vysokoskolskym studentim. Autor sdm plsobi nejen v akademické sfére, ale také
piimo jako specidlni pedagog. Téma ochrany prav a distojnosti osob lze pro oblast specidlni

pedagogiky povaZzovat také za dulezité.
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1.2 Charta prav umirajicich
Radou Evropy bylo dne 25. Cervna 1999 pftijato Doporuceni Rady Evropy ¢. 1419/1999
O ochrang lidskych prav a dustojnosti nevylécitelné nemocnych a umirajicich. Tento dokument
byvé také prezentovén jako tzv. Charta prav umirajicich. V tomto dokumentu mj. bylo apelo-
vano na jednotlivé Clenské stity, aby byla ustanovena ochrana pfed nebezpe¢imi a obavami, se
kterymi se mohou umirajici €i termindln€ nemocni lidé setkat. Jednd se naptiklad o umirdni
s nesnesitelnymi symptomy, umirdni o samoté a zanedbdni, omezovani Zivot udrzujici 1écby
z divodu nedostatku finan¢nich prostiedki na odpovidajici péci. V ramci uvedeného Doporu-
Ceni byla také uvedena potieba respektovat a chranit distojnost nevylécitelné nemocnych ¢i
umirajicich. Clenské stdty na zdkladé Doporudeni maji uznat nroky nevylégitelné nemocnych
¢i umirajicich osob na komplexni paliativni péCi a paliativni péCe by méla byt uzndna jako
zékonny ndrok kazdého jedince. V rdmci Doporuceni jsou také uvadény faktory, které ohrozuji
zakladni prava nevyléCiteln€ nemocnych a umirajicich. Jako ptiklad je uvddéna napiiklad ne-
dostateCnd dostupnost paliativni péce a kvalitni 1écba bolesti, ddle nedostatecné kontinudlni
vzdélavani a nizkd droven psychologické podpory ze strany pecujiciho tymu paliativni péce.
Vyznamnou piekdzkou jsou také nedostatecné alokované prostredky sméfujici na poskytovani
odpovidajici péce 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 dustojné zachdzeni az do smrti daného jedince,
- prévo na nadéji bez ohledu na vyhled nemoci,
- pravo mit moZnost projevit své emoce a pocity,
- pravo 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 profesiondlni péci multidisciplindrniho tymu jak nemocnému, tak
1 jeho roding,
- pravo nezemiit opustén a nedistojné,
- pravo byt usetfen bolesti vetné souvisejicich doprovodnych pfiznakd,
- pravo na poctivé a pravdivé zodpoveézeni otdzek o skuteCnostech tykajicich se nemoci

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

Paliativni pé&e v Ceské republice se zaGala rozvijet aZ po padu komunismu po&atkem deva-
desatych let. Prvnim smérem zaméfeni bylo poskytovani paliativni péce formou ltizkové hos-
picové péce, piedevsim pro onkologické osoby. V prubéhu let bylo tématu umirani a péci o tyto
osoby postupné vénovano vice prostoru, a nejen pro odbornou vetejnost byla publikovdna fada
publikaci od autort, kteff se této oblasti vénovali (napf. 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 ramci prvniho tuzemského rozsahlejsiho prizkumu
v oblasti péCe o umirajici, ktery byl v letech 2003 a 2004 realizovdn sdruZzenim Cesta domu.
Kromé lizkovych hospicti 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 napf. vznik Asociace poskytovatelii hospicové a paliativni péce v roce
2005, kterd nasledné vydala Standardy hospicové paliativni péce pro zajiSténi pozadované kva-
lity poskytovéni paliativni pé¢e v CR nebo v roce 2009 zaloZeni Ceské spoleGnosti paliativni
mediciny CLS JEP, kter4 je kolektivnim &lenem Evropské asociace paliativni pée. Vyznam-
nym piinosem této spolecnosti bylo jeji zapojeni v rdmci stanoveni Strategie rozvoje paliativni
péce v Ceské republice na obdobi 2011 az 2015, kterd zohlediiovala také relevantni meziné-
rodni dokumenty nebo publikovani Standardu paliativni péce 2013. Za dulezité pro obor palia-
tivni péée v Ceské republice lze povaZovat také vznik Centra paliativni péée v Praze v r. 2014,
které je zamétrené na védeckovyzkumné aktivity, vzd€lavani, Sifeni a sdileni potfebnych infor-
maci (Buzgova 2015, s. 20-21).

Z pohledu evropského mezindrodniho srovnani viak Ceskd republika v rozvoji paliativni
péce stdle zaostdvd, a to také za nekterymi méné vyspélymi stity (Kabelka, Sldma, Loucka
2016, s. 5).

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

Na nésledujicim grafu je zndzornéno relativni zastoupeni imrti na diagnézy s potebou pa-

liativni péce k celkovému poctu tmrti v roce 2014.
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Graf 1: Relativni zastoupeni vumrti 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 nasledujicim obrizku je uvedeno schématické &lenéni paliativni pé&e v Ceské republice.

Obrdzek 1: Schéma paliativni péce v Ceské republice

Paliativni pece

Obecné ’ Specializovana

Soucast klinické pece o
pacient v pokrogilém stadiu
onemocnéni, Poskytovana

lékarii riznyeh specializaci /, Domaci paliativm‘ Oddéleni paliatiuni
L, péce péce (OPP)
, % . .
o Tzv. Jmobilni hospic®, O(;:Idéletm_ »lr‘r_é;lmm —
Py Poskytuje specializovanou Zdravolieienn zallzen
el paliativni péé&i v domacim poskytujici pacientim
- prostiedi formou navitéy specializavanou paliativi
ol osetiovatelil, sestera pete a zaroven umoziiuje

dostupnost péde
nemocnitni. V CR funguji 2
OPP.

_ —

Détske hospice piedstavuji
vyrazné odlisny typ péce. )
Jedna se spise o Lazkovy hospic Konziliarni tym
odlehéovaci sluzby.
Oznadeni hospic je proto
tastetné zavadéjici.
Paliativni péce o détské
pacienty predstavuje
samostatnou problematiku.

Interdisciplinami tym
fungujici v ramei
zdravotnického zfizeni.

Samostatné luzkove
zafizeni poskytujici
specializovanou paliativni
peéci. \ sougasné dobé v CR
funguje 17 hospici.

Zdroj: Svancara, aj. 2023

Za dulezité 1ze povazovat také skutecnost, ze v roce 2022 byly v ramci Véstniku Minister-
stva zdravotnictvi Ceské republiky &. 1/2022, vydaného dne 21. 1. 2022, publikovény Standardy
poskytovani specializované paliativni péce ve forme konzilidrniho tymu paliativni péce (KTPP)

v nemocnicich akutni a nésledné pé¢e v CR. Tyto standardy formuluji principy a formu
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poskytovani paliativni péce konzilidrnimi tymy paliativni péce v¢. nezbytného financniho za-

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

lizované paliativni péCe (Standardy poskytovini specializované paliativni péfe ve formé

konzilidrniho tymu paliativni pé&e v nemocnicich akutni a ndsledné péée v CR, 2022, s. 2-7).

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

vymezeno 17 standardi poskytovani specializované paliativni péce ve formeé KTPP. Tyto stan-

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

predpoklady cinnosti KTPP v ramci poskytovatele zdravotnich sluZeb — jedna se o stan-
dardy, které specifikuji pfedpoklady, kdy specifické potieby osob jsou systematicky
identifikovany, napf. v rdmci interni smérnice ¢i na zdkladé metodického pokynu, a je
nastaven mechanismus, jakym zpusobem je vyzadana konziliarni péée KTPP (zejména
se jednd o formu tzv. elektronickych Zadanek o konzilium). Dulezitym standardem je
dale zajiSténi, aby konzilidrni péce byla realizovédna dle nastavenych internich pravidel
a ve spolupraci se zdkladnim oborem, v rdmci kterého je pacient umistén.

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

postaveni KTPP v organizacnim rFddu poskytovatele zdravotnich sluZeb — KTPP je ve-
deno v rdmci subjektu jako samostatnd organizacni jednotka ¢i oddé€leni, informace o po-
skytovanych sluzbach jsou dostupné odpovidajicim zpisobem jak odborné, tak i laické
vefejnosti (napf., formou informovéani na webovych strdnkach daného zatizeni, uvedeni
informaci na arealovych informacnich tabulich).

persondlni zabezpeceni a mezioborovd spoluprdce — doporuceno je zajisténi zdkladnich
profesi a tvazka konzilidrniho tymu. Mezi doporucené pozice patii 1ékar, sestra, zdra-
votné-socidlni pracovnik, psycholog €i jiny zdravotnicky pracovnik s dokoncenym psy-
choterapeutickym akreditovanym vycvikem. Vedouci 1ékat by mél disponovat zv1astni
specializovanou zpusobilosti v oboru paliativni mediciny ¢i paliativni mediciny a 1é¢by
bolesti. Pro fungovani tymu je soucasné nastaven systém tymové multiprofesni a mezi-
oborové spoluprace. Za obvyklou formu je povazovana spole¢na denni rozvaha ¢lena
tymu o potiebné osoby a tydenni multidisciplinarni tymova konference. V piipadé po-

tteby KTPP vyuZzivd spoluprdci s dal§imi zdravotnickymi profesemi a dalSimi
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specialisty. Mezi tyto dal$i profese patii napt. psychiatr, kaplan, farmaceut, farmakolog,
nutri¢ni terapeut, logoped, fyzioterapeut, administrativni pracovnik apod.

- péce o cleny KTPP — ¢lenim tymu je umoZnéno absolvovani individudlni i tymové su-
pervize v doporuceném 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€ zadosti by mé¢l byt
realizovan nejpozdéji do 2 pracovnich dni od Zadosti o konzilium.

- vedeni zdravotnické dokumentace a sbér dat je uskuteciiovano plné v souladu s internimi
pravidly a postupy daného poskytovatele zdravotni sluzby. V radmci 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 vykazovéna dle pravidel da-
ného poskytovatele zdravotnické sluzby, které plné reflektuji stanovené thradové me-
chanismy pro fungovani KTPP. Nedilnou soucésti prace KTPP je také systematicky sbér
dat o Cinnosti tymu a vedeni odpovidajici statistiky v poZadované struktufe a mite detailu
(Standardy poskytovani specializované paliativni péce ve formé konzilidrniho tymu pa-
liativni pé&e v nemocnicich akutni a nasledné pége v CR, 2022, s. 4-6).

Vyse uvedené standardy byly stanoveny na zdkladé pétiletého pilotniho projektu Minister-
stva zdravotnictvi Ceské republiky ,,Podpora paliativni pé&e — zvyseni dostupnosti zdravotnich
sluZeb v oblasti paliativni péCe v nemocnicich akutni a ndsledné péce®, v ramci kterého byla
ovérovana ¢innost u sedmi tuzemskych konzilidrnich paliativnich nemocni¢nich tymu. V pra-
bé&hu projektu se tyto tymy postaraly o vice neZ 4 tisice osob, pfiCemz pfiblizn¢ 10 % predsta-
vovali osoby (pacienti) v détském véku. Prace téchto tymu v kone¢ném dusledku prispé€la ke
zlepSeni kvality Zivota téchto osob a jejich rodin, uvedené paliativni tymy byly zaintegrovany
do ¢Cinnosti nemocnic, ziskaly také odpovidaji respekt diky vykonu své €innosti a sluzby téchto
tymu jsou také ze strany zdravotnikii nemocnic vnimdany jako piinosné. Pilotni projekt tak pro-
kézal uZitetnost konzilidrnich tymd 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 poskytovatelt zdravotnich sluzeb akutni a nasledné 1Gz-
kové péce. Jednad se o multidisciplindrni tymy se stanovenym persondlnim sloZenim, které
poskytuji konzultace a intervence pro vSechna oddéleni nemocnice. Intervence téchto tymu
jsou poskytovany vSem potfebnym osobdm, a to v détském i dospélém veéku v¢. perinatdlniho

obdobi.
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Uvedené standardy uvadéji 2 typy tymt KTPP podle vyse tvazku (celkovy dvazek tyma 1,5
nebo 3,0), kdy pro tym je definovano jeho persondlni sloZeni — lékaf, v§eobecnd sestra, zdra-
votné-socidlni pracovnik a psycholog (Standardy poskytovani specializované paliativni péce ve
formé& konzilidrniho tymu paliativni pé&e v nemocnicich akutni a ndsledné pé¢e v CR, 2022,
s. 7).

V rdmci zdkladniho vymezeni poskytovateld paliativni péée v Ceské republice je na ndsle-
dujicim obrazku uvedena mapa ldzkovych hospicl a jinych zdravotnickych zarizeni vykazuji-
cich paliativni péci v ramci sazebniku vykond. Pro informaci je nutné upozornit, Ze se nejedna
o zcela dplny prehled poskytovatell paliativni péce, v uvedené map€ nejsou napft. uvedeny sub-

jekty mobilni ¢i ambulantni péce.

Obrdzek 2: Mapa liizkovych hospicit a jinych zdravotnickych zarizeni paliativni péce
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Zdroj: Narodni datové zdkladna paliativni péce, 2023

Tabulka 1: Prehled liizkovych hospicu a jinych zdravotnickych zarizeni paliativni péce dle krajii

nice Praha

e  Vseobecni fa-
kultni nemoc-
nice v Praze

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

Vojenska fa- sester sv. Karla

kultni nemoc- Boromejského
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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- | ¢ Masarykiv on- | ® Hospic sv.
kraj nice Brno kologicky ts- Alzbéty, o.p.s.
tav, Brno Brno
e Nemocnice e Diecézni cha-
Znojmo, p.o. rita Brno —
e Nemocnice DLBsH sv. Jo-
Bfeclav, p.o. sefa, Rajhrad
Karlovarsky kraj e Nemocnice
Maridnské
Lazn¢ s.r.o.
e NEMOS SO-
KOLOV s.r.o.,
nemocnice So-
kolov
Kraj VysocCina ¢ Nemocnice
Havlickav
Brod, p.o.
e Nemocnice
Nové M¢sto na
Moravg, p.o.
e Nemocnice Pe-
Ihiimov, p.o.
e Nemocnice
Jihlava, p.o.
Krélovehradecky | ¢  Fakultni nemoc- e  Oblastni cha- Oblastni cha-
kraj nice Hradec rita (vlerven}'l rita (vlerven}'l
Kréalové Kostelec — Kostelec — Do-
Hospic mov Sv. Jo-
Anezky Ceské sefa, Dvur
Kralové nad
Labem
Liberecky kraj e Nemocnice
s poliklinikou
Ceski Lipa,
a.s.
e Krajsk4 ne-
mocnice Libe-
rec, a.s.
e Nemocnice
Jablonec nad
Nisou, p.o.
Moravskoslezsky | e  Fakultni nemoc- | ®  M¢stskd ne- e Hospic Fry- Bohuminskd
kraj nice Ostrava mocnice Os- dek-Mistek, mgestska ne-
trava, p.o. p-o. mocnice, a.s.,
e  Charita Os- LDN

trava, Hospic
sv. Lukase
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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 ¢ Hospic Chru-
dim, z.u.

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

nice Plzen zara, Plzen

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

e Nemocnice
Slany

e Nemocnice
Nymburk,
S.I.0.

e  (Oblastni ne-
mocnice Kolin,
a.s.

e  Mc¢cstska ne-
mocnice
Caslav

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

Ustecky kraj e Krajskizdra- | e HOSPIC
votni, a.s., Ma- v MOSTE,
sarykova 0.p.s.
nemocnice e Hospic sv. Sté-
Usti nad La- péna, ob&anské
bem, o.z. sdruZeni, Lito-

e  Mc¢cstska ne- mefice
mocnice v Li-
tomg¢ficich,

p.o.

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

e Krajsk4 ne- lasské Mezifici
mocnice T. e HVEZDA zi.,
Bati, a.s., Zlin Hospic

Hvézda, Zlin
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1.4 Legislativni ramec paliativni péée v Ceské republice

V rdmci zdkona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbdach a podminkdch jejich poskytovani,
je v §5, odst. 2, bod h) jako jeden z druhii zdravotnich sluZzeb vymezena také paliativni péce,
jejimz tcelem je zmirnéni utrpeni a zachovéni kvality Zivota osoby, kterd trpi nevylécitelnou
nemoci. Paliativni péCe je tak zafazena do systému zdravotni péce. Vymezeni paliativni péce
prostfednictvim stanoveného ucelu je de facto stanoveno v souladu s definici paliativni péce
dle Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku 1990. Nésledné v §6 tohoto zdkona jsou
uvedeny formy zdravotni péce, mezi které jsou zarazeny ambulantni péCe, jednodenni péce,
luzkova péce a zdravotni péce poskytovana ve vlastnim socidlnim prostiedi dané osoby (zde se
jednd o navstévni sluzbu, domdci oSetfovatelskou nebo 1écebné rehabilitacni péci, a domaci
paliativni péci). Pro uplnost 1ze uvést, Ze od ledna 2018 byl novelizaci v rdmci tohoto zdkona
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 (Zdkon ¢. 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 osobdm také dalsi navazujici sluzby (Zdkon ¢. 290/2017 Sb., §44a, odst.2).

Dile je v ramci poskytovani paliativni péce dilezité zminit vymezeni uvedené v zdkoné
C. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojiSténi a o zméne a doplnéni nekterych souvisejicich
zakont, ve kterém je paliativni péce uvedena jako jedna z forem, ktera je hrazena ze zdravot-
niho pojisteéni. 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 pojisténcim v ter-
mindlnim stavu v jejich vlastnim socidlnim prosttedi (Zakon ¢. 48/1997 Sb. v platném znénd,

§13, odst. 2, pism. a, §22).

1.5 Zakladni déleni paliativni péce

Z pohledu komplexnosti poskytované péce a v souladu s mezindrodnimi doporucenimi 1ze
paliativni péci rozdélit na obecnou a specializovanou. Obecnd paliativni péce je zaji§tovana
v ptipadech pokrocilého stupné onemocnéni jednotlivymi zdravotniky v rdmci jejich kvalifi-
kace a odbornosti. Tuto péci by mél byt schopen poskytnout kazdy zdravotnik v rdmci zaméteni
své odbornosti.

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

efektivni komunikace s danym Clovékem a respektovani jeho autonomie.
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Obecna paliativni péCe je zajisStovdna napt. praktickymi lékafi ve spoluprici s agenturami
domaci péce, specialisty z obort, ktefi Casto poskytuji Iékaiskou péci nevylécitelné nemocnym
(napf. onkologové, internisti, neurologové apod.) vcetné zapojeni dalSich subjektt ¢i instituci,
které maji svoji roli v paliativni péci. Jednd se napf. o subjekty socidlniho poradenstvi, social-
nich sluzeb, poskytovani psychologickych sluZeb, pastoracni péce apod. (Kabelka, Sldma,
Loucka 2016, s. 4).

Specializovanou paliativni péci pak zajistuji specialisté zaméfeni pravé na obor paliativni
péce. Jednd se o odbornou interdisciplindrni péci, kterd je uplatiiovdna 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, oddéleni paliativni péce v ramci jinych lizkovych zdravotnickych zarizeni,
konzilidrni 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 zafizenimi, jejichZ hlavni Cinnosti je praveé
poskytovani paliativni péce. Pro zajiSténi spravného a efektivniho fungovani systému poskyto-
vani paliativni péce je nezbytné propojeni a spoluprace obou téchto drovni paliativni péce (Ka-
belka, Slama, Loucka 2016, s. 4).

Vyse uvedené vymezeni subjektt zapojenych do poskytovani paliativni péce, at’ jiz v ramci
obecné ¢i specializované formy této péce, je Casto verejnosti vnimano jako ryze zdravotnicka
pé&e, kterd spadd pod spravu Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky. Nicméné do této péce
jsou zapojeny také dalSi subjekty mimo obor zdravotnictvi, jako jsou napf. socidlni pracovnici
¢i poskytovatelé socialnich sluZeb jako jsou napiiklad domovy seniort, hospice, nebo rana
pé&e. Tyto instituce pak spadaji do resortu Ministerstva préce 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 pé¢e muze 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).

Podet zafizeni specializované paliativni péée v Ceské republice, které poskytuji & 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 sloZeni paliativniho tymu jej 1ze vymezit v Sir§im a uZ$im pojeti. V rdmci uzsiho
vymezeni paliativniho tymu se jednd o zadstupce jednotlivych odbornosti, kteti poskytuji palia-
tivni péci. Jednd se zejména o zdravotnické a nezdravotnické pracovniky — odborné lékare,
zdravotni sestry, psychology, socidlni pracovniky a dali zapojené specialisty (napft. fyziotera-
peut, farmaceut, nutricni specialista, duchovni apod.). Tym musi byt také dostate¢né kapacitné
dimenzovan s ohledem na pfipadnou zastupitelnost jednotlivych Clent a zajisténi odpovidaji-
ciho fungovani paliativniho tymu. V SirS§im pojeti jsou souc¢dsti tymu nejen oSetiujici 1ékar dané
osoby, ktery vede odpovidajici 1écbu a rozhoduje o jejim dalSim postupu, ale také jeho rodina
a samotny Cloveék, kdy jsou v rdmci péCe brany v potaz také jejich piani a potreby (Slama,
Krej¢i, Ambrozova 2019, s. 74).

Tymova spoluprdce vSech zainteresovanych stran je kliCovym piedpokladem pro dspéSné
a efektivni poskytovani paliativni péce. V daném tymu musi panovat vzdjemna duveéra, respekt
k praci ostatnich Clent tymu a existovat vzdjemna spoluprace a komunikace.

Toto je podle mého ndzoru spole¢né praci multioborovych tyma v jakychkoli oborech, kdy
pouze tym, ktery ma odpovidajici vhodné slozeni ¢lent tymu s jejich specifikovanymi rolemi,
kteti dokazi vzdjemné spolupracovat, naslouchat si a stanovovat scénafe dalSiho postupu na

rovnocenné partnerské drovni, miZe dosahovat efektivniho dosazeni stanovenych cila.

2 Détska paliativni péce
V rdmci oboru paliativni pé€e nachdzime specifickou oblast a tou je détska paliativni péce,
kterd je pravé zameétend na déti a jejich rodiny. Soucasti détské paliativni péce je pak jesté
specifickd oblast a tou je perinatdlni paliativni pécCe, kterd je zaméefend na déti v obdobi pred
porodem a krétce po jejich porodu.
Détska paliativni péce je vymezena dle definice WHO z roku 1998 ndsledovné:
- Détska paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a spiritudlni
dimenzi nemocného ditéte, zahrnujici také poskytovdani podpory rodiné.
- Tato péce zacind v okamZiku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje bez ohledu na to,
zda je dité léceno kurativné se zamérenim na diagnostikované onemocnéni.
- Zdravotnici must zhodnotit a minimalizovat fyzické, psychické, socidlni a duchovni strd-
ddni ditéte.
- Efektivni paliativni péce vyZaduje Siroky multiprofesni pristup, ktery zahrnuje také ro-
dinu a vyuZivd komunitni zdroje; tato péce miiZe byt vispésné zajisténa i s limitovanymi

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

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

2.1 Perinatalni paliativni péce

Vymezeni paliativni péCe v neonatologii a perinatdlni medicin€ bylo v odborné literatufe
zapocato az v prub&hu 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 pozdéji. Nejprve byla pozornost smeéfovdna 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 postupné nabyvala také
psychologickd, socidlni a spiritudlni strdnka péce o détskou osobu (Ratislavovd 2016. s. 16).

Z obecného vymezeni paliativni péCe vychdzi samotné vymezeni perinatdlni paliativni péce,
ktera je v pottebnych ptipadech zahajovana jesté pred porodem. Obecnd paliativni péce je de-
finovéana jako aktivni a komplexni pristup zaméfenym na zlepseni kvality Zivota pacientii, kteri
Celi Zivot ohroZujici nebo Zivot limitujici nemoci, a na jejich rodiny, poskytuje iilevu 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 perinatdlni paliativni péCe vymezena
jako pldnovdni a poskytovdni podpiirné péce v prubéhu Zivota nebo na konci Zivota ditéti
(plodu, novorozenci) a jeho rodiné ve vymezenych ptipadech, které zohledfiuji zdravotni stav

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

2.2 Détska paliativni péce

Obdobné, jako WHO definovala vymezeni paliativni péce, definovala samostatné détskou
paliativni péci, kterd do jisté miry souvisi s vymezenim obecné paliativni péfe. Dé&tska palia-
tivni péce je definovédna jako aktivni celkovd péce o télo, mysl a ducha ditéte, zahrnujici také
poskytovdani podpory rodiné ditéte. Péce zacind v okamZiku, kdy je onemocnéni ditéte diagnos-
tikovdno a pokracuje bez ohledu na to, zda ditéti je Ci neni poskytovdna lécba zaméFend na
diagnostikované onemocnéni. Poskytovatelé zdravotni péce musi vyhodnotit a zmirnit fyzické,
psychické a socidlni straddni ditéte. Ucinnd paliativni péce vyZaduje Siroky multidisciplindrni
pristup, ktery zahrnuje rodinu a vyuZivd dostupné spolecCenské zdroje (péce muZe byt lispésné

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 bakaldiské
prace) (World Health Organization 2002, str. 85).

Onemocnéni, kterd vyZzaduji paliativni péci u dospélych osob, se cca z 80 % jedna o onko-
logickd onemocnéni. U déti pak tato onemocnéni pfedstavuji max. 20 % z onemocnéni vyZa-
dujicich paliativni péci. U téchto déti je tak daleko vétsi podil jinych neZ onkologickych
nadorovych onemocnéni a daleko vétsi variabilita stavi vyzadujicich paliativni péci (Exnerova,
Krejci 2020, s. 3).

S ohledem na skuteCnost, Ze na rozdil od paliativni pé€e pro dospélé osoby, kdy 80-90 %
déti v paliativni péci je 1éCeno s nenddorovymi onemocnénimi, maze byt paliativni péCe détem
poskytovana i dlouhodobg, a to v fddu let Ci desitek let. Je nezbytné také zminit, Ze paliativni
péce muze byt poskytovana soub&zné se samotnou kurativni ¢i intenzivni péci. Tyto pfistupy
je pak mozné riznym zpisobem kombinovat. Jako piiklad moznych zptisob 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 vySe, je Zddouci, aby intenzivni a paliativni péce byla, pokud mozZno,
poskytovdna soub€zné, jejich kombinace byla piipadné vhodnym zptisobem optimalizovana
podle diagnézy onemocnéni, aktudlniho stavu ditéte apod. s cilem maximalizovat kvalitu Zivota
ve vSech jeho oblastech (somatickd, psychosocidlni a spiritudlni strdnka). V ndsledujici Casti
jsou uvedené mozné modelové vazby a kombinace mezi intenzivni a paliativni péc¢i od stano-

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

Podil péce (0-100 %)

v

Cas
W paliativni péée W kurativni/intenzivni péce
Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
Vyse uvedeny graf prezentuje postupny narust podilu paliativni péce vici kurativni péci souvi-
sejici s postupnou progresi onemocnéni. Pfechod z kurativni na paliativni péci je v tomto pfi-

pad¢ postupny (,,linedrni*).

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

Podil péce (0-100 %)

v

Cas

W paliativni péée  m kurativni/intenzivni péce

Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
Na pfedchdzejicim grafu je zndzornéno v Case proménné zastoupeni paliativni a kurativni
péce, a to ve vazbe€ na razna stidia onemocnéni. Postupné vsak trendova kfivka podilu péce

sméfuje k vyS$Simu zastoupeni paliativni péce.
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Graf 4: Modelovad vazba a kombinace mezi intenzivni a paliativni péci ¢. 3

Podil péce (0-100%)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
Cas

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 poc¢atku
neni zcela zfejmé, zda onemocnéni bude mit termindlni charakter ¢i nikoli, paliativni péce je
tedy aplikovana az postupem ¢asu. Od zahdjeni poskytovani paliativni péce pak muaze jeji podil
na péCi nabyvat razného vyvoje (viz vySe uvedené predchézejici scénare).

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

po vycCerpani moZnosti kurativni 1éCby.

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

Podil péce (0-100 %)

Cas

W paliativni péée W kurativni/intenzivni péce

Zdroj: Djakow, Exnerova 2021, s.38
Tento graf zachycuje situaci, kdy je poskytovédna 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 pé€e. Kurativni péce v tomto piipad€ nevede ke zlepSeni kvality

zZivota i jeho prodlouZeni.

V kontextu vyse uvedenych scénait 1ze vSak konstatovat, Ze smrti osoby paliativni péCe ne-

konci, méla by jesté dostateCnym zpisobem pokryvat také podporu rodin€ — pozustalym.

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

kategorie podle onemocnéni:

1)

2)

3)

4)

Zivot ohrozujici diagnézy. Lécba téchto osob je moznd, ale bez zaru¢eného tspechu. Pa-
liativni péce je poskytovdna soub&zné s kurativni 1é€bou nebo v piipadech, kdy je 1écba
nedspésnd. Do této kategorie onemocnéni patii zejména onkologickd onemocnéni Ci z4-
vazné projevy selhdni organd.

diagnézy s dlouhou dobou intenzivni 1€¢by, u kterych je vSak pfed¢asnd smrt nevyhnu-
telnd. Paliativni péCe je u téchto onemocnéni poskytovdna s cilem prodlouZeni Zivota
a maximalizace moZnosti Gc¢asti osoby na béznych Cinnostech. Jednd se o onemocnéni,
ktera maji Casto presah do pozdéjsiho veku ditéte, jako jsou napf. cystickd fibréza.
progresivni onemocnéni bez moznosti 1€€by. U téchto onemocnéni je poskytovdna vy-
hradné paliativni péce, jejiZ délka je odvisla od progrese daného onemocnéni. Jako pfi-
klady onemocnéni lze zminit napf. nékterd neuromuskuldrni ¢i neurodegenerativni
onemocnéni, nékteré dédicni 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 imrti. Piikladem
jsou napft. zavazné prubehy epilepsie, t€zkd posthypoxickd postizeni centrdlni nervové
soustavy, kombinovand postiZeni po zdvazném poranéni mozku ¢i michy apod. (Exne-

rova, Krej¢i 2020, s. 3).

30



V nasledujicich grafech jdou uvedeny modelové piiklady pribéhu nemoci a 1écby v Case pro

vySe uvedené kategorie.

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

zdravi

remise

lécha

diagndza smrt
cas
Zdroj: Buzgov4, aj. 2019, s. 17

Graf 7: Modelovy vyvoj pritbéhu onemocnéni a lécby v case — kategorie C. 1 (relaps onemoc-
néni s vyCerpdnim kurativni lécby a ndristem potreby paliativni péce)

zdravi

relaps/recidiva

remise

lé¢ba lécha

diagnéza smrt
éas

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

diagnoza smrt

Zdroj: Buzgov4, aj. 2019, s. 18

Graf 9: Modelovy vyvoj pritbéhu onemocnéni a lécby v Case — kategorie C. 3 (postupné a rychlé
zhorsovani zdravi, paliativni péce poskytovdna od stanoveni diagnozy)

zdravi

diagnéza > smrt
cas

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

zdravi

komplikace souvisejici
s dospivanim

diagnoza smrt
¢as

Zdroj: Buzgovd, aj. 2019, s. 19

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

1) Paliativni piistup. Jednd se o zdkladni schopnost a dovednost odbornych zdravotnickych

pracovnikd, ktefi by v ramci vykonu své prace méli aplikovat principy paliativni péce.

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

3) Specializovand paliativni péce (jak bylo zminéno vys v kapitole 1.5 Zakladni déleni pa-
liativni péce), kterd je zajiStovana specializovanymi pracovniky, ktefi jsou zaméreni
praveé na jeji poskytovani.

Tento pfistup 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 duleZita vzdjemna komuni-
kace mezi rodici ditéte na jedné stran€ a odborniky paliativni péCe na druhé stran€. DuleZité je
také pfedchazet pifipadnym nedorozuménim, odbornici si musi byt jisti, Ze informace jsou ro-
dicim predavany ve srozumitelné podobé a jsou ze strany rodi¢t také odpovidajicim zptisobem

akceptovany (Sobotkova, aj. 2009, s. 102).
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Informovani osoby a jeho rodiny je velice naro¢ny proces. Jsou doporucovany rizné postupy
¢i kroky ke sd€leni zdvaznych zprav. Jako pripad lze uvést napiiklad devét kroku ke sdéleni
zavazné zpravy, které vymezil J. Amery ve svém Praktickém priuvodci détskou paliativni
péci pro doktory a zdravotni sestry kdekoli na svété. Jednd se o ndsledujici kroky:
Pripravte se na sdéleni zdvainé zprdavy.

Zhodnotte miru informovanosti vSech ziicastnénych.

Zjistéte, kolik vi dité a kolik vi jeho rodina.

Zjistéte, kolik dité a jeho rodina chtéji védet.

Umoznéte sobé i ostatnim mlcCet. Vytvorte prostor pro ticho.

Pripravte se na popirani a smlouvdni s osudem.

Sdélte zdavazZnou zprdavu pomoci metody WPC.

Reagujte na emoce ditéte a rodiny.

W 20 N & A W Do~

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

2.3 Formy paliativni péce

V rdmci odborné literatury byva na zdkladé zahrani¢nich zkuSenosti uvadén vycet forem

paliativni péce:

- Liizkovy hospic — jedna se zejména o jednolizkové pokoje s moznosti pfistylky pro
blizké osoby. Forma, Cetnost a délka ndvstév neni bliZe specifikovéna.

- Domdci hospic — tato forma je povazovana za idedlni z divodu, Ze je poskytovana v do-
mdicim prostredi, které dand osoba dobfe znd a citi se v ném do jisté miry komfortn¢.
Péce je osobe dostupna po cely den a je maximalnim zpisobem uzpusobena individual-
nim potiebam a pozadavkim osoby. Predpokladem tspésného uplatnéni této formy je
fungujici rodinné zadzemd, 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 dalSich laZzkovych odd€leni, na kterych mizZe byt oso-
bam/pacientim poskytovana odpovidajici péce. V tymu jsou zapojeni minimalné 1ékar,
zdravotni sestra a socidlni pracovnik.

- Oddéleni paliativni péce — jednd se o specializované pracovisté, které zajiStuje paliativni
péci osobdm, které v ramci péce vyZaduji nemocnicni sluzby a vybaveni. Sou€asné také
pracovnici tohoto oddé€leni do jisté miry zajist'uji edukacni roli.

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

Clovek travi ve staciondfi pouze urcitou Cast dne a poté se vzdy vraci domda.
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- Specidlni hospicovd poradna — v ramci této formy je zajisStovdno poradenstvi pro po-
trebné a dalsi osoby, pro které je poradenstvi potfebné Ci piinosné. Jedna se napiiklad
o rodinné pracovniky ¢i pecujici. Konkrétni forma poradenstvi a souvisejici komunikace

muize byt rizného typu, piima, telefonicka, elektronicka apod. (Kupka 2014, s. 28-29).
Zajisténi paliativni péce prostiednictvim vyse uvedenych raznych forem jejitho poskytovani
v kone¢ném dusledku prispiva ke zlepSovani celého systému poskytovani paliativni péce. Diky
specifikiim jednotlivych forem paliativni péCe a rozsahu poskytovanych sluzeb tak mize clovek
(v€. jeho rodiny), pro kterého je paliativni péce potiebnd, volit odpovidajici vhodnou formu.
Dle mého nézoru je tak pro poskytovani kvalitni a efektivni paliativni péce nezbytné zajiSténi
dostupnosti raznych forem paliativni péCe zpusobem, které bude odpovidat potfebam 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€ nékterych zdkond, ve znéni pozdé&jsich predpist. Specialni
pedagog je dle §2 tohoto zdkona vymezen jako jeden z pedagogickych pracovnikti vykonava-
jiciho pifimou 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 zpusobilost a prokdzani znalosti ¢eského jazyka.

V ramci pozadované odborné kvalifikace specidlniho pedagoga jsou pak pozadavky uve-
deny v §18 uvedeného zdkona. Jednd se odbornou kvalifikaci ziskanou vysokosSkolskym vzdé-
lanim v akreditovaném magisterském studijni programu v oblasti pedagogickych véd:

- zameéfené na specidlni pedagogiku,

- zaméfené na pedagogiku predskolniho véku nebo na pfipravu uciteld zakladni Skoly
nebo na piipravu uciteld vSeobecné-vzdélavacich predmétu stfedni Skoly nebo na pfi-
pravu vychovatel a dopliujicim studiem k rozsifeni odborné kvalifikace uskutecriova-
ném vysokou Skolou, nebo

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

Specidlni pedagog muze pracovat také vramci socidlnich sluZeb. V ramci zidkona

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

role socidlniho pracovnika, ktery vykondvd socidlni Setieni, zabezpecuje socidlni agendy vcetné
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FeSeni socidlné prdvnich problémii v zarFizenich poskytujicich sluzby socidlni péce, socidlné
pravni poradenstvi, analytickou, metodickou a koncepcni cinnost v socidlni oblasti, odborné
¢innosti v zarizenich poskytujicich sluZby socidlni prevence, depistdzni cinnost, poskytovdani
krizové pomoci, socidlni poradenstvi a socidlni rehabilitace, zjistuje potifeby obyvatel obce
a kraje a koordinuje poskytovani socidlnich sluzeb. Obdobn¢ 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 zpusobilost. Dle §110,
odst. 4b) 1ze odbornou zpusobilost naplnit také absolvovanim vysokoskolského vzdélani ziska-
ného studiem v akreditovaném bakaldfském, magisterském nebo doktorském studijnim pro-
gramu zaméfeném na socidlni préci, socidlni politiku, socidlni pedagogiku, socidlni péci,
socidlni patologii, pravo nebo specidlni pedagogiku (Zdkon ¢. 108/2006 Sb., §109 a §110).

Z pohledu vymezeni role specidlniho pedagoga je specidlni pedagogika pojiména jako véda
o zdkonitostech specidlni vychovy a specidlniho vzdéldvdni jedince, ktery z diuvodu znevyhod-
néni vyZaduje zvlastni, tedy specidlni pristup p¥i vzdéldvdni a specidlni podporu p¥i pracovnim
a spolecCenském uplatnéni (Pipekova, 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 véku,
adolescence, dospélosti a stari (Pipekova, aj. 2010, s. 111).
Pojem specidlni pedagogika zacal od roku 1973 uZivat predni Cesky specidlni pedagog a zakla-
datel Ceské logopedie, profesor Milo§ Sovék, ktery také s ohledem na druh postiZeni stanovil
zdkladnich Sest obora specialni pedagogiky. Nyni k témto zakladnim Sesti oborim 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 postiZzeni

® 2wk

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 (Pipekova, aj. 2010, s. 110).

Na zdkladé vyse uvedenych skutecnosti a na zdkladeé dostupnych zdrojii vyplyvd, Ze role
specidlniho pedagoga v paliativni pé€i neni bliZze popsana a specifikovana. Vyznamnym davo-
dem je, 7e v Ceské republice je paliativni pé&e spojend zejména se zdravotnickou oblasti a takto
je také vnimdna. 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 Casti bakalar-

ské prace na zdklad€ analyzy dat a realizace pruzkumu.

Empiricka cast

4 Pruzkum v oblasti zapojeni specialniho pedagoga v paliativni péci

Praktickou Césti prace je snaha o zmapovdani sluZzeb détské paliativni péce a aktudlnich moz-
nosti uplatnéni se specidlniho pedagoga v oblasti détské paliativni péce prostfednictvim reali-
zovaného pruzkumu. Ten je nejen stéZejni Casti praktické Casti prace, ale jeho vysledky jsou
doplnénim pro soudobou teorii o aktudlni situaci a mozZnostech tohoto oboru. Autorka se tak
snazi propojit zjisténé informace v teoretické Casti prace se soucasnou praxi. Zjisténa data pra-

zkumu budou v rdmci dalsi ¢asti bakalafské prace zpracovana a interpretovana.

4.1 Cil pruzkumu a priuzkumné otazky

Cilem prazkumu bylo zjistit, zda dand instituce poskytuje aktivné détskou paliativni péci
a zda ma ve svém tymu odbornikti také specidlniho pedagoga. V piipadé€ zjisténi, ze specidlni
pedagog je soucasti tymu, bylo cilem zjistit, jaka je jeho role a jakym zplisobem je zapojen do
poskytovani sluzeb dané instituce. V situaci, kdy specidlni pedagog neni lenem 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 shledavali jako pfinosné.

Pruzkumné otazky:

- Otdzka &islo 1: Poskytuji v Ceské republice instituce détskou paliativni pé&i?
- Otazka cislo 2: Najde specidlni pedagog uplatnéni v sou€asné paliativni péci?
Na zéakladé pozadavki na prazkum byly provedeny nasledujici kroky — piiprava prizkumu,

sbér dat, interpretace a vyhodnoceni ziskanych dat, formulace zaveéra.
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4.2 Metodologie pruzkumu
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 prazkumnych otdzek v ramci 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 subjektu, tak i jejich nasledna verifikace a upfesnéni
v ramci telefonického dotazovani.

Analyza byla realizovana formou ovéfeni informaci a dokumentt dostupnych na interneto-
vych strankach sledovanych subjektd s provérenim forem poskytované péce a sloZeni tymu da-
ného subjektu.

Druha ¢ést pruzkumu byla realizovana formou 3 slozkového telefonického rozhovoru, ktery
byl veden formou otdzek a pfipadné nédsledného dil¢iho dovysvétleni poskytnutych informaci
formou diskuze se zdstupcem instituce — respondentem. Otdzky, poloZzené béhem rozhovoru,
byly nasledujici:

1. Poskytuje vase instituce sluzby détské paliativni péce?

2. Je v ramci tymu zapojen také specidlni pedagog?

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

3. b) Pokud nevyuzivite specidlniho pedagoga v radmci svych sluZeb, uvazujete o jeho

piipadném budoucim vyuziti, za jakych podminek a jaké by bylo jeho zapojeni?

4.3 Respondenti a prostiedi prazkumu

Jako relevantni skupina respondentti 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 zafizeni vykazujicich paliativni péc¢i v rdmci sazebniku

vykont.

Prubéh pruzkumu

V ramci samotné realizace pruzkumu byly ovéfovany sledované informace o rozsahu posky-
tované paliativni péce se zamerenim 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 strankach jednotli-
vych subjektt. Soucasné bylo realizovano telefonické dotazovani formou kladeni otdzek odpo-
védnym pracovnikiim danych instituci s cilem odpoveédét si na hlavni prizkumné otazky.

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

V nasleduji tabulce je uvedeno prehledné shrnuti tohoto priizkumu s uvedenim identifikace
daného subjektu a struénym vyhodnocenim telefonického prizkumu. Uvedeny jsou pouze sub-
jekty, u kterych se podarilo ziskat zpétnou vazbu v obou ¢astech prizkumu - tj. jak analyzou
dokumentt z internetovych stranek jednotlivych subjektl, tak i ziskani informaci na zakladé
poloZenych prizkumnych otdzek zastupcim oslovenych instituci.

Nad rdmec informaci uvedenych v niZe uvedené tabulce jsou pak v rdmci dil¢ich kapitol
4.3.1 az 4.3.4 uvedeny informace k vybranym sluZzbam a institucim, které povazuji za dilezité

uvést v ramci analyzy zajisténi sluzeb détské paliativni péce.

Tabulka 2: Shrnuti informaci z realizovaného priizkumu po jednotlivych subjektech

Subjekt TRI, z.i. — Hospic Dobrého Pastyie Ceréany
Webova ad- | https://hospic-cercany.cz/sluzby/domaci-hospic/#1618318864816-9a84e63a-
resa 2832
Kontakt (tel.) | 605 110221 (domaci hospic)
Spole&nost TRI, z.u. poskytuje ,.tii* zakladn{ pilite:
- specializovanou pé¢i v liZzkovém hospici i domacim prostiedi dané osoby
- socidlni odlehCovaci sluzby, a to pobytovou formou, terénni formou ve
vlastnim prostfedi, denni odlehCovaci sluZbu v centru dennich sluzeb, jed-
nodenni pobytovou sluZzbu s moZnosti vyuZiti asistence
- komunitni sluzby ob¢anim z nejbliz§tho okoli s cilem podpory inkluze
osob, které hledaji zdzemi a pomoc
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

V ramci hospice je v lazkové Casti hospice poskytovana specializovani paliativni
a hospicova péfe osobdm v pokrocilém a poslednim stddiu nevylécCitelnou nemoci
(s predpokladanou délkou zivota krat$i nez 6 meésicil) bez ohledu na vék, misto
bydlisté ¢i finan¢ni moZnosti.

Sluzby doméciho hospicu jsou urCeny pro nevylécitelné nemocné v kone¢né fizi
onemocnéni s pfedpoklddanou délkou Zivota v fadu tydna ¢i nékolika meésicu.
Podminkou je, aby pecujici osoba byla pfitomna béhem celého dne a bydliste ne-
mocného bylo do 30 km od Cer&an. Nutny je také souhlas lékafe domaciho hos-
pice.

Struéné zhod-
noceni pru-
zkumu

Hospic détskou paliativni péc¢i poskytuje jen v malém poctu pripadd, nejcastéji je
péce poskytovana klientim nad 16 let.

O vyuziti sluzeb specidlniho pedagoga by v hospicu méli zdjem, prekdzkou jeho
vyuZiti jsou disponibilni finan¢ni prostfedky, které neumoznuji tyto sluzby finan-
covat. Hospic bohuzel neufinancuje ani sluzby, které by meély byt standardem
v dané péci.
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V piipad€é moZnosti vyuZiti sluzeb specidlniho pedagoga by jeho role spocivala
v rozvoji a edukaci déti.

Subjekt Hospic Sv. Jifi, 0.p.s., Cheb

z:;)ova ad- https://www.hospiccheb.cz/sluzby-pro-deti

Kontakt (tel.) |739 341 089 (Mgr. Sona Skvareninové, DiS)
Spolecnost nabizi sluzby mobilniho hospicu, a to jak pro dosp€lé i détské klienty.
Nevyléciteln€ nemocnym a jejich rodindm poskytuje odbornou zdravotni a psy-
chologickou podporu v jejich domédcim prostiedi. Nedilnou soucdsti je zaSkoleni
rodinnych piislusnikd do péce o danou osobu.

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Tym tvoii 1ékafi, zdravotni sestry, socidlni pracovnice, psycholozka, duchovni
a fyzioterapeutka.

Podminkou pfijeti je do péce je konecnd faze nevyléCitelné nemocného s predpo-
kladanou délkou doziti v fadu tydni. Sluzby jsou poskytovany osobam na Cheb-
sku, ASsku, Maridnskoldzerisku, piipadné také na Sokolovsku. VyZadovéan je
celodenni piitomnost blizké osoby pro poskytovani péCe o danou osobu.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Hospic poskytuje détskou paliativni péci. Nedisponuje standardnim tymem lékait
a sester v rezimu 24 hodin/den. Hospic zajistuje jen socidlni pomoc, krizovou
intervenci, komunikaci s 1ékari.

Specidlniho pedagoga v tymu nemaji. Mezi klienty patii mj. déti v termindlni f4zi
nemoci, kdy jiZ sluzeb specidlniho pedagoga neni potieba.

zkumu
V piipadé, Ze by mezi klienty bylo také dité€ s Zivot ohroZujici nemoci, sluzby
specidlniho pedagoga by byly pfipadn€ vhodné, nicméné je zde také problém fi-
nancovani — na zajisténi specidlniho pedagoga hospic nema dostateCné prostiedky.

Subjekt energeia 0.p.s.

z:;)ova ad- https://detskapaliativnipece.cz/o-nas

Kontakt (tel.) | 777 028 435
Subjekt poskytuje détskou paliativni pé€i v domédcim prostredi. Tym je tvofen
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

ohroZzujici nebo limitujici onemocnéni. zajiStovan je jak paliativni rezim, ktery
zahrnuje ndvstévu zdravotni sestry v denni dobu od 8 do 14 hodin, a to za pfitom-
nosti pecujici osoby, tak i odlehCovaci reZzim, ktery max. na 4 hodiny tydne nahra-
zuje pritomnost pecujici osoby v dobé€ od 8 do 19 hodin.

Spadovou oblasti jsou kraje Pardubicky, Krilovehradecky, Stfedocesky a Vyso-
Cin, pficemZ misto bydli§té¢ musi byt do 60 km od Hefmanova M¢éstce.
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Struc¢né zhod-
noceni pru-

Détskou paliativni péci poskytuji.

Specidlniho pedagoga ve svém tymu instituce nemd, nepottebuji ho a neméli by
pro néj uplatnéni. Jejich détsti klienti maji vétSinou jiZ termindlni stddium nemoci

zkumu ¢i jsou ve vigilnim komatu. Pokud potiebuji specidlniho pedagoga, coz je velmi
vyjimecné, dochdzi k nim externé specidlni pedagog z vedlej$i ZS Sviténi.

Subjekt And¢lé Stromu Zivota p. s. — Mobilni hospic Strom Zivota

z:;)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-
Covaci sluzba a odborné socidlni poradenstvi.

Poskytované Sluzby mobilniho hospice jsou poskytovidny détskym i dosp€lym osobdm bez

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

omezeni véku.

Podminkou pro poskytovani sluZzeb mobilniho hospice je, Ze nevyléciteln€é nemoc-
nému v pokroc€ilém staddiu nemoci byla ukoncena 1é¢ba vedouci k jeho uzdraveni
a byla mu predepsdna specializovana paliativni péce. Soucasn€ musi byt k dispo-
zici minimdlné& jedna blizkd osoba, kterd bude nemocnému poskytovat celodenni
péci.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Dle vyjadreni zastupce spolecnosti déti v paliativni péci ob¢as mivaji.

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

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

Subjekt Nejste sami — mobilni hospic, z.u.

Webova ad- | https://nejstesami.cu/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

Poskytované a okoli, primarn¢ se jednd o pokryti Olomouckého kraje. SluZby mobilniho hos-

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

picu pro dospélé 1 déti jsou uréené nemocnym détem s nevylé€itelnou chorobou
v pokroCilém stddiu, kterym bylo oSetfujicim lékafem vystaveno potvrzeni, Ze
veSkeré moznosti 1écby vedouci k uzdraveni byly jiZ vyCerpany €i se nemocny
rozhodl nepokracovat v protinddorové 1€¢be. V rodin€é musi byt soucasné alesponi
jedna osoba, kterd bude zajiStovat celodenni péci o danou osobu.

Struéné zhod-
noceni pru-
zkumu

Détskd paliativni péce je v ramci hospicu poskytovéna.

Specidlniho pedagoga hospic nemd 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 (Katetina 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 dospélych osob je veék nad 18 let, ukoncend 1é¢ba nemoci
a dand osoba se nachdzi v zavérecné fazi Zivota. K dispozici musi byt také min.
jedna blizkd osoba, kterd o nemocného pecuje. Sluzby mobilniho hospice jsou po-
skytovany rodindm na izemi meésta Ostravy a okoli v okruhu 30 km od sidla hos-
pice (Ostravy).

Pro dé&ti je podminkou pro poskytovéni sluZeb mobilniho hospice v€k nemocného
do 18 let, nepretrzitd piitomnost alespoti jedné pecujici blizké osoby a spoluprace
s oSetfujicim pediatrem a specialisty. Pro déti v zdvéreCné fdzi onemocnéni
a ukoncenou 1écbou jsou sluzby poskytovany rodindm na tzemi Moravskoslez-
ského kraje.

Pro déti s chronickym pomalu postupujicim onemocnénim, které maji Zivot limi-
tujici onemocnéni, ale nemaji ukonenou moznost kurativni 1é€by, je naddle hlav-
nim oSetfujicim 1ékafem jejich prakticky 1ékar a specialisté, hospic nepiebird tyto
deti do své péce. Sluzby jsou pak poskytoviany rodindm z Ostravy a jeho okoli
v okruhu 30 km od sidla hospice.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Détskou paliativni péci hospic poskytuje.

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

zkumu nevyuzili. Pokud maji jako klienta dit€, zpravidla v hospici trdvi posledni dny
svého Zivota.

Subjekt SPOLU DOMA, z.1.

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

resa

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

. |lenosti 40 km od sidla spolecnosti. 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 dlouhodobd domadci paliativni péce (zajiSténi
zdkladnich zdravotnich dkona v§eobecnymi a détskymi sestrami), terénni odleh-
Covaci sluzby a dalsi sluzby jako je puj¢ovna kompenzaénich pomucek a odborné
socidlni poradenstvi.
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Struc¢né zhod-
noceni pru-

Détskd paliativni péce je poskytovana.

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

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

Subjekt Domdci hospic Jorddn, o.p.s.

z:;)ova ad- https://www.hospicjordan.cz/cz/potrebuji-pomoc/domaci-hospicova-pece

Kontakt (tel.) | 725 414 931
Domaéci hospic poskytuje nepretrzitou péci nevyléciteln€ nemocnym umirajicim
osobdm v jejich domdcim prostiedi. Sluzby jsou poskytovany multidisciplindrnim
tymem, ktery se sklada z 1ékait, zdravotnich sester, §oci2’11n1’ch pracovnic, peco-
vatelek, psychoterapeuta, psychiatra a duchovniho. Clenové tymu dochdzeji do

Poskytované |domaciho prostiedi danych osob.

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

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

Sluzby jsou poskytovdny nevylécCitelné nemocnym osobdm v pokrocilém stddiu
nemoci, u kterych byla ukoncena 1écba vedouci k uzdraveni a byla doporucena
1éCba paliativni. Soucasn€ domov téchto osob je vzdalen max. 25 km od Tébora.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

V rdmci 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 stddiu Zivota. Uvitali by spise

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

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

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

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Détskou paliativni péci poskytuji.

V rdmci své Cinnosti méli v péci 2 détské klienty. V soucasné dobé& se snaZzi pfi-
pravovat a vzdélavat se, absolvuji pfislusné Skoleni apod. Specidlniho pedagoga

zkumu nepotiebuji, pokud by bylo shleddno jeho zapojeni jako Zadouci, snahou by bylo
zajistit tyto sluzby externé.

Subjekt Nadac¢ni fond Klicek

z:;)ova ad- http://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 stiednim Posdzavi. Po
prvni Casti rekonstrukénich praci jsou nabizeny respitni pobyty rodindm s vdzné
nemocnymi détmi, které nevyZaduji intenzivni oSetfovani. Vybudovéni oSetfova-

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

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Jednd se o hospic pro déti i s paliativni péci.

Na zdklade¢ telefonického rozhovoru instituce disponuje omezenym zdzemim, po-
skytuji pouze C4st péce.

Specidlni pedagog je zajistén externé, pro jeho stalé ptsobeni nemaji odpovidajici

zkumu vyuziti. Jako zadoucf shleddvajf spiSe pozici herniho specialisty, ktery by zajiito-
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. Stépdna, z.s. (Litomé&fice)

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

resa

Kontakt (tel.) | 731 604 052 (Pelcova)
V ramci sluZeb hospice je poskytovana jak 1azkova hospicova péce, kterd je ur-
ena osobam z celé Ceské republiky, ktefi potiebuji paliativni pééi a kteif nemo-
hou byt doma ani v jinych zatfizenim, tak i doméaci hospicovd péce. Mobilni hospic
nabizi své sluzby osobdm s max. dojezdovou vzdalenosti 30 km do Litoméfic.

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

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Poskytovéany jsou také souvisejici terénni odlehCovaci sluzby.

Odborny tym je slozen z 1ékait, zdravotnich sester, socidlnich pracovnika, odleh-
Covacich asistentd v terénni odlehCovaci sluzbé, psychoterapeutky, duchovnich,
pastoracni asistentky a dobrovolnikd, ktefi jsou pfipraveni pomoci klientim
v dobé, kdy neni k dispozici nikdo jiny z tymu.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Podle poskytnutych informaci mé&li v péc€i 2 détské klienty, prvni z nich s hlubokou
mentdlni retardaci a druhé projevovalo vyrazné nesympatie, pokud na n¢j kdokoli
promluvil.

zkumu Zapojeni specialniho pedagoga v rdmci svého tymu si dokdi predstavit, zatim ale
nemaji odpovidaji zkuSenosti. V sou€asné dob¢ se hospic pfipravuje na zajiSténi
détské paliativni péce.

Subjekt Centrum domaci péce

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

resa

Kontakt (tel.) | 725 519 173 (Ruzi¢kova)

.| Spolecnost s centrdlou v Berouné ma 5 kontaktnich pracovist — mésto Beroun pro
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

okres Beroun, Slany (Nemocnice Slany) pro okres Kladno, Trnova pro okres
Praha — zdpad, Dobfi§ pro okres Ptibram a Rakovnik (Masarykova nemocnice Ra-
kovnik) pro okres Rakovnik.
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Mobilni hospicova 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 pusobi pod
ndzvem Domadci hospic Mezi biehy. Paliativni tym tvofi paliatr a dalSi 1ékafi, zdra-
votni sestry, socidlni pracovnici a dalsi specialisté jako jsou psycholog ¢i kaplan.

Potfebnym osobam z vyse uvedenych okresu je poskytovana také oSetfovatelska
domdci zdravotni péce, tj. vykony s charakterem preventivni, kurativni a adap-
tacni.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Détskou paliativni pé€i v ramci centra poskytuji.

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

zkumu ..
nevyuziji.

Subjekt Dum pro Julii, z.4.

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

resa

Kontakt (tel.) | 733 552 752
Subjekt bude provozovat prvni détsky lazkovy hospic Ceské republice, ktery bude
zameéfen na podporu osob a jejich rodindm. Ve spolupréci s m&stem Brno probiha
vystavba Domu pro Julii, ktery nabidne Siroké spektrum sluzeb détské paliativni
péce. Vystavba objektu détského lizkového hospice by méla byt dokoncena
v druhé polovin€ roku 2023 s ndslednym zahdjenim provozu v prvnim ctvrtleti
roku 2024.

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Hospic poskytne doCasné utocisté a pohodlné zazemi rodindm, které potiebuji od-
lehCovaci sluzby. Hospic je pojimédn jako soubor sluzeb a podpory, které budou
moci rodiny a potfebné osoby vyuZit. Kapacita je pfedpokladana 8 liZek pobytové
odlehc¢ovaci sluzby a 2 hospicova luzka. Jednim z cila je podpora rodin, které pe-
Cuji doma o své déti, aby si mohli vzdjemné odpoc€inout.

Aktudln€ jsou nabizeny sluzby zdravotni (doméci péce) a peCovatelské (terénni
odlehCovaci sluzba) détem a mladym dospélym (vCetné jejich rodin) do véku
26 let. Sluzby jsou poskytovany na izemi Jihomoravského kraje.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Specialniho pedagoga instituce nema. V ramci lazkového hospice by jeho sluzeb
patrné vyuzili, v nabizenych terénnich sluzbach nikoli. Lizkovy hospic je teprve

zkumu ve fézi piipravy, celkové je rozSifovdna kapacita hospice.
Subjekt Kricek 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 veku do 6 let (vyji-

. | mecné star$i), jehoz zfizovatelem je Jihomoravsky kraj. Péce je zajisStovana od-

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

bornym persondlem, tym tvofi pediatr, fyzioterapeut, psycholog, sestra se
specializaci détskd sestra, vS§eobecnd sestra a vychovna sestra.

Centrum poskytuje odbornou lizkovou i ambulantni péci vybranym skupindm
deti, mezi které patii zdravotné a socidln€¢ ohroZené déti, déti se zdravotnim
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handicapem, kombinovanym postiZzenim, déti s tracheostomii, ileostomif apod. a
détem, o které se biologicka rodina nechce, neumi ¢i nemuze 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 zdcviku matek v tisni €i s utajenym porodem v péci o dite, denni
pobyty déti a ambulantni a poradenskéd ¢innost.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

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.

zkumu Specidlniho pedagoga ve svém tymu nemaji a patrné by pro ného nenasli ani
vhodné uplatnéni. Jako ptinosného shleddvaji spiSe détského psychologa.
Subjekt Oblastni charita Zd’ar nad Sdzavou — 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€ osobam
, | v termindlnim stadiu Zivota. Poskytovéna je jak zdravotni péce, tak i odlehCovaci
Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

sluzba a dopliitkové sluzby.

Sluzby jsou poskytovdny na uzemi okresu Zd'ar nad Sdzavou v obvodech obci
s roz§ifenou pusobnosti Zd'ar nad Sazavou, Bystfice nad Pernstejnem, Nové
Mésto na Morave a Velké Mezifici.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

Oficidln€ détskou paliativni péci poskytuji, ale détského klienta jeSté v péci ne-
méli.

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

Subjekt OD;nSlam 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
Domaci hospic sv. Veroniky v Ceskych Budg&jovicich zajistuje specializovanou
péci téZce nemocnym osobdm na konci jejich Zivota. Poskytovana je komplexni,
odbornd, socidlni, psychologicka a duchovni péce.

Poskytované

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Sluzba je zajistovana v Ceskych Bud&jovicich a okoli do 25 km, osoby z vétsiho
okruhu je mozné dle individudlniho posouzeni také pfijmout. Podminkou pro po-
skytovani péce je pfitomnost stile pecujici blizké osoby.

V rdmci dalSich sluZeb doméciho hospice jsou poskytovany terénni odlehCovaci
sluzby, zaptjceni kompenzacnich pomicek, odborné socialni poradenstvi, psy-
chosocidlni podpora pozustalym a duchovni pée a doprovazeni.

Struéné zhod-
noceni pru-
zkumu

Na uvedené webové adrese je uvedeno nekolik hospict, které se nachdzeji v jiho-
Ceském kraji. Hospic Sv. Veroniky je uveden v mapé détské paliativni péce, ale
pfijmuti détského klienta do paliativni péce by podléhalo projedndni a schvéleni

46



https://zdar.charita.cz/nase-sluzbv/hospic-barborka/
https://www.hospicpt.cz/
https://www.hospicveronika.cz/

v ramci organizace. Toto se tykad i dalSich uvedenych hospict, z téchto webovych
stranek.

Specidlniho pedagoga v tymu nemaji a nemaji o n€j ani zdjem z divodi nevyuziti.

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

Subjekt Cesta domu, z.1.

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

resa

Kontakt (tel.) | 775 166 863, 725 245 576
Spolecnost zajistuje provoz doméaciho hospice na izemi hl. m. Prahy. Podminkou
pro pfijeti do péce je konecnd faze Zivota osoby (v fadu tydnti). Dand osoba mus{
pobyvat na uzemi hl. m. Prahy, misto trvalého pobytu neni podstatné. Soucasné

p . | musi byt také k dispozici min. jedna blizka osoba, kterd bude zajist'ovat celodenni

oskytované

péc€i o danou osobu.
Dale spolecnost nabizi sluzby mobilni ambulance paliativni a podpurné péce,
které jsou poskytovany formou jednordzovych ndvstév osob v jejich vlastnim so-

cidlnim prostiedi.

Poskytoviéno je také osobni a telefonické poradenstvi bez regiondlniho omezeni.

Struc¢né zhod-
noceni pru-

V rdmci doméciho hospice spolecnost specidlniho pedagoga nemé a nevyuziva.
V ptipadé€ déti se jednd o déti v poslednich tydnech Zivota, détsti klienti jiZ Casto
nemaji ani silu k jinym aktivitim. Pro specidlniho pedagoga tak spolecnost ne-

sluzby dle we-
bovych stra-
nek

zkumu shleddvé odpovidajici uplatnéni v rdmci sluZeb domdciho hospice.

Subjekt Perinatalni hospic Dit¢€ 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 pozistalé. Poskytuje tak komplexni péci rodindm pfi ztraté miminka.
Spolupracuje s nemocnicemi a pohfebnimi sluzbami. Provazi a podporuje rodiny
v dlouhodobém horizontu.

Struéné zhod-
noceni pru-
zkumu

Vzhledem k tomu, Ze hospic pecuje o rodiny, které v kterékoli fazi téhotenstvi
prisly o miminko, ¢i se narodilo, ale je zfejmé, Ze v horizontu tydnd zemfe, speci-
alniho pedagoga v tymu nemaji a nemaji pro néj ani uplatnéni.

4.3.1 Centrum provazeni
Centrum provazeni zahdjilo svou Cinnost v lednu roku 2015 ve VSeobecné fakultni nemoc-

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

vyzkum byl zaméfen na kvalitu Zivota osob, které peCuji o Clena rodiny se zdravotnim postiZe-

nim nebo se staraji o dité se vzicnym onemocnénim.

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

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

Fakultni nemocnice Hradec Kralové a Fakultni nemocnice Brno.
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V soucasné dobe jiz puasobi Centrum provazeni v celkem Sesti zdravotnickych zafizenich.
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 provazeni pomdhd zejména rodicim ¢i rodin€ nemocného ditéte v 1éCebné ¢i pali-
ativni péci. Kontakt s rodinou vzdy zacind na zdklad€ doporuceni 1ékafe a je k nému potieba
souhlas rodiny ditéte. Provdzeni probihd nej€astéji v nemocnici ¢i ve zdravotnickym zafizeni
a trva zpravidla 1 azZ 6 mésicu, ale pokud je progndza nepfiznivda, mize provazeni trvat i déle.
Jednd se o déti se vzacnym onemocnénim, nebo zdravotnim postiZenim, o déti pred¢asné naro-
zené, narozené s extrémné nizkou €i nizkou porodni hmotnosti.

Provézeni je pfizpusobeno aktudlnim potfebam rodiny a oSetfujiciho personalu.

Pomoc se orientuje napiiklad na stabilizaci rodinného systému, krizovou spoluprici ¢i na
orientaci v novych informacich. Provdzeni je také naptiklad mozné v obdobi pfi ¢ekdni na sta-
noveni diagnézy, pfi sd€leni i kratce po sdéleni diagndzy, ale také pti komunikaci s odbornymi
l1ékafi, v piipad¢€ hospitalizace ditéte, nebo pfi zajiSténi ndslednych sluzeb jako je napiiklad rana
péce (Centrum provazeni 2018).

Dle telefonického rozhovoru s Lenkou Kohoutovou, kterd ptusobi ve Fakultni nemocnici
Hradec Krédlové na pozici vedouci poradenska pracovnice jsem se dozvédéla, Ze Centra prova-
zeni pusobi v celé nemocnici a jak je jiz zminéno vyse, jsou zde pro rodice nemocného ditéte.
V piipadé ukonceni provazeni se snaZi rodinu navézat na dalsi potiebné sluzby jako je napiiklad
rand péce.

V centru provazeni maze byt zaméstnan zdravotné-socidlni pracovnik s krizovou intervenci
¢i specidlni pedagog se zdravotnim kurzem a krizovou intervenci.

Uplatnéni pro specidlniho pedagoga se zde najde. Pokud v tymu aktudln€ neni zaméstnan
Clovek se specidlné pedagogickym vzdélanim, vyuzivd Centrum provazeni externiho specidl-
niho pedagoga. Nemocnice maji ziizenou $kolu pfi nemocnici, ve které specidlni pedagog pu-
sobi, v piipad¢€ nutnosti vyuZivaji tohoto specidlniho pedagoga.

Nejcastéji je specidlni pedagog vyuZivan k nastaveni vhodného komunikacniho systému
mezi ditétem a rodinou.

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

o perinatdlni paliativni péci, kde specidlni pedagog uplatnéni nem4.

4.3.2 Nemocnic¢ni péce
Paliativni pé€e v nemocnicich spadd pod rezort Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.

I zde je paliativni péce zajiStovana 1ékafi, zdravotniky, psychology, socidlnimi pracovniky
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a duchovnimi. VétSi nemocnice maji jeSté v tymu napiiklad ergoterapeuta, nutri¢niho poradce,
fyzioterapeuta. Nékteré nemocnice maji v tymu lékafe s riznymi specializacemi jako je napfi-
klad détska onkologie, neurologie, chirurgie, traumatologie a ortopedie, Ci lékate détské anes-
teziologie a resuscitace.

Specidlni pedagog ovSem v téchto tymech neni. Pokud jsou jeho sluzby potieba, vyuZivaji
se specialni pedagogové ze $kol zfizenych pii nemocnicich. V nemocnicich, ve kterych ptsobi
Centrum provdazeni tuto pfipadnou potiebu zajist'uje pracovnice centra.

Na zéakladé prazkumu bylo zjiSténo, Ze ve vetsi mife je potieba specidlniho pedagoga mini-
malni nebo zcela zddnd. Rodiny déti v paliativni péci jiz tesi zcela jiné potieby nez potiebu

specidlniho pedagoga.

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

znéni pozdéjsich predpisi, jako terénni sluZba, popripadé doplnénd ambulantni formou sluzby,
poskytovand ditéti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postiZené, nebo jehoZ
vyvoj je ohroZen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zaméFena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby (Pretis, aj. 2020, s. 23).

Poradkyni ¢i poradcem rané péce muzZe byt také osoba, ktera vystudovala specidlni pedago-
giku, tedy specidlni pedagog. Na zdkladé provedeného prizkumu jsem zjistila, Ze nékteré po-
radkyné v rané péci jsou specidlni pedagogové. Vzhledem k tomu, Ze détskd paliativni péce
muZe byt poskytovdna soubézné s kurativni 1éCbou, setkavaji se poradkyné rané péce také
s détmi v paliativni péci. Zde je tedy prostor pro pisobeni specidlniho pedagoga.

Specialni pedagog (poradkyné) své sluzby pfizpusobuje zdravotnimu stavu a potifebam ditéte
a jeho rodiny. Cilem rané péce je rozvoj a stimulace senzoricko-motorického, intelektudlniho,
emociondlniho vyvoje ditéte a jeho co mozna nejlepsi zapojeni do béZzného Zivota. V idedlnim

pfipad€ navazuje na sluzby Centra provazeni, o kterém se zminuji vySe.

4.3.4 Nadace rodiny Vickovych
V ramci samostatné kapitoly bych rdda uvedla informace o Nadaci rodiny VI€kovych, kterd

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

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

ve vy$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 péde v Ceské
republice, aby byla dostupnd na odpovidajici irovni vSem, ktef{ ji pottebuji. V neposledni fadé
cht&ji détskou paliativni pé&i v Ceské republice do roku 2031 posunout mezi nejlepsi na svéts.

Jedna z cest, jak toho dosdhnou a posunout détskou paliativni pé&i v Ceské republice mezi
nejlepsi na svété je zatraktivnit tento obor mladym 1ékaiim, sestrdim, medikim i studentim
dal$ich souvisejicich profesi. Od roku 2022 také prostiednictvim nadacnich piispévka 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 vazn€ nemocnymi détmi, protoZe nyni je tato podpora omezend a nedostatend jak ze strany
statu, tak i zdravotnich pojistoven a dalSich organizaci (Nadace rodiny VIckovych 2021).

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

K tomuto dcelu byla v dubnu 2021 nadaci zakoupena zchatrald historicka usedlost Cibulka
v Praze 5. Tento objekt byl vybrdn zimérné, protoZe se nachdzi nedaleko Fakultni nemocnice
Motol.

Do roku 2026 m4 byt cely objekt zrekonstruovdn a md zde byt vybudované jiz zminené
Stredisko détské paliativni péce.

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

Na webovych strankdch nadace je pod odkazem Cibulka uveden pifibéh s ndzvem Reportdz
Z budoucnosti: Pobyt na Cibulce oc¢ima maminky nemocného Péti (Nadace rodiny VI¢kovych
2022). Jedna se o fiktivni pfib&h, ktery mé Ctenéfi 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 déti
se muZou zucastnit vyucovdni se specidlnim pedagogem, ktery za malymi pacienty na Cibulku
dochdzi (Nadace rodiny VI¢kovych 2022). Na zakladé této véty jsem si informaci o plisoben{

specidlniho pedagoga ovérovala piimo v nadaci a opravdu se ve Stiedisku détské paliativni péce
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pocita s pusobenim specidlniho pedagoga. Vzhledem k tomu, Ze je cely projekt jesté na zacatku,
nepodafilo se mi ziskat vice informaci.

Nadace rodiny VI¢kovych podporuje zdmér organizace Domu pro Julii, vytvofit seznam po-
skytovateld détské paliativni péce. Tento seznam ma provazat jak zdravotni, tak i socialni
sluzby. Seznam bude voln€ dostupny na internetu, budou ho tedy moci vyuzivat rodiny s vazné
nemocnymi détmi, ale také vSichni poskytovatelé péce. V seznamu budou uvedeni 1ékafi,
véetné specialistd a zdravotnich sester, socialni pracovnici, psychologové, terapeuti, ale také
pedagogicti pracovnici (Nadace rodiny VIckovych 2023). Zde vidim moZnost vytvofit prostor
pro pusobeni specidlnich pedagogu.

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

V riiznych rozhovorech s manzeli Vlckovymi také zaznélo, 7e v soucasné dob& v Ceské
republice neni détsky 1izkovy hospic. Tato informace se mi potvrdila na zdkladé mého pra-
zkumu, jehoZ vysledky uvadim vyse. Ve vystavbé je nyni od Cervence 2022 détsky lizkovy
hospic v Brng, ktery je realizovan na zdkladé smlouvy o spolupraci spolecnosti Dam pro Julii,
z.4. a méstem Brno. Zprovoznéni tohoto détského lizkového hospice je planovano od pocétku

roku 2024.

4.4 Pruzkumna zjiSténi

V ramci zhodnocen{ realizovaného priizkumu 1ze na zéklad¢ ziskanych informaci konstato-

vat nasledujici dil¢i prizkumna zjiSténi. Na pocatku prizkumu byly poloZeny dvé otdzky, kte-
rymi se autorka snazila zmapovat dal§i moZnosti uplatnéni specidlniho pedagoga v soudobé
praxi a ptinést tak do oblasti specidlni pedagogiky nové zjiSténi.
Pro zodpovézeni prvni prizkumné otdzky, zda subjekty v Ceské republice poskytuji détskou
paliativni péci, byly, jak je popsano vyse, vyuzity metody analyzy dokumentt z webovych stra-
nek jednotlivych instituci a telefonicky rozhovor se zdstupcem oslovené instituce s poloZenim
pruzkumnych otazek.

V ramci realizovaného prizkumu bylo zjiSténo, Ze mnoho poskytovatell paliativni péce
nemd Zadnou redlnou zkuSenost s poskytovdnim detské paliativni péce v rdmci daného sub-
jektu, Casto také vlivem skuteCnosti, Ze hodnoceny subjekt je teprve ve fazi piipravy na posky-
tovani detské paliativni pé€e. Ve vySe uvedené tabulce je toto zjisténi prokdzdno a popsano.

Z vySe uvedeného vyplyvéd, Ze zjiSténi autorky odraZeji skuteCnosti obsaZené v teoretické

Casti prace, ze které vyplyvd menSi 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 ramci teoretické Casti. Piikladem muiZe byt napiiklad konziliarni tymy
paliativni péce, které se sklddaji z 1ékate, vSeobecné sestry, zdravotné-socidlniho pracovnika
a psychologa.

Pro odpovéd na druhou prizkumnou otazku, zda v soucasné paliativni pé€i najde specialni
pedagog uplatnéni, autorka vyuzila informace zjiSténé jednak metodou analyzy, ale i vyuZitim
telefonického rozhovoru, ktery poskytl vhodné doplnéni informaci, které nebyly v rdmci ana-
lyzy moZzné zjistit.

K ptehlednéjsimu shrnuti zjisténi v ramci této druhé priizkumné otazky pouzila autorka na-
sledujici dil¢i otazky pouZité v rozhovoru:

- Je vramci tymu zapojen také specialni pedagog?

Vysledkem pruzkumu je zjisténi, Ze specidlni pedagog ve vétSin€ piipadd neni soucasti tymu
paliativni péce, jak je uvedeno v tabulkich vyse.

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

poskytovanych sluzeb? 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 ptinos specidlniho pedagoga si v rdmci svych organizaci (instituci) osloveni z4-
stupci Casto nedokdzali dobie predstavit. Funkce specidlniho pedagoga byla kontaktovanym
osobdm zndma. V piipadech, kdy by dany subjekt mél pfesto o sluzby specidlniho pedagoga
zajem, pak dany subjekt Casto nardzi na omezenou vysi finanéniho rozpocCtu na své aktivity
a finan¢ni prostfedky jsou pak upfednostn€ny na ,,pottebnéjsi polozky*.

Jak je jiz uvedeno v teoretické &asti prace, paliativni péce je v Ceské republice pojimana
zejména jako zdravotnickd sluzba. Role specidlniho pedagoga pro €innosti v oboru paliativni
péCe neni blize vymezena, lze vSak predpokladat, Ze s rozvojem oboru détské paliativni péce
dojde také k jejimu propojeni na souvisejici sluzby zajiStované specialisty, a to véetné Cinnosti

specidlniho pedagoga.

4.5 Diskuze a navrhy opatieni
Jak vyplynulo z realizovaného prazkumu, pro stalé vyuziti sluZeb specidlniho pedagoga ne-
shleddvaji instituce odpovidajici vyuZiti, pouze v rdimci n€kolika malo pfipadech jsou sluzby

specidlniho pedagoga zajistovany v piipadé potieby externé.
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Samotnd role specidlniho pedagoga by méla zahrnovat vychovu a vzd€lavani s cilem rozvoje
jedinca, ktefi sluzeb specidlniho pedagoga vyuZivaji. Specialni pedagog musi v ramci své ¢in-
nosti v oboru paliativni péce zohlednit také veSkeré souviseji okolnosti, jako je 1é€ebny pldn,
zdravotni stav, progndza a psychické rozpolozeni dané osoby a rodinnych piislusniki. Z tohoto
pohledu se domnivdm, Ze piipadné zapojeni specidlniho pedagoga v rdmci paliativni péce je
z velké miry individualné uzptisobeno dané osobé a jejim konkrétnim potiebam a pozadavkam.
Vyznamnou roli v rdmci sluzeb paliativni péce zde podle mého ndzoru také hraje komplexni
pfistup celého tymu v poskytované péCi. Specidlni pedagog tak musi dzce spolupracovat
v rdmci celého tymu s ostatnimi odborniky. Cely tym musi obrazné fe€eno spolecné tdhnout za
jeden provaz, diky ¢emuz bude dosaZeno optimdlni a efektivni péce potfebnym osobdm.

Za dulezité povazuji také samotnou osobnostni stranku a vlastnosti specidlniho pedagoga.
Jeho role, zejména napf. v podminkdch 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 pti své praci zohlednit také role psychologické a socidlni, musi zohlednit
podminky, za kterych svou prici vykondv4, a to v souladu s osobnostni strankou kazdé osoby,
které je péce poskytovana. Toto muze byt dulezité zejména u déti, u kterych velkou roli hraje
jejich rozdilnd individualita a jejich vlastni nahliZzeni na okolni svét, které je podminéno jejich
vekem a dosavadnimi zkuSenostmi a proZitky. Vnimani svéta détskym pohledem, ktery je od
toho dospélého odlisny, vliv fantazie, détskych predstav, prani a tuzeb, mize v détském veku
hrit také vyznamny prvek pro volbu vhodného zapojeni a nalezeni odpovidajici role special-
niho pedagoga v celém tymu paliativni péce.

Dostupnost odpovidajicich finan¢nich prostfedka a jejich stabilitu v Case povazuji za jeden
z klicovych predpokladl, ktery by umoznil subjektim dlouhodobé stabilizovat své aktivity
a planovat dal$i rozvoj. Se zajiSténym dlouhodobym financovdnim by bylo moZné nabizet od-
povidajici sluzby, resp. stavajici sluzby a jejich rozsah je definovdn dostupnymi prostiedky,
které instituce maji na sviij provoz k dispozici. Dal${ financné nekryté Cinnosti tak jiz subjekty
nemohou nabizet. Stabilni pokryti veskerych nakladd, které by odpovidaly potfebam k zajisténi
odpovidajicich sluzeb paliativni péce pro v§echny osoby, pro které je tato pé€e urcena, povazuji
za kliCovy predpoklad dlouhodobé udrzitelné odpovidajici paliativni péce. Podle mého nidzoru
také jako u jinych obora zde plati obecné pravidlo, Ze by se subjekty mély zejména zaméfit na
¢innosti, za jejichZ ucelem byly zfizeny. Subjekty z oboru paliativni péce by se tedy mély pri-
marn€ zamerovat na zajisténi kvalitni paliativni péce, nikoli na shanéni financnich prostredki
k pokryti svého provozu a ,,pfeziti. Nejistotu stabilniho financovani s nejistym dlouhodobym

vyhledem povazuji také za jednu z prekdZek pro sestaveni a udrZeni stabilniho tymu s moZnosti
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jeho nasledného rozvoje i posileni. Myslim si, Ze pro pracovniky, a v pfipadé jejich nedostatku
na trhu préce to plati o to vice, je finan¢ni stabilita subjektu, pro ktery pracuji, také jednim
z dulezitych rozhodovacich predpokladi, pro¢ pro dany subjekt pracovat. Tato skute¢nost se
muZe nasledné odrazit v kvalité a stabilité sestaveného tymu.

Podle mého ndzoru by s urCitym odstupem cCasu a v souvislosti s dalSim rozvojem détské
paliativni pé&e v Ceské republice a po ziskdni dostateénych praktickych zkuSenosti, napf. z fun-
govani hospici zaméfenych na nezletilé osoby, bylo zajimavé provést u subjekti s dostatec-
nymi zkuSenostmi s pé¢i o détské klienty oveéfeni moZnosti a vhodnosti zapojeni specidlniho
pedagoga v ramci jejich fungovani. Jako piiklad 1ze uvést détské centrum Chocerady — centrum
komplexni péce, p.o., které poskytuje komplexni péci zdravotné znevyhodnénym détem a jejich
rodindm, a kde jsou k dispozici dva specidlni pedagogové, kteii se vénuji zejména starSim dé-
tem (sestavovani vychovné vzdélavacich programd, specialni terapie jako je bazalni stimulace
Ci arteterapie). V centru funguje také détsky domov pro déti do 3 let, ve kterém je poskytovana
nejen zdravotni péCe, ale také péCe oSetfovatelskd, paliativni, psychologickd ¢i poradenska
a konzultacni.

Domnivdm se, Ze pouze dostatecné zkuSenosti ze samotného provozu mohou poskytnout
odpovidajici zpétnou vazbu pomoci adekvatné zodpovedét otdzku, zda by bylo zapojeni speci-
alniho pedagoga v rdmci détské paliativni pé€e Zaddouci a piinosné. V situaci, kdy subjekty jako
jednu z hlavnich otdzek fesi zajiSténi provozniho financovani, fesi také otdzku, jaké sluzby
a v jakém rozsahu mohou za dostupné finan¢ni prostfedky nabidnout. V dané situaci tak zcela
urCité budou cilit financni prostfedky na pokryti osobnich ndkladt zdkladniho tymu pro zajis-

téni sluZeb paliativni péce, které jsou zdkladni a nezbytné.
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ZaVNezf zdkladé provedeného vyse uvedeného prizkumu jsem dogla k zavéru, ze v Ceské repub-
lice je oblast détské paliativni péce jeSte€ na zaCitku 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 IGzkovy hospic. Zafizeni, kterd poskytuji
sluzby domaciho hospice a jsou vedena na nékterych webovych strankach jako poskytovatelé
détské paliativni péce, mnohdy dosud neméla détského klienta Ci se teprve na tuto oblast sluZzeb
pfipravuji.

Role specidlniho pedagoga v oblasti détské paliativni péce a zpétna vazba tak v podstaté
v soucasné dobe¢ neni. Poskytovatelé détské paliativni péce, ktefi spadaji do kategorie social-
nich sluzeb, specidlniho pedagoga ve svém tymu nemaji a ani pro n¢j neshledavaji odpovidajici
uplatnéni. Pokud by jeho sluzby viibec potiebovali, budou spiSe preferovat formu externi spo-
lupréce se specidlnim pedagogem. Vyjimkou jsou sluzby rané péce, ve které je pusobeni speci-
alniho pedagoga vhodné a velmi Casté. Hlavni néplni rané péce ale neni péce paliativni.

Dal$im aspektem, pro€ se v détské paliativni péci nevyskytuje specidlni pedagog, a jednot-
liva zafizeni o jeho zapojeni v rdmci svych sluZeb ani neuvazuji, 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 financovéni. Ptipadné tyto instituce daji spise
pfednost psychologovi, kterych je také nedostatek a poskytovatelé jej potrebuji vice.

Velky piinos pro oblast d&tské paliativni péée v Ceské republice a jeji budouci rozvoj je
podle mého ndzoru zaloZeni Nadace rodiny VIC¢kovych a stavba Strediska détské paliativni
péce, kterou tato nadace zastfeSuje. Jeji komplexni pasobeni v této oblasti ma a bude mit velky
piinos jak pro rodice déti, které potrebuji paliativni péci, tak i pro odborniky a organizace po-

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