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Hana Benesova je psychoterapeutka a prav-
nicka. Dlouhodobé se vénuje problematice
détské paliativni péce, a to jak v ramci posky-
tovanipfimé péce détem a jejich rodinam ve
Fakultni nemocnici Motol, tak také na urovni
rozvijeni systému zdravotnich a socialnich
sluzeb. Podilela se na tvorbé Koncepce
péce o déti se zdvaznou Zivot limitujici

a ohrozujici diagnézou.

Vénuje se také zdravotnickému pravu.
Jelaureatkou ocenéni Ceské spoleénosti
paliativni mediciny za vyznamny pfinos
paliativni pééiv Ceské republice.

Denisa MakeSova pracuje na pozici zdravotné
sociani pracovnice Socialniho oddélenive
Fakultni nemocnici Motol.

Od roku 2017 plsobiv Tymu détské
podplrné a paliativni péce. Profese
zdravotné socialni pracovnice je jeji praci

a koni¢kem zaroven. V podpore rodinam
adétem se zavaznym onemocnénim a lidem
v tézkych zivotnich situacich nachazi hluboky
smysl. Rada se vzdélava v oboru, napriklad

v oblastikrizové intervence nebo provazeni
klientd v obdobi truchleni.
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Daniela Vodackova je psycholozka,
psychoterapeutka a krizova interventka

s 35 lety praxe. Je také autorkou a odbornou

garantkou vycvikovych programi v oblasti
krizové intervence a terapeutické prace

s traumatizovanymiklienty a pacienty

v paliativni pécia supervizorkou.

Jakub Kozak je psycholog nejen ve
zdravotnictvi. Oboru se vénuje vice nez
10 let. Pracuje predevsim s détmi a jejich
rodici. Podporuje mladé dospélé, ktefri

v détském véku prodélali onkologické
onemocnéni, jako psycholog dispenzarni
onkologické ambulance. Velmirad travi
¢as s nemocnymidétmiidospélymi
ajejich rodinamiv nelehkém obdobi konce
Zivota. S rodinami sdili zarmutek i fascinaci
momenty, které takové obdobi pfinasi.
Vénuje se provazeniv obdobi truchleni.

Jakub Formanek je psychoterapeut
a vysokoskolsky pedagog na 1. 1ékarskeé
fakulté Univerzity Karlovy. Ve své praci

navazuje na pfedchozi zkuSenosti— 15 let se

vé&noval spiritualni pé&i. Plsobil ve Fakultni
nemocnici Motol jako nemocni¢ni kaplan
avletech 2017-2023 zde byl soucasti
Tymu détské podpurné a paliativni péce,
historicky prvniho paliativniho tymu pro

détské pacienty a jejich rodiny v ramci Ceské

republiky.
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Jste-lirodi¢ nebo osoba blizka ditéte se zavaznou a vieklou
nemoci nebo nemoci, ktera mize dité ohrozovat na zivoté,
tato publikace je uréena pro vas. Pokud nyni tusite, ze se bude
jednat o péci dlouhodobou nebo terminalni, prostrednictvim
nasledujicich stran bychom vam radi predstavili moznosti
podpory ve zdravotnim a socialnim systému v Ceské republice.

Rodina si vétSinou umi predstavit, jaké postupy pfi péci

o pacienta s konkrétni diagnézou uplatriuje Iékar. Kdyz

ale onemocni dit&, zac¢nou se objevovat také vyznamné
nemedicinské potreby. Prichazeji otazky a emoce, které ¢asto
neni s kym sdilet, nastavaji komunika¢né narocné situace, které
muze byt velmi obtizné zvladnout bez odborné podpory. Rodina
zjistuje, jaké podpurné sluzby maze vyuzit, v disledku nutnosti
zUstat s pacientem doma muze pocitovat finanéni tisen.

Nasi ambici neni popsat do detailu kazdou sluzbu, ale chtéli
bychom nabidnout zakladni orienta¢ni mapu v systému
podptrnych sluzeb v Ceské republice. Jaky je mezi nimi rozdil?
Cojejejich cilem? Jak jsou hrazeny?

Na tyto otazky vam v nasi publikaci nabizime odpovéd.

Na publikaci se podileli odbornici mnoha profesi. Budeme radi,
pokud vam zde sepsané informace pomohou.



Cojeto
paliativni péece

Détska paliativni péce se vénuje détem a dospivajicim se zavaznym,
zivot limitujicim a ohrozZujicim onemocnénim a jejich rodinam.

S ohledem na diagn6zu maze trvat nékolik dni, ale také mnoho

let. Cilem je zajistit ditéti a jeho rodiné komplexni somatickou,
psychickou, socialni a spiritualni podporu.

Pokud je dité nebo dospivajici v terminalnim stadiu onemocnéni,

v zavéru zivota, je mozné vyuzit v pripadé dostupnosti:
nemocni¢ni paliativni tym, ambulanci paliativni mediciny, mobilni
specializovanou paliativni péci (domaci hospic) nebo hospic
IGZkovy. Rodina mize vyuzit také kombinace dalSich sluzeb, vZdy
zaleZi na dostupnosti v regionu a ochoté nékterych poskytovatell
zdravotnich a socialnich sluzeb se do péce zapojit.

Jestlize se jedna o péci dlouhodobou, mohou se sluzby v zavislosti

na zdravotnim stavu ditéte ménit, a toiv poméru zdravotni
a socialni péce.
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Zdravotni a socialni
podpora

co muze prinést a kdo
jimuze poskytovat



V této kapitole vysvétlime, jaky je rozdil mezi sluzbou zdravotnia socialnia proc je
bem uhrady. Je proto uzite¢né rozhodnout hned na pocatku, jestli aktualné potfebuje-
te zdravotni, nebo socialni sluzbu.

Vybér sluzby, at uz bude patfit do jakékoli oblasti, miZe pomocivasemu ditétii vam
lépe zvladnout nadro¢nou situaci a zajistit podporu, kterou potrebujete.

Coje to sluiba sluzby jsou bezplatné, jiné za Uhradu a mo-
R . hou byt financovany napfiklad z pfispévku
zd ravotn| a kdo J | na péci. Existuji pobytové, ambulantni nebo

o w terénnisluzby.
muze poskytovat Socialni sluzby se déli do ti zakladnich
oblasti. V nasledujicim prehledu uvadime
Zdravotni sluzby upravuje zakon vybrané sluzby, které jsou vhodné pro
¢€.372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach rodiny s détmi:
ave vétsiné pfipadl jsou hrazeny z vefej-
ného zdravotniho pojisténi(at uzsejedna e socidlniporadenstvi—zakladnia odborné,

o péciv nemocnici, ambulanci nebo ve e sluzby socidlni péce —osobni asistence,
vlastnim socialnim prostredi pacienta). pecéovatelska sluzba, tisfiova péce, pra-
vodcovské a predcitatelské sluzby, pod-
Kazdy poskytovatel zdravotnich sluzeb pora samostatného bydleni, odleh¢ovaci
musi mit k jejich poskytovani opravnéni sluzby, centra dennich sluzeb, denni
(podle druhu a formy poskytovanych atydennistacionare, domovy pro osoby
sluzeb). se zdravotnim postizenim, chranéné
bydleni, socialni sluzby poskytované
Poskytovat zdravotni sluzby mdze pouze ve zdravotnickych zafizenich lGzkové
zdravotnik (Iéka¥, zdravotni sestra, kli- péce,
nicky psycholog...), tedy odbornik, ktery ¢ sluzby socialni prevence —rana péce,
ma v dané oblasti odpovidajici kvalifi- telefonicka krizova pomoc, tlumo¢nické
kaci. Pro |Iékare je upravena zakonem sluzby, azylové domy, domy na pul cesty,
¢.95/2004 Sb., pro nelékarské profese krizova pomoc, intervenénicentra,
pak zakonem ¢. 96/2004 Sb. nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez,

socialné aktiviza¢ni sluzby pro déti
amladez, sociadlnirehabilitace, socialné

COje to SIUiba terapeutické sluzby.
socialni a kdo ji Vyée uvedeny zakon &. 108/2006 Sb.

0 v vymezuje, kdo muizZe socialni sluzby po-

muze pOS kytovat skytovat. K jejich poskytovani je nutné mit
potfebnou registraci.

Socialni sluzby upravuje zakon

¢.108/2006 Sb. Zajistuji pomoc a podpo- S vybérem ¢i doporucenim vhodné sluzby

ru osobam, které se dostaly do nepfi- muzZe pomoci poradna, socialni pracovnik
znivé zivotni situace (napriklad vlivem konkrétni socialni sluzby nebo zdravotné
$patného zdravotniho stavu). Nékteré socialni pracovnik (napf. vnemocnici).
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Cojeto sluzba
duchovni

a kdo jimuze poskytovat



Kazda zavazna nemoc ditéte s sebou
prindsiotres. Je to stav velké krize —
bezvychodnosti. Nékdy byva nazyvana
mezni situaci. V takovém okamziku

je kazdy vyveden za hranice svych
moznostia své odolnosti. V situaci
otfesu dochazi ke zméné hodnot a priorit.
V takovych chvilich vétsinou klademe
nové otazky typu:

.Proc se pravé toto stalo nam
a zrovna nasemu ditéti?"

.Ma to néjaky smysl?"
~MUZeme za to my, nebo nékdo jiny?”
.~Je néjaka spravedinost?”
~Jak se stim vyrovnat a dal zit?"

~Jak se vyrovnat
se svétem, kde se dé&ji Spatné véci
dobrym lidem?”

Krize nam obrati Zivot vzhiru nohama.
Jeto asitak, jako kdyz se divame do ba-
revného kaleidoskopu. Jeden stfipek skla
zmeéni cely obraz.

Zavazna situace nemoci ditéte ménipo-
hled rodi¢e na svét, jeho ideje, hodnoty
acile. Zméni se prozivanii smysl Zivota.
V této situaci je kromé péce krizové
nebo psychosocialni vyznamnaipéce
duchovni.

Nemocniéni duchovnije prdvodcem

a podpurcem v nové bolestivé situa-

ci. MUZe napomahat psychosocialni
podpore, a predevsim posilovat orientaci
rodi¢l v novych Zivotnich okolnostech.
Duchovni hleda spolu s rodinou dllezité
smyslu-tvarné hodnoty, drobné radosti,
symboly (hracky, hrdinové, pohadky), pri-

béhy a hry, které podporuji kvalitu Zivota
a smysluplnou nadéji rodiny.

V zédpadnich zemich se od poloviny
dvacatého stoleti mluvi o spiritualni
péci(spiritual care) a pécio dusi (zném.
Seelsorge). Nemocni¢ni duchovnije ten/
ta, kdo pFinasi podporu rodi¢dm i détem
skrze laskavy vztah, pfijemny vzajemny
nestrojeny rozhovor, empatické do-
provazeni, porozuméni, hru (pro déti)
aritudl (modlitba, kfest, piseri apod.).
Nemocni¢ni duchovnije také nékdo, kdo
je zprvu avétsinou néjak zakorenénv zité
nabozenské tradici (kfestanské nebo
zidovské, ne vSak nutné) a prosel teolo-
gickym vzdélanim a odbornym vycvikem.
Duchovnije vybran nemocnicik vykonu
sluzby a sou¢asné je povéren a vzdélan
néjakou statem uznavanou nabozenskou
organizaci (katolicka cirkev, evangelic-
ka cirkev, zidovska obec, buddhisticky
chradm apod.).

COJETOSLUZBADUCHOVN| | 13



Psychologicka
a socialni podpora

a kde ji hledat



V této kapitole pfinasime informace o riiznych podobach a formach psychologickych
sluzeb. Nasim cilem je pfinést obecné informace a nasmérovat vas na vhodnou sluzbu
podle vasich potreb a konkrétni situace. Budeme se zabyvat sluzbami ambulantnimi,
sluzbami v rdmci zdravotnickych zafizeni a sluzbami, které mdze rodina ziskat ve svém

pfirozeném prostredi.

Kdo je psycholog,
psychoterapeut,
psychiatr a jaky je
mezi nimi rozdil

Pokud se ¢lovék potyka s potizemi
psychického razu (napriklad se strachem
a obavami, s pochybnostmi, zarmutkem,
s nejriizn&jsimi starostmi, s depresivnimi
potizemi, potizemi s vlastni vykonnosti,
potiZzemi s vleklou tinavou apod.), mize
se obratit na nasledujici specialisty.

Psycholog

je odbornik, ktery se u ¢lovéka zaméruje
na jeho osobnostni vybavu, schopnost
zvladat zatéZzové situace, schopnost
zménit svoje priority. Klienta (dospélého,
détského) vyslechne, jeho potize s nim
probere a pomocirozhovoru, a nékdy
pomoci specializovanych diagnostic-
kych metod (dotazniky, testy), presnéji
pojmenuje druh psychickych potizi
(psychologickou diagnozu) a navrhne
opatfeni. Takovym opatfenim mize

byt nékolik dalSich navstéyv, které jsou
zamérené predevsim poradensky, anebo
navrh na psychiatrickou nebo psycho-
terapeutickou péci (viz dale). Psycholog
pracuje bud've zdravotnickém zarizeni
(ama atestaciv oboru klinicka psycholo-
gie), nebo v zafizeni, jehoz zfizovatelem
je socialni subjekt (napriklad Charita,

Diakonie, razné dalsi specializované
sluzby), nebo pracuje v oblasti $kolské
(pedagogicko-psychologicka poradna,
specialné-pedagogické centrum, skola -
Skolni psycholog). Psycholog ¢asto byva
také psychoterapeuticky orientovan
avzdélan.

Psychiatr

je odbornik, ktery absolvoval studi-

um mediciny na nékteré z I1ékarskych
fakult. Zaroven ma specializované
vzdélani—atestaciv oboru psychiatrie.
Na psychiatra se lidé obraceji, pokud tusi,
Ze svUj problém nezvladnou vyhradné
pomocirozhovoru, pokud problém néjak
ovliviiuje také oblast télesného zdravi
(spanek, jidlo, celkovou télesnou pohodul),
a predevsim pokud trpi nécim, co ¢asto

i sami dokazou oznacit jako dusevni
onemocnéni (depresivni potize, hlubsi
uzkostirlizného druhu, stavy zmatenosti
a prozivani né¢eho narozhraniredlného
anerealného apod.). Soucastirozhovo-
ru s psychiatrem jeirozvaha, zda klient
potrebuje k upravé svého psychického
stavu také Iéky. Psychiatr by mélvzdy vy-
svétlit princip jejich ucinku. Je s vyhodou,
kdyz psychiatr postupuje ve spolupraci

s psychologem ¢&i psychoterapeutem;
ucinek 1ékd a psychoterapie se obvykle
posiluji navzajem a prohlubuji efekty
|é&by. Léky nékdy klientovi pomohou,
aby dokazal o néktery potizich snadnéji
mluvit, coz pak psychoterapeut dokaze

s klientem dobre utfidit a zpracovat.

PSYCHOLOGICKA A SOCIALNi PODPORA
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Psychoterapeut

je odbornik, ktery je rovnéz absolventem
jednooborové psychologie na filozofické
fakulté, jeho vychozi vzdélani ale mize
byt mnohem Sirsi. Obvykle jde o ab-
solventa humanitniho oboru psycho-
socialniho okruhu nebo Iékare, ktery

ma vicelety psychoterapeuticky vycvik
ataké byva vyskolen v dalSich specializo-
vanych psychoterapeutickych metodach,
jako jsourelaxacnitechniky, postupy
zamérené na psychoterapii posttrauma-
tickych potizi, terapii hrou, arteterapii
apod. Psychoterapeuti pracuji bud' ve
zdravotnickych zafizenich, nebo ve vyse
jmenovanych socialnich a pedagogickych
sluzbach. Zaroven se ¢asto s psychote-
rapeutem muzete setkat jako s osobou
samostatné vydéle¢né ¢innou. Soucasna
zkuSenost naznacuje, Ze zajem o psycho-
terapeutickou praci ze strany klient( je
vysoky a klienti vyuzivaji jak podporova-
né, tak pIlné placené psychoterapeutické
sluzby.

Psychoterapeuticka prace mize byt
kratkodoba (nékolik setkani, az cca 20),
stfednédoba (cca do 50 setkani), nebo
dlouhodoba (i viceleta).

Cilem psychoterapie je podpofit klienta
apokud mozno iuzdravit to, cohovjeho
dusi boli. MGze to byt néco, co se d&je

v pfitomnosti. Pé¢e o vazné nemocné
dité je bezpochyby naro¢na a psychicka
bolest byva urc¢itou kombinaci dlouhodo-
bého strachu, psychického vypétirtzné-
ho druhu a Unavy. Nékdy situace ukaze,
Ze mohlo zUstat nezpracovano néco
zminulosti a pfitomny problém ozZivuje
starsi duevnibolesti. To vie mize psy-
choterapeut spolu s klientem v postup-
nych krocich zachytit a najit Setrné cesty,
jak pfitomnost a minulost Iépe zvladnout
tak, aby bolela méné. Redena a vyfesena

PALLIUM

bolest obvykle ¢lovéku pomUze pouzit
zivotni energii efektivnéji.

Nejde vSak jen o praci s bolesti. Rozho-
vor s psychoterapeutem muze posilit

k zazitklim dobrého Zivota s ditétem,

k radosti, k dovednosti sdilet, ke schop-
nosti zachytit Stastné chvile, jakkoli se

to na za¢atku maze jevit jako nesnadné
anedostupné. Psychoterapeut vam takeé
pomuze uvidét opory, uvidét dilezité
zdroje ulevy a syceni pfinesnadné a ¢asto
dlouhodobé péci o nemocné dité.



Jak probiha
psychoterapie

Psychoterapie se odehrava v bezpeci
psychoterapeutovy pracovny. Pfi prvnim
rozhovoru psychoterapeut obvykle s kli-
entem problém dlkladné zmapuje, zepta
se ho, jaké ma predstavy o vysledku
terapeutické prace, jakd ma prani, amél
by zodpovédét klientovy otazky.

Jak vybrat
vhodného
psychoterapeuta

Psychoterapeuta mize doporudéit jiny
odbornik (psycholog, psychiatr, prakticky
Iékar), uzite¢ny byvaiblizky ¢lovék, ktery
daného terapeuta zna avi, jak pracuje.

U vybérumuze hratroliito, zda budete
chtit/mocivyuzit uhrady, pfipadné
prispévek zdravotni pojistovny (podrob-
néji nize). Odbornici v oboru psychotera-
pie zpravidla maji specifikovano, na jaké
oblasti a pro jakou populaci své sluzby
cili. Nékteri se zaméruji spiSe na détskeé
pacienty, jini pracuji vyhradné s dospély-
mi, néktefri se specializuji na terapii

celé rodiny, néktefi pfedevsim vedou
terapeutické skupiny atd. Pokud mate
pfistup k informacim o zpUsobu prace
konkrétniho psychoterapeuta, seznamte
se s nimi co nejddkladnéji.

Je také dulezité siuz od zagatku vimat
toho, zda vam spoluprace s psychotera-
peutem vyhovuje. K dosazenidobrych
efektl v psychoterapii hraje roli, zda je
vam v terapeutickych hodinach spise
prijemné, zda se citite se svymi citlivy-
mi otazkamiv bezpeciamate chutisilu
je spolu s psychoterapeutem otevirat.

Pokud vdm psychoterapeut a jeho komu-
nikacni styl uz od prvniho setkani néjak
nesedi, je vhodné promluvit s nim o tom
a pripadné zvazit, zda pro sebe nenajit
nékoho vhodnéjsiho.

PSYCHOLOGICKA A SOCIALNi PODPORA
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Rodinny terapeut

je odbornik, ktery se zaméruje na konzul-
taci s vice ¢leny rodiny najednou. Nékdy
se totiz ukazuje, jak je cenné, aby ¢lenové
rodiny, dospéliidéti, postupovali pfire-
Seni potizi spole¢né, aby se dokazalido-

mluvit a také silépe vzajemné naslouchat.

Rodinny terapeut umivytvorit Setrné

a nekonfliktni prostfedi, kde se ¢lenové
rodiny mohou citit podporeni natolik, aby
si dokazali fici néco, co se jinak vyslovuje
s obtizemia obavami. Dobra komunikace
vrodiné pak vede ke zvladnutii hodné
obtiznych situaci; je dllezité, Ze rodinna
terapie se snazi, aby se nikdo z rodiny
necitilopomenuty.

Krizovy intervent

je odbornik, ktery lidem pomaha s témi
nejnaléhavéjSimi problémy.

Je obvyklé, Ze nemoc, jeji vyvoj a projevy
pfinaseji rizné tézké okamziky. Samiob-
vykle dokazeme posoudit jejich vaznost
a naléhavost; nékteré z nich pfirozené
oznacime jako krizové. Zamyslime-li se
nad situacemi spojenymi s vaznéjsine-
moci, najdeme Fadu takovych momenta.
Pokusime se je popsat a utfidit.

Nemoc vznika a nastupuje, stav pacienta
se proménuje a vyviji. Cela rodina zaziva
velké mnozstvirdznych a mnohdy dosti
tézkych situaci. Vétsinou jde o chvile, kdy
se nemoc narazrychle a prudce méni.
Nékdy to byva na samém zacatku, kdy
jesté nenijasné, o jakou nemoc pujde
ajak bude zavazna. Pokud jde o skutecné
zavaznou nemoc, dalsi krizovou chvili
byva vysledek diagnostického procesu
(jakkoli v ném muze byt i pfimés ulevy —
konecéné vime, o cojde). Nemoc v této
fazi prinasi radu vynucenych zménv celé
rodiné a vSichni maji velké mnozstvi
prace s tim, aby tuto skutecnost pfijali,
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aby se podle ni néjak zaridili. Otevre se
celad frada otazek a naléhavych potreb.
Nejinak je tomu, kdyz se nemoc vyviji
zména prinese podobné obavy, otazky,
pochybnosti. Také rozhodovani, jaky typ
Ié&by zvolit, nebo rozhodovani, zda a kdy
ma pFijit ke slovu péce paliativni, mize
byt spoustécem krize. Patfisem rovnéz
uréité predjimani moznych koncl —jde

o prirozenou lidskou potrebu, které neni
moudré branit.

Tyto krizové momenty jsou bohuzel
nécim, co nelze v celém obdobi nijak
odejmout — nelze prestat citit a prozivat
a nebylo by to ani nijak uzite¢né (jakkoli
s nami nyni nemusi ¢tenar souhlasit).

V takovych chvilich ale Ize rodinu maxi-
malné podpofit pomoci podplrnych po-
stupd, které se daji oznadit jako krizova
intervence (intenzivni pomoc v krizi).

Krizové chvile
mohou ¢lenové
jednérodiny
prozivat ruzné

Nékdo se zlobi—na zdravotniky, na své
nejblizsi, na Panaboha, nékdo place,
né&kdo nemuze vibec mluvit, nékdo se
chova jako stroj, je od svého prozivani
jakoby oddélen. Uvedeny vycet moznosti
samoziejmé neni uplny, jen chceme upo-
zornit, Ze neexistuje jedna jedina reakce
ajedno jedinéreseni. VSechny, idalsizde
neuvedené moznostijsou legitimnia maji
svUj smyslavyznam.



Co v krizi ¢lovék
obvykle potrebuje
nejvic

Dulezité jsou informace — co se dé&je, jak
se to asi stalo, co bude nasledovat a proc.

Dulezité je pfijeti a utvrzeni: Mate narok
prozivat tyto pocity, je hluboce normaini
octnout se v takovéto chvili v $oku (byt
do hloubky zaskocen vyvojem udalosti),
plakat, kficet, citit se divné. Lidé nékdy
svUj stav popisuji jako na zblaznéni. | to je
obvyklé, protoze nahlé mnozstvisilnych
pocitl se do lidského prozivani neda
naraz vtésnat. Je to prosté nad ramec
bézné lidské kapacity.

Dulezita je pozorna pfitomnost k potfe-
bam &lovéka v krizovém stavu. Mize jit
o uplné zakladni véci - subjektivné poci-
tovany nedostatek vzduchu, sucho v us-
tech, nuceni na zachod, pocit na omdleni,
ztrata stability... Anebo jde o potreby
psychologické —pocit zaskoceni: ,, Jak to,
Ze nic neprozivdm?”, nebo naopak velka
sila emoci, které ¢lovék nékdy ani u sebe
nezna - plag, krik, zlost, pocity jako by se
¢Elovék vnitiné tFistil. Clovék v krizovych
chvilich nékdy potfebuje hodné mluvit

a své prozitky projevit, nékdy potrebuje
&as, zUstat v tichosti, ale nebyt pfitom
opustény.

Dulezita je vize blizké budoucnosti. Co
asi mlze byt dal — za p&t minut, za hodinu,
zitra, za tyden.

Dulezity je plan. Co budu délat za pét
minut, za hodinu, zitra, za tyden.

K tomu véemu muze poslouzit pracovnik,

krizovy intervent, ktery s pomoci
specializovaného vzdélani dokaze
podpofrit clovéka v krizovém stavu
adokaze viechny vyse uvedené potieby
utFidit a do urcité miry naplnit.
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Psychologické

a socialni sluzby

u poskytovatele
zdravotni luzkové
péce

Tato kapitola predstavuje sluzby, se
kterymi se miZeme setkat, kdyz je dité
hospitalizovano. Jelikoz existuji rizné

druhy zdravotnilGzkové pé¢e, mohou se
lidit také moznosti podplrnych sluzeb.

Nemocnice
Centrum provazeni

Centra provazeni funguiji pfi zdravotnic-
kych zafizenich. Sluzba je uréena rodinam
s détmi, které se narodily pred¢asné,

s nizkou porodni hmotnosti, maji tézké
zdravotni postizeni nebo vzacné one-
mocnéni. Pracovnici centra provazeni
poskytuji rodinam predevsim psycho-
socialni podporu, odborné socialni
poradenstvi, krizovou intervenci a dalsi.
Také je provazeji nejistymia naroc¢nymi
momenty, napf. jesté pred sdélenim dia-
gnozy, po sdéleni diagndzy nebo v obdobi
vyrovnavani se s nepfiznivymizpravami
o zdravotnim stavu ditéte. Sluzba je
hrazena z verejného zdravotniho pojis-
téni. S ohledem na potfeby rodiny mize
provazeni trvat nékolik mésica.

Konzilidrni tym paliativni péce

Tyto konziliarni tymy funguji ve zdravot-
nickych zafizenich (v nemocnicich) a jsou
uréeny prevazné pro dospélé pacien-

ty. Nékteré nemocnice disponuji také
paliativnim tymem pro détské pacienty.
Tymy jsou multidisciplinarni a poskytuji
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komplexni podporu s ohledem na potre-
by rodiny a nemocného ditéte. Mezi cleny
paliativnich tymu patfilékaFi, zdravotni
sestry, psychologové, zdravotné socialni
pracovnici, duchovni a dalsi profese,
které se vzajemné doplnuji a spolupracuiji.
Diky multidisciplinarité maze konziliarni
paliativnitym rodiné s vaZné nemocnym
ditétem nabidnout pestrou paletu kom-
plexni pé¢e zamérené na zvyseni kvality
zivota. Vedle péce |ékare se jedna také

o pécisocialni, spiritualni,
psychologickou aj.

Oslovit konziliarnitym lze v pripadé
indikace péce prostrednictvim oSetru-
jiciho lékare. Konziliarni tym velmi uzce
spolupracuje a komunikuje s primarnim
osSetrfujicim tymem prislusného oddéleni.




Socialni oddéleni

Socialni praci ve zdravotnickém zafizeni
vykonava zdravotné socialni pracovnik
nebo socialni pracovnik, pracujici pod
odbornym dohledem. Jeho vzdélani musi
spliovat zdkonem stanovené kvalifika¢ni
predpoklady.

Ve velkych nemocnicich je socialni péce

o pacienty a rodiny zajisStovana zdravot-
né socialnim pracovnikem socialniho
oddéleni. V nékterych mensich IGzkovych
zdravotnickych zafizenich mize byt k dis-
pozici pouze jeden pracovnik.

ZpUsoby, jakymi Ize kontaktovat zdra-
votné socialniho pracovnika, se mohou

v riznych zafizenich lisit. Rodiny se na ngj
mohou obracet pfimo béhem hospita-
lizace détského pacienta, ale potfebu
socialni pé&e mize také indikovat Iékar,
vyjimeéné jiny ¢len multidisciplinarniho
tymu, po domluvé s rodinou nebo dle
svého uvazeni. Oblast pomocije riizno-
roda a Siroka.

Pro kazdou rodinu muGze byt stézejnijina
problematika. Zdravotné socialni pracov-
nik v souladu s potfebami a preferencemi
pacienta a jeho rodiny zhodnoti moznosti
podpory, zmapuje vhodné, v regionu
dostupné sluzby a jejich kapacitu. Hlavni
podpora spociva v poskytnuti komplex-
niho socialniho poradenstvi, naslouchani,
zajisténi sluzeb a doporuceni moznych
zdrojt finanéni podpory.

Psychologické oddéleni

Ve vétsiné lizkovych zafizeni existuje
pracovisté, které sdruzuje specialisty

v oboru psychologie. Pokud jste v péci
pracovisté, které se specializuje na urcity
typ onemocnéni, mize byt vyhodou, ze
psycholog méa o daném onemocnéni

a potrebach détiirodin lepsi prehled

(v porovnani s psychologem vseobecné
zamérenym). Psychologové jsou prl-
praveni zajistit psychologicka vysSetreni
a také mohou prijit na konkrétni oddéleni
daného IGzkového zafizenia poskytovat
podporu pfimo tam. Néktera psycholo-
gicka vysetfeni mize vykonavat pouze
psycholog se zvlastni kvalifikaci, napfi-
klad vySetreni déti nebo neuropsycholo-
gicka vysetreni.

Pokud jde o psychoterapeutické sluzby,
zalezi na aktualni kapacité daného IGzko-
vého zarizeni; v kazdém pripadé vsak pra-
covnici klienty nasméruji na vhodného
odbornika, pokud sami nemaji moznost
psychoterapeutickou pécinabidnout.

PSYCHOLOGICKA A SOCIALNi PODPORA
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Détsky domov do 3 let véku

Jde o zdravotni pobytovou sluzbu spa-
dajici pod ministerstvo zdravotnictvi.
Vétsina laické verejnostiji zna spisSe pod
nazvem kojenecky ustav nebo détské
centrum. Péce o déti mize byt vtomto
zarizeni zajiSténa jiz kratce po narozeni
do 3 let véku ditéte. Prijeti je indikovano
v pripadé, je-lidité nemocné, ohrozené,
rizikové, nebo s postizenim. Uskutecni
se prekladem ze zdravotnického zafizeni
nebo zdomova. Pobyt mze mit také
respitni formu. Dité mize vdomové
pobyvat samo, nebo za pritomnosti
matky. Multidisciplinarni tym poskytuje
razné sluzby — doprovazeni, poradenstvi,
odbornou péci, zajistuje spolupraci s dal-
Simi organizacemiapod.

Hospic

LAzkovy hospic je zdravotnickeé zafizeni
poskytujici specializovanou paliativni
péci predevsim pro dospélé pacienty

s vaznou diagnézou v preterminalnim az
terminalnim stavu. Pacient je do hospice
prijat na zakladé pisemné zadosti, kterou
vyplni spolu se svym oSetfujicim nemoc-
ni¢nim lékarem a socialnim pracovnikem,
s praktickym lékafem nebo specialistou
v oblasti paliativni péce. Soucasti zadosti
je také informovany souhlas pacienta.
Personal hospice klade diraz na indivi-
dualni pfani a potfeby pacientd. Vétsinou
zde mé kazdy pacient sv{j samostatny
pokoj s moznosti pfistylky a volnym
rezimem pro navstévy. Pobyt v hospicu je
za Uhradu. Cenik a zadost o prijeti by mél
kazdy hospic uvadét na svych webo-
vych strankach.

Nékteré hospice poskytuji za Uhradu také

docasné odlehcovaci pobyty.
Na rozdil od jinych zdravotnickych zafi-
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zenilze v hospicu pobirat po celou dobu
pobytu prispévek na pécibez zastaveni
jeho vyplaty z divodu dlouhodobé hos-
pitalizace.

PozUstalostni péée

Zaziva-lirodina ztratu ditéte (pfipravuje
se najeho umrti, nebo dité jiz zemrelo),
muze vyuzit dostupné (intervenéni)
podpory pfimo prostrednictvim pracov-
nika IGzkového zafizeni, anebo pracovnik
IGZkového zafizeni nabidne podporu
spolupracujici organizace zamérené na
pécio pozUstalé. Aktualni nabidka po-
zUstalostni péée se mlze v jednotlivych
IGzkovych zafizenich vyrazné lisit; pod-
poru v tomto naro¢ném obdobi poskytuji
predevsim socialni pracovnici, psycho-
logové a duchovni—ti vSichni mohou mit
zvlastni prapravu k provazeniv pribéhu
truchleni.

V sougasné dobé Ize v IGzkovych zafize-
nich o¢ekavat predevsim poradenskou
pozUstalostni péci. Terapeutické sluzby
poskytuji spiSe pracovnici specializo-
vanych organizaci. Je mozné obrétit se
na né nejen s otazkami ohledné vlast-
niho zarmutku, ale také napriklad s tim,
jak mluvit se sourozencem zemrelého
ditéte, jakinformovat jeho spoluzaky, jak
reagovat na dotazy blizkého okoli, nebo
zda existuji néjaké ukazatele rizikového
prabéhu truchleni.




Psychologické,
socialni a spiritualni
sluzby vdomacim
prostredi rodiny

Pokud se aktualné nachazite vdoma-
cim prostredi, je mozné vyuzit Siroké
spektrum sluzeb, které mohou détského
pacientaijeho blizké podpo¥it. Jejich do-
stupnost nemusi byt vzdy idealni, pokud
ale ve vasem krajijsou, jedna se o dobry
zdroj zdravotni a socialni péce.

Zdravotni péce
Domaci péce (home care)

Jedna se o terénni zdravotni sluzbu.
Vykonavaji ji kvalifikované zdravotni ses-
try sdruzené v agenture doméci zdravot-
ni péce. Sluzba je hrazena ze zdravotniho
pojisténi aje k ninezbytna indikace Iéka-
fem lGzkového zdravotnického zafizeni,
ambulantnim specialistou nebo Iékarem
urgentniho pfijmu (po dobu &trnacti dnd),
nebo registrujicim praktickym Iékarem
pro détia dorost nebo dospélé (bez ¢aso-
vého omezeni).

Rozsah péce je limitovan tfemi hodinami
denné.V pripadé, Ze ma agentura domaci
péce pro pacienty v terminalnim stavu se
zdravotni pojiStovnou domluvenu moz-
nost vykazovat tzv. signalni kod, mize
byt rozsah péce v pfipadé zhorSeni stavu
navysen.

NejcastéjsSimi zdravotnimi ukony, které
patfi do domaci zdravotni péce, jsou:
péce o stomie, cévky, Zilni vstupy, pa-
renteralni vyziva, aplikace 1éka a injekci,

prevazy ran, méreni glykémie, krevniho
tlaku, odbéry biologického materialu,
kontrola zdravotniho stavu, oSetfovatel-
ska rehabilitace.

Nékteré agentury disponuji odbornou
fyzioterapii, pljéovnou pomucek a dalsi
odbornou péci (napf. o domaci umélou
plicni ventilaci) ¢i poskytuji paliativni péci.

Mobilni specializovana paliativni péce
(domaci hospic)

Domaci hospic je zdravotné socialni sluz-
ba poskytovana a dostupna 7 dniv tydnu,
24 hodin denné. Zdravotni tym navstévu-
je pacientavjeho domové.

Vedle zdravotnické, psychologické,
socialni, duchovnia podplrné péée
nabizi vétsinou také moznost zapudjéeni
zdravotnich pomucek. Ve vétsiné pfipadu
je zdravotnipéce hrazena z vefejného
zdravotniho pojisténi, nékteré domaci
hospice jsou za pfimou Uhradu, véetné
doplnkovych sluzeb. Podminkou pro
poskytovani domaci hospicové péce je
nepretrzita prfitomnost pecujici osoby.
Domaci hospice by na svych webovych
strankach mély mit dostupné informace
k podminkam pfijeti, podani zados-

tia platbam.
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Socialni péce
Rana péce

Jedna se o terénni sluzbu poskytovanou
v domacim prostredirodin s ditétem do

7 let se zdravotnim nebo kombinova-
nym postizenim. Rada rodin tuto sluzbu
ocenuje a pozitivné hodnoti. Poradce pro
ranou péci prichazi za détmi a jejich rodici
zpravidla v intervalech 1-3 mésice, nebo
dle domluvy a potreby i casté&ji. V mezi-
¢ase Ize sluzbu kontaktovat telefonicky
Ci pisemné. Nékteré sluzby rané péce
nabizeji moznost setkaniv prostorach
vlastniho pracovi$té (mimo domacnost
klientské rodiny).

Sluzbarané péce je zacilena nariizné
oblasti postizeni, napf. zrakové, sluchové,
mentalni, kombinované. Existuje vice
organizaci poskytujicich sluzby rané

péce (nékteré v ndzvu nesou pfimo ,rana
péce”, jiné nikoliv).

Poradce v kontaktu s ditétem zohled-
nuje jeho potreby a vyvoj. Zprostred-
kuje zapUjéeni potfebnych stimulaénich
pomucek nebo poradenstviapodporu

v dalsich oblastech (nap¥. zprostredkova-
ni kontaktu s institucemi a dalSimi navaz-
nymi odbornymi sluzbami ¢i specialisty,
skupinova setkanirodin s détmis obdob-
nymi zdravotnimi obtizemi, poradenské
sluzby, pisemné zpravy nebo doporuceni
poradce, pomoc pfi zarazeni ditéte do
Skolského zafizeni).

Sluzbarané péce je bezplatna.

Osobni asistence

Péce o nemocné dité je mnohdy dlouho-
dobaaprorodice je velminaro¢na avy-

Cerpavajici. Mohou nastat situace, kdy
rodic¢ potrebuje ulevit a v pécivystridat Ci
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pomoci, aby si mohl na chvili odpo¢inout,
nebo tfeba sam potrebuje k I1ékafri, zajistit
pochiizky po Gfadech apod.

Osobni asistence je terénni socialni sluz-
ba, ktera rodindm v domacim prostredi
muze pomoci v kazdodenni péci o dité.
Asistence mGze byt poskytovana pravi-
delné ¢inarazové, ob&asné, dle dostupné
kapacity sluzby a podle potfeb rodiny.
Rodic¢e simohou v této dobé napf. dojit
na urady, k I1ékafri, ¢i byt doma a odpoci-
vat. Osobni asistent nemuze délat zadné
zdravotni ukony. Sluzba je plné hrazena
uzivatelem na zakladé sepsané smlouvy.

Respitnipéce

Respitni (odlehcovaci) péce je socialni
sluzba pro podporu dlouhodobé pecuji-
cich osob. Poskytuje se formou terénni
(vdomacim prostfedi), nebo lGzkovou

(v pobytovém zarizeni). Rodi¢e mohou
vyuzit sluzbu za u¢elem odpocinku, nebo
napf. planované dovolené ¢ivlastni pla-
nované hospitalizace.

Bohuzel kapacita a dostupnost respitni
péce pro détské pacienty je nedostatec-
na av mnoha regionech témér nulova.
Tyka se to obzvlast tézce nemocnych
déti, které vyZzaduji celodenni péci, véet-
né zdravotni péce. Rodi¢e tak mnohdy
nemaji moznost si odpocinout, ¢asto
resirespitni péci velmi daleko od svého
bydlisté a mohou ji Cerpat zpravidla az za
delSi casovy usek.

Sluzba je poskytovana za thradu.



Paj¢ovny zdravotnickych a kompenzaé-
nich pomucek

Paj¢ovny pomlcek mohou usnadnit
rodindm péci o nemocné déti vdomacim
prostfedi. Zapujéit Ize polohovacilGzko,
antidekubitni matraci, invalidni vozik
&ikoncentrator kysliku aj. PomUcku
doporuci oSetfujici lékar ¢ifyzioterapeut
/ergoterapeut. S odbornikem lze také
konzultovat, zda vznika narok na zajis-
téni konkrétni pomucky pfes zdravotni
pojistovnu. V takovém pfipadé mize byt
zapujéeni pomucky pFes pujéovnu pouze
prechodné arychlejsi, nez se zajisti po-
macka pFes pojistovnu.

Zapujéeni pomucky je hrazeno podle
platného ceniku konkrétni pdjéovny.

V nékterych pfipadech maji ptjéovnu po-
macek k dispozici také agentury domaci
zdravotni péée, svym klientdm zpro-
stfedkuji zapGjéeni za vyhodnéjsi cenu

Psychologicka péce,
psychoterapeuticka péce

Poskytovani psychologické ¢i psycho-
terapeutické péce vdomacim prostredi
pacienta (rodiny) je dulezité v pfipadech,
kdy neni mozné (nebo by bylo velmi
obtizné) dopravit se na specializované
pracovisté. Pro pecujicitato moznost
znamena usporu cenného ¢asu a celkové
to pro né mize byt komfortnégjsi. Vyuziti
prostredi domacnosti nemocného (rodi-
ny) ale mize pfinést uréité omezenipro
tento typ péce. Jeji zakladni podminku,
kterou je bezpecné (nerusené) prostredi,
muze byt obtizné vdomacim prostre-

di pacienta uspokojivé naplnit. Také
mnozstvi nastroja, které psycholog/psy-
choterapeut vyuziva na svém pracovisti,
maze byt timto omezeno. Odbornici,

ktefipracuji v terénu”, jsou vsak zvykli
svou péci zcela uspokojivé pFizpUsobit
domacim podminkam.

Zvlastnim typem sluzby jsou rodinné
konference. Diky nim vznikad vdomacim
prostredi pod vedenim odbornika prostor
pro diskusi o tom, jak se spole¢né dafri
pecovat a jaké dalSi nezbytné kroky je
treba v péciudélat; je mozné napfriklad
nalézt shodu v pokracovaniurcitého typu
péce, pripravit se nazménu mista péce,
usporadat role a ukoly pro jednotlivé ¢le-
ny rodiny s cilem pé¢i zefektivnit a uSetfit
cennésily.
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Paliativni psychologicka péce

Mze nastat situace, ze ditéti pfi soucas-
né Urovni poznani nemuizeme nabidnout
lé¢bu smérujici k uzdravé. Pokud je
zfejmé, ze pokracovanilécby uz nedava
smysl a bylo by pro dité zdrojem prilis
velkého utrpeni, volime postupy, které
by mély pfedevsim ulehéit od riznych
zatézujicich projevi nemoci. Nasi snahou
je zajistit ditéti ve zbyvajicim ¢ase co nej-
vétsipohodu. Prijeti takového rozhodnuti
k usporadani posledni etapy Zivota a také
priprava na mozné umrtijsou momenty,
které mohou prinést velkou psychickou
zatéz vdem ¢lendm rodiny i dit&ti samot-
nému. Mozna budete uvazovat, o ¢em
simuzete dovolit s nemocnym ditétem
hovofit, mozna budete mit pochybnos-
ti, zda je v@ibec vhodné ditéti sdélovat
nékteré informace, napfiklad o dalSim
vyvoji onemocnéni. Nékdy je potfeba
vénovat zvlastni pozornost pripravé
sourozencu a dal$ich ¢lend rodiny na nad-
chazejicindroé¢né obdobi o¢ekavaného
umrti. U kazdého ¢lena rodiny se mohou
objevovat otazky:

.Cim mohu nasemu ditétivratit zdravi?"
.Jak to muZeme vabec zvlddnout?” ,,Mém
moZnost se o nékoho opfit?”,,Jak miZeme
smysluplné naplnit zbyvajici dny?”

Jevhodné nalézt oporu v pohledu/nazoru
odbornika, ktery se s takovymi situacemi
setkava a mlze provazet lidi, ktefise na
ztratu ditéte pripravuji, nebo ji zazili.

PozUstalostni péée

Po umrti ditéte vdomacim prostredi

se mohou objevit velmi rdzné situace

a potreby. Pokud rodina pfri pécio dité
v zavéru Zivota vyuzivala podpory tymu
domaciho hospice, mize ji procesem
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truchleni provést uréeny ¢len tymu.
Pozlstalostni péciv uréitém rozsahu
zpravidla mize zajistit i socialni
pracovnik, pfipadné psycholog ¢ijinak
kvalifikovany poradce pro pozdstalé. Na
hospic se rodina mize obratit, i kdyz
jeho sluzby predtim nevyuzivala. Je
také mozné vyuzit podpory poradenské
Citerapeutické sluzby zamérené na
obdobi truchleni, ktera na péci domaciho
hospice navazuje. Informace o takové
sluzbé by méla byt zprostfedkovana
prislusnym domacim hospicem.

Aktivity s terapeutickymi
prvky

Vedle psychoterapie existujii dalsi
aktivity, které mohou nabidnout
podpurnou pééi. Typickym pfikladem
je canisterapie. Prostfednictvim

psiho kamarada se dité mdze preladit
adosadhnout irehabilitaénich efektd.
Canisterapie spolecné se zooterapii
maze byt k dispozici v nemocnici, nebo



mimo ni. Hipoterapie je dal$im zplsobem
vyuziti blizkého kontaktu, vtomto
pripadé s korimi. Umozni détem, ale

i dospélym rehabilitovat a odreagovat
se, coz mdze mit pozitivni vliv najejich
fyzické i psychické zdravi.

Terapeutické aktivity mohou mit také
formu terapie uménim —napfiklad
arteterapie, kterd vyuziva vytvarny
projev k ovlivnéni dusevni pohody,
muzikoterapie, pfikteré vyuzivame
hlas, t&lo a rlizné hudebni nastroje

k podpore |é¢by a kvality zivota ditéte
nebo pfibuznych, patfi semipohybova/
tanecni terapie. Mohlibychom jmenovat
mnohé dal$i moznosti (aromaterapie
pomaha vyladit dusiitélo plsobenim
rGznych olejovych silic, dramaterapie
umoznuje vyjadrit pocity a potfeby
prostfednictvim ztvarnéniurcitého
déje, ¢asto v pohadkovém pribéhu aj.).
Uvedeny prehled aktivit ma poslouzit

k zékladni orientaci v této oblasti.

Obcanské poradny
podle kraju

www.ochrance.cz/letaky/obcanske-
poradny/obcanske-poradny.pdf

Péce, kterou muzete
vyuzivat v prubéhu
hospitalizace i pri
pobytu doma

Existuje Fada sluzeb, které je mozné
vyuzivat nejen prihospitalizaci, ale také
v domacim prostredi. Jejich vhodna
kombinace pomUze zajistit, Ze rodina
bude mit k dispozici potfebnou podporu,
kdykoli ji bude potfebovat, aby zvladla
pécionemocné dité.

Zdravotni péce

Rodiny s vazné nemocnymi détmi ¢asto
potrebuji uzsi spolupraci s fadou
odbornikd. Péce o dité vyzaduje napfiklad
i vice zdravotnického materialu a rdznych
pomuicek.

Dulezita je rovnéz spoluprace s praktic-
kym lékafem pro détia dorost (PLDD) ¢i
dalSimi specialisty, ktefiv pripadé potre-
by mohou napsat potifebna doporuceni
na pomucky, rehabilitaéni pobyty apod.
Do kontaktu s PLDD a specialisty mGze
vstoupit také paliativni tym nemocnice,
aby zajistil potfebnou navaznost péce

o dité vmisté bydlisté.

Obc¢anskeé poradny

Obc¢anské poradny pomahaji rodinam
zorientovat se v sociadlnim systému
anachazet reseniv obtiznych Zivot-

nich situacich. V souladu se zdkonem
¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
poskytuji odborné socialni poradenstvi.
Sluzba je poskytovana bezplatné. Kon-
taktovat poradnu lze zpravidla e-mailem,
telefonicky ¢iosobné.
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Skolska poradenska zafizeni

Pfiblizné od predskolniho véku by kazdé
dité se specialnimi potfebami mélo byt

v pécipracovnika Skolského poradenské-
ho zafizeni, tzv. specialné pedagogického
centra, pfipadné pedagogicko-psycho-
logické poradny. Jedna se o instituce,

ve kterych odbornici posuzuji zvlastni
potreby ditéte, jeho moznostia limity.

Na zakladé tohoto posouzeni pak dopo-
rucuji opatreni tak, aby vzdélavani ditéte
v materské, zakladni nebo stredni skole
probihalo co nejlépe. Poskytuji rodi¢iim

i pedagoglim potfebné poradenstuvi.

Psychologické poradny
Vyvojové a vychovné poradenstvi

Kazdé dité, at jeho vyvojje ¢ineni
zasazen zavaznym onemocnénim, ma
potrebu se dale rozvijet a ziskavat nové
kompetence. Vyvoj ¢lovéka obecné ma
urcité zakonitosti. U déti se zdvaznym
onemocnénim byva prichod uréitou
vyvojovou etapou komplikovan timto
onemocnénim a jeho lé¢bou. Je dl-
lezité navzdory tomu ditéti umoznit
projit vyvojovym obdobim a pomoci mu
zvladnout prislusné vyvojové ukoly (vice
viz kapitola o tranzici péce). Uspokojivy
prechod do dalSiho vyvojového obdobi
pfinasi dalezity pocit uspokojeni a védo-
mi urcité kompetence. A naopak, pokud
zavazné onemocnéni prinasi takova
omezeni, Zze dité sou¢asnou vyvojovou
fazi nemUze opustit, pfinasi to ditétii cit-
livému rodici prozitky frustrace a napéti.
NegativnirozpoloZeni ditéte se mize
prohlubovat, coz se nékdy projeviive
vztazich jako uréita forma opozice.

Pokud je pro vas nesnadné zorientovat se
v potfebach ditéte, porozumét jeho reak-

PALLIUM

cim, mGzZe pomoci konzultace s psycho-
logem &i psychoterapeutem zamérenym
na otazky détského vyvoje. Mozna pro
vas mize byt obtizné oddélit vase viastni
prozivani a osobni zkusenosti od toho,
co proziva a potfebuje vase dité. Mize
byt nesnadné rozpoznat, v jaké vyvojové
etapé se vase dité nachazi. Rodi¢ovska
nejistota se v takovych momentech ¢as-
to tyka otazky vymezovanihranic.

V tom mUze byt napomocen zkuseng;jsi
détsky psycholog, specialni pedagog
nebo psychoterapeut.

Manzelské arodinné poradny

Nezfidka se setkavame se situacemi, kdy
je vztah rodi¢d nemocného ditéte podro-
ben natolik velké zatézi, Ze uchovanivza-
jemného respektu, ochrany distojnosti
toho druhého a snadivzajemné podpory
a projevu lasky vyzaduje mimoradné
nasazeni obou partnerd. Podporu v tako-
vych chvilich mzZe nabidnout odbornik,
ktery se ve své praxi zaméruje na péci

o partnery (nikoli pouze manzelské pary)
arodiny, které se dostanou do podob-
nych potizi.




Péce o sourozence nemocnych

Pokud rodina pecuje o nemocné dité,
velmi ¢asto se stava, Ze zajisténi této
péce vénuje maximalni mozné usi-

li. Potfebam ostatnich &lend rodiny je
potom pozornost vénovana ve velmi
omezené mife. Mimoradné zranitelnymi
¢leny rodiny jsou sourozenci nemocné-
ho ditéte. | kdyz by se jim mélo dostat
zvlastni pé&e, mnohdy zUstavaji uréitym
zplsobem opomijeni. Od sourozenct
nemocného ditéte je zpravidla ocekava-

no pochopenia schopnost pfizplsobit se.
Sourozenci skuteéné ¢asto dokazou vigi

nemocnému ditéti vyvinout znaéné usili

aohleduplnost, ale dostate¢né vyvazeno

pozornosti dospélych to nebyva. Nékdy
narok na zdravého sourozence, aby se

choval zodpovédné, nepfislusi jeho véku.

Mnohdy je pro néj rodi¢ nedostupny,
prave kdyz jej velmi potrebuje.

To, co by mohlo zdravému ditétiv rodiné
pomoci, je nabidnout urcity vyluény ¢as
srodi¢em bez pritomnosti nemocného
ditéte a také moznost povidat si o tom,
co potrebuje, co ho trapi, co ho tési.

V nasem systému péce nenipro souro-
zence nemocnych déti vyhrazen zvlastni
dil odborné pomoci.

Jakym zplsobem lze ziskat
pomoc v krizi

Jak vyplyva z pfedchoziho textu, u za-
vaznych onemocnénije nutné pocitat
s krizovymi situacemi. Krizovou pomoc
poskytuji odbornici napfi¢ profesemi.
Odbornici, zejména specialisté na pa-
liativni pé¢i, byvaji zorientovaniv za-
kladnich postupech krizové intervence.
Urcitou ¢ast krizové pomoci poskytne
lékar a zdravotnicky personal, urcitou

¢ast psycholog ¢i socialni pracovnik.
Nemocni¢nikaplan je rovnéz odborni-
kem, ktery ¢asto nemocné ajejich rodiny
provazi krizovymi momenty. V sou¢asné
dobé je specializované vzdélani v krizové
intervencirozsifené a dostupné pravé
ztéchto ddvoda.

Krizovy intervent v nemocnici

Nékteré nemocnice disponuji specializo-
vanym tymem krizovych interventd. Jde
o zdravotniky, ktefijsou 24 hodin denné

k dispozici pro zvladani mimoradnych
akrizovych situaci. Pacienti a jejich rodiny
simohou pomoc takového specializo-
vaného pracovnika vyzadat, nékdy jeho
vyuziti doporucirodiné nemocnicnitym.
Vyhodou je interventdv ¢as —je prosté

k dispoziciivice hodin s plnou pozornosti,
aby pomohl uspokojivé zvladnout krizovy
stav.
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Linky duvéry, krizova
centra a dalSi krizové
sluzby

Linky duvéry

V soucasné dobé je v nasi zemi k dispozici
20 nonstop linek divéry. Nékteré se
zaméruji vyhradné na pomoc détem

a dospivajicim (Linka bezpedi + Rodi¢ovska
linka), vétsina linek davéry je uréena celé
populaci. Volajici se na linku divéry maze
obratit s jakymkoli problémem dle viastniho
uvazeni. Cilem rozhovoru je oSetfit krizovou
situaci, smérovat k jejimu zpracovani

a pripadné volajiciho nasmérovat na dalsi
odborné sluzby.

Krizova centra

Ve velkych méstech v CR jsou od
devadesatych let zfizovana krizova centra.
Jsou k dispozicinonstop. Neninutné se
dopredu objednavat. Je mozné ziskat
okamzitou krizovou konzultaci formou
osobninavstévy. Pfedpoklada se, ze

krizova pomoc je kratkodoba (obvykle do tFi
navstév), protoze krizovy stav, ktery je dobre
oSetfen a zpracovan, také rychle odezni.

Online krizové sluzby
Jsou k dispozici podobné jako telefonické
krizové sluzby. S krizovym pracovnikem se

klient spoji pomoci online platformy (Skype,
WhatsApp, Zoom apod).
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Linky dévéry v CR:
www.capld.cz/linky-duvery-cr/

¥
[=] ez

Krizova centra:
nepanikar.eu/mapa-pomoci-
krizova-centra/

socialniklinika.cz

3 online konzultace
www.socialniklinika.cz/aktualne/
3-konzultace-zdarma-0




Mobilni krizové sluzby

V nékterych regionech je mozné ziskat

krizovou pomoc formou mobilni sluzby.
Po telefonické dohodé pfijedou krizovi

pracovnici za klientem dom.

Stredocesky kraj

Op0

It

Centrum Modré dvere
www.modredvere.cz/

Diecézni charita:
www.dchp.cz/jak-pomahame/v-
plzenskem-kraji/pomoc-v-
krizovych-situacich/terenni-
krizova-sluzba/

Krizové centrum Ostrava
www.kriceos.cz/
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Nebojte seFici

si o formalni

i neformalni
podporu-dalsi
moznosti podpurné
péce

DalsSimozna
formalni podpora

Podpora ve Skolach

Spolupracujici prostfedi $koly mize byt
pro ditéijeho rodinu velmi napomoc-

né a podpurné. Jestlize je $kola (tFidni
ucitel, reditel) seznamena se zavaznosti
zdravotniho stavu ditéte, je tfeba nadale
komunikovat o zpGsobu vzdélavani (s dal-
$imi uciteli) a kontaktu se spoluzaky (ve
tridé nemocného ditéte i mimo ni). Kro-
mé individudlniho pratelstvije pro dité
dulezité zapojeni do kazdodenniho chodu
tfidy amoznost podilet se na dalSich
Skolnich aktivitach, jako je vylet, vano¢ni
besidka nebo détsky den.

Spoluzaci ¢asto prichazeji s vlastnimi
napady — uspofadat sbirku na pomucku,
zorganizovat oslavu narozenin nebo se
spojit online a hrat hry.

Ve $kolnim prostfedi nesmime zapome-
nout na roli Skolniho psychologa. Ten
muze rodiné pomoci s vysvétlenim situ-
ace tfidnimu uéiteli, spoluzakim, nebo
vindividualni pracis ditétem.
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Denni/tydenni stacionare

Pro déti se zdvaznym postizenim
(fyzickym, mentalnim i kombinovanym,
s riznymi druhy vyvojovych potizi)
existuji pracovisté zvana denni (tydenni)
stacionare. Zajistuji komplexni pécio dité
a zpravidla nabizeji podporuipro jeho
rodinu. Stanovuji individualni plan péce
zohlednujici vék ditéte, jeho specialni
potreby a schopnostiimiru postize-

ni. Néktera pracovisté mohou byt vice
specializovana napriklad na rehabilitaéni
péci, néktera nabizejii pécispecialnich
pedagogl (souéasti mize byt skola)
Cirespitni pobyt. Poskytovani sluzeb
zahajuji tato zafizeni v raném véku ditéte
(ponékud rozdilné — néktera kratce po
narozeni, néktera priblizné od dvou let
véku) a horni vékova hranice pro ukon-
Cenipéce se takeé lisi. Néktera nabizeji

i pfechod do péce o dospélé jedince, jina
pacienty predavaji dalSim organizacim
jizkolem 10. roku véku.

Dobrovolnictvi

Neopomenutelné podparné sluzby v ne-
mochnici, ale i doma zajistuji dobrovolnici.
Bé&hem hospitalizace mohou pomoci
zpfijemnit, zpestfit a vyplnit ditétiirodi-
¢Um naroéné chvile stravené na nemoc-
ni¢nim oddéleni. Nej¢astéji se dobro-
volnik vénuje volno¢asovym aktivitam,
které pFizpUsobuje zdravotnimu stavu
aomezenim ditéte. Mezi oblibené aktivity
patfi ¢etba a deskové hry. Nékdy ma
détsky pacient prani mit u sebe vnemoc-
nici domaciho mazlicka a v takové situaci,
pokud to provoz kliniky a zdravotni stav
ditéte umozni, mGze dobrovolnik pfijit za
ditétem se svym zvifatkem a poskytnout
tak canisterapii nebo zooterapii. Oblibeni
jsou predevsim pejskové, ale také dalsi
drobnéjsi zviratka.



Zdravotni klauni

Zdravotniklauni jsou sdruzeniv organi-
zaci, ktera poskytuje své sluzby prede-
v&im v nemocnicich, ale také vdomacim
prostredi détského pacienta. V ramci
projektu Pfezlvky pFijede dvojice zdra-
votnich klaun po domluvé s oetfujicim
lékafem za vazné nemocnym ditétem
pfimo domu. Cilem je poskytnout dusev-
ni podporu ditéti (s ohledem na aktualni
zdravotni stav) a zaroven jeho rodiné.
Pfedstavime-li siklauna, je jasné, ze jeho
role spociva v odleh&eni situace pro-
stfednictvim humorua hry.

Zdravotni klaun mize hravou formou
pomoci ditéti vyjadrit tizivé pocity, uzi-
teé¢nym zpUsobem je uchopit a videalnim
pripadéizpracovat.

Loutky v nemocnici a terapeutické
divadlo

Sdruzeni Loutky v nemocnici plsobi

v ¢eském prostredivice nez patnact let.
Jde o skupinu profesionalnichiama-
térskych hercq, ktefi za terapeutickym
ucelem upravuji nebo autorsky tvori
rdzné pfibéhy, v nichz individualizovanou
formou vtahuji nemocné détské divaky
do hry. Nékdy jde o pisni¢ku, drobny ske¢
anékdy o delSi pfibéh, v némz dité - paci-
ent proziva pocit ,dobrého plynuti” (flow),
odlehéeni od starostia moznost pohad-
kového vyusténi pfib&hu. Tvlrcijednot-
livych pfibéhl vytvarejii loutky samotné,
pfizpUsobuiji jejich velikost, kulisy i dal$i
rekvizity nemocni¢nim podminkam. Da
se jednoznacnéici, Ze jsou to specialisté
na dramaterapii, ktera je plné pfizpUso-
bena détskym pacientimijejich rodi¢im.

Pacientské organizace

V ramcinékterych pacientskych orga-
nizaci funguje sit odbornikd, ktefijsou

podrobnéji seznameni s problematikou
urcitého onemocnéni. Pravdépodobné
sejiz srodinamiv podobné situaci setkali,
znaji prib&h onemocnéniirizika, se
kterymi se pacienti a jejich rodiny musi
vyporadavat. Lze tedy zadat o podporu
odbornikd v jednotlivych oblastech pé&e
i touto cestou. Spolupracujici pracovisté
mivaji k dispozici pfislusny informacni
material (napt. DEBRA, Parent Project,
Klub nemocnych cystickou fibrézou,
SMAci, Srdi¢kari a mnoha dalsi).

Pacientské, nebo také rodicovské
organizace mohou mit k dispozici nejen
odborniky, ktefi se danym onemocnénim
zabyvaji, ale ¢asto také sami pacienti
nebo jejich blizci maji cenné informa-

ce, které mohou byt v pribéhu péée
vyuzity. Clenové je mezi sebou ¢asto
sdileji a vymeénuji si podnéty, které s péci
souvisi. Nékteré organizace poradaji pro
déti pobytové akce, setkanirodi¢d nebo
odborné webinare.
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Péce o pecujici

Cilem této kapitoly je podpofrit rodice
nemocnych déti, aby byli schopni opa-
kované Zadat o pomoc, sdilet starosti
anezUstavat se svym trapenim v sa-
moté aizolaci. Pé¢e o vazné nemocné
dité predstavuje kazdodenni obrovskou
investici sil. V sou¢asné dobé zijeme

ve svych rodinach v urcité uzavrienosti

a spoluprozivat néktera trapeni s dalSimi
lidmi neni tak béZné jako v minulosti. Exi-
stuji ale Zivotni okolnosti, které, pokud je
sdilime s dalSimi lidmi, nezpochybnitelné
patfi do mezilidské vzajemnosti; sdileni
starosti s druhymilidmimaze zlep$o-
vat kvalitu Zivota a nékdy chranit Zivot
samotny. Pé¢e o vazné nemocné dité je
presné takovou zivotni situaci. Pecujici
rodi¢ ma pIné pravo pozadat o podporu.
Ma pravo jasné formulovat, co potfebuje,
a zvolit zpUsob, jak to Fici.

MUze jit o zajem a sounalezitost — hovorit
s prateli, jak se jako pecujici rodi¢ citim,
¢eho se bojim, co mé té&si. Rici naptiklad
zcelajasné: , Potrebuji ti ted volat ¢astéji.
Je milépe, kdyz ti mUzu o své situaci
povidat, a také mi déla dobre, kdyZ ob¢as
zajdes$ ke mné na kafe.”

Nékdy se pratelé boji aktivné oslovit ro-
di¢e nemocného ditéte, aby se jich né¢im
nedotkli, aby néco nechténé nezpiso-
bili. Je proto uzite¢né jasné a oteviené
fici: ,Neboj se mé ptat, neboj se se mnou
mluvit, ja té jako pritelkyni (pFitele) nyni
potrebuji. Kdyz by toho na mé bylo moc,
sama tifeknu, ale nechci se citit izolova-
na."

Mze jit o praktickou pomoc.
Nebojte se pozadat své pribuzné

o praktickou podporu (uklid, vareni,
pohlidani sourozence...).
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Rici si o pomoc ¢asto nebyva jednoduché
a vétsinou nas vlivem tézkeé situace ani
nemusi napadnout, ¢im konkrétné nam
mohou byt Sirsi rodina, blizci nebo kama-
radi napomocni. Plati to i naopak —lidé

z naseho okoliby ndm v naro¢né Zivotni
situaci mozna radi pomohli, ale nejsou
sijisti, jak podporu nabidnout as ¢im
vlastné pomoci.

V situacich, kdy vazné onemocni dité,
nemusirodina vyuzivat pouze formalni
podporu a péciv podobé zdravotnich
a socialnich sluzeb. Pomuzei &isté

praktickd vypomoc, ktera usetrivas ¢as
a psychiku. Nenapada vas, o co mUzete
své blizké pozadat? Zde jsou podnéty,
které mazete vyuzit a samoziejméiroz-
Sifit o vlastni, které reflektuji vas rodinny
zivot.




Péce o sourozence nebo jiného
¢lena rodiny

Pokud je vrodiné sourozenec (nebo jiny
¢len rodiny, ktery potrebuje péci), je
mozné pozadat o bézné hlidani, vylet,
ktery ho trochu rozveseliv sou¢asné
obtizné situaci, nebo napfiklad pravidelny
doprovod na krouzek.

Péce o domaci zvirata vrodiné

Cas usetfi pomoc s pravidelnym vence-

nim, krmenim nebo navstévou veterinare.

Péce o domacnost

Pecovat o domacnost zabira mnoho ¢asu.

Pokud muizete nékoho oslovit nebo vam
né&kdo nabizi pomoc, mize vam pravidel-
né nakupovat, varit, pomoci s uklidem.

Sebepéce jako nezbytny zdroj
podpory

Lidé, kteri o nékoho pecuji, Casto rikavaji:
.Namné prece nezalezi, nejdllezit&jsije
nyni mé dité.” Na to musime namitnout:
V3ichni ¢lenové rodiny jsou daleziti. Zna-
tejisté poucku o kyslikové nouziv letadle:
Nejprve si musi nasadit kyslikovou masku
rodic¢ a teprve pakji nasazuje ditéti. Je to
praktické opatreni, které chrani véechny.
O sebepécdiplati presné to samé. Aby-
chom mohli prestat naro¢né chvile, po-
trebujeme vytvorit opory a pokud mozno
laskavé zazemi také pro sebe.

Jsme sijisti, Ze pomyslet na smrt
neznamenad ji pfivolat, je to pochopitelny
proces lidského pfemysleni spojeny
s hlubokou potrebou pustit se ve svych
uvahach vsemi myslitelnymisméry.

Peclujici rodi¢e nékdy podléhaji rdznym
svazujicim pocitlim:

e Pokud na chviliprestanu vénovat ditéti
védomou pozornost, néco nezadouciho
se stane.

e Zacnu-lise vénovat svym viastnim
potrebam, néco se stane

e Vzdalim-lise od ditéte, byt je u néj
nékdo jiny, néco se stane.

e Pokudsebuduradovat, ne ze svého
ditéte, ale znéceho viastniho, néco se
stane.

e Pokudpomyslim na smrt svého ditéte,
pfivolam ji.

Tyto Givahy jsou ¢asto prekazkou, aby
rodi¢ pfipustil, Ze potfebuje myslet také
na sebe, své potreby a vlastni odpocinek,
a ze potrebuje premyslet svobodné.

Vime, ze neniv lidskych silach udrzet
nepretrzitou pozornost. Nasazeni 24/7
se po ¢ase muze ukazat jako devastujici.
Abychom mohli pe¢ovat o druhé, musime
pecovat také o sebe.

PSYCHOLOGICKA A SOCIALNi PODPORA
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O co vsechno
bychom méli

u sebe pecovat:
Spanek

Potfebujeme spat. Mozek i celé télo se
regeneruje predevsim ve fazi hlubokého
spanku a dllezita je také faze REM, v niz
se lidem zdaji sny. Pecujici ¢asto mivaji
spanek mélky, maji tendenci usinat
pozdé a budit se pfilis brzo. Pokud je
nutné u ditéte bdit, je nezbytné se

v péci stfidat; nékdy je mozné vyuzit
dobrovolniky anebo pozadat pratele.

Jidlo a piti

Nékdy je snadné na jidlo zapomenout,
¢lovék v obavach a starostech nemusi
pocitovat hlad. Pokud do¢asné ztratite
kapacitu dostatecné se najist, mélibyste
zkusit pfijimat potraviny s dobrou vyZivo-
vou hodnotou (tfebaiv mensich davkach)
a pfipomenout sinékolikrat denné, ze je
¢as néco snist.

Péce o vlastnitélo

Unava a psychické napéti se odraziv za-
tuhlosti svalQ. V takovych situacich mize
velmi dobre poslouzit masaz, uvolfujici
koupel a také relaxa¢ni techniky.

Pohyb a protazenitéla

K udrzenidobré kondice patfi zména po-
lohy téla, pohyb, chlize apod. Je uziteéné,
pokud se pecujici na néjaky ¢as vzdali z
domova za u¢elem prochazky, projizdky
na kole, kondi¢niho plavaniapod.

Nechat se v pécina néjakou
dobu vystridat

PALLIUM

Rozhovor s prateli a dalSimi lidmi
mimo rodinu

Sirsi vztahové spoleéenstvi pfinasi fadu
ziskl. Zkudenosti, empatii, moznost mlu-
vit o né¢em jiném, humor apod.

Odborna péce o dusi

V pfedchozim textu se zabyvame
podrobnym popisem rliznych druht
psychoterapeutickych a dalSich sluzeb
podporujicich dobrou psychickou kondici
a komfort.

Spiritudlni péce

Mnoha lidem pomaha v riznych zatézo-
vych obdobich rozhovor s duchovnim,
modlitba, meditace i prosta otevrenost
duchovnidimenzi Zivota.

Péce o potreby rodiny

Péce o vazné nemocné dité je vzdy
zasahem do rodinného Zivota. Ma vSak
smysl usilovat o takovy chod rodiny, aby
jeji lenové dokazali byt spolu a necitili se
opomenuti. Rodinnému zivotu poma-

haji spole¢né stravené chvile, ritualy,
plynoucirozhovor, pfimérena spoluprace,
vzajemnost.

Podpora pfitomného okamziku

To, co zaziva rodina béhem péce o tézce
nemocné dité, nemusi byt vnimano jen
jako utrpeni. Jde o vyznamné obdo-
bi, které se stava rodinnym majetkem,
~rodinnym stfibrem”. Mnoho lidi si zpétné
pfipomene dllezité chvile, k nimz se
potom ve vzpominkach vraci. Doporucu-
jeme, abyste se stali vnimavymi k pfitom-
nosti. Takovy druh vnimavosti a ote-
vienosti muze pfinést krasné momenty
aradost tam, kde bychom ji neo¢ekavali.



Prostredi socialnich siti jako
zdroj podpory irizik

V soucasné dobé vyuzivaji mnozilidé
prostor socialnich siti pro jejich potencial
sdileniinformaci, vedeni specifického
typu svobodné komunikace s okolim,
néktefitaké s cilem odvést myslenky od
kazdodennich tézkosti, naplnit vlastni
¢as zabavnymi podnéty. Rodice déti se
zavaznou zivot ohroZujicinemociisamy
nemocné déti mohou prostor socialnich
siti vyuzit ke sdileni svych tézkosti s na-
déji ziskat moralni podporu, ktera mize
byt opravdu posilujici. Nékdy poslouzi
kontakty na socialnich sitich k dohledani
specifické informace napfiklad o moz-
nostech péce, pripadné lécby. Zverej-
fiovanim citlivych udajl a v uréitych
situacich téch nejintimnéjsich osobnich
pohnutije vSak spojeno s rizikem zne-
uziti takovych informaci. Pfi pouzivani
socialnich siti je jisté na misté obezret-
nost, vhodna je dislednost v ovéfo-
vaniinformaci, které timto zpisobem
ziskate; mlizete je diskutovat napfiklad
s odborniky ze sluzeb, se kterymijste

v kontaktu —mohou vam pomoci ovérit
jejich pravost.

Hrazeni sluzeb
a jejich dostupnost

Jakjsou hrazeny sluzby zdravotni

Zdravotni sluzby jsou prevazneé pIné hra-
zeny z vefejného zdravotniho pojisténi,
pfikladem mdze byt domaci zdravotni
péce, tzv. home care. Nékteré zdravotni
sluzby jsou v8ak hrazeny se spolutcasti
toho, kdo je vyuziva, napriklad domaci
&ilbzkovy hospic. Vybrané psychotera-

peutické nebo fyzioterapeutické sluzby
plné hradi uzivatel; nékteré zdravotni
pojistovny vSak na psychoterapii svych
klientd uréitou ¢astkou pfispivaji.

Jak jsou hrazeny sluzby socialni

Financovani socialnich sluzeb je zajisténo
prevazné dotacemi ze statniho rozpo¢-
tu. Nékteré sluzby jsou pro klienty zcela
zdarma, jedna se predevsim o socialni
poradenstvia socialni prevenci. Sluzby
socialni péée jsou klientdm poskytovany
za uhradu (napf. osobni asistence).

Pro tyto ucely Ize vyuzit davku prispévku
na péci.

Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb. uréuje maximal-
ni vysi Uhrad nékterych socialnich sluzeb.

Jak postupovat v pripadé nedostupnosti
sluzeb

MUze se stat, Ze je potfebna sluzba
nedostupna a je tfeba najit zplsob, jak co
nejlépe nahradit jeji absenci. V takovém
pfipadé je dllezité oslovit praktického
lékare pro détia dorost nebo kompetent-
ni organ, napfiklad zdravotni pojistov-

nu (podle zdkona ¢. 48/1997 Sb. maji
zdravotni pojistovny povinnost zajistit
dostupnost zdravotni péce). U socialnich
sluzeb je kompetentnim organem krajsky
urad, ktery by mél mit prehled o sluzbach
poskytovanych na svém uzemi.
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Spiritualni péce



Spiritudlni péce nebo také duchovni pod-
pora je vnemocniciuréena pro viechny
pacienty, rodiny i personal. Ve sluzbé
détem ajejich rodinam ma duchovnipéce
svou jedine¢nou roli. Nemocni¢ni du-
chovni péce citlivé vstupuje do détského
svéta zpravidla skrze hru nebo tvorbu
avtomto prostoru se odehravaji dilezité
podplrné momenty. Kazdé dité ma své
hracky, oblibené hrdiny, filmy, pisni¢ky
avibec néjaky ,ideovy celek” vécinebo
osob. Déti stale mysliv obrazech, asocia-
cich anékdy i ,magicky” (panenka mluvi).
Malé déti mivaji napfiklad ¢asto pocity
viny, Ze jsou nemocné (napt. sarkom),
protoze délaly néco Spatné (neposlechly
maminku a pily studenou vodu). Duchov-
ni péce je ,hlasem” fikajicim: ,V3e délas
dobre a ty aninikdo jiny za tvou nemoc
nemuze.” U nactiletych se duchovni
stava partnerem pro rozhovor v jejich
rozboufené mysli. Dilezité jsou hodnoty
a predstavy, ale také moznost mluvit

s nékym jinym nez ,s nudnym rodi¢em®.
Pro nactileté je duchovni péée hlasem:

.Muzes byt svobodny.” ,, A jsivtomto
svété spravné a sly$im té.” ,Muzes
se boufit a stavat se zralejSim."

Pro adolescenty je nemocniéni duchovni
partnerem, nebo nékdy ilaskavy mento-
rem v raznych otazkach. Nabizi moZnosti,
otazky a sdili se. MiZe byt nenucenou
autoritou, hlasem, ktery Fika: ,Povidej
ajaté posloucham.” ,Ted mluvis ty, a pak
budu mluvit ja." Pro rodice je duchovni
péce dobrak orientaciv jejich hodno-
tach, otazkach, pocitu viny a ve frustraci
nahodilého svéta, kde se dobrym lidem
déji Spatné véci. Duchovni ma moznost
divat se na situaci o¢ima rodi¢l. Mdze Fici,
co by jako rodi¢ délal nebo nedélal, tedy
mluvi a uvazuje o détech rodi¢q, jako by
to byly jeho vilastni déti. Duchovni se ne-

musi na vSe divat jen z pohledu ,védecké”
mediciny, ale mGze hledat stfipky nadéje
asmyslivutrpeni.Prorodice je duchov-
ni péce hlasem: ,,Chcivas podporit.”
WVidim, jak to mate tézké." ,Vazim sivas
jakorodi¢a.” , Slysim vas, a kdyztak vas

i chvilinku poponesu.” Obecné je ukolem
duchovni podpory citlivym a tvir&im
zpUsobem vnaset nadéji tam, kde je
beznadéj.
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Zdroje financni
podpory

(statni a nestatni)



V situacich, kdy je nezbytné, aby o nemocné dité pecoval rodi¢, maze dojit k ekonomic-
kému propadu celé rodiny a je zapotrebi hledat moZnosti finanéni podpory. V socialnim
systému lze Zadat o davky statni socidlni podpory nebo o davky v pripadé nemoci ¢i
zdravotniho postizeni. Existuji ale i dal$i mozZnosti finan¢ni podpory prostfednictvim
raznych nadaci.

V dal$im textu je uveden struény pfehled davek a pfispévkl. Podminky schvalenijsou
zcela individualni. V. mnohych pripadech se posuzuje finanéni pfijem rodiny, zdravotni
stav ditéte (Zadatele) a dalsi skutec¢nosti. Na zakladé nasich zkuSenosti doporuéujeme
konzultaci se socialnim pracovnikem nebo pracovnikem dané instituce (call centrum
spravy socialniho zabezpeceni, Uradu prace aj.). Pro posouzeni, zda narok na davku
vznika nebo nevznika, je doporu¢eno zadost vzdy na prislusném uradé podat, aby bylo
vydano rozhodnuti o pfiznani nebo zamitnuti davky/prispévku.

Vyse socialnich dévek a pfispévku i podminky pro jejich pfiznani se mohou pribézné
ménit, proto je dobré sledovat aktualniinformace na webovych strankach uradu prace,

MPSV a dalsich.

Davky statni
socialni podpory

Jsou zpravidla zavislé na pfijmu rodiny.
Do této kategorie patfi:

Pridavek na dité

Narok na pfidavek na dité marodina

s nizkymi pFijmy do 3,4nasobku Zivotniho
minima. PFijmy rodiny se dokladaji kazdé
Ctvrtleti.

Dle véku nezaopatieného ditéte
se rozlisuji 3 kategorie:

* veveékové kategoriido 6 let je zakladni
vyméra pridavku na dité 830 K¢,
zvySendvyméra 1 330 K¢,

* vevekoveé kategoriiod 6 do 15 let je
zakladnivyméra pfidavku na dité 970 K¢,
zvySendvyméra 1 470 K¢,

* vevekové kategoriiod 15 do 26 let je
zakladnivyméra 1 080 K¢, zvysena
vyméra 1 580 K¢.

ZvySend vymeéra pridavku na dité se
poskytuje v pfipadé, Ze jsou splnény pod-
minky uréené zakonem, kdy alespon jedna
spole¢né posuzovana osoba ma prijem:

e zezavislé ¢innostialesporn ve vysi
castky Zivotniho minima jednotlivce,

e ze samostatné ¢innosti,

e zdavek nemocenského pojisténi,

e zdavek dichodového pojisténi.

e zpodporyvnezaméstnanostiapodpory
pfirekvalifikaci,

® zprispévkunapécioosobudo 18 let
véku, nebo

e zrodicovského prispévku, pokudje
poskytovan po vycerpani penézité
pomociv materstvi

www.mpsv.cz/web/cz/-/
pridavek-na-dite

ZDROJE FINANCN{ PODPORY
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Prispévek na bydleni

Davka pfispiva jednotlivci nebo rodiné na na-
klady spojené s bydlenim. Pro vypocet vyse pfi-
spévku se dokladaji ¢tvrtletni pfijmy —povinné

za 1l.a 3. ¢tvrtletianepovinné za 2. a 4. ¢tvrtleti.

Narok na davku vznikd dnem podani zadosti.
Zadost se podava na dobu neurditou a narok Ize
uplatnit maximalné 3 mésice zpétné.

VySe prispévku na bydleni ¢ini za kalendarni
mésic rozdil mezi normativnimi naklady na byd-
leni a rozhodnym pfijmem rodiny vynasobenym
koeficientem 0,30.

Podrobnéjsiinformace poskytnou pracovnici
krajské pobocky uradu prace, ktera o prispévku
rozhoduje, nebo je mizete ziskat na infolince
callcentra: +420 800 77 99 00.

Rodi¢ovsky prispévek

Davka rodi¢ovsky prispé&vek slouzi rodi¢am,
kteficelodennég, radné a osobné pecuji o nej-
mladsidité do 4 let véku. Pro narok na rodi¢ov-
sky prispévek se nesleduje prijem rodiny. Rodi¢
pobirajici pfispévek si mlze privydélavat. Po
tuto dobu vSak musi zajistit péci o dité jinou
zletilou osobou.

Pro détinarozené od 1. 1. 2024 ¢ini v pfipadé
jednoho ditéte celkova ¢astka 350 000 K¢, pro
dvojcataavicercata pak 525 000 K&. Rodice
mohou Cerpat rodi¢ovsky prispévek do tfilet
véku ditéte. U détinarozenych do 31. 12.2023
véetné zUstala zachovana pavodni vyse rodi-
¢ovského prispévku pro jedno dité 300 000 K&
apro dvojc¢ata a vicercata 450 000 K¢, prispé-
vek Ize Cerpat do Ctyfr let véku ditéte.

Mési¢nivysi Eerpanirodi¢ovského prispév-

ku voli rodi¢ pfi podani Zzadosti a zménit ji lze
jednou za Ctvrtleti. Pro stanoveni této ¢astky je
rozhodujici denni vymérovaci zaklad.

Vice informaci Ize ziskat na prislusné pobocce
uradu prace.

PALLIUM

Prispévek na
bydleni

www.mpsv.cz/web/cz/-/
prispevek-na-bydleni

Rodic¢ovsky
prispévek

www.mpsv.cz/web/cz/-/
rodicovsky-prispevek




Porodné Porodné

Jednorazova davka porodné je uréena pro prvni
nebo druhé Zivé narozené dité. Narok ma matka,
ktera ma nizky prijem. V pripadé umrti matky
muze za pfedpokladu splnéni zakonnych
podminek vzniknout narok otci ditéte.

Porodné je stanoveno jako pevna ¢astka: pro
prvni dité ve vysi 13 000 K&, pro druhé dité ve
vysi 10 000 K¢.

www.mpsv.cz/web/cz/-/porodne
Rozhodny pfijem rodiny pro narok na porodné
musi byt nizsinez 2,7nasobek Zivotniho minima.
Pridavek na dité u starsiho sourozence se pro
ucely naroku na porodné nezapocitava.

Pohrebné Pohrebné

Pohrebné je jednorazova davka uréenana
naklady spojené s vypravenim pohibu. Castka
je pevna, ve vysi 5 000 KE. Nezjistuje se prijem
rodiny.

Narok vznika osobé, ktera vypravila pohfeb
nezaopatfenému ditéti, nebo osobé, ktera
vypravila pohfeb rodici nezaopatfeného ditéte,
nebo plodu po potratu ¢i umélém preruseni
téhotenstvi ze zdravotnich dlivodd. Dal$i pod- www.uradprace.cz/web/cz/
minkou naroku na pohiebné je trvaly pobyt na SRSERE e
uzemi Ceské republiky.

Obecné informace k davkam statni socialni
podpory jsou dostupné na webovych strankach:
www.uradprace.cz
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Prispévek na péci

Prispévek na pécije uréen osobam, které
z dlvodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu potfebuji pomocjiné
fyzické osoby pfi zvladani zakladnich
zivotnich potfeb vrozsahu stanoveném
stupném zavislosti podle zédkona

o socialnich sluzbach. Je poskytovan

ve 4 stupnich zavislosti.

VySe prispévku pro osoby do 18 let véku
¢ini za kalendarni mésic:

* 3 300K¢, jde-lio stupen | (lehka zavis-

lost),

e 7400K¢, jde-lio stuperill (stfedné tézka

zavislost).

e 16 100K¢, jde-lio stuper Il (téZka

zévislost),

e vestupnilV (uplné zévislost) jsou

castky upraveny takto:

a. nacastku 23 000K¢, pokud osobé
poskytuje pomoc poskytovatel poby-
tovych socialnich sluZzeb podle § 48 az
52, nebo

b. nacastku27 000 K¢ v ostatnich
pripadech.

Pfi posuzovani stupné zavislosti se hod-
noti schopnost zvladat zakladni Zivotni
potreby v nasledujicich oblastech:

mobilita,

orientace,

komunikace,

stravovani,

oblékania obouvani,
télesna hygiena,

vykon fyziologické potreby,
péce o zdravi,

osobni aktivity,

péce o domacnost
(neposuzuje se u osob mladsich 18 let).

WoONGOLAWNER

fary
o

PALLIUM

Poznamka: Zadatel ma povinnost hlasit
jakékoli zmény zdravotniho stavu a hos-
pitalizace. Je-li dité hospitalizovano aro-
di¢ o néj celodenné pecuje v nemocnici,
vyplata pfispévku se nezastavuje.

Vice informacik vymezeni schopnosti
zvladat zakladni zivotni potfeby a zpG-
sobu jejich hodnoceni je uvedeno ve
vyhlasce ¢. 505/2006 Sb.

Prispévek
na péci

www.uradprace.cz/web/cz/
prispevek-na-peci

Davky pro osoby
se zdravotnim
postizenim

Priakaz pro osoby
se zdravotnim postizenim

Narok na prikaz ma osoba starsi 1 roku

s postizenim dusevnim, smyslovym nebo
télesnym. Zminéné postizeni musi byt
hodnoceno jako dlouhodobé nepfiznivy
zdravotni stav, ktery omezuje orientaci
nebo pohyblivost, véetné poruch
autistického spektra.



Déli se do 3 kategorii:

e prukaz TP ma osoba se stiedné tézkym
funkénim postiZzenim pohyblivostinebo
orientace, véetné osob s poruchou
autistického spektra

e prukaz ZTPmé osoba s tézkym
funkénim postiZzenim pohyblivostinebo
orientace, véetné osob s poruchou
autistického spektra

e prikaz ZTP/P ma osoba se zvlast téz-
kym funkénim postiZzenim pohyblivosti
nebo orientace, véetné osob s poru-
chou autistického spektra.

Zdravotni stavy, které Ize povazovat
za podstatné omezeni schopnosti
pohyblivosti a orientace, jsou uvedeny
ve vyhlasce ¢. 388/2011 Sb.

Prukaz OZP

|:||.._"" =

https://www.uradprace.cz/
prukaz-ozp

Prispévek na mobilitu

Jedna se o pravidelny prispévek ve vysi
900 K& mési¢né. Narok na prispévek ma
osoba starsi 1 roku, ktera ma zaroven
prikaz ZTP nebo ZTP/P a soucasné je
splnéna podminka, Zze se pravidelné

v kalendarnim mésici dopravuje nebo je
dopravovana za uhradu.

Prispévek
na mobilitu

https://www.uradprace.cz/web/
cz/prispevek-na-mobilitu

Prispévek na zvlastni pomucku
a prispévek na automobil

Narok na pfispévek ma osoba s tézkou
vadou nosného nebo pohybového ustroji
nebo s tézkym sluchovym &i zrakovym

postizenim s pfedpokladem dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu.

Prispévek na
zvlastni pomicku

https://www.uradprace.cz/
web/cz/prispevek-na-zvlastni-
pomucku
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Davky

nemocenského

pojisténi

U niZe uvedenych davek je podminkou u¢ast na nemo-
cenském pojisténi—zadatel tedy musi byt zaméstnan.

Dlouhodobé osetrovné

Dlouhodobé osetfovné (OCR) je davka, ktera umozriuje
rodici zajistit celodenni pééi o dité z divodu nepfizni-
vého zdravotniho stavu. Davku Ize ¢erpat az po dobu

90 dnd. Pedujici osoby se mohou béhem této doby vy-
stfidat. Je nezbytny souhlas zaméstnavatele. Podmin-
kou pro moznost Cerpani prispévku jsou minimalné 4 dny
hospitalizace, v takovém pfipadé vystavi rozhodnuti

o potfebé dlouhodobé péce o3etfujici lékaF IGzkového
zdravotnického zafizeni. Hospitalizace nenivyzadovana
u détiv nevylécitelném (inkurabilnim) stavu a rozhod-
nuti o potfebé dlouhodobé péce pak vystavi oSetrujici
ambulantni specialista.

Osetrovné

Klasické osetfovné Ize ¢erpat z divodu péce o dité do
10 let véku v disledku nemoci, pokud stav vyzaduje péci
a oSetrovanijiné fyzické osoby, a to po dobu maximalné
9 kalendafnich dnu (véetné vikendu), u rodi¢t samozi-
vitell je to 16 dnU. Narok na osetfovné vznika také

v pfipadé karantény, uzavreni Skolského nebo détského
zarizeni, nebo pokud pecujici osoba onemocnéla.

Docasna pracovni neschopnost

V pfipadé potreby dlouhodobégjsi péce resirodic finanéni
zajisténi a moznost pecovat o dité napr. dlouhodobou
pracovnineschopnosti. Nahradu mzdy dostava po dobu
prvnich 14 dnd od svého zaméstnavatele, poté ji vyplaci
Ceska sprava socialniho zabezpe&eni (C55Z). O vzniku
docasné pracovni neschopnosti rozhoduje osetrujici
|ékar. Rozhodnuti o do¢asné pracovni neschopnosti

ma v soucasné dobé podobu tzv. eNeschopenky (tj. je
vystaveno elektronicky). Nahrada mzdy je vyplacena

ve vysi 60 % redukovaného primérného hodinového
vydélku a proplaceji se pouze pracovnidny.

PALLIUM

Dlouhodobé
osSetrovné

www.cssz.cz/web/cz/

dlouhodobe-osetrovne

www.cssz.cz/web/cz/
osetrovne

Nemocenské

Lo

ety
DI 53

www.cssz.cz/nemocenske




Penézita pomoc v materstvi Penézita pomoc
v materstvi

Pro ¢erpani penézité pomociv materstvi musi za-
datelka (zadatel) splnit dvé podminky: prvni z nich je
ucast na nemocenském pojisténi minimalné 270 dni za
posledni dva roky pfed dnem nastupu na materskou,
druhou podminkou je zaméstnania timiucast nane-
mocenském pojisténi v dobé nastupu na davku (pokud
zaméstnani skoncilo, musi trvat alespon tzv. ochranna
IhGta ze skoné¢eného nemocenského pojisténi).

Délka ¢erpani davky je u zen, které porodily 1 dité, https://www.cssz.cz/web/cz/
28 tydnd, u zen, které porodily dvoj¢ata a vicercata, penezita-pomoc-v-materstvi
pak 37 tydn0. Zena si uréi termin nastupu na matef-
skou mezi 6. az 8. tydnem pred o¢ekdvanym terminem
porodu. Pokud se dité narodi drive, pak Zena Cerpa
materskou ode dne porodu.

Pro vypocet vySe penézité pomociv materstvise sle-
duje pfijem za poslednich 12 mésict a davka ¢ini
70 % denniho vymérovaciho zakladu.

Davka otcovské poporodni péce Otcovska

Z divodu péée o novorozené dité maji otcové moz-
nost éerpat davku (tzv. otcovskou) po dobu 14 dn.
Rodi¢e nemusibyt manzelé, ale otec ditéte musibyt
zapsanvjeho rodném listu. Davku mize ¢erpatijina
osoba—muz ¢i zena, ktera prevzala péci o novoroze-
né dité a nahrazuje pééirodic¢a.

Na otcovskou musi otec nastoupit nejdéle do 6 tydnud
ode dne narozeni ditéte, nebo jeho prevzeti do péce. https://www.cssz.cz/web/cz//
V pfipadé, ze byla u ditéte nebo jeho matky nezbyt- SRS

na hospitalizace, prodluzuje se IhGta pro nastup na

otcovskou o tyto dny.

VysSe otcovskeé je 70 % redukovaného denniho
vymérovaciho zakladu za kalendarniden.

Jsou-li spInény podminky, vyplaci se davka iz divodu
umrti ditéte.

V pripadé hospitalizace matky nebo ditéte je tfeba
dolozit potvrzeni o hospitalizaci.

ZDROJE FINANCNi PODPORY
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Vyrovnavaci prispévek
v téhotenstvi a materstvi

Konkrétni dotazy zodpovi pracovnici
prislusné okresni spravy socialniho
zabezpeceninebo infolinka call
centra pro nemocenské pojisténi:
+420 840406 040.

Vyrovnavaci
prispévek

https://www.cssz.cz/web/
cz//vyrovnavaci-prispevek-v-
tehotenstvi-a-materstvi

Pomoc

v hmotné nouzi

Pomoc v hmotné nouzi upravuje zakon
¢.111/2006 Sb. Zahrnuje nasledujici
davky:

* Prispévek na Zivobyti

e Mimoradna okamzita pomoc

e Doplatek na bydleni

Zivotni a existenéni minimum
Vyuziva se predevsim pro vypocet

davek statni socialni podpory a pomoci
v hmotné nouzi.

PALLIUM

VysSe zivotniho minima je stanovena pro
jednotlivce na ¢astku 4 860 K¢.

V pripadé spole¢né domacnosti s dalSimi
¢leny rodiny a nezaopatienymi détmi

se uvedené ¢astky pro tyto dalSi osoby
scitaji.

Vyse existenéniho minima je 3 130 K&.

Narok na davky hmotné nouze posoudi
mistné prislusna pobocka uradu prace.

Pomoc v hmotné
nouzi

https://www.uradprace.cz/web/
cz/pomoc-v-hmotne-nouzi

Nadace, nadacni
fondy, koordinator
péce (case
management),
tranzice péce
Nadace, nadaéni fondy

V praxi se setkdvame s tim, ze i pres

&erpani raznych pfispévkl marodina
s nemocnym ditétem vétsifinanéni



vydaje, nez je schopna uhradit. At uz jde
o pravidelné nebo nahlé, jednorazoveé vy-
daje, mUze se rodina v téchto pfipadech
obratit na rlzné existujici nadace, které

mohou pomoci materialné nebo financné.

Je-li potfebna ¢astka vysoka, maji rodiny
moznost zalozit verejnou dobroc¢innou
sbirku Pfi zaloZeni sbirky byvé poiado-
fotografii), rodina také obvykle ziska
garanta/patrona.

V praxi se ¢asto setkdvame také s pfi-
béhy rodin, pro které byly usporadany
verejné sbirky, nebo medialné znama
osobnost ¢i komunita v misté bydlisté
(Skola, cirkev) usporada vlastni sbirku
¢ijinou charitativni akci (napf. koncert),
jejiz finanéni ¢i materialni vytézek vénuje
potfebné rodiné s nemocnym ditétem.

Prakticka informace pro vypocet

a pfiznani davek, kde je rozhodujici
prijem rodiny: prijmy z nadaci a prispévek
na péci se do celkového prijmu rodiny
nezapocitavayji.

Case management

Péce o vazné nemocné dité se obvykle
postupné ucastni celd fada odbornikd
(instituci), ktefi spolu s rodinou sdileji

cil v maximalni mozné mife podpofit
komfort ditéte a jeho rodiny a videalnim
pripadé usiluji o spolupraci.

V pribéhu dlouhodobé péée o dité se
ukazuje jako vyhodné, aby rodina méla

k dispozici pracovnika, ktery pomaha
tuto péci koordinovat, pomaha s naviga-
civkomplexnim systému péce. Pozice
takového pracovnika obsahuje mimo jiné
dulezity prvek Fizeni a pfedavaniinfor-
maci, proto je u nas postupné prijimano
oznaceni ,case manager —koordinator

péce” (vedle dalsiho uZivaného terminu
klicovy pracovnik). Potfebu koordinace
sluzeb potvrzuje i Koncepce péce o déti
se zavaznou zivot limitujici ¢i ohrozujici
diagnozou, kterd popisuje nejen stavajici
stav, ale také sdilenou predstavu Siroké-
ho spektra odbornikd, jak ma péée o tyto
détskeé pacienty a jejich rodiny vypadat.

V nasich podminkach zatim nenivyu-

ziti takového pomocného pracovnika
vrodinach s détmi se zavaznou nemoci
obvyklé a formalizované (tuto roli mohou
skryté pInit napfiklad socialni pracovni-
civyuzivané sluzby). Jeho zapojeni do
péce je vodbornych kruzich povazovano
za mozny prinos zejména pro zvyseni
efektivity propojenijednotlivych sluzeb,
vyhodnoceni a volby dal$ich postupl
péce. Case manager mGze byt napomoc-
ny napfriklad pfi planovania postupném
pridavanidalSich sluzeb v zavislostina
potrebach ditéte a rodiny a také pri ukon-
¢ovani spoluprace s konkrétnim odbor-
nikem ¢i sluzbou, pfi zménach pecujicich
blizkych, zafizovani odleh¢ovaciho poby-
tu, pfipadné pfiudrzenikontinuity péce
v procesu tranzice péce (viz nasledujici
kapitola), specificky v situaci dospivajici-
ho pacienta.

Role
case managera

www.pallium.cz/publikace/
role-case-managera-v-detske-
paliativni-peci/
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Tranzice péce

Pojem tranzice (pfesun, prechod) péce
mUze popisovat vice situaciv prabé&hu
péce o dité se zavaznou a zivot ohrozZujici
nemoci. Souvisi se zménou a potfebou
prenést urcitou ¢ast péce najiné (nové)
sluzby ¢i odborniky v zavislosti na rozvoji
pfiznakl onemocnéninebo na potfebach
rodiny.

Pfi odpovédina otazku, proc¢ je potre-

ba vénovat tranzici zvlastni pozornost,
bychom mohliuvazovat napfiklad o tom,
jak dité v daném véku a konkrétni situaci
vnima ,mizeni” pracovniki ze svého
zivota a ,,objevovani” jinych, jak na néj
pUsobi pFijimani novych opatfeniv ramci
péce a (od urcitého vyvojového obdobi)

takeé co si o téchto opatrenich samo mysili.

Dale bychom mohli uvazovat o tom, jak
se dafi zmény uskuteériované v prabéhu
péce planovat s rodinou ditéte, jak jsou
pripravovany a nakolik prehledné jsou
uskuteénovany.

Mezi odborniky je ¢asto probirana
tranzice v kontextu prfedavani plnoletych
pacient odbornikim na pé&i o dospé-
lé. Tento meznik s sebou nese potiebu
uskutecnit kroky, které z&asti vyplyvaji
zlegislativy, a zaroven odhaluje slaba
mista v systému péce: nékteré sluzby pro
.nedétské" pacienty prakticky nejsou do-
stupné. Subjektivné prinasi prechod mezi
dospélé u nékterych pacientt hlubsi uvé-
doméni odpovédnosti za vlastni zdravi
a zvySenivnimavosti pacienta, uvyklého
od okoli akceptovat intenzivni zasahy do
jednotlivych aspektd svého Zivota, vigi
vlastnim potfebam a postojum.

Pozornost sijisté zaslouzi také jiz zminé-
na tranzice (presun) détského pacienta
mezi jednotlivymi pracovisti (sluzbami)
a dalSizmény v péci. Do budoucna se na-
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bizi otazka, jak bezpecné sdilet nezbytné
informace o (détském) pacientovi, na-
priklad v podobé ,elektronické zdravotni
karty" v€etné aktivniho a podle aktual-
nich potfeb se proménuijiciho ,zivého
planu péce”.
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Z nasi publikace se mizete dozvédét mnoho informaci o siti
zdravotni a psychosocialni podpory pro rodiny s téZzce nemocnymi
détmi. Vérime, ze vam pomohou v konkrétnich situacich, pfi
feseni vasich aktualnich problém. Pfesto se mlze stat, Ze si
nebudete védét rady. Neostychejte se vyhledat pomoc. Obratit se
na kohokoli a fici si o pomoc je naprosto v poradku, at uz oslovite
nékoho z vaseho okoli, nebo se obratite na odbornika — socialniho
pracovnika, psychologa, krizového interventa nebo Iékare. Nechte
si doporucit sluzbu, kterou praveé potrebujete. Pomoc Ize najit

i riznymi dal$imi zpUsoby — telefonicky na krizovych linkach,
infolinkach instituci, nebo pisemnym dotazem v portalu poradny.
Cest, které muzete zvolit, je vice. Kazdému muize vyhovovat jina
forma pomoci, kazdy ¢len rodiny miZe vnimat potfebu pomoci jinak
ajinde. | to je v poradku.

V nésledujici kapitole najdete uzite¢né odkazy na sluzby a instituce,
pfipadné dokumenty. Dalsi dilezité odkazy jsou pribé&zné uvadény
v textu publikace.



Odkazy a zdroje

informaci

Seznam poskytovateld Asociace proranou

osobni asistence pééi (ARP CR)

Zakon o socialnich
sluzbach
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Skolska poradenska

Ministerstvo prace
a socialnich véci

S

S

Vzdélavani zaka
se specialnimi potFebami

Registr poskytovatell
socialnich sluzeb
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Rozcestnik

NS e

Pecujete o vainé
nemochné dité?
Rozcestnik vm
ukéze, kudy dal.

Nejsirsi databdze obsahujici pres 1 000 ovérenych zafizeni poskytujicich 55 typu sluzeb
ve véech krajich Ceska.

Najdete v ném nejen sluzby pro déti se zGvaznym onemocnénim, ale také sluzby pro

jejich sourozence, rodice a dalsi pecujici osoby.

Vse hezky na jednom misté od sluzeb zdravotnich, socidlnich, psychoterapeutickych
a psychologickych pres vzdélévaci a volnocasové, nejrliznéjsi druhy pomoci a péce
az po zajimaveé zdroje informaci a kontakty.

Muzete se na ni spolehnout. Kazdy Uddaj je peclivé ovéfeny regiondlnim koordindtorem —
odbornikem, ktery pracuje s vézné nemocnymi détmi a jejich rodinami.

Recenze ostatnich uzivateld vém napovi, jakd sluzba je pro vés nejvhodnéjsi.

Budete ji radi pouZivat. Jednoduchd webovd aplikace, pravidelné aktualizovand,
dostupnd z mobilu, pocitace i tabletu, at jste kdekoliv v CR.

Zcela zdarma pro vSechny uzivatele. Registrovani ziskavaji fadu vyhod zabezpeceného
webu, kde budou vSechny informace pohromadé.

Zaénéte vyhledavat na: Rozcestnik je soucdsti implementace Koncepce péce o déti

https://rozcestnik.nrv'org a dopivajici se z&vaznou Zivot limitujici a ohrozujici
diagnézoy, jejich rodiny a rodiny po necekané ztrate.

Vznikl za podpory







Vydal Institut Pallium, z. G.



