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Misto uvodu

Petr a Pavel se narodili jako zdravad dvou-
vajecnd dvojcata, protoze byl ale mlad-
$i Péfa trochu priduseny, zacala s nimi
maminka hned od narozeni cvicit Vojtovu
metodu. Zatimco Péfa se stdle zlepsoval
a v roce uz byl v podstaté rozcviceny, stav
Pavla se navzdory stejnému cviceni na-
opak zhorsoval a nikdo nevédél pro¢. Jes-
té vice nez rok se rodi¢e potykali s nedd-
vérou lékard, nez se na specializovaném
pracovisti v Praze dozvedéli diagndzu
spindlni muskuldrni atrofie. PfestoZe ro-
di¢e uz dlouho tusili, ze Pavliv zdravotni
stav je zdvazny, progresivni diagndza jim
otoéila Zivot vzhiru nohama.

Pavel musel s rodici podstoupit kolotoc
vySetfeni a zacit s pravidelnou rehabilita-
ci. Zatimco zodpovédnost za péci na sebe
vzala matka chlapcd, na otci zudstalo fi-
nandcni zajisténi celé rodiny, kterd mad vsak
v porovnadni s rodinami se zdravymi dét-
mi mnohem vyssi vydaje. Rodice, ktefi se
pres den vénovali péci o oba syny, ve vol-
nych chvilich zjistovali informace o nemo-
ci, o sluzbdach, které by jim pomohly péci
o syna zvladdnout, o podpore, na jakou
maji ndrok, ataké shanénim finanénich
pfispévkd pro zajisténi specidlnich poma-
cek, sepisovdnim Zddosti o prispévek na
péci a odvoldani kvali jeho vysi.

Pavlova nemoc md pfitom znacny vliv
nejen na prakticky chod rodiny, ale ina
psychicky stav jednotlivych Elend. Rodice
na sebe nemaji prakticky zadny ¢&as, pro-
toZe se musi u Pavila vystridat, v pozadf
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také zustavd péce o Petra, na kterého uz
nezbyva tolik ¢asu ani sily, kolik by si rodi-
Ce prdli. Rodiné se také zuzil okruh pratel
a zndmych se zdravymi détmi, ktefi ze-
Jjména na pocdtku nevédéli, jak se s Pav-
lovym onemocnénim vyrovnat.

PrestoZe rodice maji velké stésti, Ze Ziji ve
mésté, kde funguje centrum pro rehabi-
litaci, které zajistuje jednu z nejkomplex-
néjsich sluZzeb o zdravotné postizené déti
v Ceské republice, je dlouhodobd péce
o Pavla ndroénd a vycerpdvajici. ProtoZe
Pavlovo onemocnéni je progresivni, musi
rodice neustdle upravovat uz zabéhané
zpUsoby péce, opakované zajistovat nové
pomducky a ucit se s nimi pracovat a zdro-
ven se vyrovndvat se skutecnosti, Ze na-
vzdory veskeré jejich snaze a usili o zlep-
seni, nebo aspon zachovdni stdvajiciho
zpusobu Zivota, se Pavliv stav nezadrzi-
telné zhorsuje.

Vedle zivot limitujiciho onemocnéni je Pa-
vel normdlni tfindctilety kluk a jeho rodice
se ze vsech sil snazi, aby prozil spokoje-
ny a stastny Zivot. V Pavilové pripadé vsak
rodi¢e musi mit téch sil mnohem vic nez
rodice zdravych déti.

Cilem studie, kterou drzite v ruce, je zma-
povat potfeby rodin, které pecuji o dité
s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim
onemocnénim. Rodindm, jako je ta Pavlo-
va z fadkad vyse, se v urcity okamzik zcela
z&sadné zménil zivot. Od pfichodu nemo-
ci jejich ditéte prochazi rodice, sourozenci

a dalsi blizci ditéte vinami Gzkosti, nejistof,
vycitek a vyéerpdni. | kdyz je nemoc ditéte
nevylécitelnd, mohou byt tyto chvile ales-
pon docasné vystridany ulevou i radosti,
a to zejména v momentech, kdy se rodi-
na mize spolehnout na pomoc druhych.
Vzhledem ke komplexnim potfebdm ne-
mocnych déti neni pro pratele a zndmé
vzdy snadné najit ten spravny zpUsob, jak
tyto rodiny podpofit. Casto je potieba do
péle zapojit odborniky z nejriznéjsich
profesi. Svym zplsobem se daji viech-
ny relevantni sluzby zahrnout pod termin
détskd paliativni péce, kterd se na rozdil
od paliativni péce u dospélych nevénuje
nemocnému a jeho rodiné pouze v po-
slednich tydnech nebo mésicich zivota.
Jsme radi, ze diky fungovdni Pracovni
skupiny détské paliativni péce pti Ceské
spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP
se i v Ceské republice za¢ind tato oblast
dynamicky rozvijet. Véfime, ze predloze-
nd studie pomuze v pochopeni toho, co je
pro tyto rodiny opravdu ddlezité.

Kristyna Poldkovd,
Anna Tuckovd,
Martin Loucka



Metodologie

V ramci této studie byla zpracovana data
z ruznych zdroju, pfiéemz prevaznd &ast
byla zalozena na dvou metodach sbéru
dat - rozhovorech a analyze vefejné do-
stupnych zdroju.

Potteby rodin byly zjisfovdny pomoci roz-
hovor( s rodidi, ktefi pecuji o dité s vdznym
onemocnénim nebo postizenim a s pozU-
stalymi rodic¢i po ztraté ditéte. Rozhovory
vychdzely z polostrukturovaného proto-
kolu s cilem identifikovat prioritni potfeby
rodin svdzné nemocnymi détmi. Vybér
rodi¢l odpovidal indikaénim skupindm
onemocnéni, kterd jsou cilovou skupinou
pro détskou paliativni péci podle mezina-
rodnich standardd IMPaCCT [IMPaCCT,
2014]. Celkem bylo provedeno 15 rozho-
vor(i s16 rodi¢i v 9 méstech v CR. Design
studie byl schvdlen etickou komisi Centra
paliativni péce a vsichni respondenti byl
informovadni o povaze vyzkumu a poskyt-
li informovany souhlas se zapojenim do
projektu. Studie byla doplnéna o data z 9
rozhovord, které byly provedeny v rdmci
jiného projektu na stejné téma [Poldkovd,
2016]. Rozhovory trvaly prdmérné 71 minut
a ziskand data byla analyzovdna za po-
moci metod zakotvené teorie. Rozhovord
se prevazné Ucastnily matky déti (22 z cel-
kového poétu 25 respondent(), protoze
otcové vzhledem k pracovnimu vytizeni
neméli ¢as nebo se rozhovoru nechté-
li z4c¢astnit, pfipadné se jednalo o matky
samozivitelky. Kromé rozhovord byly in-
formace o zkusenostech rodin v podob-
nych situacich zjisfovdany také z relevantni
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odborné literatury na dané téma. Jména
vtextu studie jsou zménéna z dlvodu
ochrany ucastnikl vyzkumného Setfeni.
Pro kapitoly ¢&islo 3, 4 a 6 byla pouzita jako
jeden ze zdroja diplomovd prace jedné
z autorek této studie [Poldkovd, 2016].

Analyza sluzeb, které jsou v soucasnosti
v Ceskeé republice témto rodindm k dispo-
zici, probihala na zdkladé analyzy verej-
né pristupného registru socidlnich sluzeb,
informaci ziskanych z krajskych odbor(
socidalnich sluzeb, informaci od dotazo-
vanych rodi¢d a ddle metodou snowball
sampling, kdy oslovené organizace samy
navrhovaly dalsi relevantni sluzby. Sluzby
vytipovanych organizaci, které odpovida-
ly zadanym parametrdm (péce o déti se
zdravotnim, télesnym a kombinovanym
postizenim, domdci zdravotni péce o déti,
respitni péce pro déti, détské staciondre,
asistenéni sluzby pro déti, pecovatelské
sluzby bez omezeni véku, détské hospice
apod.), byly ovérovdny telefonicky pomoci
strukturovaného rozhovoru. Z koneéného
seznamu jsou tak vylouceny sluzby, jejichz
verejné dostupny profil nenaplioval za-
kladni kritéria (nebyly uréeny zdravotné
postizenym détem), sluzby, jejichz verejné
dostupny profil tato kritéria sploval, ale
byly vylouceny na zdkladé telefonického
rozhovoru, a sluzby, které se opakované
nepodatilo kontaktovat.

Vysledky studie pfindsi informace o dopa-
du vdzné nemoci ditéte na celou rodinu
a ilustruji potfeby téchto rodin. Studie ma-

puje potieby rodin béhem celé faze péce
o dité s zivot limitujicim nebo Zivot ohro-
zujicim onemocnénim od narozeni az po
umrti ditéte véetné faze truchleni. Dllezi-
tou soucdsti studie je také vlastni reflexe
rodi¢d na dostupné sluzby a jejich dopo-
ruceni pro zlepseni péce, které by pro né
bylo smysluplné.

1



Détska paliativni péce

Cilem této kapitoly je predstavit zakladnf
terminy a koncepty, se kterymi se ve studii
ddle pracuje, zejména pak podstatu détské
paliativni péce jako svébytného pfristupu,
a dadle osvétlit povahu onemocnéni, ktera

do této oblasti spadaji. Svétova zdravot- .
nickd organizace (WHO) uréila v roce 1998

nasledujici definici détské paliativni péce
(pfevzato z IMPaCCT": Standardy détské
paliativni péce v Evropé, 2014):

+Détskd paliativni péce je aktivni komplet-
ni péci o somatickou, psychickou a spiritu-
alni dimenzi nemocného ditéte a zahrnuje
také poskytovani podpory rodiné. Péce
zadind v okamziku stanoveni diagndzy
nemoci a pokracuje bez ohledu na to, zda
je dité lé¢eno se zamérenim na diagnos-
tikované onemocnéni. Zdravotnici musi
zhodnotit a minimalizovat fyzické, psy-
chické a socidlni stradani ditéte. Efektivni
paliativni péce vyzaduje Siroky multipro-
fesnfi pristup, ktery zahrnuje i rodinu a vy-
uzivd komunitni zdroje; tato péée muze
byt Uspésné zajisténai s limitovanymi pro-
stredky. Pé¢e mize byt poskytovéna v pe-
covatelskych ustavech, ve zdravotnickych
zarizenich i vdomdcim prostiedi.”

Pediatricka paliativni péce se odlisuje od
péce uréené dospelym zejména spektrem
diagnoz, které déti pro tuto péci kvalifikuji.
Typickymi diagnézami v détské paliativni
péci jsou dystrofie, dédi¢nd metabolickd
onemocnéni a tézké komplexni vyvojové
vady. Charakteristickou vlastnosti téchto
chorob je casta nepredvidatelnost rych-
losti jejich rozvoje u jednotlivych pacien-
td, coz zdravotnikdm velmi komplikuje
schopnost odhadnout predpokladanou
délku Zivota. Oproti dospélé paliativni
péci, zejména poskytované v klasickych
hospicich, je délka poskytovani détské pa-
liativni péce vyrazné delsi, détsti pacienti
jsou v paliativni péci casto déle nez rok
[Feudtner, 2011].

* IMPaCCT- Mezindrodni setkani pro paliativni péci u déti, Trident — International Meeting for Palliative Care in Children, Trident.

3.1 » SPECIFIKA PEDIATRICKE PALIATIVNi PECE

Pediatrickd paliativni péce se zaméruje na udrzeni co nejvyssi mozné kvality Zivota nemoc-
ného ditéte. Zabyvd se nejen fyzickymi, ale také psychickymi, socidlnimi a dusevnimi po-
trebami ditéte. Péce je komplexni a zahrnuje podporu celé rodiny véetné sourozencl a po-
kracuje i po Umrti ditéte, kdy pro rodinu nastavd dlouhé atézké obdobi truchleni [Liben,
Papadau, Wolfe, 2008; Husovskd, 2014; American Academy of Pediatrics, 2010]. Pro posky-
tovani kvalitni paliativni péce je stézejni, aby byla v jejim pldnovani zahrnuta celd rodina.

Poskytovatelé paliativni péce musi také brat ohled na vyvoj ditéte, a to nejen na vyvoj fyzicky,
ale i emociondlni a kognitivni. Je ddleZité si uvédomit odlisné komunikacni dovednosti, které jsou
ovlivnény nejen vékem, ale i nemoci ditéte, a rozlisovat jeho potieby podle aktudiniho stupné
vyvoje [Husovskd, 2014]. Déti také maji pravo na vzdéldvani a pfiméreny vyvoj a tyto potieby je
pfi poskytovdni péce nutno zohlednit. | nemocné déti by mély mit moznost udrzet si své konicky
a oblibené aktivity a udrzovat své vztahy s vrstevniky [Husovskd, 2014; Goldman, 1998].

Paliativni péce by neméla byt poskytovdna jen v zdvéru zivota ditéte, ale také détem
s chronickym onemocnénim, které soucasné absolvuji kurativni [écbu [Crozier, Hancock,
2012; American Academy of Pediatrics, 2010]. Paliativni péce se zaméruje na kontrolu
symptom( a udrzeni kvality Zivota nejen na konci Zivota; zadind stanovenim diagnozy
zivot limitujiciho onemocnéni. Tento pfistup (parallel planning) zahrnuje paliativni péci
poskytovanou soucasné s lé¢bou, kterd muize byt kurativni [Mellor, Heckford, Frost, 2011].
Zarazeni paliativni péce béhem lécby poskytuje détem a jejich rodindm nejlepsi moznou
dostupnou péci [Crozier, Hancock, 2012].

Americkd pediatrickd asociace (2010) uvadi, ze je tézké pfesné pojmenovat viechny
typy détskych pacientl, pro které mize byt paliativni péce prospésnd. Pokud ale bude
paliativni péce poskytovdna pouze détem s termindlnim onemocnénim a détem, které
bezprostfedné umiraji, mdze se stat, ze mnoho déti nebude mit k paliativni péci pfistup
a nékteré déti zemrou dfive, nez budou mit paliativni péci k dispozici. Pro indikaci palia-
tivni péce je proto nutnd $irsi definice, kterd zahrnuje také déti s Zivot ohrozujici nemoci.

3.2 - DELENi NEMOCI V PEDIATRICKE PALIATIVNI PECI

V détské paliativni péci se onemocnéni, kterd mohou vést k zahdjeni paliativni péce, déli
do dvou skupin, a to na Zivot limitujici onemocnéni a Zivot ohrozujici onemocnéni.

——  Zivot limitujici onemocnéni (,life-limiting") jsou definovana jako stavy, kdy je pred-
¢asné umrti obvyklé a neni nadéje na vyléceni (napf. Duchennova svalovd atrofie).

——  Zivot ohrozujici onemocnéni (,life—threatening”) jsou nemoci, u kterych je vyso-
kd pravdépodobnost pfed¢asného umrti v disledku tézké nemoci, ale zdrovern
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muze existovat $ance na dlouhodobé preziti do dospélosti (napf. onkologickd
onemocnéni, vazné urazy).

Détské diagnozy, které mohou byt indikaci pro paliativni péci, je dale mozné rozdélit do
¢tyr kategorii. Tyto kategorie byly stanoveny Asociaci pro déti s Zivot ohroZujicim nebo ter-
mindlnim onemocnénim a jejich rodiny”a Kralovskou skolou détského lékarstvi a détského
zdravi ve Velké Britanii” [IMPaCCT: Standardy détské paliativni péce v Evropé, 2014].

——  Skupina 1: Onemocnéni ohrozuijici zivot. Kurativni terapie je primarné moznd, ale
muze selhat. Pristup k paliativni pééi mze byt nezbytny pfi selhdni 1é¢by nebo bé-
hem akutniho zhorseni zdravotniho stavu. Pfi remisi ¢i vyléceni neni jiz paliativni péce
nutnd. Jednd se napf. o nddorovd onemocnéni, nezvratné selhdni jater, ledvin, srdce.

— Skupina 2: Onemocnéni, kde predéasnd smrt je nevyhnutelnd. Mohou nastat dlou-
hd obdobi intenzivni [é€by, jejimz cilem je prodlouzeni Zivota a umoznéni Ucasti na
béznych dennich ¢innostech. Napf. cystickd fibréza, Duchennova svalova atrofie.

— Skupina 3: Progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni 1é¢by. Lécba je vy-
hradné paliativni a maze trvat mnoho let. Napf. Battenova choroba, svalovd dy-
strofie, mukopolysacharidosa.

— Skupina 4: Nezvratné, nicméné neprogresivni onemocnéni zpusobujici komplex-
ni zdravotni postizeni, které vede ke komplikacim a vysoké pravdépodobnosti
pred¢asného umrti. Napf. tézké formy mozkové obrny a kombinovand postizeni
po poranéni mozku nebo michy, tézké komplexni vyvojové vady.

3.3 * TRAJEKTORIE NEMOCI

Ackoliv pediatricka paliativni péce sdili nékteré znaky a cile s paliativni péci pro dospélé pa-
cienty, existuji mezi nimi zdsadni odli$nosti, které je nutné si uvédomit. Déti umiraji ndsledkem
jinych onemocnéni nez dospéli a jejich celkovy pocet je vyrazné mensi. Onemocnéni, kterd se
vyskytuji i u dospélych, mohou mit u déti jiny pribéh. Lisi se také ¢asovy pribéh nemoci, kdy
déti mohou potrebovat paliativni péci nejen dny a tydny, ale také v pribéhu mnoha let [Bur-
kertovd, Novdkovd, Dvordakovd, 2005; Husovskd, 2014; Goldman, 1998].

Trajektorie nemoci se odviji od typu onemocnéni, které je mozné zaradit do vyse uvede-
nych skupin. U téchto déti se trajektorie nemoci vyznacuje péti odlisnymi fazemi, které
byly stanoveny na zdkladé studie provedené v roce 2010 ve Velké Britanii [Wood et al.,
2010]. F&ze jsou ndsledujici:

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families

hid Royal College of Peadiatrics and Child Health in the UK - RCPCH
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PFizplisobovani se Smrt
nové normalité (a ndsledny proces
(ptizplsobovani se novému truchleni a posmrtny vztah se
Diognéza zpUsobu fungovani a postizeni) zemrelym ditétem)
Ztrata normality Paliativni faze

(prvni vyznamna ztrata zakladni (hospicovd péce a zaméreni

schopnosti jako je mobilita, polykdni) pée na zvladani ptiznakd)

Rodiny, které se studie zu¢astnily, identifikovaly mnoho milnikd, které uréovaly dalsi vyvoj
celé situace. Tyto okamziky ¢asto predstavovaly pro rodiny klicové momenty i z pohledu je-
jich zvladdni, zranitelnosti a dalsich potreb, pricemz nékteré jsou spole¢né pro vsechny typy
nemoci, zatimco jiné se lisi podle typu nemoci. Spole¢né milniky zahrnovaly napf. vyskyt
prvnich pfiznakd nemoci, samotné vysetieni, stanoveni diagndzy, ztrdtu mobility a hospita-
lizaci. Milniky, které byly vyrazné spojeny s urcitym typem nemoci, byly konkrétni intervence
jako napfiklad zavedeni gastrostomie, nutnost viastniho hleddni informaci, zmény v chovd-
ni ditéte a postupné ztraty kognitivnich schopnosti a feci [Wood et al., 2010].

Jednotlivé milniky jsou pro rodice ¢asto spojeny s pocitem ztraty (napf. zména identi-
ty zdravého ditéte v nemocné zahrnuje vyznamnou ztratu nadéje, snl a aspiraci, které
maiji s ditétem spojeny) a rodi¢e potfebuji dostatek ¢asu na prizplsobeni se nové situaci
[Goldman, Hain, Liben, 2006]. BEhem pribéhu nemoci dochdzi ke zméndm stavu ditéte,
na které musi rodina reagovat a pfizpUsobovat se jim. Hynsonovd [v Goldman, Hain, Li-
ben, 2006: 20] uvadi:

,Zivotni zkuSenost s nemoci obndsi pro détii jejich rodiny mnoho zmén: ze zdravi do ne-
moci, z jedince na pacientaq, z rodiée na ,zdravotni sestru’. V pribéhu nemoci se objevuji
i €asté zmény...od souhrnu znepokojivych pfiznaki k diagnéze, od diagnézy teoreticky
vylééitelného onemocnéni k nevylééitelné nemoci, od Zivota ke smrti.”

Tyto prechody jsou spojovdny s vysokym stupném nejistoty a mohou byt ndhlé &i postup-
né. Dopad téchto zmén je jednotlivymi ¢leny rodiny prozivdn ¢asto asynchronné, coz maze
zpUsobit dalsi konflikty a stres v rodiné [Bergstraesser, 2013]. Pro trajektorii pacientl v dét-
ské paliativni péci je pfiznaéné, ze mnoho déti opakované prozije ndhlé a zivot ohrozujici
epizody. V téchto situacich jsou rodic¢e casto informovani, ze dité pravdépodobné zemre,
aviak navzdory progndze se dité zotavi. Tento fenomén se nazyvd Lazarlv syndrom a pro
rodice je velmi intenzivni a vycerpdvajici [Goldman, Hain, Liben, 20086].
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Dopad nemoci na rodinu

ze zahraniéni i tuzemské literat

rd se vénuje dopadu vazné nemoci na
fungovani rodinného systému - rodiéu,
sourozencu i prarodiét nemocného dité-
te. Shrnuti je doplnéné o vlastni poznatky
z vyzkumného Setfeni. Kapitola je teore-
tickym podkladem pro reflexi dat od ro-
di¢d zapojenych do nasi studie, kterd je
predstavena v kapitole nasledujici.

Vdazné onemocnéni nebo postizeni ditéte
se odrazi na celé rodiné. Narozeni ditéte,
u kterého je po porodu zjisténo vazné po-
stizeni, je silné traumatizujici zkusenost, na
kterou se rodina musi adaptovat [Gold-
man, Hain, Liben, 2006]. V situacich, kdy je
zdvazné onemocnéni zjisténo v pribéhu
zivota ditéte, musi rodice pfijmout skutec-
nost, ze jejich az doposud zddnlivé zdravé
dité trpi védznym onemocnénim, které ma
nebo postupem casu bude mit vyrazny
dopad na jejich Zivot.

Dopad vézné nemoci ditéte na rodinu se
projevi na vSech Urovnich. Odrazi se na
vztahu rodi¢d, ma vyrazny vliv na dalsi Zi-
vot matky, kterd se vétsinou stadvd hlavni

pecujici osobou, a zfetelné nemoc ovliv-
fuje také sourozence [Caicedo, 2014; Mc-
Cann et al.,, 2012]. Nemoc ditéte mize vést
k rozdéleni rodiny na dvé jednotky, kdy
jedna je tvorena ofcem a zdravym sou-
rozencem a druhd matkou a nemocnym
ditétem, pripadné naopak. Toto muize
byt vyraznéjsi urodin, které podstupuji
opakované hospitalizace ¢&i terapeutic-
ké pobyty nebo za léc¢bou musi dojizdét.
Nékteré rodiny tuto situaci Fesi zménou
bydlisté tak, aby byly v blizkosti nemoc-
nice a mohly lépe fungovat jako rodina.
V nékterych rodindch ale rozdéleni rodiny
ma trvaly charakter a ndroénost péce pak
zUstava hlavné na jednom z rodicd.

Zavaznd nemoc nebo postizeni a umrti ditéte muize vést az k rozpadu vztahu rodic¢d
a k jejich rozvodu ¢&i rozchodu. Obzvldsté v pripadech, kdy vztah nebyl pfilis funkéni uz
pied krizovou situaci, nemoc nebo Uumrti ditéte mlze rozchod urychlit [Schwab, 1998;
Albuquerque et al., 2015]. Nemoc ditéte ale mize mit také opaény efekt a vést k posileni
partnerského vztahu rodi¢d ake stmeleni celé rodiny, kdy se mluvi o takzvaném
posttraumatickém rozvoji [Mares, 2009].

Véaznda nemoc &i postizeni ditéte md vlivi na zplsob, jakym rodina funguje a vede k ome-
zeni véech jejich ¢lend. V zdvislosti na ndro¢nosti lé¢ebného rezimu, které dité potiebuje,
dochazi k tomu, ze rodiny maji velmi malo volného ¢asu, ktery mohou vénovat né¢emu
jinému nez terapiim, rehabilitacim nebo Ié¢ebné péci [McCann et al., 2012]. Nicméné pro
rodice je dllezité, aby jejich déti mohly zit co nejvic normdiné a byt zapojeny do bézné-
ho Zivota. To zahrnuje navstévu zdkladni skoly, vylety, mimoskolni volnocasové aktivity,
dovolenou, tdbory pro déti, aby déti mély kamarady, omezeni pobytl v nemocnici na
minimum a omezeni dopadd nemoci na dité v maximdlni mozné mite.

To je ale mozné jen diky velkému Usili rodi¢d, kdy veskeré aktivity musi mit peclivé napld-
novany a promysleny dopredu. Vylety ¢i dovolend jsou vybirdny s ohledem na potieby
ditéte. Ubytovdni musi splhovat rdzné podminky, jako je napf. bezbariérovost, sland voda
v bazénu, desinfekce odpadd, dostupnost dietni stravy apod. Rodic¢e také musi s sebou
vozit zdsoby 1ékq, rdzné pomucky a dalsi vybaveni, které je pro jejich dité nezbytné. Toto
predstavuje také ndrocny logisticky problém, kdy s sebou musi prevdazet velké mnozstvi
véci, mit povoleni do letadel a vhodné vybaveni pro uchovdni lékd b&hem prepravy.
Spontdanni aktivity jsou proto pro rodiny velmi vzacné az nemozné [McCann et al., 2012].

Rodice casto ziji v neustdlém strachu a napéti, protoze netusi, kdy dojde ke zhorseni
zdravotniho stavu ditéte, které budou muset akutné resit. V pripadech, kdy ¢asto dochdzi
k ne¢ekanému zhorseni stavu ditéte, jsou rodice vystaveni zna¢nému psychickému tla-
ku. Z&roven maji pocit, ze nemGzou nikdy Uplné ,vypnout” a polevit ve své obezietnosti,
protoze musi byt neustdle v pohotovosti, af uz proto, ze mize dojit k akutnimu zhorgeni
zdravotniho stavu, nebo proto, ze dité vyzaduje stdlou asistenci druhé osoby napf. pfi
krmeni, poddvani véci, usmériiovani nevhodného chovani [Bourke-Taylor, 2010; McCann
et al., 2012].

4.1 - DOPAD NA RODICE

Onemocnéni ditéte znamend pro rodinu velikou z4atéz a predstavuje stresujici situaci,
které se rodina snazi pfizpusobit. Hlavnimi pelujicimi osobami se stdvaji rodice, pficemz
roli hlavniho pecovatele vétsinou pfijimaji matky.

Dopad nemoci ditéte na oba rodic¢e je znacny, ale vyraznéjsi je u matek. Vzhledem
k fomu, ze vétsina déti vyZzaduje ndrocnou péci, dochdzi k tomu, Zze matky jsou nuceny
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ukoncit své zaméstndni, pokud nejsou v dobé, kdy je nemoc zjisténa, na rodic¢ovské do-
volené, a ¢asto se vzddvaji svého osobniho i pracovniho Zivota, aby mohly o dité pecovat
[Crowe, Michael, 2011, McCann et al., 2012].

Pro rodice pecujici o dité s komplexnimi potfebami je asto obtizné spojit péci s praci
a najit zaméstnani, které by jim umoznovalo flexibilni pracovni dobu nebo zkraceny pra-
covni Uvazek. V nékterych rodindch se matky vraci do zaméstnani poté, co dojde ke sta-
bilizaci zdravotniho stavu ditéte nebo je jejich péce zajisténa napf. ve skole nebo osobni
asistentkou. Zaméstndani predstavuje pro rodice také urcitou formu mentdiniho odpodin-
ku od ndrocné péce o dité.

Péce o déti s postizenim je casto celodenni a velmi fyzicky ndro¢nd, coz se odrdzi na
psychickém i fyzickém stavu pecujicich osob. Obzvldsté u déti, které jsou nepohyblivé, je
nutnda péce rodice iv noci. To vede k chronickému nedostatku spdnku. U rodi¢l dochdzi
k fyzickému vy&erpdni, Unavé a objevuji se u nich vlastni zdravotni problémy [Caicedo,
2014; Crowe, Michael, 2011]. Rodice uvddéli, ze ale ¢asto nemaji ¢as své vliastni zdravotni
problémy fesit a zdroven maji obavu, aby byli schopni péci o dité zvlddnout dlouhodobé.
Dopad na psychickou stranku rodic¢e spojovali s faktem, Ze Ziji v permanentnim stresu,
pohotovosti a strachu o své dité [Caicedo, 2014].

Rodice zdroven maji velmi mdlo prostoru pro viastni odpocinek. V pfipadé, ze oba rodice
jsou schopni se o dité postarat a mohou se v péci prilezitostné vystridat, je pro né témér
nemozné travit spoleény ¢as jen ve dvou. Zajisténi péce treti osobou je vétsinou velmi
obtizné a také finanéné ndrocné.

Dlouhodobd péce o nemocné nebo postizené dité, kterd neni spole¢nosti nijak ohodno-
cena, také vede k tomu, ze se matky citi nedocenéné a pro spolec¢nost zbytecné.

4.2 - DOPAD NA SOUROZENCE

Nemoc ditéte zasahuje rodinu jako celek, a ovliviuje tak i sourozence. Sourozenci jsou ale
¢asto opomijenou skupinou, na jejiz potieby se zapomind [Kdrova, Blatny, Bendovd, 2009].

V ptehledové studii provedené kolektivem autord [Karovd, Blatny a Bendovd, 2009]
vénujici se psychosocidlnim potfebdm zdravych sourozencl onkologicky nemocnych
déti, jsou zdravi sourozenci nazyvdni ,zapomenutymi détmi“. Studie uvadi, ze potie-
by sourozenct jsou prehlizeny, podcenovdny a nedostateéné napliiovany a uspoko-
jovdny. Pokud nejsou sourozenci dostate¢né informovdni o nemoci ditéte a nejsou
zapojeni do lé¢by, mGze dojit k jejich nepochopeni celé situace, které mdze mit za
ndsledek obavy o vlastni zdravi ¢i o zdravi ostatnich. Zdroverh mohou mit pocit viny
i Ulevy, Ze oni sami nejsou nemocni jako jejich bratr &i sestra. Kromé téchto pocitd
mohou citit zlost, Ze nemocny sourozenec narusuje jejich vlastni Zivot a zivot celé
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rodiny. Kromé pocitd viny, zloby &i nejistoty sourozenci také zazivaji pocity studu za
to, ze je jejich sourozenec nemocny ¢&i umird, nebo se stydi za to, Ze nemocny souro-
zenec je viditelné odlisny od svych vrstevnikd [Firthovd, Luffova, Oliviere et al., 2007].
Sourozenci mohou nemocnému ditéti zdvidét pozornost, které se mu dostdvd nejen
od rodic(, ale od celé §irsi rodiny a zdroven s timto pocitem zazivat pocit viny, Ze maji
takové myslenky [Goldman, Hain, Liben, 2006].

Vé&znd nemoc &i postizeni ditéte ale mize mit na zdravého sourozence i pozitivni dopad.
Sourozenci se mohou stat pecovateli, starat se o svého nemocného sourozence a prebi-
rat za néj uréitou zodpovédnost. Mohou byt soucitngjsi, citlivéjsi a vice si cenit dobrého
zdravi nez jejich vrstevnici [Goldman, Hain, Liben, 2006]. Zdravi sourozenci mizou ziskat
vy§8i odolnost v&i stresu, mize dojit k rychlej$imu rdstu osobnosti a pozitivnich stranek
charakteru [Mares, 2012]. Sourozenci maji také vyssi miru zodpovédnosti, jsou zralej-
i a nezdvislejsi. Maji zvy$enou schopnost empatie, soucitu a tolerance, coz mdze vést
k pozdéjsi volbé prace v pomdhaijicich profesich [Murray, Sargent a kol., podle Karové,
Blatného a Bendové, 2009].

Karovd a kol. (2009) uvddi nésledujici faktory, které sourozencdm usnadnuji zvliddnout
novou situaci a pfijmout zmény, k nimz v rodiné dochdzi: oteviend komunikace, infor-
movanost adekvatni véku, aktivni zapojeni sourozence do péce o nemocného a pokra-
¢ovani ve vlastnich aktivitdch. Oteviend komunikace v rodiné zabranuje vzniku izolace
a odcizeni. Sourozence je potfeba pravdivé informovat adekvatné k jejich véku o nemo-
ci, lé¢bé i moznych komplikacich. Dostatecnd informovanost vede k lepsimu pochopeni
nutnosti zmén v rodiné. Sourozenci by méli byt aktivné zapojeni do péce o nemocného
sourozence, protoze jejich zapojeni vede k udrzeni celistvosti rodiny a zabrarnuje poci-
tim osamoceni a Uzkosti. Zdravi sourozenci maji byt podporovdni ve svych aktivitdch
a zdjmech, aby mohli zazivat pocity ,normalnosti’, maji mit prilezitost ziskat zdzitky mimo
rodinu a mit moznost relaxace.

Rodice, kteti se této studie zucastnili, uvadéli, ze dopad na zdravé sourozence byl vy-
razny. Sourozenci byli nuceni novou situaci pfijmout a pfizpdsobit se ji. Castd a ne-
¢ekand nepfitomnost matky a nemocného sourozence vede k Uzkostnym stavim, ply-
noucim z nejistoty a strachu o sourozence. V nékterych rodindch doslo az k nervovému
kolapsu sourozence. Sourozenci kromé strachu a Uzkosti pocifovali také vztek vici své-
Mu nemocnému sourozenci.

Ve vétsiné rodin dochdzelo k zapojeni zdravého sourozence do péce a starsi sourozenci
¢asto pomdhali i s péc¢i o domdcnost.

Nemoc ditéte md také dopad na predskolni a skolni dochdzku a mimoskolni aktivity
zdravych sourozenc. Hlavné v rodindch, kde je nutnd izolace nemocného ditéte od oko-
li, dochdzi vétiinou soucasné i k izolaci sourozencd. Déti tak napf. nechodi do matefské
Skolky, protoze je prilis veliké riziko, Ze by mohli onemocnét a nakazit nemocného sou-
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rozence. Rodi¢e také nemaiji na zdravé sourozence tolik ¢asu, kolik by chtéli. U mladsich
sourozencl bylo ¢asté, Ze museli chodit do nemocnice joko doprovod, protoze nebylo
mozné zajistit jejich hlidani.

Dopad celé situace na zdravé sourozence si ale vsichni osloveni rodi¢e uvédomova-
li, snazili se jej co nejvice omezit a celd situace je velmi trdpila. Rodice chtéli, aby zdravi
sourozenci méli své konicky a mohli travit ¢as i mimo domov. V nékterych pfipadech vyu-
zivali také psychologickou péci. Nicméné rodice by uvitali komplexnéjsi péci o sourozence
a vzdjemné setkdvani sourozenct stejné nemocnych déti.

4.3 - PRARODICE

Vé&znd nemoc ditéte mda dopad na celou rodinu véetné prarodi¢d [Brown, Warr, 2007].
Prarodi¢e zUstavaji rodi¢i svych détii v jejich dospélosti a v okamziku, kdy dojde ke krizi, je
jejich role rodi¢l vyraznéjsi a snazi se svému ditéti, i kdyz uz dospélému, pomoci [Stroebe
et al., 2010]. Prarodice jsou velkym zdrojem podpory v pfipadé nemoci ditéte a béhem
nemoci vnoucete ¢asto rodiné poskytuji velmi ddlezitou praktickou pomoc a podporu
[Stroebe et al., 2010; Hall, 2004].

Pokud dité zemre, prozivaji prarodice dvojitou ztratu. Prarodice truchli nejen nad ztrdtou
svého vnoucete, ale také nad ztratou, kterou prozivd jejich viastni dité, nyni jiz dospélé.
Jejich zarmutek je proto nazyvdn dvojitym zarmutkem [Firthovd, Luffovd, Oliviere et al.,
2007; Goldman, Hain, Liben, 2006]. Prarodice se tak vyrovndvaji nejen se svym vlastnim
zdrmutkem, ale také se zarmutkem svych déti.

Smrt vnoucete znamend zménu v jejich roli prarodice, obzvldst pokud se jednalo o jejich
jediné vnouce, mize mit na prarodi¢e dopad jak psychicky, tak fyzicky, a mize se od-
razit se na jejich zdravotnim stavu [Tedeschi, Calhoun, 2004; Brown, Warr, 2007]. Kromé
zdrmutku mohou prarodiée zazivat i pocity viny, ze oni sami, ackoliv jsou stafi, zGstali
nazivu, zatimco jejich vnouce zemrelo [Firthovd, Luffovd, Oliviere a kol., 2007; Goldman,
Hain, Liben, 2006]. Prarodi¢e také mohou mit horsi pfistup k podplrnym sluzbdm, pro-
toze pozornost a podpora, kterd je jim vénovdna, je velmi mald [Stroebe et al., 2008].
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Potreby rodin behem péce

onemochénim

Rodiny, které pecuji o dité s Zivot limituji-
cim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim
maiji $irokou $kalu potieb. Od narozeni di-
téte a zjisténi diagndzy az po umrti ditéte
potkavaiji rodiny Sirokou $kdlu odbornikd —
zdkladni potfebou viech rodin je tedy do-
stateénd komunikace, vzdjemny respekt
a efektivni koordinace péce. K usnadné-
ni péce o dité potrebuji rodiny dostupné
zdravotni a socidlni sluzby, podporu od
své rodiny, prdatel i okoli, pfijeti od spo-
lecnosti a zajisténi toho, aby mohly Zit co
nejvice normdlné a jejich dité mohlo Zzit
spokojeny a Stastny Zzivot navzdory své
nemoci nebo postizeni. Vtéto kapitole
prezentujeme potieby, které vyplynuly

o dité s zivot limitujicim
nebo zivot ohrozujicim

z rozhovorl s 25 rodidi, pecujicimi o déti
s vdznou nemoci (blize k metodologii roz-
hovor( viz kapitola 2). Zjisténi jsme rozdeé-
lili do dvou kapitol - v této se zaméfujeme
na potfeby rodin béhem péce o nemocné
dité a v ndsledujici kapitole se vénujeme
potfebdm rodin béhem termindlni faze
a po umrti ditéte. U kazdé identifikované
potifeby navrhujeme nékolik doporuceni,
jak zlepsit souvisejici oblast péce.



5.1 - KOMUNIKACE A PLANOVANI PECE

Jak jsme ukazali v ivodnich kapitolach, mize péce o dité, které trpi zadvaznym onemoc-
nénim nebo postizenim, trvat i fadu let. BEhem této doby se rodice opakované dostavaji
do nemocniéniho prostiedi a setkdvaiji se s [ékafi, zdravotnimi sestrami a dalsimi pracov-
niky ve zdravotnictvi. Nékdy relativné dlouhé obdobi, kdy rodiny ¢ekaji na potvrzeni dia-
gnodzy, je pro né znacné stresujici a okamzik, kdy se dozvi diagndzu ditéte, si velmi presné
vybavuji i dlouho poté - véetné zplsobu, jakym jim diagndza byla sdélena.

Vtéto fazi je pro rodi¢e zdsadni mit ddvéru v lékare, mit od zdravotnikl dostate¢nou
podporu a lidsky pristup. Rodi¢e potrebuji mit jistotu, Ze se na lIékafe mohou spolehnout
a ze oni budou jejich ndzor respektovat.

A pak je vyhoda divéra v l1ékafe oSetfujiciho. Tam jako ta divéra
bejt musi a tam zaplafpdnbih ta divéra mezi ndma a odetfujicim
Iékafem funguje, tak to je jako v pohodé.”

(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

Rodi¢e velmi citlivé vnimaji pfistup zdravotnikd nejen k nim samotnym, ale také k jejich
détem. Obzvldasté u déti, které se narodi s viditelnym postizenim, se rodice stdle setkdvaiji
s neprofesionalitou zdravotnikl v podobé nevhodnych poznamek, které je mohou velmi
ranit a navzdy si je zapamatuji a jsou pro né urcitym zdrojem stresu i dlouho poté.

Bohuzel jsme natrefili na pani doktorku, kterd mé rovnou
sefvala, ze kdyby tam jezdili vSichni z cely republiky, tak se tam
prosté zbldznime... a potom kdyz jsme odchdzeli, tak jsem byla
v té ¢ekdrné a slysela jsem, jak doktorka Fikda sestte: To si kazdda
pofidi kripla a pak se divéj...No tak to bylo docela...”

(MATKA SARY, 5 LET, DOWNUV SYNDROM, LEUKEMIE)

Pri komunikaci s Iékafi rodice potfebuji, aby jim byly informace sdélovany srozumitelné
a opakované. Casto jsou jim zdsadni informace preddavany, kdyz jsou ve stavu, ve kte-
rém je pro né obtizné plné pochopit jejich obsah. Rodice potiebuji, aby mohli vyjadrit
svUj ndzor, ktery musi byt bran vézné a méli by mit prostor k diskuzi. Sdélovani $patnych
zprdav predstavuje ale také ndro¢nou oblast pro |ékare, ktefi vétsinou nemaji dostatec-
nou odbornou prupravy, jak $patné zpravy rodi¢dm sdélovat, mohou se citit nepohodiné
v kontaktu s emocemi rodi¢d béhem sdélovdni $patnych zprdv a mohou mit pocity viny,
ze dité nedokdzi vylé&it nebo vzhledem k obtiznému predvidani prognézy mize byt pro
né naro¢né poskytnout rodi¢dim informace o dalsim pribéhu nemoci [Meert et al., 2008].

...vic bych &ekala lidstéjsi pfistup, uz kdyz mi ohlasovali tu
vadu toho srdi¢ka...ja si pamatuju, jak jsem §la z toho
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ultrazvuku, slzy mi sly, my jsme lezeli na té pediatrii, sestry na mé
co, j& jsem vibec nevédéla ani co mam Fict, j& jsem opravdu
nevédéla co mi fekli.”

(MATKA DAVIDKA, 3 ROKY, VROZENA VADA SRDCE, EPILEPSIE)

Pro usnadnéni péce o dité rodice potrebuji, aby péce byla dobfe koordinovdna. Ob-
zvl&sté u déti, jejichz zdravotni stav se ¢asto a nec¢ekané méni, je pro rodiny dilezité,
aby mohli svého osetfujiciho |ékafe kontaktovat dle potfeby, nebo aby méli vytvoreny
pldn péce, ktery budou ostatni zdravotnici respektovat. Vzhledem k tomu, ze déti ¢asto
potiebuji péci nékolika specializaci soucasng, je pro rodiny dilezité, aby péce probihala
mezioborové a |ékafi spolu navzdjem komunikovali. Obzvl&sté u onemocnéni, kterd jsou
nespecifickd a déti nemaiji jasnou diagndzu, je pro rodice obtizné najit hlavniho osetfuji-
ciho lékafe a mohou mit pocit, ze nikam nespadaji a nikdo o né nechce pecovat.

Béhem hospitalizace rodice potrebuji, aby mohli byt hospitalizovani se svym ditétem
a byli zapojeni do péce. Zaroven ale potiebuji, obzvldsté u delsich hospitalizaci, aby bylo
prostfedi dostate¢né komfortni nejen pro jejich dité, ale také pro né samotné. Nedostatek
spdnku a nadmérny stres, kterému jsou béhem hospitalizace vystaveni, mdze u rodi¢d
vést ke znacnému vycerpdni a zhorSovat jejich uz tak velmi ndroénou situaci, véetné tr-
pélivosti a ochoty spolupracovat s persondlem zatizeni.

To znamend, Ze okamzité do nemocnice, jd jsem tam s nima

mohla bejt na ldzku v pokoji, mé&li jsme ten pokoj pro sebe, coz

teda byla hroznd vyhoda. Nevim, jak by to bylo, kdyby to neslo.”
(MATKA TONIKA, 7 LET, METABOLICKA PORUCHA)

DOPORUCEN::
Rozvijet komunikaéni dovednosti zdravotnikd pracujicich s détmi a jejich rodinami.

Umoznit v maximdlni mife nepretrzitou pritomnost alespon jednoho rodice spo-
le¢né s ditétem.

Zlepsit koordinaci zdravotnich a socidlnich sluzeb, které rodina vyuziva — napfti-
klad vyuzitim modelu ,pfipadového koordindatora®, ktery by z primarniho praco-
visté kontinudlné provazel konkrétni rodinu a znal by cely kontext.
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5.2 - DOSTUPNOST INFORMACI

Rodice potiebuji mit dostatek informaci nejen o nemoci, kterou jejich dité trpi a o jejim
prabéhu, ale také o podpore, kterd je rodindm k dispozici a na kterou maji ndrok.

Informace se k rodi¢dm dostdvaji z riznych mist. Zdrojem informaci jsou lékafi a dalsi
zdravotnici, ktefi o dité pecuji, jini rodice pecujici o déti se stejnym nebo podobnym po-
stizenim ¢i nemoci, persondl zafizeni, kterd déti navstévuji (Skoly, staciondre), pacient-
skd sdruzeni a centra rané péce. Vyznamnym zdrojem informaci je internet, kde rodice
vyuzivaji nejen eské, ale i zahranié¢ni webové stranky, a velmi oblibené jsou socidlni sité,
které do jisté miry nahrazuji tradi¢ni svépomocné skupiny.

Rodice pfi hledani informaci nardzi na to, Ze situace, ve které se nachazi, je pro né novd
a oni sami nevédi, jaké maji moznosti a co maji hledat. Netusi, na co se zeptat, a proto
pro né mdze byt obtizné formulovat spravné otazky. Informace proto mizou byt pro
rodi¢e obtizné dostupné, napf. o existenci rané péce, jejiz pracovnici mohou rodi¢iim
poskytnout potifebné informace a podporu, se rodic¢e ¢asto dozvidaji mnohem pozdéji,
nez by potrebovali.

...ale spoustu véci, co bych mohla mit, nebo bysme mohli mit, tak

jé o nich viibec nevim, protoZze nemdm jak se o nich dozvédét,

protoze nemél kdo mi o nich Fict, pokud bych si je sama nenasla.”
(MATKA TONIKA, 7 LET, METABOLICKA PORUCHA)

Hleddni informaci je pro rodice ¢asové velmi ndrocné a vycerpavajici a obzvldsté v po-
¢atku nemoci, kdy si zvykaji na novou situaci a jsou zahlceni pééi o dité, maji na hledani
informaci velmi malo ¢asu.

...protoze v tu dobu ty se$ nékde v ty nemocnici, mas svych
starosti dost, smifujes se s diagnézou, takze kdyby se dalo nékam
prijit, plus kdyby oni ti byli jesté k tomu ndpomocni, nebo o to Iépe
radostnéji, a hlavné kdyby byli schopny prosté vopravdu, protoze
ty si budes hledat, kam se obrdatit, co vyplnit, budes to vypliovat
a na to nemdas ¢as ani momentdlné jako myslenky, kdyz jsi tdmhle
hospitalizovand s ditétem v Motole.”

(MATKA TONIKA,7 LET, METABOLICKA PORUCHA)

To, na co madme ndrok, to jsem si zjisfovala sama...Nikdo vdm
vlastné nerek, az pak jsem se dostala do centra rany péce..., az
kdyZ byl Maruice jako rok a pull, tak teprve s vdmi zaéali (doktofi)
nak komunikovat. A tam: ,A maéte...A mate ranou péci?” A ja
fikdm: ,A co to je, ta rand péce?”

(MATKA MARUSKY, 12 LET, TEZKA FORMA DMO)
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DOPORUCENiI:

Rodindm by pomohlo, aby se dozvédély potiebné informace co nejdrive po ur-
ceni diagnézy a aby je nékdo navigoval, na jaké poskytovatele sluzeb se mohou
obrdtit. Je vhodné, aby rodiny dostaly tisténé materidly o nemoci jejich ditéte
(pfipadné také o moznostech podpory) pfimo na primdrnim pracovisti, kde se
jejich dité lé&i. Vzhledem k €asové ndrocnosti a obvyklym mozZnostem zdravot-
nikl se nabizi vyuziti multidisciplindrniho tymu, kde by tyto podptrné informace
mohl poskytovat naptiklad socidlni pracovnik nebo zdravotni sestra.

5.3 - DOSTUPNOST SLUZEB

Rodiny béhem péce o dité vyuzivaji fadu sluzeb, které jim nabizeji rizné formy pomoci.
Problematickd je ale jejich dostupnost a rozsah péce, které dané organizace poskytuiji.
Jednotlivé typy sluzeb véetné poskytovateld jsou uvedeny v pfiloze této zpravy.

Rodice ¢asto nardzina to, Zze o nabizenych sluzbdch nejsou informovani. Situace, ve které
se po zjisténi nemoci ocitaji, je pro né novd a byvd pro né obtizné se v ni zorientovat.

U nékterych diagndz mohou rodiny vstoupit do pacientskych sdruzeni, kterd jim pomda-
haji zvlddnout ndroc¢né situace, poskytuji informace nebo pordda;ji letni tdbory pro déti.
Vzhledem k diagnézdm détské paliativni péce vyuzivaji rodiny také casto sluzeb rané
péce, od které ziskavaji cenné informace a podporu, véetné moznosti zapljéit si pomuc-
ky. Nékterd centra rané péce také organizuji setkavani rodin, kterd byvaji mezi rodici
velmi oblibend. Rand péce se ale vénuje jen détem do sedmi let véku a nékteri rodi¢e pak
maji pocit, Ze uz nemaiji na koho se obrdtit a kde hledat podporu.

Ale jinak vSechno funguje jenom do sedmi let jako...rand péce

a tohleto je do sedmi let. Ve chvili, kdy to dité dovrsi sedm let, tak

uz se s vama jako nikdo nebavi a nikdo uz se o vds nestard.”
(MATKA MARUSKY, 12 LET, TEZKA FORMA DMO)

Pro rodi¢e byvda ndrocné, ze sluzby nejsou ve vétsiné pripadl poskytovdany komplexné
v jednom zafizeni, ale musi za nimi dojizdét do rdznych lokalit. Pfipadné se mize stdt,
ze sluzba je sice v misté bydlisté dostupnd, ale neni pro dité vyhovujici. Obzvlasté u déti,
které vyzaduji individudlini pfistup a nezvladaji pobyt v kolektivu, mdze byt problematic-
ké vhodnou sluzbu najit. Také u déti, které nemdzou do kolektivu kvili zvy$enému riziku
infekci, je problematické zajistit sluzby tak, aby byly poskytovany v domdcim prostiedi.
Muize se jednat napf. o domdci ergoterapii, rehabilitaci nebo jen ndvstévu ucitelky, kterd
by se ditéti mohla vénovat.
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Fakt, kdyby to bylo aspon jednou za tyden, kdyby jenom méla tu
vizi, Ze ma pani ucitelku na jeden den v tydnu na dvé hodiny, ale
ona uz by méla ten pocit, ze mq, ze se tési na jednu navstévu,
kterd s ni néco déld, néco tvofi, Ze mi ukdze, jak ji mGzu rozvijet
ddl, to si zjistuju sama.”

(MATKA NELINKY, 5 LET, ONKOLOGICKE ONEMOCNENI)

Nékteré rodiny pti péci o dité vyuzivaiji sluzeb domaci zdravotni péce (home care), kdy
zdravotni sestry dochdzi za ditétem do mista bydlisté. Najit poskytovatele domdci péce,
kterd by byla ochotna a schopna se postarat i o détské pacienty je ale slozité. Pro nékte-
ré rodice je také problematické to, Ze nemohou mit jednu nebo dvé stalé zdravotni sestry,
které by jim s péc¢i pomdhaly, ale zdravotni sestry se u ditéte stfidaji, a proto radéji sluzbu
ani nevyuzivaji.

Pfes tu..., Ze tam vim od t&ch rodi&l, Ze ty sestfi€ky se st¥idaj,

kazdej den pfijde néjakd jind. PFijdou prosté, jsou nemocny

a presto prijdou k ditéti, ktery je na centrdle. Tak tomuhle prosté

my se vyhybdme ... Prosté ndm nevyhovuje to stfidani téch lidi,

protoze prosté do toho bytu pak chodi pokazdy nékdo jinej.”
(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

DOPORUCENI:

Zaijistit dostupnost relevantnich sluzeb zejména v regionech, ato jak geogra-
fickou, tak finanéni. Bylo by vhodné plosné mapovat pomér nabidky a poptav-
ky, véetné bariér v dostupnosti jednotlivych typu sluzeb (napfiklad pravidelnym
dotaznikovym Setfenim mezi rodi¢i). V mnoha pfipadech se z pohledu rodin jako
idedlni jevi poskytovani péée v domacim prostiedi.

5.4 - POMUCKY

Vétsina déti, které trpi vdznym onemocnénim nebo postizenim, potiebuje fadu pomdicek,
které jim umozriuji vést co nejkvalitngjsi zivot, pfic¢emz na nékterych pomdckach a pfistro-
jich mohou byt déti i Zivotné zdvislé. Pomucky také znaéné uleh&uji rodi¢im péci o dité.

Pomucky ale pfedstavuji problematickou oblast, jejich ziskdni nemusi byt vzdy jednodu-
ché a vyzaduje velké nasazeni rodicq, ktefi si musi zjisfovat, na jaké pomdcky ma jejich
dité ndrok, které pomdicky jsou pro jejich dité vhodné, jaky lékaf jim je mlze predepsat
a Casto také musi shdnét finance na jejich ¢aste¢nou Uhradu. Vzhledem k ftomu, jak déti
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rostou, rodi¢e zadaji o pomucky opakované. Na nékteré pomdcky, jako je napf. mecha-
nicky nebo elektricky vozik, pak maji déti narok jen v urcitych ¢asovych intervalech, ktery
ale nemusi odpovidat potfebdm ditéte. Opakované vyfizovani zddosti o pomucky je pro
rodice ubijejici a vycerpavajici, také maji pocit, Ze musi stdle o néco zadat a shanét do-
state¢né prostredky.

...protoze ty pomucky stoji stradny penize a kdyZ potfebujeme
nebo chceme jako doplatit, tak pozdddme néjakou nadaci, ale
i to, Ze uz po letech vlastné musime zase zazddat, premejslet,
koho se zeptat, koho poprosit, koho pozdadat, je takovy strasné
jako, uz je to Gnavny. Protoze sice my vime, jak to napsat, oni nds
uz taky dobfe znaji, ale uz se ndm prosté nechce, protoze je to
takovy jako smutny, Ze vlastné je to pordad jako po nékom néco
chceme.”

(MATKA PAVLA, 13 LET, SPINALNi MUSKULARN{ ATROFIE)

Uhrada pomdcek a zdravotnického materidlu se také lisi podle typu diagnodzy. U nékte-
rych onemocnéni pojisfovny hradi viceméné vse, co je k péci nutné, zatimco u jinych one-
mocnéni tomu tak neni. Napf. rodiny s détmi, které trpi cystickou fibrézou ¢asto dokupuji
drahé pomdicky, které potiebuji k zajisténi adekvdatni péce o dité.

Né&jaky Iéky se hradéji z pojistfovny, ale tfeba inhalatory se vém
hradi, ale mate narok na jeden za deset let. On samoziejmé
nevydrzi 10 let, uz méme asi ¢tvrtej.”

(MATKA SIMONA A MATOUSE, 14 A 17 LET, CYSTICKA FIBROZA)

Pomlcky, které déti dostavaji nemusi byt vzdy nové, ale mize se jednat o staréi zatizeni.
Toto mdze byt zdrojem obav rodi¢d, ktefi maiji strach, ze budou poruchové a mohou
tak ohrozit Zivot jejich ditéte. Rodice také casto nardzi na to, ze dité md ndrok pouze na
jeden kus dané pomlucky (napf. jeden rehabilitaéni vozik, vertikalizaéni stojan atd.). To
vede k ztizeni péce o dité, protoze je nutné pomdacky prevdzet mezi vlastnim domovem
a zafizenimi, které dité navstévuje (Skola, skolka, staciondr). Néktefi rodice tuto situaci
proto Fesi ndkupem druhé pomdcky z vlastnich zdrojd nebo zddaji nadace o finanéni
podporu. Moznosti je také zapljéeni pomuicek od jinych rodin nebo napf. od rané péce.
Napt. rand péce Diakonie md plj¢ovnu pomicek, kde si rodi¢e mohou pomucky zapujcit
a vyzkouset, zda jim bude vyhovovat.

PomUcky pro déti jsou také finanéné velmi nakladné, a ackoliv jsou hrazeny pojisfovnou
nebo Ufadem prdce, rodiny vétsinou musi dopldcet vysoké castky za Upravy na miru

nebo doplnky, které jsou pro jejich déti nezbytné.

Ze jakdkoliv pomticka je hrazend pojistovnou vzdycky jenom
v takovym Uplné zdkladnim, jakoby $patnym provedeni, pro nds.
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Tak ze mu ¢lovék chce dat mékéi seddk, nebo ja nevim, lip tocici
kolecka, ktery jsou lehéi pro néj a takovy. A ta pojistovna fakt
hradi zdklad a kdyz si tam ddte néco uz jakoby lepsiho, tak uz se
dostdvate...a to jsou ¢astky nebo doplatky, to jsou treba
Ctyficetitisicovy ¢astky, ktery élovék musi doplacet.”

(MATKA JAKUBA, 11 LET, DUCHENNOVA SVALOVA DYSTROFIE)

DOPORUCENI:

Dostupnost pomucek neni dostateénd. Je nutné podporovat vznik dal$ich puj-
éoven pomucek (idedlni by bylo mit opét systematicky sebrané data o poméru
nabidky a poptéavky) a podporovat revizi systému Ghrad za pomucky, kterd by
odstranila nékteré nesystémové bariéry — napfiklad pfilis rigidni rytmus opako-
vanych z&dosti o Uhradu v pfipadé potfeby zakoupeni nové pomicky nebo nea-
dekvétni intervaly, ve kterych se nékteré pomucky propldci.

5.5 « ZASTUPITELNOST V PECI O DITE

Péce o vdzné nemocné a postizené déti je Casto velmi ndroénd a specifickd a pro rodice
byva obtizné byt v péci zastoupen nékym jinym. Ve vétsiné pripadd se hlavni pecujici
osobou stava matka ditéte, kterd s ditétem zUstdvd doma a stard se o néj. S pédi o dité
Casto pomadhaiji i prarodic¢e nebo $irsi rodina.

Vzhledem k ndroénosti péce o déti, rodice uvadéji, ze jsou velmi unaveni a vycerpdni. Aby
rodi¢e dokdzali své dité svéfit do pécle jiné osobé, musi ji dGvérovat a védét, ze se o jejich
dité dokdaze postarat ve véech aspektech. Divéra byvd pro rodice velky problém, protoze
jsou Casto presvédceni, Zze se o jejich dité nedokdze nikdo postarat tak dobre jako oni
sami. Rodi¢e také mohou byt na své dité velmi fixovani a mize byt pro né ndroéné dité
svéfit nékomu jinému a naopak, nékteré déti jsou velmi citové zdvislé na svych rodi¢ich
a $patné sndseji zmény osob ¢i prostredi.

Spi$ z divodu psychologickych teda, ale myslim

i odUvodnitelnych, protoZe prosté je to tak specificka péée, Ze

tam opravdu musi ¢lovék dodrzovat néjaky postupy, ktery si

myslim ty sestry prosté neuméji. A nebo je nedodrzujou.”
(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)
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Kromé vlastnich obav svéfit dité do péce jiné osoby, rodi¢dm také brdni v zastoupeni
v pédi fakt, Ze je pro né tézké najit nékoho, kdo by se o dité v jejich nepfitomnosti dokdzal
adekvatné postarat. Rodiny nardzi na nedostatek osobnich asistentd, ktefi by dokdzali
poskytnout péci, kterou dité potrebuje.

Daldi prekdzkou tykajici se zastoupeni rodi¢d v péci je finanéni aspekt. V pfipadé, Ze si
rodi¢e najimaji pe¢ovatele mimo rodinu ¢&i pratele a jednd se o sluzbu za dhradu, maze
byt finanéni ndro¢nost pro rodinu pfilis zatézujici az nednosna.

Jo aby s ni nékdo pockal, kdo ji zvladne, nebude se ji bat
a nebudete mu muset ddvat pétistovku nebo tisicovku za to, ze
s ni ten den je, protoze stejné na o nemate.”

(MATKA NELINKY, 5 LET, ONKOLOGICKE ONEMOCNENI)

Nékterd pacientskd sdruzeni nabizeji rodindm odlehcovaci vikendové nebo tydenni po-
byty, kde je zajisténa péce o déti, a rodice si proto mohou odpocinout. Vybrand pacient-
skd sdruzeni organizuji letni tdbory pro déti, kde maji nejen tdborovy program a zabavu,
ale také potfebnou |ékafskou pédi. Jednd se napt. o Kolpingovu rodinu Smec¢no a Dech
zivota, ktery organizuje tdbory pro déti na domaci plicni ventilaci.

No, a jesté teda druhd véc, kterd ndm hodné pomdhd a pomohla,
je Kolpingova rodina Smeéno. Oni tam vlastné maji program pro
tyhlety nase déti, jezdi tam Jirka pravidelné na tdbory, coz je
Uplné skvéld véc. Jezdi tam uz leta, vSechny tam znd a my teda
tyden si opravdu odpocineme.”

(MATKA PAVLA, 13 LET, SPINALNi MUSKULARN{ ATROFIE)

To byla strasnd vyjimka, to bylo ted' poprvé, Dech Zivota
organizoval (tdbor), no prosté Gzasny, to snad jako poprvy...ze
udélali, Zuzka méla svyho asistenta a svoji sestticku, dva lidi o ni
pecovali vtom tydnu.”

(MATKA ZUZANKY, 11 LET, SPINALNI MUSKULARN{ ATROFIE)

DOPORUCENiI:

Vzhledem k ndroénosti péée, kterd &asto vede k inavé a vyéerpdni rodiéu, je
potieba, aby rodic¢e v péci mohl nékdo zastoupit. Moznost vyuziti asistencnich
sluzeb a respitnich pobytt je pro rodiée proto velmi vyznamnd, nicméné jejich
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dostupnost a vyuzitelnost je omezend. Rodiny by také uvitaly letni tdborové po-
byty, kde by déti mély volnoc¢asovy program a zdaroven dostupnou zdravotni
péci. Rozvoj této oblasti by rodindm vyrazné pomohl ve zvladani péce o dité.

5.6 - PREDSKOLNI A SKOLNi DOCHAZKA

Navstéva predskolnich a skolnich zatizeni predstavuje dalsi problematickou oblast, kte-
rou rodi¢e s détmi resi. Prestoze skolni dochdzka je povinnd, pro rodi¢e déti se zdra-
votnim znevyhodnénim mdze byt obtizné najit $kolu, kterd bude ochotna jejich dité pfi-
jmout. Rodice nardzeji na odmitavé postoje vedeni skolnich zafizeni a bariérovost skol.
Integrace do béznych zdkladnich skol je ¢asto problematickd nejen u déti s mentdalnim
postizenim, ale také u déti s postizenim fyzickym. Vétsina déti, které jsou integrovdany do
bézné zdakladni skoly, potfebuje mit k dispozici asistenta, af uz osobniho nebo pedago-
gického. Asistent pedagoga je zaméstndn skolou, zatimco osobni asistent je zaméstndan
rodici. Vzhledem k finanéni ndrocnosti, kterou odména pro osobniho asistenta pro rodin-
ny rozpocet vétsinou znamend, a specifi¢nosti péce, kterou déti potiebuji, resi rodice tuto
situaci ¢asto tim, Ze osobniho asistenta ditéti délaji oni sami. V pripadé, Ze dité neni inte-
grovdno do bézné zdkladni skoly, déti navstévuji specidini zdkladni skolu nebo staciondr.

...ze Honza chodi uz sedmym rokem do skoly, tak j& uz travim

sedmej rok ve skole, protoze mu déldm asistenta...jsem celou

dobu vyuky prosté nékde ve skole, bud’v kabinetu, v knihovné.”
(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

| v pfipadé, kdy je dité zdarné integrovdno do bézné skolni tfidy, rodi¢e mohou nardzet na
to, ze jejich dité neni zapojovdno do viech skolnich aktivit tak jako zdravi spoluzdci. Rodice
také nardzeji na fyzické bariéry skoly, jako jsou schody, neexistence vytahu &i omezené
prostory.

... z&dsadné uditelky vybiraj bariérovy vylety,...neberou ohledy, ale
to je osobnostni. Tam jsou takovy zapskly stary ucitelky, ktery
prosté jedou v roving, Ze se prosté jede tam a tam Zuzanka
nemuze, ale aby se hledalo, kam Zuzka mizZe a mohla byt s tou
tfidou a ona se prosté samozrejmé, uz je to tak ze mi Zuzka rekne
mami uz to nech, ja budu s tebou doma. To pfece neni jako, ona
nepotrebuje s téma détma zazivat jenom pisemky, ona s nima
chce zazivat i.... takze to je jediny minus, ale jinak musim Fict, ze
jako jo, vychdzeji ji vsttic, dokonce Ufad se ted’snazi dostat dotaci
na schodolez, aby mohla do prvniho patra.”

(MATKA ZUZANKY, 11 LET, SPINALN{ MUSKULARNI ATROFIE)
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Nebo ta skola ma dvé patra ... ja uz jsem se nékolikrdt domdhala,
Ze by bylo fajn, kdyby on mohl mit tu tfidu v fom spodnim patre,
protoze oni ho, vytah vede jenom do toho spodniho a pak jesté
musi ho drkocat po schodolezu a jemu to neni pfijemny a mé pani
feditelka rekla: ,...my to takhle mdme. Prvni stupen prosté nahore
a druhej dole, pfes to vlak nejede.”

(MATKA JAKUBA, 11 LET, SPINALNI MUSKULARNI ATROFIE)

Déti mohou mit také problémy v tfidnim kolektivu, mohou mit problémy si najit kamarddy
nebo se stdt ter¢em sikany. Nicméné vétsina rodic¢l v nasi studii uvadéla, ze spoluzdaci se
k jejich détem chovaji velmi hezky, déti maji ve tfidé kamarddy a ve $kole jsou spokojené.
To zddrazriuje vyznam skoly jako podplrné sité pro dité, kterd nabizi zdroje podpory
a pocit, ze dité neni ,jen pacient”.

Opravdu v ty tfidé nemdme nejmensi problém, Ze to mize bejt
kdokoliv z ty tFidy, jestli je to holka kluk, takze si myslim, Zze i vty
tridé to bylo takovy fajn, ze ty déti se naucily odmali¢ka, ze ne
vsichni jsme stoprocentni takzvané a naudily se ho... zjistily, ze
hlava mu funguje normalné. Normainé se s nim bavéji, normalné
fungujou, pomizou mu, kdyz potiebuje.”

(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

K zajisténi vyuky i v pfipadech, ze je dité zdravotné indisponovdno a neni schopno do-
chazet do skoly, je mozné pouzit i alternativni metody, jako je online vyuka, béhem které
je dité vzddlené pfipojeno a muze se vyuky zucastnit z domova, pfipadné z nemocnice i
jiného zafizeni jako by bylo pfimo ve tfidé.

Ve skole ndm vysli vsttic tim, Ze do skoly se ndm podafilo dostat
vyuku online, takZze Honza je z domova schopnej se pfipojit do
vyucovdni, kdy on si sedi doma, v pohodli svyho kfesla a stolu,
nemusi se nikam prevdzet a kdyz prosté je nemocnej, tak se uéi
z domova. ...kdyz jsme chybéli, tak se pfipojoval z nemocnice
pres Skype, z domova pres Skype a ted’ pres ten specidlni
program, kdy on vlastné mize ovlddat i interaktivni tabuli ve tfidé
ze svého poditace. Je tam nasdilenej prostor, kdy komunikuje,
muze psat, mize mluvit, slysi. Je to jako kdyz vlastné sedi v ty
tfidé, ale sedi doma u poéitade, ale ugitel ho vidi, sly$i, mize mu
i psat, rysovat na tabuli a tak. Takze je to takovy prosté fajn.”
(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

Rodi¢e déti, které vyzaduji specidlni dietu nebo poddvdni 1€kl v dobé, kdy jsou ve kole,
také Fesi, jakym zpUsobem zajistit dostupnost jidla a Iékd ve $kole. Pro nékteré déti také

muze byt Skolni dochdazka pfilis ndro¢nd a vést ke zhorsovani jejich zdravotniho stavu.
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Ona to (Skolu) kazdej den jako neddvd, protoze ona je takova
jako houba, ona to strasné jako nasava. A pak je z toho hrozné
unavend. Loni jsme i fesili to, Ze méla vzdycky horecku, jako po
tom, co jsme pfFijeli doma po ty §kole... TakZe jsme tfeba museli
den vynechat a pak zase jet.”

(MATKA MARUSKY, 12 LET, TEZKA FORMA DMO)

V pfipadé, Ze rodice nemohou najit skolu v misté bydlisté, musi do skoly dojizdét do vzda-
lenéjsich lokalit nebo jiného mésta. S progresi nemoci a zhorsovani stavu je také spojeno

pro néj bylo lepsi, aby bylo zafazeno do specidlniho vzdélavani.

Chodi do normaini (Skoly). Bydlime v X. To je takové vesnicka,
mésto maly, tisic obyvatel. Podafilo se ndm, ze chodi v misté, kde
bydlime, coz je super.”

(MATKA ZUZANKY, 12 LET, SPINALNi MUSKULARN{ ATROFIE)

V misté trvalyho bydlisté nas pani feditelka jako do skoly uplné
nechtéla. Ona se bdla,...takze to byl takovej posledni impuls,
kterej nds jakoby, kterej rozhodl, Ze se odstéhujeme.”

(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

DOPORUCENI:

Doporuceni v této oblasti se tykd hlavné vétsi otevienosti kol k inkluzi téch-
to 24ku. Nezbytnym predpokladem je dostupnost asistentd — pedagogickych
i osobnich, tak aby byla zajisténa adekvatini péce o dité béhem skolni vyuky. Déti
potiebuji byt zaélenény do kolektivu tfid a mélo by jim byt umoznéno se Gcastnit
véech skolnich aktivit. Skoly by mély na potieby téchto déti aktivné reagovat
také upravou prostiedi, zejména zajisténim bezbariérovosti skoly.

5.7 - BUDOUCNOST

Kromé béznych kazdodennich starosti rodice také fesi budoucnost svych déti. Rodice si
uvédomuji, ze nemoc ditéte ovliviuje jeho schopnosti a moznosti ve vzdélavdni a uplat-
néni se na trhu prdce. Zaroven ale chtéji, aby jejich déti mohly vyrdst ve spokojené a sa-
mostatné dospélé osoby, které budou co nejméné zdavislé na svém okoli a budou mit
moznost se osamostatnit od svych rodi¢d a mit svij vlastni osobni Zivot.
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My mdme hlavni cil z ni vychovat samostatnou sebevédomou
osobnost.”
(MATKA BARBORKY, 5 LET, MYOPATIE BETHLEM/ULLRICH)

Rodice proto pldanuji finanéni zabezpeceni svych déti, protoze predpoklddaji, ze jejich
déti pravdépodobné nebudou schopny pracovat natolik, aby mély dostatecny prijem
a dokdzaly se samy uzivit. Rodi¢e proto ¢asto svym détem spofi penize, aby je mohli
finan¢né podporovat i v dospélosti.

...taky jim ty penize né&jaky spofime, protoze pak v téch 18 letech
najit si tu prdci a néjak fungovat jakoby, aby se néjak
osamostatnili... j& myslim, Ze oni se moc neosamostatni, protoze
platit si nékde ndjem a mit prdci dobfe placenou a mit ji tfeba na
pul avazku, tak to az tak neni jako mozny. Spi$ prosté jde o to, ze
chceme, aby potom mohli zit tak néjak jako normalné.”

(MATKA SIMONA A MATOUSE, 14 A 17 LET, CYSTICKA FIBROZA)

Pri volbé stfedni nebo vysoké skoly rodi¢e berou v potaz omezeni, kterd vyplyvaji z ne-
moci nebo postizeni ditéte. Déti v disledku své nemoci nemohou vétsinou délat fyzic-
ky ndrocnou prdci nebo pracovat v exponovaném prostiedi. Zaroven ale pfi volbé skoly
mohou nardzet na mentdini kapacitu svych déti, pro které maze byt stfedni skola pfili§
ndroénad.

No a on je Sikovnej a pracovitej a hrozné tfeba rdd pomdha
s vafenim, ale nemuze prosté délat nic manudiniho jakoby
v povoldni, protoze to prosté nezvladdne. Ani jako tfeba néjakou
strojni, kde jsou praxe a tyhlety véci, jo. Takze my budeme se
snazit, aby se dostal na n&jakou stfedni skolu, aby prosté ty ctyfi
roky mé&l n&jak pokryty, aby nezistal tteba doma. ProtoZe ja ho
na uéili§té dat nemazu v tomhletom stavu a na ty stfedni $kole
jako snad se tam néjak dostane.”

(MATKA PAVLA, 13 LET, SPINALNi MUSKULARN{ ATROFIE)

Samostatnost a nezavislost na rodicich vyzaduje u déti s tézkym motorickym postize-
nim, aby mély k dispozici osobniho asistenta, ktery ale predstavuje velkou finanéni za-
téz, a pro rodinu mize byt neredlné asistenci uhradit v potfebném rozsahu. Rodice také
chtéji, aby jejich déti mohly najit adekvatni uplatnéni ve spole¢nosti a na trhu prace.

...ond je rozumnd, ona bude chtit uréité pracovat, byt néjak
platnd, pokud ji bude zdravi..., pokud bude Zit, kdyz to feknu
takhle, tak ja nechci, aby Zila v pocitu, Ze je prosté chabrusdk
a ze, to sebevédomi, to uvédomeéni si sama sebe, to je strasné
dulezity u lidi, ktery jsou takhle tézce postizeni. Ona se neotoéi
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ani na bok, ale hlavu ma v poradku.”
(MATKA ZUZANKY, 11 LET, SPINALN{ MUSKULARN{ ATROFIE)

Budoucnost téchto déti je ale velmi nejistd. Zdravotni stav se u nich mdze ménit velmi
rychle a ne¢ekané. U progresivnich onemocnéni, kde rodice vidi, Ze se i pres veskerou
jejich snahu a péci zdravotni stav ditéte neustdle zhorsuje, je pro rodice tézké si udrzet
nadéji a optimismus a pldnovat budoucnost. Zdroven ale chtéji, aby Eas, ktery tu jejich
déti proziji, byl co nejkvalitnéjsi a jejich déti byly spokojené a sfastné. Rodic¢e uvazuji
o budoucnosti svych déti a zdroven si uvédomuji, ze se déti dospélého véku nemusi
dozit.

Prosté jde o to, ze chceme...aby se jim usettily néjaky penize, aby
si pak mohli tfeba dotovat ndjem nebo aby si pak mohli bydlet
sami. Aby to zvladli. Vemte si, ono do budoucna je to fakt jako
blby. My chceme... aby mohli co nejvic zit, tak jak by chtéli zit,
a byli $fastny. To bych si prdla, aby byli hrozné sfastny.”

(MATKA SIMONA A MATOUSE, 14 A 17 LET, CYSTICKA FIBROZA)

Rodice, ktefi zlstavaji doma a peduji o své dité, maji také obavu ze své viastni budouc-
nosti. Vzhledem k tomu, Ze za péci o dité nepobiraji zadny plat, se obdvaji, ze budou mit
velmi maly dichod, ktery jim nebude stadit na pokryti jejich zdkladnich potfeb. Rodice
by proto uvitali, aby jejich péce byla néjakym vhodnym zplsobem ohodnocena, af uz
finan¢ni odménou, nebo uzndanim let, které vénuji péci o dité a béhem kterych nemohou
pracovat, jako odpracované doby napft. ve vysi minimdlini mzdy.

DOPORUCENI:

Ze systémového pohledu je nutné rozvijet navazné sluzby, které by mohly posky-
tovat podporu détskym pacientim, ktefi se doziji dospé&lého véku a budou mit
potiebu se v rdmci svych moznosti osamostatnit. Také by bylo vhodné reflekto-
vat hodnotu prace, kterou rodi¢e odvadi péci o své nemocné déti a promitnuti
této hodnoty do systému socidlniho pojisténi.

5.8 « ZiT NORMALNE

Rodiny se snazi i pres postizeni a nemoc svych déti vést normaini zivot v maximdini mozné
mite. Po po¢atenim obdobi, kdy zkousi rizné terapie a cvieni s nadéji na zlepseni stavu

34

ditéte prichdzi fdze, kdy se smifuji s nemoci a zacinaji hledat rovnovdahu mezi terapiemi
a béznym Zivotem. Rodice si uvédomuiji, Ze jejich déti potiebuji mit volny ¢as pro hru a za-
bavu, a chtéji, aby si mohly uzit své détstvi a byly $fastné. Snazi se proto omezit terapie na
ty nejnutnéjsi a umoznit ditéti, aby mélo volny &as pro vlastni akftivity, které jej tési.

Tak my to nedéldme, ze cvi¢ime od rdna do vecera, to si myslim
by nebylo dobry ani pro nds, ani pro ni, ona si taky potrebuje uzit
si téch détskych let a hrat si s panenkami... ona uz takhle nds ma
ob¢&as plny zuby, Ze jo... tak je to takovy najit ten balanc.”

(MATKA BARBORKY, 5 LET, MYOPATIE BETHLEM/ULLRICH)

Ackoliv déti maiji riznd omezeni vyplyvajici z jejich nemoci, rodice se snazi, aby mély své
konicky a volnocasové aktivity, aby mohly jezdit na vylety a dovolenou a byt zapojeny do
bézného kolektivu déti a mély kamarddy. Zapojeni déti do béznych aktivit je v mnoha
pfipadech ale velmi ndrocné a pro rodice vycerpdvajici, presto se ale rodice snazi, aby
déti mély moznost se jich zucastnit.

Tak hodné jsme jezdili na vylety, kdyz byl mensi, tak jsme to
hodné zvlddali, ted'uz prosté s nim se nedostanem vsude, uz
nedojdem na rozhlednu, nedojdeme do jeskyni, uz opravdu
jenom to, co je bezbariérovy. Takze my jsme spoustu véci jako
zvladli pred tim obdobim, nez prestal chodit a nez byl teda na
tom elektri¢dku, ale ted'ndm to moznda trosku chybi.”

(MATKA PAVLA, 13 LET, SPINALNi MUSKULARN{ ATROFIE)

5.9 - POSTOJ OKOLi K RODINE

Pro rodiny pecujici o dité s vaZznou nemoci nebo s postizenim je dllezité, aby je pfijalo
jejich blizsi i Sirsi okoli. Rodiny ale ¢asto nardzi na nepochopeni nejen od cizich lidi, ale
také ve své vlastni rodiné. V rdmci $irsi rodiny mdzou nardzet na to, Zze rodina odmi-
td dité s postizenim nebo s nemoci pfijmout, bagatelizuje jeho problémy nebo tvrdi, ze
dité nemocné vibec neni a jeho rodice jeho stav zveli¢uji. Nasledkem toho pak dochdzi
k omezeni az preruseni kontaktu, protoze toto neprijeti ditéte rodi¢e velmi $patné sndsi.
Nemoc ditéte ale mize vést i k posileni vzajemnych vztaht v rodiné a k vytvéieni novych
pratelstvi.

...v pribéhu ty doby se ty znamy nasi jako by vytt¥idili - ty, co jsou
jakoby empaticky a ¢lovék jim to nemusi moc dlouho vysvétlovat,
nebo o tom mluvit néjak, prosté fikat, jak jsme unaveni a jak toho
mdme moc a sami to vidi a chdpou. A pak jsou tfeba nasi i blizci
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pratele nebo i tfeba rodinny pfislusnici, ktefi prosté nas dobre
znaji, vidi tu situaci... ale nedokdzou si to pfipustit... maj pocit, ze
to je v pohodé viechno a ono to tak neni.”

(MATKA PAVLA, 13 LET, SPINALNI MUSKULARN{ ATROFIE)

Rodice uvadéji, ze se stdle setkdvaiji s nepochopenim spolecnosti, kterd nevi, jak se k jejim
détem chovat nebo se chovaji nevhodné a maji nemistné pripominky vaéi ditéti i rodi-
¢am. Setkavaiji se s nazorem, ze by méli dité dat do Ustavu nebo Ze déti s tézkym posti-
Zenim jsou jen pfitézi pro spole¢nost.

No spis Ze lidi nevédgéj, jak se o tom bavit, jak k tomu pfistupovat,
coz j& jsem taky nevédéla dFiv, tak ja se nikomu nedivim, ale je o
takovy... A co jesté to tfeba pordd stézuje, je takova kultura...
nevim, jestli je to kultura, tady v Cesky republice je to hodné vidét,
ty lidi k postizenejm lidem nevi, jak k vdm pfistupovat, jak se
chovat...”

(MATKA BARBORKY, 5 LET, MYOPATIE BETHLEM/ULLRICH)

Sami rodi¢e nemocnych déti a déti s postizenim mohou mit pocit odlisnosti od okoli a je
pro né problematické se zafadit mezi ostatni. Casto se ale jednd o jejich vlastni vnitini
pocit, kdy nechtéji obtéZovat okoli svymi problémy a omezenimi, které nemoc ditéte pri-
ndsi.

Nebo asi je to moznd jenom mdj pocit, ale fakt se cejtim jakoby
vyfazené. Ze mdm pocit, ze &lovék chce a nechce a je n&jak jako
vytazenej, i kdyz se tfeba hodné snazime, tak... a je to moznd
i takovej psychicky, ze se tak jako ¢lovék Gplné mezi téma
zdravejma necejti. Ze jako furt mam pocit, af si to uzijou, af na
nds neberou ohledy, ale to uz je moje zdlezitost, ono to tak asi
neni, ale prosté necejtim se tam jak pravoplatnej ¢len ty skupiny.”
(MATKA JAKUBA, 11 LET, DUCHENNOVA SVALOVA DYSTROFIE)

Rodice si proto silné uvédomuji, ze je velmi dllezitd osvéta spolecnosti a Sifeni povédomi
o riznych typech onemocnéni a postizeni. Néktefi rodi¢e se pak do osvéty sami aktivné
zapojuji a vystupuji v riznych médiich a porddaji osvétové kampané.

O ty nasi nemoci védélo pred pdr lety hodné madlo lidi. Diky tomu,
ze vlastné je zaloZenej pacientskej spolek, tak prosté se snazime
tu osvétu délat i jakoby pfes noviny, internet, televizi.”

(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)
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DOPORUCENI:

Rodiny potiebuji, aby je vétsinova spolecnost pfrijala, respektovala jejich déti
a pfistupovala k nim vhodnym zpisobem. Rodiny by mé&ly mit moznost se zapojit
do béznych spolecenskych aktivit, tak aby se nedostavaly do socidlni izolace
v dusledku nemoci ditéte. Nezbytnym pFedpokladem pro zlep$eni socidlniho p¥i-
jeti rodin je osvéta spoleénosti, kterd by vedla k jejimu vétsimu pochopeni a to-
leranci.

5.10 - UPRAVA BYDLENiI

Kromé potieb déti, jejich 1éCby a terapii fesi rodiny také praktické véci, jako je bydleni.
Nékteré déti vyzaduji specifické Upravy prostredi, napf. u onkologicky nemocnych déti je
nutné dbdt na prisny hygienicky rezim, odstranit nevhodny ndbytek, koberce nebo kvé-
tiny. Podobné déti s cystickou fibrézou potrebuji Cisté prostredi a pravidelnou desinfekci
vodnich odpadi. Rodi¢e také Fesdi, ze jejich byt, ktery byl doposud vyhovujici, najednou
neni dostate¢né uzplsobeny, aby se v ném mohlo dité bezpeéné pohybovat. Byty jsou
Casto bariérové a déti, které se pohybuji na voziku, se nemohou dostat do v§ech mistnos-
ti. Problematickou ¢asti bytu obvykle byvd koupelna, kdy se déti nedokazi dostat samy do
vany a rodi¢e je neuzvednou, a je proto nutnd Uprava koupelny nebo pofizeni zveddkd
nebo stropnich pojezdd.

No, je to moc maly (byt). A tedkon Andrej uz nedokdze vlézt ani
vylézt, tak tedkon ho musim zvednout, ted'je 33 kilo, museli jsme
udélat ten sprchovej kout, aby on bez problému se tam dostal.
Ted' on uz to jako nedokdze, no. Dokdzal kdysi, i sam vlezl,
obleéenej vlez do vany, ale ted’' uz ne, no.”

(MATKA ANDREJE, 4 ROKY, MUKOPOLYSACHARIDOZA)

PFi zajisténi zdravotni péce o déti rodi¢e také pouzivaji velké mnozstvi zdravotnického
materidlu a lékd, které potfebuji nékde uskladnit, ale ne vzdy maji pro to vyhovujici pro-
story. Rodiny také mohou nardzet na nepochopeni sousedd, ktefi nemaji velké pochopeni
pro chovdni jejich déti a mize dochdzet i ke konfliktdm a ke stiznostem. Nékteré rodiny
tuto situaci fesi hleddnim vhodného bydleni a stéhovdnim, ale tato varianta neni dostup-
nd pro véechny.
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A v soucasny dobé mdame firemni vaky, takze ted’je fasujeme
jednou za mésic. TakZze nafasujeme deset beden obrovskych, tak
je €élovék musi nékde uskladnit v byté. Uz to zaplafpdanbih neni
asponi v lednicce, uz je fo mimo lednicku, uz je to jenom
v krabicich, ale zase zabere to prosté mistnost, takze mdme tady
uzpusobenou jednu mistnost, kterd je jakoby Honzova mistnost
pfevazovd. Je tam ledni¢ka na léky, je tam skfifika na riznej
obvazovej materidl, pak je tam roh, kde je hromada beden
s vakama a opravdu to zabere jednu mistnost.”

(MATKA HONZIKA, 12 LET, SYNDROM KRATKEHO STREVA)

DOPORUCENI:

Dostupnost bezbariérovych avhodnych bytovych prostor pro rodiny pecujici
o déti s vdZnym onemocnénim nebo postizenim predstavuje oblast, kterd si za-
sluhuje vétsi pozornosti. Hledani vhodného bydleni je ¢asto problematické a fi-
nanéné ndroéné a vétsi podpora, at uz na urovni statu, kraji & mést, by mohla
vyrazné pomoci.
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Potreby rodin behem péce

V této kapitole se soustfedime na potreby
rodin béhem termindlni féze onemocnéni
jejich ditéte ataké po jeho umrti. Na za-
kladé zkusenosti respondenttd z nasi studie
i z dalsich praci se ukazuje, ze rodice, kte-
fi pecuji o své vazné nemocné dité v ter-
mindlni fazi nemoci, potrebuji predevsim
stdle zustat rodi¢i svého ditéte. Aby tato
zdkladni potfeba mohla byt naplnéna,
rodice potrebuji byt se svym ditétem v ne-
ustalém kontaktu, a to nejen béhem hos-
pitalizace, ale také v okamziku umirdni
a po smrti, moci pecovat o své dité a mit
dostatek soukromi. Rodi¢e potfebuji byt
za své dité zodpovédni a mit moznost se
aktivné podilet na rozhodnutich ohledné

o dite v terminalni fazi nemoci

|é¢by. Dllezitym aspektem je také udrzeni
celistvosti rodiny, ktery zahrnuje umoznéni
navstév dalsich ¢lenl rodiny a pritomnost
rodiny béhem umirdni ditéte. Pro rodice je
dilezité, aby dité mohlo trdvit maximum
mozného casu, pokud mozno v domacim
prostfedi se svoji rodinou. Pro rodice je
ddle v naprosté vétsiné pripadd zdsadni,
aby mohli byt se svym ditétem v okamziku
jeho smrti. Rodice potfebuji mit po umrti
milovaného ditéte dostatek casu, aby se
se svym ditétem mohli rozlouéit. Vtuto
chvili je nezbytné respektovat jejich potre-
bu soukromi a rodi¢e nerusit. Tento ritudl
je pro rodice velmi ddlezity, ve svych vzpo-
minkdach ho uvadéji jako zdsadni uddlost.



6.1 BYT DITETI NABLiZKU

Pro rodi¢e je dilezité byt ditéti neustdle nablizku a mit moZnost spole¢né hospitalizace.
Zastat s ditétem ve nemocnici je pro rodi¢e naprosto samoziejmé, bez ohledu na vék di-
téte. Pokud je to alespon trochu mozné, hledaji zplsob, jak na oddéleni prespat, a v tuto
chvili jde stranou i vlastni pohodli (napf. jsou ochotni spdt na zidli). Rodice si uvédomuiji,
Ze nemocnice je pro dité cizi a nezndmé prostiedi a svoji pfitomnost vnimaji pro dité jako
dllezitou. Spole¢nd hospitalizace vede k tomu, Ze rodi¢e maji pocit ur¢ité kontroly nad
situaci, mohou napf. kontrolovat zdravotni stav ditéte a sledovat pfipadné zmény a védi,
co se s ditétem déje.

...bylo dilezity byt tam s tim ditétem pofdd, pofdd védét
co s nim je."
(MATKA ANICKY, 4 ROKY, LEUKEMIE)

Naopak pokud spole¢nd hospitalizace neni umoznéna, rodi¢e premysleji nad tim, co by
se v dobé jejich nepfitomnosti mohlo stdt a jsou vice ve stresu. Rodice si nedokdzi pred-
stavit nechat v nemocnici dité samotné, a pokud jsou k tomu donuceni okolnostmi (napf.
pobyt na oddéleni, které spolec¢nou hospitalizaci neumoznuje), nesou toto i kratkodobé
odlouceni velmi tézce. Zjisténi, ze s ditétem nemdzou byt hospitalizovdni, vedlo k velké
emocdni zatézi (plac, zoufalstvi). Predstava, ze dité je v nemocnici samo, je pro né nesne-
sitelnd a nepredstavitelnd, je stresujici a zatézujici.

...neumim si pfedstavit, Ze by tam leZela sama, to vibec.”
(MATKA ANICKY, 4 ROKY, LEUKEMIE)

Rodice také potiebuji, aby za ditétem mohli i ostatni ¢lenové rodiny véetné sourozenct
a prarodi¢d. V okamziku, kdy se skonéilo s aktivni lé¢bou a bylo jisté, Ze dité zemfe, rodic¢e
vnimali pozitivné uréité uvolnéni pravidel, kdy se na né s ohledem na $patnou progndzu
ditéte prestala vztahovat napfiklad omezeni ohledné ndvstév a ze s ditétem mohli byt
hospitalizovéni oba rodice.

Pro rodice je samoziejmé, Ze o své dité budou pecovat i v dobé nemoci a umirdni. Moz-
nost pecovat o své dité jim umoznuje zachovat si rodi¢ovsky vztah a rodicovskou roli.
Péce o dité je dllezitd i v takovych pFipadech, kdy je umoznéna jen v minimdlnim rozsa-
hu, jako naptiklad prebalovdni nebo pomoc s hygienou ditéte. Dilezitym aspektem pfi
péci o dité je také dostatek soukromi a individudini pfistup persondlu.
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DOPORUCENiI:

Pro rodice je zasadni byt s ditétem neustdle v kontaktu a pecovat o néj. Tento
aspekt by mél byt zohlednén a rodi¢im by mélo byt poskytnuto dostateéné a vy-
hovujici zdzemi v rdmci oddéleni, kde je jejich dité hospitalizovano. Pokud od-
déleni neumoziuje nepfetrzitou spoleénou hospitalizaci, mizou tato oddéleni
poskytnout rodi¢um alespoi vhodny prostor k odpoéinku a regeneraci. Také by
mély byt povoleny navétévy sourozencu a prarodiéu, pFipadné dalsich élend ro-
diny, aby nedochdzelo ke zbyteénému naruseni rodinnych vztaha.

6.2 - KOMUNIKACE OHLEDNE UKONCENI LECBY A PALIATIVNi PECE

Béhem pokrodilé fdze nemoci a v obdobi pfed a po umrti ditéte jsou rodice i sourozenci
nemocnych déti pochopitelné velmi citlivi na ptistup a komunikaci persondlu. Rodice po-
trebuji, aby byli dostateéné informovdni o vyvoji nemoci a stavu ditéte, je pro né dalezité
védét, na co se maji pfipravit, co mohou cekat. Tyto informace jim musi byt sdélovdany
srozumitelné, zdvaznd sdéleni pak i opakované, protoze rodice mohou $patné pochopit
informace, které jsou jim lékafi sdélovany. Rodic¢e ¢asto vypovidali, Ze s nimi zdravotnici
nedokdzi vzdy komunikovat vhodnym a dostate¢né citlivym zpldsobem a ze o pFipravé
na zdavér zivota a smrt ditéte s nimi ¢asto nikdo nemluvil. Nepfijemné uddlosti spojené
s chovdanim zdravotnikd zanechdvaji v rodic¢ich trauma i po smrti ditéte a pamatuji si je
i mnoho let poté. Vzpomindni na tyto uddlosti je pro rodi¢e nepfijemné a bolestné. Toto
nevhodné chovdni bylo vétSinou spojeno s urcitymi osobami v rédmci daného oddéleni
spi$§ nez s oddélenim jako celkem.

Chodili kolem horké kase, nemluvili o tom urcité néjak pfimo, tam

nikdo to rodi€¢im na rovinu nefekne. Ti lékafi neumi takhle

komunikovat s rodi¢em, ktery md takhle nemocné dité. Urcité ne”
(MATKA ANICKY, 4 ROKY, LEUKEMIE)

Vzdycky jsem méla takovy pocit, Zze nékoho otravujeme, Ze jim to
vadi, ze tam jako celou tu dobu jako jsem, Ze tam prekdzime jako
rodice.”

(MATKA TEREZKY, 2 MESICE, VROZENA VYVOJOVA VADA)

Béhem pobytu v nemocnici si rodi¢e vytvareji vztah ke zdravotnickému persondlu, u kte-
rého oéekavaji hlavné lidsky a citlivy pFistup. Projevy smutku a litosti u zdravotnikd ne-
jsou rodici vnimany jako slabost, ale naopak jsou chdpdny jako projev upfimného zdjmu
a vztahu k ditéti, potazmo i k nim samotnym.
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6.3 - PECE V DOMACIM PROSTREDI

Rodice casto chtéji, aby jejich dité mohlo trdvit ¢as se svoji rodinou, byt v domadcim pro-
stfedi co nejdéle je to mozné a do nemocnice jit pouze v nezbytnych pfipadech. Moz-
nost byt doma je vnimdna pozitivné pro dité i pro celou rodinu, kterd tak méze byt spolu
a neni rozdélena. Pokud rodic¢e v nasem vyzkumném souboru dostali na vybér a stav
ditéte to umoznoval, chtéli, aby dité zemrelo doma. Idedini je, kdyz lékafi spolupracuji
s mobilnim hospicem a preddni do péce se domluvi pfedem. Komunikace o hospicové
pécije ale pro zdravotniky ¢asto obtiznd a nemaji s ni moc osobnich zkusenosti. Nékte-
ré rodiny si tak tyto informace musi shanét samy, vétsinou pres osobni kontakty. Pro-
blematické muze byt také najit hospic, ktery by byl schopen se o dité postarat, protoze
pocet poskytovatell détské paliativni péce je omezen a hospicovd péce neni dostupnd
ve viech krajich. Seznam hospict je dostupny v pfiloze této publikace.

V nemocnici o tom (hospici) vibec nemluvili a j& jsem si nebyla
jistd, jak ta spoluprdce by jako eventudiné fungovala, ale jedna
moje kamarddka pracuje v hospici...tam jsem se ptala.”

(MATKA ELISKY, 5,5 LET, SARKOM)

Pro zvladnuti péce v domdcim prostredi potiebuji mit rodic¢e opét dostatecnou podporu
od zdravotnikd a dostatek informaci. Casto se ale doma ocitaji v situaci, kdy tuto pomoc
nemaji, nevi, na koho se obrdtit, a vraceji se do nemocnice.

Nastésti jsme ji méli dlouho doma, ale zase jsme byli bezradnf
svym zpusobem. Chybéla tam pomoc, Ze tohle je normdilni, tohle
je lepsi, tohle bude horsi, takze urcité i nékoho, kdo by tfeba jen
dochdzel”

(MATKA ANICKY, 4 ROKY, LEUKEMIE)

Rodice si uvédomuji nedostatek odborné pomoci béhem pobytu doma v termindlni fazi
nemoci. Odbornd pomoc v domdcim prostiedi jim casto neni nabizena, ackoliv by ji
uvitali. BEhem pobytu doma pak mohou byt bezradni a pocifovat nedostatek podpory
a pomoci. Dostavaji se tak kdo situaci, které jsou pro né obtizné fesitelné a mohou mit
pocit, ze zdravotnici jim nedokdzou dostate¢né pomoci.

V situacich, kdy se rodice o své dité staraji v domdcim prostiedi, rodi¢e potiebuji, aby jim
byla dostupnd profesiondini domaci péce nebo aby méli alespon kontakt na lékare, ktery
o jejich dité pecuje a na kterého se mohou v pfipadé potieby obrdtit. Rodi¢e upfednost-
nuji kontakt s osetfujicim Iékarem ditéte i poté, co je dité propusténo do domdci péce.
Vétsinou se ale dostavaji do péce lékare v ambulanci, coz mdze vést k pocitiim nejistoty.
Néktefi respondenti uvadéli, ze by uvitali, aby jejich dité mohlo zemfit v domdcim pro-
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stredi, ale vétsinou jim tato moznost nebyla nabidnuta. Rodice déti, které zemrely doma,
byli rédi, ze tuto moznost méli, a své rozhodnuti by neménili. Do poskytovdni domdci
péce muze byt také zapojen prakticky lékaf pro déti a dorost.

DOPORUCENiI:

Je nutné zvysit dostupnost specializované paliativni péce, zejména v mobilni
formé. Je Zadouci podporovat vzdélavani pracovnikt v hospicich, aby byly tyto
sluzby schopné pecovat i o détské pacienty

6.4 - NADEJE NA UZDRAVENI

Ackoliv si rodice uvédomuji zdvaznost stavu ditéte i beznadéjnost situace, uchovdvaji
v sobé nadéji, ze se dité vyléci az do poslednich chvil a je pro né nesmirné tézké az ne-
mozné si pfipustit, ze by dité mohlo zemfit. Neschopnost pfijmout realitu a vira v uzdra-
veni az do poslednich okamzikd Zivota ditéte mizou zpdlsobit, Ze rodi¢e nejsou ochot-
ni mluvit s [ékafi o dals$im postupu v [é¢bé, a mohou odmitnout i nabizenou hospicovou
péci, kterou maji spojenou s koncem Zivota a se smrti.

Z pocatku jsme si mysleli, ze se tim vylééi. Jako rodice jsme si to
neptipustili... Cekali jsme na zdzrak”
(MATKA ANICKY, 4 ROKY, LEUKEMIE)

Diky sprdavné vedené a upfimné komunikaci s persondlem je mozné dosdhnout prefor-
mulovdni nadéje od vyléceni k realistickym cildm, jako tfeba moznost vzit si dité zpét
domi [Mack a kol., 20086).

6.5 * KVALITA ZIVOTA A BOLEST

Pro rodice je také dulezité, aby kvalita Zivota ditéte byla zachovana v maximdlnim moz-
ném rozsahu. Kvalita Zivota zahrnuje i moznost travit ¢as spolu s dalsimi ¢leny rodi-
ny a prateli nebo mit moznost aktivné travit ¢as mimo nemocnici. Rodi¢e mohou také
uprednostnit kvalitu Zivota ditéte pred podstupovdnim dalsi 1écby s nejistym vysledkem,
obzvlasté v termindinim stddiu nemoci. Je ale nutné si uvédomit, ze pojem kvalita zivota
znamend pro kazdé dité a jeho rodinu néco jiného, je velmi individudini a vychdzi z cel-
kového stavu ditéte.
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Takze vlastné dodélala tu devitku, coz ona strasné chtéla, strasné
se tésila, ze se vrati do ty skoly, Zze bude pokracovat s téma
détma, takze dodélala devitku, dostala se na gymndazium. Na to
gymndzium vlastné uz jakoby nenastoupila, ale jela jesté na
adaptaéni kurz, ona chtéla mit néjaky kamardady, pattit do n&jaky
ty tiidy.”

(MATKA VERONIKY, 14 LET, NEUROBLASTOM)

Bolest, kterou dité béhem své nemoci prozivd, predstavuje pro rodice i dité samotné cas-
to zdroj nejvétsi Uzkosti. Rodice bolest ditéte sndsi velmi Spatné, a to nejen béhem Iécby,
ale i béhem umirdni. V pfipadé, Ze dité md bolesti, potiebuji mit rodice jistotu, ze se di-
téti dostane okamzité pomoci a ulevy. Prodlevy v poskytnuti pomoci vnimaiji velmi citlivé.
Nekontrolovatelnd bolest mlze byt i pficinou hospitalizace ditéte, ackoliv by rodice byl
radéji, kdyby dité mohlo zlstat v domaci pédi.

Nejhorsi asi byly momenty, kdy jsem védéla, Ze ji néco boli
a bolelo to opravdu hodné.”
(MATKA ELISKY, 5,5 LET, SARKOM)
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Zdroje podpory rodin

pecujicich o dité s zivot
limitujicim nebo zivot
ohrozujicim onemoc

~ v é

Rodiny, které pecuji o téZzce nemocné dité, V této kapitole nabizime komentdr ke ka-
vyuzivaji formdlni podpory nejrdznéjsich zdému typu podpory, kterd je rodi¢im
zdravotnich a socidlnich sluzeb, i podpory dostupnd. Seznam konkrétnich poskyto-
neformalni od $irsi rodiny a pratel v radmci vateld podplrnych sluzeb pak uvadime
svépomocnych skupin a sdilenim s jinymi v priloze studie.

rodinami, které maji podobnou zkusenost.

7.1 RODINA

Ddlezitym zdrojem podpory je irsi rodina. Do péce o dité se zapojuji prevazné prarodi-
Ce. Jejich pomoc je vétsinou praktického razu, jako je hlidani ditéte a zastoupeni rodicd
v péci o dité. Schopnost prarodi¢l zastoupit rodi¢e v péci ale klesd s vékem rodic¢d a ob-
zvldsté u déti, které jsou imobilni, mize dochdzet k tomu, ze prarodi¢e nejsou schopni
fyzicky ndroénou péci zvlddnout. Prarodi¢e také mohou mit problémy zvladdnout péci



o pristroje, které dité pouzivd (napf. umélou plicni ventilaci, parenterdini vyzivu). Kromé
praktické pomoci poskytuji prarodiée rodindm psychickou a finanéni podporu.

V nékterych rodindch ale mize dochdzet ke stfetdm, kdy prarodi¢e odmitaji pripustit, ze
dité md néjaké postizeni, nechtéji vnouce vidat ¢i o néj pecovat a nerespektuji jeho odlis-
nosti a potfeby. Problém s pfijetim postizeni ditéte se mlze projevit v celém $ir§im okruhu
rodiny a mize dojit i k vzajemnému odcizeni az preruseni kontaktu.

..takze vlastné déda skondil v praci a pomdhal mi...tak kdyz
tfeba potiebuju pohlidat Marusku nebo nékam jedu nebo...Tak,
tak si ji prosté bere dédaq, ze jo."

(MATKA MARUSKY, 12 LET, TEZKA FORMA DMO)

7.2 - PRATELE

Dal$im zdrojem podpory jsou pratelé rodic¢h. Ackoliv po zjisténi nemoci mlze dojit k ome-
zeni vzdjemného kontaktu a k rozpadu nékterych pratelskych vztah(, rodindm vétsinou
zUstava nékolik hlavnich pratel nebo ziskdvaji nové pratele, ktefi jim jsou ochotni pomoci.
Pomoc od pratel spocivda v psychické podpore, zapojovdni ditéte do béznych aktivit a ve
finanéni podpote, kdy pratelé napf. rodindm poskytnou finance na zakoupeni pomdacek,
zorganizuji charitativni akci apod. Pratelé také poskytuji praktickou pomoc, napf. poma-
haji s péci o sourozence v pfipadé potieby. Rodi¢e vnimaji jako dllezité, ze prdatelé po-
moc poskytuji ze své dobré vile, bez naroku na odménu, a Ze se na né mohu spolehnout
a obrdtit se na né v naléhavych pripadech nouze.

7.3 - RODINY VE STEJNE ZIVOTNIi SITUACI

Zdsadnim zdrojem podpory je pro rodic¢e kontakt s dalsimi rodici, ktefi prochdzeji
podobnou Zivotni situaci. Mohou mezi sebou sdilet zkusenosti, které pro okoli ma-
Zzou byt tézko pochopitelné nebo by je rodi¢e museli slozité vysvétlovat. Rodice mezi
sebou Fedi rozli¢né potize svych déti, ziskdvaji rady a informace od rodicl, ktefi
o dité pecuji uz delsi dobu a maji vice zkusenosti. Rodice tyto informace casto hod-
noti jako pfinosnéjsi nez strohé informace od odbornikl. Rodice si také pfeddvaji
praktické zkusenosti a rady ohledné péce o dité. Néktefi rodi¢e funguji i jako ne-
placeni konzultanti v pfipadé krize a ¢asto se na né obraci rodice, ktefi potfebuji
poradit a podpofit.

Tato forma podpory probihd riznym zplsobem. Rodice se osobné setkdvaji napt. ve
specidlnich matefskych ¢&i zdkladnich skoldach, které jejich déti navstévuji, na setkdnich
organizovanych ranou péci nebo pacientskymi sdruzenimi. Rodice ale také Casto vy-
uzivaji socidlni sité, kde existuji rizné uzaviené skupiny, které mohou rodice virtualné
navstévovat. Internet umozniuje rodi¢dim ziskavat informace také ze zahraniéi a pro-
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pojit se s rodinami z celého svéta, které fesi podobnou situaci. Tofo je obzvldst cenné
u vzdacnych diagnoz, u kterych mize byt obtizné az nemozné najit podobné nemocné
dité v ramci Ceské republiky.

Uplné nejvic informaci vam fekne nékdo, kdo uz je jakoby drobet
ddl. Ja nejvic informaci, i ted, stejné dostanu tady od ty kolegyné,
kterd ma o dva roky starsiho klu¢ika, kterd uz si ledas¢im prosla
a fekne mi tak nejvic informaci, i co se tyce jako kompenzaénich
pomiucek a vieho a jak, co, kde, dostanu od ni. Od téch maminek,
od téch, co vtom jsou a Zijou, UpIné nejvic.”

(MATKA JAKUBA, 11 LET, DUCHENNOVA SVALOVA DYSTROFIE)

7.4 - PROFESIONALNi ZDROJE PODPORY

Rodiny béhem péce o své vdzné nemocné nebo postizené dité vyuzivaji fadu sluzeb,
které jim s pé&i pomdahaji. Dostupnost poskytovatell sluzeb a rozsah aktivit, které tyto
organizace nabizeji, jsou pro rodiny proto velmi vyznamné. Dostupnost sluzeb se ale
lisi podle regiond a vétsinou rodi¢e musi spolupracovat s vicero zatizenimi, aby doka-
zali poskytnout ditéti takovou pédi, jakou chtéji. Problematickd je také uhrada za sluzby
a ackoliv nékteré sluzby (napf. rand péce) jsou dostupné zdarma, jiné sluzby si rodice
musi hradit a mohou byt pro rodinu financné pfilis narocné. Typy sluzeb, které rodindm
poskytuji podporu, jsou detailné rozpracovdny v druhé &désti této publikace, a to véetné
kontaktd na vybrané organizace.

7.5 - FINANCNi PODPORA

Vaznd nemoc ¢&i postizeni ditéte md vyrazny dopad také na rodinné finance. Ve vétsiné
rodin zlGstdvd matka s ditétem doma a peluje o néj, &imz rodina pFichdzi o jeden prijem.
Zaroven se ale zvysuji vydaje spojené s lé¢ebnym reZzimem ditéte. Rodiny dopldaci za léky,
vitaminy, vyzivové dopliky. Nékteré déti musi drzet diety, které jsou finan¢né ndroc¢né, ale
pojisfovny na né neprispivaji. Casté je také dopldceni vysokych ¢astek na potfebné po-
mucky, bez kterych se dité neobejde, ale zdravotni pojisfovny je hradi jen Edste¢né. Vyso-
ké vydaje jsou spojené i s dojizdénim do nemocnic na vysetreni i 1é¢bu a s parkovanim
v nemocni¢nim aredlu, které rodice musi hradit, pokud nemaji povoleny bezplatny vjezd.
Dalsi vydaje pak sméfuji na rdzné rehabilitaéni terapie, které déti podstupuji a zdravotni
pojisfovny je nehradi.

Obzvldsté kritické jsou situace, kdy se jednd o rodice samozivitele, ktefi nasledkem vdaz-
ného zdravotniho stavu ditéte musi prestat pracovat a rodina tak prichazi o jediny pfi-
jem. Také v situacich, kdy nemoc pfichdzi ndhle a rodi¢ musi okamzité ukonéit zaméstnd-
ni, je finanéni dopad na rodinu vyraznéjsi.
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Rodiny tak ¢asto tyto aktivity financuji ze svych Uspor nebo se obraceji na pratele a Sirsi
rodinu s zddosti o finanéni podporu a snazi se usetfit penize na béznych vydajich rodiny.
Kromé finanéni podpory, kterou dostdvaji od statu na zdkladé véznosti postizeni ditéte,
rodiny ziskavaji finanéni prostfedky také z charitativnich akci, jako jsou rdzné zdavody,

spojend, je pro rodi¢e nepfijemnd a silné stresujici. Pokud rodice s pfiznanym stupném
PNP nesouhlasi a proti rozhodnuti se odvoldvaiji, trvd cely proces jesté déle. V nékterych
pfipadech rodice musi s ditétem podstoupit Setfeni komise, které shodné popisovali jako
extrémné nepfijemnou a ndro¢nou situaci, jak pro sebe, tak pro dité.

maratony, festivaly ¢i charitativni bazary.

Nadace Dobry andél provedla v roce 2017
studii mapujici zivotni situaci rodin, které
pecuji o dité s onkologickym onemocné-
nim. Vrdamci studie bylo zjisténo, ze do-
madcnost primérné prichdzi o 8 600 K&
mési¢né béhem trvdni Iécby ditéte a za-
roven se pfiddavaji vydaje spojené s 1éCbou
ve vysi 6 395 K¢. Zvysené vydaje jsou spo-
jené hlavné s thradou nizkobakteridlni di-
ety (61%), dopravou do nemocnice (60%),
léky a dopliky stravy (56%) a bydleni
a energie (52%) (Dobry andél, 2017).

STATNi PODPORA

Podpora, kterou rodindm pecujicim o vaz-
né nemocné dité poskytuje stdt, zahrnuje
prispévek na pédi, prikaz osoby se zdra-
votnim postizenim, pfispévek na mobili-
tu, davky statni socidlni podpory a ddavky
hmotné nouze.

Prispévek na pééi (PNP)

Prispévek na péci ndlezi osobdam, kte-
ré zddvodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu potfebuji pomoc druhé
osoby. Rodiny o prispévek na péci mo-
hou zddat v 1 roce ditéte a vyse prispévku
se odviji od pfiznaného stupné zdvislosti

Jaké jsou vydaje rodiny
spojené s péci o dité s zivot
limitujicim onemocnénim?

Vydaje rodiny, kterd pecuje o 13letou
dceru se spindini muskuldarni atrofii
ll. typu, kterd je na domdci umélé
plicni ventilaci. Dité Zije v péticlenné
domadcnosti se dvéma sourozenci.

Pravidelné mésiéni vydaje
spojené s nemoci dcery

Osobni asistence:
10 000 K¢

Doplatky za léky a vitaminy:
3000 K¢

Zdravotni materidl k umélé plicni
ventilaci (UPV):
2 000 Ke

Celkem mésiéné 15 000K¢&

Matka je vdomadcnosti a celodenné
pecuje o svoji dceru, kterd ma priz-
nany IV. stupen zdvislosti (vyse pfi-
spévku na péci ve IV. stupni je 13 200
K&).

Ndrazové vydaje béhem let
2016-2017

Doplatek na zdvihaci systém:
36 000 K¢

Doplatek na Upravu automobilu:
26 000 K¢

Bezbariérova uprava koupelny véetné
zdvihaciho systému:

100 000 K¢

Celkem 162 000K

PFiznani pFispévku na péci predchdazi do-
maci navstéva socidlni pracovnice, ktera
posuzuje stav ditéte ajeho sobéstacnost.
U déti, které jsou dlouhodobé hospitalizo-
vané v nemochnici nebo jejich stav vyzaduje
casté nec¢ekané hospitalizace, je pak velmi
ndroc¢né si domluvit navstévu tak, aby k ni
mohlo dojit. Rodice, kterych se toto tykalo,
uvadéli, ze pro né tato situace byla velmi
stresujici a k ndvstévé socidlni pracovnice
doslo jen na zdkladé jeji ochoty je navstivit
mimo jeji pracovni dobu. Rodi¢e v téchto
situacich ocenili jeji lidskost a ochotu jim
vyjit vstfic.

Rodiny upozorhovaly také na fakt, ze pro
pfizndni PNP se posuzuje diagndza a stav
ditéte, ale nebere se velky ohled na nd-
ro¢nost péce, kterou dité vyzaduje. U one-
mocnéni, kterd jsou ndrocnd na pédi, ale
kterd postupuji pozvolna a nepostihuji
mobilitu a mentdlini stav ditéte, je proto
obtizné dosdhnout na vyssi stupern PNP.
Rodice casto upozornovali na to, ze ke
zhorseni stavu u progresivnich onemoc-
néni nedochdzi pravé proto, ze se détem
intenzivné vénuji, ze provddéji rehabilita-
ce, podili se na vyuce apod. Z jejich pohle-
du je pak systémové nastaveni pfiznavdni
PNP frustrujici, protoze maiji pocit, Ze jsou

(1.-IV.), ktery je uréovdn podle poctu zdkladnich Zivotnich potreb, které dité neni schopno
samostatné zvlddnout a potfebuje pomoc od okoli.

PFizndni pfispévku na pédi je ale znacné problematické. Rodi¢e poukazovali na to, ze
pfiznani PNP trvd nelnosné dlouho, neni vyjimkou, ze rodiny ¢ekaji na vyfizeni zddosti
i jeden rok ¢i déle. Hlavné v situacich, kdy je onemocnéni ndhlé a rodina se dostava do
finanéni nouze, je dlouhé cekdani nedinosné a silné zatézujici. PNP se vypldci i zpétné, tak-
ze rodiny o finanéni podporu nepfichazi, nicméné nejistota, kterd je s dlouhym cekdanim
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trestdni za to, ze se v dusledku jejich péce stav ditéte nezhorduje a oni nedosdhnou na
vyssi stupen PNP, ktery ale tato intenzivni péce vyZzaduje. Rodice také poukazovali na
vysi pfispévku, kterd je nedostateénd hlavné u déti s tézkym postizenim nebo u déti vy-
uzivajicich napf. domdci plicni ventilaci. U déti, které maji nejasné diagnozy a takzvané
nezapadaji do zddnych tabulek, je pfiznani PNP velmi komplikované az nemozné. Dalsi
problematickou oblasti je doba, na kterou je prispévek pfizndn. Velmi ¢asto je pfiznda-
vdn pouze na jeden rok a rodiny pak musi znovu zddat, doklddat nové lékarské zpra-
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vy a podstupovat nové socidlni Setfeni. Tato situace je pro rodiny stresujici a ndro¢na
a umocnuje jejich existenéni nejistotu.

Prukaz osoby se zdravotnim postiZzenim

Daldi formou statni podpory je prikaz osoby se zdravotnim postizenim. Prikaz nalezi
osobdm starsim 1 roku s télesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim, které je dlou-
hodobého charakteru a které omezuje jejich schopnost pohyblivosti nebo orientace.

Existuji tfi typy prakazu: prikaz TP, prdkaz ZTP a prdkaz ZTP/P. Ndroky vyplyvajici z drze-
ni prikazu se lii podle jeho typu.

Prikaz je spojen s fadou vyhod, jako je Uleva na dani, vyhrazend mista k parkovani nebo
cestovdni vefejnou dopravou zdarma nebo za zvyhodnénou cenu. V pfipadé pfiznani
pravodce (ZTP/P) se nékteré vyhody vztahuji i na doprovod.

| zde rodice poukazovali na dlouhé ¢ekdni na vyfizeni zaddosti, a to i v pfipadé, ze se jed-
nalo o zadost o prodlouzeni platnosti. Dlouhé ¢ekdani na obnoveni prikazu mdze pro ro-
diny znamenat velkou finanéni zatéz spojenou napt. s tim, Ze musi platit parkovdni v ne-
mocni¢nim aredlu nebo si zakoupit dalniéni zndmku a pfichdzeji o danovou ulevu na dité.

Vzhledem k tomu, ze vyhody, které jsou s prikazem spojené, neni mozné ziskat zpétné,
rodiny o né prichdzeji, ackoliv na né maji ndrok a obnovovaci zddost poddvali v dosta-
tecném predstihu.

NADACE

Rodiny ¢asto vyuzivaji pomoc, kterou nabizeji rdzné nadace. Vétdina oslovenych rodin
byla zapojena do systému pomoci, kterou nabizi nadace Dobry andél. Dobry andél po-
skytuje finan¢ni podporu rodindm, které se staraji o vézné nemocné déti, pomoc se ale
vztahuje jen na uréité diagndzy (onkologickd onemocnéni, cystickd fibréza, metabolické
poruchy a jiné). Rodi¢e ocenovali, ze finanéni pomoc, kterou Dobry andél poskytuje, je
okamzitd a jednd se o volné finanéni prispévky, které mohou vyuzit dle vlastniho uvdzeni
a potteb ditéte &i celé rodiny. Nékteré rodiny si prispévek setfily na dovolenou u more,
kterd mad pozitivni dopad na zdravotni stav ditéte, jiné za néj nakupovali pomucky pro
déti. Pro nékteré rodiny ale pfispévek slouzil k nakoupeni zdkladnich potravin a potfeb
pro domadcnost. Rodiny vyuzivaji pomoci i od jinych nadaci, jako je Nadaéni fond Sance
onkolackdam, ktery poskytuje materidlni pomoc rodindm, které pecuji o onkologicky ne-
mocné dité. Daléi ¢asto zmifiovanou nadaci byl Zivot détem, kterd rodindm poskytuje
finance na ndkup pomdcek, Upravy v bytech nebo na ozdravné &i rehabilitaéni pobyty.
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7.6 + PECE O POZUSTALE RODICE

Pro zvldddani péce o nemocné a umirajici dité potrebuji mit rodi¢e dostatek podpory, a fo
jak od svych blizkych, tak od zdravotnikl. Potfeba podpory rodi¢d ale nekonéi dmrtim
ditéte [Meert et al., 2009]. Naopak, pro rodi¢e nastava velmi ndroéné obdobi, kdy se musi
vyrovnat se ztratou ditéte, a zplsob, jakym ho jednotlivi rodi¢e prozivaiji, se ligi. Nicméné
ndslednd péce o pozlstalé rodi¢e vétsinou neni nemocnicemi nijak specificky ogetiena
a poskytnutd pomoc rodi¢dm je minimdlni. Rodi¢e od nemocnice po smrti ditéte vétsinou
dostanou kontakty na podplrné organizace a sdruzeni, které se pozlstalym rodi¢dm
vénuji. Idedlni by bylo predat také kontakty na zkusené terapeuty, ktefi umi se ztrdtou
ditéte pracovat. Rodi¢dm by méla byt vénovdna i dostateénd podpora tykajici se jejich
partnerského vztahu a ujisténi, ze ztrata ditéte nemusi nutné vést k rozpadu vztahu, jak
je Casto predpokladdno [Schwab, 1998]. Podporu po smrti ditéte potiebuji také pozustali
sourozenci, proto by rodi¢dim mél byt pfeddn kontakt také na détské psychology, ktefi se
vénuji problematice prozivani smrti v détském véku. V pfipadé, ze dité zemre v péci hos-
pice, rodi¢e mohou vyzit odbornou podporu hospicového tymu i béhem truchleni.

Po smrti ditéte rodi¢dm pomdhd, pokud mohou o svém ditéti mluvit, cenny je rovnéz
kontakt s dalsimi s podobnou zZivotni zkusenosti, s nimiz mohou sdilet své pocity. Vzdjem-
nd podpora je pro rodi¢e velmi dilezitd, obzvlasté proto, Ze rodi¢e maji ¢asto pocit, ze
jim okoli nerozumi a nedokdze dostateéné pochopit, ¢im si prochdzeji a jak se citi. Ro-
dice jsou sobé navzdjem zdrojem sily a podpory a ¢asto funguji jako pozitivni motivace
k uvédomeéni si, ze je mozné ztratu ditéte prekonat a zit ddal. Kromé osobniho kontaktu
rodi¢lim pomadhd i virtudini kontakt prostrednictvim socidlnich siti. Umrti ditéte nicmé-
né predstavuje jednu z nejtézsich Zivotnich uddlosti a je to také jeden z faktorl zvysujici
pravdépodobnost rozvoje takzvaného komplikovaného zarmutku [Shear, 2015; Meert et
al., 2011]. Rodi¢dm také pomdhd péce o sourozence zesnulého ditéte a fyzickd aktivita,
a to af v podobé sportu, fyzické prace nebo ndvratu do zaméstnani.
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Zaver

Potreby rodin, které pecuji o dité s Zivot li-
mitujici nebo Zivot ohroZujici nemoci, jsou
velmi Siroké a vyplyvaji z typu nemoci ¢i
postizeni ditéte. Ke zvladdni péce o své
dité musi mit rodi¢e dostatek adekvat-
ni podpory, afo videdlnim pfipadé for-
malni i neformdlni. Rodiny potrebuji, aby
byly o moznostech podpory informovany
co nejdfive po zji§téni diagndzy. Dilezité
je, aby byla péce a podpora koordinova-
na a poskytovdna komplexné. Vzhledem
k ndro¢nosti péce otyto déti, potrebuji
mit rodi¢e moznost odpocinku a vlastni
regenerace. Vdznd nemoc nebo postizeni
ditéte md také vyrazny dopad na financ-
ni situaci rodiny a zajisténi potfebné péce
mdze byt pro rodiny finanéné velmi nd-
ro¢né. Ackoliv stat nabizi témto rodindm
razné formy finanéni podpory, je tato
podpora vétsinou vnimdna jako nedosta-
te¢nd a jeji ziskdani je velmi obtizné a ca-
sové ndrocné.
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Rodiny se ndsledkem nemoci dité-
te Casto dostdvaji do socidlni izola-
ce a mohou se citit vyélenény z ostatni
spolecnosti. Celkovy postoj spole¢nosti
k détem s vdznym onemocnénim nebo
postizenim je rodinami hodnocen jako
problematicky a integrace déti do béz-
ného vzdélavani je stdle problematickd
a obtiznd. Ke zlepseni situace je proto
nezbytnd osvéta spolecnosti a celkové
zlep$eni podminek pro tyto rodiny.

Vtéto zprdvé jsme predlozili podrobné
informace o prozivani rodin, které se po-
tykaji s jednim z nejtézsich zivotnich dkold.
Také jsme navrhli nékolik doporuceni pro
jejich adekvdini podporu a véfime, ze se
péce o tyto rodiny bude v nasi zemi ddle
zlepSovat. Vyspélost nasi spole¢nosti pre-
ce pozndme prdaveé podle toho, jak se sta-
rd o své nejslabsi.
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Priloha

V prvé tfadé je treba fici, ze v Ceské re-
publice neexistuje jedna komplexni sluz-
ba, kterd by pokryla vsechny potreby
rodin se zdvazné nemocnym ditétem.
Rodi¢e tak vyuzivaji sluzby mnoha riz-
nych organizaci, jejichz kombinovdanim
se sami snazi posklddat komplexni sluzbu
napliujici individudlni potfeby jejich dité-
te arodiny. V ndsledujicim seznamu jsou
uvedeny organizace poskytujici socidlni
sluzby, které fungovaly v dobé sbéru datf,
tedy v Fijnu az listopadu 2017. Seznam je
rozdélen do jednotlivych podkapitol. Prvni
¢ast se tykd kazdodenni péce o dité v riz-
nych fdzich jeho onemocnéni ajsou v ni
zahrnuty organizace poskytujici podporu
od zjisténi diagndzy a rané péce, az po
paliativni péci a truchleni. Vdruhé c&asti
je uveden seznam pacientskych a rodi-
Covskych sdruzeni, ve tfeti seznam nadaci
podporujici rodiny s nemocnymi détmi.

Seznam organizaci uvedeny v této pfi-

loze byl ziskdn pomoci analyzy verejné
pristupného registru socidlnich sluzeb
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a doplnén informacemi ziskanymi z kraj-
skych odbord socidlnich sluzeb, od do-
tazovanych rodi¢d a metodou snowball
sampling, v pripadé, kdy nds kontakto-
vand organizace odkdzala na dalsi po-
skytovatele sluzeb. VSechny predbézné
vytipované organizace, které odpovidaly
zadanym parametrdm (péce o déti se
zdravotnim, télesnym a kombinovanym
postizenim, zdravotni péce, hospicovd
sluzba bez omezeni véku apod.), byly te-
lefonicky kontaktovdny a nabidka jejich
sluzeb byla ovéfena pomoci strukturova-
ného rozhovoru. Z kone¢ného seznamu
jsou tak vylouceny sluzby, jejichz verej-
né dostupny profil nenaplioval zdklad-
ni kritéria (nebyly uréeny zdravotné po-
stizenym détem), sluzby, jejichz verejné
dostupny profil tato kritéria spliioval, ale
byly vylouc¢eny na zdkladé telefonického
rozhovoru, a sluzby, které se opakované
nepodarilo kontaktovat. Z pouzité metody
analyzy vyplyvad, ze vysledny seznam neni
uplny a je silné zdvisly na verejné dostup-
nosti informaci o danych organizacich.

a) POSKYTOVATELE SLUZEB

Mezi poskytovatele sluzeb jsou zahrnuty organizace poskytujici pomoc a podporu ro-
dindm v prdbé&hu péce o nemocné dité, které je mimo akutni fazi svého onemocnéni
(jsou tedy vynechdany sluzby, které rodi¢dm nabizeji napfiklad nemocnice). Jde nej¢astéji
o $kolni zatizeni a organizace, které rodi¢dm nabizeji asistenéni a odlehovaci sluzby,
a domdci zdravotni a pecovatelské sluzby. Organizace, které tyto sluzby poskytuji, se vel-
mi li§i zejména v tom, ze nékteré jsou schopné zgjistit témér komplexni péci o nemocné
dité a jeho rodinu (komplexni péci nabizi naptiklad ARPIDA, z. u. v Ceskych Budg&jovicich
nebo organizace zajisfujici ranou péci), zatimco jiné se specializuji pouze na pokryvani
Casti téchto potreb (napfiklad sdruzeni Hewer, z. s., které se zaméruje zejména na asi-
stenci a dopravu osob s omezenou mobilitou). Ndsledujici rozdéleni organizaci do jed-
notlivych kategorii je tedy pouze orientaéni, protoze mnohé se zaméfuji na Sirsi spektrum
sluzeb. V. moznosti vyuziti sluzeb hraje velkou roli také lokalita — ne viechny sluzby jsou
dostupné ve véech krajich Ceské republiky - a kapacita organizaci (jde zejména o staci-
ondre a asistenéni sluzby).

Do pocdatelni faze péce jsou zafazeny sluzby, které poskytuji rodi¢dm zdkladni
informace o formdach podpory a nabizeji psychologickou pomoc pfi adaptaci na
zivot s diagndzou jejich ditéte.

Centrum provazeni

Prvni pomoc pro pecujici a osoby se zdravotnim postizenim, provdzeni v pocateéni
fdzi péce. Poradna, podpora pozustalych. V sou¢asnosti se rozsifuje i do daldich
mést.

KDDL VFN

Ke Karlovu 2 733 690 750
120 00 Praha 2 www.centrumprovazeni.cz

Klara pomdhg, o.s.

Prvni pomoc pro pecujici a osoby se zdravotnim postizenim. Poradna, individudlni
terapie, podpora pozUstalych.

Mlada 115/8 732525072

644 00 Brno - Utéchov www.klarapomaha.cz
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Sance détem
Webovy portdl, souhrnné informace otom, na co ma rodina ndrok, informace
o paliativni péci v CR.

Sirius 0.p.s.
Thunovskd 12 257 211 445
118 00 Praha 1 www.sancedetem.cz

Rand péce poskytuje komplexni terénni sluzby rodi¢dm déti od narozeni do
7 let véku ditéte. Cilovou skupinou rané péce jsou rodiny, které pecuji o déti
s ohrozenym vyvojem nebo télesnym postizenim. Rand péce poskytuje odbornou
pomoc a poradenstvi rodindm v jejich domacim prostiedi. Nejrozsitenéjsim

poskytovatelem rané péce je Spoleénost pro ranou pééi a Charita Ceskd republika.

Centrum Lirq, z. G.
Komplexni terénni socidlni sluzba pro déti od narozeni do 7 let.

Matousova 406 724 400 832
460 07 Liberec www.centrumlira.cz

Kolpingova rodina Smecno
Rand péce, rodinné pobyty, zaméruji se na déti s nervosvalovymi onemocnénimi.

U Zdmku 5 777 558 778
273 05 Smecno www.dumrodin.cz

Rana péce Trebi¢
Rand péce poskytovand Oblastni charitou Trebi¢, snazi se pomdhat rodindm

i po dovrseni 7 let véku ditéte. V soucasnosti vyjedndvaiji s hospicem sv. Zdislavy
o moznosti poskytovani détské paliativni péce.

Karlovo nam. 41/30 568 851402
674 01 Trebic www.ranapecetrebic.cz

Spoleénost pro ranou pééi, z. s.
Poskytuje terénni ranou péci v témér vsech krajich.

www.ranapece.cz
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Stiedisko rané péée Havli¢kiv Brod
Pracuji zejména s détmi se svalovymi dystrofiemi, soucdasti tymu je Iékarka, kterd je
zdroven specidlni pedagozka.

Horni 3188 569 421063

580 01 Havli¢klv Brod http://hb.charita.cz/nabizene-sluzby/
sluzby-socialni/stredisko-rane-pece-ha-
vlickuv-brod/

Sttedisko na Sioné
Pracuji zejména s détmi s mentdlnim a pohybovym postizenim a s poruchami
autistického spektra.

Palackého nam. 320 327 311493

284 01 Kutn& Hora http://kh.charita.cz/vyhledava-
ni-v-adresari/?s=rana-pece#directory-
-detail/

EDAcz, z. 4.

Terénni rand péce, specializuje se zejména, ale ne vyhradné, na déti se zrakovym

postizenim.

Trojickd 2/387 724 400 820

128 00 Praha 2 www.eda.cz

Stredisko rané péce Educo Zlin, z.G.
Terénni sluzba poskytovanda détem do 7 let, které maji mentdlni, télesné nebo kom-
binované postizeni. Pecuji také o déti s autismem.

Chlumska 453 739777 729
763 02 Zlin - Louky w.ranapecezlin.cz

Nejkomplexngjsi péci v CR ¢asto zajistuji centra, kterd zdroven poskytuji vzdélavani
pro déti se zdravotnim, télesnym a kombinovanym postizenim. Dobfe fungujici ma-
tefské a zakladni skoly ¢asto nabizeji kromé individualizovaného vzdéldvani i osobni
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asistenci, rdzné druhy terapii a rehabilitaci a poskytuji socidlni a psychologické po-
radenstvi. Kolem takovychto center zdroven vznikaji skupiny rodi¢d, které si navzd-
jem poskytuji informace a podporu, coz je dllezité pro vznik fungujicich komunit,
svépomocnych sdruzeni, iniciativ a ndsledné lepsi integrace zdravotné postizenych
déti do kolektivu a spole¢nosti.

Arpida, z. G.
Komplexni péce pro déti a mlddez, M, Z8, rehabilitace, ergoterapie, muzikotera-
pie, kratké rehabilitaéni pobyty, asistence, socidini poradenstvi apod.

U Hvizdala 1402/9 385777 0N
370 11 Ceské Budéjovice 2 www.arpida.cz

Centrum Prointepo, s. r. o.

Komplexni péce pro déti a mladez, MS, Z§, rehabilitace, ergoterapie, arteterapie,
socidlni poradentsvi apod.

Hrubinova 1458/1 495 538 989
500 02 Hradec Krdlové www.prointepo.org

Centrum Karika, o. p. s.

MS, Z8, denni staciondr od 2 let, asistence, rehabilitace, ergoterapie, socidlni
poradenstvi, kratké rehabilitacni pobyty apod.

Helsinskd 2731 607 718 968
390 05 Tabor www.kanka.info

Pink Crocodile, o. p. s.

Soukromd Z8, odborna diagnostika, rehabiliatace, terapie, integraéni program,
pldnuji rozsitit centrum o détsky hospic.

Havirovskd 476 604 748 637
199 00 Praha 9 www.pink-crocodile.org

Z8 Zahradka

Specidlini Z8, fyzioterapie, ergoterapie, logopedie, bazalni stimulace, hippoterapie,
canisterapie apod.

U zdsobni zahrady 2445/8 222 584 841

130 00 Praha 3 www.zszahradka.cz
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Staciondre poskytuji komplexni sluzby pro déti prevazné s tézkym kombinovanym
postizenim. Jednd se o socidlni sluzbu, kterd je za Ghradu. Déti si mohou ve
staciondfi plnit povinnou $kolni dochdzku.

Centrum Bazalka, o. p. s.
Denni a tydenni staciondf, nové oteviena i MS a Z8S.

U Jesli 198/13 387 001018
370 01 Ceské Budéjovice www.centrumbazalka.cz

Dobromysl, o. p. s.

Denni staciondr, rehabilitace, osobni asistence, socidIné terapeutické dilny, svozova
sluzba.

Bezrucova 928
266 10 Beroun www.dobromysl.org
Centrum pro rodinu a socidlni péci Hodonin, z. s.

Staciondr Vlastovka, osobni asistence, odlehcovaci sluzby.

Stefanikova 288/15 774 650 134
695 01 Hodonin www.cprhodonin.cz
Denni détsky rehabilitaéni stacionar

Denni staciond¥, MS, socidlni poradenstvi.

Frantiska Malika 973 478 621038
434 01 Most https://goo.gl/Rt70CS

Détské centrum Jilemnice
Denni a tydenni staciondr, odlehcovaci sluzby.

Roztockd 994 481544 208
514 01 Jilemnice www.dc.jilemnicko.cz
Détské centrum Semily

Denni staciondr, rand péce, odlehcovaci sluzby (1-6 let).

Na Olesce 433 731511 338

513 01 Semily www.dcsemily.cz
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Détské centrum Veska
Staciondt, odlehcovaci sluzby.

Veskd 21 702 284 843
533 04 Sezemice http://www.dcveska.cz/veska/detske-cen-
trum

Sttredisko Viteéek
15. Pfedni hlidka Royal Rangers v CR
Staciondf, ZS.

Lestkov 184 606 500 252
349 54 Lestkov www.stredisko-vitecek.cz

Asisten¢ni, odlehcovaci a transportni sluzby jsou ¢asto zajisfovany organizacemi,
které maji primdrné jiné poslani a tyto sluzby vnimaji jako dopliikové - jde ¢asto
0 jiz zminénd skolskd zafizeni, staciondre, ale i o domaci zdravotni péci. V téchto
pfipadech jsou asistencni, odlehéovaci a transportni sluzby pfimo navdzdany na
jejich hlavni ¢innost, coz znamend, ze v pripadé skoly zajisfuji osobniho asistenta
pouze po dobu vyuky apod. Protoze vsak existuje i mnoho dalsich situaci, které
nelze timto zpdsobem pokryt, mohou rodic¢e vyuzit sluzby organizaci, které se na
osobni asistenci a odlehéovaci sluzby specializuiji.

Apropo Ji¢in, 0. p. s
Asisten¢ni a odleh¢ovaci sluzba, asistenéni pohotovost.

Soudnd 31 493 520 246
206 01 Ji¢in www.apropojicin.cz

Centrum pro zdravotné postizené Libereckého kraje
Asistencni, odlehcovaci a pecovatelskd sluzba, pobocky v celém kraji.

Zahradni 415/10 485104 044
460 01 Liberec www.czplk.cz
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Sttedisko respitni péce Volno, z. u.
Respitni centrum, pro déti i rodi¢e poskytuji psychologa.

Rimavské Soboty 923 605 936 699
280 02 Kolin www.volno-os.cz

Charita Neratovice
Odlehcovaci sluzby, domaci péce.

U Zavor 1458 315685190
277 11 Neratovice www.neratovice.charita.cz

Hornomlynska o. p. s.
Centrum Filipovka
Osobni asistence, odleh&ovaci sluzba, podparné aktivity.

Hornomlynskd 1255/6 733 553105
148 00 Praha - Kunratice www.hornomlynska.cz

Hewer, o. p. s.
Svozovd sluzba, osobni asistence (spise lehci postizeni).

Cernokostelecka 2020/20 216 216 444
100 00 Praha 10 - Strasnice www.osobniasistent.cz

Klub Paprsek
Osobni asistence.

Tyrsova 29 515 537 061
682 01 Vyskov www.paprsek-vyskov.cz

Klubi¢ko Beroun o. p. s.

Odleh¢ovaci sluzby, osobni asistence, podpurné aktivity, socidlni poradenstvi.

Damilska 170 772 955 593
266 01 Tetin www.klubicko-ops.cz

Komunitni centrum Motylek
Centrum dennich sluzeb, terapie, krouzky, integra¢ni programy.

Vi¢kova 1067 777 964 763
198 00 Praha 14 - Cerny Most www.motylek.org
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Piafa, z. G.
Svozovd sluzba, hipporehabilitace.

Zerotinova 2 515 539 212
682 01 Vyskov www.piafa.cz

Spirdla pomoci, o. s.
Osobni asistence.

Antonina Kalina 1351 774 340 292
280 02 Kolin www.spirala-pomoci.cz

Domdci zdravotni a pecovatelské sluzby poskytuji péci zdravotnich sester
v domdcim prostredi rodiny. Problematicka je ale dostupnost této sluzby vzhledem
k omezenému poctu détskych sester, které by byly schopny se o déti postarat.

Domdci zdravotni pédi je indikovdana osettujicim lékafem a rozsah hodin pomoci,
ktery je hrazen zdravotni pojisfovnou se odviji od predpisu lékare. Vykon zdravotni
péce je vétsinou omezeny, nékteré agentury véak dokdzi pracovat s vykazovani
takzvaného signdlniho kédu, ktery umoziuje vétsi flexibilitu a vétsi casovou dotaci
na jednoho pacienta.

Centrum domaci péce
Domdci zdravotni péce pecujici o dospélé i déti. Je soucdsti pilotniho projektu VZP
pro poskytovdni domdci hospicové péce.

Mediocentrum Beroun
Politickych vézil 40 607 098 798

266 01 Beroun www.centrumdomacipece.cz

ACME domdci péce, s. r. 0.
Domadci zdravotni péce, ziskala certifikadt Dobrého Andéla.

Zeleznitarskd 908/24 475 216 331
400 30 Usti nad Labem www.acmepece.cz
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Centrum komplexni péce, s. r. o.
Domdaci pecovatelskd a zdravotni sluzba, nikdy nepecovali o paliativni dité, ale dob-
fe dostupnou rodinu by do péce vzali.

Cs. Armady 1181
562 01 Usti nad Orlici www.ckpuo.unas.cz

Home Care Promedicq, s. r. o.
Odbornd osetfovatelskd péce, nabizi hliddni nemocnych déti zdravotni sestrou
v domdcim prostredi.

Pod Visnovkou 1661/37 608 700 550
140 00 Praha 4 - Kr¢ www.hcare.cz

Komplexni domdaci péce
Sluzba Méstské charity Ceské Budéjovice, domdci zdravotni péce, osobni asistence.

Zizkova 12/309 387 718 349
370 01 Ceské Budéjovice http://mchcb.cz/komplexni-domaci-pece-
-kdp/

MEDICA zdravotni péce, s. r. o.
Domdci zdravotni péce.

Konskd 63 774 735577
739 61 Trinec www.zdravotnipece.trinec.cz

Oasa Group Novy Jiéin, s. r. o.
Domdci zdravotni péce, pocitaji s tim, ze rodina je v péci jiz zkusend a mlze pelo-
vatelku zaucit.

Hoblikova 491/2 556 709 674
741 01 Novy Ji¢in www.nj.agentura-oasa.cz

Pomadol, s. r. o.
Domdci zdravotni sluzba, dité by pfijali i do mobilniho hospicu, spolupracuji s pali-
ativnim Iékafem a pediatrem ve FN Olomouc

Dobnerova 26 603 560 277
779 00 Olomouc www.agentura.pomadol.cz
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Procare Medicadl, s.r.o.
Domdci zdravotni péce, hliddni nemocnych déti zdravotnimi sestrami.

Orlickd 217679 739 559 566
130 00 Praha 3 www.procare.cz

SOS Plzen, s. r. o.
Domdci péce a pecovatelskd sluzba.

Francouzskd 4 603 555 827
326 00 Plzen www.sos-plzen.cz

Pediatrickd paliativni péce je v Ceské republice poskytovana nékolika pracovisti,
nicméné pocet poskytovateld détské paliativni péce je omezeny, a to i pres to, ze

v poslednich letech dochdzi ke zlepseni a v sou¢asnosti vznikaji nejen samostatné
détské hospice, ale i paliativni tymy v rdmci mobilnich hospicd, jejichz klienty jsou
primdrné dospéli pacienti (mobilni hospic Cesta domd, z. U. v Praze, nebo mobilni
hospic Nejste sami, z. U. v Olomouci). Vznikaji také nemocni¢ni paliativni tymy (napf.
tym détské paliativni péce ve FN Motol poskytujici paliativni péci détem s onkologickou
diagnodzou v zavéru Zivota). Dostupnost paliativni péce pro déti a jejich rodiny je ale
stale omezend a zdvisi na misté bydlisté a na druhu onemocnéni.

V listopadu roku 2015 vznikla v rémci Ceské spole¢nosti paliativni mediciny CLS JEP
Pracovni skupina détské paliativni péce, kterd usiluje o rozvoj pediatrické paliativni
péce v CR a chce zajistit a dlouhodobé udrzovat dostupnost komplexni paliativni
péce v ramci celé Ceské republiky a nastavit efektivni spoluprdci s nemocnicemi,
pediatry i hospici. Hlavni prioritou je pak zajistit paliativni péci v pfirozeném
prostiedi ditéte. Skupina se zamétuje také na vzdéldvdni odbornikd (Mojzisova,
2015). V roce 2017 pak doslo k vytvoreni Sekce détské paliativni CSPM CSL JEP.

V nize uvedeném piehledu poskytovateld paliativni pée jsou zahrnuty jak hospice,
které o déti redIné pecuji, tak i ty, které béhem telefonického rozhovoru potvrdily,
Ze by dité do péce prijaly, ale dosud je s takovou zadosti nikdo nekontaktoval.
Bariérami pro rozsifovdni péce o détské pacienty je omezend kapacita hospicl

a financni Uhrada détské paliativni péce. V nékterych pripadech, kdyz je pacientem
adolescent nebo mlady dospély, je mozné vyuzit sluzeb poskytovateld paliativni
péce pro dospélé klienty.
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Andélé stromu Zivotaq, z. s.
Mobilni hospic, ktery neni zaméreny na déti, ale pecuje o né, pokud je potreba.

Kostelni 71/37 553 038 016
741 01 Novy Jicin www.zivotastrom.cz

Cesta domd, z. G.
Mobilni hospic pecujici i o déti, omezend kapacita (max. 2 najednou).

Boleslavska 16 775166 863
130 00 Praha 3 www.cestadomu.cz

Dité v srdci, z. s.
Perinatdini hospicovd péce, podpora rodin béhem téhotenstvi, porodu, truchleni.

Jirdskovo nam. 71 731188 116
517 41 Kostelec nad Orlici www.ditevsrdci.cz

Domadci hospicova péce lIris
Domaci hospicovd péce poskytujici péci pro dospélé i déti, zatim vSak zddné dité
v péci neméli.

Oblastni charita Pelhfimov 728 752 743
Solni 1814 www.pelhrimov.charita.cz/nase-sluzby/
393 01 Pelhfimov domaci-hospicova-pece-iris/

Domov - Plzeniskda hospicovad péce, z. u.
Domaci hospicovd péce registrovand pro déti od 3 let, ale zatim zddné v pédi
neméli.

Jizni Svahy 811 733 300 455
330 27 Vejprnice www.domov-plzen.cz

Energeiq, o. p. s.
Domaci détskd paliativni péce.

Za Pektinou 944 777 197 680
538 03 Hefmandv Méstec www.energeia.cz
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Mobilni hospic p¥i Masarykové nemocnici, Usti nad Labem
Mobilni hospic pfi krajské nemocnici, pfijimd i détské pacienty.

V Podhdji 21 734 393 310
40113 Usti nad Labem www.kzcr.eu/cz/ul/pro-pacienty/zdravot-

nicka-pracoviste/mobilni-hospic

NFDO Krtek
Détsky domdci hospic pro propusténé pacienty brnénské onkologie, domdci péce,
poradna, ubytovna pro rodice.

Cernopolni 22a 545 244 411
613 00 Brno www.krtek-nf.cz

Nejste sami, z. G.
Mobilni hospic pecujici i o déti.

Stupkova 18 703134 603
779 00 Olomouc www.nejstesami.eu
Ondrasek o.p.s.

Détsky mobilni hospic, staciondf.

Horni 288/67 724 975 275
700 30 Ostrava - Dubina www.mhondrasek.cz

PAHOP, z. a.

Domdci hospic registrovany pro vsechny vékové kategorie, ale dité zatim v péci
nemaéli.

Maridnské ndm. 78 775744 588
686 01 Uherské Hradisté www.centrum-pahop.cz

Tym détské paliativni péée FN Motol

Nemocni¢ni paliativni tym poskytujici specializovanou paliativni péci détem s onko-
logickou diagnézou formou ambulantni a podplrné paliativni péce.

FN Motol 224 4311
V Uvalu 84 http://www.fnmotol.cz/prakticke-informa-
150 06 Praha 5 ce/paliativni-pece/kontakty/
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Okamziky bezprostredné ndsledujici po ztraté ditéte jsou pro rodice zdrcujici

a Casto prozivané ve velké izolaci. Jednim z dilezitych cild détské paliativni péce
tak je, aby rodi¢e i v této fazi mohli najit oporu u lidi, kterym divéruji. V obdobi
truchleni rodice ¢asto podporuji pacientské organizace, spolky a sdruzeni, jichz
jsou ¢leny, pfipadné psychologické poradny organizaci, které vyuzivali béhem
péce o dité. Pokud rodi¢e nemaiji moznost takovych sluzeb vyuzit, nebo v né nemaji
dlvéru, mohou se obrdtit na néktery z ndsledujicich spolkl, ktery se zaméfuje
prdavé na podporu rodicd, ktefi prisli o dité. Jde vétsinou o svépomocné skupiny
truchlicich rodi¢d, v nichz Ize nalézt ulevu diky sdileni viastnich zku$enosti se stejné
zasazenymi lidmi.

Dlouhd cesta z. s.
Podpora rodin, kterym zemfrelo dité, svépomocnd setkdni, psychologickd pomoc,
aktivity pro rodiny.

Kratkého 250/4 602186 732
190 00 Praha 9 www.dlouhacesta.cz
Plzenska zastavka, z. s.

Podpora truchlicich, psychologickd pomoc, svépomocné skupiny.

Kopernikova 41 732152 250
30100 Plzen 3-Jizni Pfedmésti www.plzenskazastavka.cz
Prazdnd kolébka, o. s.

Podpora rodi¢d, kterym zemrelo dité béhem porodu nebo kratce po ném.

Kratkého 250/4 602186 732
190 00 Praha 9 www.prazdnakolebka.cz
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b) SDRUZENI PACIENTU

Sdruzeni pacientl (vtomto pFipadé spi rodi¢d pacientd) a svépomocné skupiny hraji
pfi péci o zdravotné postizené dité vyraznou ulohu nejen jako dilezity zdroj informaci
a podpory, ale i pro svou schopnost kolektivné iniciovat zmény na systémové urovni, za-
vadét nové zpusoby lé¢by a jednat s pojisfovnami a nadacemi. V pfipadé pacientskych
sdruzeni je stéZejni onemocnéni, kterym dité trpi — nékteré diagndzy jsou pokryty dlou-
hodobé dobre fungujicimi organizacemi (napf. Parent Project), jind onemocnéni jsou
natolik vzacnd, Ze jsou zastoupena pouze v iteji zamérfenych sdruzenich (jako je napf.
Metodéj, o. p. s.).

Cysticka fibréza.cz
Informacdni portdl pro cystickou fibrézu.

www.cystickafibroza.cz

CAVO - Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnéni, z. s.
Sdruzuje cca 30 organizaci, které zastupuji riznd vzdend onemocnéni.

Bélohorskda 19 774 151 290
169 00 Praha 6 WWww.vzacha-onemocheni.cz
Debra, z. G.

Sdruzeni poskytujici podporu pacientim s onemocnénim motylich kfidel.

FN Brno

Cernopolni 9 532234 318

613 00 Brno www.debra-cz.org
I MY, o. p. s.

Rodicovské sdruzeni pro ranou péci.

Tt. Dr. Edvarda Benese 286/5 775104 920
392 01 Sobéslav www.imy-sdruzeni.cz
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Klub onemocnéni cystickou fibrézou, o. s.
Pomdha zlep$ovat kvalitu Zivota pacientd s cystickou fibrézou, poradna,
psychosocidlni podpora, finanéni podpora rodin.

Kudrnova 22/95 257 211 929
150 00 Praha 5 www.cfklub.cz

Metodéj, o. p. s.
Podpora déti a jejich rodin s metabolickym a jinym vzdcnym onemocnénim,
poradna.

Jeronymova 788
580 01 Havli¢klv Brod www.metodej.com

Parent Project, z. s.
Sdruzeni rodi¢d déti se svalovou dystrofii Duchenne/Becker, poradna, socidlni
a prdvni pomoc.

Rudé armddy 59 731648 003
431 44 Drouzkovice www.parentproject.cz

Sdruzeni Klicek
Respitni pobyty rodin s vdzné nemocnymi détmi, které vyzaduji intenzivni oSetfova-
ni, provozuje nadac¢ni fond.

Malejovice 22 775204109
285 04 Uhlitské Janovice www.klicek.org
Sdruzeni META

Sdruzeni pacientl se stfddavymi onemocnénimi, poradna, vzdjemnd
psychologickd pomoc, osvéta.

Dubina 60 731664 602
362 72 Semnice www.sdruzenimeta.cz

Sdruzeni Onka, z. s.

Podpora rodi¢d onkologicky lé¢enych déti, véetné déti, které jiz 1é¢bu ukondily.
Poradna, aktivity pro rodiny.

Dvorského 35/16b 774 446 784

639 00 Brno www.onka-sdruzeni.cz
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Smadci, z.s. Haima CZ, z. s.

Sdruzeni pacientl se spindlni muskuldrni atrofii a jejich blizkych, poradna, Pomoc détem s hematologickym a onkologickym onemocnénim, pravni a socidlni
zprostiredkovdni odborné pomoci. poradenstvi, rekondi¢ni pobyty.

Novd 862 776 244 789 V Uvalu 84 777 650 600

25210 Mnisek pod Brdy www.smaci.cz 150 06 Praha 5 — Motol www.haima.cz

Spoleénost pro mukopolysacharidosu Dech zivotaq, z. G.

Sdruzeni rodin, jejichz déti trpi mukopolysacharidosou, propojeni s Centrem Pomoc osobdm se zdvaznymi dychacimi obtizemi, ptj¢ovna pomicek, pobytové
provdzeni, organizace pobytd s dobrovolniky. akce, rehabilitace, poradna.

Chaloupky 35 777 809 040 Na Zamecké 1518/9 601577 575

772 00 Olomouc www.mukopoly.cz 140 00 Praha 4 www.dechzivota.cz

Spolek rodiéd a pratel divek s Rettovym syndromem, z. s.
Podpora pacientek s Rettovym syndromem a jejich rodin, poradna, odlehcovaci po-
byty pro rodiny.

Klapdlkova 2238 606 313 487
149 00 Praha 11 - Chodov www.rett-cz.com

Zivot bez stfeva z.s.
Spolek poskytuje podporu rodindm déti, které jsou na domaci parenterdini vyzivé
z dlvodu stfevniho selhani.

Karenova 977/3 603 212 528
150 00 Praha 5 www.zivotbezstreva.cz

Perinatdlni hospic
Informacéni portdl pro rodice, seznam porodnich asistentek se zkusenostmi
v perinatdini paliativni péci.

www.perinatalnihospic.cz

CDG Rodina
Informacéni portdl pro rodice déti s CDG syndromem.

602147 452
www.cdgsyndrom.cz
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c) NADACE

V&zné onemocnéni ditéte md znaény dopad na rodinny rozpodet nejen proto, ze kvili ce-
lodenni péci o dité pfijde rodina o pfijem jednoho z rodi¢d, ale i proto, ze je Easto nutné
ditéti zajistit pomacky, léky, vitaminy, vyzivové doplriky, specifické diety &i hygienicky re-
zim. Vechny tyto potieby jsou casto nezbytné pro dobré prospivani ditéte, ale z verejné-
ho zdravotniho pojisténi mnohdy nejsou hrazené vibec, nebo jen ¢aste¢né. Rodice jsou
proto nuceni shdnét potfebné prostiedky jinde, pficemz se ¢asto obraceji prdvé na riizné
nadace. Vétsina nadaci a nadaénich fondl obvykle vypisuje konkrétni sbirky na predem
dany konkrétni Gcel, coZ pro rodice ¢asto znamend, ze kromé ndrocné péce o dité, musi
vénovat zna¢né mnozstvi casu jesté vyhleddvani vhodnych sbirek a psani zadosti o pod-
poru. Z tohoto hlediska je velmi dobfe hodnocena nadace Dobry Andél, kterd porada
sbirky na finanéni pomoc rodindm, aniz by rodi¢e museli konkrétné uvdadét, na co penize
pouZziji. Stejné jako vétsina ostatnich nadaci je vSak pomoc Dobrého Andéla omezend jen
na uréité typy diagndz, a ne viichni rodi¢e tak na tuto pomoc dosdhnou.

Dobry Andél, nadace
Finanéni pomoc rodindm, které se vlivem nemoci dostaly do finanéni tisné. Penize
nejsou vdzdny na konkrétni ucel.

Svédskd 3281/6a 733119 19
150 00 Praha 5 www.dobryandel.cz

Dobry skutek, z. s.
Organizuje cilené finanéni sbirky.

Jirdskovo nam. 2 731537 205
326 00 Plzen www.dobryskutek.cz

Dum Ronalda McDonalda, nadaéni fond
Nada¢ni fond zajistujici ubytovani v Motole.

Revnickd 170/4 606 381116
155 21 Praha 5 www.drmed.cz
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Konto Bariéry
Nadace Charty 77
Porddd razné sbirkové akce, cilend finanéni pomoc, rdznorodé projekty.

Melantrichova 5 224 214 452
110 00 Praha 1 www.kontobariery.cz
Nadace Agel

Nadaéni fond zaméfeny na zdravotni a socidlni pomoc.

Na Pankrdci 1618/30 723 064 371
140 00 Praha 4 - Nusle www.nadace.agel.cz
Nadace Agrofert

Nadaéni fond podporujici rdzné typy projektd.

Pyselska 2327/2
149 00 Praha 4 www.nadace-agrofert.cz

Nadace Détsky mozek
Nadaéni fond zaméreny zejména na déti s DMO.

Riegrova 336/5 603 258 852
250 01 Brandys nad Labem www.detskymozek.cz
Nadace J&T

Nadaéni fond zaméreny na ndhradni rodi¢ovskou péci, ale pomdhd i socidiné
potfebnym rodindm.

Malostranské ndbrezi 221710 374
118 00 Praha 1 www.nadacejt.cz

Nadace Sirius - program Patron
Nadaéni fond podporujici zdravotné postizené déti.

Viehrdova 560/2 601188 166
118 00 Praha 1 www.patrondeti.cz
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Nadaéni fond Pomozte détem Zivot d&tem, o. p. s.

Nadaéni fond Ceské televize. Pomoc nemocnym a hendikepovanym détem, Uhrada zdravotnich pomdcek, [é¢by,
rehabilitaci. Vyfizeni zddosti trvd delsi dobu.

Na Vdclavee 1135/9 227 217 21

150 00 Praha 5 www.pomoztedetem.cz Lindnerova 998/6 284 840 516-8
180 00 Praha 8 www.zivotdetem.cz

Nadaéni fond pro predéasné narozené déti a jejich rodiny

Pomoc rodindm predcasné narozenych déti, které se ocitly v tizivé financni

a psychické situaci.

Chaloupky 166 774 561207
267 62 Komdrov www.predcasnenarozenedeti.cz

Nadaéni fond Slon
Nadaéni fond, materidlni, finanéni a zprostredkovand pomoc.

Mala 526 605 214 566
46312 Liberec liberecko-onkodetem.cz

Nadaéni fond Slunic¢ko pro déti
Nadadni fond, cilend finanéni pomoc.

Ndrodni 37/38
110 00 Praha 1 www.slunickoprodeti.eu

Nadaéni fond Sance onkoléékim
Nadaéni fond pro onkologicky nemocné déti, materidini pomoc.

Husova 1037
334 01 Prestice www.nfsanceonkolackum.cz

Zlata rybka, z. G.
Nadadni fond, ktery se snazi tézce nemocnym détem plnit jejich prdni. Neposkytuje
finanéni pomoc, zdravotnické pfistroje ani pomucky.

Zapadni 488/21 223 012 660
162 00 Praha 6 www.zlatarybka.cz
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Potfeby déti s Zivot limitujicim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim a jejich rodin

Pro Sekci détské paliativni péce CSPM CLS JEP
a TR, o.p.s. pripravilo Centrum paliativni péce, z.u.

Autofi: Kristyna Poldkovd, Anna Tu¢kovd, Martin Loucka
Vydavatel: Sekce détské paliativni pé¢e CSPM CLS JEP,
Sokolska 490731, 120 00 Praha 2

Grafickd uprava: Martina Varkovd Dvordkova

ISBN 978-80-270-3257-0

Vznik publikace finanéné podporili:

NA PARTNERSTVI ZALEZI

KB

~1 Nadace Jistota






	Místo úvodu
	Metodologie
	Dětská paliativní péče
	3.2 • Dělení nemocí v pediatrické paliativní péči
	3.3 • Trajektorie nemoci

	Dopad nemoci na rodinu
	4.1 • Dopad na rodiče
	4.2 • Dopad na sourozence
	4.3 • Prarodiče

	Potřeby rodin během péče o dítě s život limitujícím nebo život ohrožujícím onemocněním
	5.1 • Komunikace a plánování péče
	5.2 • Dostupnost informací
	5.3 • Dostupnost služeb
	5.4 • Pomůcky
	5.5 • Zastupitelnost v péči o dítě
	5.6 • Předškolní a školní docházka
	5.7 • Budoucnost
	5.8 • Žít normálně
	5.9 • Postoj okolí k rodině
	5.10 • Úprava bydlení

	Potřeby rodin během péče o dítě v terminální fázi nemoci a po úmrtí dítěte
	6.1 • Být dítěti nablízku
	6.2 • Komunikace ohledně ukončení léčby a paliativní péče
	6.3 • Péče v domácím prostředí
	6.4 • Naděje na uzdravení
	6.5 • Kvalita života a bolest

	Zdroje podpory rodin pečujících o dítě s život limitujícím nebo život ohrožujícím onemocněním
	7.1 • Rodina
	7.2 • Přátelé
	7.3 • Rodiny ve stejné životní situaci
	7.4 • Profesionální zdroje podpory
	7.5 • Finanční podpora
	Státní podpora
	Nadace
	7.6 • Péče o pozůstalé rodiče

	Závěr
	Reference

	Příloha
	Analýza služeb
	Poskytovatelé služeb 
	Sdružení pacientů
	Nadace


