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Uvod

Détskd paliativni péce je specifickou
oblasti zdravotni a socidini péce, kterd
se zaméruje na podporu déti a dospiva-
jicich se Zivot limitujicimi a ohrozujicimi
onemocnénimi a jejich rodin. Jejim cilem
nenf pouze péce o somatickou, psychic-
kou a spiritudini dimenzi nemocného
ditéte, ale také zajisténi komplexni
podpory pecujicim rodindm. Efektivnf
paliativni péce vyzaduje multiprofesni
pristup, ktery rovnéz zahrnuje rodinu

a vyuzivd komunitni zdroje. Kromeé
|ékarl a sester se na ni podili'i socidIn{
pracovnik, psycholog ¢i duchovni a také
dalsi profese dle individudinich potreb
ditéte a rodiny. Nejen v rdmci paliativ-
ni péce se stdle vice ukazuje potreba
koordinace péce, kterd umozni propojeni
jednotlivych slozek péce, zajistovani
kontinuity a dostupnosti sluzeb a snizo-
vani psychické i administrativni zdtéze.

Rodiny, které pecuji o dité se Zivot
limitujicf & ohrozujicl diagnézou v domd-
c/m prostredi, ¢elfl celé fadé ndro¢nych
situacfi, emociondlnich i praktickych. Tyto
problémy casto souvisejf nejen s fyzicky
ndrocnou pécf, ale i s psychickou zdtezf
a socidinfizolaci. Péce o vdzné nemocné
dité je velmi stresujici a vycerpdvaijict

a md negativni dopad nejen na fyzické
a psychické zdravi rodicd, ale i na souro-
zence ditéte a Sirsf rodinu.

Starost o dfté s vdznou nemoci v do-
mdcim prostred( vyZzaduje v mnoha
pripadech intenzivni a nepretrzitou

péci (Casto v rezimu 24/7), kterd mUze
zahrnovat poddvdni 1€k, monitorovdni
zdravotniho stavu, polohovdni, zajisténf
specializované vyZzivy i velmi Sirokou

skdlu dalsich potreb. Pelujici rodice ale
kromé péce samotné resi také celou
fadu situaci, problémd a potreb, které
vézné nemocné dité md. Zajistovdn(
specidlnich pomUcek, doprava na reha-
bilitace, |ékarské kontroly, objedndvdni
na specializovand vysetreni, vzdéldvdn(
ditéte — to jsou jen nékteré z nich. Velmi
¢asto se rodice staraji i o své dalsi déti,
musf zajistit finanénf zdzemf a eko-
nomicky chod rodiny a pecovat o své
zdravi.

Ndrocnost péce limituje viastni aktivity
rodicd i jejich pracovni uplatnéni.
Postupné dochdzf ke ztrdté kontaktl

s kolegy, prdteli a nakonec i Sirsf
rodinou. Rodiny se dostdvaji do socidIni
izolace a ve své komunité postrddaji
podporu, kterou by potrebovaly.

Rodice jsou nuceni rychle se zoriento-
vat v nové situaci a vyhledat sluzby,
které jsou pro jejich dité vhodné. Jednd
se o obtiZzny Ukol, protoZe systém péce

o déti se zivot limitujicim a ohroZujicim
onemocnénim je v Ceské republice
roztristény a ¢asto se pohybuje na
zdravotné-socidlnim pomezi. Rodice

se musf sami o vhodnych sluzbdch
informovat, musf je umét vyhledat, ale
také jejich ¢innost ndsledné koordinovat.
To vyzaduje znacné Casoveé kapacity, or-
ganizaéni dovednosti a schopnost vést
komunikaci s rznymi institucemi, coz
mUze byt pro rodice velmi vycerpdvajicl
a frustrujicf.

Pro zviddnuti péce je proto nezbytné
rodindm poskytnout adekvdétni podporu.
Jako vhodnd forma podpory se nabizf
pozice koordindtora péce, ktery nejenze
zajistuje efektivni komunikaci mezi rdz-
nymi poskytovateli zdravotnich a socidl-



nich sluzeb, ale také poskytuje adekvdt-
ni oporu rodindm, jez Celf velké zdatézi,
stresu a nejistoté pfi péci o zdvazné ne-
mocné dité. Podpora koordindtora péce
ale nenf v sou¢asném systému détské
paliativni péce standardné nabizena

a jejf prinos doposud nebyl systematicky
zmapovdn. Na tuto potrebu reagoval
pilotni projekt zaméreny na zavdadént
pozice koordindtora péce ve zdravotnich
a komunitnich sluzbdch. Publikace, kte-
rou drzite v ruce, prindsf vysledky tohoto
pilotniho projektu a detailné predstavuje
pozici koordindtora péce pro déti se zi-
vot limitujicimi a ohrozujicimi onemoc-
nénimi a jejich rodiny v Ceské republice.

Cilem publikace je nejen popsat pozici
koordindtora péce, ale také nabidnout
praktické informace aplikovatelné napric¢
zdravotnimi, socidinimi i komunitnimi

sluzbami. Jako vysledek této snahy se

v ni objevujf i ¢dsti, které mohou plsobit
obecnéji, jejich cilem je vSak zajistit
Sirokou pouzitelnost v rznych typech
sluzeb. Vé&rime, Ze tato skutecnost
nesnizuje kvalitu publikace, ale naopak
prispivd k prakti¢nosti a vyuzitelnosti

v rozmanitych oblastech péce o déti se
z&vaznym onemocnenim.

Publikace je ¢lenéna do nékolika kapitol.
V prvni kapitole je predstaven pilotni
projekt, druhd a treti kapitola predsta-
vuje pozici koordindtora péce a ¢innosti,
které koordindtor vykondvd. Ve Ctvrté
kapitole je predstaven proces posky-
tovdni podpory a jeho jednotlivé faze.
Zdveérecnd kapitola prindsi praktickd
doporuceni pro zavadéni pozice koordi-
ndtora do bézné praxe.



Podékovani

Zvldastni podékovdni patif vsem
koordindtordm péce, jejichz nasazeni

a odbornost tvori samotné jédro tohoto
projektu. Ddle dékujeme zapojenym
organizacim, které umoznily pilotni
ovéreni v praxi, i véem rodindm, které do
projektu vstoupily a svym sdilenim zku-
Senosti prispivaji k jeho dalSimu rozvaoiji.

Velké diky za podporu ndlezi Nadaci
rodiny VI¢kovych i vSem dalsim part-
nerm a odborniklm, kteff se zaslouzili
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o vznik a realizaci tohoto projektu. Bez
jejich Usili a spoluprdce by nebylo moz-
né naplnit tuto vizi komplexni, dlstojné
a koordinované péce o déti se zdvaz-
nym zivot limitujicim onemocnénim

a jejich rodiny.

Podkladem pro vznik publikace byla me-
todickd prirucka pro koordindtory péce
zapojené do pilotnfho projektu. Proto
patfi podékovdni také autorovi pdvodnf
metodické prirucky, inspektoru kvality
Mgr. Martinu Haiclovi.
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1. Popis projektu

Koordindtor péce pro déti se zdvaznym
zivot limitujicim onemocnénim a jejich
rodiny patfi mezi hlavni cile definované
v Koncepci péce o déti a dospivaijici se
zd&vaznou zivot limitujici ¢i zivot ohro-
zujici diagndzou a jejich rodiny. Z inici-
ativy pracovni skupiny Péce doma a za
koordinace Institutu Pallium vznikl v roce
2024 pilotni projekt, ktery na potrebu
koordinace péce o vdzné nemocné déti
a podpory téch, kdo o né pecuji, reaguje.

Soucdstl projektu byl také systematic-
ky sbér dat a vyhodnocovdn( ¢innosti
koordindtord, které se stdvaji zdkladem
pro evaluaéni zprdvu shrnujicl pribéh
dvouletého pilotu.

Srdcem projektu byli koordindtofi péce —
profesiondlové, ktefi pomdhaji rodindm
zorientovat se v ndro¢né situaci po
sdélenf zdvazné diagndzy. Zajistuji efek-
tivni propojenf zdravotnich, socidlnich

a ndvaznych sluzeb, a tim vyznamné
prispivajf ke zlepseni kvality Zivota celé
rodiny. Zapojuji se i do zajistén( vzdé-
[&vdni ditéte. Dle evaluaci se diky jejich
prdci vyznamné zlepsila situace u polo-
viny podporenych rodin, pficemz 100 %
respondentl by tuto sluzbu doporudilo
dal$im rodindm.

1.1. Cile a struktura projektu

Hlavnim cilem projektu bylo ovérit
potfebu a prinos role koordindtora

péce v Ceském prostredi a poskytnout
dostatek podkladd a dat pro systémové
ukotven( této pozice. Mezi dil¢f cile patrf
zlepsenf kvality Zivota détf a jejich rodin,
snizenf zgtéze pecujicich, zefektivnénf
spoluprdce zdravotnich a socidlnich slu-

zeb, omezeni opakovanych hospitalizact
a zvyseni celkové spokojenosti rodin se
systémem podpory.

Projekt probihal ve dvou fézich:

e  Pripravnd fdze (Cervenec
2023 - leden 2024), v niZ byly
zpracovdny metodické materidly
(Metodika ¢innosti koordindtora
péce, Metodika sbéru dat, Metodika
evaluace) a uskute¢nény odborné
kulaté stoly.

e Pilotni fadze (leden 2024 — prosi-
nec 2025), béhem niz probihala
realizace v zapojenych organizacich.

Na zdkladé dvouletého pilotovdni byla
pfipravena evaluaéni zprdva, kterd shr-
nuje zkusenosti koordindtord, poskytuje
podrobny prehled o sbéru dat a na-
biz{ analytické podklady pro budoucf
rozhodovdni o zakotvenf této sluzby

Vv systému.

Odkaz na evaluaéni zprdvu je v zdvéru
publikace.

Do projektu bylo zapojeno celkem
12 profesiondld — koordindtord péce —
v Sesti partnerskych organizacich.
Mezi zapojenymi organizacemi byly tfi
nemocnice a tfi komunitnf sluzby:

e VSeobecnd fakultni nemocnice
v Praze (Centrum provdzent),

e Fakultni nemocnice v Motole
(Neuromuskuldrni centrum),

e  Fakultni nemocnice Olomouc
(Ndrodnfi telemedicinské centrum),

e Mobilni hospic Strom zivota,
e  Spolec¢nost pro ranou péci,

e energeiq, 0.p.s.



1.2. Hlavni zjisténi z projektu

3%

Béhem projektu koordindtori péce
pomohli celkem 123 détem s vdznou
nemocf a jejich rodindm. Péce byla

¢astéji poskytovdna chlapcim (59 %)
nez divkdm (41 %). Nejvétsi potreba
koordinace péce byla u détf ve véku

0 az 2 roky (28 %). V prabéhu realizace
pilotniho projektu zemrelo 19 déti.

Obrdzek €. 1: Zastoupeni divek a chlapcl mezi klienty koordindtord péce

Divky N =50; 41 %

Koordindtori ze Sesti zapojenych
pilotnich organizaci pUsobili celkem

v 11 z celkovych 14 kraj& Ceské republi-
ky. Toto zjisténi ukazuje, ze koordindtofi
péce jsou schopni efektivné podporit
rodiny i ve vzddlenéjsich oblastech, kde
by déti a jejich rodiny mohly v bézném
systému péce zUstat bez odpovidajic
podpory.

Poskytovdni sluzby koordindtora péce
se lisilo s ohledem na typ pracoviste.
Koordindtori, kterf plsobili v nemocni-
cich, pecovali o vice déti nez koordind-
tofi v komunitnich sluzbdch (84 vs.

39 klientd). Tento rozdil byl zplsoben
nejen vyssi koncentraci détskych

Chlapci N =73;59 %

pacientd ve vysoce specializovanych
centrech fakultnich nemocnic, které byly
do pilotniho projektu zapojeny, ale také
odlisnym charakterem prdce koordind-
tord. Koordindtofi plsobici v komunit-
nich sluzbdch trdvili vice ¢asu na cesté
za klienty do jejich vlastniho socidlniho
prostredi a klientlim poskytovali vétsi
objem péce. Primérny pocet tkond
poskytnutych klientdm v komunitnich
sluzbdch byl 122, zatimco v nemocni-
cich se jednalo o 64 Ukond. Koordindtofi
v komunitnich sluzbdch strdvili pécf
o jednu rodinu v priméru 86 hodin,
v nemocnicich pak 45 hodin.



Graf ¢. 1: Zastoupen( déti v péci koordindtorl v nemocnicich a komunitnich

sluzbdch (v %)

v komunitnich sluzbdéch

@ v nemocnicich

32%

Projekt ukdzal, ze pro vézné nemocné
déti a jejich rodiny je treba zajistit speci-
fické sluzby, které se v ¢ase dynamicky
meéni. Nejvice rodiny vyuzivaly pomoc

s celkovou koordinaci zdravotni péce

o nemocné dité. Druhym nejcastéjsim
Ukonem koordindtort péce byla psychic-
kd podpora, kterd zahrnuje jak podpr-
ny psychologicky rozhovor, tak zajisténi
psychologa nebo jiného psychotera-
peuta. Dalsimi castymi tkony bylo také

68 %

pldnovdni péce, zajisténi kompenzac-
nich pomUcek, socidini poradenstvi

a zajisténi ndvaznych sluzeb. Koordi-
ndtofi péce byli také dllezitym zdrojem
podpory pro rodice, jejichZ dité v pribé-
hu projektu zemrelo. Rodi¢dm posky-
tovali psychickou podporu, krizovou
intervenci a pozlstalostn( pééi. Sirokd
skdla sluzeb, které rodiny potrebujf, tak
klade vyssi ndroky na kompetence koor-
dindtorl péce a jejich vzdéldvdan.

Graf &. 2: Nej¢astéji poskytované dkony koordindtora péce (pocet Ukond)

Koordinace zdravotni péce
Psychickd podpora

Pldnovdni péce

Zajisténi kompenzacnich pomdcek

SocidIni poradenstvi

Zajisténi ndvaznych sluzeb

2321

2150

913

791

730

638



Zpétna vazba od rodic¢a

Zkusenost rodic¢t ukazuje, Zze zapojeni
koordindtora do péce o jejich dité vede
ke zna¢nému zlepsenf jejich situace.
Koordindtor péce rodiné pomdhd resit
problémy a starosti, které rodinu trdpi,
poskytuje psychickou podporu, pomdhd
s adaptaci na nové situace i pripadné
zhorSovdni stavu ditéte. Pro pecujici ro-
diny md také velky vyznam role koordi-
ndtora pfi pldnovdn( zdravotn( péce, kdy
pomdhd sladit terminy vysSetreni, kontrol
a lékarskych zdkrokd dle potreb rodiny.
Koordinace zdravotni pécée se vztahu-
je nejen na dané zarizeni, ale tykd se
jakékoli péce, kterou rodina a nemocné
dité potrebuje.

,Koordindtor ndm pomohl sladit
terminy vSech zdkrokd, to by bézny
¢loveék nezvladl.”

(pecujici rodi¢ zapojeny do projektu)

Pro ziskdni maximdliniho benefitu, ktery
pozice koordindtora péce pfindsi, je dle
rodi¢d ddlezité spravné nacasovdni.
Koordindtor by mél byt do péce o rodinu
zapojen co nejdrive.

.Je dilezité mit koordindtora od
zacdtku, pomdhd resit nejen péci,
ale i to, jak ji zvlddnout.”

(pecujici rodi¢ zapojeny do projektu)

Pozitivni prinos koordindtora péce
ukazuje i to, Ze rodice by sluzby koordi-
ndtora péce doporudili i dal$im rodindm,
které jsou v podobné situaci.

1.3. Vyznam projektu

Vyznam projektu Koordindtor péce Ize
vnimat ve tfech hlavnich rovindch:

e Prorodiny a pacienty — koordindtor
pfindsi cllenou, personalizovanou
a koordinovanou podporu, kterd po-
mdhd rodindm zvlddat kazdodennf
pédi, snizuje jejich izolaci a ztéz
a zajistuje, ze se potrebné zdravot-
ni, socidln(i jiné sluzby dostdvajf
k ditéti véas a v ndvaznosti.

e Pro odbornou praxi — projekt po-
skytuje zdravotnickym i socidInim
pracovnikdm metodicky ukotveny
rdmec spoluprdce, ktery usnadnuje
vzdjemnou komunikaci a prindsf
vetsi kontinuitu péce. Tim podporuje
mezioborovou spoluprdci a vytvdari
predpoklady pro zavedeni standar-
dd, které odpovidajf doporuc¢enim
mezindrodnich organizaci pro
pediatrickou paliativni péci (napr.
WHO, EAPC).

e  Prosystém — projekt pfindsi
konkrétnf data o efektivité a pfi-
nosech koordinace péce. Ukazuje,
Ze systematickd koordinace mize
vést nejen ke zlepsen( kvality Zivota
rodin, ale i k efektivnéjsimu vyuzi-
vdni zdravotné-socidlnich zdrojd,
snizeni duplicity sluzeb a predchd-
zeni opakovanym hospitalizacim.
Tato zjisténi maji potencidl stdt se
zdsadnim argumentem pro plosné
zavedeni pozice koordindtora péce
do Ceského systému zdravotn{

a socidlni péce. V soucasné dobé se
koordinaci péce zabyvaji pracovnici
na rliznych odbornych pozicich.
Kdy?z tuto roli zastane koordindtor,



zdravotnici a socidlni pracovnici
maji prostor pro svou odbornou
¢innost.

Projekt tak predstavuje klicovy krok
k naplnéni Koncepce péce o déti a do-
spivajici se zdvaznou zivot limitujicf ¢i
ohrozujici diagndzou a jejich rodiny.

2. Kdo je
koordinator péce?

2.1. Obecny profil koordindtora pécée

Koordindtor péce je odbornik, jehoz
hlavnim ukolem je zajistovat kontinui-

tu, dostupnost a srozumitelnost sluzeb
pro klienty, ktef{ se nachdzeji v ndro¢né
Zivotni situaci. Vychdzi z principu, ze
komplexni péce by méla byt poskytovdna
nejen na Urovni jednotlivych zdravotnich
a socidlnich intervenci, ale predevsim
prostrednictvim provdzané podpory, kte-
ré respektuje potreby klienta i jeho rodiny,
a také z principu, ze prdvé koordinovand
péce je skutecné efektivnl.

V obecné roviné pIni koordindtor néko-
lik z&kladnich roli. Je podporovatelem,
ktery stojf pfi klientovi a jeho blizkych,
naslouchd jejich obavdm nebo potrebdm
a zajistuje, aby se v systému neztra-

tili. Zdroven pUsobf jako poradce, jenz
poskytuje praktické informace a pomdhd
s orientaci v nabidce sluzeb. Vyznamnd je
jeho koordinaéni role, spocivajici ve sjed-
nocovdni postupl jednotlivych instituci,
at uz ve zdravotnictvi, socidIni oblasti, i
Skolstvi. Koordindtor také vystupuje jako

Ladvokdt” klienta, tedy hdji jeho zdjmy

a prdva, upozormuje na nedostatky v sys-
tému a podili se na prosazovdni zmén.

V neposledni fadé md i roli edukacni, kdy
preddvd informace a zvysuje povédomf
odborné i laické verejnosti o moznostech
podpory.

Mezindrodni zkusenosti ukazuji, ze
profese koordindtora péce md zdsadni
vyznam zejména u klientl se slozitymi
potrebami, kde hrozi fragmentace péce,
duplicity nebo mezery v ndvaznosti
sluzeb. Svétovd zdravotnickd organi-
zace (WHO) i European Association for
Palliative Care (EAPC) proto dlouhodobé
doporucuji, aby koordinace byla integrdin{
soucdsti modernich modell zdravotnf

a socidini péce, a to jak pro dospélé, tak
zejména pro déti a jejich rodiny.*

2.2. Profil koordindtora péce pro déti
se Zivot limitujici ¢i ohrozujici diagnézou
a jejich rodiny

Specifickd role koordindtora péce v pe-
diatrickém prostred( vychdzi z obecného
profilu, ale je vyrazné prizplsobena
mimorddné citlivému kontextu, kterym je
péce o déti se zavaznym Zivot ohrozuji-
cfm ¢i zivot limitujicfm onemocnénim.

Koordindtor péce zde plsobi jako dlouho-
doby prévodce rodiny, ktery provdzi dité
arodinu v pribéhu celé nemoci, ale ¢asto
i po Umrtf ditéte, kdy zajistuje péci a pod-
poru pro pozUstalé. Oproti jinym profesim
se vyznacuje kontinuitou a blizkostl — neni
vdzdn pouze na zdravotnické zarizeni, ale

1WORLD HEALTH ORGANIZATION. Integrated care models: an overview. Copenhagen: WHO Regional Office for Europe,
2016. ISBN 978-92-890-5215-1. Dostupné z: https:/fapps.who.int/iris/handle/10665/326075. EUROPEAN ASSOCIATION
FOR PALLIATIVE CARE. EAPC Children and Young People’s Charter. Vilvoorde: EAPC, 2024. Dostupné z: https://www.kinder-
-hospiz.at/wp-content/uploads/2024/06/FINAL-EAPC-CYP-Charter-1.pdf



pohybuje se mezi nemocnici, domdcim
prostredim, skolou ¢i dalsimi institucemi.

Jeho prdce zahrnuje Siroké spektrum
¢innosti. V nemocni¢nim prostredi se
podili na komunikaci mezi rodinou

a zdravotnickym tymem, pomdhd rodiné
porozumét informacim a podporuije ji

pti rozhodovdni. V domdcim prostredf
koordinuje zapojeni terénnich sluzeb,
pomdhd s praktickymi otdzkami péce

a zajistuje, aby rodina méla k dispozici
potrebné zdroje. Vyznamnd je také jeho
role v oblasti socidIni podpory a poraden-
stvi, napriklad pfi feseni ndrokd na ddvky,
pti zajisténi finanéni ¢i materidinf pomoci
nebo pfi koordinaci vzdéldvacich potreb
ditéte.

Koordindtor se aktivné podili také na
krizové podpore — umi rodinu provést
situacemi, kdy se stav ditéte ndhle zhor-
&f, pripravuje ji na rlzné scéndre vyvoje
onemocnéni a zajistuje, aby v kli¢ovych
momentech nebyla sama. V zdvéru
Zivota ditéte koordindtor nabizi jak prak-
tickou, tak emociondInf oporu a pomdhd
rodiné zvlddat nejtézsi okamziky. V ob-
dobi po Umrtf ditéte pak miZe byt pro
rodice i sourozence dllezitym mostem

k psychologické a komunitni podpore.

Koordindtor péce pro déti se zdvaznou
diagndzou tedy kombinuje role podpdir-
né, poradenské, koordinacni i edukacni,
pricemz v kazdodenni praxi se tyto role
prolinaji a vzdjemné doplnuji. Klicovym
prvkem jeho ¢innosti je vzdy respekt

k rodiné, jeji autonomii a individudInim

potrebdm.

2.3. Posldni koordindtora péce

Poslénim koordindtora je byt privod-
cem, oporou a spojovacim ¢ldnkem
mezi rodinou a institucemi. Jeho préce
je postavena na partnerském vztahu

s rodinou, respektu k jejim hodnotdm

a autonomii. Koordindtor vytvdri prostor,
ve kterém se rodina citf sly§ena a pod-
porovdna a kde md jistotu, Ze v péci

o své dité neni sama.

Zdsadni je i jeho role komunikdtora —
koordindtor hdjf zdjmy rodiny vaci stétnf
sprdve, vzdéldvacim institucim a dalsim
tretim strandm.

2.4. Role koordindtora péce

Koordindtor péce napliuje vice roli, které
se v kazdodennf praxi prolinaijr:

e  Podplrnd role — poskytuje emo-
ciondIni podporu, naslouchd, sdili
a posiluje zvlddac( strategie rodiny.

e Poradenskd role — orientuje rodinu
v systému sluzeb, pomdhd s prak-
tickymi otdzkami a administrativou.

e Koordina¢nf role — propojuje zdra-
votniky, socidlni pracovniky, skoly,
komunitn( sluzby a dalsi instituce.

e  Komunikaénf role — doprovdzi rodi-
nu nebo ji zastupuje a srozumitelné
komunikuje potreby ditéte
a rodiny vaci tfetim strandm.

e  Edukacnirole — preddvd rodiné
i odbornik@im srozumitelné
informace o moznostech péce, pod-
poruje mezioborové vzdéldvdni.

e  Krizovd role — provdzi rodinu
v tézkych momentech, jako je ndhlé
zhorsenfi stavu, hospitalizace i
z4veér zZivota ditéte.



2.5. Oprdvnéni a povinnosti
koordindtora péce

Aby mohla byt role koordindtora péce
vykondvdna efektivné a zdroven v sou-
ladu s potfebami rodin a pozadavky
odborného prostredi, je nezbytné jasné
vymezit jok jeho povinnosti, tak i oprdv-
néni. Tato vymezeni nevychdzeji pouze
z teoretickych rémcd, ale predevsim

z praktickych zkusenosti ziskanych

v pribéhu pilotniho projektu. Pravé
sledovdn( konkrétnich situaci v rodindch
ukdzalo, Ze koordindtor miiZe Uspésné
plnit své posldnf jen tehdy, kdyz md
presné stanovené odpovédnosti vidi ro-
diné a soucasné pristup k prostrfedkdm
a oprdvnénim, které mu umoznujf tyto
povinnosti napliovat.

V praxi se ukdzalo, ze rodiny ocenujf
zejména transparentnost role koordi-
ndtora — tedy jasnou predstavu o tom,
co od néj mohou ocekdvat, jakd je jeho
zodpovédnost a kde naopak lezi hranice
jeho pdsobnosti. Vymezeni povinnostf
a oprdvnéni tak nejen posiluje ddvéru
rodin, ale také zajistuje, ze koordindtor
mUze efektivné spolupracovat s odbor-
niky, institucemi a dalsimi poskytovatel
péce.

2.5.1. Povinnosti

koordindtora péce

e V/yhodnocovat kontinudiné
potreby rodiny jako celku i vsech
¢lent rodiny individudiné.

e  Poskytovat rodiné potfebné
informace.

e Poskytovat podporu pfi jednd-
nich se zapojenymi organiza-
cemi, odborniky, zdravotnickymi
zarizenimi.

Na zdkladé potteb klienta a ro-
diny sestavit, zaznamenat, plnit,
revidovat a aktualizovat pldn
podpory a vést dokumentaci

o poskytovdni podpory.
Spolupracovat s evaludtorem

(v pfipadeé, Ze je ¢innost koordi-
ndtora péce spojend s evaluaci).
Spolupracovat s dalsimi koordi-
natory.

2.5.2 Oprdavnéni nezbytnd
pro vykon ¢&innosti koordindtora
péce

Pracovat v terénu (prostredf
rodiny).

Vykondvat svou ¢innost v pro-
stfedi zdravotnického zatizenf
(napt. kde je dité hospitalizova-
ne).

Vést rozhovory a mapovat
situaci rodiny.

Seznamovat se s osobnimi
a citlivymi udaji potrebnymi
k ¢innosti koordindtora péce.

Byt se souhlasem zdkonnych
zdstupcl pritomen projedndvd-
ni zdravotniho stavu a situace
ditéte.

U¢astnit se p¥ipadovych setkdnf
a pldnovdni podpory.

Naklddat s informacemi vzdy se
souhlasem zdkonnych zdstupcl

a podle platnych narizeni GDPR.

NahliZet do zdravotnické do-
kumentace ditéte za souhlasu
zd&konnych zdstupcd.
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e Prebirat a preddvat informace
a sdilet je se spolupracujicimi
odborniky (napt. nemocnic¢nf
a komunitnf koordindtori péce).

2.6. Zdsady cCinnosti
koordindtora péce

Jednim z nejvyznamnéjsich poznatkd
dvouletého pilotniho projektu bylo, ze
role koordindtora péce nenf pouze orga-
niza¢ni ¢i administrativni, ale predevsim
hluboce lidské a hodnotovée ukotvend.
Rodiny déti se zivot limitujicim nebo
ohrozujicim onemocnénim opakované
zdUraznovaly, ze kromé odbornych zna-
losti a schopnosti orientovat se v systé-
mu je pro né nejvetsim prinosem osobnf
pristup koordindtora, ktery je schopen
vnimat dité a rodinu v jejich celistvosti,
a vztah dGvéry.

Zkusenosti z projektu ukdzaly, Ze prévé
zdsady cinnosti koordindtora — tedy
hodnoty a postoje, kterymi se fidf pfi
kazdodennf( prdci — jsou klicové pro to,
aby mohl byt skute¢nou oporou. Tyto
zdsady nejsou jen etickym rdmcem, ale
maji prakticky dopad, vytvdreji atmosfé-
ru d@véry, bezpedi a respektu, kterd je
pro rodiny nezbytnd ve chvilich, kdy celi
nejistoté, strachu a ztrdté.

Vymezené zdsady
¢innosti koordindtora:

e Vidi dité jako jedine¢nou osobnost,
nejen jako pacienta s diagndzou.

e  Zohlednuje zdjmy, prdni, emoce
a potreby ditéte, i kdyZ je komunika-
ce obtiznd.

e  Pristupuje k rodiné s pochope-
nim a respektem k jejim pocittim,

obavdm, hodnotdm a kulturnimu
zdzemi.

e Podporuje autonomii a rozhodo-
vdni rodiny v otdzkdch péce o dité,
pokud je to mozné.

e Dbd na emociondini a psychickou
pohodu ditéte i rodiny, nabizi pod-
poru a vytvari bezpecné a laskavé
prostredi.

e  Zohledruje holisticky pohled na
pécdi, ktery zahrnuje fyzické, emoci-
ondlnf, socidinl a spiritudini aspekty
Zivota.

e  Usiluje o zmirnéni utrpenf a zlepsent
komfortu ditéte v kazdé fdzi jeho
nemoci.

e Jednd s laskavosti, citlivosti a ohle-
duplnosti ve vech interakcich.

e Vzdy dbd na lidskou strdnku péce,
atoivndroénych a emocné vypja-
tych situacich.

7.7

2.7. Pozadavky na vzdéldni a dalsi
vzdéldvdni koordindtora péce

Pozici koordindtora péce zpravidla
zastdvaji pracovnici se zdravotnickym

¢i socidinim vzdéldnim. V pripadé vzdeé-
|dnf ve zdravotnickém oboru je nutné
minimdiné stfedni vzdéldni s maturitou

v oboru praktickd sestra. Koordindtor
péce se socidinim vzdéldnim je minimdl-
né absolventem vyssi odborné skoly.

V pripadé, Ze pozici koordindtora vyko-
ndvd zdravotnik, je vhodné, aby si dopl-
nil vzdéldni o zdkladnf prehled fungovdni
socidlnich sluzeb a socidlniho systému.
A naopak, pokud je koordindtor péce
absolventem vzdeldvdni v socidinim
oboru, pro jeho ¢innost je potreba, aby si
doplnil vzdéldni o zdravotnické minimum.



Vzhledem k ndroc¢nosti préce a ¢as-
tému kontaktu s rodinami v krizovych
situacich je nezbytnym predpokladem
absolvovdni vycviku v krizové intervenci.
Tato priprava umozniuje koordindtorovi
zvlddat akutni emocné vypjaté okamziky
a byt rodindm skutec¢nou oporou.

Zkusenosti z pilotnftho projektu ukdza-

ly, ze kvalifikace koordindtora péce by
neméla byt chdpdna jako jednordzoveé
dosazend, ale jako proces kontinudiniho
vzdéldvdni. Oblasti, ve kterych se mze
ddle rozvijet, zahrnujf napriklad: komuni-
kaci s rodinou a ditétem v rliznych fézich
nemoci, paliativn( pristup a jeho specifi-
ka, zéklady détské psychologie a vyvo-
jové psychologie, prévni a etické aspekty
péce, orientaci v systému zdravotnich

a socidlnich sluzeb, prdci s etniky a také
dovednosti v oblasti tymové spoluprdce
a koordinace mezioborové péce.

2.8. Podpora pozice koordindtor péce

v

Podporu koordindtorovi vytvari prede-
v&im systém cflené a pravidelné podpory
pripadové prdce (neformdini sdilenf

v tymu, pfipadové porady v tymu, pod-
pora ze strany nadrizeného, multiprofes-
ni a multioborové pripadové konference,
intervize, supervize, evaluace).

Vedle samotné pfipadové prdce po-
tfebuje koordindtor podporu v dalsich
aspektech svého plsobent. Jednd se

o rozvijenf osobnich profesnich kom-
petenci, fesen( pripadnych vztahovych

a komunikaénich potizi, préci s emocemi
a se stresem, dusevni hygienu nebo pro-
blematiku vyhoreni. K tomu mu pomdhd
dobrd atmosféra a komunikace na pra-
covisti (formdlIni i neformdini sdileni mezi

zaméstnanci), podpora nadfizenych,
intervize, supervize, setkdvdni (sdilenf
a vymeéna zkusenostf) s koordindtory
z jinych organizaci a vzdéldvdni.

2.9. MateridIni a technické
zabezpeceni

Pro vykondvdni své ¢innosti potrebuje
mit koordindtor k dispozici adekvdtn{
materidini a technické podminky, které
mu umozni poskytovat kvalitni a ddstoj-
nou podporu.

Koordindtor by mél mit k dispozici samo-
statnou kanceldr, kterd bude vybavena
minimdlné pracovnim stolem, zidli a za-
bezpecenymi skiinémi pro dokumentaci
s osobnimi a citlivymi ddaji.

Pokud koordindtor nemd samostatnou
kanceldr, kterd umoznuje diskrétni se-
tkdvdn( s rodinami, je nezbytny pristup
do konzulta¢ni mistnosti v daném zari-
zeni. Kanceldf nebo konzultaénf mistnost
urcend pro setkdvdni s rodinami by

méla byt bezbariérovd, nabizet klidné

a bezpecné prostred( pro prdci s rodinou,
zajistovat tepelnou i svételnou pohodu

a umoznovat pohodIné sezeni (napr.
hlubokd kresla pro pocit bezpedi).

V kanceldri nesmf chybét technické
vybaveni (tiskdrna, internet, kanceldrské
potreby) a vybaveni pro kontakt s rodi-
nou (kapesniky, moznost uvarit kdvu ¢i
¢aj, podat vodu).

Kanceldr (pripadné konzultacni mist-
nost) by méla byt mistné dostupnd,
idedIné s moznosti bezproblémového
parkovdni.
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K vybaveni koordindtora patii rovnéz
mobiln{ telefon s daty (pro prdci v te-
rénu), notebook, potfebné programy

a aplikace.

3. Etické ukotveni
¢innosti koordinatora
péce

V soucasné dobé neexistuje samostat-
ny eticky kodex, ktery by byl zdvazné
urcen vyhradné pro vykon role koordi-
ndtora péce. Tito odbornici se proto pri
své prdci ridi jednak pravnimi predpisy
Ceské republiky, jednak etickymi kodexy
svych kmenovych profesi (eticky kodex
sester, eticky kodex socidInich pracov-
nikd) a rovnéz etickymi standardy svych
zameéstnavateld.

Zdkladnim vychodiskem je respekto-
vani prdv klientd, jak jsou zakotvena

v ndrodnich i mezindrodnich prdvné
zdvaznych dokumentech. Koordindtor
péce pfti své ¢innosti dbd na to, aby byla
zachovdna lidskd ddstojnost, respekto-
vdna autonomie rodiny a naplfiovdna
prdva ditéte, které je v centru péce. Tato
etickd vychodiska se prakticky promitajf
do kazdodenni prdce prostrednictvim
partnerského pristupu k roding, citlivé
komunikace, zachovdvdni micenlivosti
a ochrany osobnich tdaj.

Absence specifického etického kodexu
pro koordindtory péce zdrover otevird
prostor pro budouci odbornou diskusi

o potrebé jeho vytvoreni. Pilotni projekt

i ndsledné zkusenosti ukazujf, ze by tako-
vy dokument mohl prispét k jednotnému
vymezen etickych standardl této pozice
a podporit jejf dalsi profesionalizaci.

4. Cinnosti
koordinatora péce

Cinnosti koordindtora péée pro rodiny

s détmi se zdvaznym onemocnénim

byly definovdny na zdkladé zkusenosti

z pilotniho projektu, ktery ovéroval tuto
pozici v praxi. V prabéhu pilotdze byly
postupné mapovdny potreby rodin i za-
pojenych odbornikl a na jejich zdkladé
byla sestavena sada ¢innosti, jez se
ukdzaly jako kli¢ové pro zajisténi kom-
plexni podpory. Tyto ¢innosti predstavujf
prakticky rdmec prdce koordindtora péce
a soucasné slouzi jako metodické voditko
pro dal$i rozvoj a profesionalizaci této
pozice.

Koordindtor péce svou ¢innosti propo-
juje zdravotnf, socidIni, psychologickou

i spiritudini rovinu podpory. Vychdzi vzdy
z individudlInich potreb ditéte a jeho rodi-
ny, usiluje o kontinuitu sluzeb a zmirnénf
organizacni i psychické zdteéze, kterd na
rodinu doléhd. Definované cinnosti se
pritom vzdjemné prolinaji a doplniuji —
jejich spolecnym cilem je zaijistit, aby
rodina nebyla na svou situaci sama

a méla k dispozici ndstroje, sluzby

i podporu potrebnou ke zvidddni
kazdodenni péce i krizovych obdobi.

4.1. Koordinace péce

Jednou ze zdkladnich ¢innosti koordind-
tora je zajistén( plynulé péce. Nemocné
dité byvd v péci vice odbornikd a instituci,
coz pro rodinu znamend vysokou orga-
nizaénf i psychickou zdtéz. Koordindtor
pomdhd sladit jednotlivé sloZky péce,
zprostredkovdvd komunikaci mezi rodi-
nou, zdravotnickymi zar{zenimi, socidl-
nimi a komunitnimi sluzbami, specialisty



a Skolami. Pripravuje rodinu na propus-
ténf ditéte z nemocnice, podporuje ji pfi
organizaci kontrol, vysetrenf ¢i hospita-
lizaci. Pokud je tfeba, svoldvd pripadové
konference a dbd na to, aby zdravotn(
péce byla nastavena na miru ditéti i rodi-
ne a odpovidala moznostem rodiny.

4.2. Pldnovdni péce

Pldnovdni péce je proces, ktery vychdzi
z potreb ditéte i celé rodiny. Koordindtor
s rodinou mapuje, co bude v jednotlivych
etapdch potreba, zajistuje ndvaznost
sluzeb a pomdhd s rozdélenim roli.
DileZitou soucdsti je flexibilita — pldny se
meni podle aktudiniho zdravotniho stavu
ditéte a schopnosti rodiny. Koordindtor
proto pribézné vyhodnocuje situaci

a komunikuje zmény se zapojenymi
odborniky i rodinou.

V rdmci pldnovdni zdravotnich, socidl-
nich a dalsich sluzeb (napft. psychologic-
ké, domdci péce) koordindtor monitoruje
soucinnost sluzeb, v&imd si probléma,
predvidd moznd rizika. Vychdz( z potieb
ditéte a jeho rodiny. V pfipadé potreby
doporucuje zmeény. Navrhuje opatrent,
jak sladit podporu dalsich sluzeb (napf.
nabidnuty termin a ¢as) s pozadavky

a potfebami ditéte a rodiny. Pripadné
takovd opatreni s ndvaznymi sluzbami
projedndva.

Piiklady z praxe

Koordindtor péce navrhuje a pripadné
organizuje takovd opatrent, aby napf.
ndvstévy ve zdravotnickém zarizeni
mély hladky prébéh a rodina s ditétem
nemusela dlouho a zbytecné cekat.
Zajisti tedy objedndni na konkrétni ¢as,
pozddd zdravotnické zarizeni o soucin-

nost, poskytne rodiné informace o vjezdu
do nemocnice ¢i parkovdnf( v blizkosti
pracovisté, které maji navstivit. Pripadné
upozorni zdravotnické zarizeni na stav
ditéte, aby co nejvice zefektivnil pra-

béh ndvstévy a zdravotnickych ukond.
Svoldvd pripadovou konferenci, na které
mohou zapojené organizace spoleéné
péci pldnovat.

4.3. Zajisténi ndvaznych sluzeb

Rodina ditéte s vdznym onemocné-
nim potiebuje nejen zdravotn( pédi,

ale i sluzby socidInf, psychologické,
poradenské, vzdéldvaci a komunitnf.
Koordindtor zajistuje propojen( s terén-
nimi i ambulantnimi sluzbami, pomdhd
rodiné s prvnimi kontakty a v pfipadé
potieby ji k odbornikdim doprovdzi.
Nabizi predvybeér relevantnich sluzeb

a poskytuje kontakty, aby je rodina
nemusela slozité vyhleddvat. Typickou
fdzf je pfiprava na propusténi ditéte do
domdciho prostredf, kdy je nezbytné
zajistit sit podplrnych opatreni (dochd-
zenf détského lékare, agenturu domdcf
zdravotn( péce, terénni hospicovou
péci, odlehc¢ovaci sluzbu, pe¢ovatelskou
sluzbu atp.). Koordindtor si v rozhovoru
s rodinou (pripadné s lékarem ¢&i s mul-
tidisciplindrnim tymem) ucinf predstavu
o potfebném rozsahu navazujici podpo-
ry. Hovoff s rodi¢i ditéte o moznostech,
jak navazujici podporu zajistit. Nabidne
pomoc se zprostredkovdnim a organi-
zovdnim ndvaznych sluzeb podle potreb
a moznosti rodiny tak, aby rodina byla
co nejvice sobéstacnd a nezdvisld.
Nejcastéji iniciativu rodiny dopliuje tam,
kde jej sily a moznosti (napr. casové)
nestadi. Primé zorganizovdni navazuji-
cich sluzeb nabizi v pripadech, kdy jsou
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pecujici zcela zaneprdzdnéni nebo je
zajisténf podpory nad jejich sily.

V rdmci zprostredkovdni navazujicich
sluzeb koordindtor nejprve zjistuje po-
treby ditéte a rodiny, poskytuje informa-
ce o pfislusnych sluzbdch a moznostech
téchto sluzeb (napf. co Ize ocekdvat,
jakd je hlavni ¢innost). MZe referovat

o svych zkusenostech, nékteré ze sluzeb
mUZe doporudit, provést ,predvybér*
vhodnych ndvaznych sluzeb, zajistit ro-
diné pisemné materidly (zjistit podminky
poskytnuti sluzby) a kontakty, m@ze
domluvit kontakt (setkdn, telefonicky
kontakt) ¢i rodinu na setkdni doprovodit.

4.4. SocidIni poradenstvi

SocidIni poradenstvi predstavuje
vyznamnou ¢dst prdce koordindtora,
ktery rodiné pomdhd zorientovat se

v systému ddvek, prispévkd a socidinich
sluzeb, vysvétluje postupy pfi jedndni

s Urady a podporuje rodice pfi
uplathovdni jejich prdv.

Zdkladem socidlniho poradenstvi je zjis-
tit, jaké informace rodi¢ ditéte potrebuje,
aby situaci dokdzal resit, a tyto informa-
ce poskytnout.

Klicovou intervenci v poradenské praxi
je poradensky rozhovor zaméreny na
podporu resenf obtizné situace. Rodic
md zdjem resit urcitou situaci, ale nevi,
jakymi prostredky a postupy. Koordind-
tor si tedy nem@ze vystacit s pouhym
poskytovdnim informaci.

4.5. Zajisténi kompenzaénich pomucek

Déti se zdvaznym onemocnénim ¢asto
potrebuji kompenzadni pomUcky (voziky,
polohovaci 18zka, pomUcky pro komu-

nikaci aj.). Koordindtor pomdhd rodiné
s jejich vybérem, z&dosti o prispévek

¢i zdpdjcku, komunikuje s odborniky

a zajistuje propojeni s dodavateli. Cillem
je, aby rodina méla potifebné pomicky
dostupné vcéas a aby jejich potizeni
nebylo pro ni nadmérné zatézujici.

4.6. Finan¢ni poradenstvi

Nemoc ditéte ¢asto znamend vyznamny
pokles prijm0 a zvyseni vydajd rodiny.
Koordindtor proto informuje rodic¢e o do-
stupnych ddvkdch, zprostredkovdvd
kontakt s Urady, odbornymi poradnami
a nadacemi. Cilem je predejit finanénf
tisni, kterd by mohla zhorgovat uz tak
slozitou situaci.

4.7. Psychickd podpora

Psychickd z&téz rodiny je obrovskd

a dotykd se nejen rodicd, ale i souro-
zencl a dalsich blizkych. Koordindtor
poskytuje prostor pro sdilenf emocf

a reaguje na potrebu podpdrného roz-
hovoru. Podporuje priznivou atmosféru
v rodiné. V piipadé potfeby zprostred-
kovdvd kontakt s psychologem,
terapeutem i psychiatrem.

Podpdrnym rozhovorem ptitom rozumi-
me takovou podporu, pfi které se vyuzi-
vd zejména sila slova a lidského vztahu
mezi koordindtorem a ¢lenem rodiny,
kterému je poskytovdna podpora. Pro
podpdrny rozhovor je charakteristické,
Ze je zaméren na nejriznéjsi oblasti
klientova Zivota, ¢asto na reseni vztaha.
Pomdhd ¢lovéku unést obtiznou situaci
nebo resit problém. Psychickd podpora
a opravdovy zdjem pomdhajictho koor-
dindtora, jakoZ i uvédomeénf vzniklého
vztahu v pribéhu rozhovoru, umoznuj

;
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¢lovéku lépe sndset stres, zpracovdvat
tizivé zivotni momenty a také podporujf
jeho osobni rst.

Podpdrny rozhovor poskytuje klientovi
pocit bezpedi, pfijetl, prostor pro otevre-
ni se a zpracovdni emocf.

4.8. Krizovd intervence

V akutnich situacich, jako je zhorseni
zdravotniho stavu ditéte, neocekdvand
hospitalizace nebo Umrtf, je koordindtor
mnohdy prvni, na koho se rodic¢e obrdti.
V téchto chvilich poskytuje krizovou
intervenci, proto je nezbytné, aby mél
alespon zdkladni vycvik v krizové inter-
venci. Jejim cilem je stabilizovat rodinu,
uvolnit emoénf napéti a pomoci s prvnf
orientaci v tézké situaci.

4.9. Edukativni ¢innosti

Koordindtor péce rodinu nejen informuje,
ale i vzdéldvd. Ve spoluprdci s odborniky
pomdhd rodiné osvojit si dovednosti po-
tfebné k pédi o dité, vysvétluje odbornou
terminologii a pfipravuje rodinu na to,
aby mohla plnohodnotné komunikovat
se zdravotniky a dalsimi odborniky.

4.10. Doprovody

Rodina se ¢asto ocitd v situaci, kdy musf
absolvovat slozitd jedndni's institucemi
¢i odborniky. Koordindtor péce ji na tato
setkdnf pripravuje, pomdhd s formulacf
otdzek, ndcvikem rozhovoru a v pripadé
potreby ji osobné doprovdzi. Béhem
jedndnf stoji spiSe v pozadi a poskytuje
podporu, po jedndni s rodinou reflektuje
prabéh a vysledky.

Dilezitou soucdsti pldnovdni doprovodu
je dotazovdni a zjisténi koordindtora,
jakou podporu pri doprovodu rodina po-

tfebuje. Pokud si dité nebo rodina preje
doprovod koordindtora péce pfi pre-
ddvdni do jiného zarizenl, je nutné toto
zarizeni kontaktovat predem a vyjednat
podminky preddnf klienta. Koordindtor
mdze pomoci s organizaci doprovodu
(napr. jak se dostanou na misto uréent,
vyjedndnf vstupu do aredlu, parkovd-
ni), poskytnout emociondini podporu,
pfipravit dité a rodi¢e na pribéh setkdni
(napr. pokud md stres, obavy, hnév). Ko-
ordindtor péce mdize predem s rodinou
mluvit o tom, jak bude setkdni probihat,
dotazovat se, co by chtél rodi¢ fici ¢i na
co se zeptat, provést ndcvik rozhovoru.

Pri samotném jedndni, ke kterému
doprovod smérfuje, se doprovdzejicl
koordindtor drzf stranou. Neverbdlné

i verbdiné vystupuje tak, aby bylo
zlejmé, Ze jednajici osobou je rodic¢
ditéte (dité). Do jedndni vstupuje pouze
na primou zddost rodiny, pripadné po
predchozi domluvé s rodinou (pfiprava
na jedndnf), anebo do rozhovoru vstoupi
az v krajni situaci, kdy rodi¢ nedokdze
hovorit (napf. z dvodu emocéniho
vypéeti). Koordindtor péce se v takovém
pripadé snazi zajistit podminky, aby rodic
mohl v jedndni efektivné pokracovat.

Po skonéeni méze s rodinou o prébéhu
jedndni hovorit, poskytnout zpétnou
vazbu, doporuceni pro pristi jedndni atp.

4.11. Zdjisténi péce
a podpory pozUstalym

V obdobi umirdni ditéte a po jeho

smrti koordindtor péce poskytuje rodiné
citlivou podporu. Pomdhd ji zvlddnout
praktické zdlezitosti spojené s umrtim,
zprostfedkovdvd kontakt na podptirné
sluZby pro pozdstalé. Podpora zahrnuje
i pomoc sourozenc@m a $irsi rodiné.
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4.12. Zastupovdni rodi¢h ditéte

V krajnim ptipadé maze koordindtor
péce rodinu zastupovat, tj. Ze vyjedndvd
jménem rodiny, resp. ¢lena, kterym je
povéren. Je tfeba zdlraznit, Ze zastu-
povdni koordindtorem je mozné pouze
v béznych zdleZitostech a dkonech,
které souviseji s pdsobnosti a ¢innosti
koordindtora péce (provdzeni rodiny).

Pred pripadnym zastupovdnim koordi-
ndtor oveéri, zda nejsou rodine dostupné
jiné moznosti umoznujici samostatné
rfeseni situace. Pokud k vyreseni situace
nestaci napr. poskytovdni informaci,
poradensky rozhovor, zprostredkovdni
podpory nebo doprovod, koordindtor
mUze nabidnout, ze bude jednat v za-
stoupen( rodiny. Koordindtor nejprve

s rodinou projednd, ¢eho by mélo byt
dosazeno, jakd jsou ocekdvdni a pred-
stavy rodiny o vysledku ¢i vystupu. Do-
jednd, jak bude pfi zastupovdn( postu-
povat. Pro zastoupeni sjednd prislusné
formdlinf oprdvnéni — podle poZzadavku
instituce. Ndsledné zastoupenf provede.
V nejkrat$im ¢ase poté poskytne rodiné
zpétnou vazbu o tom, jak zastupovdni
probihalo, zda bylo dosazeno cile a jaké
jsou vysledky jedndnf, a také rodinu
informuje o pripadnych komplikacich.
Ziskd zpétnou vazbu na svij postup.

4.13. SpiritudIni podpora

Spiritudini rozmér péce je dlleZity pro
mnoho rodin. Koordindtor respektuje
duchovnf ¢i ndboZenské hodnoty rodiny,
nabizi moznost kontaktu s duchovnim
¢i pastoracnim pracovnikem a zpro-
stfedkovdvd prostredi, v némz se rodina
mUZe opfit o své spiritudinf zdroje.
Podpora m@ze mit i formu neformdiniho

naslouchdnf, sdilenf ticha ¢i respektujicf
pritomnosti.

4.14. Zdznamy koordindtora péce

Koordindtor péce vede dokumenta-

ci, kterd se vztahuje k jeho ¢innosti

a podpore poskytované v jednotlivych
rodindch. Zékladem dokumentace jsou
kvalitativni zdznamy o poskytované
podpore. V téchto zdznamech popisuje
prdci v rodiné a s rodinou. Napriklad pri
konzultaci popiSe situaci rodiny (ma-
povdni), aktudini potreby, nabidnutou

a sjednanou podporu, realizaci a vysle-
dek podpory. V zdznamech jsou rovnéz
uvedeny nové potreby ¢&i prfipominky
rodiny ke zpUsobu poskytovdni podpory,
veéetné informace, jak byly pfipominky
vyreseny.

Cas vénovany ve prospéch klienta
(rodiny) Ize vykdzat jako rediné minuty
strdvené praci ve prospéch klienta. Do
¢asu se v pripadé poskytovdni terénni
formy podpory zapocitdvd i cesta ke
klientovi a od klienta.

Do prdce koordindtora, kterd se nevy-
kazuje jako redIné minuty, tzv. neprimé
prdce, spadd predevsim administrativni
¢innost v rdmci vykaznictvi pro tretf
stranu, vzdéldvdni, stdze, organizaéni
porady.

Organizace, které pozici koordindtora
péce realizuji (nemocnice, poskytovatelé
socidlnich sluZeb), majf vytvoreny svij
vlastn{ systém ochrany osobnich a cit-
livych Udajd podle platnych narizent.
Koordindtor péce podle téchto pravidel
postupuje.



5. Proces podpory

Proces podpory poskytovany
koordindtorem péce je ¢lenén do nékolika
fdzi od identifikace vhodnych rodin

az po ukonceni spoluprdce. Jednotlivé
fdze sledujf logickou ndvaznost krok —
od navdzdni kontaktu, informovdnt

Identifikace

Informovdni
zGstupct ditéte
o koordindtorovi

péce

Setkdni
s koordindtorem
péce

Ackoli jsou jednotlivé fdze podpory
popsdny Vv logickém sledu, v praxi se

ne vzdy odehrdvaijf linedrné. Proces
podpory je dynamicky a pfizplsobuje se
aktudinim potrebdm ditéte a rodiny. To
znamend, ze:

e nékteré fdze mohou probihat
paralelné (napf. pldnovdni podpory
spole¢né s jeji realizaci),

e nékteré fadze mohou byt v konkrét-
nim pripadé zcela vynechdny (napr.
pokud rodina jiz md informace
o podpore koordindtora péce),

Realizace podpory

Planovani podpory

a pldnovdni podpory pres jejf realizaci

a prabézné vyhodnocovdni az po
uzavren( celého procesu. Tato kapitola
vymezuje cile jednotlivych fézi, jejich
obsah a specifika a zdroven zdlrazniuje
vyznam systematického postupu pro
efektivni a kvalitni poskytovdni podpory
ditéti a jeho rodiné.

Vyhodnocovdni
podpory a evaluace

Ukoncovani podpory

Sjedndvani
a uzavirdni dohody

Obrdzek €. 2: Schéma
procesu podpory

e  kurcitym fdzim se |ze opakované
vracet (napf. k pldnovdni podpory,
pokud se vyznamné zméni zdravotni
stav ditéte nebo rodinnd situace),

e intenzita i délka jednotlivych etap se
li$ podle charakteru onemocnént,
stability rodiny a dostupnosti sluzeb.

Smyslem ¢lenéni procesu na jednotlivé
fdze je tedy poskytnout rdmec, ktery
pomdhd udrzet systematicky a prehled-
ny postup. Koordindtor péce vsak vzdy
postupuije flexibilng, aby podpora odpo-
vidala skute¢nym a aktudlnim potrebdm
rodiny.
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5.1. Identifikace

Cilem této fdze je identifikovat déti
a rodiny, pro které bude péce koordind-
tora prinosnd.

Identifikaci obvykle, ale ne vylu¢né,
provddi osetrujici |ékari ve spoluprdci

s multidisciplindrnim tymem. Jde prede-
vsim o déti, u kterych Ize ocekdvat dlou-
hodobéjsi prliibéh onemocnéni a/nebo
postupné zhorSovdni zdravotniho stavu,
na které bude potreba reagovat zvy-
Sovdnim miry podpory a postupnymi
Upravami podminek v domdcim prostre-
di. Také mdze jit o rodiny, pro které mdze
byt obtizné zajistovat péci o dité doma —
napr. rodice samozivitele. Jednd se tedy
o déti a rodiny, kde Ize predpoklddat
vys$si miru péce a potrebu intenzivnéjsi
koordinace poskytované podpory. Nasta-
ven( procesu identifikace je v kompetenci
kazdé pilotni organizace.

5.2. Informovdni zdstupct
ditéte o koordindtorovi péce

Pfi prvnim setkdnf jsou rodic¢e informo-
vdni o moznosti podpory poskytované
koordindtorem péce.

Tyto informace rodice obvykle obdr-

zi od |ékare, jiného zdravotnického
persondlu nebo pracovnikd v socidlnich
sluzbdch. Mohou rodiné vysvétlit smysl
a ucel podpory poskytované koordind-
torem péce, s ¢im mUze ditéti a rodiné
pomdhat a jakym zplsobem podpora
probihd. Predaiji jim také informacni
letdk s kontakty a zdlrazni, Ze poskyto-
vand podpora je zdarma a ze ji zdstup-
ce ditéte mdze odmitnout, aniZ by se
cokoli zménilo na zpUsobu poskytovdni
samotné zdravotni péce.

5.3. Setkdni s koordindtorem péce

Koordindtor péce poskytne rodine
takové informace, aby se mohla kvali-
fikované rozhodnout, zda tuto sluzbu
a podporu vyuzije. Dité je informovdno
o podpore umérné veku a rozumovym
schopnostem.

Behem setkdni koordindtor rodiné
vysveétluje, v jakych oblastech a jakym
zplsobem se podpora poskytuje. Zdro-
ven se dotazuje, jakd md rodina a dité
ocekdvani, co by nyni mohli potfebovat.
Na sdélené potreby a ocekdvdni reaguje
tak, Ze popise zplsob poskytovdn(
podpory. Priblizuje redinou podobu po-
skytované sluzby, aby se mohla rodina
i dité rozhodnout, zda o podporu budou
mit zdjem. Koordindtor péce ponechdvd
prostor pro dotazy i potfebny ¢as na
rozmyslenou.

5.4. Sjedndvdni a uzavirdni dohody

Cilem této fdze je uzavrit kontrakt
o poskytnuti podpory koordindtora péce.

Za dileZité Ize povazovat, aby:

e poskytovdni podpory
bylo dobrovolné,

e rodice i dfté rozuméli podminkdm
a pravidltim poskytovdni sluzby,

byly projedndny vsechny
ndlezitosti dohody,

e bylo sjedndno, jakym konkrétnim
zpUsobem bude podpora probihat.

Dohoda o poskytnuti podpory koordi-
ndtora péce se uzavird podle zvyklosti
a pozadavkd zatizeni, v jehoz rdmci
kterého koordindtor péce plsobi. Je
uzavrena uUstné nebo pisemné.



5.5. Pldnovdni podpory

V této fézi se s rodinou dojednd kon-
krétni zplsob a prébéh poskytovdni
podpory.

Podpora se sjedndvd tak, aby zejména:

e Ucinné reagovala na potreby
ditéte, pecujicich a dalsich
zainteresovanych osob,

e aktivné zapojovala osoby
do resenf situace,

e zachovdvala sobéstacénost
a nezdvislost ditéte,

e podporovala bézny zplsob zivota,
e  chrdnila prdva ditéte a jeho rodiny,

e vyuzivala dalsich pfirozenych a nd-
vaznych zdrojd tak, aby respekto-

Ny

vala potreby a prdni rodiny.
Proces planovdni podpory je cyklicky.
Probihd jednak v obecném ramci, kdy
koordindtor péce s rodinou sjedndvad
zdkladni obrysy spoluprdce — napf. ¢eho
se podpora bude tykat, jak se bude ko-
ordindtor a rodina kontaktovat, jak ¢as-
to, kde a jakym zplsobem budou probi-
hat konzultace, jakd budou individudini
pravidla pro spoluprdci atp. Pro obecné
pldnovdni je typické, Ze se vénuje po-
zornost dlouhodobym a stfednédobym
aspektdm spoluprdce. Na tento obecny
rédmec navazuje dojedndvdni forem
praktické a krédtkodobé podpory — kon-
krétnich aktivit, které koordindtor bude
ve prospéch dftéte a rodiny provddét.
Jde tedy o prdbézné sjedndvdni konkrét-
ni podpory pfi feSenf konkrétnich situaci,

ve kterych se dité a rodina postupné
ocitajl a které aktudiné resi.

Sjedndvdni podpory probihd vzdy
v nékolika etapdch:

a) Mapovdni situace

Pri pldnovdni obecného rdmce mapuje
koordindtor péce situaci ditéte, situaci

a podminky rodiny, predstavy o Ucinné
pomoci, sttednédobé a dlouhodobé
potreby. Koordindtor si udéld predstavu
o predpoklddaném vyvoji zdravotniho
stavu ditéte a predpoklddaném vyvoiji
potreb. Pldnovdni obecného rdmce
probihd formou samostatného, predem
dojednaného a pripraveného rozhovoru.

Pri praktickém a krdtkodobém pldnovdni
(v rdmci kazdé konzultace) koordindtor
mapuje situaci ditéte, situaci v rodiné

i potreby a ukoly, které z aktudInf situace
vyplyvaji. Mapovdn( probihd formou
bézného rozhovoru a pozorovdni, zpra-

vidla v dvodni ¢dsti kazdého setkdnf
(konzultace).

b) Definovdni aktudlnich
potreb a ukold

Pokud tak neucinf rodi¢ nebo dite,
koordindtor pripravi vystup z mapovd-
ni — pojmenuje aktudini potreby, kterym
je potfeba se v ndsledujicich aktivitdch
vénovat. Koordindtor vhodnym zpdso-
bem pojmenovdvd i blizici se (predpo-
klddané) potreby rodiny a ditéte (napr.
predvidd, ze rodina bude potrebovat
zajistit vjezd a parkovdni v nemocnici,
kompenzacni pomdcku, vyresit Skolni
vyuku atp.).
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c) Sjedndavani podpory

V rdmci sjedndvdni podpory koordindtor
na jedné strané nabizi, co pro dosazenf
cile mGze udélat, na druhé strané ale
postupuje tak, aby rodi¢ ditéte byl co
nejvice sobéstacny, nezdvisly a aktivné
se zapojoval do fedenf situace. Postu-
puje podle moznosti rodi¢l a ditéte,

a pokud jsou moznosti rodiny pro
fesenf situace omezené, nabizi nebo
zprostredkovdvd péci (potrebny ukon
provede sdm). V pfipadé ze rodina md
pro fesenf situace moznosti véts(, nabizf
predevsim poradenstvi, ndcvik, dopro-
vod. Postupuje tedy tak, aby rodina
zvlddla situaci v budoucnosti fesit co
nejvice samostatné.

Vystupem sjedndvdni podpory by

méla byt srozumitelnd dohoda, ze které
vyplyne sjednany rozsah a zpdsob
poskytnuté podpory nebo péce (co, kdy,
pro¢ a kdo).

5.6. Readlizace podpory

Cilem této etapy je uskutec¢riovat sjed-
nanou podporu v dohodnutém rozsahu
a zpUsobu.

Koordindtor péce realizuje, co bylo
sjedndno (napr. poskytne poradenstvi,
domluvi prdbéh ndvstévy u odbornika,
zjisti moznosti kompenzacni pomdacky,
uskutedni doprovod, projednd potreby
rodiny ¢i ditéte v SirSim multioborovém
tymu atp.).

5.7. Vyhodnocovdni
podpory a evaluace

Cilem této aktivity je zfskdvat zpétnou
vazbu o poskytované podpore pro roz-
vijeni kvality pripadové prdce a rozvijeni
kvality systému podpory.

Poskytovand podpora je vyhodnoco-
vdna prostfednictvim ¢tyr zdkladnich
ndstroj:

a) Pribéznd reflexe

Koordindtor péce u ditéte i rodiny
prabézné sleduje projevy spokojenosti

a nespokojenosti s poskytovanym
zplsobem podpory a péce. V pripadé,
7e koordindtor pozoruje nespokojenost
(mdZe byt vyjddrena neverbdiné

i verbdlné), zjistuje, co je pric¢inou této
nespokojenosti, a podle moznosti situaci
resi. O situaci a zpUsobu fesenf informu-
je v zdznamu o poskytované podpore.

b) Reflexe setkdni

Pred ukonc¢enim kazdého setkdnf
(konzultace, intervence, doprovodu,
telefondtu atp.) zjistuje koordindtor
péce zpetnou vazbu od rodiny ¢i ditéte.
Zpétnou vazbu nezddd, pokud ji rodina
sdéluje sama a/nebo to vyplyvd z celko-
vého kontextu setkdni a projev@ rodiny.
Pozorovanou nebo sdélenou zpétnou
vazbu zapide do zdznama.

c) Vyhodnoceni rdmcového pldnu

Poskytovand podpora je vyhodnoco-
vdna pribézné. Pokud se zdsadné
proménuje potreba rozsahu a zplsobu
poskytovdni podpory, pozdadd koordind-



tor rodinu o setkdni, ve kterém systema-
ticky vyhodnoti spoluprdci za uplynulé
obdobi. Reflektuji napriklad, jok funguje
spoluprdce, zda podpora prispivéd k na-
plnéni stanoveného cile, jaké potize se
pfi spoluprdci objevuji a jak je prekond-
vat nebo co by v nadchdzejicim obdo-
bi mélo fungovat jinak. O vystupech

z hodnoceni provede koordindtor péce
zdznam (napr. do zdznamu o poskyto-
vané podpore).

d) Evaluace

Evaluace je Sirsi ndstroj hodnoceni
poskytované podpory, dosahovdni

cild podpory a zjistovdn( spokojenosti
klienta s podporou koordindtora. Za-
timco predchdzejici hodnotici ndstroje
slouzily predevsim k ovérovdni naplio-
vdni potreb ditéte a rodiny, evaluace je
ndstroj, ktery navic systematicky sleduje
a hodnoti kvalitu z aspektu smérovdni

a rozvoje celé ¢dsti systému paliativni
péce. Evaluace se pribézné uskutecnuje
vybranymi ndstroji a pozornost je zamé-
fena na vybrané cile (napf. situace rodi-
ny pred, v prlbéhu a na konci podpory,
dosahovdni cill projektu, naplhovdni
vybranych aspektd kvality apod.).

5.8. Ukoncovdni podpory

K ukoncenf podpory koordindtora péce

mUZe dojit z rznych pricin, které jsou
podrobnéji popsdny nize:

e naplnéni cile podpory,

e uplynuti stanovené doby podpory,

e dohoda koordindtora péce
a rodice ditéte,

e vypovéd ze strany rodiny,

e vypovéed ze strany koordindtora
péce (poskytovatele zdravotnf i
socidini sluzby).

5.8.1. Naplnéni cile podpory

Zdravotn{ stav ditéte se zlepsil a dalsf
podpory jiz neni zapotrebf, nebo naopak
koordindtor péce proved! dité a rodinu
véemi fdzemi, vse dlleZité bylo
uskutecnéno a naplnéno.

5.8.2. Uplynuti doby podpory

Podpora koordindtora péce v rodiné
kondi pal roku po dmrtf ditéte
(pozUstalostni péce). Pokud rodina

i naddle potrebuje podporu a pédi,
koordindtor takovou podporu a péci
pred ukoncenim spoluprdce doporucuje
¢i zprostredkovdvd v podobé ndvaznych
zdravotnich ¢i socidlnich sluzeb (napf.
psychologickd poradna, prdvni sluzby,
odborné poradenstvi atp.).

5.8.3. Dohoda
koordindtora a rodiny

Dalsim zpdsobem ukonéen( podpory
je vzdjemnd dohoda mezi rodinou

a koordindtorem. K dohodé mize

dojit naptiklad v situaci, kdy nepfiznivd
situace ditéte naddle trvd, ale rodina
jiz dokdze svou situaci resit samostat-
né (napf. aktivizacf jinych ¢lend rodiny
a pratel).

5.8.4. Vypovéd ze strany rodiny

Klienti socidlnich ¢i zdravotnickych
sluzeb mohou zpravidla podporu
vypovédét bez uddni dlvodd. Vypovéd-
ni podminky jsou souédsti smluvniho
ujedndni podle zvyklosti zarizeni, ve
kterém koordindtor péce svou c¢innost
vykondvd.
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5.8.5. Vypovéd ze strany
koordindtora péce

K vypovédi ze strany koordindtora péce
dojde pouze v pfipadé nevyuzivdni
podpory po dobu del$i nez Sest mésica,
nespoluprdce a ohrozujiciho nebo
nedlstojného jedndni' s koordindtorem,
nebo kdyz hygienické podminky

v domdcnosti predstavuji pro
koordindtora zdravotnf riziko.

6. Doporuceni

Na zdkladé vystupl a zkusenostf

z realizace pilotniho projektu Ize
formulovat ndsledujici doporucenf
pro dalsi praxi a pro zavddéni pozice
koordindtora péce.

V kazdodennf praxi koordindtora péce je
klicové neustdlé a citlivé vyhodnocovdni
dynamicky se ménicich potreb rodiny
jako celku i individudlinich potfeb vsech
jejich ¢lenl. Tento kontinudlInf proces
zajistuje, Ze poskytovand podpora je
vzdy cilend, relevantni a maximdl-

né efektivni. Nedilnou soucdsti préce

je také komplexnf informovdn( rodin

o vSech dostupnych sluzbdch, socidlnich
ddvkdch, kompenzaénich pomUckdéch

a dalsich aspektech péce, pficem? je
nutné dbdt na srozumitelnost a pristup-
nost preddvanych informaci a aktivné
odkazovat na ovérené zdroje.

Koordindtor by mél byt aktivnim za-
sténcem rodin, poskytovat jim inten-
zivni podporu pfi jedndnich s rGznymi
institucemi a odborniky a v pripadé
potreby je i zastupovat v béznych
zdleZitostech. Pldnovdn( péce musi byt
vysoce flexibilni a individualizované,
vychdzejicl z jedinecnych potreb ditéte

ad jeho rodiny, s pravidelnymi revizemi

a adaptacemi na aktudini zdravotn{ stav
i Zivotnf( situaci. Koordindtor je zde v roli
monitorujiciho prvku, ktery sleduje sou-
¢innost jednotlivych sluzeb a predvidd
moznd rizika.

Zajisteni ndvaznych sluzeb predstavuje
jednu z hlavnich koordinacnich ¢innosti.
Koordindtor aktivné propojuje rodiny

se Sirokou skdlou terénnich a ambu-
lantnich sluzeb — at uz zdravotnich,
socidlnich, psychologickych, vzdéldva-
cich, ¢i komunitnich — a pomdhd s jejich
organizaci a integraci do celkového
pldnu péce. Neméné dllezitd je psychic-
kd a spiritudini podpora, kterd zahrnuje
poskytovdni bezpecného prostoru

pro sdileni emoci, vedeni podpUrnych
rozhovor( a zprostfedkovdni kontaktu

s odborniky, jako jsou psychologové,
terapeuti ¢i duchovni. Tato podpora je
nezbytnd pro zvldddni enormni psychic-
ké zdtéze, které rodiny cell.

V akutnich a krizovych situacich, jako je
ndhlé zhorseni zdravotniho stavu ditéte,
neocekdvand hospitalizace nebo dmrti,
je role koordindtora zdsadni v poskyto-
vani krizové intervence. Z tohoto dvodu
je nezbytné, aby byl vybaven odpovi-
dajicim vycvikem, ktery mu umoznf sta-
bilizovat rodinu, uvolnit emocni napéti

a pomoci s prvotni orientaci v tézké
situaci. Edukativni ¢innosti spocivajict
ve vzdéldvdni rodin v praktickych
dovednostech péce o dité a ve vysvétlo-
vdni medicinskych a socidlnich terminG
posiluji kompetence rodiny a ¢inf z nf
rovnocenného partnera odbornikd.
Systematické a kvalitni vedeni doku-
mentace o poskytované podpore je pak
klicové pro transparentnost, vykazovdnf



prdce, evaluaci a zajisténi kontinuity
péce. V neposledni fadé je pro paliativni
péci klicovd funkéni multidisciplindrni
tymovd spoluprdce, kde si jednotlivé
profese vzdjemné dAveéruji a partnersky
domlouvaji postupy.

Doporuceni pro zavddéni pozice
koordindtora péce

Zd&kladnim predpokladem pro Uspésné
zavedeni pozice koordindtora péce je jejf
systémové ukotveni a zajisténi
udrzitelného financovdn. Pilotnf
projekty, jako je ten realizovany
Institutem Pallium, poskytuji cennd
data a podklady, které jsou nezbytné
pro argumentaci a prosazeni této
pozice na legislativni a instituciondlin{
urovni. Kvalifikace koordindtora by
méla byt postavena na zdravotnickém
nebo socidinim vzdéldni, idediné

s kombinaci obou oborl, a doplnéna

o specializovany vycvik v krizové
intervenci. Klicové je také kontinudin{
profesni vzdéldvdni v oblastech, jako
je komunikace s rodinou v réiznych
fdzich nemoci, paliativni pristup a jeho
specifika, zdklady détské a vyvojové
psychologie, prdvni a etické aspekty
péce, orientace v systému zdravotnich
a socidlnich sluzeb a kulturni
kompetence.

Pro efektivni fungovdni pozice je ddle
nutnd standardizace procest a metodik.
To zahrnuje vypracovdni jasnych
standardl pro poskytovdni paliativnf
péce, metodik pro hodnocenf potreb
klientd, pldnovdni péce a hodnocenf
kvality poskytovanych sluzeb.
Koordindtofi potrebuji robustni systém
podpory, ktery zahrnuje pravidelné
intervize, supervize, multiprofesni

konference a podporu v rozvoji
osobnich profesnich kompetenci, fesenf
vztahovych a komunikaénich potizi,
prdci s emocemi a stresem i prevenci
syndromu vyhorent.

MateridIni a technické zabezpecenf je
rovnéz nezbytné pro kvalitni a d@stojnou
prdci. Koordindtor by mél mit k dispozici
samostatnou kanceldi nebo konzultacnfi
mistnost zajistujici diskrétnost, klid

a bezpedi pro setkdvdni s rodinami,
stejné jako potrebné technické vybaven,
jako je mobilni telefon s daty, notebook,
tiskdrna a pristup k internetu. Ackoli

v soucasné dobé neexistuje samostatny
eticky kodex pro koordindtory péce,

je dllezité, aby se jejich ¢innost fidila
platnymi prdvnimi predpisy Ceské
republiky, etickymi kodexy jejich
kmenovych profesi a etickymi standardy
zaméstnavatell. Diskuse o vytvoreni
specifického etického kodexu by

mohla prispét k jednotnému vymezeni
etickych standard( a podpofrit dalsi
profesionalizaci této pozice.

Zavedeni pozice koordindtora péce
mnohdy vyzaduje zménu organizacnf
kultury, kterd by méla byt oteviend
tématu koordinace péce a podporovat
otevienou komunikaci a vzdjemnou
ddvéru mezi vdemi ziéastnénymi
stranami. Pro Uspésnou implementaci
role koordindtora péce se doporucuje
vyuzit mentoringovou podporu,

kterd organizaci provede procesem
zmén a nabidne praktické zkusenosti
a osveédcené postupy.
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Zaveér

Péce o dité a dospivajiciho se Zivot
limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnénim je velmi ndro¢nd

a koordindtor péce rodindm nabizi
efektivni formu podpory. Koordindtor
péce predstavuje profesiondiniho
privodce rodiny, ktery se pfimo
zameéruje na koordinaci péce

a komunikaci s rodinou, zajistuje,
aby rodina dostdvala véas potrebné
informace, aby jim dobre rozuméla

a mohla se kompetentné rozhodovat,
spolupracuje s Iékari, socidlnimi
pracovniky a dalsimi specialisty na
individudInim pldnu péce, zajistuje
kontinuitu péce a pristup ke zdravotnim
a socidInim sluzbdm.

Zkusenost z pilotniho programu ukazuije,
Ze zapojeni koordindtora do péce

o déti se zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim umoznuje lepsf
organizaci péce, snimd z&téz spojenou

s koordinaci péce z rodi¢d a umoznuje
rodi¢@im byt vice rodi¢i svého ditéte

a méné organizdtory jeho péce.

Rodiny maji konkrétni osobu, na kterou
se mohou obracet, kdyZz potrebujf
podporu, pomoc nebo radu se Sirokou
Skdlou problémU a potreb, které se
objevuji v souvislosti s péci o dité

se zivot limitujici ¢i ohrozujicl diagndzou.
Diky zapojen{ koordindtora nemusi
sami vyhleddvat vhodné poskytovatele
péce ve sloZitém a neprehledném
systému zdravotnich a socidlnich
sluzeb a opakované popisovat stav
ditéte ¢i situaci v rodiné. Znalost ditéte
a fungovdni dané rodiny — spolu

s dynamickym prizplsobenim podpory

aktudinimu stavu nemocného ditéte

a déni v rodiné — pomdhd snizovat
mnozstvi hospitalizaci ditéte i pocet
ndvstév pohotovostni sluzby. Sluzby
jsou diky zapojenf koordindtora péce
dobre zorganizované a nastavené
rodiné na miru, pricemz rodice pfi péci
o své dité ziskdvaji vétsi pocit jistoty
a bezpedi.

Koordindtor péce funguje také jako
spojovaci ¢ldnek mezi nemocnici

a domdcim prostredim. V situacich, kdy
dité prechdzi z nemocni¢ni do domdci
péce, je role koordindtora zdsadni pro
udrzeni kontinuity péce a pro zajisténi
vhodného domdciho prostredi.

V této publikaci je popsdna pozice
koordindtora péce, jeho posldni, role,
oprdvnéni a povinnosti. Poukazuje na
pozadavky na jeho vzdéldni, etické
zdsady a materidinfl zabezpecenf préce.
Publikace popisuje konkrétni ¢innosti,
které koordindtor mdze vykondvat,

a predstavuje jednotlivé fdze procesu
podpory, od identifikace rodiny pres
sjedndvdni dohody a realizaci podpory
az po jeji vyhodnoceni a ukoncent.
DUraz je kladen na to, Ze cilem ¢innosti
koordindtora je podpofit autonomii
rodiny, snizZit z4téz péce, zlepsit kvalitu
zivota nemocnych détf a zefektivnit

N

roztristény systém péce.

v v/ v

Vérime, Ze publikace bude prinosnd

a inspirativni pro véechny, kdo pracujf

s détmi se zivot limitujicim a ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodinami,

a pomUze také k zaveden( pozice
koordindtora péce do systému zdravotni
a socidInf péce.



Zdverecnd evaluacni zprdva k pilotnimu projektu
a tato publikace je k dispozici online.



Instituce zapojené do koordinac¢ni
skupiny pro implementaci Koncepce

Asociace katolickych nemocni¢nich kapland
Asociace nemocni¢nich kaplan(

Asociace poskytovateltl socidinich sluzeb CR
Asociace poskytovatell hospicové paliativni péce
Centrum provdzeni
Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnénf
Ceskd neonatologickd spole¢nost
Ceskd pediatrickd spole¢nost
Ceskd spole¢nost paliativni mediciny
Détské centrum Plzen
FN Motol
Férum mobilnich hospicl
Nadace rodiny VI¢kovych
Odbornd spoleénost praktickych détskych Iékarl
Poradna VIGVAM
Sekce détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti
Sekce détské paliativni pée Ceské spole¢nosti paliativni mediciny
Spolec¢nost pro ranou péci
Unie porodnich asistentek UNIPA

Tento dokument je vysledkem c¢innosti multiprofesni koordinaénf skupiny,
jejimz dkolem je implementace cild Koncepce péce o déti a dospivajici se zdvaznou
zivot limitujicl a ohrozujicl diagndzou a jejich rodiny, kterd vznikla v roce 2022
na zdkladé iniciativy Sekce Détské paliativni péée CSPM CLS JEP
a Sekce Détské paliativni mediciny €PS €LS JEP. V koordinadn( skupiné
je zapojeno na 20 odbornych spole¢nosti. Vice o slozenf a ¢innosti koordinaénf
skupiny na webovych strdnkdch koncepce.

www.koncepce.info
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