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Od pilotu k systemu:
Koordinator péce jako
chybeéjici clanek podpory
rodin vazné nemocnych deti
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Dité a jeho rodina

Sdéleni, Ze ma vase dité vainé
onemocnéni, kterého limituje nebo
dokonce ohroZuje na Zivoté, je pro
rodiCe zemétreseni, které zbori
vSechny predstavy, které do té
doby o svém ditéti a jeho Zivoté
meéli.
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Rodiny pecujici o vdZzné nemocné dité

O jak velké zatézi mluvime? *

AZ 13 280 deti

v CR Zije se z&vaznou zivot limitujici
nebo Zivot ohroZujici diagnézou.

81 % rodin

uvéadi psychické vy&erpdni jako
jeden z nejvétsich problémd.

AZ 12 hodin denné

muUze vyZadovat pifimé péce
o v@iné nemocné dité.

80 % rodin

fesi obavy o zajisténi dobré zdravotni
péce i svou ekonomickou situaci.

*Zdroj. Studie Nérodniho institutu pro vyzkum socioekonomickych dopad( nemoci a systémovych rizik, 2024
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Dva systémy, jedna rodina

Rodina neZije ani

ZDRAVOTNI SYSTEM ve zdravotnim, ani SOCIALNI SYSTEM
: ; o v socidlnim systému.
o Zije svUj Zivot * péCe doma - rodina
B vyosetrem a potrebuje, aby se * sourozenci « skola
' kor]trOI,y ' pomuc,ky oba systémy potkaly * prace ¢ Grady « okoli
* ruzn@ zdravotni oo . doprava « podplirné

pracovisté « razni lékari

- terapeuti v

sluzby « prispévky
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Co kdyz dame rodiné profesionala?

Co kdyZz ddme rodiné profesiondla?

Svou ¢innosti propojuje zdravotni, socialni,
psychologickou i spiritudlini rovinu
podpory.

Vychézi vidy z individudlinich potfeb ditéte
a jeho rodiny, usiluje o kontinuitu sluzeb

a zmirnéni organizac¢ni i psychické zatéze,
kterd na rodinu doléha.
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Pilot 2024 - 2025
Koordindtor péce Koordinace zdravotni péze | 321

Psychicks podpora | 2150
NI ——
Zajisténi kompenzagnich pomicek [N 701
[K) Koncepee Sociéini poradenstvi [N 730
Cas stréveny nacesté | 687
Ostatnl | 669

Co rodiny skute¢né potrebovaly?

Koordinator Zgji¥téni ndvaznych sluzeb | | 638
péée Pro déti Finanéni poradenstvi 299
il . e Doprovody (osobni asistence) 197
KdyZ na pééi nejste sami FahicrmvCnast) b
Poziistalostni péte 182
Krizové intervence 165
Prosazovéni prév klienta a zékonnych zdstupcd 126
Zastupovani zékonnych zGstupcl klienta ag

‘ Spiritudinf podpora 11
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Pilotni projekt 2024 - 2025
Koordinator péce

Co ukdzala data?

123 12/6 7168 h 11-16 19
déti a jejich rodin koordinatort pifimé podpory klienta na 1PU zemfrelych déti
péce [ PInych koordinatora v projektu
avazkd (PO) péce

S

68 % rodin vstoupilo pfes nemocnice (vyssi pocet klient(r)

32% pfes komunitni sluzby (dlouhodobé intenzivni péée
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Pilotni projekt 2024 - 2025
Koordinator péce
Jaky byl dopad na rodiny?

97 % 97,5 % 100 %
Peéujicich uvedlo Uvedlo, Ze jim By sluzbu
zlep$eni své situace koordinétor péée pomohl doporucilo

~Nenapadlo mé kontaktovat

~Je duleZité mit koordinGtora ~Koordinator n@Gm pomohl .
P koordinatora, aby nam

od zacéatku, pomaha resit sladit terminy vsech :
, < xi O . . > pomohl i s opakovanou
nejen péci, ale i to, jak ji zakroku, to by bézny P
zvladnout.” ¢lovék nezviadl.” PIAPOVRY,

povedio se. “

Pozn.: Vysledky dotaznikového Setreni realizovaného v prubéhu pilotniho projektu 2024-2025 jednoznaéné ukazuji

pozitivni hodnoceni sluzby a zlepSeni subjektivhé vnimané situace pecujicich.
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Po pilotovani jsme nestdli pfed rozhodnutim, ktery ze dvou modelt vyhrdl.

Zjistili jsme, Ze potrebujeme oba.

NEMOCNICE RODINA

- identifikace pacientu

- (obvykle) diagnéza V

a zacatek trajektorie
« specializované
zdravotni péce
« vySSi koncentrace

PECE DOMA

« dlouhodobé intenzivni
provazeni

* pfirozené prostiedi
» socidalni
a psychosocidlni potfeby
« nGvaznost péce
* sourozenci

Vyroéni kongres

ry.
www.vyrocnikongres.cz \\ APSS CR



Zavedeni pozice ve zdravotnim systému
Koordinator péce

Zavedeni pozice koordinatora péce pro déti se Zivot limitujici nebo
Zivot ohroZujici diagnézou a jejich rodiny v Centrech vysoce
specializované péce (16 po celé CR)

CVSP jako strategické misto pro identifikaci ditéte,

Standardni sou¢dast multidisciplinarnino tymu

Nutnd zména podminek pro jejich pravidelnou reakreditaci,
publikovani ve Véstniku MZ CR

Legislativni ukotveni profese v zdkoné o nelékarskych profesich
ve zdravotnictvi &. 96/2004 Sb, ’
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Zavedeni pozice v socialnim systému
Koordindtor péce

Specializované poradny pro osoby s potfebou paliativni péce

Definice koordinatora péce pro déti se Zivot limitujicim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim jako specializované formy odborného socialniho
poradenstvi, definovat rozsah €innosti

Vymezeni cilové skupiny sluzby
Minimalni kvalifika€ni a kompetenéni pozadavky
Systém pravidelné odborné supervize a podpory

Zajisténi dostatecné kapacity pro prdci v terénu a depistdz v prirozeném
prostfedi rodiny

NavysSeni kapacity odborného socidlniho poradenstvi
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Navazujici projekt 2026 - 2028
Koordinator péce
Jaké jsou cile projektu?

Zameérfuje se na dlouhodobou podporu
neformalnich peéujicich o déti se Zivot
limitujicim &i ohroZujicim onemocnénim
a jejich rodin ve viastnim socialnim
prostiedi.

Stavi na zkusenostech z pfedchoziho
pilotovani pozice koordinatora péce
- metodika.

Projekt realizovan pod hlavickou MPSV s grantovou podporou Evropské unie
z Operacniho programu Zaméstnanost plus.
Registracni &islo projektu: CZ.03.02.02/00/24_072/0005171
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Navazujici projekt 2026 - 2028
Koordinator péce

Jaké jsou cile projektu?

55 rodin

zapojenych do intenzivni
podpory

7 kraju

Ceské republiky

Projekt realizovan pod hlavi¢kou MPSV s grantovou podporou Evropské unie z Operacniho programu Zaméstnanost plus.
Regjistraéni &islo projektu: CZ.03.02.02/00/24_072/0005171

30 mésicu N
oo

StromAzZivota

realizace projektu

2 plné avazky o

Spole¢nost
pro ranou peéci
4 koordinéatofi péce
na poloviéni Gvazek
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Dekuji za pozornost.

Zajima vas, co se déje na poli détské
paliativni péce? Sledujte nas...

@)
Eg:]

©

pallinet.cz

A/ Vyrocni kongres
www.vyrocnikongres.cz \\ APSSCR




