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Na fotografii na obalce je Davidek se svou maminkou
Anezkou. Jejich rodina byla jedna z prvnich, které jsme
mohli provazet. Davidek v roce 2022 zemftel. Chtéli
bychom jim i vSem rodindm v Provazeni podékovat
za moznost byt od zacatku soucasti jejich nového pri-
béhu po sdéleni zavazné diagnozy.

S tctou k odvaze, sile a lasce
tym v$ech pracovniki Center provazeni CR
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Anotace

Napln prace Center provazeni pii zdravotnickych zarizenich, ktera se zaby-
vaji diagnostikou a lé¢bou téZce nemocnych déti, vychazi z potreby zajistit
neodkladnou péci rodiclim, ktefi se od oSetrujicich 1ékait dozvidaji o vyso-
ce zavazném onemocnéni svého ditéte. Pro vét$inu rodicti takova informace
predstavuje nejsloZitéjsi okamzik v jejich dosavadnim Zivoté a obvykle v tu
chvili pottebuji vysoce specializovanou a cilenou intervenci. Centra provazeni
tak predstavuji novou systémovou zménu ve zdravotni péci o rodiny détskych
pacientl s nahle /neocekavané vzniklym zavaznym onemocnénim od okamzi-
ku sdéleni zavazné diagnézy, prvnich fazi vyrovnavani se s novou situaci az
do doby, kdy bude rodina predana do naslednych sluzeb. S postupnym navyso-
vanim poctu Center provazeni v CR vyvstava potteba jejich fizeni a metodické-
ho vedeni pri zajisténi implementace odbornych pracovnich postupt v ramci
soucasné struktury a ¢innosti zdravotnického zarizeni a zajisténi dostupnosti
péce Center provazeni pro rodiny détskych pacienti s ndhle/neocekavané
vzniklym zavaZnym onemocnénim, které piredpoklada po propusténi ditéte
z lizkového zdravotnického zarizeni naro¢nou péci ze strany rodict.

Souhrn

Centra provazeni zajistuji zdravotni péci rodiclim a rodinam nejen v kritickém
okamziku, kdy se rodic¢e necekané dozvidaji zdvaznou diagnézu u svého dité-
te, ale i v nasledujicim obdobi nékolika tydntli az mésici po sdéleni diagnozy,
kdy potiebuji odbornou pomoc, aby se s novou situaci mohli vyrovnat.

Predkladatel

© Centrum provazeni, z. s., za podpory Nadace Sirius

Kontaktni osoby

prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D., vedeni@centrumprovazeni.cz
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Namisto uvodu

= ,Vase dité je nemocné...”

= ,Jednd se o nevylécitelnou diagnézu...”

=, Nikdy nebude chodit...“

» ,Neexistuje lécha...”

=, Genetické testy nedopadly dobre...”

= ,Vads syn bude postiZeny a bude nutné se o néj cely Zivot starat...”
= ,Tahle nemoc je bohuzel také smrtelnd...”

= ,Musime spole¢né udélat vse, aby Vase dcera prospivala...”

Ve chvili, kdy rodice slysi z Gst 1ékatre obdobna sdéleni, ztraceji v okamziku
vSe, na cem dosud zalezZelo. Zpravidla v té chvili a po urcitou dobu vnimaji
pouze slova, kterym prilis nerozumeéji, znéji jim cize a prinaseji chlad a mraz.
Jejich mysl touZi po jediném: byt jinde, pry¢, vratit se o par minut, hodin,
dni ¢i mésicti zpét. Zpét do doby, kdy nic z toho, co pravé nyni musi prozivat,
neplatilo a svét se nejen zdal, ale i byl takzvané normalni.

Rodice, kterym také rikame oficialnim jazykem zakonni zastupci, stoji i
sedi v tu chvili zpravidla v ordinaci odborného lékaie specializovaného zdra-
votnického pracovisté a ze vSeho, co si pravé vyslechli, jim v mysli utkvéla
jedina informace: ,Je to Spatné a kauzalni 1é¢ba neexistuje.”

MoZna potom piremysleji o vyznamu slova kauzalni, ale daleko Castéji pres
slzy nevidi svét a svou bolest citi jako neskutecnou, divnou, zaroveii i jaksi
cizi a nemoznou... Pro¢ pravé nam...

A znovu se opakované k té chvili vraceji a sami sebe ujistuji: Je to pravda,
rekl to l1ékar...

Na dlouhou dobu se priivodcem téchto rodici - a vlastné pacientd - sta-
va strach, obavy a uzkost. Neprdli si jej, nezvali jej, ale pofad jsou ochotni
smlouvat s osudem a vérit... Stavy a pocity se stfidaji rychlosti, pro niZ neni
v bézném zivoté vétsiny lidi srovnani.

Vidi své dité, které ma nevylécitelnou nemoc, dostalo do vinku tézké
zdravotni postiZeni, narodilo se o hodné drive a jeho porodni vaha je vic
nez nizka...



Namisto uvodu

Ale rodice chtéji vérit, Ze si jejich dité bude hrat jako ostatni. Chtéji vérit,
Ze to, co je potkalo, je zvladnutelné, chtéji vérit, Ze se najde nékdo, kdo jim
(nejen) v prvnich chvilich nového Zivota bude oporou. Osoba v bilém plasti
projevuje porozumeéni a navzdory vyi¢enému nabizi pomoc.

Plati vsak jedno. UZ za ptl hodiny na ,to“ budou rodice sami.

Na nejvétsi zménu jejich Zivota.

Nemusi tomu tak byt...






1 O metodice cinnosti
Centra provazeni

Predkladana metodika byla vytvoiena pracovniky Metodického vedeni
Centra provazeni pro Ceskou republiku a pracovniky Spole¢nosti pro mu-
kopolysacharidosu, z. s., ktera piisobila jako zrizovatel a garant ¢innosti
obsahové a organizacné specifického modelu Center provazeni pti vybra-
nych zdravotnickych zatizenich v CR. Odborné konzultace poskytli lékati
Kliniky pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu VSeobecné fakultni ne-
mocnice v Praze a Fakultni nemocnice Hradec Kralové. Supervizi provedl
prof. MUDr. Jifi Zeman, DrSc., emeritni prednosta détské kliniky VFN v Praze
a predseda Ceské pediatrické spole¢nosti CSL JEP.

V textu se uzivaji terminy Centrum provazeni a Provazeni. Nejedna se
o totozné terminy. Prvni z nich oznacuje organizacni stredisko (ptisluSného
zdravotnického zatizeni), odbornou ambulanci - zde s ndzvem Centrum
provazeni. Naproti tomu Provazeni jako samostatné slovo se v textu meto-
diky uziva ve vyznamu ,soubor ¢innosti, aktivit a metod, kterymi pracovnici
Centra provazeni napliuji svlij odborny potencial viici cilové skupiné.

Analogicky bychom ve zdravotnictvi vysledovali napt. termin ,stredisko
komplexni péce nervosvalovych onemocnéni‘, které ma také status prislus-
né (zpravidla) ambulance s ptislusnym ICP. Uvnitt tohoto stiediska se pak
provadi komplex diagnostickych a terapeutickych ¢innosti zdravotnickych
pracovniki.

Cile metodiky

Zakladnim cilem této metodiky je sjednoceni pravidel pro plisobeni pora-
denskych pracovniki v jednotlivych strediscich Centra provazeni pri vy-
branych nemocnicich a vytvoreni dokumentu metodické podpory pro dalsi
nemocnice, které budou chtit systém Provazeni zaradit mezi nabizené sluzby
pro détské pacienty a jejich rodice.

1



1 O metodice ¢innosti Centra provazeni

Ugelem a cilem metodického doporuéeni je definovat podminky pro systé-
mové poskytovani podpory rodi¢tim détskych pacientt v pripravé a ode dne
sdéleni diagndzy pfimo v prostredi vybranych (specializovanych) poskytova-

teld zdravotnich sluzeb.
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2 Centrum provazeni a jeho misto
ve zdravotnickém systému
(situace 2015-2019)

Moderni 1ékai'ska péce ve 21. stoleti zamérena na détského pacienta je na vel-
mi vysoké urovni. Terapeutické, reparacni schopnosti mediciny napravuji
stavy drive nereSitelné, ¢i dokonce infaustni. AvSak naro¢nou a nakladnou
péci o détského pacienta zpravidla nedoprovazi odpovidajici podpora za-
konného zastupce détského pacienta. Nicméné jeho psychicky stav a jeho
spoluprace se zdravotnim persondlem jsou klicCovym elementem v péci
o téZce nemocného détského pacienta. Nespravné uchopena doprovodna
péce nebo konfliktni komunikace s pecujici osobou mize zmarit usili 1ékait
a vynalozené prostredky na 1é¢bu. Z toho hlediska zakonny zastupce za-
sadnim zptsobem prispiva, ¢i neprispiva k efektivnimu vynaloZeni nakladi
na lécbu ditéte.

[ proto bylo v roce 2015 (formalné od 1. 11. 2014) zaloZeno a nadale svoji
¢innost rozviji prvni Centrum provazeni v CR pii Klinice détského a doros-
tového 1ékarstvi (nyni Kliniky pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu)
Vseobecné fakultni nemocnice v Praze. Od poloviny roku 2015 byla ¢in-
nost Centra provazeni rozsifena i na Porodnicko-gynekologickou kliniku
a Neonatologické oddéleni u Apolinare.

2.1 Odborna vychodiska zFizeni a ¢innosti
Centra provazeni

Pro dalsi rozvoj Centra provazeni bylo nutné zjistit validni data o proble-
matice ,sdélovani neptiznivé zdravotni zpravy - diagnézy“ vazana na spe-
cifickou situaci v CR a cilovou skupinu osob, kterym ma Centrum provazeni
poskytovat péci.

V roce 2017 realizovalo Centrum provazeni ve spolupraci s Ustavem
specialnépedagogickych studii Pedagogické fakulty Univerzity Palackého
v Olomouci rozsahlou Analyzu situace sdélovani nepiiznivé zdravotni
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

diagnozy rodictim déti se vzacnym onemocnénim (zdravotnim posti-
zenim) v CR (N = 1062 respondentii). Vyzkum byl zaméfen na deskripci
vybranych jevi (situaci) vztahujicich se k uvedenému sdélovani nepiiznivé
zdravotni diagnézy a na souvisejici problémy v oblasti zdravotni, socialni,
ekonomické a etické, s nimiz se rodice po stanoveni zavazné diagnozy u své-
ho ditéte potykaji. Soucasné sledoval vyznam a dopad prace 1ékarti a dalSich
zdravotnickych pracovniki. Vysledky ukazaly, Ze jednim z klicovych okamZzi-
ki Zivota pecujicich osob a jejich nemocnych déti byla chvile, ve které rodic
vyslechl z Gst 1ékare definitivni verdikt - potvrzeni nepiiznivé zdravotni
diagndzy ditéte, a Ze kvalita péce vénované zakonnému zastupci v kritickém
obdobi sdélovani zavazné diagnodzy u ditéte vyznamné a dlouhodobé ovliv-
nuje zivot rodice, jeho postoje, soudy a hodnoceni, zdravotni stav i kvalitu
zivota. Kompletni analyza je dostupna na webu Centra provazeni*.

Vysledny dokument prinasi zasadni zjisténi platna pro potrebnost, obsah,
metody a vystupy &innosti Center provazeni v CR, a proto tvofi odbornou
prilohu této metodiky.

Za jeden z nejsilnéjsich vystupii méteni povazujeme informace o vnima-
ni ,narocnosti sdéleni” diagndzy z pohledu rodicu. Jedna se o subjektivni
shrnujici postoj rodici k nastalé situaci. Respondenti vypliovali dotaznik
s jistym c¢asovym odstupem od vlastniho sdéleni diagndzy, a proto jejich
odpovédi z valené vétSiny nereaguji na aktudalni stres vyvolany sdélenim
diagnézy lékarem. Méli moznost celou situaci vyhodnotit a provést, byt treba
jen podvédomé, srovnani miry zatéze, jiz byli vystaveni, s ostatnimi stresu-
jicimi faktory, které zZivot v rliznych etapach prinasi (vlastni onemocnéni,
rozvod, smrt piibuzného apod.).

* Analyza situace sdélovdni nepriznivé zdravotni diagnézy rodiciim déti se vzdcnym one-
mocnénim (zdravotnim postiZenim) [online]. [cit. 2022-12-05]. Dostupné z: https://cent-
rumprovazeni.cz/wpcontent/uploads/20-22/09/Zprava_Analyza-situa-ce-sdelovani-dg.
pdf
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

Tab. 1.1 Rodic¢i vnimana narocnost sdéleni diagnézy

n %

Béznda/jednoducha situace mého zivota 4 0,38

1 2 0,19
2 0 0,00
3 4 0,38
4 3 0,28
5 25 2,35
6 iN 1,04
7 23 2,17
8 92 8,66
9 99 9,32
10 Nejndrocnéjsi situace mého Zivota 799 75,24
Celkem 1062 100

Graf 1.1 Rodi¢i vnimand naro¢nost sdéleni diagndézy

| 0,3%
| 0,4%
0,0%
| 0,2%
B&na/jednoducha...| 0,4%

9
8
7
6
5
4
3
2
1

Ziskana data v plném rozsahu potvrdila vychozi predpoklad zakladateli
Centra provazeni - sdéleni diagn6zy je zasadni a s jinymi socialnimi udalost-
mi témér nesrovnatelny zatéZovy moment v zivoté rodict détského pacienta.
Centrum provazeni timto ziskalo potvrzeni vyznamu a pirinosu své péce.
Centra provazeni usiluji s vyuzitim portfolia odbornych ¢innosti o eliminaci
vzniku dalsich rizikovych situaci, které na popisovany moment sdélovani
diagndzy (rozpadnuti rodinného systému, umisténi ditéte do trvalé tistavni
péce, dekompenzace psychického stavu pecujicich osob a nasledné hospi-
talizace apod.) navazuji. Kromé této ¢innosti majici preven¢ni vyznam plni
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

Fadu ukoll pri aktualnim poskytovani zdravotni péce détskému pacientovi
(viz dale).

V roce 2018 byla ¢innost Centra provazeni rozsirena i do Fakultni nemoc-
nice Hradec Kralové a Fakultni nemocnice Brno (v této nemocnici od roku
2017 probihal pilotnf omezeny program ¢innosti Provazeni). Centrum prova-
zeni sidli pti ,garancni“ Détské klinice FN HK a v Détské nemocnici FN Brno.

V roce 2019 vznikl samostatny subjekt - Metodické vedeni Center pro-
vazeni CR - zajistujici jednotnou metodiku Provazeni v ramci celé Ceské
republiky a napomahajici implementaci novych stiredisek Centra provazeni
do ¢innosti vybranych poskytovateld zdravotnich sluzeb.

Po celou dobu ptisobeni CP je zdsadni ¢dst ndkladii na jejich ¢innost hraze-
na grantem Nadace Sirius (www.nadacesirius.cz). Naklady v obdobi 2015-2019
Cinily 18 mil. korun. V letech 2020-2023 témer 3 mil. korun. Dil¢imi granty
podporily ¢innost Centra provdzeni i Nadace rozvoje obcanské spole¢nosti
a Ministerstvo zdravotnictvi CR z dotacniho titulu Norskych fondi.

2.2 Soucasny stav Provazeni v CR

V roce 2019 se uskutecnila série jednani se zastupci VSeobecné zdravotni
pojistovny (dale i jen VZP) za ticelem stanoveni podminek postupné im-
plementace ¢innosti CP do ramce poskytované zdravotni péce u vybranych
(specializovanych) poskytovateld zdravotni péce.

Ve spolupraci se zastupci VZP byly vytvoreny Standardy poskytovani péce
v ramci systému provazeni. Celé znéni rozhodnuti VZP o podpore ,Provazeni”
a Standardy péce jsou prilohami této metodiky.

V intencich uvedeného Rozhodnuti od roku 2020 ptlisobi Centrum provazeni
pti téchto zdravotnickych zatizenich:

= VSeobecna fakultni nemocnice Praha,

= Ustav pro pé¢i o matku a dité Praha-Podoli,

= Fakultni nemocnice Hradec Kralové,

= Fakultni nemocnice Brno,

= Fakultni nemocnice Ostrava.
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

V roce 2023 zahdjilo svoji ¢innost Centrum provazeni pti Fakultni ne-
mocnici Olomouc.

Jedna se o pracovisté, ktera jsou specializovana na diagnostickou péci
o déti se zavaznym onemocnénim, projevila zajem o novy model péce a sou-
Casné pripravila podminky k jeho poskytovani jak ze strany 1ékarti a ostat-
nich zdravotnickych pracovnikd, tak i ze strany vedeni nemocnice. V rdmci
realizace systému Provazeni s VZP byly zavedeny tfi signalni kddy, kterymi
je sledovan vykon Center provazeni v jednotlivych zdravotnickych zarizenich
(viz nize).

2.2.1 Sledovani intervenci Provazeni

Vseobecna zdravotni pojiStovna svym rozhodnutim stanovila ,signalni“ vy-
kony projektu:

Tab. 1.2 Vykony pilotniho projektu

Kod Popis

99890 Zahajeni intervence provazeni u osob pecujicich o nezletilé tézce
nemocné pacienty (vykon se vykazuje na RC nezletilého téZce ne-
mocného pacienta pfi indikaci systému provazeni).

99891 Priibézna 30minutova intervence provazeni u osob pecujicich
o nezletilé t&Zce nemocné pacienty (vykon se vykazuje na RC nezle-
tilého tézce nemocného pacienta pfi intervenci poskytované zdra-
votné-socidlnim pracovnikem v rdmci systému provazeni).

99892 Ukonceni intervence provazeni u osob pecujicich o nezletilé téZce
nemocné pacienty (vykon se vykazuje na RC nezletilého t&Zce ne-
mocného pacienta pfi ukonceni systému provazeni).

Kazdé centrum vede detailni evidenci ¢innosti ur¢enou ke sbéru dat, ktera
budou vyuZita pro dalsi dopracovani metodiky ¢innosti Centra provazeni
a rovnéz budou postoupena platclim péce a poskytovateltim sluzeb k dal-
$im analyzam. Predpokladané pocty nezletilych pacientli na jedno Centrum
provazeni pii obsazeni dvou pracovnich mist je 150 az 200 pacientt a jejich
zakonnych zastupcl roc¢né.
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

Souvisejici:

Soucasti procesu implementace ¢innosti Centra provazeni do standardniho
mechanismu péce vybranych zdravotnickych zarizeni byly i prace spocivajici
v definici (¢i v nékterych pripadech analogickém prevzeti) novych tzv. kodu
pro pripadné zarazeni do Seznamu zdravotnich vykonti s bodovymi hodnotami
a s pravidly pro jejich vykazovdni stanovenych vyhldskou MZ CR, a to na zakla-
dé zmocnéni v § 17 zdkona €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi.
Ve spolupraci s 1ékari VEN v Praze byly pripraveny navrhy novych zdravot-
nich vykont (31501, 31502, 31511, 31513, 31514, 31550). Pro kazdy navrhovany
vykon je Metodickym vedenim Center provazeni CR zpracovan kompletn{
registracni list. V zavislosti na dal$im vyvoji jednani o dhradé péce Provazeni
pripada v uvahu vyuziti téchto navrhovanych k6dl v ramci procesu jejich
schvalovani. Jedna se o nasledujici vykony v tabulce (tabulka je i soucasti
prilohy ¢. 2 — Standardy poskytovani péce v ramci systému Provazeni):

Tab. 1.3 Navrhy vykond

Navrh  Nazev Popis

vykonu

31501 Podpora rodiny / Navazani kontaktu, rozhovor, pozorovani, dotazovani,
sdéleni dg stabilizace funkci, dle vyhodnoceni zji§ténych infor-

maci nasleduje vybér a provedeni intervenéni techniky
ke zvladnuti aktudlni situace. Rozhovor (poradensky,
terapeuticky), provazeni novou skute¢nosti, motivace,
podpora zakonnych zastupcd, pfip. dalsich ¢len( ro-
diny nezletilého pacienta. Cinnost smétuje k zvladani
rodicovskeé role ve vztahu ke zdravotnimu postizeni
nezletilého pacienta. Studium dokumentace, ziskani
anamnestickych udajl (osobnich, rodinnych), rozvaha,
pracovni plan, navrh dalsiho postupu a doporuceni,
rozhovor s dal§imi zainteresovanymi osobami (rodinni
prislusnici).
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

Navrh  Nazev Popis
vykonu
31502 Edukace rodiny Podpora zakonnych zastupcl v orientaci ve zdravot-

nickém zafizeni, v [é¢bé, lazenska péce, ergoterapie,
fyzioterapie, kompenzacni a rehabilitacni pomacky,
komunikace s |ékafi — specialisty, pediatry, podpora
pobytu zédkonnych zastupcl ve zdravotnickém zafizeni.
Podpora domdci péce o nezletilého pacienta, podpora
jeho socialniho zac¢lenovani, podpora socialnich vazeb
nezletilého pacienta a rodinnych pfislusnikd. Predani
do péce pacientskych organizaci a naslednych sluzeb.
Zvazeni dalSiho postupu. Konzultace s Iékarfem. Cilena
edukacni prace se Sirsi rodinou.

31550 Provazeni — dalSi Hodnoceni a rozvaha reflektuji doporuceni a postupy
poskytovatelé zdra- stanovené zdravotnickym zafizenim (pracovnikem).
votnich sluzeb Provadéji se s dlirazem na kvalitu Zivota nezletilého

pacienta. Stanoveni postupu a poskytnuti informaci
souvisejicich s danou problematikou. Vyhodnoceni pfi-
pravenosti nezletilého pacienta / zakonného zastupce
zvladnout doporucené postupy, vyhledat dal$iho posky-
tovatele zdravotnich sluzeb. Poskytnuti srozumitelnych
instrukci zdkonnym zastupclm pro pfipravu k nasleduji-
cim krokdm pfi péci o nezletilého pacienta.

31513  Telefonickd konzul- Telefonicky kontakt se zdkonnymi zastupci nezletilého
tace zakonnych za- pacienta nebo s osobami z jeho prostredi v pfipadech
stupcll nezletilého  zmény stavu, potieby sledovani a kontroly, porady, kdy
pacienta s pracov- neni nutnd nebo mozna osobni navstéva.
nikem provazeni

31514 Telefonicka kon- Odborna konzultace k zaji$téni vhodné néasledné péce
zultace pracovnika o nezletilého pacienta
provazeni s oSet-
fujicim a registruiji-
cim |ékafem

31511  Minimalni kontakt Preddni kontaktl na dalsi pracovisté, edukacni mate-

rial — pfedani a seznameni, informovani dalsiho praco-
visté, predani vypisu z dokumentace.

Pozn. Vykony v Tab. 1.3 predstavuji jednu z moZnych cest implementace cinnosti Center provd-
zeni do systému rizeni a hrazeni zdravotni péce. AvSak v ndvaznosti na aktudlni situaci v oblasti
vykonti a tthrad se predpoklddd i mozZnost hrazeni ¢innosti Provdzeni v ramci pripravovaného
modelu pacientského klasifikacniho systému akutni liiZkovou péci - tzv. DRG.
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

Na prelomu roku 2019/2020 byla zahajena série jednani s tzv. svazovymi
zdravotnimi pojiStovnami. V lednu a iinoru se uskutecnila individualni jed-
nani o podpore s nasledujicimi zdravotnimi pojistovnami:
= Zdravotni pojiStovna ministerstva vnitra CR,
= (Ceska priimyslova zdravotni pojistovna,
= Oborova zdravotni pojisStovna zaméstnancili bank, pojistoven a staveb-

nictvi,
= Zdravotni poji$tovna Skoda.

Na podzim 2020 rozhodla Zdravotni pojitovna ministerstva vnitra CR o pod-
poie Center provazeni ve stanovenych zdravotnickych zatrizenich. Od roku
2021 ziskaly podporu dal$ich pojiStoven vSechna Centra provazeni. VZdy se
jednd o vzdjemnou komunikaci mezi zastupci pojiStoven a nemocnic, kdy
jsou pribézné uzavirany uhradové dodatky. Déje se tak jiz bez podpory
Metodického vedeni a je v gesci poskytovatele péce.

2.3 Dalsi rozvoj Provazeni

V soucasnosti je specifikace poskytovatele zdravotnich sluzeb urcena v roz-

hodnuti VZP pro zdravotnicka zarizeni, ktera maji statut centra vysoce spe-

cializované perinatologické péce. Konecné a svym zpisobem maximalni

vymezeni okruhu poskytovateld zdravotnickych sluzeb, pii nichZ miize byt

Centrum provazeni (¢innosti Provazenf) zfizeno, je nutno urcit s ohledem

na dva zakladni aspekty:

= Kvantitativni hledisko - je dano velikosti cilové skupiny pacientd.
Prislusné zdravotnické zatizeni musi rocné poskytnout péci alespon
500 détskych pacienti z cilové skupiny, tj. détem predcasné narozenym
a ohroZenym nizkou porodni hmotnosti, détem se zavaznym vzacnym
onemocnénim a détem narozenym s vrozenou vadou ¢i détem, u nichz
se trvalé zdravotni postiZeni projevi v détském véku.

= Kvalitativni hledisko - je vazano na ,zavaznost sdélovani nepiiznivé zdra-
votni zpravy - diagndzy“ a tomu odpovidajici odbornost a personalni
vybavenosti poskytovatele zdravotnich sluzeb. JestliZe v soucasnosti
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2 Centrum provézeni a jeho misto ve zdravotnickém systému (situace 2015-2019)

hovotime o ,centru vysoce specializované perinatologické péce“, potom
teoreticky lze v budoucnu uvazovat i o zdravotnickych zarizenich v siti
evropskych referencnich center (vzacna onemocnéni) a obecné o fakult-
nich nemocnicich a nemocnicich krajskych splitujicich obé zde uvedena
kritéria.
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3 Cilova skupina Centra provazeni

Cilovou skupinou jsou osoby pecujici o détské pacienty (zpravidla rodice).
Rozhodujici pro zahajeni podpory CP je indikace 1ékarem a okamzik pre, peri
Ci post sdéleni/potvrzeni diagnézy zavazného a nepriznivého zdravotniho
stavu a nasledné obdobi v fadu zpravidla tydnt a nékolika méalo mésicd.

Podpora je poskytovana rodi¢lim détskych pacientt:

= se vzacnym onemocnénim,

= predcasné narozenych nebo s nizkou ¢i extrémné nizkou porodni hmot-
nosti,

= s tézkym zdravotnim postizenim vCetné vrozenych vad.

Béhem existence jednotlivych Center provazeni se cilova skupina podpofte-
nych rodin identifikuje dle daného pracovisté a néktera Centra provazeni
podporuji i rodiny déti po zadvaznych tirazech, infekcich ¢i s onkologickym
onemocnénim.

3.1 Pocty osob cilové skupiny

V Ceské republice je v populaénim roéniku détského véku ve vékové kohorts
0-6 let cca 110 tis. déti, u starSich ro¢nikt (do 18 let véku) existuji populacni
ro¢niky s cca 95 tis. détmi i ro¢niky s cca 120 tis. détmi.

Jak je uvedeno vyse, zakladni cilovou skupinou CP jsou nezletili pacienti
s 1ékarem vyslovenou zavaznou diagndzou. Jedna se o Siroky okruh nemoci
(MKN-10), jejichz vycet zahrnuje velkou c¢ast v klasifikacnim systému po-
psanych onemocnéni.

SloZenf{ cilové skupiny CP se vSak lisi od téch situaci, kdy je u ditéte sta-
novena diagnéza nékteré z relativné béznych nemoci. V praxi Provazeni se
setkdvame zejména se zavaznymi, dlouhotrvajicimi ¢i progredujicimi zdra-
votnimi omezenimi détského pacienta. V nékterych pripadech (u déti prred-
Casné narozenych ¢i s nizkou nebo extrémné nizkou porodni hmotnosti) je
predikce dalSiho vyvoje neurcita a nelze predvidat, zda se bude jednat o plné
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3 Cilova skupina Centra provazeni

uzdraveni détského pacienta, i se u néj projevi nékteré z provazejicich one-
mocnéni. Plati, Ze cilovou skupinu (jeji slozeni) do zna¢né miry ovliviiuje
i druh (,,stupen”) prislusného zdravotnického zarizeni.

Centrum provazeni od pocatku nebylo budovano jako jednotka (ambulan-
ce) nalézajici své misto u vSech poskytovateld zdravotnich sluzeb. Vzhledem
k tomu, Ze zadsadnim faktorem pro zahdajeni intervenci a péce Provazenti je
objektivni ,zavaznost“ sdélované diagnézy détského pacienta, jsou Centra
provazeni ziizena pri specializovanych zdravotnickych zarizenich (fakult-
ni nemocnice, krajska nemocnice, specializovana centra vysoce komplexni
a narocné péce apod.).

Cilovou skupinu - tedy i de iure ¢i de facto maximalni rozsah klientely
Center provazeni v Ceské republice - 1ze vysledovat ze statistik Ustavu zdra-
votnickych informaci, ktery publikuje (s vyjimkou vzacnych onemocnéni)
data tykajici se dvou vyse uvedenych skupin pacientd - klientti Center pro-
vazeni.

Graf 2.1 Vrozené vady u narozenych v CR (1994-2015)

na 10 000 Zivé narozenych

600

400
300
200 -

100

- E
1994 — '
1995 EE——

1996 ——
1997 EE——————
1998 I—————
1999 EE——
200
2001 EE——
2002 EE—————
2003 —————
W
2005 E———
2006 EE————
e
2008 E————
WY ey
W T
21| —————
e ———
201} C——————
2014 EE———
F 2015 —

ro

Zdroj: UZIS, 2017.

23



3 Cilova skupina Centra provazeni

Graf 2.2 Zivé narozeni s vrozenou vadou podle véku matky (rok 2020)
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Zdroj: Zdravotnickd roéenka Ceské republiky 2021, s. 53.

Tab. 2.1 Vrozené vady podle kraje bydlisté (rok 2020)*
m

Na 10 000 zivé narozenych

Ceska republika 476,32 560,45 388,51 385,21 455,26 312,11
HI. m. Praha 466,25 545,24 384,51 379,94 439,66 318,12
Stredocesky 418,37 455,35 380,40 346,33 385,61 306,01
JihoEesky 416,67 476,47 353,79 340,35 390,11 288,04
Plzefisky 430,57 510,85 347,10 335,26 424,04 24297
Karlovarsky 689,78 835,10 527,97 648,77 764,33 520,09
Ustecky 401,41 466,39 334,53 304,52 359,71 247,70
Liberecky 557,38 587,48 525,84 351,11 398,80 301,12
Kralovéhradecky 418,02 492,04 340,61 325,73 389,38 259,16
Pardubicky 940,59 1 206,90 662,92 790,25 987,79 584,27
Vysoéina 495,42 605,07 378,52 386,99 456,52 312,86
Jihomoravsky 381,83 466,80 291,09 299,40 359,89 234,80
Olomoucky 416,16 425,02 407,03 344,78 386,11 302,19
Zlinsky 558,79 676,77 436,45 485,09 579,12 387,57
Moravskoslezsky 421,81 520,73 318,97 355,03 434,49 27241

* Vrozené vady zjisténé do 1 roku Zivota ditéte, uvadény podle roku narozeni ditéte

Zdroj: Zdravotnicka rocenka Ceské republiky 2021, s. 53.
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3 Cilova skupina Centra provazeni

Tab. 2.2 Pocty osob narozenych s vrozenou vadou — 2020*

Na 10 000 Zivé narozenjch
mmm

Anencephalie,

kraniorachischisis - - - - - - - - -
(Q00.0-1)

Encefalokéla (Q01) 1 0,09 1 « 02 ” 05
Vrozeny hydrocefalus (Q03) 14 6 8 1,27 1,07 1,48 27 1.9 3.8
Rozitép pitels - spina bifida 5 6 100 08 1.1 21 16 29
(Q0s)

Vrozené vady srdeéni

(020-026) 1257 637 620 11407 113,19 11498 2385 2020 2959
Rozstép patra (Q35) 59 18 41 5,35 3,20 7.60 11,2 57 19,6
Rozitép riu (Q36) 33 22 11 2,99 3,91 2,04 6,3 7.0 53
Vrozené vady jicnu (Q39) 47 30 17 4,26 5,33 3,15 9,0 95 8.1
Anorektalni atrézie, vrozené

chybéni a stenéza (042.0.3) 50 57 58 5,08 10,13 10,76 10,7 18,1 27,7
Hypospadie (Q54) 275 275 x 24,95 48,87 x 52,4 87,2 X
Ageneze ledviny (Q60.0-2) 58 37 21 5,26 6,57 3,89 11,0 1,7 10.0
RedukEni defekty konéetiny

(71-a73) 38 22 16 3,45 3,91 2,97 7.2 7.0 7.6
Vrozena branicni kyla

(79.0) 21 13 8 1,91 2,31 1,48 4,0 41 38
Omfalokéla — pupeénikova

kyia (279.2) 10 6 4 0,91 1,07 0,74 1,9 1,9 1,9
Gastroschisis (Q79.3) 14 10 4 1,27 1,78 0,74 27 32 1,9
Downiiv syndrom (Q90) 38 18 20 3,45 3,20 37 7.2 5,7 95
Turneriiv syndrom a jeho

varianty (096) 2 x - 0,18 x - 04 X -
Ostatni 3315 1998 1260 300,82 35504 23366 6315 6335 6014
Celkem 5249 3154 2095 476,32 56045 38851 10000 10000 10000
'ﬁa‘:::a"’““' s e 4245 2562 1683 38521 45526 312,11 X x X
Zivé narozeni s vrozenou 3803 2263 1540 37207 43143 30050  «x . .
vadou 2005

S e 5072 3033 2039 43294 50365 358,14 X X X
vadou 2010

Zivé narozeni s vrozenou 4380 2630 1750 39544 462,80 324,30 X X X
vadou 2015

* Vrozené vady zjisténé do 1 roku Zivota ditéte, uviddény podle roku narozeni ditéte

Zdroj: Zdravotnickd roéenka Ceské republiky 2021, s. 52.

V medicing, ale i v dal$ich tzv. pomahajicich profesich, byva bézné uvadeé-
no, Ze cca 4% populacniho ro¢niku predstavuji osoby se zdravotnim znevy-
hodnénim vétsiho rozsahu. Pokud hovorime o béZném populac¢nim ro¢niku
v CR v poslednich letech, jedna se o cca 100 tis. nové narozenych déti. Velmi
zjednodusené tak lze Fici, Ze cca 4 tis. détskych pacientd a jejich rodin by
potiebovalo zdravotné-socialni péci Provazeni.
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Prilohy

Centrum provazeni pri FN v Ostraveé
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Prilohy

Centrum provazeni pfi UPMD v Praze-Podoli

Centrum provazeni p¥i UPMD v Praze-Podoli

V jakém pripadé volat Centrum provazeni?
e narozeni miminka se zdvainou diagnoézou nebo extrémné nedonoseného, které je
hospitalizované v UPMD
o zjisténi zavainé diagndzy u ditéte pozdéji (béhem hospitalizace v UPMD nebo v rdmci
specializované péce v UPMD)
e narozeni miminka v UPMD, které se narodilo Zivé a zemfelo
e u dvojcat, kdy se alespor jedno dvojce narodi Zivé

V jakém piipadé zvolit paliativni tym UPMD (I. 498) nebo psychologa?
e narozeni mrtvého miminka jako jediného ditéte
e Zeny, jejichZ téhotenstvi je indikovano k potratu
e 7Zeny hospitalizované na rizikovém oddéleni
o Zeny, které jdou na gynekologickou operaci

Komu poskytujeme podporu?
Pedujici o dité hospitalizované v UPMD se zavaznou diagnézou: matka, otec, sourozenci,
prarodice, péstouni a dalsi lidé kolem ditéte apod.

Proc o sluzbu pozadat a nabidnout ji rodiné?
Abyste po sdéleni tézkych informaci méli ¢as na svou praci a védéli, Ze se stavu rodiny nékdo
bude vénovat.

Co s rodinou délame?
1. Krizova intervence
e =odborny soubor technik prace s clovékem v krizi
e predcasné narozené dité nebo jind zdvazna diagndza je necekand zména v Zivotnim plénu,
naraz, narok na prehodnoceni hodnot
e prace s emocemi (strach, nejistota, pocity viny, radost z ditéte vs. truchleni po druhém
dvojceti apod.)
e vycerpani vlivem dlouhodobé hospitalizace v nemocnici
e podpora v citové vazbé mezi matkou a ditétem, ktera se tvori vlivem hospitalizace
a stresové reakce matky a ditéte méné pfirozené
e zpeviovani rodi¢ovskych kompetenci a provédzeni po propusténi z nemocnice, planovani,
navazani na podptrnou sit
2. Poradenstvi — zakladni informace o financnich moznostech — nadace, davky — ve spolupraci
s navaznymi sluzbami (pomahame rodiné preklenout sloZitou situaci zplisobenou nedostatkem
financi — potfeba pro dojizdéni, plenky, lahvicky na mléko).
3. Navazani na dalsi sluZby, organizace, které rodinu podpofi po opusténi nemocnice pfimo
doma naptiklad rand péce, mobilni hospicova péce, pacientské organizace (samotna sluzba
Provéazeni muze trvat maximalné 24 mésica).

Kdy pozadat o sluzbu?
e pred tim, nez rodiné sdélite informace o diagnéze (miZeme rodinu osetfit hned po vasem
sdéleni)
e v provozni dobé Centra od pondéli do patku mezi 7:30 do 15:30 hod.
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Jak pozadat o sluzbu?
o telefonicky na 296 511 498 nebo na telefon poradkyné (info u stani¢ni sestry oddéleni ¢i na
nasténkdach na oddéleni)
o emailem konkrétni poradkyni na email poradkyné (jmeno.prijmeni@upmd.eu)
e o0sobné (napf. rano na pediatrickém hlaseni, nebo pfi nasi navstévé na oddéleni) nebo
osobné v mistnosti Centra provazeni - mistnost vedle kojenecké ambulance naproti
mistnosti laktacnich poradkyn

Pozn. LékaF musi vypsat Zddanku do systému v den zZadosti (2ddanka na rodné ¢islo ditéte typu K —
Konzilium Centrum provézeni)

Co potiebujeme védét dopredu?
e pokud nejsme u sdéleni diagndzy, tak co rodice védi, jak situaci rozumi
e pravdépodobnou budouci prognézu (blizkou ¢i vzdalenou, riziko smrti a v jakém ¢asovém
horizontu)
o jestli vy (Iékafi, oSettujici) potfebujete néco konkrétniho

Zpusob pFedstaveni
IdedIné nékdo z osetfujiciho personalu osobné po sdéleni diagndzy ditéte (Iékaf, stani¢ni nebo
zdravotni sestra oSettujici konkrétni miminko). Priklady na dalsi strance:
o Priklady uvedeni poradkyné Centra provdzeni: ,Toto je Tea nebo Katefina..., je soucdsti
naseho tymu kolem ditéte a jejim zamérem je byt zde podporou pfimo pro vds.”
o Tak jako se lékar a sestricky staraji o vase miminko, tak poradkyné se budou vénovat vam.
Sestricky i lékari se méni, na Teu Ci Katefinu se miiZete obracet po celou dobu hospitalizace v
provozni dobé CP.”

Zpusob evidence nasi prace
e dokumentace klienta
e RES/JIP: Denni dekurz — vpravo v kolonce Kod a pocet, vlevo dole Sdéleni rodi¢tim.
e IMP nebo list Evidence vykaz(i — seznam dat provazeni.
e tabule pacientti na RES a JIP — vpravo nahofe je na karti¢ce se jménem ditéte vepsané
jméno konkrétni pravodkyné
e intervence Centra provazeni jsou hrazeny z vefejného pojisténi détského pacienta
e vlozenim kédu 99890/99891/99892 s poctem (30 minut / 1 kdd) ke klientovi objednaném
do ambulance Centra provazeni v AKORDu ambulantnich klientd (,,¢ervena ikona“)

Kam volat mimo provoz Centra provazeni?
e psycholog UPMD PhDr. Lenka Emrové (lenka.emrova@upmd.eu)
e podptrny paliativni tym — 296 511 847
o externi moZnosti krizové podpory v provozu nonstop
e Ohrozeni Zivota — RZ (155), RIAPS (222 586 768)
e Prazska linka duvéry (222 580 697)
e Krizové centrum Bohnice (284 016 110)
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