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Na fotograϐii na obálce je Davídek se svou maminkou 
Anežkou. Jejich rodina byla jedna z prvních, které jsme 
mohli provázet. Davídek v roce ͪͨͪͪ zemřel. Chtěli 
bychom jim i všem rodinám v Provázení poděkovat 
za možnost být od začátku součástí jejich nového pří-
běhu po sdělení závažné diagnózy.

S úctou k odvaze, síle a lásce
tým všech pracovníků Center provázení ČR
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 Anotace

Náplň práce Center provázení při zdravotnických zařízeních, která se zabý-
vají diagnostikou a léčbou těžce nemocných dětí, vychází z potřeby zajistit 
neodkladnou péči rodičům, kteří se od ošetřujících lékařů dozvídají o vyso-
ce závažném onemocnění svého dítěte. Pro většinu rodičů taková informace 
představuje nejsložitější okamžik v jejich dosavadním životě a obvykle v tu 
chvíli potřebují vysoce specializovanou a cílenou intervenci. Centra provázení 
tak představují novou systémovou změnu ve zdravotní péči o rodiny dětských 
pacientů s náhle/neočekávaně vzniklým závažným onemocněním od okamži-
ku sdělení závažné diagnózy, prvních fází vyrovnávání se s novou situací až 
do doby, kdy bude rodina předána do následných služeb. S postupným navyšo-
váním počtu Center provázení v ČR vyvstává potřeba jejich řízení a metodické-
ho vedení při zajištění implementace odborných pracovních postupů v rámci 
současné struktury a činností zdravotnického zařízení a zajištění dostupnosti 
péče Center provázení pro rodiny dětských pacientů s náhle/neočekávaně 
vzniklým závažným onemocněním, které předpokládá po propuštění dítěte 
z lůžkového zdravotnického zařízení náročnou péči ze strany rodičů. 

Souhrn

Centra provázení zajišťují zdravotní péči rodičům a rodinám nejen v kritickém 
okamžiku, kdy se rodiče nečekaně dozvídají závažnou diagnózu u svého dítě-
te, ale i v následujícím období několika týdnů až měsíců po sdělení diagnó zy, 
kdy potřebují odbornou pomoc, aby se s novou situací mohli vyrovnat.

Předkladatel

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

Kontaktní osoby

prof. Mgr. PaedDr. Jan Michalík, Ph.D., vedeni@centrumprovazeni.cz
Mgr. Petra Tomalová, Ph.D., metodik@centrumprovazeni.cz
Ing. Kateřina De Rose, MBA, katerina.derose@nadacesirius.cz

mailto:katerina.derose@nadacesirius.cz
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Namísto úvodu

 „Vaše dítě je nemocné…“
 „Jedná se o nevyléčitelnou diagnózu…“
 „Nikdy nebude chodit…“
 „Neexistuje léčba…“
 „Genetické testy nedopadly dobře…“
 „Váš syn bude postižený a bude nutné se o něj celý život starat…“
 „Tahle nemoc je bohužel také smrtelná…“
 „Musíme společně udělat vše, aby Vaše dcera prospívala…“

Ve chvíli, kdy rodiče slyší z úst lékaře obdobná sdělení, ztrácejí v okamžiku 
vše, na čem dosud záleželo. Zpravidla v té chvíli a po určitou dobu vnímají 
pouze slova, kterým příliš nerozumějí, znějí jim cize a přinášejí chlad a mráz. 
Jejich mysl touží po jediném: být jinde, pryč, vrátit se o pár minut, hodin, 
dní či měsíců zpět. Zpět do doby, kdy nic z toho, co právě nyní musí prožívat, 
neplatilo a svět se nejen zdál, ale i byl takzvaně normální.

Rodiče, kterým také říkáme oϐiciálním jazykem zákonní zástupci, stojí či 
sedí v tu chvíli zpravidla v ordinaci odborného lékaře specializovaného zdra-
votnického pracoviště a ze všeho, co si právě vyslechli, jim v mysli utkvěla 
jediná informace: „Je to špatné a kauzální léčba neexistuje.“

Možná potom přemýšlejí o významu slova kauzální, ale daleko častěji přes 
slzy nevidí svět a svou bolest cítí jako neskutečnou, divnou, zároveň i jaksi 
cizí a nemožnou… Proč právě nám… 

A znovu se opakovaně k té chvíli vracejí a sami sebe ujišťují: Je to pravda, 
řekl to lékař…

Na dlouhou dobu se průvodcem těchto rodičů – a vlastně pacientů – stá-
vá strach, obavy a úzkost. Nepřáli si jej, nezvali jej, ale pořád jsou ochotni 
smlouvat s osudem a věřit… Stavy a pocity se střídají rychlostí, pro niž není 
v běžném životě většiny lidí srovnání. 

Vidí své dítě, které má nevyléčitelnou nemoc, dostalo do vínku těžké 
zdravotní postižení, narodilo se o hodně dříve a jeho porodní váha je víc 
než nízká… 
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Namísto úvodu

Ale rodiče chtějí věřit, že si jejich dítě bude hrát jako ostatní. Chtějí věřit, 
že to, co je potkalo, je zvládnutelné, chtějí věřit, že se najde někdo, kdo jim 
(nejen) v prvních chvílích nového života bude oporou. Osoba v bílém plášti 
projevuje porozumění a navzdory vyřčenému nabízí pomoc. 

Platí však jedno. Už za půl hodiny na „to“ budou rodiče sami. 
Na největší změnu jejich života. 
Nemusí tomu tak být…
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1  O metodice činností 
Centra provázení

Předkládaná metodika byla vytvořena pracovníky Metodického vedení 
Centra provázení pro Českou republiku a pracovníky Společnosti pro mu-
kopolysacharidosu, z. s., která působila jako zřizovatel a garant činnosti 
obsahově a organizačně speciϐického modelu Center provázení při vybra-
ných zdravotnických zařízeních v ČR. Odborné konzultace poskytli lékaři 
Kliniky pediatrie a dědičných poruch metabolismu Všeobecné fakultní ne-
mocnice v Praze a Fakultní nemocnice Hradec Králové. Supervizi provedl 
prof. MUDr. Jiří Zeman, DrSc., emeritní přednosta dětské kliniky VFN v Praze 
a předseda České pediatrické společnosti ČSL JEP. 

V textu se užívají termíny Centrum provázení a Provázení. Nejedná se 
o totožné termíny.  První z nich označuje organizační středisko (příslušného 
zdravotnického zařízení), odbornou ambulanci – zde s názvem Centrum 
provázení. Naproti tomu Provázení jako samostatné slovo se v textu meto-
diky užívá ve významu „soubor činností, aktivit a metod“, kterými pracovníci 
Centra provázení naplňují svůj odborný potenciál vůči cílové skupině. 

Analogicky bychom ve zdravotnictví vysledovali např. termín „středisko 
komplexní péče nervosvalových onemocnění“, které má také status přísluš-
né (zpravidla) ambulance s příslušným IČP. Uvnitř tohoto střediska se pak 
provádí komplex diagnostických a terapeutických činností zdravotnických 
pracovníků.

Cíle metodiky

Základním cílem této metodiky je sjednocení pravidel pro působení pora-
denských pracovníků v jednotlivých střediscích Centra provázení při vy-
braných nemocnicích a vytvoření dokumentu metodické podpory pro další 
nemocnice, které budou chtít systém Provázení zařadit mezi nabízené služby 
pro dětské pacienty a jejich rodiče.
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1 O metodice činností Centra provázení 

Účelem a cílem metodického doporučení je defi novat podmínky pro systé-
mové poskytování podpory rodičům dětských pacientů v přípravě a ode dne 
sdělení diagnózy přímo v prostředí vybraných (specializovaných) poskytova-
telů zdravotních služeb.
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2  Centrum provázení a jeho místo 
ve zdravotnickém systému 
(situace 2015–2019) 

Moderní lékařská péče ve ͪ ͩ. století zaměřená na dětského pacienta je na vel-
mi vysoké úrovni. Terapeutické, reparační schopnosti medicíny napravují 
stavy dříve neřešitelné, či dokonce infaustní. Avšak náročnou a nákladnou 
péči o dětského pacienta zpravidla nedoprovází odpovídající podpora zá-
konného zástupce dětského pacienta. Nicméně jeho psychický stav a jeho 
spolupráce se zdravotním personálem jsou klíčovým elementem v péči 
o těžce nemocného dětského pacienta. Nesprávně uchopená doprovodná 
péče nebo konϐliktní komunikace s pečující osobou může zmařit úsilí lékařů 
a vynaložené prostředky na léčbu. Z toho hlediska zákonný zástupce zá-
sadním způsobem přispívá, či nepřispívá k efektivnímu vynaložení nákladů 
na léčbu dítěte.

I proto bylo v roce ͪͨͩͭ (formálně od ͩ. ͩͩ. ͪͨͩͬ) založeno a nadále svoji 
činnost rozvíjí první Centrum provázení v ČR při Klinice dětského a doros-
tového lékařství (nyní Kliniky pediatrie a dědičných poruch metabolismu) 
Všeobecné fakultní nemocnice v Praze. Od poloviny roku ͪͨͩͭ byla čin-
nost Centra provázení rozšířena i na Porodnicko-gynekologickou kliniku 
a Neonatologické oddělení u Apolináře. 

2.1  Odborná východiska zřízení a činnosti 
Centra provázení

Pro další rozvoj Centra provázení bylo nutné zjistit validní data o proble-
matice „sdělování nepříznivé zdravotní zprávy – diagnózy“ vázaná na spe-
ciϐickou situaci v ČR a cílovou skupinu osob, kterým má Centrum provázení 
poskytovat péči.

V roce ͪͨͩͯ realizovalo Centrum provázení ve spolupráci s Ústavem 
speciálněpedagogických studií Pedagogické fakulty Univerzity Palackého 
v Olomouci rozsáhlou Analýzu situace sdělování nepříznivé zdravotní 
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

diagnózy rodičům dětí se vzácným onemocněním (zdravotním posti-
žením) v ČR (N = ͩͨͮͪ respondentů). Výzkum byl zaměřen na deskripci 
vybraných jevů (situací) vztahujících se k uvedenému sdělování nepříznivé 
zdravotní diagnózy a na související problémy v oblasti zdravotní, sociální, 
ekonomické a etické, s nimiž se rodiče po stanovení závažné diagnózy u své-
ho dítěte potýkají. Současně sledoval význam a dopad práce lékařů a dalších 
zdravotnických pracovníků. Výsledky ukázaly, že jedním z klíčových okamži-
ků života pečujících osob a jejich nemocných dětí byla chvíle, ve které rodič 
vyslechl z úst lékaře deϐinitivní verdikt – potvrzení nepříznivé zdravotní 
diagnózy dítěte, a že kvalita péče věnované zákonnému zástupci v kritickém 
období sdělování závažné diagnózy u dítěte významně a dlouhodobě ovliv-
ňuje život rodiče, jeho postoje, soudy a hodnocení, zdravotní stav i kvalitu 
života. Kompletní analýza je dostupná na webu Centra provázení*.

Výsledný dokument přináší zásadní zjištění platná pro potřebnost, obsah, 
metody a výstupy činnosti Center provázení v ČR, a proto tvoří odbornou 
přílohu této metodiky.

Za jeden z nejsilnějších výstupů měření považujeme informace o vnímá-
ní „náročnosti sdělení“ diagnózy z pohledu rodičů. Jedná se o subjektivní 
shrnující postoj rodičů k nastalé situaci. Respondenti vyplňovali dotazník 
s jistým časovým odstupem od vlastního sdělení diagnózy, a proto jejich 
odpovědi z valené většiny nereagují na aktuální stres vyvolaný sdělením 
diagnózy lékařem. Měli možnost celou situaci vyhodnotit a provést, byť třeba 
jen podvědomě, srovnání míry zátěže, jíž byli vystaveni, s ostatními stresu-
jícími faktory, které život v různých etapách přináší (vlastní onemocnění, 
rozvod, smrt příbuzného apod.).

* Analýza situace sdělování nepříznivé zdravotní diagnózy rodičům dětí se vzácným one-
mocněním (zdravotním postižením) [online]. [cit. ͪͨͪͪ-ͩͪ-ͨͭ]. Dostupné z: https://cent-
rumprovazeni.cz/wpcontent/uploads/ͪͨ-ͪͪ/ͨͱ/Zprava_Analyza-situa-ce-sdelovani-dg.
pdf

https://centrumprovazeni.cz/wpcontent/uploads/20-22/09/Zprava_Analyza-situa-
https://centrumprovazeni.cz/wpcontent/uploads/20-22/09/Zprava_Analyza-situa-
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

Tab. 1.1 Rodiči vnímaná náročnost sdělení diagnózy

n %

  Běžná/jednoduchá situace mého života 4 0,38

 1 2 0,19
 2 0 0,00
 3 4 0,38
 4 3 0,28
 5 25 2,35
 6 11 1,04
 7 23 2,17
 8 92 8,66
 9 99 9,32
10  Nejnáročnější situace mého života 799 75,24

   Celkem 1062 100

Graf 1.1 Rodiči vnímaná náročnost sdělení diagnózy

Získaná data v plném rozsahu potvrdila výchozí předpoklad zakladatelů 
Centra provázení – sdělení diagnózy je zásadní a s jinými sociálními událost-
mi téměř nesrovnatelný zátěžový moment v životě rodičů dětského pacienta. 
Centrum provázení tímto získalo potvrzení významu a přínosu své péče. 
Centra provázení usilují s využitím portfolia odborných činností o eliminaci 
vzniku dalších rizikových situací, které na popisovaný moment sdělování 
diagnózy (rozpadnutí rodinného systému, umístění dítěte do trvalé ústavní 
péče, dekompenzace psychického stavu pečujících osob a následné hospi-
talizace apod.) navazují. Kromě této činnosti mající prevenční význam plní 
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

řadu úkolů při aktuálním poskytování zdravotní péče dětskému pacientovi 
(viz dále).

V roce ͪͨͩͰ byla činnost Centra provázení rozšířena i do Fakultní nemoc-
nice Hradec Králové a Fakultní nemocnice Brno (v této nemocnici od roku 
ͪͨͩͯ probíhal pilotní omezený program činnosti Provázení). Centrum prová-
zení sídlí při „garanční“ Dětské klinice FN HK a v Dětské nemocnici FN Brno.

V roce ͪͨͩͱ vznikl samostatný subjekt – Metodické vedení Center pro-
vázení ČR – zajišťující jednotnou metodiku Provázení v rámci celé České 
republiky a napomáhající implementaci nových středisek Centra provázení 
do činnosti vybraných poskytovatelů zdravotních služeb.

Po celou dobu působení CP je zásadní část nákladů na jejich činnost hraze-
na grantem Nadace Sirius (www.nadacesirius.cz). Náklady v období ͮ ͬͭͱ–ͮͬͭ͵ 
činily ͭʹ mil. korun. V letech ͮͬͮͬ–ͮͬͮͯ téměř ͯ mil. korun. Dílčími granty 
podpořily činnost Centra provázení i Nadace rozvoje občanské společnosti 
a Ministerstvo zdravotnictví ČR z dotačního titulu Norských fondů.

2.2 Současný stav Provázení v ČR

V roce ͪͨͩͱ se uskutečnila série jednání se zástupci Všeobecné zdravotní 
pojišťovny (dále i jen VZP) za účelem stanovení podmínek postupné im-
plementace činností CP do rámce poskytované zdravotní péče u vybraných 
(specializovaných) poskytovatelů zdravotní péče. 

Ve spolupráci se zástupci VZP byly vytvořeny Standardy poskytování péče 
v rámci systému provázení. Celé znění rozhodnutí VZP o podpoře „Provázení“ 
a Standardy péče jsou přílohami této metodiky.

V intencích uvedeného Rozhodnutí od roku ͪͨͪͨ působí Centrum provázení 
při těchto zdravotnických zařízeních:
Všeobecná fakultní nemocnice Praha,
Ústav pro péči o matku a dítě Praha-Podolí,
Fakultní nemocnice Hradec Králové,
Fakultní nemocnice Brno,
Fakultní nemocnice Ostrava.

http://www.nadacesirius.cz
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

V roce ͪͨͪͫ zahájilo svoji činnost Centrum provázení při Fakultní ne-
mocnici Olomouc.

Jedná se o pracoviště, která jsou specializována na diagnostickou péči 
o děti se závažným onemocněním, projevila zájem o nový model péče a sou-
časně připravila podmínky k jeho poskytování jak ze strany lékařů a ostat-
ních zdravotnických pracovníků, tak i ze strany vedení nemocnice. V rámci 
realizace systému Provázení s VZP byly zavedeny tři signální kódy, kterými 
je sledován výkon Center provázení v jednotlivých zdravotnických zařízeních 
(viz níže).

2.2.1 Sledování intervencí Provázení 

Všeobecná zdravotní pojišťovna svým rozhodnutím stanovila „signální“ vý-
kony projektu:

Tab. 1.2 Výkony pilotního projektu

Kód Popis

99890 Zahájení intervence provázení u osob pečujících o nezletilé těžce 
nemocné pacienty (výkon se vykazuje na RČ nezletilého těžce ne-
mocného pacienta při indikaci systému provázení).

99891 Průběžná 30minutová intervence provázení u osob pečujících 
o nezletilé těžce nemocné pacienty (výkon se vykazuje na RČ nezle-
tilého těžce nemocného pacienta při intervenci poskytované zdra-
votně-sociálním pracovníkem v rámci systému provázení).

99892 Ukončení intervence provázení u osob pečujících o nezletilé těžce 
nemocné pacienty (výkon se vykazuje na RČ nezletilého těžce ne-
mocného pacienta při ukončení systému provázení).

Každé centrum vede detailní evidenci činností určenou ke sběru dat, která 
budou využita pro další dopracování metodiky činnosti Centra provázení 
a rovněž budou postoupena plátcům péče a poskytovatelům služeb k dal-
ším analýzám. Předpokládané počty nezletilých pacientů na jedno Centrum 
provázení při obsazení dvou pracovních míst je ͩͭͨ až ͪͨͨ pacientů a jejich 
zákonných zástupců ročně.
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

Související:
Součástí procesu implementace činností Centra provázení do standardního 
mechanismu péče vybraných zdravotnických zařízení byly i práce spočívající 
v deϐinici (či v některých případech analogickém převzetí) nových tzv. kódů 
pro případné zařazení do Seznamu zdravotních výkonů s bodovými hodnotami 
a s pravidly pro jejich vykazování stanovených vyhláškou MZ ČR, a to na zákla-
dě zmocnění v § ͩͯ zákona č. ͬͰ/ͩͱͱͯ Sb., o veřejném zdravotním pojištění. 
Ve spolupráci s lékaři VFN v Praze byly připraveny návrhy nových zdravot-
ních výkonů (ͫͩͭͨͩ, ͫͩͭͨͪ, ͫͩͭͩͩ, ͫͩͭͩͫ, ͫͩͭͩͬ, ͫͩͭͭͨ). Pro každý navrhovaný 
výkon je Metodickým vedením Center provázení ČR zpracován kompletní 
registrační list. V závislosti na dalším vývoji jednání o úhradě péče Provázení 
připadá v úvahu využití těchto navrhovaných kódů v rámci procesu jejich 
schvalování. Jedná se o následující výkony v tabulce (tabulka je i součástí 
přílohy č. ͪ – Standardy poskytování péče v rámci systému Provázení):

Tab. 1.3 Návrhy výkonů

Návrh 
výkonu

Název Popis

31501 Podpora rodiny / 
sdělení dg

Navázání kontaktu, rozhovor, pozorování, dotazování, 
stabilizace funkcí, dle vyhodnocení zjištěných infor-
mací následuje výběr a provedení intervenční techniky 
ke zvládnutí aktuální situace. Rozhovor (poradenský, 
terapeutický), provázení novou skutečností, motivace, 
podpora zákonných zástupců, příp. dalších členů ro-
diny nezletilého pacienta. Činnost směřuje k zvládání 
rodičovské role ve vztahu ke zdravotnímu postižení 
nezletilého pacienta. Studium dokumentace, získání 
anamnestických údajů (osobních, rodinných), rozvaha, 
pracovní plán, návrh dalšího postupu a doporučení, 
rozhovor s dalšími zainteresovanými osobami (rodinní 
příslušníci).



19

2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

Návrh 
výkonu

Název Popis

31502 Edukace rodiny Podpora zákonných zástupců v orientaci ve zdravot-
nickém zařízení, v léčbě, lázeňská péče, ergoterapie, 
fyzioterapie, kompenzační a rehabilitační pomůcky, 
komunikace s lékaři – specialisty, pediatry, podpora 
pobytu zákonných zástupců ve zdravotnickém zařízení. 
Podpora domácí péče o nezletilého pacienta, podpora 
jeho sociálního začleňování, podpora sociálních vazeb 
nezletilého pacienta a rodinných příslušníků. Předání 
do péče pacientských organizací a následných služeb. 
Zvážení dalšího postupu. Konzultace s lékařem. Cílená 
edukační práce se širší rodinou.

31550 Provázení – další 
poskytovatelé zdra-
votních služeb 

Hodnocení a rozvaha refl ektují doporučení a postupy 
stanovené zdravotnickým zařízením (pracovníkem). 
Provádějí se s důrazem na kvalitu života nezletilého 
pacienta. Stanovení postupu a poskytnutí informací 
souvisejících s danou problematikou. Vyhodnocení při-
pravenosti nezletilého pacienta / zákonného zástupce 
zvládnout doporučené postupy, vyhledat dalšího posky-
tovatele zdravotních služeb. Poskytnutí srozumitelných 
instrukcí zákonným zástupcům pro přípravu k následují-
cím krokům při péči o nezletilého pacienta.

31513 Telefonická konzul-
tace zákonných zá-
stupců nezletilého 
pacienta s pracov-
níkem provázení

Telefonický kontakt se zákonnými zástupci nezletilého 
pacienta nebo s osobami z jeho prostředí v případech 
změny stavu, potřeby sledování a kontroly, porady, kdy 
není nutná nebo možná osobní návštěva.

31514 Telefonická kon-
zultace pracovníka 
provázení s ošet-
řujícím a registrují-
cím lékařem

Odborná konzultace k zajištění vhodné následné péče 
o nezletilého pacienta

31511 Minimální kontakt Předání kontaktů na další pracoviště, edukační mate-
riál – předání a seznámení, informování dalšího praco-
viště, předání výpisu z dokumentace.

Pozn. Výkony v Tab. ͭ.ͯ představují jednu z možných cest implementace činností Center prová-
zení do systému řízení a hrazení zdravotní péče. Avšak v návaznosti na aktuální situaci v oblasti 
výkonů a úhrad se předpokládá i možnost hrazení činností Provázení v rámci připravovaného 
modelu pacientského klasiϔikačního systému akutní lůžkovou péči – tzv. DRG.
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

Na přelomu roku ͪͨͩͱ/ͪͨͪͨ byla zahájena série jednání s tzv. svazovými 
zdravotními pojišťovnami. V lednu a únoru se uskutečnila individuální jed-
nání o podpoře s následujícími zdravotními pojišťovnami:
Zdravotní pojišťovna ministerstva vnitra ČR,
Česká průmyslová zdravotní pojišťovna,
Oborová zdravotní pojišťovna zaměstnanců bank, pojišťoven a staveb-

nictví,
Zdravotní pojišťovna Škoda.

Na podzim ͪ ͨͪͨ rozhodla Zdravotní pojišťovna ministerstva vnitra ČR o pod-
poře Center provázení ve stanovených zdravotnických zařízeních. Od roku 
ͪͨͪͩ získaly podporu dalších pojišťoven všechna Centra provázení. Vždy se 
jedná o vzájemnou komunikaci mezi zástupci pojišťoven a nemocnic, kdy 
jsou průběžně uzavírány úhradové dodatky. Děje se tak již bez podpory 
Metodického vedení a je v gesci poskytovatele péče.

2.3 Další rozvoj Provázení 

V současnosti je speciϐikace poskytovatele zdravotních služeb určena v roz-
hodnutí VZP pro zdravotnická zařízení, která mají statut centra vysoce spe-
cializované perinatologické péče. Konečné a svým způsobem maximální 
vymezení okruhu poskytovatelů zdravotnických služeb, při nichž může být 
Centrum provázení (činnosti Provázení) zřízeno, je nutno určit s ohledem 
na dva základní aspekty:
Kvantitativní hledisko – je dáno velikostí cílové skupiny pacientů. 

Příslušné zdravotnické zařízení musí ročně poskytnout péči alespoň 
ͭͨͨ dětských pacientů z cílové skupiny, tj. dětem předčasně narozeným 
a ohroženým nízkou porodní hmotností, dětem se závažným vzácným 
onemocněním a dětem narozeným s vrozenou vadou či dětem, u nichž 
se trvalé zdravotní postižení projeví v dětském věku.

Kvalitativní hledisko – je vázáno na „závažnost sdělování nepříznivé zdra-
votní zprávy – diagnózy“ a tomu odpovídající odbornost a personální 
vybavenosti poskytovatele zdravotních služeb. Jestliže v současnosti 
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2 Centrum provázení a jeho místo ve zdravotnickém systému (situace 2015–2019) 

hovoříme o „centru vysoce specializované perinatologické péče“, potom 
teoreticky lze v budoucnu uvažovat i o zdravotnických zařízeních v síti 
evropských referenčních center (vzácná onemocnění) a obecně o fakult-
ních nemocnicích a nemocnicích krajských splňujících obě zde uvedená 
kritéria.
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Cílovou skupinou jsou osoby pečující o dětské pacienty (zpravidla rodiče). 
Rozhodující pro zahájení podpory CP je indikace lékařem a okamžik pre, peri 
či post sdělení/potvrzení diagnózy závažného a nepříznivého zdravotního 
stavu a následné období v řádu zpravidla týdnů a několika málo měsíců.

Podpora je poskytována rodičům dětských pacientů: 
se vzácným onemocněním,
předčasně narozených nebo s nízkou či extrémně nízkou porodní hmot-

ností,
s těžkým zdravotním postižením včetně vrozených vad.

Během existence jednotlivých Center provázení se cílová skupina podpoře-
ných rodin identiϐikuje dle daného pracoviště a některá Centra provázení 
podporují i rodiny dětí po závažných úrazech, infekcích či s onkologickým 
onemocněním.

3.1 Počty osob cílové skupiny

V České republice je v populačním ročníku dětského věku ve věkové kohortě 
ͨ–ͮ let cca ͩͩͨ tis. dětí, u starších ročníků (do ͩͰ let věku) existují populační 
ročníky s cca ͱͭ tis. dětmi i ročníky s cca ͩͪͨ tis. dětmi.

Jak je uvedeno výše, základní cílovou skupinou CP jsou nezletilí pacienti 
s lékařem vyslovenou závažnou diagnózou. Jedná se o široký okruh nemocí 
(MKN-ͩͨ), jejichž výčet zahrnuje velkou část v klasiϐikačním systému po-
psaných onemocnění.

Složení cílové skupiny CP se však liší od těch situací, kdy je u dítěte sta-
novena diagnóza některé z relativně běžných nemocí. V praxi Provázení se 
setkáváme zejména se závažnými, dlouhotrvajícími či progredujícími zdra-
votními omezeními dětského pacienta. V některých případech (u dětí před-
časně narozených či s nízkou nebo extrémně nízkou porodní hmotností) je 
predikce dalšího vývoje neurčitá a nelze předvídat, zda se bude jednat o plné 
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uzdravení dětského pacienta, či se u něj projeví některé z provázejících one-
mocnění. Platí, že cílovou skupinu (její složení) do značné míry ovlivňuje 
i druh („stupeň“) příslušného zdravotnického zařízení.

Centrum provázení od počátku nebylo budováno jako jednotka (ambulan-
ce) nalézající své místo u všech poskytovatelů zdravotních služeb. Vzhledem 
k tomu, že zásadním faktorem pro zahájení intervencí a péče Provázení je 
objektivní „závažnost“ sdělované diagnózy dětského pacienta, jsou Centra 
provázení zřízena při specializovaných zdravotnických zařízeních (fakult-
ní nemocnice, krajská nemocnice, specializovaná centra vysoce komplexní 
a náročné péče apod.).

Cílovou skupinu – tedy i de iure či de facto maximální rozsah klientely 
Center provázení v České republice – lze vysledovat ze statistik Ústavu zdra-
votnických informací, který publikuje (s výjimkou vzácných onemocnění) 
data týkající se dvou výše uvedených skupin pacientů – klientů Center pro-
vázení.

Graf 2.1 Vrozené vady u narozených v ČR (1994–2015) 

Zdroj: ÚZIS, 2017.
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Graf 2.2 Živě narození s vrozenou vadou podle věku matky (rok 2020)

Zdroj: Zdravotnická ročenka České republiky 2021, s. 53.

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

Zdroj: Zdravotnická ročenka České republiky 2021, s. 53.
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Tab. 2.2 Počty osob narozených s vrozenou vadou – 2020*

Zdroj: Zdravotnická ročenka České republiky 2021, s. 52.

V medicíně, ale i v dalších tzv. pomáhajících profesích, bývá běžně uvádě-
no, že cca ͬ% populačního ročníku představují osoby se zdravotním znevý-
hodněním většího rozsahu. Pokud hovoříme o běžném populačním ročníku 
v ČR v posledních letech, jedná se o cca ͩͨͨ tis. nově narozených dětí. Velmi 
zjednodušeně tak lze říci, že cca ͬ tis. dětských pacientů a jejich rodin by 
potřebovalo zdravotně-sociální péči Provázení.





https://www.nzip.cz/clanek/1612-novorozenci-a-vrozene-vady
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https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/01/centrum-provazeni-pomuze-rodicum-zavazne-nemocnych-deti-pripravit-se-na-zivot-za-dvermi-sluzby-rozsirilo-jiz-do-peti-nemocnic/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/01/centrum-provazeni-pomuze-rodicum-zavazne-nemocnych-deti-pripravit-se-na-zivot-za-dvermi-sluzby-rozsirilo-jiz-do-peti-nemocnic/
https://www.zdravotnickydenik.cz/2020/01/centrum-provazeni-pomuze-rodicum-zavazne-nemocnych-deti-pripravit-se-na-zivot-za-dvermi-sluzby-rozsirilo-jiz-do-peti-nemocnic/
https://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/i-rodic-nekdy-potrebuje-vzit-za-ruku-254.html
https://www.sancedetem.cz/srv/www/content/pub/cs/clanky/i-rodic-nekdy-potrebuje-vzit-za-ruku-254.html
https://centrumprovazeni.cz/media/#monitoring
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https://www.psychiatriepropraxi.cz/artkey/psy-200306-0010_Principy_krizove_intervence.php
https://www.uzis.cz/sites/default/files/knihovna/rodnov2014_2015.pdf?fbclid=IwAR1ScKP0gClcgfv1ul9z7eIm0IP-e5Vy_ozKV3NKzV2fr-J4ESrtNUm-yGA
https://www.uzis.cz/sites/default/files/knihovna/rodnov2014_2015.pdf?fbclid=IwAR1ScKP0gClcgfv1ul9z7eIm0IP-e5Vy_ozKV3NKzV2fr-J4ESrtNUm-yGA
https://www.uzis.cz/sites/default/files/knihovna/rodnov2014_2015.pdf?fbclid=IwAR1ScKP0gClcgfv1ul9z7eIm0IP-e5Vy_ozKV3NKzV2fr-J4ESrtNUm-yGA


https://www.uzis.cz/res/f/008381/zdrroccz2019.pdf?fbclid=IwAR3t1K9H_sDm_3N1elyQqWCuFj720AfNCta_kkPKWjLDk-oLmF28gT4ELbw
https://www.uzis.cz/res/f/008381/zdrroccz2019.pdf?fbclid=IwAR3t1K9H_sDm_3N1elyQqWCuFj720AfNCta_kkPKWjLDk-oLmF28gT4ELbw
https://www.uzis.cz/res/f/008381/zdrroccz2019.pdf?fbclid=IwAR3t1K9H_sDm_3N1elyQqWCuFj720AfNCta_kkPKWjLDk-oLmF28gT4ELbw
https://www.uzis.cz/res/f/008435/zdrroccz2021.pdf
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Centrum provázení při ÚPMD v Praze-Podolí

Centrum provázení p i ÚPMD v Praze-Podolí 

V jakém p ípad  volat Centrum provázení?  
 narození miminka se závažnou diagnózou nebo extrémn  nedonošeného, které je 

hospitalizované v ÚPMD 
 zjišt ní závažné diagnózy u dít te pozd ji (b hem hospitalizace v ÚPMD nebo v rámci 

specializované pé e v ÚPMD) 
 narození miminka v ÚPMD, které se narodilo živé a zem elo 
 u dvoj at, kdy se alespo  jedno dvoj e narodí živé 

 

V jakém p ípad  zvolit paliativní tým ÚPMD (l. 498) nebo psychologa?  
 narození mrtvého miminka jako jediného dít te  
 ženy, jejichž t hotenství je indikováno k potratu 
 ženy hospitalizované na rizikovém odd lení 
 ženy, které jdou na gynekologickou operaci 

 
Komu poskytujeme podporu?  
Pe ující o dít  hospitalizované v ÚPMD se závažnou diagnózou: matka, otec, sourozenci, 
prarodi e, p stouni a další lidé kolem dít te apod. 
 
Pro  o službu požádat a nabídnout ji rodin ?  
Abyste po sd lení t žkých informací m li as na svou práci a v d li, že se stavu rodiny n kdo 
bude v novat.  
 
Co s rodinou d láme?  
1. Krizová intervence  

 = odborný soubor technik práce s lov kem v krizi 
 p ed asn  narozené dít  nebo jiná závažná diagnóza je ne ekaná zm na v životním plánu, 

náraz, nárok na p ehodnocení hodnot 
 práce s emocemi (strach, nejistota, pocity viny, radost z dít te vs. truchlení po druhém 

dvoj eti apod.)  
 vy erpání vlivem dlouhodobé hospitalizace v nemocnici 
 podpora v citové vazb  mezi matkou a dít tem, která se tvo í vlivem hospitalizace  

a stresové reakce matky a dít te mén  p irozen  
 zpev ování rodi ovských kompetencí a provázení po propušt ní z nemocnice, plánování, 

navázání na podp rnou sí  
2. Poradenství – základní informace o finan ních možnostech – nadace, dávky – ve spolupráci 

s návaznými službami (pomáháme rodin  p eklenout složitou situaci zp sobenou nedostatkem 
financí – pot eba pro dojížd ní, plenky, lahvi ky na mléko). 

3. Navázání na další služby, organizace, které rodinu podpo í po opušt ní nemocnice p ímo 
doma nap íklad raná pé e, mobilní hospicová pé e, pacientské organizace (samotná služba 
Provázení m že trvat maximáln  24 m síc ).  

 
Kdy požádat o službu?  

 p ed tím, než rodin  sd líte informace o diagnóze (m žeme rodinu ošet it hned po vašem 
sd lení) 

 v provozní dob  Centra od pond lí do pátku mezi 7:30 do 15:30 hod. 
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Jak požádat o službu?  

 telefonicky na 296 511 498 nebo na telefon poradkyn  (info u stani ní sestry odd lení i na 
nást nkách na odd lení) 

 emailem konkrétní poradkyni na email poradkyn  (jmeno.prijmeni@upmd.eu) 
 osobn  (nap . ráno na pediatrickém hlášení, nebo p i naší návšt v  na odd lení) nebo 

osobn  v místnosti Centra provázení - místnost vedle kojenecké ambulance naproti 
místnosti lakta ních poradky  

 
Pozn. Léka  musí vypsat žádanku do systému v den žádosti (žádanka na rodné íslo dít te typu K – 
Konzilium Centrum provázení) 
 
Co pot ebujeme v d t dop edu?  

 pokud nejsme u sd lení diagnózy, tak co rodi e v dí, jak situaci rozumí 
 pravd podobnou budoucí prognózu (blízkou i vzdálenou, riziko smrti a v jakém asovém 

horizontu) 
 jestli vy (léka i, ošet ující) pot ebujete n co konkrétního 

 
Zp sob p edstavení  
Ideáln  n kdo z ošet ujícího personálu osobn  po sd lení diagnózy dít te (léka , stani ní nebo 
zdravotní sestra ošet ující konkrétní miminko). P íklady na další stránce:  

 P íklady uvedení poradkyn  Centra provázení: „Toto je Tea nebo Kate ina…, je sou ástí 
našeho týmu kolem dít te a jejím zám rem je být zde podporou p ímo pro vás.“ 

 „Tak jako se léka  a sest i ky starají o vaše miminko, tak poradkyn  se budou v novat vám. 
Sest i ky i léka i se m ní, na Teu i Kate inu se m žete obracet po celou dobu hospitalizace v 
provozní dob  CP.“ 

 
Zp sob evidence naší práce  

 dokumentace klienta   
 RES/JIP: Denní dekurz – vpravo v kolonce Kód a po et, vlevo dole Sd lení rodi m.  
 IMP nebo list Evidence výkaz  – seznam dat provázení. 

 tabule pacient  na RES a JIP – vpravo naho e je na karti ce se jménem dít te vepsané 
jméno konkrétní pr vodkyn  

 intervence Centra provázení jsou hrazeny z ve ejného pojišt ní d tského pacienta 
 vložením kódu 99890/99891/99892 s po tem (30 minut / 1 kód) ke klientovi objednaném 

do ambulance Centra provázení v AKORDu ambulantních klient  („ ervená ikona“) 
 
Kam volat mimo provoz Centra provázení?  

 psycholog ÚPMD PhDr. Lenka Emrová (lenka.emrova@upmd.eu) 
 podp rný paliativní tým – 296 511 847 
 externí možnosti krizové podpory v provozu nonstop 

 Ohrožení života – RZ (155), RIAPS (222 586 768) 
 Pražská linka d v ry (222 580 697) 
 Krizové centrum Bohnice (284 016 110) 
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