Pfiloha ¢. 1 k Dodatku ¢. 67 ke Smlouvé

Standardy poskytovani péce v ramci systému provdzeni

1. UCEL

Péce o rodiny déti se vzacnym onemocnénim, zdravotnim postizenim nebo ziskanym
zavaznym onemocnénim a ohrozenych predcasnym narozenim &i nizkou porodni hmotnosti
ma své opodstatnéni jiz ode dne sdéleni diagndzy ve zdravotnickém zafizeni.

Jedna se o multidisciplinarni péci o nezletilého pacienta a jeho zakonné zastupce®. Zkudenosti
z praxe s terapii nezletilych pacientd ukazuji, Ze jeden z klicovych aspekti |écby je zajisténi
vhodnych podminek pro terapii nejen vramci prislusného lGzkového poskytovatele, ale
zejména také v nejblizsim okoli nezletilého pacienta. Nezbytnym predpokladem Uspésné IéCby
je informovana, spolupracujici a podporujici osoba, ktera ma dité v péci (nejcastéji zakonny
zastupce/rodic ditéte).

Zakonny zastupce nezletilého pacienta je primarnim a de iure odpovédnym pfijemcem
informace o zdravotnim stavu nezletilého pacienta (ditéte). PfislusSné pravni normy (napf.
Umluva o lidskych pravech a biomedicing €. 96/2001 Sb., zdkon ¢. 89/2012 Sb. obé&ansky
zakonik, zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani)
deklaruji oprdvnéni a pripadné povinnosti osoby zdkonného zastupce nezletilého pacienta pfi
poskytovani zdravotni péce.

Mezi zakladni prava (a povinnosti) patii poskytnuti informovaného souhlasu s poskytnutim i
pokracovanim zdravotni péce u nezletilého pacienta. Tento souhlas, ma-li byt informovany
a platny nejen de iure, nybrz i de facto, musi byt zakonnému zastupci nezletilého pacienta
vydan po ndlezitém pouceni a vysvétleni stavajicich i alternativnich moznosti Iécby.
V soucasnosti je veskerd komunikace se zakonnym zastupcem/rodi¢em nezletilého pacienta
v zodpoveédnosti osetfujiciho |ékare a klade nemalé naroky na jeho cas, schopnosti a psychiku.
Rodi¢ se pfi zahdjeni lécby ditéte dostdva do extrémné stresujicich situaci, které jsou
umocnény vysokymi naroky na péci o dité. Stresovou situaci mohou umocnovat i problémy
v komunikaci a nepochopeni mezi rodicem a lékafi s pfimym dopadem na kvalitu péce o dité
a tim i uUspésnost lécby. U rodicd v této dobé casto dochazi k zhorSeni psychického
i zdravotniho stavu z dlivodu enormniho stresu, kterému jsou vystaveni. Pfedevsim obdobi
zdlouhavé diagnostiky byva ¢asto spojeno s vysokou emocni zatézi. Zaroven vsak rodic zlstava
klicovym elementem, ktery pfrispiva k uUspésSnosti lécby ditéte ajeho dobry psychicky
a zdravotni stav jsou predpokladem efektivni 1é¢by jeho ditéte.

1V textu se uZivaji pojmy zdkonny zéstupce alter. rodié/e, a to vidy s pfihlédnutim k vyznamovému kontextu
pouzitého pojmu v ramci sdélované informace. Oba pojmy vsak Ize zasadné chapat jako totozné, kdy pojem
zdkonny zdstupce ve vyjimeénych pfipadech zahrnuje i jinou osobu neZ biologického rodice ditéte.



2. CILOVA SKUPINA
Cilovou skupinou jsou zadkonni zastupci pecujici o nezletilé pacienty (zpravidla rodice).
Rozhodujici pro zahajeni systému provazeni je indikace lIékafem a okamzik pred, v prabéhu,
i po sdéleni/potvrzeni diagndzy zadvainého a nepfiznivého zdravotniho stavu a nasledné
obdobi zpravidla do 6 mésict po sdéleni diagndzy.
Podpora je poskytovana zakonnym zastupclm nezletilych pacient(:

e sevzacnym onemocnénim,

e predcCasné narozenych, nebo ohroZienych nizkou ¢&i extrémné nizkou porodni

hmotnosti,
e s tézkym zdravotnim postiZzenim nebo ziskanym zdvaznym onemocnénim.

3. PRINCIPY systému provazeni

Nediskriminacni pFistup

V praktické cinnosti provazeni je kladen dlraz na rovny pristup ze strany vsech skupin
potencialnich i stavajicich pacientskych rodin. O zahdjeni poskytovani sluiby rozhoduje
zdravotnické hledisko — indikace lékafem — a nasledny projev vile zakonného zastupce
nezletilého pacienta.

Integrace

Systém provazeni podporuje setrvavani nezletilych pacientll v pfirozeném prostredi rodiny
a mistni komunity.

Respektovani potreb

V rdmci systému provazeni jsou objektivné vyhodnocovdny skutecné potieby nezletilych
pacientu a aktivity provazeni vici jeho rodi¢lim jsou zaméreny k jejich naplnovani.

4. KOMPETENTNI OSOBY

Zdravotné socialni pracovnik se zahajenym ¢i ukonéenym vycvikem v krizové intervenci —
minimalné 2,0 dvazku v rdmci poskytovatele vy¢lenéné pro potreby provazeni pro indikované
détské pacienty.

5. SOUVISEJICI DOKUMENTY
Zdravotnicka dokumentace nezletilého pacienta, zaznam z provazeni — signdlni vykony VZP.

6. PROCES PODPORY - provazeni
Cilem provazeni je podpora zakonnych zastupcl nezletilych téZce nemocnych pacientd pfi
kurativni a vyjimecné (neni-li k dispozici specializovany tym) i paliativni péci.

Zahdjeni intervence provazeni u zakonnych zastupcl je indikovano osSetfujicim lékarem
(Iékafem uréenym ke sdéleni diagndzy). Ten, podle charakteru o¢ekdvané ¢i nastalé situace,
rozhodne o zarazeni zdravotné socidlniho pracovnika do tymu feSiciho situaci nezletilého
pacienta. Typicky jde o okamziky pFipravy na sdéleni diagndzy, v pribéhu sdélovania v prvnich



fazich vyrovndvani se s novou skutecnosti. Péce zpravidla pokraduje v prvnich fazich
poskytovani zdravotni péce (nové) diagnostikovaného nezletilého pacienta.

Cinnost provazeni kon&i zpravidla pfedanim rodiny do péée navaznych sluZeb, tj. po ukonéeni
hospitalizace nezletilého pacienta ¢i ukonéeni jeho ambulantniho sledovani u daného
poskytovatele zdravotnich sluzeb (napf. rana péce jako socialni sluzba, home care i terénni
paliativni péce jako zdravotnické sluzby). Provazeni rodic¢li déti ode dne sdéleni diagndzy se
lisi dle aktudlni situace nezletilého pacienta, potieb rodiny a oSetfujiciho personalu. Zpravidla
trva provazeni 1 — 6 mésic. U zavaZnych diagndz s infaustni progndzou, u sloZitych situaci,
v nichZ potvrzovani odpovidajici diagndzy probiha sérii opakovanych vysetreni apod. i déle, ne
vSak vice nez 24 mésica.

V prabéhu prace s rodinou se zdravotné socialni pracovnik v rdmci provazeni fidi postupy
stanovenymi metodikou provazeni a pouziva stanovené a ovérené pracovni postupy pfi reseni
konkrétnich situaci - v€etné pristupu k nezletilému pacientovi. Pracovnik je v Uzkém kontaktu
s oSettujicim lékafem (pfipadné tymem lékarl). Pracovnik pfi své ¢innosti dodrzuje zakladni
etické principy, respektuje zakladni lidska prava nezletilych pacientl a jejich zakonnych
zastupcl, obecné zavazné pravni normy upravujici ¢innost poskytovatele zdravotnich sluzeb.
Ve své cinnosti respektuje odpovédnost a z ni vyplyvajici rozhodnuti zakonnych zastupct
nezletilého pacienta.

Zakladem prace zdravotné socidlnich pracovnikl v systému provazeni je:

e podilet se na zajisténi odpovidajici péce o tézce nemocného nezletilého pacienta,

e podporovat porozumeéni potfebam nezletilého pacienta a nalezeni vhodného modelu
péce,

e multiplikovat efekty terapeutického pUsobeni zdravotnickych pracovnikll na
nezletilého pacienta,

e podpofit komunikaci zdravotnickych pracovnikli a zakonnych zastupcl nezletilého
pacienta v krizovém obdobi sdélovani nepfiznivé zdravotni diagndzy,

e pUsobit proti vzniku ¢i mirnit pradbéh stresovych situaci nebo posttraumatického
stresového syndromu u zakonnych zastupct.

6.1. Diagnostické metody
6.1.1. Anamnéza

a) Kvalitné odebrand anamnéza je zakladem pro identifikaci konkrétniho problému,
orientaci poradenského pracovnika a stanoveni postupu prace s klientem.

b) Zjisténa anamnéza zahrnuje veskeré potrebné informace o nezletilém pacientovi jak
zakladni, tak i specifické z hlediska charakteristiky problému (dle konkrétni dg
nezletilého pacienta) a situaci jeho zakonnych zastupct (rodici, pecujicich osob).

v

c) Zdravotné socidlni pracovnik ziskavd nezbytné informace pro fteSeni situace
Ci problému nezletilého pacienta vzdy v souladu se zakonem na ochranu osobnich

udaju.



d) Anamnézu pracovnik zajistuje individualné:

Od rodi¢t nezletilého pacienta (pfipadné prfimo od néj — s ohledem na jeho
vek);

Od osettujiciho lékare, ktery informuje pracovnika o diagndze, o soucasném
vyvoji zdravotniho stavu nezletilého pacienta, o progndéze onemocnéni,
o komplikacich a omezeni, které onemocnéni zpUsobuje, opét vidy vyhradné
se souhlasem zakonnych zastupcl nezletilého pacienta;

Ze zdravotnické dokumentace — diagndza, orientace na nezletilého pacienta,
zdravotni pojistovna, prakticky |ékaf, identifikaéni Udaje, stav, pripadné
rodinné poméry, jsou-li uvedeny atd.;

Z vysledku setieni jinych odbornikd, lékafskych ndlez( ¢i zprav, vysledky
psychologického ¢i psychiatrického vySetteni, zprav ze vzdéldvacich zafizeni
ad.;

Od dalsich ¢lend multidisciplinarniho tymu participujicich na péci o nezletilého
pacienta, zejména stfedniho zdravotnického persondlu (stani¢ni a détské
sestry, které jsou s nezletilymi pacienty v celodennim kontaktu).

e) Hlavni pozadavky pfti sbéru informaci

Objektivnost
Diskrétnost
Uplnost
Pfehlednost

Osobni anamnéza: zakladni identifikacni a dalSi osobni Udaje o nezletilém pacientovi, véetné

vyvoje jeho Zivotni situace.

Rodinna anamnéza: zakladni Udaje o rodiné a rodinnych pfislusnicich — zakonni

zastupci/rodice, sourozenci, prarodice atd.

Socialni anamnéza: kdo o nezletilého pacienta pecuje, bytova situace (bezbariérovost,

dostupnost), ekonomické pomeéry, zaméstnani zakonnych zastupcl, studium nezletilych

pacientld, doprava, vychovné poméry.

NynéjSi onemocnéni: zakladni diagndza, ktera vedla k nové situaci, prognéza onemocnéni,

schopnost rehabilitace, moznosti [éCby.

6.1.2. Pozorovani

Motorické projevy, komunikace, emocionalita nezletilého pacienta a zdkonnych zastupcu,

vSechny vysledky pozorovani pracovnik analyzuje. Zdravotné socialni pracovnik se vyhyba

subjektivnimu vnimani (halé efekt, stereotyp, figura a pozadi aj.).

6.1.3. Rizeny rozhovor

Zdravotné socidlni pracovnik klade dlraz na predchozi pfipravu (anamnéza byva obvykle

soucasti prvnich rozhovoru), ktera zahrnuje mj. i shromazdéni vesSkerych dostupnych

informaci o nezletilém pacientovi a jeho zdkonnych zastupcich, ptipravuje se zdkladni plan



rozhovoru a anticipuje pravdépodobné reakce zdkonnych zastupcl nezletilych pacient(.
Béhem rozhovoru navozuje zdravotné socialni pracovnik ddvérnou atmosféru, pokud mozno
uvoliujici a povzbuzujici podminky ke sdileni informaci. Zdravotné socialni pracovnik peclivé
naslouchd, kontroluje své emoce, nespéchd, prizplsobuje svlj jazyk zdkonnym zastupcim
nezletilého pacienta. Dodriuje zakladni principy vztahu zdravotné socidlni pracovnik
a zakonny zastupce nezletilého pacienta (individualizace, akceptace, neodsuzujici postoj,
pravo na sebeurceni, vlastni rozhodovani aj.). Zdravotné socidlni pracovnik citlivé reaguje na
specifické rysy zakonnych zastupcl — vék, pavod, rodinné podminky, jejich prip. diagndzy.

6.1.4. Socialni diagnéza

Stanovuje se ve vztahu k onemocnéni, uznani existence problému, akceptaci zodpovédnosti
za vlastni chovani, socidlnimu zdzemi, k pfrijeti rizika zmény navyklého Zivotniho stylu, hledani
rady a ochoty ji pfijmout, schopnosti planovat, schopnosti hdjit prava, k psychologickému
vySetfeni aj. Definovani problému napt.: bezmocnost, naruseni funkce rodiny, nasili
(zamérené na sebe ¢i na okoli), spoluprace rodicl (nedostatecna nebo zadnd), poruchy socialni
intervence, snizend schopnost vést domacnost, socidlni izolace, stresovy syndrom ze zmény
prostredi atd.

6.2. Navrhovana feseni a plan podpory
Plan podpory se zpracovava pro kazdy poradensky pfipad/situace a ve svém obsahu pocita se
dvéma faktory, pro néj urcujici:

Vnéjsi stranka: je urcena faktorem sdéleni diagndzy nezletilému pacientovi (pfip. zmény ci
zhorseni zdravotniho stavu) — a na jejim zakladé je zaloZzena konkrétni pomoc zdravotné
socidlniho pracovnika.

Vnitini stranka: projevujici se jako nedostatek ¢i neexistence sil (moznosti, schopnosti,
dovednosti, stabilita ad.) tuto prekazku prekonat nebo se ji prizpUsobit — odpovida usili
zdravotné sociadlniho pracovnika o edukaci zadkonnych zastupcl nezletilého pacienta
(provazeni, podpora, krizova intervence, poradenstvi, vedeni, vzdélavani, trénink, apod.).

Modelovy postup feseni situace:

e zdravotné socidlni pracovnik poskytuje krizovou intervenci ihned po sdéleni diagndzy.

e zdravotné socialni pracovnik stanovuje priority pti reSeni situace.

e zdravotné socidlni pracovnik urcuje pri¢inné faktory vnéjsi a vnitini (vyjasriuje a hleda
priciny, zda jsou vrozporu ve vztahu ke zdravotnickému zafizeni, dalSim
poskytovatelim zdravotnich sluzeb, obecné spolecnosti, konkrétné zaméstnani, skole,
rodiné atd.).

e zdravotné socidlni pracovnik stanovuje potradi dllezitosti. Plan konkrétni podpory
sméruje od pomoci reseni Zivotné dllezitych a Zivot ohroZujicich potfeb k intervencim

méné naléhavym.



e zdravotné socialni pracovnik zvazuje realné moznosti zakonnych zastupcut nezletilych
pacientl a moZnosti orgdn(l a organizaci, které pfi reseni situace pusobi.

e zdravotné socidlni pracovnik motivuje a aktivizuje zadkonné zastupce nezletilého
pacienta ke spolupraciijejich rodinu a blizké vztahové okoli pfi feSeni naléhavé situace.

Cilem je pomoci hospitalizovanym nezletilym pacienttim a jejich zakonnym zastupctim, ktefi
v dusledku neocekavané a zpravidla v Zivoté zcela ojedinélé situace sami, ¢i pomoci blizkych
osob, nemohou ¢i nejsou schopni nastalou situaci zvladat. A to tak, aby dokazali akceptovat
a podporovat zdravotni péci urcenou jejich ditéti a nasledné dokazali pfekonat narocné ci
nejsloZitéjsi obdobi jejich Zivota bez zbytecnych dusledkl pro zdravotni vyvoj jejich ditéte a
stabilitu rodiny/jejich ¢lend. Koneénym cilem pak je minimalizace Skod zpUsobenych
stresovou situaci a dosazeni maximalni mozné integrace a zaclenéni do bézného Zivota.

6.3. Realizace planovanych ¢innosti (intervence)
Rozumi se jimi zajisténi intervenci odpovidajicich aktualnimu stavu klienta v systému
provazeni. Navazné zprostifedkovani sluzeb, edukace, podpora reagujici na dany zdravotni stav
nezletilého pacienta a z néj vyplyvajici reakce jeho zakonnych zastupcl na sdéleni diagndzy.

V pfipadé umrti nezletilych pacient( provadi odborné poradenstvi, spolupracuje s paliativnimi
tymy, socidlnimi pracovniky a naslednymi sluzbami.

Vramci ukonceni pfipadu je nutné zakonné zastupce nezletilého pacienta motivovat
k samostatnému a odpovédnému feSeni své situace a pripadnych problémU(. Navést je
k ucelnému vyuziti materidlnich a financ¢nich prostiedkd, naslednych zdravotnich a socidlnich
sluzeb, podpory pacientskych organizaci aj.

Formy a metody intervence v systému provazeni

Krizova intervence - rozpoznani krizového podnétu a jeho individualniho dynamického
kontextu, pojmenovani pfiznakd (jen opatrnd interpretace), strategie feseni, zprostfedkovani
katarze, pomocné testovani reality, posileni potifebnych dovednosti, zabrana rozvoje
nezralych obrannych mechanizm( (vytésnéni, negace), identifikace varovnych signald,
edukace, intelektualizace problému; snizeni chronické Uzkosti, reintegrace a pfijeti traumatu
jako soucast Zivotni historie.

Informacni rozhovor — cilem je zakonné zastupce nezletilého pacienta seznamit s novymi
a upresnujicimi poznatky, lepsi orientace a pochopeni problému, obvykle jednorazova
intervence (pfipadné tvodni), tyka se spiSe dil¢ich problém.

Poradensky rozhovor — zahrnuje diagnostiku spolu s intervenci. Cilem je, aby zakonni zdstupci
nezletilého pacienta ziskali nahled na vzniklou situaci, odreagovali napéti, aktivizovali svoje
sily. VétSinou strukturovan na Uvod, diagnostiku, ovliviiovani a zaangazovanost zakonnych
zastupcl nezletilych pacienta.



Terapeuticky rozhovor — cilem je objektivné informovat zakonné zastupce nezletilého
pacienta o vzniklé situaci a moZnostech, jak ji upravit; informovat o vzniklych problémech
a moznostech jeho zmirnéni ¢i prekonani.

Vradmci vSech intervencnich metod pracovnik aktivizuje a podporuje zdkonné zastupce
nezletilych pacientl k navazani spoluprace s naslednymi podpUrnymi sluzbami.

6.4. Ovérovani vysledku
Zdravotné socialni pracovnik pribéiné hodnoti realizaci postupl a pland. Na zdakladé
hodnoceni koriguje plan podpory.
Pro hodnoceni ¢innosti zdravotné socidlnich pracovniki je Metodickym vedenim pro systém
provazeni pro CR zpracovan odborny evaluaéni nastroj vytvoreny na bazi standardizované
metody hodnoceni kvality Zivota (metodika SEIQol).

6.5. Dokumentace
Zdravotnickd dokumentace nezletilého pacienta obsahuje:
e Zaznam intervenci (prace se zakonnymi zastupci, pfip. dalSimi rodinnymi pfislusniky) —
signalni vykony VZP
e Zavéry dle reSené problematiky

7. INTERVENCE U ZAKONNYCH ZASTUPCU NEZLETILYCH PACIENTU
V rdmci systému provazeni jsou pouzivany nasledujici typy/druhy intervenci

Podpora rodiny/sdéleni Navazani kontaktu, rozhovor, pozorovani, dotazovani, stabilizace funkci,
dg dle vyhodnoceni zjisténych informaci, ndsleduje vybér a provedeni
intervencni techniky ke zvladnuti aktualni situace. Rozhovor
(poradensky, terapeuticky), provazeni novou skutecnosti, motivace,
podpora zakonnych zastupcu, prip. dalsich ¢lent rodiny nezletilého
pacienta.

Cinnost sméfuje k zvladani rodi¢ovské 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 dalSimi
zainteresovanymi osobami (rodinni pfislusnici).

Podpora zakonnych zastupct v orientaci ve zdravotnickém zafizeni,
|éCbé, lazenska péce, ergoterapie, fyzioterapie, kompenzacni a
rehabilitacni pomucky, komunikace s |ékati — specialisty, pediatry,
Edukace rodiny podpora pobytu zakonnych zdstupct ve zdravotnickém zafizeni.
Podpora domaci péce o nezletilého pacienta, podpora jeho socidlniho
zaclenovani, podpora socialnich vazeb nezletilého pacienta a rodinnych
prislusnik(l. Pfedani do péce pacientskych organizaci a naslednych




sluzeb. Zvazeni dalsiho postupu. Konzultace s Iékafem. Cilena edukacni
prace s Sirsi rodinou.

Hodnoceni a rozvaha reflektuji doporuceni a postupy stanovené
zdravotnickym zafizenim (pracovnikem). Provadéji se s dlirazem na
kvalitu Zivota nezletilého pacienta. Stanoveni postupu a poskytnuti
informaci souvisejicich s danou problematikou. Vyhodnoceni
pripravenosti nezletilého pacienta/zdkonného zastupce zvladnout
doporucené postupy, vyhledat dalSiho poskytovatele zdravotnich
sluZzeb. Poskytnuti srozumitelnych instrukci zakonnym zastupclim pro
pripravu k nasledujicim kroklim pfi péci o nezletilého pacienta.
Telefonicky kontakt se zakonnymi zastupci nezletilého pacienta nebo s
osobami z jeho prostfedi v pfipadech zmény stavu, potreby sledovani a
kontroly, porady, kdy neni nutnd nebo mozna osobni navstéva.

Odborna konzultace k zajisténi vhodné nasledné péce o nezletilého
pacienta

Predani kontaktl na dalsi pracovisté, edukacni material — predani a
seznameni, informace na dalSi pracovisté, predani vypisu
z dokumentace.

8. KOMPLIKACE
Nespolupracujici zakonni zastupci nezletilych pacientd.
Neidentifikovdna potreba podpory zakonnych zastupcl nezletilych pacient(. 8

9. KONTROLNI KRITERIA

Informovani, edukovani a pouceni zakonni zastupci nezletilych pacient(.

Zakonni zastupci nezletilych pacienti maji ndhled na svou situaci.

Zakonni zastupci nezletilych pacientll znaji plan podpory a nasledné kroky pomoci.
Zakonni zastupci nezletilych pacientd spolupracuiji.

Vyuziti a vyhodnoceni evaluacnich nastroju.

Za Poskytovatele Za Pojistovnu




