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Specifika rané péče u dětí s život limitujícím onemocněním

• Raná péče má nezastupitelnou roli v doprovázení rodin dětí s postižením. U dětí s život limitující 
diagnózou (nejčastěji se jedná o děti s metabolickým či genetickým onemocněním) pak o to více 
tato sociální služba usiluje o podporu rodiny jako celku a zvládnutí náročné péče o dítě 
v domácím prostředí. 

• V dětském věku existuje celá řada onemocnění, u kterých může být prognóza přežití i v řádu 
mnoha měsíců či let a lze ji jen velmi těžko predikovat.

• Nemoc v řadě případů ohrožuje dítě na životě a dítě může svému onemocnění prakticky kdykoliv 
podlehnout. Prognóza je často velmi obtížně stanovitelná a rodiny žijí dlouhodobě v obrovské 
nejistotě. Raná péče doprovází rodiny dětí se závažnou diagnózou nebo s postižením od narození 
dítěte do sedmi let - v ideálním případě ihned po sdělení diagnózy. Společně s rodiči prochází 
krizovými situacemi při opakovaných hospitalizacích, zajišťuje přístrojové vybavení, maximální 
komfort proto, aby dítě mohlo zůstat co nejdéle v domácím prostředí a podle míry zdravotního 
stavu mohlo zažívat radost. 

• Jedná se o individualizovanou podporu rodiny i dítěte, vč. sourozenců.



Paliativní tým jako součást příběhu rodiny

• Rodiče nejsou připraveni na odcházení svého dítěte. Chtějí péči o své dítě zvládnout primárně
v domácím prostředí a zažívat radost se se svým dítětem. Zároveň ale mají obavy, že to sami
nezvládnou. S ranou péčí na to nezůstávají sami, rodina získává díky rané péči průvodce pro svou
nelehkou cestu. Společně s rodinou hledáme ten nejvhodnější okamžik, kdy přizvat do rodiny
paliativní péči. K tomu pomáhají opakované podpůrné rozhovory poradkyně s rodiči a průběžné
vyhodnocování situace a zdravotního stavu dítěte.

• Moment pro přizvání paliativní péče rodinou nastává zpravidla při zhoršení zdravotního stavu 
dítěte nebo v okamžiku, kdy stojíme před otázkou, jak nadále zachovat komfort a kvalitu péče o 
dítě v domácím prostředí.

Podpora odborníků z rané péče a paliativní péče je ideální kombinací k zajištění všech potřeb 
rodiny, vč. následné péče pro rodinu po úmrtí dítěte. 



Spolupráce je klíčová a rodině přináší úlevu

• Rodiče dětí s život limitujícím onemocněním potřebují pro zvládnutí péče v domácím prostředí 
velkou míru podpory  - a to jak v rámci rodiny a svého přirozeného prostředí, tak také ze stran 
odborníků.

• Raná péče nabízí podporu a provázení (psychologickou a sociální), zajištění komfortu pro dítě v 
domácím prostředí – vhodné stimuly, pomůcky a hračky s ohledem na měnící se potřeby a 
dovednosti dítěte, pomoc při zajištění finanční situace rodiny (s ohledem na zvyšující se nároky 
péče o dítě, zdravotnický materiál, speciální pomůcky a jejich případné proplácení ve spolupráci s 
nadacemi, apod.). Raná péče přináší psycho-sociální model a speciálně pedagogický model.

• Hospicová péče navazuje zdravotnickým modelem péče o tyto děti, doplněným psycho-sociálním
modelem péče o rodinu.

• Rodina potřebuje „ušít podporu pro dítě a pro sebe na míru“ – koordinace nabízené podpory a 
pomoci vycházející z aktuálních potřeb rodiny může pro rodinu znamenat obrovskou úlevu



V České republice žije podle 
odhadů 13 tisíc dětí se závažným 
onemocněním. 

Rodiny potřebují adekvátní, dostupnou, 
komplexní péči, a to nejen během pobytu v 
nemocnici, ale zejména doma. 

Bohužel však nyní nemáme celé spektrum 
potřebných služeb dostupných napříč republikou v 
adekvátní kvalitě. 

Obrovský problém je například včasná dostupnost 
rané péče. 

Dostupnost dětské paliativy není stále koncepčně 
zajištěna v rámci celé republiky.



Mapa dostupnosti mobilní paliativní péče pro děti v ČR – službu mobilní paliativní péče poskytuje systematicky 5 
poskytovatelů,8 se na rozšíření svých služeb o dětské pacienty připravuje, v péči měli pouze jednotky pacientů. V některých 
regionech není tato služba pro děti dostupná vůbec, což v praxi velmi ztěžuje, případně znemožňuje propuštění umírajícího 
dítěte do domácí péče, jak si obvykle přejí rodiče. 
(data čerpána z Koncepce - péče o děti a dospívající se závažnou život limitující a ohrožující diagnózou a jejich rodiny, Pallium, 2022)



Case manager
v dětské paliativní péči

• Pro rodiny vážně nemocných dětí je zásadní, aby péče byla
dobře koordinovaná, kontinuální a aby saturovala co nejvíce
potřeb dítěte.

• Publikace je ke stažení na webu www.pallium.cz a popisuje
zkušenosti ze zahraničí.

• Koordinace péče o děti s život limitujícím onemocněním je v
současné době v ČR do značné míry saturována právě poradci
rané péče, kteří mají přehled o aktuální situaci a potřebách
rodiny, doprovází rodinu dlouhodobě a znají kontext případu,
vědí, se kterými odborníky rodina spolupracuje, je zde vytvořen
vztah založený na vzájemné důvěře, poradce je s rodinou v
pravidelném kontaktu. Na poradce to klade nároky, aby se
orientoval v širokém poli odbornosti, měl přehled o
dostupnosti sociálních služeb a dostupnosti odborné
zdravotnické péče vč. paliativní.



Spolupráce rané péče a mobilního hospice Nejste sami

kazuistika



Jeden příběh za všechny…
s laskavým svolením rodičů, aby zde dnes zazněl

https://www.ranapece.cz/2020/10/07/izabelka/




1. fáze – přizvání rané péče a mobilního hospice do života rodiny

V lednu 2018 oslovuje ranou péči rodina s 2 měsíční dcerou, která má diagnostikováno závažné 
metabolické onemocnění s velmi nejistou prognózou (dožití cca do 1 roku věku), za posledních 20 let se 
narodilo s touto dg. celkem 12 dětí, rodina dostala kontakt na RP z Centra provázení v Praze. Raná péče je 
zahájena ihned již v rámci hospitalizace ve FN Olomouc – rodina má podporu včas.

• Rodiče tráví první měsíce častými hospitalizacemi, konzultace probíhají buď telefonicky nebo v 
nemocničním prostředí. Rodiče se ocitají na pomyslném dně, důležitá je pro ně nyní podpora, aby se 
připravili na nový život doma a zajistili vše potřebné pro své dítě. Raná péče reaguje na potřeby rodiny, 
společně ladíme zajištění domácí péče, buduje se vzájemná důvěra.

• Po 7 měsících spolupráce otevírá poradkyně téma zahájení spolupráce s mobilním hospicem – rodiče 
sdělují, že tuto informaci již mají od dětského neurologa, zatím hospic nechtějí oslovovat – k jeho 
oslovení ještě rodina potřebuje čas – poradkyně jejich rozhodnutí respektuje a nechává jim prostor, 
přestože víme, že užitečná by podpora mobilního hospice byla už nyní – respekt k rozhodnutí rodiny a 
dostatek času buduje vzájemnou důvěru.

• Téma přizvání hospicové péče otevíráme opakovaně na konzultacích s rodinou (vzájemné ujištění se, 
zda už nastal pro rodinu ten správný čas na jejich oslovení), v listopadu (ve věku 14 měsíců dítěte) 
rodina oslovuje mobilní hospic a začíná spolupráce.



2.fáze – zajištění kontinuální podpory rodiny 

Popis situace: Péče o dítě je s postupujícím věkem náročnější, rodina se ocitá ve stále větší izolaci, často
naráží na systém – časté hospitalizace narušují soužití rodiny, rodiče (zejména matka) při hospitalizacích
naráží na limity systému (ztráta soukromí, neznalost jejich situace měnícím se personálem, rozlišné
přístupy zdravotníků – maminka je sama zdravotník a přináší i svůj názor – v rodičích nejednotnost a
obavy o život svého dítěte nevede vždy k důvěře v personál). Speciální výživa podávána průběžně po celý
den pumpou rodinu limituje v jakýchkoliv dalších aktivitách. Vývoj dítěte stagnuje na úrovni batolete, pro
velký nárůst hmotnosti v důsledku speciální sacharidové výživy náročná manipulace s dítětem, později si
troufne už jen máma nebo táta. Náročné jsou situace, kdy dojde k rozvratu metabolismu a je nutná
hospitalizace. Přes to všechno se rodina snaží žít relativně normální život a radovat se z maličkostí.

Služby fungují v rodině paralelně – víme o sobě navzájem a máme rozděleny kompetence

• Nejste sami - zdravotní péče, psychologická podpora rodiny, opora rodiny, společně řeší záležitosti 
ohledně zajišťování zdravotnických pomůcek a zdrav. materiálu, péče ze strany psychologa a kaplana

• Raná péče – podpora vývoje dítěte ve smyslu zajištění komfortu, úpravy prostředí, pomůcky, hračky 
s ohledem na aktuální potřeby dítěte, podpora rodiny, zvládání náročných situací, sociální a právní 
poradenství, zprostředkování kontaktu na další rodiny – dlouhodobé zdroje pro rodinu a zajištění 
finančních prostředků přes nadace a další sponzory – zajištění zdrojů pro financování speciálních 
pomůcek a vybudování bezbariérové koupelny a prostoru pro fyzioterapii, zajištění mobilní fyzioterapie 
v domácím prostředí.



3. fáze – musíme se připravit

Popis situace: Život limitující onemocnění – plíživý přechod do terminální fáze onemocnění, zvyšující se nároky na péči, častější 
rozvraty metabolistmu a s tím související hospitalizace. Omezení i v aktivitách doma, menší zájem dítěte o podněty zvenčí, častější 
únava. Zejména maminka pozoruje tyto změny, přicházejí obavy, že se blíží konec. Rodina je stále ve větší izolaci – maminka to 
popisuje slovy, že „žije život za oknem“, dostat se alespoň na chvíli ven na terasu je pro zdravotní komplikace stále náročnější. Zvyšuje 
se potřeba intervencí s poradkyní – časté telefonické kontakty.

• Na začátku roku 2022 (4 roky od zahájení spolupráce s RP) se s maminkou dotýkáme a postupně otevíráme téma odchodu dcery– maminka 
to cítí a zároveň ji postupně docházejí síly, tatínek si to zatím nechce připouštět, pro mámu je důležité o tom začít mluvit a připravit se na 
odchod dcery

• Pro rodinu je zlomovým okamžikem úmrtí dítěte v rodině, se kterou jsou přátelé – maminka chce vytvořit plán péče (na základě dobré 
zkušenosti této rodiny s plánem péče o jejich dítě – maminka si uvědomuje rozdílnost potřeb jiných rodin i mezi ní a otcem), chtějí ošetřit 
situace, které je děsí, chtějí se připravit – bojí se a zároveň jim to dává jakýsi pocit, že alespoň něco mohou ovlivnit – s rodiči poradkyně 
otevírá možnosti, předává zkušenosti s obsahem takových plánů, podporuje rodiče, aby se nebáli na cokoliv zeptat – maminka oceňuje na 
konzultaci otevřenost ze strany RP, svou roli zde hraje i dlouholetý vztah a pocit bezpečí, který maminka popisuje

• Dalším zlomem je pro rodinu okamžik, kdy potřebují pro zajištění domácí péče kyslík – zajištění oxygenerátoru je zdlouhavý proces, díky 
intervenci RP je zapůjčen z hospice, rodina může jet domů. Šchválení přenosného oxygenerátoru pojišťovnou je proces na několik týdnů –
rodina je tak zbytečně limitována. Rodina potřebuje zajistit přenosné zvedací zařízení – není hrazeno ZP, rodina v této psychicky náročné 
situaci shání 120 tis. – systém zabezpečení péče o děti v domácím prostředí má obrovské trhliny a rodiny jsou neúměrně zatěžovány.

• Rodiče sestavují s lékaři hospice „plán péče“ – pro rodinu je to velice intimní otevření se a zároveň okamžik, kdy dokáží otevřeně 
pojmenovávat situace, ke kterým může dojít – slovo smrt (s rodinou zjemňujeme na slovo „odcházení“) už není ve společné komunikaci 
tabu. Zintenzivňuje se zároveň péče ze strany mobilního hospice o celou rodinu.

• Plán péče hospic předává rodině pro potřeby RZS – postup zajišťování péče, plán péče je předán i do FN Olomouc – dětská klinika (JIP). 
Rodina je informována, že kdykoliv mohou obsah změnit. Plán obsahuje informace o tom, jakou péči si rodiče žádají pro své dítě, jak tlumit 
bolest, jak postupovat při různých zdravotních komplikacích, zda má být resuscitováno, připojeno na přístroje, stanovisko rodiny k pitvě, 
apod.



4. fáze – už není cesty zpět

Popis situace: zhoršení zdravotního stavu – rozvrat metabolismu- odvoz do FN Olomouc, 
hospitalizace září 2022. Poradkyně je s rodinou v telefonickém kontaktu dle potřeb rodiny.

• Rodiče jsou personálem dětské kliniky i ze strany lékařů hospice informováni, že tento kolaps už 
pravděpodobně dcera nezvládne. Rodiče sbírají sílu na její odchod – vše konzultují s lékaři a 
sestrami na oddělení, jsou v kontaktu s lékaři z hospice a s poradkyní RP.

• Telefonické intervence ze strany RP – terapeuticky vedené rozhovory s prvky krizové intervence -
zajištění podpory na dálku.

• Dítě umírá ve FN Olomouc nad ránem 11.9.2022.

• Obrovskou podporou je pro rodinu doprovázení v posledních dnech a pomoc ze strany zdrav. 
personálu ve FN Olomouc – respektují „plán péče“, zajištění možnosti rozloučit se, podpora 
rodiny, vč. následného zaopatření těla ve spolupráci s maminkou, která si chtěla dceru zaopatřit 
sama.

• Otevřenost rodičů a možnost ovlivnit některé okolnosti, prarticipovat s personálem nemocnice 
a mít plán péče pomohlo rodičům lépe zvládat i dny bezprostředně po odchodu dcery.



5. fáze – život bez dcery

• Rodiče si domlouvají 2 dny po úmrtí dcery schůzku s poradkyní RP – rodiče nehledají pomoc -
praktické kroky mají zajištěny (pohřební služba, poslední rozloučení, apod.) – chtějí sdílet, mluvit 
o tom, co se stalo a jak odchod dcery probíhal – obrovská otevřenost ze strany rodičů – rodiče 
mají na památku fotky po odchodu dcery, společně se bavíme o nadcházejících dnech a jejich 
plánech

• Rodiče oslovují kaplana z mobilního hospice Nejste sami – zda by pronesl řeč na posledním
rozloučení– kaplan oslovuje spolupracující organizace zda by mohli participovat na posledním
rozloučení – říct pár slov o rodině, dítěti, apod. Dochází tak k symbolickému propojení všech
důležitých osob okolo rodiny – nejbližší rodina, přátelé, podporovatelé rodiny, odborníci
navázáni na rodinu.

• RP nabízí standardně provázení pro rodinu po úmrtí dítěte– rodina využívá nabídku 3 konzultací v 
rodině) a podporu psychologa z Nejste sami. 

• Pomoc rodině ze strany RP a hospice se zajištěním všeho potřebného – vrácení speciálních a 
zdravotnických pomůcek pojišťovně, vypořádání závazků vůči nadacím, apod. 

• Raná péče podporuje pečující osoby při návratu na trh práce – velká změna pro rodinu, rodina 
zůstává finančně zajištěna přes Dobrého anděla - finanční podpora ještě dobíhá i po úmrtí dítěte, 
maminka tak má čas se na novou situaci připravit.



Čeho si rodiče zpětně vážili nejvíce:

Úryvek z rozhovoru s maminkou na konzultaci po úmrtí dítěte: „Bez vás všech bychom to takto nikdy 
nezvládli. Pomoc všech pro nás byla klíčová. Nejvíce nás potěšilo, že na posledním rozloučení s dcerou jste 
promluvilli všichni, kteří jste nám po celou dobu tak moc pomáhali. To pro nás bylo velmi důležité.“

Příběh rodiny začíná obrovskou bolestí a ještě větší bolestí končí – co je ale pro rodinu klíčové je 
proces, kdy maminka zpětně oceňuje: 

• že na své trápení nebyli sami, že cítili podporu a měli okolo sebe odborníky, kteří je vším provedli,

• že v době, kdy docházely síly, přišlo rozptýlení a radost, kterou mohli díky RP zažít a nabídnout dceři v 
domácím prostředí rozptýlení – dalo jim to jako rodičům sílu do dalších dnů,

• že odcházení, kterého se nejvíce báli, mohli díky „paliativnímu plánu péče“ ovlivnit a prožít ho tak, jak
potřebovali,

• že tým FN Olomouc byl podporou v posledních chvílích s obrovským respektem k přání rodiny,

• že personál FN Olomouc umožnil rozloučení jak bylo potřeba a že pomohl zaopatřit dceru po jejím 
odchodu.“



Rodiny, které doprovázíme společně s hospicovou péči je několik, dnes už víme, co je 
opravdu důležité a jak můžeme být společně ještě více užiteční

• Spolupráce a propojení služeb je stěžejní – základem je o sobě vědět, propojovat síly (nikoliv jen
koexistovat) a být užiteční pro rodinu – přenášení dobré praxe z jiných rodin, kdy za stěžejní
považujeme vytvoření „plánu péče“ pro konkrétní dítě, rodiče oceňují partnerství, důležitá je
„vzájemná důvěra“a to nejen mezi rodinou a odborníky, ale také mezi odborníky navzájem

• Budování spolupráce a informovanost – podporovat rozvoj těchto služeb nejen v rámci regionu
působnosti, ale i na nadregionální úrovni, sdílení dobré praxe a zvyšování povědomí o možnosti
čerpání služeb (popř. i finanční podpory) pro rodiny s dětmi s život limitujícím onemocněním

• Každý příběh je originální – potřeby rodičů, dětí ale i sourozenců mohou být odlišné, službu je
vždy potřeba ušít na míru – být citlivý a empatický k potřebám jednotlivých členů

• Mít možnost zažívat malé radosti – občas můžeme udělat něco „nad rámec“ – dovézt nějaký
zážitek domů, upéct koláč a dát si kafe, pořídit si společnou fotku, apod. – pečujícím (ale i
doporovázejícím) dodávají sílu aby vše zvládli

• Zajištění kontinuity péče o pozůstalé – péče o rodinu nekončí úmrtím dítěte, zajištění dalších
potřeb rodiny, psychologická podpora rodině, nabídka i pro sourozence, podpora při návratu k
běžnému životu



Děkujeme Vám všem
za pozornost…

Děkujeme také za spolupráci a 
podporu rodinám ze strany Nejste 
sami – mobilní hospic, z.ú. 

A v neposlední řadě děkujeme 
rodinám, jejichž příběhy můžeme s 
jejich laskavým svolením sdílet.
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