
NA SPOLEČNÉ CESTĚ…
Jolana Kopejsková, Lenka Kohoutková

Raná péče Kolpingova rodina Smečno, Centrum provázení Hradec Králové  



Raná péče Kolpingova rodina Smečno

výhradně terénní služba

cílová skupina  - rodiny s dítětem se vzácným nervosvalovým onemocněním

celorepubliková působnost 

kapacita 110 klientů

spolupráce se všemi nervosvalovými centry a Centry provázení v ČR



Centrum provázení (DK Hradec Králové)

odborné pracoviště, součást nemocnice…

krizová intervence, průběžná podpora, poradenství, síťování, koordinace péče…

podpora pro rodiny dětí

• se vzácným onemocněním
• se závažným zdravotním postižením
• které se narodily předčasně nebo s extrémně nízkou porodní hmotností
• které jsou v závažném zdravotním stavu v důsledku akutního úrazu nebo jiného 

akutního onemocnění (nádor, infekce…) 



Kazuistika – Míša, 
první 4 roky věku života
Míša – narozen jako dvojčátko, velmi početná rodina, celkem 9 
sourozenců

aktuálně 8 dětí s rodiči  v malém bytě v panelovém domě

po narození bez známek nervosvalového onemocnění

25. den života - první infekt

hypotonie, dechové obtíže

přijat na JIP FN Hradec Králové 



Jaro 
2019 
CP 
první 
kontakt  
s rodinou 

podpora rodičů - čekání na dg., na výsledky genetiky

iniciace multioborové schůzky - nastavení péče o rodinu, koordinace 
(OSPOD, sanace rodiny Aufori, další služby…)

podpora rodiny při sdělování dg. (CP, neurolog. oš. lékař), další kroky v 
péči…PEG 

jak na komunikaci o nemoci v rodině s dětmi? adaptace rodiny na situaci... 

kdo a s čím pomůže? další podpůrné org., např. RP  

podpora personálu DK (specifika rodiny – způsob komunikace, hygienické 
návyky…) – podařilo se nastavit vzájemný  respektující přístup   



Propojení
nemocnice, RP, CP… vznik spolupráce

CP - příprava rodiny na pobyt ve FN Motol – nabídka osobní podpory 

CP - komunikace s lékařkou, RP - domlouváme společné setkání v Motole

RP - společná schůzka – lékařka, CP, RP - rodině představeny možnosti zdrav. péče,  rozhodují se pro 
invazivní…

RP - následující den první aplikace podpůrné léčby - Spinraza

RP - rodina přijata do služby rané péče





Rodina v péči RP…

souhlas rodičů  
předávání informací 

mezi RP a CP…

rodiče – strach z 
budoucnosti  

RP - podpora, 
opakovaná KI

Míša - minimální 
pohyb ručiček v lokti, 
zvládá sám dýchat i 

polykat

zajištění bateriové 
odsávačky, podpora - 

úpravy domácího 
prostředí  

poradenství - 
manipulace s Míšou, 

polohování, herní 
aktivity

sourozenci a jejich 
potřeby

náročná fin. situace 
rodiny (otec jezdí na 

vyšetření, aplikaci 
léků…)

únava rodičů- 
náročná péče o Míšu, 
chod velké rodiny…



DALŠÍ PŮLROK ŽIVOTA RODINY…
JARO, LÉTO 2019 DOMA…



Další půlrok života rodiny…
jaro, léto 2019 doma…

CP - průběžná podpora rodiny 
(ambul. kontroly u 

pneumologa, pravidelná 
RHB…)

CP - průběžný kontakt s 
Jolanou ohledně podpory 

rodiny, 1x společná návštěva 
doma – rozdělení rolí

RP - opakované osobní, 
telefonické konzultace

RP - doprovázení na odborná 
vyšetření, aplikaci léku

RP - podpora - výběr komp. 
pomůcek a financí na ně 

(polohovací zařízení, pomůcky 
pro polohování a 

psychomotorický vývoj)

Míša - dobře reaguje na léčbu, 
výrazné zlepšení motorických 
funkcí (uchopí hračku, vkládá 

do pusinky, ve vertikální 
poloze - kontrola hlavičky



PODZIM 
2019



Podzim 2019…

Míša – zhoršení 
zdravotního stavu, 

hospitalizace

CP - opakovaná setkání 
rodiny a lékařů  - k nastavení 

péče (Jolana 1x osobně)

předpoklad - postupné 
zhoršování zdr. stavu Míši – 

komplexně probrány 
aspekty a možné přístupy k 

péči 

CP – opakované rozhovory s 
rodiči - porozumění situace, 
opakovaně konzultujeme s 

Jolanou, abychom „šly 
stejně“  (respekt, možnost 

volby!) 

výstupem - jasně 
formulované přání rodičů - 
přístup zaměřit na komfort 

Míši, bez invazivních 
přístupů (dýchání) 

CP a RP - opakované 
konzultace – ujištění o 

možnosti změny rozhodnutí 

SPOLEČNĚ TVOŘÍME 
PLÁN PÉČE (PALIATIVNÍ 

PLÁN)

Intenzivní podpora RP, jako 
další nabídka podpory 

přizván DPPT org. energeia, 
o.p.s. 



Zima 2019/2020
Míša neprospívá, nezvládá sám polykat, respirační 
infekty…

CP – podpora, KI - opakované hospitalizace

rodiče si přejí křest obou dvojčat  - CP organizuje v 
nemocnici

CP - neinvazivní ventilace, příprava rodiny na používání 

RP - tíživá sociální, bytová situace, hygiena,  zvládání 
péče 

RP - péče o PEG v domácím prostředí, obsluha plicní 
ventilace

RP - úprava domácnosti pro uložení přístrojů, péče o 
přístroje

RP - finanční situace v rodině - spolupráce SAS Aufori, 
OSPOD, domácí hospic Energeia

RP - jednání s nadacemi - úhrada čističky vzduchu





Jaro, léto 2020…doma…

• CP - relativně klidné období… CP podpora příležitostně, více 
RP

• RP - rodiče zvládají náročnou péči o Míšu

• RP - pokračuje léčba Spinrazou, Míša – posun ve vývoji - 
zvedá ruce i nohy, hraje si, přetočí se na bok

• RP - na pozadí Covid – v rodině strach, izolace zhoršuje 
vztahy

• RP - podpora – žádost o PNP, ZTP, mobilitu

• RP - nabídka - předškolní příprava starších sourozenců

• RP - zapůjčen zdravotní kočárek



Zima 2020/2021
• CP - Míša – opět opakované respirace, hospitalizace

• CP - společný rozhovor s rodiči, lékaři, CP, Jolana 

• CP - rodiče - téma tracheostomie – výhody, nevýhody, 
běžný život s…

• CP - informace, čas, možnost volby, respekt k rozvaze…
Lenka, Jolana…opakované rozhovory s rodinou i 
vzájemně

• CP - rodiče chtějí pokračovat v již dříve nastaveném 
trendu péče (neinvazivně)

• CP - možnost, že se může přiblížit terminální fáze 
onemocnění – Lenka, Jolana v součinnosti – 
komunikace se zdravotníky, podpora pro rodiče, 
sourozence…



Jaro, léto 2021…

• RP - Míša - zlepšení zdravotního stavu, 
zvládá sed, RHB, klidové období…

• RP - zapůjčen mechanický vozík

• RP - podpora – finance na nový vozík, 
speciální sedací ortéza do vozíku

• RP – průběžná dlouhodobá podpora 
rodiny…



Zima 2022/2023…
klidnější zima, Covid…izolace rodiny, tj. i méně respirací

patrná velká progrese onemocnění - svalová slabost, skolioza, srdce, kapacita plic, neprospívání…

CP – iniciace setkání mezioborového týmu - rodiče, Míša, zdravotníci JIRP,  OSPOD, energeia, CP…

CP - výstup - stále platí domluvený plán péče a postup zaměřený na komfort Míši, revize plánu 
péče (neinvazivní zajištění dýchacích cest, neresuscitovat…)

RP - práce se sourozenci, respit  Míša,  úpravy bytu (prostor sourozenci, malování, úklid, 
dobrovolníci? 

RP - aktivní spolupráce s energeia – finance automobil

RP - elektrický vozík

RP - péče o členy rodiny -vztahové potíže,  rodiče jsou vyčerpaní - nabídka PSCHT

RP – poradenství – rozvoj komunikace, psychomot. vývoj Míši, doprovod na vyš. 





Rodina dnes , Míša 4 roky…

léčba – 16 x aplikace léku  
Spinraza

Míša – bere předměty do 
ruky, hraje si, ovládá  

mobilní telefon, tablet, 
elektrický vozík

pokud je posazen, udrží se 
v sedu, samostatný pohyb 
v prostoru – pouze vozík

rozvoj hrubé motoriky -  
limituje svalová slabost, 
skolióza, kontraktury na 

nohou

používá neinvazivní plicní 
ventilaci, kašlacího 

asistenta, odsávačku, 
pulzní oxymetr, při poklesu 

saturace kyslík, je krmen 
Pegem.

získané kompetence 
rodičů  - za chodu 10 

členné rodiny!!!

odborné zdravotní 
dovednosti - obsluha 

odsávačky,  oxymetru, 
dýchacího přístroje, 

kašlacího asistenta, kyslíku, 
krmení Pegem, manipulace 

s dítětem s SMA

pečují o komplexní rozvoj 
Míši

dobře vyhodnotí situaci - 
kdy péče doma a kdy nutná 

nemocnice





Míša v číslech rané péče KRS

257 konzultací

245 hodin

cca 30 celých pracovních dní



Míša v číslech Centra provázení 

4 roky provázení 

104 intervencí

176 hodin – 4 pracovní týdny 



DĚKUJEME ZA POZORNOST  
Jolana Kopejsková, Lenka Kohoutková 
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