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2018: CAVO zastitilo novy projekt

,Rozvoj paliativni péce u pacienti se vzacnymi chorobami*

e Otevreni tématu paliativni péce mezi pacienty, rodinami a lékari
e Zmapovani situace
» Zvyseni poveédomi o paliativni péci mezi pacienty a lékari

* \/ytvoreni paliativniho tymu pri centrech pro vzacna onemocnéni
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Podpurna/paliativni péce je soucasti komplexni zdravotnické péce

* Péce o celého Clovéka, jeho rodinu a vsechny pecujici

PécCe zameérena na kvalitu zivota pacienta a jeho pecujicich
e Zdravotnicka péce
e Psychosocialni péce

* Duchovni a spiritualni péce

Provazi pacienta a rodinu od stanoveni diagndzy po celou dobu onemocnéni az do
konce

Respektuje autonomii a distojnost pacienta a rodiny

Multioborova péce, vyzadujici spolupraci rliznych slozek
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ProcC se zabyvat paliativni péci u vzacnych chorob?

* Nizky vyskyt v populaci

* Dlouha cesta k diagnoze

* Neznalost ze strany odborniku i verejnosti

* lzolace, velka nejistota, strach z budoucnosti po stanoveni diagnozy
* Vysoké procento zivot ohrozujich a zivot limitujicich onemocnéni

* Az 95% vzacnych chorob nema kauzalni |écCbu

Vzacné onemocneéni casto trva roky, postihuje nejen pacienta, ale meéni situaci celé
rodiny a okoli, proto je podpurna, kontinualni a koordinovana péce nezbytna.

Vyskyt predc¢asnych umrti u vzacnych onemocnéni vyzaduje specializovanou paliativni
péci v dobé umirani, smrti a truchleni.




iéi‘;ﬁ;ge ) Jak vypada paliativni/podpurna péce u vzacnych
ro vzacna o~ s .
EDRMBENHERT chorob v Ceské republice?

» Zajistovana rliznymi poskytovateli, organizacemi a spolky véetné pacientskych
organizaci

* Péce je roztristéna, na ruznych mistech, urovnich, nepropojena

* Poskytovatelé Casto o sobé navzajem nevedi, nevédi o nich ani odbornici a pacienti

* Chybi vzajemné propojeni a informovanost

V poslednich 3 letech se oblast paliativni podplrné péce méni:
« Vznik prvnich Center provazeni
« Vznik détské sekce paliativni mediciny pfi odborné spoleénosti CSPM CLS JEP
e Vznik prvnich nemocnicnich paliativnich tymu
 Uhrada mobilni hospicové péce
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Proto navrhujeme :

Potreba komunikace, koordinace a komplexnosti

1. Vznik specializovanych pracovist pro vzacnd onemocnéni, soucasti téchto pracovist
budou :

* Specializovana odborna lékarska péce (soucast ERN*)

* Centra provazeni a paliativni tym

* Koordinator s navaznosti na poskytovatele sluzeb v misté bydlisté
Pacient a rodina budou v péci pracovisté po celou dobu onemocnéni

2. Vytvoreni jedné spolecné informacni platformy o poskytovatelich

3. Vznik vzdélavaciho centra pro vzacna onemocnéni dle zahrani¢niho vzoru (Norsko,
Rumunsko, Portugalsko)

* Interdisciplinarni centrum pro pacienty, odborniky, autority
e Misto spolec¢ného setkani pacientt a odbornikU

e Spolecna informacni a edukacni platforma pro pacienty, odborniky a autority

*ERN European Reference Network
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Navrh modelu péce

/ Specializované pracovisté pro vzacna onemocném’\

Centrum

provazeni

Paliativni tym




‘Zgiléf:ce Spolecné prohlaseni ucastnikll seminare
pro vzacna ,Komplexni a podptirnd péce u vzacnych onemocnéni“

onemMmocneni voradaného Vyborem pro zdravotnictvi PSP CR

V ndvaznosti na zavéry seminafre konaného v Poslanecké snémovné PCR 20. 2. 2019, se my, nize
podepsani, obracime na Ministerstvo zdravotnictvi CR se zadosti, aby pfi vytvareni pilotniho projektu pro
sité specializovanych pracovist pro vzacna onemocnéni zaradilo také sluzby Center provazeni a
paliativnich tymu pro poskytovani podplrné péce pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Provazeni rodiny bude zajisténo roli koordinatora, ktery bude pacientovi a jeho rodiné primarnim
kontaktem.

Dale navrhujeme, aby specializovana pracovisté jednotlivych poskytovatelt zdravotnich sluzeb byla
vzajemneé propojena tak, aby se pacienti i Iékari dokazali v systému orientovat a bylo zrejmé, kam se maji
v konkrétnich situacich obracet.

Vzhledem k nedostatku informaci o jednotlivych diagndzach, ktery je pro vzacna onemocneéni
charakteristicky, navrhujeme, aby Ministerstvo zdravotnictvi CR podpofilo vznik vzdélavaciho centra pro
odborniky, pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodiny.

V Praze dne 20. 2. 2019




ceska
asociace Seminar v Poslanecké snemovne 20.2.2019
Pro VZQCﬂP _
oNnemMmocneni

Spole¢né prohlaseni ucastnikli seminare
~Komplexni a podpuirna péce u vzacnych onemocneni**

pofadaného Vyborem pro zdravotnictvi PSP CR

V névaznosti na zavéry semindfe konaného v Poslanecké snémovné PCR 20. 2. 2019, se my,
nie podepsani G&astnici, obracime na Ministerstvo zdravotnictvi CR se Zzadosti a
doporuéenim.

Navrhujeme, aby pfi vytvafeni pilotniho projektu sité specializovanych pracovist pro vzicna
onemocnéni pii vybranych zdravotnickych zafizenich v CR byly do standardniho rdmce jejich
¢innosti zafazeny i sluZby poskytované Centry provazeni a sluzby paliativnich tymi. To vie
jako soucast komplexni modemni zdravotni péce zaméfené na pacienty se vzacnymi
onemocnénimi a jejich rodiny. Podpora pacienta se vzacnym onemocnénim a jeho rodiny by
méla byt zajisténa i roli koordinatora, ktery bude primarmim kontaktem pro organizaci
zdravotni péce.

U fady pfipadi vzacnych onemocnéni neni vyjimkou dlouhé obdobi hledani diagnozy a jeji
nasledné potvrzovani. A to ¢asto v rliznych zdravotnickych zafizenich. Navrhujeme proto,
aby bylo zajisténo co nejefektivnéjsi informaéni propojeni jednotlivych specializovanych
pracovist tak, aby byla usnadnéna orientace pacienta a jeho rodiny i zdravotnickych
pracovnikii v systému poskytované péce.

Vzhledem k tomu, Ze je stale velky nedostatek informaci o jednotlivych druzich vzacnych
onemocnéni (diagnézach), navrhujeme, aby Ministerstvo zdravotnictvi CR podpofilo vznik
vzdélavaciho centra pro odborniky i pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodiny.

V Praze, dne 20. 2. 2019 )/ 15 4
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