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Zlomovy rok 2020. Provazeni rodic¢i vazné nemocnych déti se stalo soucasti
zdravotni pécée v nemocnicich

‘.

(Praha, 24. ledna 2020) Uz v péti nemocnicich mohou rodi¢e déti se zavaznou diagnozou
vyuzit podpory Centra provazeni (CP). Po VSeobecné fakultni nemocnici Praha (VFN) a
fakultnich nemocnicich v Brné a Hradci Kralové rozsifuje centrum své sluzby do Ustavu
pro pééi o matku a dité v Praze a Fakultni nemocnice Ostrava. Diky VSeobecné
zdravotni pojiStovné (VZP), ktera jako prvni u nas zahrnula pécCi poskytovanou
jednotlivymi centry do systému uhrad, pokryva od ledna 2020 naklady na provazeni rodin
vefejné zdravotni pojisténi.

~Jedna se o zasadni krok — sluzba poskytovana naSimi centry je tak plnohodnotnou
soucasti zdravotni péce v jednotlivych nemocnicich,” fekl zakladatel a vedouci CP Jan
Michalik.

Centrum provazeni zaloZila v roce 2014 SpoleCnost pro mukopolysacharidosu, ktera tak
zuroCila 25 let zkuSenosti s podporou rodin déti s téZzkymi metabolickymi
poruchami. Sluzbu, ktera donedavna v Ceském zdravotnictvi zcela chybéla, mohou na
pudé nemocnic vyuzit rodice déti se vzacnym onemocnénim, s tézkym zdravotnim
postizenim nebo rodi€e predéasné narozenych déti. Pracovnici CP podporuji rodiny od
prvnich okamzik(i po sdéleni diagnozy ditéte.

~Jsme radi, Ze se muzeme podilet na projektu Centra provazeni, ktery zajiStuje uceleny
pfistup v tak lidsky vypjatych situacich. Cilem VZP je zajisténi komplexni péce pro své
klienty a jejich rodiny i v pfipadé velmi zavaznych diagnéz, zejména pak pokud se jedna o
ty nejmladsi,“ sdélil reditel VZP Zdenék Kabatek.

Az do loniska financovala ¢innost Centra provazeni Nadace Sirius. Od roku 2015 nejprve
podporovala pilotni pracovisté ve VFN Praha, od roku 2018 se pak pfidaly tymy ve FN
Brno a FN Hradec Kralové. Na provoz vSech tfi pracovist nadace doposud vynalozila
celkem 17 miliont korun. ,Systém provazeni, ktery je vysledkem prace pilotniho tymu ve
VFN Praha, je idealni zpusob, jak podporit potfeby ditéte a jeho rodi¢u primo ve
zdravotnictvi a propojit je se socialnim systémem a naslednou péci,“ uvedla feditelka
Nadace Sirius Dana Lipova.

Hodnoceni rodin, které CP proSly, podle ni potvrzuje dullezitost a smysluplnost takové
komplexni péce. ,Jako soukroma nadace bohuzel nejsme schopni dlouhodobé financovat
provoz téchto pracovist. Proto mam velkou radost, Zze VZP pfiSla s navrhem, jak provazeni
uveést do systému standardni péce specializovanych pracovist, a tento navrh uvedla do



praxe. Pevné verim, Ze dalSi zdravotni pojiStovny, s nimiZz jedname, budou
nasledovat,“ dodala Lipova.

Do konce loniského roku pomohla pracovisté Centra provazeni celkem 2 152 rodinam. Byli
mezi nimi i Zuzana a Lubo$ Slabihoudkovi z Ceskych Budé&jovic, jejichz synovi lékafi v
prazské VEN diagnostikovali nevylécitelné metabolické onemocnéni -
mukopolysacharidozu (MPS |l). ,PfestoZze nam diagnézu sdéloval lékaf s velmi
empatickym pristupem, nedovedu si pfedstavit, ze bych se s predstavami, co nas ceka,
prala sama. V Soku, ktery nas provazel prvni mesice, jsme s muzem neveédéli, co delat, na
co mame narok a co musime zafidit. Se v8§im nam pomohly pracovnice Centra
provazeni,“popsala Zuzana Slabihoudkova. Mukopolysacharidéza je vzacné, dédicné
podminéné onemocnéni zpusobené nedostateCnou funkci zivotné dudlezitych enzymu v
bunkach. Nasledkem stfradani Skodlivych latek v tkanich dochazi k tézkym porucham
organu. VétsSina pacientu se nedozije dospélosti.

Ackoliv |ékafska péée poskytovana détskym pacientiim je v CR na svétové Grovni, podle
Jana Michalika musi byt doplnéna podporou rodi€d nemocnych déti, a to uz od okamziku
sdélovani zasadni, nepfiznivé a mnohdy fatalni diagnézy. Zakladatel CP véri, ze ani pét
nynéjSich pracovist’ neni kone€ny stav. ,Je pfedpoklad, Ze postupné se pocet center
jesté zvysi. Cilem je deset az Ctrnact specializovanych poskytovatelt zdravotnich sluzeb,
nejcastéji nemocnic, v nichZz je poskytovana péce i detem s velmi zavaznymi
onemocnénimi,” doplnil Michalik.

Nadace Sirius bude na rozvoji systému provazeni nadale spolupracovat. ,Pocitame s
finanéni podporou nové vzniklého Metodického centra provazeni, které zajistuje
vzdélavani pracovniki a je garantem kvality pécée poskytované na jednotlivych
pracovistich,“ vysvétlila Dana Lipova.
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