Zavérecna zprava projektu: Centrum provazeni 2018

Organizace: Spolecnost pro mukopolysacharidosu, z.s.
Nazev projektu: Centrum provazeni 2018

Predpokladana délka trvani projektu: 30.11. 2014 -30. 6. 2018

Skutecna délka trvani projektu: 30.11. 2014 -31.1. 2019

Plsobnost projektu: VFN Praha

Vyse grantu: 7 674 870 K¢

Nevycerpana castka z nadacniho prispévku: 3361 K¢

Strategicky cil projektu: Zakladnim cilem projektu bylo vytvorit, implementovat, vyhodnocovat a metodicky zpracovat
novy systém provazeni a podpory déti s tézkym onemocnénim (zdravotnim postizenim) a jejich rodin v kritické fazi po
sdéleni/zjisténi diagndzy/stavu ditéte. Koneénym cilem je poskytnuti uceleného know-how ziskaného projektem
dalsim uZivatelim pUsobicim v péci o ohroZené déti.

Dosazené vysledky a vystupy:
Zfizeni a pilotni provoz Centra provazeni

Na pudé Kliniky détského dorostového lékarstvi pfi VFN v Praze bylo zfizeno nové odborné stfedisko Centrum
provazeni, které v lednu 2015 zahdjilo svoji ¢innost. Byla navazana spoluprace se vSemi oddélenimi a ambulancemi
kliniky détstkého dorostového Iékafstvi a s gynekologicko-porodnickou klinikou u Apolinare, primarné s oddélenim
neonatologie.

Centrum provazeni poskytuje informacni, poradenskou, krizovou a souvisejici podporu , provazeni“ jako soucast
interdisciplindrni péce rodicim déti se zavaznou a rizikovou diagnézou. Péce je poskytovana na zakladé indikace
oSetrujiciho lékare détského pacienta v obdobi sdélovdni zavazné diagndzy. Rodiny spolupracuji s CP dobrovolné a dle
vlastniho uvazZeni. Pracovnici Centra provazeni jsou soucasti multidisciplindarniho tymu a pracuji s rodinou od prvnich
chvil, kdy se dozvi zavaznou zpravu, ktera jim naprosto zméni Zivot. Provazeji rodiny détskych pacient(, ktefi v prvnich
chvilich ¢asto nejsou schopni dostatecné porozumét obsahu sdélovanych informaci a spravné pak vyhodnotit moznosti
nasledné péce. Pracuji s rodinou na pochopeni situace, jejim pojmenovani a utvareji vhodny plan podpory. Délka
provazenije v 90 % pripadl ukoncena do 6 mésicl, v ostatnich pripadech do jednoho roku a ve zcela vyjimecnych a
mimoradnych pripadech je tato lhlta delsi. Péce je ukoncovana predanim rodiny do navaznych (zdravotnich pfipadné
socialnich) sluzeb.

Podpora je poskytovana rodicim détskych pacient(:
e sevzacnym onemocnénim
e predcasné narozenym nebo s nizkou ¢i extrémné nizkou porodni hmotnosti
e stézkym zdravotnim postiZzenim.

V prabéhu projektu bylo podporeno péci provazeni celkem 622 rodin détskych pacient(.

Vzdélavani persondlu CP

Dle harmonogramu probéhlo vzdélavani pracovnic Centra provazeni v kurzech krizové intervence, poradenstvi pro
pozlstalé, zaklady psychosocidlni pomoci rodiné s nevylécitelné nemocnym ditétem, perinatalni ztraty, prace
s ditétem v krizi, souZiti s postizenym ditétem je zatéz pro celou rodinu.
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Prehled vzdélavacich akci pro zdravotniky

V roce 2015 a 2016 bylo realizovano 5 akreditovanych vzdélavacich seminart na témata Komunikace s rodinou
predéasné narozeného ditéte a psychohygiena zdravotnika — akreditované pod Ceskou asociaci sester (reg.
CAS/KK/2205/2015 a CAS/KK/773/2016). Seminaiel se Ucastnily zejména zdravotni sestry z neonatologického odd.
Gynekologicko-porodnické kliniky U Apolinare VFN Praha, celkem 61 osob).

V roce 2017 probéhl seminar pro porodni asistentky (20. 4. 2017 v Praze) na téma: Provazeni rodin déti se zavaznou
diagndzou.

Vzdélavani pecujicich osob

V roce 2016 probéhly tti neformalni setkani, kde bylo celkem podporeno 62 osob.

Vystava cernobilych fotografii ,Vas pohled, nas svét”

Vystava (podporena Norskymi fondy) prispéla k zviditelnéni Centra provazeni a béhem projektu se konala v Olomouci,
Plzni, opakované v Praze v€etné Sendtu a v Brné.

Aktivity pro podporu systémového ukotveni

V pribéhu projektu bylo Centrum provazeni a jeho ¢innosti predstaveny na 20 odbornych zdravotnich konferencich,
seminafich a odbornych setkanich. Od roku 2016 probihala jednani s Ministerstvem zdravotnictvi, VZP, Svazem
zdravotnich pojistoven CR, lékafi, vedenim nemocnic a politiky.
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