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CO JE DETSKY HOSPIC

Détsky luzkovy hospic je zdravotnickeé zarizeni poskytujici specializovanou paliativni péci prostrednictvim multidisciplindrniho tymu. Zameé-
ruje se na zlepseni kvality Zivota deti a mladych lidi se zavaznym onemocnenim, u kterych se neocekava, Ze budou zit v dospélosti, a jejich
rodin. Poskytuje flexibilni a praktickou podporu celé rodiné, casto po mnoho let a v jakékoli fazi onemocneéni ditéte nebo mladistvého. Sluzby
détského luzkového hospice zahrnuji prevazné odlehcovaci pobyty, pomoc pri zvladani bolesti a jinych symptomu zdvazného onemocnéni,
a podporu rodinnym prisluSnikum, v€etné sourozencu. Termindlni péce o détské hospitalizované pacienty nebyva ve srovnani s objemem
poskytované respitni pécCe dominantni. Luzkovy hospic také nabizi podporu v obdobi truchleni rodiné tak dlouho, dokud bude potreba.

ROZDILY V PALIATIVNI PECI U DETI A DOSPELYCH

- paliativni péce zacina v okamziku stanoveni diagndzy, muze trvat po dobu mnoha let. Po tuto dobu je nezbytné nabidnout pecujicim
rodinam dostatek zdravotnich a socialnich sluzeb, podporovat je tak v domaci peci a predchazet vyCerpani a vyhoreni pecujicich,

- oproti dospeéle populaci jsou detsti pacienti s potrebou paliativni péece z 80% neonkologicti pacienti,

- rodiny s déetmi ¢i mladistvymi s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim se casto ocitaji ve financne a socialné nepriznivé
situaci. Jeden z rodicu obvykle zustava doma pecovat, rodinna jednotka tak prichazi o vyznamnou ¢ast prijmu domacnosti. PecCujici se téz
ocitaji v socialni 1zolaci,

- onemocnenim ditéte je zasazen Siroky okruh lidi se specifickymi potrebami (dite, rodice, sourozenci, prarodice, blizci),

- zZpusob, jakym déti chapou nemoc, smrt a umirani, je jiny neZ u dospélych; s pribyvajicim vékem ditéte se navic neustale vyviji.

Pro zajisténi kvalitni péce o deti s zivot limitujicim Ci Zivot ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny je nezbytna dostatecna nabidka zdra-
votnich a socidlnich sluzeb. Pokryti potreb rodin vyZaduje ucast 1ékare (Casto je dité pacientem nékolika 1ékaru specialistu), zdravotniku, psy-
chologa, socidlnich pracovniku, duchovniho a dalSich pracovniku.

Nedilnou soucasti détske paliativni péce je podpora pecujicich. PecCe je nesmirne fyzicky 1 psychicky narocna. Pecujici se casto ocitaji v social-
ni izolaci, nevédi, na koho se obracet s mnozicimi se dotazy. Casté je naprosté vy¢erpani a vznik syndromu vyhoreni.

Soucasti détské paliativni péce je podpora celé rodiny, tedy i sourozencu, prarodicu a dalSich blizkych, kteri maji v ramci
detské paliativni péce specifické potreby.
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STAVBA DOMU PRO JULII

Vroce 2021 doslo k uzavreni Smlouvy o spoluprdaci mezi organizaci Dum pro Julii, z.U. a méstem Brnem. Mésto Brno se stane investorem stav-

by, Dum pro Julii z.u. zodpovida za vybaveni Domu a provoz socialné - zdravotnich sluzeb pro rodiny. Zahdajeni vystavby Domu je naplanova-
no na jaro roku 2022 a dokonceni v polovine roku 2023.

Dum pro Julii bude tvoren tremi podlazimi. Centraln
Vy]it na terasu Ci do vnitrniho atria.
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Vnitrni atrium zajistuje moznost pobytu deti a rodin venku a zaroven v soukromi.
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Détsky hospic Dum pro Julii bude mistem, kde zkuSeni zdravotnici, peCovatelé, psycholog, duchovni, socialni pracovnik a dalsi poskytnou tu

nejlepsi moznou peci v tézkem obdobi. Tym Domu pro Julii bude nabizet peci odlehcovaci pro dlouhodobeé 1 kratkodobe pecujici, 1
moznost proziti terminalniho stadia onemocnéni, kdyZ doma to neni z jakychkoliv duvodu mozné.
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KOMPLEXNI POMOC RODINAM

V srpnu roku 2019 byla zaregistrovana terénni odlehcovaci sluzba Dum pro Julii. V ¢ervenci roku 2020 byla podpora rodin rozsifena o zdra-
votni sluzby — domaci péci. Pecovatelky a zdravotni sestry umoznuji pecujicim osobam nezbytny odpocinek a predchazeji vycCerpani a vyho-
reni pecujicich.

Podpofit dlouhodobé pecujici terénni odleh¢ovaci sluzbou neni aktualné v Ceské republice viibec jednoduché. V ramci socidlni sluZby neni
mozné poskytovat zdravotni ukony, kterée ovsem vetsina déti a mladistvych s zivot limitujicim nebo zZivot ohrozujicim onemocnénim vyza-
duje. Pecovatelka nesmi podat leky, nesmi podat stravu prostrednictvim PEGu. Proto kombinujeme socialni odlehcovaci sluzbu se zdravotni
sluzbou - domaci péci tak, aby si pecujici mohli opravdu odpocinout. Predat dité do nasi péce a venovat ziskany cas sobe, partnerovi, dalsim
detem Ci k vyrizeni nezbytnych zalezitosti.

i i Vybudovanim a zprovoznénim détského hospice Dum pro Julii

O DO m éci 9 lTerenni rozSifime nabidku podpurnych sluzeb pro rodiny s détmi se za-

;v ]ﬁ Odlehéﬂva Ci vaznym onemocnénim. Podporime rodiny v pecovani v domacim

p ece sluzba prostiedi a umoznime tak rodindm byt spolu. Odlehcovaci sluzby

DUM PRO JULII DUM PRO JULII v kombinaci se zdravotni péci jsou nedilnou soucasti péce vdoma-
cim prostredi.

)

Jsou veci, ktere nezmenime.

Jsou veci, ktere dokazeme zvladnout jen spolu.
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BYLA ne]EDNOU
neJEDNA RODINA

Rodin s ditétem s zivot limitujicim nebo zZivot ohrozujicim onemocnénim je jen v Jihomoravském Kkraji vice nez 2000. Pribehy deti a jejich
rodin se v mnohém liSi — ruzné jsou diagnozy, vék déti, i prognoza do budoucna. VSechny rodiny vSak maji také mnoho spolecného - lasku,
strach, bolest, zarmutek, socialni izolaci a vycCerpani.

Autorka ilustraci: Kristyna Svestkova

Ceska vytvarnice, kterd se vénuje tvorbé autorské metraze, modeé a ilustraci.
Vystudovala Pedagogickou fakultu Masarykovy univerzity v Brne.
Aktudlni tvorbu predstavuje na strankach www.kikibike.cz.
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Nekteré z nich se plni, jiné odplynou.
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Zivot je ve své plné sile. Starosti jsou vyvazovany $téstim a laskou.

0 O
0 O
0 O

U O

Nekdy vsak nastane situace, kterou jste si nikdy nepredstavovali. Neumeli jste, nechteli jste. I tak se ale nékdy objevi.
Chvile, kdy ma nadvladu ochromujici strach, bolest, nejistota a bezmoc.
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Snazite se delat veci tak, jak znate a ucite se zit v jiné realite.
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Nekdy si pripadate, ze svet je v poradku a ze spolecné zvladnete vSechno.

Jindy vas to pohlti. Dny mijeji a okolni svéet jako by nebyl.
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Zdanlive obycCejné veci, jako je spolecny rodinny vylet, jsou nedosazitelne.
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Okoli se vas snazi podporovat. Se svymi mySlenkami je vsak kazdy sam.
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A potom, jednoho dne, prijde cas se rozloucit. Pustit své dité na cestu tam, odkud neni navratu.
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Vim, Ze jsi tu nékde stdle s nami. A ja se snazim. Zit tak, jak by sis prala. Byt skvélou mamou tvému braskovi, byt oporou tvému tatinkovi ve chvilich,
kdy smutek zahali jeho mysl. Styska se mi. Tak moc se mi styska.



