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Abstrakt

Jméno, prijmeni: Lucie Hlavackova
Vedouci prace: Mgr. Veronika Kocourova, Ph.D., MBA
Konzultant prace: Mgr. Marianna Kacenakova

Nazev bakalarské prace: Role ergoterapeuta v podpoie rodict déti v paliativni péci

Abstrakt bakalarské prace: Bakalarska prace predklada zékladni teoreticky ramec détské
paliativni péce vcetné situace pecCujicich rodin. Rozebird role jednotlivych clent
interdisciplinarniho tymu se zvlastnim zaméfenim na ergoterapeuta a predstavuje soucasny stav
détské paliativni péce v Ceské republice i v zahrani¢i. Na zakladé rozhovort s rodi¢i déti
v paliativni péci a s odborniky, které byly zpracovany metodou tematické analyzy, ptfinasi
ptehledny soubor realizovanych i potencidlné realizovatelnych ergoterapeutickych intervenci
cilenych na rodi¢e déti v paliativni péci. Poskytuje souhrn argumentll pro zafazeni
ergoterapeuta do détského paliativniho tymu. Vyzkum prokazal, ze pfitomnost ergoterapeuta
v détském paliativnim tymu je ptfinosnd rodindm, odbornikiim i samotnym ergoterapeutiim.
Kvalita péce je vyssi, je-li ergoterapeut stabilni soucasti tymu, nez je-li s nim spolupracovano
jako s externistou. Relevance pfitomnosti ergoterapeuta v tymu nyni stoupa s presunem sluzeb
do domaciho prostiedi a s roz§ifovanim cilové skupiny détské paliativni péce o déti s tézkym
kombinovanym postizenim.

Kli¢ova slova: détska paliativni péce, déti zivot limitujicim a Zivot ohroZujicim onemocnénim,
rodice, ergoterapie, interdisciplinarni spoluprace



Abstract

Name, surname: Lucie Hlavackova
Tutor: Mgr. Veronika Kocourova, Ph.D., MBA
Consultant: Mgr. Marianna Kacenakova

Title: The Role of the Occupational Therapist in Supporting Parents of Children in Palliative
Care

Abstract: The bachelor thesis presents the basic theoretical framework of paediatric palliative
care including the situation of caring families. It analyses the roles of the interdisciplinary team
members with a special focus on the occupational therapist and presents the current state of
paediatric palliative care in the Czech Republic and abroad. On the basis of interviews with
parents of children in palliative care and with experts, which were processed using the method
of thematic analysis, it presents a clear summary of implemented and potentially implementable
occupational therapy interventions aimed at parents of children in palliative care. It provides
rationale for the inclusion of an occupational therapist in a paediatric palliative care team.
Research has shown that the presence of an occupational therapist in a paediatric palliative care
team benefits families, professionals and the occupational therapists themselves. The quality of
care is higher when the occupational therapist is a stable part of the team than when the
occupational therapist is worked with as an external worker. The relevance of the occupational
therapist's presence in the team is now increasing as more services sre moving into the home
environment and the expansion of the target group of paediatric palliative care due to the
inclusion of children with severe combined disabilities.
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1 UVOD

Tématu paliativni péce se v poslednich letech dostavd vice a vice odborné i laické
pozornosti. Zejména v oblasti détské paliativni pée dochéazi k prudkému rozvoji na poli
mezinarodni spoluprace, vyzkumu i jejiho zavadéni do praxe. Také v Ceské republice vznika
celd fada dokumentt, projekti a iniciativ, které napomahaji rozvoji tohoto odvétvi. S rostoucim
zdjmem o détskou paliativni péci souvisi také rozsifovani interdisciplinarnich paliativnich
tymu. Role rehabilitacnich pracovniki v paliativni péci je stdle mélo prozkoumanym a v praxi
malo vyuzivanym nastrojem, je vSak pfedevsim tllohou téchto odbornikti v€as podchytit rychle
se rozvijejici téma a drzet s nim krok.

Zakladni principy paliativni péce se velice Uzce prolinaji s mySlenkovym zékladem
ergoterapie. Jedna se o péc¢i o pacienta i jeho rodinu, na které je nahlizeno holistickym bio-
psycho-socio-spiritudlnim pohledem. Dochézi k odklonu od vnimani paliativni péce pouze jako
péce zaméefené na umirani, diraz je kladem na kazdodenni zivot rodiny a na pfindSeni péce
do bezprosttedniho okoli klientskych rodin, velice casto pfimo do doméciho prostiedi.
Ustiednim tématem je kvalita Zivota. Ze viech téchto diivodd je téma paliativni péce
v ergoterapii velice aktualni. Ergoterapeuti v Ceské republice zatim nejsou b&Znou soudasti
détskych paliativnich tymi, mohli by pro né€ ale byt pfinosem.

Dal§im vyznamnym trendem v oblasti mediciny 1 socidlnich sluZzeb je zaméfeni
pozornosti na neformalni pecujici (v pfipad€ déti nejcastéji rodice), jejichZz zapojeni je
pro kvalitné fungujici détskou paliativni péci klicové. 1 tito ¢lenové rodiny tedy potiebuji
odbornou podporu interdisciplinadrniho tymu.

Ze zahrani¢nich studii zamétujicich se na oblast paliativni péce a potieby neformalnich
pecujicich vyplyvaji oblasti, které by ergoterapeut mohl naplnit. Jsou jimi naptiklad pomoc
s vybérem kompenzaénich pomticek (Morgan et al., 2022; Tavemark et al., 2019), poradenstvi
v oblasti polohovéni a Uprav domaciho prostfedi (Talbot-Coulombe, 2022; Hammill et al.,
2019). Dale podpora ditéte v samostatnosti (Kerr et al, 2020, s. 7) a ve volno€asovych aktivitach
(Eva a Morgan, 2018, s. 964), v neposledni fad¢ také occupational balance pecujicich (Randall,
2017, s. 260; Nissmark a Malmgren Féange, 2020). Zajimavou moZnosti pro ergoterapeuty je
také Casto zminovand potieba klicového pracovnika — case managera (Whitton et al., 2008,
s. 577; Occupational Therapy Australia, 2015, s. 4; Rico-Mena et al., 2023, s. 6).

Podpora rodin s ditétem s zivot limitujicim €1 ohroZujicim onemocnénim je pro mé
smysluplna svou lidskosti, komplexnosti a jakousi opravdovosti a plnosti lidskych piib&hd,

se kterymi  se v détské paliativni péci lze setkat. Postupné pieklenovani bariér
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mezi zdravotnickym, socialnim a Skolskym rezortem i mezi jednotlivymi profesemi je cilem,
ke kterému je tfeba prispivat. Jako pro poradkyni rané péce je pro mé téma stézejni také
po profesni strance. Pfind$i mi mnoho uZzite¢nych poznatkti k praci srodinami v jejich
piirozeném prostiedi i cenné informace o sou¢asném fungovani détské paliativni péce v Ceské
republice. Je pro m¢ motivaci kuzsi spolupraci s paliativnimi tymy a k implementaci
paliativniho pfistupu do nasi sluzby.

Cilem bakalatské prace je zmapovat potieby rodict déti v paliativni péci a na zékladé
toho objasnit, jakou roli v podpofe rodici zastdva nebo by mohl zastavat ergoterapeut.
Teoretickd cast prace definuje paliativni péci jako celek a pojmenovava specifika détské
paliativni péce. Podrobnéji se vénuje také situaci rodiny ditéte s paliativnimi potfebami a rolim
jednotlivych ¢lenti interdisciplinarniho tymu, se zvlastnim zfetelem na ergoterapeuta.
V neposledni fadé se vénuje soudasnému stavu détské paliativni péée v Ceské republice
1 v zahrani¢i. Praktickd ¢ast vyuziva rozhovorl s rodici, ergoterapeutkou a Iékati détskych
paliativnich tymu k identifikaci oblasti podpory rodict, které napliuje nebo by mohla naplnit
spoluprace rodiny s ergoterapeutem. Oblasti podpory a relevance pritomnosti ergoterapeuta
v détském paliativnim tymu jsou identifikovany prostfednictvim tematické analyzy. Vybrané

aspekty téchto vysledku jsou rozebirdny v diskuzi.
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2 TEORETICKA CAST

Teoreticka ¢ast prace sestava z Sesti kapitol. Popisuje paliativni péci a jeji principy jako
celek, vénuje se specifikim détské paliativni péce. Podrobnéji rozebira situaci pecujicich rodin
a roli jednotlivych ¢lent interdisciplinarniho tymu, se zvlastnim zfetelem na roli ergoterapeuta.
V poslednich dvou kapitolach ptedstavuje formy poskytovani paliativni péce a soucasny stav
détské paliativni péde v Ceské republice i zahraniéi.

2.1 Paliativni péce

European Association for Palliative Care (EAPC) definuje paliativni péci jako aktivni
celkovou péci o pacienty, jejichZ onemocnéni neodpovida na kurativni 1€cbu. Jeji zasadni
soucasti je mirnéni bolesti a dalSich pfiznakil a socidlnich, psychologickych a duchovnich
problémdu. Paliativni péce je interdisciplinarni a zahrnuje pacienta, rodinu i komunitu (Payne
et al., 2009, s. 2-3; pieklad autorky bakalaiské prace)’.

Definice World Health Organization (WHO) z roku 2002 popisuje paliativni péci
jako ,.pristup, jenz zlepsuje kvalitu Zivota pacientii (dospélych i deti), kteri celi problémiim
spjatym s Zivot ohrozujicim onemocnénim, a to tim, Ze predchdzi a ulevuje od utrpeni
prostrednictvim véasného rozpoznani, dokonalého posouzeni a lécby bolesti a jinych fyzickych,
psychologickych a spiritualnich problémii* (Sepulveda et al., 2002, podle ¢eského piekladu
Benini et al., 2023, s. 10). Z této definice mimo jiné vyplyva, Ze paliativni péci je mozZné
poskytovat i v dob¢ probihajici 1écby kurativni (Buzgova, 2015, s. 19) a bez ohledu na prognézu
(Markova, 2023, s. 8). Jak dokazuje zndzornéni na obrazku 2.1, paliativni péce by m¢la zacit
JiZ pii stanoveni diagnozy a koncit podporou rodiny v obdobi truchleni (Institut Pallium, 2021,
s. 18). V n&kterych ptipadech mize byt paliativni péce poskytovana i v obdobi pred stanovenim
diagnézy, naptiklad pfi vzacném onemocnéni €i v pokrocilém stadiu nemoci (Benini et al.,

2023, s. 10).

! ,Active, total care of the patients whose disease is not responsive to curative treatment. Control of pain, of other
symptoms, and of social, psychological and spiritual problems is paramount. Palliative care is interdisciplinary in
its approach and encompasses the patient, the family and the community in its scope.*
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Riiser et al. (2022, s. 2) ve své studii uvadi, ze mnoho zdravotnickych pracovniki stale
presné nerozumi konceptu paliativni péce a spojuji si ji pfedevSim s kone¢nymi fazemi zZivota
pacienta (tzv. end-of-life care). End-of-life care je formou paliativni péce, ktera je poskytovana
v zavéru zivota (NHS?, 2022). Je jeji nedilnou, avsak ne jedinou soucasti (Sikorova et al., 2019,

s. 37).

Obr. ¢. 2.1 Nacasovani paliativni péce (MojziSova a BeneSova, 2019a, s. 15)

TeVEnCe kurativai a Zivat symptomava lécha TaVEr umirani  truchleni
P » rorprew v,
prodluzujid lécha iivota
paliativni péde

Predevsim v souvislosti s onkologickymi onemocnénimi byva také uvadén termin
podpiirna péce, jez ma za cil poskytnout pacientovi a jeho rodiné komfort, funkéni a socialni
podporu ve vSech fazich nemoci (Cherny et al., 2003, s. 1335). Dle Pechacové et al. (2020,
s.272) neni v onkologii hranice mezi podpiirnou a paliativni lécbou ostrd, v mnohém
se prekryvaji. Podpirna 1écba dle nich zastava dulezitou roli v uplném zacatku, tedy pfi zjisténi
diagnozy a jejim sdélovani.

Principy paliativni péce byly popsany mnoha autory. V nejobecnéj$im slova smyslu jde

o Ctyfi zékladni etické principy uvedené v Mezinarodnich standardech pro détskou paliativni

- beneficence (nejlepsiho zajmu),
- nonmaleficence (vyvaZeni rizik a pfinost),
- spravedlnosti (spravedlivé alokace zdrojt),

- respektovani autonomie (Benini et al., 2023, s. 15).

2 National Health Service.

12



Dle Meier et al. (2010) podle ptekladu Buzgové (2015, s. 17) by paliativni péce méla

plnit Sest cilt:

orientace na pacienta (jeho ptani a cile),

prospésnost (pravdépodobné pomtize pacientovi),

bezpecnost (neskodi pacientovi),

vCasnost (zahdjena ve vhodny cas),

spolehlivost (pouzity vSechny prostfedky, jez mohou pfinést prospéch),

efektivnost (neplytva prosttedky, zdroji, Casem).

Markova (2023, s. 8) uvadi nasledujici obecné zasady:

hlavni diiraz na kvalitu zivota, ochrana diistojnosti nemocnych,

interdisciplinarni  spoluprdce a celostni pohled na ¢lovéka (zdravotni,
psychologické, socialni, existencialni a spiritudlni slozka),

vychazeni z individualnich pfani a potieb pacientii/klientt,

zdiraznéni vyznamu rodiny a nejblizSich ptatel nemocného, umoznéni zivota
ve spolecnosti blizkych,

podpora ptibuznych a ptatel nemocného.

V naplnéni vySe uvedenych cill a zdsad hraje klicovou roli sprdvnd komunikace

se samotnym nemocnym i jeho blizkymi. Jak uvadi Teoli et al. (2023), poskytovatelé paliativni

péce jsou také specialisty na komunikaci. Jednim z vyuzitelnych nastroju je protokol SPIKES

vytvofeny jako mnemotechnickd pomuicka primarné za ucelem sdélovani zadvaZznych zprav

(Teoli et al., 2023). Jednotliva pismena nazvu protokolu pfedstavuji v daném potadi vhodny

postup sdélovani. Nastroj je stru¢né predstaven v obrazku 2.2.

Obr. €. 2.2 SPIKES protokol (Slama a Vafkova, 2020)
| | Krok 1: Setting — pfipravte se na rozhovor
@ Krok 2: Patient perspective — zatnéte pohledem pacienta

? Krok 3: Invitation — ziskejte souhlas s pfedanim informace

Ik

Krok 4: Knowledge — poskytnéte informace

Krok 5: Emotions — reflektujte emoce

Krok 6: Summary and strategy — dohodnéte dal&i postup
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S orientaci na pacienta a jeho ptani souvisi také koncept tzv. sdileného rozhodovani.
Sdilené rozhodovani znamena poskytnuti podpory v porozuméni jednotlivym moZzZnostem
péce vcetné jejich moznych dopadi a v ucinéni rozhodnuti, které¢ je podlozeno kvalitnimi
na dikazech zalozenymi informacemi i1 osobnimi preferencemi Clovéka. (NHS England
and NHS Improvement, 2019, s. 6)

V piipad¢ détské paliativni péce jsou kliCovym partnerem profesiondlti ve sdileném
rozhodovani rodice (Polakova et al., 2024, s. 8).

Paliativni péci je dle miry komplexnosti mozné rozdé€lit na obecnou a specializovanou
(Buzgova, 2015, s. 18). Nekteti autofi uvadi tiistupniové déleni a mimo vyse zminénych navic
zafazuji tzv. paliativni pfistup. Paliativni pFistup je prvnim stupném paliativni podpory,
odrzovat by ho méli vSichni zdravotnicti pracovnici zafazenim zékladnich principti paliativni
péce do své kazdodenni praxe (MojziSova a BeneSova, 2019a, s. 15). MiZze jit naptiklad o
komunikaci s pacientem, rodinou a dal§imi zdravotniky ¢i stanovovani cilli péce v souladu
s principy paliativni péce (Radbruch a Payne, 2010, s. 26). V kontextu détské paliativni péce se
pacientem mini ,, vSechny déti s zivot ohrozujicim nebo Zivot limitujicim onemocnénim, jejichz
potreby péce jsou v danou chvili nekomplikované “ (Benini et al., 2023, s. 12).

Druhym stupném je obecna paliativni péce, ktera je poskytovdna zdravotniky v ramci
jejich odbornosti. Tito zdravotnici se nevénuji primarné paliativni péci, jsou vsak v této oblasti
v ramci své odbornosti vzdélani. (MojziSova a BeneSova, 2019a, s. 15)

Tteti stupen pfedstavuje specializovana paliativni péce. Je poskytovdna pacientim
s komplexnimi problémy, které jiz nejsou dostatecné feSitelné v jinych zdravotnickych
zatizenich (Radbruch a Payne, 2010, s. 28). Poskytuje ji tym odbornikt, kteti jsou v paliativni
péci odborné vzdélani (Benini et al., 2023, s. 12). Détem a jejich rodinam, ktefi uZivaji

specializované paliativni péce, se v€nuje i tato bakalarska prace.

2.2 Détska paliativni péce

Definice paliativni péce uvedené v predchozi kapitole je mozné aplikovat 1 na détskou
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1998, ktera je od roku 2007 pevnou soucasti EAPC (Buzgova, 2019a, s. 32). Rik4, ze détska

paliativni péce je aktivni a komplexni péci o télesnou, psychickou a spiritudlni stranku

nemocného ditéte a zahrnuje také podporu rodiny (WHO, 1998, s. 8; pieklad autorky)’.

3 ,Palliative care is the active total care of the child’s body, mind and spirit, and also involves giving support to
the family.*
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2.2.1 Odli$nost détské paliativni péce od paliativni péce zamérené na
dospélé

Ackoli détska paliativni péce a paliativni péCe zaméiend na dospélé sdili mnoho
spole¢ného, existuji mezi nimi urcité odliSnosti. V obecném slova smyslu se détska paliativni
péce odlisuje zpiisobem dosazeni co nejvyssi kvality zivota pacienta ¢i klienta. Oproti paliativni
péci zamétené na dospélé je jeji naplilovani komplexnéj§im fenoménem. (Chelazzi et al., 2023,
s. 3)

Détska paliativni péce je ve vEtsi mife nez paliativni péce o dosp€lé zamérena na celou
rodinu (Chelazzi et al., 2023, s. 3). Srodinou ditéte pracuje cely interdisciplinarni tym
(Buzgova et al., 2019, s. 94). S diagndézou ditéte ,,onemocni celd rodina* (Hrdlickova, 2019a,
s. 95). Velice zranitelnou skupinou jsou naptiklad sourozenci ditéte. Rodice ditéte nesou velké
bifimé zodpovédnosti za péci o dit¢ (Chambers, 2018, s. 10), pfedstavuji kli¢ové osoby
v komunikaci s odborniky, pfedev§im v otdzkach rozhodovani o dal§im postupu (Benini et al.,
2008, s. 3).
otazky, se kterymi se rodice i odbornici vénujici se détské paliativni péci setkavaji. Dité¢ nemusi
vzdy plné€ chapat svou nemoc a jeji 1écbu, nemusi byt schopné vyjadfit sva prani a myslenky
(Amery, 2017, s. 190). Za dit¢ tedy casto rozhoduje jind osoba — rodi¢e a odbornici —
odbornici tendenci predpokladat, Ze dité a rodice sdili stejnou kulturu, nemusi to vSak byt
pravidlem. Kone¢né rozhodnuti nalezi rodici, ditéti je vSak tfeba vysvétlovat vSe jazykem jemu
pochopitelnym, brat v ivahu jeho vyvojovou urovenl a jeho postupné osamostatiiovani se
od rodi¢t (Thieleman et al., 2016, s. 291). K rozporu mliZe dojit i mezi rodici a profesionaly.
Je dilezité, avSak velmi narocné najit rovnovahu mezi respektovanim pfani rodict a jednanim
v nejlepSim zajmu ditéte (Amery, 2017, s. 27). Ptikladem takového etického dilematu miize byt
udrzovani ditéte pii Zivoté na prani rodiCe, piestoze dle zdravotnickych pracovnikil ditéti
prodluzovani takové 1é€by piindsi utrpeni (Evans et al., 2020, s. 235).

Détsti pacienti €i klienti tvoii pestrou paletu také z diivodu s vékem se ménicich
vyvojovych potieb (Institut Pallium, 2021, s. 17). Nemusi jit pouze o schopnost rozhodovani,
ale také o aktudlnost a dopad udélosti na Zivot ditéte. U dospivajicich byva naptiklad akutné;si
napliovani emociondlnich potieb, identifikace se svym télem nebo potieba nezavislosti
(Amery, 2017, s. 53). S vyvojovymi obdobimi ditéte souvisi také Skolni dochdzka, a tedy
vhodnost spoluprace paliativniho tymu se $kolou ditéte (Chelazzi et al., 2023, s. 4). Skoly byvaji
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nejvyznamnéjsi soucasti Zivota ditéte mimo okruh rodiny. Déti zde ziskavaji nejen akademické
dovednosti, ale i dilezité Zivotni zkuSenosti. Skolni prostiedi ma vyrazny vliv na socialni
a emocionalni pohodu ditéte. Je zdrojem vrstevnickych vztahi a dilezitych vztahti ditéte
s dospélym mimo kontext rodiny (PaPCANZ*, 2023, s. 51). I pro déti v paliativni péci je
zéasadni poskytnuti moznosti hry (Chambers, 2018, s. 10).

Oproti paliativni péci zamétené na dospélé byva détska paliativni péce Casto emocné
vypjatéjsi jak pro profesiondly, tak pro rodinné ptislusniky. Z diivodu vétsi emocionalni zatéze
byva v détské paliativni péci snadné€jsi uchylit se k pfiliSné 1é¢bé nebo naopak k odmitnuti
1é¢by. (Benini et al., 2008, s. 3)

Paliativni péce je u déti Castéji zapocata diive a ¢astéji probiha simultanné s 1é¢bou
kurativni za vyuziti tzv. paralelniho planovani (Chambers, 2018, s. 10). Divodem je napiiklad
nutnost v€asného zapojeni rodiny do péce 1 Cast&jsi vyskyt vzacnych diagnodz, které vyzaduji
komplexni pfistup. Pro rodinu ditéte je také z emociondlniho hlediska zasadni, ze kurativni
1é¢ba probiha zaroven s managmentem symptomd. (Chelazzi et al., 2023, s. 3-4)

Oproti dospélym byva u déti delSi doba poskytovani paliativni péce (MojziSova
a BeneSova, 2019b, s. 19). Pokrok 1¢kaiské védy vyrazné redukoval pocty umrti novorozencti
1déti, zarovenn vSak umoznuje pieziti vice pacientim s nevyléCitelnymi a potencidlné
smrtelnymi nemocemi (Benini et al., 2008, s. 1). Déti se tak Castéji doziji véku, ve kterém
je tteba tranzice od sluzeb pro déti ke sluzbam pro dospélé (PaPCANZ, 2023, s. 13). Jak uvadi
Watts et al. (2020, s. 224), s ptechodem mladych dospélych ke sluzbam pro dospélé je tieba
zacit vcas, aby tento prechod prob¢hl hladce a potfebnéd péce mohla pokracovat. Jak jiz bylo
zminéno, obdobi dospivani je specifické z hlediska ménicich se vyvojovych potieb. Roste
potieba a schopnost autonomie (Chelazzi et al., 2023, s. 4), zadroven vSak dospivajici na rozdil
od dospélych nemaji tak vyvinuté obranné mechanismy vyrovnavani se se svou nemoci a jejimi
nasledky. Dospivajici tvoti skupinu odliSnou od déti 1 dospélych (Amery, 2017, s. 179).

Dlouhodobost péce klade vysoké naroky také na pecujici osoby, které proto pottebuji
podporu (Chmelova, 2023, s. 35). Problematice neformélnich pecujicich, v tomto ptipadé
rodici, je vénovana kapitola 2.3 Rodina ditéte v paliativni péci. MojziSova a Sikorova (2019b,
s. 19) doplnuji, Ze v détské paliativni péci rodiny €astéji vyuzivaji socidlni a dalsi poradenstvi.

Velkym rozdilem oproti dospélé populaci je spektrum diagnoz, se kterymi je mozné
se v détské paliativni péci setkat. Obecné je spektrum diagndz u déti rozmanitejsi. U dospélych

je nejcastéjsim divodem poskytovani paliativni péce onkologické onemocnéni, u déti tvoii

4 Paediatric Palliative Care Australia and New Zealand
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tato skupina jen 20 % (Institut Pallium, 2021, s. 17), celosvétové je mezi détmi, které jsou
vhodnymi ptijemci paliativni péce, jen 4,1 % dé&ti s malignitami. Déti s HIV/AIDS® v zemich
s niz§im a stfednim pi{jmem a déti se zavaznymi vrozenymi onemocnénimi v zemich
s vysokymi pfijmy tvoii dohromady polovinu vSech déti, které potiebuji paliativni péc¢i. Za nimi
nasleduji déti extrémné nezralé, déti s porodnimi traumaty a déti s neurologickym
onemocnénim. (Benini et al., 2023, s. 13) Cast&ji se také setkame se vzacnymi onemocnénimi.
Neékteré diagnozy jsou dédicné, je tedy mozné setkat se s nimi u vice déti v rodin€. (Chambers,
2018, s. 10)
Skupinam déti potrebujicich paliativni péci se podrobnéji vénuje nasledujici kapitola.

rwe

2.2.2 Skupiny déti, které potiebuji paliativni péci

Détskou paliativni péci potiebuji v obecnéj$im slova smyslu dvé skupiny déti. Déti
s zivot limitujicim onemocnénim a déti s zivot ohrozujicim onemocnénim. V mezinarodnich
standardech pro détskou paliativni péci nalezneme jesté kategorii termindlniho onemocnéni.
(Benini et al., 2023, s. 10).

Zivot limitujici onemocnéni (life-limiting conditions®) je stav, kdy neexistuje nadéje
na vyléfeni a je oekavana predcasna smrt (Benini et al., 2023, s. 11). Maze jit napiiklad
o n¢které¢ svalové atrofie, degenerativni onemocnéni centrdlniho nervového systému
nebo nékteré dédicné poruchy metabolismu (MojZiSova a BeneSova, 2019b, s. 16).

Jako Zivot ohroZujici onemocnéni (life-threatening conditions’) je oznacovan stav
s vysokou pravdépodobnosti pfedasné smrti disledkem zivazné nemoci, ale také s nadéji
na dlouhodobé preziti. Patii sem déti se zdvaZznym neurologickym onemocnénim, déti 1é¢ené
s onkologickym onemocnénim, déti v akutni péci z dlivodu akutniho poranéni a déti zavislé
na zdravotnickych technologiich. Terminalni onemocnéni (terminal illness®) znamen4 stav,
kdy je u déti predchozich dvou kategorii smrt nevyhnutelna. (Benini et al., 2023, s. 11)

Dle o¢ekavaného vyvoje onemocnéni je mozné déti podrobnéji roz€lenit do 5 kategorii.
Od téchto kategorii se také odviji podoba a mira poskytovani paliativni péce (Benini et al.,
2023, s. 10). Do prvni skupiny spadaji déti s Zivot ohrozujicim onemocnénim. Kurativni 1écba
téchto onemocnéni je moznd, nemusi byt ale tspésna. Pti dosazeni dlouhodobé remise jiz neni

paliativni péce potrebna, mize vSak znovu nastoupit u piipadného relapsu onemocnéni.

> Human Immunodeficiency Virus/Acquired Immune Deficiency Syndrome
¢ Pieklad je ptejat z anglického originalu publikace.
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Do této skupiny se fadi déti s onkologickym onemocnénim ¢i zdvaznym organovym selhanim.
(MojziSova a BeneSova, 2019b, s. 16—-17)

U druhé skupiny déti je predCasnd smrt nevyhnutelnd. Smrti vSak predchédzi dlouhé
obdobi, pfi kterém dochazi diky intenzivni 1écbé a podpote k prodluzovani zivota a ucasti
v béznych aktivitdich. Typické je obdobi relativni stabilizace stavu nasledované obdobim
komplikaci se zvySenou potiebou paliativni podpory. Do této kategorie patii napiiklad déti
s Duchenovou muskularni atrofii ¢i déti s cystickou fibrozou. (MojziSova a Benesova, 2019b,
s. 17)

Treti skupinu predstavuji déti s progresivnim onemocnénim bez moznosti kurativni
1écby. Od momentu zjisténi diagnodzy je 1écba vyhradné symptomova a mize trvat nékolik
mésici i let. Typické je riizné rychlé postupné zhorSovani zdravotniho stavu. Paliativni péce je
zde nutnd od pocatku nemocnéni. Patii sem naptiklad nékteré dédi¢né poruchy metabolismu
nebo neurodegenerativni onemocnéni. (MojziSova a BeneSova, 2019b, s. 18)

Ctvrta skupina je tvofena détmi v nezvratném, ale neprogresivnim stavu. Tyto déti
maji komplexni zdravotni problémy, které ¢asto vedou ke vzniku vaznych komplikaci, a tedy
1 k vétsi pravdépodobnosti piedéasného imrti. Jednd se o rozmanitou skupinu, ke které se fadi
déti se zavaznymi posthypoxickymi stavy (pf. téZké formy mozkové obrny) vzniklymi
v perinatalnim obdobi, nasledkem neuroinfekce nebo po zadvazném traumatu centralniho
nervového systému. Radit sem miizeme i déti se zdvazné probihajici epilepsii. I zde by méla
byt paliativni péce poskytovana od pocatku sdéleni diagnozy. (MojziSova a BeneSova, 2019b,
s. 18-19)

Pata skupina se tyka jest€ nenarozenych déti se zavaznymi zdravotnimi komplikacemi,
déti, které kvali témto komplikacim nemusi pfezit porod a déti s moznym dozitim po dobu
n¢kolika hodin nebo dni. Dale sem spadaji novorozenci, kterym byla poskytnuta odpovidajici
intenzivni péce, rozvinulo se vSak u nich nevylécitelné onemocnéni. Tato skupina déti a jejich
rodin spada do plisobnosti perinatalni paliativni péce. (Benini et al., 2023, s. 10)

S rozvojem moZnosti 1écby se zafazeni déti s nékterymi onemocnénimi do jednotlivych
skupin méni. Napiiklad déti se spindlni muskularni atrofii, které doneddvna spadaly do treti
skupiny, nyni pfechazi do skupiny druhé. Také nékteré déti s trizomii 18. chromozomu

se presouvaji do druhé skupiny (Benini et al. 2023, s. 12).

18



Ptesnd kritéria, ve které fazi trajektorie onemocnéni je vhodné nabizet zahajeni détské
paliativni péce, nejsou stanovena (Buzgova, 2019a, s. 29). U nékterych déti navic nemusi byt
diagno6za jednoznacné stanovena. Mezindrodni standardy pro détskou paliativni péci doporucuji
zvazit zpusobilost déti k paliativni péci dle nésledujici tabulky (obr. €. 2.3 Kritéria zptisobilosti
k détské paliativni péce). Paliativni péci je dle ni tieba poskytovat v pripadé, kdy je splnéno

kterékoli z uvedenych kritérii. (Benini et al., 2023, s. 12—-13)

Obr. €. 2.3 Kritéria zptsobilosti k détské paliativni péci (Benini et al., 2023, s. 12)

- Diagnodza Zivot limitujiciho / ohroZujiciho onemocnéni
=% 7avazne epirody hospitalizaci:
= nejméné tfi hospitalizace pro zéavazny / kriticky klinicky stav béhem obdobi & mésic;
=3 hospitalizace presahujici 3 tydny, kdy podle ofetfujiciho lékarskeho tyrmu nedochazi ke klinickérmu zlepseni;
=» pfijeti do intenzivni pée, kde po dobu vice nez 1 tydne nedochazi ke klinickemu zlepseni
=» Pougziti invazivnich zdravotnickych prostfedkd k podpofe vitalnich funkci
= Fivot ohrozujici onemocnéni, pro které je obtizné zvladat bolest i jiné priznaky
- Zivot ohrozujici onemocnéni a komplikované psychosocialni a spiritudini potfeby ditéte a rodiny, véetné
(ale nejen):
= omezené socialni podpory
= potreba vice nez 3 specifickych sluzeb soucasné
= situace, kdy je koordinace péfe o dité obtiZna a komplikovana a probiha mezi prostfedim nemocnice
a domacim prostfedim
=» Obtize v pfijimani vyznamnych rozhodnuti tykajicich se ditéte a/nebo rodiny:
= obtizné dosahovani konsensu mezi ditétem, rodinou a lékafskym tymem, co se tyce lécby a cild péce
(napf. resuscitace, pouZiti parenteralni vyZivy / iv. hydratace nebo pokracovani v chemoterapii v terminalnich
stadiich onemocnéni)
= Pokud se pfedpoklada zvlaitni podpora béhem obdobi zarmutku

Ke v€asné identifikaci déti a jejich rodin zplsobilych k détské paliativni péci je mozné
vyuzit dva standardizované nastroje (Benini et al., 2023, s. 41). Jsou to Skala Pediatric
Palliative Screening Scale (PaPaS; Bergstraesser et al., 2013) a formulat Assessment Form
for Complex Clinical Needs in Pediatrics (ACCAPED Form; Lazzarin et al., 2021). Skéla
PaPaS méii zatéz, kterou klade péce na dit¢ a pecujici osobu, formulat ACCAPED hodnoti
komplexnost péce pomoci analyzy potieb v klinické a pecovatelské oblasti. Vysledkem obou
nastrojti je bodové skore urcujici potiebu paliativni péce. (Benini et al., 2023, s. 41)

Buzgova (2019a, s. 32) upozoriuji, ze dle nékterych autorii nemusi byt skala PaPaS
vhodna u vSech typi onemocnéni. Povazuji ji za uZite¢nou k orientaénimu posouzeni, vzdy je
zaroven s tim tfeba piihlédnout k individualité situace, k individualité celé rodiny a k ptani
rodic¢l (Buzgova, 2019a, s. 33). Dle Mezinarodnich standard pro détskou paliativni péci
umoziuje kategorizaci ditéte a identifikaci nejvhodnéjSiho stupné poskytovani paliativni péce

kombinace vysledkl obou zminénych nastroji (Benini et al., 2023, s. 41).
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2.3 Rodina ditéte v paliativni péci

Zakladnim uc¢elem rodiny je vytvareni podminek pro napliiovani té€lesnych, psychickych
a emocionalnich potieb vech jejich &lent. Clenové rodiny jsou interdependentni — co ovliviiuje
jednoho ¢lena, ovlivni i1 ¢leny ostatni a rodinu jako celek. (Hrdlickova, 2019a, s. 94)

Jiz v predchozich kapitolach bylo zminéno, ze pfijemcem détské paliativni péce je celd
rodina ditéte (Chelazzi et al., 2023, s. 3), pficemz ¢im vyssi je psychicka zatéz rodiny, tim vyssi
je také potteba paliativni podpory (Hrdlickova, 2019a, s. 98).

Nasledujici kapitola se bude veénovat prevazné rodicim déti v paliativni péci,
tedy osobam pecujicim. Buzgova a Stankova (2019a, s. 103) rozlisuji z hlediska socidlniho
postaveni rodiny dvé skupiny pecujicich dle délky péce. Prvni skupinu tvofi rodice pecujici
kratkodobé, tj. do 5 let od vzniku onemocnéni u ditéte. Druhou skupinou jsou dlouhodobé
pecujici rodice. Rodiny pecujici kratkodob& zpravidla nepotiebuji feSit zmény socialniho
postaveni, které s prichodem nemoci ditéte nastaly. Dopady u nich byvaji vétSinou patrné
az po ptipadném umrti ditéte, kdy se rodina szivd s novou identitou. Skupina dlouhodobé
pecuyjicich rodin s nejasnou prognézou nemoci vSak fe$i svou socidlni situaci v pribéhu
nemoci, jejiz trvani mize zahrnovat mnoho let.

Dlouhodobé pecujici rodice o déti v paliativni péci je mozné zatadit do skupiny osob
oznacovanych jako neformalni pecujici. Jde o osoby, které dlouhodobé v domacim prostredi
pecuji o sve blizke, a to o déti nebo dospélé se zdravotnim postizenim, o chronicky nemocné
nebo osoby po urazech ¢i seniory (Adamkova, 2023, s. 5). European Charter for Family Carers
definuje rodinného pecujiciho jako neprofesiondlni osobu, ktera poskytuje castecnou
nebo Uplnou primdrni asistenci v kazdodennich aktivitach osob¢ ve svém bezprosttednim okoli,
ktera potiebuje péci nebo podporu. (COFACE’ Families Europe, 2017, s. 2; preklad autorky)®.
Dale uvadi, ze tato péce nebo podpora je poskytovana nepfetrzité nebo obcasné a mize mit
mnoho forem — od oSetfovani, po péci, asistenci ve vzdélavani nebo socidlnim zivoté, asistenci
v administrativnich zdlezitostech, v cestovani, koordinaci, trvaly dohled, psychickou podporu,
podporu v komunikaci nebo domacich aktivitaich (COFACE Families Europe, 2017, s. 2).

Z uvedené definice je patrné, Ze pe€ujici osoba plni mnoho funkci. V kazdé roding je
situace jina, vzdy se ale jeji Clenové setkavaji s velkou zatézi (Chmelova, 2023, s. 31).

Jako pecovatelskou zatéz (caregiver burden) 1ze oznacit miru, ve které pecujici vnima vlivem

7 Confederation of Family Organisations in the European Union.
8 ,anon-professional person, who provides primary assistance with activities in daily life, either in part or in whole,
to a person with care, or support needs in his/her immediate circle.
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péfe o piibuzného své emocni a fyzické zdravi, socidlni Zzivot a finan¢ni situaci
jako neuspokojivé (Zarit et al., 1986, citovano dle Cartaxo et al., 2023, s. 2; preklad autorky)’.
Cartaxo et al. (2023, s. 5-7) identifikovali jako vlivy, jezZ maji nejvétsi vliv na pecovatelskou
z4atéz, miru zavislosti peCovaného na péci, ¢as vénovany péci, nedostatek financi a zanechani
profese, organizacni podporu a podporu v péci. Jako osoby ohrozené vysokou mirou
pecovatelské zatéze tito autofi specificky oznacuji také rodice (Cartaxo et al., 2023, s. 6).

Chmelova (2023, s. 34) upozoriuji, ze potieby pecujicich osob se nijak nelisi od potieb
bézné populace, problematické vSak milize byt vzhledem k situaci jejich napliovani.
U pecujicich rodict je dle Chmelové (2023, s. 34) obzvlasté nizka saturace spanku a odpocinku,
pocitu celkové pohody a hmotného zabezpeceni. Nedochazi k plnému uspokojeni pocitu jistoty
a bezpeci, ¢asto neni uspokojena potieba lasky a soundlezitosti a limitovana byva i potieba
seberealizace.

Konceptem uzivanym v ergoterapii, ktery s pe€ovatelskou zatézi a pottebami pecujicich
bezprostiedné¢ souvisi, je tzv. occupational balance. Wagman et al. (2011, s. 326; pieklad
autorky) jej definuji jako subjektivni zkuSenost jedince s ucasti na spravném mnozstvi aktivit
a spravné variabilité téchto aktivit v ramci svého spektra ¢innosti'’. Wilcock (2006, citovano
dle Wagman et al., 2011, s. 322; preklad autorky) jej definuje jako rovnovéahu v Gcasti
na aktivitach, kterd vede k osobni pohodé& (well-being)!!. Mize jit naptiklad o rovnovahu
mezi praci, volnoCasovymi aktivitami, odpo¢inkovymi aktivitami a spankem, o rovnovahu
mezi svobodné zvolenymi a povinnymi aktivitami, mezi aktivitou a odpocinkem
¢1 mezi fyzickymi, mentalnimi, socidlnimi a odpocinkovymi aktivitami (Wagman et al., 2011,
s. 325). Cas straveny témito aktivitami nemusi byt nutng vyrovnany, musi ale jedinci
subjektivné vyhovovat (Wagman et al., 2011, s. 323). Jak doklada Giliney Yilmaz et al. (2023,
s. 115) ve své studii zabyvajici se occupational balance rodict déti se zrakovym postiZzenim,
occupational balance ma uzkou souvislost s kvalitou Zivota. Studie Dhas et al. (2023, s. 4)
vénujici se occupational balance rodict déti s béznym vyvojem a rodict déti s postizenim
dokazuje statisticky vyznamny rozdil v occupational balance téchto dvou skupin. Rodinni
pfislusnici osob v paliativni péci zafazeni do vyzkumu Nissmark a Malmgren Féinge (2020,

s. 502-503) popisovali v rdmci svého occupational balance pocit ztraty kontroly nad situaci,

9 “the extent to which caregivers perceived their emotional or physical health, social life, and financial status as

suffering as a result of caring for their relative.”

19 The individual’s subjective experience of having the right amount of occupations and the right variation between
occupations in his/her occupational pattern.

1A balance of engagement in occupation that leads to well-being.
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zménu roli a aktivit v rodiné ve smyslu nutnosti plnit povinnosti peCovatele a upozad’ovat
své vlastni potfeby a narocnost zvladat emoce v zaveru zivota peCovaného. V nasledujicich
odstavcich budou podrobnéji ptredstaveny oblasti, které mohou byt v rdmci kazdodenniho
zivota a aktivit rodi¢i déti s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim zasazeny.

V piipadé déti s zivot limitujicim ¢i Zivot ohrozujicim onemocnénim je zatézovou
situaci jiz sdéleni diagnozy ditéte. Rodi¢e se nevyrovnavaji jen se samotnou diagnozou,
ale i se skutecnosti, Ze nemoc muze Zivot jejich ditéte pred¢asné ukoncit. U mnoha diagnéz
je nemozné piedpovidat pritb¢h onemocnéni, rodic¢e i dalsi ¢lenové rodiny jsou tak uvrzeni
do velké nejistoty. (Hrdlickova, 2019a, s. 94)

Rodice se uci zvladat sviij strach a obavy, uci se pfijimat skutec¢nost, ze dité je ,,jiné* a
ze se jeho zivot a budoucnost budou odliSovat od zivota a budoucnosti jeho zdravych
sourozenct (Chmelova, 2023, s. 35).

Socialni role rodi¢e se vyznamné proménuje. Rodi¢ ziskavd novou roli pecovatele,
oSetfovatele ¢i zdravotnika. Jak uvadi Triantafillou et al. (2010, s. 11), neformalni pecujici
(vtomto pripadé rodi¢) provadi celou fadu ukond stejnych, jak profesiondlni pecujici,
aniz by byl v této profesiondlni péc¢i pfedem vyskolen. Rodiny byvaji ptfedev§im v zacatcich
zahlceny velkym mmnoZstvim informaci (BuZgova a Stankova, 2019a, s. 103), uci se
specifickym dovednostem v péci o své dité, rozsifuji své znalosti a dovednosti ve vychovnych
postupech (Chmelova, 2023, s. 34-35). Rodice, nejastéji matky, stoji pfed rozhodnutim,
zda pokracovat v zaméstndni ¢i ho opustit a vénovat se celodenni péci o dit¢ (Buzgova a
Stanikkova, 2019a, s. 104). Rodice také casto hledaji flexibilngj$i zaméstnani nebo ho meéni
napiiklad v souvislosti se st€hovanim do blizkosti specialnich $kol ¢i bydlisté dalSich rodinnych
prislusniki tak, aby jim mohli pomoci s péci (Randall, 2017, s. 260).

Rodinné a osobni aktivity rodicl jako naptiklad dovolend, navstéva kulturnich akci
nebo sportovni aktivity byvaji pfi péci o dit€ s paliativnimi potfebami ¢asto omezeny (Buzgova
a Stankova, 2019a, s. 106). PéCe o dit¢ byva vyrazné ¢asoveé narocna, dle odhadl az 9 hodin
denné¢ (Benini et al., 2023. s. 24). Také spoleCensky Zivot rodici byva casto upozadén
nebo dochdzi k jeho zméndm. Rodiny se vlivem st¢hovani dostavaji do nového prostiedi,
neziidka také navazuji kontakty a utvaii ptatelstvi s jinymi rodi¢i déti v obdobné situaci. Tito
rodice si v mnohém rozumi a podporuji se, zaroven jim vSak hrozi ptiliSné pfejimani stresu toho
druhého ¢i pfilisSné zGZeni spolecnych témat pouze na témata tykajici se nemoci. (Buzgova

a Staiikova, 2019a, s. 106-107)
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Onemocnéni ditéte proménuje také vztah mezi obéma rodici. Setkat se mizeme jak
s jeho utuzenim, tak s jeho rozvracenim. Velky vliv na jejich vztah mé vzajemna komunikace.
(Buzgova a Stanikova, 2019a, s. 105)

Financni situace rodiny ditéte s paliativnimi potfebami byva i pies exitujici podporu
ze strany statu, nadaci a dalSich darct limitovana nakladnosti 1écby a péce. V mnoha rodinach
je navic vlivem néaro¢nosti péce rodina financovéana pouze z jednoho platu, protoze druhy rodic¢
(Buzgova a Stankova, 2019a, s. 107)

Randall et al. (2017, s. 262—263) dopliuje pohled na finan¢ni situaci rodiny o dobu po
umrti ditéte. Rodina je imrtim ditéte odstfizena od mnoha zdrojt finan¢ni a materialni podpory
a také navrat pecujiciho do prace je velmi emocn¢ a profesné narocny.

Pecujici rodi€ je osobou, ktera zajist'uje koordinaci domaci a odborné péce a ktera Cini
dilezitd rozhodnuti (Chmelova, 2023, s. 34). Tato koordinace péce je pro rodi¢e Casove
i psychicky ndrocnd (Poldkova a Krej¢i, 2022, s. 6). Rodi¢ je také tim, kdo rozhoduje
o efektivité vyuzivani sluzeb a vlastni péce (Chmelova, 2023, s. 39).

Otazka rozhodovani je v oblasti paliativni péfe umocnéna zavaznosti rozhodnuti,
kterd musi rodic¢e ucinit (Hrdlickova et al., 2019a, s. 101). Rodice participujici ve vyzkumu
a nejistotu. Vyznamnymi faktory ovliviiujicimi naro¢nost rozhodovani jsou dle systematického
review Polakové et al. (2024, s. 12) naptiklad nedostatek ¢asu na u¢inéni rozhodnuti, obtiZnost
predvidat budoucnost, pocit ztraty kontroly nad situaci nebo naopak strach ze zodpovédnosti
souvisejici s rozhodnutim, nemozZnost skutecného vybéru (absence rozumné alternativy), potize
s pochopenim informaci nebo pocit viny. Hrdlickova (2019a, s. 101-102) dodéava, Ze ptestoze
rodiny budeme podporovat v ¢inéni rozhodnuti, v néjaké mife budou vyc¢itkami trpét vzdy.

Nezbytné je také dodat, ze péce je narocna nejen casove a psychicky, ale také po fyzické
strance. Pecujici osoby jsou nachylné;jsi k dlouhodobym obtizim jako je artroza, vysoky krevni
tlak a bolesti zad. Uvadény jsou také tnava, obtize se spankem a snizend kondice. Fyzické
obtize muze dale zhorSovat absence piimé podpory a pomdicek jako jsou zvedaky
nebo schodistové plosiny a vytahy. (Sanders, 2020, s. 9-10)

Z vyzkumu zabyvajiciho se dopadem péce o blizkou osobu na fyzické a psychické
zdravi pecujicich v Irsku vyplyva, ze dvé tretiny pecujicich trpi fyzickym onemocnénim. Vice
nez polovina pecujicich uvedla, ze se jejich fyzické zdravi zhorSuje vlivem péce o blizkou

osobu. 4 z 10 pecujicich uvedli, Ze trpi bolestmi zad. (Cox et al., 2019, s. 7)
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Ptestoze je fyzické zdravi pecujiciho vyznamnym problémem, vétSina studii tykajicich
se peCovatelské zatéze v paliativni péci se vénuje psychické zatézi (Morgan et al., 2022, s. 10).

U dlouhodobé pecujicich rodi¢li se mizeme setkat s jevem, ktery Gutowska (2022,

s. 11) oznacuje jako ,,addiction to caregiving® (zavislost na peCovani). Kocourova (2023,
s. 69) dodava, ze rodi¢ si mnohdy nedokaze ptipustit, ze by péci o jeho dité mohl zastat nékdo
jiny. Ne¢kdy az pfilisnad aktivita rodi¢e vychazi zjeho obrannych mechanismu, stereotypu
a nedostatku energie (Chmelova, 2023, s. 38).
(Buzgova a Dohnalova, 2019, s. 189). Jak uvadi Amery (2017, s. 221), zdrmutek je béznou
reakci na ztratu blizkého, smrt ditéte je vSak pro jeho nejbliz§i mnohem vice traumatizujici
a rodinni pfislusnici ¢asto truchli velmi dlouho. Také z vysledk systematického review Lopez
Pérez et al. (2022, s. 21) vyplynulo, Ze je-li v€k zesnulé osoby vyssi, zpracovani zdrmutku
u pozustalych byva piiznivejsi. Rodi¢ také opousti svou roli pe€ujiciho a szivd se s novou
identitou (Buzgova a Staiikkova, 2019a, s. 104). Rodina restrukturalizuje své fungovani, méni
se vztahy mezi jejimi ¢leny. Mnoho rodin ma zkusenost s tim, ze po smrti ditéte ziji ipln€ jiny
zivot nez pred ni. (Buzgova a Dohnalov4, 2019, s. 189)

Truchleni, tedy proces vyrovnavani se s bolestnou ztratou spojenou se smrti blizkého
Clovéka (Buzgova a Dohnalova, 2019, s. 191), probihd v kontextu paliativni péce
JiZ pted samotnym uUmrtim ditéte. V takovém ptipadé hovofime o anticipacnim zarmutku
(anticipatory grief). Tento zadrmutek se u blizkych objevuje po zjisténi diagnodzy Zzivot
limitujiciho onemocnéni a pfipravuje nemocného i jeho rodinu na umirani a smrt. (Hunt et al.,
2020, s. 203)

Jak jiz bylo feceno, zarmutek a truchleni jsou piirozenou reakci, u 10—15 % pozistalych
se vSak miiZzeme setkat s tzv. komplikovanym truchlenim (Lopez Pérez et al., 2022, s. 2).
Diagnosticky a statisticky manuél duSevnich poruch ve své nejaktualné;jsi podobé (DSM-5-TR)
povazuje tento stav za samostatnou diagndézu a oznacuje ho terminem ,,prolonged grief
disorder*. Je charakterizovan zvySenym nebo trvajicim mentalnim distresem po smrti blizké
osoby (Szuhany et al., 2021, s. 161). Tento stav je dle DSM-5-TR mozné diagnostikovat
u dospélych nejdiive po 1 roce od umrti blizkého, u déti nejdiive po 6 mésicich
(Szuhany et al., 2021, s. 162).

Jak zminuje Amery (2017, s. 223), zarmutek ze ztraty ditéte nikdy neskonéi. Autor
na tomto mist¢ cituje Kay Talbotovou, matku zesnulého ditéte a pozlstalostni terapeutku: (...)
Uzdraveni znamena prijmout ztrdatu a naucit se s ni zit. (...) Uzdraveni prichazi, kdyz rodice

svoli, aby bolest nebyla jedinym projevem jejich pokracujici lasky k diteti.
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K diagnostice potteb rodinnych ptislusnikii osob v paliativni péc¢i je mimo jiné mozné
vyuzit standardizovanych diagnostickych materiald. Mezi nejzndméjs$i z nich patii Family
Inventory of Needs (FIN) a Quality of Life in Life Threatening Illness — Family Carer Version
(QOLLTI-F). Oba byly standardizovany v oblasti paliativni péce zaméiené na dospélé, mohou
byt ale vyuzitelné 1 v détské paliativni pé¢i. V obou ptipadech se jedna o dotazniky vyplnované
pecujici osobou. Dotaznik FIN se zaméfuje na jednotlivé potieby pecujicich tykajici se
predevsim jeho informovanosti a vztahu se zdravotnickym persondlem. (Buzgova a Kozakova,
2016, s. 150)

Dotaznik QOLLTI-F se zamétuje na kvalitu Zivota peCujicich, zjistuje jejich subjektivni
fyzicky i psychicky stav, vztahovost, spiritualni potfeby, financni zajisténi a dal§i proménné
(Cohen et al., 2006, s. 762).

Mezi dotazniky, které je mozné vyuzit ke zjiStovani occupational balance pecujicich,
je mozné zaradit Occupational Balance Questionnaire (OBQ ¢i zkraceny OBQ11). Jedna se
o dotaznik o 13 (OBQ) ¢i 11 (OBQI11) polozkdch zaméfenych na subjektivni hodnoceni
mnozstvi a variability aktivit, které jsou hodnoceny na Ctyfstupniové skale. (Hékansson et al.

2020, s. 442)

2.3.1 Podpora rodicu déti v paliativni péci

Chmelova (2023, s. 35-36) uvadi seznam podplrnych opatieni pro napliiovani potieb
vSech pecujicich rodi¢li (nejen rodi¢li déti v paliativni péc€i). Ve zkraceném znéni jde
o nasledujici:

- podpora pfi ziskdvani informaci o tom, co se s ditétem d¢je,

- zauCovani ve specidlni péci o dit€ — konzultace, nacvik, prace s informacemi,

- podpora vystoupeni ze stereotypu, nacerpani sily a inspirace — vzdélavaci programy,

svépomocné skupiny, zaliby, profesni uplatnéni atd.,

- podpora psychické stability rodice,

- podpora rodicovskych a vychovnych kompetenci pii vychové ditéte i jeho

sourozenct,

- trénink podplirnych mechanismu pfi zvySovani sobéstacnosti ditéte — poradenstvi,

vybér pomucek, prace s rodinou,

- podpora partnerstvi a souziti $irsi rodiny,

- dostatecnd kapacita sluzeb poskytujicich pomoc.
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Rodinam déti s zivot limitujicim ¢i zivot ohrozujicim onemocnénim vénuji velkou
pozornost Mezinarodni standardy pro détskou paliativni péci (Benini et al., 2023). Potieby
rodiny déli na potfeby komunikaéni, psychické, tykajici se doméci péce a organizacni podpory,
etick¢ a tykajici se planovani budouci péce. Zvlast vyclenuji také potieby sourozenct
a prarodi¢ii. K potfebam rodiny lze zahrnout také standard vénujici se péci v zavéru zivota.
(Benini et al., 2023, s. 23-25)

Jednotlivé potfeby budou v nésledujicich péti odstavcich podrobnéji popsany.

Komunika¢ni potreby rodiny vyzaduji upfimnou, kontinualni a otevienou komunikaci.
Rodic¢e by méli byt v dostate¢né mife informovani o diagnoéze a prognoze. Klicové je dbat
na pochopeni nemoci a jeji progndzy prizptisobenim komunikace komunikaé¢nimu stylu rodiny.
Rodi¢ by mél byt podporovan v aktivnim naslouchdni obavam a pocitim ditéte, aniz by jej
zaté¢Zoval svym vlastnim strachem a zarmutkem. Standardy kladou velky dlraz takeé
na adekvatnost a bezpecnost prostiedi, ve kterém komunikace probiha. (Benini et al., 2023,
s. 23)

V nejobecnéjsi roving by saturace psychickych potieb clenti rodiny méla zahrnovat
nabizeni pftilezitosti ke sdileni pocitii a mySlenek, a to od vSech ¢lenti paliativniho tymu.
Odbornici by se méli snazit o predchazeni ¢i pifipadnou vc€asnou identifikaci a feSeni
konfliktnich situaci. K dispozici by rodiné¢ méli byt psychologicky vzdélani odbornici, zejména
v rodinach, kde je pfitomna vysokd troven stresu, v ptipadé, ze je dynamika rodiny vyraznéji
narusena nebo kde slozité podminky péce trvaji delsi dobu. Psychologickd pomoc by méla byt
vSem rodinnym piisluSniklim dostupna i po pfipadném umrti ditéte. (Benini et al., 2023, s. 24)

Z hlediska domaci péce a organizaéni podpory je ticba edukovat rodiny v domaci péci
o dité. Tato péce zahrnuj mimo jiné ndcvik pouzivani potfebnych pomticek a vybaveni,
potiebnych Upravach domaciho prostiedi i ve zvladani mimotadnych situaci. V tomto sméru
by méli mit rodic¢e k dispozici 24hodinovou podporu. Podpora by méla byt poskytnuta také
v zachovani socidlnich roli (zamé&stnani, kontakt s §irSi rodinou, pfateli a komunitou), feSeny
by mély byt piipadné ekonomické potize rodiny. (Benini et al., 2023, s. 24)

Etické potieby se vénuji pfedevSim uplatiiovani zdékladnich etickych principd
(beneficience, nonmaleficience, spravedlnost, respektovani autonomie) a rozhodovani
v nejlepsim zdjmu ditéte. Velkou oblasti jsou potieby tykajici se planovani budouci péce

(advance care planning'?). Toto planovani zahrnuje kontinualné probihajici rozhovory

12 Pfeklad je piejat z anglického originalu publikace — International Standards for Pediatric Palliative Care
(Benini, 2022, s. €537).
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zameiené predevsim na prani ohledné péce o dité, definovani cili péce a jejich prehodnocovani
pfi zhorSeni stavu ditéte, krizové plany v ptipadé¢ akutniho zhorSeni stavu a péci v zavéru zivota.
Planovani by se mimo relevantni ¢leny tymu méli u€astnit rodice a dalsi blizké osoby i samotné
dité s ptihlédnutim k jeho vyvojovém véku a potiebam. (Benini et al., 2023, s. 25-26)

V ramci podpory v péci v zavéru Zivota by méla byt rodina pfipravena odborniky
na télesné zmény prichdzejici v procesu umirani a mél by ji byt poskytnut dostatek casu
pro rozlouceni se s ditétem. Je nezbytné respektovat vSechny zplisoby vyrovnavani se se ztratou
a poskytnout rodiné potfebné spiritualni a ndbozenské sluzby. Tyto sluzby je tieba poskytnout
roding vcas. Podpora v truchleni by méla byt nabizena tak dlouho, jak je potieba. (Benini et al.,
2023, s. 30)

Systematické review Lopez Pérez et al. (2022, s. 21-23) identifikovalo faktory,
které ovliviuji rozvoj komplikovaného truchleni u pecujicich osob. Mimo faktory, které nejsou
z pozice odbornikii ovlivnitelné (v€k zesnulého, dosazena uroven vzdélani pecujicich,
pribuzensky vztah), zahrnuji autoti také nasledujici faktory, které je mozné kvalitni podporou

zmirnit ¢i odstranit'?:

financni situace,
- komunikace o progndze a procesu umirdni, ptiprava na smrt,
- kvalita péce a kvalita umirani z pohledu pecujiciho,
- subjektivni vnimani mnozstvi a kvality socialni podpory a zdroju,
- intenzita anticipacniho zarmutku (pfili§ vysokd intenzita zvySuje riziko
komplikovaného truchleni),
- fyzické a dusSevni zdravi pecujiciho,
- citova zavislost a druh citové vazby mezi pecujicim a nemocnym,
- smysl a spiritualita (niz§i UGroven spirituality zvySuje riziko komplikovaného
truchleni).
Nezbytnym ptedpokladem pro poskytovani péce je dobry zdravotni stav pecujicich.
Je proto tieba pecCovat také o jejich fyzické zdravi naptiklad formou rehabilitaci
nebo lazeniskych pobyti (Geissler et al., 2019. s. 29). Fyzickou péci usnadiiuji pecujicim také
vhodné kompenzacni pomticky (Morgan et al., 2022, s. 1).
Jak jiz bylo zminéno, péce o déti s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim onemocnénim
je velmi ¢asoveé naro¢na (Benini et al., 2023, s. 24). Rodice tedy pottebuji takovou podporu,

ktera jim umozni efektivni vyuzivani ¢asu. Diplomova prace Hlavackové (2023, s. 67—68)

13 Rozdéleni na ovlivnitelné a neovlivnitelné faktory provedla autorka bakalafské prace.
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zabyvajici se netradiCnimi pfistupy podpory samostatnosti déti a mladych dospélych
se zdravotnim postizenim a jejich pec€ujicich odhalila, Zze do takové podpory mohou spadat
nasledujici zpiisoby poskytovani péce:

- operativni poskytovani sluzby,

- efektivni komunikace a koordinace péce, pii které rodi¢ neni neustalym poslickem

zprav mezi jednotlivymi odborniky,

- zajisténi hlidani déti nebo paralelniho programu pro rodice a dite,

- poskytovani sluzeb vice odbornikii na jenom misté ¢i v rdmci jedné organizace.

Tyto podminky se Uzce prolinaji se standardy a vychodisky détské paliativni péce.
Operativnost poskytovani souvisi také s rozdilnou mirou potieby sluzeb. Nékteré rodiny
potiebuji v urcité fazi nemoci ditéte vysokou miru rozlicnych typti podpory, nékteré pouze
potfebuji védét, Ze je paliativni tym k dispozici a je mozné se na né kdykoli obratit.
(Hrdlickova, 2019b, s. 111)

Celkové by snaha détského paliativniho tymu v podpofe rodi¢i méla smétovat
k prevzeti jejich kontroly nad situaci. Mélo by jim byt umoznéno ziistat co nejvice
v rodi¢ovskeé roli a pecovat o své dité, zaroven ale peCovat pouze do takové miry, do které je to
pro n¢ zvladnutelné. Je tieba je podporovat i ve schopnosti delegovat svou péci na jiné osoby
a sluzby. (Hrdlickova, 2019c, s. 114)

Pokud samotny paliativni tym potiebné sluzby neposkytuje, mél by byt schopen predat
rodiné kontakty na tyto sluzby (Hrdlickova, 2019b, s. 111). Typickym piikladem mohou byt
zdravotni odlehcovaci sluzby, které pecujicim umoziuji predat na urcity cas péci o dité nékomu
jinému (Benini et al., 2023, s. 28). Nezbytnost této sluzby dokladaji mnohé studie 1 vypoveédi
rodict. Prikladem mtize byt studie Whitton et al. (2006, s. 580), ve které rodic¢e uvedli mezi péti
nejcastéj$imi nenaplnénymi potiebami dvé potieby, které s odleh¢ovaci sluzbou bezprostiedné
souvisi — pomoc s péci o dité béhem prazdnin a potfebu osoby, ktera pohlida dit&, aby rodic¢
mohl dochazet do prace. DulezZitost dostupnosti odlehovacich sluzeb je Casto rozebirana
1v Ceském kontextu (napi. Geissler et al., 2015). Podrobnéji se této 1 dalSim sluzbam
dostupnym v Ceské republice bude vénovat kapitola 2.6.1 Détska paliativni pé¢e v Ceské

republice.
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2.4 Interdisciplinarni tym v détské paliativni péci

Interdisciplinarita je jednim ze zasadnich stavebnich kamenti paliativni péce, objevuje
se jiz vjeji definici (...paliativni péce je interdisciplinarni a zahrnuje pacienta, rodinu
i komunitu — Payne et al., 2009, s. 2-3). Jak uvadi Bruera (2024, s. 976), kazdy symptom
onemocnéni je ve velké mife ovlivnén nejen fyzickym, ale i psychickym stavem, spiritualitou
a kontextem rodiny. Mimo tyto aspekty se ¢lenové tymu snazi identifikovat zdroje radosti,
smyslu zivota, odkazu pacienta i anticipa¢niho zarmutku, coz jsou velmi osobni a z kontextu
se odvijejici jevy (Bruera, 2024, s. 976).

Diky interdisciplindrnimu pfistupu tedy dochdzi nejen k lep§Simu managementu
symptomu, ale i k vytvareni kvalitnéjSiho planu péce a ke kvalitnéjSimu rozhodovani
(Pefiaranda Ospina et al., 2022, s. 2). Predpokladem takové kvality je vedeni kontinudlni
komunikace o péci. Piikladem mohou byt pravidelné organizované tzv. care conferences —
pravidelna setkani rodiny se ¢leny interdisciplinarniho tymu, pfi kterych mohou rodice s tymem
diskutovat plan péce, vznaset otdzky ina né odpovidat (Pease a McMillin, 2018, s. 144).
Pacienti a jejich rodiny se svéfuji ur€itym ¢lentim interdisciplindrniho tymu na zaklad¢ jejich
divéry v tyto osoby (Bruera, 2024, s. 976). Markova (2010, s. 36) doklada, Zze dulezitou
informaci o pacientovi muze zjistit kdokoli (napf. sanitaf pfi cesté na vySetfeni), je proto tfeba
dat kazdému ¢lenovi tymu prostor. Jak uvadi Mezinarodni standardy pro détskou paliativni péci
(Benini et al., 2023, s. 11), také hodnotici néstroje a vysledky rtiznych hodnoceni by mély byt
k dispozici vSem ¢lenim tymu. Samotné planovani budouci péce je vlastné komunikaénim
procesem zaloZzenym na spolupraci (Benini et al., 2023, s. 20), Gi¢astnit by se ho m¢li vSichni
relevantni ¢lenové tymu, dit¢ samotné i jeho nejbliz$i (Amery, 2017, s. 51). Nejde pfitom
pouze o komunikaci srodinou vramci tymu, ale 1 o nastaveni spoluprace zdravotniho
a socidlniho systému, napiiklad pfi pfedani rodiny z péce nemocni¢niho paliativniho tymu
do péce mobilniho hospice (Amery, 2017, s. 50). V neposledni fad€ interdisciplinarni prace
v tymu zlepSuje koordinaci péce (Rico-Mena et al., 2023, s. 6).

Spektrum profesi podilejicich se na détské paliativni péci je rozmanité, existuji vSak
urcité postoje a dovednosti, které by mely byt vlastni vSem cleniim tymu. Rico-Mena et al.
(2023, s. 7) na zéklad€ rozhovorti s profesionaly a rodici identifikovali nasledujici:

- zmeéna profesniho nastaveni — zaméfeni se na zabezpeceni komfortu pacienta

a rodiny namisto zaméfeni se na vylé€eni,

- vysokd mira empatie,

- adaptabilita a flexibilita,

29



- schopnost sdilené¢ho rozhodovani,

- komunika¢ni dovednosti.

Détsky paliativni tym muze zahrnovat velké mnozstvi riznych profesi a jeho slozeni
se naptic jednotlivymi tymy li$i. Porovnanim né€kolika zdroji vénujicich se paliativni péci vyslo
najevo, Ze Clenem détského paliativniho tymu je vzdy lékaf, zdravotni sestra a socialni
pracovnik (Adam et al., 2004, s. 27; Markova, 2010, s. 35; Slama et al., 2013, s. 9; Ferrell et al.,
2018, s. 1685; PaPCANZ, 2023, s. 23; Bruera, 2024, s. 977). Také slozeni ¢eskych paliativnich
tymi dohledatelnych v databazi sluzeb pro pecujici Rozcestnik'* (Nadace rodiny VIckovych,
©2024), kterou spravuje Nadace rodiny VIckovych, toto zjisténi potvrzuje.

Kompletni slozeni tymu vSak byva rozmanitéj$i a komplexnéj$i. Mnozstvi osob
a sluzeb, které je mozné zahrnout do tymu okolo ditéte a rodiny, ukazuje naptiklad nakres
z australského manualu pro détskou paliativni péci (obr. ¢. 2.4 Na rodinu zaméiena détska
paliativni péce). Sttedobodem nékresu je dit¢ a jeho rodina, v nejuz§im kruhu jsou obklopeni
Skolou, 1ékafti ve specializovanych pediatrickych oborech, hlavni zdravotni sestrou, socidlnim
pracovnikem, ptateli a komunitou, zdravotnimi sestrami domaci péce, praktickym Iékarem
a pediatrem v misté¢ bydlisté. Do regionalniho centra je zahrnuto détské oddéleni, dalsi
zdravotnicti pracovnici (mezi které lze zaradit také ergoterapeuta), zdravotnicti odbornici
domorodych obyvatel, podpiirné organizace a spiritualni podpora. Tercidlni centrum obsahuje
détsky paliativni tym, tym ambulantnich specialistli a specialistii na oddé€lenich, détského
psychiatra, détského farmaceuta a opét zdravotnické odborniky domorodych obyvatel a dalsi
zdravotnické pracovnici (v€etné ergoterapeuta). Nasledujici odstavce budou vénovany
vybranym profesim a jejich roli v détském paliativnim tymu. Tento popis je kliCovy
pro nasledné identifikovani role ergoterapeuta a jeho specifického piinosu do détského

paliativniho tymu.

14 https://rozcestnik.nrv.org/database
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Obr. €. 2.4 Na rodinu zamétend détska paliativni péce (PaPCANZ, 2023, s. 24)
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Jiz mnohokrat bylo uvedeno, ze kli¢ovymi osobami v péci o dit€ s zivot limitujicim
a zZivot ohroZujicim onemocnénim jsou jeho rodice. Jak uvadi Amery (2017, s. 34), rodice
by méli byt chapani v péci o dité jako odbornici. Je tfeba s nimi jednat dastojné, upiimné
a oteviené s nimi komunikovat. Mezinarodni standardy pro détskou paliativni péci oznacuji
za kli¢ovy komunikaéni proces jiz zminéné planovani budouci péce. Toto planovani je zalozeno
na spolupraci a umoznuje pacientim, rodindm i zdravotnikim c¢init rozhodnuti spole¢né.
(Benini et al., 2023, s. 20)

Léka¥ — paliatr je specialistou s atestaci z oboru paliativni medicina. V Ceské republice
je mozné absolvovat toto nastavbové vzdélani po ziskani zptisobilosti v jiném 1ékaiském oboru,
napt. détském lékatstvi, onkologii, neurologii, porodnictvi a mnoha dalsich (MZ CR'", 2021,
s. 63). Velkou tlohou paliatra je management komplikovanych symptomt (WHO, 2018, s. 22).

Dle Mezinarodnich standardti pro détskou paliativni péci spada do téchto symptomu spasticita,

15 Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
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kiece, bolest, uzkost/strach, deprese, télesna slabost, unava, svédéni, dusSnost, prijem,
nauzea/zvraceni, zmatenost/delirium, sucho v ustech, kozni zmény a zacpa (Benini et al., 2023,
s. 16). Sikorova et al. (2019, s. 36) dopliuji snizenou chut’ k jidlu, snizenou pohyblivost, retenci
moci, poruchy spanku, polykani, feci. Klicovou soucasti vSestranné paliativni péce je zmirnéni
téchto priznaki (Sikorova et al., 2019, s. 37). Pfiznaky je tieba kontinudln¢ sledovat
a poskytovat farmakologickou i nefarmakologickou 1é¢bu (Benini et al., 2023, s. 16). Lékart se
specializaci v oboru paliativni mediciny je vice nez jiné lékarské odbornosti proskolen ve
vedeni multidisciplinarniho tymu, v komunikaci s pacientem a jeho rodinou i planovani péce
vcetn¢ individualné zamétené racionalni farmakoterapie. Vénuje se 1é€bé nezadoucich tcinkt
uzivanych 1é¢ivych piipravki a orientuje se v rehabilitanich postupech. (MZ CR, 2021, s. 68)

Uvedena odbornost se tyka 1ékatrti spadajicich do kategorie specializované paliativni
péce (de€leni do tii stupnt viz kapitola 2.1 Paliativni péce). V roviné¢ obecné paliativni péce
by vSak méli byt vzdélani vSichni pediatfi. I oni by méli pracovat s bio-psycho-socidlnim
modelem péce, vénovat se pacientovi i rodin€, navazat s rodinou terapeuticky vztah. Do jejich
odbornosti spadd management méné komplikovanych symptoma (WHO, 2018, s. 21). Obecnou
paliativni pé¢i mohou poskytovat v ramci své odbornosti také 1€kati-specialisté, typicky
onkologové, kardiologové, neonatologové nebo 1ékafi intenzivni mediciny (WHO, 2018, s. 22).

Kli¢ovym ¢&lenem paliativniho tymu jsou zdravotni sestry, které v Ceské republice
mohou ziskat specializaci napfiklad absolvovanim kurzu ELNEC (End of Life Nursing
Education Consortium; Ceska spole¢nost paliativni mediciny, 2023). Hlavni roli sestry
je management vySe uvedenych symptomu v oSetfovatelském slova smyslu (Markova, 2010,
s. 56) a poskytovani ptimé oSetfovatelské péce (Agrawal et al., 2023, s. 159). Jak uvadi Agrawal
et al. (2023, s. 159), sestry travi s pacientem velké mnozZstvi Casu, jejich posouzeni stavu
pacienta i jeho rodiny je proto klicové pro plan budouci péce. Byvaji prosttedniky komunikace
mezi rodinnymi pfisluSniky i ¢leny tymu, obhdjci pacienta a jeho rodiny. Jejich dileZitou
ulohou je také poskytovani respitnich sluzeb, tedy doCasné prevzeti péce za rodinné piislusSniky
vcetné péce oSetfovatelské (Agrawal et al., 2023, s. 159-160). VySe popsana role v integraci
péce je jednim z divodl, pro¢ zdravotni sestry casto zastdvaji pozici koordinatord péce
(Vocanec et al., 2023, s. 3579).

Pted popisem roli dalSich odbornikli v détskych paliativnich tymech je tfeba zminit,
ze kontrola symptomii neni zabezpeCovana pouze I¢kafi a sestrami. AC maji v jejich
managementu kli¢ovou ulohu, na jejich zvladani se podili i1 dal$i profese (Sikorova et al., 2019,

s. 36). Dikazem muze byt naptiklad tzv. total pain concept Cicely Saunders vénujici se tématu
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bolesti. Dle tohoto konceptu ma bolest podobu nejen télesnou, ale i1 spiritudlni, duSevni
a socialni. VSechny tyto podoby je tfeba 1éCit. (Markova, 2023, s. 18)

Socialni pracovnik ma v détskych paliativnich tymech rtiznorodou tlohu, v n¢kterych
tymech byva oznaCovan jako psychosocialni pracovnik. Dtlezitou ndplni jeho prace
je doprovazeni rodiny (Hrdlickova, 2019d, s. 115). Zjistuje, jak jednotlivi ¢lenové rodiny
rozumi situaci a informacim, které od odbornikli dostali, aktivné nasloucha a nesoudi. Byva
osobou, prostiednictvim které dochazi k efektivnimu sdileni informaci jak mezi tymem
a rodinou, tak mezi ¢leny rodiny. Zastava pozici medidtora komunikace vSech téchto skupin,
facilituje diskuzi (Brand a Klikovac, 2020, s. 149). Muze tak napiiklad byt osobou,
kterd po domluvé s rodici a za jejich ptitomnosti sdéluje nemocnému ditéti narocné informace
o jeho zdravotnim stavu (Brand a Klikovac, 2020, s. 150). Jeho role mtze byt zasadni i v praci
se zdravymi sourozenci ditéte, podporuje sourozence i dalsi ¢leny rodiny v psychohygiené
(Hrdlickova, 2019d, s. 116). Vzhledem k tomu, Ze rodiny casto byvaji v péci vice organizaci
¢i externich odbornikd, jejichZ sluzby se mohou prolinat a potencialné skodlivym zpiisobem
vzajemné negovat, je v moci socidlniho pracovnika organizovat a facilitovat setkani téchto
aktérh za ucelem dohody spole¢ného planu péce (Hrdlickova, 2019d, s. 115). Socidlni
pracovnik zjiStuje socidlni situaci rodiny a byva zodpovédny za spoluvytvareni sité pomoci
kolem ditéte a jeho rodiny (de Haan et al. 2020, s. 171). Jde jak o neformalni zdroje podpory,
tak o sluzby jako jsou odlehcovaci sluzba, domaci péce, kontakty na nadace a dal$i moznosti
podpory (Institut Pallium, 2021, s. 19). V neposledni fadé mé socidlni pracovnik ptehled
v moznostech ziskani a uplatnéni finan¢ni podpory rodiny — statni socidlni podpofe, oslovovani
nadaci nebo shanéni a financovani kompenzaénich pomtcek (Hrdlickova, 2019d, s. 116—-117).

Psycholog nabizi psychologickou podporu ditéti, rodi¢lim, sourozenciim 1 dal$im
relevantnim ¢lentim rodiny (Institut Pallium, 2021, s. 19). Jak uvadi Thompson et al. (2024,
s. €908) psycholog je schopen rozliSit b&éznou adaptaci na onemocnéni od adaptace,
ktera by méla byt podpofena psychologickou intervenci. Psycholog dale nabizi
nefarmakologické feSeni symptomii, jako je bolest, inava nebo Uzkost. Pfestoze 1 jini ¢lenové
tymu maji pokrocilé schopnosti v emocionalni podpoie rodiny, v nékterych ptipadech je situace
komplikovana a je tfeba psychologické pomoci. (Thompson et al., 2024, €908)

Psychologové mohou dale podporovat ostatni cleny détského paliativniho tymu
v oblasti vyzkumu, komunikaénich dovednosti nebo etickych otdzek. Mohou hrat roli takeé
v péci o psychické zdravi ¢lent tymu, tymovou dynamiku nebo prevenci syndromu vyhoteni.

(Thompson et al., 2024, €910)
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Psychologicka podpora ¢leni rodiny byva dulezita také v obdobi truchleni (Mason et
al., 2020, s. 152). Piedevsim v piipad¢ nekomplikovaného truchleni se rodiny mohou obracet
na poradce pro pozustalé, v ptipad¢ komplikovaného truchleni je vhodné vyhledat
psychoterapeutickou pomoc (Poradna Vigvam, 2021).

Spiritualni potieby byvaji jsou v nejzakladnéjsim slova smyslu pokryvany vSemi ¢leny
détského paliativniho tymu (Buzgova, 2019b, s. 132). Specifickou pozici pro spiritudlni péci
zastavaji pracovnici v ¢eském prostedi oznacovani jako kaplan, nemocniéni kaplan, pastoracni
pracovnik &i duchovni.'® Kvalifikadni pozadavky na pozici kaplana v Ceské republice zahrnuji
povéteni vlastni cirkvi registrovanou v registru Ministerstva Kultury, ukoncené magisterské
vzdélani v oboru teologie, minimalné tiiletou plisobnost v obecné pastoracni péci a absolvovani
specializovaného kurzu nemocni¢niho kaplanstvi (Asociace nemocni¢nich kaplanti, ©2024a).
Kli¢ové je poznamenat, Ze nemocnicni kaplan zasadné neprovadi zddnou nabozenskou agitaci
(Belanova, 2018, s. 33).

Jak uvadi Amery (2017, s. 197), spiritualitou je minéno cokoli, co dava lidskému zivotu
smysl, coz muize, ale nemusi zahrnovat nabozenstvi nebo viru v Boha. Néabozenstvi byva
popisovano jako externi manifestace prozivani smyslu a propojenosti s okolim!”, spiritualita
jako interni zkuSenost s uvedenym (Marston et al., 2020, s. 159). Markova (2023, s. 158) uvadi,
ze duchovni Zivot ¢lovéka se odehrava v existencialni, hodnotové, etické a naboZenské oblasti
a jeho stav se odrdzi na psychickém i fyzickém stavu Clov€ka. Spiritualni podpora by proto
méla byt nabizena vSem pacientim a jejich rodinam (Benini et al., 2023, s. 17), spiritudlni
a naboZenské sluzby by mély odpovidat vife a zvyklostem rodiny a mély by byt nabizeny
pfed smrti 1 po pfipadné smrti ditéte (Benini et al., 2023, s. 10).

Déti mohou v pribéhu nemoci prozivat jak duchovni rist, tak duchovni utrpeni
(Buzgova, 2019b, s. 131). Zakladnimi sloZkami spirituality u déti je laska, odpusténi, bezpedi,
nadégje, obava o odkaz po smrti. Déti se také Casto obavaji samoty a izolace nebo ztraty sebe

sama. (napt. nebudou moci délat véci, které je bavi; Amery, 2017. s. 199)

16 Zjisténo vyhleddvanim na internetovych strankdch hospicli a paliativnich tym nemocnic — napf.
https://www.fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/tym-detske-podpurne-pece/,
https://www.fno.cz/klinika-onkologicka/paliativni-a-hospicova-pece, https://www.mhondrasek.cz/kdo-jsme,

https://paliativnitym.fnol.cz/clenove-tymu.
17 Z anglického connectedness.
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Objevovat se mohou otazky typu ,,Pro¢ ja/pro¢ ma sestra/pro¢ ma rodina?*, ,,Co se
stane, kdyz zemiu?*, Budou si mé lidé pamatovat?* (Marston et al., 2020, s. 164). D¢ti a jejich
rodiny pfitom nutn¢ nehledaji odpovédi na tyto otazky, hledaji spiSe bezpecny prostor pro jejich
kladeni (Marston et al., 2020, s. 159). Zakladem kvalitni duchovni péce je proto naslouchani a
vnimani a rozvijeni spiritualnich témat (Amery, 2017, s. 199). Asociace nemocni¢nich kaplanii
(©2024b) na svych strankdch uvadi, ze roli kaplana je nabidnuti vnimavé piitomnosti,
naslouchani a porozuméni, dale akutni psychickd pomoc, pomoc s orientaci v aktudlnich
zivotnich okolnostech. Standardy spiritudlni péce v détské paliativni péci poukazuji na nutnost
identifikace spiritualni minulosti ditéte a rodiny, jejich preferenci a pifani, ritualt a praktik.
Pacienti by méli byt povzbuzovani k uzivani vlastnich spiritualnich ¢i ndbozenskych symbolu
a sluzby paliativni péCe by jim méli usnadnit pozadované ritudly, obzvlasté v obdobi smrti
ditéte. (McSherry et al., 2007, podle piekladu Buzgové, 2019b, s. 132)

Obecnou tlohu rehabilitace v paliativni péci rozebird Adam et al. (2004, s. 334-336).
Za oblasti, které rehabilitace pomaha pokryvat, oznacuje kvalitu Zivota, psychologickou
podporu, nad¢ji a télesnou aktivitu. Prolinajicim se tématem téchto oblasti je samostatnost
nemocného. Snizeni zavislosti na péci ma pozitivni dopad na sebehodnotu a seberealizaci, a to
nejen u samotnych nemocnych, ale i u rodinnych ptislusnika.

Snizovani zavislosti spatfuje jako ulohu rehabilitace v paliativni péci také Hogdal et al.
(2024, s. €755) a spojuje ji s maximalizaci funkce, zajiSténim komfortu 1 emocionalni podpory.
V ramci rehabilitanich profesi bude predstaven fyzioterapeut a logoped. Ergoterapeutovi je
vénovana samostatnd podkapitola (2.4.1 Ergoterapeut v détské paliativni péci).

Fyzioterapeut hraje dilezitou roli v dosazeni maximalniho mozného rozvoje
potencialu ditéte a v kontrole vybranych symptomt (Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 3).
Systematické review Ortiz-Campoy et al. (2021, s. 10) zaméfujici se na roli fyzioterapie
v détské paliativni péci identifikovalo jako nejcastéjSi fyzioterapeutické metody respiracni
fyzioterapii a metody na neurofyziologickém podkladé (neurological physiotherapy). Metody
na neurologickém podklad€ maji pozitivni vliv na posturalni kontrolu, management spasticity
a zajist'uji prevenci moznych deformit. Respiracni fyzioterapie pozitivné€ ovliviluje vylucovani
hlenu, zprichodiiuje dychaci cesty a zajiStuje dostate¢né zasobeni plicni tkan€ vzduchem.
(Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 10)

Vyuziti masaznich technik je spojovdno s vyznamnym sniZenim bolesti a psychické
nepohody. V jedné ze studii zafazenych do review se objevuje také vyuziti virtualni reality

k redukci bolesti hlavy, nevolnosti a pocitu osaméni. (Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 8)
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Mezi dalsi symptomy, které¢ je mozné fyzioterapeutickymi metodami pozitivné ovlivnit
patii inava, nechutenstvi nebo deprese (Barbosa a Iglesias, 2019, s. 2). PAPCANZ (2023, s. 98)
uvadi navic nespavost, predeviim s ohledem na optimalni polohovani. Ulohou fyzioterapeuta
muze byt také doporuceni vhodného polohovani ditéte nejen pii spanku a poskytovani
fyzikalnich terapii (Ortiz-Campoy et al., 2021, s. 10). V neposledni fadé miize byt podobné jako
ergoterapeut napomocen pii vybéru vhodnych kompenzaénich pomiicek (Institut Pallium,
2021, s. 19). Fyzioterapeut nabizi cennou podporu rodin¢ ditéte v podobé zauceni rodict
v provadéni terapeutickych technik, naptiklad technik k managementu sekrece, technik
k ovlivnéni postury, svalového tonu ¢i technik optiméalniho polohovani (Ortiz-Campoy et al.,
2021, s. 10).

Zapojeni logopedu v détskych paliativnich tymech neni zatim pfili§ casté (Krikheli
et al., 2021, s. 486). Jejich roli mizZe byt diagnostika a terapie komunika¢nich obtiZi a obtizi
s polykdnim. Miize se podilet na managementu pfijimani potravy, spravném zplusobu krmeni
déti, hygienické péci o Ustni dutinu a managementu dechovych obtizi (Krikheli et al., 2021,
s.493). Logoped je také odbornikem v diagnostice a intervenci souvisejici s vybérem
a nacvikem vhodnych metod alternativni a augmentativni komunikace (Rensfeld Flink et al.,
2024, s. 962).

V nékterych zahrani¢nich zemich je soucasti détskych paliativnich tymi herni
specialista (play specialist, child life specialist). V Ceské republice se tato pozice zatim
objevuje ziidka a neni nijak legislativn€ ukotvena (Institut Pallium, 2021, s. 31). Néplni prace
herniho specialisty mliZze byt zabavit dit¢ béhem hospitalizace, ale také pomoci hry vysvétlit
smysl a pribéh procedur, které ho ¢ekaji (Kokesova Kleinova, 2019, s. 91-92). Hospitalizaci
muZe herni specialista provazet dité 1 celou rodinu, ditéti poskytuje emociondlni 1 spiritualni
podporu (Basak et al., 2019, s. 735). Je odbornikem, ktery se snaZi ucinit zivot dit¢ v obdobi
hospitalizace co nejb&zngjsi (Dickinson a Morris, 2021, s. 352). Ceska herni specialistka
Michaela Vanova uvedla v Podcastu Nadace rodiny VI¢kovych svou zkuSenost z odborné staze
v hospici Noah’s Ark Children’s Hospice v Londyné, pii které probihala uspé$nd spoluprace
herniho specialisty a ergoterapeuta béhem terapie. Herni specialistka napomahala motivovat
dité, udrzet jeho pozornost a ochotu spolupracovat, ergoterapeutka tak méla vice prostoru
a moznosti vénovat se terapii (Simkova, 2024).

Osobou, ktera by méla zajiStovat provazanost poskytované péce, je koordinator
(klicovy pracovnik, case manager). Velice Casto se stava, Ze se koordinatorem veskerych sluzeb
stane rodic, tato koordinace je vSak velmi psychicky a ¢asové naro¢na (Polakova a Krej¢i, 2022,

s. 6). Jak dokladaji nékteré studie, potiebu lepsi koordinace sluzeb vyjadiuji i rodi¢e samotni.
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Whitton et al. (2008, s. 580), ktefi rodicim piedlozili dotaznik Measure of Process of Care
(MPOC-UK), dokladaji, ze vétSina rodici povazuje za nejvetsi nedostatek doméci paliativni
péce ve Velké Britanii nedostatecnou komunikaci mezi jednotlivymi sluzbami. V nové¢j$im
vyzkumu Rico-Meny et al. (2023, s. 6) rodi¢e uvadéli, Zze schopnost koordinace se u détskych
paliativnich tymu zlepSuje, poukazuji vSak na nedostatek koordinace nefarmakologickych
terapii, mezi které spada i ergoterapie.

Jak uvadi Amery (2017, s. 53), je v praxi témét nemozné setkat se najednou se vSemi
aktéry péce o dit¢ a jeho rodinu. Bez koordinatora tak hrozi situace, kdy bud’ nikdo nenese
za dit¢ a rodinu plnou zodpovédnost, nebo se naopak zodpovédnost snazi prevzit kazdy a rodina
je zahlcena mnoha navrhy, zbyte¢n¢ se opakujicim hodnocenim a evaluaci potteb. Koordinator
by proto mél byt rodiné k dispozici co nejdiive po stanoveni diagndzy. (Amery, 2017, s. 54)

Case manager pusobi jako prostfednik mezi nemocnici, oSetfujicim lékafem,
komunitou, pacientem a jeho rodinou (Poldkova a Krej¢i, 2022, s. 9). Jeho tkolem je mapovat
zivotni situace klienta a provazet ho situaci (Polakova a Krejc¢i, 2022, s. 11). Poskytuje
emociondlni podporu, informace o dostupnych sluzbéch, je jakymsi obhdjcem rodiny, dale
zajistuje kontinuitu péce a facilituje setkdni jednotlivych poskytovatelti sluzeb. (Polakova
a Krejéi, 2022, s. 12). Jeho cilem je také podpofit moznost pifijimani sdilenych rozhodnuti
v péci (Benini et al., 2023, s. 11), podili se tak na jednotném planovéani a hodnoceni péce
(Polédkova a Krej¢i, 2022, s. 12). Jak uvadi Amery (2017, s. 54), koordinator nemusi délat vSe,
ale musi dohlédnout na to, aby vSe pottebné bylo provedeno. Poskytovani adekvatni koordinace
péce byva spojeno s lepSimi vztahy mezi rodinou a zdravotnickymi tymy a s lepSimi vysledky
péCe pro rodinu i dit¢ (Benini et al., 2023, s. 11). Pozice koordindtora byva nejCastcji
obsazovéna socidlnimi pracovniky, zdravotnimi sestrami nebo dal$imi specialisty — pediatry,
fyzioterapeuty, logopedy, ergoterapeuty, pedagogy nebo psychology (Poldkovéa a Krej¢i, 2022.
s. 13).

2.4.1 Ergoterapeut v détské paliativni péci

Filozofie ergoterapie a filozofie paliativni péfe maji mnoho spolecného. Jak uvadi
Cooper (2006, s. 114), ergoterapeut ma diky svému holistickému pfistupu moznost vnimat
fyzicke, psychologické i emocionalni dopady nemoci na dité a jeho rodinu. VétSina déti s Zivot
limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim 1 jejich rodin preferuje po celou dobu onemocnéni
1 umiradni pobyt v domacim prosttedi (Poldkova et al., 2017, s. 42) a také Charta prav ditéte

s zivot limitujicim nebo Zivot ohrozujicim onemocnénim upozoriuje, Ze centrem péce o tyto
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déti by mél byt domov (ICPCN, 2008). Hammill et al. (2017, s. 65) uvadi, Ze prace s klientem
v jeho pfirozeném prostiedi je pro praci ergoterapeuta s klienty s paliativnimi potfebami
zakladem. V neposledni fad¢ se s filozofii ergoterapie pln¢ shoduje myslenkovy odklon
od zaméfeni pozornosti pouze na péci v zavéru zivota (end-of-life care) k cileni na kvalitu
zivota. Ergoterapeut ma dobré piedpoklady zamérovat se na kazdodenni zivot s nemoci spiSe
nez upinat pozornost k jeho zavéru (Riiser et al., 2022, s. 4). I on se ve své praxi zamétuje
na kvalitu Zivota a snazi se ji zvysit podporou jedince v zapojeni se do smysluplnych aktivit
(Mueller et al., 2021, s. 126). Vliv onemocnéni na denni aktivity ditéte je méfen uz samotnou
Skalou PaPaS, ktera vyhodnocuje potfebnost paliativni péce pro dané dit€¢ a jeho rodinu
(Buzgova, 2019a, s. 30). V nejobecnéjsi roviné tedy ergoterapeut piinasi do paliativniho tymu
zamér podpofit jedince v nalezeni smyslu v kazdodennich ¢innostech (Essential Yeh a McColl,
2019, s. 108).

Vétsina dostupnych studii vénujicich se roli ergoterapeuta v paliativni péci se zaméfuje
spiSe na praci s dospélou klientelou. Mnohé z popsanych intervenci jsou vSak relevantni
1 pro praci s détmi a jejich rodinami.

Essential Yeh a McColl (2019) vytvoftili na zékladé provedeného scoping review
ergoterapeuticky model paliativni péce (Model for Occupation-based Palliative Care;
viz obr. ¢. 2.5 Ergoterapeuticky model paliativni péce). Model byl vytvofen na zaklad¢ témat,
ktera se prolinala studiemi zatfazenymi do tohoto vyzkumu Essential Yeh a McColl, 2019,
s. 109). Je znazornén v podob& kormidla zdlraznujici potfebu chipat ho jako model
dynamicky. MiiZze se ,,otacet” vpied i1 vzad v zavislosti na pribéhu Zivot limitujiciho ¢i
ohrozujiciho onemocnéni. Ustfednim bodem ergoterapie v paliativni pé¢i jsou smysluplné
¢innosti (Valued Occupations). Tyto ¢innosti jsou popsany ¢tyfmi charakteristikami dle modelu
Wilcock (1999) — doing (byt aktivné zapojen do béZnych ¢i novych ¢innosti), being (posilovani
identity prostfednictvim Cinnosti), belonging (utvrzeni roli, vztahi a spolutcasti
prostfednictvim cinnosti, ktera zahrnuje nebo ovliviiuje ostatni) a becoming (planovani
budoucnosti bud’ ptipravou na smrt, nebo upeviiovanim svého odkazu). Relevantni ¢innosti se
s postupem c¢asu a s vyvojem zivot limitujiciho ¢i ohrozujiciho onemocnéni méni, a s tim 1 role
ergoterapeuta. Smysluplné cinnosti tak mohou c¢lovéku pomoci reagovat na ménici se
rovnovahu mezi ,,potvrzenim Zivota® (affirming life) a ,pfipravou na smrt*“ (preparing
for death). To, jaké €innosti jsou pro klienta a jeho blizké smysluplné, je témito poly vyznamné
ovliviiovano. Myslenkové nastaveni na ,,potvrzeni Zivota® zahrnuje preferenci v udrZeni
béZnych €innosti, podporu autonomie a kontroly. Oproti tomu ,,pfiprava na smrt* je spojovana

se zamétenim na zajisténi komfortu a podporu v uzavirani zalezitosti. A kone¢né, pro kvalitni
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paliativni péci je zasadni bezpecné a podporujici prostiedi (Safe and Supportive Environment).
Ergoterapeut prostiedi upravuje tak, aby klienta i pecujici osoby podpofil v dosazeni jejich cilt.

(Essential Yeh a McColl, 2019, s. 114-115).

Obr. ¢. 2.5 Ergoterapeuticky model paliativni péce (Essential Yeh a McColl,
2019, s. 115)

Time e

Early Mid End
Stage Stage Stage

V ramci ergoterapeutického vysetieni v détské paliativni péci, poukazuje Cooper
(2006, s. 114) na skutecnost, ze dit¢ s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim prochazi
za svuj zivot velkym mnozstvim riiznych méfeni a hodnoceni. Proto by mél ergoterapeut vzdy
zvazovat, zda dané vysetieni skuteéné potfebuje provést a za jakym ucelem. Casto se stava,
ze dit¢ ani rodinu nezajima vysledek standardizovaného testu a toto testovani jen zbytecné
upozorni na ztratu schopnosti. Autorka dale uvadi rozsahly vycet elementd, které je vhodné
pozorovat piedevsim v zaCatcich terapeutické intervence. Jedna se napiiklad o komunikacni
schopnosti a chovani, fyzické moznosti, senzorické zpracovani, emocionalita, vhodna pozice,
pouzivané pomticky, traveni ¢asu nebo zjistovani, co je pro dit¢ smysluplné. (Cooper, 2006,
s. 116-117)
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Skala terapeutickych aktivit mtize byt velice $iroka a je obsaZena v mnoha studiich.
Nasledujici odstavce predstavi oblasti, kterym se mize ergoterapeut v paliativni pé¢i vénovat.
Prolinajicim se tématem téchto oblasti zmifiovanym ve vice studiich je potieba zachovani
co nejveétsi ,,normalnosti®, a to u déti 1 jejich rodich. V pripadé déti mize jit naptiklad
o vytvoreni prostoru pro hru a bézny zivot 1 v ramci nemocnice (Riiser et al., 2022, s. 3). Dale
zachovani co nejvétsi samostatnosti nejen v ADL (Tavemark et al., 2019, s. 2), zachovani
socialnich roli (Wallis et al., 2022, s. 172), zachovani rovnovahy mezi peCovanim a osobnim
zivotem rodic¢ti (Marston et al., 2015, s. 692) nebo pouzivani jen takovych kompenzacnich
pomiicek a uprav prostiedi, které jsou nezbytné nutné tak, aby zbyte¢né nenarusSovali vzezieni
domova (Cooper, 2006, s. 142).

Na aktivitu ergoterapeuta lze nahlizet zpohledu jeho moznosti podpory
pri managementu symptomi. Ergoterapeut mize byt napomocen v managementu bolesti
(Talbot-Coulombe, 2022, s. 204), pfi¢emZ na tuto bolest je Zaddouci nahlizet optikou konceptu
total pain. Management bolesti mize zahrnovat napiiklad optimalni polohovani, volbu vhodné
aktivity k odvedeni pozornosti od bolesti, relaxacni techniky ¢i fizenou imaginaci, vybér
uklidiiujici hudby, edukaci rodice k pouziti zklidiiujiciho dotyku. (Cooper, 2006, s. 118). Eva
a Morgan (2018, s. 963) uvadi roli v managementu Unavy, duSnosti a uzkosti. Australsky
manual détské paliativni péce zminuje ergoterapeuta v souvislosti s feSenim nespavosti pomoci
vhodného polohovani (PaPCANZ, 2023, s. 98).

Dtlezitou oblasti, které se ergoterapeuti v paliativni péci vénuji jsou béZné denni
¢innosti (ADL). Z dotazniku Talbot-Coulombe et al. (2022, s. 204) vyslo najevo, Ze aktivity,
kterym se ergoterapeuti v Québecu v ramci paliativni pé€e nejcastéji vénuji, zahrnuji piesuny,
mobilitu a hygienu (jde o ergoterapeuty pracujici jak s détskou, tak dospélou klientelou). Dale
muze jit napiiklad o oblékani, ale i psani zprav na mobilnim telefonu (Cooper, 2006, s. 118).
Talbot-Coulombe et al. (2022, s. 204) dale uvadi zajistovani prevence padu'® a edukaci v péci
o ranu. Eva a Morgan (2018, s. 964) ptidavaji prevenci a management prolezenin. V nékterych
studiich nebyly ADL blize specifikovany. Roli ergoterapeuta mtize byt nastavovani optimalni
adaptace vSech téchto aktivit. Mezi dalsi ulohy patii edukace pecujicich (v tomto piipade
rodicl) v péci o dité. Konkrétné jde o zaucovani v asistenci s péci o vlastni osobu, bezpecném
provadéni presuntll, spravném pouzivani kompenzacnich pomucek, vhodné adaptaci aktivity
(Talbot-Coulombe et al., 2022, s. 204). Jako klicové byly mimo ADL identifikovany také
volnocasové aktivity (Hammill et al., 2019, s. 148; Eva a Morgan, 2018, s. 964).

18 Pfedpokladam souvislost spise se seniory neZ s détmi — poznamka autorky bakalafské prace.
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Samostatnost ve smyslu pfijeti zodpovédnosti za sebe sama je tématem studie Kerr et al.
(2020, s. 7-8), zamétujici se na prechod adolescentti z paliativnich sluzeb pro déti do sluzeb
pro dospé€lé. Na této samostatnosti pracoval cely paliativni tym, jehoz soucésti byl také
ergoterapeut. Adolescenti byli podporovani v samostatném planovani terapii, v ¢inéni
samostatnych rozhodnutich o péci. Persondl se Castéji dotazoval déti nez pecCujicich rodict
nebo nabizel samostatné schiizky bez ptitomnosti rodice. Nezbytnou soucésti péce je prace
s rodi¢em, ktery se také potiebuje naucit prenechat vétsi zodpoveédnost na svém ditéti.

Pro déti specifickou oblasti, na kterou se ergoterapeuti v ramci aktivit zaméiuji, je hra.
Vyzkum Bambrick (2018, s. 5-6) poukazal na fakt, ze ergoterapeuti Casto vyuzivaji hry
jako motivatoru k dosazeni jiného cile terapie nebo k facilitaci dovednosti, ktera ditéti Cini
obtize. V souvislosti s pé¢i v zadvéru zivota vSak ergoterapeuti Castéji zminovali, ze ditéti
ponechévaji vétsi volnost ve volbé aktivity ke hie a Castéji se uchyluji ke spolecné hie
jako takové, bez ptidaného cile v podobé tréninku urcité dovednosti. Hra sama o sobé se tak
stane cilem terapie (Bambrick, 2018, s. 10). V herni terapii byva také zminovana hra jako
prostiedek komunikace s ditétem (Dickinson a Morris, 2021, s. 352). Australsky manual pro
détskou paliativni péci uvadi ergoterapeuta mezi odborniky, se kterymi mohou ostatni ¢lenové
tymu konzultovat vhodné zplsoby komunikace s ditétem, vcetné vyuziti alternativnich ¢i
augmentativnich metod komunikace (PaPCANZ, 2023, s. 29).

Dalsi oblasti ergoterapeutovi ptisobnosti mize byt psychicka a emocionalni stranka
ditéte 1 pecujicich osob. Jde o jiz zminénou praci s uzkosti nebo podporu pfijeti nemoci, ztraty
a umirdni. Na tomto vyrovnavani se pracuji ergoterapeuti nejen s clovékem s Zivot limitujicim
¢1 ohroZzujicim onemocnénim, ale i s peCujicimi. (Eva a Morgan, 2018, s. 963)

Talbot-Coulombe et al. (2022, s. 204) uvadi mezi dalsi intervence zamétené na pecujici
management stresu a hospodafeni s energii. Né&kteti autofi uvadi také roli ergoterapeuta
v podpofte pozistalych v obdobi truchleni (Eva a Morgan, 2018, s. 963; Cooper, 2006, s. 120).
Keesing a Rosenwax (2011, s. 335) vysvétluji, Ze pro mnoho pecujicich byva obtizné vratit se
k aktivitam a rolim, které praktikovali a zastavali diive a které pro n¢€ byly obohacujici. Takova
deprivace muze vést k metabolickym obtizim, snizené¢ kondici, potizim se spankem,
zavislostem, depresim, uzkostem ¢i syndromu vyhoteni, neni-li podchycena. Tuto zménu
v aktivitdch a rolich popisuji také Nissmark a Malmgren Fénge (2020, s. 502) ve studii
zabyvajici se occupational balance pecujicich osob.

Oblastmi, na které se intervence ergoterapeuta zaméiuji velice ¢asto, jsou polohovani,
uprava domaciho prostiedi a poradenstvi i zaucovani v oblasti kompenzacnich pomiicek

(Cooper, 2006; Keesing a Rosenwax, 2011; Marston et al., 2015; Eva a Morgan, 2018;
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Tavemark et al., 2019; Hammill et al., 2019; Talbot-Coulombe, 2022). Hledani optimalni
polohy mize byt prospésné pro zajisténi komfortu, k tleve od bolesti, ale i k umoznéni zapojeni
se do aktivity (Tavemark et al., 2019, s. 1; Hammill et al., 2019, s. 149). Se vSemi tfemi oblastmi
souvisi také role ergoterapeuta ve facilitaci pfechodu z nemocnic¢ni péce do domaciho prostiedi
(Eva a Morgan, 2018, s. 966).

Oblast kompenzacnich pomicek by se v soucasné dob¢é dala oznacit pro ergoterapeuty
v paliativni péci za zcela stéZejni. Jde o informovani o existujicich pomtickach, vybér téchto
pomiicek a zaucovani klientli i pecujicich v jejich pouzivani (Tavemark et al., 2019, s. 3).
Hamill et al. (2019, s. 149) spatiuji vyznam pouzivani kompenzacnich pomiticek v optimalnim
polohovani umoznujicim socialni participaci, zvySovani komfortu, redukci bolesti a vyskytu
prolezenin, zmirnovani izolace a efektivnéjsim hospodateni s energii. To umoziuje klientim
vice se zapojovat do aktivit, kterym se chtéji vénovat. Morgan et al. (2022, s. 5-7) dopliuji
pocit vét§iho bezpeci a jistoty, snizeni zavislosti na pecujici osob¢, podporu pecujiciho v péci
z hlediska jeho fyzického zdravi. V ramci této studie také ucastnici — pacienti i peCujici —
zminovali vys$si spokojenost a jistotu v uzivani pomticek, zaucil-li je v praci s nimi ergoterapeut
¢i fyzioterapeut (Morgan et al., 2022, s. 8). Cooper (2006, s. 120) upozoriuje, ze pomticky
mohou v domécim prosttedi piisobit na détské klienty a jejich rodice rusivé a pftili$ je z jejich
pohledu upozornovat na disabilitu, nékteti se naopak mohou k vyuzivani a vyzadovani
pomicek upnout ve snaze prevzit kontrolu nad situaci a ziskat pocit, Ze d€lam pro své dité
¢i pro svou lé¢bu skute¢né vSe. Marston et al. (2015, s. 692) ve své studii uvadi, ze pecujicimi
byvaji kompenzacni pomiicky vnimany jako prostfedky ndpomocné v péci a zvysujici kvalitu
zivota pacienta. Oproti tomu byvaji mnohymi pacienty povazovany za rusivé, nepotiebné a radi
by jejich mnozstvi omezily. A€ se jedna o studii zamétujici se na dospélou klientelu, 1 u déti
je vhodné brat tuto moZznost v potaz.

Mnohé vyzkumy poukazuji na skutecnost, Ze role ergoterapeuta je Casto limitovana
pouze na management symptomt, planovani propusténi z nemocnice a zejména zajiStovani
pomicek (Hammill et al., 2019, s. 152; Eva a Morgan, 2018, s. 966; Keesing a Rosenwax, 2011,
s. 333). Hammill et al. (2019, s. 152) upozoriiuji, Ze tato situace miZze byt zpiisobena také tim,
7Ze samotni ergoterapeuti plné nerozumi Skile mozZnosti, které mohou klientim nabizet.
Pacientlim i jejich rodinam se Casto méni priority. Velice €asto u nich naptiklad stoupd hodnota
volnoc€asovych aktivit oproti prakticky zaméfenym ADL. Zminovany byly také tzv. specialni
udalosti nebo vytvarteni tzv. batkorového seznamu — bucket listu. (Hammill et al., 2019, s. 148)
Pro intervenci ergoterapeuta je proto klicové zaméfit se na to, jaké aktivity jsou pro klienta

subjektivné skutecné diilezité a dojit tak v poskytovani terapie déle, nez jen k zajiStovani
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kompenzac¢nich pomtcek (Hammill et al., 2019, s. 150). Terapeut miize byt klientovi
napomocen i pii samotném procesu prioritizace (Tavemark et al., 2019, s. 4), a to nejen
klientim, ale i jejich pecujicim (Keesing a Rosenwax, 2011, s. 334). KlicCovym terminem
pro praci ergoterapeuta nejen v détské v paliativni péci by proto méla byt smysluplna ¢innost
— meaningful occupation (Mueller et al., 2021, s. 2; Occupational Therapy Australia, 2015,
s. 4; Cooper, 2006, s. 120). Tento zavér se pln€ shoduje s ergoterapeutickym modelem
paliativni péce predstavenym v tivodu kapitoly.

Zaveérem je tfeba zminit, ze ergoterapeut miize zastavat v détském paliativnim tymu
pozici case managera (Poldkova a Krejci, 2022. s. 13; Occupational Therapy Australia, 2015,
s. 4).

2.5 Programy a prostiedi détské paliativni péce

Mezinarodni standardy pro détskou paliativni péci uvadi, ze podpora détského
paliativniho tymu by méla byt dostupna 24 hodin denné a pro zachovani kontinuity také ve
vSech prostiedich, ve kterych se dité nachazi (domov, hospic, nemocnice, skola). Zaroveil
zdaraziuji, ze nejvhodnéjsim mistem pro poskytovani péce je prostiedi, ve kterém se dité
i rodina citi nejvice podporovani. (Benini et al., 2023, s. 26)

V ramci specializované détské paliativni péce rozliSuji Mezinarodni standardy
pro détskou paliativni péc€i Ctyti varianty jejiho poskytovani. Prvni z nich je domaci péce. Pobyt
v domacim prostfedi byva preferova. VSem ¢lenim rodiny zajisStuje vyssi kvalitu Zivota.
Poskytovani konzultaci, oSetiovatelské péce i dodavani potiebnych 1é¢iv a pomticek domut
snizuje pocet nutnych navstév nemocnicnich zatizeni i pocet a délku hospitalizaci. Je vSak tfeba
pfipomenout, Ze nékteré zdravotni stavy déti hospitalizaci 1 v zav€ru Zivota vyZaduji.
Pro nékteré rodiny také miize byt smrt ditéte v domacim prostiedi zdrcujici. Je tieba volbu
rodiny nesoudit a pIn¢ ji respektovat. (Benini et al., 2023, s. 27)

Domaci péce je také uzce spojena srozvojem telemediciny, zahrnuje naptiklad
telefonické konzultace, videohovory ¢i zasilani zprav (Benini et al., 2023, s. 29).

Druhou skupinu pfedstavuji nemocni¢ni programy. Nemocni¢ni paliativni tymy zde
mimo jiné odpovidaji za to, aby byl v pfipadé¢ potieby ptivolan relevantni specialista.
Pti propusténi ditéte do domaciho prostiedi je jeho ukolem zajistit rodiné€ relevantni navaznou

péci. (Benini et al., 2023, s. 27)
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S tymem détské paliativni péce by mély v uzké soucinnosti spolupracovat pediatrické
jednotky intenzivni péfe. Samy by mély zaradit zdkladni prvky paliativni péce do své
kazdodenni praxe. Soucinnost s détskym paliativnim tymem je Zadouci také na oddé€lenich
urgentniho pfijmu, kam se déti s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim dostavaji
pomérn¢ casto. Do nemocnicni péce spada také velka cast perinatalni paliativni péce, ktera by
m¢éla byt poskytovana predevsim na novorozeneckych jednotkach intenzivni péce (Benini et
al., 2023, s. 29-30).

Tietim programem je hospicova péce. Détsky hospic je specializované zatfizeni détské
paliativni péce, které muze poskytovat pobytové, denni ¢i ambulantni sluzby (Benini et al.,
2023, s. 27). Luzkové hospice hraji velkou roli v péci v zavéru v zivota. Posledni zminiovanou
variantou je ambulantni péce. Je-li rodina schopna cestovat, mize byt ambulantni péce
efektivni podporou ve stanoveni cilii péCe, podpoie rozhodovani a planovani, sledovani a 1écbe
ptiznaki, socialni a emociondlni podpory. Predev§im v nemocnicich pak mlze do péce zapojit
dalsi odborniky podilejici se na péci o dité. S uvedenymi variantami détské paliativni péce tizce
souvisi také odlehéovaci péce, ktera na urcitou dobu muize nahradit neptetrzitou péci rodicu.
Casové se miize jednat o pééi na nékolik hodin, dni nebo i tydnd. Prostiedim pro poskytovani
odleh¢ovacich sluzeb mze byt domaci prostiedi, détsky hospic ¢i nemocniéni zatizeni. (Benini

et al., 2023, s. 28)

2.6 Soucasny stav détské paliativni péce

V soucasné dob¢ se rozvojem détské paliativni péce zabyva nékolik mezinarodnich
organizaci. Svétova zdravotnicka organizace (WHO) povazuje paliativni péci za ,,etickou
zodpovédnost zdravotnich systémii. Radi ji proto do jedné ze 3 strategickych priorit globalni
podpory zemi v rozvoji zdravotni péce — vSeobecné zdravotni péce (universal health coverage).
Pro velkou cast osob (dospé€lych i déti), které by paliativni sluzby potiebovaly, vSak paliativni
péce stale neni dostupna. WHO proto publikuje dokumenty, které maji za cil poskytovat
praktické vedeni v zavadéni paliativni péce do zdravotnickych systémul jednotlivych stati.
(WHO, 2021, s. v)

Podporu v implementaci détské paliativni péce poskytuje manudl Integrating palliative
care and symptom vrelief into paediatrics zroku 2018. Dle této publikace pocet déti
potiebujicich paliativni péci celosvétoveé presahuje 21 miliont. Velka ¢ast téchto déti zije
v zemich s nizkym a stfednim pfijmem, kde je zaroven pokryti détskych paliativnich sluzeb

nedostacujici. (WHO, 2018, s. 1)
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WHO spolupracuje s dalSimi svétovymi organizacemi, které se zabyvaji advokacii,
vyzkumem a vzdélavanim piimo v oblasti paliativni péce. Mezi né patii International
Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC, [b.d.]) nebo The Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance (WHPCA, ©2024).

V ramci Evropy pusobi na poli paliativni péce European Association of Palliative
Care (EAPC), jejimiz &leny jsou také Geské organizace Forum mobilnich hospicti a Ceska
asociace paliativni mediciny (CSPM) a né&kolik individualnich &lenti véetng jednoho z jejich
feditell Martina Loucky z ¢eského Centra paliativni péce. Pod EAPC plisobi referencni skupina
zameiena na déti a mladistvé, v jejimz vedeni plsobi Ceskd zdravotni sestra Jitka Kosikova,
dale referen¢ni skupina zamétend na rodinné pecujici nebo pracovni skupina vénujici se
rehabilitaci v paliativni péc¢i. (EAPC, [b.d.])

Posledni zminén4 skupina nyni pracuje na tvorb& publikaci a modelu rehabilitace
v paliativni péci (EAPC — Task Force Rehabilitation in Palliative Care, [b.d.]). Dilezitym
dokumentem vydanym referen¢ni skupinou pro déti a mladistvé je Evropska charta paliativni
péce o deéti a mladistve. Definuje standardy a principy détské paliativni péce, které by mély byt
zajistény ve vSech evropskych zemich. (EAPC — referen¢ni skupina pro déti a mladistvé, 2022,
s.2)

Ze svétovych organizaci specificky zaméfenych na déti stoji za zminku European
Society for Paediatric Oncology (SIOP Europe, [b.d.]), jejiz soucasti je pracovni skupina
zamé&fena na détské onkologické pacienty. Samostatnou celosvétovou organizaci vénujici se
détské paliativni péci je celosvétova organizace International Children’s Palliative Care
Network (ICPCN, ©2022), jejimZ ¢lenem je také Ceskd Nadace rodiny VI¢kovych. ICPCN
sdruzuje odborniky a poskytuje souhrn odbornych informaci na poli détské paliativni péce,
zajiStuje rozvoj a vzdélavani v oboru. Organizace je autorem Charty prav déti s Zivot
limitujicim a Zivot ohrozujicim onemocnénim (ICPCN, 2008).

Pfelomovym dokumentem na poli détské paliativni péce jsou Mezinarodni standardy
pro détskou paliativni péci, které jsou hojné citovany také v predeslych kapitolach této prace.
Svym obsahem se podobaji diive zminénym manualiim a chartdm a poskytuji navrh optimalni
reakce na potfeby rodiny a ditéte v paliativni péci. Jsou vysledkem mezindrodni spoluprace
odbornikli napfi¢ organizacemi. (Benini et al., 2023, s. 8-9)

Dle Rozsivala et al. (2023, s. 25) se jedné o formujici dokument détské paliativni péce

také v Ceské republice.

45



2.6.1 Détska paliativni péce v Ceské republice

V Ceské republice puisobi n&kolik organizaci vénujicich se paliativni pé¢i. Centrum
paliativni péce ([b.d.]) se vénuje vyzkumné a metodické Cinnosti, vzdélavani a osvété na poli
ceské paliativni péce. Vzdelavani a mentoringu odbornikli se vénuje Centrum pro rozvoj
paliativni péce ([b.d.]), které také ve spolupraci s Ceskou spole¢nosti paliativni mediciny
vydava odborny asopis Paliativni medicina. Ceska spole¢nost paliativni mediciny Ceské
lékaiské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné (CSPM CLS JEP) je ptednim nositelem
odbornosti v oblasti paliativni mediciny, jeji ¢lenové jsou autory ceskych Standardii paliativni
péce. V ramci této organizace pusobi také Sekce détské paliativni péce. (Ceska spolednost
paliativni mediciny, [b.d.]). Vice nez polovinu poskytovatelti mobilni specializované paliativni
pé&e v Ceské republice sdruzuje Forum mobilnich hospicii (©2022), které se vénuje advokacii
z4jml mobilnich hospict, vzdélavani a sdileni odbornych zkusenosti.

Specificky v détské paliativni péci jsou dualezitymi organizacemi jsou Sekce détské
paliativni mediciny Ceské pediatrické spole¢nosti CLS JEP, ktera se podili na nékterych
legislativnich krocich v oblasti détské paliativni péce, vénuje se vzdélavani a zvySovani
dostupnosti détské paliativni péée pro pacienty a jejich rodiny (Ceské pediatricka spole¢nost,
©2011). Aktivnim pfispévatelem v oblasti vyzkumi, manudli a pfiru¢ek nejen pro odborniky
je Institut Pallium (©2022). Ve spolupraci se Sekci détské paliativni péée CSPM CLS JEP
mimo jiné vydala Koncepci péce o déti a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohroZujici
diagnozou a jejich rodiny, zastituje také projekt implementace pozice koordinadtora péce
do détské paliativni péce. Zprosttedkovava odborné kurzy a poskytuje stipendijni programy.
Dilezitym hybatelem vyvoje détské paliativni pée v Ceské republice je také Nadace rodiny
VI€ékovych (Nadace rodiny VICkovych; ©2022). Poskytuje finan¢ni podporu vybranym
projektliim, organizacim i jednotlivelim na poli détské paliativni péCe, v€nuje se osvetové
¢innosti, v neposledni fad¢ také buduje détsky pobytovy hospic Cibulka. Je autorem internetové
databaze pro pecujici Rozcestnik, kterd poskytuje ucelené informace o sluzbach poskytovanym
rodindm détem s zivot limitujicim €1 zivot ohrozujicim onemocnénim napti¢ rezorty.

Legislativni ukotveni paliativni péce mizeme dohledat v zakoné ¢&. 372/2011 Sb.
o zdravotnich sluzbach. Paliativni péce je zde popsana jako péce, jejimz ucelem je zmirneni
utrpeni a zachovani kvality Zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci. (Zakon
¢.372/2011 Sb., § 5). V § 44a Ziakona zdravotnich sluzbach je definovan hospic,
ktery poskytuje péci pacientim v terminadlnim stadiu onemocnéni, a to v lizkovych

zdravotnickych zatizenich hospicového typu €i ve vlastnim socidlnim prostiedi pacienta. Zakon
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dale uvadi, ze hospice vétSinou poskytuji pacientim také dal$i navazujici sluzby dle jinych
pravnich ptedpisti. Dle Stanoviska k § 44a zédkona o zdravotnich sluzbach v kontextu tvorby
koncepce paliativni péée, ktery nechala zpracovat CSPM, je definice hospicové péce i paliativni
péce jako takové v zakon¢ velice obecnd. Z definice hospicové péfe navic nevyplyva,
ze hospice nutné¢ nemusi poskytovat dal$i péci (typicky psycho-spiritualni péc¢i ¢i socialni
sluzby jako je osobni asistence nebo pecovatelské sluzba), nemusi dokonce poskytovat
ani paliativni péc¢i. Vznika tedy riziko, ze se hospicem oznaci napiiklad agentury doméci péce,
které poskytuji oSetfovatelskou péci, nikoli vSak nutné specializovanou péc¢i paliativni.
(Zaleska, 2018, s. 1-2)

Paliativni péce je dle zakona €. 48/1997 Sb. o veFejném zdravotnim pojisténi hrazena
ze zdravotniho pojiSténi. Pro sluzbu specializovaného mobilniho paliativniho tymu je mozné
nasmlouvat péci tymu slozeného z 1ékate, zdravotni sestry, zdravotné-socidlniho pracovnika
a psychologa ve zdravotnictvi na rizn¢ vysoké tivazky (Vyhlaska ¢. 314/2024 Sb., ptiloha €. 1,
odst. 8.3). Zbylé sluzby musi byt hrazeny zjinych finan¢nich zdroji, casto z finanéni
spolutcasti pacienta (Umirani.cz, 2025).

Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach definuje v oblasti paliativni péce pouze
socialni sluzby ve specidlnich liizkovych zatizenich hospicového typu. Paliativni tymy si vSak
mohou registrovat dal§i socidlni sluzby jako je napiiklad odborné socialni poradenstvi,
pecovatelska sluzba, odlehCovaci sluzba (respitni péce), osobni asistence nebo tisiova péce
(Umirani.cz, 2025). Dilezitym krokem k podpote pecujicich rodi¢t bylo jejich definovani
v zékon¢ o socidlnich sluzbach novelou z roku 2024 (Zakon ¢. 164/2024 Sb., § 3, pismeno k).
I pecujici tak mohou byt pfimou cilovou skupinou nékterych socialnich sluzeb.

Mimo zdkonné normy patii mezi dilezité souvisejici dokumenty Standardy paliativni
péce CSPM CLS JEP, Standardy mobilni specializované péce projektového tymu Ministerstva
zdravotnictvi, Metodicky pokyn Ministerstva zdravotnictvi CR k poskytovani mobilni
specializované paliativni péce, Standardy hospicové paliativni péce Asociace poskytovatelii
hospicové paliativni péce a Narodni plin paliativni péce CSPM CLS JEP. V téchto
dokumentech jsou paliativni péce, jeji cilova skupina a mozné formy poskytovani definovany
podrobnéji nez ve vyse uvedenych zakonech. (Smolikova, [b.d.])

Obsahem se uzce prolinaji s mezindrodnimi dokumenty uvedenymi v ivodu kapitoly.
Prvni dva zminéné dokumenty jmenovité doporucuji zafadit mezi odborniky, ktefi se mohou
podilet na poskytovani paliativni péCe také ergoterapeuta (Slama et al., 2013, s. 9; Uhlit et al.,

2018, 5. 14).
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Pro détskou paliativni péce je kliCovym dokumentem Koncepce péce o déti
a dospivajici se zavaznou Zivot limitujici a ohroZujici diagnézou a jejich rodiny (Institut
Pallium, 2021). Rozsival et al. (2023, s. 25) konstatuji, ze tento dokument obsahem
koresponduje s pozdéji vydanymi mezindrodnimi standardy. I tato koncepce je Casto
vyuzivanym zdrojem této bakalarské prace. Popisuje potteby klientskych rodin, soucasny stav
détské paliativni péce u nas a predklada doporuceni pottebnych zmén k zajisténi vétsi podpory
détem a rodinam (Institut Pallium, 2021, s. 10). Vychazi pfitom z Sesti principti:

- péce zaméiena na rodinu,

- koordinovanost a provazanost,

- dostupnost,

- komplexnost,

- evidence based,

- individualizace (Institut Pallium, 2021, s. 34).

Koncepce dale piedklada celou fadu cild, ke kterym by détska paliativni péce v Ceské
republice méla sméefovat. Cile déli do ti oblasti:

- identifikace ditéte a rodiny s paliativnimi potfebami, tvorba planu péce a zajiSténi

péce,

- zajisténi adekvatni a dostupné péce v domacim prostredi,

- péce v zavéru zivota, v obdobi truchleni a poztstalostni péce.

Definovany jsou také tii prirezové cile tykajici se adekvatniho vzdélani pro odborniky
1 dobrovolniky, zajiSténi multidisciplinarniho tymu a zajisténi ptistupu ke vzdélani pro kazdé
dité. (Institut Pallium, 2021, s. 37)

Nasledujici odstavce predstavi s oporou o Koncepci a dalsi zdroje soucasné fungovani
détské paliativni péée v Ceské republice.

Systém zdravotnich, socialnich a §kolskych sluzeb je v Ceské republice stile znaéné
nepropojeny a komplikovany, ¢asto proto nereaguje adekvatné na trajektorii zivot limitujiciho
¢1 ohrozujiciho onemocnéni. V rdmci regiont se také vyrazné liSi dostupnost jednotlivych
sluzeb. Jednim z dileZitych pfinost vzniku sité détskych paliativnich sluZeb je proto preklenuti
rozttiSténosti uvedenych rezortd. (Institut Pallium, 2021, s. 18)

Jednim z dilezitych néstroji k propojeni sluzeb by mél byt koordinator péce (case
manager, kliCcovy pracovnik), zavedeni jeho pozice pro kazdou rodinu pecujici o dité
s paliativnimi potfebami je také jednim z cila Ceské Koncepce (Institut Pallium, 2021, s. 37).
V soucasné dob¢ probihd pilotni faze projektu Koordinatora péce pro déti se zavaznou Zivot

limitujici ¢i ohroZujici diagnozou. V ramci piipravné faze byla vytvorena publikace Role case

48



managera v détské paliativni péci, kterd popisuje zahrani¢ni praxi a poskytuje teoretické
podklady k implementaci pozice koordinatora do ceského systému (Polakova a Krejci, 2022,
s.4). Mezi odbornosti, kter¢é mohou vykonavat tuto pozici je dle publikace fazen
také ergoterapeut (Polakova a Krejc¢i, 2022, s. 13). V ramci pilotni faze projektu plisobi nyni
koordinator ve tfech nemocnicich (VSeobecna fakultni nemocnice na Karlove, Fakultni
nemocnice Motol, Fakultni nemocnice Olomouc) a u tfech poskytovatelti socidlnich sluzeb
(Mobilni hospice Strom zivota a Energeia, Spole¢nost pro ranou péci; Institut Pallium, 2024a).
Rozhovor s ergoterapeutkou mobilniho hospice Energeia je soucasti praktické ¢asti prace, ¢ast
je vénovana také nové pozici koordindtori péCe v této organizaci a jejich propojenosti
s ergoterapii. Pilotovaci ¢ast projektu bude ukoncena 31. 12. 2025, nasledné€ probéhne evaluace
a bude zhodnocena jeji efektivita (Institut Pallium, 2024).

V soucasné chvili mohou rodiny vyuzivat celé skaly jednotlivych sluzeb, které ale nutné
nejsou oznacovany jako sluzby paliativni. Skéla sluzeb mimo systém paliativni péce je velice
rozmanita, podrobngji budou pfedstaveny pouze sluzby s pfimou navaznosti na podporu
pecujicich rodici.

V oblasti socidlnich sluZeb identifikuji Geissler et al. (2015, s. 62) 4 socialni sluzby,
které maji k podpote neformélnich pecujicich nejblize — rand péce (ta vSak poskytuje sluzbu
pouze do 7 let véku ditéte), odborné socidlni poradenstvi, socidln¢ aktivizaéni sluzby pro rodiny
s détmi, a pfedevSim odlehCovaci sluzby. Problémem posledni zminéné je skutecnost,
ze socidlni pracovnici nemohou provadét zdravotnické vykony, mnoho rodin s détmi
s paliativnimi potiebami ji proto nemize vyuZzit. Tento problém je spole¢ny vSem socidlnim
sluzbam vcetné pro rodiny jinak vyuzitelné sluzby osobni asistence (Geissler et al., 2015, s. 67).

Deficit mtze doplnit tzv. doméci oSetfovatelskd péce zajistovand sektorem
zdravotnictvi (Geissler et al., 2015, s. 80), jeji sluzby ale nejsou pro détskou cilovou skupinu
dostate¢né dostupné (Institut Pallium, 2021, s. 22). DalS§im dilezitym zdrojem podpory
pecuyjicich rodict z rezortu zdravotnictvi jsou také Centra provazeni zajist'ujici psychosocialni
podporu rodiny v obdobi ptipravy, sdélovani a v obdobi po sdéleni zavazné zdravotni diagnozy
ditéte. Centra provazeni puisobi pfi vétSich nemocnicich, v soucasné dob¢ jich existuje Sest
napfi¢ republikou. (Centrum provazeni, ©2018)

Pecujici rodice mohou vyuzivat také psychologické ¢i psychoterapeutické sluzby.
Tato podpora vSak nemusi byt pro rodiny déti s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim
dostupna z divodu finanni naro¢nosti, casové nedostupnosti ¢i specifickych potieb
této skupiny. Vznikaji také neziskové organizace poskytujici specifické druhy psychosocialni

podpory. (Institut Pallium, 2021, s. 28)
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Radit mezi né miZzeme napiiklad organizaci Vigvam, ktera poskytuje terapeutickou
podporu pozistalym détem i dospélym (Poradna Vigvam, ©2024). Existuji také organizace
vénujici se specificky podpote pecujicich osob, ptikladem miize byt organizace Alfa Human
Service (©2019-2025). V neposledni fadé mohou byt velkou oporou rodict rozlicné
rodi¢ovské spolky a organizace sdruzujici osoby s urc¢itou diagnozou (Hrdlickova, 2019b, s.
111), typicky pacientské organizace (Zakon ¢. 372/2011 Sb., § 113f).

V oblasti Skolstvi poskytuji rodindm podporu specialné pedagogicka centra. Pracovnici
centra provadi posouzeni specialnich vzdélavacich potieb zaka, navrhuji relevantni podpiirna
opatteni ke vzdélavani (Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., § 6) a mohou naptiklad doporucit a metodicky
zastitit domaci vyuku ditéte (Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., ptiloha €. 1). Velkou oporou rodindm
jsou pak i samotné Skoly. V béznych Skolach predevsim tfidni ucitelé (Michalik et al., 2015,
s. 93), asistenti pedagoga (Michalik et al., 2015, s. 147-148) a pracovnici Skolského
poradenského pracoviste, napiiklad Skolni specidlni pedagog (Michalik et al., 2015, s. 154)
nebo Skolni psycholog (Michalik et al., 2015, s. 157). V oblasti specidlniho Skolstvi pfedev§im
specialni pedagogové, asistenti pedagoga i ptipadni rehabilitacni pracovnici (Michalik et al.,
2015, s. 118).

Ani umoznéni pracovniho uplatnéni neni pouze tkolem rodiny a paliativniho tymu,
je tieba také vstticného pfistupu ze strany zaméstnavatele. Pecujici osoby potiebuji predevsim
moznost flexibilnich forem prace a ¢astecnych uvazku. (Geissler et al., 2015, s. 96)

Z hlediska programi détské paliativni péce se v soucasné dobé muZeme setkat se
Styifmi variantami jejiho poskytovéani. K roku 2020 piisobilo v Ceské republice 31 ambulanci
paliativni mediciny, naprosté minimum z nich vSak poskytuje sluzby také détskym pacientim.
Sluzbu mobilni specializované paliativni péfe v domacim prostfedi poskytovalo k roku 2021
69 organizaci, na détské pacienty se systematicky zamétovalo 5 z nich, 8 se na rozsifeni cilové
skupiny o détskou klientelu pfipravovalo (Institut Pallium, 2021, s. 22). Mezi organizace
mobilnich paliativnich tyma zaméfenych na déti ¢i také na déti miizeme fadit napiiklad mobilni
hospice Energeia, Ondrasek nebo Cesta domu. Jak jiz bylo zminéno, né¢které mobilni hospice
jsou primarn¢ zaméteny na dospé€lé, v n€kterych ptipadech ale pfijimaji do péce i détské klienty.
(Nadace rodiny VI¢kovych, ©2024)

Mezi nemocni¢ni paliativni tymy zaméfené na détské pacienty patii napiiklad Tym
détské podptirné péce pii Fakultni nemocnici Motol, ktery vznikl v roce 2016 jako viibec prvni
détsky paliativni tym v Ceské republice (Institut Pallium, 2024b, s. 15). P¥i nemocnicich pisobi
také perinatalni paliativni tymy, pfikladem mtize byt Podpiirny a paliativni tym pii Ustavu

pro péci o matku a dité¢ v prazském Podoli nebo Tym perinatalni paliativni a podptirné péce
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pii Fakultni nemocnici Brno (Nadace rodiny VIckovych, ©2024). Dvé nemocnice poskytuji
také dlouhodobou lazkovou péci pro détské pacienty, které neni mozné z diivodu zédvazného
zdravotniho stavu propustit do domaciho prostedi a ktefi zaroven nepotiebuji hospitalizaci
na akutnim luzku. Tato péce je poskytovana oddélenim nasledné intenzivni péce v Nemocnici
Hofovice a oddélenim nasledné intenzivni péce Vojenské nemocnice Olomouc. (Institut
Pallium, 2021, s. 20-21)

V srpnu roku 2024 zahdjil své fungovani prvni ¢esky kamenny hospic zaméteny na déti
— Dim pro Julii v Brn€. V soucasné dob¢ zatim poskytuje pobytové a terénni odlehCovaci
sluzby, doplnéni ambulance paliativni mediciny a hospicovych pobytti pro moznost proziti
zaveérecné faze zivota ditéte je oCekavan v nasledujicich letech. (Dtm pro Julii, ©2024)

V roce 2026 by mélo byt dokonceno Centrum komplexni péce s paliativnim piistupem
Nadace rodiny VIckovych v Praze na Cibulce (Nadace rodiny VI¢kovych, ©2022).

Pritomnost ergoterapeutii v détskych paliativnich tymech v Ceské republice
je obtizn¢ dohledatelnd. Nasledujici informace byly ziskdny vyhleddvanim paliativnich tymut
v databazi Rozcestnik NRV a naslednym studiem internetovych stranek dohledanych
pracovist. Déle bylo vyuZito informaci od ucastnikii rozhovorti praktické casti prace,
zkuSenosti z praxi absolvovanych béhem studia a studiem internetovych stranek a dalSich
dostupnych dokumentti celorepublikovych organizaci vénujicich se détské paliativni péci
(Institut Pallium, NRV, CSPM a dalsi). Z tohoto priizkumu vyslo najevo, Ze ergoterapeut
v soucasné¢ dobé plsobi pouze v détském mobilnim hospici Energeia (rozhovor snim
je soucasti praktické Casti prace). Doneddvna plisobila ergoterapeutka také v Tymu détské
podplirné péce Fakultni nemocnice Motol. Tii G€astnici vyzkumu stavu détské paliativni péce
v nemocnicich v Ceské republice realizovaného v letech 20232024 vsak zminili, Ze by
o ptitomnost fyzioterapeuta a ergoterapeuta ve svém tymu stali (Institut Pallium, 2024b, s. 12).
Dle autori Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou Zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou a jejich rodiny bylo v Ceské republice k roku 2021 registrovano 25 poskytovateli
domaci ergoterapie v 8 krajich. Této péce je pro rodiny s détmi s zivot limitujicim
¢1 ohroZujicim onemocnénim nedostatek. (Institut Pallium 2021, s. 23)

Jak jiz bylo zminéno, existuje celd Skala sluzeb vyuzivana také rodinami s détmi
s paliativnimi potfebami, ktera vSak neni oznaCovéana jako paliativni. Dle ndzoru autorky
bakalarské prace se vSak nékteré z nich svou komplexnosti paliativnim tymim do urcité miry
ptiblizuji a ergoterapeut v nich €asto patii ke ¢lenlim tymu. Za zminku stoji naptiklad neziskova
organizace Parent Project a jeji projekty Spolecné cesta a Kontaktni centrum (Podolska, 2023,

s. 21). Kontaktni centrum poskytuje podporu lidem a rodinam pecujicim o t€Zce nemocné osoby

51



(v€etné rodich déti) v obdobi po sd€leni diagnozy, ale 1 kdykoli v prabéhu péce. Tym je tvoten
socialni pracovnici, fyzioterapeutkou, ergoterapeutkou, psycholozkou a zdravotni sestrou,
poskytuje ambulantni ¢i on-line konzultace 1 konzultace v domacim prostredi klientti. V radmci
projektu Spole¢nd cesta je poskytovdna obdobnd podpora specificky rodinam s ditétem
s nervosvalovym onemocnénim. Ergoterapeutka v ném zéarovenl pusobi na pozici case
managerky. (PARENT PROJECT, [b.d.])

Dalsim ptikladem mize byt Integracni centrum Zahrada a snim neoddélitelné
propojena Zakladni skola Zahradka, které spolecné poskytuji Skolské, socidlni 1 rehabilitacni
sluzby détem s tézkym kombinovanym postizenim a jejich rodinam. Soucasti sluzeb je také
ergoterapie. (IC Zahrada, ©2025; Zéakladni Skola Zahradka, ©2014-2024)

Pro porovnani p¥itomnosti ergoterapeuta v détskych paliativnich tymech v Ceské
republice se stavem v zahrani¢i byla zvolena Austrailie, kterou byvaly feditel Centra
paliativni péce a v soucasnosti jeden z feditelt EAPC Martin Loucka v Podcastu NRV oznacil
za zemi sjednou znejvys§ich Girovni détské paliativni pée na svété (Cepicky, 2024).
Z australské studie mapujici profil profese ergoterapeuti pracujicich s lidmi s termindlnim
onemocnénim, do které se zapojilo 171 ergoterapeutli, vyplynulo, Ze 5,4 % z nich pracuje
s détmi a dospivajicimi, 9,6 % s dospélymi a détmi zaroven. VétSina ergoterapeutli zapojenych
do vyzkumu pracuje v domacim prostredi klientti ¢i v komunité (70,49 %), mensi ¢ast pracuje
v nemocnicich nebo hospicech (57,40 %). (Hammill et al., 2017, s. 62)

Zjisténi z této studie odhaluji, ze péce o klienty v komunitnim prostiedi je v Australii
nezbytnou soucasti ergoterapeutické praxe v paliativnich sluzbéch a ze existuje kontinuita péce
od hospitalizace do domaciho prostiedi a zpét k hospitalizaci, kterd zahrnuje ergoterapeuty ve

vSech svych fazich (Hammill et al., 2017, s. 65).
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3 PRAKTICKA CAST

3.1 Cil prace

Cilem bakalatské prace bylo zmapovat potieby rodicu déti v paliativni péci a na zékladé
toho objasnit, jakou roli v podpofe rodici zastdva nebo by mohl zastavat ergoterapeut.
Vystupem prace je konkrétni popis oblasti podpory rodicl, které by mohla pokryt spoluprace
rodiny s ergoterapeutem. Uvedeny jsou také podminky a vyhody pfitomnosti ergoterapeuta
v détském paliativnim tymu. Popis muze slouzit pfedevSim ergoterapeutim, kteti se oblasti
détské paliativni péce vénuji ¢i budou vénovat, v neposledni fad¢ také dalSim ¢lenim détskych

paliativnich tymd, ktefi by na zdklad€ n€j mohli zvazit zafazeni ergoterapeuta do tymu.

3.2 Metodika

Empirickd ¢ast prace je vedena jako kvalitativni vyzkum. Jak uvadi MiSovi¢ (2019,
s. 29), kvalitativni vyzkum se vyznacuje celostnim piistupem, zkoumanim prozitkl, hledanim

smyslu véci. Cili na vyznamy a jejich podrobny popis (Misovic, 2019, s. 23).

Vyzkumna otazka: Na kterych oblastech podpory rodicti déti v paliativni péci se podili

nebo by se mohl podilet ergoterapeut?

Ke sbéru dat bylo vyuzito polostrukturovanych rozhovort. Za uc¢astniky rozhovort byli
zvoleni rodice déti, kteti vyuZzivaji sluzeb paliativniho tymu, v¢etné sluZzeb ergoterapeuta tohoto
tymu. Za timto ucelem byl osloven mobilni hospic Energeia, ktery rozeslal email s informacemi
o ucasti ve vyzkumu sepsany autorkou bakalaiské prace svym klientskym rodindm. Znéni
emailu je k dispozici v ptiloze €. 1 Email rodiciim s informacemi o ucasti ve vyzkumu. Na vyzvu
zareagovaly dvé matky, se kterymi nasledné probehl rozhovor. Pro komplexnéjsi pohled
na problematiku byly pfidany rozhovory se tfemi odborniky — ergoterapeutkou mobilniho
hospice Energeia, s Iékatkou détského paliativniho tymu v nemocnici a s Iékafkou na pozici

medical expert v Nadaci rodiny VIckovych.
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Okruhy otazek byly ptfedem piipraveny na zakladé studia literatury. Inspirace byla
cerpana z dotazniku Family Inventory of Needs (Buzgova a Kozakova, 2016, s. 150), dotazniku
Quality of Life in Life Threatening Illness — Family Carer Version (Cohen et al., 20006, s. 762)
a z dalSich studii vénujicich se roli ergoterapeuta v paliativnich tymech (napt. Randall, 2017,
s. 260; Morgan et al., 2022, s. 2). Dalsim podkladem byly dostupné publikace vénujici se
neformalnim pecujicim (napi. Chmelova et al., 2023), v neposledni fadé¢ bylo vyuzito
konzultaci s odborniky (ergoterapeutka pusobici organizaci, jez se vénuje neformalnim
pecujicim, ergoterapeutka détského paliativniho tymu). Okruhy otazek byly pfipraveny zvlast
pro rodice, ergoterapeutku i ob¢ 1€karky. Jejich soupis je dostupny v ptiloze €. 3 Okruhy otazek.
Konkrétni znéni otazek bylo ptizplisobeno ucastnikovi.

Se tremi Ucastniky byl rozhovor veden pifi osobnim setkani v prostfedi dle volby
ucastnika, se dvéma ucastniky probéhl rozhovor online pies platformu Google Meet.
Rozhovory s rodi¢i probéhly v Cervenci a v listopadu 2024, rozhovory s ergoterapeutkou
a s Iékatkou v fijnu 2024, rozhovor s lékatkou NRV v prosinci 2024. Délka rozhovora
s peCujicimi se pohybovala kolem jedné hodiny, rozhovory s odborniky byly krat$i (2045
minut).

Rozhovory byly nahrdny a nasledné doslovné piepsany, piepis byl poté zaslan
ucastnikim k odsouhlaseni. Ve dvou piipadech byl rozhovor po dohod¢ s tcastnikem
stylisticky upraven. Podrobnosti o Gc¢astnicich, prostiedi realizace rozhovoru a jeho nasledné
upravé jsou uvedeny v tabulce €. 3.1 Informace o ucastnicich rozhovoru a podminkach jeho

realizace.
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Tab. €. 3.1 Informace o Gc¢astnicich rozhovoru a podminkach jeho realizace

2o . Funkéni stav | Paliativni Ergoterapeut Pros.tredl Nas.l e(.lna’
Ucastnik e . ; realizace stylisticka
ditéte tym v tymu .
rozhovoru | uprava
Progresivni
onemocnénti,
Matk? kom‘timorvane KvllenFl ANO. Osobni
16letého syna | postizeni détského . .,
. " . o, rodina setkani,
s Zivot (t€lesné, mobilniho vr NE
L, L . vyuzivéa jeho | domov
limitujicim mentalni), hospice y .
., ) o s sluzeb rodiny
onemocnénim | imobilni, zcela | Energeia
zéavisly na péci
druhé osoby
Imobilni,
kombinované Klienti
Matka 6letého | postizeni 12 ANO, Osobni
.. 9 , détského ) -
syna s zivot (télesné, o rodina setkani,

v e s mobilniho wro NE
ohrozujicim mentalni, hospice vyuzivéa jeho | domov
onemocnénim | zrakové), zcela Ener; cia sluzeb rodiny

zavisly na péci g
druhé osoby
Détsky .
mf)tl:ﬂii Videohovor
Ergoterapeutka | - . ANO ptes Google | NE
hospic
. Meet
Energeia
i | NE |
Leékarka - P: v minulosti . ANO
tym vetfejny
.. | ANO
Vv nemocnici prostor
Leékaika — Nadace Videohovor
medical expert |~ rodiny NE ptes Google | ANO
p Vickovych Meet

Analyza rozhovoril byla provedena metodou tematické analyzy. Vyuzito bylo postupu

popsaného v ¢lanku autorek Virginia Braun a Victoria Clarke (2006). Tematické analyza slouzi

k identifikaci, analyze a ptedstaveni vzorct (tzv. témat) plynoucich z dat (Braun a Clarke, 2006,

s. 79). Organizuje a podrobné popisuje soubor dat, miize vSak jit jest¢ dale k interpretaci

riznych aspektli vyzkumného tématu. (Boyatzis, 1998, citovano dle Braun a Clarke, 2006,

s. 79). Tematicka analyza neni vdzana ke konkrétnimu teoretickému ramci, je proto flexibilnim
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vyzkumnym néstrojem, ktery muze poskytnout podrobny a komplexni popis dat (Braun
a Clarke, 2006, s. 78).

Tematicka analyza mlize byt esencialistickou (realistickou) metodou, ktera informuje
o zkuSenostech, vyznamech a realit¢ ucastnikii, nebo mtize byt konstruktivistickou metodou,
ktera zkouma, jakym zplisobem jsou udalosti, skute¢nosti, vyznamy ¢i zkuSenosti ovlivnény
jevy pusobicimi ve spole¢nosti. Proto miize byt metodou, ktera slouzi jak k reflexi reality,
tak k odkryti vyznamt pod jejim povrchem. (Braun a Clarke, 2006, s. 81)

Jako ,,témata* jsou oznacovany konstrukty, které v datech zachycuji dilezité vyznamy
ve vztahu k vyzkumné otazce (Braun a Clarke, 2006, s. 82). Tato témata jsou identifikovana
pomoci ,,k6di“ — nejzakladnéjsich segmentt dat, které 1ze smysluplné vyhodnotit (Boyatzis,
1998, citovano dle Braun a Clarke, 2006, s. 88). MiSovi¢ (2019 s. 166) oznacuje kody pojmem
,»vyznamova jednotka®. Jednd se o data, kterd jsou uzaviena z hlediska vyznamu, tedy i pokud
se zbavi kontextu. MliZe se jednat o slova, véty ¢i odstavce.

Tematicka analyza probihd v nésledujicich krocich:

1. Seznamovani se s daty — opakované Cteni piepisti rozhovori a zapisovani prvotnich idei.
Vytvafeni prvnich kédl — zvyraznéni kodl v textu a jejich pojmenovani.

Vyhledavani témat — seskupovani koéda do témat a subtémat.

el

Revize témat — procteni témat, posuzovani koherence koda v tématech, ptipadné Gpravy
v jejich zafazeni, posouzeni relevance témat ke vSem shromazdénym dattim, hledéni
chyb typu nezatazeni né¢kterého kodu do zadného tématu.

5. Definovani a pojmenovani témat — davani vyznamu tématim pomoci jejich obsahu,
navratu k textim rozhovorti, zvazovani jejich vztahu k vyzkumnym otazkam,
pojmenovani témat.

6. Vytvofeni reportu — Sepsdni postupu do souvislého textu, vysvétlovani a obhajovani
postupu a zjisténi, pouzivani konkrétnich piikladi.

V kterékoli fazi postupu je mozné vratit se k pfedchozim fazim a upravovat je. (Braun
a Clarke, 2006, s. 87)

V priibéhu celého procesu byly sepisovany pozndmky k analyze do samostatného
dokumentu. Kody byly zvyraznény v jednotlivych piepisech rozhovord. Rozhovory
s vyznacenymi kody jsou k dispozici v ptiloze €. 4 Rozhovory. Kody byly nasledné piepsany
do samostatného dokumentu a piredbézné rozdéleny do nékolika pojmenovanych témat. Tato
témata byla nasledné revidovana, ¢lenéna na podtémata a prfejmenovavana. Finalni podoba

témat a podtémat je vizualizovana v obrazku €. 3.1 Témata a podtémata vzesla z analyzy.
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Podrobné;ji (tj. v€etné kodu v nich obsazenych) jsou rozepsana v ptiloze €. 5 Témata — finalni
rozdeleni. Hlavni analyza probehla po finalnim rozdéleni do témat a podtémat.

Vysledky byly sumarizovany do 5 kapitol, které se shoduji s 5 tématy vzeSlymi
z analyzy. Kapitoly 3.3 Oblasti podpory rodicii deéti v paliativni péci, ve kterych se realizuje
ergoterapeut a 3.4 Spoluprace ergoterapeuta s dalsimi cleny détskeho paliativniho tymu
bezprostiedn¢ souvisi s oblastmi, které zastava nebo by dle ucastnikii rozhovori mohl zastavat
v podpote rodict ergoterapeut. V kapitole 3.4 je navic kratce zminéno téma déti, které jsou
v péci dlouho. Vysledky této ¢asti jsou sumarizovany v tabulce 3.2 Oblasti podpory rodicu deti
v paliativni péci, ve kterych se realizuje ergoterapeut.

Z nésledujicich dvou kapitol 3.5 Dalsi témata spojena s Zivotem s ditétem s Zivot
limitujicim ¢i ohrozZujicim onemocnénim a 3.6 Deficity v détské paliativni peci vyplyvaji nékteré
dalsi oblasti s ergoterapeutickym potencidlem, které jsou nésledné¢ podrobnéji rozebrany
v diskuzi.

Posledni kapitola 3.7 Pritomnost ergoterapeuta v deétském paliativnim tymu shrnuje
podminky a vyhody pfitomnosti ergoterapeuta v détském paliativnim tymu z pohledu tcastnik
rozhovort.

Ugastnici byli pfedem informovani o pribéhu rozhovoru, o metodé zpracovani dat
a zvetejnéni vysledkd. Byli sezndmeni s pradvem odmitnout odpoveéd’ na jakoukoli otazku,
z vyzkumu mohli kdykoli odstoupit. Souhlasili s nahrdvanim rozhovoru. Zvukovy zdznam
rozhovorii nebyl poskytnut tfetim stranam a po prepsani byl smazan. Po piepsani probéhla
anonymizace dat. Sviij souhlas potvrdili ucastnici podpisem informovaného souhlasu, ktery byl
na miru vytvoren kazdému ucastnikovi. Vzory informovanych souhlast jsou k dispozici

v ptiloze €. 2 Informované souhlasy.
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Obr. €. 3.1 Témata a podtémata vzesla z analyzy
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3.3 Oblasti podpory rodici déti v paliativni péci, ve kterych se realizuje
ergoterapeut

Téma popisuje oblasti podpory rodicii, do kterych urcitym zpiisobem zasahuje nebo
by mohl zasahovat ergoterapeut. Moznost podpory rodi¢l ergoterapeutem v oblastech,
ve kterych nyni ergoterapeut podporu spiSe neposkytuje, posuzovali ucastnici rozhovort z fad
odbornikl (1€katky a ergoterapeutka). V zavéru kapitoly jsou uvedeny také diivody nezatrazeni
urcitych druhti podpory do sluzeb ergoterapeuta. VSechny identifikované oblasti jsou uvedeny
tabulce 3.2 Oblasti podpory rodicii déti v paliativni péci, ve kterych se realizuje ergoterapeut.
Nasledujici odstavee tyto oblasti podrobnéji popisuji.

V obecném slova smyslu je ergoterapeut dal$i osobou, které se rodina miize svéfit
a kterd mize pfijit s novymi navrhy na feSeni jeji situace. K rodiné se jako terapeut mize dostat
blize nez 1ékat. Do tymu mize pfinést socialni a psychologicky aspekt, hraje vyznamnou roli
ve zvySovani kvality zivota rodin. Ergoterapeutka mobilniho hospicového tymu poukazuje
na fakt, ze ke klasické ergoterapii ve smyslu poskytovani terapeutickych aktivit ditéti,
se v paliativnim tymu malokdy dostane. Tuto primarné poradenskou roli ergoterapeutky
potvrzuje také jeden z rodict.

Vyznamnou a komplexni oblasti ergoterapeutické podpory je poradenstvi v oblasti
kompenzac¢nich pomiicek. Tato oblast tzce souvisi sroli dalSich odbornikii a zasahuje
do psychologickych 1 fyzickych aspekti pée. Ma presah do dalSich oblasti podpory jako je
napiiklad polohovéni, péce o dit&, uprava domaciho prostedi nebo zprosttedkovani financni
podpory.

Ergoterapeut rodi¢iim pomaha s vybérem vhodné kompenza¢ni pomucky v katalozich
1 pii samotném zkouSeni pomucky. Posuzuje jeji funkEnost a ergonomicnost. Tyto informace
poskytne rodi¢tim a findlni vybér ponechdva na nich. V nékterych ptipadech pomuicku nejprve
zprostiedkuje ptres pj¢ovnu. Jeden z rodi¢li vnima tuto nutnost vybéru jako pftili§ zatézujici,
potieboval by pii vybéru vétsi podporu (,,Je to hrozné informaci. Ja jsem spis takovej clovek,
Ze spis mi Fekli ,kupte si tohle, tohle, tohle pocinaje autem, pocinaje vozikem, jo. Protoze
na trhu je toho tolik...” — rodi¢c 1). Navrhuje existenci koordinatora zamétfeného
na kompenzacni pomucky. Dalsi roli ergoterapeutky muze byt také sepsdni odborného
vyjadieni pro ucely odvolani pfi nepfiznani pomicky pojistovnou.

Moznost zapijceni pomiicky pied samotnym pofizenim se ukazuje jako velmi
vyhodnd. Rodiny si mohou pomiicku vyzkouset, zvazit jeji potfebnost a ptipadné upravy.

Diky moznosti zaptjceni se také rodiny dostanou k pomitcce rychleji.
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Mezi pomicky, které ergoterapeut srodinami vybird, patii stojany na pfistroje,
rehabilitaéni kocarky, voziky, zvedak, polohovaci postel, rehabilitaéni zidle, polohovaci
matrace, polohovaci valce, polohovaci vak a dal$i polohovaci pomiicky, trojnozka, auto
s ptipadnymi Gpravami. Jde tedy o pomicky tykajici se mobility, polohovani, péce o dité
a jeji ergonomie. Kompenzacni pomiicky tak mohou hrat vyznamnou roli v zachovani
fyzického zdravi rodice. Jeden zrodicli zmifluje variantu potfizeni kompenzacni pomiicky
(specialni matraci) sama pro sebe.

U d¢éti v paliativni péci je tieba pocitat s nutnosti vyuzivat zdravotnické ptistroje jako je
napfiiklad odsavacka nebo dychaci pfistroj. Tato skutecnost ovliviiuje také vybér dalSich
pomucek, které spadaji do ptisobnosti ergoterapeuta a které musi byt s uzivanim téchto ptistroju
kompatibilni (kocarky ¢&i voziky s prostorem pro pfistroj, stojany na pfistroje atd.).
Dle ergoterapeutky neni nabidka pomiicek kompatibilnich s uzivanymi pfistroji v Ceské
republice velka (,, ...v Cechdch to je bohuzel, Ze se nimi nikdo moc nezabyva. Ty firmy to tieba
neresi, ze by tam mély mit néjaké dychaci pristroje, a je to takové... tézké, neni ten vyber velky. “
— ergoterapeutka). Tato specifika tizce souvisi také s omezenou moznosti cestovani rodin, ktera
je popsana v kapitole 3.5 Dalsi témata spojena s zZivotem s ditétem s zZivot limitujicim nebo Zivot
ohrozujicim onemocnénim.

Pfi vybéru pomucky spolupracuje ergoterapeutka s nékolika dal§imi odborniky.
Se socialni pracovnici feS§i moZznosti jejiho financovani, s fyzioterapeutem konzultuje fyzické
aspekty pomicky ve smyslu ergonomické pozice ditéte pifi jejim uzivani. Se zdravotni sestrou
mize spolupracovat v pfipadé¢ potfeby vétStho propojeni kompenzacni pomicky
a zdravotnického pfistroje, ktery dité pouziva. Dle predvybéru pomiicky s rodinou poté zve
konkrétni zastupce firem distribuujicich kompenzacni pomiicky, je organizatorem a privodcem
tohoto setkani (,, ...ergoterapeutka, ta uplné uzasné prijela a pomohla nam vybrat LukdSkovi
zidlicku. Pozvala zdstupce firmy a tady to s nami vyzkouSela, Ze jsme méli jistotu, ze v tom
Lukasek dobre sedi.“ — rodic 2). Roli ve vybéru pomicek zastavala pied vyuzivanim sluzeb
mobilniho hospicového tymu také rana péce.

Rodiné je poskytovano poradenstvi také ohledné vybéru zdravotnickych pomiicek, které
jiz do sluzeb ergoterapeuta nespadaji. Jedna se napiiklad o odsévacky, tasky na odsavacky,
cestovni odsavacky, zvlhovace vzduchu, pfistroje na méfeni saturace, dychaci pfistroje.
Tyto jsou doménou I¢kate a zdravotni sestry, z hlediska financovéni poté socidlni pracovnice.
Jak jiz bylo zminéno, ergoterapeut tyto pomilcky musi zohlednit pifi vybéru jinych

kompenzacnich pomicek.
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Jeden rodi¢ zminoval nutnost pfijmout kompenzacni pomiicku z psychologického
hlediska. Kompenza¢ni pomiicka mize byt milnikem, ktery svou pfitomnosti zvyraziuje
a potvrzuje disabilitu ditéte, coz pro rodi¢e mtize byt obtizné ptijmout (,, ...u nas jeste prekazka
manzel, no. On prosté néjak psychicky chce furt mit to zdravy dité, a pak jak to vidi v téch
pomiickach, tak je to pro néej tezky. “ — rodic 1). Zminovana je také obtiznost vybéru z velkého
mnozstvi variant, obtiznost odhodlat se k pofizeni pomucky nebo vibec rozpoznat vcéas jeji
potiebnost. Psychologické aspekty vybéru pomtcky tak mohou mit bezprostfedni dopad také
na fyzické zdravi rodice (“...ono vam to nedocvakne, protoze sama, kdyz jste doma, tak furt
to delate tak néjak tim svym. Samoziejmé vim, Ze existuje zvedak, ale furt jsem ho tahala sama. *
—rodic¢ ). VSechny tyto psychologické aspekty musi brat ergoterapeut pii poradenstvi ohledné
kompenzacnich pomucek v potaz a pracovat s nimi. Funkénim mezikrokem k pfijeti pomiicky
muze byt naptiklad zaptijceni pomicky pted jejim potfizenim.

V ramci polohovani vybirad ergoterapeut s rodi¢i k tomu ucelu vhodné kompenzacni
pomucky. Dale poskytuje rodi¢im edukaci v této oblasti, vysvétluje potiebnost a vhodny
zpusob provadéni (,,...7ikali, jak to dite se ma kazdy 3 hodiny polohovat, podkladat Ze jo ruce,
dbat na prolezeniny, kotniky, paticky.“ — rodic 1).

Ergoterapeut rodicim poskytuje poradenstvi a edukaci v kaZdodenni péci o dité.
Jedna se zejména o zptsob piesunti a manipulace s ditétem v rdmeci zajisStovani personalnich
ADL jako je koupani, uklddani ke spanku, piesun do sedu (,,4 kdyZ tady byla ta pani
ergoterapeutka, tak jsme ji prave ndzorné ukazovali, jak ddavame Lukaska spat, jak ho
vypodloZime, takze to jsme si s ni ukdzali.” — rodi¢ 2). Rodi¢e zminuji fyzickou, Casto
1 persondlni ndrocnost této péce. Téma tedy Gzce souvisi s polohovanim a tpravou doméaciho
prostiedi. Obé& rodiny popisuji zlomovy moment prechodu na krmeni pomoci PEG, ktery jiz
pfimo nespadé do plisobnosti ergoterapeuta.

Do plisobnosti ergoterapeuta spada také aprava domaciho prostiedi pro optimalni
fungovani a kazdodenni péci o dité. Zminovana je role prostfedi ve fyzické narocnosti péce
(,,Po fyzicke strance ja uz trosku bojuju. Nejobtiznéjsi je pro mé koupdani, protoze mame takovou
rohovou a velkou hlubokou vanu a ja uz nejsem schopna toho Lukaska z ni vyndat, protoze
se musim hodné prehnout, protozZe jak je mokry, a to bezvladné télicko ... Premyslime tedy

‘

o predélani koupelny, aby to bylo komfortnéjsi.“ — rodic 2). Na tprave prostiedi s ohledem
na zrakové vnimani se v pfipad¢ jedné z rodin podilela také ranad péce. Druha rodina zminuje

psychologické vyhody bydleni v rodinném domé oproti bydleni v byté v panelovém domg.
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Ergoterapeut hraje vyznamnou roli ve vyhodnoceni a néasledné podpore funkénich
schopnosti ditéte (uzivani smysld, jemna i hrubd motorika, sebeobsluha, hra). Jedna se tedy
primarné o podporu ditéte nikoli rodiCe, tyto dvé skupiny vSak nelze jednoznacné oddélit.
Ergoterapeutka mobilniho hospicového tymu zminuje, ze tuto péci poskytovala nékterym
détem mimo sluzbu paliativniho tymu ( “...jsem si je brala i k nam do druhé prace do skolky —

¢

z paliativy jsem si ho prevzala a prave jsem ho brala treba do Snoezelenu. ** — ergoterapeutka).

Obtize s fyzickym zdravim nebo strach z fyzického zvladani péce byly zminovany
obéma rodici, aktualni bylo toto téma predevsim pro rodice, ktery mé 16letého syna — je veétsi
a rodina o n¢j peCuje déle. Fyzické obtize plynou z fyzické naro¢nosti péce, absence vCasné
pfitomnosti kompenzacnich pomiicek, nemoznosti ziskat rehabilitaci sami pro sebe (,, Péce
o toho blizkyho, to je jako nutny. Protoze ja jsem teda zchdtrala hrozné, pribrala jsem, jesté jak
jsem na ty zada nemohla, takze ja uz jsem pak prestala pomalu chodit. Ja jsem opravdu chodila
jenom s tim vozejkem oprend, tak jd jsem pak nemohla chodit ani rovné... “ — rodic 1). Fyzické
zdravi rodice ovliviiovalo i jeho volnocasové aktivity a zasahovalo tak bezprostiedné do jeho
occupational balance (,,Ja jsem byla asi 3krat na néjakym muzikalu, to mé vytahla kamaradka,
no, tak jsem to tam protrpéla. No néjak jako... Mé tam pak bolely zada... tak jako libilo se mi

‘

to, ale...” — rodi¢ I). Na teSeni fyzického zdravi rodice se tedy ergoterapeut miize podilet
(v€asné nadneseni tématu, kompenzacni pomticky pro péci o dité, ergonomie provadéni péce).

Occupational balance rodi¢e patii dle ucastniki kvelmi okrajovym
ergoterapeutickym oblastem, ergoterapeutka pouze zminila potencidl vénovat se tomuto
tématu. Jednd se tedy spiSe o oblast s ergoterapeutickym potencidlem, kterd je podrobnéji
rozpracovana v diskuzi. Tato oblast je stejné jako fyzické zdravi vice popisovana rodi¢em
16letého syna. O dité pecuje déle, ptiklada této oblasti vétsi dilezitost nez rodic 6letého syna.

Rodic¢e precizné popisuji denni reZzim rodiny, dny jsou si dle nich velmi podobné
arutinné se opakuji. Mimo aktivity spojené s péci o dit¢ zmifuje jeden z rodici vlastni
zaméstnani véetné jeho prospéSnosti pro psychickou pohodu. Popisovéana je jak spokojenost
s klidnym rutinnim priabéhem dne (,, My jsme nabity, kdyz je jeden den normalni. Kdyz Péta
spi, je spokojenej, babicka v XXX je v pohodé. TakzZe nam staci uplné tohle. To si tady v klidu
sednem, dame si kafe a dité je v posteli.” — rodic 1), tak touha z kazdodenniho kolobéhu
vystoupit (,, TFeba tyden, kde bych nemusela varit, uklizet, i kdyz si teda ted protirecim Ze jo,
kdyz jsem rekla, ze mé uklizeni bavi. Ale takovy ten odpocinek, aby mé nékdo taky pohostil. *“ —

rodic¢ 2). Dennim aktivitdm vyrazn¢ odlehcilo zavedeni PEG ditéti.
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Volného ¢asu pro svou vlastni osobu maji rodi¢e nedostatek. Zminovana je nemoznost
rodict odjet na dovolenou bez ditéte, a¢ by si mit takovou moznost ptali. Jeden z rodict uvadi
n¢které volnocasové aktivity jako navstéva divadla, zahradniCeni, setkani s kamaradkou, tyto
aktivity jsou vSak pouze obdasné. Utast na volnoasovych aktivitach ovliviuji také ¢asové
moznosti v pribéhu dne obou rodi¢t (,,Ja jsem furt chtéla chodit nekam cvicit, ale ono kdyz
pak prijde manzel v pét v pul Sesty, je dyl v praci, tak nékam pravidelné chodit cvicit, no jste
utahana jako koté. — rodic¢ 1). Rodice a dal$i rodinni ptisluSnici mivaji obtize s naplnénim
volného casu, je-li jim na chvili k dispozici a s identifikovanim aktivit, kterym by se radi
veénovali (,, ...najednou sedite, koukate a jenom cumite do blba. Protoze uplné jste vytrzend
z toho denniho reZimu a je pravda, zZe kdyz Petr, ja nevim... Tak ja bez Petra nejsem nikdy,
Ze jo, ja jsem furt s nim. Jenom kdyz jsme byli v ty nemocnici, tak ten zakrok mu delali v jiny
nemocnici, si ho prevdzeli, tak jd jsem tam jenom sedéla a zirala.** — rodic 1).

Rodic¢e uvadi sniZenou moZznost travit ¢as spole¢né jako partneti (,, Na dovoleny my
nejezdime, my nikam nejezdime, my jsme vilastné nonstop doma, nikam nechodime spolu,
protoze se musime stridat o péci.“ — rodic 1), popisuji osamocenost. Jeden z rodi¢t zmiiuje
obcCasné kontakty s kamarddkami nebo sousedkou, vyzdvihuje pozitivni dopad kontaktu
s kolegy v préci a s 1éc¢itelkou. Velkou psychickou oporou jsou pro rodie zdravi sourozenci
jejich déti s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim a v ptipad€ jednoho z rodicu také
prarodice ditéte (,, Asi prosté dcera. Tim, Ze je zdrava a je uZasna, tak asi dcera mi dobije
baterky. To je takovy hnaci motor. . — rodic 2).

Vyznamnou pomoci v péci o dit¢ je odlehCovaci sluzba poskytovand zdravotnimi
sestrami, ktera na urCity Cas zastoupi rodiCe v pécCi (,,nejlepsi je ta odlehcovaci sluzba, Ze
se muzete hnout z domova. To asi bych rekla nejvic mi pomohlo, protoze predtim jsem byla
s nim furt doma.” — rodic 1). Rodi¢e dale popisuji n¢kolik ¢lent rodiny, jako jsou zdravy
sourozenec nebo prarodice, ktefi jsou schopni je v péci zastoupit. Ergoterapeutkou
je zminovana hypotetickd moznost prace ergoterapeuta s ditétem, u které nebude nutna
pfitomnost rodice.

Rodice si vazi moZnosti travit ¢as spolecné s ditétem a zprosttedkovavat mu zazitky.
Radi mezi n& napiiklad nav§tévu zoo, prochazky, masaze, hru, aktivity se sourozencem
(,, Anebo néjaky vylet ted’ uz treba, jak je Lukasek krmeny pres tu sondicku, tak uz s nim miizeme
podnikat vylety a Lukaskovi s to tedy strasné libi, je takovy spolecensky, ma to rad. “ — rodic 2).
MozZnosti takovych c¢innosti jsou omezené n€kdy aZ nemozné z divodu naro¢nosti péce

¢i zavazného zdravotniho stavu ditéte (,, Tak, treba bych jeste rada jela s Pétou do zoologicky,
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ale uz to nejde. Treba mu to jesté zpestrit, ale to nejde.“ — rodic 1). Jeden z rodi¢ti zminuje
fakt, ze je narocné vymyslet pro dité stale nové aktivity.

Oblast kvalitni naplné ¢asu ditéte zprostiedkované odborniky je dalSim tématem
patiicim spi$e do podpory ditéte, dopad na rodie je vsak bezprostiedni. Cas, ktery maji déti
moznost stravit aktivitou s odborniky, rodice ocenuji, umozni jim odpocinout si a nacerpat
inspiraci na aktivity s dit€tem. VSechny tyto aktivity spojuje socializacni vyznam (setkdni ditéte
s dal§imi osobami). Mezi tyto odborniky patii ergoterapeut (snoezelen, virtualni realita, dalsi
moznosti terapie), ktery je navic uvadeén jako osoba, se kterou mohou jini odbornici vhodné
aktivity pro dit¢ konzultovat (,,Jsou-li nase deéti hospitalizované, snazime se je potésit, zabavit
a prijit na to, co by jim délalo radost. Na oddéleni za détmi chodi nase zdravotni sestry, a pravé
napriklad po poradé s ergoterapeutkou védi, jestli budou s ditétem kreslit nebo jestli maji spise
prinést plastelinu.“ — lékarka). Déle byli zminovéani fyzioterapeut, zdravotni sestry,
canisterapeut, muzikoterapeut, pracovnici matetské skoly, pracovnici rané péce.

Nakontaktovani rodiny na dalSi sluzby je roli vSech Clend tymu, zejména pak
koordinatora zminéného v odstavci nize. Ergoterapeut typicky predava kontakty na dalsi
terapeuty, lazn€, vhodna socidlni ¢i Skolska zatizeni (,, ...Jo, bavime se o tom. Jestli do toho
tedy mohu zahrnout lazné, terapeuty, tak jo, to resim, to se i ptam.“ — ergoterapeutka). Miize
jit o poradenstvi v obecném slova smyslu (jaky druh terapie je mozné vyuzit a proc)
1 v konkrétnim slova smyslu (nalezeni a doporuceni konkrétniho poskytovatele). Role
ergoterapeutky v zajiStovani finanéni podpory a komunikace s ufady je spiSe minoritni (jde
pfedevS§im o doménu socidlni pracovnice), ale také se na ni z ¢asti podili.

Posledni oblasti podpory rodicu, do které miize zasahovat ergoterapeut, je koordinace
péce. Jednim z ukolt koordinatora je jiz zminované nakontaktovani rodin na dalsi sluzby,
pfedevS§im u rodin, které jsou daleko od mista plisobnosti mobilniho hospice. On a dalsi
odbornici se pak vice zaméfuji na zasitovani rodiny sluzbami v misté jejiho bydlisté. Diky
koordinatorovi muze byt prace pro rodiny efektivnéjsi (,, ...je treba péci o déti s paliativnimi
potiebami zefektivnit. V soucasné dobé se v tomto smyslu rodi projekt koordinatorii péce. *“ —
lékarka), zmitovana je ale 1 nadbyteCnost této pozice v dobfe fungujicim tymu z pohledu
ergoterapeutky (,, ...tim, Zze my mame ten tym tak dobre nasyceny, tak pro nas to ted neni uplnée

‘

Stastné. U nas to vSechno ty holky zvladaly bez toho koordinatora.* — ergoterapeutka). Oba
rodice preferuji zastavat tuto pozici sami, za hlavniho koordinatora oznacuji sebe (,, Ne, spis
by to byla zatéz, si myslim upFimné. Ze si to radsi podle nasich ¢asovych moznosti zaridime ted’
hned na mistée a nemusime pres nékoho.* — rodic¢ 2). Jeden zrodi¢li zminuje potiebnost

koordinatora v zacatcich po sdéleni diagndzy ditéte, pfedevSim v socialni oblasti a v oblasti
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ergoterapie z divodu vybéru kompenzacnich pomticek (,, Tohleten koordinator, ty socialni,
ergo, ten by meél byt hned na zacatku, kdyz ta nemoc propukne. Jako, nékdo, na koho dostanete
ten prvotni kontakt. “ — rodic 1).

Roli koordinatora dle jednoho z rodi¢t do urcité miry zastdvala poradkyné rané péce,
koordinaci tykajici se zdravotnické péce zdravotni sestra. Ergoterapeutce mobilniho hospice
byla tato pozice také nabizena. Roli jakéhosi koordinatora zastdva v oblasti kompenzacnich
pomucek. Potfeba koordinatora stoupa také se zvySujicimi se moznostmi vybéru
(kompenzacnich pomucek, sluzeb, odbornosti).

Na zavér této kapitoly uvadim vycet diivoda nezarazeni urcitych druhi podpory
do sluzeb ergoterapeuta, ac by tyto oblasti mohl nebo cht¢l pokryvat:

- nedostatek Casu (snoezelen, virtudlni realita, klasickd ergoterapie s détmi, pozice

koordinatora péce),

- nedostatek finan¢nich prosttedkii (snoezelen, virtualni realita),

- nadbytecnost pozice z divodu nasycenosti a dobré spoluprace tymu (koordinator

péce: ,, tim, Ze my mame ten tym tak dobre nasyceny, tak pro nas to ted’ neni uplné
Stastné. U nds to vsechno ty holky zvladaly bez toho koordindtora.” —
ergoterapeutka),

- danou oblast s rodinou fesi jiny pracovnik tymu, napiiklad sestra, socialni pracovnik

nebo psycholog (occupational balance rodice, copingové strategie, komunikacni

dovednosti pii komunikaci s profesionaly, financovani pomiicek a ptispévky).

3.4 Spoluprace ergoterapeuta s dal§imi ¢leny détského paliativniho tymu

Nasledujici téma se vénuje spolupraci ergoterapeuta s vybranymi cleny
interdisciplinarniho tymu a nékterym z jejich dalSich roli. Tyto dalsi role jsou zminény pouze
okrajové€, nejednd se o jejich kompletni vycet, nebot’ nebyly hlavnim pfedmétem rozhovort.
Zahrnuty jsou také sluzby rané péce, kterou oba rodi¢e zmitovali jako jakéhosi pfedchidce
détského paliativniho tymu. Uvedena jsou také specifika poskytovani péce rodindm s détmi,
které mohou byt v péci détského paliativniho tymu velmi dlouho. V zavéru kapitoly je uvedena
tabulka 3.2 Oblasti podpory rodicu deti v paliativni péci, ve kterych se realizuje ergoterapeut,
ktera shrnuje oblasti podpory rodi¢ii ergoterapeutem a spolupraci na téchto oblastech s dalSimi

odborniky.
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Dle ucastnikii rozhovoru z fad odbornikli je interdisciplinarni spoluprace klicem
ke kvalitnimu poskytovani péce. Je tfeba naslouchat si navzdjem a fesit situaci rodin spole¢né.
Rozmanitost tymu je zadouci (,,Spolecnym premyslenim a sdilenim se sily vsech clenii
pecujictho tymu nasobi. *“ — lékarka).

Zdravotni sestra ma v mobilnim hospicovém tymu piehled o situaci rodiny, rozhoduje,
jakou dalsi podporu nabidnout, vcetné té ergoterapeutické (,,...se sestrickami... taky jsme
ve spolupraci, ale spi§ ony chodi s témi napady, Ze si mée treba zavolaji, zZe potrebuji.* —
ergoterapeutka). Rozumi zdravotnickym pfistrojim v doméacim prostfedi, o nichz casto
potiebuje informace ergoterapeutka. V nemocnici také travi ¢as aktivitami s détmi, na jejichz
vhodném nastaveni se mize poradit s ergoterapeutem. Mimo to pusobi zdravotni sestra
v mobilnim hospicovém tymu jako koordinator zdravotni péce (kontrola objednavéani 1éka
a dalSich zdravotnickych prostiedkl, kontrola symptomil). Rodiny nakontaktuje na dalsi
sluzby, jsou-li potfeba. Srodinou je v pravidelném kontaktu, feSi srodi¢i téma jejich
occupational balance. Poskytuje také sluzbu respitni péce, kdy po urcity ¢as pecuje o dité
misto rodice.

Ergoterapeut s fyzioterapeutem konzultuje fyzické aspekty vybéru kompenzacnich
pomiucek jako je ergonomie sedu, stoje a dalsi (,,...kdyZ si nejsem jistd, tak poprosim
fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to tak spravné ten stoj treba.” —
ergoterapeutka). Fyzioterapeut mize byt kontaktni osobou na ergoterapeuty, nejsou-li tito
soucasti paliativniho tymu. Spolecné hraji roli pfi kompenzaci vzniklého deficitu u déti
s onkologickym onemocnénim. Ergoterapeut muize byt fyzioterapeutovi podporou
pii provadéni terapie. Fyzioterapeut s détmi pravidelné rehabilituje.

Se socialni pracovnici ergoterapeut vtomto vyzkumu velice uzce spolupracuje.
Dle ergoterapeutky se jeji role prolind nejvice pravé s roli socidlnich pracovnic. Spolec¢né fesi
moznosti financovani kompenzacnich pomicek a postup podani zadosti o pomicky, které
ergoterapeut s rodinou vybere (,,Ja néco vymyslim a holky to pak ladi a hledaji na to ty penize.
— ergoterapeutka). Ergoterapeut 1 socialni pracovnice v nemocnici se aktivné podili navazani
rodin na vhodné socidlni a Skolské sluzby v misté jejich bydlisté. Socialni pracovnice dale
pomahaji rodinam s orientaci v pfispévcich a dalSich moZnostech podpory, kontroluji
a provazeji rodinu zakonnymi povinnostmi jako je vyftizeni obcanského pritkkazu pro dité.

Psycholog v tymu miize fesit s rodici jejich komunikacni dovednosti pii komunikaci
s profesionaly (,, My mdame psycholozku v tymu. Ja jsem byla na kurzu krizové intervence,

dovedu si predstavit, Zze by me ta komunikace néjakym zpusobem taky bavila a asi by to slo, ale
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u nas mame na to nékoho jiného." — ergoterapeutka) nebo naptiklad copingové strategie
a zvladani stresu.

Rana péce je sluzba, kterou ob¢ zucastnéné rodiny Cerpaly pted vyuzivanim sluzeb
mobilniho hospice. Rand péce do urcité miry zastavala roli koordindtora péce, poskytovala
podporu s ipravami domdciho prostredi, s vybérem pomucek. Vzhledem k hornimu limitu 7 let
véku ditéte pro poskytovani sluzby vsak v tomto v€ku rodiny musely vyuzivani sluzby ukoncit
(,,ranad péce bych rekla, ze to — koordinaci péce — asi viastne zastavala. Ale do téch Sesti let,
pak to skonci a pak neni nic. Pak jestli v tom SPCcku, tam vam pomiizou tieba s vybérem ty
Skoly, skolky, ale ne takovy to bézny denni zarizovani. ““ —rodic 1). Jeden z rodic¢l zminuje mensi
komplexnost péce oproti mobilnimu hospicovému tymu, druhy osamocenost po vypusténi
z péCe a skutecnost, ze jim i tato sluzba byla nabidnuta pozde¢.

Kategorie rodin s détmi s téZkym kombinovanym postiZzenim, jejichz stav
se v pribéhu casu piiliS§ neméni, je v détské paliativni péci specifickd, nebot’ potiebu;ji
intenzivni podporu po dlouhou dobu. Dle ucastnikli rozhovort z fad odbornikti u nich stoupa
vyznam profesi jako je fyzioterapeut, specidlni pedagog a také ergoterapeut — roste vyznam
kvalitniho trdveni Casu a udrZzitelnosti péfe (,, Mezeru spatiuji v podpore deti, kterym
se v zahranici rika ,,children with medical complexity* ... U této velmi heterogenni skupiny
deti zatim rutinné primdrni lékarské tymy, které se o né dobre medicinsky staraji, netvori
komplexni plan péce zamereny na kvalitu Zivota. V péci o tyto déti ma jednoznacné své misto
fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také specialni pedagog. *“ — lékarka). Paliativni péce muize byt
pro tyto rodiny cennym zdrojem podpory také v situaci, kdy vyprsi vySe zminéna zadkonna lhiita
pro moZznost Cerpat sluzby rané péce. Take prace ergoterapeutky se u rodin s témito détmi 1isi,
Castéji se zamétuje napriklad na hledani dalSich moZnosti terapie a vyuzivani lazni.

Nasledujici souhrnna tabulka 3.2 Oblasti podpory rodicu déti v paliativni péci,
ve kterych se realizuje ergoterapeut obsahuje vycet oblasti, ve kterych se realizuje nebo
by dle ucastnikd rozhovorti mohl realizovat ergoterapeut a propojuje je s ¢innosti dalSich ¢lenti
paliativniho tymu. Vycet oblasti podpory ze strany dalSich ¢lenti tymu neni kompletni. Zahrnuje
jen ty oblasti, které jsou relevantni pro jejich spolupréci s ergoterapeutem a které byly ucastniky
rozhovorii zminény. Skutecnost, Ze néktera oblast podpory neni u nékteré z dalSich profesi

zaSkrtnuta, tedy neznamend, Ze nemiize byt ndplni jejich prace.
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Vysvétlivky znacek v tabulce:

v Poskytuje tento odbornik

v Poskytuje primarné tento odbornik

— konzultace Konzultovano s timto odbornikem

(V) Mohl by poskytovat tento odbornik, ale neposkytuje
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Tab. €. 3.2 Oblasti podpory rodi¢t déti v paliativni péci, ve kterych se realizuje ergoterapeut

. Socialni Zdravotni . Externi
Ergoterapeut Fyzioterapeut ] Psycholog Koordinator ..
pracovnik sestra pracovnici
N4 — konzultace | — konzultace — konzultace — konzultace
- priizkum trhu - fyzicky - uhrada - propojeni se - pracovnik
- posouzeni ergonomicka zdravotnickymi firmy priveze a
funkcnosti a pozice ditéte pristroji predvadi
ergonomicnosti | Prt uzivani pomiicku,
- pomoc pomiicky upravuje ji na
Kompenzaéni s vybérem miru
pomtcky - organizace
setkani s dalsimi V4
odborn lvky 5 drive castecné
ohledn,e }/yberu rana péce
- sepsani
odvolani
- pFijeti pomiicky
rodinou
Polohovani v N4
Péce o dité — J
pfesuny, ADL
v — konzultace v
, ni firm
- Ghrada staveb ma
Ubrava - provedeni
d (Fméciho stavebnich
o racit
prostiedi P Y
Drive castecne
rana péce

69




Ergoterapeut Fyzioterapeut Somaln’l Psycholog Zdravotni Koordinator Extern} :
pracovnik sestra pracovnici
— konzultace N4 Vv v
- vber canisterapie
relevantnich J
aktivit i )
muzikoterapie
v v
drive mateiska
o - snoezelen.a Skola
Kvalitni napln dalsi terapie
Casu ditcte mimo paliativni g ‘/’ .
zprostiedkovana | tym drive rana péce
odborniky
(V)
- virtualni realita
- snoezelen a
dalsi terapie v
ramci
paliativniho
tymu
v v v
., lektofi, trenéti
- véasné
nadneseni
Fyzické zdravi tematu
aocliae - kompenzacni
pomiicky pro
péci o dite
- ergonomie
provadeni péce
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Ergoterapeut Fyzioterapeut Soc:1a1n,1 Psycholog e Koordinator Extern} )
pracovnik sestra pracovnici
(V) v v
Qs _ predeviim rodina, Rratele
o y ) kolegové,
balance rodice odlehcovaci .
N komunita
sluzba
v v v v v v v
Nakontaktovani ., . drive rana péce
. ., - dalsi terapeuti,
rodiny na dalsi L .
. lazne, vhodna
sluzby i
socialni a
skolska zarizeni
) J J J V
Koordinace péce drive castecné
rand péce
Podpora
funkénich v N4
schopnosti ditéte
Rehabilitace — konzultace N4
dit€te — cviceni nebo asistence
Podpora rodict V) V4
v komunikaci s
profesiondly
Copingove (V) V4
strategie,

zvladani stresu
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3.5 Dalsi témata spojena s Zivotem s ditétem s Zivot limitujicim ¢i
ohroZujicim onemocnénim

Nasledujici kapitola strucné popisuje dalsi témata, kterd souvisi s Zivotem s ditétem
s zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim. Stejné jako v nékterych oblastech popsanych
v kapitole 3.3 Oblasti podpory rodicii deti v paliativni péci, ve kterych se realizuje
ergoterapeut, 1 zde je mozné hledat potencidl k ergoterapeutické intervenci, ktery bude
podrobnéji rozveden v diskuzi.

Oba rodice zminuji velky posun k lepSimu po zavedeni PEG ditéti. Doslo k velké
uspote Casu, jelikoz pfiprava jidla a krmeni pfestalo trvat né€kolik hodin denné€, zacalo byt
mozné s ditétem cestovat. Zavedeni PEG tedy mélo pozitivni dopad na denni rezim rodiny
a occupational balance jejich ¢lenil (,, Ted’ jsem rada, Ze nemusim varit, protoze diiv jsem mu
i musela varit, pak jsem mu to jidlo i mixovala. Diiv, kdyz jedno krmeni bylo ti ctvrté hodiny,
to bylo sileny. To jsem nic jinyho nedélala, jenom jsme... To viibec nechdapu, jak jsem
to délala... " —rodic I).

Rodice vyjadiuji touhu, aby jejich dité bylo co nejvice spokojené, prozivalo radost,
uzivalo si Zivota. Tento fakt mé vyrazny pozitivni dopad také na jejich psychiku (,, Hlavné, Ze
on je spokojenej, to mi vzdycky dodavalo nebo nam.” — rodic¢ 1). Téma se tizce prolina
s moznosti kvalitni napIn¢ ¢asu za podpory ergoterapeuta zminéné v piedchozich kapitolach
(,, Ergoterapeut miize pomoci tomu, aby ditéti bylo ukdzdano ze svéta co nejvice, aby vedlo
co nejvice naplneny zivot. “ — lékarka).

Rodice i 1ékarka spatfuji vyhodu poskytovani co nejvétsiho spektra sluZeb pro rodiny
jednou organizaci nebo na jednom misté (,,...by bylo skvele, pokud by existovala mista,
centra, kde by bylo klidné zazemi nejen pro vysetieni ditéte, ale také pro rozhovory s rodici
nad soucasnym i budoucim planem péce pro jejich dité. Soucasné by bylo skvélé nabidnout
pro deti néjakou formu terapie, idealné fyzioterapie, ergoterapie, ale také napr. herniho
terapeuta nebo klauny. “ — lékarka). Oba rodi¢e zmiiuji, Ze sluzba mobilniho hospicového tymu
nabizi dokonce vice sluzeb, nez potiebuji vyuzit. Podpory v mnoha smérech dodava rodi¢im
pocit jistoty, neciti se v péci tak osamoceni.

Z divodu komplexnich zdravotnich obtiZzi déti je pro rodiny naro¢né se s détmi
dopravovat mimo domov. To ma za nasledek zvySenou potiebu vyuZzivat domacich sluzeb
treba jenom hodinku a pak zase zpatky. S témi pristroji to je i pro tu rodinu slozity. Proto

premyslime i o tom mobilnim Snoezelenu.” — ergoterapeutka) a méné casté vyjizdéni
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mimo domov za ucelem dovolené ¢i odpocinku (,, Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Viastné co
se narodil Lukasek, tak jsme byli jednou. Za Sest let. “ — rodic 2). Pé¢e v domacim prostiedi je
pro rodiny vyhodna také z diivodu kvalitnéjsiho traveni zivota ditéte v jeho zavéru. Rodiny
hodnoti velmi pozitivné, Ze nemusi za sluzbami cestovat. Dalsi moznosti, jak omezit Casté
dojizdéni rodin za sluzbami je existence center s komplexni podporou, ktera jsou zminovana

lékatkou.

/4

3.6 Deficity v détské paliativni péci

Téma deficiti v poskytovani détské paliativni péce je dalSi oblasti, ze které plyne
potencial k ergoterapeutické intervenci, ktery bude podrobnéji popsan v diskuzi. Mezi deficity
v podpofe rodin s détmi s zivot limitujicim ¢i Zivot ohrozujicim onemocnénim patii
nedostateéné mnozstvi sluZzeb poskytovanych v domacim prostredi rodin (,, Radi bychom
presunuli vice sluzeb do terénu — do prirozeného prostredi ditéte. Coz by zrovna ergoterapeut
mohl dobre zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostiedi, co se tam da vylepsit. “ —
lékarka NRYV).

Deficity jsou déle spatfovdny v oblasti komunikace, konkrétné¢ ve spole¢ném
pfemysleni nad rodinami a kontinudlni diskuzi o pacientskych rodindch. Jedna z lékatek
zminuje nutnost lékaiti vice naslouchat nazoru terapeutii a potfebu tymu vice se zamérovat
na to, co si pieje rodina. Jeden z rodicli zmifuje az ptiliSnou intenzitu otdzek ze strany ¢lend
tymu (,, ...mné prijemné prekvapilo, Ze spi§ az moc nabizeji ty sluzby. Nebo, ze zacatku to bylo
takovy dost intenzivni, protoze jako, furt se ptaj, jak co... — rodic I).

Lékarka zminuje neefektivitu, rozttiSténost a celkovou nesjednocenost poskytované
péce, nedostatecné mnozstvi center s komplexnimi sluzbami a absenci sjednocujiciho pohledu
na rodinu (,, Specialistii, kteri kazdy sam za sebe pecuji dobre o konkrétni problem ditete, je
Fada, casto ale chybi jejich propojeni a vyslechnuti ndzoru rodiny i ostatnich odbornikii, kteri
maji rodinu v péci. “ — lékarka).

Sluzba détského paliativniho tymu byva €asto poskytnuta pozdé. Oba rodice uvadi, ze
by sluzbu détského paliativniho tymu nejvice potiebovali v samotném zacatku po sdé€leni
diagnézy a prognodzy onemocnéni jejich ditéte, kdy tuto moznost nedostali. Ocenili by jeji
komplexnost, sluzby koordinatora, psychickou podporu, péce by pro né byla méné¢ Casové
naro¢na (,, ...kdybychom se dostali do té situace a méli od zacatku je, tak verim, Ze to zvladneme

v§echno o padesat procent lepsi, jak psychicky, tak i casove.  — rodic 2).
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Jeden zrodici popisuje nedostatecnou podporu vrozhodovani a praci
s informacemi, predevsim v oblasti vybéru kompenzacnich pomitcek, uvadi také vypadek
této podpory po zékonné nutnosti ukoncit vyuzivani sluzeb rané péce. Druhy rodi¢ popisuje
nedostatecné podavani informaci rodiné v pocatcich po sdéleni diagnézy. Lékarka zduraziiuje
potiebu vice se zaméfovat na prani rodiny a vice vysvétlovat rodinam situaci a moznosti

podpory.

3.7 Pritomnost ergoterapeuta v détském paliativnim tymu

Nasledujici téma se vénuje podminkdm piitomnosti ergoterapeuta v détském
paliativnim tymu, relevanci jeho pfitomnosti v tymu a zajmu o ni.

Dovednosti specifické pro pozici ergoterapeuta nebyly ucastniky rozhovorii
identifikovany, popséna ale byla fada dovednosti, které by mély byt vlastni v§em ¢leniim
détského paliativniho tymu. Jedna se o:

- osobnostni vyzralost,

- komunikativnost,

- schopnost sebepéce,

- schopnost drzet hranice mezi osobnim a pracovnim zivotem,

- nastaveni smysleni o rodin¢ shodné se zbytkem tymu (komplexnost, diiraz na kvalitu

Zivota),

- flexibilitu, rychlost a efektivnost (,,Zejména tam, kde je pred nasi rodinou
predpokladany kratky spolecny cas, je treba fungovat rychle a efektivne.
lékarka).

Ergoterapeutka uvadi, ze pozici v détském paliativnim tymu nepovazuje za pfilis

vhodnou pro cerstvé absolventy studia z diivodu psychické naro¢nosti tématu (,, Kdybych
zacinala, mozna bych si na to ani netroufla. Tim, Ze uz jsem néjakou praxi za sebou méla, tak uz

«

jsem se toho uplné nebdla.” — ergoterapeutka). ZduUraznuje potiebu osobnostni vyzralosti.
Za vhodny povazuje svlij vlastni postupny a neuspéchany nastup na tuto pozici, béhem kterého
méla mozZnost zjistit, co prace obnasi a zda ma jakozto odbornik rodindm co nabidnout.
Ergoterapeutku samotnou nenapadlo pracovat v détském paliativnim tymu, organizace
je navic nova a nepftili§ zndma. Zmiiuje také nejistotu a nevédomost, co jeji prace v paliativnim

JS 24

tymu obnasi a s jakymi klienty se v rdmci ni potka, ta vSak odeznéla po nastupu na pozici.
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Mezi vyhody pritomnosti ergoterapeuta v tymu oproti externimu poskytovani

podpory patii:

Moznost bavit spolecné se o klientovi s ostatnimi ¢leny tymu. Diky tomu ma
ergoterapeut méné prace a pracuje efektivnéji — nemusi si tolik informaci zjistovat
od klienta sam, ziskan¢ informace o klientovi jsou komplexné;jsi

(,, Kdybych to delala jenom zvenku, tak by to pro mé bylo mnohem vice prace. “ —
ergoterapeutka).

Ergoterapeut sam mtize béhem debaty s tymem navrhnout, s ¢im mtze pomoci

(,, ...nékdy ani nikoho nenapadne, Ze bych vlastné mohla s nécim pomoct, ale kdyz
to slysim, tak Fikam ,,tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet “. “ — ergoterapeutka).
Rychlejsi poskytnuti péce

(,,Rozdil je jisté v dostupnosti péce. Vramci tymu komunikujeme napriklad
pres WhatsApp, takze jsme velice rychle schopni resit pozadavky rodin. V bézném
systému bychom vypsali konzilium nebo Zadanku, poté néjaky cas trva, nez se nékdo
ozve a domluvi s rodinou termin, pak je tieba dité nemocné, termin se odlozi a celé
se to zopakuje za 3 mésice. *“ — lékarka).

Dostupnost a finan¢ni nendro¢nost ergoterapie

(,, Nepotkdavam se navic prilis casto s tim, Ze by ergoterapie byla v bézné nabidce
sluzeb mimo nemocnici. * — lékarka).

Moznost pracovat v domacim prostfedi rodiny v pfipadé mobilniho hospicového
tymu. Prace v domacim prostiedi klienta zvySuje kvalitu podpory poskytnuté
ergoterapeutem

G, ...vidim jako pozitivni, Ze miiZeme dojet k té rodinée domii. To mi vzdycky chybélo
v té praci, kde pracuji na druhy uvazek, tak Ze nevidim to jejich domaci prostredi.

¢

Jak mate nékomu radit, kdyz to prostredi nevidite. “ — ergoterapeutka).

Vyssi psychicka pohoda ergoterapeuta

(,, Mné by to hrozné chybélo nebyt soucasti toho tymu. Protoze to resime spolecné.
— ergoterapeutka).

Zvyseni komplexnosti péce

(,,Ale tady je to opravdu takové komplexni, takova komplexni péce. ““ — rodic 2).
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O sluzby ergoterapeutky v mobilnim hospicovém tymu ma zajem vétSina rodin,
ergoterapeutka zde postupné navySuje uvazek. Zajem o jeji pfitomnost v tymu vzesel
od socidlni pracovnice a vedouciho sluzby. Také obé Iékatky zminuji pfinos pifitomnosti
ergoterapeuta v tymu (,, Ergoterapeutka pro nas byla dulezity partner, jeji misto bylo do urcité
miry nenahraditelné. Byla duleZitym clenem tymu. “ — lékarka). Dle 1€katky NRV je pfinosna
i spoluprace s ergoterapeutem jako externistou, je vSak o to vice tfeba dobré komunikace
a koordinace péce.

Vyznam role ergoterapeuta v détském paliativnim tymu tedy stoupa jednak
s pfesunem sluzeb do domaciho prosttedi, jednak s rozsifovanim cilové skupiny o déti s tézkym
kombinovanym postizenim, které byvaji v péci dlouho (viz kapitola 3.4 Spoluprace
ergoterapeuta s dalsimi cleny détského paliativniho tymu). Cim vice je paliativni péée zaméfena
na kazdodenni zZivot s Zivot limitujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim, tim vyraznéj$i se zda byt

uloha ergoterapeuta v tymu.
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4 DISKUZE

Cilem vyzkumu bylo popsat, jakou roli v podpofte rodict déti v paliativni péci zastava
nebo by mohl zastavat ergoterapeut. Z vysledkil vyplynulo vyrazné zaméteni ergoterapeutti
na poradenstvi tykajici se kompenzacnich pomiicek, déale napiiklad na polohovani
a ergonomické zptisoby manipulace s ditétem, upravy domaciho prostiedi po fyzické strance.
Tyto primarni role ergoterapie v paliativni pé¢i potvrzuji také mnohé studie (Cooper, 2006;
Keesing a Rosenwax, 2011; Marston et al., 2015; Eva a Morgan, 2018; Tavemark et al., 2019;
Hammill et al., 2019; Talbot-Coulombe, 2022). Ergoterapeut je v této souvislosti zmifiovan
také v nekterych standardech a koncepcich (Ceskd Koncepce péCe o déti a dospivajici
se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny — Institut Pallium, 2021,
s. 19; australsky manudl pro détskou paliativni péci — PaPCANZ, 2023, s. 173). VSechny
uvedené aspekty se tykaji primarné fyzickych slozek péce o dit¢ a byly v tomto vyzkumu
zminovany obéma rodici, ergoterapeutkou a lékarkou v kontextu témat, kterd v jejim tymu
pokryvala ergoterapeutka. Oproti tomu ob¢ 1ékarky, zdiraziiovaly mozny pifinos pfitomnosti
ergoterapeuta v tymu také z divodu socio-psychologického piesahu této profese.

Dostupné studie dokazuji, Ze také v zahranici je role ergoterapeuta ¢asto omezena pouze
na fyzické aspekty péce zminéné vyse (Hammill et al., 2019, s. 152; Eva a Morgan, 2018,
s. 966; Keesing a Rosenwax, 2011, s. 333). Hammill et al. (2019, s. 152) nabizi odGvodnéni,
ze Casto ani samotni ergoterapeuti zcela nerozumi celé Skale moznosti, které mohou klientim
nabizet. Také ergoterapeutka v rozhovorech popisovala poc¢atecni nejistotu a nevédomost, co ji
pii praci v paliativnim tymu ¢eka a zda bude moci nééim piispét. Dle nazoru autorky mutze roli
hrat také fakt, ze intervence v oblasti psychosocialnich témat ma méné oCividné a jednoznacné
vysledky. Hufe se méfi, zda bylo cile GspéSné dosaZeno, hiife se takové téma obhajuje
a vysvétluje zbylym ¢lentim tymu i samotnym rodi¢tm.

Ergoterapeut neni jedinym profesiondlem, ktery se potyka s ur¢itym zjednodusovanim
jeho odbornosti jen na nékolik snadno vysvétlitelnych témat. Také socialni pracovnici jsou
mnohdy zjednodusovani na jakési administrativni pracovniky (Hanus, 2007, s. 6; Gibson, 2017,
s. 1192), ackoli se zd4, Ze v ramci paliativni péce je jejich postaveni lepsi. Domnénku
o zjednoduSeni chapani jejich pozice nakonec Castecné potvrzuje i popis prace socidlnich
pracovniki ucastniky rozhovorti tohoto vyzkumu, kde je jejich role popisovana pievazné

v kontextu poradenstvi v oblasti pfispévkil a shanéni financi.
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Dle ergoterapeutky tohoto vyzkumu fesil s rodici témata jako je occupational balance,
komunikace s profesiondly nebo copingové strategie jiny odbornik ztymu (nejcastéji
psycholog nebo zdravotni sestra). Nebylo tedy tfeba, aby se tématem zabyvala také ona. Neni
vSak na Skodu, aby odborniki, ktefi se mohou vénovat urcitému druhu podpory, bylo vice.
Rodi¢ ma moznost svéfit se nékterému z nich, ma moznost vybéru, v koho citi davéru.
Dulezitost pfitomnosti ergoterapeuta jako dalsi osoby, ktera mlize vyslechnout pacienta a jeho
rodinu, zminovala také jedna z Iékarek. Stejn¢ tak Mezinarodni standardy détské paliativni péce
udavaji povinnost nabidky sdileni pocitii a myslenek rodin€ od vSech ¢lent paliativniho tymu
(Benini et al., 2023, s. 24).

Ergoterapeut by mohl byt vhodnym partnerem rodict pfi praci na vyse zminénych
tématech z nékolika divodi. K psychologickym aspektim péce se mize s rodinou piirozené
dostat skrze feSeni fyzickych aspektii péfe o dité. Napiiklad pii poradenstvi ohledné
kompenzacnich pomtcek se Casto zabyva piijetim pomucky ze strany rodiny ¢i samotného
pacienta. Dle Cooper (2006, s. 120) miize v jejich ocich pomiticka pftili§ upozoriovat
na disabilitu, vnimani pomucky jako ruSivé zmifluje také Marston et al. (2015, s. 692). Také
jeden z rodi¢l uvadi, Ze kompenzacni pomtcky pfili§ upozoriiuji né€které ¢leny rodiny, ze jejich
pfibuzny neni zdravy, coZ vede k jejich odmitani. Stejny efekt miize mit téma péce, presunt,
polohovani nebo uprav doméciho prostredi.

Pokud ergoterapeut provadi piimé terapeutické ¢innosti s ditétem, rodi¢ byva velmi
pozorny k tomu, jak dité reaguje a zda je pfi terapii spokojené (jak vyplyva z predkladaného
vyzkumu, spokojenost ditéte je pro rodi¢e klicovym faktorem). Pokud rodi¢ sezna, Ze dité
navdazalo s terapeutem kladny vztah, mizZe byt jeho divéra k ergoterapeutovi vyssi i v jinych
aspektech zivota rodiny. Studie Gagné-Trudel et al. (2024, s. 81) vénujici se terapeutickému
vztahu ergoterapeuta s ditétem a rodi¢i poukazuje na skuteCnost, ze vztah rodice
s ergoterapeutem ma velky emociondlni ptesah. Je-li tento vztah postaven na divéfe, rodi¢
je ochotngjsi sdélovat své domnénky a pocity souvisejici s terapii, je podporovano jeho
zplnomocnéni a pocit kontroly. Fungujici terapeuticky vztah ddva rodi¢tim ptileZitost byt slySen
a zvySuje jejich dusevni pohodu (Gagné-Trudel et al., 2024, s. 79). V neposledni fad¢ mlze
ergoterapeut pojmout téma occupational balance nebo copingovych strategii skrze poukdzani
na rezim dne, rovnovahu aktivit béhem dne a dostat se tak k abstraktnimu tématu skrze
praktické a konkrétni aspekty kazdodenniho Zivota.

Dle vysledkl tohoto vyzkumu je occupational balance rodice podporovano piedevsim
poskytnutim odlehcovaci sluzby. Za rodice tak pecuje o dité po urcity cas n€kdo jiny a on sam

ma moznost zabyvat se jinymi aktivitami. Rodie tuto sluZzbu velice ocenuji, vyznam
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odleh¢ovacich sluzeb je esencialni také dle fady vyzkumu (Geissler et al., 2015, s. 67; Benini
et al., 2023, s. 28 a dalsi). Pro dlouhodobé¢ pecujici osobu vsak miize byt velice naro¢né travit
vznikly volny ¢as plnohodnotnym odpocinkem a aktivitami, které jsou pro néj smysluplné. Tyto
aktivity pro rodice také byva naro¢né identifikovat, nebot’ je po delsi dobu intenzivné ponoien
do péce o blizkého. (Chmelova, 2023, s. 41)

Snizenou schopnost Gcastnit se smysluplnych aktivit u pecujicich osob popisuji také
Smolej et al. (2022, s. 3), nedostatek energie pro vykonavani vlastnich volnocasovych aktivit
Nissmark a Malmgren Fange (2020, s. 503). U rodict se Casto projevuje stav, ktery Gutowska
(2022, s. 11) oznacuje za ,,addiction to caregiving* (zavislost na pecovani). Obtize s identifikaci
oblibenych volnocasovych aktivit byly patrné také u rodici, kteti poskytli rozhovory v ramci
tohoto vyzkumu. Jeden z rodi¢ti navic popisoval paralyzu vykonavat jakoukoli ¢innost, ve které
se ocitl béhem pobytu v nemocnici, kdy mél syna na starost nékdo jiny. Je tedy ziejmé,
ze pecujici rodie potiebuji cilenou podporu ve vystoupeni z peCovatelského stereotypu
(Chmelova, 2023, s. 35) a vcilené identifikaci vhodnych aktivit. Tato forma intervence
by mohla byt poskytovana i v pritbéhu cerpani odlehcovaci sluzby, a to osobou z tymu, ktera
je z n&jakého ditvodu rodici nejblize. Ergoterapeut by mohl byt jednou z nich, k intervenci mé
k dispozici také standardizované nastroje a modely, kterych by mohl u¢inné vyuzit. Patii mezi
n¢ naptiklad Dotaznik roli (The Role Checklist; Scott et al., 2017), Dotaznik zajma (The
Interest Checklist; Klyczek et al., 1996), Kanadské hodnoceni vykonu zaméstnadvani (COPM;
Law et al., 2005), ¢i Kawa model (Iwama et al., 2009).

Dalsi variantou odleh¢eni péce rodicim, kterou navrhuje ergoterapeutka v rozhovoru,
je poskytnuti ergoterapeutické intervence ditéti, béhem které by mél rodi¢ €as pro sebe.
Jak vyplyva z tohoto vyzkumu 1 z mezinarodnich studii (Eva a Morgan, 2018; Tavemark et al.,
2019; Talbot-Coulombe, 2022 a dalSich), obecné vzato ma nyni ergoterapeut v paliativnim
tymu funkci poradenskou, a tedy také uzce propojenou s podporou rodict. Ergoterapeutické
aktivity s ditétem dle ucCastnikli vyzkumu probihaji pouze v nékterych ptipadech a zatim vzdy
externé mimo paliativni tym. Zdlraznovana je moZnost ukdzat ditéti ze svéta co nejvice,
pomoci mu vést naplné€ny zivot, pomoci mu dosahnout vyvojovych milnikd. VSechny tyto
uspéchy a prozitky jsou velkou vzpruhou také pro rodice. Aktivity pro dité se zi¢astnénymi
rodinami dfive konzultovala napiiklad rand péce, rodice nyni v aktivitich pokracu;ji
nebo ptidévaji vlastni. Zarovenn mohou vyuzivat nabidky muzikoterapie a animoterapie.
Celkové ale z vyzkumu vyplyva, ze v dobé vyuzivani sluzeb mobilniho paliativniho tymu
vhodné rozvojové aktivity s rodici tolik probirany nejsou. Jeden z rodici zminuje, Ze neustale

pfichazet s novymi aktivitami pro syna, je pro néj naro¢né. Nasnad¢ je tedy navratit
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do paliativnich tymu ,klasickou ergoterapii (tak, jak ji oznacila ergoterapeutka v ramci
vyzkumu) zaméfenou na rozvoj ditéte. Planovany mobilni Snoezelen nebo virtudlni realita
by tomuto zaméru mohly pomoci.

Tyto intervence by mohly pomoci otevfit také téma kvalitniho ¢asu travené¢ho rodicem
a ditétem spolecné¢. Jak uvadi Benini et al. (2023, s. 24), rodi€ stravi péci o dité dle odhadu az
9 hodin denné (Benini et al., 2023. s. 24). Jak uvadi Nissmark a Malmgren Fange (2020, s. 503),
samotny pec¢ovany jako osoba miize byt pecujicimi vniman jako zatéz. Z pohledu autorky je
tedy dilezit¢ podporovat pecCujici 1 peCované ve zdanlivé obycCejnych aktivitach traveni
spole¢ného Casu a ve vytvareni spolecnych zazitkl. Jak navic vyplyva z vyzkum, subjektivni
vyznam volnocasovych aktivit u osob v paliativni péci stoupd (Hammill et al., 2019, s. 148;
Eva a Morgan, 2018, s. 964). Ergoterapeut, jehoz ukolem je zabyvat se kazdodennim zivotem
pacienta a jeho rodiny, by tedy m¢l na tyto potieby reagovat. JelikoZ ergoterapeut disponuje
funkénim nahledem na schopnosti ditéte i na soucasnou situaci rodiny tykajici se rezimu,
zpusobu a moznosti péce, mohl by tyto znalosti propojit a s rodinami spole¢né aktivity cilené
vyhledévat. Tato role byla do urcité miry zminéna lékarkou v nemocni¢nim prostiedi,
kde ergoterapeut poskytoval poradenstvi k relevantnimu traveni volného Casu zdravotni sestry
s ditétem. V tomto sméru se muiiZe role ergoterapeuta prekryvat s roli herniho specialisty, jehoZz
zapojeni bude v nésledujicich letech stoupat, nebot’ zarazeni této profese do paliativnich tymi
patii mezi cile Ceské Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnozou a jejich rodiny (Institut Pallium, 2021, s. 44). Herni specialista se vSak na détskou
hru zaméfuje primarné z psychosocidlniho pohledu (Dickinson a Morris, 2021, s. 352).
Ergoterapeut a herni specialista mohou také u¢inné kooperovat (Simkova, 2024).

Ve vypovédich rodi¢li se Casto misila stereotypnost kazdodenni rutiny a touha zazit
s ditétem nebo samy s partnerem néco nového (vylet, dovolend). Mimo vySe zminéné bariéry
zaznivaly také obtiZe s cestovanim z diivodu zadvazného zdravotniho stavu ditéte. Také ve studii
Whitton et al. (2008, s. 580) byly tyto obtiZze oznaceny pecujicimi rodi¢i na prvnim misté
v Zebficku nenaplnénych potieb, a¢ je vysledek vzhledem ke starSimu datu studie tfeba brat
s rezervou. Pfelomovym momentem v tomto stavu bylo pro ob¢ rodiny zavedeni PEG ditéti,
které vyrazné zménilo denni reZim rodiny, zjednodusilo péci i cestovani. Nejedna se primarné
o oblast spadajici do plisobnosti ergoterapeuta, mize se vsak dotykat také jeho intervence.
Ergoterapeut muze hrat v ramci tématu kazdodenni péce o dité a s tim spojenych rutinnich
postupt roli v ptipravé na pfijeti PEG vSemi cleny rodiny nebo v nasledném Zzivoté s nim.

Je vhodné vénovat se s rodi¢i tématu stimulace oralni dutiny a zachovat socidlni vyznam
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spole¢ného jidla (senzorickd stimulace, adekvatni interakce s ostatnimi ¢leny rodiny). (Krom
etal., 2017, s. 685)

Mezera v podpoie fyzického zdravi rodict vyplyva jak z uvedenych rozhovora s rodici,
tak z mezinarodnich vyzkumu (Cox et al., 2019, s. 7; Sanders, 2020, s. 9-10; Morgan et al.,
2022, s. 10). Ergoterapeut zde hraje predevsim roli preventivni v podobé edukace a nacviku
ergonomie péce o dité, véetné vyuzivani vhodnych kompenzacnich pomticek. Jeden z rodict
navrhuje zajimavou variantu v podobé pofizeni kompenzacnich pomiicek piimo pro rodice
(v jeho ptipad¢ se jednalo o antidekubitni matraci). Ergoterapie by proto mohla hranici
doporucovani kompenzacnich pomucek v péci o dit€¢ prekrocit a vénovat se také jejich
doporucovani a zaptj¢ovani rodi¢im, idealné v soucinnosti s fyzioterapeutem. Dle prizkumu
autorky nebyla nalezena zadna studie nabizejici tuto moznost podpory, dohledana byla pouze
americka firma produkujici kvalitni postele do prostfedi nemocnic pro pecujici osoby,
které doprovazi pacienta v pribchu hospitalizace (Caregiver Bed, ©2025).

Podporou, kterd zohlediuje jak fyzické zdravi rodici, tak optimalni traveni casu
a omezeni nutnosti transportt, je presun co nejvyssiho mnozstvi péce do domaciho prostredi.
V nékterych zahraniénich zemich jako je napiiklad Francie, Svycarsko, Norsko nebo Irsko
je poskytovani ergoterapeutické intervence v domacim prostfedi klienta pomérné béznou
zalezitosti (Bolt et al., 2019, s. 5). Dle studie mapujici roli ergoterapeutti v paliativni péci
v Australii jde v této oblasti o nadpolovi¢ni vétSinu (Hammill et al., 2017, s. 62). Pfitomnost
ergoterapeuta v domacim prostfedi dava velky smysl také dle vysledkli tohoto vyzkumu.
Doméci prostiedi mimo jiné piirozené vede k vEtsi spolupraci ergoterapeuta s rodicem.

Z hlediska rezimu poskytovani terapii, zajimavym feSenim by mohlo byt poskytovani
terapie rodi¢i a ditéti zaroven nebo paralelné. Napiiklad snoezelen terapie,
kterou ergoterapeutka dle rozhovorl planuje zatadit, by mohla byt jednim z néstroji kvalitné
traveného volného Casu ditéte s rodicem ¢i dal§imi Cleny rodiny. Dale by mohla probihat terapie
poskytovana ditéti (naptiklad ergoterapie) paralelné¢ sterapii pro rodice (napiiklad
fyzioterapie), nasledné by bylo moZzné terapeuty vystiidat. MoZnost vzdalit se v optimalni Cas
od ditéte a vénovat se dochazeni na vlastni terapie je totiz pro rodice zna¢n¢ sniZzena. Zajisténi
paralelniho programu pro rodi¢e a déti jako vhodného nastroje k efektivnimu vyuzivani ¢asu
neformalnich pecujicich vyplynulo také z vysledki diplomové prace Hlavackové (2023, s. 67—
68) zabyvajici se netradiCnimi pfistupy podpory samostatnosti déti a mladych dospélych

se zdravotnim postiZzenim a jejich pecujicich.
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Odvrécenou stranou presunu vétStho mnozstvi sluzeb do domaciho prostiedi je hrozici
socialni izolace ditéte i rodiny. Unik do izolace miize byt jednou z copingovych strategii
vyrovnavani se s narocnou rodinnou situaci (Michalik, 2013). Poskytovani velkého mnozstvi
péce v doméacim prosttedi by tak mohlo tuto strategii posilovat. Rodina pozbyva soukromi
domaciho prostfedi, do urcité miry se z néj stdva jakysi vefejny prostor. Ztratu osobniho
prostoru a soukromi z divodu Castych navstév zdravotnikli v domécim prostiedi popisuji také
dotazovani pecujici o dospélé osoby v paliativni péci (Nissmark a Malmgren Fénge, 2020,
s. 503). Ani pro jednoho zrodi¢h zapojenych do tohoto vyzkumu vsSak tento fakt v dob¢
realizace rozhovoru problém nepiedstavoval. Socialni izolace v obou pfipadech zmiinovana
byla, pfedevsim vSak v kontextu traveni volného ¢asu.

V pribéhu rozhovorii byla sucastniky diskutovana také role koordinatora péce.
Ptestoze je dle vyzkum intenzita potifeby koordindtora péce pifimo Umeérna mife narocnosti
péce (Kofrotova a Cepicky, 2025), v piipadé mobilniho hospice Energeia se jeho role jevila
nadbyteCnou. Pfi¢inou je pravdépodobné Siroké spektrum péce, které je sluzba schopna
poskytnout a kterou donedavna poskytovala i bez pritomnosti koordinatora. Jde tedy o sluzbu,
pii jejimz vyuzivani rodiny nepotiebuji tolik vyuzivat sluzeb dalSich. Z vyzkumu vyplynulo,
ze role koordinatora stoupd v moment¢, kdy rodina potiebuje vyuzivat vice riznych sluzeb,
naptiklad z divodu pfili§ velké dojezdové vzdalenosti pro tym mobilni specializované
paliativni péfe. Dotazovani rodice ve vyzkumu Rico-Meny et al. (2023, s. 6) poukazuji
na nedostatek koordinace nefarmakologickych terapii, mezi které spada také rehabilitacni péce
véetné ergoterapie. Ergoterapeut by mohl byt vhodnym adeptem na pozici koordinatora
pfedev§im diky svému ptesahu do socialni 1 zdravotni oblasti a komplexnimu pohledu
na klienta a jeho rodinu. Roli jakéhosi koordinadtora jiz zastavd v ramci doporucovani
kompenzacnich pomicek.

Dle prabéznych vysledki pilotni faze projektu Koordinatora péce pro déti se zavaznou
zivot limitujici €1 ohroZujici diagndzou je role koordinatora nejvice vyuZivana rodinami erstveé
narozenych déti a déti do dvou let, které tvotily 34 % vsech klientil. (Kofrotiova a Cepicky,
2025) Tuto skutec¢nost potvrzuji také obé¢ rodiny zafazené do vyzkumu. Ob¢ zdlraziuji, Ze jim
sluzba paliativniho tymu byla poskytnuta pozd¢, v ptipadé jednoho z rodi¢ti zazné€lo i pozdni
poskytnuti sluzeb ergoterapeuta. Zde se vsak nabizi otdzka, zda by rodiny v pocatcich zivota
s Zivot limitujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim jejich ditéte, kdy prochazi prvotnimi fdzemi
ptijeti, byly ochotny pfijmout fakt, Ze je jim nabizena sluzba tymu, ktery je ,paliativni‘.
Ohledné¢ paliativni péce stale panuje mnoho mytl — paliativni péce znamena, Ze se 1ékati vzdali

nadéje na vyléceni pacienta a kurativni 1écba nebude pokracovat, paliativni péce je pouze
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pro osoby v terminalni fazi Zivota, paliativni péfe znamend rychlejsi smrt atd. (Canadian
Virtual Hospice, 2015; National Institutes of Health, 2025). Pfestoze se tyto myty dafi postupné
odbouravat, potad bude nabidka podpory paliativnim tymem znamenat informaci, Ze je
zdravotni stav ditéte velmi zadvazny. Fungovani paliativni péCe je u nas navic stale znacné
odlis$né od fungovani vétsiny jinych souvisejicich sluzeb — propojuje jednotlivé rezorty a velkou
Skalu odbornikil, zamétuje se na rodinu jako celek, poskytuje komplexni podporu v domacim
prostiedi rodiny. Zména v piistupu je tedy nahld a miize tak zdUraziiovat zavaznost situace.
Resenim by tedy mohlo byt nejen zvysujici se povédomi o fungovani paliativni péce, ale také
pieneseni klicovych principti této péce do jinych oblasti podpory. Tuto myslenku jednoznacné
potvrzuje zavedeni pojmu ,paliativni pristup”“ s rozsSifovanim kompetenci odbornika
o komunika¢ni dovednosti a uzsi interdisciplinarni spolupraci (Radbruch a Payne, 2010, s. 26).
Nastup ergoterapie a vétsi koordinace péce diive je bezesporu kliCovy, zvySujici se pozornosti
se mu dostava také diky rozvoji détské paliativni péce.

Z vyzkumu vyplynulo, ze vyznam piitomnosti ergoterapeuta v détském paliativnim
tymu stoupa také s rozsifenim cilové skupiny o déti s tézkym kombinovanym postizenim,
jejichz stav se v pribéhu Casu pfilis rychle neméni a které mohou v péci zlstavat velmi dlouho.
Kritéria zptisobilosti k détské paliativni péci popsana v Mezinarodnich standardech pro détskou
paliativni pé¢i umoziuji paliativnim tymim pfijeti Sirokého spektra déti do péce (Benini et al.,
2023, s. 12). Rozsival et al. (2023, s. 26) oznacuji tento disledny screening, ktery navysi
mnozstvi pacientll vyzadujicich paliativni podporu, jako jednu z vyzev pro Ceskou détskou
paliativni péci. Paliativni tymy se tak musi rozhodnout, jak Sirokému spektru klientl jsou
schopni se vénovat. Opét se tedy nabizi rozSifeni paliativniho pfistupu a navySeni role
ergoterapeuta v domacim prostiedi a v podpofe rodicti i mezi nepaliativni sluzby, které pracuji
obdobnym zptsobem nebo s obdobnou cilovou skupinou. Jednou z téchto sluzeb, ve které
by pfitomnost ergoterapeuta mohla byt pfinosem, je rana péce. Jednd se o sluzbu, které obé
rodiny zahrnuté do vyzkumu vyuZivaly pted sluzbami specializovaného mobilniho paliativniho
tymu a ktera do urcité miry zastavala nékteré z jeho druhti podpory.

Mezi ptednosti tohoto vyzkumu patii rozmanitost ucastnikti rozhovord, kterd umoznila
nahlédnuti na problematiku z vice thli pohledu. Dalsi pfednosti je opora o velké mnoZstvi
literatury zahrnujici recentni ¢eské i zahrani¢ni studie.

Limitem vyzkumu je maly pocet uskutecnénych rozhovori, zafazené rodiny navic
vyuzivaji sluzeb stejného paliativniho tymu, a tedy 1 stejné ergoterapeutky, se kterou byl také
realizovan rozhovor. MnozZstvi ergoterapeutti, kterych se rozhovor tykal, je tedy celkové velmi

nizké (2). Na druhou stranu se pravdépodobné jedna o jediné ergoterapeuty plisobici v détskych
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paliativnich tymech v Ceské republice. Obé zafazené rodiny vyuzivaly sluzeb mobilni
specializované paliativni péce, ani jedna znich neméla zkuSenost s paliativni péci
poskytovanou v nemocnici. V neposledni fad¢ je pravdépodobné, ze se vyzkumu ucastnil pouze
urcity tip rodica, ktery je ochoten hovotit o naro¢ném tématu s cizi osobou. Vsechny tyto limity
pravdépodobné snizily variabilitu vysledkd.

Po zpétném vyhodnoceni by také bylo vhodné pozménit nekteré otazky adresované
rodicim, naptiklad preformulovat otazku tykajici se volného casu. U otazek tykajicich se
occupational balance rodict by bylo vhodné doptavat se, zda a ptipadné kdo z paliativniho tymu
s nimi toto téma fesi. Vhodné by také bylo doplnit otazky tykajici se jednotlivych druha
podpory ergoterapeutem a dotazovat se rodicu, zda jim tuto podporu ergoterapeut poskytuje —
podobné, jako je tomu u rozhovoru s ergoterapeutkou. Po téchto upravach by mohly byt ziskany

relevantngjsi vysledky.

84



5 ZAVER

Vyzkum prokazal, ze pfitomnost ergoterapeuta v détském paliativnim tymu je pfinosna
rodindm, odborniklim i ergoterapeutim samotnym. Kvalita péce je vyssi, je-li ergoterapeut
stabilni soucasti tymu, nez je-1i s nim spolupracovano jako s externistou. Relevance pritomnosti
ergoterapeuta v tymu nyni stoupa s presunem vétSiho poctu sluzeb do domaciho prostredi
a s rozSifovanim cilové skupiny détské paliativni péce o déti s t€zZkym kombinovanym
postizenim.

Typickymi oblastmi ergoterapeutické intervence v podpoie rodict déti v paliativni péci
je poradenstvi tykajici se kompenzacnich pomiicek, polohovani, ergonomické péce o dite, iprav
domaciho prostfedi nebo ptfedavani kontaktd na dal§i sluzby. Potencidl rozSifeni spektra
poskytovanych intervenci je spatfuji v piimych terapiich s ditétem, cilené podpote occupational
balance pecujicich rodictl, cileném otevirani tématu fyzického zdravi rodice a v podpoie
kvalitné a smyslupln¢ traveného casu rodice s ditétem. Téma occupational balance
neformalnich pecujicich o osoby v paliativni péfi i mimo ni je zmapovano nékterymi
zahrani¢nimi studiemi. Pro dalsi vyzkum by proto bylo pfinosné zabyvat se timto tématem také
v ¢eském prostiedi. V neposledni fad€ by ergoterapeut mohl byt vhodnym adeptem na pozici
koordinatora péce.

Pozornost na péci v domacim prostiedi, uzsi spoluprace s rodici ¢i uzsi interdisciplinarni
spoluprace patii k zdkladnim principiim paliativni péce. Bylo by vSak vhodné aplikovat tyto
principy také na poskytovani ergoterapie zminéné cilové skupiné v ramci dalSich nepaliativnich
sluzeb. V oblasti interdisciplinarni spoluprace byla zminovana predevSim uzka spoluprace
ergoterapeuta se socialnimi pracovniky a fyzioterapeuty, vcetné spole¢né provadénych
intervenci. Pro dal§i vyzkum by mohlo byt zajimavé zabyvat se terapiemi ¢i intervencemi
ergoterapeuta détského paliativniho tymu v tandemu s jinym odbornikem.

Vysledky vyzkumu poskytuji piehledny soubor realizovanych i potencidlnich
ergoterapeutickych intervenci cilenych na pecujici rodice, které mohou vyuzit jak ergoterapeuti
pusobici v détskych paliativnich tymech, tak ergoterapeuti, ktefi svou ucast v détském
paliativnim tymu planuji nebo zvazuji. V neposledni tato studie pfedklada souhrn argumentt
podporujicich zatazeni ergoterapeuta do détského paliativniho tymu, ktery mtze byt piinosny
Jiz existujicim tymim. Na zdkladé néj by mohly zvazit rozSifeni svych tfad o pozici

ergoterapeuta.
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7 SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK
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DSM-5-TR

EAPC
ELNEC

FIN

HIV

IAHPC
ICPCN
MPOC-UK
MZ CR
NHS

NRV

OBQ, OBQ11
PaPaS
PaPCANZ
PEG
QOLLTI-F
SIOP Europe
TEDx

WHO
WHPCA

Assessment Form for Complex Clinical Needs in Pediatrics
Acitivites of Daily Living (v§edni denni ¢innosti)

Acquired Immune Deficiency Syndrome

Confederation of Family Organisations in the European Union

Canadian Occupational Performance Measure (Kanadské hodnoceni
vykonu zaméstnavani)

Ceska 1ékatska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné
Ceska spole¢nost paliativni mediciny

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders: Fifth Edition
Text Revision (Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch)

European Association for Palliative Care

End of Life Nursing Education Consortium

Family Inventory of Needs

Human Immunodeficiency Virus

International Association for Hospice and Palliative Care
International Children’s Palliative Care Network

Measure of Process of Care

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

National Health Service

Nadace rodiny VI¢kovych

Occupational Balance Questionnaire

Pediatric Palliative Screening Scale

Paediatric Palliative Care Australia and New Zealand
Perkutanni endoskopické gastrostomie

Quality of Life in Life Threatening Illness — Family Carer Version
European Society for Paediatric Oncology

Technology & Entertainment & Design

World Health Organization (Svétova zdravotnickd organizace)

The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance
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Ptiloha ¢. 1 Email rodi¢im s informacemi o ucasti ve vyzkumu
Vazeni rodice,

jmenuji se Lucie Hlavackova a jsem studentkou 3. ro¢niku ergoterapie na 1. 1¢katské fakulté
UK v Praze. V ramci zakonceni studia piSu bakalafskou praci na téma Role ergoterapeuta v
podpote rodict déti v paliativni péci. Vystupem prace bude co nejkonkrétnéjsi popis potieb
rodici, které by mohla pomoci naplnit spoluprace rodiny s ergoterapeutem. Popis bude slouzit
piredevsim ergoterapeutiim, ktefi se oblasti détské paliativni péCe vénuji ¢i budou vénovat,
v neposledni fad¢ také dalsim Cleniim détskych paliativnich tymu, ktefi by na zédkladé n€j mohli
zvazit zarazeni ergoterapeuta do tymu.

Informace budu ziskavat rozhovory s rodici déti, ktefi vyuzivaji sluzeb détského paliativniho
tymu. A proto se obracim na Vas. Rada bych se touto cestou zeptala, zda byste stal/a o to
zucastnit se takového rozhovoru.

Rozhovor by trval pfiblizné 3045 minut. Sejit bychom se mohli osobné, ptipadné i online nebo
telefonicky. V piipad¢ osobniho setkdni mohu pfijet za Vami domt ¢i na Vami zvolené misto.
Otazky by se tykaly zékladnich informaci o Vas a Vasi rodiné, VaSich zkuSenosti s ergoterapii
a dal$imi sluzbami, které¢ vyuzivate. Dale VasSich vlastnich potieb i potieb pti péci o dité¢ a
oblasti koordinace péce. V ptipad¢ z4jmu bych Vam pfipravené otazky zaslala predem.

Pro pifesnéjSi zaznamenani vSech informaci a plné soustfedéni se na rozhovor bych rada
rozhovor nahravala a nésledné¢ ptepsala. Po pfepsani bych nahravku smazala a z prepisu
vymazala udaje o jménech a bydlisti vSech Clent rodiny, pfesné datum narozeni ditéte (postaci
rok ¢i vek) a v piipad¢ Vaseho piani i diagnozu ditcéte. Bylo-li by to pro Vas lepsi, rozhovor by
nemusel byt nahravan, pouze bych v pritbéhu zapisovala poznamky.

Prepisy rozhovorti budu néasledné¢ vyuzivat k analyze a citovat jejich jednotlivé Ccasti.
Anonymizovany piepis rozhovoru bude poté dostupny v ptiloze k mé préci. Pokud byste si toto
neptal/a, ptepis piilozen nebude a uvedeny budou pouze jednotlivé informace a citace uryvku
rozhovoru.

Pokud byste o spolupraci stal/a, bylo by mi velkou cti. Rdda Vam také poskytnu jakékoli dalsi
informace tykajici se priibéhu rozhovoru ¢i samotné bakalarské prace. V piipadé zajmu me
muzete kontaktovat na emailové adrese xxx nebo na telefonnim ¢isle yyy.

Mockrat dékuji za Vas Cas a téSim se na piipadné setkani

S pozdravem

Lucie Hlavackova
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Ptiloha ¢. 2 Informované souhlasy

Informovany souhlas ucastnika — rodice

Nazev bakalarské prace (dale jen BP):
Role ergoterapeuta v podpoie rodict déti v paliativni péci

Struc¢na anotace BP a prubéh sbéru dat:

Cilem BP je zmapovat potieby rodict déti v paliativni péci a na zakladé toho objasnit, jakou
roli v podpofe rodict zastava nebo by mohl zastavat ergoterapeut. Vystupem prace bude co
nejkonkrétnéjsi popis potreb rodicu, které by mohla pomoci naplnit spoluprace rodiny
s ergoterapeutem. Popis bude slouzit pfedevSim ergoterapeutim, ktefi se oblasti détské
paliativni péCe veénuji ¢i budou vénovat, v neposledni fad¢ také dalSim Clenim détskych
paliativnich tymd, ktefi by na zdklad€ n&j mohli zvazit zatazeni ergoterapeuta do tymu.

Pro sbér dat je vyuzito rozhovorl s rodi¢i déti v paliativni péci. Rozhovory jsou vedeny
zptisobem (nazivo/online/telefonicky) a v prostiedi, které si rodi¢ sam zvoli. Délka rozhovoru
je odhadovéna na 3045 minut.

Rozhovor bude nahran na mikrofon a nasledné doslovn¢ ptepsan. Z prepisu budou vymazana
jména a bydlisté vSech ¢lenli rodiny, pfesné datum narozeni ditéte (postaci rok ¢i vek) a
v ptipadé prani rodice také diagnodza ditéte. Po piepsdni bude nahravka rozhovoru smazana.
V ptipad€ vyslovného pfani rodi€e nemusi byt rozhovor nahrdvan a budou pouze rucné
zapisovany poznamky.

Anonymizovany piepis rozhovoru bude dostupny v ptiloze k BP. Pokud si to rodi¢ nepfeje,
prepis prilozen nebude a uvedeny budou pouze jednotlivé informace a citace uryvkl tohoto
rozhovoru.

Jméno a prijmeni ucastnika:

Datum narozeni aéastnika:

1) J4, niZe podepsany/a, souhlasim s mou ucasti v BP, jejiz vysledky budou anonymné zpra-
covany. Je mi vice nez 18 let a jsem svépravny/a.

2) Byl/ajsem podrobné a srozumitelné informovan/a o cili BP a jejich postupech i o tom, co se
ode mé¢ ocekava. Byl mi vysvétlen oCekavany ptinos BP.

3) Porozumél/a jsem tomu, Ze svou uUcast v BP mohu kdykoliv pferusit ¢i zcela zrusit,
aniz by to jakkoliv ovlivnilo pribéh ¢i povahu poskytovani sluzeb paliativniho tymu mé

rodiné. Moje spoluprace pfti tvorbé BP je dobrovolna.

4) Informace ziskané o mé osobé& budou zpracovéany a zvefejnény piisné¢ anonymné. Souhla-
sim s publikovdnim anonymizovanych dat 1 jinde nez v samotné BP.

5) S mou spolupraci pti tvorbé BP neni spojeno poskytnuti zadné financni ani jiné odmény.
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6) Obdrzim podepsany a datem opatieny stejnopis Informovaného souhlasu.

7) Dalsi podminky dojednané individualné s G€astnikem rozhovoru:

Datum:

Podpis ucastnika: Podpis autorky BP:
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Informovany souhlas uc¢astnika — ergoterapeutka a l1ékarka NRV

Nazev bakalarské prace (dale jen BP):
Role ergoterapeuta v podpoie rodict déti v paliativni péci

Struc¢na anotace BP a prubéh sbéru dat:

Cilem BP je zmapovat potieby rodict déti v paliativni péci a na zakladé toho objasnit, jakou
roli v podpofe rodict zastava nebo by mohl zastavat ergoterapeut. Vystupem prace bude co
nejkonkrétnéj$i popis potieb rodici, které by mohla pomoci naplnit spoluprace rodiny
s ergoterapeutem. Popis bude slouzit pfedevSim ergoterapeutiim, kteii se oblasti détské
paliativni péfe vénuji ¢i budou vénovat, v neposledni fadé také dalsim c¢lenim détskych
paliativnich tymi, ktefi by na zakladé n¢j mohli zvazit zafazeni ergoterapeuta do tymu.

Pro sbér dat je vyuzito rozhovort s rodi¢i déti v paliativni péci a s odborniky, ktefi se témto
détem a jejich rodindm vénuji. Rozhovory jsou vedeny takovym zplsobem
(nazivo/online/telefonicky) a v takovém prostiedi, na kterém se dohodnou tcastnik rozhovoru
a autorka BP. Délka rozhovoru je odhadovana na 30—45 minut.

Rozhovor bude nahran na mikrofon a nasledné doslovné piepsan. Z piepisu bude vymazano
jméno odbornika. Po pfepsani bude nahravka rozhovoru smazéna. Piepis rozhovoru bude
dostupny v ptiloze k BP.

Jméno a prijmeni uéastnika:

Datum narozeni aéastnika:

8) Ja, niZe podepsany/a, souhlasim s mou ucasti v BP. Je mi vice nez 18 let a jsem svépravny/a.

9) Byl/ajsem podrobné a srozumitelné informovan/a o cili BP a jejich postupech i o tom, co se
ode mé oc¢ekava. Byl mi vysvétlen oekavany piinos BP.

10) Porozumél/a jsem tomu, ze svou ucast v BP mohu kdykoliv pterusit ¢i zcela zrusit. Moje
spoluprace pii tvorbé BP je dobrovolna.

11) Jsem srozumeén/a se skutecnosti, Ze mé jméno, pracovni pozice a nazev organizace, ve které
pracuji, budou na zakladé dat poskytnutych autorce bakalarské prace dohledatelné a identi-
fikovatelné. Souhlasim s publikovanim dat i jinde neZ v samotné BP.

12) S mou spolupraci pii tvorb&é BP neni spojeno poskytnuti Zddné finan¢ni ani jiné odmény.

13) Obdrzim podepsany a datem opatfeny stejnopis Informovaného souhlasu.

Datum:

Podpis tcastnika: Podpis autorky BP:
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Informovany souhlas ucastnika — lékaika

Nazev bakalarské prace (dale jen BP):
Role ergoterapeuta v podpoie rodict déti v paliativni péci

Struc¢na anotace BP a priubéh sbéru dat:

Cilem BP je zmapovat potieby rodict déti v paliativni péci a na zakladé toho objasnit, jakou
roli v podpote rodict zastava nebo by mohl zastavat ergoterapeut. Vystupem prace bude co
nejkonkrétnéj$i popis potieb rodici, které by mohla pomoci naplnit spoluprace rodiny
s ergoterapeutem. Popis bude slouzit pfedevSim ergoterapeutiim, kteii se oblasti détské
paliativni péce vénuji ¢i budou vénovat, v neposledni fadé také dalsim c¢lenim détskych
paliativnich tymi, ktefi by na zakladé n¢j mohli zvazit zafazeni ergoterapeuta do tymu.

Pro sbér dat je vyuzito rozhovort s rodi¢i déti v paliativni péci a s odborniky, ktefi se témto
détem a jejich rodindm vénuji. Rozhovory jsou vedeny takovym zplsobem
(nazivo/online/telefonicky) a v takovém prostiedi, na kterém se dohodnou tcastnik rozhovoru
a autorka BP. Délka rozhovoru je odhadovana na 30—45 minut.

Rozhovor bude nahran na mikrofon a nasledné doslovné piepsan. Z piepisu bude vymazano
jméno a nazev pracoviste, na kterém odbornik piisobi. Po pfepsani bude nahravka rozhovoru
smazana.

Anonymizovany piepis rozhovoru bude dostupny v ptiloze k BP.

Jméno a prijmeni ucastnika:

Datum narozeni uéastnika:

14) J4, nize podepsany/4, souhlasim s mou ucasti v BP, jejiz vysledky budou anonymné¢ zpra-
covany. Je mi vice nez 18 let a jsem svépravny/a.

15) Byl/a jsem podrobné¢ a srozumiteln€ informovan/a o cili BP a jejich postupech i o tom, co se
ode mé oc¢ekava. Byl mi vysvétlen oekavany piinos BP.

16) Porozumél/a jsem tomu, ze svou ucast v BP mohu kdykoliv pterusit ¢i zcela zrusit. Moje
spoluprace pii tvorbé BP je dobrovolna.

17) Informace ziskané o mé osobé& budou zpracovéany a zvefejnény anonymné. Souhlasim s pu-
blikovanim anonymizovanych dat 1 jinde nez v samotné BP.

18) S mou spolupraci pii tvorbé BP neni spojeno poskytnuti Zadné finan¢ni ani jiné odmény.

19) Obdrzim podepsany a datem opatieny stejnopis Informovaného souhlasu.

Datum:

Podpis ucastnika: Podpis autorky BP:
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Ptiloha ¢. 3 Okruhy otazek

Rozhovory - rodice

Faktické informace:

- o ditéti — vek, pohlavi, diagndza, doba stanoveni diagndzy, co ho bavi, jak
rad travi Cas

- o rodin¢ — relevantni ¢lenové rodiny, v€k pfipadnych sourozenct, blizké
osoby podilejici se na péci

- o prostfedi rodiny — v jakém druhu bydleni Zijete, vesnice/méesto (nepro-
béhne-li rozhovor doma)

- o druhu a intenzité vyuzivané paliativni péce — podpiirny tym nemocnice/po-
bytovy hospic/domaci paliativni tym, doba vyuzivani podpory paliativnim
tymem, intenzita setkavani

Oblasti a druhy podpory:

-V ¢em vam jednotlivi ¢lenové paliativniho tymu pomahaji? Jaké jsou jejich
role v podpote vasi rodiny?

- Jenéco, co vam v ramci podpory schézi? Néco, na co jste sami a potiebovali
byste s tim pomoci?

Ergoterapie:
- Jakou podporu vam poskytuje ergoterapeut v paliativnim tymu?
- Jaké vyhody z toho plynou pro vés a vase dité?
Informovanost:

- Mate dostatek informaci ohledné planu péce?

- ...ohledn¢ moznosti podpory ditéte i vasi osoby a celé rodiny?

- ...ohledn¢€ moznosti vyuzivani kompenzaénich pomucek?

- ...ohledn¢ upravy domaciho prostiedi?

Koordinace péce:

- Zajistuje n€kdo vasi rodiné€ koordinaci vyuZivané podpory (klic¢ovy pracov-
nik, case manager...)?

- Pokud ano, jakym zplisobem tuto podporu poskytuje?

- Pokud ne, ocenili byste takovou pozici? Co by tento ¢lovék mél mit na sta-
rosti?

Zdravi rodice:

- Jak vypadé vas den / denni rezim?

- Co/kdo vam pomaha v péci o syna/dceru/déti? (mimo jiZ zminény paliativni
tym)

- Jak péci zvladate fyzicky?

- Co vam pomaha v péci o vase duSevni 1 fyzické zdravi? / Jak dobijite ba-
terky? / Co vam dodava silu? / Co vas bavi, co rad(a) délate?

- Kdo vam tuto podporu (konkrétnéji dle popsaného) poskytuje?

- Jak jste se o téchto moZnostech dozvédéel/a?

- Jakou dalsi podporu byste v tomto sméru ocenil/a?
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Rozhovor - ergoterapeutka

V jakém typu paliativniho tymu pracujete? (nemocnice, hospic, mobilni...)

Na jaky uvazek? Jaky je divod ptipadného nizsiho uvazku? Vyuzil by Vas tym ergote-
rapeuta na vyssi ivazek, nebo je tento dostatecny?

Jakéa je Vase role v podpofte rodicu déti ve Vasi sluzbe? Co rodicim nabizite?

S jakymi vSemi potfebami se na Vas rodi¢e obraci?

Je n&jaka oblast, se kterou se na Véas rodice obraci a Vy ani jini ¢lenové tymu ji nejsou
schopni/nemohou poskytnout? Kdo by podle Vas mohl tuto oblast zastavat?

Je néjaka Cinnost, které byste se podle Vas jako ergoterapeut/ka v détském paliativnim
tymu mél/a nebo chtél/a vénovat, ale nevénujete se ji nebo se ji vénujete malo? Jaka
piekazka Vam brani vénovat se této ¢innosti? (pocit nedostatecné kompetence, provozni
divody, finan¢ni diivody, vénuje se ji jiny ¢len tymu...)

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by m¢l mit ergoterapeut pracujici v détském
paliativnim tymu?

Kdyz jste do tymu nastupoval/a, citil/a jste se na tuto praci pfipraven/a? Pro¢ ano/proc¢
ne?

Spattujete néjaky rozdil v praci ergoterapeuta, ktery je soucasti paliativniho tymu a er-
goterapeuta, ktery je externi (pracuje s rodinou, ale neni soucasti paliativniho tymu)?
Muze jit o rozdil ve vztahu ke klientovi/pacientovi, ostatnim odbornikiim i k Vasi osobé.
S kym z tymu spolupracujete a jak?

Kdo z tymu je Vam naplni prace nejblize?

Stava se Vam, Ze se ndplni prace s nékym v tymu piekryvate? S kym a v jakych oblas-
tech? Je tento piekryv uziteny ¢i spiSe na Skodu? Pro¢ ano/pro¢ ne?

Dokézete si predstavit, ze byste pracoval/a s klientskymi rodi¢i na jejich occupational
balance? Pro¢ ano/ proc¢ ne?

Dokazete si predstavit, Ze byste pracoval/a s klientskymi rodici na jejich komunikaénich
dovednostech v komunikaci s profesionaly? Pro¢ ano/ pro¢ ne?

Dokazete si predstavit, ze byste pracoval/a s klientskymi rodi¢i na copingovych strate-
giich a zvladani stresu? Pro¢ ano/ pro¢ ne?

Dokazete si predstavit, Ze byste klientskym rodindm pieddvala kontakty na dalSi na-
vazné sluzby v jejich okoli? Pro¢ ano/ pro¢ ne?

Dokazete si ptedstavit, ze byste v paliativnim tymu sehravala roli case managera/koor-
dinatora péce? Pro¢ ano/pro¢ ne?
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Rozhovor — 1ékarka détského paliativniho tymu

V jakém typu paliativniho tymu pracujete? (nemocnice, hospic, mobilni...)

Povazujete ergoterapeuta za relevantniho ¢lena détského paliativniho tymu? V ¢em
spatiujete vyhody Clenstvi ergoterapeuta v détském paliativnim tymu?

Jakou roli zastavala ve VaSem tymu ergoterapeutka?

Existuji podle Vas jesté dalsi oblasti, kterym by se mohl ergoterapeut v ramci détského
paliativniho tymu vénovat?

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by mél mit ergoterapeut pracujici v détském
paliativnim tymu?

Spattujete néjaky rozdil ve spolupraci s ergoterapeutem, ktery je soucasti paliativniho
tymu a s ergoterapeutem, ktery je externi (pracuje s rodinou, ale neni soucasti paliativ-
niho tymu)?

Je néjaka oblast, se kterou se na Vs rodice obraci a Vy ani jini ¢lenové tymu ji nejsou
schopni/nemohou poskytnout? Kdo by podle Vas mohl tuto oblast zastavat?

Rozhovor — lékarka na pozici medical expert v Nadaci rodiny Vickovych

Povazujete v NRV ergoterapeuta za relevantniho ¢lena détského paliativniho tymu? Po-
kud ano, v ¢em spatiujete vyhody jeho ¢lenstvi v tymu? Jakou roli by mohl ergoterapeut
v tymu zastavat?

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by mél podle Vas mit ergoterapeut pracujici
v détském paliativnim tymu?

Spatiujete néjaky rozdil ve spolupraci s ergoterapeutem, ktery je soucasti paliativniho
tymu a s ergoterapeutem, ktery je externi (pracuje s rodinou, ale neni soucasti paliativ-
niho tymu)?

Je n&jaka oblast, ktera je podle Vs paliativnimi tymy v CR nepodchycena — néco, s &im
se rodiny potykaji, ale nikdo jim v tom zatim nedokéze u¢inn€ pomoci? Pokud ano, kdo
nebo co by podle Vas mohl/o tyto potfeby naplnit?

Je-li Vam to zndmo, jaky je postoj détskych paliativnich tymil v CR k za¢lenéni rehabi-
litanich pracovnikl véetné ergoterapeutti do tymu — ma néktery z tyma v planu tako-
vouto spolupraci?

Jaké je planované sloZeni tymu hospicu Na Cibulce?
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Ptiloha €. 4 Rozhovory

Rodic 1

Rozhovor s matkou, 8. 7. 2024

(doslovny ptepis)

Z. emailu maminky

Petr, 16 let, progresivni onemocnéni, nyni jiz nechodici, lezici

Klienti mobilniho paliativniho tymu Energeia od prosince 2023

Mnoho informaci uzZ o Vas nebo i o0 Pét’ovi vim. MoZna bych se na zacatek chtéla zeptat,
od kdy vite, Ze ma Petr diagnozu?

Tak od 3,5 roku.
Dalo by se Fict, co ho bavi? Co ma rad?

No tak, ted’ uz nejradsi spi. Samoziejmé ma rad, kdyZ se na n&j povida, hladi, kdyz se polohuje,
masirujou se mu zada, ruce, pousti se hudba. Diiv mél i klavir, z toho byl celej veselej. Ted’
vlastné jakékoliv hudba, jakykoliv stimul... Dfiv on fungoval jakoze i... My ted’ od prosince
mame tu umélou vyzivu, protoze v prosinci se zhorsil. Do ty doby on i sedél tady u jidla, sice
jsme jedli tf1 ¢tvrté hodiny. TakZe i ten poZitek mél z toho jidla. Samoziejmé, diive jsme chodili
vic na prochazky. Nebo, ted’ka jdem taky na prochdzku, ale n€kdy spi n¢kdy nespi. Ale diiv
koukal na zvifatka... Ted momentaln¢ uz jsme v tom stadiu, Ze opravdu ma rad to hlazeni,
kdyZ mu néco povidam, poustim mu pohéadku a tak dale, takze to je ted’ka. Ale jinak, diiv mél
samoziejmeé rad pohadky sledoval, kdyZ byl Gpln€ nejmensi, stavél si puzzle, chodili jsme na
prochazky... Ale ted momentélné jenom ten osobni kontakt a mluveni. Ma rad, kdyz je tfeba
navstéva nebo i kdyz pfijde nékdo jinej, tieba ty sestficky, jak se tady stfidaj, tak kdyz na néj
tteba mluvéj, protoze ze jo, tady moc nikdo nechodi... Miluje déti, tieba jedna sestiicka chodi
obcas se synem Sestiletym, ten tady byl na hodinu, tak hned Petr jako blejsknul jako... jo, ze to
miluje. Proto jsme ho vozila jesté kdyz to Slo, do Skoly, do Skolky, Ze mél kontakt s t¢éma détma.
Vibec 1 s ucitelkama, Ze to bylo fajn.

Vy jste Fikala, Ze ma Petr starSiho brachu, pak jste tu Vy...

A manzel. Jo, manzel taky co se tyka péce o Petra, tak on v§echno umi. VyloZen¢ cviky s nim
ned¢la, ale vykoupat, jidlo, prebalit... v tomhle manzel fakt funguje perfektné.

Mite jesté néjaké dalsi ¢leny rodiny, co se néjak...

No, moje maminka, ale ta uz je stara, o tu peCujeme my. Ta tady zrovna byla na vikend, ta je
z XXX, takZe tu musite pfivézt, odvézt... A manzel ma sestru s rodinou, ty bydlej dal, to se jako
nestykame, oni sem nejezdéj. My uz ted’ nikam nejedeme na navstévu, diiv jsme jezdili, kdyz
jesté zili manzelovi rodice a Pétovi bylo lip, tak jsme jezdili i na chalupu k manzelovym
rodi¢iim. Se §vagrovou se vlastn€ nestykame, taky ji zvem, ale ona nepftijede, ona ma taky dveé
déti, ted’ se ji taky rozpadlo manzelstvi, ma novyho pfitele, ma praci na smény... A moje sestra,
ta bydli v YYY a ta sem tfeba diiv jezdila jednou za 14 dni, ale néjak jsme spolu méli néjaky...

112



ted’ uz spolu mluvime, ale kdyz umftel tata, tak mama se sesypala a ségra fikala, ze se nebude
starat. J4 mam mamu tfi ¢vrté hodiny a ségra uz je vlastné¢ v diichodu, ona $la dfiv, ona je o pét
let starsi, takze takovou tu spole¢nost ji klidn€¢ mohla d¢€lat, ze tam pfijede a bude s ni v tom
byté... No, takze jsem méla mamu tady ve Spitale asi dva mésice. Ale mama uz je ted’ko
v pohodgé, to jsme se z toho vSeho dostali, jen kdyz umfel tata, tak to bylo Spatny.

Takze jsme vlastn¢ sami defacto. Ja tady mam samoziejmé kamaradku, ta je o ulici vejs. Nebo
kamaradku... ta ma Pepika, ten ma détskou mozkovou obrnu a tady dole ve vesnici bydlej jesté
s holkou 22letou... Takze, ne Zze bysme se navstévovali, ale ob¢as se potkame nebo jdem na
kafe nebo se pozvem, ale fakt jako zfidkakdy. Oni vozej obé dvé déti do Skoly a ja se zase
piiznam, ze mam jesté, jak jsem si nechala ¢astecnéj ivazek v praci. Délam uctovani.

Protoze kdyz jsme zacali vlastné... Pétovi to ve 3,5 letech vypuklo, dva roky ty byly hrozny,
nez se ta nemoc... Protoze byl agresivni, vzteklej, kousal, Stipal... tenkrat jesté chodil, takze
byl jesté vylozené jako... Ja jsem vlastné tenkrat, to bylo v jeho tfech letech, $la normalné do
prace. Dala jsem ho do soukromy Skolky a byl takovej zpomalenej, nezdal se mi. Jinde jsme
misto nesehnali, takze do soukromy skolky v ZZZ. Pak jsem si vyzadala néjaky vysSetieni,
protoze se mi nezdal. A pak jsme jesté zacali chodit k 1é€itelce, kterou mi doporucila kamaradka
z ty byvaly prace. A s tou jsme jeli 10 let s tou 1é¢itelkou a musim tedy zat'ukat, ze nam asi ten
prabéh ty nemoci tak néjak ulehcila, protoze mi tikali, Ze nebude schopen chodit do skolky, do
Skoly, Ze vlastné se ani ty déti nedozivaj puberty, Ze je ta cesta takova jako Sup Sup. Tak jsme
si vybrali tuhle l1é¢itelku, ani jsme nemuseli chodit po nemocnicich, Zadny virdzy, antibiotika...
Ale uZ jsem to ukoncila stou léc¢itelkou. Ona tikala: ,,Hele, uz neni pomoci.“. UZ loni na jafe
tikala: ,,Heledte, je to Spatny*, takze jsme to loni na jafe nebo v 1été... My jsme teda vzdy
chodili i k 1ékafim, doktofi o tom védéli.

Vlastn¢, kdyz mi ho vzali do Skoly do Skolky, tak ja jsem jesté pracovala u toho. Samoziejme
ne, ze bych pracovala 8 hodin dennég, ale mam néjakou praci. To jsme si museli vydélavat na
benzin, protoze jsme bydleli v patfe bez vytahu v ZZZ, ted’ Petr kiicel, sousedi si ztéZovali, Ze
hazi hrackama, kfi¢i, v noci se budi... I kdyZ to sousedi védéli, Ze je nemocne;j... Takze jsme
se museli rozhodnout, tady koupit parcelu, pak jsme prodali byt, rodi¢e manzela nam ptjcili
byt v XXX, my jsme to tady nechali postavit a ptestchovali jsme se. Ted” jsme tady osm nebo
devét let, ted’ nevim.

Ale kdyz jste tikala ptibuzny, tak jsme takhle sami, mam kamaradky. J4 mam samoziejm¢ dvé
svy kamaradky v XXX, protoZe jsme pivodné z XXX. Ale vice méné& se stardme sami.

Vy tedy od prosince vyuzZivate i sluzeb Energeiy, vyuZivate i jiné paliativni sluzby nebo
tymy?

Pravéze ta Energeia je docela daleko, takze mi nemohou ty sluzby poskytnout v takovém
rozsahu, protoZe jsme daleko na dojizdéni a trochu se i zdravotni stav Petra zlepsil, ted je
takovej dobrej. TakZe ndm ta nase sestficka nasla pravé domaci péci. Tady jsou ve WWW dvé,
tak je oslovila a jedna tak né&jak souhlasila, ze by mi tady jezdila na odlehcovaci sluzbu, i kdyz
na déti nejsou piimo zameéteny, ale taky s nima maji néjaky zkuSenosti. Takze mame jednou za
tyden odlehcovaci sluzbu. Ono nemate ze zakona néarok na odlehcovaci sluzbu, ono to je, ze
sem muzou jezdit na ¥ hodiny denné. Ale oni mi to poskytuji kumulovang, Ze si i mizu nékam
néco dojit k doktorovi, néco zafidit. ProtoZe jinak jste celej den sama, ja uz s nim ted’ nikam
nemuzu, protozZe uz to moc nejde.
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Pak toho fyzioterapeuta mi nasla, protoze ja kdyz jsem hledala a pak 1 kdyz hledaly sestticky,
tak vlastné tady v mym okoli zddnd paliativni nebo zadna takovahle sluzba neni. A pak
v nemocnici, kam mi patfime, na tu metabolickou kliniku v XXX, tak mi dali kontakt na tu
Energeiu a méla jsem Stésti, ze me tedy vzali. Ja jsem zadala pecovatelskou sluzbu z XXX, ten
je pretizenej. Nebo jsem nasla néco u V'V, ale ti to maj do 15 let a Pétovi tehdy, kdyz jsem to
hledala, tak bylo tésné pted 15 a taky byli vytiZzeny... A jinak tady prosté nic neni.

Takze mam takhle tu odleh¢ovaci nebo domaci péci. Tak oni taky pomiizou, kdyz tieba vypadla
hadicka nebo...

Jo, to jsou tedy zdravotni sestry, je to zdravotni sluzba.

Zdravotni sluzba, no. TakZze oni takto pomizou, nebo s pfevazama... Ale jak fikam, ta pani H,
to je taky moje zdravotni sestficka, s kterou mohu kazdy den konzultovat, protoze to mame furt
zaniceny... Ta sem takto dojizdi, snazi se dvakrat za mésic, n€kdy ji to vyjde jednou za mésic,
7e sem pravé piijede tfeba na 4 hodiny, takze 1 béhem toho si tfeba mohu na chvili odskocit.

Ted bylo asi 2 mésice to je, jsme si museli pofidit i postel a to. On nam piibral deset kilo od
Vanoc po ty umély vyzivé. On je dlouhej 150, on mél 30 kilo... Ono to bylo vSe tak hrozné
rychle. On byl tady na gauci a furt sed¢l jesté v zidli a najednou to vSechno bylo Sup Sup. Takze
to je kmenova sestra, se kterou konzultuju jakykoliv zmény zdravotniho stavu, to znamena u
nas to jsou zacpy, priujmy, alergie... Prosté veskeré s ni feSim hned.

Samoziejmé tu mam détského 1€kare, ale toho kdybych méla furt otravovat s témahletéma, tak
ten k dispozici neni, Ze jo. A tyhlety sestry védi a znaji. Nebo ji napiSu, Ze je vSe v poradku.

TakzZe s ni jste v kontaktu takhle na dalku. Emailové, telefonicky...

No, presné, telefonicky. Poslu pfes WhatsApp fotografii, co se déje. Nebo kdyz mél rizny
zachvaty, tak videa a takovy, Ze se to pak feSilo. Jsme zalékovany, navstivil nds ze zaCatku
dvakrat i ten lékat paliativniho tymu. A ted’ka to jedeme s tou sestfickou, ale ta sestticka
samoziejmé konzultuje 1 s panem doktorem. Ted’ jsme naposledy fesili alergii, kapky a Ze se
dusil, takZe nam poslal n¢jaky kapky a vSechno to funguje, no.

TakZe z Energeiy tady byl dvakrat pan doktor a pak pravidelné sestricka.

Ta sestficka intenzivné, no. Jo, pak tady samozieymé byli z ty ergoterapie, pak socialni
pracovnice sem jezdila asi dvakrat nebo ttikrat, taky jsem s ni v kontaktu. Ta zase zatizuje rizny
véci co se tyka pomticek nebo i pomoc financovat ty pomicky. My si néco koupime, ale néco
mi nabizela, Ze kdybysme neméli, Ze bychom mohli oslovit néjakou spole¢nost. Ted’ jsme si
kupovali postel, ale tfeba na motorek k voziku jsem uz poprosila, ten stal 30 000, tak jsem
vyuzila tu nadaci jednu a oni mi to fakt rychle poskytli, Ze jsem to mohla rychle koupit. Protoze
Jé& jsem furt vozila Petra ve voziku, mné odesly zada, takZe... No, protoZe vozejk ma asi 30
kilo, Petr mél, j& nevim, taky 30 kilo, ted’ tady jsou docela kopce a ty zadda proste prestaly, jak
jsem ho furt tahala. Ted’ uzZ mam i zvedéak, vSechno. Ja jsem do téch 30 kilo furt fungovala, a
pak najednou ten zlom, zada, vSechno. TakZe ta socidlni pracovnice mi pomohla s timhle,
pomaha taky s obcanskym priikkazem, ze by m¢l Petr mit, Ze jo. No a pak rizny pomicky mi
ukazuje a predvadi. Zveddk mi tfeba zafizovala nejdiiv pijcovnu, ted” uz mame sviij pies
zdravotni pojistovnu.
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Oni pracujou vlastné, oni tam maji fyzioterapeuta, ergoterapeuta, socialni i to zdravotni, oni to
maji takhle rozdéleny, no. A samoziejmé i psychologicky, kterou jsem teda ja nepotiebovala,
protoze uz v tom jedeme dlouho a tak n¢jak si musime poradit sami.

TakZe vSechny ty pomiicky, jak jste Fikala, i jak s nimi pracovat a tak, jde pres tu socialni
pracovnici?

Ano, viceméné nam to doporucili, protoze my jsme doma nic neméli. Jako jo, mél jsem
polohovaciho hada, ale vSechnu tuhletu postel a tak... Hlavn€, mlij manzel zasadn¢ domu ty
pomiicky nechce. On sice miluje Petra, vSechno, ale on to tady nema rad. Vzdycky, kdyz si
néco probojuju, tfeba mame polohovaci zidli nebo i polohovaci vozik. Doted’ jsme méli
kocarek. Kdyz byl koc¢arek, tak to bylo vS§echno v pohodé¢, takovy ty rizny i zdravotni. Ale kdyz
jsem chtéla vozik, tak uz s tim mél manzel problém. On prosté nechtél takovouhle postel, ale
ted’ fika ,,Jezis, ta postel je tak uzasna...“. Ale do ty doby jsem mu koupila aspon néjakou
matracku takovou asi za 2 500, m¢l to asi 14 dni, pak jsem fekla, Ze takhle ne teda, protoze mé
bolely zadda. Tak jsem fekla ne, tu postel budeme mit. No a jelikoz jsme nechtéli postel
z ptjcovny ani ¢ekat na zdravotni pojistovnu, pak nam stejn¢ daji n¢jakou... Manzel ma rad
vSechno novy, takze jsme si koupili postel, coz je teda Gizasny.

J4 jsem totiz s nim byla i v nemocnici poprvé, my jsme po celou dobu ty nemoci nebyli
Vv nemocnici, az v tom fijnu, a tam jsem zjistila, jak zasny jsou tyhle postele. Tak jsem pfiisla
domt a fikam ,,P, j& chci dom tu postel“. TakZe to jsme taky potidili. Vlastné diky ty Energeie
1 zvedéak 1 postel. Protoze ono vam to nedocvakne, protoze sama, kdyZ jste doma, tak furt to
délate tak n¢jak tim svym. Samoziejmé vim, Ze existuje zvedak, ale furt jsem ho tahala sama.

No, takze u nds jesté prekazka manzel, no. On prosté né€jak psychicky chce furt mit to zdravy
dité, a pak jak to vidi v téch pomuckach, tak je to pro n¢j tézky. No a ted’ uz jsme si zvykli.
Teda ja jsem si na to zvykla Gpln€ normalné, ale manzel jako...

No a i tteba néjaky pobytovy, jest€ nam chtéji zprosttedkovavat néjaky odleh¢ovaci pobyty,
nebo ja uz jsem o nich i doma mluvila, no ale manZel nechce. Ale bézné ty rodiny délaj, Ze
tieba tyden v mésici je to dit€ v néjaky odlehcovaci sluzbe, to by nam taky, dali mi tipy. Ja uz
jsem taky jednou méla jednu vytipovanou, uZ mi doporucovali ve Skole a ve Skolce.

Ja se ted’ zastavim jeSté vice u té ergoterapie, protoZe to je miij obor. Vy jste Fikala, Ze tu

¥ W W

ergoterapeutka byla. Vzpominate, co jste spole¢né resili?

Byla tady. To bylo jesté ve stadiu, kdy jsem méla Pétu na gauci, takZe mi ta ergoterapeutka
doporugila alespoii teda tu polohovaci matraci, kterou mi pomohla vybrat. Ze je to n&jaka
pamét'ova péna. Stala 2500 ta podlozka jenom, ale stejné co si budem povidat, bylo to $patné,
7e jo. Ale samozfejmé mi doporucovala tu postel, doporu¢ovala mi, oni my tady nechali i
pomtucky z téch EPS kulicek ty valce. Ja jsem je ted musela vratit, takZe bych si méla koupit
svoje, jenomze oni zrovna ten valec nemaj od toho Vitapuru, takZe cekdm. Jinak jeSté mi
doporucovali tu trojnozku na nohy, pak mi fikali, jak to dit¢ se ma kazdy 3 hodiny polohovat,
podkléadat ze jo ruce, dbat na prolezZeniny, kotniky, paticky. Nam se samoziejm¢ taky stalo, ze
si Petr, do postele mu davam takovou tu podlozku jednoradzovou, tak se mu shrnula, tak mél na
celym stehnu prosté otlak, modiinu, ale za 2-3 dny mu to zmizelo. Takze takhle ta
ergoterapeutka. No, pak mi poradila polohovaci vak, ale ja jsem plvodné myslela, ze ten
polohovaci vak, ze bych ho dala jako tady na ten gauc, aby mél lepsi polohu, ze by tady jako
ten obrovskej. ProtoZe jsem ho nechtéla mit na zemi, Pét'u. No a ten jsem pak musela vratit,
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protoze to bylo moc veliky ten polohovaci vak. Takze ten polohovaci vak mi nevyhovoval. Uz
ani to dit¢ na to neunesete, jo. Kdyz to dit¢ nepomuze fyzicky, tak ten polohovaci vak... ani
jsem tenkrat neméla ten zvedak, moznd z toho zvedaku do toho polohovaciho vaku asi jo, ale
ten jsem pak teda zavrhla. Takze ta ergoterapeutka... Takhle mi to vysvétlili, fekli mi, jak to je.
Mg¢ taky by nenapadlo mu podkladat ramena, lokte.

Bylo to poprvé, co jste se takhle setkala s ergo?
Ano.
Poprvé tedy v pali tymu.

No, my jsme nikdy nikde, nikdo mi nic nefikal. Tak samoziejmé ty pracovnice v ty Skole, tak
byly z bejvaly Diakonie, takze ty umély pracovat s t¢émahletéma détma, takze ty samoziejmée
taky davaly... Ale tehdy Petr jesté sed¢€l a kdyz zacal chodit do Skoly, tak jesté chodil, takze
ono jeste vlastné kdyz ve Skolce chodil, ve Skole chodil, sam sed¢l, takze vSechno se to zvrtlo
az vloni do toho leziciho. Jinak ja jsem ho tady jesté jako, Ze jsem ho drZela, nohy jsem mu
ptedkopavala, on chodil jak robot, takze az ted’ka v ty Energeie jsem vlibec pojem ergoterapeut
se setkala.

Je néco, co Vam v ramci této podpory schazi? Néco, na co sluzba neni, co byste
poti‘ebovala jeSté jiného?

Nenene, mné piijemné piekvapilo, Ze spi§ az moc nabizeji ty sluzby. Nebo, ze zacatku to bylo
takovy dost intenzivni, protoze jako, furt se ptaj, jak co... Tak oni hodné tu psychologickou mi
chtéli doporucit, tu jsem teda néjak odmitla, Ze tu jako nepotiebuju, jako na telefon, tak jako,
samoziejmé chapu, ze n¢kdo to potiebuje. Ale fikam, nam kdyz to fekli ve 3,5 letech uz tu
diagnézu, tak ten prvni tejden byl pfiSernej a pak samoziejmé s tim musite zit, no. Takze az
bych tekla, Ze rozsah téch sluzeb je... tteba nékomu to vyhovuje tieba ta psychologicka pomoc,
mn¢ teda ta zdravotni sestficka, taky mi samoziejmeé pomtize, ona mi pomuze i psychologicky,
protoze kdyZz se mi tady... zdchvaty rizna a tak, tak vim, Ze mam komu zavolat a vim, co mam
délat. To samy ty sliny, taky ten... jak se tomu fika... odsdvacka hlent a slin, tak taky to mi ta
pani P (pozn. socialni pracovnice) zprostiedkovala, protoze musim mit, a to tenkrat jsme moc
nepotiebovali, ale dneska jsou dny, kdy jedeme, Ze bez toho si nedovedu predstavit, ze bysme
byli. Tak to mi pravé huceli, jenomze vite co, ja jsem taky... tak kupte si postel, to mi fikali
desetkrat, jo. VSechno mi museli... zvedak, no. A ted’ se vam to v ty hlave... Tak fikam, tak jo,
jato zkusim. A oni jsou uZasni, Ze vam to vlastné na zkousku piijcej. To samy tenhleten pfistroj
taky nam zapujcili.

Z Energeiy?

Z Energeie. Oni pravé jsou, coZ je taky jako bonus, ze oni maji ty polohovaci, néjaky ty
pomicky doma na sklad¢ a pijcej je tomu klientovi, aby si to vyzkouSel, ze to opravdu
pohodlInéjsi, a hlavné to potiebuje. A hlavné mu to ptij¢ej hned. Takze to je super, nez se tieba
zafidi néco z pijcovny nebo ze zdravotni pojiStovny a nebo ze si néco koupi. My jsme si to
prave taky koupili tuhletu odséavacku, protoze na ni bysme ani ze zdravotni pojistovny neméeli
narok, protoze ta diagnoza jakou mi sice mame, tak to neni piimo diagnoza, ktera by byla na
tohle jakoby pomtcka. A ze dité nepolyka a je zahlenény, tak to nikoho nezajima. TakZe to
jsme si taky prave, vyzkousSeli jsme si pomucku a pak jsme si ji hned jako koupili, coZ je parada.
Takze ta sluzba bych fekla, ze mé prekvapila. Mné€ uz ji doporudili pravé v ty nemocnici, co
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jsme, tak je centrum provazeni. To je vice mén¢ takova psychologicka pomoc pfi ty nemocnici
a ona pravé spolupracuje s tou Energeii. A oni se setkdvaj asi i na riznych Skolenich nebo
seminafich. Takze vlastné uz v ty nemocnici byla prvni pomoc takové ta psychologicka, protoze
oni s vdma v ty nemocnici fesej kolem zdravotniho stavu i pfedoperacni a co se vSechno mtize
stat a takovy. Takze tikali, ze potfebuju mit néjakou takovouhle doméci paliativni péci, takze
ta Energeia. A piekvapila mé ta... fikam, j& jsem vibec nevédéla, ze to existuje, n¢jaka
takovahle komplexni sluzba. Oni pravé ftikali, ze kdy jsem bliz, tak sem to dojizdéni...
Samoziejmé, kdyz je klient bliz, tak je to asi jednodussi. J4 jsem teda rada, Ze mé takhle vzali,
takze samoziejmé nevyzaduju néjak jako, aby sem jezdili Casto. A fikam, kazdej ten klient je
jinej. Ze Petr, jak je ted’ko stabilizovanej, ale ze za¢atku jsem s nima fesila opravdu medikace,
vlastn¢ komunikovali za m¢ i s nemocnici, tam tu intenzivni péci, tam praveé jedna doktorka
z ty intenzivky taky nabidla, Ze by se n&jaky ty 1éky, protoze on byl skoro bez 1¢ku, takze
navysili vSechno tak néjak, aby ty zachvaty... A bylo super, Ze s tou sestrou mohu kazdy den
komunikovat. Vlastn€ ji miZu volat kdykoli. Jako jesté¢ jsem neméla potiebu ji volat tieba
v noci. Ale je to tak jako, tohle je ta nejlepsi opora, no. To je takova zdravotné psychologicka,
bych fekla. Ze jako samotnou psychologickou pomoc nepoticbuju, ale to FeSeni tdch
zdravotnich problémil jo. ProtoZe si nevite kolikrat rady, ze jo. Takze takhle.

Oni my vzdycky daj hrozné na vybér. Ja bych potitebovala vzdycky fict ,,Kupte si tohle®. Jo,
protoZze ja mam problém si néco vybrat. Oni mi pfinesli na ukazku, takze si to asi koupim,
protoZe se bojim kupovat néco jinyho. A ted’ka to musim je$té zafidit. Ono si feknete, jo,
koupime to po internetu. Ale ja vzdycky nez se k tomu rozhejbu.

Prili§ mnoho moznosti a variant.

Tak, pravé. A taky polstar furt feSim jak co. Jeden mame jako furt v posteli, jsem koupila
n¢jakej. Do postele jsem mu koupila né¢jakej s pamét’ovou pénou.

Muj dalSi dotaz vlastné sméroval k informovanosti, Jestli mate dostatek informaci
moznosti pomiicek, Gpravy prostiedi a tak, a vlastné rikate, Ze az az.

To jo, to vS§echno mam. Je to hrozné¢ informaci. Ja jsem spis takovej ¢lovek, ze spis mi tekli
,kupte si tohle, tohle, tohle* pocinaje autem, pocinaje vozikem, jo. Protoze na trhu je toho tolik,
7e... Ja se samoziejmé tidila... auto jsme koupili... Ja jsem pivodné chtéla takovyto Berlingo,
protoze jsem véd¢la, ze do budoucna, Ze budu potiebovat takovy, aby to dit¢ tam zezadu najelo.
Manzel ne jako, to Ze nebudem. Tak jsme i koupili pak takovyto SUVEko, mél tam to otocny
sedadlo. No, protoze Petr, kdyz chodil, vysuvny sedadlo, na ktery on si vzdycky hezky sed,
zasunul se, vSecko. TakZe jsem ho furt vozila do $kolky, do skoly, ko¢arek jsme tam dali.

Pak bylo drama shanét vozejk. Jenomze my museli mit polohovaci vozik, kterej by se slozil do
toho kufru, toho Tucsona, protoze zase dalsi auto jako... Tak to jsem nakonec sehnala, Ze jsou
dva typy, takze ted’ mame jeden, pak vim Ze ted’ka prave chei vétsi od Meyry, no, takze... Ja
jsem to tam diiv zvedala ru¢né€ v§echno, nebo, koc¢arky Sly ruéné. Vozejky, pak jsem si ty liziny
poftidila. Takovy, ze vZdycky jsem vybalila liziny, najela jsem s vozikem, takze to jsem taky a
bylo to Sileny na tom trhu. A to jsem vlastné vSechno si zatfizovala sama. I kdyz musim fict, ze
kdyz jsem chodila do Skolky, tak jsem chodila do specidlni Skolky ndzev, tam pracovalo
SPCc¢ko, takze z toho SPCcka jsem taky tak néjak troSku néjakou radu dostala teoreticky, ale
troSku. Nebo z ty skolky, oni vas ty ucitelky navedou od né&jaky lahvicky, ktera by byla pro
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n¢j... I lahvicku, protoze Petr neumél sat, jo, takZze mi pak poradili, Ze kdyz se z toho vyndaj ty
ventilky, tak ze mam koupit n€jakou, aby tam mél ve skolce piti, takze oni taky poradi. Nebo
ja nevim, 1 vybér plen de facto, to je se v§im. Je to jiny, je to velky dité, nez kdyz jsou ty déti
malinkaty. Ale tyhlety déti maj hubeny nohy hrozné, takze furt ndm vsSechno padalo, tady nam
to propadéavalo vSechno kolem nozic¢ek, protoze on mél nohy jak hilcicky i kdyz chodil...

Ted nevim, kde jsem se zasekla... Jo, takze ta informovanost a ted’ ty vozejky prave tieba néco
shanét. Ted’ teda cekam péana od Meyry, ze budem mit vétsi vozejk, takze fikam, ja jsem tuhletu
spolecnost, ta by méla bejt na zacatku. A ja chci fict, ja praveé jsem se dostala k rany péci a ona
je ta rana péce myslim predskolkova.

Do sedmi let teoreticky.
Nebo predskolni?
Do sedmi, no.

Jo, tak predskolni. Tak ty mé navstévovali, takze ty mi nosili tfeba rtizny pomucky takovy
vhodny pro Pét'u jako na hrani, a pravé mi pomahali s tim jako, zafizovani ptispévku na péci.
Protoze vlastné doktor, v nemocnici vdm nic nikdo nefekne, détska doktorka taky ne. A to jsem
potkala n¢jakou maminku s autistickou hol¢ickou a vidéla mé, ze jo s Pétou, normalni golfky
jsem méla a ona méla uz néjakej ten specialni kocarek. A ted’ na mé vyhrkla vsechno. No a ja
jsem samoziejme taky psychicky, Ze jo, ze zacatku to bylo Spatny, takze ona fikala: ,,No, to si
musis koupit tenhleten kocarek, pozadat si o prispévek na péci...* a tak dale, a tak dale a pak
mi dala pravé ona kontakt na tu ranou péci.

Takze ne pres nikoho oficialniho, ale pies maminku.

Ne, ty maminky mezi sebou, to je nejlepsi, takze tam byl prave prvni kontakt s tou ranou péci,
ktery mi prave se jesté ptali, jestli jesté néco potiebuju, prave i piipadné na pomucky zazadat a
to, takZe s téma papirovejma, takze to bylo supr. Mozna tenhle kontakt na tu ranou péci bych
m¢éla dostat bud’ v nemocnici nebo u ty détsky doktorky.

Meéilo by to tak byt, no.
Mozna, ze uz to tak je, nevim.
Jak kde.

My v nemocnici dostali akorat, kdyZ nam to tekli, tak jsme tam byli s manZelem, tak nam dali
akorat na psychiatra vizitku. Tak to mi bylo platny, Ze jo... TakZze to bylo prvni, ta
informovanost rany péce, to bylo fajn. A pak jakoby vlastné nas opustili pfed tou Skolou, a pak
teda jsem cCerpala informace bud’ teda z ty Skoly tam, jak byly ty asistentky nebo pfedavat si
informace mezi maminkama v ty Skolce, protoze nékdo mél tohle, n€kdo tamto, a prave jsem
si tam vyhlidla i1 tenhle polohovaci vozik. JenomZe to si zazadate o polohovaci vozik a oni vdm
daji stary typ, jo. Pak si ve Skole sté¢zovali, Ze uz by potieboval tohle, tamto, protoze mi jsme
meli kocarek a ze by byl vhodnej tenhle vozik. No jenze pak dostali ten vozik a fikali ,,no ale
to je uplné€ néco jinyho nez ma ten druhej chlapecek.“ A ja fikam ,,No, co jsem dostala, to jsem
dostala.*“... TakZe ted’ budem Zadat o ten velikej a pfijede pan z ty Meyry. No, my uz jsme na
jare, pani doktorka to zapomnéla odeslat, pak se Pét'ovi zhorsil zdravotni stav, takze nam tikali,
ze to nevypada moc, no, a ted’ jako je Petr dobrej, tak mu pofidim pofadnej vozejk, aby se citil
pohodIné.
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Ono 1 ta ergonometrie (ergoterapie/ergonomie), je dulezitej teda i ten polohovaci vozik. Ten je
pro n¢j dulezitej, protoze on neumi sedét, takze to je vlastné vozik, to asi znate, ne?

Jo, Ze se mu daji zada nastavit...

No, Ze se vlastné to tézisté jako polohovaci zidle ergonomicka, co mame z Meyry, tak na
stejnym principu funguje ten vozik. Takze to dit¢ mtizete napolohovat, protoze on jak sedi, tak
se to napolohuje, aby nem¢l néjaky otlaky. Kdybychom s nim byly venku, tak kdybysme
nahodou jezdili celej den. On je teda urcen 1 k celodennimu sezeni, ale to jako... Tteba ve skole
to tak mél, ve Skole v tom byl vlastn¢€, protoze tam pak uz postel nebyla.

KdyzZ Vas tak takhle posloucham, mate nékoho, kdy Vam vSechnu tu péci a vSechny ty
sluzby, co resite, néjak koordinuje? Néjakého... klicového pracovnika, case managera
nékoho? Vlastné nejbliZ mi prislo, Ze je k tomu ta sestra.

Ta sestra, pani H. Ta to koordinuje, ta mi kontroluje, abych si objednavala Iéky s prominutim,
protoze nektery 1éky mate u détsky, néktery na neurologii, néktery od pana doktora R, protoze
kazdy ptedepisuje n€koho jinyho. Tak samoziejmé si to taky hlidam, ale ona na mé tak jako
ohlizi, taky jsem se pfistihla, Ze jsem na néco zapomnéla, tieba zejtra musim objednavat jidlo
zase pro Petra, protoze ma ty pytliky, tak to zas voldm do nemocnice, musite vzdycky
s tydennim predstihem, takze jako musite byt manazer sama sobé¢. Ja kdyz si to pisu do denicku,
tak kazdy den mam né¢jakou akci tohohle typu, jo. Ted’ vy jste tady dneska, pak v patek nebo
ve ¢tvrtek pfijede pan s tou Meyrou, ten mél piijet i minuly tyden, to zase zrusil, minuly tyden
tu byla sestficka pani H, byla tady jest¢ snad s vrchni sestrou a ptedtim tu byla pani P, ta socialni
pracovnice. Takze to tady se u me¢ furt tak nékdo stfida, do toho pfijde ta odlehcovaci sluzba,
do toho mi jednou tydn¢ chodi fyzioterapeut na hodinu cvicit s Pétou, takze jako...

TakzZe vlastné uplny koordinator jste Vy.

No, to jste vy, to je vzdycky ta ze Zenska, to je jasny. Ted’ jest¢ musim néjakej ten valec, nebo
ja mu davam rizné hracky pod ruce, vlastné si fikam, ze by mél bejt lepsi néjakej ten polStar,
nevim, jak vy to jako profesionalka vidite, jestli je lep$i mu dat... J& furt nevim, jestli je lepsi
mu dat z ty pamét'ovy pény a nebo téch mikrokulicek. Co je podle vés jako profesionalky lepsi?

To ja jeSté nejsem.
No ne, méla jste néjakou praxi... Ja jsem si myslila ty kulicky, ty jsem méla ptijceny, Ze se do
toho tak zabofi, zavrti... my pro toho Petra mame, to je norméaln¢ molitanovej had, to neni...

To je normalni had, pro miminka nebo néjaky... To je normalni polohovaci had, Ze jo. Ale
specialni jako... Jako jo, médme tu antidekubitni matraci jsme si koupili n¢jakou.

To je urdité dilezity.

TakZe nevim. Ja jsem takova, ze vSechno zkous§im, tak jsem i1 v té posteli lezela. Jsem si fikala,
Ze je ta matrace docela fajn, Ze bych si ji vzala pro sebe, protoze mé taky furt bolej zada, a to je
furt néco. No, vite, ja spim u néj na rozkladaci posteli, a jeSte si pies to ddvam jednu matraci

jakoby lepsi. Jeden ¢as jsem s tim méla hrozny problémy se zddama. Ja se i fikala, Ze si snad
objednam jesté jednu tu antidekubitni, Ze se mi na tom docela dobie lezi...

No, takZe vSechno si musite organizovat sama, jak zenska. Ja si kolikrat prave fikam, ze tfeba
jsou néktery lidi, pro ty to musi byt jako docela narocny. Neni to jednoduchy mit vSechno
zkoordinovany.
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Kdyby teoreticky existovala néjaka pozice néjakyho managera, kteryho byste mohla
vyuzivat, hodilo by se Vam to? Chtéla byste viibec néco v tom smyslu vyuZivat?

Jako Ze by mi vSechno zatidil, jo?

Nemyslim ani, Ze by viechno za¥idil za Vs, ale Ze by tu kaZdodenni koordinaci... Ze by
tak néjak byl nad tou organizaci, tusil, co vS§echno okolo Vais se déje.

Ne, ja myslim, Ze by tuhletu sluzbu vyuzil na zac¢atku, kdyZ mu onemocni to dité. Takovejhle
koordinator. At uz formou ty sestry H nebo prosté koordinator ptes vSechny ty pomicky, jo.
Jako ano, vy mate spolecnosti tfeba 10 na ty vozejky. A kdyz si kazdyho pozvete z téch vozejk,
no tak z toho mate takovouhle hlavu. Kdyz to Studujete na internetu, ono toho moc ¢asu neni,
protoze taky to Ctete a ja nemdm bézné...Jo, n¢jakyho koordinatora hned na zacatku, aby mi
ek ,,Tohle, tohle tohle.” Aby to fakt jako fungovalo. A ted uz jako vice méné kdyz jste zajeta,
tak mi vylozen¢ ta pani H, to je takova koordinatorka vylozen¢ pies tu zdravotni péci a mizu
se teda obracet... Ale zase, ty socialni véci nepotfebujete neustale, Ze jo. Tohleten koordinator,
ty socialni, ergo, ten by mél byt hned na zacatku, kdyz ta nemoc propukne. Jako, n€kdo, na
koho dostanete ten prvotni kontakt.

A zastavala to aspoi trochu ta rana péce, nebo to zas bylo troSku néco to Vam jiného?

No tak, rana péce bych tekla, Ze to asi vlastné zastavala. Ale do téch Sesti let, pak to skonci a
pak neni nic. Pak jestli v tom SPCc¢ku, tam vam pomuzou tieba s vybérem ty Skoly, skolky, ale
ne takovy to bézny denni zatizovani. Ted nedej boze, kdyz je ta zenskd sama, jo. To je jako
myslim, zvladat vSechno Casové, kdyZz zistane sama bez toho chlapa, finan¢ni prostredky
zadny, ted’ Cas, rozdélit péci o to dité, ted néco shanét, no je to k zblaznéni. Protoze i ta
psychika, jako kdyz ned¢late nic jinyho, tak jste z toho znicend. Proto ja jsem si nechala i tu
praci, protoze ja kdyz pfepnu trosku, tak si tam odpocinu. A mam hlavné toho manzela. Ale
kdyZ na to zlstane ¢lovek sam, tak je to strasny.

Meéla by bejt hnedka na zacatku bud’ tu ranou péci, kdyz vam n€kdo nakontaktuje, ale...
Jesté néco, co by Slo dal, ze?

Potom no, to dité se vyviji, no. Je to supr, kdyz takhle nékoho mate k ruce. Jako ja si docela
poradim, nebo se s n€kym dam do feci. Ale ne kazdd maminka je takhle jako organizacné zdatna
bych fekla. Nebo to miizou byt lidi, ktery tfeba nema;j takovy zédzemi, i to bydleni jo, nebo.
Tteba dneska ty pocitace jsou asi normalni, ale my jsme diiv jako to nebylo. Jako jo, my jsme
méli n€jaky pocita¢ doma tenkrat, néjakej. Dneska samoziejme uz ty mobily, rizny ty zpravy
si posilat, fotky, jak co vypada a tak, tak je to lepsi. Ale dfiv jako... Ten koordinator by se hodil
hned na zac¢atku. A klidn€ i ta rehabilitace, vSechno... Takhle jak my mame ted’ka tu sluzbu
vlastné az jako konci, tak by méla bejt jakoby od zacatku. Aby né¢kdo mél n¢koho takhle, Ja
nevim, asi 1 podle druhu toho onemocnéni, Ze jo, kazdy dité pottebuje néco jinyho, tak aby byli
specializovany, co ta nemoc, tak to by bylo upln¢ uzasny.

To je na zblaznéni, ze zdravotni pojisStovny mi napsal, jako my mame nechodici dit¢, a on mi
napsal, Ze misto vozejku mu mam pofidit choditko. S nasi nemoci, jo, kdyz predtim mél
rehabilitacni ko€arky... Takze prosté, n€jakyho toho koordinatora hned ze zacatku.
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On jako Petr moc nechodi... Mozna ten ergonometr, ten jako pomaha i s tou rehabilitaci? Nebo
jak ono to je, ten spis jenom ty pomucky...

Myslite jako ergonometra z ty Meyry... Nebo ergoterapeuta?
Ergoterapeut. Tak ten ma na starosti jako...

Pomiicky urcité...

Pomtcky, jak to dit¢ jakoby lezi a to.

Pomiuicky jsou urcité velka soucast.

A cvieni ne, teda jakoby.

No, ergoterapeut ma na starost néjakou samostatnost a aktivity, jak zvladat béZny denni
aktivity nebo aktivity, co ten ¢lovék potiebuje, kdyZ to feknu obecné. TakzZe fyzioterapeut
jde vic tak analyticky po tom cviceni a po tom pohybu a ergoterapeut jde spi§ po tom, jak
zvladnout néjakou konkrétni funkci, kterou ten €lovék potiebuje. TakZe se to casto
prolina, ¢asto to i miize byt trochu néjaky cviceni...

Mne¢ to prave prijde, ze se to dost prolind, proto jsem se bala sem vas vzit, protoze ten Petr uz
je tak n¢jak jako, Ze uz jako moc nechodime, Ze jsme spis lezici...

No, a ja mam tu praci zamérenou vlastné na rodice. V ¢em miiZe ergoterapeut byt dobry
rodic¢iim.

No tak, jesté rodicim! Tak to mi teda feknéte.

Ono se to hrozné prolina. Ale vlastné to porad souvisi s tim ditétem. Ale pravé néjaka ta
moZnost vétSi koordinace informaci... To zjistuju.

No péce o toho blizkyho, to je jako nutny. Protoze j& jsem teda zchatrald hrozné, pfibrala jsem,
jesté jak jsem na ty zada nemohla, takZe ja uz jsem pak piestala pomalu chodit. J4 jsem opravdu
chodila jenom s tim vozejkem opfend, tak ja jsem pak nemohla chodit ani rovnég... Mné sem
jezdila néjakd kamaradka, ktera pracuje v néjakym projektu o ty pecujici doma, takze mi sem
chodila néco cvicit s Pét'ou, bazalni stimulace a takovy.

Tak to teda zajima 1 m¢, jak teda ta ergoterapie, jak to je i pro me. Protoze to ja nemam Zadnou
takovouhle tu...

Co Vam tedy pomohlo, kdyzZ jste Fikala, Ze jste méla zada uplné zni¢eny?

Byla jsem na rehabilitaci, jsem $la tady k pani doktorce, tak mn¢ ukazali asi 10 cvikti nebo 5.
Ja nevétim na masaze, jedin€, ze musite cvicit.

A mozZni i ten zvedak jste Fikala, Ze ted’ uz mate...

No, zvedak. No a ono se moc nic délat neda. Jak je Petr furt lezici, tak bez toho zvedaku ja jsem
furt ptepadavala, ja jsem nemohla jit vzpiimené, jak tladite ten vozejk. Ja jsem dosla tady na
konec ulice a uz jsem $§la do predklonu. Ja jsem jako takovej starej dichodce si davala ruce za

zada, abych se vlibec narovnala, no hrozny. TakZe ted’ka ten zveddk mam a jako vim, ja jsem
piibrala hodné, takze se snazim cvicit, posilovat ty vnitini svaly kosterni. Jinak no, co se mnou.

121



A kdybyste méla néjak popsat, jak vypada vas den, denni rezim? Vim, Ze pokazdy je to
trosku jinak, ale tak celkové.

Celkove, kdyz je to idedalni. V 7:15 budik, Péta dostane snidani, tu mu davim v posteli. Pak ho
tam nechdam, pak mu dam za hodinu napit, takze ja4 mam tu hodinu pro sebe, takze vétSinou si
prave pul hodiny zacvi¢im, vysprchuju se, pak mu jdu dat Pétovi napit. Pokud tfeba kouka, on
vetsinou spis pospava rano. Takze pokud kouka, tak uz ho tfeba vezmu a uz jdeme na hygienu.
Ale pokud vétSinou nekouka, tak mu ddm napit, pockam tieba ¢tvrt hodiny, pul hodiny po tom
piti, aby se nepozvracel, no a potom uz ho naberu do zvedaku, jdeme d¢€lat hygienu. Tak ono to
taky trva pul hodiny. Zvedak, tak tam mu vy¢istim zuby, oplachnu oblic¢ej, ucesat, umeju mu
vétsinou ruce, nohy v umyvadle mu jesté mejdlem umyju, kam jako doSédhne, tak mu takhle
omeju. No a pak si ho sem vezmu, no a pak uz vétSinou zase je ¢as na svacinu... Vlastné on
kazdy 3 hodiny ji, mezitim ma vlastn¢ pit, ma vypit litr denné a je to rozdéleny potéch dvou
sttikackach, takze to je vlastn€ po téch 120 mililitrech, takze musite jakoby devétkrat mu dit
napit tak néjak v tom rozmezi a mezitim ho polohujete samoziejmé. No a kdyz je pak chvilka,
tak ho zase tfeba masiruju riizné, nozicky, ru€i¢ky... A kdyz je vzhiru... no, takhle si s nim
normalné povidam i kdyz spi. Rikam ,,Péto, jdu si udélat kafe. Péto, jdu tohle. ..« Nékdy pustim
televizi samoziejmé. Kdyz tfeba cvi¢ime, tak mame pusténou relaxaéni hudbu, tak to je takovy
hezky. A kdyz je tak né¢jak rozumny pocasi, tak se s nim snazim jit ven. Teda vétSinou chodime
po obéde¢ nebo odpoledne. To je ted’ trosku ztizeny s tim jidlem, Ze jo, protoze kdyz jsou tieba
vedra, tak mu ani neni dobie a musim s sebou brat. VétsSinou po svacding, ze mu dam tady
svacinu a vodu beru ven, Ze mu dam jako do ty hadicky venku. To je zase problém, ze se mi
n¢kdy zakucka venku a ja jesté nemam tasku na tuhletu odsavacku, abych ho kdyztak venku
odsala, takze to je docela neptijemny, kdyz se venku zakucka. To viibec neni jednoduchy,
protoze on nepolkne, Ze jo, nikdy. Takze to je napinavy.

A pak vétSinou v 17:00 piijede tfeba manzel, Ze jo, my mu tak néjak v ptl sedmy v sedm
davame vecefti a pak néjak v plil osmy zacneme tu ve€erni hygienu. Samoziejmé kazdej den ho
nekoupeme, my jsme o furt koupali a to ndm vysvétlili v nemocnici, Ze to neni potieba. Hlavné
ted’ uz fakt jako ho koupem cela rodina, kdyZ ho koupem. Do vany umejt a to. J4 jsem ho 1 méla
se zveddkem ve sprchaci a uZ jsem zase vytirala celou koupelnu, ale... Pak v devét dostava
jesté léky, my ho tady mame tak do téch deviti, on vétSinou 1 kouka. A pak az dostane 1éky,
odsajem ho, tak pak ho davame do postele, tam tfeba jesté pustime pohadku, ale vétSinou uz
ne, vétSinou usne.

A do toho jesté néjak pracujete ¢as od casu...

No, vétsinou, ja tfeba vyuzivam toho, kdyz pfijde odlehcovaci sluzba, tak tam taky hnedka jdu,
nebo v jdu i v sobotu to udélat, nékdy si to udélam vecer tfeba u televize. Jako neni to néjaky
dramaticky. A nebo tfeba kdyZ pfijede manzel tfeba ve Ctyti dfiv z prace tak jdu nekdy do ty
kancelafe tfeba do osmi.

Aha, takze i pfimo chodite i do kancelare.

No, mam i kancelat, z domova jenom ne, to by se nedalo. Ze tieba dvakrat do tydne jdu do ty
kancelare. A tam si to jako udélam. A je fajn, kdyZ tam tieba ptijdu po obéd¢, kdyZ tu mam tu
odlehcovaci sluzbu, tak Ze se tam vlastné i ta kolegyné, kterou méam 1 jako asistentku k sobé¢, ze
ona hlavné zadava ty faktury a takovy, viceméné tu papirovou praci déla ona a ja délam taky
samoziejmé néco, ale mam tam asistentku k sobé€. A neni to zas tak jako naro¢ny, hlidam, aby
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byly zaplaceny faktury... Tak ono to zase po chvilkéach jako. Neni to prace, ze bych zanedbavala
Pétu. Ale kdybych tady méla celej den sedét, tak se asi zblaznim. To mi fikali i ve $pitale. Ja
jsem tam byla tejden v ty nemocnici, tak jsem si teda s sebou vzala notebook a oni fikali doktofti
,» 10 si nechte”. A ja fikdm ,,No, ja se snad na tu préci uz vykaslu.“ A oni fikali ,,Ne, dokavad’
to jde, tak si tu praci nechte, nebo se z toho zblaznite.” Takze vlastné od vSech jsem dostala
podporu, Ze to délam spravné. Takze ja takhle vzdycky, kdyz prijede manzel, on nékdy piijede
v pul ¢tvrty nebo kdyz mam néjakou uzaveérku, tak si vezmu tieba home office a ja tfeba jedu
po obéde¢... Nékdy jdu do prace tieba v sobotu, ted” jsem taky byla v sobotu na 5 hodin. A to si
udélate vlastné tak néjak, co potiebujete, ja vim, Ze je tady o Pét'u postarano, ja se odreaguju...

Ze zacatku jsem chodila pracovat jenom kamaradce poméhat néco, abych méla na benzin.
Tenkrat jsme stavéli, ja jsem kazdy dit€ vozila do Skoly, to je ptl hodiny, 40 minut, to mate 4
Jjizdy, to samy tam jsme jezdili, tak to bylo 4krat 120 km denné¢. A tak jsem pak pravée sla do ty
kancelafe, tak jsem néco udé€lala, nékdy jsem méla volno, nékdy jsem i délala, co jsem chtéla,
ale... Takze takhle jsem zacala vlastné. Pak ta kamarddka ze zdravotnich divodi odesla,
zlstalo to mné ta prace, ona to byla mala firma, pak se trosku rozrostla, takze tam mam tu
asistentku, takze to né¢jak jako koordinujem, no. Zatim to jde. Ale jsem teda rada, ze i takhle
promluvim s nékym jinym, protoze bejt furt doma... Ja nevim, jako, mozna bych tieba méla
vic uklizeno, taky s tim Petrem nemutzete cvicit... To je jenom po chvilkach, protoze on se
hrozné rychle unavi. Ted’ jsme doma dva roky takhle s Pét'ou. Jinak pfedtim jsem ho vozila do
ty skoly i pfes prazdniny, kdyz byly, tak jsem jezdila do Diakonie do XXX, ze tieba dvakrat do
tydne nebo trikrat, ze tam byl mezi détma v kolektivu. Ale samoziejmé nebyly tam pfimo
takovy ty, ze by tam m¢l zaplaceny tfeba hodinu fyzioterapie nebo... To takhle tam neslo. Kdyz
navstévoval ty specidlni Skoly tak jo, oni s nim d¢€lali bazalni stimulaci, pfedméty, hrali na rizny
nastroje, chodili s nima na prochazky, to bylo tizasny. Protoze sama, to je jako narocny délat si
sama furt mu program, kor, kdyZ tam neni ta odezva. Nebo za covidu, to jesté jsem s nim tady
délala ukoly, Ze on jako sedé¢l, jsme kreslili, néco jsme patlali z hliny, to jsme posilali tikoly, co
jsme délali, ale to s nim jeste néco jako §lo trochu, ale ted’ uz hlavné pospava. Ale ja jsem rada,
ze mu nic nechybi. On se usméje, to je nejveétsi odmena. Po celym dnu, jak fikate, kdyZ se na
mé usméje v posteli nebo tady, tak to je to nejvic... Anebo kdyZ se vyclrame nebo vykakame,
my uZ sledujem jenom Usmévy a €lrani a kakani... To ja vzdycky tfeba pill hodiny masiruju
bficho, pfed jidlem... TakZe tak no.

Co Vam dodava silu, Vam osobné, jak dobijite baterky?

Chodim do ty prace, pak samoziejme starsi syn, ten nas podrzel psychicky, protoze jemu bylo
tfinact, Ze jo, ale o toho Petra se krasn¢ stara, vlastn¢ ho i hodné ohlidal, Ze jo. KdyZz chodil na
vejsku, tak ho jako bracha vzal na prochazku, pomazli se a on na ty déti Petr je Gplné je miluje.
TakZe bracha je na néj hodnej. M¢ podrzelo to, Ze jsem se vlastné museli starat o toho druhyho
syna. A pak nds vlastné podrzela ta 1éCitelka, ktera mi vlastné tekla ,,Hele, Péta je takhle na
tom, s tim nic nenad¢las, tak se jenom snaz, aby Pétovi bylo dobfe. ProtoZze kazdej rodi¢ ma
plany se svym ditétem. Pieje si, aby dé¢lal doktora, aby délal tohlecto... Ona taky tik4 ,,Ja taky
mam dceru, taky bych si pfala mit vnoucata. Mysli$, Ze ma manZzela, zdzemi? Taky je nema.
Ale ona se citi dobfe tak, jak Zije tenhleten Zivot. Tak hlavné si vem to, aby Péta byl
spokojenej.” TakZe ona mi taky psychicky taky tak néjak fekla ,,Péta je spokojenej, tomu vitbec
nic nechybi.“ A ja, my jsme dospé€li, my se s tim musime tak néjak jako... Tak mém radost,
kdyz se na m¢ usméje, kdyz mi ze Skoly ze Skolky posilali fotky videa, jak tam je Petr
spokojenej... Takze tak, no. Ted ano, jsou dny, kdy jste na mrtvici, kdy se tady jdu projit,
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protoze prosté musite vypadnout z bardku. Rikam, my mame nastésti to hezky bydleni, Ze to
nemusim, ze nemusim byt zaviend v paneldku v byt¢.

A obcas s téma kamaradkama pokecam, ale ty maj ze jo kazda svij Zivot, svy starosti. Takze
takhle, no. Snazim se, aby Petrovi nic nechyb¢lo, byl spokojenej, a pak to jde, mam i tu praci
unikovou. Nemam s kamaradkama vylozené, Ze bych si s nima kazdej den telefonovala, my se
vidime tfeba 6krat za rok, ze se sejdem v XXX, ony jsou ob¢ z XXX. Kazdd ma svy rodiny. Ale
tak si napiSeme na WhatsApp. Samoziejmé kdyz mam starosti, tak spiS s tou jednou proberu,
kdyz se néco déje s Pétou... Takze tak néjak to svy dusevni zdravi takhle.

J& jsem furt chtéla chodit nékam cvicit, ale ono kdyz pak ptijde manzel v pét v pul Sesty, je dyl
v préci, tak nékam pravidelné€ chodit cvicit, no jste utahana jako koté. V Sest nékde cvicit, nebo
od osmi... A pak hlavné potiebuje néco, co ten chlap neudé€ld, Ze jo, néjakou tu hygienu nebo
to, tak to samoziejmé délam j4, ze jo. Nebo nékdy jsou dny horsi, no... Ale kdyz jako ji, vyspite
se... Nékdy mate bezesny noci, nékdy nespi v noci, to taky bylo. Tak ted’ka je to dobry. Hlavné,
Ze on je spokojenej, to mi vzdycky dodavalo nebo nam.

Na dovoleny my nejezdime, my nikam nejezdime, my jsme vlastné nonstop doma, nikam
nechodime spolu, protoze se musime stiidat o péci. Tak ja naStésti nejsem typ, Ze bych musela
chodit nékam do divadel. J4 jsem byla asi 3krat na néjakym muzikalu, to mé vytdhla kamaradka,
no, tak jsem to tam protrp¢la.

Nemate rada muzikaly.

No néjak jako... M€ tam pak bolely zada... tak jako libilo se mi to, ale... Ona vymet4 vSechny
muzikaly no. Tak do kina chodit nemusim, do divadla jsem $la s kamaraddkou dvakrat. Takze
samoziejme jsme spiS rodice—pecovatelé nez rodice, ktery by si po padesatce uzivali volnosti,
tohle musi jit stranou. To jako kdyZ to ten chlap vydrzi a vydrZi u ty rodiny, tak je to supr.
ProtoZe nam se téch poslednich 6 let, to byla péce, protoze manzZelovi oba rodi¢e umfteli, ndm
ted’ka tata muj, takZe na nds vlastn€ spadla i ta péce o ty rodice, takZe my jako jsme méli
nalozeno. Manzelova ségra netidi, takZe vlastné manzel musel vSechno obstaravat, nebo brdacha
Péti taky tidi. Takze vozeni po doktorech, moje mama uz si pak zatidila toho pecovatelskou
sluzbu, takze ji vozi to diichodcovsky to. TakZe my jsme nabity, kdyz je jeden den normélni.
KdyzZ Pét’a spi, je spokojenej, babi¢ka v XXX je v pohodé¢. TakZe nam staci uplné tohle. To si
tady v klidu sednem, dame si kafe a dité je v posteli. Jinak nemam Zadnej dobijeci. Rikam, asi
ta prace je fajn...

Takhle jo, takhle se taky se sousedkama, ale tieba je 14 dni nevidim ty sousedky. Tak jako ja
nejsem typ, aby mi sem potad né€kdo chodil. Ono to vypada, ale kdyz jsem tady sama, tak o
toho Petra, to je furt néco.

Vsak to vidim i ted’.

No a to je jako minimum, Ze ja se snazim vam vénovat, ale ja jsem povidava, to nemuizete za
hodinu stihnout.

Ja kdyz jsem byla na mateisky, tak jsem si to uzivala s t¢éma détma a tak n¢jak jsem odsuzovala
maminky, které jesté pracuji. Ze si to jako nevychutnaj. No a ted’ jsem stejnd, Ze tak jako trochu
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pracuju, no... Ale takhle, kdyby byl Petr Zivej a vyzadoval, ale tim Ze je takhle hodné spave;j.
A kdyz chodil do skoly skolky...

Takze ja heled’te asi prace, ta rodina a kdyz chodil do ty Skoly, tak to bylo veselejsi. To kdybych
Véam ukazala, co ndm z ty skoly jako... J& vim to musim ukazat.

To bylo ve Skolce, to ndm délali takovyhle sesity, jsem si vSechno schovala. To bylo, co s nim
d¢€lali denné. Treba ,,F dort mu moc chutnal., ,,Privital se s P.“, ,,Dneska mél dobrou naladu.*
Meéli tam manasky. Tady Péta hledal, ktera bota je jeho, ,,Pét'a se dnes uci oblékat si Cepici.*
Takhle se cpal n¢jakyma sladkostmi, chodili na prochézky... Kde mam Pétu? Jo tady je. Na
vlakovy nadrazi, ze se koukali na vlacky... TakZe on si to uzil. Chodil za nim pes. TakZe ja se
vzdycky dojmu. Tady Petr chodil. Slape podél feky. J4 si nékdy fikam, Ze to uZ snad ani neni
pravda. Tady taky, takhle ndm to lepili. Tady si hrajou na doktora. D¢laj blbosti. No, je to
uzasny. Tady néco matlal, asi barvy. Takze si fikam, ze si to jako uzil hezky, co Slo. Tady je
s détma venku. To byste netekla, ze jo... Jsem se z toho dojala, ted’ musim smrkat, ja se z toho
vzdycky dojmu, kdyz vidim ty obrazky... Takze je to takovy hezky. Nic ho neboli, nemusim
mu nic vysvétlovat, takze to jsme si fekli hned na zacatku. S manzelem fikdme ,,No tak je
postizenej ten mozek, tak on to aspon nebude vnimat.“ Takze ted’ se stardm, aby ho nic
nebolelo, ted’ se ma jako princ... Tak to bych fekla asi na zavér. Kazdd maminka to ma jinak,
ja bych asi hrozné trpéla, kdybych to tomu ditéti musela vysvétlovat.

Vy jste zrovna na tu paliativni, my jsem zrovna v takovy fazi, ze ty déti uz jsou opravdu hodné
fakt je spokojenej. Tam byly riizny ty faze. A kdyz mu bylo blb¢, taky si fikate, Ze jestli to ma
ptijit... Kdyz ho vezli na operaci, tak taky nevédéli, tak nas upozornovali, ze tam je to tak 50
na 50 procent. TakZe aZ to piijde, tak to ptijde, hlavné aby se netrapil. TakZe tak. Ja jsem rada,
ze je mu dobfe, takZe heslo, co mi dala berlicku pani lé€itelka mi vysvétlila, Ze hlavné aby dité
bylo spokojeny. Takze takhle se na to koukdm. Ze on je ve svym svété spokojenej a nic nam
nechybi. Jemu nic nechybi, my jsme dospély. Taky jsem si pfedstavovala v§echno jinak. Nebo,
my jsme si nepiedstavovali, tenhle diim je kviili Pétovi, takZe my jsme si mysleli, Ze byt 3 plus
1 s garazi, kterej jsme tenkrat akorat doplatili po 10 letech, tak jsme mysleli, Ze bude ta prvni
dovolena u mote a misto toho jsme sebrali odvahu, zase s finanénim poradcem, on fikal ,,Hele,
to zvladnete. Za cenu bytu se nechal postavit diim. A naStésti ndm rodice ptj¢ili, protoze byli
v diichodu manzelovi rodice, Ze §li na chalupu bydlet a my jsme bydleli v XXX. A tam jsem
meéla i blizko do ty Skolky. Takze tak, taky jsme si to takhle nepfedstavovali.

No a teda ta ergoterapie, co vy jako ergoterapeutka byste doporucila mné?

Ja to trochu zjiSt’uju, ale ja nejsem fyzioterapeut, takZe ja nejsem od toho, jaké cvi¢eni
délat a tak. Ale soucasti ergoterapie je urcité i néjakd ergonomie. TakZe kdyby
ergoterapeut byl driv, mozna byste zvedak méli diiv, mozZna by se dalo tireba predejit
tomu, jak jste rikala s téma zadama...

To jsem fikala ja, no. A to i kdyby se koupilo to lepsi auto. Nebo, jiny auto, prosté s tim
najizdénim rovnou. Rikdm, tady manzel byl hrozna... protoze on nevidél. Vidél, Ze to dit&
chodi, on nev¢fil tém doktortim, ze ta nemoc je takovahle hnusna.
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Noa pak jesté tieba. To je véc, ktera se v Cesku jesté moc nedéla, ale to je tieba pro¢ jsem
se Vas ptala i na denni reZim a co Vam dodava silu a tak, tak néktefi ergoterapeuti
v zahrani¢i se pak zabyvaji takovym tim balancem a dennim Zivotem i toho pecujiciho a
nejenom téch klienti.

No, to j& mam jako hroznej no.
To zalezi, jak Vam to vyhovuje. Hroznej neni objektivni.

No ne jako, ja fakt jako... Tteba dneska jak jste ptisla, tak jsem si necvicila samoziejmé, protoze
jakmile to, tak ja pak nemam na vSechno dost ¢asu, tak si tfeba zacvi¢im tfeba odpoledne. Nebo
moznd dneska pojedu ve tii hod’ky do prace mozn4, podle toho, jak manzel ptijede. Takze to ja
s nim vSechno stihnu. Mné¢ to tak de facto vyhovuje. Jsem rada, kdyz stihnu cviceni a miizu
s nim jit i na prochazku, kdyz je dobry pocasi, tak to je dobry. Ted jsem rada, ze nemusim vafit,
protoze diiv jsem mu i musela vaftit, pak jsem mu to jidlo i mixovala. Diiv, kdyZ jedno krmeni
bylo tfi ¢tvrté hodiny, to bylo Sileny. To jsem nic jinyho ned€lala, jenom jsme... To vibec
nechapu, jak jsem to dé€lala. Nebo 1 piti, to jsme méli. Ted’ je to Sup, Sup, ted’ je to Uplné supr,
Péto, vid’?

Takze... vim, Ze bych si tieba méla jit zaplavat nebo to, ale ja na to ani nejsem.

rrrrr

No, muzete.

Jesté dopliujici k tomuhle. Ted’ jsme mluvili o tom, jaky Vy mate denni rezim a co délate.
Je tieba néco, co byste do toho rada zaradila, ale nejde to? Nebo pomoc od nékoho nebo
¢innost...? Néco, co Vam tifeba schazi, ale rada byste?

Tak, tfeba bych jesté rada jela s Pét'ou do zoologicky, ale uzZ to nejde. Tieba mu to jesté zpestfit,
ale to nejde. Takhle, nejlepsi je ta odlehcovaci sluzba, ze se miizete hnout z domova. To asi
bych fekla nejvic mi pomohlo, protoze predtim jsem byla s nim furt doma. Ja tu odleh¢ovaci
sluzbu mam asi druhej mésic, jo.

Jo aha, takzZe to je takhle Cerstvy.

Jo, to méam fakt Cerstvy, Ze oni pfijdou ve 12 a jsou tady tieba do Ctyt, do pll Ctvrty, a to pfijede
manzel. Takze j4 mam vlastné de facto celej ten pil den pro sebe. Ja viibec jako nechodim do
krdmu nebo obleceni nebo tohle. Jednak mé to nebavi a jednak ja tam vzdycky jdu a nic tam
nemaj, protoze pro meé je utrpenti si to jit koupit. Ted'’ka mam tu mamu, tak tam tfeba jedu jeden
den o vikendu v sobotu nebo ted’ jsme ji méli tady. No ale jako, clovek potiebuje... nejvic by
potieboval Clovek mit jesté to hlidani, abych se trochu dostala z domova na to zatizovani téch
béznejch véci. Protoze opravdu je to... jezdit se starat o mamu, energie, vyuctovani, ted mame
n¢jakej pieplatek... VSecko to zafizujete za ni, ja to vSechno de€lam az vecer, ted’ko s tim
Petrem. Ja se mu snazim tak jako vénovat, Ze si s nim poviddm nebo si teda pustime televizi,
ale... rada s nim jdu ven... Rikdm, mné vyhovuje to hlidani, to je supr. Ze se ¢lovék dostane
prosté. I jit si koupit kytky do zahradnictvi, tak kdyz pojedete nékam v 5 hodin. Jednak uz mé
to nebavi a ve Ctyfi pfijde manzel. No a o vikendu chcete byt troSku s tou rodinou. Taky nékdy
jako. Taky manzel rad spi, tak uvafit a tohle, tak pak jet do toho zahradnictvi ani se mi nechce,
tak pak jdu zase vétSinou odpoledne ven s Petrem... Ted kdyZ uz tam jdu, tak nic nemaj,
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zrovna, kdyz tam jdete vy, tak... J& to moc neumim kupovat, potiebovala bych jesté, aby mi
n¢kdo na tu zahradu nakoupil ty kytky, j& bych to teda zasadila. J& tomu moc nerozumim, ja
jsem paneldkovy dité.

Ale mate krasnou zahradu.
No...
Ale fakt.

No jako je hezka (zahrada rodiny), ale neni podle mych... Ted’ jsem zas vepiedu néco vytrhala,
musim tak zasadit néjaky kytky. Jesté ja jsem s téma zadama nemozna, tak musim fikat synovi,
aby to délal. On to ma za chvilku a ja to délat moc nemtzu. To jsem klecela na kolenou u toho
a prost¢ to nejde, mam plotynku néjakou Spatnou...

TakzZe kdyby hlidani bylo vic, bylo by to fajn.

Vic ty odlehcovaci sluzby, no. A ja pravé se snazim tfeba manzela premluvit... Jako, je to pro
m¢ taky tézky nékam dat Petra tfeba na ten tejden. Ale Ze ten tejden, Ze bysme si jako... protoze
on taky tik4 a ja taky fikam, jako ja jsem unavend. Ja kdyz jsem byla v nemocnici s Pét'ou ten
tejden, tak oni chodili do prace se synem, Ze jo. A oni pfiSli a j& se ptdm ,,Tak co jste délali?*.
A oni fikaji ,,No, my jsme byli Gpln€ hotovi, my jsme jenom sedéli a koukali. To je ptesné jak
kdyZ pfijdu a mate ty préace... Tak najednou sedite, koukéte a jenom Cumite do blba. Protoze
uplné jste vytrzend z toho denniho rezimu a je pravda, ze kdyz Petr, ja nevim... Tak ja bez Petra
nejsem nikdy, Ze jo, ja jsem furt s nim. Jenom kdyZ jsme byli v ty nemocnici, tak ten zakrok
mu d¢lali v jiny nemocnici, si ho ptevazeli, tak ja jsem tak jenom sed¢€la a zirala. Takze asi uz
bysme tu odlehovacku po téch letech potiebovali, ale manzel... Ja jsem fikala ,,Tak pojd’, tak
ho ddme tieba jenom na vikend.“ Ze si tfeba odpocineme. .. Ja si tieba i odpoginu, kdyZ rano
mu da jidlo manZel, protoZe rano budicek, obstarat Petra... No, je to furt dokola. TakZe ta
odleh¢ovaci sluzba asi nejlepsi, at’ uz na ty denni, kdyz ptijde domd, tak je to supr a nékam ho
odvézt no... On byl dvakrat akorat na §kolce v ptirodé, to v pondéli odjel a v patek mi ho vratili.
Takze v utery jeste jsme se tiepali jako jak mu asi je, ve stfedu jsme si to uzili. Nebo uzili...
No a ve ¢tvrtek uz jsme se tfasli, ze v patek v poledne pfijede. No, v ty Skolce to takhle bylo
supr no jenomze... A to jsem si tenkrat myslela, ze je absolutné nezvladnutelnej. A oni fikaj:
,On je zlatej.* Takze to bylo néco Uplné jinyho.

J& si myslim, ze takhle, co my doporucovali no, na ten tejden...
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Rodic 2

Rozhovor s matkou za pifitomnosti otce, 3. 11. 2024

(doslovny ptepis)

Uvodni informace

Ctyt¢lenna rodina — matka, otec, Lukas (6 let), jeho sestra Markétka (2 roky)

Klienti mobilniho paliativniho tymu Energeia

Na zacatek bych se chtéla zeptat obecné na néco o vas, o LukasSkovi.

Tak asi jenom tak ve zkratce. LukaSek byl v biiSku zdravé miminko a zpackali ndm v mésté
porod. Mél omotanou dvakrat pupecni $itiru kolem krku a mlada neatestovana 1ékaika na no¢ni
smén¢ nesledovala ten zaznam z toho monitoru a tim padem ho tam nechala se pfidusit. My
jsme si pak nechali udé€lat znalecky posudek od pana doktora R z mésto a ten nam to potvrdil.
Nejdiiv mi fekl, kdyz jsme tam poslali veskerou tu dokumentaci, ze to bude trvat minimélné
mésic dva a pak mi vlastné volal asi za 3 dny, Ze ten znalecky posudek bude do tydne hotovy,
protoZe je to tak jednoznaéné, ze ta nemocnice to prosté... nenapadd mé slusné slovo... prosté
pokazila. Takze kdyby ho vyndali ve dv€ hodiny rdno cisafskym fezem, ktery byl nakonec
stejné, tak by pfisSel na svét jako zdravy kluk. A oni ho tam nechali vlastné do Sesti hodin do
rana v btiSe bez kysliku. Nemocnice tedy posléze chybu uznala a doslo tam tedy na mimosoudni
vyrovnani.

Kolik je Lukaskovi?

Lukaskovi bude v lednu Sest. Potad se o tom t€Zko hovofi... Takze LukaSek mé nasledkem toho
poskozeny mozek, ma diagnozu a v sedmém mésici se k tomu pfidala epilepsie — diagnoza —
ktera ho zase plné... To co jsme vlastné do té doby za téch sedm mésicti vymakali, cvi¢enim,
Vojtovkou a tak, tak ta epilepsie zase vSechno, da se fict, vymazala a za¢inali jsme od zacatku.
TakZe mé&l LukaSek zachvaty, bere 1éky na epilepsii rano a vecer. Dostali jsme se do faze, Ze
Lukaskovi uz Zadné léky nezabirali, takZe verdikt byl ,,farmakorezistentni®. TakZe jsme
zkouseli ketogenni dietu, tu jsme aplikovali dva roky, a to tedy zabralo. To opravdu jsme byli
pfekvapeni, co dokdZe jenom ta strava udé¢lat. TakZe to byl LukaSek bez zachvati a
stabilizovany. Pak to za¢al bohuZzel $patné tolerovat, asi téch tukli a vieho bylo na n¢j uz hodné,
takze jsme museli dietu vysadit. Nastésti mu zabral jiny Iék, ktery pfedtim ne, asi jak tfeba
vyrostl a mohlo se dat vice t¢ davky, protoze piibral, takZe mu to zabralo, tak zaplat’ panbtih za
to. A tim Iékem, ktery se pfidal minuly rok v listopadu, tak zacaly problémy s jidlem. Do té
doby jsme krmili pusinkou a pak zacali problémy s jidlem — jestli ho to ty 1€ky vic zahlenu;i
anebo taky utlumuji — takze jsme se opravdu trapili s jidlem a od toho listopadu se to zhorSovalo
postupné, takze pak to krmeni trvalo pét az Sest hodin denné a efekt to nemélo zadny, protoze
byl Lukasek strasné hubeny, trapil se u toho, kaslal, neslo mu polykat. Takze ted’ jsme tedy po
dlouhém, dlouhém rozhodovani dali PEGa, takze ma od 11. zati zaveden PEG a zpétné tedy
musime fict, Ze to bylo jedno z nejlepSich rozhodnuti. Vidime, Ze je spokojeny, napapany,
vyZiveny, celkové se mu ulevilo a vlastn€ 1 ndm tedy. TakZe takhle bych to shrnula.
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Super, dékuju. Co Lukaska bavi, co ma rad? Jak rad travi ¢as?

Lukaska vlastné od malic¢ka zajimaji zvuky spi$ nez ocni podnéty, tak ho spis zajimaji zvuky.
Takze ma rad vyrazné zvuky, kdyz na néj nékdo mluvi ve vyssich tonech, nebo tfeba Krtecek
— pohadka. Takze spiS ho zajimaji takovéhle véci. I kdyz, hracky takové spis kontrastnéjsi nebo
na ¢erném podkladu, tak to je taky schopny ukoukat, protoze ma jesté zrakovou poruchu. Ale
byli jsme na tom vySetfeni a ta informace se mu do mozecku dostane z téch ocicek, ale nevime
tedy, v jakém rozsahu a tak. Ale vime, Ze kdyz k nému piijdeme, takZe se na nas usméje, ze
tohle vSechno zaregistruje, vnima, ze takhle vidi. Ale opravdu odmala spis§ na ty zvuky. Jinak
je to usmévavy spokojeny chlapecek, pohodovy.

Vy tedy vyuZzivate sluZeb tymu Energeia.

Ano

MiiZu se zeptat, jak dlouho nebo v jaké riizné intenzité?
No, jak dlouho...

Zhruba.

Zhruba... Mohl by to byt uz ten rok. A je to tedy nejlepsi, co nds za téch Sest let, co se to stalo,
tak je to to nejlepsi, co nas potkalo. Opravdu, mi dodneska za ten rok — ono to tak opravdu bude
— tomu prost& nékdy nevéiime. Ze k nam nékdo piijede domt, pomiize nam. ProtoZe kdyz jsme
se dostali do té situace, tak jsme prosté neveédéli nic. Samoziejme prvni dité, a jesté v takovéhle
situaci, do t¢ doby jsme viibec nevédéla, Ze... nebo samoziejmé ¢lovek to nékde vidél, slysel,
ale nikdy jsme se o to nezajimala, ze jo. A vibec jsme prosté nevédeli, kam se obratit, myslim,
ze je celkové Spatny tok téch informaci k rodi¢im. Kazdy ndm jenom fekl ,,budete cvicit
vojtovku“ a to bylo vSechno. Ale viibec jsme neméli ponéti o dalSich metodach, to jsme se
postupné... ja jsem si kvuli tomu zalozila Facebook, protoze jsem se nékde doslechla, ze tam
tedy ty informace a skupiny, Ze jsou s témi nemocnymi détmi. Takze v§echno jsme Cerpali tam.
A ftikala jsem 1 té kmenové sestiicce, Ze kdybychom se dostali do té situace a méli od zacatku
je, tak veéfim, ze to zvladneme vSechno o padesat procent lepsi, jak psychicky, tak i casové
hledat, dohledavat si ty informace, o kterych jsme opravdu netusili, protoze je to iplné tiZasné,
ze k ndm nékdo ptijede domd, s Lukaskem zacvi¢i, ma kazdy tyden vlastné€ kvalitni rehabilitaci,
jezdi k ndm canisterapie a muzikoterapie. Lukéaska vSechno strasné bavi. A jesté vlastné, kdyz
je Lukasek nemocny, tak se snazi pomoct, jestli nepotiebujeme néjakou... n&jaké pomicky,
tteba na méteni saturace nebo odsavacku, zvlhcovace vzduchu a vSechno takhle. Anebo kdyz
ted’ uvazujeme nad koupi cestovni odsavacky, tak ndm ochotné pfijedou ukézat, s ¢im jsou
klienti spokojeni, dohledaji nam ceny, kde koupit, cenové nabidky... prosté vime, Ze mame za
sebou nékoho, na koho se miizeme obrétit o tu pomoc. Takze opravdu nejlepsi véc.

Jezdila k nam 1 rané péce, tu jsme tedy ted skoncili, protoZe ta pani jde na matefskou a
Lukaskovi uz by vyprsela lhiita pro poskytovani té péce, takze uz jsme se nechtéli moc s nikym
novym potkéavat. A to bylo taky fajn, ale ono je to zaméfeny vlastné tieba jen na tu zrakovou
stimulaci. Ale tohle je vlastné takové komplexni opravdu pomoc, podpora pro ty rodiny.

Takova vic zdravotni moZna, oproti té rané péci.
Urcité. Ale je tam 1 ta muzikoterapie a vSechno tohle. A vlastné my jsme nékdy az jako... nechci

fict nedokazali, ale my jak jsme zvykli o tu pomoc mit nékdy takovéto dovolani, tak nas az
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kolikrat nenapadlo vlibec, Ze by nam 1 s timhle a s timhle mohli pomoct, fesit i ty ptispévky
tfeba na Lukaska a na auto a tak. Ze maji opravdu takovy $iroky rozsah.

K tomu bych se vlastné ted’ chtéla dostat. Jde néjak shrnout, v ¢em vam jednotlivi ¢lenové
toho tymu pomahaji? Vim, Ze ob¢as je to chaos, jakd profese vam fekla co, Ze se v tom
moc nejde orientovat, ale...

Tak tfeba ergoterapeutka, ta upln¢ izasn¢ piijela a pomohla nam vybrat Lukaskovi zidlicku.
Pozvala zastupce firmy a tady to s nami vyzkousela, ze jsme méli jistotu, ze v tom Lukasek
dobte sedi.

Ze jste tu byli spole¢né i s tou firmou i ergoterapeutkou.

Ano. TakZe ona to vid€la, my jsme to vidéli. A pak tfeba ted'... To je takovy zamotany piib¢h,
ale prost¢ pojistovna nam tu zidlicku neschvalila, dala nam zkratka jinou, kterou se teda néjak
podaftilo nastavit, Ze tam LukaSek sed¢l, ale ted’ z ni vyrostl. Tak jsme ji znovu pozédala o
pomoc, aby piijela, LukaSka v tom vidéla, zkontrolovala, nafotila a pomize ndm tedy napsat
vyjadieni pro pojistovnu, Ze je tedy pro Lukaska opravdu nevyhovujici, z jeji profese. Takze
to urCité, plus ndm pomohla ukdzat n&jaké... Méli jsme tady pana, ktery distribuuje ta
polohovaci zafizeni, pomucky, takze to s nam prosla. Takze tolik asi k té ergoterapii. A
polohovani samoziejme.

Pak tedy socialni pracovnice, co je z firmy (Energeia), tak ta nam pomaha s ptispévky, na co
mame narok, chtéli jsme tieba predélavat tady vchod a tak, tak ndm aktivné hned nasla vSechny
vyhlasky a tak, na co by se ten ptispévek mohl vztahovat, na co ne. To mi taky usetfilo strasné
moc prace. Ze jo, nez to vyhledavat, a ona se v tom orientuje. Pak nam pomohla samoziejmé
s tou odsavackou hned, taky zjistila cenovou nabidku a tak. Takze ta socialni pracovnice taky
uplné super.

Fyzioterapeutka, za ni jsme asi uplné¢ nejvic vdécni, ze Lukéasek dostane doma kvalitni
rehabilitaci, nemusime ho nikam vozit, stravit hodinu na cesté treba do XXX nebo autem vlastné
dveé hodiny. Takze to je za nas asi takovy nejvétsi bonus, Ze jsme radi, Ze ten LukaSek ma tu
kvalitni rehabilitaci.

Samoziejmé vyborna je canisterapie, vyborna je muzikoterapie, taky Lukéasek miluje a taky ho
to urcité¢ n¢jakym zpisobem rozviji. A i ta zdravotni sestficka, pfimo jako zdravotni sestra na
nase kmenova, tak z toho hlediska vlastné taky, kdyz mél Lukasek tieba kasel, tak jsem ji volala
a poprosila jsem o pomoc, protoZe ta zase zkontaktuje 1ékate, ktery je tam v tymu a poslali nam
vlastné€ cosi, co miizeme mu koupit, protoZe maji pravé zkusenosti s détmi, jako je Lukasek, Ze
jsou zahlenéné a tak. ProtoZe naSe pediatricka, prosté nevi iplné€, nema takovou zkuSenost, spis
ma zdravé déti. TakZe musim fict, Ze vlastné kazda profese, kazdy ¢len tymu je ndm vlastné
pfinosem.

A funguje to tak, Ze za vami nékdo jezdi pravidelné anebo je to spiS tak, Ze vy néco
potiebujete, tak se ozvete, oni prijedou?

Ne, pravidelné. Tak fyzioterapie opravdu kazdy tyden, muzikoterapie a canisterapie ta je
v rozsahu tfeba jednou za mésic a na pravidelné navstévy jezdi ta kmenova sestra, aniz bychom
néco potiebovali, tak pfijde na sesterskou navstévu. A my vzdycky, ze nic nepotiebujeme
doptedu a vétSinou z té navstévy vlastné vyjde, Ze néco se naslo, co jsme se potiebovali doptat,
zeptat.
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Jak Casto jsou tyto navstévy?
Ty sesterské... tak jednou za dva mésice, mésic a pul.

KdyzZ se zeptam naopak, je néco, co vam tieba v ramci té podpory schazi? Néco, co byste
jeSté potrebovali... s tim néjak pomoct nebo podporit?

Napadlo by t¢€ néco? Asi ne vid’?

Full-service.

Full-service, pfesné¢ tak.

Otec: V ramci téhle organizace urcité. My jsme i pomérné dost vycviceni témi zacatky téz§imi.
Takze pro nas je tohle asi fakt maximum.

Otec: My jsme samostatny. Takze spi$ to bereme tak, ze spiSe poskytuji vic, nez bychom tfeba
dokazali my vyuzit.

Asi bych to lip netekla.
Jak jste se vlastné o té sluzbé dozvédéli, jak jste se k ni dostali?

Ja od kamaradky. Od kamaradky, ktera m¢la taky... Nevim tedy, jak ona se tam... Jo, ta se tam
dostala diky tomu, ze byla s hol¢ickou v nemocnici v XXX a tam ji sestficka dala vizitku. A
mn¢ to pak ta kamaradka, ktera vlastn¢ bydli tady nedaleko — asi 15-20 kilometrti — tak mi o
tom fekla. Takze diky ni.

A dokaZete... Vlastné ve vaSem pripadé, vy jste zacali néjak vyuZivat ranou péci a ted’ se
vam to tak trochu preklenulo tady do té Energeiy. DokaZete néjak porovnat — vim, Ze jsou
to jiné sluzby a Ze se liSi — ale v ¢em je to tieba ted’ lepSi nebo jenom jiné? Oproti tomu,
co poskytuje rana péce a tomu, co dostavate od Energeiy.

Jo, tak ta rana péCe se zamétuje primarné na ty ocicka, takZze nam vlastné primarné sem vozili
jenom hracky, které by Lukéska stimulovali. Ale viibec tam nebyla pomoc, podpora z jiné
oblasti. Mozna takové ty zkuSenosti tieba z jinych klientskych rodin, kde co pomohlo a takhle.
Nemuizu fict, Ze by se nesnazili tfeba i kvili té epilepsii tenkrat vlastné se ndm snazila doporudit,
co pomohlo v jiné rodin€, n¢jakd homeopatika a takové. Ale opravdu to bylo primarné na
stimulaci téch ocic¢ek. Ale tady je to opravdu takoveé komplexni, takova komplexni péce.

Hm, rozumim. Mam potom otazky, vlastné ergoterapii jste mi zodpovédéla plné skvéle.
Setkala jste se s ergoterapii predtim i néjak jinak nebo tohle je prvni setkani
s ergoterapeutkou v ramci Energeiy?

Urcité jsme se setkali, kam jsme jezdili cvicit na ty kliniky, tak urcit jsme se tam setkali, nékde
jsme si k tomu pticuchli, urcité ano.

Ale predpokladam, Ze to byla spi$ takova terapie, urcity cas spolu.
Ano, ano.
A ted’ je to tedy spiS takové poradenstvi k pomiickam.

Ano, ano. Spis takové, jak Lukaska polohovat, jak ho posazovat, aby tam spravné sed¢l. ..
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Mam potom otazky, které se tykaji néjaké informovanosti a jak ziskavate informace.
Mate pocit, Ze mate dostatek informaci tfeba ohledné néjakého planu péce?

Planu péce?

Jo, ja myslim, Ze to je néco, co vam zprostiedkovava asi ta zdravotni sestficka. Tireba
»KkdyZ s stane tohle, mam zareagovat, mam zareagovat takhle...

Takto asi jsme ziskali zkuSenost sami s timhle. Protoze vime, ze kdyz Lukasek mél zachvat, co
délat, samoziejmé kdyz ma teplotu... To uz jsme asi v tomhle tak zb¢hli, ze...

Otec: To feSime sami, no.

Tteba ted jsme fesili ten kasel, to bylo z toho divodu, ze ma LukaSek toho PEGa a méli jsme
strach, jakou konzistenci téch 1ékti mizeme do té hadicky dat, protoze to bylo opravdu chvili
po tom. Ale tohle opravdu spise zvladame samy. Oni ndm i z té domaci péce fikaji, Ze jsme
takovy nendro¢ny.

v wr

Ohledné pomiicek, to jste vlastné Fikala, ohledné — nevim, jestli je to u vas aktualni, tak
kdyZztak Feknéte, Ze ne — ale ohledné tieba néjakych tiprav domaciho prostiedi s ohledem
na Lukaska a na jeho rozvoj, bezpecnost, zdravi, cokoliv?

To mame tfeba i od té rané péce, jak ty ocicka stimulovat, ze prosté zatmavit nebo opravdu dat
cernou deku a tam mu ty hracky ukazovat. A kdyz tady byla ta pani ergoterapeutka, tak jsme ji
praveé nazorn¢ ukazovali, jak davame Lukaska spat, jak ho vypodlozime, takze to jsme si s ni
ukazali. A vlastn¢ jsme se shodli na tom, Ze jak je malinky, tak nepotfebuje vlastné ty
polohovaci pomucky a i nas i myslim pochvalila tehdy, Ze jsme to téma polStirkama a
plysackama nebo kojicim polStarem, Ze to vlastné zvladneme si ho napolohovat.

Pak mam dalsi otazky, které se tykaji néjaké koordinace vSech lidi, co se kolem vas
pohybuji. Zajistuje vam jako celé rodiné podporu néjaky — obcas se tomu rika klicovy
pracovnik, case manager — nékdo, kdo prosté koordinuje v§echny ty sluzby kolem vas?

Nenene, to jsem ja. Ja to tady vlastné v§echno tidim. To partner potvrdi.
Otec: Jenom nema vizitku, ale jinak...

J& jsem z minulé prace logistic manager, ono se to moc nelisi, protoZe to je taky logistika, da
se fict, vSechno naplanovat, ze jo. Protoze to je mnozZstvi 1ékait a terapii, je opravdu jako dost.

Pravé proto se na to ptam.

No, tak to jsem ja. Nechci fict, Ze mé to bavi, protoZe samoziejmeé bych taky véci nechtéla fesit,
ale protoZze jsem v tom pracovala, tak si myslim, Ze jsem pomérné schopni to vSechno
naplanovat a rozplanovat.

A kdyby néjaka takova pozice, néjaka takova osoba existovala, stali byste o ni anebo by
to pro vas bylo nadbytecné?

Ne, spi§ by to byla zatéz, si myslim upfimné. Ze si to radsi podle nasich ¢asovych moznosti
zafidime ted’ hned na misté a nemusime pfes nékoho. To by mi urcité... Chapu, Ze pro lidi,
kteti tfeba nemaji Upln€ organizacni schopnosti, Ze by to pfinos byl, ale pro nés tedy
stoprocentné ne.
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Pak mam takovou posledni sérii otazek a ta se tyka hlavné vas jako rodice nebo rodicu.
Jak vlastné vypada vas den, denni rezim celé rodiny? Vim, Ze kazdy den je jiny, ale plus
minus.

On je plus minus kazdy den stejny, mi piijde. Takze réano... Partner spi se synem, protoze
Lukasek pottebuje vlastné mit dozor 24 hodin denné, i proto, ze ho v noci polohuje a tak, takze
prosté partner spi se synem, ja spim s dcerou — mame damsky a pansky pokoj. Protoze ne, tak
ten Lukasek v noci zakasle, prosté nemuize v noci spat sam, potfebuje mit ten dohled. Rano se
vSichni vzbudime ve stejnou hodinu, dame si spole¢nou snidani, my tii teda, Lukasek ma svoji
specialni, ale probiha to vSechno v jeden cas, takze mame spolecnou snidani. Jesté tedy jsem
zapomn¢la fict, Ze partner je taky doma, protoze pracuje z domova, takze jsme spolu doma,
nejsem tady na to sama cely den.

Takze se nasnidame, pak tedy nechdme Lukaska v klidu, aby mu slehlo, Markétka uz tu mezitim
radi. J& jdu samoziejmé hned pripravovat na obéd, protoze jsme zvykli tak v jedenact/pil
dvanacté obédvat, takze ja se hned po snidani odebirdm k tomu vareni. A Markétka si tady
hraje, partner vlastné Lukaska po tom, co mu slehne, oSetii ten PEG a troSku s nim podle ¢asu
bud’ ja nebo partner ho protahneme, takovou tu ocistu samoziejmé zoubky, umyt oblicej, to
jsem zapomn¢la fict. No, tak dopoledne ma néjaké cviceni, protahovani. Pak Lukasek jde kolem
jedenéacté spinkat, protoze dostane 1éky na tu epilepsii a ty ho tak jako utlumi. Takze Lukasek
se vyspinkd, pak my se jdeme naob&dvat vSichni tfi. Po obédé jde Markétka spinkat ven do
kocarku, jinde neusne, musime s ni chodit na prochazky. To odejde vétSinou s partnerem a ja
se tu postaram o Lukaska, to vychézi tak ptesné, Ze ja mu dam vlastné to dalsi papani. Po obéd¢e
zas ma n¢jaky odpocinek, Markétka spi, takze my méme siestu taky, kdyz se to vSechno zklidni.
A odpoledne se Markétka vzbudi a jdeme vSichni ven na prochazku vyvétrat se. Piijdeme
z prochazky a LukaSka zas trosku... hracky ukazujeme a néjakéd protahovacka a tak, to se
snazime dvakrat denné se mu v tomhletom povénovat. A takové to hrani a tak, LukaSka se taky
snazime zapojovat, Ze si ho partner da na zem, aby byl pofad v centru déni.

Potom pfijde vecete a po veceti vlastné zas koupani a hygiena a takovy a pak hygiena a nocni
rezim. TakZe to je takovy standard. Anebo néjaky vylet ted’ uz treba, jak je LukaSek krmeny
takovy spolecensky, ma to rad.

A vylety tedy jdete tady po okoli?

Tteba do zoo nebo takhle, uz ted’ si to miizeme dovolit. Takze LukaSek pookial i timhle, Ze se
muizeme s nim nékam vzdalit mimo tady ty zdi.

Mite nékoho jesté dalSiho mimo odborniky typu Energeia a 1ékare a tak, kdo vam s tou
péci pomaha? Vim, Ze jste vy dva, to zvladate z vétSiny. Mate jesté nékoho dalSiho?

Tak asi moje mamka. Ze jo, to je asi jediny lovék, ktera uméla Lukaska i nakrmit, neZ se to
zhorsilo. A tim, Ze bydli tady ve stejné obci, tak ndm ho i pohlidd a my mtizeme... nékdy tfeba
potfebujeme jit nékam jenom s Markétkou a vime, Ze by to tfeba pro Lukéaska bylo naroc¢né,
takze mamka ho zvladne obstarat. To je asi jediny clovek. Jako pohlidat by ho samoziejmé
zvladli vSichni, ale co se tyce, ze mu mamka vlastné umi podat 1€ky, nakrmit a takhle.
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Takze s nim zvladne byt sama.

Jo. Nebo kdyz jsem tieba byla v porodnici, tak tady s nim spala. Nebo jesté, nez byla Markétka,
tak jsme si s partnerem dovolili odjet na vikend pry¢, takZze moje mamka s tatkou ho tady
pohlidali, ale to uz je tfi roky zpatky.

Jak je pro vas narocné zvladat tu péci fyzicky?

Po fyzické strance ja uz trosku bojuju. Nejobtiznéjsi je pro me koupani, protoze mame takovou
rohovou a velkou hlubokou vanu a ja uz nejsem schopna toho Lukaska z ni vyndat, protoze se
musim hodné piehnout, protoze jak je mokry a to bezvladné télicko, tak j& mam opravdu
problém s tim koupanim. Ted’ se uplné désim toho, protoze partner bude muset jit na operaci s
kylou a ja se upln¢ désim toho koupéani. Neni pro mé urcité problém ho nékam ptenést a oblékat,
aby to bylo komfortné&;jsi.

A pro partnera to zatim fyzicky ndro¢ny neni, ten je silny. Mluvim spravné za tebe, ze?

Otec: UrcCite, jeste to je v poradku.

Co vam vlastné... jak dobijite baterky, co pomaha vam? Jak rada vy travite volny ¢as?

Vv

polozila. Ja prosté volny cas... tak, uklizim. Bavi m¢ tfeba uklizeni. To zni hrozné. No, uklidit
je potieba, musi se...

MuiZete to vzit z toho, co vam doda energii tieba. Co vas néjak dobije.

Asi prosté dcera. Tim, Ze je zdrava a je GiZzasnd, tak asi dcera mi dobije baterky. To je takovy
hnaci motor.

A4

Vnimam, Ze je pro vas narocné jit timhle smérem, takZe bych se klidné doptavala na to,
jestli... co by bylo tieba vaSe prani délat nebo co byste rada podnikla, jak jste tfeba byli
o vikendu pry¢ a tak. Ale vim, Ze tim zabruSuju hodné hluboko, tak mi klidné Feknéte ,,0
tomhle se s vami bavit nebudu®.

Chtéla bych jet nékam na dovolenou. Ted’, kdyz ma Lukések toho PEGa, nemusime byt nékde
zavieni na pokoji a Sest hodin ho krmit, tak bych chtéla nékam na dovolenou.

Nékam na vic dni...

Urcité. Treba tyden, kde bych nemusela vafit, uklizet, i kdyz si teda ted’ protitecim Ze jo, kdyz
jsem fekla, Zze mé uklizeni bavi. Ale takovy ten odpocinek, aby mé nékdo taky pohostil. Protoze
ted’ se mi tedy ulevilo, ale tim, ze LukaSek, nez jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontaktovali
metabolickou ambulanci. LukaSek mél vlastné psané jidelni listky na miru a jsem opravdu v té
kuchyni travila hodné Casu, ze jsem denn¢ varila pét chodu uplné bézn¢, aby mél obéd, vecefi,
dcera, my. Takze to bylo takové vyCerpavajici. Ted’ se to tedy uklidnilo, protoze Lukasek ma
specialni mlicka, ale pofad jsem z toho néjaka takova unavena, vycerpana. Tak by mi fakt bodlo
mit tu dovolenou. Kde bych dostala snidani, obéd, veceti. Takze tu dovcu. Fakt jsme opravdu
nikde nebyli. Vlastn€ co se narodil Lukasek, tak jsme byli jednou. Za Sest let.
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Ergoterapeutka

Rozhovor s ergoterapeutkou domaci détské paliativni péCe Energeia, 24. 10. 2024
(doslovny ptepis)

Na zacatek bych se chtéla zeptat, zda mohu rozhovor nahravat? PrepiSu ho, nasledné
smazavam nahravku a dale budu vSechny rozhovory v ramci bakalarské prace
zpracovavat.

Souhlasim, mizZete.

Rada bych se vas na zacatek zeptala. Vim, Ze pracujete v mobilnim hospicovém tymu jako
ergoterapeut. Zajimalo by mé, na jak dlouhou dobu nebo na jaky uvazek?

Jsem na dohodu, mam dohody obé — o provedeni ¢innosti i prace — a je to vlastné na me¢, jak
hodné tam stravim, ale tak néjak to vychazi zhruba dva dny v tydnu, dva a ptl bych tak fekla.
Jinak pracuju v jiné organizaci, takze jsem ve dvou organizacich zaroven, takze to je takové

vvvvvv

A ten diivod toho sniZeného uvazku je ve vasich osobnich diivodech, nebo je to proto, Ze
tfeba vice ergoterapie neni potieba v paliativhim tymu?

To si uplné nemyslim. J4 jsem zacala pracovat, ja jsem pracovala pravé v integracni Skolce a
v rehabilitaénim centru, pracuji s détmi. A postupné si mé vlastné€ oslovili paliativa sami od
sebe a ja tam spiS postupné navysuji. Diive jsem tam byla tieba jen patky dopoledne jen na
chvilku, jen kdyz potfebovali. A ted’ vlastné to je chvile, od zafi tam jsem dva a ptl dne. Snizuji
uvazek v druhé organizaci a zvysuji tady. Ta prace je.

TakzZe se vlastné zvySuje podle toho, jak je potieba nebo jak to vyhodnoti ostatni, Ze by
ergoterapeut byl potieba u téch klientu.

Jo. J4 jsem jedind v organizaci jako ergoterapeutka, tfeba fyzioterapeuty tam mame na dohodu
3. Ja jsem sama, takze vSechny déti bych méla... ta nabidka zni, aby to bylo pro vSechny stejné,
takze teoreticky bych méla ke vSem détem z nasi sluzby jet. Ale vyhodnocuji to sestficky a
rodiny, ale vétSinou rodina chce néjakou konzultaci. Prace je dost. Ale zatim to feSime, 1 kdyz
ono to tam bude asi dal, ze hodné doporucuji a fesim s nimi pomtcky. Ke klasické ergoterapii
se u téchto déti malo dostavam.

To byla presné dalsi otazka. Jaka je vaSe role i v podpore déti, ale ja se vic zaméruji na ty
rodice a na to, jak miZe ergoterapeut podporit rodice.

Je to fakt o to, Ze s nimi feSim, aby se jim ulevila péce, feSime pomucky. Kazdému individualné.
Hodné fesime 1 stojany na pfistroje, kocarky tak, aby se tam daly dat dobie pfistroje, voziky,
vSechno mozné. Ale je to specifické, ty déti v paliativni péci maji vétSinou n¢jaké piistroje, a
zjistuju, ze v Cechéach to je bohuzel, Ze se nimi nikdo moc nezabyva. Ty firmy to tfeba nefesi,
ze by tam mély mit néjaké dychaci pfistroje, a je to takové... t€zké, neni ten vybér velky.

TakzZe vidite néjaké limity v tom, co jim je moZné z téch pomiicek nabidnout?

Jo, jo, presné. Ale feSime 1 polohovaci pomucky tieba, 1 pijcujeme do rodiny...
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Jsou néjaké dalsi otazky, s kterymi se na vas rodice obraci kromé pomicek?

Obéas fesime pojistovny, na co maji a nemaji narok, ob&as do toho padne i Utad Préce, ale to
zas mame socidlni pracovnice, tohle fesi spi§ socialni pracovnice. Casto tam jezdime i ve dvou,
socialni pracovnice a ja, protoze feSime tfeba i nadace na ty pomucky. Zas jak holky-socialni
pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvé a maji ptlku téch rodin, takze na to maji i vic prostoru,
aby pak hledaly nadace. TakZe jedeme ve spolupraci, coz je super. Ja néco vymyslim a holky
to pak ladi a hledaji na to ty penize.

Je néjaka oblast, s kterou se na vas rodice obraci a vy ani jini ¢lenové tymu ji nemohou
poskytnout? Néjaka ,,dira“, kterou jim nikdo nemiZe dat z jakychkoli duvodu?

No... Ja si myslim, Ze ne, Ze na3 tym je docela, Ze tam mame fyzioterapeuty, psychologa... Ze
tam fakt mame zastoupeni. Zdravotni sestry, lékate... Takze se mi zd4, Ze jsou rodiny pokryté
dobfe. A kdyz neni, tak se hleda feSeni, na koho se tfeba navéazat. Jediné co, tak jsou tieba
stavebni préce, ale ty uz my neudélame. Ted’ feSime v rodiné tieba pfestavbu koupelny, ale to
uz si myslim, Ze nelze... Asi bychom nemohli pfijmout délnika. TakZe si myslim, ze tim, Ze
mame ten tym sloZeny dobfe, tak Ze si tak n¢jak se vSemi umime poradit.

Je néjaka ¢innost, kterou byste v tom tymu chtéla nebo méla zastavat, ale nevénujete se ji
z néjakého divodu? Treba néco, co vidite, Ze byste mohla délat, ale z néjakého divodu to
tfeba nejde, neni ¢as atd.?

Jo, libil by se mi tieba Snoezelen. To si myslim, Ze by rodindm pomohlo. I jsem piemyslela
jeden cas o virtudlni realite, ale na to prosté neni ¢as. Ale ta mySlenka tam je, néjak se rodi, ze
bychom ten Snoez néjak... Ale také je to finanné narocné, takze to jsme fikali, ze kdyZ budou
néjaké penize, tak néco potidime a néjak to zkusime.

Ze byste méli v sidle va§em mistnost, nebo Ze byste ho vozili s sebou?

Mobilni. Ja jsem chtéla 1 na kurz, mam jednicku a dvojku a ona délala 1 Snoezelen v paliativni
péci vylozeng, ale neoteviela ho. Mné¢ se tedy tézko s pani F komunikuje, my mame i v druhé
praci dva Snoezeleny a ona ndm to vytvofila, proSkolila a konec. A od t¢ doby jsme s ni
nemluvili... Tak to kdybych i méla ten kurz a zkusila ten mobilni Snoezelen, tak to je takova
myslenka, Ze bychom to teoreticky mohli rozsifit.

Jinak naSe sluzba poskytuje animoterapie, mame moznost i koniky dovézt do rodiny,
muzikoterapii... Ze toho myslim si fakt hodné v nabidce.

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by podle vas mél mit ergoterapeut, které pracuje
v paliativnim tymu?

Hlavné by to mél byt uz vyzraly ¢lovék, rozumny... Ktery dokaze byt komunikativni, fekla
bych, aby tam ta komunikace §la dobte. To je hrozné dilezité — komunikace v rodin¢, kde maji
téZce postizené nebo umirajici dité. To si myslim, Ze je takovy zdklad. A musi o sebe umét
pecovat. Za me to je takové, ze musi byt ten ¢lovek uz osobnostné vyzraly. Tieba po Skole si to
tuto praci... zacinat tim. Nefikam, Ze by to nebylo mozné, to zas nechci fict, nékteré holky jsou
vyzralé 1 ve dvaceti a Sikovné. Ale ten ptistup uz je takovy specificky, a i to vidim na naSem
tymu, ze uz jsme zensky s né¢jakymi zivotnimi zkuSenostmi a postupné si to i ty sestticky...
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nejde do toho tymu kazdy, je vidét, ze tam néjaka ta selekce je, jak z nasi strany, tak ale 1 z téch
osobnich toho druhého ¢loveka. Neni to lehka prace.

Kdyz jste vy do toho tymu nastupovala, citila jste se na to néjak pripravena? Nebo to byl
velky krok do neznama, velka nejistota?

Byla to nejistota. Ale ja jsem fakt zacinala pomalu. Oni m¢ sami oslovili, a ja jsem fikala ,,dobfe,
pojedeme do jedné rodiny, vyzkousime, co bych tam mohla nabidnout.“ Slo to fakt kriiéek po
kracku, zacinala jsem hrozn¢ pomalu, az jsem zjistila, Ze mam co nabidnout, ale fakt to bylo
pozvolné, viibec jsem se do toho nehnala. A kdyby mé sami neoslovili, tak bych na to asi sama
nepfisla.

Neprisla, jakoZe by vas to nenapadlo nebo nepriSla, jakoZe si netroufate?

Za prvé by me to urcité nenapadlo. A ono ta organizace, kde ja pracuji, tu neni uplné dlouho...
ted’ pfemyslim, jak j& tam dlouho pracuju... mozné néjakych 4-5 let... a moc se o ni nevédélo.
Ted’ se mi zd4, Ze uz jsme jinde, ale dfiv to bylo, Ze také zacinali pozvolna a pomalu a ted’ m¢li,
kdyZ jsem ja zacCinala nastupovat tieba 4 déti. A ted uz je jich tieba 30. A mozna bych tenkrat
ani... Nebo takhle, kdybych zac¢inala, mozna bych si na to ani netroufla. Tim, Ze uz jsem
néjakou praxi za sebou méla, tak uz jsem se toho Gplné nebala. Ale je to takové... t€zsi téma.
Clovek, kdyZ nevi, co ho &eka, tak je to takové zvlastni. Ale kdyZ uZ to pak pozn4, jezdi do téch
rodin, takto vidi upln€ jinak. Mné¢ spousta lidi fika ,,Jak tohle mazes d¢€lat, jak jsi na to pfisla na
takovouto praci?*. Ale je to hrozné¢ fajn a viibec se necitim néjak vycerpana z toho, ze tam ty
déti umiraji, ale vazim si toho, ze umiraji v doméacim prostiedi a Ze jim miiZzeme pomoct a
usnadnit ten konec Zivota.

TakzZe vlastné je to téZké po lidské strance? Spi§ neZ tfeba v tom, Ze jezdim k rodinam
domii, do jejich soukromi atd.

A%

Jo, mné to osobn¢ prijde t€zsi po té lidské strance. Naopak vidim jako pozitivni, ze miizeme
dojet k té rodin¢ domti. To mi vzdycky chybélo v té praci, kde pracuji na druhy uvazek, tak ze
nevidim to jejich domaci prostfedi. Jak mate nékomu radit, kdyz to prostfedi nevidite. Nebo
nemuzete jet do Skoly. To mi vzdycky vadilo, Ze ty moznosti tu nemame. Takze tohoto si
naopak vazim, Ze to maze probihat v jejich prostiedi. A taky se mi na zacatku stavalo, Ze jsem
si je brala i k nam do druhé prdce do skolky — z paliativy jsem si ho prevzala a prave jsem ho
brala tfeba do Snoezelenu. Kdyz to jde, tam jsou t€zké transporty pro ty rodiny. To je asi

vvvvvv

pfistroji to je i pro tu rodinu slozity. Proto premyslime i o tom mobilnim Snoezelenu.

Spatfujete néjaky rozdil mezi ergoterapeutem, ktery je soucasti paliativniho tymu a
ergoterapeutem, ktery je externi? Treba Ze vi o tom tymu, miZe s nimi tfeba néco
zkonzultovat, ale neni soucasti?

No, urcité. Mné€ by to hrozné chybélo nebyt soucasti toho tymu. Protoze to feSime spolecné. |
sestficka k tomu néco vidi, poradi tieba s pfistroji, se socidlni pracovnici zas feSime, jak to
financovat nebo co kde jak s papiry, protoze ty jsou Casto slozité¢. A kdybych to d€lala jenom
zvenku, tak by to pro mé bylo mnohem vice prace. Nebo 1 s fyzioterapeutem ja rada, kdyz si
nejsem jista, tak poprosim fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to tak spravné
ten stoj tfeba. Takze za mé&, jsem hrozné rada soucasti a asi by to Slo byt externista uplné, ale
pfijde mi to fajn byt soucasti tymu. [ béhem porad se ¢lovek dozvi, co se kde déje, ty souvislosti.
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A n¢kdy ani nikoho nenapadne, ze bych vlastné mohla s né¢im pomoct, ale kdyz to slySim, tak
fikam ,,tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet. Ze by nas to tieba jinak nenapadlo.

S kym z tymu nejvice spolupracujete a jak?

Nejvice asi socidlni pracovnice a fyzioterapeutka. S fyzioterapeutkou feSime hlavné to
nastaveni téch tfeba stojand, n¢kdy fesim i1 vozik a jsem tak ve spolupraci celkové 1 stran té
terapie, nékdy ja pomaham. A se socidlni pracovnici tam feSime hlavné ty doplatky na
pomiicky, irady — komunikaci s ufady. Nase sociadlni pracovnice se v tom perfektné vyznaji,
takze neni diivod, abych to ja fesila, kdyz vidim, Ze to maji zvladnuté. TakZe nejvice s nimi. A
se sestfickami... S 1ékafem minimalné, to jen, kdyz fakt néco potiebuju, a se sestfickami. .. taky
jsme ve spolupraci, ale spiS ony chodi s t€émi napady, Ze si mée tieba zavolaji, Ze potiebuji.

S kym z toho tymu — vlastné uz jste to trochu iekla — ale s kym z nich se nejvic prekryvate
svoji praci?

Se socialnimi pracovnicemi. Dfiv, nez mé pfijali, tak to délaly hlavné ony.
Je tento prekryv spi§ na §kodu nebo je to vlastné fajn?

Ne, je to fajn. Ony si mé vlastné nasly. To bylo na popud jedné socialni pracovnice a tehdejsiho
vedouciho. Ti za mnou pfisli do moji prace a napojili jsme se. TakZe to byl vylozené¢ napad
socialni pracovnice. TakZe hezky nam to klape, Ze se nepiekryvame, ale dopliiujeme. Rekneme
si, co kdo, sidlim s nimi v kanceléfi, takze je to upln¢€ v pohod¢. A jsou rady.

Mam poslednich par otazek, které se vSechny tykaji toho, Ze jsem si prochazela studie
k roli ergoterapeuta v paliativnich tymech — idedlné détskych — a nasla jsem tam to, ¢emu
se vénuji. Mam tam tedy otazky vidy zamérené na tu oblast a zajimalo by mé, jestli si
néjak dokazZete predstavit, Ze by to Slo.

Prvni, s ¢im jsem se setkala, bylo, Ze ergoterapeut resil s rodici jejich occupational
balance. Vyrovnavani dennich aktivit a néco v tomto smyslu. Myslite, Ze je to ve vaSem
nebo ¢eském kontextu role pro ergoterapeuta?

Jako v téch béznych ¢innostech, jak tam zapojit?

Jo, occupational balance ja si predstavuji hlavné tak, Ze rodi¢ ma néjaky Zivot a v tomhle
pripadé se tieba casto stane, Ze ho na sto procent obétuje péci o to dité. Tak jestli by
ergoterapeut mohl byt ten, kdo s nim probira, jak sladit jeho vlastni denni aktivity tak,
aby to pro néj bylo néjak dlouhodobé tinosné a smysluplné.

Casteéné asi jo (na otdzku, zda 7esi s rodici jejich occupational ballance). Ale u nés to fesime,
my mame nabidku respitnich sluzeb, Ze se snaZzime — a to jezdi sestticka do rodiny — aby mohly
rodice odejit. Dokazu si predstavit, Ze aby jim to usnadnilo tu péci béhem dne, Ze to by byly
zase spis n¢jaké pomucky nebo tak. U nas to je feSené tou sestiickou nebo se odjizdi na respitni
pobyt. Ze rodi¢e uéime — nebo, u¢ime — nabizime jim tuhle moznost, kdyz to vyuzivaji, Ze to
dite tfeba na tyden odjede na respitni pobyt. Ale... nevim, mohl by tieba ergoterapeut byt chvili
soucasti té rodiny a pecovat né¢jakym zplisobem, nebo vyuzivat ten Cas s ditétem jinak, na
terapii, a rodina si mohla délat néco jin¢ho...
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Ja jsem to myslela spiSe tak, Ze nemusi to byt on, kdo vykonava péci misto rodice v tu
chvili, ale jestli by mohl byt nebo vy jste mohla byt ten ¢lovék, co to s témi rodici toto téma
otevie a FeSi. Jestli tohle téma je viibec téma pro ergoterapeuta, aby to s nimi néjak
probiral, jak by to tfeba si mohli zorganizovat.

U nas tohle asi fesi sestiicky (occupational ballance).

Dale jsem nasSla, Ze ergoterapeut probiral s rodici néjaké jejich komunikacni dovednosti
pri komunikaci s profesionaly.

My mame psycholozku v tymu. J& jsem byla na kurzu krizové intervence, dovedu si piedstavit,
ze by mé ta komunikace néjakym zplisobem taky bavila a asi by to Slo, ale u nds mame na to
n¢koho jiného.

Jasné, chapu. Copingové strategie, zvladani stresu, to mi prijde, Ze je asi spi§ na toho
psychologa tim padem v tomto pripadé?

Jo, urcité.

Posledni dvé ¢asti kromé téch, co uz jste rikala — pomiicky atd. — vyhledavani néjakych
kontaktii na dalSi navazné sluzby. Nebo dalsi sluzby, které mohou rodice vyuZzit, je to role
i vaSe?

Jo, bavime se o tom. Jestli do toho tedy mohu zahrnout 1azné, terapeuty, tak jo, to fesim, to se
i ptam. Takhle, mame i rodiny, které dlouhodob¢ pecuji a nejsou to uplné ty... Ted se budeme
zamé&fovat asi na déti v terminalnim stadiu do budoucna. Je to takova vize organizace. CoZ si
nejsem uplné jista, jak to pak bude, kdyz to doziti ditéte by mél byt tfeba rok. Ale do ted” jsem
to tesila, ze byly déti, které se od malinka narodily s né¢jakym hendikepem, néco tam bylo
Spatné, a fesili jsme tieba lazné, moznosti vyuZiti terapii... Ale uvidime, co bude v budoucnu,
ted’ jsem to ale feSila.

Regila jste obecné, co by $lo vyuZit, anebo téeba i néjaké konkrétni kontakty?

Oboje. Hledaly jsme tteba i kdyz byly ty rodiny od nas dal, tak jsme tifeba i hledali
fyzioterapeuty v jejich okoli, aby mohli dojet. Protoze pro nas ten dojezd, my mame dojezd
hodinu, ale Casto jsme brali rodiny na hran¢, které uz byly za hodinou, porusovali jsme trosku
naSe pravidla, ale snazili jsme se je tam navazat na ty sluzby v jejich okoli. A zas to je ve
spolupraci s celym tymem. Nékdo hleda 1€kate, nékdo hleda fyzioterapeuty... Ale snazime se
tu rodinu zajistit ve vSech potiebach.

JeSté mé napadlo, Gplné jsem se v mySlenkach vratila k t€ém pomickam. Jak vlastné
probiha to vase doporuceni? Je to doporuceni ve smyslu jaka pomiicka by se hodila, nebo
je to i to, Ze si tieba s rodinou sednete k néjakému katalogu a vybirate, co z toho by bylo
vhodné?

Takhle si spiS sedneme, vétSinou na pocitaci a ja pak vétSinou zvu distributory, aby jim sami
ukazali. A kazdy mame jiné predstavy, kazdy chceme néco jiného a ten vybér je vzdycky na
rodiné. Takze tfeba vybirame vozik, pfivezu 3 firmy a rodi¢ si vybere, ktery z toho chce.
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Posledni otazka se tyka koordinace péce. DokaZete si predstavit, Ze i toto v néjakém
idealnim svété, kde je hodné ergoterapeutii, by mohla byt pozice ergoterapeuta?

Ja si myslim ze ano, mné¢ ta prace (koordindatora péce) byla dokonce nabidnuta na pil uvazek.
Asi vite, jak tu funguje pilotni projekt od VI¢kovych.

Presné na néj jsem se chtéla zeptat hned pak, no.

No, takze mé to bylo nabidnuto a dovedu si ptedstavit, ze by to v pohod¢ mohl délat
ergoterapeut, ale ja jsem nechtéla, protoze uz by to bylo zase néco jiného, nez délam ted a
neméla bych na to prostor. Ale dovedu si predstavit, Ze by to ergoterapeut mohl délat.

A ted’ to tedy u vas zastava kdo?

Jedna zdravotni sestficka a druhd socialni pracovnice. Ale tim, Ze my mame ten tym tak dobie
nasyceny, tak pro nas to ted’ neni upln¢ stastné. U nds to vSechno ty holky zvladaly bez toho
koordinatora. Takze ted’ to je trochu naro¢néjsi, ze nevime piesné, kdo co a co je ¢i role. Ale
jinak si myslim, ze ten koordinator je dobry a doufam, Ze z toho vylezou n¢jaka data a ze se
urc¢i, kde by presné¢ mél byt. Ale nevidim misto tfeba v nasi organizaci.

Ta koordinace probiha hlavné v ramci toho vaSeho tymu nebo je to i koordinace s témi
sluzbami, co maji rodiny mimo vas tym?

I mimo. Snazi se hodné nasytit ty rodiny v tom jejich okoli, aby méli co nejvic sluzeb tam,
odkud pochazi. Zvlast u téch rodin, co jsou daleko. Ale zaroven, kdyz potiebuji néjakou sluzbu
od nas, tak ndm navrhnou, abychom to dit¢ ptijali do organizace. Je to takové balancovani —
kdo je bude mit, organizace nebo koordinator? Ale je to pilot, to tak byva a je to dobie, Ze se to
musi vychytat a védét pak, jak pracovat dal. Ale fakt i myslim, Ze pro ergo, kdyby n¢kdo chtél,
tak GpIn€ v pohod¢ by to mohl zvladnout.
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Lékarka

Rozhovor s I1€ékarkou détského paliativniho tymu v nemocnici, 17. 10. 2024
(po dohodg s ticastnici rozhovoru stylisticky upraveno)

Z rozhovoru mimo nahravani

Souhlasim s nahravanim a naslednym zpracovanim v ramci bakalarské prace.

V détské paliativni péci se stardme o déti s zivot ohrozujicim a zivot limitujicim onemocnénim
a také o déti v zavéru zivota. PéCe o tyto déti je tymova, multiprofesni. Je vyhodou, pokud je
soucasti tymu ergoterapeut. Aktudlné v tymu ergoterapeutku nemame, nase ergoterapeutka
odesla na MD, ale spolupracujeme uzce s fyzioterapeuty, ktefi nam pomahaji, pokud je tieba,
propojit se s ergoterapeuty nemocni¢nimi. Role ergoterapeuta v nasem tymu se tykala
predevsim zajisténi kompenzacnich pomticek a posouzeni hrubé i jemné motoriky ditéte, se
zaméfenim na moznosti sebeobsluhy a hry.

Jedna z pacientskych rodin, kterou jsme méli v péci, si vybrala péci konkrétniho mobilniho
hospice prave proto, Ze ma v tymu ergoterapeuta. Ergoterapeut miize pomoci tomu, aby ditéti
bylo ukazéno ze svéta co nejvice, aby vedlo co nejvice naplnény zivot. Mlize mu umoznit
dosédhnou milnikd, jako je naptiklad sahnuti po hracce, napiti se z lahvicky, mize mu pomoci
lépe pouzivat smysly, vnimat a reagovat na okolni svét. Dobie naplnit ¢as nemocnym détem je
podstatné nejen pro déti samotné, ale také pro jejich rodice a rodiny, a to i v situacich, kdy je
predpokladana délka zivota ditéte kratka.

Ve vaSem tymu doneddvna piisobila ergoterapeutka. Jakou zastavala roli?

Ergoterapeutka pro nas byla dilezity partner, jeji misto bylo do urcité miry nenahraditelné. Byla
dilezitym clenem tymu. Po sezeni s ditétem a rodi¢i uméla posoudit spravné vyuziti
kompenzacnich pomtcek, ¢i je doplnit. Po vysetieni ditéte také popsala tymu, co dité€ pottebuje
a co by bylo redlné mu zajistit v souvislosti s jeho schopnostmi a dovednostmi. Spole¢né
s rodic¢i vzdy premyslime, co je realné zatidit, jsou-li doma, ptipadné je propojit s vyhovujicim
Skolskym ¢i socidlnim zatfizenim. Tuto problematiku fesi pfevazné nase socialni pracovnice,
ale také ergoterapeutka mé& vtomto rozhodovani dulezit¢é slovo. Jsou-li naSe déti
hospitalizované, snazime se je potésit, zabavit a pfijit na to, co by jim délalo radost. Na oddéleni
za détmi chodi naSe zdravotni sestry, a prave napiiklad po poradé s ergoterapeutkou védi, jestli
budou s ditétem kreslit nebo jestli maji spiSe pfinést plastelinu.

Napadaji Vas néjaké oblasti, které u vas ergoterapeut nezastaval, ale prislo by Vam, ze
by je zastavat mohl? Néjaka mezera, kterou by mohl zaplnit?

Jesté si vybavuji jednu roli, kterou u nas ergoterapeutka méla. Slo o déti s onkologickym
onemocnénim. Tyto déti casto dojdou k né€jakému deficitu vlivem onkologické 1é¢by nebo
vlivem primdrniho nadoru. Ergoterapeutka spole¢né s fyzioterapeuty hraji zasadni roli
v kompenzaci vzniklého deficitu, moZnosti rehabilitace ¢i nadhrady funkce kompenzacnimi
pomitickami.

141



Mezeru spattuji v podpote déti, kterym se v zahranici fiké ,,children with medical complexity*,
tedy déti s kombinovanym postizenim, chronicky nemocnych déti s mnohocetnymi vadami,
s vrozenymi vyvojovymi vadami, déti s neurologickym a mentalnim deficitem. U této velmi
heterogenni skupiny déti zatim rutinné€ primérni lékaiské tymy, které se o né dobie medicinsky
staraji, netvoii komplexni plan péce zamétfeny na kvalitu Zivota. V péci o tyto déti ma
jednoznacéné své misto fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také specialni pedagog.

Jde tedy o néjaky plan pro pobyt v domacim prostiredi? Jak muZe dité doma travit ¢as
atd.?

Ptesné tak. V ramci komplexni podpiirné péce dava smysl podivat se na situaci ditéte a jeho
rodiny z mnoha thld pohledu riznych odbornikd. Idealné kdyby existovala mista, do kterych
bude moci pfijit rodi¢ s ditétem s medicinskou komplexitou, 1-2x ro¢né, vtymu by
tam posdileli, co v péci o dité¢ a v kazdodennim zivoté rodiny funguje, co naopak nefunguje,
kam se béhem roku posunuli a co by mohlo fungovat jinak. Celé to ramuje dobra kvalita Zivota
téchto déti a jejich rodin.

Spolupraci odbornikli v détské paliativni péci si mizeme piedstavit jako zidli¢ku — trojnozku.
K tomu, aby stala, potiebuje 3 funkcéni nohy. Jedna noha ptedstavuje zdravotnickou péci, druha
socialné-psychologickou problematiku a tieti Skolstvi a do budoucna moznost socidlniho
zatazeni ditéte. Kdyz jedna noha nefunguje, zidle nestoji. Z toho vyplyva, ze specialni pedagog
s fyzioterapeutem a ergoterapeutem jsou zasadni pro kvalitu zivota ditéte nejenom v nemocnici,
ale také pro kvalitu zivota celé rodiny doma 1 v zafizenich, ktera déti navstévuji.

Mnoho déti s paliativnimi potfebami se s ergoterapeutem potka, nikoli v§ak v ramci
paliativniho tymu. Spatiujete néjaky rozdil v tom, kdyZ je ergoterapeut primo soucasti
tymu a kdyZ jde o ergoterapeuta mimo tym?

Rozdil je jist€ v dostupnosti péce. V ramci tymu komunikujeme naptiklad pfes WhatsApp,
takZe jsme velice rychle schopni fesit poZzadavky rodin. V béZzném systému bychom vypsali
konzilium nebo Zadanku, poté n&jaky Cas trva, nez se nékdo ozve a domluvi s rodinou termin,
pak je tfeba dit€¢ nemocné, termin se odloZi a celé se to zopakuje za 3 mésice. Nepotkdvam se
navic pfili§ Casto s tim, Ze by ergoterapie byla v béZné nabidce sluZeb mimo nemocnici. Pokud
ano, byvaji dlouhé terminy k objedndni anebo jde o ergoterapeutky nespolupracujici
s pojiStovnami, jejichz péce je pro rodiny velmi nakladna.

Jaké vlastnosti, schopnosti a kompetence by mél mit ergoterapeut, ktery pracuje v
détském paliativnim tymu?

Obecné je pro nas v tymu dilezité, abychom méli vSichni podobné& nastavené premysleni o
kvalité Zivota naSich déti a jejich rodin. Slovo ,,paliativni* ¢asto vyvolava pocity strachu nebo
nervozity z bliZiciho se koce zivota, v ptekladu ale ,,pallium* znamena ,,plast*. Dalo by se tedy
fici, Ze rodinu a dit€ chceme opecovat, jakoby jemné zabalit do nasi péce. ,,Paliativni* rovna
se ,,podplrny, pecujici“. Pro nas je tedy dulezité nejen to, Ze je dany odbornik jakékoli profese
profesiondlem ve svém oboru, ale Ze ma také stejnym zpiisobem nastaveny koncept pfemysleni
o ditéti a jeho roding. Dtlezita je také flexibilita, ktera musi zlstat v profesionalnich hranicich,
ale zejména tam, kde je pied nasi rodinou piedpokladany kratky spolecny Cas, je tieba fungovat
rychle a efektivné. Pro nés, peCujici profesionaly je tfeba neustale dobie balancovat osobni a
pracovni Zivot.
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Napada vas néjaka oblast, ktera v ramci détské paliativni péce neni pokryta nikym, ale
bylo by to tifeba? Néjaka ,,dira“, kterou by bylo potifeba zalepit?

Z mého pohledu je zatim nekoordinované vedena péce o skupinu déti s medicinskou
komplexitou.

Na urovni Skolské se vétSinou daii zaradit je néjakym zpiisobem do skoly, bézné ¢i specidlni ¢i
do stacionafe nebo maji nastavené domaci vzdélavani. V socidlni oblasti se diive nebo pozdé;ji
dostanou do systému socialnich davek. Z ¢ist¢ medicinského pohledu umime operovat rizné
vrozené vady, nahradit mnoho funkci, je toho dnes jiz opravdu hodn€, co umime v ,t¢le
opravit™. Ale z pohledu kvality zivota tam chybi néjaky celkovy sjednocujici pohled na rodinu,
jeji hodnotovy systém, na to, co si pro své dité pteji a co ne. Takové, my tomu fikame ,,sdilené
rozhodovani®, je samoziejmeé mozné jen v piipadé, ze rodic¢e dobfe rozumi tomu, co jejich ditéti
muze medicina se svymi prostfedky nabidnout.

Obecné je tfeba péci o déti s paliativnimi potfebami zefektivnit. V soucasné dobé se v tomto
smyslu rodi projekt koordinatorti péce. Existuji ambulance paliativni péce ¢i ambulance
skvélych praktikl, ktefi se o tyto déti skvéle staraji. V celkovém konceptu by bylo skveélg,
pokud by existovala mista, centra, kde by bylo klidné zdzemi nejen pro vySetieni ditéte, ale také
pro rozhovory s rodi¢i nad sou¢asnym i budoucim pldnem péce pro jejich dité. Soucasné by
bylo skv¢lé nabidnout pro déti néjakou formu terapie, idedlné fyzioterapie, ergoterapie, ale také
napi. herniho terapeuta nebo klauny. Skvélé by bylo, kdyby navstéva takového centra byla pro
rodiny opérnym bodem v jejich zivoté.

Tou mezerou, o které jste mluvila, je dle mého nazoru komunikace. Moc se nam jako
odbornikiim nedafi propojit se a premyslet spoleéné nad kvalitou Zivota ditéte a uz viibec ne
jeho rodiny. M¢li bychom se vice zaméfovat na to, co si pfeje rodina, a postupovat v souladu
sjejich hodnotami a presvédéenim. Nekomu dava velky smysl jezdit ctyfikrat tydné
k doktorim a cerpat vSechnu dostupnou zdravotni péci. Pro jiné rodiny je navstéva
zdravotnického zatfizeni spojena s velkym stresem a pottebovali péci co nejvice zuzit. Jako
1€kati bychom méli vice naslouchat terapeutiim, ktefi se mnohdy k rodin€ dostanou daleko bliZe
nez my. Spole¢né¢ bychom méli pfemysSlet o dobrém planu péce pro daného pacienta.
Specialistt, kteti kazdy sdm za sebe pecuji dobie o konkrétni problém ditcte, je fada, Casto ale
chybi jejich propojeni a vyslechnuti ndzorti rodiny i ostatnich odborniki, kteti maji rodinu
v péci. Cilem by mélo byt pfemysleni o ditéti ramované kvalitou Zivota jeho a jeho rodiny jako
celku. Spolecnym piemyslenim a sdilenim se sily vSech ¢lenti pecujiciho tymu nésobi.
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Lékarka NRV

On-line rozhovor s Iékarkou (pediatr s atestaci z paliativni mediciny) — ,,medical expert*
Nadace rodiny VIckovych (NRV), 6. 12. 2024

(po dohodg s iCastnici rozhovoru stylisticky upraveno)
Z rozhovoru mimo nahravani

Souhlasim s nahravanim a naslednym zpracovanim v ramci bakalatské prace.

Na zacatek bych se chtéla zeptat, zda v Nadaci povaZujete ergoterapeuta za relevantniho
¢lena détského paliativniho tymu.

Urcité. Vzhledem k tomu, Ze paliativni tym by mél byt multidisciplinarni a rozmanity, myslime
1 na profese, které pomahaji jinym zpisobem ulevit od utrap pacienta a jeho rodiny. Profese,
jako je ergoterapeut, herni terapeut nebo specidlni pedagog bezesporu patii do
multidisciplinarniho paliativniho tymu.

Napadaji vas néjaké konkrétni role, které by ergoterapeut v tymu mél zastavat?

Dle mého nazoru to mlze byt dalSi osoba nebo dalsi profese, kterd ditéti nebo jeho rodiné
prinasi néjaky novy podnét a novy zpusob ulevy. V paliativnim tymu se starame o pacienta a
rodinu na vSech urovnich. Nefesime jen jeho fyzické obtize, ale zajimaji nas také izkosti, obavy
— to znamena rovina psychicka, spiritudlni, socidlni. Myslim si, Ze ergoterapeut mtize pfinést i
ten socialni a psychologicky aspekt. Navaze vztah s pacientem a jeho rodinou, je to dalsi
profese, ktera jednak vyslechne ttrapy a potieby pacienta, jednak navrhne dal§i mozna feseni
jeho obtizi. A zase trochu jinym zptisobem, nez to pfinasi psycholog nebo lékar.

Ergoterapeut by mohl pfinést do tymu sviij novy pohled na situaci. S rodinou a s pacientem
mluvi jinak, mize tedy pfinést néjaky poznatek ¢i potiebu, kterou rodina neformulovala tfeba
psychologovi nebo 1ékati. Dostava se do tésného kontaktu s pacientem a rodinou, miize ptinést
néjaky stesk nebo né&jakou konkrétni potfebu pacienta. Vyhodnoti néjaké funk¢ni zaleZzitosti,
které my tfeba nevidime, pfinesete podporu z jiného hlediska, tymu mize navrhnout n&jaké
feSeni. Nékdy totiZ bolest nebo Uzkost neni jen o medikaci, ale je i o odvedeni pozornosti,
napiiklad pomoci n&jakého stylu cviceni nebo tlevove polohy. MiiZe navrhnout néjakou novou
vhodnou kompenzacni pomucku, ktera by pfinesla tlevu nebo umoznila chizi, zlepSila
dychani...

Spatfujete néjaky rozdil ve spolupraci s ergoterapeutem, ktery je externi — pracuje s
rodinou, ale neni soucasti tymu — a ergoterapeutem, ktery je primo soucasti tymu?

Ptinos maji oba, kazd4d pomoc je dobra. Je mozné, Ze nekteré profese nebudou Uplné stabilni
soucasti tymu, ale mohou pfijit zvenku, byt externi. Mozny rozdil bych spatfovala v nedostatku
kontinualni diskuze o pacientovi. Pokud je tym stabilni, v pravidelnych ¢asovych intervalech
schéazi a kazdy v ném hovoti o pacientovi ze svého pohledu. Kdyby byl ergoterapeut externi,
tato kontinuita a provazanost by mohla vaznout. Ale je to vzdy o komunikaci a o tom, jak se
situace v daném zafizeni nastavi.
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Je néjaka oblast, ktera je podle vas détskymi paliativnimi tymy v Cesku nepodchycena,
ale rodiny by ji stejné potiebovaly? Néjaka mezera, dira v péci.

Radi bychom piesunuli vice sluzeb do terénu — do ptirozeného prostredi ditéte. Coz by zrovna
ergoterapeut mohl dobfe zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostredi, co se tam da
vyleps$it. Myslim si, Zze zrovna ergoterapeut by mohl byt velky pfinos v rdmci home care.
Miizete pomoci upravit to prostiedi pro optimalni pohybovani, pro optimalni denni ¢innosti.
Pacienti a jejich rodiny travi nejvice ¢asu v jejich domacim prostiedi a tam také pottebuji
pomoc.

Pokud je vam to zniamo — vite, jaky je postoj détskych paliativnich tymi u nas v Cesku na
zallenéni rehabilitacnich pracovniki vcetné ergoterapeutii do détskych paliativnich
tymi? Je k tomu spiSe kladny pristup nebo spiSe panuje nazor, at’ jsou tyto profese
externi?

Je to samoziejmé pracovisté od pracovisté, od cloveéka k ¢lovéku, zdlezi na zkuSenosti a
informovanosti o dané profesi. V roce 2023 vsak vznikl dalezity dokument koncepce détské
paliativni péée v Ceské republice, ve kterém jsou profese jako ergoterapeut nebo fyzioterapeut
nedilnou soucasti tymi. Obecné se tedy pocitd s pritomnosti téchto profesi v paliativni péci.

Je uz znamé nebo planované sloZeni tymu v détském hospici na Cibulce?

Zatim je to v pilotnim projektu, kdy hledame cesty a designujeme to. Ale zrovna o tyto profese
bychom stali. Nemame jest¢ piesné urceno, jaké, jen na nékteré uz mame dany uvazky. Pocita
se s fyzioterapeutem a s hernim terapeutem a myslim si, Ze urCit¢ i se spolupraci
s ergoterapeutem.
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Pfiloha ¢. 5 Témata — finalni rozdéleni

6blasti podpory rodici déti
v paliativni péci, ve kterych se
realizuje ergoterapeut

Obecna role ergoterapeuta
Kompenzaéni pomucky

- zpiisob poskytovani podpory

ergoterapeutem

- spoluprace s dal§imi odborniky

- role dal$ich odbornikil

- druhy pomticek

- specifika u déti v paliativni péci

- psychologické aspekty

- fyzické zdravi rodice

- ptjéovna
Polohovani
Péce o dité — piesuny, ADL
Uprava domaciho prostedi
Podpora funk¢nich schopnosti ditéte
Nakontaktovani rodiny na dalsi sluzby
Zprostiedkovani finanéni podpory
Fyzické zdravi rodice
Occupational balance rodice

- denni aktivity, rutina

- volny cas

- socialni vazby

- zastupnost v péci

- kvalitni napln spoleéného ¢asu
Kvalitni napln ¢asu ditéte
zprostfedkovana odborniky
Koordinace péce
Dtivody nezafazeni urcitych druht
podpory do sluzeb ergoterapeuta

/Pf"itom nost ergoterapeuta v \

détském paliativnim tymu

Potiebné dovednosti ¢lenu paliativnich
tymi

Nejde to hned

Nevédomost

Vyhody pfitomnosti ergoterapeuta

NG .

G)olupréce ergoterapeuta \

s dalSimi ¢leny détského
paliativniho tymu

Interdisciplinarni spoluprace v tymu
jako celku

Spoluprace se zdravotni sestrou
Spoluprace s fyzioterapeutkou
Spoluprace se socialni pracovnici
Role zdravotni sestry

Role fyzioterapeuta

Role psychologa

Role socialni pracovnice

Rané péce

Koordinace péce

Divody nezafazeni uréitych druhti

@pory do sluzeb ergoterapeuta /

[ Déti, které jsou v peci dlouho ]

Galéi témata spojena s iivotem\

s ditétem s Zivot limitujicim ¢i
ohrozujicim onemocnénim

Vyhody PEG

Aby dité bylo spokojené

Jedna sluzba, mnoho funkci
Transporty a cestovani rodiny

Péce v domacim prostiedi jako benefit

Q‘o rodinu

/Deﬁcity v détské paliativni péci

o

Doméci prostiedi

Komunikace

Nesjednocena péce

Sluzba byla poskytnuta pozdé

Podpora rodice v rozhodovani a praci s

Kinformacemi /
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Oblasti podpory rodict déti v paliativni péci, do kterych zasahuje
ergoterapeut

Téma popisuje oblasti podpory rodicii, do kterych uréitym zptisobem zasahuje nebo by
dle ucastnikiit mohl zasahovat ergoterapeut. Uvedeny jsou také diivody nezarazeni
urcitych druhu podpory do sluZeb ergoterapeuta.

Obecna role ergoterapeuta

Ergoterapeut je dalSi osobou, které se rodina muZe svérit a ktera miiZe prijit s novymi
navrhy na feSeni situace rodiny. K rodiné se jako terapeut miiZe dostat bliZe neZ l1ékar.
Do tymu miiZe prinést socidlni a psychologicky aspekt. Hraje vyznamnou roli ve zvySovani
kvality Zivota rodin. Ergoterapeutka mobilniho hospicového tymu poukazuje na fakt, Ze
ke Kklasické ergoterapii ve smyslu poskytovani terapeutickych aktivit ditéti, se
v paliativnim tymu malokdy dostane. Tuto primarné poradenskou roli ergoterapeutky
popisuje také jeden z rodici.

- Ke klasické ergoterapii se u téchto déti malo dostavam. (ergoterapeutka)

- ergoterapeut muze prinést i ten socialni a psychologicky aspekt. (1ékarka NRV)

- vyslechne utrapy a potfeby pacienta, jednak navrhne dalSi mozna feSeni jeho obtizi. A zase
trochu jinym zpiisobem, nez to ptfinasi psycholog nebo Iékat. (Iékatka NRV)

- Dostava se do tésného kontaktu s pacientem a rodinou, mize pfinést néjaky stesk nebo né-
jakou konkrétni potiebu pacienta. (Iékatka NRV)

- specialni pedagog s fyzioterapeutem a ergoterapeutem jsou zasadni pro kvalitu Zivota ditéte
nejenom v nemocnici, ale také pro kvalitu zivota celé rodiny doma i v zafizenich, kterd déti
navstévuji. (Iékarka)

- Jako lékati bychom meéli vice naslouchat terapeutlim, ktefi se mnohdy k rodin€¢ dostanou
daleko blize nez my. (Iékatka)

- Urcité jsme se setkali, kam jsme jezdili cvicit na ty kliniky, tak urcit jsme se tam setkali,
nekde jsme si k tomu pticuchli, ur€ité ano. Ale predpokladam, Ze to byla spis takova terapie,
urcity cas spolu. Ano, ano. A4 ted je to tedy spis takové poradenstvi k pomiickam. Ano, ano.
(rodic€ 2)

Kompenzacéni pomiicky — zptisob poskytovani podpory ergoterapeutem

Ergoterapeut rodi¢iim pomaha s vybérem vhodné kompenzacni pomiicky v katalozich i

pri samotném zkouSeni pomiicky privezené konkrétni firmou. Ergoterapeutka sleduje

funkénost a ergonomii pomiicky, poskytne rodi¢iim tyto informace a findlni vybér

ponechava na nich. Nékdy pomiicku nejprve zprostiredkuje pies piijéovnu. Jeden z rodici

vnima tuto nutnost vybéru jako prili§ zatéZujici, potieboval by vétSi podporu pii vybéru

z tolika moznosti. Navrhuje existenci koordinatora pi‘es kompenzacni pomiicky. Dalsi roli

ergoterapeutky je sepsani odborného vyjadreni pri odvolavani se na pojiStovnu pri

nepriznani pomucky rodiné.

- hodné¢ doporucuji a fe§im s nimi pomticky. (ergoterapeutka)

- novou vhodnou kompenzac¢ni pomucku (Iékaika NRV)

- Role ergoterapeuta v naSem tymu se tykala pfedevsim zajisténi kompenzacnich pomiicek
(1ékarka)

- uméla posoudit spravné vyuziti kompenzacnich pomucek, ¢i je doplnit. (I1¢kaika)
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- si spiS sedneme, vétSinou na pocitaci a ja pak vétSinou zvu distributory, aby jim sami uka-
zali. (ergoterapeutka)

- ten vybér je vzdycky na rodin€. TakZe tfeba vybirdme vozik, pfivezu 3 firmy a rodi¢ si
vybere, ktery z toho chce. (ergoterapeutka)

- ergoterapeutka, ta upln¢ uzasn¢ piijela a pomohla ndm vybrat Lukaskovi zidli¢ku. Pozvala
zastupce firmy a tady to s nami vyzkousela, Ze jsme m¢li jistotu, Ze v tom Lukasek dobie
sedi. (rodi¢ 2)

- pojistovna nam tu zidlicku neschvalila, dala nam zkratka jinou, kterou se teda né&jak poda-
filo nastavit, ze tam Lukasek sed¢l, ale ted’ z ni vyrostl. Tak jsme ji znovu pozadali o pomoc,
aby piijela, LukaSka v tom vid¢€la, zkontrolovala, nafotila a pomtze ndm tedy napsat vyjad-
feni pro pojistovnu, Ze je tedy pro Lukaska opravdu nevyhovujici, z jeji profese. (rodic 2)

- Mz¢li jsme tady pana, ktery distribuuje ta polohovaci zatizeni, pomticky, takze to s ndm pro-
Sla. (rodic 2)

- ruzny pomucky mi ukazuje a predvadi. Zvedak mi tieba zatizovala nejdiiv paj¢ovnu, ted’
uz mame sviyj pres zdravotni pojistovnu. (rodi¢ 1)

- Oni mi vzdycky daj hrozné na vybér. Ja bych potiebovala vzdycky fict ,,Kupte si tohle®. Jo,
protoze ja mam problém si néco vybrat. (rodi¢ 1)

- Je to hrozn¢ informaci. J4 jsem spis takovej Clovek, ze spi§ mi fekli ,.kupte si tohle, tohle,
tohle* pocinaje autem, pocinaje vozikem, jo. ProtoZe na trhu je toho tolik (rodi¢ 1)

- jamyslim, ze by tuhletu sluZzbu vyuzil na zacatku, kdyz mu onemocni to dité. Takovejhle
koordinator. At uz formou ty sestry H nebo prosté koordinator pies vSechny ty pomticky,
jo. Jako ano, vy mate spolecnosti tieba 10 na ty vozejky. A kdyz si kazdyho pozvete z téch
vozejkd, no tak z toho mate takovouhle hlavu. Kdyz to Studujete na internetu, ono toho moc
¢asu neni, protoze taky to ¢tete a jA nemam bezné...Jo, néjakyho koordinatora hned na za-
¢atku, aby mi fek ,,Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. (rodi¢ 1)

Kompenzacéni pomiicky — spoluprace s dalsimi odborniky

Pfi vybéru spolupracuje ergoterapeutka s nékolika dalSimi odborniky. Se socialni
pracovnici feSi moZnosti financovani pomiicky, s fyzioterapeutem konzultuje fyzické
aspekty pomiicky ve smyslu spravné ergonomie. Se zdravotni sestrou miiZe spolupracovat
v piipadé potieby vétsiho propojeni kompenza¢ni pomiicky a pristroje uzivaného
ditétem. Dle predvybéru pomiicky s rodinou poté zve konkrétni zastupce firem
distribuujicich kompenzaé¢ni pomiicky, je organizatorem a privodcem tohoto setkani.

- Casto tam jezdime i ve dvou, socialni pracovnice a j4, protoZe fesime tfeba i nadace na ty
pomicky. (ergoterapeutka)

- kdyz si nejsem jistd, tak poprosim fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to
tak spravné ten stoj tfeba. (ergoterapeutka)

- S fyzioterapeutkou fesime hlavné to nastaveni téch tfeba stojantl, nékdy fesim i vozik (er-
goterapeutka)

- se socidlni pracovnici tam feSime hlavné ty doplatky na pomicky, tfady — komunikaci
s urady. (ergoterapeutka)

- si spi§ sedneme, vétSinou na pocitaci a ja pak vétSinou zvu distributory, aby jim sami uka-
zali. (ergoterapeutka)
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- ten vybér je vzdycky na rodin€. Takze tfeba vybirdme vozik, ptfivezu 3 firmy a rodi¢ si
vybere, ktery z toho chce. (ergoterapeutka)

- sestficka k tomu néco vidi, poradi tfeba s pfistroji (ergoterapeutka)

- ergoterapeutka, ta GipIn¢€ izasn€ piijela a pomohla nam vybrat Lukaskovi zidlicku. Pozvala
zastupce firmy a tady to s nami vyzkousela, ze jsme méli jistotu, Ze v tom LukasSek dobie
sedi. (rodic¢ 2)

- Mz¢li jsme tady pana, ktery distribuuje ta polohovaci zatizeni, pomticky, takze to s ndm pro-
Sla. (rodic 2)

Kompenzacéni pomtcky — role dalSich odbornikt

Rodiné je poskytovino poradenstvi také ohledné vybéru zdravotnickych pomiicek jako
jsou odsavacky nebo pristroje k méreni saturace, které jiz do sluZeb ergoterapeuta
nespadaji. Jsou doménou lékare a zdravotni sestry, z hlediska financovani socialni
pracovnice. Roli ve vybéru pomicek zastivala pred vyuZivinim sluZeb mobilniho
hospicového tymu také rana péce.

- A jeste vlastné, kdyZ je Lukasek nemocny, tak se snazi pomoct, jestli nepotiebujeme néja-
kou... néjaké pomtcky, tfeba na méfeni saturace nebo odsavacku, zvlhc¢ovace vzduchu a
vSechno takhle. Anebo kdyz ted’ uvazujeme nad koupi cestovni odsavacky, tak ndm ochotné
prijedou ukazat, s ¢im jsou klienti spokojeni, dohledaji nam ceny, kde koupit, cenové na-
bidky... prosté vime, Ze mame za sebou n¢koho, na koho se miizeme obratit o tu pomoc.
(rodic 2)

- socialni pracovnice sem jezdila asi dvakrat nebo ttikrat, taky jsem s ni v kontaktu. Ta zase
zafizuje rizny véci co se tyka pomiicek nebo i pomoc financovat ty pomtcky. (rodic 1)

- A pak jakoby vlastné nas opustili (rand péce) pred tou Skolou, a pak teda jsem cerpala
informace bud’ teda z ty Skoly tam, jak byly ty asistentky nebo pfedéavat si informace mezi
maminkama v ty Skolce, protoze n€kdo mél tohle, n€kdo tamto, a prave jsem si tam vyhlidla
1 tenhle polohovaci vozik. JenomzZe to si zazadate o polohovaci vozik a oni vam daji stary
typ, jo. Pak si ve Skole stéZovali, Ze uz by potieboval tohle, tamto, protoZze mi jsme méli
kocarek a Ze by byl vhodnej tenhle vozik. No jenze pak dostali ten vozik a fikali ,,no ale to
je uplné néco jinyho nez ma ten druhej chlapecek.* A ja fikdm ,,No, co jsem dostala, to jsem
dostala.”... (rodi¢ 1)

Kompenzaéni pomicky — druhy pomicek

Pomiickami, které ergoterapeut s rodinami vybira jsou: stojany na pristroje, ko¢arky,
voziky, zvedak, postel, rehabilitac¢ni Zidle, polohovaci matrace, polohovaci valce z EPS
kuli¢ek, polohovaci vak a dalSi polohovaci pomiicky, trojnozka, auto s pripadnymi
upravami. Jde tedy o pomiicky tykajici se mobility, polohovani, péfe o dité a jeji
ergonomie. DalS§imi pomickami, které spiSe spadaji do ptlisobnosti lékare ¢i zdravotni
sestry jsou odsavacka, taska na odsavacku, cestovni odsavacka, zvlhéovace vzduchu,
pristroje na méreni saturace, dychaci pristroje.

- Hodné fesime 1 stojany na pfistroje, koCarky tak, aby se tam daly dat dobte piistroje, voziky,
vSechno mozné. (ergoterapeutka)
- feSime i1 polohovaci pomucky (ergoterapeutka)
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ten vybér je vZzdycky na roding. Takze tfeba vybirame vozik, pfivezu 3 firmy a rodic¢ si
vybere, ktery z toho chce. (ergoterapeutka)

Vlastné diky ty Energeie 1 zvedak i postel. (rodi¢ 1)

ergoterapeutka, ta tipIné€ izasn€ piijela a pomohla nam vybrat Lukaskovi zidlicku. Pozvala
zastupce firmy a tady to s nami vyzkousela, ze jsme méli jistotu, Ze v tom LukasSek dobie
sedi. (rodic¢ 2)

M¢li jsme tady pana, ktery distribuuje ta polohovaci zatizeni, pomucky, takze to s ndm pro-
Sla. (rodic 2)

rizny pomicky mi ukazuje a predvadi. Zvedak mi tfeba zatfizovala nejdiiv pij¢ovnu, ted’
uz mame sviyj pres zdravotni pojistovnu. (rodi¢ 1)

To bylo jesté ve stadiu, kdy jsem méla Pét'u na gauci, takze mi ta ergoterapeutka doporucila
alespoii teda tu polohovaci matraci, kterou mi pomohla vybrat. (rodic 1)

samoziejmé& mi doporucovala tu postel (rodi¢ 1)

Jinak jest¢ mi doporucovali tu trojnozku na nohy (rodi¢ 1)

oni mi tady nechali i pomicky z téch EPS kulicek ty valce. Ja jsem je ted’ musela vratit,
takze bych si méla koupit svoje (rodi¢ 1)

pak mi poradila polohovaci vak, ale ja jsem pivodné myslela, ze ten polohovaci vak, Ze
bych ho dala jako tady na ten gau¢, aby mél lepsi polohu, ze by tady jako ten obrovske;.
Protoze jsem ho nechtéla mit na zemi, Pétu. No a ten jsem pak musela vratit, protoze to
bylo moc veliky ten polohovaci vak. TakZe ten polohovaci vak mi nevyhovoval. (rodi¢ 1)
Tak to mi praveé huceli, jenomze vite co, ja jsem taky... tak kupte si postel, to mi fikali
desetkrat, jo. VSechno mi museli... zvedak, no. A ted’ se vam to v ty hlavé... Tak tfikam,
tak jo, j& to zkusim. A oni jsou Uzasni, ze vam to vlastn¢ na zkousku ptjcej. (rodi¢ 1)

To je zase problém, Ze se mi nékdy zakucké venku a ja jeSt¢ nemam tasku na tuhletu odsa-
vacku, abych ho kdyztak venku odsala, takZe to je docela neptijemny, kdyZ se venku za-
kucka. To viibec neni jednoduchy, protoze on nepolkne, Ze jo, nikdy. TakZe to je napinavy.
(rodi¢ 1)

A jesté vlastné, kdyz je Lukasek nemocny, tak se snazi pomoct, jestli nepotiebujeme né¢ja-
kou... n¢jaké pomicky, tfeba na métfeni saturace nebo odsavacku, zvlhcovace vzduchu a
vSechno takhle. Anebo kdyz ted’ uvazujeme nad koupi cestovni odsédvacky, tak ndm ochotné
piijedou ukazat, s ¢im jsou klienti spokojeni, dohledaji nam ceny, kde koupit, cenové na-
bidky... prosté vime, ze mame za sebou n€koho, na koho se miZeme obratit o tu pomoc.
(rodic€ 2)

...kdyby ergoterapeut byl driv, moznd byste zvedak méli diiv, mozna by se dalo treba pre-
dejit tomu, jak jste Fikala s téma zadama... To jsem fikala ja, no. A to i kdyby se koupilo to
lepsi auto. Nebo, jiny auto, proste s tim najizdénim rovnou. (rodi¢ 1)

v Cechach to je bohuzel, Ze se nimi nikdo moc nezabyva. Ty firmy to tieba nefesi, Ze by
tam mély mit néjaké dychaci pfistroje, a je to takoveé... té€zké, neni ten vybér velky. (ergo-
terapeutka)
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Kompenzaéni pomiicky — specifika u déti v paliativni péci

U déti v paliativni péci je ti'eba pocitat s nutnosti vyuZzivat zdravotnické pristroje jako je
napriklad odsavacka nebo dychaci pristroje. Tato skute¢nost ovliviiuje také vybér dalSich
pomiicek, které spadaji do ptlisobnosti ergoterapeuta a které musi byt s uZivanim téchto
pristroji kompatibilni (ko¢arky ¢i voziky s prostorem pro pristroj, stojany na pristroje
atd.). Dle ergoterapeutky neni nabidka pomiicek kompatibilnich s uZivanymi pristroji
v Ceské republice velka. I tento fakt omezuje moZnost transporti rodin.

- Hodné fesime i stojany na piistroje, kocarky tak, aby se tam daly dat dobie piistroje, voziky,
vSechno mozné. (ergoterapeutka)

- Aleje to specifické, ty déti v paliativni péci maji vétSinou néjaké piistroje (ergoterapeutka)

- v Cechach to je bohuZel, e se nimi nikdo moc nezabyva. Ty firmy to tieba nefesi, Ze by
tam mély mit néjaké dychaci pfistroje, a je to takové... tézké, neni ten vybér velky. (ergo-
terapeutka)

- To je zase problém, ze se mi nékdy zakucka venku a ja jesté nemam tasku na tuhletu odsa-
vacku, abych ho kdyztak venku odsdla, takZe to je docela neptijemny, kdyZ se venku za-
kucka. To viibec neni jednoduchy, protoze on nepolkne, ze jo, nikdy. TakZe to je napinavy.
(rodic 1)

- A jesté vlastné, kdyz je Lukasek nemocny, tak se snazi pomoct, jestli nepotiebujeme néja-
kou... néjaké pomtcky, tfeba na métfeni saturace nebo odsavacku, zvlhcovace vzduchu a
vSechno takhle. Anebo kdyz ted’ uvazujeme nad koupi cestovni odsavacky, tak ndm ochotné
prijedou ukazat, s ¢im jsou klienti spokojeni, dohledaji nam ceny, kde koupit, cenové na-
bidky... prosté vime, Ze mame za sebou n¢koho, na koho se miizeme obratit o tu pomoc.
(rodic 2)

Kompenzaéni pomiicky — psychologické aspekty

Jeden rodi¢ zminoval nutnost prijmout kompenza¢ni pomiicku z psychologického
hlediska. Kompenza¢ni pomiicka miiZe byt milnikem, ktery svou pritomnosti zvyraziuje
a potvrzuje disabilitu ditéte, coZ pro rodice miiZe byt obtiZné. Zminovana je také obtiZnost
vybéru z velkého mnoZstvi variant a obtiZnost odhodlat se k porizeni pomiicky.

- Hlavn¢, mlij manzel zdsadn¢ domt ty pomticky nechce. On sice miluje Petra, vSechno, ale
on to tady nemad rad. (rodi¢ 1)

- unas jesté prekazka manzel, no. On prosté n&jak psychicky chce furt mit to zdravy dité¢, a
pak jak to vidi v téch pomtickach, tak je to pro néj tézky. (rodic 1)

- Tak to mi pravé huceli, jenomZe vite co, ja jsem taky... tak kupte si postel, to mi fikali
desetkrat, jo. VSechno mi museli... zvedak, no. A ted’ se vam to v ty hlavé... Tak fikam,
tak jo, ja to zkusim. A oni jsou Gizasni, Ze vam to vlastné€ na zkousku ptijce;j. (rodi¢ 1)

- Oni mi vzdycky daj hrozné€ na vybér. Ja bych potiebovala vzdycky fict ,,Kupte si tohle®. Jo,
protoZe ja mam problém si néco vybrat. (rodic¢ 1)

- Je to hrozné¢ informaci. Ja jsem spiS takovej clovek, ze spi§ mi fekli ,,kupte si tohle, tohle,
tohle* pocinaje autem, pocinaje vozikem, jo. ProtoZe na trhu je toho tolik (rodi¢ 1)

- ono vam to nedocvakne, protoze sama, kdyz jste doma, tak furt to délate tak néjak tim svym.
Samoziejmé vim, Ze existuje zvedak, ale furt jsem ho tahala sama. (rodi¢ 1)
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Kompenzaéni pomtcky — fyzické zdravi rodice

Kompenzaéni pomiicky mohou byt vyraznym faktorem k zachovani fyzického zdravi
rodic¢e z divodu umoZnéni vétsi ergonomie péce o dité. Jeden z rodi¢ii zmifniuje variantu
poridit kompenza¢ni pomiicku (specialni matraci) i sama pro sebe.

ty zada prosté prestaly, jak jsem ho furt tahala. Ted’ uz mam i zvedak, vSechno. J& jsem do
téch 30 kilo furt fungovala, a pak najednou ten zlom, zéda, vSechno. (rodi¢ 1)

ono vam to nedocvakne, protoze sama, kdyz jste doma, tak furt to délate tak néjak tim svym.
Samoziejmé vim, Ze existuje zvedak, ale furt jsem ho tahala sama. (rodi¢ 1)

Jsem si tikala, Ze je ta matrace docela fajn, ze bych si ji vzala pro sebe, protoze mé taky furt
bolej zada, a to je furt néco. No, vite, ja spim u néj na rozkladaci posteli, a jesté si pfes to
davam jednu matraci jakoby lepsi. Jeden ¢as jsem s tim méla hrozny problémy se zddama.
Ja se itikala, Ze si snad objednam jest¢ jednu tu antidekubitni, Ze se mi na tom docela dobie
lezi... (rodi¢ 1)

...kdyby ergoterapeut byl driv, moznd byste zvedak méli diiv, mozna by se dalo tFeba pre-
dejit tomu, jak jste rikala s tema zadama... To jsem ftikala ja, no. A to i kdyby se koupilo to
lepsi auto. Nebo, jiny auto, prosté s tim najizdénim rovnou. (rodi¢ 1)

Kompenzacéni pomiicky — pijcovna

MoZnost zapujceni pomiicky pied samotnym porizenim se ukazuje jako velmi vyhodna.
Rodiny maji moZnost si pomiicku vyzkousSet, zvazit jeji potifebnost a pripadné tpravy.
Diky moZnosti zapijceni se také rodiny dostanou k pomiicce rychleji.

pujc¢ujeme do rodiny (ergoterapeutka)

rizny pomicky mi ukazuje a predvadi. Zvedak mi tieba zatizovala nejdiiv pij¢ovnu, ted
uz mame svij pres zdravotni pojistovnu. (rodi¢ 1)

oni mi tady nechali i pomicky z téch EPS kulicek ty valce. Ja jsem je ted’ musela vratit,
takZe bych si méla koupit svoje (rodi¢ 1)

Tak to mi pravé huceli, jenomZe vite co, j& jsem taky... tak kupte si postel, to mi fikali
desetkrat, jo. VSechno mi museli... zvedak, no. A ted’ se vam to v ty hlavé... Tak fikam,
tak jo, ja to zkusim. A oni jsou Gzasni, Ze vam to vlastné€ na zkousku ptijce;j. (rodi¢ 1)
pujcej je tomu klientovi, aby si to vyzkousel, Ze to opravdu pohodInéjsi, a hlavné to potte-
buje. (rodi¢ 1)

A hlavn€ mu to pajcej hned. (rodi¢ 1)

Polohovani

Co se ty€e polohovani, vybira ergoterapeut s rodici k tomu tc¢elu vhodné kompenzacni
pomiicky. Dale poskytuje edukaci v oblasti polohovani, vysvétluje jeho potiebnost a
vhodny zpiisob provadéni.

feSime 1 polohovaci pomiicky (ergoterapeutka)

muze navrhnout néjaké feSeni. Nekdy totiz bolest nebo tizkost neni jen o medikaci, ale je 1
o odvedeni pozornosti, naptiklad pomoci néjakého stylu cviceni nebo ulevové polohy. (1¢-
katka NRV)

M¢li jsme tady pana, ktery distribuuje ta polohovaci zatizeni, pomucky, takZe to s ndm pro-
Sla. (rodi€ 2)
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A polohovani samoziejmé. (rodi€ 2)

jak Lukaska polohovat, jak ho posazovat, aby tam spravné sed¢l (rodi¢ 2)

A kdyz tady byla ta pani ergoterapeutka, tak jsme ji pravé nazorné ukazovali, jak ddvame
Lukaska spat, jak ho vypodlozime, takze to jsme si s ni ukdzali. (rodic 2)

To bylo jesté ve stadiu, kdy jsem méla Pét'u na gauci, takZe mi ta ergoterapeutka doporucila
alespon teda tu polohovaci matraci, kterou mi pomohla vybrat. (rodic 1)

samoziejm¢é mi doporucovala tu postel (rodi¢ 1)

oni mi tady nechali 1 pomucky z t€ch EPS kulicek ty valce. Ja jsem je ted’ musela vratit,
takze bych si méla koupit svoje (rodi¢ 1)

tikali, jak to dité se ma kazdy 3 hodiny polohovat, podkladat Ze jo ruce, dbat na prolezeniny,
kotniky, paticky. (rodi¢ 1)

Takze ta ergoterapeutka... Takhle mi to vysvétlili, fekli mi, jak to je. M¢ taky by nenapadlo
mu podkladat ramena, lokte. (rodi¢ 1)

pak mi poradila polohovaci vak, ale ja jsem pivodné¢ myslela, ze ten polohovaci vak, ze
bych ho dala jako tady na ten gau¢, aby mél lepsi polohu, Ze by tady jako ten obrovske;.
Protoze jsem ho nechtéla mit na zemi, Pétu. No a ten jsem pak musela vratit, protoze to
bylo moc veliky ten polohovaci vak. TakZe ten polohovaci vak mi nevyhovoval. (rodi¢ 1)

Péce o dite — piesuny, ADL

Ergoterapeut rodi¢im poskytuje poradenstvi a edukaci v kaZdodenni péci o dité. Jedna
se zejména o zpisob presuni a manipulace s ditétem, v ramci zajiSovani personalnich
ADL jako je koupani, ukladani ke spanku, piesun do sedu. Uzce souvisi s polohovanim.
Rodi¢e zminuji fyzickou a ¢asto i personalni naro¢nost této péce. Obé dvé rodiny zminuji
zlomovy moment prechodu na krmeni pomoci PEG, ktery jiZ primo nespada do
pusobnosti ergoterapeuta.

s nimi feSim, aby se jim ulevila péce (ergoterapeutka)

jak Lukaska polohovat, jak ho posazovat, aby tam spravné¢ sed¢l (rodic 2)

A kdy7Z tady byla ta pani ergoterapeutka, tak jsme ji pravé nadzorné€ ukazovali, jak dadvame
Lukéska spat, jak ho vypodlozime, takze to jsme si s ni ukdzali. (rodi¢ 2)

Po fyzické strance ja uz trosku bojuju. Nejobtiznéjsi je pro me& koupani, protoze mame ta-
kovou rohovou a velkou hlubokou vanu a ja uz nejsem schopna toho Lukéska z ni vyndat,
protoZe se musim hodné pfehnout, protoZe jak je mokry a to bezvladné télicko, tak ja mam
opravdu problém s tim koupanim. Ted’ se uplné désim toho, protoze partner bude muset jit
na operaci s kylou a ja se upln€ désim toho koupéni. Neni pro m¢ urcité problém ho né¢kam
o piedélani koupelny, aby to bylo komfortnéjsi. (rodi€ 2)

Protoze ja jsem furt vozila Petra ve voziku, mn¢ odesly zéda (rodi¢ 1)

ty zada prosté prestaly, jak jsem ho furt tahala. Ted’ uz mam 1 zvedak, vSechno. J4 jsem do
téch 30 kilo furt fungovala, a pak najednou ten zlom, zéda, vSechno. (rodi¢ 1)

ono vam to nedocvakne, protoze sama, kdyz jste doma, tak furt to délate tak néjak tim svym.
Samoziejmée vim, ze existuje zvedak, ale furt jsem ho tahala sama. (rodi¢ 1)

Hlavné ted’ uz fakt jako ho koupem cela rodina, kdyz ho koupem. Do vany umejt a to. J&
jsem ho i méla se zveddkem ve sprchaci a uz jsem zase vytirala celou koupelnu (rodi¢ 1)
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A pak hlavné potiebuje néco, co ten chlap neud¢€la, ze jo, n¢jakou tu hygienu nebo to, tak
to samoziejmé délam ja, ze jo. (rodi¢ 1)

...kdyby ergoterapeut byl driv, mozna byste zvedak meli driv, mozna by se dalo treba pre-
dejit tomu, jak jste rikala s téma zadama... To jsem fikala ja, no. A to i kdyby se koupilo to
lepsi auto. Nebo, jiny auto, prosté s tim najizdénim rovnou. (rodi¢ 1)

Ted jsem rada, Ze nemusim vafit, protoze diiv jsem mu 1 musela vafit, pak jsem mu to jidlo
imixovala. Dfiv, kdyz jedno krmeni bylo tfi ¢tvrté€ hodiny, to bylo $ileny. To jsem nic jinyho
nedé¢lala, jenom jsme... To vlibec nechapu, jak jsem to délala. Nebo i piti, to jsme m¢éli.
Ted’ je to Sup, Sup, ted’ je to upln¢ supr, Pét'o, vid’? (rodic 1)

ted’ se mi tedy ulevilo, ale tim, ze Lukasek, nez jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontak-
tovali metabolickou ambulanci. Lukasek mél vlastné psané jidelni listky na miru a jsem
opravdu v té kuchyni travila hodn¢ ¢asu, ze jsem denné vaftila pét chodi uplné bézné, aby
m¢él obéd, veceti, dcera, my. Takze to bylo takové vycerpdvajici. Ted’ se to tedy uklidnilo,
protoze Lukéasek mé specidlni mlicka, ale potad jsem z toho néjaka takova unavena, vycer-
pana. (rodi€ 2)

Uprava doméaciho prostiedi

Do pisobnosti ergoterapeuta spada také uprava domaciho prostiedi pro optimalni
fungovani a kaZdodenni péci o dité. Zminovana je role prostiedi ve fyzické naro¢nosti
péce. Na upravé prostiedi, co se tyCe zrakového vnimani se v pripadé jedné z rodin
podilela také rana péce. Jedna zrodina zminuje psychologické vyhody bydleni
v rodinném domé oproti bydleni v byté v panelovém domé.

Muizete pomoci upravit to prostiedi pro optimalni pohybovéni, pro optimalni denni ¢innosti.
(Iékatka NRV)

Radi bychom ptesunuli vice sluzeb do terénu — do pfirozené¢ho prostiedi ditéte. Coz by
zrovna ergoterapeut mohl dobfe zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostiedi, co
se tam da vylepsit. (I€katka NRV)

Po fyzické strance ja uz trosku bojuju. Nejobtiznéjsi je pro m& koupani, protoze mame ta-
kovou rohovou a velkou hlubokou vanu a ja uz nejsem schopna toho Lukaska z ni vyndat,
protoZe se musim hodné piehnout, protoZe jak je mokry a to bezvladné télicko, tak ja mam
opravdu problém s tim koupanim. Ted’ se GpIn€ d€sim toho, protoze partner bude muset jit
na operaci s kylou a ja se tipln€ désim toho koupéni. Neni pro mé urcité problém ho nékam
o predélani koupelny, aby to bylo komfortnéjs$i. (rodi€ 2)

To mame tfeba i od té rané péce (poradenstvi ohledne uprav domdciho prostredi), jak ty
ocicka stimulovat, Ze prosté zatmavit nebo opravdu dat ¢ernou deku a tam mu ty hracky
ukazovat. (rodi€ 2)

mame nastésti to hezky bydleni, Ze to nemusim, Ze nemusim byt zaviena v paneldku v byté.
(rodi¢ 1)
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Podpora funkénich schopnosti ditéte

Ergoterapeut hraje vyznamnou roli ve vyhodnoceni a nasledné podpore funkénich
schopnosti ditéte (uzivani smysli, jemna i hruba motorika, sebeobsluha, hra). Jedna se
tedy primarné o podporu ditéte nikoli rodice, pi‘estoZe tyto dvé skupiny nelze jednoznac¢né
oddélit. Ergoterapeutka mobilniho hospicového tymu zminuje, Ze tuto péci poskytovala
nékterym détem mimo sluzbu paliativniho tymu ve své druhé praci.

Vyhodnoti néjaké funkéni zalezitosti (I¢karka NRV)

posouzeni hrubé i jemné motoriky ditéte, se zaméfenim na moznosti sebeobsluhy a hry.
(I€katka)

Miuize mu umoznit dosdhnou milnikd, jako je naptiklad sdhnuti po hracce, napiti se z lah-
vicky, mize mu pomoci Iépe pouzivat smysly, vnimat a reagovat na okolni svét. (Iékaika)
Po vysSetieni ditéte také popsala tymu, co dité potiebuje a co by bylo realné mu zajistit
v souvislosti s jeho schopnostmi a dovednostmi. (Iékarka)

déti s onkologickym onemocnénim. Tyto déti Casto dojdou k n¢jakému deficitu vlivem on-
kologické 1é¢by nebo vlivem primarniho naddoru. Ergoterapeutka spolecné s fyzioterapeuty
hraji zdsadni roli v kompenzaci vzniklého deficitu (Iékatka)

jsem si je brala i k ndm do druhé prace do Skolky — z paliativy jsem si ho pievzala a prave
jsem ho brala tfeba do Snoezelenu. (ergoterapeutka)

Nakontaktovani rodiny na dalsi sluzby

Nakontaktovani rodiny na dalsi sluzby je roli v§ech ¢lenti tymu. V pripadé ergoterapeuta
miiZe jit o kontakty na dalsi terapeuty, lazné, vhodna socialni ¢i Skolska zarizeni. MiZe jit
o poradenstvi v obecném slova smyslu (jaky druh terapie je moZné vyuzit a pro¢) i
v konkrétnim slova smyslu (nalezeni a doporuceni konkrétniho poskytovatele).

jsou rodiny pokryté dobte. A kdyZ neni, tak se hleda feSeni, na koho se tfeba navazat. (er-
goterapeutka)

Vyhledavani néjakych kontaktii na dalsi navazné sluzby. Nebo dalsi sluzby, které mohou
rodice vyuZzit, je to role i vase? Jo, bavime se o tom. Jestli do toho tedy mohu zahrnout
lazné, terapeuty, tak jo, to fesim, to se i ptam. (ergoterapeutka)

Ted’ se budeme zamétovat asi na déti v termindlnim stadiu do budoucna. Je to takova vize
organizace. CoZ si nejsem uplné jistd, jak to pak bude, kdyz to doziti ditéte by mé&l byt tieba
rok. Ale do ted’ jsem to feSila, ze byly déti, které se od malinka narodily s néjakym hendi-
kepem, néco tam bylo Spatné, a fesili jsme tieba 1azn€¢, moznosti vyuziti terapii (ergotera-
peutka)

Resila jste obecné, co by Slo vyuzit, anebo tieba i néjaké konkrétni kontakty? Oboje. (ergo-
terapeutka)

Hledaly jsme tieba 1 kdyZ byly ty rodiny od nas dal, tak jsme tfeba 1 hledali fyzioterapeuty
v jejich okoli, aby mohli dojet. (ergoterapeutka)

ProtoZe pro nés ten dojezd, my mame dojezd hodinu, ale ¢asto jsme brali rodiny na hrang,
které uz byly za hodinou, porusovali jsme trosku naSe pravidla, ale snazili jsme se je tam
navazat na ty sluzby v jejich okoli. (ergoterapeutka)

zas to (nakontaktovani rodiny na dalsi sluzby) je ve spolupraci s celym tymem. (ergotera-
peutka)
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- Spolecné s rodi¢i vzdy pfemyslime, co je realné zaridit, jsou-li doma, ptipadné je propojit s
vyhovujicim $kolskym ¢i sociadlnim zatizenim. Tuto problematiku fesi pfevazné nase soci-
alni pracovnice, ale také ergoterapeutka ma v tomto rozhodovani diilezité slovo. (I¢karka)

- Takze nam ta naSe sestiicka nasla pravé domadci péci. Tady jsou ve WIWW dvé, tak je oslo-
vila a jedna tak néjak souhlasila, Ze by mi tady jezdila na odlehcovaci sluzbu, i kdyz na déti
nejsou piimo zaméreny, ale taky s nima maji néjaky zkusenosti. (rodi¢ 1)

- Pak toho fyzioterapeuta mi nasla, protoze ja kdyz jsem hledala a pak i kdyz hledaly
sestiicky, tak vlastné tady v mym okoli zadna paliativni nebo zadna takovahle sluzba neni.
(rodic 1)

- No ai tieba néjaky pobytovy, jesté nam chtéji zprostfedkovavat n¢jaky odlehcovaci pobyty,
nebo ja uz jsem o nich i doma mluvila, no ale manzel nechce. (rodi¢ 1)

- Mozna tenhle kontakt na tu ranou péci bych méla dostat bud’ v nemocnici nebo u ty détsky
doktorky. (rodi¢ 1)

- Tohleten koordinator, ty socidlni, ergo, ten by m¢l byt hned na zacatku, kdyz ta nemoc
propukne. Jako, n€kdo, na koho dostanete ten prvotni kontakt. (rodi¢ 1)

Zprostiedkovani finan¢ni podpory

Role ergoterapeutky v zajiSt’ovani financ¢ni podpory a komunikace s urady je v pripadé

ergoterapeutky spiSe minoritni (jde predevSim o doménu socialni pracovnice), ale také se

na ni z ¢asti podili.

- Obgas fesime pojistovny, na co maji a nemaji narok, obéas do toho padne i Ufad Préce, ale
to zas mame socidlni pracovnice, tohle fesi spis socialni pracovnice. (ergoterapeutka)

Fyzické zdravi rodice

Obtize s fyzickym s zdravim nebo strach z fyzického zvladani péce byly zminiovany obéma
rodici, aktualni bylo toto téma predevSim rodice, ktery ma 16letého syna, ktery je jiz vétsi
a rodina o néj pecuje déle. Tyto obtiZe plynou z fyzické naroc¢nosti péce, absenci véasné
pritomnosti kompenzacnich pomiicek, nemoZnosti ziskat rehabilitaci sami pro sebe.
Fyzické zdravi rodice ovliviiovalo i jeho volnofasové aktivity a zasahovalo tak
bezprostiedné do jeho occupational balance. Na FeSeni fyzického zdravi rodice se tedy
ergoterapeut muZe podilet (nadneseni tématu, kompenzacni pomicky pro péci o dité,
ergonomie provadéni péce).

- Po fyzické strance ja uz trosku bojuju. Nejobtiznéjsi je pro mé& koupani, protoze mame ta-
kovou rohovou a velkou hlubokou vanu a j& uz nejsem schopna toho Lukaska z ni vyndat,
protoze se musim hodné prehnout, protoze jak je mokry a to bezvladné télicko, tak ja mam
opravdu problém s tim koupanim. Ted’ se uplné désim toho, protoze partner bude muset jit
na operaci s kylou a ja se uplné désim toho koupéni. Neni pro m¢ urcité problém ho né¢kam
o piedélani koupelny, aby to bylo komfortnéjs$i. (rodi€ 2)

- Protoze ja jsem furt vozila Petra ve voziku, mn¢ odesly zada (rodic 1)

-ty zada prosté prestaly, jak jsem ho furt tahala. Ted’ uz mam i zvedak, vSechno. J& jsem do
téch 30 kilo furt fungovala, a pak najednou ten zlom, zada, vSechno. (rodic 1)

- ono vam to nedocvakne, protoZe sama, kdyZ jste doma, tak furt to dé€late tak néjak tim svym.
Samoziejmée vim, ze existuje zvedak, ale furt jsem ho tahala sama. (rodi¢ 1)
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Jsem si tikala, Ze je ta matrace docela fajn, ze bych si ji vzala pro sebe, protoze mé taky furt
bolej zada, a to je furt néco. No, vite, ja spim u néj na rozkladaci posteli, a jesté si pfes to
davam jednu matraci jakoby lepsi. Jeden ¢as jsem s tim méla hrozny problémy se zddama.
Ja se itikala, Ze si snad objednam jest¢ jednu tu antidekubitni, Ze se mi na tom docela dobie
lezi... (rodi¢ 1)

péce o toho blizkyho, to je jako nutny. Protoze j& jsem teda zchatrald hrozn¢, ptibrala jsem,
jeste jak jsem na ty zdda nemohla, takze ja uz jsem pak piestala pomalu chodit. Ja jsem
opravdu chodila jenom s tim vozejkem opfena, tak ja jsem pak nemohla chodit ani rovné...
(rodic 1)

Byla jsem na rehabilitaci, jsem §la tady k pani doktorce, tak mné ukazali asi 10 cviki nebo
5. Ja nevéfim na masaze, jediné, Ze musite cvicit. (rodi¢ 1)

J& jsem furt chtéla chodit nékam cvicit, ale ono kdyz pak piijde manzel v pét v piil Sesty, je
dyl v préci, tak nékam pravidelné chodit cvi€it, no jste utahana jako kot€. (rodi¢ 1)

J& jsem byla asi 3krat na né¢jakym muzikalu, to mé vytahla kamaradka, no, tak jsem to tam
protrpéla. No néjak jako... Mé tam pak bolely zada... tak jako libilo se mi to, ale... (rodi¢
1)

...kdyby ergoterapeut byl driv, mozna byste zvedak méli driv, mozna by se dalo treba pre-
dejit tomu, jak jste Fikala s téma zadama... To jsem ftikala ja, no. A to i kdyby se koupilo to
lepsi auto. Nebo, jiny auto, prosté s tim najizdénim rovnou. (rodi¢ 1)

No jako je hezkd (zahrada rodiny), ale neni podle mych... Ted jsem zas vepiedu néco
vytrhala, musim tam zasadit né¢jaky kytky. Jesté ja jsem s téma zddama nemozna, tak musim
fikat synovi, aby to délal. On to ma za chvilku a ja to d¢lat moc nemiizu. To jsem klecela
na kolenou u toho a prosté¢ to nejde, mam plotynku néjakou Spatnou... (rodic 1)

Occupational balance rodi¢e — denni aktivity, rutina

Rodice precizné popisuji denni reZim rodiny, dny jsou si dle nich velmi podobné a rutinné
se opakuji. Mimo aktivity spojené s péci o dité zminuje jeden z rodic¢i vlastni zaméstnani
véetné jeho prospéSnosti pro psychickou pohodu. Popisovana je jak spokojenost
s klidnym rutinnim pribéhem dne, tak touha z kazdodenniho kolobéhu vystoupit a odjet
na dovolenou. Dennim aktivitim vyrazné odleh¢ilo zavedeni PEG ditéti.

je to furt dokola. (rodi€ 1)

On je plus minus kazdy den stejny, mi piijde. (rodic 2)

Takze rano... Partner spi se synem, protoze LukaSek pottebuje vlastné mit dozor 24 hodin
denné, 1 proto, Ze ho v noci polohuje a tak, takze prosté partner spi se synem, ja spim s dce-
rou — mame damsky a pansky pokoj. ProtoZe ne, tak ten LukéasSek v noci zakaSle, prosté
nemuiZe v noci spat sam, potfebuje mit ten dohled. Rano se vSichni vzbudime ve stejnou
hodinu, ddme si spolecnou snidani, my tii teda, LukaSek ma svoji specialni, ale probih4 to
vSechno v jeden cCas, takze médme spole¢nou snidani. Jesté tedy jsem zapomnéla fict, Ze
partner je taky doma, protoZe pracuje z domova, takZe jsme spolu doma, nejsem tady na to
sama cely den.

Takze se nasnidame, pak tedy nechame Lukaska v klidu, aby mu slehlo, Markétka uz tu
mezitim fadi. J& jdu samoziejmé hned piipravovat na obéd, protoze jsme zvykli tak v jede-
nact/pul dvanacté obeédvat, takze ja se hned po snidani odebiram k tomu vateni. A Markétka
si tady hraje, partner vlastné LukaSka po tom, co mu slehne, oSetii ten PEG a trosku s nim
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podle casu bud’ ja nebo partner ho protahneme, takovou tu o€istu samoziejmée zoubky, umyt
oblicej, to jsem zapomn¢la fict. No, tak dopoledne mé néjaké cviceni, protahovani. Pak
Lukasek jde kolem jedenacté spinkat, protoze dostane 1éky na tu epilepsii a ty ho tak jako
utlumi. Takze Lukasek se vyspinkd, pak my se jdeme naobédvat vSichni tfi. Po obéd¢ jde
Markétka spinkat ven do kocarku, jinde neusne, musime s ni chodit na prochazky. To ode-
jde vétSinou s partnerem a ja se tu postaram o Lukaska, to vychazi tak piesné, ze ja mu dam
vlastné to dalsi papani. Po obéd¢ zas ma néjaky odpocinek, Markétka spi, takze my mame
siestu taky, kdyz se to vSechno zklidni. A odpoledne se Markétka vzbudi a jdeme vSichni
ven na prochazku vyvétrat se. (rodic 2)

Celkove, kdyz je to idealni. V 7:15 budik, Pét’a dostane snidani, tu mu davim v posteli. Pak
ho tam necham, pak mu dam za hodinu napit, takze ja mam tu hodinu pro sebe, takze vét-
Sinou si prave pul hodiny zacvi¢im, vysprchuju se, pak mu jdu dat Pét'ovi napit. Pokud tieba
koukd, on vétSinou spi$ pospava rano. Takze pokud kouka, tak uz ho tieba vezmu a uz
jdeme na hygienu. Ale pokud vétSinou nekouka, tak mu dam napit, po¢kam tieba ¢tvrt ho-
diny, pul hodiny po tom piti, aby se nepozvracel, no a potom uz ho naberu do zvedéku,
jdeme d¢lat hygienu. Tak ono to taky trva pul hodiny. Zvedak, tak tam mu vycistim zuby,
oplachnu obli¢ej, ufesat, umeju mu vétSinou ruce, nohy v umyvadle mu jesté mejdlem
umyju, kam jako doSahne, tak mu takhle omeju. No a pak si ho sem vezmu, no a pak uz
vétSinou zase je Cas na svacinu... Vlastn€ on kazdy 3 hodiny ji, mezitim ma vlastné pit, ma
vypit litr denné a je to rozdéleny potéch dvou stikackach, takze to je vlastné po téch 120
mililitrech, takZe musite jakoby devétkrat mu dit napit tak néjak v tom rozmezi a mezitim
ho polohujete samoziejmé. (rodic 1)

No a kdyz je pak chvilka, tak ho zase tfeba masiruju rizn¢, nozicky, ru¢ic¢ky... A kdyz je
vzhtiru. .. no, takhle si s nim normalné povidam i kdyz spi. Rikam ,,Pét’o, jdu si udélat kafe.
Péto, jdu tohle...“ Nekdy pustim televizi samoziejmé. Kdyz tteba cvi¢ime, tak mame pus-
ténou relaxacni hudbu, tak to je takovy hezky. A kdyzZ je tak néjak rozumny pocasi, tak se
s nim snazim jit ven. Teda vétSinou chodime po obédé nebo odpoledne. (rodic 1)

Chtéla bych jet nékam na dovolenou. Ted’, kdyZ ma LukaSek toho PEGa, nemusime byt
nékde zavieni na pokoji a Sest hodin ho krmit, tak bych chtéla nékam na dovolenou. (rodi¢
2)

Tteba tyden, kde bych nemusela vafit, uklizet, i kdyZ si teda ted’ protife¢im Ze jo, kdyz jsem
fekla, Ze mé uklizeni bavi. Ale takovy ten odpocinek, aby mé n€kdo taky pohostil. (rodi¢ 2)
ted’ se mi tedy ulevilo, ale tim, Ze LukaSek, nez jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontak-
tovali metabolickou ambulanci. LukaSek mél vlastné psané jidelni listky na miru a jsem
opravdu v té kuchyni travila hodné ¢asu, Ze jsem denné vatila pét chodl uplné bézné, aby
mél obéd, vecefti, dcera, my. TakZe to bylo takové vycerpavajici. Ted’ se to tedy uklidnilo,
protoze Lukasek ma specidlni mlicka, ale potad jsem z toho néjaka takova unavena, vycer-
pana. (rodi€ 2)

mam jesteé, jak jsem si nechala ¢aste¢né¢j ivazek v praci. Délam uctovani. (rodi€ 1)

No, mam i kancelat, z domova jenom ne, to by se nedalo. Ze tieba dvakrat do tydne jdu do
ty kancelafe. A tam si to jako udélam. A je fajn, kdyz tam tieba ptijdu po obédé, kdyz tu
mam tu odlehCovaci sluzbu, tak ze se tam vlastné i ta kolegyné, kterou mam 1 jako asistentku
k sob¢ (rodi¢ 1)
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Neni to prace, ze bych zanedbévala Pétu. Ale kdybych tady méla celej den sedét, tak se asi
zblaznim. To mi fikali i ve Spitale. J4 jsem tam byla tejden v ty nemocnici, tak jsem si teda
s sebou vzala notebook a oni fikali doktofi ,,To si nechte. A ja fikam ,,No, j& se snad na tu
praci uz vykaslu.” A oni fikali ,,Ne, dokavad’ to jde, tak si tu praci nechte, nebo se z toho
zblaznite.* Takze vlastné od vSech jsem dostala podporu, ze to délam spravné. (rodic 1)
Takze ja takhle vzdycky, kdyz pfijede manzel, on nékdy piijede v ptl ¢tvrty nebo kdyz mam
né¢jakou uzaverku, tak si vezmu tieba home office a ja tieba jedu po obédé... Nékdy jdu do
prace tieba v sobotu, ted’ jsem taky byla v sobotu na 5 hodin. (rodi¢ 1)

ja vim, ze je tady o Pét'u postarano, ja se odreaguju... (rodic¢ 1)

Co Vam dodava silu, Vam osobné, jak dobijite baterky? Chodim do ty prace (rodic 1)

A pak hlavné potiebuje néco, co ten chlap neud¢€la, ze jo, n¢jakou tu hygienu nebo to, tak
to samoziejmé délam ja, ze jo. (rodi¢ 1)

Takze samoziejmée jsme spis rodice—pecovatelé nez rodice, ktery by si po padesatce uzivali
volnosti, tohle musi jit stranou. (rodi¢ 1)

Ted jsem rada, Ze nemusim vafit, protoze diiv jsem mu i musela vafit, pak jsem mu to jidlo
imixovala. Dfiv, kdyz jedno krmeni bylo tfi ¢tvrté€ hodiny, to bylo $ileny. To jsem nic jinyho
nedélala, jenom jsme... To viibec nechapu, jak jsem to délala. Nebo i piti, to jsme méli.
Ted’ je to Sup, Sup, ted’ je to Uplné supr, Péto, vid? (rodi¢ 1)

nejvic by potieboval ¢lovek mit jesté to hlidani, abych se trochu dostala z domova na to
zafizovani téch béznejch véci. (rodic 1)

nejlepsi je ta odlehcovaci sluzba, ze se mizete hnout z domova. To asi bych fekla nejvic mi
pomohlo, protoze piedtim jsem byla s nim furt doma. (rodic 1)

my jsme nabity, kdyZ je jeden den normalni. Kdyz Péta spi, je spokojenej, babicka v XXX
je v pohodé&. Takze nam staci uplné tohle. To si tady v klidu sednem, dame si kafe a dité je
v posteli. (rodi¢ 1)

Occupational balance rodi¢e — volny Cas

Volného ¢asu pro svou vlastni osobu maji rodice nedostatek. Zminovana je nemoZnost
rodict odjet na dovolenou bez ditéte, a¢ by si mit takovou moZnost prali. Jeden z rodic¢i
uvadi nékteré volnoCasové aktivity jako navStéva divadla, zahradniceni, setkani
s kamaradkou, tyto aktivity jsou viak pouze ob¢asné. Utast na volno¢asovych aktivitach
ovlivituji také casové mozZnosti v pribéhu dne obou rodicu. Rodi¢e a dalSi rodinni
prisluSnici mivaji obtiZe s naplnénim volného c¢asu, je-li jim na chvili k dispozici a
s identifikovanim aktivit, kterym by se radi vénovali.

Nebo jesté, nez byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na vikend pry¢, takze
moje mamka s tatkou ho tady pohlidali, ale to uz je tfi roky zpatky. (rodic¢ 2)
On je plus minus kazdy den stejny, mi ptijde. (rodi¢ 2)

A4

Vv

(rodic€ 2)
Tteba tyden, kde bych nemusela vafit, uklizet, i kdyz si teda ted’ protife¢im ze jo, kdyz jsem
fekla, Ze mé uklizeni bavi. Ale takovy ten odpocinek, aby mé n€kdo taky pohostil. (rodic¢ 2)

161



Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastné€ co se narodil Lukasek, tak jsme byli jednou. Za
Sest let. (rodi€ 2)

Ja tady mam samoziejmé kamaradku, ta je o ulici vejs. Nebo kamaradku... ta ma Pepika,
ten ma détskou mozkovou obrnu a tady dole ve vesnici bydlej jesté s holkou 22letou...
Takze, ne ze bysme se navstévovali, ale ob¢as se potkdme nebo jdem na kafe nebo se po-
zvem, ale fakt jako ziidkakdy. (rodi¢ 1)

J& jsem furt chtéla chodit nékam cvicit, ale ono kdyz pak piijde manzel v pét v piil Sesty, je
dyl v préci, tak nékam pravideln¢ chodit cvicit, no jste utahana jako kot¢. (rodic¢ 1)

Na dovoleny my nejezdime, my nikam nejezdime, my jsme vlastné nonstop doma, nikam
nechodime spolu, protoze se musime stfidat o péci. (rodic 1)

No a o vikendu chcete byt trosku s tou rodinou. Taky nékdy jako. Taky manzel rad spi, tak
uvafit a tohle, tak pak jet do toho zahradnictvi ani se mi nechce, tak pak jdu zase vétSinou
odpoledne ven s Petrem... (rodi€ 1)

J& jsem byla asi 3krat na né¢jakym muzikalu, to mé vytahla kamaradka, no, tak jsem to tam
protrpéla. No néjak jako... Mé tam pak bolely zada... tak jako libilo se mi to, ale... (rodi¢
1)

Jako, je to pro m¢ taky tézky nékam dat Petra tfeba na ten tejden. Ale ze ten tejden, ze
bysme si jako... protoZe on taky tik4 a ja taky fikdm, jako j& jsem unavena. (rodic 1)
nejlepsi je ta odlehcovaci sluzba, ze se mizete hnout z domova. To asi bych fekla nejvic mi
pomohlo, protoze piedtim jsem byla s nim furt doma. (rodi¢ 1)

Takze samoziejmée jsme spis rodi¢e—pecovatelé nez rodice, ktery by si po padesatce uzivali
volnosti, tohle musi jit stranou. (rodi¢ 1)

Ja kdyz jsem byla v nemocnici s Pét'ou ten tejden, tak oni chodili do prace se synem, ze jo.
A oni pfisli a ja se ptam ,,Tak co jste délali?*“. A oni fikaji ,,No, my jsme byli Giplné hotovi,
my jsme jenom sedéli a koukali.” (rodi€ 1)

najednou sedite, koukate a jenom Cumite do blba. Protoze uplné jste vytrzena z toho den-
niho reZimu a je pravda, Ze kdyZ Petr, ja nevim... Tak j& bez Petra nejsem nikdy, Ze jo, ja
jsem furt s nim. Jenom kdyz jsme byli v ty nemocnici, tak ten zdkrok mu délali v jiny ne-
mocnici, si ho pfevazeli, tak ja jsem tak jenom sedéla a zirala. (rodi¢ 1)

No jako je hezka (zahrada rodiny), ale neni podle mych... Ted jsem zas vepiedu néco
vytrhala, musim tak zasadit n¢jaky kytky. Jeste ja jsem s téma zadama nemozna, tak musim
fikat synovi, aby to délal. On to ma za chvilku a ja to délat moc nemiizu. To jsem klecela
na kolenou u toho a prost¢ to nejde, mam plotynku néjakou Spatnou... (rodi¢ 1)

Occupational balance rodic¢e — socialni vazby

Rodice popisuji snizenou moZnost travit ¢as spole¢né jako partneri, popisuji osamocenost.
Jeden z rodi¢t zminuje ob¢asné kontakty s kamaradkami nebo sousedkou, vyzdvihuje
pozitivni dopad kontaktu s kolegy v praci a s 1éCitelkou. Velkou psychickou oporou jsou
pro rodice zdravi sourozenci jejich déti s Zivot limitujicim ¢i ohroZujicim onemocnénim
v pripadé jednoho z rodic¢u také prarodice ditéte.

moje mamka. Ze jo, to je asi jediny ¢lovék, ktera uméla Lukaska i nakrmit, neZ se to zhor-
Silo. A tim, Ze bydli tady ve stejné obci, tak ndm ho 1 pohlidda a my miZeme... n€kdy tifeba
potifebujeme jit nékam jenom s Markétkou a vime, ze by to tfeba pro Lukéska bylo nérocné,
takZe mamka ho zvladne obstarat. To je asi jediny ¢lovek. (rodic 2)
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Nebo jesté, nez byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na vikend pry¢, takze
moje mamka s tat’kou ho tady pohlidali, ale to uz je tfi roky zpatky. (rodic 2)

Asi prosté dcera. Tim, Ze je zdrava a je izasn4, tak asi dcera mi dobije baterky. To je takovy
hnaci motor. (rodi€ 2)

a Pétovi bylo lip (rodic 1)

Na dovoleny my nejezdime, my nikam nejezdime, my jsme vlastn¢ nonstop doma, nikam
nechodime spolu, protoZze se musime stiidat o péci. (rodic 1)

TakZze jsme vlastn¢ sami defacto. (rodi¢ 1)

Ja tady mam samoziejmé kamaradku, ta je o ulici vejS. Nebo kamaradku... ta ma Pepika,
ten ma détskou mozkovou obrnu a tady dole ve vesnici bydlej jesté s holkou 22letou...
Takze, ne ze bysme se navstévovali, ale ob¢as se potkdme nebo jdem na kafe nebo se po-
zvem, ale fakt jako ztidkakdy. (rodi¢ 1)

Ale jsem teda rada, ze i takhle promluvim s nékym jinym, protoze bejt furt doma... (rodi¢
1)

samoziejm¢e star$i syn, ten nds podrzel psychicky, protoze jemu bylo tfinact, Ze jo, ale o
toho Petra se krasné stard, vlastn€ ho 1 hodné ohlidal, Ze jo. Kdyz chodil na vejsku, tak ho
jako bréacha vzal na prochézku, pomazIi se a on na ty déti Petr je Gpln€ je miluje. (rodi¢ 1)
Mg podrzelo to, ze jsem se vlastné museli starat o toho druhyho syna. (rodi¢ 1)

pak nés vlastné podrzela ta 1éCitelka, kterd mi vlastné fekla ,,Hele, Péta je takhle na tom,
s tim nic nenadé@las, tak se jenom snaz, aby Pétovi bylo dobie.” (rodi¢ 1)

obcas s téma kamaradkama pokecam, ale ty maj Ze jo kazda sviij zivot, svy starosti. (rodic¢
1)

Ale tak si napiSeme na WhatsApp. Samoziejmé kdyZ mam starosti, tak spi$ s tou jednou
proberu, kdyZ se néco d&je s Pétou... Takze tak n&jak to svy dusevni zdravi takhle. (rodi¢
1)

Takhle jo, takhle se taky se sousedkama, ale tfeba je 14 dni nevidim ty sousedky. (rodi¢ 1)
nejlepsi je ta odlehcovaci sluzba, ze se mtizete hnout z domova. To asi bych fekla nejvic mi
pomohlo, protoze piedtim jsem byla s nim furt doma. (rodi¢ 1)

No a o vikendu chcete byt troSku s tou rodinou. Taky né€kdy jako. Taky manzel rad spi, tak
uvafit a tohle, tak pak jet do toho zahradnictvi ani se mi nechce, tak pak jdu zase vétSinou
odpoledne ven s Petrem... (rodi€ 1)

Occupational balance rodice — zastupnost v péci

Vyznamnou pomoci v péci o dité je odlehcovaci sluzba poskytovana zdravotnimi sestrami,
ktera na urcity ¢as zastoupi rodice v péci. Rodice dale popisuji nékolik ¢lenii rodiny, jako
jsou zdravy sourozenec nebo prarodice, ktefi jsou schopni je v péci zastoupit. Je
zminovana hypotetickdi mozZnost prace ergoterapeuta s dit€¢tem, u které nebude nutna
pritomnost rodice.

Casteéné asi jo (na otdzku, zda Fesi s rodici jejich occupational balance). Ale u nas to fe-
Sime, my mame nabidku respitnich sluzeb, Ze se snazime — a to jezdi sestficka do rodiny —
aby mohly rodice odejit. (ergoterapeutka)
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Takze ndm ta naSe sestiiCka nasla pravé doméci péci. Tady jsou ve WIWW dve, tak je oslo-
vila a jedna tak néjak souhlasila, Ze by mi tady jezdila na odlehcovaci sluzbu, i kdyz na déti
nejsou piimo zameéteny, ale taky s nima maji n¢jaky zkusenosti. (rodic¢ 1)

No a i tfeba n€jaky pobytovy, jest¢ nam chtéji zprostiedkovavat néjaky odlehcovaci pobyty,
nebo ja uz jsem o nich i doma mluvila, no ale manzel nechce. (rodic 1)

nejlepsi je ta odlehCovaci sluzba, ze se miizete hnout z domova. To asi bych fekla nejvic mi
pomohlo, protoze piedtim jsem byla s nim furt doma. (rodi¢ 1)

nejvic by potieboval Cloveék mit jesté to hlidani, abych se trochu dostala z domova na to
zafizovani téch béznejch véci. (rodic 1)

Takze ta odlehcovaci sluzba asi nejlepsi, at’ uz na ty denni, kdyz ptijde dom, tak je to supr
a n¢kam ho odvézt no... (rodi€ 1)

Jako, je to pro m¢ taky t€zky nékam dat Petra tfeba na ten tejden. Ale ze ten tejden, ze
bysme si jako... protoZe on taky tik4 a ja taky fikdm, jako j& jsem unavena. (rodic 1)

mohl by tieba ergoterapeut byt chvili soucasti té rodiny a peovat né¢jakym zptisobem, nebo
vyuZzivat ten €as s ditétem jinak, na terapii, a rodina si mohla d¢lat néco jiného... (ergotera-
peutka)

moje mamka. Ze jo, to je asi jediny ¢lovék, ktera uméla Lukagka i nakrmit, neZ se to zhor-
Silo. A tim, Ze bydli tady ve stejné obci, tak ndm ho 1 pohlidda a my mtzeme... n€kdy tifeba
potfebujeme jit nékam jenom s Markétkou a vime, Ze by to tfeba pro Lukéska bylo naro¢né,
takZze mamka ho zvladdne obstarat. To je asi jediny ¢lovek. (rodic 2)

Nebo jeste, nez byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na vikend pry¢, takze
moje mamka s tat’kou ho tady pohlidali, ale to uz je tfi roky zpatky. (rodi€ 2)

samoziejm¢e star$i syn, ten nds podrzel psychicky, protoze jemu bylo tfinact, ze jo, ale o
toho Petra se krasné stard, vlastné ho 1 hodné ohlidal, Ze jo. KdyZ chodil na vejsku, tak ho
jako bracha vzal na prochdzku, pomazli se a on na ty déti Petr je uplné je miluje. (rodi¢ 1)

Occupational balance rodic¢e — kvalitni napli spole¢ného ¢asu

Rodice si vaZi moZnosti travit ¢as spole¢né s ditétem a zprostiedkovavat mu zaZitky. Radi
mezi né napriklad nav§tévu zoo, prochazky, masaZe, hru, aktivity se sourozencem.
MoZnosti takovych ¢innosti jsou omezené nékdy aZ nemozZné. Jeden z rodicii zminuje fakt,
Ze je narocné vymyslet pro dité stale nové aktivity.

Dobte naplnit ¢as nemocnym détem je podstatné nejen pro déti samotné, ale také pro jejich
rodice a rodiny (lékarka)

hracky ukazujeme a n¢jaka protahovacka a tak, to se snaZzime dvakrat denn¢ se mu v tomhle-
tom poveénovat. A takové to hrani a tak, Lukéska se taky snazime zapojovat, Ze si ho partner
déa na zem, aby byl potfad v centru déni. (rodic¢ 2)

Anebo n¢jaky vylet ted’ uz tieba, jak je Lukéasek krmeny ptes tu sondicku, tak uz s nim
muizeme podnikat vylety a Lukaskovi s to tedy stra$né libi, je takovy spolecensky, ma to
rad. (rodic 2)

Tteba do zoo nebo takhle, uz ted’ si to miiZzeme dovolit. TakZe Lukéasek pookial i timhle, ze
se miiZzeme s nim né¢kam vzdalit mimo tady ty zdi. (rodi€ 2)

Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastné co se narodil Lukasek, tak jsme byli jednou. Za
Sest let. (rodi€ 2)
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Chtéla bych jet nékam na dovolenou. Ted’, kdyz ma LukaSek toho PEGa, nemusime byt
né¢kde zavieni na pokoji a Sest hodin ho krmit, tak bych chtéla nékam na dovolenou. (rodi¢
2)

No a kdyz je pak chvilka, tak ho zase tfeba masiruju riizn€, nozicky, rucicky... A kdyz je
vzhiiru. .. no, takhle si s nim normalné povidam i kdyz spi. Rikam ,,Pét’o, jdu si udélat kafe.
Péto, jdu tohle...*“ Nekdy pustim televizi samoziejmé. Kdyz tfeba cvi¢ime, tak mame pus-
ténou relaxacni hudbu, tak to je takovy hezky. A kdyz je tak néjak rozumny pocasi, tak se
s nim snazim jit ven. Teda vétSinou chodime po ob&d¢ nebo odpoledne. (rodic 1)

sama, to je jako narocny délat si sama furt mu program, kor, kdyz tam neni ta odezva. (rodi¢
1)

Tak, tieba bych jesté rada jela s Pétou do zoologicky, ale uz to nejde. Tieba mu to jeste
zpestfit, ale to nejde. (rodi¢ 1)

samoziejmée star$i syn, ten nds podrzel psychicky, protoze jemu bylo tfinact, Ze jo, ale o
toho Petra se krasn¢ stard, vlastn¢ ho i hodn¢ ohlidal, ze jo. Kdyz chodil na vejsku, tak ho
jako bréacha vzal na prochézku, pomazIi se a on na ty déti Petr je Gpln€ je miluje. (rodi¢ 1)
libil by se mi tfeba Snoezelen. To si myslim, Ze by rodindm pomohlo. (ergoterapeutka)

ze bychom ten Snoez néjak... Ale také je to finanén€ naro¢né, takze to jsme fikali, ze kdyz
budou néjaké penize, tak néco potidime a néjak to zkusime...Mobilni. (ergoterapeutka)

Kvalitni napln ¢asu ditéte zrostiedkovana odborniky

Cas, ktery maji déti moZnost stravit aktivitou s odborniky, rodi¢e ocefiuji, umoZni jim
odpocinout si a na¢erpat inspiraci na aktivity s ditétem. Dle nich je velkym pFinosem i pro
déti, vSechny tyto aktivity spojuje socializa¢ni vyznam (setkani s dalSimi osobami). Mezi
tyto odborniky miiZe patrit i ergoterapeut (snoezelen, virtualni realita, dalSi mozZnosti
terapie), ktery je navic uvadén jako osoba, s kterou mohou jini odbornici vhodné aktivity
pro dité konzultovat. Dale byly zminovani fyzioterapeut, zdravotni sestry, canisterapeut,
muzikoterapeut, pracovnici materské skoly, pracovnici rané péce.

sama, to je jako naro¢ny délat si sama furt mu program, kor, kdyZ tam neni ta odezva. (rodic¢
1)

je to uplné Gzasné, ze k nam n€kdo piijede domi, s LukaSkem zacvici, ma kazdy tyden
vlastné kvalitni rehabilitaci, jezdi k nam canisterapie a muzikoterapie. Lukaska vSechno
straSn¢ bavi. (rodic¢ 2)

kdyz chodil do ty Skoly, tak to bylo veselejsi. To kdybych vam ukézala, co nam z ty Skoly
jako... Ja vam to musim ukazat. To bylo ve Skolce, to ndm délali takovyhle seSity, jsem si
vSechno schovala. (rodi¢ 1)

mam radost, kdyZ se na mé usméje, kdyz mi ze Skoly ze Skolky posilali fotky videa, jak tam
je Petr spokojene;... (rodi€ 1)

jsem si je brala 1 k ndm do druhé prace do skolky — z paliativy jsem si ho ptfevzala a pravé
jsem ho brala tfeba do Snoezelenu. (ergoterapeutka)

Jsou-li nase déti hospitalizované, snazime se je potésit, zabavit a pfijit na to, co by jim délalo
radost. Na odd¢leni za détmi chodi nase zdravotni sestry, a prave naptiklad po poradé s er-
goterapeutkou védi, jestli budou s ditétem kreslit nebo jestli maji spiSe pfinést plastelinu.
(1ékarka)
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- Ergoterapeut mize pomoci tomu, aby ditéti bylo ukézano ze svéta co nejvice, aby vedlo co
nejvice naplnény zivot. (Iékarka)

- Jo, tak ta rand péCe se zamétuje primarné na ty oc¢icka, takze ndm vlastné primarn¢ sem
vozili jenom hracky, které by Lukaska stimulovali. Ale viibec tam nebyla pomoc, podpora
z jiné oblasti. Mozna takové ty zkuSenosti tfeba z jinych klientskych rodin, kde co pomohlo
a takhle. Nemuzu fict, Ze by se nesnazili tfeba 1 kviili té epilepsii tenkrat vlastné se nam
snazila doporucit, co pomohlo v jiné roding, néjaka homeopatika a takové (rodi¢ 2)

- To mame tieba i od té rané péce (poradenstvi ohledné uprav domdciho prostredi), jak ty
oc¢icka stimulovat, ze prosté¢ zatmavit nebo opravdu dat ¢ernou deku a tam mu ty hracky
ukazovat. (rodi€ 2)

- Marad, kdyz je tieba navstéva nebo i1 kdyz piijde nékdo jinej, tfeba ty sestiicky, jak se tady
stiidaj, tak kdyz na néj tfeba mluvéj, protoze Ze jo, tady moc nikdo nechodi... (rodi¢ 1)

- libil by se mi tfeba Snoezelen. To si myslim, Ze by rodindm pomohlo. (ergoterapeutka)

- ze bychom ten Snoez néjak... Ale také je to financné narocné, takze to jsme fikali, Zze kdyz
budou néjaké penize, tak néco potidime a néjak to zkusime...Mobilni. (ergoterapeutka)

- Ijsem premyslela jeden ¢as o virtudlni realité (ergoterapeutka)

- mohl by tfeba ergoterapeut byt chvili soucasti t€¢ rodiny a pe¢ovat n¢jakym zpiisobem, nebo
vyuZzivat ten €as s ditétem jinak, na terapii, a rodina si mohla d¢lat néco jiného... (ergotera-
peutka)

Koordinace péce

Jako jeden z tkoli koordinatora je zminovano nakontaktovani rodin na dalsi sluzby,
predevsim u rodin, které jsou daleko od mista piisobnosti mobilniho hospice. On a dalsi
odbornici se pak vice zaméruji na zasit’ovani rodiny sluzbami v misté jejiho bydlisté. Diky
koordinatorovi je prace pro rodiny efektivnéjsi, zmifiovana je ale i nadbyte¢nost této
pozice v dobie fungujicim tymu z pohledu ergoterapeutky. Oba rodice preferuji zastavat
tuto pozici sami, za hlavniho koordinatora oznacuji sebe. Jeden z rodi¢i zminuje
potiebnost koordinatora v zacatcich po sdéleni diagnozy ditéte, predevSim v socialni
oblasti a v oblasti ergoterapie z divodu tématu kompenzacnich pomiicek. Roli
koordinatora dle jednoho zrodic¢i do urcité miry zastivala poradkyné rané péce,
koordinaci tykajici se zdravotnické péce zdravotni sestra. Ergoterapeutce mobilniho
hospice byla tato pozice také nabizena.

- Ja si myslim Ze ano, mné ta prace (koordindtora péce) byla dokonce nabidnuta na ptl uva-
zek. (ergoterapeutka)

- Snazi se hodn¢ nasytit ty rodiny v tom jejich okoli, aby méli co nejvic sluzeb tam, odkud
pochazi. Zv1ast’ u téch rodin, co jsou daleko. (ergoterapeutka)

- Hledaly jsme tfeba i kdyz byly ty rodiny od nés dal, tak jsme teba 1 hledali fyzioterapeuty
v jejich okoli, aby mohli dojet. (ergoterapeutka)

- ProtoZe pro nas ten dojezd, my mame dojezd hodinu, ale ¢asto jsme brali rodiny na hrané,
které uz byly za hodinou, porusovali jsme trosku naSe pravidla, ale snazili jsme se je tam
navazat na ty sluzby v jejich okoli. (ergoterapeutka)

- Je to takové balancovani — kdo je bude mit, organizace nebo koordinator? (ergoterapeutka)

- Pravéze ta Energeia je docela daleko, takze mi nemohou ty sluzby poskytnout v takovém
rozsahu (rodi¢ 1)

166



je tieba péci o déti s paliativnimi potiebami zefektivnit. V soucasné dobé se v tomto smyslu
rodi projekt koordinatort péce. (1€karka)

Ta sestra, pani H. Ta to koordinuje, ta mi kontroluje, abych si objednavala 1éky s prominu-
tim, protoze néktery 1éky mate u détsky, néktery na neurologii, néktery od pana doktora R,
protoze kazdy ptredepisuje n€koho jinyho. Tak samoziejme si to taky hliddm, ale ona na mé
tak jako ohlizi, taky jsem se pfistihla, Ze jsem na néco zapomn¢éla, tfeba zejtra musim ob-
jednévat jidlo zase pro Petra, protoze ma ty pytliky, tak to zas voldm do nemocnice, musite
vzdycky s tydennim ptredstihem (rodi¢ 1)

ted’ uz jako vice méné¢ kdyz jste zajeta, tak mi vylozené¢ ta pani H, to je takova koordinatorka
vylozené pfes tu zdravotni péci a mizu se teda obracet (rodi¢ 1)

rana péce bych fekla, ze to (koordinaci péce) asi vlastné zastavala. Ale do téch Sesti let, pak
to skon¢i a pak neni nic. Pak jestli v tom SPCc¢ku, tam vam pomtizou tieba s vybérem ty
Skoly, skolky, ale ne takovy to béZzny denni zatizovani. (rodi¢ 1)

Nechci fict, ze mé to bavi, protoze samoziejm¢e bych taky véci nechtéla tesit, ale protoze
jsem v tom pracovala, tak si myslim, Ze jsem pomérné schopna to vSechno naplanovat a
rozplanovat. (rodi€ 2)

Ne, spis by to byla zat&Z, si myslim upfimng. Ze si to radsi podle nasich ¢asovych moznosti
zaiidime ted’ hned na mist¢ a nemusime pies nékoho. (rodic 2)

Oni mi vzdycky daj hrozn¢ na vybér. Ja bych pottebovala vzdycky fict ,,Kupte si tohle®. Jo,
protoZe ja mam problém si néco vybrat. (rodic¢ 1)

Je to hrozn¢ informaci. Ja jsem spi$ takovej ¢lovek, ze spis mi fekli ,,kupte si tohle, tohle,
tohle* pocinaje autem, pocinaje vozikem, jo. ProtoZe na trhu je toho tolik (rodi€ 1)

musite byt manazer sama sob¢. (rodi¢ 1)

Takze vlastné uplny koordinator jste Vy. No, to jste vy, to je vzdycky ta Ze zenska, to je
jasny. (rodi¢ 1)

Tohleten koordinator, ty socidlni, ergo, ten by mél byt hned na zacatku, kdyz ta nemoc
propukne. Jako, nékdo, na koho dostanete ten prvotni kontakt. (rodi¢ 1)

Ten koordinator by se hodil hned na zacatku. A klidné 1 ta rehabilitace, vSechno... Takhle
jak my mame ted’ka tu sluzbu vlastné az jako konci, tak by méla bejt jakoby od zacatku.
(rodi¢ 1)

Dilivody nezatazeni ur¢itych druhli podpory do sluzeb ergoterapeuta

Mezi duvody nezarazeni urcitych druhii podpory do sluZeb ergoterapeuta patri
nedostatek ¢asu ¢i financnich prostfedkii (snoezelen, virtualni realita, klasicka
ergoterapie s détmi, pozice koordinatora péce), nadbytecnost pozice z diivodu nasycenosti
a dobré spoluprace v tymu v pripadé koordinatora péce a skuteCnost, Ze danou oblast
s rodinou Fesi jiny pracovnik tymu (sestra, socidlni pracovnik, psycholog atd.).

Ke klasické ergoterapii se u téchto déti malo dostavam. (ergoterapeutka)

na to (snoezelen, virtuadlni realitu) prosté neni Cas. (ergoterapeutka)

ze bychom ten Snoez n¢jak... Ale také je to financné naro¢né, takze to jsme fikali, ze kdyz
budou néjaké penize, tak néco potidime a néjak to zkusime...Mobilni. (ergoterapeutka)
jajsem nechtéla (ujmout se role koordinatora péce), protoze uz by to bylo zase néco jiného,
nez délam ted’ a neméla bych na to prostor. (ergoterapeutka)
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tim, Ze my mame ten tym tak dobie nasyceny, tak pro nas to ted’ neni upln¢ stastné. U nas
to vSechno ty holky zvladaly bez toho koordinatora. (ergoterapeutka)

Castedné asi jo (na otdzku, zda Fesi s rodici jejich occupational balance). Ale u nés to fe-
Sime, my mame nabidku respitnich sluzeb, Ze se snazime — a to jezdi sestficka do rodiny —
aby mohly rodice odejit. (ergoterapeutka)

U nas tohle asi fesi sestiicky (occupational balance). (ergoterapeutka)

Dale jsem nasla, ze ergoterapeut probiral s rodici néjaké jejich komunikacni dovednosti pri
komunikaci s profesionaly... My mame psycholozku v tymu. Ja jsem byla na kurzu krizové
intervence, dovedu si pfedstavit, Ze by m¢ ta komunikace n¢jakym zptisobem taky bavila a
asi by to §lo, ale u nds mame na to n€koho jiného. (ergoterapeutka)

Copingoveé strategie, zvladani stresu, to mi prijde, Ze je asi spis na toho psychologa tim
padem v tomto pripadé? Jo, urcité. (ergoterapeutka)

socialni pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvé a maji pilku téch rodin, takZe na to maji i
vic prostoru, aby pak hledaly nadace. (ergoterapeutka)

Obgas fesime pojistovny, na co maji a nemaji narok, obéas do toho padne i Ufad Préce, ale
to zas mame socidlni pracovnice, tohle fesi spis socialni pracovnice. (ergoterapeutka)
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Spoluprace ergoterapeuta s dalSimi ¢leny détskeho paliativniho tymu
Toto téma se vénuje spolupraci ergoterapeuta s vybranymi ¢leny interdisciplinarniho
tymu a nékterym z jejich dalSich roli. Tyto dalSi role jsou zminény pouze okrajové,
nejedna se o jejich kompletni vycet, nebot’ nebyly hlavnim piedmétem rozhovoru.
Zahrnuty jsou i sluzby rané péce, které oba rodice zminovali.

Interdisciplinarni spoluprace v tymu jako celku
Interdisciplinarni spoluprace je kli¢ ke kvalitnimu poskytovani péce. Je tfeba naslouchat
si navzajem a reSit situaci rodin spole¢né. Rozmanitost tymu je Zadouci.

- jsou rodiny pokryté dobfe. A kdyz neni, tak se hleda feSeni, na koho se tfeba navazat. (er-
goterapeutka)

- myslim, ze tim, Ze mame ten tym sloZzeny dobfe, tak Ze si tak néjak se vSemi umime poradit.
(ergoterapeutka)

- Mn¢ by to hrozn¢ chybélo nebyt soucasti toho tymu. Protoze to fesime spole¢né. (ergotera-
peutka)

- I béhem porad se ¢loveék dozvi, co se kde d¢je, ty souvislosti. (ergoterapeutka)

- nékdy ani nikoho nenapadne, ze bych vlastné mohla s né¢im pomoct, ale kdyz to slySim,
tak fikam ,.,tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet“. (ergoterapeutka)

- zas to (nakontaktovani rodiny na dalsi sluzby) je ve spolupraci s celym tymem. (ergotera-
peutka)

- Mozny rozdil bych spatfovala v nedostatku kontinuélni diskuze o pacientovi. Pokud je tym
stabilni, v pravidelnych ¢asovych intervalech schazi a kazdy v ném hovofti o pacientovi ze
svého pohledu. Kdyby byl ergoterapeut externi, tato kontinuita a provazanost by mohla
vaznout. (1ékaika NRV)

- by bylo skvélé, pokud by existovala mista, centra, kde by bylo klidné zdzemi nejen pro
vySetieni ditéte, ale také pro rozhovory s rodi¢i nad soucasnym i budoucim planem péce
pro jejich dit€. Soucasné by bylo skvélé nabidnout pro déti néjakou formu terapie, idealné
fyzioterapie, ergoterapie, ale také napt. herniho terapeuta nebo klauny. (I¢karka)

- Moc se nam jako odborniklim nedafi propojit se a pfemyslet spole¢né nad kvalitou Zivota
ditéte a uz viibec ne jeho rodiny. (Iékarka)

- Jako lékati bychom meéli vice naslouchat terapeutlim, ktefi se mnohdy k rodin€¢ dostanou
daleko blize nez my. (Iékatka)

- Specialistt, ktefi kazdy sdm za sebe pe€uji dobie o konkrétni problém ditéte, je fada, ¢asto
ale chybi jejich propojeni a vyslechnuti nazorti rodiny i ostatnich odbornikui, ktefi maji ro-
dinu v péci. (1ékarka)

- Spolecnym pfemyslenim a sdilenim se sily vSech ¢lenil pecujiciho tymu nasobi. (I¢kaika)

Spoluprace se zdravotni sestrou

Sestra ma piehled v situaci rodiny, rozhoduje, jakou dalsi podporu nabidnout, véetné té
ergoterapeutické. Rozumi zdravotnickym pristrojim v domacim prostiedi, informace o
nich ¢asto potiebuje ergoterapeutka. V nemocnici travi ¢as aktivitami s détmi, na jejichz
vhodném nastaveni se miiZe poradit s ergoterapeutem.

- vyhodnocuji to (aby prijela za rodinou ergoterapeutka) sestticky a rodiny (ergoterapeutka)
- sestfi¢ka k tomu néco vidi, poradi tfeba s piistroji (ergoterapeutka)
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- se sestfiCkami... taky jsme ve spolupraci, ale spi§ ony chodi s t€émi napady, Ze si mé tfeba
zavolaji, Ze potfebuji. (ergoterapeutka)

- Jsou-li nase déti hospitalizované, snazime se je potésit, zabavit a pfijit na to, co by jim délalo
radost. Na oddéleni za détmi chodi nase zdravotni sestry, a pravé naptiklad po poradé€ s er-
goterapeutkou védi, jestli budou s ditétem kreslit nebo jestli maji spise pfinést plastelinu.
(I€katka)

Spoluprace s fyzioterapeutkou

Ergoterapeut s fyzioterapeutem konzultuje fyzické aspekty vybéru kompenzaénich
pomiicek — ergonomii sedu, stoje atd. Fyzioterapeut miiZze byt kontaktni osobou na
ergoterapeuty, nejsou-li tito soucasti paliativniho tymu. Spoleéné hraji roli pri
kompenzaci vzniklého deficitu u déti s onkologickym onemocnénim. Ergoterapeut miiZe
byt fyzioterapeutovi podporou p¥i provadéni terapie.

- kdyz si nejsem jista, tak poprosim fyzioterapeutku, aby se mnou jela a koukla se, jestli je to
tak spravné ten stoj tieba. (ergoterapeutka)

- S fyzioterapeutkou feSime hlavné to nastaveni téch tfeba stojant, n€kdy fesim 1 vozik (er-
goterapeutka)

- jsem tak ve spolupréci celkové i stran té terapie, nckdy j& pomahdm. (ergoterapeutka)

- Aktualné v tymu ergoterapeutku nemame, nase ergoterapeutka odesla na MD, ale spolupra-
cujeme uzce s fyzioterapeuty, ktefi ndm pomahaji, pokud je tieba, propojit se s ergoterape-
uty nemocni¢nimi. (1ékarka)

- déti s onkologickym onemocnénim. Tyto déti ¢asto dojdou k né¢jakému deficitu vlivem on-
kologické 1écby nebo vlivem priméarniho naddoru. Ergoterapeutka spolecné s fyzioterapeuty
hraji zasadni roli v kompenzaci vzniklého deficitu (1€katrka)

Spoluprace se socidlni pracovnici

Se socidlni pracovnici ergoterapeut velice uizce spolupracuje. Spole¢né FeSi moZnosti
financovani kompenza¢nich pomiicek a postup podani Zadosti o tyto pomicky, které
ergoterapeut s rodinou vybere. Ergoterapeut i socialni pracovnice v nemocnici hraji roli
pri navazani rodin na vhodné socidlni a Skolské sluzby v misté jejich bydlisté.

- Obcas fesime pojistovny, na co maji a nemaji narok, obéas do toho padne i Ufad Prace, ale
to zas mame socialni pracovnice, tohle fesi spi§ socialni pracovnice. (ergoterapeutka)

- Casto tam jezdime i ve dvou, socialni pracovnice a j4, protoZe fesime tieba i nadace na ty
pomiucky. (ergoterapeutka)

- socialni pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvé a maji pilku téch rodin, takze na to maji i
vic prostoru, aby pak hledaly nadace. (ergoterapeutka)

- Janéco vymyslim a holky to pak ladi a hledaji na to ty penize. (ergoterapeutka)

- se socidlni pracovnici zas feSime, jak to financovat nebo co kde jak s papiry (ergotera-
peutka)

- se socidlni pracovnici tam feSime hlavné ty doplatky na pomicky, tfady — komunikaci
s urady. (ergoterapeutka)

- s kym z nich se nejvic prekryvate svoji praci? Se socialnimi pracovnicemi. Diiv, nez mé
piijali, tak to délaly hlavné ony. (ergoterapeutka)
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Rekneme si, co kdo, sidlim s nimi (se socidlnimi pracovnicemi) v kancelafi (ergotera-
peutka)

je to fajn. Ony si me vlastné nasly. To bylo na popud jedné socidlni pracovnice a tehdejsiho
vedouciho. (ergoterapeutka)

Spole¢né s rodic¢i vzdy premyslime, co je redlné zafidit, jsou-li doma, ptipadné je propojit s
vyhovujicim skolskym ¢i socidlnim zatfizenim. Tuto problematiku fesi pfevazné nase soci-
alni pracovnice, ale také ergoterapeutka ma v tomto rozhodovani diilezité slovo. (I¢karka)

Role zdravotni sestry

Mimo vySe zminénych roli pusobi zdravotni sestra jako koordinator zdravotni péce
(kontrola objednavani léki a dalSich zdravotnickych prostiedki, kontrola symptomii).
Rodiny nakontaktuje na dalSi sluzby, jsou-li potieba. S rodinou je v pravidelném
kontaktu, fesi s rodi¢i téma jejich occupational balance. Poskytuje také sluzbu respitni
péce, kdy po urcity ¢as pecuje o dité misto rodice.

Castedné asi jo (na otdzku, zda Fesi s rodici jejich occupational balance). Ale u nés to fe-
Sime, my mame nabidku respitnich sluzeb, Ze se snazime — a to jezdi sestticka do rodiny —
aby mohly rodice odejit. (ergoterapeutka)

U nés tohle asi fesi sestiicky (occupational balance). (ergoterapeutka)

Ta sestra, pani H. Ta to koordinuje, ta mi kontroluje, abych si objednavala 1éky s prominu-
tim, protoze néktery 1éky mate u détsky, néktery na neurologii, né€ktery od pana doktora R,
protoze kazdy ptredepisuje n€koho jinyho. Tak samoziejme si to taky hliddm, ale ona na mé
tak jako ohlizi, taky jsem se pfistihla, Ze jsem na néco zapomnéla, tieba zejtra musim ob-
jednévat jidlo zase pro Petra, protoZze ma ty pytliky, tak to zas voldm do nemocnice, musite
vzdycky s tydennim pfedstihem (rodi¢ 1)

ted’ uz jako vice méné kdy?z jste zajetd, tak mi vyloZené ta pani H, to je takova koordinatorka
vyloZeng pres tu zdravotni péci a mizu se teda obracet (rodi¢ 1)

Takze nam ta nase sestficka nasla pravé doméci péci. Tady jsou ve WIWW dve, tak je oslo-
vila a jedna tak néjak souhlasila, Ze by mi tady jezdila na odlehfovaci sluzbu, 1 kdyz na déti
nejsou piimo zaméteny, ale taky s nima maji néjaky zkuSenosti. (rodic¢ 1)

Pak toho fyzioterapeuta mi na$la, protoZe ja kdyZz jsem hledala a pak i kdyZz hledaly
sestficky, tak vlastné tady v mym okoli Zadna paliativni nebo zadna takovahle sluzba neni.
(rodi¢ 1)

Role fyzioterapeuta
Mimo vySe zminéné role fyzioterapeut s détmi pravidelné rehabilituje.

je to uplné tzasné, ze k ndm nekdo pfijede domi, s LukaSkem zacvi¢i, ma kazdy tyden
vlastn€ kvalitni rehabilitaci, jezdi k ndm canisterapie a muzikoterapie. Lukaska vSechno
straSné bavi. (rodic¢ 2)

Fyzioterapeutka, za ni jsme asi Uplné nejvic vdécni, Ze Lukéasek dostane doma kvalitni re-
habilitaci, nemusime ho nikam vozit, stravit hodinu na cesté tiecba do XXX nebo autem
vlastn¢ dvé hodiny. (rodi€ 2)

déti s onkologickym onemocnénim. Tyto déti Casto dojdou k n¢jakému deficitu vlivem on-
kologické 1écby nebo vlivem priméarniho nadoru. Ergoterapeutka spolecné s fyzioterapeuty
hraji zdsadni roli v kompenzaci vzniklého deficitu (1ékaika)
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Role psychologa
Psycholog v tymu miiZe FeSit s rodici jejich komunikacni dovednosti pri komunikaci
s profesionaly nebo napriklad copingové strategie a zvladani stresu.

- Ddlejsem nasla, ze ergoterapeut probiral s rodici néjaké jejich komunikacni dovednosti pri
komunikaci s profesionaly... My mame psycholozku v tymu. J4 jsem byla na kurzu krizové
intervence, dovedu si pfedstavit, ze by mé ta komunikace n¢jakym zptsobem taky bavila a
asi by to §lo, ale u nds mame na to n€koho jiného. (ergoterapeutka)

- Copingové strategie, zvladani stresu, to mi prijde, Ze je asi spi§ na toho psychologa tim
padem v tomto pripadé? Jo, urcité. (ergoterapeutka)

Role socialni pracovnice

Mimo vySe zminéné role socialni pracovnice pomahaji rodinam s orientaci v prispévcich
a dalSich moZnostech podpory, kontroluji a provazeji rodinu zikonnymi povinnostmi
jako je vyrizeni ob¢anského priikazu pro dité.

- socialni pracovnice jsou tam déle, jsou tam dvé a maji pilku téch rodin, takze na to maji i
vic prostoru, aby pak hledaly nadace. (ergoterapeutka)

- Obcas fesime pojistovny, na co maji a nemaji narok, ob&as do toho padne i Ufad Prace, ale
to zas mame socidlni pracovnice, tohle fesi spis socialni pracovnice. (ergoterapeutka)

- Pak tedy socidlni pracovnice, co je z firmy (Energeia), tak ta ndam pomaha s ptispévky, na
co mame narok (rodic 2)

- socialni pracovnice sem jezdila asi dvakrat nebo ttikrat, taky jsem s ni v kontaktu. Ta zase
zafizuje rizny véci co se tyka pomiicek nebo i pomoc financovat ty pomtcky. (rodic 1)

- socialni pracovnice mi pomohla s timhle, poméha taky s ob¢anskym pritkazem, Ze by mél
Petr mit (rodi¢ 1)

Rana péce

Rana péce je sluzba, kterou zucastnéné rodiny ¢erpaly pied vyuZivanim sluZzeb mobilniho
hospice. Rana péce do urcité miry zastavala roli koordinatora péce, poskytovala podporu
s upravami domaciho prostiedi, s vybérem pomiicek. Vzhledem k hornimu limitu 7 let
véku ditéte pro poskytovani sluzby vsak v tomto véku rodiny o jeji sluzby prisly. Jeden
z rodi¢t zminiuje mensi komplexnost péce oproti mobilnimu hospicovému tymu, druhy
osamocenost po vypusténi z péce a skutecnost, Ze jim i tato sluzba byla nabidnuta pozdé.

- Jezdila k nam 1 rané péce, tu jsme tedy ted’ skoncili, protoZe ta pani jde na matefskou a
Lukéskovi uz by vyprsSela lhiita pro poskytovani té péce, takze uz jsme se nechtéli moc
s nikym novym potkavat (rodic 2)

- Jo, tak ta rana péce se zaméfuje primarné na ty o€icka, takZe nam vlastné primarné sem
vozili jenom hracky, které by Lukaska stimulovali. Ale vliibec tam nebyla pomoc, podpora
z jiné oblasti. MoZna takové ty zkuSenosti tieba z jinych klientskych rodin, kde co pomohlo
a takhle. Nemtzu fict, Ze by se nesnazili tieba 1 kvili té epilepsii tenkrat vlastné se ndm
snazila doporucit, co pomohlo v jiné roding, néjaka homeopatika a takové (rodic 2)

- A pak jakoby vlastné¢ nas opustili (rana péce) pred tou Skolou, a pak teda jsem Cerpala
informace bud’ teda z ty skoly tam, jak byly ty asistentky nebo piedavat si informace mezi
maminkama v ty Skolce, protoze nékdo mél tohle, nékdo tamto, a prave jsem si tam vyhlidla
1 tenhle polohovaci vozik. Jenomze to si zazddate o polohovaci vozik a oni vam daji stary
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typ, jo. Pak si ve skole stézovali, Zze uz by potieboval tohle, tamto, protoze mi jsme meli
kocarek a Ze by byl vhodnej tenhle vozik. No jenze pak dostali ten vozik a fikali ,,no ale to
je uplné néco jinyho nez ma ten druhej chlapecek.* A ja fikdm ,,No, co jsem dostala, to jsem
dostala.”... (rodi¢ 1)

Mozna tenhle kontakt na tu ranou péci bych méla dostat bud’ v nemocnici nebo u ty détsky
doktorky. (rodi€ 1)

To méame tfeba i od té rané péce (poradenstvi ohledné uprav domadciho prostredi), jak ty
oCicka stimulovat, Ze prosté zatmavit nebo opravdu dat cernou deku a tam mu ty hracky
ukazovat. (rodic 2)

rané péce bych tekla, ze to (koordinaci péce) asi vlastné zastavala. Ale do téch Sesti let, pak
to skonci a pak neni nic. Pak jestli vtom SPCc¢ku, tam vam pomtizou tieba s vybérem ty
Skoly, Skolky, ale ne takovy to bézny denni zatizovani. (rodic 1)
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Déti, které jsou v peci dlouho

Kategorie rodin s détmi s téZkym kombinovanym postiZenim, jejichZ stav se v pribéhu
casu priliS§ neméni, je v détské paliativni péci specificka, nebot’ potiebuji intenzivni
podporu po dlouhou dobu. Dle ucastnikii rozhovori z iad odborniki u nich stoupa
vyznam profesi jako je fyzioterapeut, specidlni pedagog a také ergoterapeut — roste
vyznam kvalitniho traveni ¢asu a udrzitelnosti péce. Paliativni péfe miZe byt pro tyto
rodiny cennym zdrojem podpory také v situaci, kdy vyprsi vySe zminéna zakonna lhiita
pro mozZnost ¢erpat sluzby rané péce. Také prace ergoterapeutky se u rodin s témito détmi
lisi, Castéji se zaméruje napriklad na hledani dalSich moZnosti terapie a vyuZivani lazni.

Mezeru spattuji v podpote déti, kterym se v zahranici tika ,,children with medical comple-
xity“, tedy déti s kombinovanym postizenim, chronicky nemocnych déti s mnohocetnymi
vadami, s vrozenymi vyvojovymi vadami, déti s neurologickym a mentalnim deficitem. U
této velmi heterogenni skupiny déti zatim rutinné primarni lékaiské tymy, které se o né
dobfe medicinsky staraji, netvoii komplexni plan péce zaméfeny na kvalitu Zivota. V péci
o tyto déti ma jednoznacné své misto fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také specialni peda-
gog. (1ékarka)

Ted’ se budeme zamétovat asi na déti v termindlnim stadiu do budoucna. Je to takova vize
organizace. Coz si nejsem uplné jistd, jak to pak bude, kdyz to doziti ditéte by mél byt tieba
rok. Ale do ted’ jsem to feSila, Ze byly déti, které se od malinka narodily s né€jakym hendi-
kepem, néco tam bylo Spatné, a fesili jsme tieba 1azn€, moznosti vyuziti terapii (ergotera-
peutka)

A pak jakoby vlastné nas opustili pted tou Skolou (rand péce), a pak teda jsem Cerpala
informace bud’ teda z ty Skoly tam, jak byly ty asistentky nebo pfedavat si informace mezi
maminkama v ty Skolce, protoZe nékdo mél tohle, nékdo tamto, a prave jsem si tam vyhlidla
1 tenhle polohovaci vozik. JenomZe to si zazadate o polohovaci vozik a oni vam daji stary
typ, jo. Pak si ve skole stéZovali, Ze uz by potieboval tohle, tamto, protoZze mi jsme méli
kocarek a Ze by byl vhodnej tenhle vozik. No jenze pak dostali ten vozik a fikali ,,no ale to
je uplné néco jinyho nez ma ten druhej chlapecek.* A ja fikdm ,,No, co jsem dostala, to jsem
dostala.”... (rodi€ 1)

rana péce bych tekla, ze to (koordinaci péce) asi vlastné zastavala. Ale do téch Sesti let, pak
to skon¢i a pak neni nic. Pak jestli v tom SPCcku, tam vam pomiiZou tieba s vybérem ty
Skoly, Skolky, ale ne takovy to béZny denni zatizovani. (rodi¢ 1)

Jezdila k nam 1 rand péce, tu jsme tedy ted’ skoncili, protoZe ta pani jde na matefskou a
Lukéskovi uz by vyprsSela lhiita pro poskytovani té péce, takze uz jsme se nechtéli moc
s nikym novym potkavat (rodi€ 2)
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Dalsi témata spojena s zivotem s ditétem s Zivot limitujicim ¢i
ohrozujicim onemocnénim

Pozitivnim zlomovym momentem pro oba rodi¢e bylo zavedeni PEG ditéti. Pro rodiny je
vyhodné, poskytuje-li jedna organizace co nejvice sluZeb, je pro obtizné dopravovat se s
détmi mimo domov. Velkou prioritou rodi¢u je spokojenost ditéte. Poskytovani péce
v domacim prostiredi piinasi rodiné mnoho vyhod. Zpiisob poskytovani sluzby mobilniho
hospice se do urcité miry lisi, Zije-li rodina v delSi dojezdové vzdalenosti.

Vyhody PEG

Oba rodice zminuji velky posun k lepSimu po zavedeni PEG ditéti. Doslo k velké uspore
¢asu, jelikoZ priprava jidla a krmeni prestalo trvat nékolik hodin denné, zacalo byt mozné
s ditétem cestovat. Zavedeni PEG tedy mélo pozitivni dopad na denni reZim rodiny a
occupational balance jejich ¢leni.

- Ted jsem rada, Ze nemusim vafit, protoze diiv jsem mu 1 musela vafit, pak jsem mu to jidlo
imixovala. Dfiv, kdyz jedno krmeni bylo tfi ¢tvrté€ hodiny, to bylo $ileny. To jsem nic jinyho
nedélala, jenom jsme... To vitbec nechapu, jak jsem to délala. Nebo i piti, to jsme méli.
Ted’ je to Sup, Sup, ted’ je to Gplné supr, Péto, vid? (rodi¢ 1)

- ted’ se mi tedy ulevilo, ale tim, ze Lukasek, nez jsme dostali toho PEGa, tak jsme zkontak-
tovali metabolickou ambulanci. LukaSek mél vlastné psané jidelni listky na miru a jsem
opravdu v té kuchyni travila hodné ¢asu, ze jsem denné vaftila pét chodi uplné bézné, aby
m¢él obéd, veceti, dcera, my. Takze to bylo takové vycerpdvajici. Ted’ se to tedy uklidnilo,
protoze Lukasek mé specidlni mlicka, ale pofad jsem z toho néjaka takova unavena, vycer-
pana. (rodic 2)

- Anebo néjaky vylet ted’ uz tieba, jak je LukaSek krmeny pies tu sondicku, tak uZ s nim
muzeme podnikat vylety a Lukaskovi s to tedy strasné libi, je takovy spolecensky, ma to
rad. (rodi€ 2)

- Tteba do zoo nebo takhle, uz ted’ si to miizeme dovolit. Takze Lukasek pookial i timhle, ze
se muZeme s nim n€kam vzdalit mimo tady ty zdi. (rodi¢ 2)

- Chtéla bych jet n€kam na dovolenou. Ted’, kdyZ ma LukaSek toho PEGa, nemusime byt
n¢kde zavieni na pokoji a Sest hodin ho krmit, tak bych chtéla nékam na dovolenou. (rodi¢
2)

Aby dité bylo spokojené
Rodice vyjadiuji touhu, aby jejich dité bylo co nejvice spokojené, proZivalo radost,
uZzivalo si Zivota. Tento fakt ma vyrazny pozitivni dopad také na jejich psychiku.

- je to uplné uzasné, ze k nam nékdo piijede domt, s LukaSkem zacvi¢i, méa kazdy tyden
vlastné€ kvalitni rehabilitaci, jezdi k ndm canisterapie a muzikoterapie. Lukaska vSechno
straSné bavi. (rodic¢ 2)

- pak nas vlastn€ podrzela ta 1éCitelka, kterd mi vlastné fekla ,,Hele, Péta je takhle na tom,
s tim nic nenadéglas, tak se jenom snaz, aby Pétovi bylo dobie.* (rodi¢ 1)

- Hlavné¢, ze on je spokojenej, to mi vZzdycky dodévalo nebo ndm. (rodic 1)

- mam radost, kdyz se na mé¢ usm¢je, kdyz mi ze Skoly ze Skolky posilali fotky videa, jak tam
je Petr spokojenej... (rodi¢ 1)
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my jsme nabity, kdyz je jeden den normalni. KdyZz Péta spi, je spokojenej, babicka v XXX
je v pohodé. Takze ndm staci Gpln¢ tohle. To si tady v klidu sednem, dame si kafe a dit¢ je
v posteli. (rodi¢ 1)

kdyz chodil do ty skoly, tak to bylo veselejsi. To kdybych Vam ukazala, co nam z ty Skoly
jako... Ja vam to musim ukézat. To bylo ve Skolce, to nam délali takovyhle seSity, jsem si
vSechno schovala. (rodi€ 1)

Takze si fikdm, ze si to jako uzil hezky, co $lo. (rodi¢ 1)

Jsou-li nase déti hospitalizované, snazime se je potesit, zabavit a pfijit na to, co by jim délalo
radost. Na odd¢leni za détmi chodi nase zdravotni sestry, a prave naptiklad po poradé s er-
goterapeutkou védi, jestli budou s ditétem kreslit nebo jestli maji spiSe pfinést plastelinu.
(I€katka)

Ergoterapeut miize pomoci tomu, aby ditéti bylo ukdzano ze svéta co nejvice, aby vedlo co
nejvice naplnény zivot. (I¢karka)

Jedna sluzba, mnoho funkci

Rodice i lékarka spatiuji vyhodu poskytovani co nejvétsiho spektra sluzeb pro rodiny
jednou organizaci nebo na jednom misté. Oba rodife zminuji, Ze sluzba mobilniho
hospicového tymu nabizi dokonce vice sluZeb, neZ potrebuji vyuZit. Pocit podpory
v mnoha smérech dodava rodi¢iim pocit jistoty, neciti se v péci tak osamoceni.

by bylo skvélé, pokud by existovala mista, centra, kde by bylo klidné zdzemi nejen pro
vySetfeni ditéte, ale také pro rozhovory s rodi¢i nad soucasnym i budoucim pldnem péce
pro jejich dité. Sou€asné by bylo skvélé nabidnout pro déti néjakou formu terapie, idealné
fyzioterapie, ergoterapie, ale také napt. herniho terapeuta nebo klauny. (1ékarka)

je to uplné Gzasné, ze k nam n€kdo pfijede domi, s LukaSkem zacvici, ma kazdy tyden
vlastné kvalitni rehabilitaci, jezdi k nam canisterapie a muzikoterapie. Lukaska vSechno
straSn¢ bavi. (rodic¢ 2)

A jesté vlastné, kdyz je Lukasek nemocny, tak se snazi pomoct, jestli nepotiebujeme né¢ja-
kou... n¢jaké pomicky, tfeba na méfeni saturace nebo odsavacku, zvlhcovace vzduchu a
vSechno takhle. Anebo kdyz ted’ uvazujeme nad koupi cestovni odsavacky, tak ndm ochotné
piijedou ukazat, s ¢im jsou klienti spokojeni, dohledaji ndm ceny, kde koupit, cenové na-
bidky... prosté vime, ze mame za sebou n€koho, na koho se miZeme obratit o tu pomoc.
(rodic€ 2)

my jak jsme zvykli o tu pomoc mit nékdy takové to dovolani, tak nés az kolikrat nenapadlo
viibec, Ze by nam 1 s timhle a s timhle mohli pomoct, fesit i ty ptfispévky tieba na Lukaska
a na auto a tak. Ze maji opravdu takovy Siroky rozsah. (rodi¢ 2)

spis to bereme tak, Ze spiSe poskytuji vic, nez bychom tfeba dokazali my vyuzit. (rodi¢ 2)
mné piijemné piekvapilo, Ze spi§ az moc nabizeji ty sluzby. Nebo, ze zacatku to bylo takovy
dost intenzivni, protoZe jako, furt se ptaj, jak co... (rodi¢ 1)

Ale tady je to opravdu takové komplexni, takova komplexni péce. (rodic 2)

takovahle komplexni sluzba. (rodic 1)
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Transporty a cestovani rodiny

Z divodu komplexnich zdravotnich obtiZi déti je pro rodiny narocné se s détmi
dopravovat mimo domov, coZ ma za nasledek zvySenou poti‘ebu vyuzivat domacich sluzeb
a méné Casté vyjizdéni mimo domov za ticelem dovolené ¢i odpocinku.

vvvvvv

tieba jenom hodinku a pak zase zpatky. S témi pfistroji to je i pro tu rodinu slozity. Proto
piemyslime i o tom mobilnim Snoezelenu. (ergoterapeutka)

Fyzioterapeutka, za ni jsme asi uplné nejvic vdécni, ze Lukéasek dostane doma kvalitni re-
habilitaci, nemusime ho nikam vozit, stravit hodinu na cesté tieba do XXX nebo autem
vlastné dvé hodiny. (rodi¢ 2)

Anebo néjaky vylet ted’ uz tieba, jak je Lukasek krmeny ptes tu sondicku, tak uz s nim
muzeme podnikat vylety a Lukaskovi s to tedy strasn¢ libi, je takovy spolecensky, ma to
rad. (rodi€ 2)

Tteba do zoo nebo takhle, uz ted’ si to mizeme dovolit. Takze Lukasek pooktal i timhle, Ze
se muzeme s nim n€kam vzdalit mimo tady ty zdi. (rodi¢ 2)

Nebo jesté, nez byla Markétka, tak jsme si s partnerem dovolili odjet na vikend pry¢, takze
moje mamka s tat’kou ho tady pohlidali, ale to uz je tfi roky zpatky. (rodi¢ 2)

moje mamka. Ze jo, to je asi jediny ¢lovék, ktera uméla Lukagka i nakrmit, neZ se to zhor-
Silo. A tim, Ze bydli tady ve stejné obci, tak nam ho 1 pohlida a my mtzeme... n€kdy tieba
potfebujeme jit nékam jenom s Markétkou a vime, Ze by to tfeba pro Lukéska bylo naro¢né,
takZze mamka ho zvladdne obstarat. To je asi jediny ¢lovek. (rodic 2)

Chtéla bych jet nékam na dovolenou. Ted’, kdyz ma Lukasek toho PEGa, nemusime byt
n¢kde zavieni na pokoji a Sest hodin ho krmit, tak bych chtéla nékam na dovolenou. (rodi¢
2)

Fakt jsme opravdu nikde nebyli. Vlastné co se narodil Lukasek, tak jsme byli jednou. Za
Sest let. (rodi€ 2)

a Pétovi bylo lip (rodi¢ 1)

To je zase problém, ze se mi nékdy zakucka venku a ja jest€¢ nemam tasku na tuhletu odsa-
vacku, abych ho kdyZtak venku odsala, takze to je docela nepiijemny, kdyZ se venku za-
kucka. To viibec neni jednoduchy, protoze on nepolkne, Ze jo, nikdy. TakZe to je napinavy.
(rodi¢ 1)

Na dovoleny my nejezdime, my nikam nejezdime, my jsme vlastné nonstop doma, nikam
nechodime spolu, protoZe se musime stfidat o péci. (rodic 1)

Tak, tfeba bych jesté rada jela s Pétou do zoologicky, ale uz to nejde. Tieba mu to jesté
zpestfit, ale to nejde. (rodi¢ 1)

Péce v domacim prostiedi jako benefit pro rodinu
Péce v domacim prostiedi je pro rodiny vyhodna z diivodu kvalitnéjsSiho traveni Zivota
v jeho zavéru. Rodiny hodnoti velmi pozitivné, Z nemusi za sluzbami cestovat.

je to hrozné fajn a viibec se necitim né¢jak vyc€erpanad z toho, Ze tam ty déti umiraji, ale vazim
si toho, ze umiraji v doméacim prostiedi a ze jim muzeme pomoct a usnadnit ten konec zi-
vota. (ergoterapeutka)
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tieba jenom hodinku a pak zase zpatky. S témi pfistroji to je i pro tu rodinu slozity. Proto
pfemyslime i o tom mobilnim Snoezelenu. (ergoterapeutka)

Radi bychom piesunuli vice sluzeb do terénu — do piirozeného prostiedi ditéte. Coz by
zrovna ergoterapeut mohl dobie zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostredi, co
se tam da vylepsit. (I¢katka NRV)

je to upln€ izasné, ze k ndm ne¢kdo prijede domt, s LukaSkem zacvi¢i, ma kazdy tyden
vlastné kvalitni rehabilitaci, jezdi k nam canisterapie a muzikoterapie. Lukaska vSechno
strasné bavi. (rodi¢ 2)

A jesté vlastné, kdyz je LukaSek nemocny, tak se snazi pomoct, jestli nepotfebujeme néja-
kou... n¢jaké pomiicky, tieba na méfeni saturace nebo odsavacku, zvlhc¢ovace vzduchu a
vSechno takhle. Anebo kdyz ted’ uvazujeme nad koupi cestovni odsavacky, tak ndm ochotné
ptijedou ukdazat, s ¢im jsou klienti spokojeni, dohledaji ndm ceny, kde koupit, cenové na-
bidky... prosté vime, ze mame za sebou né€koho, na koho se mizeme obratit o tu pomoc.
(rodic 2)

Fyzioterapeutka, za ni jsme asi Uplné€ nejvic vdécni, ze Lukéasek dostane doma kvalitni re-
habilitaci, nemusime ho nikam vozit, stravit hodinu na cesté tieba do XXX nebo autem
vlastné dvé hodiny. (rodi¢ 2)
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Deficity v détské paliativni peci

Mezi deficity v podpore rodin s détmi s Zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim patii nedostateCné mnozstvi sluzeb poskytovanych v domacim prostiedi
rodin, deficity v komunikaci, nesjednocenost péce, pozdni poskytnuti podpory a deficity
v podpore rodicii v rozhodovani a praci s informacemi.

Domaci prostiedi

V doméacim prostredi je rodinam stale poskytovano méné sluZeb (véetné ergoterapie), nez
by bylo potieba. Paliativni tymy nezajiSt'uji stavebni prace souvisejici s ipravami
domaciho prostredi.

- Radi bychom pfesunuli vice sluzeb do terénu — do ptirozené¢ho prostiedi ditéte. Coz by
zrovna ergoterapeut mohl dobie zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostredi, co
se tam da vylepsit. (Iékatka NRV)

- Jediné co, tak jsou tfeba stavebni prace, ale ty uz my neudélame. (ergoterapeutka)

Komunikace

Deficity v systému péce o rodiny s détmi s paliativnimi potiebami jsou spatfovany ve
spole¢ném piremySleni nad rodinami a kontinualni diskuzi o pacientskych rodinach. Jedna
z lékarek zminuje nutnost lIékari vice naslouchat nazoru terapeutii a potiebu tymu vice
se zamérovat na to, co si pireje rodina. Jeden z rodici zminuje aZ priliSnou intenzitu otazek
ze strany Clenii tymu, druhy Spatny tok informaci k rodi¢iim v pocatcich po sdéleni
diagndzy (tedy pred vyuzZivanim sluzeb paliativniho tymu).

- Moc se ndm jako odbornikiim nedafi propojit se a premyslet spole¢né¢ nad kvalitou Zivota
ditéte a uz viibec ne jeho rodiny. (1¢katka)

- ,.sdilené rozhodovani, je samoziejmeé mozné jen v piipade, Ze rodi¢e dobie rozumi tomu,
co jejich ditéti mize medicina se svymi prostfedky nabidnout. (I1ékatka)

- Jako lékati bychom meéli vice naslouchat terapeutlim, ktefi se mnohdy k rodin€¢ dostanou
daleko blize nez my. (Iékatka)

- Specialistt, ktefi kazdy sam za sebe pe€uji dobie o konkrétni problém ditéte, je fada, ¢asto
ale chybi jejich propojeni a vyslechnuti nazorti rodiny i ostatnich odborniku, ktefi maji ro-
dinu v péci. (1ékarka)

- Spolecnym ptremyslenim a sdilenim se sily vSech ¢lentli peCujiciho tymu néasobi. (I€katka)

- Méli bychom se vice zamé&fovat na to, co si pfeje rodina, a postupovat v souladu s jejich
hodnotami a pfesvédcenim. (1ékarka)

- mné piijemné piekvapilo, Ze spi$ aZ moc nabizeji ty sluzby. Nebo, ze zaCatku to bylo takovy
dost intenzivni, protoZe jako, furt se ptaj, jak co... (rodi¢ 1)

- myslim, Ze je celkové Spatny tok té€ch informaci k rodi¢im. Kazdy ndm jenom tekl ,,budete
cvicit vojtovku‘ a to bylo vSechno. Ale viibec jsme neméli ponéti o dalSich metodach, to
jsme se postupné... ja jsem si kvuli tomu zalozila Facebook, protoze jsem se nékde do-
slechla, Ze tam tedy ty informace a skupiny, Ze jsou s t¢émi nemocnymi détmi. (rodi¢ 2)
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Nesjednocena péce

Lékarka zminuje neefektivitu a roztfiSténost poskytované péce rodinam s détmi
s paliativnimi potiebami, nedostateéné mnozZstvi center s komplexnimi sluzbami, absenci
sjednocujiciho pohledu na rodinu.

~ry

by bylo skvélé, pokud by existovala mista, centra, kde by bylo klidné zdzemi nejen pro
vySetfeni ditéte, ale také pro rozhovory s rodi¢i nad soucasnym i budoucim pldnem péce
pro jejich dit€. Soucasn¢ by bylo skvélé nabidnout pro déti né¢jakou formu terapie, idealné
fyzioterapie, ergoterapie, ale také napt. herniho terapeuta nebo klauny. (Iékarka)

z pohledu kvality Zivota tam chybi néjaky celkovy sjednocujici pohled na rodinu, jeji hod-
notovy systém, na to, co si pro své dité pieji a co ne. (I1ékarka)

je tieba péci o déti s paliativnimi potfebami zefektivnit. V souc¢asné dobé se v tomto smyslu
rodi projekt koordinatort péce. (I1¢karka)

Moc se nam jako odbornikiim nedati propojit se a premyslet spolecné nad kvalitou zivota
ditéte a uz viibec ne jeho rodiny. (I1¢katka)

Mg¢li bychom se vice zamétovat na to, co si pieje rodina, a postupovat v souladu s jejich
hodnotami a piesvédcenim. (Iékarka)

Jako lékati bychom méli vice naslouchat terapeutiim, kteti se mnohdy k rodin¢ dostanou
daleko blize nez my. (1¢katka)

Specialistl, kteti kazdy sam za sebe pecuji dobie o konkrétni problém ditéte, je fada, Casto
ale chybi jejich propojeni a vyslechnuti nazorti rodiny i ostatnich odborniku, ktefi maji ro-
dinu v péci. (Iékarka)

Sluzba byla poskytnuta pozdé

Oba rodice uvadi, Ze by sluzbu détského paliativniho tymu nejvice potrebovali
v samotném zacatku po sdéleni diagnozy a prognozy onemocnéni jejich ditéte, kdy tuto
moznost nedostali. Ocenili by jeji komplexnost, sluzby koordinatora, psychickou
podporu, péce by pro né byla méné ¢asové naro¢na.

kdybychom se dostali do té situace a meli od zacatku je, tak v&fim, Ze to zvladneme vSechno
o padesat procent lepsi, jak psychicky, tak i asové (rodic 2)

My jsme i pomérné dost vycviceni témi zacatky t€zSimi. TakZe pro nas je tohle asi fakt
maximum. (rodi€ 2)

j& myslim, Ze by tuhletu sluzbu vyuZil na zac¢atku, kdyZ mu onemocni to dité. Takovejhle
koordinator. At uz formou ty sestry H nebo prosté¢ koordinator pies vSechny ty pomtcky,
jo. Jako ano, vy mate spolecnosti tfeba 10 na ty vozejky. A kdyZ si kazdyho pozvete z téch
vozejki, no tak z toho mate takovouhle hlavu. Kdyz to Studujete na internetu, ono toho moc
¢asu neni, protoZe taky to Ctete a j& nemam bézné€...Jo, n¢jakyho koordinatora hned na za-
¢atku, aby mi fek ,,Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. (rodi¢ 1)

Tohleten koordinator, ty socidlni, ergo, ten by mél byt hned na zacatku, kdyz ta nemoc
propukne. Jako, n€kdo, na koho dostanete ten prvotni kontakt. (rodi¢ 1)

Ten koordinator by se hodil hned na zacatku. A klidné i ta rehabilitace, vSechno... Takhle
jak my mame ted’ka tu sluzbu vlastn¢ az jako konci, tak by méla bejt jakoby od zacatku.
(rodi¢ 1)
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Podpora rodi¢e v rozhodovani a praci s informacemi

Jeden z rodi¢i popisuje nedostateCnou podporu v rozhodovani a zpracovani informaci,
predevSim v oblasti vybéru kompenzac¢nich pomicek, uvadi také vypadek této podpory
po zakonné nutnosti ukoncit vyuZivani sluZeb rané péce. Druhy rodi¢ popisuje
nedostateéné podavani informaci rodiné v pocatcich po sdéleni diagnoézy. Lékarka
zdiiraziuje potiebu vice se zamérovat na prani rodiny a vice vysvétlovat rodinam situaci
a moznosti podpory.

Meéli bychom se vice zaméiovat na to, co si pieje rodina, a postupovat v souladu s jejich
hodnotami a presvédcenim. (Iékatka)

,sdilené rozhodovani®, je samoziejmeé mozné jen v piipade, Ze rodi¢e dobfe rozumi tomu,
co jejich ditéti mize medicina se svymi prostiedky nabidnout. (I1ékatka)

Oni mi vzdycky daj hrozné¢ na vybér. Ja bych pottebovala vzdycky fict ,,Kupte si tohle®. Jo,
protoZe ja mam problém si néco vybrat. (rodic¢ 1)

Je to hrozn¢ informaci. Ja jsem spi$ takovej ¢lovek, ze spis mi fekli ,,kupte si tohle, tohle,
tohle* pocinaje autem, pocinaje vozikem, jo. ProtoZe na trhu je toho tolik (rodi€ 1)

A pak jakoby vlastné nas opustili (rand péce) pred tou Skolou, a pak teda jsem Cerpala
informace bud’ teda z ty Skoly tam, jak byly ty asistentky nebo pfedavat si informace mezi
maminkama v ty Skolce, protoze nékdo mél tohle, nékdo tamto, a prave jsem si tam vyhlidla
i tenhle polohovaci vozik. Jenomze to si zazadate o polohovaci vozik a oni vam daji stary
typ, jo. Pak si ve Skole stézovali, Ze uz by potieboval tohle, tamto, protoze mi jsme méli
kocarek a ze by byl vhodnej tenhle vozik. No jenze pak dostali ten vozik a fikali ,,no ale to
je uplné néco jinyho nez ma ten druhej chlapecek.* A ja fikdm ,,No, co jsem dostala, to jsem
dostala.”... (rodi¢ 1)

ja myslim, Ze by tuhletu sluzbu vyuzil na zacatku, kdyZ mu onemocni to dité. Takovejhle
koordinator. At’ uz formou ty sestry H nebo prosté koordinator ptes vSechny ty pomtcky,
jo. Jako ano, vy mate spole¢nosti tieba 10 na ty vozejky. A kdyz si kazdyho pozvete z téch
vozejkl, no tak z toho mate takovouhle hlavu. KdyzZ to Studujete na internetu, ono toho moc
¢asu neni, protoze taky to ¢tete a jA nemam bezné...Jo, néjakyho koordinatora hned na za-
¢atku, aby mi fek ,,Tohle, tohle tohle.“ Aby to fakt jako fungovalo. (rodi¢ 1)

myslim, Ze je celkové Spatny tok téch informaci k rodi¢tim. Kazdy ndm jenom fekl ,,budete
cvicit vojtovku* a to bylo vSechno. Ale viibec jsme neméli ponéti o dalSich metodach, to
jsme se postupné... ja jsem si kvili tomu zalozila Facebook, protoze jsem se nékde do-
slechla, Ze tam tedy ty informace a skupiny, Ze jsou s t¢émi nemocnymi détmi. (rodi€ 2)
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Pritomnost ergoterapeuta v détském paliativnim tymu
Téma se vénuje podminkam pritomnosti ergoterapeuta v détském paliativnim tymu,
relevanci jeho pritomnosti v tymu a zajmu o ni.

Potiebné dovednosti ¢lenil paliativnich tymi

Diilezitymi dovednostmi a vlastnostmi, které by méli ¢lenové paliativnich tymii (véetné
ergoterapeuta) spliovat, jsou dle odborniki ucastnicich se rozhovori osobnostni
vyzralost, komunikativnost, schopnost sebepéce, schopnost drZet hranice mezi osobnim a
pracovnim Zivotem, nastaveni smysleni o rodiné shodné se zbytkem tymu (komplexnost,
diiraz na kvalitu Zivota rodiny), flexibilita, rychlost a efektivnost.

- Hlavné by to m¢l byt uz vyzraly ¢lovek, rozumny (ergoterapeutka)

- byt komunikativni, fekla bych, aby tam ta komunikace §la dobte. To je hrozné dilezité —
komunikace v roding, kde maji té€Zce postizené nebo umirajici dité. To si myslim, Ze je ta-
kovy zaklad. (ergoterapeutka)

- musi o sebe umét peCovat. (ergoterapeutka)

- rodinu a dité chceme opecovat, jakoby jemné zabalit do nasi péce. ,,Paliativni® rovna se
,podptrny, pecujici®. Pro nés je tedy dulezité nejen to, Ze je dany odbornik jakékoli profese
profesiondlem ve svém oboru, ale Ze ma také stejnym zplisobem nastaveny koncept pie-
mysleni o ditéti a jeho rodiné. (Iékatrka)

- Ddlezitd je také flexibilita, kterd musi zlstat v profesionalnich hranicich (I¢karka)

- zejména tam, kde je pted nasi rodinou predpokladany kratky spolecny Cas, je tieba fungovat
rychle a efektivné. (1ékatka)

- je tfeba neustéale dobie balancovat osobni a pracovni zivot. (1ékatrka)

Nejde to hned

Ergoterapeutka uvadi, Ze pozici v détském paliativnim tymu nepovaZuje za prili$
vhodnou pro cerstvé absolventy studia z divodu psychické narocnosti tématu.
Zduraziuje potiebu osobnostni vyzralosti. Za vhodny povaZuje sviij vlastni postupny a
neuspéchany nastup na tuto pozici, béhem kterého méla moznost zjistit, co prace obnasi
a zda ma jakoZto odbornik rodinim co nabidnout.

YV

- po skole si to nedovedu predstavit a bylo by to asi t&€z§i (ergoterapeutka)

- Hlavné by to mél byt uz vyzraly ¢lovék, rozumny (ergoterapeutka)

- Byla to nejistota. Ale ja jsem fakt zac¢inala pomalu. (ergoterapeutka)

- Slo to fakt krii¢ek po krii¢ku, zaéinala jsem hrozné pomalu, az jsem zjistila, Ze mam co
nabidnout (ergoterapeutka)

- kdybych zac¢inala, moZna bych si na to ani netroufla. Tim, Ze uz jsem né&jakou praxi za sebou
m¢éla, tak uz jsem se toho upln¢ nebala. (ergoterapeutka)

- mn¢ to osobné ptijde t€z8i po té lidské strance. (ergoterapeutka)

v Vv

uz to pak pozna, jezdi do téch rodin, takto vidi apln¢ jinak. (ergoterapeutka)
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Nevédomost

Ergoterapeutku samotnou by nenapadlo pracovat v détském paliativnim tymu,
organizace je navic nova a neprili§ znama. Zminuje nejistotu a nevédomost, co prace
v paliativnim tymu obnasi a s jakymi klienty se v ni potka, kter4 ale odeznéla po nastupu.

- kdyby m¢ sami neoslovili, tak bych na to asi sama nepfisla. (ergoterapeutka)

- ta organizace, kde ja pracuji, tu neni Gplné dlouho... ted’ pfemyslim, jak ja tam dlouho
pracuju... mozna n&jakych 4-5 let... a moc se o ni nevédélo. (ergoterapeutka)
uz to pak pozna, jezdi do téch rodin, takto vidi apln¢ jinak. (ergoterapeutka)

- Slo to fakt krii¢ek po kriicku, zaéinala jsem hrozné pomalu, az jsem zjistila, Ze mam co
nabidnout (ergoterapeutka)

Vyhody pfitomnosti ergoterapeuta v tymu

Mezi vyhody pritomnosti ergoterapeuta v tymu patri moZnost bavit spolecné se o klientovi
s ostatnimi €leny tymu. Diky tomu ma ergoterapeut méné prace a pracuje efektivnéji
(nemusi si tolik informaci zjist'ovat od klienta sam), ziskané informace o klientovi jsou
komplexnéjsi, ergoterapeut saim miize béhem debaty s tymem navrhnout, s ¢im miuzZe
pomoci. Diky pritomnosti ergoterapeuta v tymu je pro rodiny ergoterapie dostupna a
finanéné nenaro¢na. V mobilnim hospicovém tymu je velkou vyhodou pro rodiny i
ergoterapeuty moznost pracovat vdomacim prostiedi rodiny. V pripadé ergoterapeuta
ma prace v domacim prosti‘edi klienta pozitivni dopad na kvalitu jeho prace. Byt souc¢asti
tymu je také posilujicim faktorem psychické pohody ergoterapeuta. S presunem sluzeb
do domaciho prostiedi stoupa vyznam pritomnosti ergoterapeuta v tymu. Oba rodice
zminuji spokojenost s komplexnosti péce poskytované paliativnim tymem.

- Mn¢ by to hrozn¢ chybélo nebyt soucasti toho tymu. ProtoZe to feSime spolecné. (ergotera-
peutka)

- jeto hrozné fajn a viibec se necitim néjak vycerpana z toho, Ze tam ty déti umiraji, ale vazim
si toho, ze umiraji v domacim prostiedi a ze jim miZeme pomoct a usnadnit ten konec Zi-
vota. (ergoterapeutka)

- vidim jako pozitivni, Ze miZeme dojet k té rodiné¢ domi. To mi vzdycky chybélo v té praci,
kde pracuji na druhy Gvazek, tak Ze nevidim to jejich domaci prostiedi. Jak mate nékomu
radit, kdyZ to prostiedi nevidite. (ergoterapeutka)

- Radi bychom piesunuli vice sluzeb do terénu — do ptirozeného prostredi ditéte. Coz by
zrovna ergoterapeut mohl dobfe zastat. Vyhodnotit situaci doma, jaké je tam prostiedi, co
se tam da vylepsit. (Iékarka NRV)

- kdybych to dé€lala jenom zvenku, tak by to pro m& bylo mnohem vice prace. (ergotera-
peutka)

- I béhem porad se Cloveék dozvi, co se kde d¢je, ty souvislosti. (ergoterapeutka)

- nékdy ani nikoho nenapadne, Ze bych vlastn€ mohla s né¢im pomoct, ale kdyZ to slySim,
tak fikam ,,tohle a tohle bychom ale mohli vymyslet®. (ergoterapeutka)

- Mozny rozdil bych spatfovala v nedostatku kontinualni diskuze o pacientovi. Pokud je tym
stabilni, v pravidelnych ¢asovych intervalech schazi a kazdy v ném hovofii o pacientovi ze
svého pohledu. Kdyby byl ergoterapeut externi, tato kontinuita a provazanost by mohla
vaznout. (1ékaika NRV)
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Rozdil je jisté v dostupnosti péce. V ramci tymu komunikujeme naptiklad pies WhatsApp,
takze jsme velice rychle schopni fesit pozadavky rodin. V bézném systému bychom vypsali
konzilium nebo zaddanku, poté néjaky Cas trva, nez se nékdo ozve a domluvi s rodinou ter-
min, pak je tfeba dit¢ nemocné, termin se odlozi a celé se to zopakuje za 3 mésice. (Iékarka)
Nepotkdvam se navic prili$ ¢asto s tim, Ze by ergoterapie byla v bézné nabidce sluzeb mimo
nemocnici. (Iékarka)

Pokud ano, byvaji dlouhé terminy k objednéni (Iékatrka)

jde o ergoterapeutky nespolupracujici s pojistovnami, jejichz péce je pro rodiny velmi na-
kladna. (1ékarka)

Ale tady je to opravdu takové komplexni, takova komplexni péce. (rodic 2)

takovahle komplexni sluzba. (rodic 1)

Zajem o ergoterapeuta v tymu

O sluzby ergoterapeutky v mobilnim hospicovém tymu ma zijem vétSina rodin,
ergoterapeutka zde postupné navySuje uvazek. Zajem o jeji pritomnost v tymu vzesel od
socialni pracovnice a vedouciho sluzby. Obé lékarky zminuji prinos pritomnosti
ergoterapeuta v tymu, zdiiraziovan je také rostouci vyznam ergoterapeuta v podpore déti
s kombinovanym postizenim. Dle lékairky NRV je vSak prinosna i spoluprace
s ergoterapeutem jako externistou.

nabidka zni, aby to bylo pro vSechny stejné, takze teoreticky bych méla ke vSem détem
z nasi sluzby jet. (ergoterapeutka)

Driive jsem tam byla tfeba jen patky dopoledne jen na chvilku, jen kdyz potiebovali. A ted’
vlastné€ to je chvile, od zafi tam jsem dva a pul dne. Snizuji tvazek v druhé organizaci a
zvySuji tady. Ta préce je. (ergoterapeutka)

je to fajn. Ony si me vlastné nasly. To bylo na popud jedné socialni pracovnice a tehdejSiho
vedouciho. (ergoterapeutka)

vétSinou rodina chee néjakou konzultaci. (ergoterapeutka)

Vzhledem k tomu, Ze paliativni tym by mél byt multidisciplinarni a rozmanity, myslime i
na profese, které pomahaji jinym zpisobem ulevit od ttrap pacienta a jeho rodiny. Profese,
jako je ergoterapeut, herni terapeut nebo specidlni pedagog bezesporu patfi do multidisci-
plinarniho paliativniho tymu. (Iékafka NRV)

Jedna z pacientskych rodin, kterou jsme méli v péci, si vybrala péci konkrétniho mobilniho
hospice prave proto, ze ma v tymu ergoterapeuta. (I¢katka)

Ergoterapeutka pro nas byla dilezity partner, jeji misto bylo do urc¢ité miry nenahraditelné.
Byla dulezitym ¢lenem tymu. (Iékatka)

Mezeru spatiuji v podpote déti, kterym se v zahrani¢i fika ,,children with medical comple-
xity*, tedy déti s kombinovanym postizenim, chronicky nemocnych déti s mnohocetnymi
vadami, s vrozenymi vyvojovymi vadami, déti s neurologickym a mentalnim deficitem. U
této velmi heterogenni skupiny déti zatim rutinné primarni 1ékatské tymy, které se o né
dobte medicinsky staraji, netvofi komplexni plan péce zaméfeny na kvalitu Zivota. V péci
o tyto déti mé jednoznacné své misto fyzioterapeut, ergoterapeut, ale také specialni peda-
gog. (Iékarka)

Ptinos maji oba, kazd4 pomoc je dobra. Je mozné, ze nekteré profese nebudou uplné sta-
bilni soucasti tymu, ale mohou pfijit zvenku, byt externi (Iékarka NRV)
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