Doslovné verze ostatnich rozhovort jsou k dispozici u autora této prace.

Prepis rozhovoru

TO1: Proc¢ jste si vybral (a) détskou paliativni péci jako vaSi profesni cilovou
skupinu?

Proc ... Protoze jsme rozjeli mobilni hospic pro dospélé a povazovali jsme za diilezité to
vlastné rozjet i v té oblasti téch deéti, protoze je to malo rozvinuté, takze proto.

TO2: Jaky mate nazor na aktualni stav détské paliativni péée v CR?

Tak ona uz na to odpovédeéla uz ta prvni otazka. Jednak viastné je to u nas uplné
nerozvinuty obor, ktery jak vite u nds funguje v péti oblastech v ceské republice vcetné nds a
je to velice potiebna véc, kterym se stane takovd tézka véc, Ze jim onemocni dité, které je na
smrt nemocne.

Dopliiujici otazky: Co se podarilo? Jaké jsou hlavni nedoi‘eSené problémy?

Tak nedoreseny problémy jsou urcité na té prvni rFadé neukotvenost v jakémkoliv
zdkone, prosté v zdravotnickych sluzbach, kde v podstaté paliativni medicina zvilasté détska
vitbec nefiguruje a nefiguruje to vlastné ani v podniku téch zdravotnickych uhrad, takze
dneska my vsichni co déeldme paliativni medicinu, tak ji delame, Ze na to ziskavame dotace a
granty, protoze to vSichni délame a vlastné u téch rodin zcela zadarmo a verejné zdravotni
pojisteni na tovlastné absolutné nereflektuje, to si myslim, Ze jsou zcela zdsadni klicové
problémy a mozna i diivody proc porad téch détskych paliativnich tymii je tak mdlo a tézce se
Jjim vznika viibec.

Tak urcité se podarilo tady mit téch pét mobilnich hospicu na ty deéti viibec v Ceské
republice, to si myslim, Ze uz je obrovsky uspéch, Ze vsichni co do toho Sli, véetné nas, tu
odvahu nasli asi urcite.

TO3: S jakymi institucemi a sluzbami se rodiny s umirajicim ditétem obvykle
setkavaji?

Jelikoz oni o to dite vétsinou pecujou dlouhé roky, které ma takovou diagnozu,
smrtelnou nemoc, tak se setkdavaji minimalné s nemocnicemi, setkavaji se s praktickymi lékari,
setkavaji se s lékari specidalnimi, mohou se setkdvat tieba s centry rané péce, téch organizaci
miize byt moc a my jsme az uplné na tom konci, té mobilni péce, coz je specializovand
paliativni péce detska.

TO4: Je potiebné a dafi se vaim s témito organizacemi spolupracovat?



Stoprocentne se ndam dari spolupracovat s témi osetiujicimi lékari nebo s temi
specialisty, od kterych se vraci i uz do toho domadctho oSetrovani a jak rikam, my jsme viastné
v této chvili ta konecna faze nebo spolupracujeme s néjakymi pobytovymi zarizenimi. Kde ty
deti miizou byt treba umisténé, aby si rodice odpocinuli, a tam ta spoluprace se urcite dari.

VyuZivate i jiné sluzby?

Co ja mam zkuSenost tady v ******* tqk ne, vy musite jeste brat taky asi na uvahu, ze
Jjsme sluzba, ktera trva od minulého zari. Takze zkuSenosti nejsou takové, jako jsou tieba
v Ondrasku.

TO5: Jakédalsi organizace nebo sluzby v CR chybi?

Mpyslite pro ty deti? Tak rozhodné tady chybi viastné ty odlehcovact sluzby, tady pro ty
rodiny, které dlouhodobé pécuji ono jako déti, které jsou takhle vazné nemocné, tak u nich ten
stav probiha veétsinou roky, nez se chyli k tomu konci a ty rodice vlastné pecuji ctyriadvacet
hodin s plnym nasazenim, takze urcité je podle meé nedostatek tady téch odlehcovacich sluzeb,
tak aby si ty rodiny mohli odpocinout. A byli v klidu, Ze to dité je tak zabezpecené, jak ma byt.

TO6: Jak konkrétné s témito rodinami jako socialni pracovnikkomunikujete ve
vas$i organizaci? Postadi struéna odpovéd’.

Jak komunikujete, ted'ka mate na mysli, jakoby ten prostiedek a nebo néjaké techniky?

Jak vypada prvni setkdni s rodinou, jakym zpiisobem.

Tak ten prvni kontakt je vétsinou, ze ta rodina nas oslovi telefonicky a pokud
zhodnotime, Ze je to urcite klient, ktery se hodi uz do mobilniho hospice, tak potom si
vyjasnime nékteré dilezZité zZadosti, jako jsou zpravy lékarské a tak podobne a domlouvame se
na okamzitém jednani, na ktery vyjizdime ve trech, zdravotni sestra, lékar a psychosocialni
pracovnik a pak uz ty jednani ve smés probihaji vzdycky osobné na navstévach domluvenych,
popripadé pokud rodina potiebuje néco akutné, ze se stav néjak zhorsil, tak vola na nasi
nepretrzitou linku, kde maji lékari a sestry pohotovost. TakzZe osobné a telefonicky

TO7: Co lze doporucit socidlnim pracovnikiim, ktefi se nespecializuji na paliativni
péci, ale s témito rodinami se dostavaji do kontaktu? Co pomaha nebo naopak
znesnadnuje situaci?

No ono ta situace téch rodin, takhle jako smrtelné nemocnych deti je strasné
komplikovana, takze je hrozné diilezZité s tou rodinou navazat néjaky vztah dirvery tady bez
tohodle s nima se tézko pracuje a ono to neni o jednom kontaktu, ale ono je to treba o tom,
nez se ta ditvera projevi, tak ono asi neztracet trpélivost a hodné s tou rodinou komunikovat a

komunikovat oteviené stoprocentné oteviené a hodné davat prostor i jim.



TO8: Na jaké financni davky mivaji tyto rodiny obvykle narok, zvlast’ kdyZ rodic
pecuje o nemocné dité a nechodi do zaméstnani?

Tak pokud se jednd o onkologicky nemocné déti, tak ti jsou na davkach dobrého andéla,
ktery pravidelné prispiva, potom si muzou pozadat samoziejmé o prispévek na péci, nevim jak
na tom ta rodina je, tak prispévek na bydleni, v pripadeé, kdyz je ta situace vazna, tak socialni
prispevky urcite taky muzou pobirat, nevim jestli pripadaji v iivahu néjaké davky vyzZivneé a tak
podobné. Zalezi na té situaci té rodiny, jak moc je komplikovand, jestli je tam otec, nebo jen
matka s ditetem. Dostavaji se velice jisté na to Zivotni minimum.

TO9: Kde se mohoudozvédét podrobnéjsi informace?

V nasem hospici je to tak vlastné, Ze my se nestarame jenom primdrné o toho
nemocného pacienta malého, ale poskytujeme komplexni péci, to znamenad, Ze se starame o tu
celou rodinu, takze vilastné nas psychosocialni pracovnik, ktery je ve styku s tou rodinou,
zhodnoti i jakoby socialni situaci té rodiny, to znamena, Ze se zeptd na to jestli pobiraji néjaké
davky, které by mohli jesté vyuzit, kdo jim treba prispiva, jak je na tom celkové ta rodina a dal
Jjim vlastné radi podle ty situace, takze jim miize i zprostiedkovat formulare, vyplnit je, rekne
jim, co a jak, kde zanést, treba jim i pomiize s vyrizenim té davky a tak podobné, to patri
prosté do tech nasich sluzeb dobrovolnych, ktery delame pro ty rodiny.

Komunikujete i s uradem prdace?

Urcité komunikujeme s uradem prace u vétsiny tady téch prispévkii, takze tady urciteé
v Olomouci jako mdme navdzané super vztahy, kde resime situace, které jsou vétsinou velice
nestandartni

TO10: Jaké vzdélani je nezbytné pro socialniho pracovnika, ktery piuisobi v oblasti
détské paliativni péce? Co by mél umét a znat?

Tak ja bych rekla, Ze socidlni pracovnik minimalné na urovni diplomovaného specialisty
a vys takze bakalare nebo magisterskou socialni prdci mit, pak urcité néjaké doprovodné
psychosocialni kurzy vzdelavani, nezbytny je stoprocentni zajem tady o tu problematiku a ta
empatie je stoprocentné potiebnda a nevim tedka jak to jakoby spravné nazvat, ale neni to
povolani pro kazdého, kazdy clovek se nemiize setkavat s ditétem, které umird, nevim, néjaka
vnitini odolnost, sila, presvedceni.

TakZe myslite ¢lovéka, ktery je vyprofilovanej a nemad strach ze smrti ... myslite?

Mozna nékdo, kdo se s tim setkal bliz, osobne, moznd clovek, ktery treba pracoval

v mobilnim hospici pro dospélé, kde se setkaval s tou smrti dospélou.



TakZe kdy? pvijimdte pracovniky, tak nékoho uzi s néjakou zkuSenosti? Je to
podminka?

Je to vyhoda, podminka to urcité neni, ono se to ukdaze behem par tydnii.

TO11: Existuje néjaké specialni vzdélavani?

Na lékarske urovni urcite. Pokud se lékari chtéji paliativni péci vénovat, kde musi
absolvovat celou atestaci paliativni mediciny, co se tyka sesterské péce, tak existuje v ceskeé
republice mezinarodni certifikovany kurz elnek, ktery vylozené uci vseobecné sestry, jak
pracovat s lidmi vtech konecnych stadiich Zivota, ale tedka nerikam, Ze se to profiluje
wlozené na deti. O takovém kurzu ja nevim. A ten elnek muzZou absolvovat i socidlni
pracovnici. Vim, ze Ondrasek zacal chystat nejaké kurzy, takové vylozené specialni pro
socialni pracovniky v paliativni péci i pro sestry i pro lékare. To ted vzniklo, takze se tam
chystaji vsichni.

TO12: Jaké metody by mél znat socialni pracovnik, ktery se na paliativni péci
nespecializuje, ale s témito rodinami se setkava?

Vzdycky zalezi na té situaci rodiny, ve které se ten socialni pracovnik objevuje, to je
presné jako diilezité, pokud tam jdete na tu prvni navstévu, tak musite dovolit jiné metody, nez
kdyz tam chodite po mésici. Ale urcité ja bych rekla, Ze kazda z téch metod se vyuziva jako
v néjakém pripade, vidycky na néjakou tu metodu dojde. Kazdy mésic ménite ty jiné techniky,
nez prijde ten cas. Tak naslouchani a empatie tam je porad, urcité i dalsi metody jako je
individuadlni planovani a tak podobné, tak na ty cas prichdzi.

TO13: Jaké jsou kompetence a pravomoci socialniho pracovnika v oblasti détské
paliativni péce, vzhledem k ostatnim profesim na pracovisti?

Dét na vybér:

Prvni kontakt s rodinou

Ano stoprocentné u nas.

Role prostiednika, doprovazejiciho na tfadech

Ano to taky u nas je.

Projektova prace

Miize byt.

Vedeni tymu

Ne

Dokumentace (pfiblizné jaka?)

Sociadlni dokumentace ano. Karta.

Ovliviiovat zdkonodarstvi a soc. politiku v této oblasti



No tak asi néjaky zarputily asi miize, ale jsme malym panem.
planovat postup, odborn¢ ruist, zasahovat a poskytovat sluzby.
Miuize planovat postup v té socialni oblasti, rozhodné nemiize lékarské. Musi odborné

rust. Intervence ano muze a miize navrhovat. Ano poskytuje socialni poradenstvi.

Doplitujici otazka: Jak se 1ze vyrovnavat s psychicky naro¢nymi situacemi?

Pravidelne probihaji v détskem paliativnim tymu supervize, jak tymoveé, tak ma kazdy
pracovnik moznost vyuzit i individualni. Pak to byvaji teambuildingove aktivity a pak
samozriejmé néjakou svoji psychohygienu, kterou provadi kazdy sam.

TO14: Co by Vam jako socialnimu pracovnikovi v této oblasti pomohlo?

Co by mi pomohlo. Pomohlo by urcité néjaké metodické vedeni, protoze vSechny
mobilni hospice dnes, at’ uz ty détské nebo dospélé jedou podle néjaké své byt néjaké vzdalené
metodiky VZP pilotniho programu, ale nic neni jakoby jednotné dano, ani néjaké standardy
ani kritéria ... sjednotit uroven, standardizovat, mohlo by byt v zdkoné, protoze kazdy si to
dela po svym.

TO15: Jak by méla vypadat osvéta spole€nosti vzhledem k détské paliativni péci?
Co byste doporucil (a) odborné verejnosti. Jak by se méla détska paliativni péce
rozvijet?

Tak odborna verejnost na to reaguje druhym rokem a letos tiretim, kdy déla odborné
konference, v paliativni oblasti. Odtabuizovat toto téma, prece jenom smrt je pod rouskou
tajemstvi a ta détska je vic a teézko se o tom lidé bavi a moznd i kampané a podpora, ikdyz to

neni milé téma a stoprocentné financni podpora, protoze to se tézko déla.



