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Anotace

Diplomové prace se zaméfuje na détskou paliativni pééi v Ceské republice. Cilem
prace je zjistit aktudlni stav détské paliativni péce a moznosti socidlni prace s rodinou
ditéte v terminalni fazi zivota. Dullezitou Casti Setfeni jsou rozhovory s pracovniky, ktefi
v tomto oboru pracuji. Vysledkem této prace jsou doporuceni pro socialni pracovniky, ktefi
se dostavaji do kontaktu s témito rodinami. Zaroveil méa diplomova prace slouzit jako
zamysleni se nad soucasnym stavem détské paliativni péCe a priblizit odborné vefejnosti

dulezitost rozvoje daného oboru.

Annotation

The diploma thesis is focused on the field of children's palliative care. The objective
of the thesis is to find out the current state of children's palliative care and ways of social
work with families with children in the terminal stage of life. Interviews with the
professionals working in this field make AN important part of the thesis. The outputs of the
thesis are presented as recommendations for social workers dealing with these families.
The thesis should be seen also as a point of considering the current state of children's
palliative care and the need for the development of the field by the professional

community.
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UvVOD

Paliativni péce je v nasi spoleCnosti Casto spojovana se seniorskym veékem. Péce
o umirajici se bohuzel tyka i téch nejmensich, déti a mladistvych. V zapadni kultufe je
péce o umirajici déti a jejich blizké velmi rozsifena a jejich sluzby jsou dostacujici.

V Ceské republice je tomu jinak.

Pro téma této prace jsem se rozhodl na zaklad¢é novinového ¢lanku, ktery upozoriuje
na tristni pomoc rodi¢im, ktefi se ocitnou v tizivé situaci, kdy jim umira dité. V ¢lanku si
muzeme precist rozhovor rodich, kteti popisuji odchod jejich dcery na onen svét. Bohuzel
nemocnice jim zakdzala pfitomnost a doprovazeni v poslednich hodinach, proto spali na

ubytovné. Telefondtem jim pak sdélili umrti jejich dcery.

V Ceské republice se nachazeji pouze ti détské hospice, které poskytuji rodi¢im
ditéte takovou péci, kterou by v domacim prostiedi nemohli zvladnout. Kapacita téchto
instituct je tak nizka, ze nedokazi vyhovét vSem rodicim, ktefi tuto sluzbu nutné potebuji
vyuzit. VétSina déti umira v nemocnici bez rodicl a bez €loveka ke, kterému si po narozeni

vytvofili bazalni vztah.

Détska paliativni péée je téma, které by mélo byt velmi podnétné pro Ceskou
republiku, jako pro socialni stat. Tato prace by me¢la slouzit k zamysSleni se nad tim, jak
efektivngji pomoci lidem v této tizivé situaci. Prace by mohla slouZit pro socidlni
pracovniky, ktefi pracuji v této oblasti, jako nastin a pochopeni pro jejich praci
s umirajicimi détmi, a pfedev§im praci s jejich rodi¢i, SirSi rodinou a prateli, ¢i uz
pozustalymi. Déale by mohla byt oporou pro rodice, ktefi prochazeji traumatem a snazi se s
nim vyrovnat. Umirajici dit¢ ¢i mladistvy je v oCich vefejnosti néco nepfiijatelného a

nepatii¢ného.

Cilem mé prace je zjistit moZnosti socialni prace s rodinou ditéte, které¢ vyzaduje
paliativni péc€i, a na zdklad€é odborné literatury a zkuSenosti expertil z praxe formulovat
doporuceni pro socidlni pracovniky, ktefi se dostdvaji do kontaktu s témito rodinami.

Dil¢im cilem je stru¢ny popis problematiky détské paliativni péce v CR.

Cilem mé prace neni reprezentativni védecky vyzkum, mé Setfeni ma ilustrativni

charakter, pfesto mtize pfinést fadu podnéti.



Vzhledem k originalit¢ tématu i mému spiSe praktickému zalozeni jsem se po
konzultaci s vedouci prace rozhodl nejprve navstivit hospicovd pracovisté a teprve na
zéklad¢ podnéti ziskanych zrozhovorti komplexné plnit cile své prace s pomoci
rozhovort, literatury, ucasti na konferencich a odbornych prednaskach, a také vlastniho

pozorovani. VSechny sebrané poznatky pak zuro¢im ve zvlastni kapitole Diskuze.

PéCe o umirajici déti neni téma, o kterém bychom si bézné povidali. Je to téma
ktehké, dramatické a velmi emotivni. Z toho diivodu je mozna opomijené, ale pfitom tak

dilezité.



1. Moznosti détské paliativni péce v Ceské republice a role
socialniho pracovnika — metodologicka struktura

Setteni, které tato diplomové prace piinasi, méa byt predeviim zaméfeno a na aktualni
situaci a stav détské paliativni péée u nas. Jaké je péée o umirajici déti v CR? Jak vypada
socidlni prace v této oblasti? Maji socidlni pracovnici v tomto specializovaném oboru
podporu? Maji moznost odborného vzdélani k dané problematice?

Setfeni mtize slouzit jako porovnani situace v CR a v zapadnich zemich nebo USA

(ptedevsim ve Velké Britanii a Holandsku).

1.1. Cile Setreni

Cilem mého Setfeni je zjistit moznosti socidlni prace srodinou ditéte, které
vyzaduje paliativni pé&i. Jaka je role socialniho pracovnika v détském hospici? Setfeni také
bude zkoumat aktualni stav détské paliativni péée v CR. Dil¢im cilem mé prace je
ukotveni tématu tak, aby bylo pfinosem piedevsim pro socidlni pracovniky, potazmo i pro

odbornou verejnost, kterd se zabyva détskou paliativni péci.
1.2. Vyzkumné otazky — hlavni a dil¢i

Transformacni tabulka:

Hlavni vyzkumna otazka
Jaké jsou moznosti socialni prace s rodinou ditéte, které¢ vyzaduje paliativni péci? Jaka je
role socidlniho pracovnika v oblasti détské paliativni péce?

Diléi vyzkumné otazky Tazatelské otazky
DVO1: TO1:Proc jste si vybral (a) détskou
Jak dotazovani hodnoti aktudlni situaci paliativni péci jako vasi profesni cilovou
détské paliativni péce v CR? skupinu?

TO2: Jaky mate ndzor na aktudlni stav
détské paliativni péce v CR?

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




TO4:Je potiebné a daii se vam s t€mito
organizacemi spolupracovat?

TOS: Jakeé dalsi organizace nebo sluzby
v CR chybi?

DVO2:
Jak lze usnadnit komunikaci s rodinou,
které pecuje o umirajici dite?

TO6:Jak konkrétn¢ s témito rodinami jako
socialni pracovnik komunikujete ve vasi
organizaci?

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

DVOa3:

Co lze poradit z hlediska finan¢niho
zajisténi téchto rodin — na co mohou mit
narok v ramci socialniho zabezpeéeni v CR?

TO8:Na jaké finan¢ni davky mivaji tyto
rodiny obvykle narok, zvlast’ kdyz rodi¢
pecuje o nemocné dité a nechodi do
zamé&stnani?

TO9:Kde se mohou dozveédét podrobné;jsi
informace?

DVO4:

Jak Ize vymezit roli, vzdélani a kompetence
socialniho pracovnika v kontextu paliativni
péce o déti?

TO10: Jaké vzdélani je nezbytné pro
socialniho pracovnika, ktery pisobi

v oblasti détské paliativni péce? Co by mél
umét a znat?

TO11: Existuje néjaké specidlni
vzdélavani?

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

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

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

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




1.3. Metody sbéru dat jejich zdivodnéni

,, Volba metody se md Fidit vyzkumnym problémem. !

Na zakladé hlavni vyzkumné
otazky ,, Zjistit moznosti socialni prace s rodinou ditéte, které vyzaduje paliativni péci, a na
zdaklade odborné literatury a zkuSenosti expertii z praxe formulovat doporuceni pro
socialni pracovniky, kteri se dostavaji do kontaktu s témito rodinami. “ jsem se rozhodl pro
volbu kvalitativniho Setfeni. Vzhledem k tématu dané problematiky je metoda kvalitativni
vyhodné z ditvodu daného jevu, o kterém se mnoho nevi a je velmi aktualnim tématem.’
Vyhodou tohoto vyzkumu je pfesny popis piipadl, ziskana data maji hlubsi zabér a jsou

osobit&jsi.?

Z mnoha definic kvalitativniho vyzkumu mé nejvice oslovila tato: ,,Kvalitativni
vyzkum je proces hledani porozumeéni zalozeny na riiznych metodologickych tradicich
zkoumdni daného socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari komplexni,
holisticky obraz, analyzuje riizné typy texti, informuje o ndzorech ucastnikii vyzkumu a

i 74 S . r ’ ’ 4
provadi zkoumani v prirozenych podminkach.*

Kvalitativni Setfeni ma& i sva uskali, a to pfedevsim v ovliviiovani vysledki
vyzkumnikem a jeho osobnimi preferencemi. Dale pak muze byt problém s vysledky
vyzkumu, protoze nékteré informace se obtizn¢ zobeciiuji na celou populaci nebo do
jiného prostiedi.’

Zaveéry Setfeni vztahuji pouze ke zkoumanému vzorku, ne k celé populaci, a to

z diivodu malého poctu respondentii, se kterymi budu pracovat.

Metodou sbéru dat jsem zvolil polostrukturovany rozhovor. Kazdému
respondentovi bude sd€leno deset otdzek ve stejném potadi. Dotazovani méli moZnost

béhem rozhovoru doplnit dané otazky.

'HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2016. ISBN 978-80-
262-0982-9

*Strauss a Corbinova in HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha:
Portal, 2016. ISBN 978-80-262-0982-9

3Creswell in HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2016.
ISBN 978-80-262-0982-9

*Creswell in HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2016.
ISBN 978-80-262-0982-9

*HENDL, Jan. Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2016. ISBN 978-80-
262-0982-9
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Dalsi metody pro ziskani informaci je analyza dokumentl (novinové c¢lanky,
brozury, ...). Analyza odborné literatury, jak v Cechéach, tak i v zahrani¢i. Dullezita ast je
pozorovani, které jsem uskutecnil v zafizenich, které jsem navstivil. Dale pak vyuziti

konzultace s odborniky, ucast na konferencich a odbornych prednaskach.

1.4. Metoda zpracovani Setieni

Ziskané poznatky budu analyzovat a interpretovat pievazn€ induktivné, od
konkrétni véci k obecnému usudku. Z postupného ziskavani rozhovorti se v prubéhu
Setfeni budou vytvaret tzv. obrazy, které se poznavaji v procesu kazdé ¢asti. Nasledné se
budou analyzovat dokumenty k tématu — literatura, odborné novinové c¢lanky. Dalsi
soucasti Setfeni je pozorovani a kategorizace poznatkii z vlastni praxe. V teoretickych

pasazich bude provadéna konceptualizace zakladnich pojmu.

Vrcholem mého Setieni bude diskuze, kde porovnam rizné poznatky z rozhovord,
teorie a praxe. Vyhodnotim, co chybi détské paliativni péci, kde jsou mezery této

problematiky. Vysledkem pak bude jiz zmiflované doporuc€eni pro socidlni pracovniky.

1.5. Metodika Setieni

Setteni bude realizovano v zimé& roku 2017, sbér dat probéhne piimo v détskych
hospicich, kde socialni pracovnik pracuje. Setieni probéhne metodou kvalitativni,
polostrukturovanym rozhovorem. Kontaktuji tfi détské hospice — Nejsme sami, Krtecek,
Ondrések. Pred navstévou zafizeni probehne telefonat ohledné mista konani, jakd je moje
predstava a jejich predstava rozhovoru a co mi muze instituce nabidnout. Dale bude

respondentlim vysvétlen zdmér k uskute¢néni rozhovoru, k jakému tcelu bude slouzit.

1.6. Charakteristika vzorku

Do zkoumaného vzorku jsem zahrnul socidlni pracovniky, kteti aktualné pracuji
v oblasti détské paliativni péCe a maji dokoncené vzdélani podle zakona o socidlnich
sluzbach. Podafilo se mi ziskat souhlas k realizaci rozhovorG se Ctyfmi socidlnimi

pracovniky.
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1.7. Etické zasady

Kazdy respondent bude seznamen prostifednictvim ustniho informovaného souhlasu
s etickymi zdsadami Setfeni. Rozhovor je anonymni, jeho jméno nebude nikde zminéno.
Otazky, které jsem vytvofil, nejsou sugestivni a ani manipulativni. Respondent je
informovan o nahravani rozhovoru na diktafon. Dale seznamen s ucelem rozhovoru,
k Cemu rozhovor bude slouzit. Pisemné zpracovany rozhovor bude poskytnut

respondentovi emailem.
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2. Vysledky provedenych rozhovoru - shrnuti

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

Vybrat si svoji profesi péfi o umirajici déti nebyl u respondentii ptivodni zamér.
Vsichni pfedtim pracovali v oblasti paliativni péce a k détské paliativni péci se dostali
z potieby, nutnosti. Kdyz vznikl mobilni hospic pro dospé€lé, tak se tym dohodnul, Ze je
potifeba pomoci i1 umirajicim détem. Dalsi organizace vznikla z détské onkologie, kde se
nevi, zdali lécba déti s onkologickym onemocnénim bude uspéSna, a tak vzniklo
v nemocnici paliativni oddéleni a multidisciplindrni tym, kde poskytuji détem a rodinam

péci v terminalni fazi Zivota ditéte. Také tyto instituce vznikaji z popudu rodict.

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

Aktuélni stav détské paliativni péce je podle respondentli zatim na samém zacatku
neboli ,,v plenach®“. Hlavnim problémem jsou finance od stitu. VétSinu financénich
prostiedkd ziskavaji od sponzorl, nadaci nebo grantii. Déale pak nefunguji pojistovny,
protoze dit¢ nedosahne na normy finanéniho pokryti pojistovnou. Jednd se pak piredevsim
o zdravotnické pomucky a zaplaceni 1¢kaiské péce. Z toho vyplyva nedostatek predev§im
ukotvenost v zdkon¢. Paliativni péce o déti nema jasné dand stanoviska, odkud a kam je
hranice péce o té€zce nemocné dit¢ v termindlni fazi. Dotazovani si mysli, Ze pokud zékon
jasné ur¢i stanovy, standardy a kvalitu péce o danou cilovou skupinu, tak je mozné Zadat
stat 1 pojistovny o finan¢ni ndhrady.

V soudasnosti se détské hospice nachazi jen v péti oblastech Ceské republiky, a to
jen na Moravé€. Je potieba, aby vznikalo vice hospicii a pokryla se tim pomoc rodindm,
které se ocitnou v nelehké situaci.

Dalsim nedofeSenym problémem je naptiklad eticky postup, jak s klienty v této
oblasti pracovat. V této profesi se dostavame na okraj eticko-pravniho problému, ktery je
také potteba vyieSit a dat mu jasny ramec. Jako ptiklad se uvadi resuscitovat, nebo
neresuscitovat.

Také je potfeba naklonéni ministerstev, predev§im ministerstvo prace a socidlnich
veci a ministerstvo zdravotnictvi. Velikou roli v této oblasti hraje politika, ta by méla byt
odrazovym mistkem. PredevSim tim, ze paliativni péc¢i o déti zahrne do zakona.

V institucich, které vzniknou nebo vznikaji, by se mély tvofit multidisciplinarni

tymy, které vytvéareji diveéryhodné prostfedi nejen pro dité, ale i pro rodice. Takeé
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vSestrannost tymu z hlediska odborného vzdé€lani je tou nejlepsi a nejkomplexnéjsi pomoci
v posledni fazi zivota.
Dilezité je, ze v souCasnosti se zaCind o problematice détské paliativni péci hovofit.

Uskuteciiuji se konference, které jsou pfinosem a vyménou zkusenosti.

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

Instituce, se kterymi se rodiny setkavaji, jsou predevsim zdravotnického charakteru.
Mezi né patii nemocnice, pediatii, prakti¢ti 1€kafi, zdravotni sestry, rehabilitani
stacionare, fyzioterapeuti a dalsi.

Dale se setkdvaji s ranou péci, specidlni Skoly, specialni Skolky, Gfad prace a okresni
sprava socialniho zabezpeceni.

Nejvétsim problémem v péci o dité na smrt nemocné jsou finance, proto se rodiny

také setkavaji s nadacemi, charitativnimi organizacemi a sponzory.

TO4: Je potiebné a dari se vam s témito organizacemi spolupracovat?

Spoluprace s vyse uvedenymi organizacemi je podle dotazovanych velmi dobra.
PredevSim prace s nadacemi, které poskytuji akutni finanéni pomoc. Komunikujeme
s Ufady préce, se zdravotnimi pojiStovnami, a hlavné s 1ékati. Neni nikde problém, aby jiné
instituce nespolupracovali. Problém nastava ve chvili, kdy se instituce (afad prace, OSSZ,
pojistovny) musi fidit kritérii, které maji nastavené a pak nemohou pomoci. Poté nastava

spolupréce s nadacemi, sponzory.

TOS5: Jaké dalSi organizace nebo sluzby v CR chybi?

V CR chybi odlehéovaci sluzby. Na této odpovédi se shodli viichni dotazovani. Je
potieba, aby vzniklo vice odlehCovacich sluzeb, ale musi byt jak socidlni, tak zaroven
zdravotnické. VétSina umirajicich déti potiebuje nutnou Iékaiskou péci doktord a
zdravotnich sester. Pokud se v odlehcovaci sluzbé nenachazi 1ékarskd péce, neni mozné
vyuzivat tuto sluzbu.

Je velmi duleZite, aby se tato situace vyfteSila, protoze rodiny, které pe€uji, potiebu;i
odpocinek, ktery je v jejich ptipadé¢ nutnosti a bohuzel ho nemaji. Nejvice tuto péci

pottebuji matky, které se o dité staraji sami.
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Dal8i moznosti je vznik domaci péce jako organizace, ktera poméha rodindm a je
mobilni. Tato sluzba by mohla pomoci asponi na par hodin v tydnu, aby si rodice ditéte

vytidili bézné potieby (I€kaf, ufad, posta, ...).

TO6: Jak konkrétné s témito rodinami jako socidlni pracovnik komunikujete ve
vas$i organizaci?

V mobilnim hospice - Prvni kontakt je vétSinou telefonicky, kde zhodnoti vaznost
situace a domluvi si schiizku v co nejkratsim terminu. Dale zhodnoti 1¢kat stav ditéte, jestli
muze byt pfijato do paliativni péfe a pokud ano, tak nastupuje multidisciplinarni tym.
Rodina nejdiive mluvi s doktorem a pak se socidlnim pracovnikem. Socidlni pracovnik
zjisti aktudlni stav a rodiné nabidneme vSe, co je v naSich silach a co mizeme nabidnout.
Jako prvni se fesi finance, protoze jeden z rodi¢li musi opustit zaméstnani, aby se staral o
dite.

V nemocnici — je obrovska vyhoda, ze dité a jeho rodinu znate od samého zacatku,
jesté predtim, nez nastane paliativni péfe. TakZe s rodinou si prochazite vSemi fazemi.
Nejdiive nastane Sok z vyfceni diagn6zy. Potom jak vypada 1écba a v tuhle chvili, kdy dité
je prevedeno do paliativni péce neboli do terminalni faze, se nabidne finan¢ni pomoc a
jaké ma rodina moznosti. Role socidlniho pracovnika je role doprovazejiciho.

Komunikace jako takova je pfedevSim o tom, Ze respektujeme vili rodic¢d. Ptistup
socialnich pracovnikli by nemél byt autoritativni. Socidlni pracovnik pfistupuje k rodiné
jako ten, ktery doprovazi. Velmi duilezitad je duvéra, pomoc a vznik profesiondlniho

pratelstvi. Socidlni pracovnik se stdva oporou.

TO7: Co lze doporudit socialnim pracovnikiim, kteFi se nespecializuji na
paliativni péci, ale s témito rodinami se dostiavaji do kontaktu? Co pomaha nebo
naopak znesnadiiuje situaci?

Pokud se socidlni pracovnik dostane do rodiny, kde dité¢ ma vaznou diagnozu, tak by
mél mit nastudované rizné diagnoézy, jenZ jsou Zivotu ohroZujici a vnimal rozdil mezi
onkologickym a chronickym onemocnénim. Dale vyuzit literaturu, ktera se specializuje na
smrt a doprovazeni a mit piehled o moznych sluzbach, které by rodina mohla vyuzit.

Kdyz se socialni pracovnik ocitne v této situaci, tak by nemél zapomenout na
vybudovani diveéry, kterd je dulezitd. Pokud se nevytvoii divéra, prace je pak te¢z8i. Mél by

vnimat potieby rodiny, ukazat jim cestu, kdo jim pomuze.

15



K peéujicim piichazet tak, aby si uvédomili, co nastane, jaka je prognoza. Ukolem je
pomoc s doprovazenim a nestavit se do role toho, kdo dité vyléci. Pfijmout situaci takovou,
jaka je. Nikdy by sociélni pracovnik nemél rodinu litovat a mit soucit, ale vcitit se do jejich

potieb. Nepouzivat véty ,,To bude dobré.*, ,,Jesté neni pozde.* apod.

TOS8: Na jaké finan¢ni davky mivaji tyto rodiny obvykle narok, zvlast’ kdyz
rodi¢ pecuje o nemocné dité a nechodi do zaméstnani?

Dle zakona 108/2006 Sb. Maji rodiny s umirajicim ditétem narok na ptispévek na
péci, prispévek na bydleni, ptispévek na auto, prispévek na Upravu bytu, pfispévek na
zdravotni pomicky, ptidavky na dité. Tyto ptispévky vytizuje Gfad prace, nebo OSSZ.

Kazd4 rodina nedosdhne na vSechny ptispévky, protoze na né nedosdhnou. Z
pravidla to jsou rodiny, kde Zije v domacnosti vice lidi a tim padem maji vétsi piijem, ktery
je dulezity pro vypocet naroku na dané prispévky uvedené vyse. Piispévek na péci dostava
kazdy.

Potiz je v tom, ze doba cekdni na piispévek je nékdy az pul roku. Béhem této doby
muze dit¢ umiit a rodina je bez financi. Penize dostane rodina zpétné, ale jen za dobu,
zivota ditéte. Pokud dité umfte, dalsi den uz nema rodina narok na finan¢ni pomoc.

V takovych piipadech aktivné funguje nadace dobry and¢l, kterd bez podminky
financuje rodiny, jenZz potiebuji okamzZitou finan¢ni pomoc, a tato pomoc trva jesté¢ pul
roku po smrti ditéte.

Problémem je, Ze neexistuje zadna davka, ktera by byla nastavena tak, aby pomohla
v akutni nouzi, tim se mysli ddvka sndzvem dité¢ v détské paliativni péci. Socidlni
pracovnici na ufadech nejsou pfipraveni, nebo neznaji vaznost situace a n€kdy nepochopi
ani stav. Ridi se svymi kritérii, ktera jsou nékdy aZ neeticka, pokud se jedna o piipad ditéte

na smrt nemocné.

TO9: Kde se mohou dozvédét podrobnéjsi informace?

Podrobnéjsi informace o finan¢nich davkach ziskaji na ufadu prace, pokud se jedna o
ptispévek na péci. Ostatni ptispévky fesi OSSZ.

Nejvhodnéjsi forma pro ziskani informaci je kontaktovat détsky hospic, kde rodindm
poskytnou poradenstvi 1 pfes telefon. Zakladni poradenstvi, ohledn¢ kompenzaénich
pomtucek, vyfizeni riznych piispévka a informace o moznostech rodiny, hospic poskytne.

Tim rodina ziské zdkladni informace a l1épe pak jedna s urady.
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Pokud je rodina v péci détského hospice, tak se kdykoliv mlize obratit na socidlniho
pracovnika, ten je prostfednikem mezi ufadem a rodinou. Pfi terénni sluzbé socidlni
pracovnik zjisti aktualni podminky rodiny, jejich finan¢ni stav, a zdali je dit¢ zajiSténé pro
soucasné potieby. S rodinou vyplni nezbytné formulaie pro ziskani financi od statu a fekne
jim, kam listiny maji zanést a jak dlouho bude proces trvat. Pokud finance od statu nestaci,
snazi se socialni pracovnik ziskat pro rodinu penize ptes nadaci nebo sponzory. V soucasné

dob¢ kazda rodina potiebuje pomoc nadace, socialni zajisténi statem neni dostacujici.

TO10: Jaké vzdélani je nezbytné pro socidlniho pracovnika, ktery pusobi
v oblasti détské paliativni péée? Co by mél umét a znat?

Sociélni pracovnik v oboru détské paliativni péce, by mél spliiovat minimalné vyssi
odborné vzdélani (diplomovany specialista), nebo vysokoskolské vzdélani v oboru socidlni
prace, vyhodou je i zdravotnické vzdelani. Toto vzdélani musi byt v souladu se zdkonem o
socialnich sluzbach.

V oboru détské paliativni péce by mél pracovnik absolvovat kurz krizové intervence,
ktery je vyhodou. Rodiny se z pravidla v krizi nachazeji neustdle a pomoc socidlniho
pracovnika je nezbytna.

Samoziejmosti je vnitfni presvédceni Clovéka o této specifické praci, kazdy se
nemuZe setkdvat s ditétem, které umird. Je potfeba mit v sobé hodné sily a vnitini
odolnosti.

Z4dn4 $kola vas na tuto profesi nepfipravi. Pokud se chci této oblasti vénovat, musim
investovat spoustu Casu studiem zahrani¢nich zdroji, jezdit na konference, aktivné se
podilet na aktudlnim déni détské paliativy, setkavat se slidmi z oboru a predéavat si
zkuSenosti.

Nezbytna je zde empatie, vciténi se do potieb rodiny a pochopeni soucasné situace.
Empatie by méla byt pfirozenou soucésti pracovnika, ktery chce byt doprovazejicim ke

smrti.

TO11: Existuje néjaké specialni vzdélavani?

V soucasné dob€ neni zadné specialni vzdélavani. Obor se nachdzi na samém
zaCatku. Momentalné¢ se tématu vénuje doktor O. Slama a doktor M. Loucka. Mobilni
hospic OndraSek poskytuje asistentskou staz, kde socidlni pracovnik ziska zakladni
informace o détské paliativni péci a s détmi se dostane do kontaktu. Aktudlné se socidlni

pracovnici vzdélavaji sami.
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TO12: Jaké metody by mél znat socidlni pracovnik, ktery se na paliativni péci
nespecializuje, ale s témito rodinami se setkava?

Mezi nejdalezitéjsi metody socidlniho pracovnika, ktery pracuje s umirajicimi
détmi a jejich rodinami, je bezpochyby efektivni komunikace a komunikace v krizi
(krizova intervence). Pracovnik by mél zvladdat vedeni rozhovoru a ovladat aktivni
naslouchani.

Déle by mél ovladat zakladni a odborné poradenstvi v daném oboru. Velmi dobie
znat socialni praci s rodinou.

V nékterych piipadech se vyuziva i case management.

Pouzivani téchto metod je v kazdé rodin€ individudlni, stav rodiny se méni kazdym
dnem a zpravidla se ptistupy prace s rodinou méni. Ptistup se vhodné vybira podle aktudlni

situace.

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

Mezi kompetence a pravomoci socialniho pracovnika patfi prvni kontakt s rodinou,
role prostfednika doprovazejiciho na uradech, faddna dokumentace, ktera je nutna pro pitijeti
a prace s klientem. Déle pracovnik ovliviiuje zdkonodarstvi a socidlni politiku, vétSinou se
ucastni konferenci a ddva ndvrhy ministerstvu prace a socialnich véci. Pravo odborn¢ rist
je nezbytné pro tuto profesi. Dulezitd pravomoc je zasahovat, pokud se socidlnimu
pracovnikovi nezamlouva situace v roding, nebo péce o dité je zanedbavajici, tak ma pravo
zasahovat.

Pokud stavime na multidisciplindrnim tymu, tak kompetence se prolinaji a
rozhodnuti o n&jaké zmeéné je vzdy po shod¢ s ostatnimi. ,, Provdzanost tymu, pocit Ze jsme
na jedné lodi a lékar mé respektuje, to je diilezité pro to, aby socialni pracovnik mél jasnou

pozici v tymu a tim i své kompetence. ,,

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

Diilezitou soucasti osobnosti pracovnika je vlastni psychohygiena a aktivné travit
volny ¢as. Na pracovistich je poskytnuta supervize, intervize i individudlni supervize.
Poskytuji se 1 v akutnich ptipadech.

Dodrzovani zédkoniku prace je nezbytné pro psychiku. ,,Snazime se, aby pracovnici

nemeéli prescasy, a poskytujeme delsi dovolenou (30 dni).
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., Situace nemusi byt narocné, pokud jsem smrt prijal jako soucast Zivota. *

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

, Ucit se od druhych, ucit se od profesiondlu, kteri v détske paliativni péci pracuji
dlouhodobé. Mit na pracovisti opravdu zkuseného kolegu.

Vice skoleni a kurzi k dané cilové skuping, ukotveni v zakoné. Pokud bude v zdkoné
détska paliativni péce, hrozi byrokracie, ktera zameéstna pracovnika natolik, ze by se
nemohl vénovat klientim.

Chybi provazanost s Gfady, nefunguji natolik, aby pochopili vaznost stavu rodiny.
Pojistovny by mély zménit kritéria pro déti, které maji narok na zdravotni pomucky.

,,NemiiZe se rodiciim Fici, Zze bude o né postarano, nutime je lhat (z diivodu
nemocenské). ,,Chceme rodiny zajistit, a pokud je nemiizeme :zajistit, tak vznikd

¢

diskriminace.

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

Predevsim detabuizovat smrt, pfijmout ji jako soucast zivota. O smrti by se mélo ucit
uz na zakladni Skole a dit€¢ by mélo byt vychovavano tak, ze smrt neni nic $patného, Ze je
to konec Zivota.

Rozdélit détskou a dospélou paliativni pé€i, prozatim se o paliativni péci hovofi
v souvislosti s dospélymi. V kazdé vétsi nemocnici by mélo fungovat paliativni centrum,
aspon jako informativni, poradenské.

Rodina po smrti ditéte by méla byt schopna vratit se do prace.

,, Konat a paliativni péci o déti délat.
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3. Paliativni péce o déti - vymezeni

, Détska paliativni péce je aktivni komplexni péci o somatickou, psychickou a
spiritudlni dimenzi nemocného ditéte, zahrnujici také poskytovani podpory ditéte. “°

Détska paliativni péce nema jasné stanovenou definici. Nékde se uvadi 1 takzvana
pediatricka paliativni péce. Ta nastdva v okamziku, kdy je nemoc diagnostikovana a
pokracuje nepfetrzité¢ bez ohledu na to, zdali dité je 1éCeno na danou chorobu ¢i nikoliv.
Préace pediatrické paliativni péce vyzaduje Siroky multidisciplinarni pfistup, ktery zahrnuje
Giast rodiny a vyuZiva dostupnych zdroji komunity. ’

Déti, které vyzaduji paliativni péci, se déli na dvé skupiny. Pacienti, ktefi maji zivot
limitujici onemocnéni, coz je stav, kdy je pred¢asné umrti obvyklé. VétSinou se jedna o
nemoci genetického pivodu, nebo onemocnéni centrdlni nervové soustavy. Druhou
skupinu tvofi pacienty Zivot ohroZujici onemocnéni. Stav, kdy je velmi vysoka
pravdépodobnost pied€asného timrti v disledku tézké nemoci. Mezi né patii onkologické
onemocnéni a vazné urazy centralni nervové soustavy.®

Détské pacienty s zivotem ohrozujicim nebo limitujicim onemocnénim mizeme
rozdelit do ctyf skupin. Moznost kurativni 1€cby, ovlivnéni zakladniho onemocnéni a
rychlosti jeho progrese.” Rozd&leni nemocnych déti do skupin neni jednoduché a diagnoza
je jednou z ¢asti celého procesu. Samotna nemoc, jeji zdvaznost a prib¢h maji vliv na
potieby ditéte a jeho rodiny v paliativni péci.

Do prvni skupiny patii déti, u kterych je kurativni 1écba nutnd, ale nemusi byt
uspésna. Je zde potieba, aby dostupnost paliativni péce byla soubézna s kurativni. Do této
skupiny patii déti s onkologickym onemocnénim, déti se selhanim ledvin, srdce ¢i jater.

V druhé skuping jsou déti s diagnozou takovou, ze predCasnd smrt je nevyhnutelna,
ale predchazi ji dlouhd obdobi velmi intenzivni 1é¢by. Cilem je prodlouZeni Zivota a
umoznéni ucasti v béznych ¢innostech. Mezi Casté diagnozy patii déti s cystickou fibrozou

nebo Duchenovou muskularni dystrofii.

® https://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/07/zprava-stav-detske-paliativni-
pece-unor-2016.pdf

"WORDEN, William, Grief counseling and grief therapy: a handbook for the mental health
practitioner. 4th ed. New York, NY: Springer Pub. Co., c2009, xiv, 314 p. ISBN 08-261-0120-8.
¥ http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=ShMQyZuTfqU%3D

® ACT. Categories of life-limiting and life-threatening conditions. [online]. [cit. 2017-05-01].
Dostupné z: http://www.act.org.uk/page.asp?section=164&sectionTitle=Categories+of+life-
limiting+and-+lifethreatening+conditions
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Tteti skupina ohrozenych déti ma progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni
1é¢by. V této fazi je uz péce vyhradné paliativni, ale bézné tato péce trva nékolik let. Jedna
se o diagndzy svalové dystrofie, neurodegenerativni onemocnéni, dédi¢né poruchy
metabolismu.

Do c¢tvrté  skupiny zahrnujeme déti, které jsou v nezvratném, nicméné
neprogresivnim stavu s velmi komplexnimi zdravotnimi problémy. Ve velké mife je zde
pravdépodobnost predcasného umrti. Mezi né patii déti se zavazné probihajici epilepsii,
t&7ké poskozeni centralni nervové soustavy, zavazna forma détské mozkové obrny. '

Z vySe uvedenych informaci je patrné, ze v détském véku existuje cela tfada
onemocnéni. U nekterych miize 1écba a paliativni péce trvat i nékolik let a velmi tézko lze
stanovit prognozu. Oproti dospélé populaci je zde potieba delsi paliativni péce a vice
odbornikt, protoze péce o nemocné dit€ zahrnuje i péci o jeho sourozence a rodice. Na to
nesmime zapominat. Samotna potteba dospélé populace paliativni péce je rozdilna, a proto
by méla byt paliativni péce o dit¢ samostatnou ¢asti nejen v zdkoné, ale i v ucebnicich a

obeznamena 1 vetejnost s timto velkym rozdilem.

Détska uamrti
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19 Szlosarek, Peter W., and Ann Goldman. “Recent Advances In Palliative Care.”” BM.J: British
Medical Journal, vol. 322, no. 7280, 2001, pp. 234-234., www.jstor.org/stable/25226653.

' Graf znazortujici détska amrti. I1. Konference détské paliativni péce. Z prezentace Mudr. O.
Slamy
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4. Détska paliativni péée v CR — aktudlni situace

Stav détské paliativni péée v Ceské republice je zatim na svém zalatku tzv. v
plenach®. V sou¢asné dobé se v CR nachéazi pét détskych hospicti, které pochopitelné
nemohou vyhovét vSem rodindm, které pecuji o dit¢ se smrtelnou nemoci. Hlavnim
problémem jsou finance od statu, které by pomohly lepSimu rozvoji v daném oboru.
Nasledné je dulezité détskou paliativni péci ukotvit v zdkong, nejlépe v zdkoné o socidlnich
sluzbach, aby vzniklé instituce mély narok na dota¢ni financni piispévky. Pfi jasném
stanoveni této sluzby v zadkon¢, je mozny veétsi narast détskych hospici. Idedln€, aby bylo
pokryti této sluzby pro celou republiku.

Podminky, které by rodindm umoznily mit dit¢ s Zivot omezujicim ¢i ohrozujicim
onemocnénim v pritbéhu jeho onemocnéni a umirani v domaci péci, jsou nedostacujici.
Sluzba poskytujici tuto pé¢i zavisi na misté¢ bydli§t¢ a na druhu onemocnéni. Déti
s onkologickym onemocnénim maji sluzby lépe dostupné v rdmci onkologickych center.
Rodina s ditétem v paliativni péci v termindlnim obdobi nemoci ma velmi omezenou
dostupnost zdravotnich a socialnich sluzeb.'

V soucasné dobé& neexistuji nemocni¢ni paliativni tymy, které by pacienty a jejich
rodiny pfipravily na pfedani do doméci péce. Odbornost vzdélavani pracovnikd v péci o
umirajici dité je minimalni. Komunikace mezi odborniky je limitovana vlastni nejistotou
odbornosti v daném oboru a také nedostate¢nou pfipravenosti. Je nutné se na komunikaci
mezi profesionaly zaméfit, a to predev§im na kontinuitu péce o dité¢ a podpory rodiny 1i
jejich okoli (sourozenci, §irsi rodina, pratelé, spoluzaci).

Aktualn€ jsou nedostatecné odlehCovaci pobytové sluzby, které by mély predevsim
slouzit pro odpocinek pecujici rodiny. BohuZzel neni takova sluzba, kde by v instituci mohl
byt jak socidlni pracovnik, tak i zarovenn doktor se zdravotni sestrou. Déti s ohrozujicim
onemocnénim nesplituji podminky pro pfijeti do respitni péce.

Déle chybi terénni pracovnici, prakti¢ti pediatii, ktefi by byli v oblasti paliativni
mediciny proskoleni.

V neposledni fadé¢ se jedna o osvétu spolecnosti. Nemoc a smrt ditéte je ve
spoleCnosti tabuizovana a kvuli této tabuizaci se rodina dostavd do socialni izolace a

v horsich ptipadech jeji okoli viibec nepfijima.

2 http://www.detsky-hospic.cz/files/IMPaCCT-Standardy-detske-paliativni-pece-v-Evrope.pdf
Phttp://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/07/zprava-stav-detske-paliativni-
pece-unor-2016.pdf
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29. btfezna 2017 pfineslo ministerstvo prace a socidlnich véci (dale jen MPSV)
tiskovou zpravu o novele zédkona o socidlnich sluzbach. V této zpravé se uz objevuje
zakotveni hospict do zakona a dale ma novela slouzit lidem, ktefi se ocitnou v tizivé
zivotni situaci. Vlada navrhy schvélila a v platnosti by navrhy mély byt od ledna roku
2018.

., Novela pomiize tem nejpotrebnéjsim, lidem uplné zavislym na pomoci ostatnich.
Diky navyseni prispévku na péci budou moci ziistat ve svém domdcim prostredi,  rekla
ministryné prdace a socidalnich véci Michaela Marksova. “Péce o nevylécitelne nemocné
v hospicich bude konecné oficialni sluzbou a bude hrazena.*“ dodala ministryne.

, Viada schvalila legislativni ukotveni hospicii doplnénim do zdkona o zdravotnich
sluzbach. Dojde tak k provazani se zdkonem o socidlnich sluzbdch, protozZe v nich budou
poskytovany i socidlni sluzby. Tuto sluzbu budou moci nabizet poskytovatelé zdravotnich
sluzeb paliativni nebo domdci péce registrovani podle pozadavki zdkona o socidlnich
sluzbach. "

V poslednich deseti letech bylo opakované vyznamnymi celosvétovymi, evropskymi
a narodnimi institucemi zdlraznéno, Ze paliativni péce musi byt jednou z priorit v oblasti
zdravotnické a socialni péce a ob¢ané maji pravo na jeji vSseobecnou dostupnost. Svétova
zdravotnicka organizace (dale jen WHO) povazuje rozvoj kvalitni paliativni péce za jednu
ze svych priorit, a to uz od zatatku devadesatych let dvacatého stoleti."

Teprve v listopadu roku 2008 byla zalozena Ceska spole¢nost paliativni mediciny,
jejiz cilem pro vznik je vzdélavani v paliativni pé¢i. Zde zacaly vznikat prvni standardy
kvality sluzeb paliativni péce. AvSak o détské paliativni péci se hovotilo az v roce 2014,
pfi prilezitosti prvni konferenci na téma détské paliativni péce.

Az v ¢ervnu roku 2015 byla ustanovena pracovni skupina détské paliativni péce,
ktera vychazi z Ceské spole¢nosti paliativni mediciny. Je vysledkem nékolikamé&si¢niho
jednani zéastupcli ztfad 1€kaiti, zdravotnich sester, psychologi socidlnich pracovnikl a
zdravotniki zajist'ujici hospicovou péci.

,, Cilem pracovni skupiny je nejen vytvorit standardy pediatrické paliativni péce v CR
v souladu s celoevropskymi guidelines, ale také v praxi zajistit a dlouhodobé udrzovat jeji

dostupnost v ramci celé republiky. Jednou z hlavnich priorit Pracovni skupiny je proto

"“http://www.mpsv.cz/files/clanky/30081/Vlada_schvalila_novelu_zakona o_socialnich_sluzbach.
pdf

“WorldHealthOrganization. Cancerpainrelief and palliative care. Report ofthe WHO, Expert
Committee. WHO TechnicalReportsSeries, No 804.ed. Geneva: WorldHealthOrganization; 1990,
s. 168.
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snaha o efektivni zajisteni paliativni péce nejlépe v prirozeném prostiedi ditéte, a to
i v termindlnim stavu onemocnéni. Dalsim velmi dulezitym ukolem bude i zajisténi
kontinudlniho vzdélavani odbornikii na poli détské paliativni péce. “!

Ceska spoleénost paliativni mediciny se snaZi uskute¢iiovat co nejvice konferenci a
vyzyva pracovniky pro detabuizaci spole¢nosti na téma umirani déti. Spole¢nost utvaii
podminky pro sebe a nejdiive bychom méli zacit pravé u sebe a prijmout fakt, ze i déti
umiraji a jejich rodinam je tieba pomoci. V kvétnu roku 2017 se v Jihlavé uskute¢ni dalsi

konference na téma détské paliativni péCe. Na internetovych strankach www.detsk-

hospic.cz miizeme sledovat aktuality v péci o umirajici déti.

Poskytovatelé domaci détské paliativni péce

@
0
Praha - Cesta domuo S
Ostrava - Ondrasek

Malejovice - Klicek @
Olomouc - Nejste sami

0

Brno - Nadaéni fond Krtek

17

o http://www.paliativnimedicina.cz/byla-ustavena-pracovni-skupina-detske-paliativni-pece/
"7 Obrazek — poskytovatelé détské paliativni péce v CR. Dostupné z: http://www.detsky-
hospic.cz/?k=2&#mapa
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5. Komunikace s rodinou ditéte, vyZzadujici paliativni péci

Z Setfeni je patrné, ze dovednost efektivni komunikace je velmi zésadni pro
socidlniho pracovnika. Dale pak vyuzivani krizové intervence. Dulezité je zvladat vedeni
rozhovoru a aktivné naslouchat. K tomu potfebujeme znat socialni préaci s rodinou a
ovladat zékladni odborné poradenstvi. V nekterych ptipadech mizeme pouzit i case
management. Vyuziti metod je individudlni, kazda rodina ma jiné potieby a jejich aktudlni
psychicky stav se méni kazdym dnem, proto je dilezité, aby pracovnik mél piehled o

riznych moznostech prace s rodinou a k nim vhodné uziti komunikacnich dovednosti.

5.1. Model Kiibler-Rossové

Pro préaci s témito rodinami je dilezité znat ,,Model Kiibler-Rossové®, znamy jako
pét fazi umirdni. Fazemi prochazi nejen umirajici, ale i rodina a blizci. Pokud odhadneme,
v jaké fazi se rodina nachazi, dokédzeme lépe uspokojit potieby rodiny a orientovat se

v jakém psychickém stavu se nachézi a také mizeme 1épe volit metody komunikace.

1. Popirani (denial) — ,,Citim se dobte.*, ,,Tohle se mi nemuze dit.*, ,,To bude
omyl.“ Popirdni je doCasnéd obrana. Nachdzime v Sokov¢ situaci, kterd mize
trvat rizné dlouho. Téch, kterych se tato situace tyka, se nechtéji s aktualni
situaci smifit.

'6‘

2. Hnév (anger) — ,,Pro¢ ja? To neni fér!*, ,,Pro¢ se to dé¢je mne?, ,, Kdo za to
muze?* doty¢ni si zacinaji uvédomovat realitu dané skutecnosti a v dusledku
toho dochazi k pocitim hnévu, vzteku, zavisti 1 agresivity. Péce o rodinu
v této fazi je velmi tézkd, prakticky nemoznd. Nékteré rodiny prestanou
spolupracovat i komunikovat.

3. Smlouvani (bargaining) — ,,Ud¢lame cokoliv, aby mohl zit.“, ,,Dame vSe, co
mame za, ...“ V této fazi se vyskytuje nadéje, kde hledd mozny zptisob jak
oddalit ¢i odlozit smrt. Nektefi se obraceji k vy$Si moci (naboZenstvi)
s zadosti o delsi zZivot. Rodina mlze v této fazi hledat rGzné alternativni
zpusoby 1écby, zkousi jiné techniky pro zadchranu potomka.

4. Deprese (depression) —,Umfe, tak o co jde.”, ,Ztratime ho, uz to nema

smysl.“ Zde nastava uvédomeéni jistoty blizici se smrti. Rodina se uzavira
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sama do sebe, odmita navstévy, sama se socialné izoluje. Systém rodiny je
vyCerpany. Toto obdobi smutku je diilezité a musi probéhnout.

5. SmifFeni (acceptance) — ,,Bude to v potadku.“, ,Nemlzeme proti tomu
bojovat.“ Posledni faze, kde se rodina vyrovnava se smrti milované osoby.

Dochézi také k psychickému uvolnéni a spoluprace je efektivngjsi. '*

5.2. Socialni prace s rodinou

Dtlezité je znat socialni praci s rodinou. Pfi prvnim kontaktu, kdy rodina chce vyuzit
sluzeb paliativni péce, se domluvi osobni schlizka. Pokud se jedna o domaci péci klienta,
schiizka se kona pfimo v misté bydlisté ditéte a jeho rodiny.

Socialni pracovnik by mél nejdiive zkontrolovat, v jakych podminkach se rodina
nachdzi a jestli bydleni je dostate¢né pro potieby ditéte. Zdali nepotiebuje polohovaci
postel, vytvoreni vice mista pro leh¢i manipulaci, navrhnout ipravu pokoje atd. Dale by se
mé¢l dotazat na finan¢ni situaci rodiny, protoze jeden zrodici musi zlstat doma a
v neposledni fad¢ fesi jejich aktudlni situaci, jak se citi, co by potiebovali, zdali maji
néjaké prani. Pak by mél poskytnout moznosti vyuziti jinych instituci, které jim mohou
pomoci. Sestavuje s rodinou individudlni plan a vede si dokumentaci o pribéhu a vyvoje
préce s rodinou. "

V standardech détské paliativni péce v Evropé - IMPaCCT je v etickém zajmu ditcte
jasné stanoven standard ,,Podpora rodiny* — ,, Nedilnou soucasti détské paliativni péce je
péce o sourozence nemocného ditéte. Podpora v obdobi zarmutku a truchleni by méla byt
k dispozici celé rodiné tak dlouho, jak je potreba.* a ,,Kazdé dite a rodina by mély mit
pristup k odbornému poradenstvi v oblasti ziskavani praktickych pomiicek a financni

podpory a ve stresovych situacich také pristup k pomoci v domdcnosti. “*’

¥KUBLER-ROSS, Elisabeth. a kol.: O smrti a umirani. Praha: Portal, 2015. 320 s. ISBN 978-80-
262-0911-9

“DOSKOCILOVA, Katefina. Nase cesta: metody price s rodinou v rané péci. Ceské Budgjovice:
Stredisko rané péce SPRP, 2012. ISBN 978-80-87510-20-9.
*http://www.detsky-hospic.cz/files/IMPaCCT-Standardy-detske-paliativni-pece-v-Evrope.pdf
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5.3. Krizova intervence

Krizova intervence je nezbytnou dovednosti. Pracovnik ale musi absolvovat kurz.
., Krizova intervence je odborna metoda prace s klientem v situaci, kterou osobné proziva
jako zatézovou, nepriznivou, ohrozujici. Krizovd intervence pomaha zprehlednit a
strukturovat klientovo proZivani a zastavit ohrozujici ¢i jiné kontraproduktivni tendence
v jeho chovani. “*!

Krizovou intervenci muzeme chéapat ve formé psychologické pomoci ,,...spociva
v casove omezeném terapeutickém kontaktu zameéreném na problém, ktery krizi vyvolal.
Jedinec je s krizi konfrontovan a dochdzi k jejimu Feseni. “**

Dale také muzeme krizovou intervenci provozovat v rdmci socialni pomoci ,, ...je
krizova pomoc chdpdna jako Ccinnost smeérujici k okamzZitému socidlnimu zasahu
zameérenému na osoby, které se ocitly v akutni krizové situaci. Zahrnuje sluzby socialni
intervence poskytované osobam, které se prechodné ocitly nebo Ziji v mimoradné obtiznych
pomérech. “%

Typické pro krizovou situaci je zuzené vnimani i védomi, pocit ze situace je
netesitelnd. V krizovém stavu selhdva 1 pomoc socidlniho okoli. Mezi cile krizové
intervence patii predevs§im stabilizovat klienta, poskytnout podporu a bezpeci, zabranit
zhorSeni krizového stavu. Déle usiluje o mobilizaci klientovych psychickych a fyzickych
sil**

Je tfeba rozliSovat krizovou intervenci od krizové pomoci, piedev§im se rozliSuje
podle vzdélani. Krizovou intervenci mize poskytovat pomahajici, ktery absolvoval kurz
(vyevik), kde se uci specificky ndroénym metoddm. Krizovd pomoc je jakdkoli pomoc a
poradenstvi v krizové situaci, pohybujeme se na zakladni trovni, aby klient byl do urcité
doby v potadku a nebyl ohrozen svym jednanim. Poté doporuc¢ime krizového interventa,

v v o 2
popiipadé jinou pomoc. *

'WODACKOVA, Daniela. Krizovd intervence. 3. vyd. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-
0212-7.

2 SPATENKOVA, Nadézda. Krizovd intervence pro praxi. 2., aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada,
2011. Psyché (Grada). ISBN 978-80-247-2624-3.

2 SPATENKOVA, Nadézda. Krizova intervence pro praxi. 2., aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada,
2011. Psyché (Grada). ISBN 978-80-247-2624-3.

** HOSKOVCOVA, Simona. Psychosocialni intervence. Praha: Karolinum, 2009. ISBN 978-80-

246-1626-1.

»* CIMRMANNOVA, Tereza. Krize a viznam poméhajicich prvniho kontaktu: aplikace v kontextu
rodinného nasili. Praha: Karolinum, 2013. ISBN 978-80-246-2205-7.
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Dovednost krizové intervence je velmi dilezita, a to pfedevSim pro mobilizaci sil,
jak je vySe zminéno. Péce o umirajici dit¢ je velmi vyCerpavajici jak psychicky, tak i
fyzicky. Znalost technik krizové intervence je piredpokladem pro praci s rodinou a ditétem

na smrt nemocné.

5.4. Aktivni naslouchani

Zakladem uspésné a podporujici komunikace je naslouchani mezi lidmi, které by
melo byt vzajemné, vysledkem pak je jiz zminovana efektivni komunikace. Naslouchani

neni jen o tom, co sly$im, ale znamena chéapat a rozumét.

5.4.1. Techniky aktivniho naslouchani”

Mezi pravidla aktivniho naslouchéani patfi pozornost, kterd je zaméfena plné na
klienta. SnaZime se porozumét citovym prozitkim. UdrZzujeme zrakovy kontakt s klientem.
Zaujimame otevieny postoj, snaha o bezpodminecné pfijeti.

e Povzbuzovani — projeveni zajmu, vybidnout k delSimu rozhovoru. ,,Mizete
mi o tom fici néco vice?*

e Objasnovani — ziskani vice informaci, objasnit si co mné druhy fika. ,,Kdy se
to stalo?*

e Parafraze — ovéteni, co klient tika, utvrzeni ve spravnosti ziskanych
informaci. Zde se pouziva naslouchani. ,,Jestli tomu dobie rozumim, tak byste
chtéli ...”

e Reflexe — Snaha pfehodnoceni jeho pocitii. Pochopeni toho, co mluv¢i citi.
,,Citim z vaseho hlasu smutek, ...*

e Shrnuti — rekapitulace dilezitych myslenek a faktli. Moznost navrhu na pristi
diskuzi k zamysleni. ,,Chci si byt jisty, ze mi nic neuteklo, a tak se jeSté
jednou zeptam, ...*

e Uznani — podpofeni klienta, sd¢leni jeho silnych stranek a zopakovani

dosavadnich splnénych cili.*

* SPACKOVA, Alena. Uméni dialogu. vyd. Praha: Grada 2011. ISBN 978-80-247-3810-9
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5.5. Case management

Case management, tedy pifipadové vedeni je socidlni prace s klientem na zaklad¢
specifickych individudlnich potieb. Vztah mezi klientem a pracovnikem je vytvofen na
zakladé divéry. Jedna se o podporu dovednosti a schopnosti, které¢ rodina ma a vytvoreni
jejich socidlni sit€. Mezi zésady, case managementu patfi na prvnim misté vztah, ktery je
na partnerské urovni. Dale se upfednostiiuje asertivita intervenci, a predev§im podpora
zotaveni rodinného prostredi.”’

Tato metoda vychdzi ze socidlniho prostfedi klienta, coz znamend, Zze pokud je
v okoli dostupny zdroj, ktery miize saturovat potieby klienta, je lepSim feSenim nez vyuziti
profesiondlni sluzby. Ptikladem muze byt svéfeni se pfiteli s choulostivou informaci,
kterou se mi nechce Fikat odbornikovi. 2*

Mezi standardy détské paliativni péce v Evropé —-IMPaCCT v ¢asti komunikace a
rozhodovéani se docteme, Ze zékladem veskeré komunikace by méla byt upiimnost a
otevienost. Komunikace by méla byt citliva. Pistup k rodi¢im by mél byt uznavan, jako
k hlavni pecujici osob¢. Je nutné ptredvidat situace s vysokym rizikem konfliktu a vcas
nastavit terapeutickou komunikaci. Kazd4 rodina by méla mit moznost konzultace se

. . A W 14 r r 2
specialistou s ohledem na feeni daného problému. *°

5.6. Kritické momenty v péci o nevylécitelné nemocné dité a jeho

rodinu

Na II. Konferenci détské paliativni péfe mél vstup doktor psychologie Martin
Loucka, ktery pracuje pro Cestu domt a vénuje se paliativni péci o déti.

Ve své prezentaci kladl diraz na komunikaci s rodinou, kterd se ocitla v nelehké
Zivotni situaci a pribliZil tak praci s rodinou umirajiciho ditéte. Jeho ndzory a pfipominky
by mohly slouZit jako podklad pro socidlniho pracovnika pii komunikaci s rodinou.

Doktor Loucka rozdélil kritické momenty v pé¢i o umirajici dit¢ do tii oblasti:

1. Stanoveni diagndzy a prognozy

“STUCHLIK J. Asertivni komunitni 1é¢ba a case management. Fokus Books, Praha 2002

* MATOUSEK, Oldtich, Pavla KODYMOVA a Jana KOLACKOVA, ed. Socidini prdce v praxi:
specifika ruznych cilovych skupin a prace s nimi. Vyd. 2. Praha: Portal, 2010. ISBN 978-80-7367-
818-0.
“http://www.detsky-hospic.cz/files/IMPaCCT-Standardy-detske-paliativni-pece-v-Evrope.pdf
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e V¢tSina rodiCi si pieje dostat maximalni informace a chtéji je vyjadiit
numericky. Tato informace je pro rodinu velmi stresujici. Informace o
prognoéze jejich ditéte povazuji rodice za velmi uziteCny ndstroj pro
uchovani nadégje. ,, Sdilenim pravdivych informaci o prognoze nebereme
rodinam nadéji, ale naopak jim muzZeme pomoci nadéje zachovat a take
naplnit.

2. Boj s nemoci

e Traumaticky dopad na rodi¢e, méli bychom si uvédomit, Ze trauma pro
rodice je siln€js$i nez na déti samotné. Vznika zde posttraumatucky rozvoj,
pozitivni zkuSenost.

3. Kdyz se 1é¢ba nedari

e Péce o dité v zavéru Zivota, by mél byt zamétena kvalitu nez na intenzitu.
Vyuzit moznost diive vyslovenych pfani a snazit se splnit ditéti jeho
posledni ptéani.

Komplexni péce o rodinu:
¢ Rodina je pfijemce péce
e Casn4 integrace paliativnich principt
e Zapojeni rodiny
e Multidisciplinarita
e Indikatory ,,dobré péce v zavéru zivota*
,,Pokud je paliativni pristup predstaven az v pozdéjsich fazich léchy, pacient a jeho
rodina jej budou spise vnimat v negativnim svétle, bude vice asociovat selhani, zklamani a

ohrozovat vybudovany terapeuticky vztah. “°

5.7. Prace s rodi¢i umirajicich déti — USA

I kdyz si je détsky 1€kat védom nejistoty své progndzy, musi poskytnout realistické
zhodnoceni a asovy rozsah, ve kterém je pravdépodobné, Ze nastane smrt ditéte. Pediatii
by méli u rodi¢i podporovat projevy zklamani, nastvani, zlost a smutek spojené s nemoci
ditéte. Vzit na védomi smutek je ¢asto prvnim krokem k tomu, aby rodi¢ mohl celit realité

nemoci ditéte. Tento souhlas mlZe pomoci rodi¢im zaméfit se na kvalitu zbyvajiciho

** Mojzisova M.: II. Konference détské paliativni péce. Praha 30.11. -1.12.2016. Prezentace PhDr.
Martina Loucky, Ph.D.
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aby zustali zapojeni do systému podpory pecujicich, zkusenych klinickych pracovnik
nejen v prub¢hu zivota ditéte ale i po jeho smrti. Strach z opusténi a izolace, zejména pii
dlouhodobé¢ nemoci ditéte, je velkym problémem u chronicky nemocnych nebo umirajicich
d&ti a jejich rodin.>!

Misto, kde dochazi k umrti, at’ jiz na jednotce intenzivni péce, jiné oblasti
nemocnice, jiné instituce, nebo doma, muze zaviset na takovych faktorech, jako je prani
ditéte a rodiny, fyzickém (stavebnim) rozlozeni a zasadach alternativnich prostor, touze a
schopnosti pracovnikil ziistat zapojen a dostupnosti jinych osetfovatelll, jako jsou poradci
pozustalych a odbornici v paliativni péci. Jestli je smrt ocekdvana nebo ne, od pediatrii se
oc¢ekava, ze pomohou a podpoii rodice v jejich pocitech smutku a viny, zatimco se
pokouseji vyrovnat jako rodice s jejich zasadnim zpiisobem nepochopitelné ztraty. Rodina
musi mit pfilezitost vykonavat rodinné, nabozenské nebo kulturni ritudly, které jsou pro né
dilezité, jak pred tak i po smrti ditte. Clenové rozsifené rodiny, pratelé, lékati primarni
péce a ndbozensti poradci maji byt Gcastni, pokud si to tak rodina vybere. Tito jedinci
mohou podporovat rodinu a kazdého jednotlivce v pribéhu této krize a po Umrti.
Vlastnoru¢né napsana poznamka od pediatra nebo jeho ucast na pohibu muize byt pro
rodinu 1 lékafe 1é¢iva (hojiva, miize jim pomoci zahojit rany po Umrti-emocionaln¢).
Navic, ptilezitost bud’ pro darovani organil, nebo tkani, je-li to mozné a setkéani s 1ékafem,
aby se pod¢lil o vysledky ¢aste€né anebo Uplné pitvy, mize poskytnut urcitou tlevu pro
truchlici rodiny.

Smrt ditéte, které bylo chronicky nemocné, piedstavuje dalsi vyzvy. Rodice truchli
nad ztratou ocekavani normalniho ditéte (zdravého) od okamziku stanoveni diagnézy,
kterd by mohla zplsobit invaliditu a umrti v détstvi. Tito rodie Casto mohou shledavat
jako obtizné piijeti reality bliZici se smrti, snad proto, zZe se predeslé progndzy ukazaly jako
neptesné. Pro nckteré rodice je nad¢je na vyléceni, bez ohledu, jak je nepravdépodobné,
dalezitym mechanismem pro zvladani situace a muze odpovidat hluboce zakofenénému

nabozenskému & kulturnimu presvédeeni.*

> COMMITTEE ON BIOETHICS, et al. Palliative care forchildren. Pediatrics, 2000, 106.2: 351-357.
*> COMMITTEE ON BIOETHICS, et al. Palliative care forchildren. Pediatrics, 2000, 106.2: 351-357.
3COMMITTEE ON BIOETHICS, et al. Palliative care forchildren. Pediatrics, 2000, 106.2: 351-

357.
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6. Socialni jistoty pro rodinu — finan¢ni zabezpeceni

Socialni zabezpeceni pro rodiny, které vyzaduji finan¢ni podporu od statu, protoze
jejich umirajici dité vyzaduje intenzivni péci, neni zcela dostacujici. Dle legislativy Ceskeé
republiky maji rodiny narok na pfispévek na péci, prispévek na bydleni, ptispévek na auto,
ptispévek na tpravu bytu, piidavek na dité. Casto se stava, ze rodina nedosihne na
vSechny vyse zminéné ptispévky, a to z diivodu vyse piijmu v domacnosti.

Rodina je n¢kdy odkézéna na financni dary od sponzorG ¢i nadaci. V lepsich
piipadech jim pomahaji ptibuzni, blizci.

Kdyz je rodina postavena pted situaci, ze 1ékar jim sd€li prognozu stavu jejich ditéte
a péci ozna¢i za marnou, tak nastava péce paliativni, kdy je jasné, Ze dité se nachazi
v posledni fazi Zivota. Sok, ktery rodina utrpi, je velmi psychicky devastujici, ale musi fesit
aktualni bytovou 1 rodinnou situaci. Socidlni pracovnik se snaZi financné i socialné rodinu
zabezpecCit tak, aby mohla fungovat, a pokud je to mozné, aby dit€¢ mohlo byt v domaci
péci.

Jak zminovali dotazovani v rozhovorech, peripetie byrokracie ohledné rtznych
ptidavkl je velmi ndrocnd a pro rodinu, ktera se potyka s nelehkou Zivotni situaci, velmi
ubijejici. Vyfizeni riznych dokumenti trva i mésic a doba na vytizeni je i1 delsi a rodina se
tim ocitd ve financni krizi, v tuto chvili neni zabezpecena. Proto socidlni pracovnik
oslovuje sponzory, nadace, které by v této chvili mohli rodinu podpofit bez podminky, aby
se o své skoro umirajici dit¢ mohli postarat a byt mu na blizku.

Jeden z rodi¢li musi opustit souasné zaméstnani, protoZze péce o umirajici dité je
intenzivni a nepretrzitd. V zakon¢ neni nikde oSetfeno, aby rodi¢ mohl okamzité pobirat
piispévek na péci a byt s ditétem doma. VétSina rodict musi lhat u doktora, aby dostala
nemocenskou, popiipadé se do rizika dostava doktor, ktery neschopenku vystavi, protoze
musi lhat takeé.

Lhita na vyfizeni riznych ptispévkl je velmi dlouhd. Neni zadné akutni opatieni,
které¢ by pomohlo v nouzi. Je tieba si uvédomit, Ze né€které¢ diagndzy jsou natolik vazné a
nevime, kdy nastane smrt. V tomto ptipad¢ se jedna o Cas, jsou to mésice, dny, hodiny,
minuty a cilem by mélo byt, aby v tento kratky cas rodice stravily posledni chvile se svym
ditétem a dité v posledni ¢asti Zivota bylo se svou rodinou.

Nekterd vytizeni ptispévkl piijdou v platnosti, kdy dite€ je mrtvé a rodina truchli.

Veskeré financni zabezpeceni od statu, které rodiné poskytuje, je v procesu péce o

dité¢. Dnem, kdy dit¢ zemfe, konc¢i veSkera finan¢ni podpora statem, popiipad¢ ziskaji
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ptispévek na pohiebné. Nemysli se na truchlici, na to, ze rodina potfebuje prostor a ¢as pro
smifeni se s novou situaci a zménou rodinného systému. V téchto ptipadech opét pomtize

nadace.

6.1. Prispévek na péci

Rodi¢ (pecujici), ktery se v domacnosti stard o dit€ na smrt nemocné, ma narok na
prispevek na péci, a to ve IV. stupni — Gplné zavislosti.

Narok na ptispévek na péci upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb. § 7 a vyhlaska 505/2006
Sb.:

., Prispévek na péci (dale jen ,, prispévek ) se poskytuje osobam zavislym na pomoci
jiné fyzické osoby. Timto prispévkem se stat podili na zajisténi socialnich sluzeb nebo
Jinych forem pomoci podle tohoto zdakona pri zvladani zdkladnich zivotnich potreb osob.

Naéklady na prispévek se hradi ze statniho rozpoctu. “>*

V zakoné¢ se také piSe ,, Narok na prispevek nema osoba mladsi jednoho roku.“, coz
je pro rodice umirajiciho ditéte tristni. Vé&tSina takovychto déti se narodi s takovou nemocit,
ktera neni slucitelna se zivotem a jejich Sance na pteziti jsou mizivé. Dit¢ se mize dozit jen
nékolika mésicti ¢i dni. V téchto pripadech rodi¢ podle zdkona nema néarok na piispévek na
péci.

V zdkoné o socidlnich sluzbach v § 9 nalezneme posuzovéani stupné zavislosti.
Schopnost zvladat tyto zakladni zZivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o
zdravi, osobni aktivity, péce o domacnost (nehodnoti se u osob do 18 let v€ku). Posuzovani
schopnosti provadi socidlni pracovnik, vétSinou se posuzuje v misté bydlisté. Na zakladé
Setfeni bylo zjisténo, ze piistup socidlnich pracovnikd z ufadl je nékdy velmi neeticky a
jejich chovani k roding neni patiicné. Diivodem miize byt, ze situace neni pro pracovnika
pfizniva a drZi si velky odstup nebo jsou na ng kladeny naroky, které uz doptedu vi, Ze
vzhledem k byrokracii nemtiZze splnit. Déale pak mulZe hrat roli absence setkdni se
s umirajicimi détmi v jeho dosavadni praxi.

Vyse piispévku nalezneme ve stejném zdkoné v § 11 pismena d) 12000 K¢, jde-li o
stupenn IV (Uplnd zéavislost). Dé&ti na smrt nemocné maji vzdy ndrok na ctvrty stupei

ptispévku, protoze jejich nemoc nedovoluje splitovat schopnosti, které se posuzuji pro

3* Uplné znéni. Socidlni zabezpeceni. Ostrava: 2015. 978-80-7488-095-7
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pfiznani ptispévku. VéEtsina déti je upoutana na lizko a bez dvaceti ¢tyf hodinové pomoci

se neobejdou. P¥ispévek vyplaci Utad préce.

6.2. Pridavek na dité

Ptidavek na dit¢ upravuje zakon ¢. 117/1995 Sb. § 17 a §18. a spadd do druhého
pilife socialniho zabezpeeni v CR tj. statni socialni podpory. ,, Ndrok na piidavek na dité
mad nezaopatrené dite, jestlize rozhodny prijem v rodiné neprevysuje soucin castky
Zivotniho minima rodiny a koeficientu 2,40.“>

., Nezaopatiené déti maji narok na pridavek na dité v zdkladni vyméie, protoze
rozhodny prijem v rodine ve vysi 15 500 K¢ neprevysuje castku 21 696 K¢, odpovidajici
soucinu cdstky Zivotniho minima a koeficientu 2,40. “%°

Pokud je rodina Uplnd, kde pracuji oba rodice, zpravidla nemaji narok na piispévek.
Tento prispévek vétsinou ziskavaji matky samozivitelky.

Vyse ptidavku na dité je odstupiiovana dle véku. Dité do 6 let 500 K¢, od 6 do 15 let
610 K&, od 15 do 26 let 700 K¢&. O piiznani ptidavku rozhoduje Utad préce.

6.3. Prispévek na bydleni

Upravuje ho zdkon ¢. 117/1995 Sb. §27, ktery uvadi vysi ptispévku na bydleni.
Tento prispévek spada taktéz do druhého pilife socialniho zabezpeteni v CR tj. statni
socidlni podpory. ,, Vyse prispévku na bydleni cini za kalendairni mésic rozdil mezi
normativnimi naklady na bydleni a rozhodnym prijmem rodiny vyndasobenym koeficientem
0,30 a na uzemi hlavniho mésta Prahy koeficientem 0,35. «“37

Piispévek na bydleni pomaha s uhradou nékladli na bydleni rodinam s niz§imi
ptijmy. Poskytovani pfispévku na bydleni se posuzuje podle vySe pfijmli rodiny za
pfedchozi kalendarni Ctvrtleti.

Zde opét zalezi na sloZeni rodiny, a pokud je rodina zaopatfend, nemé narok na

ptispévek na bydleni.

* Uplné znéni. Socidlni zabezpeceni. Ostrava: 2015. 978-80-7488-095-7
3 https://www.vyplata.cz/statnisocialnipodpora/vyse-pridavku-na-dite.php
*’ Uplné znéni. Socidlni zabezpeceni. Ostrava: 2015. 978-80-7488-095-7

34



6.4. Prispévek na zvlastni pomiicku

Ptispévek na zvlastni pomuicku poskytovany na pofizeni motorového vozidla
nalezneme v zakoné ¢. 329/2011 Sb. §9. ,,Narok na prispévek na zvlastni pomiicku ma
osoba, ktera ma tézkou vadu nosného nebo pohybového ustroji nebo teézke sluchoveé
postizeni anebo tezké zrakové postizeni charakteru dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
stavu, a jeji zdravomni stav nevylucuje piizndni tohoto prispévku. >

Déti, které jsou na smrt nemocné, maji narok na piispévek na motorové vozidlo.
Bohuzel doba vyfizeni je dlouhd a uprava auta, aby slouzilo jako pomtcka, je jesté delsi.
Z vlastni zkuSenosti vim, ze vyfizeni ptispévku na auto s objedndnim a Gpravou vozidla
trva skoro jeden rok. Pokud déti maji stanovenou diagndézu marné péce, je ziejmé, Ze se
dalsiho roku nedoziji.

Tento prispévek se zaroven vztahuje na dal§i kompenzacni pomucky, které¢ ulehci
praci pecujiciho v domacim prostfedi. Naptiklad schodolez, stropni zvedaci systém,
schodiStova ploSina, schodistova sedacka nebo uprava bytu, aby rodina méla narok na

tento piispévek, tak vek ditéte musi byt nejméné tfi roky.

6.5. Nadace — Dobry andél

V Ceské republice mame mnoho nadaci, které poskytuji finance lidem v tizivé
situaci. Ze ziskanych rozhovora jsem zjistil, ze nadace Dobry andél je jedina nadace, ktera
poméaha rodindm s umirajicim ditétem. Nadace poskytuje bezpodmine¢né poskytnuti
financi, coZ rodina potfebuje predevSim v zacatku péce o nemocné dité. Rodina dostane
potiebné finance, aby mohla se svym ditétem byt v poslednich chvilich jeho Zivota.

,DOBRY ANDEL je systém, pomoci kterého mohou az desetitisice ddrcii, Dobrych
andelii, vyrazné pomoci tisicim nemocnych i relativné malymi pravidelnymi mésicnimi
prispévky. %’

., Cilem systému DOBRY ANDEL je, aby rodiny nemocnych dostavaly pravidelnou

meésicni financni pomoc ve vysi nékolika tisic korun. Timto zpiisobem umoznime Dobrym

% Uplné znéni. Socidlni zabezpeceni. Ostrava: 2015. 978-80-7488-095-7
* https://www.dobryandel.cz/system-dobry-andel/
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andelum navysit mésicni prijem rodin s detmi, které privedla tézka nemoc do financni
tisné, v priiméru o 20 %. “*

Nadace poskytuje finance rodin¢€, i kdyz dit¢ zemfe, a to po dobu Sesti mésicu.
Rodina diky témto financim ma Cas na truchleni a vstfebani nové Zivotni situace.

Mezi ostatni finan¢ni davky patii sponzofi, ktefi podporuji rodiny s ditétem, které je
na smrt nemocné. VétSinou se jedna o velké firmy, které poskytuji finanéni dar pro dobrou
veéc. V mobilnich hospicich maji seznam sponzorGi a finance spravuji a prerozdéluji
rodindm, které pottebuji financni podporu.

Aby financovani téchto rodin statem bylo lepsi, tak je potieba, aby détska paliativni
péce byla zakotvena v zakong. Z Setfeni vyplyva, ze tato oblast by méla mit své zdkony a

urychlené jednani skrze ufady, aby se rodiny nepotykaly s finan¢ni krizi.

0 https://www.dobryandel.cz/komu-a-jak-pomahame/
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7. Spolupracujici organy
Rodiny s umirajicim ditétem potifebuji pomoc dalSich instituci, které jim pomohou

v tizivé situaci. Pfedevsim se jedna o financni zabezpeceni, na které maji narok od statu.

Dale pak mohou vyuzit dalSich socidlnich sluzeb a jinych zafizeni s pomoci v péci o

umirajici dite.

NEMOCMICE
— ONKOLOG,
NEUROLOG,

DETSKY
HOSPIC —
KOMPLEXNI
PECE

4 .
DITE

OSTATHI - . -
PRIBUZNI, VYZADUJICI
e . . RODINA
PRATELE /< PALIATIVNI
PECI

RANA PECE

SPECIALNI
SKOLY,
SKOLKY

ZDRAVOTNI
PONETOVNA

41

* Obrazek znazornujici sluzby, které dité vyzadujici paliativni péci potrebuje.
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7.1. Utad prace

Pro finan¢ni zabezpeCeni musi rodina navstivit Gfad prace, ktery vyfizuje predevsim
ptispévek na péci a dalsi mozné finan¢ni ndhrady, na které ma rodina nérok. Tato instituce
je zfizovana statem a tidi se svoji legislativou.

V komunikaci s ifadem prace pomaha socialni pracovnik z détského hospice, ktery
se zde stava prostfednikem mezi rodinou a instituci. Jiz v predesié kapitole je zminovana
byrokracie, ktera je nutna pro pfiznani o prispévek na péci a jiné finan¢ni prispévky.

Dotazovani sd¢lili, ze komunikace stufady prace vriznych oblastech je
bezproblémova. Problém nastava ve chvili, kdy doba trvani vyfizeni pfispévkl je velmi
dlouhd, nékdy pfiznani piispévka trva az pul roku. Behem této doby se mize stav ditéte
natolik zhorsit, Ze rodina nema silu feSit dals$i potiebné dokumenty, které si ufad prace

vyzéada a v hor§im ptipad¢ se stava, ze dite, na které je pozadovan piispévek, zemfte.

7.2. Rana péce

Dle zékona ¢. 108/2006 Sb. § 54 je rana péce socialni sluzba v oddile sluzby socialni
prevence. ,, Rana péce je terénni sluzba, popripadeé doplnéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana diteéti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohroZen v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zaméiena na
podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. “*

Tato sluzba dokaze rodinam pomoci pfedev§im v pochopeni aktualniho stavu ditéte a
snazi se o co nejlepsi socialni zdzemi pro rodinu 1 dit€. Sluzba zahrnuje 1 ¢innost socialné
terapeutickou, pomoc pfi uplatiiovani prav a pii obstaravani osobnich zaleZitosti. Pfi dobré
intervenci dokdze instituce stabilizovat rodinu a prosadit nutné potieby ditéte, které by

rodina méla pfedevs§im zajistit v péi o své nemocné dité.

2 Uplné znéni. Socidlni zabezpeceni. Ostrava: 2015. 978-80-7488-095-7
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7.3. Specialni Skoly

Kazd¢ dité je vzdélavatelné bez ohledu na jeho handicap, nebo zdravotni stav. Tento
fakt ndm upravuje Skolsky zakon 561/2004 Sb. Povinnost rodice je, aby jeho narozené dité
splnilo povinnou devitiletou Skolni dochdzku. Pro déti se zdravotnim omezenim, ¢i jinym
handicapem, maji moznost vyuzit specialnich S$kol, které jsou vramci moZnosti
uzptsobené pro piijeti handicapovaného zdka. Vyuku vede specialni pedagog, ktery by
mél znat potieby ditéte.

Pokud je zdravotni stav ditéte ohrozujici na zivoté, je mozné zazddat o domaci
(individualni) vzdélavani. Dalsi moznosti je redukce dochazky ditéte do Skoly. Dit¢ mlze
navstévovat Skolu jednou tydné.

Pokud dit¢ nema povinnou Skolni dochazku, tak pecujici rodina pfichazi o vSechny

finan¢ni ptispévky a pridavky na dité.

7.4. Zdravotnictvi

Zdravotni pojistovny by mély poskytnout zdravotni pomuicky a dal§i specidlni
pomiucky ditéti, jenz je na smrt nemocné. Bohuzel zdkon neupravuje paliativni péci o dité,
a tak je pro zdravotni pojistovny tézké, aby uspokojili potieby rodici, kteti pecuji o své
dite.

Socialni pracovnici komunikuji s pojisStovnami a spolecné se snazi v co nejvetsi mite
zajistit rodinu tak, aby byly zajistény potfeby nemocného ditéte.

Pokud neni moZné Cerpat finance ze zdravotni pojistovny, pak rodindm opé&t pomaha

nadace, ktera poskytne finan¢ni dar pro zdravotni pomucky a hygienické potieby.

7.5. Nadace

Jiz zminovand nadace Dobry and¢l, nejvice poméaha rodinam s umirajicim ditétem.
V Ceské republice mame pochopitelné vice nadaci, které pomahaji potiebnym. Dotazovani
zminovali, Ze jiné finan¢ni prostfedky ziskavaji od mistnich sponzord, kteti je stabilné
podporuji. Diky dal$im finan¢nim prostfedklim je mozné rodindm pomoci v akutni krizi,
kdy pottebuji nutn¢ zajistit potieby svého nemocného ditéte tak, aby jeho odchazeni bylo

dastojné.
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7.6. Psycholog, psychoterapeut, skupinova terapie

Dilezitou c¢asti v pé¢i o umirajici dit¢ je moznost nékomu nestrannému se svefit.
Tuto funkci plni psycholog nebo psychoterapeut. Instituce, které se vénuji paliativni péci o
déti, maji svého psychologa nebo terapeuta. Tato sluzba poskytovana rodicim je velmi
dalezita. Predevsim pro vlastni psychohygienu a prevence pfed syndromem vyhoteni.

Samoziejmé je moznost vyuziti téchto sluzeb mimo instituci. Problémem je, ze
psychoterapie je vétSinou velmi drahd. Terapeut si za hodinu své prace Uctuje od pétiset
korun ceskych a vyse. Pak je zde moznost vyuzit psychologa, ktery pracuje pod
pojistovnou. Obvodni 1ékai pecujictho napise zadanku, aby rodi¢ mél na psychologa
narok.

Rodiny vyuZzivaji i moznost skupinové terapie. VétSinou se provozuji piimo
v zafizenich pro umirajici déti. Skupinu vede psycholog nebo terapeut. Pak také jsou
svépomocné skupiny, kde se rodi¢e umirajicich déti mohou setkat a predat si své
zkuSenosti. VéEtSinou tyto skupiny navstévuji 1 rodiny, které si touto nelehkou Zivotni
situaci prosli. Nesmime zapomenout i na sourozence, kteii se také ocitnou v tizivé situaci,

a i pro n¢ jsou zvlast skupinové terapie. Vétsinou u déti doprovazi tzv. herni specialista.

7.7. Herni specialista

Herni specialista, nékdy také nazyvan citlivy spole¢nik, pomah4 umirajicim détem,
které se vyrovnavaji se svym piichazejicim koncem Zivota a utrpenim své rodiny.
Snaha ulehcit trapeni plisobené instituci a jejimi zvyklostmi, vytvofit protivahu
k existujicim profesim a k zavedenému piistupu. Hlavnim rysem je snaha vnimat prostredi
a situaci z perspektivy ditéte.
Hlavnim néstrojem je HRA — pojaté ovSem Sifeji:
e Jako zplisob komunikace
e Jako nastroj pro zkoumani svéta
e Jako laboratof vztahi
Role ,,na pomezi* — funkce MOSTU:
e Mezi rodinou a pecujicim tymem
e Mezi vnéj$im svétem a prostfedim nemocnice
Hlavni funkce, které herni specialista mé4 je ochrana normalnosti, mirnéni tzkosti,

urychlovani uzdravy (psychicky stav). Dale pak poméha s pfipravou na hospitalizaci a
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diagnostické ¢i terapeutické zakroky. Nabizi pfilezitost pro smysluplné traveni volného
¢asu a usnadnuje komunikaci.

Nejen v oblasti détské paliativni péce do hry vstupuje jesté jedna vyzva navic, a tou
je konfrontace s realitou smrti, s lidskou konecnosti a s existencialnimi otdzkami, jez jsou

s tim spojeny.*’
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* Mojzisova M.: II. Konference détské paliativni péce. Praha 30.11. -1.12.2016. Prezentace Jitiho
Kralovce, DiS.
* Obrazek znazorfujici funkci herniho specialisti. Dostupné z: http://www.nahps.org.uk/site/
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8. Role socialniho pracovnika v détské paliativni péci a jeho
potieby

Socialni pracovnik v oblasti détské paliativni péce by mél byt soucasti kazdého tymu,
ktery zajistuje komplexni pomoc rodiné. V tomto tymu zastupuje fadu roli.

Ve vztahu ke klientovi je poradcem (terapeutem), ktery pacientovi a jeho blizkym
pomaha ziskat pravdivy nahled na celkovou rodinnou, finan¢ni, socidlni a psychickou

) . . . s .4
situaci, a to v ramei nemoci, umirani a smrti.*’

8.1. Multidisciplinarni tym v paliativni péci

Socidlni pracovnik je ¢lenem multidisciplindrniho tymu, spolupracuje s ostatnimi
¢leny tymu, ptfedevs§im pracuje s pacientem a jeho blizkymi.

Multidisciplinarni tym se sklada z ,,odbornych pracovnikii, kteri jsou vybaveni
znalostmi a dovednostmi ve viech aspektech procesu paliativni péce “.*

Tym poskytujici paliativni péci tvoii vSeobecni ¢i detsti 1ékati a sestry, 1€kati se
specialnim vycvikem a doplnéno psychology, socialnimi pracovniky a fyzioterapeuty.

Soucasti multidisciplinarniho tymu jsou také ¢lenové rodiny a jejich pratelé, Sirsi
pribuzenstvo. Predev§sim v mobilnim hospici je rodina nejvice v kontaktu s umirajicim
ditétem.

Kazdy tym by mél mit vypracované své standardy, ve kterych je jasné stanoveno,
kdo ma jaké kompetence a jaké jsou hranice riznych profesi. Déle, kdo o ¢em rozhoduje a
také uritd mira loajality je vtymu velice dilezitd. Lidé v této skupiné by se meéli

respektovat a izce spole¢né spolupracovat a respektovat uhel pohledu jiné profese.

* BYDZOVSKY J., KABAT J. a kol. Osetiovatelstvi a socidlni préce v paliativni péci. Most

k domovu, 2015. ISBN 978-80-905867-1-0

“ RATIBORSKY J., FENDRYCHOVA J. Principy poskytovéni paliativni a hospicové péce u déti.
Kontakt. 2013, ro€. 15, ¢.1
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8.1.1. Multidisciplinarni tym ve Velké Britanii

Paliativni tym pracuje s ditétem a jeho rodinou. Spolecn¢ s poskytovateli zdravotni
péce je poskytovana i péCe socidlni a spiritudlni. Kazdd nemoc ma svlij vyvoj a
multidisciplindrni tym se snazi v kazdé fazi pomdhat a pfipravovat dit€ 1 rodinu na
nasledujici ¢ast progresivni nemoci. Pracovnici travi s rodinou tolik ¢asu, kolik je potteba.
Snaha o plné pochopeni aktualniho stavu ditéte a vysvétleni dalSich moZnosti a potieb,
které¢ dité potiebuje. Zajisti hladky prechod mezi nemocnici a dalSimi potiebnymi
sluzbami. Socialni pracovnik se zde stava prosttednikem pii byrokratickych zalezitostech.
Tym se snazi naslouchat tomu, co rodina preferuje a planuje péci pro vSechny ptiznaky
v celé nemoci ditéte. Planovani zahrnuje flexibilitu pro budouci zmény, které jsou velmi
Casté. Paliativni tym zahrnuje 1ékate, zdravotni sestry, socidlni pracovniky, knéZzi, poradci

vy , , e . . . v 4
(finanéni, ...), odborniky na vyzivu, muzikoterapeuti, arteterapeuti a dal$i.*’

8.2. Specifika socialni prace v détské paliativni péci

Prace s umirajicimi détmi je velmi odlisna od klasické naplné socidlniho pracovnika.
Védomi profese a jeji vaznost by méla jit stranou. Nebyt pouze profesiondlem, ale spise
kamaradem, spole¢nikem. V kapitole o komunikaci jsme se dozvédéli, jak navazat davéru
nejen u rodicil, ale pfedevS§im u nemocného ditéte. Bez bliz§itho vztahu k ditéti neni
socialni pracovnik schopen vnimat a naslouchat potfeby ditéte.

V' pripadé détskych hospicu zvidast plati, Ze jednotlivy pracovnici vystupuji do
popiedi daleko vice jako konkrétni lidé nez jako predstavitelé svych profesi a roli. “**

Z hlavnich tkold détské paliativni péce je mapovat podminky, ve kterych zije rodina
a nemocn¢ dit¢ a vyhledavat sluzby, které jsou k dispozici v jejich blizkém okoli. Socialni

pracovnik zde muze pusobit jako radce, prostiednik v jednani s institucemi,

zprostiedkovatel praktické pomoci. MiiZze vstupovat do kontaktu se Skolou, pfirozen¢ muize

* National Institute of Nursing Research (2015) Palliative Care for Children: Support for the
Whole Family When Your Child Is Living with a Serious Illness, Palliative Care Conversation
Matter, [Online] Available

from: https://www.ninr.nih.gov/sites/www.ninr.nih.gov/files/NINR _508cBrochure 2015-7-7.pdf,
[Accessed 29 March 2017]

** MATOUSEK, Oldfich, Pavla KODYMOVA a Jana KOLACKOVA. Socidlni préce v praxi:
specifika riznych cilovych skupin a prace s nimi. Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, 351 s. ISBN 80-736-
7002-X.
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napomoci ditéti, aby bylo pfijimdno svym okolim a vytvafrel tak pozitivni postoj
spoletnosti, ktery vyrazné zlepsuje Zivotni podminky nemocného.*’

Socialni pracovnik také poskytuje terénni sluzbu, ktera spociva v kontrole
domaécnosti, kde je nemocné dité v péci. M¢él by se zajimat o to, jak rodina zvlada péci o
dit¢ a jak funguje spoluprace s $irsi rodinou a prateli.

,Pobyt doma vyZaduje naprosté prizpiisobeni chodu domdcnosti péci o termindlné
nemocné dité (preorganizovani bytu, péce o sourozence, zajisténi tlumeni bolesti a odbornych
oSetrovatelskych ukonii, obstarani potrebnych pomiicek a vybaveni, priprava na to, co udélat v

pripadé umrti ditéte....). "’

8.3. Role socidlniho pracovnika v détské paliativni péci (hospicové

péci)

Vymezeni role socidlniho pracovnika v paliativni péci neni nikde definovano. Zalezi
na rozhodnuti jednotlivych zafizeni, zdali daji této profesi prostor k tomu, aby ve
spolupréci s ostatnimi doprovazel umirajici a vefejnost seznamoval s principy paliativni
péce.

Jiz zminovana neukotvenost v zékon¢ je problémem pro ostatni profese v paliativnim
tymu, a predevSim pro socidlniho pracovnika. Kazda instituce si musi vytvofit své
standardy a zvolit si jasné kompetence ke kazdé profesi zv1ast.

Socialni pracovnik je chapéan jako poradce, ktery zajistuje socidlni fungovani celé
rodiny. Pomaha prekonavat obtizné situace at uz nabidkou sluZeb v okoli nemocného,
nebo doprovdzenim na ufad ¢i v obtizné komunikaci. Pfesto v zdkoné neni jasné
stanovené, jaké funkce ma socidlni pracovnik plnit v paliativni péci o déti a jaké ma

pravomoci. Toto rozhodnuti zcela zavisi na vedeni dané instituce.”’

* MATOUSEK, Oldfich, Pavla KODYMOVA a Jana KOLACKOVA. Socidlni préce v praxi:
specifika riznych cilovych skupin a prace s nimi. Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, 351 s. ISBN 80-736-
7002-X.

** MATOUSEK, Oldiich, Pavla KODYMOVA a Jana KOLACKOVA. Socidlni prace v praxi:
specifika riznych cilovych skupin a prace s nimi. Vyd. 1. Praha: Portal, 2005, 351 s. ISBN 80-736-
7002-X.

°! STUDENT, Johann-Christoph, Albert MUHLUM a Ute STUDENT. Socidlni prdce v hospici a

paliativni péce. JinoCany: H & H, 2006. ISBN 80-7319-059-1.
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8.3.1. Napln prace socialniho pracovnika

Definuji se Ctyfi rdmcové oblasti, ve kterych socialni pracovnik sehrava klicovou
roli.
1. Vytvoreni planu pro zivot s terminalni nemoci
2. Doprovazeni umirajicich rodin v narocné zivotni situaci
3. Piipravy na smrt, odchod ditéte
4. Pomoc pozistalym’>
Néapln a ¢innosti socidlniho pracovnika v hospicové péci:
e Socialni pracovnik je v hospicové péci psychickou a odbornou podporou pro
umirajiciho.
e Provadi kontrolu socidlni situace umirajiciho, pfipravuje individualni plan
socialni péce.
e Vyfizuje finan¢ni zdroje pro pecujici, naptiklad ptispévek na péci, specialni
kompenzacni pomicky a dalsi.
e Do napln¢ prace také patii zajiSténi spiritudlni a duchovni péce pro klienta.
MozZnost vyuzit dalSich aktivit jako je muzikoterapie, arteterapie,
canisterapie, ¢teni pohadek, které pacientovi zpiijemni posledni chvile Zivota.
e Péce o pozistalé v praktickych zaleZitostech, jako je zatizeni pohibu a dalsi
nalezitosti, které jsou nutné zabezpecit po umrti klienta.”
Mezi dalsi dilezité ukoly socialniho pracovnika patii poradenskd a informacni ¢innost,
ktera zahrnuje prvni kontakt sklientem, zprostiedkovani zakladnich informaci o
dostupnych sluzbach. Jako velmi dileZitou soucasti ndplné prace je iniciativa v praci

¥ r 54
S verejnostl.

2ACT. Categories of life-limiting and life-threatening conditions. [online]. [cit. 2017-04-15].
Dostupné z: http://www.act.org.uk/page.asp?section=164&sectionTitle=Categories+of+life-
limiting+and-+lifethreatening+conditions

*SKALA, B., SLAMA, O., VORLICEK, J. MISCONIOVA, B. 2005. Paliativni péce pacienty v
termindalnim stadiu nemoci. Praha: Centrum doporucenych postupt pro praktické 1ékate. 2005.
ISBN 80-86998-03-7

** STUDENT, Johann-Christoph, Albert MUHLUM a Ute STUDENT. Socidlni price v hospici a

paliativni péce. Jino¢any: H & H, 2006. ISBN 80-7319-059-1.
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8.4. Kompetence socialniho pracovnika v détské paliativni péci

Respondenti z riznych instituci se shodli na svych kompetencich. Mezi své dilezité
kompetence zahrnuli pfedev§im prvni kontakt srodinou, kterd je nesmirné dulezita.
Sociélni pracovnik zmapuje aktudlni situaci a co vSe je potfeba pro rodinu udélat. Na
zéklad¢ svého Setfeni v rodin€ oznami paliativnimu tymu, jaky je stav ditéte a rodiny a na
co se maji zamefit. V podstaté vytvori itineraf o postupu prace s rodinou, ktera se ocitla
v krizi.

Dalsi kompetence je informacni pomoc ohledné zdkona, ufadech a na co mé rodina
narok. S usmévem dotazovani sdélili, Ze mohou zasahovat i do zakonodarstvi a socialni
politiky. Bohuzel stidle nemaji takovy vliv, aby jejich fakta, kterd ptednasi, byla
akceptovana. Jejich Ucast je na konferencich, psani odbornych ¢lanki, seznamovani jejich
prace s vetejnosti.

Mezi dilezitou pravomoc patii pravo zasahovat. Pokud socialni pracovnik zjisti, Ze
situace v rodin¢ neni vhodna pro domaci péci, nebo je dité zanedbavané, tak po poradé
s paliativnim tymem uskutecni potfebné kroky pro zlepSeni situace.

Dulezita rozhodnuti se rozhodnou az po schvaleni celého paliativniho tymu. Nikdy
socialni pracovnik nerozhoduje sam za sebe, je tieba se vzdy poradit a na danou situaci se
kouknout z riznych thli pohledu.

Rekapitulace kompetenci:

e Prvni kontakt s rodinou

e Role prostfednika doprovazejiciho na tfadech
e Vedeni dokumentace

e Ovliviiovani zakonodarstvi a socialni politiky
e Odborny rist

e Préavo zasahovat

JiZ zminované kompetence a pravomoci si kazdé4 instituce voli sama. Neni nikde
jasn¢ stanovené, jaké kompetence md mit socidlni pracovnik v détské paliativni péci.
Dotazovani sdélili, Ze by byli moc radi, kdyby néjaké standardy pro préaci s umirajicimi
détmi byly vytvofené. Sami nevédi, do jaké miry mohou zasahovat a jaké maji moZnosti.

Momentalné€ jim je podporou paliativni tym, o ktery se mohou opfit.
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8.5. Potreby socialniho pracovnika pro zvladani naroc¢né profese

Prace socidlniho pracovnika s umirajicimi détmi je velmi naro¢na, a to piedevsSim
psychicky. Pracovnici maji moznost vyuzit v instituci dochdzet na supervize jak
skupinové, tak i individudlni, které jsou nezbytné pro sdéleni svého soucasného stavu tieti
osobé¢, kterd by meéla dokédzat pomoci tak, aby pracovnik mohl nadale fungovat v této
profesi.

Z rozhovort je kladen dlraz na vlastni psychohygienu a aktivni trdveni volného Casu.

Predevsim také dodrzovani zakoniku prace. Snazit se, aby socidlni pracovnik ned¢lal
ptfesCasy, coz pro pomahajici profesi je kamenem urazu. Touha nejlépe pomoci svadi
k ptesCasovym hodinam. BohuZel neni moZzné pracovat vice hodin, pracovnik se pak
rychleji unavi a potazmo nezvlada psychicky naroc¢né situace. Proto je na fediteli instituce,
aby kontroloval pracovni dochazku pracovnika. Instituce také poskytuji delsi dovolenou az

30 dni v roce, kterou pracovnik musi v roce vyuzit.
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9. Vhodna opatreni

,,Smrt je vytlacovana z lidského Zivota, je vnimana jako néco, co redlné neexistuje.
Umirajici jsou ukryti do instituci, kde ziistavaji osaméli. Osamélost ale pocituji intenzivne i
poziistali. Nejen umirajici, i truchlici jsou odsunuti mimo spolecnost. Umirani a smrt totiz
nejsou sdileny celou komunitou, Sirokym spolecenstvim lidi, ale pouze iizkou rodinou. >’

Abychom se mohli vénovat intenzivné détské paliativni péci, nejdiive musime zacit
sami u sebe. Zalezi na spolecnosti, jak pfijme skutecnost, ze mezi nami jsou déti, které jsou
na smrt nemocné a potiebuji stejnou péci jako umirajici dospély.

Smrt je v Ceské spoleCnosti tabu, a proto vznika snaha o detabuizaci smrti. Odborna
vetejnost zabyvajici se paliativni pé¢i se snazi spolecnosti pfes média vnést pozitivni
pohled na smrt. Proto vznikaji konference, pfednasky, aby se zmeénil postoj spolecnosti ke
smrti. Pokud se podaii zménit mySleni o smrti ve spole¢nosti, mozna bude lepsi Groven
paliativni péce, a to nejen o dospélé, ale i o déti.

Dotazovani apelovali pfedev$im na detabuizaci a navrhuji, aby se o smrti vyucovalo
jiz v brzkém vé€ku jedince, takze uz na zakladni Skole a samotné dit¢ by meélo byt
vychovavano tak, ze smrt neni nic Spatného, Ze je to konec zivota.

Respondenti by radi, aby se rozdélila détska paliativni péce a dospélé paliativni péce,
protoze rozdily mezi péci jsou veliké a prozatim se hovoii o paliativni péci pouze
v souvislosti s dospélymi.

Dale by v kazdé vétsi nemocnici mélo fungovat paliativni centrum, a to aspon
formou odborného poradenstvi.

Cilem kvalitni détské paliativni péce neni jen doprovazet rodinu ke konci Zivota

jejich ditéte. Rodina by se méla byt schopna vratit do prace a pokracovat v Zivote.

>> Hagkovcova, H. (2000). Thanatologie. Praha: Galén. ISBN 80-7262-034-7
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10. Diskuze

Setieni, které se uskuteénilo v ramci mé diplomové prace, se zaméfilo na aktualni
situaci détské paliativni péée v Ceské republice. Cilem bylo zjistit, jaké ma rodina
s ditétem, které vyzaduje paliativni péci, moznosti, a také jakou roli hraje socidlni
pracovnik v instituci détského hospice. Na zakladé ziskanych informaci z konference,
prednasek, odborné literatury, odbornych ¢lankt, a ptedevSim z rozhovorii se socialnimi
pracovniky jsem usoudil, Ze paliativni péte o déti je v Ceské republice tristni,
nedostacujici. Pomoc témto rodinam neni z hlediska etického kvalitni a financni zajiSténi
statem také neodpovida potfebam rodiny s umirajicim ditétem.

Détska paliativni péée v CR se zatim nachézi na svém samém za¢atku. Roéné
v Ceské republice zemie az 320 pacientd mlad§ich osmnacti let s potiebou paliativni péce.
V soucasnosti mame celkem pét détskych mobilnich hospict, které se ve vétSiné nachazi
na Moravé. Je pochopitelné, Ze péce o umirajici déti neni dostacujici. VétSina déti umira na
jednotce intenzivni péCe, bez pfitomnosti rodic¢l. Stat neni schopen financné zajistit dalsi
instituce, které by mohly provozovat détské mobilni hospice. VétSina détskych hospict
funguje diky sponzoriim a nadacim, také vypisuji granty pro ziskani penéz.

Asi nejvétsim problémem na zakladé mého Setfeni bylo zjisténi, Ze détské paliativni
péce neni zahrnuta v zdkon¢. Nema jasn¢ stanovené hranice a tim padem neni mozné na
tuto sluzbu vybirat vice penéz. Instituce si sami stanovuji sva pravidla a zkusenosti ¢erpaji
ze zahrani¢i. Pokud by zakon jasné urcil stanovy, standardy a kvalitu péce o nemocné déti
v terminalni fazi Zivota, tak bude mozné Zadat stit o financni ndhrady a moZnd i
pojistovny o finan¢ni nahrady.

Socialni politika zde hraje velikou roli. Ministerstva zatim nejsou naklonéna
k rozvoji této socialni sluzby, pfitom politika by méla byt odrazovym mustekem pro
zkvalitnéni péce o umirajici déti a jejich rodiny. Pro zaatek by stacilo, aby détska
paliativni péce byla zahrnuta v zdkoné¢.

Pokud mé pecujici rodina Stésti a ziska sluzby od mobilniho détského hospice, mize
mit své ohrozené dité¢ v prostiedi domova, kam dochéazi pracovnici paliativniho tymu.
KdyZ rodina zazada o tuto pomoc, détsky hospic jim poskytne komplexni sluzby, mezi
které patii doktor, zdravotni sestra, psycholog, terapeut a socialni pracovnik. V prvni fade
se musi vyieSit otdzka zameéstnani jednoho z rodicl, protoze péce o umirajici dité je
intenzivni po cely den. Zde nastava prvni finan¢ni tuskali, protoze rodina pfijde o jednu

mésicni vyplatu a lehce by se mohla dostat do finan¢nich potizi. Stat pochopitelné nabizi
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moznost piispévku na péci, veétSina umirajicich déti dosdhne nejvyssiho stupné postizeni,
protoze je plné zdvislé na péci. Bohuzel finanéni pomoc neni okamzitd, vyfizeni vSech
dokumentli a nalezitosti nékdy trva az pll roku. Rodina pecujici o dité nékdy nema silu
resit byrokratické zalezitosti a pfistup socidlnich pracovnikli z ufadu prace na vyiizeni
ptispévku neni eticky a vibec uz ne empaticky. Proto se rodina obrati na socidlniho
pracovnika z détského hospice, ten zastava roli informacni, poradenskou a stavd se
prostiednikem mezi rodinou a ostatnimi institucemi. VétSina rodin vyuzije pomoc nadaci ¢i
sponzort. Nadace Dobry andél poskytuje okamzitou finan¢ni podporu bez podminky, coz
v téchto tézkych chvilich rodina potiebuje.

Dale mize rodina vyuzit sluzeb multidisciplinarniho paliativniho tymu. V kazdém
détském hospici, at’ uz v zahrani¢i nebo u nés, by mél mit multidisciplinarni tym, ktery
poskytuje komplexni pomoc rodin€é. Vyhodou je, ze rodina mé vSechny odborniky, které
potfebuje, na jednom misté a mize se vzdy obratit na jejich pomoc. Détsky mobilni hospic
poskytuje péci dvacet ¢tyii hodin denné.

Ptijetim rodiny do sluzeb détského hospice, rodina ziskavd moznost peCovat o své
dit¢ do konce jeho Zivota a byt s nim. Pro déti je toto klicové, protoZze nechtéji travit cas
v nemocnici, chtéji byt doma s rodinou, kde jim je nejlépe. Dale ziskaji komplexni péci, at’
uz psychologickou, poradenskou nebo Iékatrskou. Détsky hospic se snazi zajistit potieby
ditéte tak, ze pomulze rodiné uspofadat zdzemi, aby mohli o své dité pecovat.

Péce o umirajici dité je velmi nérocnd, rodinu vyc€erpava psychicky i fyzicky a je
potieba aby pecujici méli moznost del§iho odpocinku. Pro odpocinek by méla slouzit
odleh¢ovaci sluzba, ktera také neni dostacujici. OdlehCovaci sluzby sice jsou v zakoné o
socialnich sluzbéach, ale nevyhovuji pro déti ohroZené na Zivoté. Dité¢ na smrt nemocné
potiebuje péci Iékarskou a odlehCovaci sluzby ve vétsin€ piipadil tuto funkci neplni. Opét
je to z divodu finan¢nich a kapacitnich. Rodiny nemaji moZnost si odpocinout a zpravidla
se stava, ze jsou vycerpani a v horSich ptipadech se dit¢ z doméci péfe dostane do
nemocni¢ni. Détské hospice poskytuji sluzbu stacionare, kde aspoii na chvili mtize pecujici
rodi¢ své nemocné dité umistit na ¢ast dne, aby si zafidil své osobni véci (doktor, ufad,
apod.). Odbornici apeluji na rozsifeni odlehcovacich sluzeb, které poskytnou jak socidlni,
tak 1 1ékatfskou pomoc.

Role socialniho pracovnika v détském hospici neni jasné€ stanovend, neexistuje pro ni
zadna definice. Z mého Setfeni vyplyva ne€kolik kompetenci, které socidlni pracovnik ma
v détské paliativni péci. Predev§im se jedna o prvni kontakt, zjisténi zékladnich potieb

rodiny (bytové, finan¢ni, existencni, ...) a zmapovani soucasného stavu, ve které se rodina
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nachazi. Pak jiz zminovana funkce prostiednika mezi rodinou a dalSimi institucemi (ifad
prace, rand péce, ...). Plni funkci odbornou a poradenskou, pokud si rodina neni jista se
socialnimi zalezitostmi, miize se na socidlniho pracovnika obratit. V nékterych piipadech
plni 1 funkci naslouchajiciho, vyslechne si aktudlni potiZe rodiny a miize s nimi fesit otazky
do budoucna, na co se mize rodina pfipravit a co je ¢eka. Je velmi dulezité, aby vznikla
mezi socidlnim pracovnikem a rodinou divéra, protoze jestli se diivéra nevytvori, nemuize
péce o rodinu byt stoprocentni. Socidlni pracovnik si také vede fadnou dokumentaci o
kazdé rodin¢ a spolecné s rodinou planuji dalsi faze péce o umirajici dite.

Je pochopitelné, ze prace socialniho pracovnika je v détském hospici velmi naro¢na,
a to predevsim psychicky. Proto musi dbat na svoji osobni psychohygienu a aktivné travit
svlj volny Cas. Pracovnik, ktery zvldda takto narocnou profesi, musi mit svoji vnitini
odolnost a byt pfesvédceny o svém konani. Smrt musi brat jako soucast Zivota a byt oporu
roding po celou dobu procesu umirani ditdte. Uloha doprovézejiciho ke smrti je néroén4.
Pro ideélniho pracovnika se pak jedna o osobni presvédceni a svoji vili. Vyhodou je,
pokud se pracovnik ve svém okoli setkal se smrti, potom je pro néj prace jednodussi a
dokaze Iépe poznat a pochopit potfeby rodiny.

Dulezitou roli pro zlepSeni stavu détské paliativni péce hraje spole¢nost. Spole¢nost
utvari potieby lidi a tika, co potiebuje. V nasi spolecnosti je velkym problémem, ze smrt je
tabu. Lidé se smrti boji a neradi si o ni povidaji, pfitom by ji kazdy ¢loveék mél ptijmout
jako soucast Zivota. Prece Zivot za¢ind narozenim a konéi smrti. Pokud se ve spole¢nosti
zminim, na jaké téma piSu diplomovou praci, tak v prvni fadé€ nastane Sok a odpovedi typu,
jak je to hrozné a vzbudi to v nich litost. Spolecnost by méla tuto skutecnost piijmout
takovou, jakd je a Ze mezi nami jsou déti, které maji smrtelné nemoci. O smrti by se mély
ucit déti uz na zakladni Skole, a hlavné rodina by dit€¢ méla vychovavat tak, Ze smrt je
soucasti Zivota. Mozna zménou mysleni spole¢nosti o smrti by se aktudlni situace mohla
zlepsit.

Na zédklad¢ uskutecnéného Setfeni vyplyva, Ze v prvni fad¢é je potieba détskou
paliativni péci ukotvit v zdkoné a v€novat ji samostatnou ¢ast a nezahrnovat ji dohromady
s paliativni pé¢i o dospélé. Vytvaret nové mobilni hospice a poskytnout jim financni
prostiedky, aby mohly vzniknout. Zajistit odlehcovaci sluzby, které splni funkci jak
socialni, tak 1 lékafskou. Zjednodusit byrokracii ohledné pfispévku na péci, idedlné
vymyslet okamzZitou pomoc pro rodiny s péci o umirajici dité. Poskytnout jim lepsi
finan¢ni zabezpeeni i ze strany pojiStoven. Zacit ucit o paliativni péci na vysokych

Skolach a ptfimo Skolit odborniky, zajistit kvalitni vzdélavani pro pracovniky v oboru
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paliativni péce, a to nejen détské. Uskuteciiovat nadale konference, pfednasky o paliativni
péci. Vyucovat o smrti uz na béznych zakladnich Skolach. Snazit se o osvétu spolecnosti,
aby smrt pfijimala jako soucast zivota. Prosté a jednoduse piijimat smrt takovou, jaka je a
byt ji napomocen.

Jsem velmi rad, Ze jsem mohl tento vyzkum uskutecnit a snad bude piinosem nejen
pro odbornou vetejnost, ale bude i nastrojem pro rodiny, které se dostali do nelehké Zivotni
situace. Smrt se pro m¢ stala soucasti zivota a jsem rad, Ze pomoc détem, ohrozenym na

Zivote, se rozviji a pevné véfim, Ze do budoucna bude pln¢€ zajisténa.
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11. Doporuceni pro socialni pracovniky, ptisobici

r

v détské paliativni péci

Na zékladé informaci a zkuSenosti ziskanych pfi realizaci diplomové prace jsem se
rozhodl sepsat doporuceni pro socialni pracovniky, kteii se zabyvaji paliativni péci o déti.
Pti studiu odborné literatury jsem tyto informace postradal a povazuji je za ptinosné. Tato
doporu¢eni mohou ukazat, jaké kompetence jsou stézejni v této profesi z pohledu
socialnich pracovnikt z praxe.

Doporucené vzdélani:

e minimalné vyssi odborné vzdélani (diplomovany specialista) v oboru socialni

prace
o vysokoskolské vzdélani v oboru socidlni prace vyhodou
e vyhodou dalsi vzdélani: zdravotnické vzdé€lani, kurz krizové intervence
(doporucené)

Osobnostni predpoklady:

e piijimat smrt jako soucast Zivota

e vnitini odolnost a sila

e psychicka odolnost

e uméni naslouchat

e empatie
Celozivotni vzdélavani a odborny rist:

e studium zahrani¢nich zdroji

e Ucast na konferencich

e vyhledavani kontaktu s oborniky z oboru za ucelem profesniho rozvoje
Metody, které socialni pracovnik pouZziva:

o efektivni komunikace

e komunikace v krizi

e aktivni naslouchani

e vedeni rozhovoru

e odborné poradenstvi

e socialni prace s rodinou

e individualni pldnovani
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Kompetence a pravomoci:

prvni kontakt s rodinou

role prostrednika doprovazejiciho na ufadech
vedeni dokumentace

ovlivilovani zakonodarstvi a socialni politiku
odborny rast

pravomoc zasahovat

komunikace s vefejnosti a snaha o osvétu

Ochrana dusevniho zdravi:

pravidelné supervize, intervize
psychohygiena
aktivni traveni volného Casu

pracovat piescas jen v akutnich situacich
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ZAVER

Ve své diplomové praci jsem se zaméfil na détskou paliativni pééi v Ceské republice.
Cilem mé prace bylo zjistit moznosti socialni prace srodinou ditéte, které vyzaduje
paliativni péci, a na zaklad¢ odborné literatury a zkuSenosti expertli z praxe formulovat
doporuceni pro socidlni pracovniky, ktefi se dostdvaji do kontaktu s témito rodinami.
Dilg¢im cilem je struény popis problematiky détské paliativni péce v CR.

Cilem mé prace neni reprezentativni védecky vyzkum, mé Setfeni ma ilustrativni

charakter, pfesto mize pfinést fadu podnétu.
v détskych hospicich. Na zékladé ziskanych informaci jsem dosel k zavéru, ze soucasny
stav détské paliativni péce je velmi nedostacujici. Rodiny, které se ocitnou v nelehké
Zivotni situaci, nemaji zakotvenou podporu v socidlnim systému statu. V soucasné dobé¢ je
nedostatek instituci, kterd se specializuji na paliativni péci o déti. Jak jiz bylo uvedeno,
roén¢ zemie 320 déti mladSich osmnacti let, které paliativni péci potfebuji. Na celou
Ceskou republiku je pouze pét zafizeni, coz znamena, Ze problémem je nejenom mozna
kapacita pomoci, kterou mohou tato zafizeni poskytnout, ale problémem je jisté i
dostupnost téchto sluzeb =z hlediska vzdélenosti. Pro nckteré rodiny je zkratka
nemyslitelné, aby mohly sluzby vyuzivat a dojizdét nékolik desitek kilometri.

Na zékladé vypovédi socidlnich pracovniki jsem formuloval zékladni pozadavky pro
socialni pracovniky, ktefi pracuji v oboru détské paliativni péce.

Komplexni néhled na postoj odborné i laické spolecnosti na détskou paliativni péci
jsem ziskal skrze studium novinovych ¢lanka, aktivni Gcasti na konferenci a pfednaSkach.
Veskeré tyto aktivity mi pomohly vytvofit si komplexni nahled na praxi paliativni péce
v CR

Z mého pohledu je détska paliativni péce na svém samém zacatku, diky entusiasmu
socialnich pracovniki a odbornikli spjatych s touto problematikou je na velmi dobré
urovni, 1 kdyz jeji rozsah je dle mého nazoru nedostacujici.

Pieji si, aby mé ziskané poznatky vramci Setfeni slouZily jako materidl pro
zamysleni se nad timto tématem. Myslim si, Ze tato prace by mohla pomoci rodinam a
odborniklim poskytnout zékladni informace a mohla by pomoci k lep§imu rozvoji détské

paliativni péce.
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Summary

In my thesis, I focused on childcare in the Czech Republic. The aim of my diploma
thesis is to find out the possibilities of social work with the family of a child requiring
palliative care, and on the basis of professional literature and experience of practitioners, to

formulate recommendations for social workers who come into contact with these families.

The main focus of the survey was to the current situation of child palliative care and
what is the situation in the Czech Republic. Furthermore, the role of a social worker in the
field of palliative care for children and what are the possibilities for the families who take

care of a heavily ill child.

Based on the methodology, I decided to map the situation directly in the facilities
providing child palliative care, here I conducted interviews with social workers. The
interview was semi-standardized and the questions were directed at the needs of a social
worker in this profession and what is the current situation of child palliative care and also

how it helps families.

From the interviews I received, I created the theoretical background for writing this
paper. The information helped to gain a better insight into the issue. The work appeals to
the state and the Ministry of Labor and Social Affairs to ensure that the care of
dying children should be enshrined in the law and also there should be better financial

support for these families.

In addition, the work responds to the assistance of social workers in education.

Pedagogical care for children has to be taught at universities.

In the last part of the diploma thesis, we will learn what we can do to talk about
death. The basis is that the subject of death is detached and death accepted as part of life,
not just the death of adults, but also the death of the child.

I hope that the results obtained during the survey can be used not only in child care

institutions but also as a work to think about the deaths of children.
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SEZNAM PRILOH

Priloha C.1. ... Ptepis rozhovoru



Ptiloha ¢.1
Doslovné verze ostatnich rozhovorti jsou k dispozici u autora této prace.

Piepis 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
dulezité to vilastne rozjet i v té oblasti tech deti, protoze je to malo rozvinute, takze proto.

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

Tak ona uz na to odpovédéla uz ta prvni otdazka. Jednak vlastné je to u nas uplné
nerozvinuty obor, ktery jak vite u nas funguje v péti oblastech v ceské republice vcetné nas
a je to velice potiebna véc, kterym se stane takova teézka véc, zZe jim onemocni dité, které je
na smrt nemocné.

Dopliujici otazky: Co se podarilo? Jaké jsou hlavni nedoreSené problémy?

Tak nedoreseny problémy jsou urcité na té prvni radé neukotvenost v jakémkoliv
zdkoné, prosté v zdravotnickych sluzbach, kde v podstaté paliativni medicina zvilasté deétska
vithec nefiguruje a nefiguruje to vlastne ani v podniku tech zdravotnickych uhrad, takze
dneska my vsichni co délame paliativni medicinu, tak ji délame, Ze na to ziskdavame 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 zasadni
klicové probléemy a mozna i ditvody proc porad téch détskych paliativnich tymii je tak malo
a tezce se jim vznika viibec.

Tak urcite se podarilo tady mit téch pét mobilnich hospicii na ty deti viitbec v ceské
republice, to si myslim, Ze uz je obrovsky uspéch, ze vsichni co do toho sli, vcetné nas, tu
odvahu nasli asi urcite.

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

Jelikoz oni o to dité 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 specialnimi, mohou se setkavat treba s centry rané péce, tech
organizaci miize byt moc a my jsme az uplné na tom konci, té mobilni péce, coz je
specializovana paliativni péce détska.

TO4: Je potiebné a dari se vam s témito organizacemi spolupracovat?
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Stoprocentné se nam dari spolupracovat s témi oSetiujicimi lékari nebo s temi
specialisty, od kterych se vraci i uz do toho domdciho oSetrovani a jak vikam, my jsme
viastné v této chvili ta konecna faze nebo spolupracujeme s néjakymi pobytovymi
zarizenimi. Kde ty deti muzou byt treba umisténé, aby si rodice odpocinuli, a tam ta
spoluprace se urcite dari.

VyuZivite i jiné sluzby?

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

TO5: Jakédalsi organizace nebo sluzby v CR chybi?

Mpyslite pro ty deti? Tak rozhodné tady chybi viastné ty odlehcovaci sluzby, tady pro
ty rodiny, které dlouhodobé pécuji ono jako deéti, které jsou takhle vdazné nemocné, tak u
nich ten stav probiha vétsinou roky, nez se chyli k tomu konci a ty rodice vilastné pecuji
ctyriadvacet hodin s plnym nasazenim, takZe urcité je podle mé nedostatek tady tech
odlehcovacich sluzeb, tak aby si ty rodiny mohli odpocinout. A byli v klidu, Ze to dité je tak
zabezpecené, jak md byt.

TO6: Jak konkrétné s témito rodinami jako socialni pracovnikkomunikujete ve
vasi organizaci? Posta¢i strué¢na odpovéd’.

Jak komunikujete, tedka mate na mysli, jakoby ten prostredek a nebo néjaké
techniky?

Jak vypada prvni setkani s rodinou, jakym zpiisobem.

Tak ten prvni kontakt je vétsSinou, Ze ta rodina nds oslovi telefonicky a pokud
zhodnotime, Ze je to urcité klient, ktery se hodi uz do mobilniho hospice, tak potom si
vyjasnime nekteré dulezité zadosti, jako jsou zpravy lékarské a tak podobné a domlouvame
se na okamzitéem jednani, na ktery vyjizdime ve trech, zdravotni sestra, lékar a
psychosocialni pracovnik a pak uzZ ty jednani ve smés probihaji vidycky osobné na
navstevach domluvenych, popripadé pokud rodina potrebuje néco akutne, zZe se stav néjak
zhorsil, tak vola na nasi nepretrZitou linku, kde maji lékari a sestry pohotovost. Takze
osobné a telefonicky

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

No ono ta situace téch rodin, takhle jako smrtelne nemocnych deéti je strasné

komplikovand, takze je hrozné diilezité s tou rodinou navazat néjaky vztah divery tady bez
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tohodle s nima se tezko pracuje a ono to neni o jednom kontaktu, ale ono je to treba o tom,
nez se ta duvera projevi, tak ono asi neztrdcet trpélivost a hodne s tou rodinou

komunikovat a komunikovat oteviené stoprocentné oteviené a hodné davat prostor i jim.

TOS8: Na jaké finan¢ni davky mivaji tyto rodiny obvykle narok, zvlast’ kdyz
rodi¢ pecuje o nemocné dité a nechodi do zaméstnani?

Tak pokud se jedna o onkologicky nemocné déti, tak ti jsou na davkdach dobrého
andela, ktery pravidelné prispivd, potom si miuzou pozadat samoziejmé o prispévek na
péci, nevim jak na tom ta rodina je, tak prispevek na bydleni, v pripade, kdyz je ta situace
vaznd, tak socialni prispevky urcité taky miizou pobirat, nevim jestli pripadaji v uvahu
néjaké davky vyzZivné 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 nestardme jenom primdrné o toho
nemocného pacienta malého, ale poskytujeme komplexni péci, to znamena, Ze se starame o
tu celou rodinu, takze viastné nas psychosocidalni pracovnik, ktery je ve styku s tou rodinou,
zhodnoti i jakoby socialni situaci té rodiny, to znamend, ze se zeptd na to jestli pobiraji
néjaké davky, které by mohli jesté vyuzit, kdo jim treba prispiva, jak je na tom celkoveé ta
rodina a dal jim vlastné radi podle ty situace, takze jim miiZe i zprostredkovat formulare,
vyplnit je, Fekne jim, co a jak, kde zanést, treba jim i pomuzZe s vyrizenim té davky a tak
podobné, to patii proste do téch nasich sluzeb dobrovolnych, ktery delame pro ty rodiny.

Komunikujete i s uiadem prdace?

Urcité komunikujeme s uradem prdace u vétsiny tady téch prispévku, takze tady urciteé
v Olomouci jako mame navazané super vztahy, kde reSime situace, které jsou vétsSinou
velice nestandartni

TO10: Jaké vzdélani je nezbytné pro sociialniho pracovnika, ktery pusobi
v oblasti détské paliativni péée? Co by mél umét a znat?

Tak ja bych rekla, zZe socidlni pracovnik minimdlné na urovni diplomovaného
specialisty a vys takze bakalare nebo magisterskou socialni praci mit, pak urcité nejake
doprovodné psychosocialni kurzy vzdelavani, nezbytny je stoprocentni zdjem tady o tu

problematiku a ta empatie je stoprocentné potiebna a nevim tedka jak to jakoby spravné
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nazvat, ale neni to povolani pro kazdého, kazdy clovek se nemiize setkdavat s ditétem, které
umird, nevim, nejaka vnitrni odolnost, sila, presvédceni.

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

Mozna nékdo, kdo se s tim setkal bliz, osobné, mozna clovek, ktery treba pracoval
v mobilnim hospici pro dospélé, kde se setkaval s tou smrti dospélou.

TakZe kdyZ prijimdte pracovniky, tak nékoho uZ s néjakou zkuSenosti? Je to
podminka?

Je to vwhoda, podminka to urcité neni, ono se to ukaze behem par tydnii.

TO11: Existuje néjaké specialni vzdélavani?

Na lékarské urovni urcité. Pokud se lekari chtéji paliativni péci vénovat, kde musi
absolvovat celou atestaci paliativni mediciny, co se tyka sesterské péce, tak existuje v ceské
republice mezindrodni certifikovany kurz elnek, ktery vylozené uci vSeobecné sestry, jak
pracovat s lidmi vtech konecnych stadiich Zivota, ale tedka nerikam, zZe se to profiluje
vylozené na deéti. O takovém kurzu ja nevim. A ten elnek muzou absolvovat i socialni
pracovnici. Vim, Ze Ondrasek zacal chystat néjaké kurzy, takové vyloZené specialni pro
socialni pracovniky v paliativni péci i pro sestry i pro lékare. To ted vzniklo, takzZe se tam
chystaji vsichni.

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

Vzdycky zalezi na té situaci rodiny, ve které se ten socidlni 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 meénite ty jiné
techniky, nez prijde ten cas. Tak naslouchadni a empatie tam je porad, urcité i dalsi metody
Jjako je individuadlni planovani a tak podobné, tak na ty cas prichazi.

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

Dat na vybér:

Prvni kontakt s rodinou

Ano stoprocentné u nds.

Role prostifednika, doprovazejiciho na uradech

Ano to taky u nds je.

Projektova préace

Muize byt.
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Vedeni tymu

Ne

Dokumentace (piiblizné€ jaka?)

Socidlni dokumentace ano. Karta.

Ovliviiovat zakonodarstvi a soc. politiku v této oblasti

No tak asi néjaky zarputily asi miize, ale jsme malym panem.

planovat postup, odborné rast, zasahovat a poskytovat sluzby.

Miize planovat postup v té socialni oblasti, rozhodné nemiuize lékarské. Musi odborné

riist. Intervence ano muze a muze navrhovat. Ano poskytuje socialni poradenstvi.

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

Pravidelné probihaji v détském paliativnim tymu supervize, jak tymové, tak ma kazdy
pracovnik moznost vyuzit i individualni. Pak to byvaji teambuildingové 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 detské 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 déla po svym.

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

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

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



