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Anotace 

Diplomová práce se zaměřuje na dětskou paliativní péči v České republice. Cílem 

práce je zjistit aktuální stav dětské paliativní péče a možnosti sociální práce s rodinou 

dítěte v terminální fázi života. Důležitou částí šetření jsou rozhovory s pracovníky, kteří 

v tomto oboru pracují. Výsledkem této práce jsou doporučení pro sociální pracovníky, kteří 

se dostávají do kontaktu s těmito rodinami. Zároveň má diplomová práce sloužit jako 

zamyšlení se nad současným stavem dětské paliativní péče a přiblížit odborné veřejnosti 

důležitost 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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ÚVOD 

Paliativní péče je v naší společnosti často spojována se seniorským věkem. Péče            

o umírající se bohužel týká i těch nejmenších, dětí a mladistvých. V západní kultuře je 

péče o umírající děti a jejich blízké velmi rozšířená a jejich služby jsou dostačující. 

V České republice je tomu jinak. 

Pro téma této práce jsem se rozhodl na základě novinového článku, který upozorňuje 

na tristní pomoc rodičům, kteří se ocitnou v tíživé situaci, kdy jim umírá dítě. V článku si 

můžeme přečíst rozhovor rodičů, kteří popisují odchod jejich dcery na onen svět. Bohužel 

nemocnice jim zakázala přítomnost a doprovázení v posledních hodinách, proto spali na 

ubytovně. Telefonátem jim pak sdělili úmrtí jejich dcery.  

V České republice se nacházejí pouze tři dětské hospice, které poskytují rodičům 

dítěte takovou péči, kterou by v domácím prostředí nemohli zvládnout. Kapacita těchto 

institucí je tak nízká, že nedokáží vyhovět všem rodičům, kteří tuto službu nutně potřebují 

využít. Většina dětí umírá v nemocnici bez rodičů a bez člověka ke, kterému si po narození 

vytvořili bazální vztah.  

Dětská paliativní péče je téma, které by mělo být velmi podnětné pro Českou 

republiku, jako pro sociální stát. Tato práce by měla sloužit k zamyšlení se nad tím, jak 

efektivněji pomoci lidem v této tíživé situaci. Práce by mohla sloužit pro sociální 

pracovníky, kteří pracují v této oblasti, jako nástin a pochopení pro jejich práci 

s umírajícími dětmi, a především práci s jejich rodiči, širší rodinou a přáteli, či už 

pozůstalými. Dále by mohla být oporou pro rodiče, kteří procházejí traumatem a snaží se s 

ním vyrovnat. Umírající dítě či mladistvý je v očích veřejnosti něco nepřijatelného a 

nepatřičného.  

Cílem mé práce je zjistit možnosti sociální práce s rodinou dítěte, které vyžaduje 

paliativní péči, a na základě odborné literatury a zkušeností expertů z praxe formulovat 

doporučení pro sociální pracovníky, kteří se dostávají do kontaktu s těmito rodinami. 

Dílčím cílem je stručný popis problematiky dětské paliativní péče v ČR. 

Cílem mé práce není reprezentativní vědecký výzkum, mé šetření má ilustrativní 

charakter, přesto může přinést řadu podnětů. 
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Vzhledem k originalitě tématu i mému spíše praktickému založení jsem se po 

konzultaci s vedoucí práce rozhodl nejprve navštívit hospicová pracoviště a teprve na 

základě podnětů získaných z rozhovorů komplexně plnit cíle své práce s pomocí 

rozhovorů, literatury, účasti na konferencích a odborných přednáškách, a také vlastního 

pozorování. Všechny sebrané poznatky pak zúročím ve zvláštní kapitole Diskuze. 

Péče o umírající děti není téma, o kterém bychom si běžně povídali. Je to téma 

křehké, dramatické a velmi emotivní. Z toho důvodu je možná opomíjené, ale přitom tak 

důležité.  
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1. Možnosti dětské paliativní péče v České republice a role 

sociálního pracovníka – metodologická struktura 

 

Šetření, které tato diplomová práce přináší, má být především zaměřeno a na aktuální 

situaci a stav dětské paliativní péče u nás. Jaká je péče o umírající děti v ČR? Jak vypadá 

sociální práce v této oblasti? Mají sociální pracovníci v tomto specializovaném oboru 

podporu? Mají možnost odborného vzdělání k dané problematice?  

Šetření může sloužit jako porovnání situace v ČR a v západních zemích nebo USA 

(především ve Velké Británii a Holandsku).  

1.1. Cíle šetření 

Cílem mého šetření je zjistit možnosti sociální práce s rodinou dítěte, které 

vyžaduje paliativní péči. Jaká je role sociálního pracovníka v dětském hospici? Šetření také 

bude zkoumat aktuální stav dětské paliativní péče v ČR.  Dílčím cílem mé práce je 

ukotvení tématu tak, aby bylo přínosem především pro sociální pracovníky, potažmo i pro 

odbornou veřejnost, která se zabývá dětskou paliativní péčí.  

1.2. Výzkumné otázky – hlavní a dílčí 

Transformační tabulka: 

Hlavní výzkumná otázka 

Jaké jsou možnosti sociální práce s rodinou dítěte, které vyžaduje paliativní péči? Jaká je 

role sociálního pracovníka v oblasti dětské paliativní péče? 

Dílčí výzkumné otázky Tazatelské otázky 

DVO1:  

Jak dotazovaní hodnotí aktuální situaci 

dětské paliativní péče v ČR? 
 

TO1:Proč jste si vybral (a) dětskou 

paliativní péči jako vaši profesní cílovou 

skupinu?  

TO2: Jaký máte názor na aktuální stav 

dětské paliativní péče v ČR? 

TO3:S jakými institucemi a službami se 

rodiny s umírajícím dítětem obvykle 

setkávají?   
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TO4:Je potřebné a daří se vám s těmito 

organizacemi spolupracovat? 

 

TO5: Jaké další organizace nebo služby 

v ČR chybí? 

 

DVO2: 

Jak lze usnadnit komunikaci s rodinou, 

které pečuje o umírající dítě? 
 

TO6:Jak konkrétně s těmito rodinami jako 

sociální pracovník komunikujete ve vaší 

organizaci? 

 

TO7:Co lze doporučit sociálním 

pracovníkům, kteří se nespecializují na 

paliativní péči, ale s těmito rodinami se 

dostávají do kontaktu? Co pomáhá nebo 

naopak znesnadňuje situaci? 

 

DVO3: 

Co lze poradit z hlediska finančního 

zajištění těchto rodin – na co mohou mít 

nárok v rámci sociálního zabezpečení v ČR? 
 

TO8:Na jaké finanční dávky mívají tyto 

rodiny obvykle nárok, zvlášť když rodič 

pečuje o nemocné dítě a nechodí do 

zaměstnání? 
 

TO9:Kde se mohou dozvědět podrobnější 

informace? 

DVO4: 

Jak lze vymezit roli, vzdělání a kompetence 

sociálního pracovníka v kontextu paliativní 

péče o děti?  

 

TO10: Jaké vzdělání je nezbytné pro 

sociálního pracovníka, který působí 

v oblasti dětské paliativní péče? Co by měl 

umět a znát? 

 

TO11: Existuje nějaké speciální 

vzdělávání?  

 

TO12:Jaké metody by měl znát sociální 

pracovník, který se na paliativní péči 

nespecializuje, ale s těmito rodinami se 

setkává? 

TO13: Jaké jsou kompetence a pravomoci 

sociálního pracovníka v oblasti dětské 

paliativní péče, vzhledem k ostatním 

profesím na pracovišti?  

 

TO14: Co by Vám jako sociálnímu 

pracovníkovi v této oblasti pomohlo? 

TO15:Jak by měla vypadat osvěta 

společnosti vzhledem k dětské paliativní 

péči? Co byste doporučil(a) odborné 

veřejnosti. Jak by se měla dětská paliativní 

péče rozvíjet? 
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1.3. Metody sběru dat jejich zdůvodnění 

„Volba metody se má řídit výzkumným problémem.“
1
 Na základě hlavní výzkumné 

otázky „Zjistit možnosti sociální práce s rodinou dítěte, které vyžaduje paliativní péči, a na 

základě odborné literatury a zkušeností expertů z praxe formulovat doporučení pro 

sociální pracovníky, kteří se dostávají do kontaktu s těmito rodinami.“ jsem se rozhodl pro 

volbu kvalitativního šetření. Vzhledem k tématu dané problematiky je metoda kvalitativní 

výhodná z důvodu daného jevu, o kterém se mnoho neví a je velmi aktuálním tématem.
2
 

Výhodou tohoto výzkumu je přesný popis případů, získaná data mají hlubší záběr a jsou 

osobitější.
3
 

Z mnoha definic kvalitativního výzkumu mě nejvíce oslovila tato: „Kvalitativní 

výzkum je proces hledání porozumění založený na různých metodologických tradicích 

zkoumání daného sociálního nebo lidského problému. Výzkumník vytváří komplexní, 

holistický obraz, analyzuje různé typy textů, informuje o názorech účastníků výzkumu a 

provádí zkoumání v přirozených podmínkách.“
4
 

Kvalitativní šetření má i svá úskalí, a to především v ovlivňování výsledků 

výzkumníkem a jeho osobními preferencemi. Dále pak může být problém s výsledky 

výzkumu, protože některé informace se obtížně zobecňují na celou populaci nebo do 

jiného prostředí.
5
 

Závěry šetření vztahuji pouze ke zkoumanému vzorku, ne k celé populaci, a to 

z důvodu malého počtu respondentů, se kterými budu pracovat. 

Metodou sběru dat jsem zvolil polostrukturovaný rozhovor. Každému 

respondentovi bude sděleno deset otázek ve stejném pořadí. Dotazovaní měli možnost 

během rozhovoru doplnit dané otázky. 

                                                           
1
HENDL, Jan. Kvalitativní výzkum: základní metody a aplikace. Praha: Portál, 2016. ISBN 978-80-

262-0982-9 
2
Strauss a Corbinová in HENDL, Jan. Kvalitativní výzkum: základní metody a aplikace. Praha: 

Portál, 2016. ISBN 978-80-262-0982-9 
3
Creswell in HENDL, Jan. Kvalitativní výzkum: základní metody a aplikace. Praha: Portál, 2016. 

ISBN 978-80-262-0982-9 
4
Creswell in HENDL, Jan. Kvalitativní výzkum: základní metody a aplikace. Praha: Portál, 2016. 

ISBN 978-80-262-0982-9 
5
HENDL, Jan. Kvalitativní výzkum: základní metody a aplikace. Praha: Portál, 2016. ISBN 978-80-

262-0982-9 
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Další metody pro získání informací je analýza dokumentů (novinové články, 

brožury, …). Analýza odborné literatury, jak v Čechách, tak i v zahraničí. Důležitá část je 

pozorování, které jsem uskutečnil v zařízeních, které jsem navštívil. Dále pak využití 

konzultace s odborníky, účast na konferencích a odborných přednáškách. 

 

1.4. Metoda zpracování šetření 

Získané poznatky budu analyzovat a interpretovat převážně induktivně, od 

konkrétní věci k obecnému úsudku. Z postupného získávání rozhovorů se v průběhu 

šetření budou vytvářet tzv. obrazy, které se poznávají v procesu každé části.  Následně se 

budou analyzovat dokumenty k tématu – literatura, odborné novinové články. Další 

součástí šetření je pozorování a kategorizace poznatků z vlastní praxe. V teoretických 

pasážích bude prováděna konceptualizace základních pojmů.  

Vrcholem mého šetření bude diskuze, kde porovnám různé poznatky z rozhovorů, 

teorie a praxe. Vyhodnotím, co chybí dětské paliativní péči, kde jsou mezery této 

problematiky. Výsledkem pak bude již zmiňované doporučení pro sociální pracovníky.  

 

1.5. Metodika šetření 

Šetření bude realizováno v zimě roku 2017, sběr dat proběhne přímo v dětských 

hospicích, kde sociální pracovník pracuje. Šetření proběhne metodou kvalitativní, 

polostrukturovaným rozhovorem. Kontaktuji tři dětské hospice – Nejsme sami, Krteček, 

Ondrášek. Před návštěvou zařízení proběhne telefonát ohledně místa konání, jaká je moje 

představa a jejich představa rozhovoru a co mi může instituce nabídnout. Dále bude 

respondentům vysvětlen záměr k uskutečnění rozhovoru, k jakému účelu bude sloužit. 

1.6. Charakteristika vzorku 

Do zkoumaného vzorku jsem zahrnul sociální pracovníky, kteří aktuálně pracují 

v oblasti dětské paliativní péče a mají dokončené vzdělání podle zákona o sociálních 

službách. Podařilo se mi získat souhlas k realizaci rozhovorů se čtyřmi sociálními 

pracovníky.  
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1.7. Etické zásady 

Každý respondent bude seznámen prostřednictvím ústního informovaného souhlasu 

s etickými zásadami šetření. Rozhovor je anonymní, jeho jméno nebude nikde zmíněno. 

Otázky, které jsem vytvořil, nejsou sugestivní a ani manipulativní. Respondent je 

informován o nahrávání rozhovoru na diktafon. Dále seznámen s účelem rozhovoru, 

k čemu rozhovor bude sloužit. Písemně zpracovaný rozhovor bude poskytnut 

respondentovi emailem.      
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2. Výsledky provedených rozhovorů - shrnutí 

TO1: Proč jste si vybral (a) dětskou paliativní péči jako vaši profesní cílovou 

skupinu?  

Vybrat si svoji profesi péči o umírající děti nebyl u respondentů původní záměr. 

Všichni předtím pracovali v oblasti paliativní péče a k dětské paliativní péči se dostali 

z potřeby, nutnosti. Když vznikl mobilní hospic pro dospělé, tak se tým dohodnul, že je 

potřeba pomoci i umírajícím dětem. Další organizace vznikla z dětské onkologie, kde se 

neví, zdali léčba dětí s onkologickým onemocněním bude úspěšná, a tak vzniklo 

v nemocnici paliativní oddělení a multidisciplinární tým, kde poskytují dětem a rodinám 

péči v terminální fázi života dítěte. Také tyto instituce vznikají z popudu rodičů.  

 

TO2: Jaký máte názor na aktuální stav dětské paliativní péče v ČR?  

Aktuální stav dětské paliativní péče je podle respondentů zatím na samém začátku 

neboli „v plenách“. Hlavním problémem jsou finance od státu. Většinu finančních 

prostředků získávají od sponzorů, nadací nebo grantů. Dále pak nefungují pojišťovny, 

protože dítě nedosáhne na normy finančního pokrytí pojišťovnou. Jedná se pak především 

o zdravotnické pomůcky a zaplacení lékařské péče. Z toho vyplývá nedostatek především 

ukotvenost v zákoně. Paliativní péče o děti nemá jasně daná stanoviska, odkud a kam je 

hranice péče o těžce nemocné dítě v terminální fázi. Dotazovaní si myslí, že pokud zákon 

jasně určí stanovy, standardy a kvalitu péče o danou cílovou skupinu, tak je možné žádat 

stát i pojišťovny o finanční náhrady. 

V současnosti se dětské hospice nachází jen v pěti oblastech České republiky, a to 

jen na Moravě. Je potřeba, aby vznikalo více hospiců a pokryla se tím pomoc rodinám, 

které se ocitnou v nelehké situaci. 

Dalším nedořešeným problémem je například etický postup, jak s klienty v této 

oblasti pracovat. V této profesi se dostáváme na okraj eticko-právního problému, který je 

také potřeba vyřešit a dát mu jasný rámec. Jako příklad se uvádí resuscitovat, nebo 

neresuscitovat. 

Také je potřeba naklonění ministerstev, především ministerstvo práce a sociálních 

věcí a ministerstvo zdravotnictví. Velikou roli v této oblasti hraje politika, ta by měla být 

odrazovým můstkem. Především tím, že paliativní péči o děti zahrne do zákona. 

V institucích, které vzniknou nebo vznikají, by se měly tvořit multidisciplinární 

týmy, které vytvářejí důvěryhodné prostředí nejen pro dítě, ale i pro rodiče. Také 



 

14 

 

všestrannost týmu z hlediska odborného vzdělání je tou nejlepší a nejkomplexnější pomocí 

v poslední fázi života. 

Důležité je, že v současnosti se začíná o problematice dětské paliativní péči hovořit. 

Uskutečňují se konference, které jsou přínosem a výměnou zkušeností.  

 

TO3: S jakými institucemi a službami se rodiny s umírajícím dítětem obvykle 

setkávají? 

Instituce, se kterými se rodiny setkávají, jsou především zdravotnického charakteru. 

Mezi ně patří nemocnice, pediatři, praktičtí lékaři, zdravotní sestry, rehabilitační 

stacionáře, fyzioterapeuti a další.  

Dále se setkávají s ranou péčí, speciální školy, speciální školky, úřad práce a okresní 

správa sociálního zabezpečení. 

Největším problémem v péči o dítě na smrt nemocné jsou finance, proto se rodiny 

také setkávají s nadacemi, charitativními organizacemi a sponzory. 

 

TO4: Je potřebné a daří se vám s těmito organizacemi spolupracovat? 

Spolupráce s výše uvedenými organizacemi je podle dotazovaných velmi dobrá. 

Především práce s nadacemi, které poskytují akutní finanční pomoc. Komunikujeme 

s úřady práce, se zdravotními pojišťovnami, a hlavně s lékaři. Není nikde problém, aby jiné 

instituce nespolupracovali. Problém nastává ve chvíli, kdy se instituce (úřad práce, OSSZ, 

pojišťovny) musí řídit kritérii, které mají nastavené a pak nemohou pomoci. Poté nastává 

spolupráce s nadacemi, sponzory.  

 

TO5: Jaké další organizace nebo služby v ČR chybí? 

V ČR chybí odlehčovací služby. Na této odpovědi se shodli všichni dotazovaní. Je 

potřeba, aby vzniklo více odlehčovacích služeb, ale musí být jak sociální, tak zároveň 

zdravotnické. Většina umírajících dětí potřebuje nutnou lékařskou péči doktorů a 

zdravotních sester. Pokud se v odlehčovací službě nenachází lékařská péče, není možné 

využívat tuto službu. 

Je velmi důležité, aby se tato situace vyřešila, protože rodiny, které pečují, potřebují 

odpočinek, který je v jejich případě nutností a bohužel ho nemají. Nejvíce tuto péči 

potřebují matky, které se o dítě starají sami. 
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Další možností je vznik domácí péče jako organizace, která pomáhá rodinám a je 

mobilní. Tato služba by mohla pomoci aspoň na pár hodin v týdnu, aby si rodiče dítěte 

vyřídili běžné potřeby (lékař, úřad, pošta, …). 

 

TO6: Jak konkrétně s těmito rodinami jako sociální pracovník komunikujete ve 

vaší organizaci?  

V mobilním hospice - První kontakt je většinou telefonický, kde zhodnotí vážnost 

situace a domluví si schůzku v co nejkratším termínu. Dále zhodnotí lékař stav dítěte, jestli 

může být přijato do paliativní péče a pokud ano, tak nastupuje multidisciplinární tým. 

Rodina nejdříve mluví s doktorem a pak se sociálním pracovníkem. Sociální pracovník 

zjistí aktuální stav a rodině nabídneme vše, co je v našich silách a co můžeme nabídnout. 

Jako první se řeší finance, protože jeden z rodičů musí opustit zaměstnání, aby se staral o 

dítě.  

V nemocnici – je obrovská výhoda, že dítě a jeho rodinu znáte od samého začátku, 

ještě předtím, než nastane paliativní péče. Takže s rodinou si procházíte všemi fázemi. 

Nejdříve nastane šok z vyřčení diagnózy. Potom jak vypadá léčba a v tuhle chvíli, kdy dítě 

je převedeno do paliativní péče neboli do terminální fáze, se nabídne finanční pomoc a 

jaké má rodina možnosti. Role sociálního pracovníka je role doprovázejícího.  

Komunikace jako taková je především o tom, že respektujeme vůli rodičů. Přístup 

sociálních pracovníků by neměl být autoritativní. Sociální pracovník přistupuje k rodině 

jako ten, který doprovází. Velmi důležitá je důvěra, pomoc a vznik profesionálního 

přátelství. Sociální pracovník se stává oporou. 

 

TO7: Co lze doporučit sociálním pracovníkům, kteří se nespecializují na 

paliativní péči, ale s těmito rodinami se dostávají do kontaktu? Co pomáhá nebo 

naopak znesnadňuje situaci? 

Pokud se sociální pracovník dostane do rodiny, kde dítě má vážnou diagnózu, tak by 

měl mít nastudované různé diagnózy, jenž jsou životu ohrožující a vnímal rozdíl mezi 

onkologickým a chronickým onemocněním. Dále využít literaturu, která se specializuje na 

smrt a doprovázení a mít přehled o možných službách, které by rodina mohla využít.  

Když se sociální pracovník ocitne v této situaci, tak by neměl zapomenout na 

vybudování důvěry, která je důležitá. Pokud se nevytvoří důvěra, práce je pak těžší. Měl by 

vnímat potřeby rodiny, ukázat jim cestu, kdo jim pomůže.  
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K pečujícím přicházet tak, aby si uvědomili, co nastane, jaká je prognóza. Úkolem je 

pomoc s doprovázením a nestavit se do role toho, kdo dítě vyléčí. Přijmout situaci takovou, 

jaká je. Nikdy by sociální pracovník neměl rodinu litovat a mít soucit, ale vcítit se do jejich 

potřeb. Nepoužívat věty „To bude dobré.“, „Ještě není pozdě.“ apod.  

 

TO8: Na jaké finanční dávky mívají tyto rodiny obvykle nárok, zvlášť když 

rodič pečuje o nemocné dítě a nechodí do zaměstnání? 

Dle zákona 108/2006 Sb. Mají rodiny s umírajícím dítětem nárok na příspěvek na 

péči, příspěvek na bydlení, příspěvek na auto, příspěvek na úpravu bytu, příspěvek na 

zdravotní pomůcky, přídavky na dítě. Tyto příspěvky vyřizuje úřad práce, nebo OSSZ. 

Každá rodina nedosáhne na všechny příspěvky, protože na ně nedosáhnou. Z 

pravidla to jsou rodiny, kde žije v domácnosti více lidí a tím pádem mají větší příjem, který 

je důležitý pro výpočet nároku na dané příspěvky uvedené výše. Příspěvek na péči dostává 

každý. 

Potíž je v tom, že doba čekání na příspěvek je někdy až půl roku. Během této doby 

může dítě umřít a rodina je bez financí. Peníze dostane rodina zpětně, ale jen za dobu, 

života dítěte. Pokud dítě umře, další den už nemá rodina nárok na finanční pomoc.  

V takových případech aktivně funguje nadace dobrý anděl, která bez podmínky 

financuje rodiny, jenž potřebují okamžitou finanční pomoc, a tato pomoc trvá ještě půl 

roku po smrti dítěte. 

Problémem je, že neexistuje žádná dávka, která by byla nastavena tak, aby pomohla 

v akutní nouzi, tím se myslí dávka s názvem dítě v dětské paliativní péči. Sociální 

pracovníci na úřadech nejsou připraveni, nebo neznají vážnost situace a někdy nepochopí 

ani stav. Řídí se svými kritérii, která jsou někdy až neetická, pokud se jedná o případ dítěte 

na smrt nemocné.  

 

TO9: Kde se mohou dozvědět podrobnější informace? 

Podrobnější informace o finančních dávkách získají na úřadu práce, pokud se jedná o 

příspěvek na péči. Ostatní příspěvky řeší OSSZ. 

Nejvhodnější forma pro získání informací je kontaktovat dětský hospic, kde rodinám 

poskytnou poradenství i přes telefon. Základní poradenství, ohledně kompenzačních 

pomůcek, vyřízení různých příspěvků a informace o možnostech rodiny, hospic poskytne. 

Tím rodina získá základní informace a lépe pak jedná s úřady. 
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Pokud je rodina v péči dětského hospice, tak se kdykoliv může obrátit na sociálního 

pracovníka, ten je prostředníkem mezi úřadem a rodinou. Při terénní službě sociální 

pracovník zjistí aktuální podmínky rodiny, jejich finanční stav, a zdali je dítě zajištěné pro 

současné potřeby. S rodinou vyplní nezbytné formuláře pro získání financí od státu a řekne 

jim, kam listiny mají zanést a jak dlouho bude proces trvat. Pokud finance od státu nestačí, 

snaží se sociální pracovník získat pro rodinu peníze přes nadaci nebo sponzory. V současné 

době každá rodina potřebuje pomoc nadace, sociální zajištění státem není dostačující. 

 

TO10: Jaké vzdělání je nezbytné pro sociálního pracovníka, který působí 

v oblasti dětské paliativní péče? Co by měl umět a znát? 

Sociální pracovník v oboru dětské paliativní péče, by měl splňovat minimálně vyšší 

odborné vzdělání (diplomovaný specialista), nebo vysokoškolské vzdělání v oboru sociální 

práce, výhodou je i zdravotnické vzdělání. Toto vzdělání musí být v souladu se zákonem o 

sociálních službách. 

V oboru dětské paliativní péče by měl pracovník absolvovat kurz krizové intervence, 

který je výhodou. Rodiny se z pravidla v krizi nacházejí neustále a pomoc sociálního 

pracovníka je nezbytná.  

Samozřejmostí je vnitřní přesvědčení člověka o této specifické práci, každý se 

nemůže setkávat s dítětem, které umírá. Je potřeba mít v sobě hodně síly a vnitřní 

odolnosti. 

Žádná škola vás na tuto profesi nepřipraví. Pokud se chci této oblasti věnovat, musím 

investovat spoustu času studiem zahraničních zdrojů, jezdit na konference, aktivně se 

podílet na aktuálním dění dětské paliativy, setkávat se s lidmi z oboru a předávat si 

zkušenosti. 

Nezbytná je zde empatie, vcítění se do potřeb rodiny a pochopení současné situace. 

Empatie by měla být přirozenou součástí pracovníka, který chce být doprovázejícím ke 

smrti.  

 

TO11: Existuje nějaké speciální vzdělávání?     

V současné době není žádné speciální vzdělávání. Obor se nachází na samém 

začátku. Momentálně se tématu věnuje doktor O. Sláma a doktor M. Loučka. Mobilní 

hospic Ondrášek poskytuje asistentskou stáž, kde sociální pracovník získá základní 

informace o dětské paliativní péči a s dětmi se dostane do kontaktu. Aktuálně se sociální 

pracovníci vzdělávají sami.  
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TO12: Jaké metody by měl znát sociální pracovník, který se na paliativní péči 

nespecializuje, ale s těmito rodinami se setkává?  

 Mezi nejdůležitější metody sociálního pracovníka, který pracuje s umírajícími 

dětmi a jejich rodinami, je bezpochyby efektivní komunikace a komunikace v krizi 

(krizová intervence). Pracovník by měl zvládat vedení rozhovoru a ovládat aktivní 

naslouchání.  

Dále by měl ovládat základní a odborné poradenství v daném oboru. Velmi dobře 

znát sociální práci s rodinou.  

V některých případech se využívá i case management. 

Používání těchto metod je v každé rodině individuální, stav rodiny se mění každým 

dnem a zpravidla se přístupy práce s rodinou mění. Přístup se vhodně vybírá podle aktuální 

situace.  

  

TO13: Jaké jsou kompetence a pravomoci sociálního pracovníka v oblasti 

dětské paliativní péče, vzhledem k ostatním profesím na pracovišti?  

Mezi kompetence a pravomoci sociálního pracovníka patří první kontakt s rodinou, 

role prostředníka doprovázejícího na úřadech, řádná dokumentace, která je nutná pro přijetí 

a práce s klientem. Dále pracovník ovlivňuje zákonodárství a sociální politiku, většinou se 

účastní konferencí a dává návrhy ministerstvu práce a sociálních věcí. Právo odborně růst 

je nezbytné pro tuto profesi. Důležitá pravomoc je zasahovat, pokud se sociálnímu 

pracovníkovi nezamlouvá situace v rodině, nebo péče o dítě je zanedbávající, tak má právo 

zasahovat.  

Pokud stavíme na multidisciplinárním týmu, tak kompetence se prolínají a 

rozhodnutí o nějaké změně je vždy po shodě s ostatními. „Provázanost týmu, pocit že jsme 

na jedné lodi a lékař mě respektuje, to je důležité pro to, aby sociální pracovník měl jasnou 

pozici v týmu a tím i své kompetence. „ 

 

Doplňující otázka: Jak se lze vyrovnávat s psychicky náročnými situacemi? 

Důležitou součástí osobnosti pracovníka je vlastní psychohygiena a aktivně trávit 

volný čas. Na pracovištích je poskytnuta supervize, intervize i individuální supervize. 

Poskytují se i v akutních případech. 

Dodržování zákoníku práce je nezbytné pro psychiku. „Snažíme se, aby pracovníci 

neměli přesčasy, a poskytujeme delší dovolenou (30 dní).“ 
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„Situace nemusí být náročné, pokud jsem smrt přijal jako součást života.“  

 

TO14: Co by Vám jako sociálnímu pracovníkovi v této oblasti pomohlo?  

„Učit se od druhých, učit se od profesionálů, kteří v dětské paliativní péči pracují 

dlouhodobě. Mít na pracovišti opravdu zkušeného kolegu.“  

Více školení a kurzů k dané cílové skupině, ukotvení v zákoně. Pokud bude v zákoně 

dětská paliativní péče, hrozí byrokracie, která zaměstná pracovníka natolik, že by se 

nemohl věnovat klientům.  

Chybí provázanost s úřady, nefungují natolik, aby pochopili vážnost stavu rodiny. 

Pojišťovny by měly změnit kritéria pro děti, které mají nárok na zdravotní pomůcky.  

„Nemůže se rodičům říci, že bude o ně postaráno, nutíme je lhát (z důvodu 

nemocenské).“ „Chceme rodiny zajistit, a pokud je nemůžeme zajistit, tak vzniká 

diskriminace.“ 

 

TO15: Jak by měla vypadat osvěta společnosti vzhledem k dětské paliativní 

péči? Co byste doporučil (a) odborné veřejnosti. Jak by se měla dětská paliativní péče 

rozvíjet? 

Především detabuizovat smrt, přijmout ji jako součást života. O smrti by se mělo učit 

už na základní škole a dítě by mělo být vychováváno tak, že smrt není nic špatného, že je 

to konec života.  

Rozdělit dětskou a dospělou paliativní péči, prozatím se o paliativní péči hovoří 

v souvislosti s dospělými. V každé větší nemocnici by mělo fungovat paliativní centrum, 

aspoň jako informativní, poradenské.  

Rodina po smrti dítěte by měla být schopna vrátit se do práce.  

„Konat a paliativní péči o děti dělat.“ 
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3. Paliativní péče o děti - vymezení 

„Dětská paliativní péče je aktivní komplexní péčí o somatickou, psychickou a 

spirituální dimenzi nemocného dítěte, zahrnující také poskytování podpory dítěte.“
6
 

Dětská paliativní péče nemá jasně stanovenou definici. Někde se uvádí i takzvaná 

pediatrická paliativní péče. Ta nastává v okamžiku, kdy je nemoc diagnostikována a 

pokračuje nepřetržitě bez ohledu na to, zdali dítě je léčeno na danou chorobu či nikoliv. 

Práce pediatrické paliativní péče vyžaduje široký multidisciplinární přístup, který zahrnuje 

účast rodiny a využívá dostupných zdrojů komunity. 
7
 

Děti, které vyžadují paliativní péči, se dělí na dvě skupiny. Pacienti, kteří mají život 

limitující onemocnění, což je stav, kdy je předčasné úmrtí obvyklé. Většinou se jedná o 

nemoci genetického původu, nebo onemocnění centrální nervové soustavy. Druhou 

skupinu tvoří pacienty život ohrožující onemocnění. Stav, kdy je velmi vysoká 

pravděpodobnost předčasného úmrtí v důsledku těžké nemoci. Mezi ně patří onkologické 

onemocnění a vážné úrazy centrální nervové soustavy.
8
 

Dětské pacienty s životem ohrožujícím nebo limitujícím onemocněním můžeme 

rozdělit do čtyř skupin. Možnost kurativní léčby, ovlivnění základního onemocnění a 

rychlosti jeho progrese.
9
 Rozdělení nemocných dětí do skupin není jednoduché a diagnóza 

je jednou z částí celého procesu. Samotná nemoc, její závažnost a průběh mají vliv na 

potřeby dítěte a jeho rodiny v paliativní péči. 

Do první skupiny patří děti, u kterých je kurativní léčba nutná, ale nemusí být 

úspěšná. Je zde potřeba, aby dostupnost paliativní péče byla souběžná s kurativní. Do této 

skupiny patří děti s onkologickým onemocněním, děti se selháním ledvin, srdce či jater.  

V druhé skupině jsou děti s diagnózou takovou, že předčasná smrt je nevyhnutelná, 

ale předchází jí dlouhá období velmi intenzivní léčby. Cílem je prodloužení života a 

umožnění účasti v běžných činnostech. Mezi časté diagnózy patří děti s cystickou fibrózou 

nebo Duchenovou muskulární dystrofií. 

                                                           
6
 https://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/07/zprava-stav-detske-paliativni-

pece-unor-2016.pdf 
7
 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. 
8
 http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=ShMQyZuTfqU%3D 

9
 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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Třetí skupina ohrožených dětí má progresivní onemocnění bez možnosti kurativní 

léčby. V této fázi je už péče výhradně paliativní, ale běžně tato péče trvá několik let. Jedná 

se o diagnózy svalové dystrofie, neurodegenerativní onemocnění, dědičné poruchy 

metabolismu.  

Do čtvrté skupiny zahrnujeme děti, které jsou v nezvratném, nicméně 

neprogresivním stavu s velmi komplexními zdravotními problémy. Ve velké míře je zde 

pravděpodobnost předčasného úmrtí. Mezi ně patří děti se závažně probíhající epilepsií, 

těžké poškození centrální nervové soustavy, závažná forma dětské mozkové obrny.
10

 

Z výše uvedených informací je patrné, že v dětském věku existuje celá řada 

onemocnění. U některých může léčba a paliativní péče trvat i několik let a velmi těžko lze 

stanovit prognózu. Oproti dospělé populaci je zde potřeba delší paliativní péče a více 

odborníků, protože péče o nemocné dítě zahrnuje i péči o jeho sourozence a rodiče. Na to 

nesmíme zapomínat. Samotná potřeba dospělé populace paliativní péče je rozdílná, a proto 

by měla být paliativní péče o dítě samostatnou částí nejen v zákoně, ale i v učebnicích a 

obeznámena i veřejnost s tímto velkým rozdílem. 

11
 

                                                           
10

 Szlosarek, Peter W., and Ann Goldman. “Recent Advances In Palliative Care.” BMJ: British 

Medical Journal, vol. 322, no. 7280, 2001, pp. 234–234., www.jstor.org/stable/25226653. 
11

 Graf znázorňující dětská úmrtí. II. Konference dětské paliativní péče. Z prezentace Mudr. O. 

Slámy 
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4. Dětská paliativní péče v ČR – aktuální situace 

Stav dětské paliativní péče v České republice je zatím na svém začátku tzv. „v 

plenách“. V současné době se v ČR nachází pět dětských hospiců, které pochopitelně 

nemohou vyhovět všem rodinám, které pečují o dítě se smrtelnou nemocí. Hlavním 

problémem jsou finance od státu, které by pomohly lepšímu rozvoji v daném oboru. 

Následně je důležité dětskou paliativní péči ukotvit v zákoně, nejlépe v zákoně o sociálních 

službách, aby vzniklé instituce měly nárok na dotační finanční příspěvky. Při jasném 

stanovení této služby v zákoně, je možný větší nárůst dětských hospiců. Ideálně, aby bylo 

pokrytí této služby pro celou republiku. 

Podmínky, které by rodinám umožnily mít dítě s život omezujícím či ohrožujícím 

onemocněním v průběhu jeho onemocnění a umírání v domácí péči, jsou nedostačující. 

Služba poskytující tuto péči závisí na místě bydliště a na druhu onemocnění. Děti 

s onkologickým onemocněním mají služby lépe dostupné v rámci onkologických center. 

Rodina s dítětem v paliativní péči v terminálním období nemoci má velmi omezenou 

dostupnost zdravotních a sociálních služeb.
12

 

V současné době neexistují nemocniční paliativní týmy, které by pacienty a jejich 

rodiny připravily na předání do domácí péče. Odbornost vzdělávání pracovníků v péči o 

umírající dítě je minimální. Komunikace mezi odborníky je limitována vlastní nejistotou 

odbornosti v daném oboru a také nedostatečnou připraveností. Je nutné se na komunikaci 

mezi profesionály zaměřit, a to především na kontinuitu péče o dítě a podpory rodiny i 

jejich okolí (sourozenci, širší rodina, přátelé, spolužáci). 

Aktuálně jsou nedostatečné odlehčovací pobytové služby, které by měly především 

sloužit pro odpočinek pečující rodiny. Bohužel není taková služba, kde by v instituci mohl 

být jak sociální pracovník, tak i zároveň doktor se zdravotní sestrou. Děti s ohrožujícím 

onemocněním nesplňují podmínky pro přijetí do respitní péče.  

Dále chybí terénní pracovníci, praktičtí pediatři, kteří by byli v oblasti paliativní 

medicíny proškoleni. 

V neposlední řadě se jedná o osvětu společnosti. Nemoc a smrt dítěte je ve 

společnosti tabuizována a kvůli této tabuizaci se rodina dostává do sociální izolace a 

v horších případech její okolí vůbec nepřijímá. 
13
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 http://www.detsky-hospic.cz/files/IMPaCCT-Standardy-detske-paliativni-pece-v-Evrope.pdf 
13

http://www.paliativnimedicina.cz/wp-content/uploads/2016/07/zprava-stav-detske-paliativni-

pece-unor-2016.pdf 
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29. března 2017 přineslo ministerstvo práce a sociálních věcí (dále jen MPSV) 

tiskovou zprávu o novele zákona o sociálních službách. V této zprávě se už objevuje 

zakotvení hospiců do zákona a dále má novela sloužit lidem, kteří se ocitnou v tíživé 

životní situaci. Vláda návrhy schválila a v platnosti by návrhy měly být od ledna roku 

2018.  

„Novela pomůže těm nejpotřebnějším, lidem úplně závislým na pomoci ostatních. 

Díky navýšení příspěvku na péči budou moci zůstat ve svém domácím prostředí,“ řekla 

ministryně práce a sociálních věcí Michaela Marksová.  “Péče o nevyléčitelně nemocné 

v hospicích bude konečně oficiální službou a bude hrazena.“ dodala ministryně. 

„Vláda schválila legislativní ukotvení hospiců doplněním do zákona o zdravotních 

službách.  Dojde tak k provázání se zákonem o sociálních službách, protože v nich budou 

poskytovány i sociální služby. Tuto službu budou moci nabízet poskytovatelé zdravotních 

služeb paliativní nebo domácí péče registrovaní podle požadavků zákona o sociálních 

službách.“
14

 

V posledních deseti letech bylo opakovaně významnými celosvětovými, evropskými 

a národními institucemi zdůrazněno, že paliativní péče musí být jednou z priorit v oblasti 

zdravotnické a sociální péče a občané mají právo na její všeobecnou dostupnost. Světová 

zdravotnická organizace (dále jen WHO) považuje rozvoj kvalitní paliativní péče za jednu 

ze svých priorit, a to už od začátku devadesátých let dvacátého století.
15

 

Teprve v listopadu roku 2008 byla založena Česká společnost paliativní medicíny, 

jejíž cílem pro vznik je vzdělávání v paliativní péči. Zde začaly vznikat první standardy 

kvality služeb paliativní péče. Avšak o dětské paliativní péči se hovořilo až v roce 2014, 

při příležitosti první konferenci na téma dětské paliativní péče. 

Až v červnu roku 2015 byla ustanovena pracovní skupina dětské paliativní péče, 

která vychází z České společnosti paliativní medicíny. Je výsledkem několikaměsíčního 

jednání zástupců z řad lékařů, zdravotních sester, psychologů sociálních pracovníků a 

zdravotníků zajišťující hospicovou péči.  

„Cílem pracovní skupiny je nejen vytvořit standardy pediatrické paliativní péče v ČR 

v souladu s celoevropskými guidelines, ale také v praxi zajistit a dlouhodobě udržovat její 

dostupnost v rámci celé republiky. Jednou z hlavních priorit Pracovní skupiny je proto 

                                                           
14

http://www.mpsv.cz/files/clanky/30081/Vlada_schvalila_novelu_zakona_o_socialnich_sluzbach.

pdf 
15

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 efektivní zajištění paliativní péče nejlépe v přirozeném prostředí dítěte, a to 

i v terminálním stavu onemocnění. Dalším velmi důležitým úkolem bude i zajištění 

kontinuálního vzdělávání odborníků na poli dětské paliativní péče.“
16

 

Česká společnost paliativní medicíny se snaží uskutečňovat co nejvíce konferencí a 

vyzývá pracovníky pro detabuizaci společnosti na téma umírání dětí. Společnost utváří 

podmínky pro sebe a nejdříve bychom měli začít právě u sebe a přijmout fakt, že i děti 

umírají a jejich rodinám je třeba pomoci. V květnu roku 2017 se v Jihlavě uskuteční další 

konference na téma dětské paliativní péče. Na internetových stránkách www.detsk-

hospic.cz můžeme sledovat aktuality v péči o umírající děti.  

 

 

17
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 http://www.paliativnimedicina.cz/byla-ustavena-pracovni-skupina-detske-paliativni-pece/ 
17

 Obrázek – poskytovatelé dětské paliativní péče v ČR. Dostupné z: http://www.detsky-

hospic.cz/?k=2&#mapa 
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5. Komunikace s rodinou dítěte, vyžadující paliativní péči 

Z šetření je patrné, že dovednost efektivní komunikace je velmi zásadní pro 

sociálního pracovníka. Dále pak využívání krizové intervence. Důležité je zvládat vedení 

rozhovoru a aktivně naslouchat. K tomu potřebujeme znát sociální práci s rodinou a 

ovládat základní odborné poradenství. V některých případech můžeme použít i case 

management. Využití metod je individuální, každá rodina má jiné potřeby a jejich aktuální 

psychický stav se mění každým dnem, proto je důležité, aby pracovník měl přehled o 

různých možnostech práce s rodinou a k nim vhodné užití komunikačních dovedností.  

5.1. Model Kübler-Rossové 

Pro práci s těmito rodinami je důležité znát „Model Kübler-Rossové“, známý jako 

pět fází umírání. Fázemi prochází nejen umírající, ale i rodina a blízcí. Pokud odhadneme, 

v jaké fázi se rodina nachází, dokážeme lépe uspokojit potřeby rodiny a orientovat se 

v jakém psychickém stavu se nachází a také můžeme lépe volit metody komunikace. 

 

1. Popírání (denial) – „Cítím se dobře.“, „Tohle se mi nemůže dít.“, „To bude 

omyl.“ Popírání je dočasná obrana. Nacházíme v šokové situaci, která může 

trvat různě dlouho. Těch, kterých se tato situace týká, se nechtějí s aktuální 

situací smířit. 

2. Hněv (anger) – „Proč já? To není fér!“, „Proč se to děje mně?“, „Kdo za to 

může?“ dotyční si začínají uvědomovat realitu dané skutečnosti a v důsledku 

toho dochází k pocitům hněvu, vzteku, závisti i agresivity. Péče o rodinu 

v této fázi je velmi těžká, prakticky nemožná. Některé rodiny přestanou 

spolupracovat i komunikovat.  

3. Smlouvání (bargaining) – „Uděláme cokoliv, aby mohl žít.“, „Dáme vše, co 

máme za, …“ V této fázi se vyskytuje naděje, kde hledá možný způsob jak 

oddálit či odložit smrt. Někteří se obracejí k vyšší moci (náboženství) 

s žádostí o delší život. Rodina může v této fázi hledat různé alternativní 

způsoby léčby, zkouší jiné techniky pro záchranu potomka.  

4. Deprese (depression) –„Umře, tak o co jde.“, „Ztratíme ho, už to nemá 

smysl.“ Zde nastává uvědomění jistoty blížící se smrti. Rodina se uzavírá 
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sama do sebe, odmítá návštěvy, sama se sociálně izoluje. Systém rodiny je 

vyčerpaný. Toto období smutku je důležité a musí proběhnout.  

5. Smíření (acceptance) – „Bude to v pořádku.“, „Nemůžeme proti tomu 

bojovat.“ Poslední fáze, kde se rodina vyrovnává se smrtí milované osoby. 

Dochází také k psychickému uvolnění a spolupráce je efektivnější. 
18

 

5.2. Sociální práce s rodinou 

Důležité je znát sociální práci s rodinou. Při prvním kontaktu, kdy rodina chce využít 

služeb paliativní péče, se domluví osobní schůzka. Pokud se jedná o domácí péči klienta, 

schůzka se koná přímo v místě bydliště dítěte a jeho rodiny.  

Sociální pracovník by měl nejdříve zkontrolovat, v jakých podmínkách se rodina 

nachází a jestli bydlení je dostatečné pro potřeby dítěte. Zdali nepotřebuje polohovací 

postel, vytvoření více místa pro lehčí manipulaci, navrhnout úpravu pokoje atd. Dále by se 

měl dotázat na finanční situaci rodiny, protože jeden z rodičů musí zůstat doma a 

v neposlední řadě řeší jejich aktuální situaci, jak se cítí, co by potřebovali, zdali mají 

nějaké přání. Pak by měl poskytnout možnosti využití jiných institucí, které jim mohou 

pomoci. Sestavuje s rodinou individuální plán a vede si dokumentaci o průběhu a vývoje 

práce s rodinou.
19

 

V standardech dětské paliativní péče v Evropě - IMPaCCT je v etickém zájmu dítěte 

jasně stanoven standard „Podpora rodiny“ – „Nedílnou součástí dětské paliativní péče je 

péče o sourozence nemocného dítěte. Podpora v období zármutku a truchlení by měla být 

k dispozici celé rodině tak dlouho, jak je potřeba.“ a „Každé dítě a rodina by měly mít 

přístup k odbornému poradenství v oblasti získávání praktických pomůcek a finanční 

podpory a ve stresových situacích také přístup k pomoci v domácnosti.“
20
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KÜBLER-ROSS, Elisabeth. a kol.: O smrti a umírání. Praha: Portál, 2015. 320 s. ISBN 978-80-

262-0911-9 
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DOSKOČILOVÁ, Kateřina. Naše cesta: metody práce s rodinou v rané péči. České Budějovice: 

Středisko rané péče SPRP, 2012. ISBN 978-80-87510-20-9. 
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http://www.detsky-hospic.cz/files/IMPaCCT-Standardy-detske-paliativni-pece-v-Evrope.pdf 
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5.3. Krizová intervence 

Krizová intervence je nezbytnou dovedností. Pracovník ale musí absolvovat kurz. 

„Krizová intervence je odborná metoda práce s klientem v situaci, kterou osobně prožívá 

jako zátěžovou, nepříznivou, ohrožující. Krizová intervence pomáhá zpřehlednit a 

strukturovat klientovo prožívání a zastavit ohrožující či jiné kontraproduktivní tendence 

v jeho chování.“
21

 

Krizovou intervenci můžeme chápat ve formě psychologické pomoci „…spočívá 

v časově omezeném terapeutickém kontaktu zaměřeném na problém, který krizi vyvolal. 

Jedinec je s krizí konfrontován a dochází k jejímu řešení.“
22

 

Dále také můžeme krizovou intervenci provozovat v rámci sociální pomoci „…je 

krizová pomoc chápána jako činnost směřující k okamžitému sociálnímu zásahu 

zaměřenému na osoby, které se ocitly v akutní krizové situaci. Zahrnuje služby sociální 

intervence poskytované osobám, které se přechodně ocitly nebo žijí v mimořádně obtížných 

poměrech.“
23

 

Typické pro krizovou situaci je zúžené vnímání i vědomí, pocit že situace je 

neřešitelná. V krizovém stavu selhává i pomoc sociálního okolí. Mezi cíle krizové 

intervence patří především stabilizovat klienta, poskytnout podporu a bezpečí, zabránit 

zhoršení krizového stavu. Dále usiluje o mobilizaci klientových psychických a fyzických 

sil
24

 

Je třeba rozlišovat krizovou intervenci od krizové pomoci, především se rozlišuje 

podle vzdělání. Krizovou intervenci může poskytovat pomáhající, který absolvoval kurz 

(výcvik), kde se učí specificky náročným metodám. Krizová pomoc je jakákoli pomoc a 

poradenství v krizové situaci, pohybujeme se na základní úrovni, aby klient byl do určité 

doby v pořádku a nebyl ohrožen svým jednáním. Poté doporučíme krizového interventa, 

popřípadě jinou pomoc. 
25
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VODÁČKOVÁ, Daniela. Krizová intervence. 3. vyd. Praha: Portál, 2012. ISBN 978-80-262-
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Dovednost krizové intervence je velmi důležitá, a to především pro mobilizaci sil, 

jak je výše zmíněno. Péče o umírající dítě je velmi vyčerpávající jak psychicky, tak i 

fyzicky. Znalost technik krizové intervence je předpokladem pro práci s rodinou a dítětem 

na smrt nemocné. 

 

5.4. Aktivní naslouchání 

Základem úspěšné a podporující komunikace je naslouchání mezi lidmi, které by 

mělo být vzájemné, výsledkem pak je již zmiňovaná efektivní komunikace. Naslouchání 

není jen o tom, co slyším, ale znamená chápat a rozumět.  

  

5.4.1. Techniky aktivního naslouchání¨ 

Mezi pravidla aktivního naslouchání patří pozornost, která je zaměřena plně na 

klienta. Snažíme se porozumět citovým prožitkům. Udržujeme zrakový kontakt s klientem. 

Zaujímáme otevřený postoj, snaha o bezpodmínečné přijetí. 

 Povzbuzování – projevení zájmu, vybídnout k delšímu rozhovoru. „Můžete 

mi o tom říci něco více?“ 

 Objasňování – získání více informací, objasnit si co mně druhý říká. „Kdy se 

to stalo?“ 

 Parafráze – ověření, co klient říká, utvrzení ve správnosti získaných 

informací. Zde se používá naslouchání. „Jestli tomu dobře rozumím, tak byste 

chtěli …“ 

 Reflexe – Snaha přehodnocení jeho pocitů. Pochopení toho, co mluvčí cítí. 

„Cítím z vašeho hlasu smutek, …“ 

 Shrnutí – rekapitulace důležitých myšlenek a faktů. Možnost návrhu na příští 

diskuzi k zamyšlení. „Chci si být jistý, že mi nic neuteklo, a tak se ještě 

jednou zeptám, …“ 

 Uznání – podpoření klienta, sdělení jeho silných stránek a zopakování 

dosavadních splněných cilů.
26
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5.5. Case management 

Case management, tedy případové vedení je sociální práce s klientem na základě 

specifických individuálních potřeb. Vztah mezi klientem a pracovníkem je vytvořen na 

základě důvěry. Jedná se o podporu dovedností a schopností, které rodina má a vytvoření 

jejich sociální sítě. Mezi zásady, case managementu patří na prvním místě vztah, který je 

na partnerské úrovni. Dále se upřednostňuje asertivita intervencí, a především podpora 

zotavení rodinného prostředí.
27

 

Tato metoda vychází ze sociálního prostředí klienta, což znamená, že pokud je 

v okolí dostupný zdroj, který může saturovat potřeby klienta, je lepším řešením než využití 

profesionální služby. Příkladem může být svěření se příteli s choulostivou informací, 

kterou se mi nechce říkat odborníkovi. 
28

 

Mezi standardy dětské paliativní péče v Evropě –IMPaCCT v části komunikace a 

rozhodování se dočteme, že základem veškeré komunikace by měla být upřímnost a 

otevřenost. Komunikace by měla být citlivá. Přístup k rodičům by měl být uznáván, jako 

k hlavní pečující osobě. Je nutné předvídat situace s vysokým rizikem konfliktu a včas 

nastavit terapeutickou komunikaci. Každá rodina by měla mít možnost konzultace se 

specialistou s ohledem na řešení daného problému. 
29

 

5.6. Kritické momenty v péči o nevyléčitelně nemocné dítě a jeho 

rodinu 

Na II. Konferenci dětské paliativní péče měl vstup doktor psychologie Martin 

Loučka, který pracuje pro Cestu domů a věnuje se paliativní péči o děti.  

Ve své prezentaci kladl důraz na komunikaci s rodinou, která se ocitla v nelehké 

životní situaci a přiblížil tak práci s rodinou umírajícího dítěte. Jeho názory a připomínky 

by mohly sloužit jako podklad pro sociálního pracovníka při komunikaci s rodinou. 

Doktor Loučka rozdělil kritické momenty v péči o umírající dítě do tří oblastí: 

1. Stanovení diagnózy a prognózy 
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 Většina rodičů si přeje dostat maximální informace a chtějí je vyjádřit 

numericky. Tato informace je pro rodinu velmi stresující. Informace o 

prognóze jejich dítěte považují rodiče za velmi užitečný nástroj pro 

uchování naděje. „Sdílením pravdivých informací o prognóze nebereme 

rodinám naději, ale naopak jim můžeme pomoci naděje zachovat a také 

naplnit.“ 

2. Boj s nemocí 

 Traumatický dopad na rodiče, měli bychom si uvědomit, že trauma pro 

rodiče je silnější než na děti samotné. Vzniká zde posttraumatucký rozvoj, 

pozitivní zkušenost. 

3. Když se léčba nedaří 

 Péče o dítě v závěru života, by měl být zaměřena kvalitu než na intenzitu. 

Využít možnost dříve vyslovených přání a snažit se splnit dítěti jeho 

poslední přání.  

Komplexní péče o rodinu: 

 Rodina je příjemce péče 

 Časná integrace paliativních principů 

 Zapojení rodiny 

 Multidisciplinarita 

 Indikátory „dobré péče v závěru života“ 

„Pokud je paliativní přístup představen až v pozdějších fázích léčby, pacient a jeho 

rodina jej budou spíše vnímat v negativním světle, bude více asociovat selhání, zklamání a 

ohrožovat vybudovaný terapeutický vztah.“
30

 

 

5.7. Práce s rodiči umírajících dětí – USA 

I když si je dětský lékař vědom nejistoty své prognózy, musí poskytnout realistické 

zhodnocení a časový rozsah, ve kterém je pravděpodobné, že nastane smrt dítěte. Pediatři 

by měli u rodičů podporovat projevy zklamání, naštvání, zlost a smutek spojené s nemocí 

dítěte. Vzít na vědomí smutek je často prvním krokem k tomu, aby rodič mohl čelit realitě 

nemoci dítěte. Tento souhlas může pomoci rodičům zaměřit se na kvalitu zbývajícího 
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života dítěte. A co je nejdůležitější, pediatři potřebují rodiče a dítě uklidit a přesvědčit je, 

aby zůstali zapojení do systému podpory pečujících, zkušených klinických pracovníků 

nejen v průběhu života dítěte ale i po jeho smrti. Strach z opuštění a izolace, zejména při 

dlouhodobé nemoci dítěte, je velkým problémem u chronicky nemocných nebo umírajících 

dětí a jejich rodin.
31

 

Místo, kde dochází k úmrtí, ať již na jednotce intenzivní péče, jiné oblasti 

nemocnice, jiné instituce, nebo doma, může záviset na takových faktorech, jako je přání 

dítěte a rodiny, fyzickém (stavebním) rozložení a zásadách alternativních prostor, touze a 

schopnosti pracovníků zůstat zapojen a dostupnosti jiných ošetřovatelů, jako jsou poradci 

pozůstalých a odborníci v paliativní péči. Jestli je smrt očekávaná nebo ne, od pediatrů se 

očekává, že pomohou a podpoří rodiče v jejich pocitech smutku a viny, zatímco se 

pokoušejí vyrovnat jako rodiče s jejich zásadním způsobem nepochopitelné ztráty. Rodina 

musí mít příležitost vykonávat rodinné, náboženské nebo kulturní rituály, které jsou pro ně 

důležité, jak před tak i po smrti dítěte. Členové rozšířené rodiny, přátelé, lékaři primární 

péče a náboženští poradci mají být účastni, pokud si to tak rodina vybere. Tito jedinci 

mohou podporovat rodinu a každého jednotlivce v průběhu této krize a po úmrtí. 

Vlastnoručně napsaná poznámka od pediatra nebo jeho účast na pohřbu může být pro 

rodinu i lékaře léčivá (hojivá, může jim pomoci zahojit rány po úmrtí-emocionálně). 

Navíc, příležitost buď pro darování orgánů, nebo tkání, je-li to možné a setkání s lékařem, 

aby se podělil o výsledky částečné anebo úplné pitvy, může poskytnut určitou úlevu pro 

truchlící rodiny.
32

  

Smrt dítěte, které bylo chronicky nemocné, představuje další výzvy. Rodiče truchlí 

nad ztrátou očekávání normálního dítěte (zdravého) od okamžiku stanovení diagnózy, 

která by mohla způsobit invaliditu a úmrtí v dětství. Tito rodiče často mohou shledávat 

jako obtížné přijetí reality blížící se smrti, snad proto, že se předešlé prognózy ukázaly jako 

nepřesné. Pro některé rodiče je naděje na vyléčení, bez ohledu, jak je nepravděpodobné, 

důležitým mechanismem pro zvládání situace a může odpovídat hluboce zakořeněnému 

náboženskému či kulturnímu přesvědčení.
33
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6. Sociální jistoty pro rodinu – finanční zabezpečení 

Sociální zabezpečení pro rodiny, které vyžadují finanční podporu od státu, protože 

jejich umírající dítě vyžaduje intenzivní péči, není zcela dostačující. Dle legislativy české 

republiky mají rodiny nárok na příspěvek na péči, příspěvek na bydlení, příspěvek na auto, 

příspěvek na úpravu bytu, přídavek na dítě. Často se stává, že rodina nedosáhne na 

všechny výše zmíněné příspěvky, a to z důvodu výše příjmu v domácnosti. 

Rodina je někdy odkázána na finanční dary od sponzorů či nadací. V lepších 

případech jim pomáhají příbuzní, blízcí.  

Když je rodina postavena před situaci, že lékař jim sdělí prognózu stavu jejich dítěte 

a péči označí za marnou, tak nastává péče paliativní, kdy je jasné, že dítě se nachází 

v poslední fázi života. Šok, který rodina utrpí, je velmi psychicky devastující, ale musí řešit 

aktuální bytovou i rodinnou situaci. Sociální pracovník se snaží finančně i sociálně rodinu 

zabezpečit tak, aby mohla fungovat, a pokud je to možné, aby dítě mohlo být v domácí 

péči.  

Jak zmiňovali dotazovaní v rozhovorech, peripetie byrokracie ohledně různých 

přídavků je velmi náročná a pro rodinu, která se potýká s nelehkou životní situací, velmi 

ubíjející. Vyřízení různých dokumentů trvá i měsíc a doba na vyřízení je i delší a rodina se 

tím ocitá ve finanční krizi, v tuto chvíli není zabezpečena. Proto sociální pracovník 

oslovuje sponzory, nadace, které by v této chvíli mohli rodinu podpořit bez podmínky, aby 

se o své skoro umírající dítě mohli postarat a být mu na blízku. 

Jeden z rodičů musí opustit současné zaměstnání, protože péče o umírající dítě je 

intenzivní a nepřetržitá. V zákoně není nikde ošetřeno, aby rodič mohl okamžitě pobírat 

příspěvek na péči a být s dítětem doma. Většina rodičů musí lhát u doktora, aby dostala 

nemocenskou, popřípadě se do rizika dostává doktor, který neschopenku vystaví, protože 

musí lhát také.  

Lhůta na vyřízení různých příspěvků je velmi dlouhá. Není žádné akutní opatření, 

které by pomohlo v nouzi. Je třeba si uvědomit, že některé diagnózy jsou natolik vážné a 

nevíme, kdy nastane smrt. V tomto případě se jedná o čas, jsou to měsíce, dny, hodiny, 

minuty a cílem by mělo být, aby v tento krátký čas rodiče strávily poslední chvíle se svým 

dítětem a dítě v poslední části života bylo se svou rodinou.  

Některá vyřízení příspěvků přijdou v platnosti, kdy dítě je mrtvé a rodina truchlí.  

Veškeré finanční zabezpečení od státu, které rodině poskytuje, je v procesu péče o 

dítě. Dnem, kdy dítě zemře, končí veškerá finanční podpora státem, popřípadě získají 
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příspěvek na pohřebné. Nemyslí se na truchlící, na to, že rodina potřebuje prostor a čas pro 

smíření se s novou situací a změnou rodinného systému. V těchto případech opět pomůže 

nadace. 

 

6.1. Příspěvek na péči 

Rodič (pečující), který se v domácnosti stará o dítě na smrt nemocné, má nárok na 

příspěvek na péči, a to ve IV. stupni – úplné závislosti.  

Nárok na příspěvek na péči upravuje zákon č. 108/2006 Sb. § 7 a vyhláška 505/2006 

Sb.: 

„Příspěvek na péči (dále jen „příspěvek“) se poskytuje osobám závislým na pomoci 

jiné fyzické osoby. Tímto příspěvkem se stát podílí na zajištění sociálních služeb nebo 

jiných forem pomoci podle tohoto zákona při zvládání základních životních potřeb osob. 

Náklady na příspěvek se hradí ze státního rozpočtu.“
34

 

V zákoně se také píše „Nárok na příspěvek nemá osoba mladší jednoho roku.“, což 

je pro rodiče umírajícího dítěte tristní. Většina takovýchto dětí se narodí s takovou nemocí, 

která není slučitelná se životem a jejich šance na přežití jsou mizivé. Dítě se může dožít jen 

několika měsíců či dní. V těchto případech rodič podle zákona nemá nárok na příspěvek na 

péči.  

V zákoně o sociálních službách v § 9 nalezneme posuzování stupně závislosti. 

Schopnost zvládat tyto základní životní potřeby: mobilita, orientace, komunikace, 

stravování, oblékání a obouvání, tělesná hygiena, výkon fyziologické potřeby, péče o 

zdraví, osobní aktivity, péče o domácnost (nehodnotí se u osob do 18 let věku). Posuzování 

schopnosti provádí sociální pracovník, většinou se posuzuje v místě bydliště. Na základě 

šetření bylo zjištěno, že přístup sociálních pracovníků z úřadů je někdy velmi neetický a 

jejich chování k rodině není patřičné. Důvodem může být, že situace není pro pracovníka 

příznivá a drží si velký odstup nebo jsou na něj kladeny nároky, které už dopředu ví, že 

vzhledem k byrokracii nemůže splnit. Dále pak může hrát roli absence setkání se 

s umírajícími dětmi v jeho dosavadní praxi.  

Výše příspěvku nalezneme ve stejném zákoně v § 11 písmena d) 12000 Kč, jde-li o 

stupeň IV (úplná závislost). Děti na smrt nemocné mají vždy nárok na čtvrtý stupeň 

příspěvku, protože jejich nemoc nedovoluje splňovat schopnosti, které se posuzují pro 
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přiznání příspěvku. Většina dětí je upoutána na lůžko a bez dvaceti čtyř hodinové pomoci 

se neobejdou. Příspěvek vyplácí Úřad práce. 

6.2. Přídavek na dítě 

Přídavek na dítě upravuje zákon č. 117/1995 Sb. § 17 a §18. a spadá do druhého 

pilíře sociálního zabezpečení v ČR tj. státní sociální podpory. „Nárok na přídavek na dítě 

má nezaopatřené dítě, jestliže rozhodný příjem v rodině nepřevyšuje součin částky 

životního minima rodiny a koeficientu 2,40.“
35

 

„Nezaopatřené děti mají nárok na přídavek na dítě v základní výměře, protože 

rozhodný příjem v rodině ve výši 15 500 Kč nepřevyšuje částku 21 696 Kč, odpovídající 

součinu částky životního minima a koeficientu 2,40.“
36

 

Pokud je rodina úplná, kde pracují oba rodiče, zpravidla nemají nárok na příspěvek. 

Tento příspěvek většinou získávají matky samoživitelky. 

Výše přídavku na dítě je odstupňována dle věku. Dítě do 6 let 500 Kč, od 6 do 15 let 

610 Kč, od 15 do 26 let 700 Kč. O přiznání přídavku rozhoduje Úřad práce. 

6.3. Příspěvek na bydlení 

Upravuje ho zákon č. 117/1995 Sb. §27, který uvádí výši příspěvku na bydlení. 

Tento příspěvek spadá taktéž do druhého pilíře sociálního zabezpečení v ČR tj. státní 

sociální podpory. „Výše příspěvku na bydlení činí za kalendářní měsíc rozdíl mezi 

normativními náklady na bydlení a rozhodným příjmem rodiny vynásobeným koeficientem 

0,30 a na území hlavního města Prahy koeficientem 0,35.“
37

 

Příspěvek na bydlení pomáhá s úhradou nákladů na bydlení rodinám s nižšími 

příjmy. Poskytování příspěvku na bydlení se posuzuje podle výše příjmů rodiny za 

předchozí kalendářní čtvrtletí. 

Zde opět záleží na složení rodiny, a pokud je rodina zaopatřená, nemá nárok na 

příspěvek na bydlení. 
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6.4. Příspěvek na zvláštní pomůcku 

Příspěvek na zvláštní pomůcku poskytovaný na pořízení motorového vozidla 

nalezneme v zákoně č. 329/2011 Sb. §9. „Nárok na příspěvek na zvláštní pomůcku má 

osoba, která má těžkou vadu nosného nebo pohybového ústrojí nebo těžké sluchové 

postižení anebo těžké zrakové postižení charakteru dlouhodobě nepříznivého zdravotního 

stavu, a její zdravotní stav nevylučuje přiznání tohoto příspěvku.“
38

 

Děti, které jsou na smrt nemocné, mají nárok na příspěvek na motorové vozidlo. 

Bohužel doba vyřízení je dlouhá a úprava auta, aby sloužilo jako pomůcka, je ještě delší. 

Z vlastní zkušenosti vím, že vyřízení příspěvku na auto s objednáním a úpravou vozidla 

trvá skoro jeden rok. Pokud děti mají stanovenou diagnózu marné péče, je zřejmé, že se 

dalšího roku nedožijí.  

Tento příspěvek se zároveň vztahuje na další kompenzační pomůcky, které ulehčí 

práci pečujícího v domácím prostředí. Například schodolez, stropní zvedací systém, 

schodišťová plošina, schodišťová sedačka nebo úprava bytu, aby rodina měla nárok na 

tento příspěvek, tak věk dítěte musí být nejméně tři roky. 

 

 

6.5. Nadace – Dobrý anděl 

V České republice máme mnoho nadací, které poskytují finance lidem v tíživé 

situaci. Ze získaných rozhovorů jsem zjistil, že nadace Dobrý anděl je jediná nadace, která 

pomáhá rodinám s umírajícím dítětem. Nadace poskytuje bezpodmínečné poskytnutí 

financí, což rodina potřebuje především v začátku péče o nemocné dítě. Rodina dostane 

potřebné finance, aby mohla se svým dítětem být v posledních chvílích jeho života.  

„DOBRÝ ANDĚL je systém, pomocí kterého mohou až desetitisíce dárců, Dobrých 

andělů, výrazně pomoci tisícům nemocných i relativně malými pravidelnými měsíčními 

příspěvky.“
39

 

„Cílem systému DOBRÝ ANDĚL je, aby rodiny nemocných dostávaly pravidelnou 

měsíční finanční pomoc ve výši několika tisíc korun. Tímto způsobem umožníme Dobrým 
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andělům navýšit měsíční příjem rodin s dětmi, které přivedla těžká nemoc do finanční 

tísně, v průměru o 20 %.“
40

 

Nadace poskytuje finance rodině, i když dítě zemře, a to po dobu šesti měsíců. 

Rodina díky těmto financím má čas na truchlení a vstřebání nové životní situace.  

Mezi ostatní finanční dávky patří sponzoři, kteří podporují rodiny s dítětem, které je 

na smrt nemocné. Většinou se jedná o velké firmy, které poskytují finanční dar pro dobrou 

věc. V mobilních hospicích mají seznam sponzorů a finance spravují a přerozdělují 

rodinám, které potřebují finanční podporu.  

Aby financování těchto rodin státem bylo lepší, tak je potřeba, aby dětská paliativní 

péče byla zakotvena v zákoně. Z šetření vyplývá, že tato oblast by měla mít své zákony a 

urychlené jednání skrze úřady, aby se rodiny nepotýkaly s finanční krizí.  
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7. Spolupracující orgány  

Rodiny s umírajícím dítětem potřebují pomoc dalších institucí, které jim pomohou 

v tíživé situaci. Především se jedná o finanční zabezpečení, na které mají nárok od státu. 

Dále pak mohou využít dalších sociálních služeb a jiných zařízení s pomocí v péči o 

umírající dítě.  
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7.1. Úřad práce 

Pro finanční zabezpečení musí rodina navštívit úřad práce, který vyřizuje především 

příspěvek na péči a další možné finanční náhrady, na které má rodina nárok. Tato instituce 

je zřizována státem a řídí se svojí legislativou. 

V komunikaci s úřadem práce pomáhá sociální pracovník z dětského hospice, který 

se zde stává prostředníkem mezi rodinou a institucí. Již v předešlé kapitole je zmiňována 

byrokracie, která je nutná pro přiznání o příspěvek na péči a jiné finanční příspěvky. 

Dotazovaní sdělili, že komunikace s úřady práce v různých oblastech je 

bezproblémová. Problém nastává ve chvíli, kdy doba trvání vyřízení příspěvků je velmi 

dlouhá, někdy přiznání příspěvků trvá až půl roku. Během této doby se může stav dítěte 

natolik zhoršit, že rodina nemá sílu řešit další potřebné dokumenty, které si úřad práce 

vyžádá a v horším případě se stává, že dítě, na které je požadován příspěvek, zemře. 

7.2. Raná péče 

Dle zákona č. 108/2006 Sb. § 54 je raná péče sociální služba v oddíle služby sociální 

prevence. „Raná péče je terénní služba, popřípadě doplněná ambulantní formou služby, 

poskytovaná dítěti a rodičům dítěte ve věku do 7 let, které je zdravotně postižené, nebo 

jehož vývoj je ohrožen v důsledku nepříznivého zdravotního stavu. Služba je zaměřena na 

podporu rodiny a podporu vývoje dítěte s ohledem na jeho specifické potřeby.“
42

 

Tato služba dokáže rodinám pomoci především v pochopení aktuálního stavu dítěte a 

snaží se o co nejlepší sociální zázemí pro rodinu i dítě. Služba zahrnuje i činnost sociálně 

terapeutickou, pomoc při uplatňování práv a při obstarávání osobních záležitostí. Při dobré 

intervenci dokáže instituce stabilizovat rodinu a prosadit nutné potřeby dítěte, které by 

rodina měla především zajistit v péči o své nemocné dítě. 
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7.3. Speciální školy 

Každé dítě je vzdělavatelné bez ohledu na jeho handicap, nebo zdravotní stav. Tento 

fakt nám upravuje školský zákon 561/2004 Sb. Povinnost rodiče je, aby jeho narozené dítě 

splnilo povinnou devítiletou školní docházku. Pro děti se zdravotním omezením, či jiným 

handicapem, mají možnost využít speciálních škol, které jsou v rámci možností 

uzpůsobené pro přijetí handicapovaného žáka. Výuku vede speciální pedagog, který by 

měl znát potřeby dítěte.  

Pokud je zdravotní stav dítěte ohrožující na životě, je možné zažádat o domácí 

(individuální) vzdělávání. Další možností je redukce docházky dítěte do školy. Dítě může 

navštěvovat školu jednou týdně. 

Pokud dítě nemá povinnou školní docházku, tak pečující rodina přichází o všechny 

finanční příspěvky a přídavky na dítě. 

 

7.4. Zdravotnictví 

Zdravotní pojišťovny by měly poskytnout zdravotní pomůcky a další speciální 

pomůcky dítěti, jenž je na smrt nemocné. Bohužel zákon neupravuje paliativní péči o dítě, 

a tak je pro zdravotní pojišťovny těžké, aby uspokojili potřeby rodičů, kteří pečují o své 

dítě.  

Sociální pracovníci komunikují s pojišťovnami a společně se snaží v co největší míře 

zajistit rodinu tak, aby byly zajištěny potřeby nemocného dítěte.  

Pokud není možné čerpat finance ze zdravotní pojišťovny, pak rodinám opět pomáhá 

nadace, která poskytne finanční dar pro zdravotní pomůcky a hygienické potřeby.  

7.5. Nadace 

Již zmiňovaná nadace Dobrý anděl, nejvíce pomáhá rodinám s umírajícím dítětem. 

V české republice máme pochopitelně více nadací, které pomáhají potřebným. Dotazovaní 

zmiňovali, že jiné finanční prostředky získávají od místních sponzorů, kteří je stabilně 

podporují. Díky dalším finančním prostředkům je možné rodinám pomoci v akutní krizi, 

kdy potřebují nutně zajistit potřeby svého nemocného dítěte tak, aby jeho odcházení bylo 

důstojné.  
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7.6. Psycholog, psychoterapeut, skupinová terapie 

Důležitou částí v péči o umírající dítě je možnost někomu nestrannému se svěřit. 

Tuto funkci plní psycholog nebo psychoterapeut. Instituce, které se věnují paliativní péči o 

děti, mají svého psychologa nebo terapeuta. Tato služba poskytována rodičům je velmi 

důležitá. Především pro vlastní psychohygienu a prevence před syndromem vyhoření. 

Samozřejmě je možnost využití těchto služeb mimo instituci. Problémem je, že 

psychoterapie je většinou velmi drahá. Terapeut si za hodinu své práce účtuje od pětiset 

korun českých a výše. Pak je zde možnost využít psychologa, který pracuje pod 

pojišťovnou. Obvodní lékař pečujícího napíše žádanku, aby rodič měl na psychologa 

nárok. 

Rodiny využívají i možnost skupinové terapie. Většinou se provozují přímo 

v zařízeních pro umírající děti. Skupinu vede psycholog nebo terapeut. Pak také jsou 

svépomocné skupiny, kde se rodiče umírajících dětí mohou setkat a předat si své 

zkušenosti. Většinou tyto skupiny navštěvují i rodiny, které si touto nelehkou životní 

situací prošli. Nesmíme zapomenout i na sourozence, kteří se také ocitnou v tíživé situaci, 

a i pro ně jsou zvlášť skupinové terapie. Většinou u dětí doprovází tzv. herní specialista. 

7.7. Herní specialista 

Herní specialista, někdy také nazýván citlivý společník, pomáhá umírajícím dětem, 

které se vyrovnávají se svým přicházejícím koncem života a utrpením své rodiny.  

Snaha ulehčit trápení působené institucí a jejími zvyklostmi, vytvořit protiváhu 

k existujícím profesím a k zavedenému přístupu. Hlavním rysem je snaha vnímat prostředí 

a situaci z perspektivy dítěte. 

Hlavním nástrojem je HRA – pojatá ovšem šířeji: 

 Jako způsob komunikace 

 Jako nástroj pro zkoumání světa 

 Jako laboratoř vztahů 

Role „na pomezí“ – funkce MOSTU: 

 Mezi rodinou a pečujícím týmem 

 Mezi vnějším světem a prostředím nemocnice 

Hlavní funkce, které herní specialista má je ochrana normálnosti, mírnění úzkosti, 

urychlování úzdravy (psychický stav). Dále pak pomáhá s přípravou na hospitalizaci a 



 

41 

 

diagnostické či terapeutické zákroky. Nabízí příležitost pro smysluplné trávení volného 

času a usnadňuje komunikaci. 

Nejen v oblasti dětské paliativní péče do hry vstupuje ještě jedna výzva navíc, a tou 

je konfrontace s realitou smrti, s lidskou konečností a s existenciálními otázkami, jež jsou 

s tím spojeny.
43

  

44
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8. Role sociálního pracovníka v dětské paliativní péči a jeho 

potřeby 

Sociální pracovník v oblasti dětské paliativní péče by měl být součástí každého týmu, 

který zajišťuje komplexní pomoc rodině. V tomto týmu zastupuje řadu rolí.  

Ve vztahu ke klientovi je poradcem (terapeutem), který pacientovi a jeho blízkým 

pomáhá získat pravdivý náhled na celkovou rodinnou, finanční, sociální a psychickou 

situaci, a to v rámci nemoci, umírání a smrti.
45

 

 

8.1. Multidisciplinární tým v paliativní péči 

Sociální pracovník je členem multidisciplinárního týmu, spolupracuje s ostatními 

členy týmu, především pracuje s pacientem a jeho blízkými.  

Multidisciplinární tým se skládá z „odborných pracovníků, kteří jsou vybaveni 

znalostmi a dovednostmi ve všech aspektech procesu paliativní péče“.
46

 

Tým poskytující paliativní péči tvoří všeobecní či dětští lékaři a sestry, lékaři se 

speciálním výcvikem a doplněno psychology, sociálními pracovníky a fyzioterapeuty. 

Součástí multidisciplinárního týmu jsou také členové rodiny a jejich přátelé, širší 

příbuzenstvo. Především v mobilním hospici je rodina nejvíce v kontaktu s umírajícím 

dítětem. 

Každý tým by měl mít vypracované své standardy, ve kterých je jasně stanoveno, 

kdo má jaké kompetence a jaké jsou hranice různých profesí. Dále, kdo o čem rozhoduje a 

také určitá míra loajality je v týmu velice důležitá. Lidé v této skupině by se měli 

respektovat a úzce společně spolupracovat a respektovat úhel pohledu jiné profese.  
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8.1.1. Multidisciplinární tým ve Velké Británii 

Paliativní tým pracuje s dítětem a jeho rodinou. Společně s poskytovateli zdravotní 

péče je poskytována i péče sociální a spirituální. Každá nemoc má svůj vývoj a 

multidisciplinární tým se snaží v každé fázi pomáhat a připravovat dítě i rodinu na 

následující část progresivní nemoci. Pracovníci tráví s rodinou tolik času, kolik je potřeba. 

Snaha o plné pochopení aktuálního stavu dítěte a vysvětlení dalších možností a potřeb, 

které dítě potřebuje. Zajistí hladký přechod mezi nemocnicí a dalšími potřebnými 

službami. Sociální pracovník se zde stává prostředníkem při byrokratických záležitostech. 

Tým se snaží naslouchat tomu, co rodina preferuje a plánuje péči pro všechny příznaky 

v celé nemoci dítěte. Plánování zahrnuje flexibilitu pro budoucí změny, které jsou velmi 

časté. Paliativní tým zahrnuje lékaře, zdravotní sestry, sociální pracovníky, kněží, poradci 

(finanční, …), odborníky na výživu, muzikoterapeuti, arteterapeuti a další.
47

 

8.2. Specifika sociální práce v dětské paliativní péči 

Práce s umírajícími dětmi je velmi odlišná od klasické náplně sociálního pracovníka. 

Vědomí profese a její vážnost by měla jít stranou. Nebýt pouze profesionálem, ale spíše 

kamarádem, společníkem. V kapitole o komunikaci jsme se dozvěděli, jak navázat důvěru 

nejen u rodičů, ale především u nemocného dítěte. Bez bližšího vztahu k dítěti není 

sociální pracovník schopen vnímat a naslouchat potřeby dítěte.  

„V případě dětských hospiců zvlášť platí, že jednotlivý pracovníci vystupují do 

popředí daleko více jako konkrétní lidé než jako představitelé svých profesí a rolí.“
48

 

Z hlavních úkolů dětské paliativní péče je mapovat podmínky, ve kterých žije rodina 

a nemocné dítě a vyhledávat služby, které jsou k dispozici v jejich blízkém okolí. Sociální 

pracovník zde může působit jako rádce, prostředník v jednání s institucemi, 

zprostředkovatel praktické pomoci. Může vstupovat do kontaktu se školou, přirozeně může 
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napomoci dítěti, aby bylo přijímáno svým okolím a vytvářel tak pozitivní postoj 

společnosti, který výrazně zlepšuje životní podmínky nemocného.
49

 

Sociální pracovník také poskytuje terénní službu, která spočívá v kontrole 

domácnosti, kde je nemocné dítě v péči. Měl by se zajímat o to, jak rodina zvládá péči o 

dítě a jak funguje spolupráce s širší rodinou a přáteli. 

„Pobyt doma vyžaduje naprosté přizpůsobení chodu domácnosti péči o terminálně 

nemocné dítě (přeorganizování bytu, péče o sourozence, zajištění tlumení bolesti a odborných 

ošetřovatelských úkonů, obstarání potřebných pomůcek a vybavení, příprava na to, co udělat v 

případě úmrtí dítěte…).“ 50  

8.3. Role sociálního pracovníka v dětské paliativní péči (hospicové 

péči) 

Vymezení role sociálního pracovníka v paliativní péči není nikde definováno. Záleží 

na rozhodnutí jednotlivých zařízení, zdali dají této profesi prostor k tomu, aby ve 

spolupráci s ostatními doprovázel umírající a veřejnost seznamoval s principy paliativní 

péče. 

Již zmiňovaná neukotvenost v zákoně je problémem pro ostatní profese v paliativním 

týmu, a především pro sociálního pracovníka. Každá instituce si musí vytvořit své 

standardy a zvolit si jasné kompetence ke každé profesi zvlášť. 

Sociální pracovník je chápán jako poradce, který zajišťuje sociální fungování celé 

rodiny. Pomáhá překonávat obtížné situace ať už nabídkou služeb v okolí nemocného, 

nebo doprovázením na úřad či v obtížné komunikaci. Přesto v zákoně není jasně 

stanovené, jaké funkce má sociální pracovník plnit v paliativní péči o děti a jaké má 

pravomoci. Toto rozhodnutí zcela závisí na vedení dané instituce.
51
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8.3.1. Náplň práce sociálního pracovníka 

Definují se čtyři rámcové oblasti, ve kterých sociální pracovník sehrává klíčovou 

roli. 

1. Vytvoření plánu pro život s terminální nemocí 

2. Doprovázení umírajících rodin v náročné životní situaci 

3. Přípravy na smrt, odchod dítěte 

4. Pomoc pozůstalým
52

 

Náplň a činnosti sociálního pracovníka v hospicové péči: 

 Sociální pracovník je v hospicové péči psychickou a odbornou podporou pro 

umírajícího. 

 Provádí kontrolu sociální situace umírajícího, připravuje individuální plán 

sociální péče. 

 Vyřizuje finanční zdroje pro pečující, například příspěvek na péči, speciální 

kompenzační pomůcky a další. 

 Do náplně práce také patří zajištění spirituální a duchovní péče pro klienta. 

Možnost využít dalších aktivit jako je muzikoterapie, arteterapie, 

canisterapie, čtení pohádek, které pacientovi zpříjemní poslední chvíle života. 

 Péče o pozůstalé v praktických záležitostech, jako je zařízení pohřbu a další 

náležitosti, které jsou nutné zabezpečit po úmrtí klienta.
53

 

Mezi další důležité úkoly sociálního pracovníka patří poradenská a informační činnost, 

která zahrnuje první kontakt s klientem, zprostředkování základních informací o 

dostupných službách. Jako velmi důležitou součástí náplně práce je iniciativa v práci 

s veřejností.
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8.4. Kompetence sociálního pracovníka v dětské paliativní péči 

Respondenti z různých institucí se shodli na svých kompetencích. Mezi své důležité 

kompetence zahrnuli především první kontakt s rodinou, která je nesmírně důležitá. 

Sociální pracovník zmapuje aktuální situaci a co vše je potřeba pro rodinu udělat. Na 

základě svého šetření v rodině oznámí paliativnímu týmu, jaký je stav dítěte a rodiny a na 

co se mají zaměřit. V podstatě vytvoří itinerář o postupu práce s rodinou, která se ocitla 

v krizi.  

Další kompetence je informační pomoc ohledně zákona, úřadech a na co má rodina 

nárok. S úsměvem dotazovaní sdělili, že mohou zasahovat i do zákonodárství a sociální 

politiky. Bohužel stále nemají takový vliv, aby jejich fakta, která přednáší, byla 

akceptována. Jejich účast je na konferencích, psaní odborných článků, seznamování jejich 

práce s veřejností.  

Mezi důležitou pravomoc patří právo zasahovat. Pokud sociální pracovník zjistí, že 

situace v rodině není vhodná pro domácí péči, nebo je dítě zanedbávané, tak po poradě 

s paliativním týmem uskuteční potřebné kroky pro zlepšení situace. 

Důležitá rozhodnutí se rozhodnou až po schválení celého paliativního týmu. Nikdy 

sociální pracovník nerozhoduje sám za sebe, je třeba se vždy poradit a na danou situaci se 

kouknout z různých úhlů pohledu. 

Rekapitulace kompetencí: 

 První kontakt s rodinou 

 Role prostředníka doprovázejícího na úřadech 

 Vedení dokumentace 

 Ovlivňování zákonodárství a sociální politiky 

 Odborný růst 

 Právo zasahovat 

Již zmiňované kompetence a pravomoci si každá instituce volí sama. Není nikde 

jasně stanovené, jaké kompetence má mít sociální pracovník v dětské paliativní péči. 

Dotazovaní sdělili, že by byli moc rádi, kdyby nějaké standardy pro práci s umírajícími 

dětmi byly vytvořené. Sami nevědí, do jaké míry mohou zasahovat a jaké mají možnosti. 

Momentálně jim je podporou paliativní tým, o který se mohou opřít. 
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8.5. Potřeby sociálního pracovníka pro zvládání náročné profese 

Práce sociálního pracovníka s umírajícími dětmi je velmi náročná, a to především 

psychicky. Pracovníci mají možnost využít v instituci docházet na supervize jak 

skupinové, tak i individuální, které jsou nezbytné pro sdělení svého současného stavu třetí 

osobě, která by měla dokázat pomoci tak, aby pracovník mohl nadále fungovat v této 

profesi. 

Z rozhovorů je kladen důraz na vlastní psychohygienu a aktivní trávení volného času.  

Především také dodržování zákoníku práce. Snažit se, aby sociální pracovník nedělal 

přesčasy, což pro pomáhající profesi je kamenem úrazu. Touha nejlépe pomoci svádí 

k přesčasovým hodinám. Bohužel není možné pracovat více hodin, pracovník se pak 

rychleji unaví a potažmo nezvládá psychicky náročné situace. Proto je na řediteli instituce, 

aby kontroloval pracovní docházku pracovníka. Instituce také poskytují delší dovolenou až 

30 dní v roce, kterou pracovník musí v roce využít. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

48 

 

9. Vhodná opatření 

„Smrt je vytlačována z lidského života, je vnímána jako něco, co reálně neexistuje. 

Umírající jsou ukryti do institucí, kde zůstávají osamělí. Osamělost ale pociťují intenzivně i 

pozůstalí. Nejen umírající, i truchlící jsou odsunuti mimo společnost. Umírání a smrt totiž 

nejsou sdíleny celou komunitou, širokým společenstvím lidí, ale pouze úzkou rodinou.“
55

 

Abychom se mohli věnovat intenzivně dětské paliativní péči, nejdříve musíme začít 

sami u sebe. Záleží na společnosti, jak přijme skutečnost, že mezi námi jsou děti, které jsou 

na smrt nemocné a potřebují stejnou péči jako umírající dospělý.  

Smrt je v české společnosti tabu, a proto vzniká snaha o detabuizaci smrti. Odborná 

veřejnost zabývající se paliativní péčí se snaží společnosti přes média vnést pozitivní 

pohled na smrt. Proto vznikají konference, přednášky, aby se změnil postoj společnosti ke 

smrti. Pokud se podaří změnit myšlení o smrti ve společnosti, možná bude lepší úroveň 

paliativní péče, a to nejen o dospělé, ale i o děti. 

Dotazovaní apelovali především na detabuizaci a navrhují, aby se o smrti vyučovalo 

již v brzkém věku jedince, takže už na základní škole a samotné dítě by mělo být 

vychováváno tak, že smrt není nic špatného, že je to konec života. 

Respondenti by rádi, aby se rozdělila dětská paliativní péče a dospělá paliativní péče, 

protože rozdíly mezi péčí jsou veliké a prozatím se hovoří o paliativní péči pouze 

v souvislosti s dospělými. 

Dále by v každé větší nemocnici mělo fungovat paliativní centrum, a to aspoň 

formou odborného poradenství. 

Cílem kvalitní dětské paliativní péče není jen doprovázet rodinu ke konci života 

jejich dítěte. Rodina by se měla být schopna vrátit do práce a pokračovat v životě. 
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10. Diskuze 

Šetření, které se uskutečnilo v rámci mé diplomové práce, se zaměřilo na aktuální 

situaci dětské paliativní péče v České republice. Cílem bylo zjistit, jaké má rodina 

s dítětem, které vyžaduje paliativní péči, možnosti, a také jakou roli hraje sociální 

pracovník v instituci dětského hospice. Na základě získaných informací z konference, 

přednášek, odborné literatury, odborných článků, a především z rozhovorů se sociálními 

pracovníky jsem usoudil, že paliativní péče o děti je v České republice tristní, 

nedostačující. Pomoc těmto rodinám není z hlediska etického kvalitní a finanční zajištění 

státem také neodpovídá potřebám rodiny s umírajícím dítětem. 

Dětská paliativní péče v ČR se zatím nachází na svém samém začátku. Ročně 

v České republice zemře až 320 pacientů mladších osmnácti let s potřebou paliativní péče. 

V současnosti máme celkem pět dětských mobilních hospiců, které se ve většině nachází 

na Moravě. Je pochopitelné, že péče o umírající děti není dostačující. Většina dětí umírá na 

jednotce intenzivní péče, bez přítomnosti rodičů. Stát není schopen finančně zajistit další 

instituce, které by mohly provozovat dětské mobilní hospice. Většina dětských hospiců 

funguje díky sponzorům a nadacím, také vypisují granty pro získání peněz. 

Asi největším problémem na základě mého šetření bylo zjištění, že dětská paliativní 

péče není zahrnuta v zákoně. Nemá jasně stanovené hranice a tím pádem není možné na 

tuto službu vybírat více peněz. Instituce si sami stanovují svá pravidla a zkušenosti čerpají 

ze zahraničí. Pokud by zákon jasně určil stanovy, standardy a kvalitu péče o nemocné děti 

v terminální fázi života, tak bude možné žádat stát o finanční náhrady a možná i 

pojišťovny o finanční náhrady. 

Sociální politika zde hraje velikou roli. Ministerstva zatím nejsou nakloněna 

k rozvoji této sociální služby, přitom politika by měla být odrazovým můstekem pro 

zkvalitnění péče o umírající děti a jejich rodiny. Pro začátek by stačilo, aby dětská 

paliativní péče byla zahrnuta v zákoně.  

Pokud má pečující rodina štěstí a získá služby od mobilního dětského hospice, může 

mít své ohrožené dítě v prostředí domova, kam dochází pracovníci paliativního týmu. 

Když rodina zažádá o tuto pomoc, dětský hospic jim poskytne komplexní služby, mezi 

které patří doktor, zdravotní sestra, psycholog, terapeut a sociální pracovník. V první řadě 

se musí vyřešit otázka zaměstnání jednoho z rodičů, protože péče o umírající dítě je 

intenzivní po celý den. Zde nastává první finanční úskalí, protože rodina přijde o jednu 

měsíční výplatu a lehce by se mohla dostat do finančních potíží. Stát pochopitelně nabízí 
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možnost příspěvku na péči, většina umírajících dětí dosáhne nejvyššího stupně postižení, 

protože je plně závislé na péči. Bohužel finanční pomoc není okamžitá, vyřízení všech 

dokumentů a náležitostí někdy trvá až půl roku. Rodina pečující o dítě někdy nemá sílu 

řešit byrokratické záležitosti a přístup sociálních pracovníků z úřadu práce na vyřízení 

příspěvku není etický a vůbec už ne empatický. Proto se rodina obrátí na sociálního 

pracovníka z dětského hospice, ten zastává roli informační, poradenskou a stává se 

prostředníkem mezi rodinou a ostatními institucemi. Většina rodin využije pomoc nadací či 

sponzorů. Nadace Dobrý anděl poskytuje okamžitou finanční podporu bez podmínky, což 

v těchto těžkých chvílích rodina potřebuje.  

Dále může rodina využít služeb multidisciplinárního paliativního týmu. V každém 

dětském hospici, ať už v zahraničí nebo u nás, by měl mít multidisciplinární tým, který 

poskytuje komplexní pomoc rodině. Výhodou je, že rodina má všechny odborníky, které 

potřebuje, na jednom místě a může se vždy obrátit na jejich pomoc. Dětský mobilní hospic 

poskytuje péči dvacet čtyři hodin denně.  

Přijetím rodiny do služeb dětského hospice, rodina získává možnost pečovat o své 

dítě do konce jeho života a být s ním. Pro děti je toto klíčové, protože nechtějí trávit čas 

v nemocnici, chtějí být doma s rodinou, kde jim je nejlépe. Dále získají komplexní péči, ať 

už psychologickou, poradenskou nebo lékařskou. Dětský hospic se snaží zajistit potřeby 

dítěte tak, že pomůže rodině uspořádat zázemí, aby mohli o své dítě pečovat.  

Péče o umírající dítě je velmi náročná, rodinu vyčerpává psychicky i fyzicky a je 

potřeba aby pečující měli možnost delšího odpočinku. Pro odpočinek by měla sloužit 

odlehčovací služba, která také není dostačující. Odlehčovací služby sice jsou v zákoně o 

sociálních službách, ale nevyhovují pro děti ohrožené na životě. Dítě na smrt nemocné 

potřebuje péči lékařskou a odlehčovací služby ve většině případů tuto funkci neplní. Opět 

je to z důvodu finančních a kapacitních. Rodiny nemají možnost si odpočinout a zpravidla 

se stává, že jsou vyčerpaní a v horších případech se dítě z domácí péče dostane do 

nemocniční. Dětské hospice poskytují službu stacionáře, kde aspoň na chvíli může pečující 

rodič své nemocné dítě umístit na část dne, aby si zařídil své osobní věci (doktor, úřad, 

apod.). Odborníci apelují na rozšíření odlehčovacích služeb, které poskytnou jak sociální, 

tak i lékařskou pomoc.  

Role sociálního pracovníka v dětském hospici není jasně stanovená, neexistuje pro ni 

žádná definice. Z mého šetření vyplývá několik kompetencí, které sociální pracovník má 

v dětské paliativní péči. Především se jedná o první kontakt, zjištění základních potřeb 

rodiny (bytové, finanční, existenční, …) a zmapování současného stavu, ve které se rodina 
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nachází. Pak již zmiňovaná funkce prostředníka mezi rodinou a dalšími institucemi (úřad 

práce, raná péče, …). Plní funkci odbornou a poradenskou, pokud si rodina není jistá se 

sociálními záležitostmi, může se na sociálního pracovníka obrátit. V některých případech 

plní i funkci naslouchajícího, vyslechne si aktuální potíže rodiny a může s nimi řešit otázky 

do budoucna, na co se může rodina připravit a co je čeká. Je velmi důležité, aby vznikla 

mezi sociálním pracovníkem a rodinou důvěra, protože jestli se důvěra nevytvoří, nemůže 

péče o rodinu být stoprocentní. Sociální pracovník si také vede řádnou dokumentaci o 

každé rodině a společně s rodinou plánují další fáze péče o umírající dítě. 

Je pochopitelné, že práce sociálního pracovníka je v dětském hospici velmi náročná, 

a to především psychicky. Proto musí dbát na svoji osobní psychohygienu a aktivně trávit 

svůj volný čas. Pracovník, který zvládá takto náročnou profesi, musí mít svoji vnitřní 

odolnost a být přesvědčený o svém konání. Smrt musí brát jako součást života a být oporu 

rodině po celou dobu procesu umírání dítěte. Úloha doprovázejícího ke smrti je náročná. 

Pro ideálního pracovníka se pak jedná o osobní přesvědčení a svoji vůli. Výhodou je, 

pokud se pracovník ve svém okolí setkal se smrtí, potom je pro něj práce jednodušší a 

dokáže lépe poznat a pochopit potřeby rodiny.  

Důležitou roli pro zlepšení stavu dětské paliativní péče hraje společnost. Společnost 

utváří potřeby lidí a říká, co potřebuje. V naší společnosti je velkým problémem, že smrt je 

tabu. Lidé se smrti bojí a neradi si o ní povídají, přitom by ji každý člověk měl přijmout 

jako součást života. Přece život začíná narozením a končí smrtí. Pokud se ve společnosti 

zmíním, na jaké téma píšu diplomovou práci, tak v první řadě nastane šok a odpovědi typu, 

jak je to hrozné a vzbudí to v nich lítost. Společnost by měla tuto skutečnost přijmout 

takovou, jaká je a že mezi námi jsou děti, které mají smrtelné nemoci. O smrti by se měly 

učit děti už na základní škole, a hlavně rodina by dítě měla vychovávat tak, že smrt je 

součástí života. Možná změnou myšlení společnosti o smrti by se aktuální situace mohla 

zlepšit. 

Na základě uskutečněného šetření vyplývá, že v první řadě je potřeba dětskou 

paliativní péči ukotvit v zákoně a věnovat jí samostatnou část a nezahrnovat ji dohromady 

s paliativní péčí o dospělé. Vytvářet nové mobilní hospice a poskytnout jim finanční 

prostředky, aby mohly vzniknout. Zajistit odlehčovací služby, které splní funkci jak 

sociální, tak i lékařskou. Zjednodušit byrokracii ohledně příspěvku na péči, ideálně 

vymyslet okamžitou pomoc pro rodiny s péčí o umírající dítě. Poskytnout jim lepší 

finanční zabezpečení i ze strany pojišťoven. Začít učit o paliativní péči na vysokých 

školách a přímo školit odborníky, zajistit kvalitní vzdělávání pro pracovníky v oboru 
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paliativní péče, a to nejen dětské. Uskutečňovat nadále konference, přednášky o paliativní 

péči. Vyučovat o smrti už na běžných základních školách. Snažit se o osvětu společnosti, 

aby smrt přijímala jako součást života. Prostě a jednoduše přijímat smrt takovou, jaká je a 

být jí nápomocen. 

Jsem velmi rád, že jsem mohl tento výzkum uskutečnit a snad bude přínosem nejen 

pro odbornou veřejnost, ale bude i nástrojem pro rodiny, které se dostali do nelehké životní 

situace. Smrt se pro mě stala součástí života a jsem rád, že pomoc dětem, ohroženým na 

životě, se rozvíjí a pevně věřím, že do budoucna bude plně zajištěna. 
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11. Doporučení pro sociální pracovníky, působící 

v dětské paliativní péči 

Na základě informací a zkušeností získaných při realizaci diplomové práce jsem se 

rozhodl sepsat doporučení pro sociální pracovníky, kteří se zabývají paliativní péčí o děti. 

Při studiu odborné literatury jsem tyto informace postrádal a považuji je za přínosné. Tato 

doporučení mohou ukázat, jaké kompetence jsou stěžejní v této profesi z pohledu 

sociálních pracovníků z praxe. 

Doporučené vzděláni: 

 minimálně vyšší odborné vzdělání (diplomovaný specialista) v oboru sociální 

práce 

 vysokoškolské vzdělání v oboru sociální práce výhodou 

 výhodou další vzdělání: zdravotnické vzdělání, kurz krizové intervence 

(doporučené) 

Osobnostní předpoklady: 

 přijímat smrt jako součást života 

 vnitřní odolnost a síla 

 psychická odolnost 

 umění naslouchat 

 empatie 

Celoživotní vzdělávání a odborný růst: 

 studium zahraničních zdrojů 

 účast na konferencích 

 vyhledávání kontaktu s oborníky z oboru za účelem profesního rozvoje 

          Metody, které sociální pracovník používá: 

 efektivní komunikace 

 komunikace v krizi 

 aktivní naslouchání 

 vedení rozhovoru 

 odborné poradenství 

 sociální práce s rodinou 

 individuální plánování 
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Kompetence a pravomoci: 

 první kontakt s rodinou 

 role prostředníka doprovázejícího na úřadech 

 vedení dokumentace 

 ovlivňování zákonodárství a sociální politiku 

 odborný růst 

 pravomoc zasahovat 

 komunikace s veřejností a snaha o osvětu 

Ochrana duševního zdraví: 

 pravidelné supervize, intervize 

 psychohygiena 

 aktivní trávení volného času 

 pracovat přesčas jen v akutních situacích 
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ZÁVĚR 

Ve své diplomové práci jsem se zaměřil na dětskou paliativní péči v České republice. 

Cílem mé práce bylo zjistit možnosti sociální práce s rodinou dítěte, které vyžaduje 

paliativní péči, a na základě odborné literatury a zkušeností expertů z praxe formulovat 

doporučení pro sociální pracovníky, kteří se dostávají do kontaktu s těmito rodinami. 

Dílčím cílem je stručný popis problematiky dětské paliativní péče v ČR. 

Cílem mé práce není reprezentativní vědecký výzkum, mé šetření má ilustrativní 

charakter, přesto může přinést řadu podnětů. 

Těžištěm mé práce jsou získané rozhovory od sociálních pracovníků pracujících 

v dětských hospicích. Na základě získaných informací jsem došel k závěru, že současný 

stav dětské paliativní péče je velmi nedostačující. Rodiny, které se ocitnou v nelehké 

životní situaci, nemají zakotvenou podporu v sociálním systému státu. V současné době je 

nedostatek institucí, která se specializují na paliativní péči o děti. Jak již bylo uvedeno, 

ročně zemře 320 dětí mladších osmnácti let, které paliativní péči potřebují. Na celou 

Českou republiku je pouze pět zařízení, což znamená, že problémem je nejenom možná 

kapacita pomoci, kterou mohou tato zařízení poskytnout, ale problémem je jistě i 

dostupnost těchto služeb z hlediska vzdálenosti. Pro některé rodiny je zkrátka 

nemyslitelné, aby mohly služby využívat a dojíždět několik desítek kilometrů.  

Na základě výpovědi sociálních pracovníků jsem formuloval základní požadavky pro 

sociální pracovníky, kteří pracují v oboru dětské paliativní péče.  

Komplexní náhled na postoj odborné i laické společnosti na dětskou paliativní péči 

jsem získal skrze studium novinových článků, aktivní účasti na konferenci a přednáškách. 

Veškeré tyto aktivity mi pomohly vytvořit si komplexní náhled na praxi paliativní péče 

v ČR 

Z mého pohledu je dětská paliativní péče na svém samém začátku, díky entusiasmu 

sociálních pracovníků a odborníků spjatých s touto problematikou je na velmi dobré 

úrovni, i když její rozsah je dle mého názoru nedostačující. 

Přeji si, aby mé získané poznatky v rámci šetření sloužily jako materiál pro 

zamyšlení se nad tímto tématem. Myslím si, že tato práce by mohla pomoci rodinám a 

odborníkům poskytnout základní informace a mohla by pomoci k lepšímu rozvoji dětské 

paliativní péče.   
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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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Doslovné verze ostatních rozhovorů jsou k dispozici u autora této práce. 

Přepis rozhovoru 

TO1: Proč jste si vybral (a) dětskou paliativní péči jako vaši profesní cílovou 

skupinu?  

Proč … Protože jsme rozjeli mobilní hospic pro dospělé a považovali jsme za 

důležité to vlastně rozjet i v té oblasti těch dětí, protože je to málo rozvinuté, takže proto. 

TO2: Jaký máte názor na aktuální stav dětské paliativní péče v ČR?  

Tak ona už na to odpověděla už ta první otázka. Jednak vlastně je to u nás úplně 

nerozvinutý obor, který jak víte u nás funguje v pěti oblastech v české republice včetně nás 

a je to velice potřebná věc, kterým se stane taková těžká věc, že jim onemocní dítě, které je 

na smrt nemocné. 

Doplňující otázky: Co se podařilo? Jaké jsou hlavní nedořešené problémy?   

Tak nedořešený problémy jsou určitě na té první řadě neukotvenost v jakémkoliv 

zákoně, prostě v zdravotnických službách, kde v podstatě paliativní medicína zvláště dětská 

vůbec nefiguruje a nefiguruje to vlastně ani v podniku těch zdravotnických úhrad, takže 

dneska my všichni co děláme paliativní medicínu, tak ji děláme, že na to získáváme dotace 

a granty, protože to všichni děláme a vlastně u těch rodin zcela zadarmo a veřejné 

zdravotní pojištění na tovlastně absolutně nereflektuje, to si myslím, že jsou zcela zásadní 

klíčové problémy a možná i důvody proč pořád těch dětských paliativních týmů je tak málo 

a těžce se jim vzniká vůbec. 

Tak určitě se podařilo tady mít těch pět mobilních hospiců na ty děti vůbec v české 

republice, to si myslím, že už je obrovský úspěch, že všichni co do toho šli, včetně nás, tu 

odvahu našli asi určitě. 

TO3: S jakými institucemi a službami se rodiny s umírajícím dítětem obvykle 

setkávají?    

Jelikož oni o to dítě většinou pečujou dlouhé roky, které má takovou diagnózu, 

smrtelnou nemoc, tak se setkávají minimálně s nemocnicemi, setkávají se s praktickými 

lékaři, setkávají se s lékaři speciálními, mohou se setkávat třeba s centry rané péče, těch 

organizací může být moc a my jsme až úplně na tom konci, té mobilní péče, což je 

specializovaná paliativní péče dětská.  

TO4: Je potřebné a daří se vám s těmito organizacemi spolupracovat? 
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Stoprocentně se nám daří spolupracovat s těmi ošetřujícími lékaři nebo s těmi 

specialisty, od kterých se vrací i už do toho domácího ošetřování a jak říkám, my jsme 

vlastně v této chvíli ta konečná fáze nebo spolupracujeme s nějakými pobytovými 

zařízeními. Kde ty děti můžou být třeba umístěné, aby si rodiče odpočinuli, a tam ta 

spolupráce se určitě daří. 

Využíváte i jiné služby? 

Co já mám zkušenost tady v ******* tak ne, vy musíte ještě brát taky asi na úvahu, 

že jsme služba, která trvá od minulého září. Takže zkušenosti nejsou takové, jako jsou třeba 

v Ondrášku. 

TO5: Jakédalší organizace nebo služby v ČR chybí? 

Myslíte pro ty děti? Tak rozhodně tady chybí vlastně ty odlehčovací služby, tady pro 

ty rodiny, které dlouhodobě pěčují ono jako děti, které jsou takhle vážně nemocné, tak u 

nich ten stav probíhá většinou roky, než se chýlí k tomu konci a ty rodiče vlastně pečují 

čtyřiadvacet hodin s plným nasazením, takže určitě je podle mě nedostatek tady těch 

odlehčovacích služeb, tak aby si ty rodiny mohli odpočinout. A byli v klidu, že to dítě je tak 

zabezpečené, jak má být. 

TO6: Jak konkrétně s těmito rodinami jako sociální pracovníkkomunikujete ve 

vaší organizaci? Postačí stručná odpověď. 

Jak komunikujete, teďka máte na mysli, jakoby ten prostředek a nebo nějaké 

techniky? 

Jak vypadá první setkání s rodinou, jakým způsobem. 

Tak ten první kontakt je většinou, že ta rodina nás osloví telefonicky a pokud 

zhodnotíme, že je to určitě klient, který se hodí už do mobilního hospice, tak potom si 

vyjasníme některé důležité žádosti, jako jsou zprávy lékařské a tak podobně a domlouváme 

se na okamžitém jednání, na který vyjíždíme ve třech, zdravotní sestra, lékař a 

psychosociální pracovník a pak už ty jednání ve směs probíhají vždycky osobně na 

návštěvách domluvených, popřípadě pokud rodina potřebuje něco akutně, že se stav nějak 

zhoršil, tak volá na naši nepřetržitou linku, kde mají lékaři a sestry pohotovost. Takže 

osobně a telefonicky 

TO7: Co lze doporučit sociálním pracovníkům, kteří se nespecializují na 

paliativní péči, ale s těmito rodinami se dostávají do kontaktu? Co pomáhá nebo 

naopak znesnadňuje situaci? 

No ono ta situace těch rodin, takhle jako smrtelně nemocných dětí je strašně 

komplikovaná, takže je hrozně důležité s tou rodinou navázat nějaký vztah důvěry tady bez 
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tohodle s nima se těžko pracuje a ono to není o jednom kontaktu, ale ono je to třeba o tom, 

než se ta důvěra projeví, tak ono asi neztrácet trpělivost a hodně s tou rodinou 

komunikovat a komunikovat otevřeně stoprocentně otevřeně a hodně dávat prostor i jim. 

 

 

TO8: Na jaké finanční dávky mívají tyto rodiny obvykle nárok, zvlášť když 

rodič pečuje o nemocné dítě a nechodí do zaměstnání? 

Tak pokud se jedná o onkologicky nemocné děti, tak ti jsou na dávkách dobrého 

anděla, který pravidelně přispívá, potom si můžou požádat samozřejmě o příspěvek na 

péči, nevim jak na tom ta rodina je, tak příspěvek na bydlení, v případě, když je ta situace 

vážná, tak sociální příspěvky určitě taky můžou pobírat, nevím jestli připadají v úvahu 

nějaké dávky výživné a tak podobně. Záleží na té situaci té rodiny, jak moc je 

komplikovaná, jestli je tam otec, nebo jen matka s dítětem. Dostávají se velice jistě na to 

životní minimum. 

TO9: Kde se mohoudozvědět podrobnější informace? 

V našem hospici je to tak vlastně, že my se nestaráme jenom primárně o toho 

nemocného pacienta malého, ale poskytujeme komplexní péči, to znamená, že se staráme o 

tu celou rodinu, takže vlastně náš psychosociální pracovník, který je ve styku s tou rodinou, 

zhodnotí i jakoby sociální situaci té rodiny, to znamená, že se zeptá na to jestli pobírají 

nějaké dávky, které by mohli ještě využít, kdo jim třeba přispívá, jak je na tom celkově ta 

rodina a dál jim vlastně radí podle ty situace, takže jim může i zprostředkovat formuláře, 

vyplnit je, řekne jim, co a jak, kde zanést, třeba jim i pomůže s vyřízením té dávky a tak 

podobně, to patří prostě do těch našich služeb dobrovolných, který děláme pro ty rodiny. 

Komunikujete i s úřadem práce? 

Určitě komunikujeme s úřadem práce u většiny tady těch příspěvků, takže tady určitě 

v Olomouci jako máme navázané super vztahy, kde řešíme situace, které jsou většinou 

velice nestandartní  

TO10: Jaké vzdělání je nezbytné pro sociálního pracovníka, který působí 

v oblasti dětské paliativní péče? Co by měl umět a znát? 

Tak já bych řekla, že sociální pracovník minimálně na úrovni diplomovaného 

specialisty a výš takže bakaláře nebo magisterskou sociální práci mít, pak určitě nějaké 

doprovodné psychosociální kurzy vzdělávání, nezbytný je stoprocentní zájem tady o tu 

problematiku a ta empatie je stoprocentně potřebná a nevím teďka jak to jakoby správně 
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nazvat, ale není to povolání pro každého, každý člověk se nemůže setkávat s dítětem, které 

umírá, nevím, nějaká vnitřní odolnost, síla, přesvědčení. 

Takže myslíte člověka, který je vyprofilovanej a nemá strach ze smrti … myslíte? 

Možná někdo, kdo se s tím setkal blíž, osobně, možná člověk, který třeba pracoval 

v mobilním hospici pro dospělé, kde se setkával s tou smrtí dospělou. 

Takže když přijímáte pracovníky, tak někoho už s nějakou zkušeností? Je to 

podmínka? 

Je to výhoda, podmínka to určitě není, ono se to ukáže během pár týdnů. 

TO11: Existuje nějaké speciální vzdělávání?     

Na lékařské úrovni určitě. Pokud se lékaři chtějí paliativní péči věnovat, kde musí 

absolvovat celou atestaci paliativní medicíny, co se týká sesterské péče, tak existuje v české 

republice mezinárodní certifikovaný kurz elnek, který vyloženě učí všeobecné sestry, jak 

pracovat s lidmi vtěch konečných stádiích života, ale teďka neříkám, že se to profiluje 

vyloženě na děti. O takovém kurzu já nevím. A ten elnek můžou absolvovat i sociální 

pracovníci. Vím, že Ondrášek začal chystat nějaké kurzy, takové vyloženě speciální pro 

sociální pracovníky v paliativní péči i pro sestry i pro lékaře. To teď vzniklo, takže se tam 

chystají všichni. 

TO12: Jaké metody by měl znát sociální pracovník, který se na paliativní péči 

nespecializuje, ale s těmito rodinami se setkává?  

Vždycky záleží na té situaci rodiny, ve které se ten sociální pracovník objevuje, to je 

přesně jako důležité, pokud tam jdete na tu první návštěvu, tak musíte dovolit jiné metody, 

než když tam chodíte po měsíci. Ale určitě já bych řekla, že každá z těch metod se využívá 

jako v nějakém případě, vždycky na nějakou tu metodu dojde. Každý měsíc měníte ty jiné 

techniky, než příjde ten čas. Tak naslouchání a empatie tam je pořád, určitě i další metody 

jako je individuální plánování a tak podobně, tak na ty čas přichází.  

TO13: Jaké jsou kompetence a pravomoci sociálního pracovníka v oblasti 

dětské paliativní péče, vzhledem k ostatním profesím na pracovišti?  

Dát na výběr:  

První kontakt s rodinou 

Ano stoprocentně u nás. 

Role prostředníka, doprovázejícího na úřadech 

Ano to taky u nás je. 

Projektová práce 

Může být. 



Příloha č.1 

 

 

Vedení týmu 

Ne 

Dokumentace (přibližně jaká?) 

Sociální dokumentace ano. Karta. 

Ovlivňovat zákonodárství a soc. politiku v této oblasti 

No tak asi nějaký zarputilý asi může, ale jsme malým pánem.  

plánovat postup, odborně růst, zasahovat a poskytovat služby. 

Může plánovat postup v té sociální oblasti, rozhodně nemůže lékařské. Musí odborně 

růst. Intervence ano může a může navrhovat. Ano poskytuje sociální poradenství. 

 

Doplňující otázka: Jak se lze vyrovnávat s psychicky náročnými situacemi?   

Pravidelně probíhají v dětském paliativním týmu supervize, jak týmové, tak má každý 

pracovník možnost využít i individuální. Pak to bývají teambuildingové aktivity a pak 

samozřejmě nějakou svoji psychohygienu, kterou provádí každý sám. 

TO14: Co by Vám jako sociálnímu pracovníkovi v této oblasti pomohlo?  

Co by mi pomohlo. Pomohlo by určitě nějaké metodické vedení, protože všechny 

mobilní hospice dnes, ať už ty dětské nebo dospělé jedou podle nějaké své byť nějaké 

vzdálené metodiky VZP pilotního programu, ale nic není jakoby jednotně dáno, ani nějaké 

standardy ani kritéria … sjednotit úroveň, standardizovat, mohlo by být v zákoně, protože 

každý si to dělá po svým.  

TO15: Jak by měla vypadat osvěta společnosti vzhledem k dětské paliativní 

péči? Co byste doporučil (a) odborné veřejnosti. Jak by se měla dětská paliativní péče 

rozvíjet? 

Tak odborná veřejnost na to reaguje druhým rokem a letos třetím, kdy dělá odborné 

konference, v paliativní oblasti. Odtabuizovat toto téma, přece jenom smrt je pod rouškou 

tajemství a ta dětská je víc a těžko se o tom lidé baví a možná i kampaně a podpora, ikdyž 

to není milé téma a stoprocentně finanční podpora, protože to se těžko dělá. 

 

 

 


