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Anotace

Cilem diplomové prace ,,Metody socialni prace u rodin s ditétem v terminalnim stadiu nemoci‘
je odpovédét na zakladni vyzkumnou otazku, kterd zni: ,,Jak socialni pracovnici ve vybranych
prazskych organizacich, které se zaméfuji na détskou paliativni péc¢i, vnimaji aplikaci metod
socidlni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?

Dil¢im cilem této prace je provedeni deskripce soudasného stavu détské paliativni péée v Ceské
republice. Ugelem diplomové prace neni zmapovat viechny metody socialni prace, které by
mohly byt v praxi vyuzity, ale zaznamenat vaznost, aktualnost problematiky a poukazat na

rozdilné vnimani dané situace.
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umirani, truchleni, krize, paliativni péce, hospic, multidisciplinarita

Annotation:

The aim of the thesis " Methods of Social Work in Families with a Child in the Terminal Phase
of a Disease" is to answer the basic research question, which reads: "How do the social workers
of selected Prague organizations focusing on child palliative care perceive the application of
methods of social work with child clients in the terminal stage of the disease? "
A partial aim of this thesis is to describe the current state of child palliative care in the Czech
Republic. The purpose of this diploma thesis is not to map all the methods of social work that
could be used in practice, but to note the seriousness, the topicality of the problems and to point

out the different perception of the given situation.
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mourning, crisis, palliative care, hospice, multidisciplinarity
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Seznam zkratek:

-CR Ceska republika

- CLS JEP Ceska 1ékai'ska spoleénost J. E. Purkyng

- CSPM Ceska spole¢nost paliativni mediciny

- FN Motol Fakultni nemocnice Motol

- IMPaCCT International Meeting for Palliative care in Children, Trento

- IPA Interpretativni fenomenologicka analyza (interpretative phenomenological analysis)
- PNP prispevek na péci

- tzv. takzvany, takzvané

- WHO World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)


https://www.paliativnimedicina.cz/cspm/jak-se-stat-clenem/

Uvod:

Vyznam slova metoda lze z fettiny (met-hodos) doslovng pielozit ,za cestou“." Metody
socidlni prace se neustale formuji a Celi novym moznostem. V praxi se snazi pfizpisobit
zménam a mély by byt reflektovany a inovovany na zékladd aktualni poptavky.? Pediatricka
paliativni péée je v CR zcela u zrodu svého puisobeni a sledovat jeji ,.cestu” bude nelehkym
ukolem.

Dle Navratila je permanentni reflexe socialnich, ekonomickych, politickych 1 kulturnich
pomért, vlastnich etickych a teoretickych vychodisek a praktikovanych metodickych postupt
nutnym predpokladem uziti odpovidajiciho zptisobu prace s klientem.®* V tomto duchu bych
chtéla svou zavéreCnou praci vést. Poukdzat na nékteré aspekty ovlivnujici aplikaci metod

socialni prace s rodinou ditéte v terminalnim stadiu Zivota v nasi soucasné spolec¢nosti.

Cilem diplomové prace ,,Metody socialni prace u rodin s ditétem v terminalnim stadiu nemoci*
je odpovédét na zékladni vyzkumnou otdzku, ktera zni: ,,Jak socidlni pracovnici ve vybranych
prazskych organizacich, které se zaméfuji na détskou paliativni péc¢i, vnimaji aplikaci metod
socialni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?*

Na zaklad¢ splnéni vySe zminéného cile jsem se po odbornych konzultacich rozhodla ¢lenit
kapitoly ve své praci ndsledovné. Prvni kapitola se bude zamétovat na vybrané metody socialni
prace s cilovou skupinou. Druhd kapitola by méla vychazet ze ziskanych dosavadnich poznatkt
pediatrické paliativni péée v CR. Druha kapitola by méla byt ¢asteénd diléim cilem mé
diplomové prace. Dil¢im cilem této prace bude provedeni deskripce soucasného stavu détské
paliativni pé¢e v Ceské republice. Tteti kapitola se bude zaméfovat na prazské poskytovatele
détské paliativni péce. Ctvrta kapitola bude zaméfena na praktické provedeni vyzkumné ¢asti.
P4t kapitola by méla poskytnout interpretaci ziskanych dat. Posledni Sesta kapitola bude

diskuse nad celkovou problematikou.

Vybér daného tématu pro mne nebyl od zacatku magisterského studia jednoznacny. Pfedstavy

k tvorbé diplomové prace byly ve smyslu snahy propojit mé osobni zkusenosti s dosazenym

YVvACLAVIK, Karel. Prakticky slovnik cizich slov. V Praze: XYZ, 2011. ISBN 978-80-7388-543-4.

2 NAVRATIL, P.: Socidlni prdce jako socidlni konstrukce. Sociologicky Casopis / Czech Sociological Review.
Ro¢. 34, Cis. 1 (BREZEN 1998), str. 37.

$ NAVRATIL, P.: Socidlni prdce jako socidlni konstrukce. Sociologicky Casopis / Czech Sociological Review.
Ro¢. 34, Cis. 1 (BREZEN 1998), str. 37.



teoretickym ,,zdkladem* na univerzité. Chtéla bych skloubit pro mé vyznamnou problematiku
umirani a smrti s dosazenymi znalostmi studovaného oboru socidlni a charitativni prace. Mij
vnitini cil (neoficidlni) pro psani zavérecné prace na uvedené téma je ziskani moznosti

4 .

konfrontovat se s né¢im, co je pro mé v Zivot¢ stale neodkryté, citlivé a nepochopitelné.
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1. Metody socialni prace v kontextu détské paliativni péce

Socidlni prace v oblasti détské paliativni péfe nemd doposud pevné stanovené hranice
vymezujici podstatu povahy a icelu metod socidlni prace. Metody a teorie socidlni prace nejsou
neménné a dynamicky vyvoj je zavisly na aktualni povaze statu. Aktudlnost pediatrické
paliativni péce nejen v oblasti medicinské je nespornd. V pfipade€, ze bychom metody socidlni
prace vymezili jako postupy, které vychazi z konkrétnich pfistupi, tak v kontextu détské
paliativni pé¢e mizeme hovoftit o metodach individudlni socidlni prace, rodinné socidlni praci a
krizové intervenci. Uvedené metody mohou zahrnovat rozhovor a aktivni naslouchani ¢i

nemén¢ dulezité poradenstvi.

Sibeon” uvadi, ze metody socialni prace spadaji pod teorie, jak vykonavat socialni praci. Teorie
prostfednictvim nabizenych informaci ulehcuji socidlnimu pracovnikovi proces adekvatni
metody &i pristupu nebo typu intervence pro konkrétniho klienta v konkrétni situaci.’
Vzhledem k zavaznosti a naro¢nosti situace pii praci s ditétem v terminalnim stadiu nemoci je

nezbytny intenzivni kontakt s ditétem a jeho rodinou ¢i nejbliz§im okolim.®

Socialni pracovnik reaguje na potfeby umirajiciho ditéte a domlouva s rodinou vhodné
moznosti napInéni individudlnich potteb. Zajistit komplexni péci pro dité v terminalnim stadiu,
kterda mimo jiné v kratkém Case vytvoii prostor pro sdileni potfeb umirajicimu ditéti a jeho
blizké rodin¢ poskytuje mnoho moznosti. Metody socidlni prace s cilovou skupinou tedy nabizi
pestrost ve smyslu vnitiniho chapani pomahajicitho pracovnika dané rodin¢ az po nabidku

vyuziti nejriznéjSich moznosti nabizené statem.

1. 1. Individualni socidlni prace
Dle Havrankové’ je ptipadova préace Casto uplatilovanym ptistupem v problematice vyvojovych
poruch a ve sféfe dlouhodobé péce. Case management neboli piipadova prace se v soucasné

dobé zamétuje na individualni potfeby jedince.

* SIBEON, Roger. Comments on the Structure and Forms of Social Work Knowledge In: Social Work and Social
Sciencies Review: 1990.

® TREVITHICK, Pamela. Social work skills: a practice handbook. 2nd ed. Maidenhead: Open University Press,
2005. ISBN 0-335-21499-1.

® KALVACH, Zdengk. Manual paliativni péée o umirajici pacienty: pomoc pii rozhodovani v paliativni nejistots.
Vyd. 1. Praha: Cesta domt, 2010. 134 s. ISBN 978-80-904516-4-3.

"HAVRANKOVA, Olga Pripadova préce. In MATOUSEK, Oldtich. Metody a iizeni socidlni prace. 3., aktualiz.
a dopl. vyd. Praha: Portal, 2013. ISBN 978-80-262-0213-4
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Paliativni péce, a nasledn¢ péce o termindln€¢ nemocné dité, je velmi specificka. V paliativni
péci je nutné uvédomit si rozdilnosti mezi dospelym a ditétem. Zasadni rozdil mezi détskou a
dospélou paliativni péci je v charakteru Zzivot omezujici ¢i Zzivot ohrozujici chorobou.
V pediatrické paliativni pé&i se hovoii o vyssim podilu (80%) nenadorovych onemocnéni.®
Stanoveni diagnézy nebyva jednoznaéné a doba pied ptipadnou smrti ditéte byva dlouha. Casto
se uvadi dlouhé roky riznych progresi dané nemoci. Pti péci o dité v termindlnim stadiu Zivota

lze pokladat za dtlezité snazit se pochopit osobnost ditéte, vék a vnimat zbyvajici ¢as.

1. 1. 1. Mapovani Zivotni situace ditéte

Dle Kopiivy’se v praxi neustale zapomind brat zfetel na povahu vnitiniho svéta. Kazdy ¢lovek
vidi obraz svéta jinak a klicem k nému je kazdy sam. Dité s Zivot ohrozujici ¢i Zivot omezujici
chorobou pochopitelné vnima svou nemoc subjektivné. Subjektivita by méla byt socialnim

pracovnikem reflektovana, jelikoZ pomize nahlédnout do zité zkuSenosti ditéte.

V souvislosti s poruchou somatického systému Végnerovélo hovoii o recipro¢nim vztahu.
Jedna se o vztah mezi somatickou slozku osobnosti a psychickou slozkou osobnosti. Porucha
somatického systému se projevuje v osobnostnim rysu ditéte a odrazi se jak v socialnich
vztazich, tak v psychice. Podle Mltaka' se kvalita Zivota nemocného ditéte sniZuje
V navaznosti na zvySujici potfebu mit u sebe pecujici. Toto pojeti miize byt vnimano mimo jiné
pozitivnd. Siroka socialni sit’ miize détskému pacientovi nabidnout riiznorodost vztahtl. Lze tak
zajistit komplexni péc¢i a naplnit bio-psycho-socio-spiritudlni potieby konkrétniho pacienta dle
jeho individualnich pozadavki. Pojeti ditéte je ovlivnéno na zakladé zdravotniho stavu,

vnittniho klidu/rovnovahy, temperamentu ¢i charakteru.

V obdobi pre-finem, které lze vnimat, jako kazdodenni proZivani naseho Zivota ve vztahu
< L . TR qa , L 12
s uvédomovanim si vlastni konec¢nosti vétSinou vznikd potieba chipat smysl a kvalitu Zivota.

Potieba chapat smysl Zivota se rodi jiz v d&tském veku.'®* Napln&ni potfeb umirajiciho ditéte

8 MOJZISOVA, Mahulena. Stav détské paliativni péce v CR k tinoru 2016. Z prezentace na II. Konferenci détské
galiatixini péce.

KOPRIVA, Karel: Lidsky vztah jako soucast profese. Str. 30
19 VAGNEROVA, Marie. Psychopatologie pro pomdhajici profese / Marie Vignerova. Vyd. 3., rozs. a preprac.
Praha: Portal, 2004. ISBN 80-7178-802-3.
Y MLCAK, Zdengk. Psychologie zdravi a nemoci. Vyd. 2. Ostrava: Ostravska univerzita v Ostravé, 2011. ISBN
978-80-7368-951-3.
12 Dostupné z: http://www.domaci-pece.info/hospicova-pecel
3 TAVEL, Peter. Aktualnost’ témy zmyslu Zivota u déti a mladeze a moznosti psychologickej prace s fiou.
Prehiadova praca, [online]. [cit. 2017-04-05]. PSYCHIATRIA-PSYCHOTERAPIA-PSYCHOSOMATIKA, 16,
2009, ¢. , s. 37-42.
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mize mit riznou podobu pro pomahajiciho ¢loveéka, avsak vzdy je dilezité sdélenou potiebu

vyslySet, jelikoz ptispiva k lepsimu stavu.

MUDr. Slama™ uvadi, Ze nejéast&jsim mistem umrti u nas je fakultni nemocnice a nemocnice
akutni péce. Pravé ztohoto duvodu vznika také potfeba promyslet a budovat struktury
paliativni péce tam, kde se pacienti redln¢ vyskytuji. V navaznosti na dlouhodobou spolupraci
s dité¢tem je mozné, aby socidlni pracovnik zajistil a zaznamenal potieby ditéte. Nejdilezitejsi
naplnénou potiebou ditéte je stalost okoli a maximalni podpora z fad nejbliz§iho okruhu lidi.
Pfed termindlnim stavem ditéte lze formou hry docilit, abychom jako pomdhajici poznali
vnitini svét détského pacienta. V piipade, Ze chceme naplnit individudlni potieby, je velice
dalezité¢ zabyvat se touto otdzkou vc€as. V pfiloze €. 1 dokladdm seznam her, které mohou
navést pracovnika k tomu, jak zjistit potfeby ditéte ptfed termindlnim stadiem. Je vysostné
dalezité uvédomit si, ze pii péci o dité by mél kazdy pomahajici znat osobnost a zajmy ditéte.
Na odborné konferenci 1. détské paliativni péce MUDr. Loucka uvadi, Ze akceptace expertniho
pohledu rodi¢e miize byt rtizna. Dava podnét k tomu, Ze sice rodice védi na zéklad¢ ziskanych
zkuSenosti velmi mnoho o svém ditéti, ale nemusi to byt vzdy pravdou a také v souladu

S potfebami ditéte.

Dle Hagkovcové®™ je ptijeti vazné nemoci s realnou hrozbou smrti vyrazné limitovano vékem.
Reakce na umirani jsou rizné a individudlni v zavislosti na véku ditéte a jeho psychické
vyspélosti. Z vySe uvedeného vyplyva, ze intervence by meéla spocivat na Grovni osobnosti a

také zohlednovat vékovou vyzralost détského pacienta.

Nasledujici text je svédectvim Sestnactiletého chlapce, ktery byl vyrozumén o své diagnoze.
,, ... Nebudu sice popirat osobni rozmér zjisteni, zZe umiram, ale nakonec to vlastné doopravdy
nemeéni nic diilezitého. V minulosti jsem si termindlni stadium nemoci predstavoval jako kratké
depresivni obdobi pred tim, nez clovek predcasné zemre, ale ve skutecnosti se mi to nezda ani

tak dramatické...“*°

1 SLA}MA, Ondiej. Z prezentace na II. Konferenci détské paliativni pece.

1 HASKOVCOVA, Helena. Thanatologie, Nauka o umirani a smrti. Vyd. 2. Praha. Galén, str. 73, ISBN 978-80-
7262-471-3.

1 EDWARDS, Max. Autor ¢lanku. Pielozila PEHALOVA, Magdalena, redakce Umirani.cz [online].[cit. 2017-18-
06]
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Z vypovédi chlapce si mimo jiné mizeme uvédomit fakt jedineCnosti a individuality pfijeti
diagnozy. Je zde znatelnd zména sebepojeti.

Porozuméni vnitfniho svéta nemocného ditéte miizeme ziskat napiiklad pomoci tzv. arteterapie,
ktera umoznuje vyjadieni vlastnich pocitii ¢i myslenek vSem vékovym kategoriim a nese v sob¢é
psychohygienické prvky. Technik, které vedou K porozuméni osobnosti ditéte, je nespocet.
Vzdy zalezi na konkrétni instituci, zda a s kterymi technikami jeji socialni pracovnici pracuji.
NejcastéjSim pouzivanym nastrojem pro zjistovani bio-psycho-socio-spiritualniho stavu ditéte
je rozhovor. Socialni pracovnik multidisciplinarniho tymu ma k dispozici informace o
zdravotnich problémech od zdravotnického personalu. Psychicky stav ditéte pfed nastupem
terminalniho stadia miize byt podloZzen vysetfenim od psychologa, ale také nemusi. Tato oblast
je reflektovana v pfipadé potieby rodiny. Je dobré neopomijet vazny vyznam vcasné
informovanosti o nastupu termindlniho stavu. Sit' socidlnich vztahti lze ziskat od vefejnych

instituci, jako je naptiklad Skola nebo od rodiny, ktera je schopna vymezit okruh pratel.

1. 1. 2. Vztah mezi détskym pacientem a socialnim pracovnikem

V nékterych smérech je prace s détskym klientem velmi specifickd. Vyznamnou roli vazanou
na utvareni vztahu s ditétem piedstavuje misto poskytovani paliativni péce. Jinak se bude
utvaret vztah v domacim prostfedi a jinak v nemocni¢nim ¢i hospicovém prostiedi. Dalsi
vyznam v ramci utvareni vztaht s ditétem je rovina poskytované péce rodin€. V ptipadé, Ze se
funk¢ni rodina citi bezpecné, bude se vétSinou 1 dité v pfitomnosti pomahajiciho pracovnika

citit bezpe¢né a naopak.

V takto zavazné situaci, kdy rodina bojuje se zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici nemoci ditéte,
by mél socidlni pracovnik umét navdzat takovy vztah, ktery vytvoii tolerantni a bezpecné
misto, ve kterém se dit€ bude citit samo sebou. Vztah utvaii nabidka moZnosti obratit se

divérné se svym pranim na konkrétni osobu.

Socialni pracovnik by mél zaméfovat svou pozornost na problémy, ofekavani a hodnoty
terminalné nemocného ditéte. Balcar'’ uvadi, e pfi praci s ditétem musi byt vénovana

pozornost duSevni, fyzické a socidlni vyspélosti ditéte. Jadrem individudlni socidlni prace

" BALCAR, Karel. In RICAN, P., KREJCIROVA, D. 2006. Détska klinicka psychologie. Praha: Grada.
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s klientem jsou zakladni diagnostické a metodické postupy. Dle Vymétala®® je oviem mozné na

zakladé Sirokého spektra piistupt zjistit odliSné nazory.

Uskalim pro poméhajiciho pracovnika, v kontextu vzajemného prohloubeni vztahu a pochopeni

potieb ditéte, je nasledné timrti ditéte.

1. 1. 3. Komunikace s ditétem

Mezi socidlni aspekty pée patfi mimo jiné komunikaéni zvyklosti. Zacharova™ uvadi, 7e
»mnohé nemoci postihuji primdarné nebo sekundarné mozek ditéte. Poruchy psychického a
socialniho vyvoje jsou pak jejich ndsledkem. Navenek se to projevi v nezvyklych a

neprimeérenych reakcich ditéte, zvlasté pak v nemocnicnim prostredi.

Dilezitym prostftedkem pro zkvalitnéni poskytovanych socidlnich sluzeb je socialni
komunikace, ktera mize byt vnimédna jako vyznamny prostiedek pro zlepsSeni celkové situace.
Nejdulezitéjsi roli zde hraje vék ditéte, ale také konkrétni situace. V piipadé, ze je dité ve fazi,
kdy vnima okoli a dokdze komunikovat, mize byt pro néj rozhovor tlevny. Ve chvili, kdy je
détsky pacient v termindlnim stadiu a jeho schopnosti komunikace jsou omezené, mize

pracovnik s ditétem komunikovat podle vlastniho vniméani ¢i chapani daného projevu. 20

1. 2. Socialni prace s rodinou

Ustiedni metodou socialni prace s umirajicim ditétem je prace s rodinou. Rodina s terminalng
nemocnym ditétem potfebuje specifickou podporu a mimotadny piistup vSech lidi v okoli.
Zdravotni a socialni sluzby momentaln¢ reflektuji zvySeni potieb téchto rodin a otazky v této
oblasti jsou velmi aktudlnim tématem dnesSni spolecnosti. Pro vybér vhodného zatizeni Ci
sluzeb kladou pracovnici diiraz na potfeby a pfani nemocného ditéte a jeho rodiny. Aktivni
zapojeni rodiny do 1écby podporuje pacientiv psychicky stav a vztah lidi kolem né&j. V socidlni
praci tento pfistup orientovany na rodinu vychdzi z iniciativy socidlniho pracovnika a vnimani

dilleZitosti dneSniho statusu rodiny.

8 VYMETAL, Jan. Uvod do psychoterapie. 3., aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Grada, 2010. Psyché (Grada). ISBN
978-80-247-2667-0.

9 ZACHAROVA, Eva. Uloha socialni komunikace v détském 1ékafstvi. Dostupné z:
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/Solen_ped-200801-0012.pdf

% SLAMA, KABELKA, VORLICEK. Paliativni péte o pacienty v terminalnim stadiu nemoci. Dostupné z:
http://rajhrad.charita.cz/res/archive/002/000406.pdf?seek=1357639378
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Dle Paynea je rodina vyznamnou soucasti spolecenské mikrostruktury, ktera poskytuje péci a
ochranu svym ¢leniim, zvlasté v obdobich, kdy nejsou schopni postarat se o sebe. V ramci $irsi
definici lze za rodinu povazovat osoby, které poji biologicka, socidlni ¢i pravni pouta.
Defini¢nim rysem rodiny je pocit trvalych emocionélnich a socidlnich vazeb, prozivany jejimi
&leny.”* Dle Jandourka je rodina formou dlouhodobého solidarniho souZiti osob, spojenych
ptibuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodie a d&ti.?? Parkes uvadi, Ze rodina je socialni
jednotkou, ze které vychazime a ¢erpame svou identitu. Rodina a domov jsou pro nas hlavnimi
zdroji bezpe&i.?

V paliativni pé¢i mizeme rodinu jednoduSe vymezit jako ty osoby, které jsou pro umirajiciho
vyznamné bez ohledu na ptibuzensky vztah a které za rodinu sam pacient povazuje. Rodina by

méla poskytovat svym ¢lenim ochranu, a to zvlasté v ¢asech, kdy se o sebe jeden z ¢lend neni

schopen postarat.

1. 2. 1. Posuzovani zZivotni situace rodiny

Precizni a spolehlivé posouzeni Zivotni situace rodiny usnadni identifikaci slabych a silnych
mist. Zmapuje rodinné¢ fungovani a vytvoii tak moznosti rozvoje ¢i podpturné Cinitele pro
konkrétni rodinu. Hodnoceni rodiny, ve které je zaméfena pozornost na nemoc, by mélo dle
ruznych zdroji vychazet z holistického pojeti. Piistup zdiiraznuje zaméiovat se na kazdého
jedince z vice uhli pohledu. Snaha pochopit chod celé rodiny ve vztahu k okoli, smysleni vSech
¢lent rodiny, interakci mezi ¢leny rodiny a pfistupovat individudlné k projevovanym emocim.
Existuje mnoho postoji k hodnoceni rodinného fungovani, a vSak volba zvolené metody
vychazi ze ziskanych zkuSenosti dan¢ho pracovnika. Cilem posouzeni je stanovisko funk¢nosti
rodiny, pochopeni rodinnych vztahi a zhodnoceni zdravotniho stavu celé rodiny a jejich
Glend.

Soucasna rodina, dle fady odbornikl, neni tak stabilni jako dfiv. V dysfunk¢ni rodiné se

socialni pracovnici vétSinou setkdvaji s viceetnou problémovosti a vznika potieba

; ;v ;o . 25
komplexniho posouzeni zivotni situace rodiny.

2L KURUCOVA, Radka. Zdtéz pecovatele: posuzovdni, diagnostika, intervence a prevence v péci o nevylécitelne
nemocné. Praha: Grada Publishing, 2016. Sestra (Grada). ISBN 978-80-247-5707-0.

22 JANDOUREK, Jan. Sociologicky slovnik. Vyd. 2. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-269-0.

2 MATOUSEK, Oldfich. Metody a Fizeni socidlni price. 3., aktualiz. a dopl. vyd. Praha: Portal, 2013. ISBN 978-
80-262-0213-4.

# KURUCOVA, R. Zités pecovatele. Posuzovdni, diagnostika, intervence a prevence v péci o nevylécitelné
nemocné.

% NAVRATILOVA, J. 2011. Proces posouzeni Zivotni situace jako zdroj ohrozeni ditéte (faktory ovliviiujici
posouzeni ohrozenych déti). Socialni prace, ro¢. 11, 2011, €. 2, str. 40-55.
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Zakladni metodou pro praci s rodinou je tzv. ptipadova konference. Kde odborny tym fesi
srodinou primarni ndroky, pozadavky a predstavy o péci umirajiciho ditéte. Ptipadova
konference vytyCuje stanovovani planu péce a lze definovat na jejim zaklad¢ ptistup k roding.
Socialni pracovnik by mél k rodin€ s ditétem v terminadlnim stddiu nemoci pfistupovat viele,
empaticky, diveéryhodné, coz v nekterych situacich mize byt nesnadné. Reflexivni pftistup
napomaha kultivovat predstavu o zpusobu socidlni prace s rodinou ditéte s nevylécitelnou
nemoci. Prace socidlniho pracovnika se v tomto piipadé netyka pouze klienta, ale soucasné
jeho sourozenci, rodicl, prarodici, dalSich blizkych osob a také celkového kontextu dané
situace. Spoluprace srodinou v mnoha piipadech nekon¢i umrtim ditéte, ale mécla by
pokracovat, pokud to rodina déale potiebuje. PéCe pro pozlstalé¢ nabizi rizné sluzby. Pomoc
poskytujici zajisténi chodu domécnosti, financni podporu, psychologickou a poradenskou

pomoc ¢i jin€ sluzby dle aktudlni situace.

Nada¢ni fond Dim Ronalda McDonalda®® zastava nazor, e nejlepSim lékem pro dlouhodobé
hospitalizované déti je rodina. Tento fakt zdiiraziuje, jak moc je pro dit€ s zivot ohrozujici ¢i
zivot omezujici chorobou rodina nepostradatelna a proto by mél byt holisticky piistup

socialniho pracovnika ptirozen¢ aplikovan.

1. 2. 2. Komunikace s rodinou
Jak uvadi Student’’, odborné profesionalni jednani je bezesporu v rozhovoru s rodinou
vyznamné, ovsem musime zdtraznit dalezitou roli korektniho a empatického vyjadfovani ve

smyslu etickém.

Pro ucelnou komunikaci s rodi¢i umirajiciho ditéte se musi socidlni pracovnik orientovat
v diagnozach vyzadujici paliativni péci. Dle Svétové zdravotnické organizace se hovoii o dvou
skupinach vyzadujici pediatrickou paliativni pé¢i. Onemocnéni limitujici zivot je stav, kde je
predcasné umrti obvyklé. Onemocnéni ohroZujici Zivot je stav, kdy je vysoka pravdépodobnost
pfedcasného umrti v disledku téZké nemoci. MUDr. MojziSova na II. Konferenci uvedla

podrobnéjsi rozdéleni.

¢ DUM RONALDA MCDONALDA NADACNI FOND. Propagaéni material. Co je nejlepsi 1¢k pro dlouhodobg
hospitalizované déti?

" STUDENT, Johann-Christoph, Albert MUHLUM a Ute STUDENT. Socidlni prdce v hospici a paliativni péce.
Jinocany: H & H, 2006. ISBN 80-7319-059-1.
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»Rozdelent do ctyr skupin dle moznosti kurativni lécby, podle ovilivneni zakladniho onemocnéni

a rychlosti jeho progrese. *

1.

,, Onemocneni, u nichz je kurativni terapie primarné moznd, avsak miize selhat
(nadorova onemocnéni ¢i organova selhani - selhani jater, ledvin, srdce, pokud neni
moznd transplantace).

Onemocneéni ohrozuji Zivot, kurativni lécba je moznd, ale nemusi byt uspésna.
Dostupnost paliativni péce by méla byt soubézna s kurativni lécbou. V pripadeé, Ze
nevede kurativni lécba k uspéchu.

Onemocneni, jejichz vyléceni neni mozné a obvykle jiz v détskem véku konci smrti
(cysticka fibroza, dusanova mozkova dystrofie, AIDS).

Predcasna smrt je nevyhnutelna, nicméné ji provazi dlouha obdobi lécby. Cilem je
prodlouzeni Zivota a umoznéni ucasti v béznych cinnostech. Diagnozy, které maji
presah diky moderni mediciné do dospélosti

Progresivni onemocnéni, u nichZz neni znamda terapie, ktera by zastavila ¢i alespon
zpomalila postupné zhorsovani stavu (dédicné poruchy metabolismu, spindlni mozkova
atrofie, neurodegenerativni choroby, svalova dystrofie aj.).

Bez moznosti kurativni lécby-od zacatku je tedy lécba paliativni, ale miize trvat po radu
mésicii az let.

Tezka neprogredujici onemocnéni s rizikem smrtelnych komplikaci (tézka mozkova
obrna, stavy po urazech ¢i poSkozeni mozku, michy, tézké komplexni vrozené vyvojové
vady typu Edwardsuv ¢i Patautiv syndrom).

Nezvratny, neprogresivni stav. Komplexni zdravotni problémy, které nakonec vedou ke
komplikacim a predcasnému umrti. Postizeni centralné nervového systému rizné
etiologie-déti poskozené kolem porodu, postizené po poranéni mozku ¢i michy, nebo

¢

deti s refrakterni epilepsii.

MUDr. MojziSova uvadi, Ze ,,kategorizace neni snadna a priklady diagnoz nejsou vylucné*.

Zakladni kompetenci socialniho pracovnika je dle Studenta®® konzultace a doprovazeni.

Rozhovor je velice naro¢ny nastroj k ziskani dillezitych informaci v rodiné, pravé proto, Ze si

rodina uvédomuje fatalnost diagnézy o mnoho déle nez lékati. V poslednich chvilich zZivota

ditéte cely tym odbornikil sehrava boj pfedev§im s Casem. Pravé proto je zapotiebi, aby se

V kratkém casovém horizontu uméli odbornici mezi sebou uUcelné a rychle domluvit o

%8 STUDENT, Johann-Christoph, Albert MUHLUM a Ute STUDENT. Socidlni prdce v hospici a paliativni péce.
Jinocany: H & H, 2006. ISBN 80-7319-059-1.
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nasledujicich postupech své prace.” Pro rozvoj G&elné komunikace odbornikii s rodinou se
v Ceské republice v posledni dobé konaji riizné seminafe podpotené nada¢nim fondem Avast a
také jsou Kk dispozici vyukova videa. Ukazku rozhovoru, ktery apeloval na komunikaci
odborniki s rodinou, je k dispozici na internetovych strankach Ceského rozhlasu. Inspirativni
mohou byt také videa vytvofend MUDr. Kabelkou a Slamou, ve kterych je zndzornén ptiklad
dobré praxe pii komunikaci s rodinnymi pfislusniky. Autofi ve svych vyukovych videich

nazorné predkladaji spravnou a citlivou komunikaci.*

1. 2. 3. Poradenstvi

Zakladnim druhem a formou poskytovani socialnich sluzeb je socialni poradenstvi. Bezplatné
poskytnuti zakladniho poradenstvi je stanoveno zakonem 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.
Poradenstvi je v socialni praci zékladni ginnosti.> Odborné socialni poradenstvi poskytuje
konkrétni oporu v narocné Zivotni situaci. Potfeba aktivizovat maximalni podporu pfi
doprovazeni je pro rodinu zasadni. Rodinni pfisluSnici a pratelé byvaji danymi okolnostmi
velice zasazeni, a proto opora v jakékoli oblasti umoziuje rodiné travit s ditétem posledni
chvile. Soucasti odborného poradenstvi je psychosocialni pfistup a terapeutické Cinnosti.
Student®” uvadi, ze socialni prace celi vyzveé zmeénit kulturu pfistupu k umirani. Zakladni
psychosocialni kompetenci je zajistit rodin€, rodi¢tim i1 sourozencim, prarodicim, piibuznym a
pratelim klidné prostiedi. Zajisténim socialné-pedagogického a klinicky-terapeutického

pristupu a mobilizaci dobrovolnikii miZeme rozvijet solidaritu.

Socialni pracovnik, v jakékoli instituci poskytujici détskou paliativni péci, vychdzi z planu
péce, ktery sestavuje s rodinou na tzv. konzilidrni schiizce. Konziliarni schiizka se vykonava za
ucasti vSech odbornikli dané organizace (lékaf, zdravotni sestra, socidlni pracovnik,
psycholog...). Dalsi aktualni informace, které vychdzi z momentalni situace, by mél socidlni
pracovnik ziskat od svych kolegi, ktefi jsou intenzivnéji v kontaktu s rodinou. Nedilnou

soucasti spravného poradenstvi je dobfe vykonana diagnostickd anamnéza.

PTRACHTOVA, Zdeiika. Autor lanku: ,,Vase dité umira. Lékaii se ugi, jak sdélit rodi¢im zpravu, ktera privadi
do tuzkych je samotné. Dostupné z:  https://www.irozhlas.cz/zivotni-styl/spolecnost/smrt-dite-lekar-rodic-
paliativni-pece-diagnoza 1711111945 rez.

% KABELKA, SLAMA. Dostupné z: https://www.youtube.com/watch?v=sBuVb4qDZ7E

¥ MATOUSEK, Oldrich. Zaklady socialni prace

%2 STUDENT, Johann-Christoph, Albert MUHLUM a Ute STUDENT. Socidlni prdce v hospici a paliativni péce.
Jinocany: H & H, 2006. ISBN 80-7319-059-1.
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Odborné socialni poradenstvi zajistuje pomoc v oblastech ziskavani finanénich prostfedka ke
zkvalitnéni péce, ma informativni charakter o moznostech poskytované péce, V krizovych
situacich mize poskytnout zajisténi odborné pomoci, nabizi rizna feseni disledk vzniklych
ztratou nebo muze fesit napiiklad otdzky splnénych pfani ¢i potfeby konkrétni rodiny. Urcitym
dilematem byva pitva ditéte, kterd miize byt zahrnuta ve vyslovenych ptanich. U ditéte je pitva
ze zékona povinnd, avSak zalezi na okolnostech a vyjimecnosti konkrétniho ptipadu, kdy lze
respektovat ptani rodiny.

Nejcastéjsi sluzbou poskytovanou socidlnim pracovnikem je poradenstvi v oblasti finan¢niho
zabezpeceni, kdy rodi¢ mize mit od statu ze zadkona narok na ptispévek na péci, ptispévek na
bydleni, ptispévek na dité ¢i prispévek na kompenzacni ¢i zivot zkvalitiujici pomiicku. Dale
rodindm s vyfeSenim finan¢ni situace pomaha Nadace Dobry and&1® ¢i poradny pro obcCany

v t&7ké Zivotni situaci. Spolek Amélie®* podporuje lidi s rakovinou a vytvafi mnoho aktivit a

projektl pro jejich blizké.

1. 3. Krizova intervence

Vodackova uvadi, Ze krizova intervence zajistuje urcity druh odborné prace s ¢lovékem v dobé
krize. Krizovou intervenci lze poskytovat riznymi zpusoby, jako je napiiklad tvari v tvar,
telefonicky ¢i prostfednictvim internetu. Krizovou intervenci definuje Vodackova jako
,,odbornou metodu prace s Klientem V situaci, kterou osobné proziva jako zdtéZovou,
nepriznivou ¢i ohrozujici. Krizova intervence pomdaha zprehlednit a strukturovat klientovo
prozivani a zastavit ohrozujici ¢i jiné kontraproduktivni tendence v jeho chovani. Krizova
intervence se zaméruje jen na ty prvky klientovy minulosti ¢i budoucnosti, které bezprostredné
souviseji s jeho krizovou situaci. Krizovy pracovnik klienta podporuje v jeho kompetenci resit
problém tak, aby dokazal aktivné a konstruktivné zapojit své vlastni sily a schopnosti a vyuzit
potencialu prirozenych vztahii. Krizova intervence se odehrava v roviné reSeni klientova

’ v rooro ror v rv 35
problému a prekonavani konkrétnich prekazek.

%% Nadace dobry andél [online]. © 2017 [cit. 2017-12-11]. Dostupné z: https://www.dobryandel.cz/system-dobry-
andel/

3 Spolelg émélie’[online]. © 2017 [cit. 2017-12-11. Dostupné z: https://www.amelie-zs.cz/

¥ VODACKOVA, Daniela. Krizovd intervence. 3. vyd. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-0212-7.
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Dle Matouska®® vychazi krizové intervence z lidskych pfirozenych forem pomoci a podpory
v krizi. Schopnost pohybovat se v krizovém poli je dle Studenta®’ charakteristickou schopnosti

socidlniho pracovnika.

Jednou z velice naroénych zivotnich piekazek je prozivani ztraty. Kazdy ¢lovék v zivoté zazil
n&jakou ztratu ndkoho nebo néeho. Dle Spaténkové®® je piirozenou reakei smutek, ktery se
projevuje na kognitivni a emociondlni urovni. Dusledky pro dal$i vyvoj jedince mohou byt
pozitivni 1 negativni. V piipadé ztraty ditéte, kterd je vnimana jako zcela neptfirozena, se Casto

nehovoii o pozitivnich disledcich.

Krizovou intervenci lze poskytovat pouze v piipadé absolvovani tzv. vycviku (kurzu, ktery
poskytuje penzum znalosti a dovednosti.) ¥ Dilezité je, aby c¢lovek, ktery se zabyva krizovou
intervenci, o smrti Cetl, pfemyslel, a aby byl schopen o ni diskutovat. Na zaklad¢ absolvovani
vycviku je pomahajici pracovnik schopen zajistit aplikaci krizové intervence v socidlnich
sluzbach. Vycvik krizové intervence poskytuje socialnimu pracovnikovi fadu kompetenci.
Kazdy akreditovany vycvik by mél zajistit budoucimu interventovi napiiklad zpisobilost pfi
doprovazeni jak rodiny nebo nejblizsich, tak i samotného ditéte. M¢l by poskytnout ucastnikovi
vnimat rdznorodost obtizi v rodinnych situacich, uplatiovat dovednosti pro efektivni
komunikaci ¢i zajistit zpusobilost komplexniho Setfeni v oblasti eticko-pravni. Pro praci

s rodinou terminalné nemocného ditéte se ocekava urcita znalost technik krizové intervence.

Ztrata blizkého Cloveéka vyvolava tézkou krizi, zpochybnujici vlastni identitu jedince, ktery
prestava rozumét sob¢é 1 svému svétu. Proces umirani vyvolava fadu reakci. Pro orientaci
psychického stavu mizeme vyvozovat na zadklad€ péti fazi od Elisabeth Kiibler-Rossové, které
zaznamenavaji zmeény v procesu mysleni, emoci ¢i chovani. ,,Kdyz pracujeme s krizi spojenou

’ r g v . v vovege v . . 40
se smrti, radi bychom vse rychle a jednoduse vyresili, snazime se zahladit stopu smrti. *

* MATOUSEK, Oldfich. Zdklady socidlni prace. Vyd. 3. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-80-262-0211-0.

%" STUDENT, Johann-Christoph, Albert MUHLUM a Ute STUDENT. Socidlni préce v hospici a paliativni péce.
JinoCany: H & H, 2006. ISBN 80-7319-059-1.

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

¥ CIMRMANNOVA, Tereza. Krize a vyznam poméhajicich prvniho kontaktu: aplikace v kontextu rodinného
nasili. Praha: Karolinum, 2013. ISBN 978-80-246-2205-7.

Y HAVRANKOVA, Olga in VODACKOVA, Daniela. Krizovd intervence. 3. vyd. Praha: Portal, 2012. ISBN 978-
80-262-0212-7. str. 306.
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2. Aktualni situace pediatrické paliativni péce

Pediatrickd paliativni péce je v souCasnosti mezi odborniky velmi aktualnim tématem. V
listopadu a prosinci 2017 se konala tfeti konference détské paliativni péée v CR. Na konferenci
zazn€ly dualezité informace, kterymi se c¢esSti odbornici v poslednich letech zabyvaji. Pro
vefejnost jsou zvefejnény videozaznamy z druhé konference détské paliativni péée v CR na

webovych strankach Ceské spolenosti paliativni mediciny.*

Laicka vetejnost nevyhledava informace o détské umrtnosti v kontextu Zivot ohroZujici ¢i Zivot
omezujici choroby do chvile, kdy s ni musi byt konfrontovana. Podle PhDr. Jifiny Siklové
spole¢nost preceniuje moznosti dneSni mediciny a zapomina na diilezitou soucést Zivota -
smrt.*? Haskovcova uvadi, Ze kone¢nost si dnesni spole¢nost dokaze predstavit po proziti
uspésného a dlouhého Zivota a velkou mérou se spoléhame na ,,neomylnou medicinu* a pomoc
odbornikd.* V soudasnosti je smrt ditéte vnimand jako nepfirozena ¢i nenormalni, ale do konce
prvni poloviny 20. stoleti problematika smrti a umirdni nebyla tabuizovand. Na zékladé
dnesnich moznosti 1é¢by a rtiznych technologii se spolecnost brani vymezovat hranice kurativni

a paliativni lé¢by. "

2. 1. Vymezeni pojmu
Vlednu 2017 se konala informativni schiizka zastupct ministerstva zdravotnictvi
s poskytovateli zdravotnich sluzeb k problematice hospicové péce, kde se teSilo predevSim
ukotveni pojmi v ¢eské legislativé. Hlavni tikoly ministerstva jsou legislativniho charakteru.
Nynéj$i ministr zdravotnictvi Miloslav Ludvik se vyjadiil, ze se v rdmci ukotveni zdkona a pres
uhrady zdravotniho pojisténi dotkli nejsmutnéjsi problematiky, ¢imz je détska hospicova péce.
Tato péce by méla byt momentalné feSena pti dvou nejvétSich onkologickych centrech, které

méame v CR — Praha a Brno.*®

* Détska paliativni péce. Ceska spolecnost paliativni mediciny Ceské lékaiské spolednosti Jana Evangelisty
Purkyné. [online]. [cit. 2017-11-11]. 02/2017. Dostupné z: http://www.detsky-hospic.cz/

*2 Siklova, I.: Nepiecerujme soucasnou medicinu, mysleme také na smrt. Medical Tribune [online]. [cit. 2017-02-
06]. 02/2017. Dostupné z: http://www.tribune.cz/clanek/41471-neprecenujme-soucasnou-medicinu-mysleme-take-
na-smrt.

“ HASKOVCOVA, H.: Thanatologie. Nauka o umirani a smrti. 2. piepracované vydani, Galén, Praha, 2007. 244
S. ISBN 978-80-7262-471-3.

“ TENS, Wolf-Dietrich. Uber die Thanatologie: Uberlegungen, Gedanken und Reflexionen iiber das Sterben und
den Tod des Menschen aus philosophischer, medizinethischer, medizinischer und theologischer Sicht.

*® Dostupné z: http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/10101491767-studio-ct24/217411058290106
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Centra paliativni mediciny prosazuji novy piistup v pé¢i o umirajici. Martin Loucka uvadi tti
zakladni principy paliativni péce (odlehCeni od nesnesitelné bolesti, zachovani diistojnosti,

) - 46
pacient neumira osamocen).

V roce 1998 Svétova zdravotnickda organizace (WHO) definuje détskou paliativni péci a
nasledné¢ IMPaCCT tuto definici détské paliativni péce piejalo. Détska paliativni péce je aktivni

kompletni pé¢i o somatickou, psychickou a spiritudlni dimenzi nemocného ditéte, zahrnujici

také poskytovani podpory roding.

MUDr. Slama uvadi, Ze pojem paliativni znamend zmirfiujici. Paliativni péce je takova, ktera
ma za cil zmirnit obtize, které dand nemoc pacientovi pusobi. Lécba by méla pacientovi zmirnit

bolesti a zkvalitnit mu jeho Ziti.*’

Infaustni prognoza neboli terminélni stav je obdobi vlastniho umirani. Zpravidla se uvadi méné
jak 72 hodin pted smrti, kdy jsou vyrazné zndmky fyziologickych obtizi v podobé dusSnosti,
zrychleného dechu ¢i ztraty védomi.*® PHi péci je v praxi kladen duraz piedevsim na etickou
stranku lidské podstaty byti. Péce o dit€¢ v termindlnim stadiu vyzaduje profesionalni ptistup,

ale 1 laskyplIné jednani v zajmu ditéte ze strany odbornikti a nejblizsich.

Pro ¢leny PanCare muzZe mit paliativni pé¢e mnoho podob.

Lars Hjorth z oddéleni pediatrické onkologie ze Svédska uvadi, e paliativni péée miZze mit
podobu diagnozy, kdy velmi brzy vite, ze détského pacienta nedokéazete vylécit, potom od
pocatku volite takovou terapii, aby pacientovi nezptisobila mnoho problému a zaroven mu co
nejvice pomohla. ..V nékterém pripadé toho udélate pro pacienta velmi mdlo, jindy velmi

mnoho. Vzdy podle toho, co je v dané situaci nejlepii.“49

*® LOUCKA, Martin. Kritické momenty v pééi o nevylégiteln& nemocné dité a jeho rodinu. II. Konference détské
paliativni péCe. [online]. [cit. 2017-05-05]Dostupné z: file:///C:/Users/ASUS/Desktop/Deny-dokumenty/HTF-
MGR/diplomka/2.%20konference%20-%20vystupy/Kriticke-momenty.pdf

" MUDr. SLAMA, Ondrej. Paliativni pé&e. [online]. [cit. 2017-04-05]. Dostupné z: https://www.nppp.cz/co-dnes-
vime-o-paliativni-peci/

“® SLAMA, Ondfej. Symptomy terminalni fize a jejich 1é¢ba /Co lze a co nelze zvladnout v doméacim prostiedi/
[online]. [cit. 2017-09-12]. Dostupné z: www.hospice.cz/wp-content/uploads/oldhosp/symptomy.rtf

* HIJORTH, Lars. Jak vidi Elenové PenCare paliativni péci? [online]. [cit. 2017-05.05]. Dostupné z:
https://www.youtube.com/watch?v=hbT_HtFZnxY &t=17s
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wPaliativni péce opravdu znamend, abychom déti udrzovali v co nejlepsim stavu tak dlouho, jak

. L 250
je to mozné.“

Gill Levitt vnima pojem paliativni péce jako zajimavy vyraz a upiednostiiuje spise pojmoslovi
,péCe o symptomy*. Toto pojmoslovi u nas pouziva napiiklad MUDr. Slama. Gill Levitt
vysvétluje sviij pohled na symptomatickou 1é¢bu nasledovné ,,dité, které mozna nedovedeme
vylécit, mize se svoji nemoci Zit co nejlépe a co nejdéle je to mozné. V moderni dobé mame
déti, které nemizeme vylécit, ale presto jsou stale v Iécbe€. Je to velmi choulostiva situace.
Pouzivame 1éc¢bu a Iéky, abychom prodlouzili zivot ditéte. Chceme si byt jisti, Zze nase 1écba
neublizuje détem natolik, aby si nebyly schopni uzivat zbytek Zivota. VSichni se citi velice
Spatné, kdyz musi fict, Ze neni moznost zajistit vyléCeni ¢i uzdraveni. Pozadavkem je, aby
kvalita zivota byla zajiSténa co nejdéle a byla co nejlepsi. Bez tymu dobrych lidi, ktefi chtéji
pomoci, neni vySe zminény pozadavek mozné naplnit. Onkologové, kteti 1€¢i déti, potiebu;ji

podporu paliativniho tymu, ktery se stard o symptomy.>*

2. 2. Multidisiplinarni tym
Multidisciplinarni tymy poskytuji koordinovanou a ucelenou specializovanou paliativni péci.
Vyuziti multidisciplinarnich tymut je vyznamné pro ziskavani pozitivnich vysledki ptisobent,
obzvlast’ pro prosperitu rodiny umirajiciho ditéte v zavaznych nebo slozitych situacich, jejichz

vychodisko se nachazi na hranici ptisobnosti vice resortl ¢i instituci.

Tym je tvofen z odborniki a v ptipadé, ze ma byt Uspésné¢ vybudovan, je potifeba zajistit
definovani cili a principu. Principy détského paliativniho piistupu jsou: kolektivni podileni na
tvorbé péce, jak specialistl, tak rodinnych pfislusnikti. Zajisténi bio-psycho-socio-spiritualnich
potieb nejen ditéte, ale také rodiny. Kazdy poskytovatel by mél mit zpracované vlastni

standardy poskytovani détské paliativni péce pro cely multidisciplindrni tym.

Ucelenou a specializovanou détskou paliativni péci zajistuje také tzv. Pracovni skupina détské
paliativni péée chce naplnit evropské standardy do systému zdravotni péée v CR. V praxi by

méla zajistovat a dlouhodobé udrzovat piistupnost péce v ramci celé republiky. ,,Aby byla

SKINNER, Rod. Jak vidi Glenové PenCare paliativni péci? [online]. [cit. 2017-05.05]. Dostupné z:
https://www.youtube.com/watch?v=hbT_HtFZnxY &t=17s
L LEVITT, Gill. Jak vidi &lenové PenCare paliativni péci? [online]. [cit. 2017-05.05]. Dostupné z:

https://www.youtube.com/watch?v=hbT_HtFZnxY &t=17s
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komplexni paliativni péce pro déti v jejich prirozeném prostredi dostupna ve vsSech regionech,
Jje dulezité zacit spolupracovat s fakultnimi i regionalnimi nemocnicemi, s praktickymi pediatry
a mobilnimi i kamennymi hospici. Pracovni skupina se také snazi o zajisteni potrebnych

, , . o I4 rx 52
uhradovych mechanismii této péce.

Akcent kladeny na idedlni multidisciplinarni tym spociva v partnerském pfistupu mezi
zucastnénymi odborniky a rodi¢i ditéte v terminalnim stddiu nemoci. Jankovsky hovoii o tzv.
,kruhové péci“ ¢i ,kruhové podpoie”, viz obrazek ¢. 1. ,Mezi jednotlivymi Ccleny
multidisciplinarniho tymu je nezbytnd dobfe fungujici, vSestranna komunikace, v duchu

spontanni identifikace viech &lent tymu s jasné definovanymi zakladnimi principy &innosti«®®

Obrazek ¢. 1
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(Khent)

Rodiée,

Psychologove ARG
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Soc. pracownid,
osobnl asstent|
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Obr. 1: Kruhova podpora: rovné postaveni vSech zucastné-
nych - schéma spoluprace

%21, LEKARSKA FAKULTA Univerzita Karlova. Détska paliativni péce v Cechach. [online]. [cit. 2017-09-12]
Dostupné z: https://www.If1.cuni.cz/detska-paliativni-pece-v-cechach

% JANKOVSKY, Jifi. Multidisciplinirni tym zhlediska socialniho pracovnika. Dostupné z:
https://mww.mpsv.cz/files/clanky/23240/3ssp.pdf
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3. Poskytovatelé détské paliativni péce u nas

Poskytovat pediatrickou paliativni pé&i lze na tiech urovnich.®® Prvni trovni je paliativni
pristup, ktery by mél byt soucasti rutinni prace s nevyléCitelnym pacientem v riznych
zafizenich. Jednd se o prostiedi, kterd nejsou primarné¢ specializovand poskytovat détskou
paliativni péc¢i, a vSak svym pfistupem ji mohou zajiStovat, jako naptiklad rand péce nebo
stacionafe pro handicapované déti. Dalsi urovni je poskytovani obecné paliativni péce, kterou
zajiStuji predevsim zdravotnici se zkuSenosti s paliativni problematikou. Posledni uroven
poskytovani pediatrické paliativni péce je zaméfena na specializaci erudovanych odborniki,

ktefi jsou v paliativni péci vzdélani.

Specializovana paliativni péfe ma nc¢kolik forem. NejCastéjsi formou pii poskytovani detskeé
paliativni péce je u nads v ramci zdravotnického zafizeni plisobnost konzilidarniho tymu. Dalsi
znamou formou poskytovani détské paliativni péce je tzv. détsky mobilni hospic, ktery
podporuje rodinu v jeho piirozeném prostfedi domova. Lizkové hospice, oddéleni paliativni
péce ¢i denni stacionare poskytujici terminalné nemocnym détem paliativni pfistup u nas zatim
chybi.

Obrazek €. 2 je dostupny z webovych stranek détského hospice a zobrazuje mapu poskytované

détské paliativni péce.

<
Q
QO

Madaini fond Kligek Mabilni hospic Ondrigek Madaéni fond Krtek

«dpary radiném Gurtjev
700 30

* SLAMA, Ondiej, Ladislav KABELKA a Jiti VORLICEK. Paliativni medicina pro praxi. 2., nezmén. vyd.
Praha: Galén, c2011. ISBN 978-80-7262-849-0.
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Détska paliativni péce je u nas poskytovana ve zdravotnickych zatizenich a také v lizkovych ¢i
mobilnich hospicich. Na strankéach 1. Lékatské fakulty jsou uvedeni nésledujici poskytovatelé
détské paliativni péce v CR®:

Cesta domu (domaci hospic) — Praha

Mobilni hospic Ondrasek — Ostrava

Nejste sami (mobilni hospic) — Olomouc

Mobilni paliativni tym pti Klinice détské onkologie FN Brno

Mobilni hospic pfi1 Masarykové nemocnici v Usti nad Labem, o. z.

Vyse zminéni poskytovatelé se ovSem zaméiuji pouze na domaci, tedy mobilni hospicovou
péci. Nadacni fond Avast na svych webovych strankdch uvadi v ramci projektu ,,Spolu az do
konce* dalsi poskytovatele, ktefi v ramci druhé etapy projektu zajist'uji pediatrickou paliativni

péci v nemocni¢nim prostiedi.

Na zakladé situa¢ni analyzy paliativni péde v CR 2016 vime, Zze ve vékové kategorii 0-9

otfebuije paliativni pééi v zavéru Zivota 9,6% ze viech zemielych.*®
9

Kazdé misto poskytovani paliativni péfe ma své specifické naroky na vykonavani. Jelikoz
cilem mé diplomové prace je zodpoveédet zakladni vyzkumnou otdzku ,,Jak socidlni pracovnici
ve vybranych prazskych organizacich, které se zamétuji na détskou paliativni péci, vnimaji
aplikaci metod socialni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?*, budou
V nasledujicich podkapitolach blize rozepsané poskytovatelé pusobici na uzemi hlavniho mésta

Prahy, kterymi jsou mobilni hospic Cesta domti a FN Motol.

3. 1. Fakultni nemocnice Motol
Fakultni nemocnice Motol méd ve své péc¢i kazdorocné nekolik tisic déti s diagndézou zZivot
ohrozujiciho nebo Zivot limitujiciho onemocnéni. Momentdlné je détskym pacientiim a jejich
rodindm snaha poskytovat paliativni péci, kterd vSak neni zatim komplexné fizena tymem
odbornikli. FN Motol aktualné usiluje o rozSifeni plisobnosti paliativniho tymu na celou

pediatrickou ¢ast nemocnice, jelikoZ v soucasnosti piisobi formou ambulance pod Klinikou

% 1. LEKARSKA FAKULTA Univerzita Karlova. Détska paliativni péce v Cechach. [online]. [cit. 2017-09-12]
Dostupné z: https://www.If1.cuni.cz/detska-paliativni-pece-v-cechach

% (Ceska spole¢nost paliativni mediciny CLS J.E.P. Dostupné z: https://www.paliativnimedicina.cz/wp-
content/uploads/2016/12/situacni-analyza-paliativni-pece.pdf
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détského hemato-onkologického oddé€leni. V planu je péci rozsitit na poskytovani odbornych

konzilii hospitalizovanym détem ¢i v podob¢ denniho stacionare.

V nemocnici vznikla v roce 2016 tzv. Pracovni skupina détské paliativni péce tvofena
vybranymi zaméstnanci nemocnice. Clenové pracovni skupiny se diky financéni podpore z
grantu Nadacniho fondu Avast v uplynulych dvou letech odborné vzdélali ve specializované
paliativni péci (zahranicni stdaze, kurzy, skoleni). Tym tvori persondl pracujici v primé péci o
onkologicky nemocné deti v terminalnim stadiu nemoci (détska lékarka s atestaci v oboru
paliativni medicina, dvé socidlni pracovnice, psycholozka a tFi zdravotni sestry). Pro tym

odborniki je zajiSténa intervize a spoluprace s externim specialistou na poziistalostni péci.

Plan péce ma byt po spoleéné domluvé s nejblizSi rodinou nastaven co nejefektnéji a ma
zajiStovat nejvyssi kvalitu Zivota ditéte v rozsahu vSech oblasti potieb jak détského pacienta,
tak 1 rodinnych pfisluSnikli. V ptipadé potieby je ve fakultni nemocnici poskytovana sluzba
psychosocialniho pracovnika, ktery zajiStuje ,, navaznost péce do regionu a zajisténi moznosti
umirdani v domdcim prostredi v souladu s prdanim rodiny, sdileni péce o dité v zdavéru Zivota
S praktickym pediatrem, nebo také dlouhodoba péce o sourozence pacienta, kteri casto
zZiistavaji na okraji zdjmu . °’
3. 2. Cesta domi

Cesta domti je neziskova organizace poskytujici patnact let zdravotni péci a jiné potiebné
sluzby umirajicim, piedev§im na uzemi hlavniho mésta Prahy. V Pribéhu roku 2014 mobilni
hospic rozsitil svou ptisobnost v poskytovani péce détskym klientim a jejich rodinnym
ptislusnikim. Pusobeni se také nadale rozsitilo v oblasti podpory sourozencti umirajicich déti
¢i déti, které se pfimo nebo zprostiedkované setkavaji pfi umirani jejich nejblizSich. V roce
2015 po dlouhych ptipravach piijala organizace Cesta doml prvniho détského pacienta.
Zameéstnanci ziskavali prvotni zkuSenosti na staZich v ostravském mobilnim hospici Ondrasek.
Navazali souéinnost s mobilnim hospicem Plamienok a s détskou hemato-onkologickou
klinikou v Motole. Do soucasnosti poskytla organizace své sluzby celkem dvanacti rodinam s
ditétem v termindlni fazi Zivota. Organizace je také povefena plnou moci v pracovni skupiné
pediatrické paliativni péée pii CSPM CLS JEP a generalnim partnerem je Nadacni fond
AVAST.

%" Fakultni nemocnice v Motole. Paliativni péce. Détskd paliativni péce (DPP). Poskytovini DPP ve FN Motol.
Dostupné z: http://www.fnmotol.cz/prakticke-informace/paliativni-pece/detska-paliativni-pece-dpp/
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Profesionalni tym umoznuje péc¢i soubézné maximalné dvou rodinam s ditétem v termindlnim
staddiu. Pomoci rodinné konference ziskava tym informace o ocekavani poskytované péce.
Rodinna konference byva za ptfitomnosti co nejvétsiho poctu osob profesniho tymu, rodiny i
externich specialisti. Terénni pracovnici, vzdélani v psychosocidlni sféfe, vedou rozli¢na
setkani pro lidi, které se o problematiku zajimaji z riznych uhli pohledu. Jsou jimi naptiklad
setkani Klubu Podvecer, staZzové dny pro odbornou vetejnost ¢i veerni seminafe v matetskych

centrech.®

Ve vyrocni zpravé organizace z roku 2016 je uvedeno ,,potvrdila se domnénka, Ze péce o
detského pacienta se v mnoha ohledech odlisuje od péce o dospélé umirajici, Rozdily
prekvapive netkvi pouze v lécebnych postupech, ale predevsim ve zpusobech a rozsahu

«

psychosocialni podpory poskytované détskéemu pacientovi a celéemu rodinnému systému. ‘

V zavéru celé kapitoly je nutno podotknout, Ze dostupnost pediatrické paliativni péée v CR
zavisi na dvou vyznamnych kritérii. Prvnim je druh onemocnéni a druhym kritériem je misto
bydlisté. Rodinam s onkologicky nemocnym ditétem, kterych je méné nez s jinymi zivot
ohrozujicimi ¢i zivot znemoznujicimi nemocemi, jsou k dispozici centra v Brné a v Praze. Pro
déti v terminalnim stadiu nemoci s neonkologickou diagnézou je momentalné minimalni az
mizivé poskytovani détské paliativni péée. Musime si uvédomit, jak zacit détskou paliativni

péci poskytovat...

% Vyrotni zprava za rok 2016 Cesta domi, z . Praha: Cesta domd, 2016. Dostupné z:

file://IC:/Users/ASUS/Downloads/cesta_domu_vyrocni_zprava_2016%20(1).pdf
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4. Metodologie vyzkumu

Metodologie je podle Hendla® nastrojem védeckého zkoumani, ktery se zamé&fuje na
systematické posuzovani, navrhovani strategii a metody vyzkumu.

Diplomova prace na téma ,Metody socialni prace u rodin s ditétem v terminalnim stadiu
nemoci ma za cil zodpovédét zakladni vyzkumnou otazku, ktera zni ,,Jak socialni pracovnici
ve vybranych prazskych organizacich, které se zamétuji na détskou paliativni péci, vnima;ji
aplikaci metod socialni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?* Smyslem
metodologie vyzkumu je v mé diplomové praci poskytnout podrobny popis realizace, analyzy a

interpretace vyzkumu.

4. 1. Vybér metody

Zvolend vyzkumnéd otazka se zaméfuje na vnimani socidlnich pracovnikil, jejich vnitini
proZitky, postoje a vlastni zkuSenosti s pouZitymi metodami socidlni prace v ramci détské
paliativni péce. Ve vyzkumu je pouzita kvalitativni vyzkumna strategie, ktera je ve své povaze
orientovand holisticky. Nastrojem pro ziskani informaci je polostrukturovany rozhovor.

Po odbornych konzultacich jsem se rozhodla pouzit k zodpovézeni zakladni vyzkumné otazky
interpretativni fenomenologickou analyzu (dale jen IPA), kterd pomaha detailné prozkoumat
utvafeni vyznamu zkuSenosti Clovékem. Vysledkem by pak mélo byt porozuméni urcitého
procesu nebo udalostem.® Uvedeny zptsob pouzité metody jsem zvolila na zdklad¢ toho, ze
nabizi prostor pro kreativitu a svobodu vyzkumného procesu. Kostinkova a Cermak® uvadi, ze
se tato metoda osvédCila napiiklad pii zpracovani informaci, které teSily otazku zkuSenosti

pecujicich o nemocné po mozkové mrtvici.

4. 2. Operacionalizace

Zizlavsky® uvadi, 7e operacionalizace prevadi teorii do takové podoby, abychom mohli
zkoumat a pozorovat proménné.

Diléi vyzkumné otazky se Vvtéto diplomové praci zaméfuji na metody socidlni prace

s jednotlivcem, rodinou a krizovou intervenci. K tvorbé otazek mé vedl vlastni postoj propojeni

¥ HENDL, J.: Kvalitativni vyzkum. Portal, 2008. 407 s. ISBN 978-80-7367-485-4.

% RIHACEK, Tomas, Ivo CERMAK a Roman HYTYCH. Kvalitativni analyza textii: ¢tyfi pristupy. Brno:
Masarykova univerzita, 2013. ISBN 978-80-210-6382-2.

1 RIHACEK, Toma$, Ivo CERMAK a Roman HYTYCH. Kvalitativni analyza textii: ¢ty pristupy. Bmo:
Masarykova univerzita, 2013. ISBN 978-80-210-6382-2.

82 ZIZLAVSKY, Martin. Metodologie pro Socidlni politiku a socidlni praci. Brno: Masarykova univerzita, 2003.
ISBN 80-210-3110-7.
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metod prace a vlastniho chépani dané aktudlni problematiky na zéklad¢ ziskanych informaci.

V nasledujicich podkapitolach je uveden proces tvorby operacionalizace.

4. 2. 1. Piiprava otazek a okruhii do rozhovoru

Dle Hendla®® je polostrukturovany rozhovor fizeny &asteéns. Uvedeny postup poskytuje uréitou
volnost vedeni rozhovoru. Velkym uskalim tohoto vyzkumu mutze byt neporozuméni
problematice. Z toho divodu jsem se rozhodla realizovat rozhovory az po ucasti na konferenci
a zjiSténi dalSich souvislosti. V pfiloze €. 2 jsou k dispozici otazky, které jsou tvotfeny pred

realizaci rozhovorua s respondentkami.

Tvorba dil¢ich vyzkumnych otdzek a otazek pro vSechny respondentky vytvoiim jednotné,
abych se pfili§ nevychylila od zjisténi zakladni vyzkumné otdzky. Se socidlni pracovnici
z motolské nemocnice se domluvim celkem na dvou setkanich. Na prvnim setkani se
domluvime na nasledujicim postupu. Prvni rozhovor bude neformalni, kde na zakladé
rozhovoru poskytne vhled do jejiho pisobeni. Tento rozhovor nebude nahravan. Vytvofim si
poznamky, k prostudovani dualezitych skuteCnosti. Na tomto zdkladé¢ pak vytvoiim dil¢i
vyzkumné otazky, indikatory a tazatelské otazky do rozhovorii. Tuto koncepci pak vyuziji
s dalsimi respondentkami.

Béhem rozhovori ponecham dostatek prostoru na vyjadieni otazky kazdé respondentce.
V piipadé, ze socialni pracovnice otevie okruhy, které nebudu mit ve svych otazkach zatazené,

doptam se na podrobnosti.

4. 2. 2. Vyzkumné otazky a indikatory

V IPA se vyzkumnd otdzka zaméfuje na to, jak urcity jedinec ¢i skupina prozivaji ¢i vnimaji
urcitou situaci, kterou proZivaji a jaky smysl ji pfisuzuji. Studium literatury, Gcast na stazich a
konferencich k dané problematice slouzi k vybéru vhodnych respondentli a vytvoteni
zakladnich a dil¢ich vyzkumnych otazek. Realizace dvou rozhovori s respondentkou

Z motolské nemocnice poskytne vétsi vhled do problematiky.

Definovani ¢tyf dil¢ich otazek, vytvofeni indikatorG a formulace otevienych otazek pro

vybrané participantky umoziuje ziskat odpovéd na zakladni vyzkumnou otazku. Uvedené dil¢i

% HENDL, J.: Kvalitativni vyzkum. Portal, 2008. 407 s. ISBN 978-80-7367-485-4.
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vyzkumné otazky jsou vyhotoveny po realizaci prvniho rozhovoru s respondentkou z motolské

nemocnice.

nemoci?"

Zakladni vyzkumna otazka:
"Jak socialni pracovnici ve vybranych prazskych organizacich, které se zamétuji na détskou
paliativni pé¢i, vnimaji aplikaci metod socidlni prace s détskym klientem v termindlnim stadiu

DVO:

Indikatory:

Otazky v rozhovorech:

1. Jak vnima socialni pracovnice
ve vybrangé organizaci aktudlni
stav détské paliativni péce?

Dosavadni zkuSenosti s
détskou paliativni péci.
Vnimani povahy statu vici
dané problematice.

la. Co pro Vas znamena détska
paliativni péce?

1b. Jaky by pro Vas mél vyznam
pfipravovany zdkon o dlouhodobé a
hospicové péci?

2. Co milZe socialni pracovnice V
dané organizaci poskytnout ditéti v
termindlnim stadiu nemoci?

Chapani rozdilnosti v
pfistupu mezi ditétem a
dospélym. Bio-psycho-
socio-spiritualni potteby

ditéte.

2a. Jak pecujete o dité v
terminalnim stadiu nemoci?

2b. Jaké mate zkuSenosti s
doprovazenim déti v predSkolnim
véku?

2c. Jak Ize podle Vés pracovat se
spiritualitou u ditéte v terminalnim
st. nemoci?

2d. Jaké potteby podle Vas ma dité
v terminalnim stadiu Zivota?

3. Jak pristupuje socidlni
pracovnice z vybrané organizace k
rodin€ termindlné¢ nemocného
ditéte?

Posuzovani situace rodiny.
Chépani individualnich
potieb rodiny. Poradenstvi
v oblasti socialnich davek.
Kontakty na dals§i vhodné
podptirné organizace
rodin€. Posilovani vnitini
rovnovahy a feseni
problémi v daném
prostfedi. Poskytovani
vhledu. Oteviené
rozhovory se ¢leny rodiny
dle jejich potieby.
Techniky aktivniho
naslouchani. Péce o
poziistalé v dobé truchleni

3a. V ¢em nejcCastéji vychazite
rodiné vstiic - co od Vas rodina
nejcastéji pozaduje?

3b. Jak vysvétlujete roding roli
socidlniho pracovnika ve Vasi
organizaci?

3c. Jaky je Vas obvykly prvni
kontakt s rodinou?

3d. Jak zjistujete bio-psycho-socio-
spiritudIni potieby rodiny?

3e. Které techniky aktivniho
naslouchani nejvice podle Vas v
praxi pouzivate?

3f. Co miZete ze své pozice
socidlniho pracovnika v organizaci
rodiné€ nabidnout po tmrti ditéte?

4. Jak chape socialni pracovnik v
dané organizaci poskytovani
krizové intervenci, ve chvili, kdy
pecuje o pozustalé?

Krize ze zarmutku. Pfesah
vlastni identity. Faze
umirani dle E. K. Ross.
Péce o poziistalé

4a. Jak vnimate to, Ze déti umiraji?

4b. Jak pomahate pozlstalym, aby
byli schopni vyrovnat se se svymi
pocity bolesti?
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DVvO1
Dil¢i vyzkumna otazka zni: ,,Jak vnima socidlni pracovnice ve vybrané organizaci aktudlni

stav detské paliativni péce?*

Prvni dil¢i vyzkumna otdzka zkouma to, jakym zptisobem socidlni pracovnice vnimaji ve své
organizaci aktudlni stav pediatrické paliativni péce. Zajima mé, zda socidlni pracovnice
zreflektuje své dosavadni zkusSenosti s danou problematikou a zda poskytne vymezeni détské
paliativni péce. Dale bych se v otdzce pii rozhovoru chtéla zaméfit na vnimani povahy statu.
Zajimalo by mne, jaky smysl by pro socialni pracovnice v ramci jejich ptisobeni mohl mit
piipravovany zdkon o dlouhodobé a hospicové péci. Vychazim z ptresvédceni, ze povaha statu
pusobi na ¢innost socialnich pracovnikti. Na zékladé podpory statu muze socialni pracovnik
vykonavat svou praci kvalitné. Otdzky pro socidlni pracovnice z tohoto okruhu dil¢i vyzkumné

otazky jsou uvedeny v tabulce této kapitoly (viz. vyse).

DVO2
Dil¢i vyzkumna otazka zni: ,, Co miize socidlni pracovnice v dané organizaci poskytnout ditéti

v terminalnim stadiu nemoci? “

Druhé dil¢i vyzkumna otazka bude predevsim zjiStovat, jak vnima socialni pracovnice sviij
pristup a péci o dit¢ v termindlnim stddiu nemoci. Zamétim se v odpoveédich na to, jaké maji
respondentky zkusenosti s individudIni socialni praci v kontextu pediatrické paliativni péce. Co
je pro n¢ vyznamné v chdpani rozdilnosti mezi ditétem a dospélym v piipadové socialni praci.
Déle by mé zajimalo, jakym zplisobem je pro n¢ dulezita spiritualita ditéte. Na zavér této dilci
vyzkumné otazky se budu zajimat o to, jaké ma potieby podle nich umirajici dité. Otazky pro
socialni pracovnice ztohoto okruhu dil¢i vyzkumné otadzky jsou uvedeny v tabulce této

kapitoly (viz. vyse).

DVO3
Dil¢i vyzkumnad otdzka zni: ,,Jak pristupuje socialni pracovnice z vybrané organizace k rodiné

terminalné nemocného ditéte?

U tfeti vyzkumné otazky jsem se rozhodla vytvofit rozsahlejsi spektrum otézek. Jednd se o
praci s rodinou, ktera je kli¢ovou metodou socidlni prace s umirajicim ditétem. Treti dilci

vyzkumna otdzka ma za cil zjistit, jak socidlni pracovnice vnima praci s rodinou terminalné

33



nemocného ditéte. Dale mé bude zajimat, jak reflektuje socialni pracovnice pozadavky rodiny.
Na zéklad¢é rozhovoru budu sledovat, jak socidlni pracovnice vnima ve své organizaci svou roli
a jak ji prezentuje rodin¢ termindln¢ nemocného ditéte. Zaméiim se na to, jak socidlni
pracovnice Vv prazskych organizacich poskytujici détskou paliativni péci postupuji pfi prvnim
kontaktu s rodinou. Jaké pouzivaji nastroje pro zjisténi bio-psycho-soci-spiritualnich potieb
rodiny. Jaké maji povédomi o aktivnim naslouchani a jakym zpiisobem ho vyuzivaji. Bude mé
také zajimat naslednd péce o rodinu a prace s pozistalou rodinou. Otdzky pro socialni

pracovnice z tohoto okruhu dil¢i vyzkumné otazky jsou uvedeny v tabulce této kapitoly (viz.

vyse).

DVO4

Dil¢i vyzkumna otdzka zni: ,Jak chépe socialni pracovnik v dané organizaci poskytovani

krizové intervenci, ve chvili, kdy pecuje o poztstalé¢?*

V posledni dil¢i vyzkumné otazce se zajimam o to, jak socidlni pracovnice chape ve své
organizaci poskytovani krizové intervence pozustalé rodiné. Mym zamérem je nejprve
zmapovat Vv rozhovoru, jakym zpiisobem vnimd sama socialni pracovnice umirani ditéte. Pro
poskytovani krizové intervence je chapani v tomto charakteru velice vyznamné. Na zavér ma
posledni otazka bude smétovat k chapani poskytované péce pozistalé rodin€ a starost o jejich

emocionalni stranku.

4. 3. Vyzkumny vzorek a tvorba dat

Vybér participantek je soustfedén v ndvaznosti na podstatu zasad metody IPA, ¢imz je
homogenita vzorku a reprezentativnost. Zakladni vyzkumna otazka je natolik specificka, ze
vybér respondentek je zaméfen na velmi uzky okruh odbornic. Pro orientaci v problematice a
nutny zamér vybéru vyzkumného vzorku je nutnd ucast na II. Konferenci détské paliativni péce
v CR a absolvovani Stazového dnu pro socidlni pracovniky 12. 6. 2017 v organizaci Cesta

Domi. V Ptiloze €. 3 je k dispozici ukdzku kazoistiky ditéte v péci organizace Cesta domid.

Pfi komunikaci se zastupci organizaci prazské Nemocnice Motol a Domaciho hospice Cesta
domtll na izemi hlavniho mésta Prahy ohledné¢ zodpovézeni své zakladni vyzkumné otazky se
domluvim na realizaci rozhovorti se socidlnimi pracovnicemi ve vybranych organizacich.

Cilem bude zajistit rozhovor se 3 — 6 respondentkami z vybranych organizacich. Na zakladé
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domluvy a podepsané¢ho informovaného souhlasu s rozhovorem a jeho uzitim budou v mé
diplomové praci uvedeny respondentky jako pani A, pani B, pani C a podobné. Délka
rozhovoru je stanovena v rozmezi hodiny az hodiny a pul, kvuli ziskani ¢etnych a bohatych

informaci.

V ramci své vyzkumné Casti zajistim audio-nahravky, ptepisy rozhovori a podepsané
informované souhlasy s rozhovorem a jeho uzitim. Vzor informovaného souhlasu je v ptiloze ¢.
4. Na vyzadani mohu poskytnout docasné ulozené a podepsané souhlasy, audio-nahravky a
prepisy téchto zdznamil.

IPA metoda ma zamér predev§im na proces nez na vysledek. Cilem k dosaZzeni vyzkumné
otazky bude vyhledavani informaci z odborné litereratury, z konference, staze a webovych
stranek organizaci zameéfujici se na paliativni péCi. Sbér dat bude vytvofen na zakladé
polostrukturovanych rozhovorti. Na zakladé pifesvédceni, Ze respondentky jsou experty na
danou problematiku ve vztahu se svou zkuSenosti, se budu pokouset ponechat demokraticky
styl projevu a maximalni volnost Vyjadfovani. Na zavér své prace zanalyzuji ziskana data, ktera
pied prezentaci v diplomové praci poskytnu vSem zucastnénym respondentkdm ke schvéleni

Vv e-mailové korespondenci.

35



5. Vyzkum

Proces analyzy ziskanych dat je zvolen na zékladé¢ nizkého poctu respondenti nasledovné.
Vytizenost socidlnich pracovnic a ¢asové moznosti zapfiCinily realizaci celkem tii rozhovoru.
Dvé respondentky z fakultni nemocnice Motol a jedna respondentka z organizace Cesta domul.
Ve vyzkumu jsou respondentky z prazské nemocnice oznaceny jako: ,pani A*“ a ,pani B.

Socialni pracovnice z organizace Cesta domu je ve vyzkumné ¢asti uvedena jako: ,,pani C*.

Proces analyzy je tedy tvofen na zéklad¢ ziskanych informaci z absolvovanych akci a prvniho
neoficidlniho rozhovoru s pani A. Vyzkumny vzorek tti respondentek vede k tomu, Ze analyza
je provadénd u kazdé socialni pracovnice samostatné, ,,od zacatku® i s identifikaci zminénych
témat v rozhovorech. Vyzvou je v tomto zvoleném postupu vytvofit prostor k ziskavani novych

témat vyplyvajicich z rozhovort.

Rozhovory s respondentkami byly domluveny ptuivodné v rozmezi mésici biezen az kvéten.
Z urcitych pracovnich a osobnich divoda respondentek se nakonec mohly realizovat az
Vv mésicich kvéten az Cerven. Prvni nahrdvany rozhovor se konal 20. 5. 2017 v kancelafi
socidlniho oddé¢leni fakultni nemocnice Motol s respondentkou A. Nasledoval druhy
polostrukturovany rozhovor s pani C piimo v konzultacni mistnosti organizace Cesty domu 3.

6. 2017 a posledni rozhovor s pani B se konal dne 21. 6. 2017 v klidné prazské kavarné.

5. 1. Analyticky proces

Analyza IPA metody je induktivni a opakujici se proces, ktery neurCuje spravny zpusob uziti.
Ve své zavérecné praci uvadim v prvni fazi analyzy sebereflexi. Sebereflexi jsem se rozhodla
vytvoftit koncepcné nasledovné:

Tvorba vlastnich poznamek aneb ,,field notes* o vnimani tématu pied prvnim rozhovorem, po
prvnim rozhovoru, béhem piepisu prvniho rozhovoru a stejné tak u rozhovoru s druhou a treti
participantkou. Zajimavé zjisténi je, Ze béhem vnitiniho dialogu jsem do pozndmkového bloku
zaznamenavala pfedev§im své emoce.

Dalsi faze analyzy nastava v opakovaném cteni pfepsanych rozhovort. Osobné pokladam za
uzite¢né vyuziti moznosti opakovaného poslechu nahravky v delSim c¢asovém horizontu.
Subjektivni vnimani béhem rozhovoru, pii prvnim poslechu, ale i opakovaném poslechu
umoziiuje vnimat zmeény ve vlastnim postoji k dané problematice. Opakovani cteni se vaze

k dalsi fazi analyzy, ktera doporucuje maximalni otevienost ve vlastnich poznamkach
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Vv prepisu. V mych poznamkach jsem napiiklad zpocatku objevila jisté pochyby o postoji
pracovnic k metodam. Vnimala jsem, ze vSechny dotazované socialni pracovnice jiz do urcité
miry rezignovaly na jistou erudovanost svého oboru. Avsak po viceCetném poslechu a procitani
prepisti rozhovoru momentalné dochazim k zavéru, ze v praxi jednaji na zakladé své dlouholeté

praxe erudovang bez uvédomélého popisu postupu své prace.

V nésledujicich rameckach uvadim reflexe vlastnich zkusenosti s tématem pied rozhovorem, po

rozhovoru a béhem piepisu nahravky.

Sebereflexe, respondentka A

1) pied prvnim rozhovorem

Premyslim stale o tom, na co v8echno se chci zeptat. Jak to udélat pfedevSim tak, abych se ptala
spravné? Citim se nervozné. Nevim, jestli budu v§em odpovédim rozumét. Pti pfipravném rozhovoru
jsem se ptala zvlastné a nic porfadné jsem nezjistila, ted’ uz jsem piipravenéjsi. Hlavné se drzet
podstaty. Jsem piipravengjsi. Cetla jsem v odbornych knihach, které mi pomohly vytvotit si otazky.
Dulezité je vnimat zpisob vyjadfovani, neskakat do feci jakmile mé napadne dal§i otazka spojena
s mym cilem, hlidej si ¢as. Vnimam jako podstatné, ze se dotazuji na umirdni déti a sama mam
dvouletého syna. Paliativni péce se sice u nas stale vyviji, ale zajem o ni roste, tudiz i v tézkych
chvilich 1ze pomoci. Rozhovor by m¢ mohl uklidnit a naladit mé na dalsi a hlubsi otazky v poznani
zkuSenosti pani, ktera jiz prozila konfrontaci s rodinou, ktera musi byt vycerpand z danych okolnosti.

Muizou prozitky a zapsané zkuSenosti pomoci pii vykonu stejné profese nékomu jinému?

2) po prvnim rozhovoru

Misto, kde se konal rozhovor, bylo pro mne velmi silné. Travila jsem v Motole spoustu dni, jelikoz tam
babicka pracovala ve vedouci funkci a obcas nas brala s sebou, kvili hlidani. Staly se tam zmény a
ptitom se Cas jakoby zastavil. Slzy v o¢ich mi dodaly naboj ptat se. Piekvapilo mne, ze ackoli jsem
mela pfipravené otazky, tak vést rozhovor neni viibec jednoduché. Ziskat dtlezita data a ptitom béhem
rozhovoru moc nezasahovat, neskdkat do fe¢i. Vzhledem také k naroCnosti tématu nepisobi dobfe,
pokud se zeptam trivialn€. Na druhou stranu — obezndmila jsem ucastniky, Ze s tématem nemam
zkuSenost a ma praxe je v tomto ohledu miziva. Pfist¢ musim byt dominantné&j$i pti rozhovorech a
stale poukazovat na to, abych mohla zodpovédét zakladni vyzkumnou otazku. Nepfemyslet nad
systémem, i kdyz s tim souvisi, ale jak vnima svij pfistup k praci. Tuto vétu si jako mantru budu muset

u dal$ich rozhovort stale opakovat. Opravdu zajimavy rozhovor, ackoli téma je smutné, necitim se ve
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$patném rozpolozeni. Asi proto, Ze jsme jen mluvily o postupech prace a jak to v realit€¢ chodi. Zaujalo

me, co v§echno vykon prace ovliviiuje.

3) Vv pribéhu piepisu prvniho rozhovoru

Podle doporuceni piepisuji rozhovor hned po pfichodu z nemocnice. Vymezila jsem si zamérné ¢as na
rozhovor a hned nasledny piepis. Udivuje mé, kolik informaci jsem béhem rozhovoru neslysela. Pti
prvnim poslechu mé rozciluje poslech svého hlasu i mé koktani pii dotazovani. Snazim se na to
povznést. Dulezité je zaznamenat slovo od slova a slySet podstatu sdéleni. Prepis hodinového
rozhovoru je dlouhy. Ve vysledku mi zabirda hodinovy piepis i se zdznamem rtiznych nuanci (smich,
tzv. slovni vycpavka ehm, ticho...) celkem 4hodiny a 28minut.

Pfi prepisu si uvédomuji, ze piisté musim lépe nacasovat zapnuti diktafonu. Nahravka totiz zacina
béhem hovoru. Diky zapisu bezprostiedné po rozhovoru mi nedéla problém zorientovat se v rozhovoru.
Pfi pfepisovani rozhovoru si v§imam dulezitosti tonu hlasu, ktery respondentka A ma. Je velice
uklidiujici. Z odpovédi je ziejmé, ze v problematice imrtnosti déti ma jasné vymezené hranice. Nedéla
ji problém hovofit o téchto zavaznych situacich, ale s maximalni Gictou a respektem pfistupuje citlivé
k vyjadfovani riiznych obtizi, se kterymi se setkava.

Prvni otdzka ,,Co pro Vas znamena détska paliativni péce? pani A zabrala celkem 3 min. a 49s.
Odpoved byla zajimava v tom, ze respondentka méla potiebu vysvétlovat z mého pohledu spis jak
jejich organice détskou paliativni pé€i aktualné fesi a co nabizi. OvSem pokud ¢tu text pani A vicekrat
a posloucham nahravku, slySim, jak mezi fadky vyplyva nazor o tom, co opravdu pro participantku
détska paliativni péCe znamend. A vlastn€ pro¢ by také pro pani A neznamenla détskd paliativni péce
prezentaci organizace, ve které piisobi? Reflektuji snad spravné své dojmy. Hlubsi analyza textu mi
snad 1épe rozkryje mé domnénky.

V praxi jsem sama nikdy metody socialni prace neaplikovala, a tak je pro mne obtizné reflektovat je
spravné. Mozna se vice zaméfuji na vlastni postup prace nez na postup socidlni pracovnice A, kterd mi
milym zptisobem popsala jeji styl prace. Pisobi na me€ energicky, v ptipadech, kdy je potieba poskytne
rodiné maximalni podporu a to nejen financ¢i. Hovofila i poskytovani poradenstvi v ramci dalSich
sluzeb ¢i obcasného suplovani psychologické podpory, kterd v praxi n€ékdy musi probihat v ndvaznosti

na nedostatek persondlu. Citim, jeji nespokojenost se systémem, ktery ovliviiuje jeji plisobeni v praci.

Sebereflexe, respondentka B

1) pted rozhovorem

Citim se jist&jsi, jelikoz jsem jiz absolvovala celkem dva rozhovory. Prvni tzv. neoficidlni rozhovor

S pani A, ktery mi poskytl ndhled na celou problematiku umirani déti v nasi spolecnosti a diky némuz
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jsem vytvotila jasné stanovené dil¢i vyzkumné otazky. Druhy rozhovor je jiz s audio-zaznamem a
poskytuje cenna data a pfedevs§im lepsi orientaci v problematice.

Pani B jsem poznala na Stazovém dnu. Respondentka se prezentuje jako ,,nadSenec v paliativni péci o
déti a dospélé”, a tak jsem ji pozadala o rozhovor do mé zavérecné prace. Pfed rozhovorem, na kterém
jsme se domlouvali s pani B, jsem byla opét nervozni. Méla jsem dojem, Ze do urcité miry pani B
rozhovor se mnou obtézuje. Tento pocit vychazel z rozhovort, které mezi mnou a pani B na Stazovém
dnu probihaly. Ur¢ité napéti a nervozita k jakémukoli vyjadieni vlastnich nazorti v ramei pusobeni

socialniho pracovnika s rodinou terminalné nemocného ditéte.

2) po rozhovoru

Rozhovor byl pro mne obohacujici vtom, Ze jsem mohla vnimat jisté rozlisné vnimani v ramci
pracovniho nasazeni pracovnice ve stejné instituci. Zaujala mne odpovéd’ hned na prvni otazku, ktera
se zaméfuje na vyznam détské paliativni péce z pohledu dotazované. Napada mne mnoho souvislosti
Stim, co v8e je mozné zaznamenat v ramci vnimani jistych okolnosti, které vytvari jisty postoj
pracovnika. Co vSechno tento postoj, styl prace a vybér metod kazdé pracovnice ovliviiuje a do jaké
miry opravdové pomaha rodiné s umirajicim ditétem. Penzum vlastnich presvédCeni a zazitych
zkuSenosti formuje nase postoje a ¢iny. Je jista systemati¢nost vyhodou pfi praci s takovouto rodinou ¢i
je opravdu lepsi spoléhat se na intuici. Otazky ve mne jsou velmi silné a rozpolcené. Staci, aby Clovék
poskytnul lidem v takovéto situaci vlastni zkuSenosti, védomosti, vnitini svét nebo musi piekrocit i
vlastni pfesvéd€eni o hranicich? Odborn€ napsana kniha Lidsky vztah jako soucast profese, dokdze
inspirativné kazdému zaujatému ¢tenafi nabidnout odpovédi. Jen je stdle ve mné oteviend otazka Casu.

V praxi ¢lovék musi jednat rychle. A v ptipadé, Ze se jedna o posledni zlomky Zivota jesté rychleji.

3) Vv prib&hu piepisu rozhovoru

Béhem piepisu druhého rozhovoru premyslim nad tim, jak si zjednodusit praci s pfepisem. Dlouhé
zaznamenavani vSech zvukovych doprovodd (napf.: smich, vdznost a ticho v hlase) mi zacina
zkreslovat podstatu vybraného tématu. Takto to podle mé byva ovSem i v bézné praxi. Ptistihneme se
Vv béznych pracovnich podminkéch, ze jisté jednani mtze vyplyvat z monotonnich ukonti. Svoji praci
odvadime tak, jak nejlépe muzeme. Bez Cetnych reflexi, které vyzaduji prostor, ¢i sdileni situaci
S ostatnimi kolegy nejen v organizaci, ve které¢ plsobime, si nemusime uvédomit podstatu svého
profesniho po¢inani. V ptipad¢, ze pracujeme ve velkém komplexu, kde je jisty tlak a nescetné piipadd,
které se béhem par minut prekryvaji, vyvéra potieba po vétsim mnozstvi pracovnich mist v oboru
socidlni prace. Je mnoho oblasti, kterych jsme se dotkly se socialni pracovnici v ramci jejiho ptisobeni.

Celkové na me pusobi z celé prehravky, ze pani B vnima své aplikovani metod socialni prace s rodinou
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jako bézny standardni postup prace, ktery se méni riznymi vlivy. JeSté vSak nechci pred analyzou

rozhovort predbihat skute¢nostem.

Sebereflexe, respondentka C

1) pied rozhovorem

Po absolvovani predchozich rozhovorti se citim pfipravenéjsi. Pocituji, Ze na zaklad¢ vétSich
zkusenosti ¢lovék dokaZe svym jednani svou &innost 1épe zpracovat. Rekla bych, Ze pomoci piipravy
lze hodnotit 90% uspéchu. Vé&fim, Zze posledni rozhovor mé bude 1épe a rychleji smétovat
k vyhodnoceni mych dil¢ich otazek. T#i rozhovory v problematice détské paliativni péce
pravdépodobné nejsou dostacujici. OvSem mym zamérem v diplomové praci je pohled na to, jak si ze
svého pohledu pocinaji socidlni pracovnici. Jestli efektivné ze svého pohledu vyuzivaji vSechny
metody socidlni prace. Skutecnost, ze kazdy nahlizi na vykon prace jinak je ve vysledku velmi
obohacujici a inspirativni. Muze tato skuteCnost vést k tomu, abychom se zaméfili na souvisejici
informace, které se také s vykonem poji. Détstvi samotného pracovnika a jeho vliv na vybér profese,
osobnost socialni pracovnice a mnoho dal$ich. Tyto zaméry by v§ak pravdépodobné bylo lepsi sledovat
Vv jiné studii, ktera si klade jiny cil.

Pitedpokladam, Ze pii rekonstrukei jednotlivych zaznama dokazu zachytit podstatu socialnich pracovnic
na aplikaci metod ve své praci. Pfed rozhovorem jesté premyslim nad tim, zda jsem si opravdu nasla na
webovych strankach Cesty domi vSechny dulezité informace o jejich plsobeni. JelikoZ si uvédomuji

po absolvovanych rozhovorech, jak je diillezité chapat nastaveni organizace.

2) po rozhovoru

Rozhovor s participantkou probé&hl velmi ptijemné. Zac¢inam pocit'ovat, ze pojem prace s rodinou je na
jednu stranu prace v pravém slova smyslu a na druhou stranu to vnimam jako poslani. Pfemyslim nad
tim, zda bych byla v praxi viilbec schopna pracovat s takovou rodinou. Kazdé vyiknuté slovo ma
neuveéfitelnou vahu a silu a pro kazdého mtize byt vnimano jinak. Nejedena se ,,jen* o préci, ale také o
péci o rodinu, pomoc rodiné a o snahu poskytnout vlastni rozmér roding, se kterou jsme v kontaktu
pouze omezeny &as. Cas, ktery nikdo nevi a nikdo nevi, zda je za tuto nevédomost rad &i nikoli. Tato
prace je velice fyzicky, psychicky, ale i casove narocnd. Citim, Ze potfebuji v tuto chvili klid a rozimat.

Své myslenky nechat plynout.
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3) Vv pribéhu piepisu rozhovoru

Béhem prepisovani citim silnou potiebu zaznamenat sviij pocit nejistoty ve svém hlase na nahravce.
Domnivam se, Ze to bylo tim, jakym zpisobem pani C reagovala na mou vyzkumnou otazku. Béhem
prvnich uvodnich vét, kdy pani C davala jasné najevo, Ze je ¢lovek, ktery vi, jakym zplisobem plisobi
ve ,,své™ organizaci. Pro rozvoj dalsich studenti poskytne rozhovor, ale nemam od ni o¢ekavat, ze by
se pfipravovala, i kdyz jsem ji pfedem poskytla informace o mé praci. Informace 0 nahravani nas
ob¢ do urcité miry znervoznilo. Pani C sama hovoftila o tom, Ze nevi, jak moc jeji vyjadfovani
bude kvalitni, jelikoZ ji vZzdy nahrdvani znervoziuje. Na tomto zékladé jsem se snazila
maximalné své myslenky soustfedit na cenny ¢as k dialogu. Podle zdznamu uvolnéni v hlase a
jistém pratelském a uvolnéném hovoru doslo v 8 minuté. Poté byl rozhovor piirozeny a
vedeny v klidném a rozvdzném duchu. S touto zkuSenosti si uvédomuji, Ze ne vzdy Elovék

ptipraveny dokaze v prvnim okamziku reagovat.

5. 2. Interpretace vysledki

Uvedené interpretace neslouzi ke sdélovani €1 objasiiovani faktti. Vysledky jsou pfedlozeny na
zéklad¢ analyzy, kterd byla provedena v celkovém horizontu Sesti mésicti. Shromazd’ovani dat
zapocalo v lednu 2017 a proces analyzy trval do Cervna 2017. Nasledny piepis do finalni

podoby byl stanoven do konce listopadu 2017.

DVvO1

Jak vnima socidlni pracovnice ve vybrané organizaci aktudlni stav détské paliativni péce?*

Respondentka C uvedla, Ze jsou domdci hospic, ktery poskytuje patnact let péci dospéelym
pacientum. Nikdy predtim, nevznikla poptavka o péci detského pacienta v terminalnim stadiu
nemoci. Zdkon o dlouhodobé a hospicové péci by rozhodné mél viiv a dopad na organizaci i
pusobeni v ni. Pani C uvadi, ze S legislativnim procesem je to tak, Ze celych patndct let jsou
riizné novely a zmeny zdkonii. Vzdy to ma vliv a pracovnici se musi prizpiisobit nebo néjak
totiz védet, kdo zakon pripravuje a ditvod vzniku zakona. Pro pani C je diilezZité, aby paliativni
péce byla vsude tam, kde ji lidi potrebuji. To znamend, zZe v nemocnicich, v hospicich,
V ambulancich, v terénu. Doposavad ovsem pani C prislo, Ze zdkony vidycky spis brani

zlepseni, nez aby to vyznamné podporovaly. Predevsim se pravdépodobné podle pani C 0 tom
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mluvi proto, ze je pred volbami. Takhle to vnima za uplynulé roky svého piisobeni. Zmeénilo se
mnoho, ale ne tim, Ze by nékdo udelal dobry zdkon. Nemd Zadnou cenu v t0 doufat.

Pro pani C je tedy aktudlni stav deétské paliativni péce v jejich organizaci z jejiho postaveni
psychosocialni pracovnice néjaké logické vyusténi toho, co se nedélo. Vznika jista potreba
intenzivni pripravy na to, aby organizace nastavila péci i pro deti. Aby bylo zjevné, Ze je jejich
organizace pripravena poskytovat détskou paliativni péci. Pani C vnima rozdilnost mezi pracit
S dospélymi klienty a détskymi klienty. Citi se zatim jesté malo kompetentni vytvaret ucelené ci
vSeobecné nazory jak by méla byt détska domdci péce poskytovana, jelikoz méla v péci jejich
organizace celkem 9 detskych pacientii. Kazda rodina v jejich péci byla zcela rozhodnuta a
odhodlana, zZe chtéji, aby dité umrelo v domdcim prostiedi. Rodiny, kde nejsou presvédceny o
miste umrti ditéte, jejich sluzeb nevyuzivaji. Rozdil pani C vidi predevsim v tom, Ze vnitini svét
ditete je zcela odlisny od chdpani svéta dospelych. A pokud hovorime o termindlni fazi, ve které
rodice zacinaji spoluprdaci s organizaci Cesta domu, tak nesmime opomenout, Ze déti
neposkytuji mnoho zpétnych reakci dospélym na jejich pusobeni. Z uvedenych ditvodii vyplyva,
Ze je daleko intenzivnéjsi prace s rodinou. Zakonni zastupci byvaji maximalné kompetentni

V naplinovani prani, potieb ¢i poznani, Ze vznika potreba mirnit bolesti.

Respondentka B hovoii o diilezitosti pracovnich podminek. Prostiedi a dostatek odbornych
specialistu na détskou paliativni péci je pro ni zcela zdasadni. Pani B pocituje velkou oporu
V kvalité personalu. Urcitym tlakem spolecnosti se nastésti v nemocnici za podpory Nadacniho
fondu Avast rozviji détska paliativni péce. Rozviji se podle pani B tak, Ze se stanovuje pracovni
skupina, mapuje se prostiedi — co zlepsit, co nesmi chybét v nemocnici a proc je tak zasadni mit
K dispozici rozmanitost vybaveni. Ddle se mapuje terén, do jaké miry odbornici umi eticky
komunikovat. DiileZitou soucdsti rozvoje je také urcity druh osvéty nejen v raddch lékaru a
odborniku, ale v ramci médii u celé spolecnosti. Vytvorenim konkrétnich stycnych bodii, na
které se mohou lidé v tizivé situaci obracet tak, aby péce zcela fungovala. V neposledni radé je
potreba uvédomeni potieby dusevni hygieny u pomdhajicich pracovniku. K pripravovanému
zakonu o dlouhodobé péci by se nerada vyjadiovala. Vnima sice jistou potrebu opory statu
Vv deétské paliativni péci, ale v ramci vlastnich politickych presvédceni ma rozporuplné
predstavy, které nechce prezentovat.

Respondentka uvadi, Ze je potieba zamérit se na lepsi propojenost v komunikaci. Aby jednotlivy
¢lenoveé byli vic v kontaktu a vic komunikovali o konkrétni rodiné a také hlavne, aby odbornici
komunikovali vzajemne. Aby si predavali informace, co se v jednotlivych pripadech stalo ¢i

naopak, co se nestalo. To je to, co Vv ¢ paliativni péci na v nemocnici chybi. Aby to bylo pro
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pacienta co nejkvalitnejsi. To je takovy vrchol toho, Ze vSichni spolu budou neustdile

komunikovat a informace si predavat a hlavne, ze se k pacientovi dostanou odbornici vcas.

Respondentka C uvedla, Ze jsou domdci hospic, ktery poskytuje patndct let péci dospélym
pacientum. Nikdy predtim, nez se zacalo priblizné za poslednich pét let vice hovorit o paliativni
péci, nevznikla poptavka po jejich sluzbach v ramci détského umirajiciho pacienta. Zdakon o
dlouhodobé a hospicové péci by rozhodné mél viiv a dopad na organizaci i pisobeni v ni. Pani
C uvadi, ze s legislativnim procesem je to tak, zZe celych patnact let jsou néjaké novely a zmény
riuznych zakoni. Vidycky to ma vliv a pracovnici se musi prizpiisobit nebo néjak reagovat na
pripravuje a divod vzniku zakona. Pro pani C je dulezité, aby paliativni péce byla vSude tam,
kde ji ty lidi potrebuji. To znamend, Ze v nemocnicich, v hospicich, v ambulancich, v terénu.
Doposavad ovsem pani C prislo, zZe zakony vidycky spis brani zlepsSeni, nez aby to vyznamné
podporovaly. Predevsim se pravdépodobné podle pani C o tom mluvi proto, Ze je pied volbami.
Takhle to vnima za uplynulé roky svého pusobeni. Zménilo se mnoho, ale ne tim, Ze by nékdo
udelal dobry zdkon. Nemd Zddnou cenu v t0 doufat.

Pro pani C je tedy aktudlni stav détské paliativni péce v jejich organizaci z jejiho postaveni
psychosocialni pracovnice néjaké logické vyusteni toho, co se nedélo. Vznika jista potreba
intenzivni pripravy na to, aby organizace nastavila péci i pro déti. Aby bylo zjevné, Ze je jejich
organizace pripravena poskytovat détskou paliativni péci. Pani C vnima rozdilnost mezi praci
S dospelymi klienty a detskymi klienty. Citi se zatim jesté mdlo kompetentni vytvaret ucelené ci
v§eobecné ndazory jak by méla byt detska domaci péce poskytovana, jelikoz méla v péci jejich
organizace celkem 9 détskych pacientii. Kazda rodina v jejich péci byla zcela rozhodnuta a
odhodlana, Ze chtéji, aby dité umrelo v domdcim prostiedi. Rodiny, kde nejsou presvédceny o
miste umrti ditéte, jejich sluzeb nevyuzivaji. Rozdil pani C vidi predevsim v tom, Ze vnitini svet
ditéte je zcela odlisny od chdapani svéta dospélych. A pokud hovorime o termindlni fazi, ve které
rodice zacinaji spoluprdaci s organizaci Cesta domi, tak nesmime opomenout, ze déti
neposkytuji mnoho zpétnych reakci dospélym na jejich puisobeni. Z uvedenych diivodii vyplva,
Ze je daleko intenzivnéjsi prdce s rodinou. Zdkonni zastupci byvaji maximalné kompetentni

V naplitovani prani, potreb ¢i poznani, Ze vznikd potieba mirnit bolesti.
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DVvO2
,,Co miize socialni pracovnice v dané organizaci poskytnout ditéti v terminalnim stadiu

nemoci? “

Respondentka A

Podle pani A to neni to tak, ze by byla K dispozici umirajicimu ditéti. To vitbec neni jeji oblast,
napriklad v Ceste domii, ktera pecuje primo v konkrétni rodiné. Je to jinak.

Potreby ditéte podle pani A jsou pochopitelné individualni a z viastni praxe nemiize
universalné odpovédeét. Diilezitym rozdilem mezi détskou a dospélou paliativni péci z pohledu
socialni pracovnice v motolské nemocnici je v komunikaci mezi pacientem a pomahajicim
pracovnikem. Diilezity komunikacni partner je pri poskytovani paliativni péce dospély pacient,
ktery sam zna sva prani. Pracovnici by se jimi méli ridit. Jelikoz je to dospély clovek, ktery si to
svym zpusobem chce ridit sam. Pokud je kvalitné informovany, pokud vi co se€ S nim déje, tak
pak si muze podle nabidky viastné Fict, jak to vSechno chce. V pripadeé, Ze dospély pacient ma
prani umirat v domdcim prostredi, je nezbytné nutnd spoluprace s rodinou. V pripadeé, zZe na
dospélé onkologii, pokud vam ho teda nenahlasi na posledni chvili, kdyz ma za tri dny umrit a
chce jit domu, tak ho socialni pracovnice znaji a vi jak se vSe vyviji a co si pacient preje.

Pri poskytovani pediatrické paliativni péce se pani A ze své pozice nedostane v rodiné ke
komunikaci s ditétem. Nezna ho tak dobre, protoze bézné s nim neni v kontaktu. Je predevsim
v kontaktu s rodinou. Tudiz, kdyz dité zacne umirat a dostdava se do té paliativy, tak je to spis o
komunikaci mezi rodici, ditétem a psychologem. Na tom se pak vlastne stavi, co socialni
pracovnice miize zarizovat. Je to spis prani rodicu. Nebo prani rodicu po dohode, kdyz je to
dité starsi tak s ditetem nebo s psychologem.

Tam je ten hlavni rozdil. Socialni pracovnice v motolské organizaci na zdkladé komplexnosti
poskytovani svych sluzeb komunikuje predevsim s rodici, kteri do jisté miry mohou tlumocit

prani deti.

Respondentka B

Pani B organizuje a zarizuje zakdzky na zdklade informaci z rodiny a od psychologa, které
vnima jako finalni verzi ke zpracovani.

Napriklad:

, Kdyz chce maminka, aby ji dité, kdyz jsou z Ukrajiny a dite, které tady umre, abychom
prevezli po smrti a pohvbili na Ukrajiné. Tak to je pro mne jakoby zakadzka, kdy ja ve chvili, kdy
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dité jeste zZije, zarizuju prevoz na Ukrajinu pres pohiebni sluzbu. A to je ta zakazka téch rodicii.
Oni chtéji tohle a to dité o tom nema vitbec ponéti. Jde tedy o to, aby byl naplnéeny ten pocit
tech rodicu, ze pro néj udelali maximum podle jejich viry. “Respondentka B behem své prdce
ovSem vétsinou nemd moznost zjistit, jakou viru rodina vyznava. Rozhodné se domniva, ze vira
lidem pomaha

Podle pani B nemaji s rodinou vétsinou dlouhodoby kontakt, aby dokazali ze své pozice
odhadnout, co se v rodiné odehradva, co by si prilo dité a co by pro néj mohli udélat.

Neni redlné na zaklade casové kapacity, aby byli K dispozici détskému pacientovi vzdy, kdyz je
potieba. Tento postup prdce vyplyva z kapacitnich predpokladii nemocnice.

V pripadeé, Ze ma rodina zavazny problém, komunikuji s rodinou. Socidlni pracovnik v této

instituci nema dostatek prostredkii, aby byl k dispozici ditéti. Tuto oblast napliuje psycholog.

Respondentka C

Podle pani C je dilezité si uvédomit, Ze prace s umirajicim ditétem je velice intenzivni.
Pomdhajici pracovnik by mél mit na zreteli, Ze rozhoduji rodice. V organizaci Cesta domii
zatim nemaji zkuSenosti s naplnovanim potieb nemocného ditéte. Rozhodné, kdyby se vyskytla
takova ,,zakazka*, tak by ji organizace byla schopna naplnit. V péci bylo evidovano celkem
devet deti v pokrocilem stavu terminalniho onemocnéni, které ovsem nebyly schopné v podstate
cokoli vyjadrit. S détmi se snazili navazat kontakt, ale zkusenosti vychdzi predevsim
Z neverbalni komunikace, které nemohou v tak kratkém casovém horizontu zaznamenat, co pro
konkrétni dite muze znamenat, jaky je pravy vyznam daného projevu. VI podstaté si rodice berou
dité domii ne na to, aby si uzili cas, ktery spolu jeste miizou mit, ale na to, aby zemrelo doma.
Socialni pracovnik v jejich organizaci daleko vic pracuje s rodic¢i nebo s kymkoli v rodiné.
Obvykle v poslednich chvilich dité vyZaduje spanek, a tak se ho nesnazi nikdo budit nebo
néjakym zpusobem rusit. V praxi je tedy maximalni snaha naplnit ditéti potrebu spanku, jelikoz
zrovna Vv danou chvili nema dite epilepticky zachvat ci bolesti. Dle respondentky C je v této
situaci spanek neécim milosrdny.

V terminalnim stadiu onemocnéni pri poskytovani péce nehraje velkou roli vék ditéte. Pokud
s ditétem clovék nemuiZe navazat kontakt, tak nezalezi na veéku. Opét se vék ditete spis vaze na
situaci rodiny. Prace s rodinou je odlisnd, pokud mate v péci predskolni dite ¢i dité v obdobi
puberty. Pani C ma konkrétni zkusenost s dospivajici divkou, se kterou se chtély rozloucit
kamaradky. Resila se otizka, Ze pred termindlnim stadiem divky se v rodiné domluvili divéino
prani, aby ji kdokoli z jejiho okruhu znamych nevidél. Zajimavym reSenim byl navrh, zZe se

kamaradky mohou rozloucit v jejim pokoji, ale divka bude na lizku zakryta dekou, aby na ni
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nebylo videt. Po navstéeve kamaradek divka skonala. Tento fakt si jistym zpusobem kazdy
vysvetluje a priklada tomu jistou vahou.

V pripade, zZe je dite napriklad predskolni a vnima svij rozsah existence zcela jinak jak starsi
deti ¢i dospély, funguje socialni pracovnice spis s informacemi v ramci dalsich institucich, kde
se dite vyskytovalo. Dalsi diilezitou roli hraje to, pokud ma rodina dalsi dite/deti. Zde se nabizi
moznost nabidky sdéleni o stavu sourozence zdravému ditéti.

Pani C uvadi, zZe se snazi castecné borit myslenku, ze kdyz je nékdo vérici, ze lip umird a
pribuzni to lépe zvladnou. Mozna se podle ni umi rozloucit néjakym zpusobem lépe a
Jinaci rozdil mezi véricimi a nevericimi nespatiuje. Jsou lidé, kteri jsou toho nazoru, Ze jsou
smireny bez viry. Pani C otdzku smifeni a spirituality nevnima jako primou uméru. V praxi
potkava zoufali vérici, kteri jsou rozzlobeni na Boha, co to vlastné udélal. Také vsak prave
potkava lidi, naprosto srovnané s tim, ze Zivot je kratky. Vnima tuto zaleZitost, jako velmi

jemnou a intimni.

DVO3

wak pristupuje socialni pracovnice z vybrané organizace k rodiné terminalné nemocného

ditéte?

Respondentka A se vyjadtila, ze Vv prvni radé je potieba néjakym zpiisobem s danou rodinou
V nemocnici navazat vztah. Coz v jejim pojeti znamena dobie nabidnout pomoc nebo sluzby.
Rodiné je umoznéno, zda chce konzultaci se socialni pracovnici vyuZzit ¢i nikoli. Tato mozZnost
vyuziti poradenstvi ¢i podpory je pouze v pripadé funkcnich rodin. V rodinach, kde jsou
prokazatelné problémy v rozporu se zakonem, neni mozné odmitnout spolupraci se socialnimi
pracovniky. V klasickych, bezné fungujicich rodindch je potreba vychdzet z toho, Ze pracovnice
nechtéji rodinam za kazdou cenu néco vnutit. Pracovnice s rodinou resi jejich konkrétni
moznosti podpory, kontakty na dalsi organizace nebo nabizi moznost, Ze tady nékdo pro né je,
kdo je chce vyslechnout v jejich nesnadné Zivotni situaci. Rodinam jsou k dispozici a nabizi jim,
Ze se na né mohou, az rodina uznd za vhodné, na jejich oddéleni kdykoli obratit.

Jelikoz muzZe byt zkreslena predstava o tom, kdo a za jakym ucelem vykondva svou praci
socialni pracovnik, je rodinam poskytnuta vstupni informace o tom, co pro né socialni oddeélent
V motolské nemocnici miuzZe poskytnout. Prvni informace o poradenskych sluzbach ziskavaji
rodiny od lékarii a sester. Je diskutabilni, do jaké miry jsou rodiny informovani od lékaru a

sester v souvislosti s ndpini prace socialniho pracovnika. Rodiny potrebuji ujisténi a diveru
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V jejich poskytované sluzby, a tak jsou informace k dispozici napriklad na nasténkach, aby
K nim byl pristup z jejich prostredi. Vznikla také jista komunikacni dohoda mezi pani A a
psycholozkou, ktera ma podpurnou funkci profesni role. V pripade, Ze psycholozka hovori
S rodinou, kterd by ocenila podporu v oblasti socialnich sluzeb, podpori fungovani socidlniho
oddeélent a doporuci rodiné schiizku se socidlni pracovnici. Tento postup je zajistén i obracené.
Pokud socialni pracovnice zjisti, Ze rodiné prospéje konzultace s psycholozkou, obezndami
rodinu s tim, co jim psycholozka miize vSechno v jejich situaci poskytnout. Pani A se obcas
setkava s tim, ze kdyz za klienty prijde, vidi v jejich ocich obavy. Jakmile jim vSak vysvetli
rozsah svého piisobeni, vytvori dojem podpory a klidnym zpiisobem vysveétli, Ze se nemaji ceho
bat, obavy se vytrati. V pripadé takového podani, je komunikace s rodicem efektivni.

Ve chvili, kdy je zndma prognoza a dité je ve stadiu, kdy se jeho stav stale zhorsuje, lékari se
domnivaji, Ze umrti ditéte se bliZi, tak se rodinam snazi zajistit maximalni podporu davek,
organizaci, domacich péci, pediatrii v terénu

V situacich, kdy selhava v nécem rodic, tak je to vic videt a ma to dopad na jeho zdravi. Coz je
ten nejvetsi probléem. Moznost dité sverit do péce jiné osobé, je pak v tuto chvili témer nemozné.
V tymu stale premysli, co pro nefunkcni rodiny udélat, aby fungovali. V pripadeé, kdyby se
nejednalo o tak zavaznou situaci, prestava zdajem chtit se domluvit. Na zakladeé takovychto
okolnosti maji podle respondentky A socialni pracovnici v terénu delsi trpélivost a vétsi snahu
pomoci rodicim a predevsim détem. Snazi se, aby aktivizovali rodice. Nekdy se vyplaci, kdyz se
na rodice pritlaci. Jakmile pomahajici pracovnik rodiciim diiraznym zpusobem rekne, v cem
selhava a at’ s tim neco déla, tak se vétsinou stane, Ze se rodic v prvni chvili zkolabuje, ale pak

zacne pro to dité fungovat.

Respondentka B se podle svého vyjadieni snazi zamérovat pri rozhovorech s rodinou na
maximalni uctu a projevuje klidné a mirné vystupovani viici rodiné. S rodinou se dostava do
styku ve chvili, kdy rodina potrebuje zajistit predevsim financni situaci. S rodinou vytvori
prehled prijmit a vydaju a rozplanuje s nimi, jakym zpisobem resit nékteré naklady. Ve chvili,
kdy rodina projevi zajem i o spolupraci s jinou organizaci, nabidne prazskym rodinam moznost
vyuziti détského hospice. S mimoprazskymi organizacemi zamérujici se na poskytovani détské
paliativni péce respondentka B spolupracuje predevsim s mobilnim hospicem Ondrasek.
Celkové s touto organizaci 7esi predevsim otazku predavani si mezi sebou profesnich
zkuSenosti. V pripade, Ze rodina pochazi z mensiho mésta ¢i vesnice je snaha zmobilizovat

taméjsi ambulanci, pediatra a zajistit potFebnou péci.
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Prvni kontakt byva bud’ telefonicky, kdy rodina zada o konzultaci, nebo na zdklade navrhu od
personalu pracujictho primo na oddeleni. Rodina preda mnoho diilezitych informaci personalu
pusobicim na oddéleni, a tak nékteré rodiny mivaji probléem opakovat znovu celou rodinnou
situaci, proto pani B vysvétluje k cemu slouzi opétovné mapovani. Mohly nastat jisté zmény, je
potreba si vypoved znovu ovérit, aby se néco neopomenulo. Pri hovoru kazdému cloveku
pripada dilezité sdélit néeco jiného, a tak je tento rozhovor velmi diilezity k ujasneni nékterych
pozadavkii. Respondentka ke klientiim se snazi pristupovat jak profesiondlné — poskytnout
rodiné maximum v ramci své ndplné prdce, tak ale i lidsky. V pripadech, kdy si neni zcela jista
reakci rodicu sama neotvird intimni zaleZitosti, které je potieba vesit. Vyckava na vhodnou
situaci, coz byva velice komplikované. Cas, ktery je ,, vyméren* rodiné s ditétem v termindlnim
stadiu je velice kratky, nevypocitatelny a v takto velkém komplexu neni zajistéeno dostatek
persondlu, ktery by mohl byt intenzivné v dohledu. S tim se poji to, Ze persondl se snazi byt
maximalné pruzny a vV pripadech, kdy se umrti blizi a hovorime v Fadech par hodin, je snaha
zajistit na vyzadani rodiny kvalitni oporu pri doprovazeni. Ve fakultni nemocnici je vyhodou
jista dostupnost informaci od vice zdroje (lékari, sestricky, herni specialista, psycholozka...)
ovSem Ccas, ktery je vymezen v souvislosti s mnozstvim pracovni sily nepodporuje takovou
kvalitu, jakou by péce a doprovazeni mohla byt poskytovana. Ackoli rodinu muzZe pracovnik
znat delsi dobu, neni to pravidlem. Jsou rodiny, kdy je zhorsen stav ditéte v Fadech par hodin, a
pracovnici nemohou poskytnout zakonnym zdstupcum péci v takovém rozsahu, ktery by mohl
Castecné zajistit jejich nevyjadritelnou ztratu. V komunikaci se snazime dbat na vuli a prani
rodicu. Je velice narocné si ve stizenych casovych podminkdch zajistit u rodin diveru. Ackoli je
vynakladana vile poskytnout co nejvetsi podporu, fakt je ten, zZe kazdy jednotlivec v rodiné
proziva néco jineho a stejného zaroven. Pristup socialniho pracovnika se odrazi od toho, jak si
rodic sam preje, i kdyz v poslednich chvilich vi, zZe vlastné nevi. Dominance ze strany
socidlniho pracovnika byva v uzitku v pripadech, kdy o ni rodic projevi zajem nebo se jednd o
zcela nefunkcni rodinu, kterd resi velice zavazné problémy — jako je napriklad: alkoholismus,

Zavislost na drogach a v horsim pripade jesté s kombinaci dalsich patologickych jevii.

Respondentka C uvadi, ze prvni kontakt v jejich organizaci s rodicem nastavaji zadosti ve
virtualni internetové poradné, ktera poskytuje zajemcum o sluzby urcitou anonymitu. Sepsanim
Zadosti se tedy vytvari prvni kontakt s celou organizaci. Na zdkladeé vyplnéné zddosti zacnou
socialni pracovnici v organizaci domlouvat termin prvni schuzky s lékarem zamérujicim se na
paliativni péci a se zdravotni sestrou. Pri prvni navstéveé V nemocnici ¢i v domadcim prostredi se

také vysveétluje opet charakter poskytované sluzby. Vsichni zajemci totiz nemusi byt vhodnymi

48



klienty. Je potieba eliminovat, zda je rodina opravdu srozumeéna s tim, co jim organizace miize
nabidnout. V pripadé, Ze rodina vzhledem K stavu ditéte chce vyuzivat nabizené sluzby,
podepise se informovany souhlas a pomahajici pracovnici zacinaji o dite a rodinu pecovat. DO
dvou az do tri dnit od prijeti do péce lékarem, jede do rodiny psychosocialni pracovnice —
respondentka C se smlouvou, kterd jesté presné popisuje, co vSechno nabizi. Nasledné pri prvni
schiizce pani C vidi, cemu rozuméli. Mapuje rodinnou situaci, navazuje na predchozi ziskané
informace a zjistuje dalsi diilezité informace. Zameéruje se napriklad na to, co vi sourozenec
umirajiciho ditéte, jakym zpusobem se v rodiné komunikuje. Snazi se jim pri prvni navstévé
zodpovédeét vSechny otdazky a pri sdelovani zdsadnich informaci pani C slouzi jako urcita
osnova smlouva, kterou s klienty na konci schiizky uzaviraji. bavéj. Respondentka vysvétluje
rodiné, co mizou délat v pripadé, ze nastane krize. Resi s rodinou to, co pravé prozivaji a
doptava se jich, co by jim mohlo pomoci, aby v tom prozZivani, v nejistotach a obaviach mohla
rodina maximalné vyuzit vsech nabizenych sluzeb, které by vedli ke zmirnéni narocné situace.
S rodici velice citlivé zhodnoti stav a vytvori plan podpory, nasledné pri dalsich setkani rodinu
provazi do doby umrti ditéte. Pri rozhovorech s rodinou jsou pani C velmi napomocna jeji
zkuSenost z psychoterapeutického vycviku. Vyuziva aktivni naslouchani

Pani C vnima svou ucast v rodiné tak, Ze se snazi nabizet sluzby, o kterych s rodinou hovori a
jedna s respektem k tem potrebam rodiny. Citi, Ze predstavuje pro rodinu moznosti, které jsou
¢i nejsou vyuzity. Hodné je to také nécim takova urednicka prace nebo opravdu takova
prakticka a ,, papirovaci “.

Velmi praktickou a duleZitou soucasti celkové prace v tymu je tzv. rodinna konference, kde
vSichni spolecné (odbornici i rodina-nejen primarné zakonni zastupci) reflektuji potreby a ucel

poskytnuti domaci péce. To vnima pani C, jako velmi dobry krok ke spolecné komunikaci.

DVO4

Dil¢i vyzkumna otazka zni: ,Jak chape socialni pracovnik v dané organizaci poskytovani

krizové intervenci, ve chvili, kdy pecuje o poztstalé?*

Respondentka A

V motolské nemocnici socidlni pracovnik o pozistalé nepecuje. VSechny zélezitosti, které se
tykaji vyfizeni pozlstalostni problematiky s rodinou vytizuje jesté¢ v dobé, kdy je dit€ na zivu.
Pti rozhovorech s rodi¢i si uvédomuje vaznost situace a snazi se predat informace o tom, co je

potfeba po Umrti ditéte vSechno zajistit. Obcas se vyskytnou necekané zadosti. Napiiklad
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rodina vyznavajici buddhistickou viru ma specidlni pozadavky, které nemocnice zajistit
nemuze. Proto je mozné nabidnout sluzby domaciho hospice. V ptipad¢ krizovych situacich
ovSem Vv nemocnici socialni pracovnice zajiStuje bud’ odbornou konzultaci s interni
psycholozkou, a nebo v ndvaznosti na povinné absolvovany krizovy vycvik, reaguje na danou
situaci. Stava se, ze o pacientech se pracovnik dozvi ndhodné nebo az ve chvili, kdy opravdu
nastane krizova situace. V tu chvili uz neni ¢as nebo prostor navazat kontakt s rodinou, aby jim
mohly byt nabidnuty vhodné sluzby. Pani A sama vnima smrt ditéte jako nepiirozenou soucast
zivota. Pani A uvedla, Ze ,.kdyz vam zemfe senior, o kterého se starate, tak je to tézka véc. Je to
prosté hrozné€ nepiirozené, kdyz umira dité a vy jako dospé€ly se na to musite divat a mate si tim
projit. To si myslim ja — j& nevim, co proZzivaji ty lidi a proc to tak citi. Ale spousta lidi vam
fekne, ze se boji, ze by mu to dit¢ umfelo. Ja bych to prosté neunesl. Tu ztratu, vidét to. I to by
vam vysvétlili v Cesté domd, Ze se s tim na zacatku potykali a sami na zacatku tikali, jak je to
pro n¢ tézké. Vidét umirat dospélého, to néjak piijali a zvladli a snazili se ty dospély
doprovodit v néjaké pohodé az k tomu konci. Ale vidét umirat to dit€, to musi byt pro kazdého,
nebo kdo to zazil nezvladatelné. Ja jsem to parkrat zazila sama, vid€la jsem ty déti tam na tom
oddéleni. Odchazeli a bylo to pro mé strasné tézky to vidét.

Takze chapu, Ze to neni néco, s ¢im by se ty lidi jako lehko srovnali. Neni to pfirozeny proces,
e to dité odchdzi brzy. I to si myslim, Ze to komplikuje, kdyZ ta rodina nefunguje. Ze my se
spoléhdme na to, Ze ty rodice, jsou pro to dit¢ t€émi nejbliz§imi. Kdyz selzou, kdyz nefunguji,
kdyz se o n¢ nehezky staraji, kdyz to dit€¢ odchdzi samo nebo bez lasky, nebo bez n¢koho, bez
n¢jaké jistoty, tak to je Spatné€. O to je to horsi, Ze vzhledem k mnozstvi pacientli nemame
moznost s rodinami po umrti komunikovat.*

Socialni pracovnici se o rodinach po umrti ditéte ve vétSiné pripadi zpétné nic nedozvi. Je to na
jednu stranu velké tskali socialniho pracovnika, protoze zde neni vidét Zadna prace socialniho
pracovnika. Investovany ¢as, zdjem o rodinu a snaha pomoci kolikrat neni znatelnd. Jak rodina

nadale zvlada situaci, neni mozné reflektovat.

Respondentka B

S pozlistalymi neni respondentka témét viibec v kontaktu. Urcité by uvitala moznost rodindm
pomoci v dobé zarmutku, ale na to neni ve fakultni nemocnici prostor. Smrt ditéte je pro pani B
velice traumatizujici zazitek pro kazdého jedince. Domniva se, Ze obCas nabizena pomoc neni
rodi¢i pfijimand do takové miry. Nékdy z pochopitelnych divodii rodi¢e nemohou piijmout
vSechny nabizené sluzby, jelikoz potfebuji mnoho klidu. Stale je v jejich okoli n€kdo, kdo

rodiné svym zplsobem narusuje prozivani. Tento velky vliv prostfedi hraje vyznamnou roli. Je
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otazkou, co je lepsi — zda zlepSeni podminek v nemocnicich ¢i poskytovand domaci péce.
Respondentka se vyjadiuje tak, Zze volba je velmi dulezitd, ale ve chvili, kdy ¢lovek proziva
takovouto ztratu, neni lehké se srovnat a utfidit vlastni mySlenky. Jednani rodi¢i byva
pochopitelné¢ n€kdy velmi vyhrocené a nabizet jim v tuto chvili moznosti nelze. Vhodné by
bylo, kdyby se problematika dostavala vice do povédomi bézné populace. Mnoho rodin by se
rado rozhodlo, ale nevi jak. Ve chvili krize a jsou pak reakce lidi rizné. Jediné co miize ze své
pozice nabidnout je v tu chvili reakce na danou situaci. Klidné jednani, dat najevo porozuméni
a vychazet z prani ¢loveéka. Prace s bolesti je sice odvétvi terapeuta, ale na zédklad¢ vykonané¢ho
vycviku respondentka v ptipadech, kdy se s rodinou louci jiz nové nabidky ¢i formy pomoci
nenabizi. V danou chvili, 1 kdyzZ je to pro rodinu potieba neni vyslySeno. DalSim problémem je
v nasi spolecnosti nedostatecné propojeni informaci z predeslé poskytované péce v obdobi
dlouhodobé 1écby na jinych pracovistich. Tyto informace by ovSem mohly byt lehko
Zneuzitelné a také obsah informaci by mohl byt do znacné miry zkresleny na zéklade

subjektivniho vykladu. V piipad€ dobrého propracvovani by stalo za tavahu vytvotit komplexni,

dostate¢né zabezpeceny soubor dostupnych evidencnich listl pro vSechny odborniky.

Respondentka C uvadi, Zze do rodiny vstupuje jejich organizace na velmi kratkou chvili. Ditéte
je podle pani C Ve chvili, kdy je rodina velmi kiehka. Kiehkost 1ze podle pani C vyuzit k tomu,
aby otevieli rodin¢ novy prostor a nabidli jim jiny zplisob nebo jinou moznost. Netlaci je do
niceho. Ve chvili, kdy umte dité, zajistuje organizace Cesta domui:

* kondolenci

* tcast tymu na pohibu — pokud jsou pozvani ptijde vétsi pocet lidi.

* konzultace jednorazova/opakovana psychosocialniho pracovnika

* nabidka détského psychoterapeuta, kaplana

* svépomocné pozustalostni setkani. V roce 2016 uspotadali prvni svépomocné setkani

pro rodice, kterym zemfelo dité. Obvykle dé¢laji jednou mési¢né pro dospélé, ale tohle

bylo specidlné pro rodice. Zucastnili se vSichni az na rodinu, ktera zistala v zahranici.

* Vzpominkové setkani
Pti téchto pfileZitostech poznate, jakym zplsobem se rodina zpatky zapracovava zpatky do
béZzného Zivota. Na zakladé¢ vySe zminénych informaci je podle respondentky dobie oSetfend
pozistalostni péce. V ptipadé, Ze se déje v rodine po umrti ditéte cokoli naro¢ného a vyzadujici
krizovou intervenci, mobilizuje tym pracovnikli rodinu a terapeut poskytne zakladni. Vzdy
velice rychle reaguji na jakékoli zdvazné problémy. Vytvofi zachytné body, konkrétni pro

danou rodinu, které by v krizovou situaci méli pomoci. Pani C se snazi rodinu podporovat
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V tom, aby se opét navratili do bézného Zivota. Snazi se s nimi najit zptisob, aby zacali délat
vse, co by je mohlo bavit.

Se ztratou musi kazdy néjakym zplisobem pracovat. Kazdy ma jiné mechanismy, nebo se uci
nebo hleda ty zpisoby jak vlastné akceptovat to, co se stalo. U rodi¢i déti to jde daleko har
prijmout tu ztratu, protoze je daleko min nepochopitelnd v této dobé. Kdyz byly spalnicky na
které se umiralo nebo byl ¢erny kasel a v kazdé¢ rodiné€ se narodilo v priméru kolem Sesti déti a
z toho dva zemfely po porodu a dalsi dva zemfely do deseti let, tak to byl jiny svét. OvSem
medicina velmi pokrocila a jiz naroky spoleCnosti jsou jiné. Tato Zitd skuteCnost se jiz
zapomnéla. Daleko vic déti z téch, co zemfou, nezemiou na nasledky onkologické nemoci, ale
na agresivitu 1éCby. ProtoZe aby lécba zabrala, musi byt vlastné naro¢na a to je riziko, protoze
jinak by to nefungovalo. A ta mySlenka rodicli, ze vyzkouseli vSechno velmi pomaha. Ale
zpusob vyrovnavani se s tim ma kazdy sviij. Pani C se nechce pfiklanét k tomu, co by mohlo
byt spravné a vedlo ke spravnému vyrovnani, protoze to nikdo nemiize védet. S jistotou mluvi
o tom, ze kazdy rodi¢ nebo rodina musi téZce, obvykle téZce najit co jim pomahd, co jim

funguje, co jim nepomaha a v tom vlastné se naucit néjak Zit.

Hledani souvislosti napii¢ tématy

Souvislosti napfi¢ tématy jsou zcela evidentni a je jich mnoho. Rozhovory trvaly piiblizné
hodinu, a tak v interpretacich nemusely byt podchyceny vSechny dulezité informace, které na
sebe navazuji. Celkovy rozsah analyzy by mohl byt jesté vice rozvinuty, ovSem uskalim by
mohlo byt opomenuti jistého dirazu nékterych vyjadieni respondentek.

Celkove je zajimavé, ze vypoveédi jsou do jisté miry v navaznosti na sebe svym zplsobem
velmi provazené. Moznosti, pro¢ se to tak jevi je, Ze organizace spolu spolupracuji. Ackoli
dynamika jejich prace je rozdilnd, je rozdilné poskytovani sluzeb. Vnimani naptiklad Casu,
potieby dostatku persondlu a podobné mohou vyplyvat nejen z nastaveni zdravotnické politiky
statem.

Pani B vice méné nefesi nastaveni systému, jako pani A. Neovliviiuje to jeji pfistup k préci.
Ptistupuje k problematice tak, Ze vznika potteba od lidi na zdklad€ skute¢nosti, které jsou dany
aktualnim stavem spole¢nosti. Pani B se snazi na zéklad¢ svych zkuSenosti odvadét maximalné
dobrou praci pro lidi, ktefi ji potiebuji, jelikoz pracuje pro mensi organizaci, kde ma k dispozici
komornéjsi prostiedi na rozdil od velké nemocnice.

Ptistup — ze vSech tii vypovedi vyplyva, Ze je takovy, Ze nepouzivaji konkrétni diagnostické
testy (jako naptiklad test rodinnych vztahd v rdmci diagnostiky rodiny) prave proto, Ze situace

paliativni péce je na zaCatku a je potieba zajistit rodindm v téchto ndrocnych chvilich jejich
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pottebu klidu a ticha. Socialni pracovnice se vétSinou snazi naladit na rodinu a je dilezité
nechat rodiné prostor pro vyjadieni toho, co si vlastné oni sami pieji. Je velka potieba co
nejméné zasahovat v poslednich chvilich. ProtoZe rodina komunikuje se spoustou odbornikt a
potiebuje také ¢as a prostor na proziti takovéto zdvazné situace.

Vnimani své prace je také ve své podstaté ve shod¢. Presvédceni, ze soucasnd spolecnost
vytvotila poptavku po takovychto sluzbach a reakce na to, jak zajistit co nejefektivngji
poskytovani péce, poradenstvi ¢i zajisténi dulezitych potieb rodiny je v kontextu détské
paliativni péce velmi citlivé. Pristup tedy vnimaji vSechny dotazované, Ze musi byt do zna¢né
miry intuitivni, ale také eticky a profesionalni.

Znalosti o metodach socialni prace byly v rozhovorech vyiceny dost jednozna¢né. Shoda
zékladniho rozdé€leni metod od prof. Matouska vytvaii ucelenou ptedstavu vSech pracovnic, jak
S rodinami svym zplsobem pracovat. Vlastni zkuSenosti, o kterych v ndvaznosti na rizné

kazuistiky hovofily pii rozhovoru, vykazovaly v individualnim ptistupu k rodinam.
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6. Diskuse

Na zavér své diplomové prace bych se chtéla zamyslet nad celkovou problematikou
poskytované détské paliativni péce v Praze. Vychdzim z odbornych piednasek, publikaci i
rozhovort, diky nimz jsem do jisté miry ziskala urcity vhled.

Mym zdmérem nebylo zajistit v praci komplexnost ¢i strukturovanost, ale poukazat na
nejasnosti, nejistoty, které zivot stale ptipravuje. Zajimala jsem se predev§im o vnitini chapani
socialnich pracovnic zajistujici podporu rodindm déti v paliativni pé¢i. Zamérem bylo ziskat
data od odbornikii v kontextu jejich vnimani poskytnuti détské paliativni péce na zakladé
metod socidlni prace.

Diilezitou soucasti mého vyzkumu je také pohled na pravni ukotveni. Détska paliativni péce
neni ukotvena v zakoné. V lednu 2017 se v médiich objevovalo mnoho ptispévki o dlouhodobé
a hospicové pé€i. Nyni, v listopadu 2017 nelze dohledat vysledné feSeni. M€ osobné se timto
potvrzuji vyroky z provedenych rozhovorti pracovnic. Velké mnozstvi vynalozeného usili a
prace, ktera stale neni zcela viditelna.

Svym subjektivnim pohledem bych v zavéru chtéla poskytnout mij pohled na to, jak socidlni
pracovnice ve vybranych prazskych organizacich, vnimaji aplikaci metod socialni prace
s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci.

Z rozhovora vyplynulo, Ze socialni pracovnice maji velkou Skalu zkuSenosti. Svou praci se
snazi plnit svédomité. I kdyZz je metoda prace s rodinou velmi narocna, podle zazitych
stereotypnich navykt nepfemysli nad tim jak praci vykonavat, ale jak dosdhnout maximalniho
rozvoje Vv navaznosti na potieby spolecnosti. VSechny respondentky vstficné a ochotné
odpovidaly na dotazy. Metody socidlni prace zaméfené na dité v termindlnim stadiu nejsou
V nasich pomérech propracovany do hloubky. Aplikace metod socialni prace vychazi podle
respondentek z dobie vykonané socialni prace s rodinou. K tomuto cili 1ze dosahnout pomoci
riznych nastrojl, jimiz je napiiklad efektivni rozhovor, ktery je empaticky a vedouci rodinu
k napInéni svych potieb a zajma.

Podminky jsou nejen v prazskych zafizenich nastavené tak, ze vznikd stile vétSi potieba
zlepSovat a zdokonalovat celkovy systém poskytovani détské paliativni péce. Velkym vzorem
pro socidlni pracovnice byvaji nejen konkrétni informace ze zkuSenosti svych kolegyi v jinych
mobilnich hospicech po celé CR, ale i v zahraniich. Kolébkou hospicové péce je Anglie a
mnoho poznatkli z Anglie si vSechny pracovnice snaZzi aplikovat do své prace. U nds ovSem
chybi organizované vedeni a systemati¢nost prace. Dle mého nazoru, ktery vyplyva z urcité

moznosti kratkého nahledu do organizacich poskytujici détskou paliativni péce 1ze hovorit, ze
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velkou bariérou jsou finance. V poslednich letech je bezesporu nejvétsi finanéni podpora od
Nadac¢niho fondu Avast, ktery podporuje projekty tykajici se paliativni péce. Nada¢ni fond
vytvofil projekty, které se v uritych obdobich realizovaly v riznych zatizenich. V rozhovorech
se socidlnimi pracovnicemi jsem se také dotkla tématu spoluprace s Nadacnim fondem Klicek,
ktery poskytuje predevsim respitni péci. Manzelé Kralovcovi, ktefi tento nadaéni fond zalozili,
maji velky pfesah v poskytovani pomoci. Jejich forma pomoci je ovSem rozdilnd od
poskytovani péce v détském mobilnim hospici ¢i fakultni nemocnici. Spoluprace neni
momentalné navazana. A vsak lidé, ktefi jejich sluzeb vyuZzivaji, maji k dispozici dostatek
prostiedkil k navazani spojeni mimo Prahu v Malejovicich. Poskytovani jejich péce je pro
rodiny velmi dilezitd. Jsou v nasi republice jedini, ktefi poskytuji socidlni sluzby tohoto
charakteru. Socidlni pracovnik nada¢niho fondu po dlouhou dobu zajistoval ve fakultni
nemocnici Motol prostor pro hospitalizované déti a jejich rodiny v budové, kde sidli socialni
oddéleni. Tato forma poskytovani péfe na konci roku 2016 skoncCila. Nyni se buduje
V navaznosti na dlouhodobé shromazd’ovani finan¢nich prostfedk prvni dim pro dlouhodobé
nemocné déti a jejich ptislusniky, ktery by se mél oteviit v roce 2019. Aktualné v nemocnici
chybi zazemi pro rodiny. Rodiny mohou byt s hospitalizovanymi détmi na pokoji, ale prostor
pro sdileni intimnich chvili neni dostacujici.

V neposledni fadé pokladdm za vyznamné uvést nékolik dalezitych udaji v ramci metody
socialni prace s rodinou umirajiciho ditéte. Z dostupnych informaci na II konferenci détské
paliativni péce jsou dobie formulované kritické momenty v péci o nevylécitelné nemocné dit¢ a
jeho rodinu, které zpracoval PhDr. Loucka. Tyto kritické momenty velice vystizné zptehlediuji
jistou dynamiku stadii prochazejici v rodin€. Pocate¢ni fazi je, KdyZ rodina zjisti, Ze jejich dité
ma vaznou nemoc. Respektive to, ze dit¢ ma nemoc, ale jeSté nevi jakou. Rodindm by se
neméla brat nadéje, kdyz se dozvi pravdu o progndze. Naopak jim miize byt na zakladé
citlivého sdéleni ukazano, jak nadéji zachovat a naplnit. V ptipadé potvrzeni zdvazné diagnozy
dochazi vétSinou k piirozené schopnosti se s danou situaci vypotfadat. Mluvime-li vSak o
funkénich rodindch. Z praxe vychazi, Ze pokud chce socidlni pracovnik dobie odvadét svou
praci a napliovat roli socidlniho pracovnika pfi péci terminadlné¢ nemocného ditéte, je potieba,
aby maximalné spolupracoval s rodi¢i. RodiCe jsou totiz nejvétsimi experty, kteti dokazi
rozpoznat u svého ditéte sebemensi nuanci v chovani ¢i prozivani.

Pti préci s rodinou si musime také uvédomit, jaky vyznam a vliv mé posttraumaticka porucha
na rodic¢e. Schopnost ditéte bojovat s nevylécitelnou nemoci je navazana na klima rodiny. Proto
také socialni pracovnik vytvari pro rodice podminky, které jsou piijatelné a v souladu

S poskytovanou péci.
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Cilem diplomové prace ,,Metody socialni prace u rodin s ditétem v terminalnim stadiu nemoci‘
je odpovédéet na zakladni vyzkumnou otazku, kterd zni: ,,Jak socialni pracovnici ve vybranych
prazskych organizacich, které se zaméfuji na détskou paliativni péc¢i, vnimaji aplikaci metod
socialni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?“ Na zfetel je potieba brat
v tvahu mnoho okolnosti, které s tim souvisi, jak uz aktualni situaci v daném zatizeni ¢i state,
tak v jaké fazi se rodiCe vyskytuji, jak se citi a jak jsou naplfiovany jejich potieby, zda jsou
dostatecné informovani a co délat pro to, aby informovani byli. Jak lze zajistit vetsi
organizovanost a provazanost mezi dalSimi institucemi. Jak zajistit zfizovani dalSich instituci,
jakou roli hraje socialni pracovnik v multidisciplinarnim tymu. VSechny tyto okolnosti se podili
na formovani pohledu aplikace metod socialni prace.

Kazda socidlni pracovnice, se kterou jsem hovofila v ramci své diplomové prace o své zdkladni
vyzkumné otazce, nedokdzala jasn¢ odpovéd’. Odpoveédet jsem vSak mohla pouze na zakladé
dedukce a analyzy, ktera je subjektivni. Proto jsem celkovy souhrn vypovédi uvedla v kapitole
zaméfujici se na vyzkum v interpretacich respondentek.

Socialni pracovnici pracujici delsi dobu s danou cilovou skupinou maji konkrétni pfedstavu o
dané problematice, ovSem v praxi omezuji svoji poznatkovou bazi na urcity okruh teorii a z
nich vyplyvajicich metodickych postupii vV ndvaznosti na socidlni politiku.

Po absolvovani ptilro¢ni prace se stale rodi mnoho nezodpovézenych odpovedi, na které lze
odpoveédet pouze se spektrem veét§iho mnozstvi odborniki. Jejich ndzory se vSak Castecné lisi.
Pro¢ miize byt pro stat otazka détské paliativy v pozadi? Z mého pohledu také proto, ze doslo k
vyraznému poklesu ukazateli celkové tmrtnosti détské populace. Urcité zlepSeni Zivotniho
prostiedi, zmény ve zplisobu Zivota a vysoka profesionalita naSich lékaiti zaznamenava za
posledni desetileti zna¢né pozitivni vysledky. I pies tato pozitiva vSak postupuje proces starnuti
populace, ktery je velkou vyzvou nejen pro penzijni systém, ale i pro resort zdravotnictvi, a tak
pediatricka paliativni péce mize byt v ocich vetfejného zajmu v pozadi. Opak je pravdou, kazdy
soucasny ¢lovék chape smrt ditcte, jako neptirozenou, tragickou a nepochopitelnou skutecnosti,
kterd se bohuzel stava. Jaky vliv ma tedy smySleni dneSniho, konzumniho ¢Elovéka v nasi
spolecnosti? Je velice smutné, vidét naptiklad pfistup anglosast v porovnani s ptistupem ceské
spole¢nosti. V kolébce hospicové péce, kde jsou potadniky pro dobrovolniky v hospicich, se
milZeme sice inspirovat, avSak vzdy srovnavani nemusi zajistit zlepSeni situace. Kdo vSak
zajisti zménu naSeho piistupu, odpoveéd miize byt lehka.

Uvedené postiehy by mohly vést k ur¢itému zamysleni. Svou diplomovou préci jsem se snaZila
vést v duchu pochopeni odliSnosti vnimani svéta. Podstatu chdpéani odliSnosti svéta vytecné

vystihuje na piikladu stromu znamy filozof Martin Buber. ,, Pozoruji strom. Mohu ho vnimat
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Jjako obraz: jako sloup, ktery ¢ni do vyse v privalu prudkého svetla, nebo jako rozstriklou zelen,
Jiz prosvita jemna modr stribritého kmene. Mohu ho pocitovat jako pohyb: jako proudici Zilovi
na jadre, které vezi v zemi a usiluje vzhiiru, jako sani korenu, dychani listii, nekonecny styk se
zemi a vzduchem — a jako sam temny rist. Mohu ho priradit k urcitému druhu a pozorovat ho
Jjako exemplar, se zietelem k jeho stavbé a zpusobu zivota. Pri tom vSem pro mé zistava strom
predmétem a md své misto a svou dobu, sviij zpisob a svou povahu. Ale mize se také stdat —
Z vitle i 7 milosti zaroven -, Ze pozoruji-li strom, vstoupim do vztahu k nému a on prestane byt

pouhé Ono. Uchopila mé moc vylucnosti. «o4

8 POLAKOVA, Jolana. Filosofie dialogu: (Rosenzweig, Ebner, Buber, Lévinas). 2. rozs. vyd., (v nakl. Jezek 1.).
Praha: Jezek, 1995. Studium (Jezek). ISBN 80-85996-01-4.
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Zavér

Svou diplomovou praci na téma ,,Metody socialni prace u rodin s ditétem v terminalnim stadiu
nemoci* jsem rozvrhla celkem do Sesti kapitol.

V prvni kapitole se primarné vénuji metodam socialni prace, které jsou popsany v odborné
literature.

Druha kapitola vychazi predevsim ze ziskanych poznatka z konferenci détské paliativni péce a
zaméfuje se na aktudlni stav poskytované péce nejen z pohledu socidlnich pracovnikt. Tato
kapitola ma poukédzat na souvislosti tykajici se poskytovani détské paliativni péce. Druhd
kapitola by mé¢la byt ¢astecné dil¢im cilem mé diplomové prace. Dil¢im cilem této prace je
provedeni deskripce souéasného stavu détské paliativni péée v Ceské republice.

Tteti kapitola je zaméfena na prazské poskytovatele détské paliativni péce v kontextu socialni
prace. Navazuje na druhou kapitolu piedevsim v tom, Ze Casteéné dotvaii pohled na popis
soucasného stavu pediatrické paliativni péée v CR.

Ctvrta kapitola mimo jiné vysvétluje vybranou metodologii vyzkumu. Na zakladé stanoveného
cile diplomové prace, jimz je odpoveédét na zdkladni vyzkumnou otazku, kterd zni ,,Jak socialni
pracovnici ve vybranych prazskych organizacich, které se zamétuji na détskou paliativni péci,
vnimaji aplikaci metod socialni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?* byla
vybrana IPA metoda. Tato metoda by méla celou praci podpofit v mém pojeti dané
problematiky.

Pata kapitole je rozsahla a vytvaii ur¢itou sondu do celkového pribehu vyzkumu.

Posledni Sesta kapitola je Diskuse, kde jsem se zamérné snazila vyhnout jednozna¢nym
zaveéram. Naopak jsem se v diskusi snazila poukézat na individualitu vnimani kazdého jedince

Ve spojitosti s aplikaci metod socialni prace umirajiciho ditéte.

Shrnutim ziskanych poznatkli od odbornikli z praxe dochdzim k zavéru, ze z vyzkumu vyslo
mnoho zajimavych dat.

V soucasné¢ dobé je intuitivni piistup a chapéani aplikace metod socidlni prace v zakladu
odrazem aktudlniho stavu soucasné pediatrické paliativni péce. Je to z mého pohledu
momentalné nejlep§i mozny pfistup, ktery se bude viaddu let vyvijet, prohlubovat a
proménovat. Nejsou jasné stanoveny metody socidlni prace v nasich podminkach, a tak socidlni
pracovnice piisobici v centrech paliativni péce pracuji na zakladé svych dosaZenych pracovnich
zkuSenosti. Kazda instituce ma své rozdilné principy a moznosti statu jsou také v jistém vztahu

k problematice. Styl a vyuZiti metod socidlni prace se odviji od aktualnich politickych moZnosti
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a povahy statu. Obecné by se dalo fici, Ze lze vychazet ze snahy vlastniho osobniho riistu a
inspiraci ovéfenych metodickych postupii zjinych organizaci, které ovSem nemusi byt
ptijatelné pro instituci, ve které socialni pracovnik ptsobi. Vzdy mizou ov§em rodin¢ s ditétem
V terminalnim stadiu nabidnout to, co si rodina z4d4 a o€ projevuje zajem. Pracovnici hleda;ji
moznosti jak pracovat vsouladu se ziskanymi zkuSenostmi a se zkuSenostmi z jinych
organizaci. Socialnim pracovnikim pomahd, kdyz ve své praci umi rodi¢im tzv. Cist mezi
fadky. Tuto dovednost pak také ovefuji na zaklad¢ dalSich informaci od kolegl, ¢i hlubsim
dotazovani zakonnych zastupcu ditéte.

V navaznosti na rozvoj paliativni péCe a potfebu ziskavat zkuSenosti nelze zatim stale pevné
stanovit jasny a pevny smér. To miiZze vyvolavat urcitou nejistotu pii feSeni existencialnich
otazek v konkrétni narocné situaci. Velkym uskalim krom finan¢ni podpory statu je také
nedostatek pracovnikii. Ackoli se od listopadu zvedli tabulkové platy socidlnim pracovnikiim,
je stale tato prace malo ohodnocena a také Spatné vnimana spolecnosti. Tato skute¢nost
znesnadnuje rozvoji. Problematika je z velké Casti feSena odborniky z fad Iékaid a v praxi
dochazi k ptekvapeni role socidlniho pracovnika. Spole€nost prezentuje socialni praci jistym
zpusobem a to ovlivituje ¢innost socialnich pracovnikii.

Velkym problémem také byva pro konkrétni a hlubsi aplikaci metod socialni prace ¢as. Ten se
véaZe na nepropojenost informaci v riiznych institucich. Cas v piipadé terminalniho stadia hraje
vyznamnou roli.

Klicovou metodou, pii poskytovani détské paliativni péce socialnim pracovnikem, je prace
s rodinou, psychosocialni ptistup a holistické pojeti. Zajimavym zjisténim také je, vliv prostiedi
na poskytovani u¢innych metod. Organizace Cesta domi ma diky svému rozsahu pusobeni
moznost propracovaného systému a poskytovani maximalni péce v danou chvili. Nevyhodou
vsak je, ze kazdy, kdo neni zcela rozhodnut piijmout dit¢ do domaci péce na posledni dny
zivota a ma pochopitelné obavy, tak v CR jind moZnost Gimrti ditéte neZ v nemocnici neni.
Nemocnice vSak poskytuji v téchto ptipadech pospolitost rodiny a snazi se zajistit spole¢né
prostory pro traveni poslednich chvil, které bohuZzel ale nenapliiuji ptedstavu klidu a intimity.
Byla bych vdécnd, kdyby ma prace mohla byt pro nékoho inspirativni. Je dilezité uvédomit si,

ze kazdy rozdilné vnimame podstatu a to mize byt chapano jako vyhoda.
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Summary

| have divided my thesis "Methods of Social Work in Families with a Child in Terminal Stage
of the Disease" into six chapters.

The first chapter focuses primarily on the methods of social work, which are described in the
specialized literature.

The second chapter is based primarily on the findings from conferences of children's palliative
care and focuses on the current state of care provided not only from the point of view of social
workers. This chapter is intended to point to the context of providing child palliative care. The
second chapter should present a partial aim of my thesis which is to describe the current state of
child palliative care in the Czech Republic.

The third chapter focuses on Prague's providers of child palliative care in the context of social
work. It relates to the second chapter, partially completing the view on the description of the
current  state  of  pediatric  palliative care in  the Czech  Republic.
The fourth chapter explains, among other things, the selected research methodology. Based on
the stated aim of the thesis, which is to answer the basic research question, which reads: "How
social workers in selected Prague organizations focusing on child palliative care perceive the
application of methods of social work with a child client in the terminal stage of the disease?"
the IPA method was chosen. This method should support my final thesis in my understanding
of the issue.

The fifth chapter is extensive and creates a particular probe into the overall course of the
research. The last sixth chapter is Discussion, where | deliberately tried to avoid clear
conclusions. On the contrary, | tried to point out the uniqueness of the perception of each
individual in connection with the application of the methods of social work with the families
with the dying child.

Summarizing the findings from practitioners |1 come to the conclusion that a lot of interesting
data has come out of the research.

At present, an intuitive approach and understanding of the application of social work methods
is based on a reflection of the current state of present pediatric palliative care. It is, in my view,
the best possible approach that will evolve, deepen and change over the years. The methods of
social work in our conditions are not clearly defined, so social workers working in centers of
palliative care work on the basis of their work experience. Each institution has its different

principles, and the possibilities of the state are also in a relationship. The style and use of
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methods of social work derives from the current political possibilities and the nature of the
state, the philosophy of the organization and its own belief in the work done and how to
approach it. Universum could be based on the pursuit of its own personal growth and the
inspiration of proven methodological practices from other organizations, which, however, may
not fit into the institution in which the social worker operates. However, they can always offer a
family with a child at the terminal stage of the disease what the family asks and what they are
interested in. Workers are looking for ways to work in accordance with experience gained and
experience from other organizations. It can help the social workers, when they know how to
read between lines of what the parents may say. This skill is also verified on the basis of further
information from colleagues or deeper inquiries of the child's legal guardians.

Following the development of palliative care and the need to gain experience, a clear and firm
direction cannot yet be firmly established. This may create some uncertainty in addressing
existential issues in a particular challenging situation. Besides the financial support of the state,
there is also a great scarcity of workers. A big problem is also for specific and deeper
application of the methods of social work time. It is linked to the lack of information in various
institutions. Time in the terminal stage plays a significant role.

A key method for working with the child's family is psychosocial approach, holistic concepts,
and family work. An interesting finding is also the impact of the environment on providing
effective methods. Through its scope, Home Journeys has the ability of a sophisticated system
and maximal care at the given time. However, the disadvantage is that anyone who is not
entirely determined to take a child into home care for the last days of life and of course has
concerns, so in the CR there is no other possibility of a child's death than in a hospital.
However, hospitals provide the family in these cases and try to provide common spaces for
spending the last moments, which, unfortunately, do not fulfill the idea of peace and intimacy.
I would be grateful if my work could be inspiring for someone. It is important to realize that we
each perceive the essence differently, and this can be understood as an advantage. This fact
makes development difficult. The problem is largely addressed by doctors and in practice; the
role of the social worker is surprised. The company presents social work in a certain way and

this affects the work of social workers.
Time presents also a big problem for specific and deeper application of the methods of social

work. It is linked to the lack of information in various institutions. Time in the terminal stage

plays a significant role.
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A key method for working with the child's family is psychosocial approach, holistic concepts,
and family work. An interesting finding is also the impact of the environment on providing
effective methods., The organization Cesta domt (= Home-ward Bound) has through its scope
the ability of a sophisticated system and maximal care at the given time. However, the
disadvantage is that anyone who is not entirely determined to take a child into home care for
the last days of life and of course has concerns, so in the CR there is no other possibility of a
child's death than in a hospital. Anyway, hospitals try to provide the family in these cases with
common spaces for spending the last moments, which however, unfortunately, do not fulfill the
demand of peace and intimacy.

I would be grateful if my work could be inspiring for someone. It is important to realize that we
each perceive the essence of matter differently, and this can be understood as an advantage.
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Seznam priloh

Piiloha ¢. 1

Pfehled ,,psychologickych her* — jejich zaméreni, doporuc¢eny vék a zdroj

Doporuceny vék

Nazev hry

Zaméreni

Pramen

Od6 let Na cesté nebo mimo ni Cil zivota Canfield, Wells, 1995

0d 7 let Cara Zivota Cil zivota Campbellovd, 2000
Spiralova malba
Smysl 1 Hermochova, 1994

Od 8 let Smysl | Smysl Zivota Alexova, Vopel 1992b
Smysl |1

0Od 11 let Horka zidle Smysl zivota Hoppe, Krabel 2011
Cesta do budoucnosti Budoucnost Portmann 2005
Linky budoucnosti
Kresleni budoucnosti

Od1ldol7let o iy o budoucnosti Budoucnost Pikc, Sclby, 2000

Kruh budoucnosti

Zidle budoucnosti

.. .o Ctyii kresby . Canfield, Wells, 1995
Zaci Z5 CtyFi obrazy Smér Zivota Kudlacova, 1999a
vl s . Kudlacova, 1999a,
0d 13 let Skus 7it jako v posledni den Zivotni hodnoty Kolatik, 2006
Jesté pul roku Alexova, Vopel 1996b
Od 14 let Co je $tésti Smysl Zivota Hrkal, Hanus, 2002
Mozaika Karnsové, 1995
Comics Smysl prozité Kolaftik, 2006
0d 15 let Barevna kniha zivota minulosti
Vyznamné momenty Zivota Bosakova, Fryba, 1994
Potencionalita Zivota Zivot pod Kudlacova, 1999b
kontrolou
Nexus VI Sebepoznani .
0d 16 let Labyrint svéta a raj srdce Zivotni hodnoty Hrkal, Hanus, 2002
Bakalar, 2000, Kolarik
Faraonova hrobka Zivotni hodnoty | 2006, Bosakova, Fryba
Od 17 let
1994
Strom Smysl zivota Kolatik, 2006
Stalker .. ., Janda, 2002
Od 19 let Carodejnice. Ktidla slavy Zivotni cile Hrkal, Hanus, 2002
Otazky o cily .. ., Canfield, Wells, 1995
Safari Zivotni cile Karnsova, 1995
Pro déti a mladez | Mdam to v ruce sdm Zivot pod
Prvni kroky do budoucnosti kontrolou Hobday, Ollier, 2006
Minulost, pfitomnost, budoucnost Cesta Zivota
Adolescenti Cilové hodnoty Zivotni hodnoty Stilec, 2004
Dospivajici Epitaf Zivotni hodnoty | Canfield, Wells, 1995
VSechny Ve_kove Zmény v Zivoté Cil Zivota Campbellova, 2000
kategorie
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Ptiloha €. 2

Otazky tvorené pred realizaci rozhovori
Otazky jsou tvofené jako zachytné body pro prvni rozhovor. Po realizaci rozhovoru probéhne
selekce otazek a zdznam diilezitych zjisténi pro realizaci dil¢ich vyzkumnych otézek,
indikatort a tazatelskych otazek pro nahravani rozhovoru se tfemi participankami.

1) Co je podle Vas cilem a poslanim Vasi org. / instituce?

2) Co pro Vas znamena détska paliativni péce?

3) Jak vnimate, ze by socialni pracovnik na Vasi pozici mél komunikovat s klienty?

4) Co by jste ve své praci chtéla délat jinak a proc?

5) Co podle Vas pouzivate z ptipadové prace pii praci s ditétem v terminalnim stadiu
nemoci?

6) Co podle Vas pouzivate z metod socialni prace s rodinou u ditéte v terminalnim stadiu
nemoci?

7) Jak pouzivate podle Vas praci s komunitou?

8) Jak pouzivate podle Vas psychosocialni ptistup? Co podle Vas v ném vSechno
pouzivate?

9) Jakou metodu by jste ve své praci s ditétem v term. stadiu chtéla aplikovat?

10) Pro¢ podle Vas tyto metody socialni prace pouzivate?

11) Které dalsi metody socialni prace jsou mozné pouzivat pii praci s ditétem v terminalnim
stadiu nemoci?

12) Jak podle Vas postupuji pfi praci s dit€tem v terminalnim stadiu nemoci socialni
pracovnici v Motole?

13) Jak podle Vas postupuji pfi praci s dit€tem v terminalnim stadiu nemoci socialni
pracovnici V mobilnim hospici Cesta domt?

14) Jaké potieby podle Vas ma dité v terminalnim stadiu Zivota?

15) Jak vysvétlujete rodiné roli socialniho pracovnika ve Vasi organizaci?

16) Jak podle Vas postupuji pfi praci s dit€tem v terminalnim stadiu nemoci socialni
pracovnici v détském hospici v Anglii?

17) Co je pro Vas dulezité pti praci s dit€tem v terminalnim stadiu nemoci?

18) V ¢em nejcastéji vychazite rodiné vstiic - co od Vas rodina nejcastéji pozaduje?

19) Jak podle Vas Vasi kolegové-socialni pracovnici, vyuZzivaji metody socialni prace
s ditétem v termindlnim stadiu nemoci?

20) Jak lze podle Vas pracovat se spiritualitou u ditéte v terminalnim st. nemoci?

21) Které metody socialni prace, podle Vas, tym socialnich pracovnikll ve Vasi organizaci
nevyuziva ve své praci a proc?

22) Jak pecujete o dité v terminalnim stadiu nemoci?

23) Co by Vam podle Vas pomohlo, aby Vase prace s détskym klientem v terminalnim
stadiu nemoci, byla odvedena dle Vaseho oc¢ekavani?

24) Které techniky aktivniho naslouchani nejvice podle Vas v praxi pouzivate?

25) Jaké metody pouzivate, aby se pozistali byli schopni vyrovnavat se se ztratou a bolesti?

26) Jak podle Vas sestavujete plan péce?

27) Jak pomahate poztstalym, aby byli schopni vyrovnat se se svymi pocity bolesti?

28) Jak zjist'ujete bio-psycho-socio-spiritudlni potieby rodiny?

29) Jaky by pro Vas mél vyznam ptipravovany zakon o dlouhodobé a hospicové péci?

30) Jaké mate zkuSenosti s doprovazenim déti v predskolnim veéku?

31) Jaky je Vas obvykly prvni kontakt s rodinou?

32) Co muzete ze své pozice socialniho pracovnika v organizaci rodiné nabidnout po imrti
ditéte?
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Ptiloha ¢. 3

Ukazka kazuistiky ditéte v péci organizace Cesta domu poskytnuta na StaZzovém dnu pro

1. Slide:

socialni pracovniky

PODPURNY TYM — prace v terénu, péée o pozistalé

Dité v pédi

2. Slide:

PNP dle veéku (nelze vyuzit u ditéte do prvniho roka zivota), organizace Dobry
andél

Sourozenci

Pitva — u ditéte je povinna, ale mize respektovat piani rodiny

Rodinné setkani — ovéieni a reflexe péce

Pohteb

Tymova reflexe

Podpora pozistalych — byva mnohem delsi nez pti umrti dospélého jedince

MARTIN (11 let, vrozena cytomegalovirova infekce, 36 dni v péci, pecuje babicka)

Podplirny tym

5 + 1 navstévy, 3 + 2 poziistalostni, pohieb listopad 2016

Smlouva, charakter péce

Mapovani — rodina — babicka opatrovnik

Ptfedchozi zkuSenost s ndhlym umrtim osmi mes. dcery. ZkuSenost byla vysoce
traumatizujici, situace nebyla zvladnuta. Nadchazejici udalost na zaklad¢ prozité
zkugenosti vyvolaval u romské babicky stres. Reseni etnickych zvyklosti — umrti
doma neni vhodné, jelikoz duSe zemielého je stale pfitomna v mistnosti. Pani se
lécila z alkoholové zavislosti a méla obavy, Ze se situace po imrti vnuka opét
navrati.

Podpora a Cas pti umrti Martinka — rozdil. Babicka méla radost, Ze se situace da
fesit lepSim zplisobem nez ktery zazila.

Zpiisob podpory a zvladani

Zdravotni klaun — projekt ,Preziivky méame!* Navstéva se konala celkem
dvakrat, i kdyz tento postup neni standardni — soc. pracovnice zatidila na

zaklad¢ Zadosti rodiny.
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Ptiloha ¢. 3

Ukazka kazuistiky ditéte v péci organizace Cesta domii poskytnuta na stiZovém dnu pro

3. Slide:

socialni pracovniky

MARTIN (11 let, vrozena cytomegalovirova infekce, 36 dni v péci, peCuje babicka)

Podplrny tym

4. Slide:

Spoluprace s HC, plan rodinného setkani
Lepsi orientace v rodinnych vztazich.
Velky vyznam ocenéni od lékaie

Co bude po skonceni péce

Co bude po smrti

Nesouhlas s pitvou

Sen a plan parte

Konflikt — emoce, kiik, bezmoc, pla¢

MARTIN (11 let, vrozena cytomegalovirova infekce, 36 dni v péci, pecuje babicka)

Podplirny tym

5. Slide:

Prosinec 2016 zhorSeni

Klauniada na Mikulase, potéSeni uprostfed smutku, foceni
Duchovni akutné v noci se sestrou

Poziistalostni navstéva

Navstéva duchovniho — piiprava pohibu

Tyden vartovani — poziistalostni péce

Pohieb

MARTIN (11 let, vrozena cytomegalovirova infekce, 36 dni v péci, pecuje babicka)

Podplirny tym - co nas uci Martinek

Vartovani

Pohieb a svécena voda, magické mySleni
Reflexe navratu role babicky

Tymové reflektujici setkani

Dilezitost predavani informaci — alkohol

Stiet zajmt — podpora x platba
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Piiloha ¢. 4

Informovany souhlas s rozhovorem a jeho uzitim

V ramci diplomové prace s nazvem ,Metody socialni prace u rodin s ditétem v termindlnim
stadiu nemoci®, kterd je realizovana na HTF UK jste byla vybrdana a pozddana o spolupraci.
Cilem prace je odpovédét na ZVO, kterad zni: "Jak socialni pracovnici ve vybranych prazskych
organizacich a institucich, které se zaméruji na détskou paliativni pé¢i, vnimaji aplikaci metod
socialni prace s détskym klientem v terminalnim stadiu nemoci?". Vase ucast na rozhovoru je
zcela dobrovolna. Neni Vasi povinnosti odpoveédét na vSechny otazky, naopak je zcela na Vas,

jaké informace a zkuSenosti v rozhovoru sdélite.

Pro potieby analyzy se rozhovor s Vami bude nahravat. Nahravani mize byt na Vasi Zadost
kdykoliv pieruseno. Cely rozhovor, nebo jen jeho ¢asti, budou piepsany do textové podoby. Se
zdznamem rozhovoru lze v ramci diplomové prace zachazet rtiznym zpisobem. ProtoZe si
nesmirné¢ vazim Vasi ochoty spolupracovat, budu disledné respektovat jakékoli omezeni, které
pro vyuziti zaznamu ulozite.

Zvolte, prosim, jednu z nasledujicich moznosti.

e Souhlasim, aby byl rozhovor pro ucely vyzkumného zpracovani pouzit bez zvlastnich
uprav; jako celek a jako interni material ho netfeba anonymizovat. V ptipadé, ze jeho
¢asti budou citovany v publikovanych materialech, 1ze uvadét mé jméno.

e Souhlasim, aby byl rozhovor pro ucely vyzkumného zpracovani pouzit bez zvlastnich
uprav. Nepfeji si vSak, aby bylo v souvislosti s ptipadnymi citacemi tohoto rozhovoru v
publikovanych materidlech uvadéno moje jméno.

Jestlize budete mit jakékoli dotazy, obratte se pfimo na vyzkumnici nebo na vedouciho

diplomové prace Mgr. Sylvii Stretti (email: ).

e-mail Denisa KoreSova: telefon:

Datum rozhovoru: 13. 5. 2017

Jméno vyzkumnice: Denisa KoreSova

Podpis vyzKumnice: ..........c.oouiiiiiiiii i
Vase jméno:

VA8 POAPIS: .ottt
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