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Uvod

Pojmy jako jsou nevylécitelné ¢i smrtelné onemocnéni, hospicova a paliativni péce
a smrt samotna jsou spojovany ptredevSim s lidmi v seniorském véku. Zavazné
onemocnéni a smrt se vSak nevyhybaji ani détem. Termindlni onemocnéni a smrt
udeéti a mladych dospélych byvaji Casto chapany jako néco nepatiicného
a nepiirozené¢ho a pfijimani nevylécitelného onemocnéni a pfipadného umrti ditéte
¢i mladého ¢loveka nasi dnesni spolecnosti byva vysoce emoc¢né¢ vypjaté a dramatické.

Pokud vazné onemocni dité, jednd se témét vzdy o Sokujici a stresujici udalost
pro celou rodinu ditéte. I pies vyspélost dnesni mediciny neni stale u mnoha Zivot
ohrozujicich a zivot limitujicich onemocnéni jasnd prognéza a délka zivota
po stanoveni diagnozy. Rodiny s takto postizenym ditétem pak Ziji ve velké nejistoté,
ktera se tyka casového horizontu dal§iho priibéhu zdravotniho stavu ditéte a mozné
dalsi progrese onemocnéni.

Kolem vazné nemocného ditéte se vytvari nékolik skupin, které trpi nemoci ditéte
a které¢ potiebuji podporu a pomoc — je to jednak dit¢ samo, dale jsou to jeho rodice,
sourozenci, Sir$i rodina (prarodice, tety, strycové), jeho detsti pratelé, spoluzaci a také
pratelé rodiny. Kazd4 z téchto skupin mé svoje problémy a potieby, se kterymi se musi
vyrovnavat.

Zatizenim, které nabizi komplexni pomoc a podporu vSem témto skupinam, je
détsky hospic. Détské hospice jsou typické pro zapadni civilizace, kde vznikly jako
reakce na rozpad Sir$i rodiny jakoZto podpurné socidlni struktury. (Dé&tsky hospic,
2008 [online]) V nasi spole¢nosti je vSak détsky hospic pomémé novou, neznamou
a zatim velmi ojedinélou instituci.

Vzhledem k tomu, Ze u samotného ditéte i jeho nejblizs§iho okoli se v souvislosti
s nemoci objevuji nejruzngjsi potieby, je dulezité zamyslet se nad roli a moznostmi
lidi, ktefi mohou rodindm pecujicim o dité¢ s Zivot omezujici nebo zivot ohroZujici
chorobou pomoci. Kromé lékaiti, zdravotnich sester a oSetfovatelek, psychologi,
duchovnich a dobrovolniki, to mohou byt i socidlni pracovnici. Tak tomu ve svéte
byva pravé iV détskych hospicich. Nad tim, jaka je ¢i muze byt role socialniho
pracovnika Vv détském hospici pfi uspokojovani potieb rodin s vdzné nemocnym

ditétem, se budu zamyslet v této praci.



Ve své diplomové praci bych rada piiblizila, jaké jsou konkrétni potieby klientl
détského hospice a jaka je role socidlniho pracovnika pii jejich uspokojovani. V prvni
¢asti své diplomové prace se zaméfuji na vymezeni teoretického ramce souvisejiciho
s danou problematikou. Teoreticka ¢ast je rozdélena do tfi hlavnich kapitol. V prvni
kapitole se zabyvam vymezenim pojmui hospicova a paliativni péce v obecné roving,
dale vymezuji pojem pediatrickd paliativni péce a respitni péce a na zavér se vénuji
specifikim détského hospice a popisu prvniho ¢eského détského hospice. Ve druhé
kapitole se zabyvam predstavenim klientli détského hospice, popisem jednotlivych
skupin klienta a teoretickym vymezenim jejich potieb. Tieti kapitola je vénovana praci
socialniho pracovnika v paliativni a hospicové péci. V této kapitole nejprve definuji
socialni praci obecné¢ a déale se vénuji specifikim socialni prace V paliativni
a hospicové péci a specifikiim socialni prace v détské hospicové péci. Zabyvam se zde
také multidisciplindrnim tymem, jehoZz je socidlni pracovnik V paliativni a hospicové
péci soucasti.

V nasledujicich kapitolach se vénuji realizaci vyzkumu, kdy se snazim
prostfednictvim dil¢ich vyzkumnych otazek nalézt odpovéd’ na hlavni vyzkumnou
otazku, kterd zni: Jaké jsou potieby klientit détského hospice a jakd je role
socidlniho pracovnika p¥i jejich uspokojovdani? V kapitole, ktera je vénovana
metodologii, popisuji postup, ktery jsem zvolila pro organizaci a realizaci vyzkumu.
V zavéreéné kapitole se pokouSim o analyzu a interpretaci ziskanych dat, vedouci

k formulaci odpovédi na hlavni vyzkumnou otazku.



1 Détsky hospic

Abych se mohla zabyvat hospicovou péc¢i o déti a détskym hospicem, je potieba nejprve
vymezit pojmy, které jsou S timto tématem nerozlu¢né spojeny. Na zacatek kapitoly proto
definuji pojmy jako je paliativni péCe, pediatrickd paliativni péCe a hospicova péce,
vymezim také pojem respitni péfe a dale se pak jiz budu vénovat konkrétné¢ détské

hospicové péci.

1.1 Paliativni péce
Paliativni neboli také tlevna ¢i utésna péce je Casto popisovana jako nova lékarska
specializace, ve skutecnosti se vSak jednd o jednu z nejstarSich Iékatskych
a oSetfovatelskych disciplin. Historické prameny dokladajici poskytovani paliativni
péce sahaji az do dob antiky.

Jednoznacna definice paliativni péce neexistuje. V dostupnych zdrojich lze najit
velké mnozstvi definici paliativni péfe a vymezit tento pojem dostateéné
vycerpavajicim zpisobem je tak pomérné obtizné. Obecné lze paliativni péci definovat
jako ,, celkovou lécbu a péci o nemocné, jejichz nemoc nereaguje na lécbu kurativni.
Nejdiilezitejsi je lécba bolesti a dalsich symptomii, stejné jako FeSeni psychologickych,
socialnich a duchovnich problémii nemocnych. Cilem paliativni mediciny je dosazeni
CO nejvyssi kvality zivota nemocnych a jejich rodin® (Vorlicek, Adam, Pospisilova, 1998,
S. 19). Definice Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku 2002, ktera je jiz
druhou v potadi a dopliiuje pfedchozi definicic WHO z roku 1990, tiké, ze ,paliativni
péce je pristup zlepsujici kvalitu Zivota pacientii a jejich rodin, kteri celi problémiim
spojenym s Zivot ohrozujici nemoci, prostrednictvim predchdzeni a zmiriiovani utrpeni
pomoci vcasného zjistéeni, vyhodnoceni a 7teSeni bolesti a dalsich fyzickych,
psychosocidlnich a duchovnich potizi. (WHO Definition of Palliative Care, 2014,
[online])

Definice paliativni péce vychazeji z holistického pojeti ¢loveka a zahrnuji vSechny
aspekty pée o nemocného a jeho rodinu (biologické, psychologické, socidlni,
spiritudlni) a to trvale po dobu nemoci. Paliativni péce miize byt tedy chapana jako péce
celkova ¢i totalni.

Diraz vramci paliativni péfe je také kladen na multidisciplindrni pfistup

k nemocnému. Prokop (2009) hovoii o paliativni pé¢i jako o tzv. komplexnim



multidisciplinarnim pfistupu, ktery se od péce nepaliativni odliSuje zejména filosofii
ptistupu k 1écbé a péci o pacienta a jeho rodinu. Dulezitou soucasti paliativni péce je
mimo jiné i zapojeni rodiny do péce o pacienta a soucasné péce o rodinné prislusniky
pacienta, a to nejen v pribéhu jeho nemoci, ale i po jeho smrti. Timto tématem se budu
dale podrobné&ji zabyvat v kapitole o pozlstalych rodinnych pfislusnicich a jejich
potiebach. (viz. Kapitola 2.4.)

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) definovala zakladni principy paliativni

péce, podle kterych paliativni péce:
« poskytuje ulevu od bolesti a dalSich symptomu
« podporuje zivot, ale pohliZi na umirani jako na pfirozeny proces
« neusiluje ani o urychleni, ani o oddaleni smrti
. obsahuje psychologické a duchovni aspekty péce o pacienta
« nabizi systém podpory, ktery pacientim pomaha zit co nejaktivnéji az do smrti
« nabizi systém podpory, ktery pomahd rodindm zvladat obdobi pacientovy nemoci
a obdobi zdrmutku
« vyuziva tymové prace pro uspokojovani potieb pacientd a jejich rodin, vcetné
pripadného poradenstvi pro pozistalé v obdobi zarmutku
« usiluje o zlepSeni kvality zivota a miize téz pozitivn¢ ovlivnit prubéh nemoci
« je pouzitelnd v raném staddiu nemoci spolu s fadou jinych terapii, jejichZ cilem je
prodlouzeni Zivota, jako je napiiklad chemoterapie ¢i radioterapie, a zahrnuje
vySetfeni nutnd k lepSimu pochopeni a zvladnuti tizivych klinickych komplikaci

(Munzarova, 2005)

1.1.1 Pediatricka paliativni péce
Pediatrickd paliativni péce je specializovana zdravotni péce pro déti s Zivot ohrozujici

¢i zivot limitujici chorobou, nebo pro déti, které se nachéazeji v terminalni fazi zivota.
Paliativni péCe o déti je zaloZzena na podobnych principech jako paliativni péce
0 dospélé. Existuji zde vSak urcita specifika, kterd jsou spojend s péci o déti.

Charakteristi¢nost a slozitost paliativni péce o déti je dana nékolika zdkladnimi
faktory:

1) Malé pocty klientt - kdy v porovnani s dospélymi je pocet détskych pacientti

vyzadujicich paliativni pé¢i 0 mnoho mensi.
2) Siroka $kala Zivot ohrozujicich a Zivot limitujicich podminek a neo¢ekavana

délka trvani a pribéh nemoci. (vice viz Kapitola 2.1 a Ptiloha ¢. 2)



3) Omezena dostupnost 1ékl (obzvlasté pro déti) — mnoho 1€k, které jsou vyvinuté
a legéln¢ povolené, je urCeno pro uzivani dospélymi pacienty a jsou tak
dostupné pouze ve formé, ktera nemusi byt vzdy vhodna pro déti.

4) Vyvojové faktory — déti jsou v soustavném fyzickém, psychickém a kognitivnim
vyvoji. To ovlivituje kazdy aspekt péce o n¢ od davkovani 1€k az po metody
a zpusoby komunikace s nimi, zpasoby jejich vzdélavani a podpory.

5) Role rodiny — rodi¢e pravné zastupuji svoje potomky ve vSech klinickych,
terapeutickych, etickych a socidlnich rozhodnutich a predstavuji hlavni
poskytovatele péce a rozhodujici osoby pii péci o zdvazné nemocné dité.

6) Relativné nové odvetvi mediciny

7) Emocionalni uéast — pokud umira dité, je obvykle pro rodie a ostatni
poskytovatele péce velmi obtizné piijmout neuspéch 1éCby, nezvratnost
onemocnéni a smrt.

8) Zarmutek a truchleni — truchleni po umrti ditéte byva obvykle velmi vazné,
dlouh¢ a komplikované.

9) Pravni a eticka témata — pravnimi zastupci déti jsou jejich rodi¢e ¢i opatrovnici.
Détska prava, ptani a Ucast déti na rozhodovani nejsou cCasto dostatecné
respektovany.
které ve spolec¢nosti maji (8kola, prace, zajistovani piijmi atd.).

(Palliative care for infants, children and young people, 2009, [online])

V literatufe lze najit nékolik riznych definici popisujicich pediatrickou paliativni
péci. Pro ucely své diplomové prace jsem si zvolila definici od Catlin a Cartera, ktera
shrnuje vSechny dulezité aspekty pediatrické paliativni péce. Catlin a Carter popisuji
paliativni péci o déti jako ,,holisticky rozsahlou péci o dité, u Kterého se nepredpoklada
zlepsenti jeho stavu. Péce je zamérend jak na dité, tak na jeho rodinu. Zezacatku miize
byt paliativni péce kombinovand s péci lécebnou, modifikovatelnou. Poté, pokud
lécebna péce neni uzitecnd nebo vhodnd, dostava se paliativni péce do popredi.
Paliativni péce o dité zahrnuje vse, co je spojené s péci o prevenci a zmirnéni utrpeni
ditéte a zlepseni podminek Zivota ditéte a jeho umirani. Je to tymovy pristup ulehcujici
fyzické, psychické, socidlni, emocidalni a duchovni utrpeni umirajicich déti a jejich
rodin. Tato péce byva plinovana a realizovana vyskolenymi zaméstnanci, kteri

podporuji diistojné cas ditéte na sveté a podporuji empaticky a s kulturné citlivym
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respektem rodinu v tom, co prave proziva. ““ (Catlin, Carter, 2002, s. 184-185)
Asociace pro déti zijici s zivot ohrozujicimi nebo termindlnimi podminkami
a pro jejich rodiny (ACT - Association for Children with life-threatening or Terminal
Conditions and their Families) uvadi nasledujici definici pediatrické paliativni péce,
ktera zdtrazinuje holisticky pfistup k nemocnému ditéti a kontinuitu poskytované péce:
»Détska paliativni péce je aktivni a komplexni pristup k péci, ktery zahrnuje fyzicke,
emocionalni, socialni a duchovni potreby. Zaméruje se na zlepSovani kvality Zivota
ditete a na podporu celé rodiny. Poskytuje respitni péci a lécbu od stanoveni diagnozy,
béhem smrti i po umrti*“ (ACT, 2014, [online]).
Pediatricka paliativni péce zacina v okamziku, kdy je nemoc diagnostikovana

a pokracuje nepfietrzit¢ bez ohledu na to, zda je ditéti poskytovana 1écba zamétena
na danou chorobu ¢i nikoliv. Efektivni pediatricka paliativni pée vyzaduje Siroky
multidisciplindrni ptistup, ktery zahrnuje ucast rodiny a vyuziva dostupnych zdroji
komunity. (Palliative care for infants, children and young people, 2009, [online])

Pediatricka paliativni péfe by méla byt vzdy ,rodinné orientovana“. Cilem
pediatrické paliativni péce je zlepSovat kvalitu Zivota jak nemocnych déti, tak i jejich
rodin bez ohledu na to, kde se détsky pacient nachdzi (nemocnice, domdci prostiedi,
hospic). Plevova a Slowik (2010) zminuji, ze intervence v ramci pediatrické paliativni
pé€e smefuji mimo jiné k udrzeni a zlepSeni soudrznosti rodiny, vzajemné komunikace
a podpory. V ramci poskytovani pediatrické paliativni péce je velmi dulezité citlivé
vnimani a respektovani pfani déti i jejich rodin. Rodi¢im i détem by mélo byt
umoznéno vyjadrit sva prani a predstavy pii sestavovani planu péce o nemocné dite.

V zahrani¢ni literatufe se V souvislosti s péci o0 nemocné a hospitalizované dité bézné

setkavame s vyrazem 'Family centred care’ (FCC). Tento vyraz obecné oznacuje péci,

ktera je zamétfena na celou rodinu. ,,Tento princip se zrodil ve Velké Britanii. Jde o dnes
Jiz obecné respektovany princip pristupu k détskému pacientovi, zahrnujici rodice ditete
Jjako aktivni a nezastupitelné cleny pecujiciho tymu.” (Mel¢akova, 2008, s. 17).
Zakladem family-centered care je vira, Ze zdravotni personal a rodina pacienta jsou
rovnocennymi partnery, ktefi spolupracuji, aby byly co nejlépe uspokojeny potieby
ditéte. Markéta a Jifi Kralovcovi (2007) popisuji family-centered care jako ,,filosofii
péce, ktera usnadnuje spoluprdci mezi rodinou a odborniky, udrzuje rovnovahu mezi
potiebami rodiny a radami odbornikii, jedna s rodici jako s rovnocennymi partnery
V oSetrovatelském tymu a v celém procesu oSetfovatelské a lécebné péce, do néjz

odbornici vnaseji své odborné znalosti a z téchto znalosti vychazejici sluzby, a rodice
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zase informace o svém ditéti a jeho potiebach. *

1.2 Hospicova péce
Termin hospic pochézi z latinského slova hospitium, které znamena pohostinstvi,
pratelské piijeti ¢i hostinec. Pieklad anglického slova hospice pak znamena ttulek
¢i utoCiste.

Termin hospic byl ptvodné pouzivan jiz v dobé Rimské fise a ve stfedovéku.
Nejednalo se vSak o hospice v podobé, ve které je zname dnes. Pivodné se jako
hospice oznacovaly tzv. domy odpocinku, které byly urcené pro poutniky a slouzily
predevsim k tomu, aby si zde poutnici odpocinuli a nabrali nové sily. Postupné
se hospice staly primarné Gtocistém pro nemocné, ktefi jiz byli na konci svého zivota,
a poskytovaly jim zazemi, kde mohli pokojné zemfit. (HaSkovcova, 2000)

Hospicova péce je neodlucitelné spjata s péci paliativni. V nékterych zemich
existuje jasné rozliSeni mezi hospicovou a paliativni péci, zatimco v jinych zemich
se tyto pojmy pouzivaji jako synonyma. Pokud je v tomto ohledu né&jak rozliSovano,
muze to souviset s instituciondlnim rdmcem, ktery popisuje jednotku paliativni péce
jako oddéleni v ramci nemocnice, zatimco lizkovy hospic je popisovan jako
samostatné zdravotnické zatizeni. Rozdil v§ak mize vyplyvat i z indikace pro pfijeti
nebo druhu nabizenych sluzeb. Nicméné zakladni filozofie 1 definice paliativni péce
a hospicové péce se do znacné miry piekryvaji. (Radbruch, Payne, 2010, [online])

Matousek (2003, s. 77) definuje hospicovou péci jako zdravotni péci, ktera je
»zalozena na paliativni medicine, pritom vSak zohlednuje psychicke, duchovni
| vztahové potieby pacienta.” Jednoduse lze hospicovou péci definovat jako péci, ktera
nabizi téZce nemocnym (vétSinou v termindlnim stavu) a jejich blizkym ucinnou
pomoc ve chvili, kdy uz jsou prosttedky klasick¢é mediciny asily a schopnosti
nejbliz§iho okoli pecCovat 0nemocného nedostaCujici. (Hospicova péce, 2014,
[online])

Podle Saundersové (in Student et al., 2006), zakladatelky moderniho hospicového
hnuti, je jddrem myslenky hospice snaha ucinit umirdni soucasti zivota a vratit ho zpét
do kazdodenniho zivota. Tato myslenka vychazi z presvédceni o smyslu a distojnosti
lidského zivota az do konce, tedy 1 v procesu umirani. Tento postoj vyjadiila
Saundersova (in Student et al., 2006, s. 28) nasledujicim vyrokem, ktery adresovala
svym pacientim: ,,Jste duleZiti, nebot’ jste tady. Jste duleZiti az do posledniho

okamzZiku vaseho Zivota, a my ucinime vSechno, nejen abyste umirali v pokoji, nybrz
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abyste mohli doposledka Zit. **

Marie SvatoSova, zakladatelka hospicového hnuti v CR, je presvédéena, Ze
myslenka hospice vychazi z tcty k zivotu a z ucty k clovéku jako jedinecné
a neopakovatelné bytosti. (Svatosova, 2008)

Svatosova (2008, s. 115) o myslence hospice fika:

., lato myslenka nemocnému nabizi a garantuje, Ze:

1) nebude trpét nesnesitelnou bolestt,

2) v kazdé situaci bude respektovana jeho lidska diistojnost,

3)v poslednich chvilich Zivota neziistane osamocen. “

Myslenka hospice vychazi z presvédceni, ze 1épe, nez za kazdou cenu napliiovat
zivot dny, je napliiovat dny zivotem. Diiraz je tedy kladen na dosaZeni a uchovani co
nejvyssi kvality zivota nemocného az do posledniho vydechnuti, nikoliv na snaze
prodluzovat jeho zivot.

Svatosova (2008) hovoii o hospici a hospicové péci také v souvislosti s pojmem
doprovazeni, kdy doprovadzeni podle ni znamena ,,jit kus cesty spolecné* (SvatoSova,
2008, s. 19). Podobné o doprovazeni hovoii i manzelé Spinkovy (in Grosskopfova,
2004, [online]), kteti tikaji: "Nds Zivot je cesta. Ma zacdtek a ma i konec, oboji k cesté
patii a do velké miry ji urcuje. Kdyz mame hodné sil a svizné kracime zZivotem, umime
byt statecni a veseli. Kdyz vSak na svet prichazime a kdyz z néj odchazime, casto tolik
sil nemame. Jsme krehci. Potiebujeme mit nablizku ty, kteri ndm rozuméji.

Doprovazeni v hospicové péci vSak neznamend pouze doprovazeni samotnych
umirajicich, ale také téch, ktefi o né pecuji. Aby bylo moZné zajistit umirajicimu
psychicky komfort je potieba aktivné spolupracovat s jeho blizkymi a pftateli, ,, kteri,
prestoze trpi zaroven s nemocnym, zde hraji velmi vyznamnou a do znacné miry
nezastupitelnou roli. “ (SvatoSova, 2008, s. 123). Rodina a blizci umirajiciho byvaji
smrti blizkého zasazeni v né€kolika riznych ohledech - trpi s umirajicim, pfedjimaji
ztratu a jsou konfrontovani s vlastni smrtelnosti a s tim spojenou nejistotou a strachem.
(Neidhart 1983, Krebber 1994 in Student et al., 2006) Nutnost pracovat tymovée
a spolupracovat srodinou je V hospicové péci zcela zasadni. Je potieba pomoci
blizkym tézce nemocného vcitit se do jeho situace a uvédomit si, co vSechno nemocny
proziva. Pokud jsou blizci a pratelé dobie piipraveni, mohou byt nemocnému
obrovskou oporou a pomoci. V opa¢ném piipadé¢ mize dojit k tomu, Ze nepfipravené

okoli nechape projevy pacienta a reaguje na né negativné. (Svatosova, 2008)
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1.2.1 Formy hospicové péce
Obvykle se rozlisuji tfi zdkladni formy hospicové péce:

1) Domaci hospicova péce
2) Stacionarni hospicova péce
3) Luzkova hospicova péce

(Svatosova, 2008)

Domaci hospicova péce

V piipadé domdéci hospicové péce zlstavd nemocny clovek v prostiedi svého
domova, kde je mu péce poskytovana. Cilem domaci hospicové péce je, aby nemocny
mohl travit i posledni chvile svého Zzivota v poklidu svého domova, v piitomnosti
svych nejblizsich a to za pfijatelnych podminek. (Svatosova, 2008) Podle mnohych
je domaci hospicova péce to, co je zpravidla pro nemocného nejidealnéjsi. Tato forma
hospicové péce je také nejméné finanéné narocnd pro stat, avSak predpoklada urcité
domaci zdzemi nemocného, protoze jsou to zejména nejblizS§i piibuzni, kdo se
0 nemocné¢ho stard a hlavni tiha péce tak lezi na nich. Pecujici pfibuzni tu maji
podporu od zdravotnikli a jinych profesionald, se kterymi spolupracuji. (Haskovcova,

2000)

Stacionarni hospicova péce

Tato forma hospicové péce predstavuje jakysi stfed ¢i kompromis mezi domaéci
alizkovou hospicovou péci. Stacionarni hospicovd péce spociva v dochazeni
do hospice (¢i stacionafe), ktery nahrazuje po ¢ast dne umirajicim jejich vlastni
socialni prostfedi. Pacient je do hospice ¢i stacionafe piijat rano a odpoledne
nebo vecer je propustén do domaciho oSetfovani. Tato forma péce piedpoklada, ze
pacient ma bydlisté v dobfe dosazitelné vzdalenosti od hospice. (Haskovcova, 2000)

Podle Svatosové (2008) existuji rizné divody pro denni pobyty. Jedna se naptiklad
o zvladnuti bolesti, ktera nebyla doma zvladnuta, psychickou podporu nemocného
cloveka, aplikaci chemoterapie, infazi, ¢i vyladéni davkovani 1€ku. Dulezity je také
respitni divod, ktery spociva v tom, ze pti dlouhodobé péc¢i o nemocného ¢lena rodiny

si rodina ob¢as potiebuje odpocinout a nacerpat nové sily. (vice viz Kapitola 1.3)

Luzkova hospicova péce

Liazkova hospicova péce se uplatiiuje v piipade, Zze predchozi dvé formy péce
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nejsou dostupné nebo jsou-li nedostacujici. Pokud je pacient do liizkového hospice
pfijat, neznamena to, ze zde musi i zemfiit. Mnoho pacientii pfichdzi do lizkového
hospice na kratkodobé pobyty, Casto opakované, podle potieby a moznosti rodiny.
Ptednost vSak maji obvykle pacienti, u kterych je predpoklad blizké smrti, protoze
pravé pro né je hospic uréen. Prognoza brzké smrti a potieba paliativni péce jsou
hlavnimi kritérii pro pfijeti do hospicové lizkové péce (HaSkovcova, 2000). Prostiedi
hospice by nemélo plisobit anonymnim nemocni¢nim dojmem, ale mélo by spiSe
pfipominat domov. Denni rezim v hospici tak neni striktné nastaven jako v nemocnici
a je obvykle piizpiisobovan ptrani pacienta. Navstévni hodiny jsou mozné nepietrzité
aje pouze na vzajemné dohod¢ klienta a rodinnych piislusnikti s vedenim hospice
Vv jaké mife budou u pacienta pfitomni.
1.3 Respitni péce

Respitni péce je péce ulevova neboli odlehCovaci a byva urcena pecujicim osobam,
aby mohli nacerpat nové sily a energii. Soukupova a Jarkovska (2006) definuji respitni
péci jako sluzbu, jejimz cilem je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek.
Tyto sluZby mohou byt terénni, ambulantni nebo pobytové. Poskytuji se osobam, které
maji snizenou sobé&stacnost z divodu chronického nebo onkologického onemocnéni
nebo zdravotniho postizeni a o které je jinak peCovano v jejich pfirozeném prostiedi

(Soukupova a Jarkovska, 2006).

1.4 Specifika détského hospice

Détsky hospic mlize byt definovan jako zatizeni, které , slouzi détem, u nichz bylo
diagnostikovano Zivot ohroZujici ¢i omezujici onemocneni nebo détem pri pourazovych
stavech. Co je ale dulezité, slouzi také kompletné jejich rodinam* (Ratiborsky,
Fendrychova, 2013, s. 25).

Hlavnim cilem détskych hospicti je profesionalni oSetfovatelstvi a péce o déti
s zivot ohroZujicim ¢i omezujicim onemocnénim, trvald podpora rodinnych ptislusniki
a naslednd péce o poziistalé. Poslanim détského hospice je celkové zlepSovani kvality
zivota nemocného ditéte a jeho blizkych, véetné péce o dusi a ducha. V tomto se détské
hospice nijak nelisi od hospicti pro dospélé. (Détsky hospic, 2008, [online]).

Na svété¢ neexistuji dva stejné deétské hospice. Podoba jednotlivych détskych
hospicti zavisi do jisté miry na tom, kdo ho zalozil a provozuje. Sluzby détskych

hospicti jsou riizné. Nekteré hospice poskytuji pouze domdci hospicovou péci, jiné
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naopak funguji jako lizkova zafizeni - takto funguji v soucasnosti predev§im détské
hospice ve Velké Britanii. (Jasénkova, 2002, [online])

Svatosova (in MatouSek a kol., 2005) ftika, Ze détsky hospic se od hospice
pro dospélé zasadné¢ lisi a to v nckolika raznych smérech. Na rozdil od hospici
pro dospélé, které se zamétuji na to, aby poskytli nevyléciteln€é nemocnym tutocisté
a péci v poslednich dnech jejich Zivota, se détské hospice soustfed’uji spiSe na respitni
péci. ,,Objem respitni péce je v porovnani s objemem poskytované termindlni péce
Vv détskych hospicich v soucasnosti dominantni.*“ (SvatoSova in Matousek a kol., 2005,
s. 204).

Sluzby détského hospice vyhledavaji i rodiny s détmi v terminalni f4zi onemocnéni.
Détsky hospic nabizi témto rodinam pratelskou ¢i rodinnou atmosféru a zaroven
profesionalni pomoc a podporu pii péci o termindlné nemocné a umirajici dité.
(Nohal, 2011)

V détskych hospicich nebyva pievazné klientela s onkologickou diagndzou, jak je
tomu zvykem v hospicich pro dospélé. V dospélém veéku stoji na prvnim misté
hospicové péce onkologickd onemocnéni. Docela jiné je to u détského a mladeznického
veku. Student et al. (2006) tikd, Ze smrt jako nésledek chronické, dlouho se prodluzujici
nemoci zde stoji az natietim misté, po akutni pii¢in¢ smrti, jako jsou nehody,
sebevrazdy a perinatalni umrti, pficemz ke smrti mohou vedle onkologickych
onemocnéni vést i onemocnéni latkové vymény a rizné malformace. U skupiny déti
S vrozenym onemocnénim je jiz zahy znamo, Ze dité v sobé nese zarodek smrti bez
Sanci na uzdraveni. Co zde miiZze vykonat medicina, je nanejvy$ oddaleni okamZziku
smrti. Z toho je zfejmé, Ze rodiny se smrtelné nemocnym ditétem potiebuji zvlastni
podporu. ,, Trpi tim, Ze maji dité, které neprezije dobu svého mladi, a S timto bremenem
se museji dlouho vyrovnavat. Kromé toho na sobé nesou dvoji stigma - rodicii
S postizenym ditétem a rodicu se smrtelné nemocnym ditétem* (Student et al., 2006,
s. 101)

Jak uz bylo feceno vyse, sluzby détského hospice jsou urceny nejen détem trpicim
zivot ohroZzujici ¢i Zivot limitujici chorobou (n€kdy téz détem v pourazovych stavech),
ale predevsim také jejich rodinam. Pecujici rodiny potiebuji adekvatni podporu, ktera
jim umozni, aby byly schopné v této obtizné Zivotni fazi zvladat co nejlépe vSechny
své role. ,, Doba mezi stanovenim diagnozy a pripadnou smrti ditéte byva riizné dlouha.
U nekterych onemocnéni (napr. cysticka fibroza) miize jit o radu let, i neékolik desetileti.

V takovych pripadech deti a jejich blizci prijizdeji spise na zotavovaci pobyty, hospic
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se jim snazi nabidnout praktickou pomoc a bezpecné a povzbuzujici zdazemi. "
(SvatoSova in Matousek a kol., 2005, s.204). Rodina ma moznost se béhem svého
pobytu v détském hospici zotavit aposilit se, odpocinout si od kazdodenniho
naro¢ného oSetfovani a podélit se s ostatnimi o své starosti.

Délku pobytu si urcuji samy rodiny. Nékteré rodiny pfijizdi na kratkou navstévu
na vikend ¢i nckolik dni, jiné =zistdvaji na nékolik tydnli az mésich. Zalezi
na individualnich potifebach kazdé jednotlivé rodiny. Stejné tak pocet ¢lent rodiny,
kteti do détského hospice spolecné s ditétem ptijizdeji, se 1isi u kazdé rodiny a zéalezi
vetsSinou na domluve s persondlem hospice. Ve vétsing détskych hospict vSak existuje
nepsané¢ pravidlo, Ze svou péci poskytuji maximalné¢ osmi klientskym rodindm
najednou. Divodem je snaha o ,,vytvoreni prostredi, které bude spise evokovat
navstévu v domé pratel ¢i milych pribuznych.” (Nohal, 2011, s. 30) Nohal (2011)
podotyka, ze ackoli by se kapacita osmi rodin mohla zdat nizka, je potteba si uvédomit,
ze dité do hospice témér nikdy nepftijizdi samo, ale vétSinou za doprovodu obou svych
rodi¢li, prarodicli, sourozencl, mladi lidé pak za doprovodu svych kamarada
¢i partnert. Pocet lidi, ktefi tak hospic navstivi, pak stoupa a udrzet onu domovskou
atmosféru by pfi vétsi kapacité bylo velmi slozité.

Détsky hospic mize byt také definovan jako ,,rozsitené pratelstvi®. Tam, kde $irsi
rodiny spravné funguji, nebyva vlastné pftilis tieba. ,,Pro tézce nemocné nebo umirajici
lidi, mit prostor i pro hovory o vaznych véecech, na které mysli, byt zakorenén v rodiné.
Pro rodice je zase diilezité mit nékoho, kdo jim obcas da mozZnost oddychnout
si od stdlé ndarocné péce o dité a kdo je ochoten naslouchat jim a mluvit s nimi o tom,
co prave prozivaji* (Valek, 2010, [online]).

Rozdil mezi détskym hospicem a hospicem pro dospélé vedl ve svété ke snaham
najit pro détsky hospic nové pojmenovani. Diivodem je skutecnost, Ze pro vétSinu lidi
je hospic spojen s péci o pacienty v terminalnim stadiu, coz na nékteré rodice, jejichz
déti maji jesté Sanci na uzdraveni, mize pusobit depresivné. Nové se proto nékdy

zaCina pouzivat termin respic. (Détsky hospic, 2008, [online])

1.5 Détsky hospic v Ceské republice
V Ceské republice je zatim détska hospicovéa péée na samém zadatku. Zatimco 1é¢ebna

péce o nemocné déti je dobfe zajisténa, paliativni péce a dlouhodobé psychosocidlni
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podpora nevyléciteln¢ nemocnych déti a jejich rodin na mnoha mistech chybi. Détskou
domaci paliativni pé¢i v soucasné dobé zajistuji pouze dvé organizace - Mobilni
hospic Ondrasek na Ostravsku a Nadaéni fond Krtek na Brnénsku. O vybudovani
détského hospice podle zapadniho modelu se snazi jiz témét 20 let manzelé
Kralovcovi v Malejovicich ve stiednim Posazavi, kde zatim vSak funguje pouze
respitni ¢ast détského hospice. (vice viz Kapitola 1.6)

Velkym problémem je krom¢ absence financovani této péce z prostiedki
zdravotniho pojisténi také neexistence vzdélavani v oblasti détské paliativni péce.
Pracovnici musi absolvovat odborné kurzy ptipadné stdze v zahrani¢i. Negativné
se samoziejmé také projevuje stav Ceské spoleCnosti, ktera téma umirani vytésnuje,
coz samoziejmé ma vliv na vnimani détské paliativni péce. (Dé&tska paliativni péce,

2014, [online])

1.6 Détsky hospic Nadaéniho fondu Kli¢ek v Malejovicich

V Ceské republice vznikl prvni détsky hospic v obci Malejovice ve stiednim Posazavi
(okres Kutna Hora) a jeho zakladateli jsou manzelé Markéta a Jifi Kralovcovi -
ptedstavitelé nadace Klicek (dnes Nadaéni fond Klicek), ktera vznikla v roce 1991.
Vzniku samotné nadace ptredchdzelo nékolik let osobniho kontaktu Kralovcovych
s détmi v nemocnici. Tato zkuSenost vedla manzele Kralovcovi K poznani, ,,jak diilezité
Jjsou pro nemocného cloveka i zdanlive obycejné véci: moznost byt s nékym, koho mame
radi a kdo ma rad nds, prochazka v lese, posezeni pod stromem, kontakt se zviraty,
nebo treba radost z toho, Ze je krasny den, Ze cloveka zrovna nic neboli a miize si dat
néco dobrého k snédku - prosté vsechno to, co nam zdravym Ccasto pripada tak
samoziejmé, Ze se z toho zapomindame radovat.” (O nas, 2008, [online]). Zrodila se tak
predstava vybudovat ,,Otevieny dim®, kam by mohly pfijizdét vazné¢ nemocné déti,
pti¢emz dim by jim nabizel pfilezitost k odpocinku i tvlréi praci. Protoze se manzelé
Kralovcovi béhem svého plisobeni v nemocnici setkali i s mnoha détmi, které sviij boj
s nemoci prohrali, vznikla myslenka roz§ifit pivodni pfedstavu ,,Otevieného domu*
I 0 rozmér hospicové péce. (O nas, 2008, [online]).

V roce 1997 dostala Nadace Klicek darem starou vesnickou Skolu se zahradou
v krasné ptirod¢ stiedniho Posazavi v obci Malejovice. Détsky hospic zacali manzelé
Kralovcovi budovat pravé tam. Od roku 1999 probihala naro¢na rekonstrukce staré
Skolni budovy, ktera skoncila v roce 2004, kdy zde byl zahéjen zkuSebni zavadéci

provoz respitniho domu, jehoz cilem je poskytovat odleh¢ovaci péci rodinam s vazné
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nemocnymi détmi. Tato ¢ast je urCena zejména pro pobyty rodin s détmi, jejichz stav
nevyzaduje intenzivni zdravotnické oSetfovani. Dale také slouzi jako zazemi
pozistalym rodinnym piislusnikiim a pfatelim zemftelych déti. ,.Dim ma byt
svobodnym a bezpecnym mistem, které chce svym navstevnikum nabizet prileZitost
K uzitecnému, podnétnému, plodnému a posilujicimu traveni volného casu, mistem, kde
je mozné odpocivat, studovat, premyslet, diskutovat i pracovat — tak, jak bylo
V pocdatcich nasi nadacni prdace zamysleno* (Respitni ¢ast détského hospice, 2008,
[online]).

Kapacita respitni casti je proménlivd. Muze naraz hostit az 5 rodin (z toho
2 s nepohyblivymi détmi) nebo cca 30 osob. Do budoucna se planuje vybudovani
oSetfovatelské jednotky, kterda by méla poskytnout zdzemi pro narocnéjsi
osetfovatelskou a paliativni péci, a doplnit tak spektrum sluzeb, které bude détsky
hospic rodinam nabizet. Osetiovatelska jednotka by méla byt schopna poskytnout péci
rodindm s détmi v termindlnim stadiu zivota a rodindm s détmi, které potiebuji
intenzivni 1ékatskou péci. (Détsky hospic, 2008, [online])

Nadace Klicek ani hospic samotny nejsou podporovany statem, a jsou tedy zcela
zavisli na velkorysosti darcti — pfi¢emZ v dneSni dob€ neni situace pravé rizova.
Zakladatel¢ Klicku, manzelé Kralovcovi, ale vnimaji setrvalou existencni nejistotu jako
urcitou ,,dail za svobodu* — a svobodu pro svou praci povazuji za naprosto nezbytnou.

(Filakova, 2012, [online])
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2 Klienti détského hospice a jejich potreby

Jak jiz bylo feceno v pfedchozi kapitole, détsky hospic slouzi nejen détem, kterym bylo
diagnostikovano zivot ohrozujici ¢i omezujici onemocnéni nebo détem
pfi pourazovych stavech, ale také kompletné jejich rodindm. Svoje sluzby détsky
hospic nabizi také rodinam, kterym dité zemielo.

Kazda z téchto skupin ma své vlastni potieby, o jejichz uspokojovéani a napliovani
se détsky hospic snazi.

V literatufe se muzeme setkat s mnoha definicemi, ale i Smnoha riznymi
klasifikacemi potteb na zéklad€é nejriznéjSich hledisek (délka, naléhavost, Cetnost
vyskytu, pocet osob, kterych se potieby tykaji, zptisob vzniku apod.). Mezi nejznamé;jsi
teorie potieb patii zejména Maslovowa teorie potieb, dale potom teorie C. P. Alderfera,
D. McClellanda ¢i E. Fromma.

Termin hospicova a paliativni péce se zabyva Clovékem v jeho celistvosti a chce
naplilovat také celistvé jeho potieby — to znamena potieby v roviné fyzicke, psychické,
socialni 1 spiritudlni. V této praci se tak budu vénovat potfebam z holistick¢ho pohledu,
ktery je pro paliativni a hospicovou péci zasadni a dale z pohledu hlavnich cilovych
skupin, které¢ do détského hospice prichazeji - déti s zivot omezujicimi (life-limiting)
a zivot ohrozujicimi (life-threatening) stavy, rodi¢e pecujici o déti s zivot ohrozujici
¢i limitujici chorobou, sourozenci téchto déti a rodiny, kterym zemfelo dité. U kazdé
skupiny se tedy zaméfim na zachyceni jejich potieb ve vsech 4 rovinach.

Nez za¢nu hovofit o jednotlivych skupinach a jejich potebach, je nutné definovat
samotny termin ,potfeba®“. Potfebu lze obecné definovat jako projev néjakého
nedostatku, chybéni néceho, jehoz odstranéni je zadouci. Potfeba pobizi k vyhledavani
urcité podminky nezbytné k Zivotu, popiipadé¢ vede k vyhybani se urcité podmince,
ktera je pro zivot neptizniva. (Trachtova, 1999) Jako potiebu pro Ucely této prace budu
chapat ,.zdkladni motivy, které vyjadiuji nedostatky na urovni fyzického, psychického
| socialniho byti ¢lovéka, a cilem chovani, které je s nimi spojeno jako instrumentdlni
aktivita, je redukce téchto potreb, jez je prozZivana jako rizné druhy uspokojeni
(nasyceni, odpocinek, pocit ulevy pri zazehnani nebezpeci, pocit jistoty, uspéchu,

osobniho vyznamu atd.) “ (Nakone¢ny, 1997, s. 125).
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Abych se mohla zabyvat potfebami jednotlivych skupin, je potifeba nejprve
definovat zakladni charakteristiky dané skupin. V kazdé kapitole proto nejprve definuji

danou skupinu a posléze ptejdu k vymezeni jejich potieb.
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2.1 Déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou
Détsky hospic primarné slouzi détem, u nichz byla diagnostikovana zivot ohrozujici
(life threatening disease) ¢i Zivot limitujici choroba (life limiting disease).

Pojem dité je pouzivan a vymezovan rizné a jedna se o pojem, ktery je obtizné
definovatelny a nesnadno uchopitelny. Obdobi détstvi neni obecné ostie
ohraniceno. V nékterych kontextech se za pocatek détstvi povazuje narozeni,
v jinych se za dité¢ povazuje i plod. Nékde je konec détstvi ztotoziiovan s dosaZzenim
dospélosti, v jinych ptipadech se faze dospivani (adolescence, mladistvy vék atd.)
nebo jeji Gast k détstvi jiz nepo¢ita. V souladu s Umluvou o pravech ditdte
se ditétem rozumi osoba, ktera nedosahla osmnactého roku véku. (Nova, 2001)
Stejné tak v trestné pravnich piedpisech se ditétem rozumi osoba mladsi osmnact
let, pokud trestni zakon nestanovi jinak. (Zakon ¢. 140/1961 Sb., Trestni zakon).

Détské hospice vSak nemaji u svych klientl jednotné vymezenou vékovou
hranici. N¢které hospice pracuji pouze s détmi do 16 let, jiné chapou jako déti
(atudiz i své klienty) osoby mladsi 18 let a n€které pfijimaji a pracuji i s mladymi
lidmi az do véku 30 let. Nékteré¢ détské hospice také pracuji s rodici, jejichz dité
zemielo jeSté pred narozenim. S ohledem na tuto skutecnost budu zachéazet takto
spojmem dit¢ a mlady dospély i ja ve své diplomové praci. Tedy ditétem
(¢i mladym dospélym) myslim ¢lovéka od jeho poceti az do 30 let veéku.

Jako Zivot ohrozZujici ¢i Zivot limitujici chorobu definujeme kazdou nemoc,
jejiz diagndéza znamena, Ze se dit¢ pravdépodobné nedozije dospélého veku. Patii
sem naptiklad nevylécitelna onkologicka onemocnéni, neurodegenerativni poruchy,
zavazné encefalopatie - napf. poranéni mozku, zdvazné metabolické choroby,
zavazné genetické syndromy, zavazné vrozené poruchy jednotlivych orgdnovych
systémil, neoperovatelné vrozené poruchy srdce, cysticka fibréza, svalové dystrofie,
pomalé nelécitelné virové infekce atd.

Goldman et al (2012) jako zivot ohrozujici podminky oznacuje takové nemoci

¢1 podminky, které pfedstavuji pro déti hrozbu tmrti a jejichz 1é€ba mize vést

Kk uzdraveni, ale zarovent muze i selhat (napf. onkologicka onemocnéni).

22



Jako zivot limitujici podminky definuje Goldman et al (2012) takové nemoci

¢i podminky, pro které neexistuje moznost uzdraveni a které s velkou
pravdépodobnosti povedou ke smrti ditéte. Jsou to tedy vSechny choroby, které
prograduji i pfes pouziti vS§ech znamych a dostupnych metod kauzalni 1é¢by a podle
klinickych zkuSenosti a statistickych dajii se neocekava, ze se déti trpici takovou

chorobou doziji dosp€lého veéku.

2.1.1 Potreby déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou
Jak uz bylo feceno vyse, obecné se u pacientli vV hospicové a paliativni péci rozlisuji

4 zékladni okruhy potieb — biologické, psychické, socialni a spiritudlni.

Pokud hovotime o potiebach déti s zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou,
je primarnim zajmem piedev§im to, aby byly uspokojeny biologické poti‘eby
ditéte. Biologické ¢i fyziologické potieby déti s Zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici
chorobou jsou chapany jako zakladni potfeby a musi byt uspokojovany na prvnim
misté pro blaho nemocného i pro klid jeho blizkych a pecovateld. Patii sem
vSechno to, co potiebuje nemocné télo. Jedna se o pfijem potravy, vyméSovani,
dychani, spanek. Dale to jsou potieby, které zabezpecuje odborna Iékatska péce:
ozafovani, chemoterapie, hormonalni 1é¢ba. U d¢ti s zivot ohrozujici ¢i Zivot
limitujici chorobu jde zejména o zajiSténi toho, aby dit¢ trpélo co nejméné
po strance fyzické (zvladani pfiznak nemoci, tiSeni bolesti). (Prokop, 2009)

Nemeéné dlilezité jsou psychické potreby ditéte. Naplnéni téchto potieb pomaha
zabezpecit klid a pohodu. Vazné nemocné dité potiebuje projevit lasku, uznani, mit
pocit sounalezitosti, bezpeci, mit moznost se svéfit se svymi pocity uzkosti, které
mohou pramenit z riznych zdroju. (Ktivohlavy, Kacmarzyk, 1995)

Jednou z hlavnich potieb vSech vazné nemocnych lidi je potfeba respektovani
lidské dlstojnosti, bez ohledu na stav télesné schranky. Kazdy ¢lovék je jedinecnou
bytosti se svym vlastnim a neopakovatelnym poslanim. A dulezité je ¢loveka takto
vidéet 1 ve chvili, kdy se blizi ke konci cesty. Nejinak je tomu 1 u vazné nemocnych
déti.

Velmi dilezita je oteviena a jasna komunikace s nemocnym ditétem, pficemz
tato komunikace by méla byt odpovidajici jeho vyvojovému stupni. Pokud je tim,

kdo je téZce nemocny, ¢i tim, kdo umira dité, ma personal i rodic¢e sklon spole¢né
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ditéti vaznost situace tajit. Rodi¢e obvykle predstiraji, ze déti o tématu smrti nic
nevédi. Tato reakce je pochopitelna. ,, Ochrana viastniho ditéte je velmi silnou
instinktivni reakci, projevem lasky a zdravého rodicovstvi* (Vichova, 2011). Déti
vsak o smrti pfemysleji docela Casto a o své nemoci Casto védi vic, neZ si jejich
rodi¢e mysli. (Parkes et al., 2007) Lékafi ani rodiCe se s tézce nemocnym
¢i umirajicim ditétem o jeho situaci casto bavit nechtéji. V dasledku toho tézce
nemocné ¢i umirajici dité Casto pocituje strach a nejistotu a ziskava pocit, Ze
situace musi byt moc vazna, kdyz o tom nechce nikdo nic fict. Vichova (2011)
podotyka, ze tato situace plati jak pro mens$i déti, tak pro dospivajici, ktefi jsou
na partnerské jednani velmi citlivi. ,, Strach a obavy jdou nékdy, zZel, ruku v ruce
se ziskanou nediiverou po (ziskané) spatné zkusSenosti, azbavit se ji je velice
slozité* (Nohal, 2011, s. 15). Je proto dulezité informovat dité citlive, s rozvahou,
umérné jeho veéku a stupni kognitivniho vyvoje. VSichni pecujici by se méli
vyvarovat zatajovani a 1zim, které mohou v ditéti nastolit nediivéru a posilit tak
pocity strachu a nejistoty. Velmi dulezité je, aby se dit€¢ mohlo obratit na nékoho,
kdo bude pfipraven si s nim pohovofit o skute¢nostech, kterych si jiz samo v§imlo,
a to, ze se jeho stav zhorSuje, ze jiné déti na tuto nemoc zemfiely a Ze 1 ono miize
zemfit. Touto osobou muze byt napiiklad ptipraveny rodic, zdravotnik, psycholog
¢1 duchovni.

a smrti s dospivajicimi a mladymi dospélymi.”“ Adolescenti s zivot ohrozujici
¢i zivot limitujici chorobou se siln€ potykaji se svymi obavami. Je Casto obtizné
ziskat si jejich divéru. Byvaji navic extrémné citlivi na pravdivost a na rozdil
od mensich déti dokazou velmi dobfe rozlisit opravdovy a hrany zajem.
(Vichova, 2011)

Velmi podstatna je pro dité také nepfetrzitd emociondlni podpora, ktera ditéti
napomuze vyporadat se s emo¢nimi zalezitostmi, jako jsou napiiklad porozuméni,
ptijeti/smifeni se, zlost, vztek, smutek, sebevédomi, vira ¢i laska. , Stejné jako
dospeli i deti maji v priitbéhu vyrovndvani se s Zivotem, ktery je ovlivnén nemoci,
potrebu ddt najevo sviij smutek nad lidmi a vécmi, které ztraceji* (Parkes et al.,
2007, s.90). Je tak potieba, aby byl nablizku nékdo, kdo jim pomulze se se

smutkem doprovazejicim ztratu vyporadat. Podle Parkse et al. (2007) je vSak
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pro déti o mnoho jednodussi zit pfitomnosti, nez pro dospélé a je tak pro né Casto
snadngjsi pfijmout svoji nemoc a rizika s ni spojena.

Pro déti s zivot ohrozujici €i zivot limitujici chorobou je také velmi podstatné,
aby jim byl zajistén pfistup ke zdrojiim, moznostem a prostfedkim, které podporuji
rozvoj jejich osobnosti, uvédoméni si sama sebe i ostatnich, zlepseni individualnich
vlastnosti a nadani a, pokud je to mozné, také zachovani kazdodenni bézné praxe,
béznych podnétu, cilt a pland do budoucnosti. (Parkes et al., 2007)

Mezi psychické potieby u déti a mladych lidi s Zivot ohrozujici ¢i Zzivot
omezujici chorobou fadime také potiebu respektovani autonomie nemocného.
(Nohal, 2010). Podle ¢eského sociologa Jandourka (2001) je autonomie schopnost
jedince samostatné si ur€ovat vlastni pravidla a cile svého Zivota. Autonomie vSak
nasledné jedinci umoznuje také kontrolovat a usmériiovat napliiovani svych cila
a dodrzovani pftijatych pravidel. Jeji napliiovini se u vazné nemocnych deti
a mladych lidi muze tykat zvoleného postupu terapii, ale také zZadostmi o naplnéni
jejich prani a tuzeb, kterd se tykaji napr. sexuality u adolescentu ¢i mladych
dospélych trpicich Zivot ohrozujici ¢i zivot omezujici chorobou. (Nohal, 2010, s. 17)

Tteti skupinou potieb jsou socialni potieby. Clovék je spoledensky tvor a tak
jako ptirozené vyhledava a touZi po kontaktu s jinymi lidmi v ,,normalnim Zivoté*,
touzi po spolec¢nosti ostatnich lidi, 1 kdyz je nemocny nebo kdyz umird. Pro nékteré
déti s zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou mutize byt diky jejich izolaci
¢i Castym pobytim v nemocni¢nich zafizenich Casto obtizné navazovat socidlni
kontakty se svymi vrstevniky. Pokud se navic stane, ze je dité odlouceno i od své
rodiny, proziva pak silné pocity opusténosti a osameélosti a toto obdobi pro n¢j byva
nesmirn¢ psychicky narocné. Rodice jsou pro nemocné dité ¢asto na prvnim miste.
Kiibler-Rossova (2003) tvrdi, ze pokud dité onemocni a musi jit do nemocnice, ma
nejvetsi starost o to, aby jej neodloucili od rodici. | kratké nedobrovolné odlouceni
muZe vyvolat prudkeé citové reakce.

Nohal, (2011, s. 16) tika, ze dulezité je, aby nemocné dit¢ nemuselo ,, hledat
spojence, ale aby si z jejich Sirokého kruhu mohlo vybrat, komu chce sva trdpeni,
obtize, hnév, slzy, ale i nadéje a prani sdélit. Potreba ,,nebyt na to sam* provazi

......

Je potieba dbat také na to, aby u déti trpicich Zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici
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chorobou nebyly opomijeny jejich spiritualni potieby. Mnoho zdravotniki
I ostatnich lidi se stale jest¢ domniva, ze uspokojovani spiritualnich potfeb znamena
jakési uspokojovani potieb veéticich a Zze spiritudlni potieby jsou spojené
S ndbozenstvim. Spiritudlni hodnoty jsou SirSim pojmem nez nabozenské tkony,
které¢ 1ze celkem pifesné definovat. Spiritudlni hodnoty jsou obtizn¢ sdélitelné
a druhému do zna¢né miry nepiistupné hloubky byti a Zivotnich jistot cloveka,
které béhem zivota hleda a opira se o n€. Tyto hodnoty maji tendenci presahovat
vse, co bézny lidsky zivot obsahuje. SvatoSova (2012) tvrdi, Ze je to dokonce spise
naopak, nebot’ nevétici lidé si na rozdil od véficich nevédi s témito potiebami rady.
Pro mnoho déti a mladych lidi s zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou
i pro jejich rodiny je ¢asto velmi obtizné pochopit, pro¢ nemoc postihla pravé je
a tuto skutecnost pfijmout. V téchto chvilich si nemocné déti zacinaji klast mnoho
zivotné dilezitych otazek, ve kterych patraji po smyslu zivota a po smyslu vseho,
co je potkalo. Ptaji se, jaky je smysl jejich utrpeni, pro¢ jsou to zrovna oni,
u kterych propukla choroba, zda existuje néco po Zzivoté, zda existuje Bih
a podobné. ,,Potieba hledani odpovedi na tyto otdzky se casto nese celou dobou
péce o dité s Zivot ohrozujici ¢i omezujici nemoci. A pravé jejich kontinudlni
pritomnost je casto vyzvou pro mozné ,,duchovni probuzeni*, hledani smyslu deni,
smyslu utrpeni (Nohal, 2011).

U nevéficich nemocnych déti a jejich rodin miize mit spiritualni podpora podobu
nabidnuté blizkosti, uc€astného sdileni. Déti i rodi¢e by méli védét, ze maji nablizku
n¢koho, kdo jim vazné naslouchd a kdo tfeba muze néjak stimulovat jejich
uvazovani. Nékdy se stava, ze duchovni potreby déti jsou odlisné od duchovnich
potieb jejich rodic¢u. V takovém pfipadé je potieba, aby byl nablizku nékdo, kdo
ditéti podd pomocnou ruku. Je potieba byt na blizku stejnou mirou obéma strandm

~ rodi¢tm i ditéti. (Meleakova, 2008)

2.2 Rodiny déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou
Do détského hospice nepfichazi vétSinou nemocné dité samo, ale je doprovazeno
svou rodinou ¢i nékterymi rodinnymi ptislusniky.

Existuje mnoho pojeti rodiny. Matousek (1993) definuje rodinu jako socialni

systém, ktery se vyviji. Tento systém je soubor jednotlivin ve vzajemné interakci.
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Jeho fungovani je zavislé jednak na charakteru soucasti, jednak na zpusobu jejich
organizace. Krom¢ vnitifnich vazeb mezi ¢astmi (podsystémy) existuji jesté¢ vazby
systému navenek. Systém musi byt viici svému prostiedi ohranien, aby nezanikl.
Systém se udrzuje v ustdleném stavu pomoci zpétnych vazeb. Langmeier (1977)
definuje rodinu jako systém intimnich, relativné trvalych i kdyz dynamicky
se ménicich mezilidskych vztahii, Vvjejichz rdmci se uspokojuji biologické
a psychické potieby vsech jejich ¢lent. Pro ucely této prace budu rozumét rodinou
tzv. rodinu roz$itenou, zahrnujici kromé rodic¢li a sourozencii ditéte i prarodice,
stryce, tety a dalsi ptibuzné.

Aby se nemocné dité citilo co nejlépe, je dilezité, aby bylo obklopeno svymi
nejbliz§imi. Parkes et al. (2007) zmifuje, Ze to neni pouze pacient, kdo trpi vaznou
nemoci, ale 1 celd jeho rodina. ,,Smaha oddélit pacienty od clenit rodiny
je zavadeéjici, protoze pacienti jsou cleny rodiny, problémy pacienta jsou problémy
rodiny a problémy rodiny jsou také problémy pacienta® (Parkes et al, 2007, s. 11).
Nejinak je tomu samoziejmée 1 V piipadé détského pacienta.

Rodina ditéte s zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou se ocitd ve velmi
slozité Zivotni situaci, ve které casto potfebuje podporu zvenci, ktera rodiné
pomuze celou situaci zvladnout. Doba, kdy dité prochazi obtiznou lécbou, je
nepochybné nesmirné€ zatézujici pro celou rodinu po vSech strankach. Rodice
nemoc svého ditéte a S ni spojené bolesti svébytné prozivaji, interpretuji, hodnoti.
A Kk témto ,,zasaZzenym rodi¢im* se dit€é obraci o pomoc, zdravotnici je mnohdy
zadaji, aby ditéti pomohli, a vefejnost ¢ekd od rodich téZ, Ze budou svému ditéti
pln€ ndpomocni. To mlze u rodict vyvolavat dalsi zatéz a kol dostat socidlni
opory pro n¢ muze byt velmi nesnadny. (Plevova, Slowik, 2010)

Nekteti rodi¢e prestavaji chodit do zaméstnani a staraji se o dit¢ (Casto
I v nemocnici). Ostatni déti a ¢lenové jsou nuceni se nové situaci prizpusobit.
Manzelsky svazek se v této dobé buduje na jiné Grovni. Chod domadcnosti,
ale predevsim trvalost a hloubka vztahu mezi manzeli jsou podrobeny velké
zkousce. (Dohnalova, 2010, [online]) Rodice jsou Casto izolovani od jakéhokoliv
spolecenského deéni a zivota. VSechen svlij €as a pozornost vénuji nemocnému

potomkovi.
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Sourozenci, nemocného ditéte mohou byt v tomto obdobi odsunuti na druhou
kolej, mohou se citit ptehlizeni a osamoceni. Rodice zaméfuji veSkerou svou
pozornost na nemocného potomka a zdravé dité¢ vétSinou nevédomky opomijeji.
Pfitom 1 zdravé déti maji své potieby, problémy, pocity se kterymi potiebuji
pomoci. (Worden, 2009) (vice viz Kapitola 2.3)

Nemoci ditéte byvaji obvykle zasazeni i ostatni piibuzni, ktefi maji k ditéti a jeho

rodi¢lim vytvoren blizsi vztah (napft. prarodice, strycové, tety apod.).

2.2.1 Potieby rodic¢a déti s Zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou
., Pokud se néci Zivot ocitne v ohroZeni, obvykle se ostatni ¢lenové rodiny shromazdi
kolem postizeného, aby mu pomohli. Trvaji na tom, zZe pacient md ve viem prednost,
a popiraji vlastni potreby* (Parkes et al., 2007, s. 11). Potfeby pecujicich
rodinnych pfislusnikii jsou vsak stejn¢ dilezité jako potfeby samotného pacienta.
Pokud pecujici rodinni pfislusnici trvale potlacuji své potfeby, mize u nich
dochézet k psychické nepohod¢ a ta miize negativné ovliviiovat i samotné dit¢.

Ackoliv jsou potieby pecujicich rodinnych pftislusniki v mnohém podobné
potfebam nemocnych déti, existuji 1 oblasti, ve kterych se jejich potieby lisi.

Mezi nejdilezitéjsi potieby pecujici rodiny dle O"Connor, Aranda (2005, s. 223)
patii ,, ujisténi o tom, Ze pacient nema velké potize, dostatek informaci, praktické
dovednosti v péci a emociondlni podpora rodiny. *

Naplnovani biologickych potieb pecujici rodiny se obvykle nemusi jevit jako
tak zasadni a hodné pozornosti, jako tomu je u déti s zivot ohrozujici ¢i Zivot
limitujici chorobou. Je vSak dillezit¢ mit na pamcéti, ze biologické potieby
pecujicich rodinnych pfislusnikli a jejich uspokojovani jsou neméné dileZzité
anemélo by dochézet k jejich podceniovani. Rodina téZce nemocného ditéte Casto
vynaklada obrovské mnozstvi energie k zajisténi péce o svého nemocného potomka
(zejména pak pokud je péce o dité zajistovana v jeho domacim prostiedi). Pokud
pecujici osoby nemaji kolem sebe dostatecné velky podplrny systém, mohou byt
péci o dité velmi rychle vycerpani a to nejen psychicky, ale i fyzicky. (Plevova,
Slowik, 2010) Je proto dilezité, aby méli pecujici rodi¢e moznost své dité€ na chvili
nékomu svéfit, odpocinout si a nabrat nové fyzické sily, aby mohli pokracovat
V péci o své nemocné dité.

Druhou skupinou potieb rodin jsou potieby psychické. Velmi dulezité je ujistit
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rodinu o tom, ze pacient nestrada, coz vede k posileni psychické pohody rodinnych
prislusnikti a tim samoziejmé i1 k vétsi psychické pohodé pacienta. (O’Connor,
Aranda, 2005)

Do poptedi vystupuje také potieba bezpedi a jistoty. U rodin s ditétem s ZO ¢&i
ZL chorobou vyvstavaji otazky jako: ,,Co bude dil? Zvladneme to?* Objevuje
se strach z budoucnosti a jeji nejasnosti. (Nohal, 2011)

S potfebou bezpeci a jistoty souvisi potfeba informovanosti. Ziskani adekvatnich
informaci je zasadnim piedpokladem pro zorientovani se v nové zivotni situaci.
Informace - at’ jiz o chorob¢ samotné, jeji terapii ¢i socialnich dopadech na situaci
celé¢ rodiny pecCujici o dit¢ s zivot ohrozujici ¢i zivot omezujici chorobou.
(Nohal, 2011)

Rodina s ditétem s Zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou potiebuje také
emocionalni podporu. Rodin¢ by mél byt vzdy na blizku né€kdo, kdo ji pomize
nalézt zptisoby, jak se vyrovnat s t€Zkou situaci, ukaze jim, jak mohou pec¢ovat sami
0 sebe a zabranit tak psychickému vycerpani, ¢i kdo jim naptiklad pomtize nalézt
pozitiva v jejich pecovatelské roli. (Buzgova, Jarosova, 2011)

Hovotime-li 0 socialnich potiebach rodin, které pecuji o téZce nemocné dité, je
to predevSim potieba nezlistat osamocen v nelehké Zivotni situaci, potfeba mit
kolem sebe nckoho skym mohou sdilet své té€zkosti a nezstat izolovan
od okolniho svéta. Rodi¢e vazné nemocnych déti jsou nékdy zcela zahlceni péci
0 své dit¢ a nezbyva jim tak Cas ani energie navazovat ¢i udrZovat socialni kontakty
a zustavaji tak ¢asto osamoceni a izolovani. Podle Novosada (2009) se u pecujicich
osob stava dulezita potieba lasky a sounalezitosti. V souvislosti s pé¢i o nemocné ¢i
postizené dité se Casto objevuje vysoka rozvodovost pecujicich, socialni izolace,
pocitovany nedostatek spolecenského uznani aj.

Stejné€ jako u déti se 1 u pecujicich rodinnych ptislusnikii objevuji spiritualni
potieby. Dilezité je, aby nebyla opomijena spiritudlni péce o rodiny déti s zZivot
ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou. V obdobi krize, jakouz Zivot ohrozujici ¢i
zivot limitujici choroba ditéte pro jeho rodice bez pochyb je, si rodina ditéte stejné
jako nemocné dit¢ samotné zacind pokladat tzv. existencionalni otazky. Rodina
ditéte s zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou se v zoufalstvi nepta pouze

na dalsi fyzicky pribéh nemoci, ale dotazuje se také naptiklad: ,,Pro¢ se toto stalo
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pravé mému ditéti?*, ,,Jaky smysl ma toto utrpeni?“, ,Je to trest za n¢jaké mé
Spatné chovani/jednani?“, ,Existuje néco po zivoté?*, ,,Setkdme se spolu jeste
nékdy v jiném svété/zivoté¢/dimenzi?*“. Podle Vichové (2011, s.364) vtomto
obdobi potiebuji rodi¢e piedevsim ,,nékoho, kdo by je vyslechl, tedy nikoliv, aby
na jejich otazky nékdo odpovidal, ¢i aby od nich odvadeél pozornost*.

U véficich rodict se pak mohou objevovat i dalsi spiritudlni potfeby — naptiklad
spole¢na modlitba za nemocné dité apod.

Rodina, ktera pecuje o dité s zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou pocituje
také potieby hmotného charakteru. Péce o vazné nemocné dité vyzaduje Casto
specialni pomticky pro péci o dit¢ — napf. polohovaci postel, antidekubitni
pomtcky, ¢i koncentrator kysliku a mize byt velmi finanén€ naro¢na. Velmi casto
jeden z rodi¢l opousti své zaméstnani a zustava S ditétem doma ¢i v nemocnici
anemuze tak pfispivat do rodinného rozpoctu. Nezanedbatelnou polozkou jsou

I cesty do nemocnic nebo doplatky za léky, rehabilitace. (Nohal, 2011, s. 14)

2.3 Sourozenci déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou
Pii péci o dité trpici Zivot ohroZzujicimi ¢i Zivot limitujicimi stavy se pozornost celé
rodiny Casto upind na potfeby nemocného ditéte a potieby sourozencii zistavaji
opomijené. V rodinach s téZzce nemocnym ditétem dochazi casto k egocentrizaci
nemocného ditéte, kdy se nemocné dité stava nepiirozenym sttedobodem rodiny.
Karova a kol. (2009) oznacuji sourozence tézce nemocnych déti jako ,,zapomenuté
déti“, protoze na rozdil od nemocného ditéte, které je v centru pozornosti 1¢kait,
rodi¢li a ostatnich ¢lenti rodiny, jsou jeho zdravi sourozenci odsunuti na druhou

kolej. Potteby zdravého sourozence jsou odsunuty do pozadi.

2.3.1 Potieby sourozencu déti s Zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou
V piipadé zdravych sourozencli tézce nemocnych déti vystupuji do poptedi

pfedevSim potieby na psychosocialni urovni. Zdravi sourozenci potfebuji pomoci
vyrovnat se se svymi pocity, které jsou spojeny s tézkou zivotni situaci, kterou
rodina prochazi. Do popiedi vystupuje pifedevSim potieba lasky a sounaleZzitosti.
Nékdy se zdravi sourozenci mohou citit osamoceni, izolovani a to nejen od svych

rodict, ale i od svych vrstevnikl. Zdravi sourozenci mohou postradat jak fyzickou,
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tak ale i emoc¢ni pfitomnost rodict, ktefi maximum své pozornosti a péce vénuji
nemocnému ditéti (Woodgate, 2006). Carpenter a Levant (in Bearison a Mulhern,
1994) tvrdi, ze v pripad€ ndhlé a neocekavatelné udalosti narusujici rodinny systém,
jakouz nemoc ditéte mize byt, a také pod tihou naroka, které jsou na rodiCe tézce
nemocnych déti kladeny, zazivaji zdravi sourozenci emociondlni izolaci od rodict,
depersonalizaci, ztratu identity, a také vysoce ambivalentni vztah k nemocnému
sourozenci. To, jak se zdravi sourozenci vypoiadaji s touto obtiznou situaci, souvisi
piedevsim s reakci ostatnich ¢lent rodiny na diagndézu nemocného ditéte, a také
na zpisobu, jakym je nemoc zdravému ditéti vysvétlovana, a zda je mu umoznéno
vyjadiit své vlastni pocity (Langtonova, 2000).

Pokud potieba lasky a sounalezitosti neni dostate¢né saturovana, objevuje
se Casto U zdravych sourozencii pfirozena zérlivost vi¢i nemocnému sourozenci,
na kterého se soustfedi veskera pozornost. Mnoho zdravych déti ,, pristupuje
ke svému zdravému sourozenci se vzrustajici negativitou, jestlize jejich rodice
reaguji na nemoc nadmérnym hyckanim *“ (Kiibler-Rossova, 2003, s. 80).

V ptipadég, kdy jsou potieby sourozenct déti s Zivot ohroZzujici ¢i Zivot limitujici
chorobou piehlizeny a odsouvany do pozadi, mize dojit az k situaci, kdy si zdravé
dité pteje, aby jeho nemocny sourozenec zemtel. ,, Mnoho bratrii a sester si preje,
aby jejich nemocny sourozenec zemriel — a 10 jen proto, aby se vse vrdtilo
K ,, normalnimu* Zivotu, jaky znali v dobé, nez nemoc vypukla“ (Kiibler-Rossova,
2003, s. 80). Pokud pak nemocny sourozenec opravdu zemie, mohou se zdravi
sourozenci citit za jeho smrt odpovédni a byvaji pak stravovani pocitem viny
(McLaren, 2007).

UmoZnéni dobrovolné pomoci a péce o nemocného bratra ¢i sestru umoziuje
zdravému sourozenci nalézt své misto v roding, ziskat pocit dulezitosti, hrdosti
a sebevédomi a prispiva tak Casto k celkovému zlepSeni rodinné situace. Pokud
zdravé dit¢ pomdha s péci o nemocného sourozence je tak Iépe pfipraveno
na termindlni stavy (napt. vyhublost, vypouklé bficho) i samotnou smrt sourozence
a tato zkuSenost mize byt hodné prospésna i pro jeho budouci zivot. Kiibler-
Rossova (2003, s. 84) popisuje situaci, kdy bylo zdravému ditéti umoznéno, aby
se podilelo na péc¢i o svého nemocného sourozence, ¢im byla saturovana jeho

potieba lasky a soundlezitosti a zdroven i1 potieba bezpeci a jistoty: ,,Jednim z mych
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nejdojemnéjsich zazitkit byla navstéva v domé nemocného chlapce kratce predtim,
nez zemrel. V dusledku mozkového nadoru uz prisel o zrak a jeho mala sestricka
predskolniho veéku ke mné vlidné pristoupila a vysveétlila mi, Ze jeji bratr musi
slyset, jak prichazim do mistnosti, protozZe jinak by se vylekal. Kromé toho mé
vybavila Fadou hudebnich hracek a ndstroji, které patrily jim obéma. Rodice
devcatko zapojili do vseho, co souviselo s lécbou nemocného bratra a péci o néj,
V domé vladla atmosféra skutecné lasky, bez nejmensi stopy po néjakém napéti nebo
uzkosti. Jakym pozZehnanim pro malé deéti takovéto rané vzpominky jsou! Tato divka
vyroste v pocitu bezpeci a jistoty, a s vedomim, Ze je milovana.

Naopak v ptipadé, kdy je pée o nemocné dité od zdravého sourozence rodici
vyzadovana ¢i v ptipadé, kdy je od zdravého sourozence ocekdvano ,,obétovani se®,
muze dochazet k vzrlstajicim negativnim pocitim, zahotknuti ¢i nendvisti
k nemocnému sourozenci. Kiibler-Rossova (2003, s. 17) také upozoriiuje na to, ze
je potieba podporovat zdravé déti ve zplsobu zivota, ktery byl pro né az doposud
ptirozeny a ,,neprobouzet v nich pocit viny, kdyz se — stejné jako ditv — dal sméji
a zZertuji, kdyz si privedou na navstévu kamarady, kdyz si zapnou televizi nebo kdyz
si jdou nékam zatancit ¢i zasportovat.*

Stejné tak jako nemocni sourozenci a rodice, se 1zdravé déti mohou potykat
S tzv. existencionalni otazky. Je tedy potfeba pamatovat i na jejich spiritualni

potieby a poskytnout jim adekvatni pomoc.

2.4 Rodiny, kterym zemfrelo dité
Smrt milovan¢ho c¢lovéka patfi k nejtézSim ztratdm, které nas mohou v Zivoté
ditéte je viibec to nejhorsi, co miize rodice v Zivoté potkat. Smrt ditéte byva Casto
chéapana jako néco nepiirozené¢ho, pred¢asného, jako néco, co je ,,proti piirodé a je
proto pro vétsinu lidi nepochopitelna. Elliot Luby (in Spatenkova 2006) fika: , Kdyz
umiraji rodice, ztracime svoji minulost, kdyz umiraji deti, ztracime svoji
budoucnost. “ Spatenkova (2006) popisuje ztratu ditéte jako pocit, kdy ¢lovék ztrati
vSechno — jak minulost a soucasnost, tak budoucnost. Rodi¢e mivaji pocit, ze smrti
jejich ditéte skoncil jejich Zivot, nebot’ ztratili vSe, co davalo jejich zivotu smysl.

Smrt ditéte odporuje nepsanému biologickému zakonu svéta, ktery stanovuje,
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ze mladi by nemé&li umirat dfive nez stafi. Poruseni tohoto zdkona obvykle vyvolava
pocit poboufeni, pocit, ze néco je Spatn¢€ a ze tomu nelze uvertit. Lidé, kteti prozili
ztratu svého ditéte, maji pocit, ze jejich nad&je a ocekavani od budoucnosti
se nevratné méni (McLarenova in Firthova, Luffova, Oliviere, 2007).

Umrti ditéte obvykle znamena zasah nejen pro rodi¢e, ale dotyka se i ostatnich
¢lent rodiny. Worden (2009) popisuje ztratu ditéte jako udalost, kterd zasadnim
zpusobem ovliviiuje rovnovahu celé rodiny. Dochazi k vyraznému naruseni
struktury a fungovani celé rodiny. Ackoli ztratu ditéte prozivaji spole¢né oba rodice,
kazdy ji mlze prozivat po svém a truchlit jinym zplGsobem v zavislosti na tom, jaky
byl jejich osobni vztah s ditétem a v zavislosti na postojich ke smrti a na zptsobu,
jakym se se svou ztradtou vyrovnavaji. To mlze vést k vzijemnému neporozumeni
a naslednému odcizeni obou partnerii. Klass (1986) tvrdi, ze sdilena ztrata vytvari
mezi rodi¢i nové a velmi silné pouto, avSak zaroven individudlni ztrata, kterou
pocituje kazdy z nich, pfinasi do vztahu napéti a odcizeni.

Stejné tak pozlstali sourozenci se ocitaji ve slozité pozici. Nékdy se fika, ze
smrti sourozence dité ztraci rovnou tii blizké lidi — sourozence a rodi¢e. Worden
dostat je, pokud se jim rodiCe snazi nahradit zemftel¢ dit¢. Truchlici rodi¢e ve svém
zarmutku mohou mit tendenci porovnavat pozustalé dité se zemielym sourozencem
nebo po ném chtit, aby bylo stejné jako on. Muze se také stat, ze rodiCe jsou
pfemoZzeni vlastnim zarmutkem, jsou pfili§ zaméteni na zemfelé dit€, anebo nemaji
dostatek sil, aby vénovali pozornost a pomoc svym détem, které stale Ziji. Je bézné,
Ze sourozenci zemielého ditéte byvaji bezprostiedné po jeho iimrti zcela piehlizeni.
Neékdy rodice povazuji pozistalé déti za ptilis malé na to, aby s nimi o ztraté jejich
sourozence hovofili, ¢astéji vSak rodie prozivaji po smrti svého ditéte trauma
anejsou schopni pozlstalym sourozenciim pomoci vyrovnat se S jejich ztratou
(Worden, 2009).

Velmi traumatizujici byva smrt ditéte i pro jeho prarodice, kteti se ocitaji
Vv situaci, kdy truchli nejen pro své zemielé vnouce, ale 1 pro své vlastni déti, rodice
vnoucete. McLarenova (in Firthova, Luffova, Oliviere, 2007, s. 109) to dokladuje
slovy o tzv. ,,dvojim zarmutku®, ktery prarodiCe prozivaji: .,...netruchli jen kvili

ztraté vnoucete, ale i kvuli ztracenym nadéjim jejich vlastniho ditéte, jeho rodice.
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Ve snaze podporit své deti a zbyld vnoucata si nemusi své trdapeni a své potreby
pripoustet. Pokud jsou prarodice jiz starsi nebo oslabeni, ale i kdyz tomu tak neni,
mohou se sami sebe ptat, proc¢ zrovna oni ziistali nazivu, kdyz jejich vnouce zemrelo.
1 jejich diteé, pozustaly rodic, si miize klast podobné otdazky o svych rodicich a nékdy
i 0 sobé." Spatenkova (2006) tvrdi, ze prarodi¢e se nékdy mohou uzaviit do svého
zarmutku a nevychazet z n¢j. Nekdy mohou i obvinovat rodice zemielé¢ho ditéte,
ze néco zanedbali, nebo né¢emu nezabranili.

Spatenkova (2006) zmifuje, ze umrti nékterého ze &lenti rodiny vyrazné méni
strukturu celého rodinného systému a vyznamné narusuje jeho stabilitu a fungovani.
Zaroven Spatenkova (2006) také upozoriiuje na to, ze pozistali potiebuji pomoc
a podporu, které se jim ale Casto nedostava. Hlavnim zdrojem pomoci poztstalym
by méli byt predevsim jejich nejblizs§i — rodina, pfibuzni, pratelé, znami. Jenomze
I ostatni ¢lenové rodiny mohou byt zasazeni zarmutkem, truchli. Proto je casto

potieba pomoc zvenci.

2.4.1 Potieby rodin, kterym zemielo dité
Pozustali rodinni pfislusnici se Casto ocitaji v pozici, kdy potiebuji adekvatni

pomoc apodporu, kterd jim umozni vyrovnat se s jejich ztratou. Potieby
poziistalych rodinnych ptislusnikii mohou byt rizné a méni se v jednotlivych fazich
truchleni (vice viz Ptiloha ¢. 3). Jiné pocity a potieby také prozivaji rodiny, které
se vyrovnavaji S anticipovanou (ocekavanou) ztratou ditéte a jiné pak ti, ktefi
se vyrovnavaji s neanticipovanou (neo¢ekavanou) ztratou ditéte. Neocekavana ztrata
ditéte byva pro rodice o mnoho bolestnéjsi, nez pokud smrt ditéte o¢ekavaji a maji
moznost se na ni aspoii ¢asteén& psychicky piipravit. (Spaithelova, 2008)

V prvnich fazich truchleni vyvstavaji u rodict, kterym zemfelo dité casto rizné
problémy a potieby V biologické roviné. Mnoho znich trpi nechutenstvim,
nespavosti, citi se fyzicky vyc€erpani, fada lidi udava pocit stazené¢ho hrdla a bolesti
u srdce. Nektefi rodice zacinaji uzivat medikamenty, které pomahaji ve zmirnéni
depresivnich stavii. (McLarenova in Firthova, Luffova, Oliviere, 2007)

Velmi naléhavé vystupuji do poptedi u rodict, kterym zemfielo dité¢ psychické
potieby, kdy rodi¢e prochazi obdobim zarmutku a truchleni, které ¢asto mtize byt
velmi dlouhé a komplikované. Rodic¢e beéhem riznych fazi truchleni bojuji s mnoha

riznymi pocity jako je napiiklad vztek, hnév, pocit viny, zoufalstvi, pocit opusténi
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a prazdnoty. V tomto obdobi truchlici rodi¢e potiebuji n¢koho, kdo jim bude
naslouchat a kdo jim pomtize se s t€émito pocity a obtiznou zivotni situaci vyrovnat.

S psychickou vycCerpanosti a dezorientaci v nové zivotni situaci, souvisi také
potieba pomoci s praktickymi zalezitostmi (jako je napft. zatfizovani pohibu).

Dalsim okruhem potfeb pozustalych rodin jsou potieby socialni. Truchlici
rodiCe i sourozenci se ¢asto dostavaji do izolace, nebot’ po smrti ditéte nemaji chut’
se zapojovat do spolecenského déni. Pozistali se mohou setkat s nepfedvidatelnymi
reakcemi ze svého okoli, které nevi, jak se spravné chovat, jak k nim pfistupovat.
Rodice i1 sourozenci zesnulého ditéte se tak mohou citit izolovani a osamoceni.
Potfeba vypovidat a mit n€koho, kdo je ochoten naslouchat je pfitom pro mnohé
Z truchlicich velmi dilezita.

Méni se nejen vztahy s okolim, ale i vztahy v rodiné. Mize dojit k odcizeni
partnert, kdy sexualni intimitu mohou partnefi citit jako nezadouci. Pouhé objeti
jim muze pfipadat dotérné. (McLarenova in Firthova, Luffova, Oliviere, 2007)
Meéni se 1 vztah k dal§Sim ¢lenim rodiny - prarodice zemielé¢ho ditéte, sourozenci
apod. Casto tak vice nez obvykle vyvstava do popiedi potieba lasky a sounéleZitosti
a potfeba nezlistat osamocen v tézké zivotni situaci.

Dulezita byva také potieba ,,souputnika“. Rodiny zemfielych déti maji nékdy
potiebu popovidat si s lidmi, ktefi maji stejnou zkuSenost, ktefi jim rozumi, ktefi
sdili srodi¢i stejnou cestu. Zde mohou pomoci riizné svépomocné skupiny,
tematické webové stranky apod.

Nemén¢ dulezité jsou i potieby spiritualni, kdy u rodi¢t zemielého ditéte
vyvstavaji €asto tzv. existenciondlni otazky, na které hledaji odpovédi — napt. Pro¢
zrovna moje dité¢? Je to trest za mé chovani? Existuje Zivot po smrti? Setkdme
se jeste nekdy?

U véficich rodi¢t se pak mohou objevovat i1 dalsi spiritudlni potfeby — naptiklad

slouzeni mse za jejich zesnulé dité apod.
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3 Socialni pracovnik v paliativni péci

3.1 Socialni prace

Nez se zamé&fim na samotnou socialni praci v kontextu paliativni a hospicové péce
a na socialni praci v détském hospici, definuji pojem socidlni prace obecné.

S pojmem socialni prace je spojeno mnoho predstav, pojeti a definic. Neexistuje
tak jednotnd definice socialni prace, kterd by pojem socidlni prace jednoznacné
vymezovala. Pojeti a definice socialni prace zavisi na Case a na spoleCenském
a politickém kontextu, ve kterém vznikaji. Sociolozka a publicistka Jifina Siklové
hovoti o socidlni praci jako o ,,nekoncicim procesu, béhem néhoz obor dohdni
meénici se spolecnost, ve které se objevuji nové problémy a znamé probléemy méni
svou vahu* (Siklova, 2010, s. 2).

Pro ucely této prace budu pouzivat pojem socialni prace tak, jak ho definoval
Oldiich Matousek, ktery tika, Ze socialni prace ,,je spolecenskovédni disciplina
| oblast praktické cinnosti, jejimz cilem je odhalovani, vysvétlovani, zmirnovani
aresSeni socialnich probléemii (napr. chudoby, zanedbavani vychovy deéti,
diskriminace urcitych skupin, delikvence mladeze, nezaméstnanosti). Socialni prace
se opira jednak o rdamec spolecenské solidarity, jednak o ideal napliovani
individualniho lidského potencidlu. Socidlni pracovnici pomdhaji jednotlivciim,
rodinam, skupinam i komunitam dosdhnout zpusobilosti k socialnimu uplatnéni
nebo ji ziskat zpét. Kromé toho pomdhaji vytvaret pro jejich uplatnéni priznivé
spolecenské podminky. U klientii, kteri se jiz spolecensky uplatnit nemohou,
podporuje socialni prdace co nejdistojnéjsi zpusob Zivota™ (Matousek, 2007, s. 11).

SvatoSova (in Matousek a kol., 2005) tvrdi, ze socialni pracovnik se zamétuje
na konkrétni Zivotni situaci konkrétni osoby. V tom je jeho hlavni pfinos pro praci

multidisciplindrniho tymu.
3.2 Multidisciplinarni tym v paliativni péc¢i

Paliativni péce vychazi z holistického pojeti Cloveéka a zahrnuje vSechny aspekty

péce o nemocného Cloveéka a jeho rodinu. Z toho tedy vyplyva, ze zakladem
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paliativni péce je multidisciplinarni pfistup K nemocnému a jeho rodiné
a zékladnim poskytovatelem paliativni péce je multidisciplinarni tym.
Multidisciplindrni tym poskytuje péci nemocnému nejefektivnéji, a aby byla péce
0 ¢loveka na konci jeho Zivota co nejlepsi, je potieba, aby se do ni zapojili vSichni
¢lenové multidisciplinarniho tymu. (Vorlicek, Adam, PospiSilova, 1998)

Multidisciplinarni tym se sklada z ,,odbornych pracovnikii, kteri jsou vybaveni
znalostmi a dovednostmi ve vSech aspektech procesu paliativni péce (Principy
poskytovani paliativni a hospicové péfe u déti, 2013 [online]). Jadro tymu
poskytujiciho paliativni péci by méli tvofit vSeobecni ¢i détSti Iékafi a sestry
a lékati se specialnim vycvikem a mélo by byt doplnéno psychology, socidlnimi
pracovniky a fyzioterapeuty. Ostatni pracovnici mohou byt ¢leny zakladniho tymu,
ale Castéji spoluprace s nimi funguje na zakladé¢ doporuceni kontaktd (Principy
poskytovani paliativni a hospicové péce u déti, 2013 [online]).

Neoddélitelnou soucasti multidisciplinarniho tymu jsou vsSak také clenové
rodiny, pratelé a dobrovolnici. VSichni tito se velkou a nezastupitelnou mérou
podileji na péci o nevylécitelné nemocného ¢lovéka. (Vorli¢ek, Adam, Pospisilova,
1998)

Kazdy ¢len tymu mé své kompetence, které¢ by mély byt ostatnimi respektovany.
Veskeré oSetrovatelské intervence by mély probihat v duchu socialné zakotveného
pfistupu k péci. Dulezitym faktem je, ze multidisciplinarni tym neni pouhé
pusobeni rozdilnych profesi vedle sebe, ale mél by mit svou strukturu
a propracované standardy. VSichni ¢lenové tymu musi partnersky spolupracovat

a dokazat respektovat uhel pohledu jiné profese.

3.3 Specifika socialni prace v paliativni a hospicové péci

Nevylécitelné onemocnéni zasadnim zpisobem ovliviluje nemocného a jeho
rodinu v roviné socialni. V souvislosti s nemoci ¢asto hovofime o tzv. socialnim
stradani, kdy vzhledem k nevylécitelné nemoci dochazi ke zménam v zaméstnani,
V pfijmu, v socialnim zapojeni s naslednou izolaci, méni se fungovani a Zivotni styl
rodiny, role jejich Clenil atd. Socidlni problematika se tak stdva nedilnou soucasti
paliativni a hospicové péce.

TéZce ¢i nevylécitelné nemocné a umirajici klienty v hospicich lze pravem

povazovat za télesn¢ 1 psychicky ,, handicapovanou mensinu, ktera je psychicky
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nejen traumatizovana vedomim charakteru své nemoci, ale i pripadnou deformaci
Nasledkem lécby a castym znackovanim ze strany svého okoli. V tomto smyslu
se stavd také jednou z cilovych skupin socidlni prace* (Dostalova, Siklova
in Vorlicek et al. 1998, s. 488).

Socialni prace v hospici a paliativni pééi obecné ma sva specifika. Student et al.
(2006, s. 58) tvrdi, Ze podstatou socialni prace v hospici je ,, koncept vSedniho dne
a prirozeného svéta ve chvilich velkého oslabeni a obtiznych momentit u klienta
ajeho blizkych, tzn. ve stavu ujmy, mimoradné zatéze nebo krize, které hrozi
ztroskotanim.

Student et al. (2006) tika, ze hospicovou socialni praci charakterizuje vedle
prosvétleni a urceni Zzivota piedevSim vyporddani se s zivotem, nebot je
zpochybnéna sama existence umirajiciho ¢lovéka a ten musi tuto etapu osobniho
zivota prozit a protrpét. To se muize dit riznym zplsobem, ziistdva zde vSak otdzka
kvality zivota, ktera je ovlivnéna vngjSimi podminkami, socidlnimi vztahy
a spiritualni nabidkou.

Socialni aspekty paliativni a hospicové péce udavaji napiiklad Standardy
hospicové paliativni péce (2006), které mimo jiné uvadéji, ze ,,specializovand
paliativni péce usiluje 0 sniZeni nepriznivého dopadu obtizné Zivotni situace
napacienta a jeho okoli.”“ Soulasti specializované paliativni péce je
zdokumentované komplexni zhodnoceni socialni problematiky, které zahrnuje:
rodinné zazemi a dalSi socidlni a kulturni vazby pacienta, jeho komunikaéni
omezeni, finanéni podminky, pfipadné¢ dostupnost potiebného vybaveni
pro poskytovani mobilni hospicové péce, dostupnost dalSich poskytovateld péce
a moznosti dopravy do pfipadnych jinych zafizeni. (Standardy hospicové paliativni
péce, 2006)

3.4 Role socialniho pracovnika v paliativni péci
Pojem role ze socialné-psychologického hlediska vyjadiuje zakladni charakteristiky
Cloveéka jako socialni bytosti. Se socialni roli se poji predpoklad urcitého zptisobu
chovani, ktery je od jedince ofekavan v konkrétni situaci. (Nakonecny, 2005) Dle
Bedrnové a Nového (2002) ma role pracovnika jak subjektivni, tak i objektivni

charakter. Subjektivni charakter souvisi s pfedstavami, které maji dotené subjekty
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o plnéni role. Na objektivni charakter nahlizi tito autofi jako na normu chovani,
které je od pracovni pozice ocekavano. Z takového dvojiho pojeti pracovni role
jsem vychézela dale pfi zkoumani role socidlnich pracovnikli v této praci a roli
socidlniho pracovnika zde rozumim jak predstavy, které o ném maji klienti
détského hospice, tak i normu chovani, které je od pracovni pozice ocekavano.

Presné vymezeni role socidlniho pracovnika v paliativni péci neexistuje a zalezi
na rozhodnuti jednotlivych zafizeni, zda mu daji dostatek prostoru k tomu, aby
ve spolupraci s ostatnimi doprovéazel umirajici a seznamoval vefejnost s principy
paliativni pécée. (Student et al., 2006)

Socialni pracovnik v paliativni pé¢i mulze byt chapan jako poradce, ktery
se zabyva socialnim fungovanim nemocného v ramci rodiny a $irSiho spolecenstvi
a pomaha mu prekonat obtiznou zivotni situaci, at’ uz nabidkou kompenzacnich
sluzeb, podporovanim vnitiniho potencidlu nemocného a hledanim zdroji k feSeni
situace nebo ,,pouhym* doprovazenim pii akceptovani nevyhnutelného. Soucasné
muze socidlni pracovnik hrat velmi vyraznou roli pti komunikaci hospice s okolnim
svétem a pii zprostiedkovani sluzeb hospice. Presto zadné pevné vymezeni role
socidlniho pracovnika v paliativni péci neexistuje a je predev§im na rozhodnuti
jednotlivych hospicti, jakym smérem nechaji ubihat pravomoci socialnich
pracovniku. (Student et al., 2006)

Socidlni pracovnik fes$i konkrétni situaci konkrétniho ¢lovéka. Pomahd jak
klientovi, tak i jeho piibuznym. Ukolem socialniho pracovnika je sezndmit se se
situaci a vyhodnotit ji tak, aby mohl posoudit, zda ji nemocny a jeho rodina
zvladnou. V ptipad€ potfeby jim nabidne optimélni pomoc (napi. ptizpusobit
se zméneéné situaci a pribézné se s ni vyrovnavat, prekonat komunikacni obtize
a urovnat konflikty v rodin¢, radi a asistuje v jednani s Gfady a institucemi, vytizuje
zadosti o davky, v§ima si potiZi nejzraniteln&jSich ptibuznych - déti a starych lidi).
(Svatosova in Matousek a kol., 2005).

Vorli¢ek, Adam, PospiSilova (1998. s. 421) tvrdi, ze ,,Socidlni praci s pacienty
trpicimi chronickym onemocnénim lze rozclenit na socialni prevenci a socidalni
pomoc. “ Zakladem socialni prevence je rozhovor, diky némuz je moZzné piedem
zjistit ptipadné socialni obtize a potieby. Socialni pomoc pak obsahuje jak socialni

poradenstvi, tak i vyfizovani riznych zaleZitosti, které si nemocny neni schopen
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vyfidit sam. Kromé jiného fesi otdzky financni a bytové. Socialni pracovnik
Vv paliativni pé¢i by mél vzdy spolupracovat s rodinou pacienta. Socialni pracovnik
by v nemocnych mé&l podporovat samostatné rozhodovani o jejich Zivoté a dohlizet
na zachovani jejich lidské dustojnosti. Dilezité je také, aby dbal na dodrzovani
lidskych prav pacientl ze strany ustavu, rodiny 1 instituci.

Krom¢ ptedpokladi pro vykon socidlniho pracovnika, které vymezuje Zakon
¢.108/2006 Sb. O socialnich sluzbach, by mél socidlni pracovnik V hospici byt
vyrovnan se svou vlastni smrtelnosti a mél by mit ke své praci i k lidem, se kterymi
pracuje pozitivni lidsky vztah. K jeho zdkladnim dovednostem by méla patfit
schopnost vytvoftit vztah ditvéry a uméni naslouchat. Socialni pracovnik v paliativni
péci by mél také byt schopen pracovat se smutkem. ,,Nemoc sama miize znamenat
krizi vyvolanou ztratou, a pak prekondvani nemoci znamena adekvatné pristupovat
k temto zkusenostem ztraty, tedy pracovat se smutkem. Z toho ditvodu musi socialni
pracovnik uméet v dobé smutku poradit nebo také smutek lécit.* (Paurova, 2008)
Pro hospicovou socidlni praci existuje jesté¢ dalsi aspekt: nejedna se zde totiz
0 pfechodnou, nybrz definitivni ztratu. Pfiméteny pfistup k této skutecnosti — jako

zékladni podminka pro podporu nemocnym - klade zvlastni pozadavky na pecujici.

3.4.1 Napli prace socialniho pracovnika v paliativni péci
Lze definovat 4 rdmcové oblasti, ve kterych socialni pracovnik sehrava klicovou

roli — a to:

« vytvofeni planu pro zivot s terminalni nemoci

« doprovazeni umirajicich a jejich rodin v naro¢né Zivotni situaci
o pfipravy na smrt

e pomoc pozustalym

(Role socialniho pracovnika v paliativni péci, 2014, [online])

Népln ¢innosti socialniho pracovnika v hospicové péci definuje Misconsiova
(in Skala, 2005) nasledovné:
» Socialni pracovnik pusobici v hospicové péci je psychickou a odbornou
podporou pro umirajiciho a jeho blizké.
* Provadi kontrolu socidlni situace umirajiciho ¢lovéka z hlediska socidlnich

potieb a pfipravuje individudlni plan socidlni péfe a pomoci vcetné
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harmonogramu aktivit, které plni pracovnici hospice. Rovnéz formuluje
socialni diagnozu klienta a zabezpeCuje poskytovani individualni socialni
péce a pomoci.

» Vyfizuje nadhradni finan¢ni zdroj pro pecovatele, jako je napft. pfispévek
na péci pro pecujici rodinné prislusniky apod.

* Do jeho naplné patii také zajisténi spiritudlni a duchovni péci pro klienta,
eventualné dalsi aktivity jako je muzikoterapie, arteterapie, canisterapie, ¢teni
knih, psani dopisi a dalSi programy, které klientovi i rodiné zpiijemni
posledni chvile spolecného Zivota.

» Ziskava pro osamélé a opusténé klienty dobrovolniky. Pusobi v roli
koordinatora, ktery ¥idi jejich praci, vytvaii spojku mezi nimi a hospicem
a ve spolupraci s ostatnimi ¢leny pracovniho tymu navrhuje, ktery Klient
by dobrovolnika potieboval nejvice.

» Socialni pracovnik pecuje o pozustalé a pomaha rodin¢ s praktickymi
zalezitostmi, jako je zafizeni pohibu a s dal§imi naleZitostmi, které je nutno
zabezpecit po umrti klienta.

Student et al. (2006) také uvadi, ze mezi dilezité tkoly socialniho pracovnika
patii mimo jiné téZ ¢innost poradenskd a informacni, kterd zahrnuje zpravidla prvni
kontakt s klienty, zprostfedkovani zékladnich informaci o sluzbach hospice,
0 prijeti ¢i nepfijeti k pobytu ¢i 0 jinych moznostech v daném regionu. Jako velmi
dulezitou soucdast naplné prace socialniho pracovnika také uvadi iniciativu v praci

S vefejnosti.

3.4.2 Socialni prace s komunitou a vefejnosti vV ramci paliativni péce
Student et al. (2006) uvadi, ze krom¢ prace s klientem a jeho rodinou by mél

socialni pracovnik také mezi své tkoly zaradit préci s vefejnosti a komunitou. Ta je
potfeba zejména v ptipadé, Ze je potieba dosdhnout néjaké zmény ¢i zlepSeni
VvV ramci paliativni a hospicové péce.
Student et al. (2006) uvadi, ze mezi hlavni aktivity v praci s vetfejnosti patfi:
e Organizovani a pofadani akci, které seznamuji SirSi vefejnost s cinnosti
zafizeni.
e Spoluprace na utvafeni kultury umirani dastojné ¢lovéka a vypotadani

se s institu¢nimi podminkami umirani.
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e Vysvétlovani, informovani prostiednictvim médii.

e Ucast na odbornych seminafich.

e Ziskavani, kvalifikace a doprovazeni dobrovolnikd.
e Propojeni dobrovolniki s profesionalnimi sluzbami.

e Spoluprace na vzdélavaci ¢innosti, fundraisingu a vyzkumnych projektech

3.5 Socialni pracovnik v détském hospici
Nohal (2011, s. 31) ve své praci tika, ze v souvislosti s moznostmi pusobeni
socialniho pracovnika v détském hospici je dulezité mit na paméti ,,ze by clovek své
pracovni zarazeni v hospicovém tymu mél spise upozadit, aby prostiedi, na jehoz
atmosfére se podileji predevsim jeho zaméstnanci, pusobilo mnohem vice jako
prijemny prostor, nez jako odosobnénd, hierarchizovand instituce.

SvatoSova (in Matousek a kol., 2005, s.207) tika, ze ,,v pripadé détskych
hospicu zvlast plati, Ze jednotlivi pracovnici vystupuji do popredi daleko vice jako
konkrétni lidé nez jako predstavitelé svych profesi a roli. *

Dulezit¢ tedy je, aby socialni pracovnik Vv détském hospici nebyl pouze
profesiondlem, ale také jakymsi ,.kamaradem®, protoze bez bliz§iho vztahu k ditéti
ajeho rodiné neni socidlni pracovnik schopen pfibliZit se vnimani a naslouchani
atedy i identifikaci potfeb vazné nemocného ditéte a jeho rodiny. ,,Z rozhovorii,
spolecné traveného casu, spolecnych zazitku a reakci ditéte a jeho blizkych se tvori
obraz o0 moznostech socialni prace u konkrétni rodiny* (Nohal, 2011, s. 32).

SvatoSova fika, Ze jednim z hlavnich ukoll socidlniho pracovnika v détském
hospici je mapovat podminky, ve kterych vazné nemocné dit€¢ a jeho rodina Ziji
a vyhledavat sluzby, které ma rodina ve svém okoli k dispozici. Pokud je toto
podplirné zazemi neodpovidajici nebo neexistuje-li viibec, je to podle SvatoSove
pro socidlniho pracovnika vyzva a oteviené pole. Muze pulsobit jako radce,
zprostiedkovatel praktické pomoci, prostiednik v jednani s institucemi. Na zadost
nebo se souhlasem rodiny muze vstoupit do kontaktu napf. se Skolou a napomoci
tomu, aby dité bylo svym okolim pfirozené piijimano a vnimano, protoZe pozitivni
postoj okoli velmi vyrazné zlepSuje zivotni podminky nemocného. (SvatoSova

in Matousek a kol., 2005)

Soucasti prace détskych hospic byva 1 prace terénni: socidlni pracovnik
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v détském hospici by se mél zajimat i o to, jak rodina zvlada péci o dité
pti pobytech doma, jak funguje spoluprace se ¢leny $irsi rodiny apod. ,, Pobyt doma
vyzaduje naprosté prizpusobeni chodu domacnosti péci o termindlné nemocné dité
(preorganizovani bytu, péce o sourozence, zajisténi tlumeni bolesti a odbornych
oSetrovatelskych ukonu, obstarani potrebnych pomiicek a vybaveni, priprava na to,
Co udélat v pripadé umrti ditéte...).“ Poskytovani pomoci a podpory pii feSeni
téchto problémi by mélo také byt ukolem socialniho pracovnika. (SvatoSova
in Matousek a kol., 2005, s. 208).

Student et al. upozoriiuje na to, ze velmi vyznamné je i pasobeni socialniho
pracovnika détského hospice v komunité ¢i $irsi spoleCnosti: ,JelikoZ puisobnost
détskych hospicu zasahuje hluboko do rodin a obce, jsou snad jesté vice nez
hospice pro dospélé schopné zmeénit kulturu pristupu k umirani, smrti a truchlent

a poskytnout umirani a smutku nové misto ve spolecnosti.** (Student et al., 2006,

s. 103)
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4 Metodologie vyzkumu

V této kapitole bych ¢tenare rada seznamila s pouzitou metodou a strategii mého
vyzkumu. Definuji také techniku sbéru dat a podobu vyzkumného souboru. Dale
se budu vénovat postupu operacionalizace, piedstavim otazky k rozhovorim, objasnim

proces sbéru a analyzy dat.

4.1 Volba vyzkumné strategie
Jak uvadi Hendl (2008) vyzkumnou strategii nazyvame metodologicky piistup
pouzity k feSeni vyzkumné otazky. Dvéma zakladnimi kategoriemi jsou kvantitativni
a kvalitativni vyzkum, popfipad¢ také tzv. smiSeny vyzkum, kdy se v jednom
vyzkumném projektu vyuzivaji obé zakladni kategorie. Hendl (2008, s. 161) uvadi,
ze ,,volba metody se ma ridit vyzkumnym problémem. *

Na zaklad€¢ volby mnou zvolené hlavni vyzkumné otazky: ,Jaké jsou potieby
klientit détského hospice a jakd je role socidlniho pracovnika pii jejich
uspokojovani?“ jsem pro tuto praci zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii. Tuto
metodu povazuji za adekvatni, nebot zkoumam, jak lidé prozivaji svou zivotni
situaci, jaké vyznamy prikladaji jejim jednotlivym aspektim, rliznym jevim
asituacim, pro¢ jednaji urcitym zplsobem apod. — tzn., ze potiebuji ziskat
»heciselna™ a ,jedineéna™ data. Podle Strausse a Corbinové (1999) je kvalitativni
vyzkum také vhodny ptedevSim v ptipadech, kdy se toho o daném jevu jesté mnoho
nevi. V. mém piipadé se jedna o snahu porozumét tomu, jaka je role socialniho
pracovnika v détském hospici pii uspokojovani potieb jeho klientdi, kdy samotna
problematika détského hospice je v Ceské republice pomérné nové téma, které jestd
nebylo prozkouméno. Vybrana metoda také umoziluje uptednostnit vyzkumnou
hloubku a dovoluje redukci na nékolik malo proménnych. Oproti tomu kvantitativni
vyzkum uptfednostiiuje vyzkumnou Sifi a snazi se obsdhnout co nejvetsi pocet
ptipadi. (Zizlavsky, 2003)

Nekteti autofi definuji kvalitativni vyzkum jako jakykoliv vyzkum, ve kterém
se nedosahuje vysledkti pomoci statistickych metod nebo jinych zplsobl
kvantifikace. (Glaser a Corbinova in Hendl 2008) S timto vymezenim kvalitativniho

vyzkumu ovSem mnoho autori nesouhlasi a domnivaji se, Ze ,jedinecnost
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kvalitativniho vyzkumu nespociva pouze v absenci cisel“ (Hendl, 2008, s. 48).
Naptiklad Creswell (1988 in Hendl, 2008, s. 48) definoval kvalitativni vyzkum takto:
wKvalitativni vyzkum je proces hledani porozumeéni zaloZemy na riznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy textu, informuje
o nazorech ucastniki vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkdach.*

Pro kvalitativni vyzkum je déle charakteristické, ze se V ném obvykle pouzivaji
relativné malo standardizované metody sbéru dat (citlivéji reaguji na lokalni
a individualni situace a podminky), ziskana data se analyzuji a interpretuji prevazné
induktivné (vysledny ,,obraz™ je sestrojovan na zaklad¢é postupného ziskavani obryst
V procesu poznavani jeho ¢asti), tato metoda také obvykle umoznuje hlubsi popis
ptipadi. (Creswell, 2003).

Dulezité je uvédomit si také nedostatky tohoto typu vyzkumné strategie. Hendl
(2008) napiiklad poukazuje na to, Ze vysledky mohu byt snadnéji ovlivnény
a vysledky vyzkumu mohou byt obtizné zobecnitelné na celou populaci nebo
do jiného prostiedi.

Ve svém vyzkumu pracuji s malym poctem respondentil, proto zavéry vlastniho

Setfeni vztahuji pouze ke zkoumanému souboru, ne k celé populaci.

4.2 Operacionalizace
Petrusek (1993, s. 86) uvadi, ze operacionalizace je ,,v podstaté procedurou prekladu
pojmii z teoretického do observacniho jazyka.* Déle autor poukazuje na to, ze
operacionalizace nema pevna pravidla, jedna se o proces, ktery je zaloZeny
na interpretaci. Vyzkumnik by mél pamatovat na to, ze faktory, které proces
operacionalizace utvafi, jsou i vychozi teorie, vyzkumny zamér a technika.

V kvalitativné zaméfenych vyzkumech operacionalizace slouzi zejména
k rozpracovani dil¢ich vyzkumnych otazek na jejich jednotlivé dimenze ¢i dale
sledovana kritéria. Diky tomuto procesu lze dospét napiiklad k formulovani otdzek
do rozhovort, jez se na sledovana kritéria ptaji a jsou vysledkem operacionalizace.

Na zacatku této prace jsem si zformulovala hlavni vyzkumnou otazku

a Vv teoretické casti definovala jednotlivé pojmy v ni obsazené. Ptestoze kvalitativni
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vyzkum nespociva v ovéfovani teorie a teoretickych pojmu, tak vyzkum nelze bez
teorie zacit. Teorie nam pomuze K poznani toho, jaké piipady vybrat a jak zacit sbér
dat. (Zizlavsky, 2003)

Nasledné jsem hlavni vyzkumnou otdzku rozpracovala do dil¢ich vyzkumnych
otazek, které jsem prevedla z jazyka teoretického do jazyka, kterym bude mozné
komunikovat s dotazovanymi. Hlavni vyzkumna otazka (dale jen HVO) i dil¢i
vyzkumné otazky (dale jen DVO) jsou polozeny velmi oteviené, aby se 0 zkoumané
problematice bylo mozno dozvédét co nejvice a vyzkum nebyl omezen jen témi
informacemi, které se podafilo zcela zmapovat v predchozich kapitolach.
Pro interpretaci problému jednotlivych informanti by uzaviené otazky byly velmi
limitujici.

Operacionalizovand podoba otdzek bude pouzita pro vytvofeni navodu
k rozhovoru (viz Tabulka ¢. 1). Pii operacionalizaci dil¢ich otazek jsem vytvofila
tzv. otazky zjistovaci, ze kterych byl sestaven seznam otdzek pro polostrukturovany
rozhovor s klienty détského hospice a rozhovor se socialnim pracovnikem détského
hospice. Pti rozhovoru s klienty détského hospice a rozhovoru se socialnim
pracovnikem jsou povétSinou kladeny rozdilné otazky, proto je Tabulka ¢. 1
rozdélena v kolonce ,,operacionalizované otazky* do dvou sloupct - prvni je uréen

pro otazky socialnim pracovnikiim a druhy klientim.

Hlavni vyzkumna otazka
Jaké jsou potreby klientii détského hospice a jaka je role socidlniho pracovnika

pri jejich uspokojovani?"

HVO je sledovana ve dvou dimenzich — z pohledu klienti détského hospice
a pohledu socialniho pracovnika détského hospice. Tomu odpovida i rozdéleni
dil¢ich vyzkumnych otdzek a rozdéleni otdzek do rozhovori, kde n&které otazky byli
pokladany pouze socialnimu pracovnikovi, n€které pouze klientim a nékteré obou

skupinam zaroven. (vice viz Tabulka ¢. 1)
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Diléi vyzkumné otazky

DVO 1: Jaké jsou potieby klientli détského hospice a jak klienti tyto potieby

uspokojuji?
DVO 2: Jaka je role socidlniho pracovnika o¢ima klienti détského hospice?

DVO 3: Jaka jsou ocekavani klientt, ktetfi pfichazeji do détského hospice

a jak détsky hospic tato o¢ekavani napliuje?

DVO 4: Jak socidlni pracovnik Vv détském hospici vnimd svoji roli

pfi naplinovani potieb klient?

DVO 5: Jak socidlni pracovnik détského hospice vnimé svoji roli v rdmci

multidisciplinarniho tymu?

K zodpovézeni DVO 1 a DVO 3 byl vyuZit jak pohled klientd, tak pohled socidlniho

pracovnika. Proto byly otazky v rozhovoru sméfujici k zodpovézeni téchto dil¢ich

vyzkumnych otazek pokladany jak klientim, tak i socialnimu pracovnikovi.

(Viz Tabulka &. 1)

DVO 2 je zaméfena na pohled klientd. Proto byly otazky v rozhovoru smeétujici

k zodpovézeni této dil¢i vyzkumné otazky pokladany pouze klientim a jedna se tedy

Cisté o pohled klientt. (viz Tabulka €. 1)

DVO 4 a DVO 5 se zaméfuji na pohled socidlniho pracovnika. Proto byly otazky

vV rozhovoru sméfujici k zodpovézeni téchto dvou dil¢ich vyzkumnych otdzek

pokladany pouze socidlnimu pracovnikovi a jednd se tedy cCist¢ o uhel pohledu

socialniho pracovnika. (viz Tabulka €. 1)
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Dil¢i vyzkumné otazky

Otazky do rozhovoru - Klienti

Otazky do rozhovoru — socialni
pracovnik

DVOL1: Jakeé jsou potfeby klientl détského
hospice a jak klienti svoje potieby
uspokojuji?

Co vSechno se zmeénilo pro Vas a Vasi
rodinu s pfichodem nemoci Vaseho
ditéte?

S ¢im v8im jste v tu chvili potfeboval/a
pomoci?

Co byste ve své situaci nejvice ocenil/a?
Co by Vam nejvice pomohlo?

Existuje néco, s ¢im Vam ve Vasi situaci
nikdo nedokazal pomoci?
Kdo Vam s tim v§im pomohl?

Co Vam pomohlo toto tézké obdobi
prestat?

Jaké jsou potieby klientt, kteti pfichazeji
do détského hospice?

DVO2 Jaka je role socialniho pracovnika
oc¢ima klientt détského hospice?

Setkal/a jste se v souvislosti s Vasi
nemoci/nemoci Vaseho ditéte se
socialnim pracovnikem?

Jak a v ¢em Vam socialni pracovnik
pomohl?

Je néco s ¢im by Vam podle Vas mohl
jesté pomoci?

DVO3: Jaka jsou ofekavani klientt, kteti
ptichazeji do détského hospice a jak
détsky hospic klientim pomaha?

Kdy jste se poprvé setkal/a s détskym
hospicem?

Jaké jste mél/a o détském hospici
informace?

Co jste od navstévy hospice ocekaval/a?

Co Vam setkani s détskym hospicem
prineslo?

Jakou pomoc od détského hospice klienti
nejcasteji ocekavaji?

S jakou piedstavou do détského hospice
klienti pfichazeji?

DVO4: Jak socialni pracovnik v détském
hospici vnima svoji roli pfi napliiovani
potieb klientd?

Jaké osobni charakteristiky a vlastnosti by
podle Vas mél mit socialni pracovnik
détského hospice?

Jaké odborné znalosti by podle Vas mél
mit socialni pracovnik v détském hospici?

Co je praktickou naplni Vasi prace?

Co je podle Vas hlavnim tkolem
socialniho pracovnika v détském hospici?

Jakou pomoc od Vas klienti nejéastéji
ocekavaji? S ¢im prichazeji?

S ¢im klientdm nejcastéji pomahate?
Jak podle Vas klienti vnimaji Vasi roli?
S ¢im podle Vas nemize socialni
pracovnik v détském hospici klientim

pomoci?

Jak byste popsal vztah s Vasimi klienty?

DVOS: Jak socialni pracovnik détského
hospice vnima svoji roli v ramci
multidisciplinarniho tymu?

Spolupracujete s nékym pfi péci o
klienty? S kym a jak spoluprace vypada?

Jaka je podle Vas role socialniho
pracovnika v ramci multidisciplinarniho
tymu détského hospice?

Jak reagujete v pfipad¢, ze nemizete
né&jakou potiebu klienta uspokojit?
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4.3 Techniky sbéru dat
Podle Zizlavského (2003) mezi zakladni metody $etfeni dat pro kvalitativni strategii
patii technika dotazovani, pozorovani a metoda studia artefaktti. Rozhovor patii mezi
Jde o vyzkumnou metodu, kterd umoznuje zachytit nejen fakta, ale i hloubg&ji
proniknout do motivii a postoju respondent.

Zizlavsky (2003) objasiiuje, Ze zakladnim principem kvalitativniho rozhovoru je
poskytnuti ramce, pfi kterém respondenti projevuji své vlastni porozuméni
s vlastnimi vyrazy.

Vzhledem ke zvolené strategii vyzkumu, HVO a zamyslenému poctu informanti
jsem jako hlavni techniku sbéru dat zvolila polostrukturovany rozhovor, ktery podle
Reichla (2009) kombinuje vyhody a minimalizuje nevyhody obou krajnich forem
rozhovori (tedy nestandardizovaného a standardizovaného). Miovsky (2006)
definuje polostrukturovany rozhovor jako rozhovor vedeny podle predem
pfipraveného schématu témat ¢i otazek, které by mély byt v prib&hu interview
probrany. Mimo to je podle Miovského moZzno polozit také rizné dopliujici otdzky
a vyzadovat dalS§i podrobnosti ¢i vysvétleni odpovédi dotazovaného, abychom
spravn¢ pochopili, co svou odpoveédi presné¢ mysli. Diky tomu je mozné téma
rozpracovat do hloubky. Daéle autor zminuje, Ze ,,polostrukturovany rozhovor je
idealni pro praci s cilovymi skupinami, které nevykazuji prilis extrémni anomdlie
ve svém chovani, avsak soucasné s nimi neni vzdy lehké komunikovat®. (Miovsky,
2006, s. 161)

Podle Hendla (2008) neni v tomto typu rozhovoru pevné stanoveno potadi otazek.
Zustava tedy na tazateli, v jakém potadi bude otazky pokladat, pfipadné jakym
zpusobem je bude formulovat, aby ziskal vysvétleni dané problematiky. Tazatel
ma moznost voln¢ nakladat s Casem, ktery je pro rozhovor urcen. Vyhodou je,
ze pii nasledné analyze ma vyzkumnik Kk dispozici jasné body, které mize mezi

sebou srovnavat.
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4.4 Vyzkumny vzorek
Miovsky (2006) oznacuje metody vybéru vzorku v rdmci kvalitativni vyzkumné
strategie za nepravdépodobnostni. Hlavnim rozdilem oproti kvantitavnimu vyzkumu
je, ze v kvalitativnim vyzkumu je vyzkumny vzorek koncipovan nikoliv nahodné tak,
aby reprezentoval urcitou populaci, ale zamérné, aby odpovidal vyzkumnému
problému a otazkam. Zamérnost byva spojena se snahou o co nejlepsi porozuméni
problému. Z tohoto diivodu se hledaji respondenti, ktefi nam pomohou do problému
lépe proniknout. Disman (2011, s. 304) udava, ze , cilem konstrukce vzorku
V kvalitativnim vyzkumu je reprezentovat populaci problému, populaci jeho
relativnich dimenzi.*

Pravidlo pro optimalni velikost vyzkumného souboru neni podle Zizlavského
(2003) pii zamémém vybéru dano. Zizlavsky ¥ika, Ze velikost vzorku je zavisla
na kontextu kvalitativniho vyzkumu a zkoumaném jevu.

Pro svlij vyzkum jsem tedy zvolila zamérny vybér. Subjekty mého vyzkumu
se stali klienti détského hospice a socidlni pracovnik, ktery je zaméstnany v tomto
détském hospici.

Mezi respondenty - klienty byli mladi dospéli s Zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici
chorobou, ktefi v obdobi détstvi piisli do kontaktu s détskym hospicem. V analyze
dat o nich hovotim jako o détech s ZO &i ZL chorobou nebot’ do kontaktu s détskym
hospicem pfisli vSichni jiz v obdobi détstvi a jejich vypovédi se vztahovaly pievazné
k tomuto obdobi. Jedna se o vzdalenost piiblizné 5 - 20 let od soucasnosti a tato
skutecnost bude pfi analyze dat zohlednéna — jejich vyroky tak budu vztahovat
k danému obdobi a zaroven budu zohlediovat, Ze za takovou dobu mohly byt nékteré
skute€nosti jiZz zapomenuty. Dalsi skupinou respondentt byli rodiCe, ktefi o dité
s zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou pecuji a mezi respondenty byl i jeden
rodi¢, jehoz dité zemielo.

Zaroven jsem se snazila, aby mezi respondenty byli jak rodi¢e déti a mladi
dospéli, které se s ZO ¢&i ZL chorobou jiz narodili, tak i rodi¢e déti a mladi dospéli,
kterym byla nemoc diagnostikovana az v prib&hu Zivota, protoze jsem na zakladé
studia literatury a rozhovoru se zakladateli détského hospice ptedpokladala, ze kazda
skupina vnima svoji Zivotni situaci jinak a potfeby u kazdé¢ znich mohou byt

rozdilné.
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Tabulka ¢. 2

Respondent Rodi¢/dité le‘ilfrfi:;;giz:g;/l ;}t;:,m
R1 rodi¢ Genetickd vrozena choroba
R2 dité Genetickd vrozena choroba
R3 dité Onkologické onemocnéni
R4 dité Genetickd vrozena choroba
R5 rodic Onkologické onemocnéni
R6 rodice Onkologické onemocnéni

R7 socialni pracovnik

4.5 Pribéh vyzkumu
Sbér dat probihal dlouhou dobu a byl pomérné komplikovany. Nejprve jsem
zkontaktovala jiz vroce 2014 oba dva détské hospice, které jako jediné funguji
nauzemi Ceské republiky. Zatimco s jednim z hospicti se mi nepodafilo navazat
komunikaci, se zakladateli a provozovateli druhého détského hospice jsem
se domluvila na vzajemné spolupréci. Ze strany tohoto hospice mi byla pfislibena
spoluprace pii kontaktovani respondentii. Vzhledem k citlivosti tématu, mi bylo
doporuceno, abych se skrze aktivity détského hospice (konkrétné prostfednictvim
letniho tabora) osobné¢ seznamila s respondenty pred tim, nez dojde k uskutecnéni
samotnych rozhovorti. Bylo nutné, aby mezi mnou a respondenty doslo k vytvoteni
a ochotni odpovidat. Hendl (2008, s. 155-156) tika, Ze ,,jednou z diilezitych otdzek je
emocni bezpeci dotazovaného. Zdikladem pro dobrou spolupraci je navazani
partnerské spoluprace, aby se dotazovany oteviel. V rozhovoru se miizou objevit

I emocné citlivé zalezitosti, je tedy vhodné takto zamérené otazky klast po predchozi

51



pripravé. S ohledem na citlivost tématu se tedy jevilo jako nejlepsi feSeni
postupovat timto zptisobem, ackoliv tak doslo k velkému zdrZeni celé prace.

V 1ét¢ roku 2014 jsem se zucastnila letniho tdbora, ktery kazdorocné détsky
hospic poiada, kde jsem osobné poznala vétSinu respondentl, se kterymi jsem
nasledné uskutec¢iiovala rozhovory. Béhem tohoto pobytu jsem s respondenty nejen
navazala osobni kontakt, ale bylo mi i ¢astené Umoznéno nahlédnout do jejich
zivotnich ptibéha.

V roce 2015 jsem postupné za pomoci ziizovateli hospice zkontaktovala celkem
6 respondentli, se kterymi jsem pozdé&ji udé€lala rozhovory. Respondentim bylo
telefonicky nebo prostfednictvim e-mailu vysvétleno, co je cilem prace a jak
rozhovory s nimi pomohou v naplnéni cilt této prace. VSichni respondenti byli hned
ze zacatku informovani o tom, Ze rozhovory budou naprosto anonymni (proto jsem
jiz v procesu transkripce rozhovorti ménila jména respondentt a vSechna dalsi jména
vyskytujici se v rozhovoru). Ne&ktefi zrespondentd si piedtim, nez souhlasili
s rozhovorem, vyzddali k nahlédnuti okruhy otdzek, na které budou odpovidat.
Okruhy otazek jim byly poskytnuty prostfednictvim e-mailu k nahlédnuti.

Rozhovory se odehravaly v rozmezi od srpna 2015 do ledna 2016 na rtiznych
mistech Ceské republiky. Dva se uskute¢nily piimo v détském hospici, dva
rozhovory se uskuteénily ve fakultni nemocnici, kde byl jeden z respondentd
dlouhodobéji hospitalizovan, jeden rozhovor se odehral v rodi¢ovské ubytovné
v nemocnici a posledni z rozhovorti prob&hl pfimo u respondenta doma. Vybér
prostiedi, ve kterém se rozhovory realizovaly, jsem nechala z vétsi casti
na respondentech, nebot jsem chtéla, aby se pii rozhovorech citili co nejlépe.

Jako posledni se uskutecnil rozhovor se socidlnim pracovnikem, ktery je
ve vybraném détském hospici zaméstnan.

V tivodu samotnych rozhovorti jsem se predstavila, navrhla jsem respondentiim,
Ze se m¢€ mohou zeptat na cokoliv, co je zajima a Ze jim zodpovim rada dotazy, které
budou mit. Znovu jsem vysvétlila, na co je zaméfena moje zavérecna prace a ujistila
je, ze vyzkum bude probihat anonymné. Od vSech respondenti jsem si také vyzadala
ustni souhlas s pouzitim diktafonu.

Rozhovory jsem zaznamenavala na diktafon. Audiozdznam jsem si vybrala,

protoze tato metoda nabizi usporu Casu a moznost 1épe se soustiedit na samotny
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rozhovor. Jak také podotyka Miovsky (2006) velkou vyhodou audiozaznamu je jeho
autenti¢nost, zachyceni intonace, kladeni diirazu na urcité vyjadfeni apod. Jednotlivé
rozhovory trvaly od 40 do 80 minut.

Povazuji za dilezité zminit, Zze u prvnich dvou rozhovort byli na zakladé svého
vyslovného prani piitomni i zfizovatelé détského hospice. Tento fakt bude
reflektovan nasledné i v analytické casti, kdy bude bran v potaz vliv, ktery jejich
ptitomnost mohla mit na vypovédni hodnotu odpovédi u nékterych otazek.

Rozhovory a poznamky k nim jsem nasledné piepsala a dale jsem pracovala
predevsim s textovou podobou rozhovord. V pribéhu unoru az dubna 2016 byly tyto

texty analyzovany a interpretovany.

4.6 Analyza kvalitativnich dat

Pii analyze kvalitativnich dat jsem se snazila fidit doporudenim Sedové
(in Svaticek, Sed’ova a kol., 2007) a udrZovat spojeni mezi tvrzenim a zdrojem dat.
Data jsem zpracovavala skrze oteviené a tematické kddovani. To jsem provadéla
ruéng, zptsobem oznatenym jako papir a tuzka. (Sedova in Svaficek, Sedova

a kol., 2007)

4.6.1 Otevrené kodovani

Technika, jez byla vyvinuta v ramci analytického aparatu zakotvené teorie, je
pouzivana kvuli své jednoduchosti a ucinnosti v Siroké Skale kvalitativnich
vyzkumu. (Strauss, Corbinova, 1999) V ramci otevieného kodovani jsem
si 0znacila opakujici se jevy, kolem téchto jevii jsem seskupila pojmy, které s timto
jevem néjak souvisely, a kazdému z nich jsem pfidélila kod. Ten, jak uvadi Lee
a Fielding, (in Svaiicek, Sedova, 2007) vystihuje uréity typ vyjadieni a odliduje

ho od ostatnich. Nasledkem této ¢innosti pak vznikaly kategorie.

4.6.2 Tématické kodovani

Flick (in Svaficek, Sed’ova, 2007) popisuje tematické kodovani tak, Ze zadina
na arovni jednotlivych piipadi. Prvni krok u tematického kodovani je kategorizace
kodu, na trovni jednotlivych ptipadl, protoze materidl je ve skutecnosti oSetien jako
série ptipadovych studii. Prochdzela jsem tedy poté jednotlivé kategorie a hledala

spojitosti mezi jednotlivymi pfipady.
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5 Prezentace a interpretace ziskanych
dat

V ramci této kapitoly analyzuji ziskana data z rozhovort. Ziskana data slouzi k nalezeni
odpovédi na hlavni vyzkumnou otdzku, ke které se budu postupné propracovavat
prostifednictvim ziskanych odpovédi na dil¢i vyzkumné otazky. Kazdé bude vénovana
jedna podkapitola, jez zahrnuje ukazky vypovédi jednotlivych respondentt. Kazda

podkapitola bude poté ukoncena shrnutim, v podob¢ dil¢iho zavéru.

5.1 Potreby klientii détského hospice
Prvni kapitola je vénovana potifebam klientt, kteti ptichazeji do détského hospice.
Pozornost je zaméfena na to, co vSechno se pro rodinu ditéte nebo samotné dité
zmeénilo S pfichodem nemoci, S ¢im v§im se tyto osoby ve své situaci potykaji a s ¢im

potiebuji v souvislosti s nemoci pomoci.
DVOL1: Jaké jsou potieby klientii détského hospice?

Odpoveédi respondentt se liSily na zakladé toho, zda respondentem byl mlady
dospély, ktery nemoc jako dité zazival ¢i stale jeSté zaziva ,,na vlastni kizi“, nebo
zda byli respondenty rodi¢e nemocnych déti. Proto také tuto kapitolu rozdélim
do dvou podkapitol, ve kterych se budu zvlast' zabyvat potfebami rodi¢ti a zvlast

potiebami déti s ZO & ZL chorobou.

5.1.1 Potieby rodica déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou

Prvni otazka zjistovala, co vSsechno se pro respondenty zménilo ve chvili, kdy byla
ditsti diagnostikovana ZO & ZL choroba. Rodiée vypovidali, ze ve chvili, kdy
se u jejich ditéte objevi ZO & ZL choroba ¢&i pokud se dité stakovou chorobou
narodi, dochazi k celkové proméné zivotni situace rodiny. Objevuji se nové
problémy a vyvstavaji nové potieby ve vsech rovinach — Vroviné biologické,
psychické, socidlni i spiritudlni. R6 shrnul celou situaci nasledovné: ,, Vsechno
se zménilo, to se neda rict co. Vsechno. “

Prvni kategorii potieb, které se v souvislosti s nemoci objevuji, jsou potieby
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fyziologického (biologického) razu. U respondenti — rodict se objevoval zejména
problém fyzického vycerpani, které souviselo se zvySenou zatézi pii péci o nemocné
dité. Plevova a Slowik (2010) zminuji, Zze u dlouhodob¢ pecujicich osob, zvlasté
pokud okolo sebe nemaji §irS§i pomocnou sit’, mize dojit k rychlému vy¢erpani, coz
potvrzuji ivypovédi respondentti. Rodice déti s ZO & ZL chorobou trpi &asto
nedostatkem kvalitniho spanku a odpocinku v dusledku kazdodenni narocné péce
0 svoje dit€. Zaroven rodie Casto nemaji dostatek piilezitosti, kde by ,,vybitou*
energii mohli docerpat zpatky. R1 popisuje situaci nasledovné: ,, ...kdyZ je toho
hodné, tak se prosté ta baterie vybije...Ve dne v noci se pordd o nekoho starat, je to
narocny, no. “

S tim souvisi uzce potieba pomoci se zajisténim kazdodenni péce o nemocné dité.
Vétsin€ respondentll pomdha s péci o nemocné dité SirSi rodina, bez které, jak
se shoduji, by péci o dité tézko zvladali. V piipadech, kdy je ale dit€¢ 24 hodin
po dobu né¢kolika let ¢i desitek let odkdazano na pomoc druhych, se péce stava
I S pomoci okolni rodiny velmi naro¢nou, v nékterych ptipadech i neunosnou. V dané
oblasti je pocitovana nepiitomnost potiebnych socialnich sluzeb, které by umoznily
lepsi rozdéleni pé€e. Se vzriistajicim vékem pecujicich 1 peCovanych osob se stava
Cast&jsi téz pocit fyzickych limith pe€ujici osoby (napt. déti je s pfibyvajicim v€kem
téz8i zvednout, premistit, pecujici osoby mohou samy v souvislosti se starnutim trpét
nejriznéjSimi chorobami, ubyvaji jim fyzické sily apod.). R1: ,,Tedka potrebujeme
hlavné tu pomoc S praktickou péci tedy...kdyz byl mensi, tak jsme se stridali

Dalsim okruhem potteb, které bylo mozné z odpovédi respondenti identifikovat,
byly potieby psychického charakteru. Jako dulezita se podle vypovédi respondentt
jevila zejména potieba bezpec¢i a jistoty. Podle Trachtové (1999) jde o touhu
po duvéte, spolehlivosti a osvobozeni od strachu. To potvrzuji i vypovédi
respondenti. Respondenti - rodi¢e zminovali, Ze prvni, co pocitovali po sdéleni
diagnézy ditéte, byl strach. Casto si kladli otazky: ,,Jak to vSechno dopadne? Jak to
zvladneme?*. Zaroven také uvadéli, ze nemoc ditéte je dostala do naprosto nové
zivotni situace, se kterou nem¢li zadnou zkuSenost a ve které se citili desorientovani,
ztraceni. VSe kolem nich se zménilo — prostiedi, chod bézného dne, okruh lidi.

R6 popisuje celou situaci nasledovné: ,, Prisel strach a byl tu najednou jiny rytmus
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bézného dne. Honily se nam hlavou myslenky, jak to vsechno dopadne...

Jeden z respondentl popsal i to, jak prozival strach a obavy o to, jak bude rodina
fungovat po finan¢ni strance ve chvili, kdy z davodu péce o dité nebyl schopen
dochazet do zaméstnani. Respondenti se shoduji na tom, ze zivot rodiny s ditétem
s Z0 &i ZL chorobou byvé &asto ovlivnén po finanéni strance. Jeden z rodi¢i ziistava
doma s ditétem a zajist'uje péci o néj. Piijem rodiny tak ,,visi“ na druhém partnerovi
a byva znacné omezen. V okamziku, kdy napiiklad druhy rodi¢ pracovat nemiize
(R6) ¢i pokud jsou rodi¢e rozvedeni (R1), mize dojit K tomu, Ze se rodina dostane
do velmi obtizné situace, kdy rodi¢e nejsou schopni rodinu finan¢né zajistit. Rodice
se tak ocitaji v dal$i nejistoté, ktera prispiva k pocitu strachu. R6: , Jsem uplné
prestal pracovat ze dne na den. Clovék viibec nemd myslenky néco délat.*
V souvislosti s chorobou ditéte muze také dochazet ke zvySenym vydajum za 1é¢bu,
péci, kompenzaéni pomicky, dopliky stravy apod. K snizenym pifijmim
do rodinného rozpoc¢tu se tak piidavaji zvysené vydaje, coz byva Casto pro rodiny
velmi stresujicim faktorem. R6: ,,Najednou zacaly takové ty vitaminy a takové ty
véci...clovek mu zacal kupovat veci z Ameriky na podpiirnou lécbu...ono se to nezda,
ale to jsou tisice, to litd. “ Védomi a pocit jistoty, Ze rodina bude po finan¢ni strance
zajisténa, jsou pro rodice s téZce nemocnym ditétem naprosto zasadni. Pokud rodice
veédi, ze si mohou dovolit zistat s ditétem a starat se o n¢j a zarovent bude rodina
schopna preZit, protoze bude finan¢né zajiSténd, dochazi k ¢astecné saturaci potieby
jistoty. Pokud potieba jistoty neni dostate¢né naplnéna, ovliviiuje to negativné
psychiku rodi¢ii a to se poté mize negativné projevit i v pé¢i o nemocné dité. R6:
, Pro mé, ja zajistuji rodinu financné...Takze to je treba z mého pohledu to, co mi
velmi pomohlo, abych mél ten dusSevni klid, Ze jsou tady néjaké penize a Ze
se nemusim strachovat o to, co bude.

S pocitem bezpecéi a jistoty souvisi Gzce také potieba informaci a informovanosti.
Bez spravnych a potiebnych informaci je pro rodice obtizné plnit rodi¢ovské funkce
a jejich socialni fungovani se mize stat mnohem komplikovangjsi. Rodina pecujici
0 dit& s ZO &i ZL chorobou potiebuje v prvni fadé objektivni informace o nemoci
svého ditéte a zpasobech péce, které by byly podavané citlivou a srozumitelnou
formou. Pokud rodi¢e nevi, jaka je prognoza ¢i jak o dité peovat, objevuje se u nich

pocit strachu a nejistoty. U nékterych déti s ZO & ZL chorobou ani moderni
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diagnostika nedokaze urcit, jaky bude dal$i vyvoj nemoci. Rodice tak mnohdy ziji
V permanentnim stresu, nebot’ nevédi, jak se nemoc u jejich ditéte bude vyvijet, co
mohou o¢ekavat, na co se maji pripravit. R5: , Tak ¢lovek vlastne nevedel, ako ma
postupovat, ked nevedel, c¢o to je. To som mal velky strach....No a potom v nemocnici
Jjej urobili nejaké vySetrenia, najprv nam povedali, Ze nevedia, co to je...to bolo
hrozné.” Postupem cCasu pfichdzi naftadu i1 potfeba dalSich, spiSe praktickych,
informaci. Situace, ve které se rodiny s téZce nemocnym ditétem ocitaji je naprosto
nova, ze zacatku se rodi¢e mohou citit ztraceni, dezorientovani, nevédi co délat. Vse
se navic Casto odehrava velmi rychle. R6 to shrnuje nésledujici vétou: ,, Bylo pro nas
v§echno nové. To bylo jako na béZicim pdase, zZe jsme ani nestacili mit cas se nékoho
zeptat.“ Podle vypovédi respondentil, bylo ziejmé, ze situace, ve které se rodice déti
s Z0 ¢&i ZL chorobou po diagnostikovani nemoci nachazeji, je pro né obvykle velmi
psychicky néaro¢nd a vycCerpavajici. VeSkerd jejich pozornost je zameéfena
nanemocné dit€ a nezbyva jim energie, aby aktivné patrali po informacich, které
byjim uleh&ili kazdodenni praktické zaleZitosti. Castym problémem podle
respondentl bylo, Ze pokud po informacich aktivné nepatrali, nikdo jim je nesd¢lil.
R6: ,.Jd bych ocekaval, zZe Ti nékdo neco rekne, kdyz jses na tom oddéleni, ale oni

“

nereknou... clovek viitbec nevi....“ Rodice tak postupné sami zacinaji patrat
po informacich, které¢ jsou v dané situaci nezbytné — jak to chodi v nemocnici, jaky je
fad a rezim na jednotlivych oddé€lenich, jaké jsou moznosti finan¢ni podpory v jejich
situaci, na koho se obratit s riznymi problémy apod.

S opadnutim prvotniho Soku a strachu po sd€leni diagndzy, vyvstavaji i otazky,
jak bude rodina fungovat do budoucna, jak bude nadéile vypadat péce o nemocné
dité, jak bude zajistén chod domdacnosti apod. Respondenti napiiklad zminovali, Ze
neveédéli, jak se o nemocné dité doma starat, jak o n&j peCovat, jak ho rozvijet.
Chybeély dostacujici informace o nasledné péci. R1: ,, ...tak jsem si Fikala, tak uz mam
zkusSenosti s tim prvnim, tak to druhy budu taky rozvijet, budeme hrat takovy a takovy
hry a ono to neslo, protoze to dité se jaksi nehybalo, takze v tom to bylo tézsi, Ze
clovek nevedel co s nim délat...nikdo mné s tim prakticky nepomohl. “

Dilezité je podle rodict nejen to, aby byli informovani oni sami, ale aby bylo
informovano 1 okoli, se kterym ptichdzeji do styku. Nedostate¢nou informovanost

okoli pak davaji rodi¢e do souvislosti s faktem, ze jim nikdo nedokéazal pomoci
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¢iporadit stim, co by potiebovali. R6: ,,Jako tam (pozn. v nemocnici) Zddna
informace o détskéem hospici nepadla ani zminkou. Viibec nic. To je opravdu
paradox.“ (pozn. nada¢ni fond, ktery zfizuje détsky hospic, provozuje v dané
nemocnici jiz od roku 1993 ubytovnu pro rodi¢e hospitalizovanych déti, presto vSak
rodi¢im o existenci détského hospice ani o rodiCovské ubytovné a moznosti
ubytovani v dobé hospitalizace ditéte nikdo v této nemocnici netfekl. Lze se tak
dovozovat, Zze mnoho I€kafti ani socialnich pracovnikti o détském hospici ani
ubytovné nevi ¢i nedokazi efektivné potfebnym rodiciim piedat informace o tom, co
by jim détsky hospic mohl nabidnout.)

V oblasti socialnich potieb respondenti zmifiovali, Ze se v souvislosti s ZO &i ZL
chorobou svého ditéte dostavaji do socialni izolace. Rodi¢e nemocného ditéte Casto
diky kazdodenni narocné péci o dit¢ zlstdvaji s ditétem doma, nedochézi
do zaméstnani a jsou naprosto vytizeni péci o dité. Ztraceji tak piirozeny kontakt
sokolim a budovat ¢i udrzovat si socialni kontakty je pro né velmi obtizné.
Respondentka 1 uvedla, Ze a¢ méla moznost s nemocnym ditétem vyrazit na ruzné
vylety ¢i pobyty, bylo to pro ni organiza¢né tak naro¢né a vycerpavajici, ze radgji
ztstala doma. Pokud maji rodi¢e volny ¢as, kdy nemusi o dité pecovat, vyuzivaji ho
pak Casto K zajisténi chodu domacnosti, popiipadé k odpocinku. Snadno tak dochazi
ke ztraté ptirozenych socidlnich vazeb a rodice pocituji Casto osamélost a potiebu
dostat se vice do spole¢nosti. S tim souvisi opét potfeba pomoci se zajisténim péce
odité. R1 ,,...chce to alespon nékde vyrazit a dostat se z toho domova do jiného
prostiredi, mezi lidi...doma, kdyz je treba s nim ta babicka, tak ja si jdu vétsSinou
lehnout a spim. Navic doma mam ty povinnosti. Musim varit, uklizet, prat.

U rodicu se Casto objevuje 1 potieba souputnika — tedy n¢koho, kdo se nachazi
Vv podobné situaci a peCuje o vazné ¢i terminalné nemocné dité. Rodice ve své situaci
citi potiebu potkavat se s lidmi, kteti feSi stejné problémy, kteti by je chapali
a se kterymi by mohli sdilet svoje obavy a problémy a ptedavat si navzajem své
zkuSenosti. V minulosti ziistavala tato potfeba Casto nenaplnéna. R1: ,,...neméla jsem
koho se zeptat, s kym ty svoje problémy resit. Moji kamaraddi se zdravymi détmi resili
uplné jiné problémy...u nas nefungovala Zadna skupina rodicu.* Zde je potfeba
podotknout, Ze vypovéd’ respondentky se vztahovala k obdobi poloviny 90. let. Dnes

je diky modernim komunika¢nim technologiim ¢i socidlnim sitim pro rodice
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wevr [

mnohem snadnéjsi spojit se s dal§imi rodici, ktefi prozivaji néco podobného.

Rodice nepocit'uji pouze vlastni socidlni izolaci, ale zaobiraji se také socialni
izolaci svého ditéte. Jsou si védomi toho, ze jejich dité se diky svému onemocnéni
nedostane mezi vrstevniky, tak jako by se dostalo zdravé dité a obavaji se tak o jeho
dalsi vyvoj. R1: , Rikam, tam mné nejvice pomohla ta Skolka. Tam se dostal
do kolektivu, coz bylo idealni, protoze kdyz jsme byli doma, tak se do kolektivu tézko
nékde dostal...

Dalsi potieba, ktera u rodi¢u s t€Zce nemocnym ditétem vystupuje do popredi, je
potieba lasky a soundlezitosti. Partnera, rodinu ¢i pratelé, na jejichz pomoc
a podporu se mohli spolehnout, udavali rodice jako hlavni zdroj sily, ktera jim
pomonhla celou situaci piestat. Zaroven vsak ZO &i ZL choroba ditéte méni a narusuje
vztahy v rodiné. Rodic¢e vazné nemocnych déti, ktefi piichazeji do détského hospice,
fesi Casto jako hlavni problém pravé vztahové zalezitosti. R7:,,...7ikam velky problem

I3

byvaji vztahové veéci... to Ccasto Fesi ty rodiny nejvice.” To byva jeden
z hlavnich diivodii, proé rodiny s ditétem s ZO &i ZL chorobou ¢asto potiebuji pomoc
zvenci.

Rodice, jejichz dit€¢ pobyvalo delsi dobu v nemocnici, také fesili svoje odlouceni
od ditéte béhem hospitalizace. VSichni respondenti si prali s dit€étem v nemocnici
zustat 1 béhem jeho hospitalizace. Citili, Ze je dité ve své situaci potfebuje a sami se
citili v psychické nepohodé¢, pokud s ditétem nemohli béhem hospitalizace ztstat. Ne
vSude se vSak setkali s vstiicnym pfistupem. R6: ,, Ale pak najednou prisel presun
na onkologii a tam to pro mé byl zase dalsi Sok...tam prosté nebylo mozné ziistat.
A Petrovi bylo 8 let, to byl jeste maly Kluk...” Zvlast do popiedi vystupovala tato
potfeba urespondenta, jehoz I1ékaii informovali, Zze se jeho dcera nachazi
VvV terminalnim stadiu Zivota. PfestoZe se tato potfeba jevi jako naprosto pfirozena
a samoziejma, byla mu ze strany nemocnice zpocatku odpirana. Ackoliv se tento
ptipad stal jiz zac¢atkem 90. let, odd€leni rodi¢t od vazné nemocného ditéte v obdobi
jeho hospitalizace neni v Ceské republice stale ni¢im vyjimeénym. Nasledujici
vypoveéd nechavam v plné délce, protoze je z ni dobfe patrné, jak naléhava a dilezita
je potieba rodice zustat se svym ditétem, zejména pak, pokud se nachazi v terminalni
fazi zivota. R5: ,,...doktorka mi povedala, Ze maximalne dva tyZdne, Ze viac jej

nedavaju, ze teda tych 14 dni maximalne. No a ja, ked ma to povedala, tak som
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zostal v nemocnici aj po navstevaych hodindch, bolo mi to jedno. N0 a nahodou tam
bola jedna sestricka, ktord ma tam nechala, nepovedala mi ani slovo, a potom po
polnoci mi povedala, aby som isiel domu, zZe to nema vyznam. Na druhy den som zase
prisiel, ale to uz bola ina, tak to uz ma museli doslova vyhodit, pretoze ja, kym ma
doslova nevyhodili, tak som tam bol. No a ked’ videli, ze proste...lebo ja uz som
poznal ty suterénne chodby, ja som sa tam dostal, mohli zatvorit vchod aj na trikrat,
ja som sa tam dostal proste na oddielenia. A ked’ som tam prisiel a deti ma videli,
tak ju hned’ zavolali. A tak potom ma prijali. Dali ju na zvlastnu izbu, ma prijali
normalne do nemocnice a bol som tam.

V roving spiritualni se u respondentii — rodi&t, ktefi pecuji o dité s ZO & ZL
chorobou ve vypovédich v rozhovoru zadné potieby neobjevovaly. To samoziejmé
nemusi nutné¢ znamenat, Ze by rodi¢e v této rovin¢ zaddné potieby nepocitovaly.
Vichovéa (2011) zminuje, Ze v krizové Zzivotni situaci si lidé si zacinaji pokladat
tzv. existencionalni otazky. To potvrzuje i socidlni pracovnik, ktery fika, ze rodice
kteti ptichdzeji do détského hospice, si €asto kladou otdzky o smyslu utrpeni, které je
potkalo. Podle socialniho pracovnika (R7) si také vétSina rodicu, kteti do hospice
prichazeji, klade otazky, které se tykaji jejich byti, smyslu Zivota a otdzky tykajici se
Zivota po Zivoté. Objevuji se zejména otazky ,,PROC?“ — Pro¢ ja? Pro¢ se to stalo
naSemu ditéti? Pro¢ m¢ Bih tresta?*. Podle SvatoSové (in Matousek a kol., 2005)
u nevéticich rodicd jsou Casto spiritualni potieby naléhavéjsi nez u véficich rodicu,
protoze nevéfici lidé si na rozdil od véficich nevédi s témito potfebami rady. To
potvrzuje 1 socialni pracovnik (R7), ktery fik4, Ze zatimco véfici maji jiz Casto na
tyto otazky odpoveéd’, nevéfici se s nimi Casto setkavaji poprvé a nedokazi si na né
odpovédét. Podle socidlniho pracovnika rodice také Casto zjiSt'uji, Ze aCkoli nejsou

vétici, pomaha jim, kdyZ se za né€ a jejich dité¢ n¢kdo pomodli.

5.1.2 Poti‘eby déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou
Déti ¢i mladi dospéli vnimali svoji situaci oproti rodicim z rozdilného pohledu.

Zejména respondenti, ktefi se s nemoci ohrozujici nebo omezujici jejich zivot
narodili, vinimaji zmény pozvolné€ a u¢i se s nimi zit od narozeni.

Prvni kategorii potieb, kterd se v odpovédich respondentll — déti objevila, jsou
fyziologické ¢i biologické potreby. Sem spada vse, co je spojeno s péci o nemocné

télo. Plevova a Slowik (2010) fikaji, Ze naplnéni biologickych potieb je u déti s zivot
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limitujici ¢i ohrozujicich chorobou primarnim ukolem. Ptestoze zajisténi
fyziologickych potieb déti s ZO & ZL chorobou stoji na prvnim misté, respondenti
se o nich zminovali pouze okrajoveé, ne-li vibec. Lze si z toho dovozovat, ze péce
0 nemocn¢é télo byla zajiSténa na dobré urovni a vétSina z nich tak nevnimala tyto
potieby jako pal¢ivé &i primarni. Zadny respondent nezmitioval, Ze by trpél bolestmi.
Je mozné se na zaklad¢ toho domnivat, Ze tato potieba byla dobfe saturovana.

U nékterych déti je nemoc natolik zavaznd, Ze se stavaji zcela odkdzani na pomoc
ostatnich a potfebuji 24 hodinovou péci. R2: ,,Tak moje nemoc obndsi predevsim péci
druhych, kdy vlastné porad potiebuji mit nékoho, aby se o mé staral, protoze jsem
vice méné nesobéstacny. Potrebuji pomoci s odsavdanim, s polohovanim...* Zdravi
a zivot tézce nemocnych déti mize taktéz zaviset na mnoha pfistrojich, se kterymi
se peCujici osoby museji naulit zachazet. R2: ,A4 taky to hodné prindsi jakoze
pristroje, ze mam kolem sebe... se kterymi se musi umét zachazet...” TO s sebou
prinasi fadu dalSich problémt, protoze se v takovém piipadé mize o dité postarat jen
ten, kdo vi, jak s pfistroji zachazet. Mnoho rodict se tzv. ,zau¢i“ mnohym
specialnim oSetfovatelskym postupiim (napt. péci o stomie, zilni katétry) a zachdzeni
zvladat naroénou oSetiovatelskou pééi o dité i v domacim prostiedi. Casto je pak
ovSem obtizné, aby rodi¢e n¢kdo v pé¢i o nemocné dité zastoupil. Zaroven piistroje
ovlivituji moznost manipulace s ditétem (napf. neni mozné se s invalidnim vozikem
dostat tam, kde jsou schody, kde neni vytah ¢i ploSina apod)., coZ miva Casto nadéle
vliv na socialni izolaci tézce nemocnych déti.

V oblasti potfeb na psychosocialni urovni se objevovala zejména potieba pocitu
bezpedi a jistoty a potieba respektovani autonomie nemocného. Déti s ZO & ZL
chorobou podle svych vypovédi pocit'uji, Ze nikdo nepovazuje mnohdy za dulezité
se snimi jako s détmi bavit a zajimat se o jejich nazor. Déti tak citi, Ze nemaji
moznost rozhodovat o svém vlastnim Zivoté. Velmi dileZzité je, aby déti mély pocit,
ze maji pravo rozhodovat samy o sobé a ze n€koho zajima jejich nazor ¢i prani.
R2: ,,Pomdha mi treba to, ze se ke mné tady JIPce zacali chovat daleko lip, tak
lidstéji, Ze je treba i zajima miij nazor...

S potiebou bezpeci a jistoty souvisi tizce potfeba informovanosti. Témét vSichni

respondenti se shoduji na tom, ze dulezita byla nejen jejich vlastni informovanost,
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ale i informovanost okoli. Respondenti — déti uvadeéli, ze pocitovali jako velmi
dalezité dozveédét se informace o svém vlastnim stavu/nemoci, touzily védét,
Co Snimi je, co jejich nemoc obndsi, jak budou vypadat 1écebné postupy, co
se piesn¢ bude dit, zda je to bude bolet, jak to s nimi bude po zdravotni strance
vypadat do budoucna apod. To potvrzuje i literatura, ktera fika, Ze je dulezité
informovat dité citlive, s rozvahou, umérmné jeho véku a stupni kognitivniho vyvoje.
(Parkes et al., 2009) Z vypovédi vyplyvalo, ze nikdo o tomto s nimi nekomunikoval.
Lékarti Casto neberou dite, jako n€koho, s kym je dulezité se o jeho stavu a nemoci
bavit. Casto komunikuji stav ditéte pouze s rodi¢i. Dit¢ zistdva mnohdy stranou
aneni brano jako plnohodnotny partner, s nimz je potieba mluvit a jehoz ndzor je
tieba také vyslechnout a prodiskutovat. R3: ,, V podstaté jde o to, Ze ja v osmi letech,
kdyz jsem nastoupil na zakladni skolu, tehdy jsem vitbec nevédeél, o co jde... Nikdo mi
temer nic nerekl... No a potom findle bylo takovy, ze ti doktori se ke mne vzdycky
chovali tak jako odstranit a konec, vic je nezajimalo. Nikdo se se mnou nebavil. *

Jako velmi dulezitou vidi respondenti i informovanost okoli. Respondenti - déti
uvadéli nedostate¢nou informovanost okoli do souvislosti s jejich pocitem socialniho
vylouceni. Respondenti - déti zminovali, Ze protoze jejich ptatelé ¢i vrstevnici neméli
informace o postiZzeni ditéte a nevédéli, jak se k détem, které méli n&jaké viditelné
postizeni chovat, piipadali si z kolektivu vyclenéni. R3:,,Bylo to v néjakych
devadesatych letech, kdy co se tyce informovanosti na téma zdravi ditéte, viibec
nikdo nic nevédel. Vsichni se na mé koukali a ja si pak pripadal jako , ten divnej*.
Zde je nutné vzit vavahu skuteCnost, ze se jednalo o obdobi 90. let, kdy
informovanost ohledné lidi s postizenim mohla byt horSi nez v soucasnosti, kdy
se 0 tomto tématu oteviené hovofi.

K socidlni podstaté ¢loveka patii jeho potieba socidlniho kontaktu, kterd nachazi
uspokojeni v socidlnich interakcich. Potfeba styku s jinymi lidmi je povaZovana
za zakladni socialni potfebu &lovéka. ZO & ZL onemocnéni miize ¢lovéka vyélenit
z normalniho spolecenského zivota. Déti prochdzeji castymi hospitalizacemi,
nemohou chodit do Skoly, ucCastnit se aktivit béZzného Zivota a ztraci tak pfirozeny
kontakt se svymi vrstevniky. Na zakladé vypovédi lze vyvodit, Ze tiloha vrstevniki
a kamaradli tvofi naprosto nezastupitelnou roli v Zivot¢ nemocného ditéte.

Naplnovani potieby kontaktd s kamarady (vrstevniky) je u déti zcela zasadni. Pokud
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jsou déti schopny se po 1é¢bé do bézného Zivota navratit, byva pro n€ velice obtizné
zatadit se zpatky do kolektivu. TéZce nemocné déti se navic vraceji zménény svou
novou bolestnou zkusenosti, kterou jejich vrstevnici neprozili, coz také ztézuje
znovuzapojeni se do kolektivu. R3: ,, ...jd jsem byl v podstaté v téch 8 letech z toho
Zivota vyclenény na uplné jinou kolej. Moji vrstevnici jeli uplné jinym stylem Zivota
nez ja, a mné trvalo asi 2 roky, nez jsem se zaclenil néjakym zpiisobem zpatky k tem
vrstevnikum....” S pocitem vylouceni z kolektivu a socidlni izolace také souvisi to,
jak déti s ZO ¢&i ZL chorobou vidi samy sebe. D&t maji pocit, Zze zdravi lidi
a zejména jejich vrstevnici je vnimaji jako ,,ty divné“. V kolektivu svych vrstevnikli
se tak mohou déti citit nejisté. R3: ,,...kdyZ jsem Sel poprvé do Skoly, tak jsem
vypadal jako Martan. Ja jsem prisel do Skoly, kde bylo spoustu déti a vsichni
se namé a potom V tom procesu se ke mné i néjak chovaly jinak. Protoze jsem
vypadal jinak a vrnimal jsem tu situaci jinak. *

Jedna z respondentek dokonce uvedla, Ze se jeji maminka nedokazala s jejim
postizenim vyrovnat, za dceru se stydéla a zamémé ji izolovala od okolniho
prostfedi. Respondentka tak Zzila nékolik let zaviena doma. R4: |, ..a byla jsem
OMmezenda madamou, protoZe se za mé stydéla...To mé pak mama vzala domu a byla
jsem od ty doby izolovand...do 19...ja jsem myslela, Ze je to normalni, ze jsme doma,
Ze nesmime ven, Ze se za nas stydi.” Zde je ocCividné jak t€zké muze byt pfijeti
postizeni ditéte nejbliz§i rodinou a okolim. To se samoziejmé nadale odrazi
Vv psychickém stavu ditéte, které miiZe mit na zakladé tohoto problém, vnimat sebe
samého jako plnohodnotného ¢Elovéka, coz s sebou nese dalsi nasledky v bézném
Zivoté.

V souvislosti s touto potiebou détem chybél nékdo, kdo by jim pomohl toto
vnimani sebe samych zmeénit. Diky tomu se jejich socidlni izolace stupniovala.
V tomto piipadé by mohl pomoci dobry détsky psycholog, ktery by déti timto
obtiznym obdobim provazel. R3: ,,4 pochopil jsem, zZe kdybych ja na zacatku mel
nekoho, kdo mi rekne: ,, To je v poradku. Ty nejsi divnej.“, tak to bylo daleko

efektivnejsi. Tak uz jsem mohl byt zase nékde jinde, kdyz to tak zjednodusim. “
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5.1.3 Dil¢i zavér
V prvni diléi vyzkumné otazce jsem zjistovala, jak se zménila situace klientl
détského hospice po tom, co ditdti byla diagnostikovana ZO & ZL choroba a jaké
problémy a potieby u klientti v souvislosti s touto situaci vyvstaly.

Potieby klientti détského hospice se liSily podle toho, zda se jednalo o samotné
dité¢ s Z0 & ZL chorobou, ¢&i zda se jednalo o rodice déti s ZO ¢&i ZL chorobou.
Potieby déti ¢i mladych dospélych se dale riiznily podle toho, zda se jednalo o déti,
které se s ZO & ZL chorobou narodily &i déti, kterym byla nemoc diagnostikovana
az v pribéhu Zivota. Respondenti, kteii se s ZO & ZL nemoci narodili, vnimaji
zmény ve svém Zivoté pozvolné a uc¢i se s nimi Zit od narozeni. U déti, kterym byla
diagnostikovéana choroba az v pribchu Zivota, dochdzi k mnoha ndhlym a vyraznym
kdy jim byla choroba diagnostikovana, zily ¢asto normalnim zptisobem. S diagnézou
ptichazi ¢asté hospitalizace, vy¢lenéni z kolektivu, socialni izolace a s tim souvisejici
ztrata sebevédomi. U vech déti s ZO ¢&i ZL nemoci vyvstavaji specifické biologické
potfeby souvisejici s nemoci (napf. potfeba krmeni, polohovéni, odsavani, vyména
plenek, aplikace riznych lécebnych prostfedkli - napt. chemoterapie, 1éky, ozatfovani
apod.). Nezbytné jsou pro déti sZO ¢& ZL chorobou zejména podrobné
a srozumitelné a citelné podané informace o tom, co se s nimi aktudlné déje ¢i co
se s nimi bude dit a dale potom n¢kdo, kdo by byl ,,vedle nich“ a pomohl je touto
situaci provazet, ¢imz dochazi k ¢asteCné saturaci potieby bezpeci a jistoty. Dulezita
je také potieba respektovani autonomie, kdy pro déti je zasadni, Ze s nimi n¢kdo
diskutuje jejich nazory a Ze jsou brany jako plnohodnotni komunikaéni partnefi.

Rodi¢e pedujici o dit¢ sZO & ZL chorobou se mnohokrat ocitaji v jests
komplikovangjsi situaci nez samo dité. S pfichodem nemoci svého ditéte pocit'uji
pfedevsim strach, nejistotu a obavy nejen o milované dité, ale 1 o celkovou situaci
a fungovani rodiny. S pfichodem nemoci ditéte se méni béZzny rytmus rodiny, ale
i role jednotlivych ¢lenti rodiny. Rodic¢e se tak musi naucit fungovat Gpln€ jinym
zpiisobem, nez byli do této doby zvykli.

Dulezita je pomoc pii zajiSténi péce o nemocné dité. Ackoliv ve vétSiné piipadl
pomaha se zajisténim péce SirSi rodina, vzhledem k faktu, Ze péCe o nckteré deéti
muze trvat 1 nékolik desitek let, dochazi k vyCerpani pecujicich osob a ty tak

potiebuji nékoho, kdo by je obcas v péci o dit¢ vystiidal, aby mohli nabrat nové sily.
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Velkym problémem se v této oblasti ukazala absence vhodnych socialnich sluzeb,
které by umoznily lepsi rozdéleni péce

Rodina ¢asto byva také ohrozena po finanéni strance, protoze péce o dité¢ Casto
vyzaduje, aby jeden z rodicu zlistal doma a o dité peCoval. Zaroven také nemoc ditéte
s sebou piinasi zvysené naklady spojené s péci o dité.

Rodi¢e pedujici o ditd s ZO & ZL chorobou trpi ¢asto socialni izolaci a citi
pottebu sdilet svoji zivotni situaci s lidmi, ktefi by na tom byli podobné, a ktefi by
jim podle jejich nazoru rozuméli Iépe, nez ti, ktefi si touto zkuSenosti neprosli.

Naprosto zasadni je pro rodice také to, aby jim nékdo poskytl informace, a to
nejenom o zdravotnim stavu jejich ditcte, ale i informace, které jim umozni se v nové
situaci lépe orientovat a celou situaci 1épe zvladnout. Je potfeba pamatovat na to, ze
rodi¢e se nachazeji v situaci, kdy nejsou schopni aktivné po informacich patrat
a domahat se jich a bylo by tak zapottebi, aby vedle sebe méli osobu, ktera by jim

tyto informace poskytla ,,automaticky*.

5.2 Role socialniho pracovnika z pohledu klient détského hospice
Tato kapitola je vénovana roli socialniho pracovnika z pohledu klientd détského
hospice. Zaméfim se na to, v¢éem by podle respondentd mohl ¢i mél socialni
pracovnik klientim pomoci v souvislosti s ZO ¢ ZL limitujici chorobou ditéte
a v ¢em vSem jim socialni pracovnik pomohl.

Pojem role, tak, jak ho chapu pro Gcely této prace, jsem vymezila vyse v kapitole 3.4.

DVO 2: Jaka je role socialniho pracovnika o¢ima klienti détského hospice?

Nejdiive jsem zjistovala, zda se respondenti v souvislosti s ZO & ZL chorobou,
ktera byla u nich samotnych ¢i u jejich ditéte diagnostikovana, nc¢kdy setkali
se socialnim pracovnikem a pfi jaké prilezitosti to bylo. Na tuto otazku respondenti
odpovidali rizné¢.

U déti s ZO &i ZL chorobou se ukazalo, Ze se se socidlnim pracovnikem setkali
témef ve vSech piipadech az ve chvili, kdy jejich rodice pozadali v souvislosti
snemoci o né&jakou finan¢ni podporu. R2: , Setkal. Kdyz u nas byla pani

na setreni... “ N&které déti vypovidaly, Ze se se socialnim pracovnikem nesetkaly
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Vv souvislosti se svou chorobou viubec. R3: ,Kdyz to budu hodnotit tenkrat
ze své pozice toho ditéte, tak tam nebylo nic. Mozna s maminkou... " Zde je potfeba
vzit do tivahy fakt, ze déti si nékdy nemusi uvédomovat, ze osoba, se kterou piisly
do kontaktu, pracuje jako socialni pracovnik. Rodi¢e vSak ve svych vypovédich
potvrzovali, ze socialni pracovnik se o déti zajimal pouze ve spojitosti se socidlnim
Setfenim, které probihalo kvili pfiznani finan¢ni podpory. R6: ,, Coz tedy potom, kdyz
jsme pak pozadali o ty davky, tak prisel nékdo z mésta podivat se na kluka. Ale
to bylo asi tak ze strany toho kontaktu primo s ditétem vsechno. *

Rodi¢e déti s ZO &i ZL chorobou se pak jiz se socialnim pracovnikem setkavali
mnohem castéji. K prvnimu kontaktu se socialnim pracovnikem doSlo u nékterych
rodi¢t jiz béhem hospitalizace ditéte v nemocnici. R6: ,, ...zam v nemocnici po néjaké
dobé...ale viceméné jen takovym letmym zpiisobem mi vekla: , Tady je ten Dobry
Andél a tecka. Neco vtom smyslu... takové ty zakladni veci asi tri, které fungovaly
ted, ted, ted'... " Je vidét, ze respondent vnimal, Ze socialni pracovnik mu sice podal
v danou chvili obecné informace o aktualnich moznostech, ale o jeho celkovou
situaci a o0 to, jak bude rodi¢ fungovat napiiklad po odchodu z nemocnice,
se nezajimal. Zaroven také respondent dodal, Ze socidlni pracovnice ptisla az po delsi
dobé¢, kdy uz si spoustu informaci, které by byval potieboval, zjistil sam.

Nektefi rodice se socidlnim pracovnikem setkavaji az ve chvili, kdy zadaji
0 n¢jakou finanéni podporu a sami socidlniho pracovnika vyhledaji. R1: ,, No ti
socialni pracovnici byli vlastné az na tom urade, kam teda, kdyz Radek mél kolem
toho jednoho roku asi, tak jsem tam prisia...

Pouze jeden zrespondentd uvedl, ze se v souvislosti s chorobou svého ditéte
nesetkal se socidlnim pracovnikem ani jednou. Lze se vSak domnivat, ze hlavnim
divodem toho bylo, Ze se jednalo o obdobi na pocatku 90. let (konkrétn€ obdobi let
1991-1993), kdy socialni prace, a obzvlast¢ socialni prace v nemocnici
¢i ve zdravotnictvi, nebyla az tak rozvinutd. R2: , Nepamdtim si, Ze by nejaky
socidlny pracovnik tam bol. Ani u nds (pozn. na Slovensku) viastne. Ziadny socialny
pracovnik. “ Dovoluji si usuzovat, Ze dnes se jiz téméf vichni rodiée déti s ZO & ZL
chorobou se socialnim pracovnikem Vv souvislosti s nemoci ditéte aspon jednou
setkaji — at’ uz v nemocnici, na ufad¢ ¢i v oblasti neziskového sektoru a socialnich

sluzeb.
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Spoleénym znakem v odpovédich respondentti je také to, ze pii kontaktu
se socialnim pracovnikem vychazela aktivita z jejich strany. Respondenti sami
socialniho pracovnika vyhledali a kontaktovali, poptipadé se sami doptavali, patrali
po informacich. Pokud néco potiebovali, museli byt ¢asto oni sami iniciatory setkani.
Respondenti uvadéli, ze jim ze strany pracovnika chybéla véEétsi aktivita
pfi vyhledavani klientd, ktefi by jeho pomoc potfebovali. R1: ,, Ne, ne, ne, to viibec
Jjakoby nefunguje, ze by se ze socialky nékdo staral jesté o rodinu. Mné se vidycky
libila takova veta, nekde v téech zakonech to bylo napsany, jakoze socidlni pracovnik
aktivné vyhledava. To mé pobavilo. *

Povazuji za dilezité zminit, Ze vSichni respondenti se Se socidlnim pracovnikem
setkali v détském hospici. Ani jeden znich tuto skute¢nost vSak sam od sebe
neuvedl. Doptavala jsem se proto i otdzkou, zda véd¢li, ze v hospici také pracuje
socialni pracovnik, se kterym se béhem svého pobytu vSichni setkali. AZ na jednoho
respondenta si vSichni respondenti byli této skutecnosti védomi, ovsem vypovidali,
ze tohoto clovéka jako socidlniho pracovnika nevnimaji. To, jak respondenti
socialniho pracovnika v détském hospici vnimaji a jaky s nim maji vztah, shrnuji
nasledujici 2 odpovédi na otdzku, zda respondenti védéli, Ze dand osoba plisobi
v détském hospici jako socidlni pracovnik. R6: ,, Ne to ne. Ono to totiz na ném neni
videt. On je takovy prirodni clovéek, proste skvélej. Jako nechova se jako klasicky
urednik nebo socidlni pracovnik. “ R1: ,, ...u mé teda nepusobil jako klasicky socidlni
pracovnik. Spis jako osobni asistent, nebo herni specialista...Prosté pomohl, s ¢im je
treba. Spis takovy kamarad.* Je zde ziejmé, ze socidlni pracovnik je dnes casto
zaSkatulkovan jako uUfednik, ktery pomahd pouze s vyfizovanim davek a piispévki.
Zaroven je patrné jakési negativni €1 neptatelské vnimani socidlni prace a socialnich

pracovniki. Clovek, ktery je ochotny, mily, vstficny a nedé€lé ,,kancelafskou praci

neni vniman jako ,.klasicky* socidlni pracovnik.

Dalsi otazka smeétovala ke zjisténi toho, zda socidlni pracovnik respondentiim
V jejich situaci n¢jak pomohl a v ¢em tato pomoc spocivala. Respondenti — rodice
se shoduji, ze hlavni pomoc socidlnich pracovnikii spocivala ve vétsiné piipadi
V tom, ze jim socialni pracovnici podali informace o tom, na co maji ve své situaci
narok a pomohli jim s vyfizovanim socidlnich dadvek. VétSinou ovSem az po tom, co

se rodice aktivné zajimali a vyptavali. R6:,7am t0 bylo (pozn. setkani se soc.
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pracovnikem) jen jako reakce na tu Zadost. Kdyby nebyla ta Zadost, tak vitbec o nas
nikdo nevi, ani nahodou...Rekl bych...ukdzal nam, Ze mdame ndrok na tyto davky
a dal nam formulare. *

Nekteti respondenti jako pomoc vidi také to, ze jim socialni pracovnik ,,vyhoveél*
Vv jejich zadosti a pomohl jim tak zajistit financni prosttedky. R2: ,, Dali mi invalidni
diichod. To mi taky pomohli. Tam urciteé sedeli socialni pracovnici. *

Pouze v jednom pfipad¢ byla ocividna snaha o komplexnéjsi praci s klientem
ateSeni jeho celkové zivotni situace ze strany socialniho pracovnika. Jedna
zrespondentek zminila, Zze se v détstvi szadnym socidlnim pracovnikem
Vv souvislosti se svoji chorobou nesetkala, nicméné po dosazeni dospé€losti nasla
socialniho pracovnika, ktery zacal jeji situaci fesit a pomahat ji. Jednalo se o socialni
pracovnici ze socidlniho odboru jedné z méstskych ¢asti. V tomto piipade se lze
na zéklad¢ vypovédi klientky domnivat, ze se zde socidlni pracovnice snazi vice
pracovat s celkovou zivotni situaci klientky, kterd je ovlivnéna jeji chorobou a snazi
se 0 komplexnéjsi praci s klientkou. Podle respondentky ji socidlni pracovnice
pomaha nejen fesit jeji finanéni situaci, ale pomaha ji i v oblasti bydleni a péce
0 domacnost, kdy klientka nema dostate¢né uzplisobeny byt vzhledem ke svému
postizeni a péci o byt tak nezvldda. Zaroven je klientce k dispozici vzdy, kdyz
potiebuje néco teSit a klientka o této moznosti vi. R4:, 4 tedka pani socialni
pracovnice, kdyz potrebuju néco védet, tak za ni miizu dojit... TakzZe v téch financnich
vécech pomaha a potom jesté kolem toho bydleni se snazila pomdhat...ten
bezbariérak.

V dal$i otdzce jsem zjiStovala, jaké jsou predstavy klientli o roli socidlniho
pracovnika — tedy, co vSechno by podle nich pro né mohl socialni pracovnik Vv jejich
situaci ud¢lat a jak by jejich spoluprace méla vypadat. Doptavala jsem se, zda by jim
socialni pracovnik mohl podle nich pomoci jest¢ v nécem dalSim, v em jim
nepomohl.

Respondenti uvadeli, ze jim chybéla ze strany socialniho pracovnika vétsi aktivita
a z4jem o jejich celkovou zivotni situaci. Podle respondenti by socialni pracovnik
mél aktivné vyhledavat rodiny, které potiebuji jeho pomoc a ne pouze ¢ekat, az si ho
rodina sama najde. Témé&f vSichni respondenti také uvadi, Ze pomoc socialniho

pracovnika se omezovala pouze napomoc Se zgjisténim financéni podpory
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¢i na sdeleni obecnych informaci 0 tom, na co maji respondenti ve své situaci narok.
Jednalo se tedy o to, Ze socialni pracovnici fesili pouze néjaky konkrétni aktualni
pozadavek ¢i potfebu. Nebrali v tivahu, Ze potieby rodiny se s casem méni a vyviji.
Z4dny socialni pracovnik se podle respondentii také aktivné nezajimal o jejich
celkovou zivotni situaci a nefesil ji komplexné. R6: ,, Ale ja bych ocekaval, Ze pokud
se clovek v takove situaci ocitne, Ze tam ti lidé jsou druhy den, a Ze vas vedou za ruku
do doby, nez se z toho priseru dostanete. Takze bych ocekaval, ze prijde nékdo
Z mésta a probere se mnou, jak v praci, doma — zvladads, nezviadas, co pro tebe
miuzeme udélat, davky...

Dalsi z respondentek uvedla, Ze ji sice socialni pracovnici podali informace
ohledn¢ zakladnich davek, k vétsiné dalsich pottebnych informaci se vSak uz musela
propracovat sama. Respondentka uvedla, Zze by ji velmi pomohlo, kdyby ji tyto
informace socialni pracovnik zprostiedkoval automaticky, aniz by po nich musela
patrat. R1: ,, Ta osvéta v tom, treba i prispévek na to auto. My jsme totiz, kdyz byl
jesté Lukads maly, tak jsme byli v laznich a tam jsme se setkali s podobné postizenymi
lidmi, kteri viastné to taky resili, Ze...tak jsme zjistili, Ze oni to maji a my na to mame
taky ndrok... Tak spi§ jako tady timto zpiisobem, nez Ze bychom to ziskali od
nejakych socidalnich pracovniki.*“ Respondentka také uvadi, Ze by bylo vhodné,
kdyby socialni pracovnici byli vybaveni odbornymi znalostmi a méli zmapované
nejriznéjsi moznosti podpory, na které by rodina mohla mit narok, sit’ sluzeb, které
ma rodina k dispozici, zejména v okoli svého bydlist¢ a kontakty na dals$i odborniky,
kteti mohou détem 1 jejich rodindm v obtiZné Zivotni situaci pomoci.

Rodi¢e zminuji, ze by nejvice ocenili, kdyby védéli, ze socialni pracovnik je
Clovek, ktery je tu pro né a stoji na jejich strang. Zaroven by také rodic¢e ocenili,
kdyby socialni pracovnik vyuzil svého statusu a postaveni a pomohl jim tak v jednani
s dal§imi institucemi, zdravotniky a ufedniky pfi feSeni jejich Zivotni situace. R6: ,,
...ale me by se treba libilo, kdyby tady ten socidlni pracovnik s védomim toho, jak
Petr vypada, jakou ma anamnézu, tak aby to s tim uradem a posudkovym lékarem
wridil a aby trochu Slapl na pérko...ja na né nemam pdaky, ale on jako socialni
pracovnik nebo lékarka jsou jinym partnerem nez ja jako rodic a laik navic jeste...

«

Aby byl prosté na nasi strané. *

69



Z vypoveédi rodict bylo ziejmé, Ze misto toho byl Socidlni pracovnik Casto ten,
se kterym bylo potieba ,,zapasit™. Jeden z respondenti naptiklad uvedl, ze vedl ,,boj*
se socialnimi pracovniky ohledn¢ ptiznani finan¢ni podpory. R6: ,,Protoze videli tady
kluka, ktery je nemohouct, on uz tedy v té dobé chodil, ale bylo jasné, Ze samoziejmé
nemuze jezdit autobusem — imunita ani fyzicka. Uz jenom tuhle tu davku jsme
narokovali asi natrikrat. Dostali jsme ji priznanou po pul roce.” Podotykam,
Ze V tomto piipadé€ jsou oba rodice aktivni, dobie intelektudlné¢ vybaveni, umi dobie
formulovat a byli schopni vynalozit velké mnozstvi energie, aby si dosli za svym
cilem. Otazkou je, jak v takovych ptipadech dopadne rodina, kde rodice tyto
schopnosti nemaji a s prvnim nezdarem svoji snahu vzdaji.

Jeden z respondentt — déti uvedl, Ze by ocenil, kdyby vedle sebe mél nékoho, kdo
by ho vyslechl, kdo by mu dal smér ¢i vedeni. To by podle n¢j mohla byt jedna z roli
socialniho pracovnika. Nékdy by bylo dostacujici, kdyby socidlni pracovnik
zprostiedkoval kontakt na n¢koho, kdo by tento problém mohl fesit — duchovni,
psycholog apod. To détem podle jejich slov ¢asto chybélo. R3: ,,Bylo by super mit
néjakého cloveka vedle sebe, s kterym bych to probral. Ktery s Tebou souciti a bude
sdilet tviij Zivot. To by tieba taky mohl byt ten socidlni pracovnik. *

Respondent 3 také uvedl, Ze by bylo dobré, kdyby socialni pracovnik pomohl
s jeho opétovnym zaclenénim do kolektivu a to tak, Ze by naptiklad informoval
vrstevniky o tom, co nemoc obnasi a jak se k ditéti s takovou nemoci chovat nebo by
promluvil s pedagogem a probral s nim moznosti, jak co nejlépe ditd s ZO & ZL
chorobou zadlenit zpét do kolektivu. To by podle respondenta mohlo pomoci
ve zmirnéni jeho socidlni izolace a pocitu vylouceni. Zaroven by se tak predeSlo
naruSenému vnimani sebe samého a ztraté sebevédomi, které respondent podle sebe

diky tomu pocit'uje.

5.2.1 Dil¢i zavér
Z odpovédi respondenti bylo zfejmé, Ze socialni pracovnik V naprosté vétSing
ptipadt nenaplnil o¢ekavani, ktera od ného respondenti méli a v nékterych ptipadech
byl socidlni pracovnik vniman spise jako n¢kdo, s kym je potieba ,,bojovat®, nez jako
nekdo, kdo by mél rodiné pomahat.
Témeét vSichni respondenti uvedli, Ze se se socialnim pracovnikem setkali pouze

V souvislosti se socialnim Setfenim ohledné pfispévku na péci ¢i v souvislosti
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S pfiznanim jiné finan¢ni podpory. Ve vétSin€ piipadl se se socidlnim pracovnikem
setkali pouze rodice, déti s ZO & ZL chorobou pak, podle vypovédi svych i vypovédi
rodici, Casto nepiisly do kontaktu se socidlnim pracovnikem viibec.

Spoluprace se socialnim pracovnikem byla v naprosté vétSin¢ piipada
jednorazova ¢i kratkodoba a soustfed’ovala se pouze na podani informaci a vytizeni
finanéni podpory. Pfitom vSichni respondenti feSili dlouhodobé celou S$kalu
problémd, se kterymi by jim mohl socialni pracovnik pomoci. Respondenti uvadéli,
ze by ocenili, kdyby nékdo dlouhodobé mapoval jejich Zivotni situaci a problémy,
které se v souvislosti s ZO & ZL chorobou objevily, a po celou dobu, od za¢atku az
do konce, je touto situaci provazel. V tom vidi respondenti pravé roli socialniho
pracovnika.

Sociadlni pracovnik by podle respondenti mé&l byt hlavné Elovek, ktery stoji
najejich stran¢ a ktery pomaha rodin¢ pii vyfizovani zalezitosti, které rodina
potfebuje naptf. pomoc se zafizovanim kompenzacnich pomtcek ¢i vyfizovanim
riznych socidlnich davek. Zde by mél podle respondentli vyuzit postaveni a Status
odbornika, které ma.

Socialni pracovnik by také mél byt ve své Cinnosti ,,aktivni“. Ukazalo se, Ze
socialni pracovnici nejsou dostate¢né aktivni pii vyhledavani klienti. Pokud si
respondenti nenasli socialniho pracovnika sami, nikdo je nekontaktoval. Pfitom jiz
Vv nemocnici byli zdravotni socidlni pracovnici, ktefi by meéli klienty aktivné
vyhledavat a pracovat s nimi. Zaroven se socidlni pracovnici aktivné nezajimali o to,
co vSechno by klienti potfebovali a nesnazili se aktivné hledat zptisoby feseni jejich
problémil.

Podle respondenti by vedle osobnostnich ptfedpokladli jako je naptiklad
trpélivost, empatie a soucit, které socialnim pracovnikiim ¢asto chybi, mé¢l socialni
pracovnik byt vybaven také odbornymi znalostmi, tak aby dokazal rodiné v jeji
situaci co nejucinngji pomoci. Mél by mit zeyména zmapované nejriznéj$i moznosti
podpory, na které by rodina mohla mit narok, sit’ sluzeb, které ma rodina k dispozici,
zejména v okoli svého bydlisté a kontakty na dal$i odborniky, ktefi mohou détem i
jejich rodindm v obtiZzné zivotni situaci pomoci.

Déti s ZO ¢&i ZL chorobou uvadéli, ze by potiebovali vedle sebe ¢lovéka, ktery

Jim pomiize vyrovnat se se situaci, ktera u nich nastala a ktery jim poskytne podporu
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a vedeni. V tom by podle nich mohla také byt role socialniho pracovnika, kdy by
mohl bud’ sdm byt onim ,,mentorem®, ¢i by ptfedal kontakt na ¢loveka, ktery by
k tomu byl vhodny a kompetentni — psycholog, duchovni apod. Zaroven by podle
nich mohl socialni pracovnik zvySovat informovanost okoli o zivotni situaci ditéte
s Z0 &i ZL chorobou a pfispét tak k pozitivnimu posunu v piistupu okoli k détem
s ZO ¢&i ZL chorobou.

Lze tedy fici, Ze socidlni pracovnik by mél byt zejména ¢lovek, ktery je vedle
urcitych osobnostnich predpokladii vybaveny odbornymi znalostmi, aktivné
vyhledava rodiny, které potfebuji jeho pomoc, stoji na jejich strané, aktivné
a komplexné mapuje jejich zivotni situaci, provazi je a pomahd jim v feSeni

problémt a uspokojovani potieb po ¢as celého obdobi, kdy rodina potiebuje pomoc.

5.3 Role détského hospice V Zivotni situaci jeho klienti
V této Casti se snazim zjistit, jak probchlo prvni setkani respondent s détskym
hospicem, jak se o ném dozvédeli, co od détského hospice ocekavali a zda a jak jim
Vjejich zivotni situaci pomohl. Zde jsem chtéla zjistit, zda klienti pfichazi
do détského hospice s konkrétnimi ocekavanimi a také to, jak konkrétné détsky
hospic klientim v jejich Zivotni situaci pomaha. Z toho mohou byt dale vyvozena
specifika a moznosti socialni prace v détském hospici.

Jandourek (2001) odkazuje pfi definici pojmu ocekavani k pojmu role. Roli
chapou jako souhrn zplsobl chovani, které se ocekavaji od jedince v urcité pozici.
Pro ucely své prace chapu ocekavani jako predstavy a pozadavky, se kterymi jedinci

k danému subjektu pristupuji. (vice viz kapitola 3.4)

DVO 3: Jaka jsou ofekavani klientt, kteri prichazeji do détského hospice

a jak détsky hospic klientim pomaha?

Podle socialniho pracovnika (R7) jsou ocekavani a pozadavky rodin, které
pfichazi do détského hospice rizné. Zalezi i na tom, v jaké fazi pribéhu onemocnéni
se rodina nachézi. Jiné potfeby maji rodiny, kde jesté n¢jaka 1écba ¢i terapie probiha
arodina jeSt¢ mé nadéji, ze se dit¢ uzdravi a jiné potieby maji rodiny, kde je stav

ditéte medicinou oznaCovany za nezvratitelny. Tteti skupinou se specifickymi
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oc¢ekavanimi jsou rodiny, které prichazeji do hospice ve chvili, kdy jim dit¢ zemielo.
Ocekavani se lisi i u jednotlivych ¢lenti rodiny, jiné je u déti, jiné u jejich rodich
¢i prarodicu.

Nejprve jsem zjistovala, jak se respondenti o détském hospici dozveédéli.
Odpovédi na tuto otazku byli riznorodé. Ani v jednom piipadé vSak nebyl détsky
hospic klientim doporu¢en socialnim pracovnikem popfipad¢ personalem
vV nemocnici. Nejvice respondentli se dozveédélo o détském hospici pfes svoje znamé.
R6: ,,To je jednoduché, pres mého ucitele anglictiny. On chodil kK nam do firmy
adiky tem vecem vedél, Ze mam néjaky problém.*” Ne&kteti z respondentl
se 0 détském hospici dozveédéli béhem hospitalizace v jedné z nemocnic piimo
od zakladatel détského hospice, kteti zde n&jakou dobu provadéli vyzkum na détské
onkologii. Je s podivem, Ze nikdo z respondentt, ktefi prosli hospitalizaci v této
nemocnici, se o détském hospici nedozvédél piimo od tamnich 1ékatu ¢i socialnich
pracovnikii a to i pfesto, Zze nadacni fond, ktery détsky hospic zfizuje, v této
nemocnici provozuje uz ptes 20 let ubytovnu pro rodice déti, které jsou zde
hospitalizovany. Jedna z respondentek uvadi, ze se o nadaénim fondu a détském
hospici dozvédéla diky vlastnimu patrani po instituci, ktera by ji v jeji situaci
pomohla. Informace si sama dohledala na internetu. R1: ,, No fo souviselo prave, jak
Jjsem porad hledala nékoho, kdo by nam s tim pomohl, nebo kde bychom Radka mohli
dat do dobrych rukou a mit na chvilku néjaky ten oddych...Tak jsem prave
na internetu hledala, az jsem teda nasla ten détsky hospic. *

Dale jsem se snazila zjistit, co respondenti od détského hospice ocekavali, jaké
byly jejich piedstavy, co si od setkdni s hospicem slibovali. Odpovédi byly riizné
a zavisely na mife informaci, které jednotlivi respondenti o détském hospici méli.

Déti obvykle vzhledem ke svému nizkému véku a nulovym ¢&i velmi omezenym
informacim neveédély, copresné¢ od détského hospice maji ocekavat. Jeden
z respondenttt — déti (R2) se s détskym hospicem setkal poprvé ve svych 12 letech,
kdy uz mél né€jakou predstavu 0 tom, co slovo hospic znamena. O svych predstavach
tika: ,, Tak jako informace...védeél jsem jako, Ze je to husty, zZe jo. Predstavil jsem si,
Ze tam lidi umiraji, takze jsem tam jel s obavami trochu. No védél jsem, zZe se tam
0 mée asi nékdo postara no...tak co, no.” Zde je ocividné jak negativné slovo hospic

muze naty, ktefi nemaji dostatek informaci pusobit. To potvrzuje i SvatoSova
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(in Matousek a kol., 2005), ktera fika, ze spojeni slova hospic s umiranim, vede
ve svété ke snahdm najit pro détsky hospic nové pojmenovani. Noveé se proto nékdy
zacina pouzivat termin respic.

Rodice, ktefi byli vice nez déti vybaveni informacemi o tom, co détsky hospic
nabizi, méli jasnéjsi ocekavani. Nejcastéji ocekavali, Ze najdou misto, kde si budou
moci i s détmi odpocinout. Hlavnim ukolem détského hospice je tak podle o¢ekavani
respondentll poskytnuti respitni péce. R1: ,,...jsem porad hledala nékoho, kdo by
nam s tim pomohl, nebo kde bychom Radka mohli dat do dobrych rukou a mit
na chvilku néjaky ten oddych...“ Ackoli podle vypovédi socialniho pracovnika (R7)
byvaji oc¢ekavani klient od détského hospice velmi riznd, Zadna jinad specificka
oéekavani se ve vypovedich respondentl- klienti neobjevila.

Prvni setkéni s détskym hospicem vypadalo u jednotlivych respondentti rizné,
nicméné ze vSech vypovédi Ize vycist, ze pii setkani panovala pratelskd atmosféra.
R6: ,, Takze v dobé lécby jsme tam byli poprvé vlastné. Jsme prijeli na néjaky ten
okuk... No a to jsme byli uplné nadseni. Péta urcite hned, ten tam byl jak doma hned.
To je zvidstni, zZe to néjak vyzaruje spravne. NEkteré respondenty piekvapilo, jak
moc se détsky hospic, jeho atmosféra i chovani personalu lisily od nemocnic a jinych
zdravotnickych zafizeni a lIze si tedy dovozovat, Ze respondenti si Casto détsky hospic
pfedstavovali jako klasické zdravotnické zafizeni. Zatimco ve zdravotnickych
zatizenich panoval pevné nastoleny rezim a pravidla, rezim v hospici se naopak plné
pfizpisoboval potfebam rodicl. Je mozZné usuzovat, Ze to byl jeden
Z hlavnich ditvodd, pro¢ se tam rodice i1 déti citili tak dobte. R1: ,,...a toto mé prave
udivilo, jakoZe v tom hospici nechtéli po mné nic, jo. Ze iekli, kdy? prijedete, tak tady
budete, jo.

V dalsi otazce jsem se ptala na to, zda a jak détsky hospic klientim pomohl.
Vsichni respondenti se shodli na tom, ze setkani s détskym hospicem jim v jejich
situaci velmi pomohlo. Zde reflektuji skutecnost, Ze odpovédi respondentti R4 a R5
mohly byt u této otazky ovlivnény piitomnosti zakladatelky hospice u rozhovoru,
proto je v této casti nebudu vyhodnocovat. Respondenti — rodi¢e se shoduji na tom,
7e détsky hospic jim pomaha zejména poskytovanim respitni péce. Pro respondenty
znamena détsky hospic zejména misto s pratelskou atmosférou, kde védi, ze je

0 jejich dit& s ZO & ZL chorobou dobfe postarano a oni si tak mohou v klidu a bez
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obav odpocinout. Rodie se shoduji, ze védomi, ze dit¢ se v détském hospici citi
R6: ,, No jasne, to je strasné dulezité, aby se tam clovek citil v klidu, v pohodé a to
Péta se tam citi, to my vime. Petr tam jezdi hrozné rad. To je pro nas hodné diilezité “

Jedna z respondentek také uvedla, Ze ji hodné pomaha, Ze v hospici je postarano
nejen o jeji dite, ale i o rodinu a ona se tak nemusi o nic starat a mize si odpocinout.
To je Casto v domdcim prostiedi, kdy na rodi¢ich mimo péce o dité lezi 1 péce
0 domdacnost a rodinu, nemozné. R1: ,,...ale je to jiny, protoze doma tireba mdam
povinnosti. Musim varit, uklizet, prat, takovy ty véci jo. Kdezto v tom hospici...tam
to bylo postarany jako i po té strance stravovani a takovy ty véci...“ Dochazi tedy
Kk naplnéni o¢ekavani o poskytnuti respitni péce a k saturaci potteby odpocinku.

Respondenti — rodi¢e také zminuji, ze velkym piinosem bylo, ze se dostali
do jiného prostiedi, Ze nemuseli sedét s ditétem zavieni doma. Pro nékteré rodice
to bylo jediné misto, kam si troufli s ditétem vyjet ,na vylet”. R1: ,, No wrcité
pomohlo v tom, Ze jsme mohli nékam odjet, Ze jsme nemuseli byt pordd zavieni
doma.* Zde dochazi k naplnéni socidlnich potfeb rodi¢l a poskytnuti moZznosti
k ptekonani socialni izolace, které jsou ¢asto rodice vystaveni.

Dalsim dulezitym faktem bylo, Ze v détském hospici se rodic¢e ocitli mezi lidmi,
ktefi jejich situaci rozumi a kterym neni potieba vSechno vysvétlovat. R6: ,, Tak je
dobry, Ze ti lidé, kteri tam pracuji, tak jim neni potieba nic vysvétlovat. Ze piesné
veédi...Nikdo na né divné nekoukd, jen protoze néco. To se tyka jak persondlu, tak
| pfipadné dal$ich navstévniki hospice.

Détsky hospic také dava rodicim prostor setkat se s lidmi, ktefi fesi podobné
Cistejné problémy, jako oni sami. Je to tedy prostor pro sdileni informaci
a zkuSenosti.

Jeden zrespondentil, také zminuje, ze podstatné je pro n¢j i to, ze personal
détského hospice respektuje jeho rozhodnuti ohledné toho, jak by se k ditéti i celé
rodiné me¢lo béhem jejich pobytu v hospici pfistupovat. R6: ,, ...tim jak ty problémy
mame, tak je reSime. A on to samoziejmé vnima a ten tlak tam prosté je. A kdyz
se prijede do hospice, tak ahhhh...protoze my neresime, Hanka a ostatni védi,
Ze Fesit nemaji, jsou zvykli neresit, protoZze po té nasi konzultaci jsme si rekli co

ajak.“ Ztéto vypoveédi je také ziejmé, ze k navstévnikim se v détském hospici
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ptistupuje individudlné, individuadlné se zjistuji jejich potieby a pfani, které jsou
I nasledné Vv maximalni mozné mife respektovany. Rodi¢ je zde bran jako
plnohodnotna soucast pecujiciho tymu a jeho rozhodnuti je vSemi Cleny tymu
uznavano. Je zde respektovana do urcité miry autonomie rodici 1 déti.

Déti vnimaly pomoc hospice ruzné. Jeden zrespondentd (R2) vidi setkani
s détskym hospicem jako jednu z nejlepSich véci, které se mu v Zivoté ptihodily,
a jednu z mala véci, které mu podle ného opravdu pomohly. Vsechny déti se shodly
na tom, ze détsky hospic jim pfinesl nové kamarady, dostaly se do okruhu novych
lidi, mezi kterymi se citily dobfe.

Jeden zrespondenti vypovédél, ze se diky setkani s détskym hospicem
anadacnim fondem dostal do zahrani¢i ¢i mél moznost prednasSet o své zivotni
situaci. To mu pomohlo ukazat nové moznosti, posilit sebevédomi a citil se podle
svych slov ,uziteény.” R2: ,,Jo, jako poznal jsem hodné novych lidi, mél jsem
moznost jet do Anglie, mél jsem moznost prednaset. No a jako rozhodné by se dalo
Fict, Ze me detsky hospic zménil zivot.

Dalsi z respondentt z fad déti vnimal jako nejvétsi pozitivum to, ze se mezi lidmi
Vv détském hospici citil ,,normalné“. Zatimco mezi svymi vrstevniky se necitil dobie
a citil se vyclenény, v hospici se ocitl mezi lidmi a détmi, ktefi mu podle jeho slov
Lwrozuméli®, protoze sami trpéli n&jakou chorobou ¢i se o danou problematiku
zajimali a byli sni obeznameni. R3: ,,...oni se ke mné chovali normdalné. Nebo

¢

chovali se ke mné jako k normalnimu clovekovi.

5.3.1 Diléi zavér

Informace o détském hospici ziskali respondenti rGznymi zpisoby. Rodice méli
0 détském hospici jasnéjsi a podrobné&jsi informace nez déti. Od toho se taky
odvijela jejich oc¢ekavani od détského hospice, ktera byla konkrétnéjsi nez u déti.
Slovo hospic méli néktefi z respondentt spojené s mistem, kde lidé umiraji, a proto
meéli pred prvnim setkanim s détskym hospicem obavy.

Nejcastéjsi cesta, jak se klienti o détském hospici dozvédéli, byla pies znamé
nebo na internetu na zakladé svého vlastniho patrani. Dva z respondentt
se dozvédéli o hospici pifimo od zakladateld v pribéhu své hospitalizace

v nemocnici, kde zakladatelé hospice né&jakou dobu pisobili na klinice détské

onkologie. Zadny z respondentii se o hospici nedozvédél od socilniho pracovnika
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¢i zdravotnika. To potvrzuje i socialni pracovnik, ktery fika, ze za cela léta svého
pasobeni v hospici se setkal s méné nez 10 ptipady, kdy by klienti, kteti pfichazeji
do détského hospice, ziskali informaci o détském hospici od zdravotniho personalu
v nemochnici ¢i od socialniho pracovnika.

Déti pred prvni néavstévou hospice nemély od hospice zddnd konkrétni
oc¢ekavani. Rodi¢e pak ocekévali zejména to, ze najdou misto, kde bude o dité
dobie postarano a kde si budou moci odpocinout.

Hlavnim pfinosem tedy bylo poskytnuti respitni péce. Pro rodi¢e hospic
znamenal velkou pomoc hlavné v tom, ze nasli misto, kam mohli s ditétem
vycestovat a kde si mohli odpocinout. Dilezité je, Ze béhem pobytu rodin, se o dité
i 0 celou rodinu staral vySkoleny personal a rodi¢e se tak ve volném ¢asu mohli
vénovat sami sob&é a mohli si dovolit naplno relaxovat.

Pro rodiny, které do détského hospice prichazeji, znamena détsky hospic odzu
klidu, kde vSichni maji o dané problematice piehled a kde déti i rodice dostavaji
Sanci, citit se po dlouhé dobé ,,normalné* a v pohod¢. Zcela zdsadni je pratelska
a pohodova atmosféra, ktera v détském hospici panuje. Velmi dilezité pro rodice
bylo, Ze se jejich déti v hospici citili dobfe - to jim samotnym dodéavalo pocit klidu
a pohody. Podstatny je individualni piistup a respektovani potieb a prani
jednotlivych rodin, coZz umoznuje, aby se kazd4 rodina se svymi specifickymi
potiebami citila v hospici dobfe.

Zejména détem dodava détsky hospic pocit, Ze jsou navzdory svému handicapu
normalni lidé. Z vypovédi respondenti vyplynulo, ze détsky hospic nékdy muze
nabizet nové prilezitosti a dodavat svym klientim pocit, Ze jsou potiebni a duleziti
a napomahat tak ke zvySeni jejich sebevédomi a sebetcty.

Zaroven détsky hospic nabizi také misto, kde se mohou potkavat lidé se stejnymi

problémy a nabizi tak prostor ke sdileni trapeni 1 zkuSenosti.

5.4 Pohled socialniho pracovnika détského hospice na jeho roli pri
uspokojovani potieb klienti détského hospice

Ve ctvrté dil¢i vyzkumné otdzce jsem méla za cil zjistit, jak sdm socialni pracovnik
v détském hospici vidi svoji roli pfi uspokojovani poteb klientt, ktefi do hospice

ptichazeji.
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DVO4: Jak socidlni pracovnik V détském hospici vnima svoji roli

pri napliovani poti‘eb klienti?

Jak jiz bylo zminéno vyse, Klienti hospice maji nejriznéjsi potieby, se kterymi
do hospice pfichazeji, a socialni pracovnik pomaha pfi naplinovani n¢kterych potieb
klientd.

Svatosova (in Matousek a kol., 2005, s. 207) {ika, ze , v pripade détskych
hospicu zvlast plati, ze jednotlivi pracovnici vystupuji do popredi daleko vice jako
konkrétni lidé nez jako predstavitelé svych profesi a roli.” To zcela potvrzuje
i vypovéd’ socialniho pracovnika, podle kterého je hlavnim tkolem socialniho
pracovnika v détském hospici byt ,trpélivy naslouchac¢” a clovek, ktery je
pfipraveny a ochotny podat rodiné¢ pomocnou ruku v jeji obtizné Zivotni situaci.

Podle socialniho pracovnika je zasadni, aby rodiny, které ptichazeji do détského
hospice, dostaly prostor vypovidat se a svéfit se se svymi starostmi. Castym
problémenm je, Ze rodiny déti s ZO ¢&i ZL chorobu jsou ,,zavaleni radami. Dostavaji
mnoho rad od raznych lidi ve svém okoli — od 1ékaft, sestii¢ek, od socialnich
pracovnikli, S$irSi rodiny ¢i blizkych ptatel, avSak malokdo rodindm opravdu
pro rodiny s vazné nemocnym ditétem i samotné déti s ZO & ZL chorobou, aby je
nékdo vyslechl. R7: ,, ...dostavaji dobré rady...ale malokoho zajima, co si o tom
socialniho pracovnika v détském hospici, kdy socialni pracovnik v détském hospici
by mél v prvni fadé byt schopen trpélivé naslouchat. Je potfeba, aby socialni
pracovnik v détském hospici dal rodinam prostor k tomu, aby mu samy sdélily, co
je to hlavni, co je tizi a trapi. Podstatné je ,,necpat” klientim svij vlastni nazor
a predstavu o tom, jak by to mé¢lo byt. Teprve tak, je mozné identifikovat skute¢né
potieby a problémy, které jednotlivé klienty suzuji. K tomu je mimo jiné potieba
dostatek Casu, ktery by mél socialni pracovnik s rodinou travit. V tom je praveé
specifikum socialniho pracovnika v détském hospici, protoze prostiedi détského
hospice mu tuto moznost poskytuje.

Zajimavé je, ze ackoli se podle respondenta vétSina lidi domniva, Ze hlavni
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ulohou socidlniho pracovnika v détském hospici je pomdahat rodindm s orientaci
V socialnim systému a s vyfizovanim riznych davek a ptispévkil, neni tomu tak. To
uz maji podle respondenta rodiny ve chvili, kdy do détského hospice pfichazeji,
Casto vyresené. Do détského hospice rodiny vétSinou piichazeji v okamziku, kdy jiz
probéhlo Setfeni ohledné ptispévku na péci, coz byva pro rodiny zakladni véc,
kterou rodiny fe$i jiz béhem hospitalizace ditéte v nemocnici. Zaroven vsak
respondent podotknul, ze pokud tyto zalezitosti rodiny vyiizené nemaji, je to to
prvni, s ¢im socidlni pracovnik v détském hospici pomaha.

V dne$ni dobé rodi¢e diky riznym socidlnim sitim, kde maji moznost
nakontaktovat se srodinami v podobné situaci a dohledat si vSechny potiebné
informace, maji piehled o tom, na co maji narok a co jim Cesky socidlni systém
muze nabidnout. Proto hlavnim pozadavkem na socialniho pracovnika v détském
hospici nebyva pomoc s orientaci v socialnim systému. R7: ,, Ti rodice v tom maji
dokonaly prehled a chtéji to tieba jen konzultovat.

Vice nez profesionalita je u socialniho pracovnika v détském hospici dillezita
lidskost a ochota pomahat. Velmi podstatny je vztah mezi socialnim pracovnikem
a klienty détského hospice. Je potieba, aby sociadlni pracovnik v détském hospici
byl ¢lovek, kterému klienti diveétuji. Vzajemnd divéra je zdkladnim stavebnim
kamenem, o ktery by mél socialni pracovnik v détském hospici opirat svoji praci
sklienty. Proto je dulezité, aby se socialni pracovnik vyhnul klasickému
,»kancelarskému Setieni, kdy v kancelafi ,,za 20 minut“ identifikuje potieby Kklienta
a problém vyfesi. Klienti se totiz se svymi realnymi potiebami za¢nou podle
respondenta svétovat az v priabéhu Casu se ziskanou davérou. R7: ,,Je to spis tak,
ze jdeme do lesa na prochdzku, nebo si déti hraji v herné a my jsme tam s nimi
atem rodiciim néco probleskne hlavou a najednou o tom chtéji mluvit...a nekdy
se dostanou opravdu do velikych hloubek toho problému. “

Zasadni je podle respondenta individualni pfistup socialniho pracovnika
ke kazdé rodiné a ke kazdému c¢lenovi rodiny a jejich potfebam. To potvrzuje
I literatura, podle které je individualni pfistup jednim ze zékladnich principd
paliativni a hospicové péce. (SvatoSova, 1999; Kiivohlavy, 1991) Je potieba, aby
socialni pracovnik bral v Gvahu, Ze kazda rodina a i kazdy ¢len rodiny je jiny

ama jiné potfeby a problémy. R7: ,,... stdvd se, Ze v jedné rodiné je pohled
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ditete, ditétem samotnym, jeho sourozenci, prarodici. *

Socialni pracovnik v détském hospici by pokud mozno mél s rodinou pracovat
dlouhodob¢ a nezapominat, Ze potieby se vV ¢ase méni a Ze s uspokojenim nékterych
potieb, vyvstavaji potieby jiné. Dlouhodobost prace s rodinou je podle respondenta
jednim ze zékladnich ryst socidlni prace v détské hospicové péci. Nestaci proto
uspokojit akutni potfebu ¢i pozadavek, se kterym rodina ptichdazi a praci povazovat
za ukoncCenou. To potvrzuje i literatura, ktera iika, Zze potfeby nejsou stalé
avruznych fazich zivota se potfeby clovéka méni ¢i vznikaji potfeby nové.
(Nakone¢ny, 1997) R7: ,,Jd myslim, Ze hotovo nemam, dokud jsem s tou rodinou
V kontaktu a furt jesté citim, ze by néco potrebovala.*

Zaroven je také podle respondenta potieba, aby socialni pracovnik détského
hospice vnimal ¢lovéka komplexné, v kontextu jeho byti, vztaht a prostiedi, nikoliv
jen jeho chorobu.

Podle respondenta je dilezité, aby socidlni pracovnik Vv détském hospici byl
vybaven uréitymi osobnostnimi vlastnostmi — zejména jemnosti, trpélivosti
soucitem, ohleduplnosti, mél by byt otevieny a netlacit na lidi. Nezbytné je podle
respondenta také to, aby byl socialni pracovnik také psychicky odolny a aby mél
n¢jaky ,,ventil ¢1 kotvu® pro ptipad, kdy se ocita ve velmi narocnych psychickych
situacich. Jen tak miiZze byt G¢innou oporou rodindm, se kterymi se piisvé praci
setkava.

Vedle osobnostnich piedpokladi je potiecba, aby mél socialni pracovnik také
odborné znalosti, aby védél, jak klientim v konkrétni situaci pomoci. Socidlni
pracovnik v détském hospici by mél byt podle respondenta vybaven zejména
znalostmi ohledné toho, jak funguje Cesky socidlni systém, co rodinam s ditétem
sZ0 & ZL chorobou nabizi, dale by mél védét o alternativnich moznostech
pomoci, které nabizeji naptiklad nadaéni fondy. Naprosto zdsadni je znalost sité
socidlnich sluzeb, které jsou v okoli bydlist¢ rodiny a mohou rodin¢ n&jakym
zpiisobem pomoci — napf. terénni peCovatelské sluzby, sluzby osobni asistence,
sluzby rané péce, ptjcovny kompenzacnich pomutcek apod. Jednou z hlavnich tloh
socialniho pracovnika v détském hospici je totiz podle respondenta byt jakymsi

prostfednikem, ktery propojuje rodinu se subjektem, ktery ji dokaze i¢inn€ pomoci.
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To potvrzuje i SvatoSova (2008), ktera fika, ze socialni pracovnik by se mél mit
ptehled o terénnich sluzbach, které jsou vhodné pro terminalné nemocného clovéka
a jeho rodinu a mél by védét, co nabizi statni i nestatni systém.

Socialni pracovnik v détském hospici by mél byt také vybaven znalostmi, které
souvisi s problematikou ZO ¢ ZL nemoci a piesahuji ramec obecné socialni prace.
Mgl by mit napiiklad povédomi o tom, co konkrétni nemoc pfinasi za omezeni, jak
funguje zdravotnicky systém, jaké existuji rizné zdravotni pomtcky apod.
R7:,, ...a to uz jsou superspecializované veéci, které snad ani nepatii do oboru
néjaké obecné socialni prdce, je dobré, aby ten clovek mél.

Socialni pracovnik v détském hospici by se mél také podle respondenta fidit
principy ,,family centred care. M¢l by pamatovat na to, Ze rodic¢e jsou hlavnimi
odborniky Vv péci osvé dité. Dulezité je, aby srodi¢i spolupracoval jako
S plnohodnotnymi partnery a aby rodina nebyla v péci o dit€¢ a pfi feSeni svych
problémi upozad'ovana. R7: ,, Oni znaji ty deti uplné od malicka, vedi, jak na co
reaguji, co maji a co nemaji rady.” Ptistup orientovany na rodinu je podle
respondenta dalSim typickym rysem socidlni prace Vv détském hospici. Socidlni
pracovnik v détském hospici a rodi¢e by se méli stat rovnocennymi partnery
pii feSeni Zivotni situace rodiny.

Podle respondenta by socialni pracovnik V détském hospici mél upustit
od paternalistického modelu, kdy socialni pracovnik je ten jediny chytry a moudry,
ktery mize situaci vyfesit, zatimco klient je pouze ten, kdo pfijima pomoc a mél by
bez jakychkoliv pifipominek a protesti respektovat rozhodnuti socidlniho
pracovnika. R7: ,,Ja jsem velky otec, chytry, moudry a ty to moje dite, o které se
budu starat, a kdyz se mi néco nebude libit tak ti naplacam. “ Podle respondenta by
socialni pracovnik mél chapat klienta jako autonomniho a kompetentniho fesit sviij
vlastni problém. Socialni pracovnik zdaraziiuje vyznam aktivity klienta a dava
Klientovi prostor, aby byl plnohodnotnym ¢lankem pfi feSeni své vlastni situace.
Klienta aktivizuje a citlivé podporuje tak, aby byl klient schopen sdm feSit své

problémy.
5.4.1 Diléi zavér
Socialni pracovnik v détském hospici by mél upozadit svoji profesionalitu a mél by

vystupovat zejména jako Clovek, ktery je trp€livy a ochotny pomoci. Zakladni
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dovednosti socialniho pracovnika v détském hospici by mélo byt uméni naslouchat
a nevnucovat klientim sviij vlastni pohled.

Je potieba, aby si socialni pracovnik v détském hospici dokazal ve své praci
s klienty vytvofit prostor, ve kterém se klienti budou citit bezpe¢né. Jen tak miize
socialni pracovnik identifikovat jejich redlné potieby. K tomu je zapotiebi budovat
a posilovat u klienti vzajemnou divéru.

Socialni pracovnik v détském hospici by pii své praci mél respektovat zasady
»family centred care®, kde rodina by méla byt chapana jako plnohodnotny partner
pfi napliovani potieb ditéte i potieb celé rodiny a rodice jako hlavni odbornici
vV péci o své dité. Stim souvisi upusténi od paternalistického systému péce, ve
kterém socialni pracovnik vystupuje jako jediny, ktery dokdze vyfteSit problém
Klienta. Socialni pracovnik zddraznuje vyznam aktivity klienta, aktivizuje a citlivé
podporuje klienta tak, aby byl schopen sam fesit své problémy.

Pii naplnovani potieb klientd by mél socidlni pracovnik détského hospice
aplikovat individualni ptistup a mél by s klienty pracovat dlouhodobé. Socialni
pracovnik si musi byt védom toho, Ze feSeni akutnich potieb nestaci a ze potieby se
Casem meéni a vyviji. Zaroven musi vnimat ¢lovéka komplexné, v kontextu jeho
byti, vztahti a prostfedi, nikoliv jen jeho chorobu a podle toho pfistupovat i k feSeni
jeho problému.

Kromé& osobnich vlastnosti jako je jemnost, trpélivost, soucit, ohleduplnost
a ochota pomahat by mél byt socidlni pracovnik vybaven také odbornymi znalosti.
Dulezita je zejména znalost Ceského socidlniho systému a sité¢ sluzeb v okoli
klienta, které mohou klientovi poskytnout vhodnou péci. Dale by socidlni pracovnik
Vv détském hospici mél mit piehled o tom, co nabizi statni i nestatni systém, jaké
jsou moznosti podpory, jak probihaji jednotlivé procesy a nezbytné jsou taky
specializované znalosti, které souvisi s problematikou ZO ¢&i ZL nemoci.

Dle ptani a potieb klienta zprostiedkovava socidlni pracovnik v détském hospici
kontakt na psychologa, duchovni sluzbu, terénni sluzby, pomahd rodiné
ve vyfizovani déavek, apod. Socidlni pracovnik tak plni tlohu koordinatora
a zprostredkovatele pomoci a zaroven je klientovi a jeho rodiné privodcem

a oporoul.
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5.5 Role socialniho pracovnika détského hospice Vramci
multidisciplinarniho tymu

V této dil¢i vyzkumné otazce jsem zkoumala, jak socialni pracovnik détského

hospice vidi svoji roli v ramci multidisciplinarniho tymu. Ptala jsem se, zda socialni

pracovnik détského hospice pti uspokojovani potieb klientl s nékym spolupracuje,

jak tato spoluprace vypada a jak vnima své postaveni v rdmei multidisciplinarniho

tymu.

DVO 5: Jak socialni pracovnik détského hospice vnima svoji roli v ramci

multidisciplinarniho tymu?

Pojem ,,vnimani“ zde pouzivam ve smyslu toho, jak socidlni pracovnik vidi
a hodnoti svoji roli ze své vlastni pozice.

Podle literatury je zakladnim poskytovatelem paliativni péce multidisciplinarni
tym, ktery se skldda z odbornikli, ktefi zajiStuji péfi o nemocného ve vSech
rovinach. (Vorli¢ek, Adam, Pospisilova, 1998).

V piipadé vybraného détského hospice je V provozu zatim pouze respitni ¢ast
aneda se tak hovofit pfimo o multidisciplindirnim tymu (véetné zdravotniki,
psychologu, fyzioterapeuti apod.) v ramci samotného détského hospice, ktery by
se pravideln¢ schazel, planoval a zajistoval péci o nemocné dité a jeho rodinu tak,
jak je bézné v zapadnich modelech détského hospice (napiiklad ve Velké Britanii
¢i Némecku). Socialni pracovnik nicméné pfi zajiStovani potieb rodin, které
do détského hospice prichazeji, spolupracuje s dalsimi odborniky v oboru, tak aby
byly uspokojeny potfeby nemocného ditéte 1 ostatnich ¢lend rodiny ve vSech
rovinach.

Podle respondenta je dobré, pokud vramci multidisciplinarniho tymu
je i socialni pracovnik ¢astec¢né ,,multidisciplinarni. R7: ,, Zdroven je to i osobni
asistent, zdaroven je to i herni specialista...” To dava moznost se rodinam vice
ptiblizit a Iépe identifikovat a naplnovat jejich potieby.

Na rozdil od ostatnich odborniki, ktefi se zabyvaji konkrétnimi slozkami
lidského byti (psycholog se zabyva psychikou, zdravotnik fesi zdravotni stranku

apod.), se socialni pracovnik v détském hospici zabyva celkovou zivotni situaci
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kazdého klienta. Vtom je podle respondenta jeho hlavni pfinos
pro multidisciplinarni tym.

Role socidlniho pracovnika détského hospice v ramci multidisciplinarniho tymu
je podle respondenta dilezita i proto, Ze socidlni pracovnik v détském hospici
se muze vénovat identifikaci a napliiovani potieb jednotlivych klienti hloubéji,
komplexngji a dlouhodobéji, nez socialni pracovnici puasobici v nemocnici
¢i naafad¢é. Prostfedi hospice mu K tomu na rozdil od socialniho pracovnika
na uradé ¢i socidlniho pracovnika v nemocnici, ktery ma Casto na starosti desitky
¢i stovky klientd, vytvati vhodné podminky. Proto je podle respondenta dulezité,
aby tyto slozky spolu navzajem spolupracovaly.

Pii své praci se respondent podle svych slov snazi spolupracovat s dalSimi
subjekty, tak, aby byly co nejefektivnéji naplnény vSechny potieby klientll. SnaZi se
byt kontaktu se zdravotniky, se socialnimi pracovniky v nemocnicich a na tfadech
v mist¢ bydlist¢ rodiny, s poskytovateli socialnich sluzeb, s psychology,
S duchovnimi a s dal§imi odborniky a organizacemi, které mohou byt rodinam
sdittem sZO ¢& ZL chorobou n&jak prospéné. Néktefi odbornici, jako
psychologové €1 duchovni, spolupracuji s détskym hospicem na dobrovolné bazi.

Diilezit¢ podle respondenta je, Ze plnohodnotnymi ¢leny multidisciplinarniho
tymu jsou 1 pecujici Clenové rodiny a socidlni pracovnik Vv détském hospici
s rodinami spolupracuje na zakladé tohoto pravidla. Cleny rodiny chéape jako ty,
kteti dité nejlépe znaji a nejlépe tak vedi, co dité potiebuje. To potvrzuje 1 Vorli¢ek
a kol. (1998), ktery tika, ze neoddélitelnou soucasti multidisciplinarniho tymu jsou
také ¢lenové rodiny, ptatelé a dobrovolnici.

Respondent ovSem podotykd, Ze zatimco v zahrani¢i socialni pracovnik
v détském hospici velmi dobfe komunikuje se socialnimi pracovniky, ktefi jsou
V nemocnici ¢i se socidlnimi pracovniky v komunité, v ¢eskych podminkach tento
model podle respondenta ptilis dobie nefunguje. Podle respondenta tento fakt
vychazi z toho, jak je u nas nastaven model komunitniho souziti. V zapadnich
modelech funguje socidlni pracovnik v détském hospici jako styény bod mezi
komunitnim socialnim pracovnikem, zdravotniky a zdravotnim socidlnim
pracovnikem, popft. dal§imi institucemi v komunité, coz se v ¢eskych podminkach

dle respondenta zatim pfili§ ned¢je. R7: ,,Jd jsem se nesetkal s tim, Ze by se na nds

84



obrdtila socidlni pracovnice z néjaké nemocnice Stim, ze by chtela néco
prokonzultovat, nebo néco probrat, nebo zZe néjaka rodina néco hleda a my jsme
toho schopni.“ Respondent také zminuje, Ze ohledné feSeni problému rodin
s ditétem s ZO & ZL chorobou, ho ¢astéji kontaktuji zdravotnici neZ jini socialni
pracovnici.

V &eském prostiedi se 0 multidisciplinarité pii pééi o dit& s ZO & ZL chorobou
ajeho rodinu zatim podle respondenta pfili§ mluvit neda, a to nejen v détském
hospici, ale napfiklad ani ve zdravotnickych zafizenich. Mnoho rodin, které
po absolvovani 1écby do détského hospice prichazeji, se se socidlnim pracovnikem
dle slov respondenta nikdy nesetkalo. Zaroven se také nesetkaly ani s duchovnim
¢i s psychologem, ackoliv to ve své situaci naléhavé potfebuji. To potvrzuji
ve svych vypovédich i respondenti (R6). To je podle respondenta dusledek toho,
ze odbornici jako psychologové, socialni pracovnici ¢i duchovni se k roding
dostavaji az ve chvili, kdy jiz rodina fesi néjaky zavazny problém. Kdyby vsak byli
odbornici pfitomni jiz od zacitku, mohlo by se mnoha problémim podle
respondenta piedejit.

Respondent také zmiuje, Ze v ¢eském prostiedi ma sociadlni prace stale jesté Casto
negativni ,,Skatulku® a je spojena s jakousi represi. Socialni pracovnik byva Casto
ke spolupraci prizvan az v okamziku, kdy si zdravotnici nevédi s rodinou
na oddéleni rady — jednd se o problémovou rodinu, romskou rodinu apod. Tuto
negativni Skatulku ma podle respondenta socidlni prace nejen mezi zdravotniky, ale
1 mezi samotnymi klienty, ktefi ¢asto chapou socidlniho pracovnika jako nékoho,
kdo na né¢ ma dohlizet ¢i je ,.kontrolovat™ a kontaktu se socialnim pracovnikem

se tak vyhybaji.

5.5.1 Diléi zavér
Ackoliv ve vybraném détském hospici nefunguje multidisciplinarni tym V takové
podobé, jak ho zndme V détskych hospicich zapadniho typu, snaZzi se socidlni
pracovnik Vv tomto zafizeni spolupracovat s dal$imi odborniky tak, aby byly
co nejlépe naplnény vSechny potieby klient, kteti do détského hospice piichaze;ji.
Podle respondenta se vSak o multidisciplinarité¢ v ¢eském prostiedi pfilis mluvit

neda a to nejen v ramci détského hospice, ale ani naptiklad v rdmci zdravotnickych
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zafizeni, kdy socialni pracovnik a ostatni odbornici byvaji zdravotniky casto
ptizvani ke spolupraci az ve chvili, kdy pii spolupraci s rodinou vznika néjaky
problém (napf. se jedna o romskou rodinu ¢i problematickou rodinu). To je podle
respondenta dusledek ,negativniho zaSkatulkovani“ socidlni prace V nasi
spoleCnosti, kdy socidlni prace je v o¢ich Siroké vefejnosti stile jesté podle
respondenta spojena s represemi.

Socidlni  pracovnik v détském  hospici by mél plsobit v ramci
multidisciplinarniho tymu zejména jako prostiednik mezi ostatnimi odborniky
a klienty. Toto postaveni vyplyva z jeho role, kdy jednim z hlavnich kol je
pracovat s celkovou zivotni situaci rodiny. To je jeho hlavnim piinosem v ramci
multidisciplinarniho tym.

Tam, kde nemtize pomoci socialni pracovnik sam, propojuje podle respondenta
socialni pracovnik rodinu s potfebnou pomoci. Socidlni pracovnik v détském
hospici by m¢l podle respondenta spolupracovat zejména se socialnimi pracovniky
ve zdravotnickych zafizenich a na ufadech a dale se zdravotniky, psychology,
duchovnimi a dobrovolniky. Nedilnou souc¢ésti multidisciplinarniho tymu jsou také
pecujici rodinni pfisluSnici a pratelé, coz socialni pracovnik v détském hospici musi
pfi praci s rodinou s ditétem s ZO &i ZL chorobou zohlediiovat.

Podle respondenta je dobré, pokud vramci multidisciplinarniho tymu
je isocialni pracovnik c¢aste¢né ,multidisciplinarni (mize zastavat napf. roli
herniho terapeuta ¢i osobniho asistenta), nebot’ mu to davd moZnost se rodindm

vice priblizit, ziskat si jejich divéru a 1épe identifikovat a napliiovat jejich potieby.
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6 Diskuze

Tématem socidlni prace Vv détském hospici se v Ceské literatuie zabyva
Vv kratkosti pouze SvatoSova (in Matousek a kol., 2005). Dale se touto
problematikou zabyva podrobnéji Student et al. (2006) ktery ale piSe o socialni
praci v détském hospici v kontextu némeckého prostredi. Détsky hospic obecné je
v Ceské republice pomérné nové téma, proto je eské literatury, ktera se timto
tématem zabyva velmi malo. Jinou literaturu, kterd by se zabyvala pfimo tématikou
socialni prace v détském hospici, jsem nenasla. Proto jsem cerpala hlavné
Z literatury, kterd se tematicky dotykala okruhti socidlni prace, umrti ditéte
a paliativni a hospicové péce. V této casti budu porovnavat vysledky vyzkumu
s vychodisky jinych autorii v teoretické Casti préce.

V prvni ¢asti vyzkumu jsem se zabyvala potfebami klientli, ktefi pfichazeji
do détského hospice. Timto tématem jsem se zabyvala proto, Ze jsem chtéla zjistit,
co je to, co klienti potfebuji a které¢ z téchto potieb by mohly spadat do kompetenci
socidlniho pracovnika. K tomu bylo potieba nejprve zjistit, kdo jsou klienti, ktefi
do détského hospice prichaze;ji.

Ratiborsky a Fendrychova (2013) tvrdi, ze détsky hospic slouzi nejen détem
s Z0 & ZL chorobou, ale kompletné také jejich rodindm a také rodindm, jejichz dité
zemfelo. To se potvrdilo nasledné i pii vyzkumu, kdy se do vzorku dostaly vSechny
tyto tii kategorie lidi. Na zakladé studia literatury jsem zjistila, Ze kazda ze skupin
ma své specifické potieby. To se prokéazalo i pfi vyzkumu, kdy okruh potieb, které
respondenti zmifovali, byl pomérné Siroky. Zde se projevil fakt, Ze by bylo potfeba
téma zuzit, a vice specifikovat vybér vyzkumného vzorku (napt. pouze rodice déti
s Z0 &i ZL chorobou, déti s onkologickym onemocnénim, rodi¢e déti s vrozenou
chorobou apod.), nebot” analyza dat a celkové uchopeni tématu byly v tomto ohledu
velmi naro¢né.

Podle mého vyzkumu se s piichodem ZO & ZL choroby u ditéte méni celkova
Zivotni situace celé rodiny a vyvstavaji potfeby ve vSech 4 rovinach — biologické,
psychické, socidlni 1 spiritudlni. To koresponduje s Catlin a Carter (2002), ktefi
tvrdi, ze umirajici déti a jejich rodiny pocit'uji utrpeni fyzické, psychické, socialni

i duchovni.
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Jako nejéastéjsi potteba u rodi¢t déti s ZO &i ZL chorobou se objevovala potieba
odpocinku, coz potvrzuji i Plevova a Slowik (2010), kteti zminuji, Ze pecujici
osoby byvaji Casto ohrozeny fyzickym vycerpanim, v disledku nekvalitniho
a nedostatecného odpoCinku a spanku. S tim souvisela potieba pomoci
se zajisténim péce o nemocné dit¢ a problém absence potifebnych sluzeb, které
by umoznily lepsi rozdéleni péce.

Dale jsem u vSech respondenti identifikovala potiebu bezpeci a jistoty, ktera
nejcasteji souvisela s potiebou informovanosti. To potvrzuje i O'Connor a Aranda
(2005), kteti tikaji, Ze dostatek informaci je jednou ze zakladnich potieb pecujicich
osob. Vichovéa (2011) konstatuje, ze pro t€Zce nemocné dité je predevSim podstatné,
aby mu byly citlivym a vhodnym zplsobem sdéleny pravdivé informace o jeho
stavu. Vyzkum toto potvrdil a ukazal, Ze dé&ti ¢asto pocitovaly, Ze se s nimi nikdo
nebavi a Ze nejsou povazovani za rovnocenné partnery pifi komunikaci. Zaroven
se ukazalo, ze pro déti je velmi dilezité, aby jim nékdo odpoveédél na otazky
tykajici jejich nemoci a nasledné prognozy.

Vichova (2011) hovoii také o dilezitosti spiritudlnich potteb. Ty se ovSem
ve vypovédich respondentll neobjevily. Zde svou roli miize hrat n€kolik faktort —
napt. velkd intimnost duchovnich potifeb ¢i uspokojovani potieb v ramci rodin.
Socialni pracovnik vSak ve své vypovédi potvrdil, ze rodiny, které do détského
hospice pfichdzeji, se Casto ptaji na smysl utrpeni, pokladaji si existencni otazky,
otazky o ,,zivoté po zivoté“ a Casto pravé v této fazi zivota u nich vyvstavaji
spiritualni potfeby velmi silné.

Specifické potfeby poté literatura definuje u sourozencii déti s ZO a ZL
chorobou a u rodin, kterym zemielo dité. Vzhledem k tomu, ze se ve vyzkumném
vzorku neobjevil zadny sourozenec ditéte s ZO &i ZL chorobou a tatinek, jemuz dité
zemielo, hovofil spiSe o obdobi, kdy dcera jesté zila, nemohu proto v téchto dvou
ptipadech teorii porovnavat s praxi.

Dale jsem se zame¢fila na téma détského hospice a ocekéavani klientd od détského
hospice. Opét se ukazalo, ze jina o¢ekdvani maji rodice, jina samotné déti. To bylo
odvozeno od mnozstvi a podstaty informaci, které déti ¢i rodice o détském hospici
méli. Zatimco déti piili§ informaci o tom, co to détsky hospic je nemély, a tudiz

v

nem¢ly ani Zadnd specidlni ocekavéni, rodi¢e uz méli konkrétnéjsi informace
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atudiz i konkrétnéjSi predstavy a pozadavky, se kterymi do hospice ptichazeli.
Znovu se tedy jako vhodné projevilo lepsi zacileni vyzkumného vzorku. SvatoSova
(in Matousek a kol., 2005) tika, ze ve vétsiné ptipadl ptichazeji rodiny do détského
hospice na zotavovaci pobyty, kdy si potfebuji odpocinout a nacerpat novou silu.
a také Casto to hlavni, v ¢em jim détsky hospic pomahd. Za velmi podstatnou
povazuji respondenti celkovou pratelskou atmosféru, individualni pfistup
arespektovani jejich rozhodnuti ze strany personalu hospice. Dé&ti i rodice
vV rozhovoru ocenily, ze v détském hospici nasli misto, kde mohou potkavat lidi
S podobnym zivotnim piibéhem, kde jim ostatni rozumi a které jim ddva moznost
citit se ,,normalné. To potvrzuje i Valek (2010, [online]), ktery definuje détsky
hospic jako ,,rozsifené pratelstvi a vidi v tom hlavni smysl détského hospice.

V posledni ¢asti jsem se vénovala socidlnimu pracovnikovi a jeho roli
pii uspokojovani potieb klientti détského hospice. Zkoumala jsem také, jaka je jeho
role v ramci multidisciplinarniho tymu. Nejdiive jsem zkoumala roli socialniho
pracovnika o€ima klientd détského hospice, poté jsem se zaméfila na to, jak vnima
svoji roli sdm socidlni pracovnik, ktery je v détském hospici zamé&stnany.

Z vypovédi klientd je jasné, Ze ackoliv se u vSech z nich objevila fada problému,
které by podle literatury mély spadat do oblasti piisobnosti socidlniho pracovnika,
ve vétsing pripadi se pomoc socialniho pracovnika v jejich ptipadé omezovala
pouze na zb&zné predani informaci ¢i na vyfizeni finan¢ni podpory. Vyzkum také
ukazal, Ze ze strany rodin s ditétem s ZO ¢&i ZL chorobou pfevazuje zaskatulkovani
socialniho pracovnika jako klasického ufednika.

Vsichni respondenti se shodli natom, ze by ze strany socialnich pracovniki
ocekavali vétsi aktivitu. Zaroven vyzkum ukézal, Ze u vétSiny respondentil
se socialni prace omezovala na kratkodobou spolupréci s rodinou za i¢elem piedani
informaci ¢i vyftizeni pfispévku na péci. Podle SvatoSové (in Matousek, 2005) je
pfitom jednim z hlavnich tkoli socidlniho pracovnika v paliativni a hospicové péci
seznamit se s celkovou situaci a vyhodnotit ji tak, aby mohl posoudit, zda ji
nemocny a jeho rodina zvladnou a v ptipad¢ potteby jim nabidne optimalni pomoc
(napf. pfizpiisobit se zménéné situaci a prubézné se s ni vyrovnavat, prekonat

komunikac¢ni obtize a urovnat konflikty v roding, radi a asistuje v jednani s urady
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a institucemi, vyfizuje zadosti o déavky, v§ima si potizi nejzranitelnéjSich
ptibuznych - déti a starych lidi). To se ve vétSin€ piipadi podle vypovédi
respondentli ned¢lo.

Vorlicek a kol. (1998) tvrdi, Ze mezi zakladni dovednosti socialniho pracovnika
by méla patfit schopnost vytvofit vztah davéry. Vyzkum vSak ukazal, Ze
respondenti spiSe chovaji k socidlnimu pracovnikovi nedivéru, nékdy ho dokonce
berou jako ,,nepritele”. To potvrdil ve své vypovédi i socialni pracovnik, podle
kterého je socidlni prace stale jeste ¢asto spojena s represi a ma negativni Skatulku.

Podle vSech respondenti by mél byt socidlni pracovnik hlavné ¢lovek, ktery jim
pomuze vyrovnat se se situaci, ktera u nich nastala, a ktery jim poskytne podporu
a vedeni, po celou dobu, po kterou to bude potieba. Stejné¢ tak popisuje roli
socialniho pracovnika i Misconiova (in Skala 2005), ktera tika, socialni pracovnik
Ze pusobici v hospicové péci je psychickou a odbornou podporou pro umirajiciho
a jeho blizké od zacatku az do konce.

Podle Vorlicka a kol. (1998) je zakladnim poskytovatelem paliativni péce
multidisciplindrni tym. Tak by tomu mélo byt i v détské hospicové péci. Presto
podle vyzkumu o multidisciplinarité¢ pfili§ mluvit nelze a to nejen z pohledu
détského hospice, ale z pohledu pediatrické paliativni péCe obecné, kdy jednotlivé
slozky z pohledu socidlniho pracovnika détského hospice pfiliS nespolupracuji.
Zarovenn Vorlicek a kol. (1998) tvrdi, 2ze neoddélitelnou soucasti
multidisciplindrniho tymu jsou vsak také clenové rodiny, pfatelé a dobrovolnici,
coz vSak byva podle vypovédi vSech respondentli dost ¢asto v Ceském prostiedi
opomijeno a rodina cCasto neni brdna jako rovna ostatnim odbornikiim.
Naopak v détském hospici socialni pracovnik s touto skute¢nosti pracuje a zahrnuje

rodice a pratele ditéte jako aktivni a nezastupitelné ¢leny pecujiciho tymu.
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[ 7.aveér

V této praci jsem se snazila zjistit, jaké jsou potieby klientli détského hospice a jaka
je role socialniho pracovnika v détském hospici pfi jejich uspokojovani.

V teoretické ¢asti prace jsem shrnula teoretické poznatky o dané problematice
od ruznych Ceskych i zahrani¢nich autori. Tematicky se probirané okruhy tykaly
vymezeni paliativni a hospicové péce, détské hospicové péce, jednotlivych skupin
klientd détského hospice a jejich potieb, socialni prace, multidisciplindrniho tymu
a role socialniho pracovnika v paliativni a hospicové péci.

Pro svoji praci jsem si zvolila kvalitativni vyzkum a jako technika sbéru dat byl
vybran polostrukturovany rozhovor. Vyzkumnym vzorkem se stali klienti vybraného
détského hospice a socidlni pracovnik, ktery je ve vybraném détském hospici
zaméstnan. Pfepsané rozhovory jsem nasledné analyzovala za pomoci otevieného
a tematického kodovani.

Cilem prace bylo odpovédet na hlavni vyzkumnou otdzku, kterd znéla: ,,Jaké
Jjsou potreby klientii détského hospice a jaka je role socidlniho pracovnika pri jejich
uspokojovani?"

Vazné nemocné déti a jejich blizci se potykaji s problémy rtizného druhu, Casto
navic vzajemné zkombinovanymi a pocit'uji problémy a potfeby V oblasti fyzickeé,
psychické, socialni i spiritualni. Kazda rodina a kazdy jeji ¢len maji pfitom rizné
potieby, které se navic v pribéhu ¢asu vyviji a méni. Mezi nejcastéjsi potieby rodici
patii potfeba pomoci se zajiSténim péfe o nemocné dité, kterd Uzce souvisi
s potfebou odpocinku, dale potieba bezpeci a jistoty, ktera souvisi predevSim
s potiebou informovanosti, a to jak ohledné zdravotniho stavu ditéte, tak i ohledné
nasledné¢ péce a praktického fungovani rodiny S tézce nemocnym ditétem, dale
se objevuje potieba lasky a sounalezitosti, ktera souvisi s potiebou nezustat v té¢zké
situaci osamocen, najit nékoho, kdo sdili podobny osud a diilezité jsou pro rodinu
i potfeby hmotného charakteru. ZO & ZL onemocnéni znamena u déti fyzicka
omezeni, kterd ovliviiuji vSechny ostatni sféry Zivota, promitaji se do psychického
stavu ditéte a ovliviiuji 1 socidlni kontakty s okolim. U déti je potteba v prvni fadé
uspokojit biologické potieby, to je vSe co souvisi s péci o nemocné télo (krmeni,

vyzivovani, 1é¢ba a zvladani pfiznakii nemoci, tiSeni bolesti ) — a to tak, aby déti po
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fyzické strance co nejméné trpély. Déle se u déti s ZO & ZL chorobou objevuji
zejména potieby na Urovni psychosocidlni — konkrétné¢ potieba pocitu bezpeci
a jistoty asni souvisejici potfeba informovanosti, potfeba autonomie a potieba
nezlstat na to vSechno sam. Jako dulezita se také na zakladé vyzkumu ukazala
potieba najit souputnika a nezistat izolovan od svych kamaradi a vrstevnikii. Déti
$Z0 ¢&i ZL chorobou i jejich piibuzni tak potiebuji komplexni pééi, kterd zajisti,
ze budou naplnény jejich potieby ve vSech rovinach.

Naplnit rozmanité potieby tézce nemocného ditéte a jeho blizkych a vytvorit
pocit bezpec¢i a jistoty mize stézi jednotlivec. Proto je nezbytna tymova spoluprace
vSech, kdo o nemocné dité pecuji. K tomu, aby byly potieby téchto rodin uspokojeny
co nejefektivnéji, by mél prispét multidisciplinarni tym, jehoz soucéasti by mél byt
i socialni pracovnik. Ukazuje se vSak, ze v Ceském prostiedi multidisciplinarita
pfi préci s rodinami s détmi trpicimi ZO & ZL chorobou mnohdy nefunguje stale tak,
jak by meéla. Podle zasad pediatrické paliativni pée by mél byt hlavnim
poskytovatelem péce multidisciplindrni tym, jehoz soucasti je mimo jiné pravé
i socialni pracovnik. Na zaklad¢ vyzkumu se ovSem ukazalo, Zze socialni pracovnik
je ke spolupréci Casto povolan az ve chvili, kdy si zdravotnici ve zdravotnickém
zatizeni nevédi s potiebami rodiny rady. Jak uvedl respondent (R7), pokud se rodina
nejevi jako problémova — napi. rodina viditelné nezvlada péci o dité, jedna
se o romskou rodinu, cizince apod. — nebyva Casto socialni pracovnik ke spolupraci
vibec ptizvan. To potvrdili i respondenti, ktefi se sami se socidlnim pracovnikem
ve vétsin€ pripadu setkali az ve chvili, kdy ho sami vyhledali v souvislosti s zadosti
0 socialni davky nebo se snim nesetkali viibec. Stejné tak psycholog byva casto
pfizvan podle vypovédi respondentl ke spolupréci az ve chvili, kdy se u ditéte objevi
psychické problémy, pfitom v¢asnou intervenci by se jim mnohdy dalo zamezit.
V mnoha zahrani¢nich zdravotnickych zafizenich byvaji plnohodnotnou soucasti
multidisciplinarniho tymu také ,,herni specialisté, ktefi seznamuji dit¢ a jeho blizké
s prostfedim nemocnice, mirni nejistotu a uzkost z neznamého, vysvétluji planované
zakroky a mohou i pomoci v€as vhodné identifikovat psychické problémy ditéte.
U nés se toto déje spise ojedingle.

Stejné tak u nas podle respondenta (R7) nefunguje spoluprace mezi socialnimi

pracovniky pracujicimi v jednotlivych institucich — napf. na Gfadé€, v nemocnici,
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v neziskovém sektoru, v détském hospici atd. Pfi praci s rodinou s téZzce nemocnym
dit¢tem by méli spolupracovat dohromady vSichni odbornici tak, aby byly
uspokojeny potieby rodiny ve vSech rovinach. Domnivam se, ze by bylo dobré, aby
se tak d&lo hned od zaGatku, od momentu kdy je ditéti diagnostikovana ZO & ZL
choroba, nikoliv az ve chvili, kdy je nutné fesit néjaky problém. Jiz od zacatku
by rodinu mél mit na starost nékdo, kdo by sledoval a identifikoval potieby rodiny
a propojoval rodinou s potiebnymi poskytovateli pomoci (psychology, duchovnimi,
socialnimi sluzbami apod.). Zde je prostor pravé pro socialniho pracovnika. Usuzuji,
7ze zejména socidlni pracovnik Vv détském hospici, ktery pracuje s rodinou
dlouhodobé a komplexné, mize pisobit jako styény bod, ktery propojuje potieby
rodiny s potfebnou pomoci. To by méla byt podle mého nazoru i jedna z jeho
hlavnich roli v ramci multidisciplinarniho tymu.

Role socialniho pracovnika v détském hospici pii praci s klienty by tak méla
vychazet pravé ze znalosti potieb cilové skupiny této prace, kterou jsou nemocné déti
a jejich blizci. Domnivam se, Ze socialni pracovnik v détském hospici miize
nabidnout rodinam to, co se jim jinde nedostava — tedy dostate¢ny prostor a ¢as
K tomu, aby se mu samy své&fily s tim, co je trapi a ochotu provazet rodinu slozitou
Zivotni situaci. Z vyzkumu vyplyva, Ze socidlni pracovnik v détském hospici miize
mit fadu roli — mize pusobit jako zprostfedkovatel kontaktu mezi rodinou a ostatnimi
odborniky, mtze doprovazet nemocné déti i1 jejich piibuzné, mtze pisobit v roli
poradce, medidtora, case managera nebo tieba i edukéatora na Urovni komunity.
Na prvnim misté¢ to vSak vzdy musi byt clovek, ktery umi rodindm trpélivé
naslouchat, umi si ziskat jejich daveéru, je ochoten pomoci a stoji na jejich strané,
nebot’ to je to, co téZce nemocné dit¢ a jeho rodina ve své situaci nejcastéji potiebuji.
Osobni vlastnosti tu vystupuji do poptedi pted odbornymi znalostmi, ackoliv
I odborné znalosti jsou potiebné pro efektivni uspokojeni potieb klientd.

V radmci multidisciplindrniho tymu pak muize podle mého nézoru socidlni
pracovnik Vv détském hospici poskytovat ostatnim odbornikiim cenné informace
o ditéti 1 jeho rodin€. Diky dlouhodobé praci s rodinou, se kterou si Casto vytvari
diaveérné;si kontakt, mize byt jedinym clankem v multidisciplindrnim tymu, ktery ma
o rodiné obsahlejsi a hlubsi znalost. Pokud ma socidlni pracovnik kontakty na dalsi

odborniky, mize pak rodinu velmi G¢inné propojovat s potfebnou pomoci.
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V préci se ukazala i potfebnost samotného détského hospice, protoze z vyzkumu
vyplynulo, Ze jednou z hlavnich potieb, kterou rodiny pecujici o téZce nemocné dité
pocit'uji, je najit misto, kde si budou moci odpocinout a kde se budou citit piijemné.
Détsky hospic je mistem, které dopliluje a rozSifuje kazdodenni péci rodiny o dité
s Z0 &i ZL nemoci.

Byl ziskdn nahled na problémy ze strany klientt détského hospice a socidlniho
pracovnika v détském hospici. Poznatky vsak nelze generalizovat na celou populaci
klienti détského hospice ¢i populaci socidlnich pracovnikl v détské hospicové péci.
Vymezeni této prace je velmi Siroké a v nekterych ptipadech neumoznuje jit uplné
do hloubky daného tématu. Proto bych pro dalsi vyzkumy doporucila zuzit a 1épe
zamétit vyzkumny vzorek 1 samotné zaméteni tématu. Pfesto doufam, Zze zmapovani
problému miize pomoci specifictéjSimu zaméteni dalSich vyzkum.

Na zéavér prace bych rdda zminila, ze jsem velmi rada, Ze jsem mohla psat praci
na toto téma, i kdyz se jednd o téma velmi citlivé a bolestné. Rada bych vyjadrila
svij velky obdiv a respekt vSem rodinam, které pecuji o téZce nemocné dité, protoze
az v prubéhu prace jsem si uvédomila, jak je péce o tyto deti narocnd a to nejen
fyzicky, ale predev§im po psychické strance. Velmi mé také piekvapilo, jakymi
bojovniky dokaZou byt samotné déti, které trpi ZO &i ZL chorobou a které se i pies
tézké onemocnéni nevzdavaji nadéje, optimismu a humoru. M¢é velké uznani patii
i lidem, kteti provozuji détsky hospic, ve kterém jsem uskuteénila sviij vyzkum
a ktefi se 1 pres neptizen osudu, se kterou se Casto setkavaji, nevzdavaji, a ktefi dal
bojuji za svij sen, jimz je onen ,,Otevieny dim u cesty®, ktery by pomahal v§em
détem a rodinam, které se nachazeji v této nelehké Zivotni situaci.

Vysledky vyzkumu mohou slouzit jako zdroj informaci pro pracovniky
v pomahajicich profesich na pracovistich, kde se pedujici tym setkava s détmi s ZO
& ZL chorobou a jejich rodinami. Zvlasté uzite¢ny mize byt pro stavajici
¢i vznikajici zatizeni poskytujici pediatrickou paliativni ¢i hospicovou péci. Zavery
diplomové prace budou nabidnuty détskému hospici, ve kterém se realizoval

vyzkum.
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Diplomova prace se zabyva roli socialniho pracovnika pii napliiovani potieb déti
s zivot ohrozujici nebo zivot omezujici chorobou a jejich rodin, jakozto klientl
détského hospice. Na roli socialniho pracovnika je pohlizeno jak z pohledu
socialniho pracovnika vybraného détského hospice, tak z pohledu klientl (tzn. déti
a jejich rodich). Prace se zabyva také identifikaci potieb téchto klientd, které jsou
dilezité pro spravné chapani klientova pfirozeného svéta.

V prvni ¢asti prace jsou vymezeny teoretické koncepty, a ty jsou vychodiskem
pro dalsi zkoumani. V metodologické Casti je popsdna volba vyzkumné strategie,
ktera je u této prace kvalitativni. Nasledné je objasnéna operacionalizace dil¢ich
vyzkumnych otazek, technika sbéru dat, je zde popsana jednotka zkoumdni
a zjistovani a realizace vyzkumu. Posledni, analytickd cast, je v€novéana analyze
a interpretaci ziskanych dat. V zavéru prace je zodpov€zend hlavni vyzkumna

otazka.
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The diploma thesis is focused on the role of the social worker in the process
of satisfying needs of children with life limiting or life threatening disease and their
families as children’s hospice’s clients. The role of the social worker is seen from
the point of view of the social worker of the selected children’s hospice himself and
also from the point of view of the clients (the children and their parents). The thesis
also deals with an identification of needs of these clients, which are important for
the right understanding of the client‘s natural world.

In the first part are defined theoretical concepts that form the basis for further
research. The methodological part describes the research strategy, which
is qualitative in this thesis. Afterwards, is described the operationalisation of the
partial questions, the data collection technique, the research unit and the
implementation of the research. The last analytic part of the thesis is devoted to the
analysis and the interpretation of the obtained data. In the conclusion is answered

the main research question.
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81, 82, 83, 84, 85, 86, 87, 88, 89, 90, 91, 92,
93, 94, 101, 103, 120, 121, 124-131

spiritualni potteby 8, 23, 25, 29, 30, 33, 35, 54,
60, 87, 88, 91, 121, 123, 124, 131

~

4

zivot limitujici podminky/choroby 6, 8, 9, 15,
20, 22, 23, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 50, 51, 54,
55, 56, 57, 58, 59, 60, 61, 62, 63, 64, 65, 66,
70, 71, 72, 74, 78, 80, 81, 82, 84, 85, 86, 87,
88, 89, 91, 92, 93, 94, 98, 112, 118, 119, 120,
121, 122, 124, 125, 126, 127, 128, 129, 130,
132

zivot ohrozujici podminky/choroby 6, 8, 9, 15,
20, 22, 23, 25, 26, 27, 28, 29, 30, 50, 51, 54,
55, 56, 57, 58, 59, 60, 61, 62, 63, 64, 65, 66,
70, 71, 72, 74, 78, 80, 81, 82, 84, 85, 86, 87,



88, 89, 91, 92, 93, 94, 98, 112, 118, 119, 120, 131, 132,
121, 122, 124, 125, 126, 127, 128, 129, 130,
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Piiloha €. 1 - Historie détského hospice
Pocatky détské hospicové péce je, stejné jako pocatky hospicové péce pro dospélé,

mozné nalézt ve Velké Britanii, kde byl také v roce 1982 v Oxfordu otevien vibec
prvni samostatny détsky hospic na svété — Helen House.

Myslenka détského hospice vzeSla z pratelstvi mezi sestrou Frences Dominicou
arodi¢i vazné nemocné hol¢icky jménem Helena. Rodi¢e se o svou nemocnou
dceru starali doma, ale jeji stav vyzadoval 24 hodinovou péci. Ackoli rodice svoji
dceru velice milovali, péce o ni pro né€ byla velmi naro¢na a velmi je vyéerpavala
po vSech strankach. Potfebovali se postarat nejen o ni, ale i o rodinu, vydélat
na zivobyti. Tim rodi¢e zduraznili potiebu respitni péce. Sestra Frances Dominica
nabidla rodi¢im, Ze se o jejich dceru na chvili postara, aby si mohli odpocinout,
postarat se o zbytek svych zalezitosti a nabrat nové sily k péci o dceru. Zde se tedy
zrodila myslenka o poskytovdni pomoci a podpory rodinam, které se nachdzeji
V podobné situaci. Sama sestra Frances Dominica to popisuje nasledovné: ,,Jak
tydny ubihaly, zacala jsem byt znepokojena tim, jak jsou rodice malé Helenky
vycerpani: byly noci, kdy viibec nesli spat. Helencin tatinek zacal znovu chodit do
prace a maminka méla kromé Helenky jesté malé miminko, o néz se musela starat.
Jednoho dne jsem si tedy dodala odvahu a zeptala se jich, zda mi natolik duvéruji,
aby mi dokazali Helenku cas od casu sverit — a tak to viastné vsechno zacalo. Jeji
postylku jsme vidycky dali do mého pokoje v klastere a ona knam obcas
prichazivala na par noci — jeji rodice se tak mohli trosku vyspat, mohli se vic
vénovat i svému miminku a vitbec délat véci, které se délat nedaly, kdyz se bez ustani
museli starat o Helenku; mohli si, jak se Fikd, dobit své baterie. Rikali mi, Ze
nebudou potrebovat, aby se mnou Helenka ziistavala néjak casto — ale pro né bylo
dillezité vedet, ze je nekdo, kdo ma Helenku také rad, kdo ji ma rad jako clovéka —
ato jim pomahalo prestat ty dlouhé tydny a mésice, kdy se o ni starali, kdy ji
opecovavali. Jednou, kdyz byla Helenka zrovna u mne, mé napadlo, jestli by néco
takového neprislo vhod také jinym rodinam s vazné nemocnymi détmi. Kdyz jsme
0 tom premysleli, citili jsme, Ze to, co délame, je jen veci pratelstvi, uprimného
pratelstvi nabidnutého vazné nemocné holcicce a jeji rodiné, a zajimalo nas, jestli

by se takové zvlastni pratelstvi dalo rozsirit i na jiné nemocné déti a jejich rodiny.
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A dnesni Helen House neni nic jiného. Helencini rodice byli pri planovani domu
velmi diileZiti — prave oni velmi trvali na tom, aby Helen House byl maly: ikali, ze
bychom tam nikdy neméli mit vic nez osm nemocnych deti nardz, zZe by dium meél
pripominat domov, ne nemocnici, a ze by mél vyhdazet détem vstiic, byt pratelsky
a viastné obycejny “ (Sister Frances Dominica, 2007).

Helen House pfijima déti zpravidla do 16 let jejich ve€ku. Pravé pro pacienty, ktefi
jiz nespliuji plné kritéria pro détsky hospic (zejména vékové kritérium), ale ani
kritéria pro hospic pro dospélé, vznikl dalsi revoluéni dim — Douglas House. Ten
slouzi zejména pacientim ve véku 16-40 let, je 1épe piizpisoben jejich potiebam
aje, stejné jako Helen House, zaloZen na principu respitni péce. Douglas House
zacal o mladé dospélé pecovat v tnoru 2004. (All about us, 2012, [online])

Hnuti détskych hospicti se nejdiive rozsitilo po celé Velké Britanii a nasledovné
se presunulo do USA. Od poloviny 90. let se za¢ind myslenka détskych hospicii
rozsitfovat i do zbytku Evropy.

V soucasné dobé je v celé Velké Britanii registrovano 43 sluzeb détské hospicové
péce (Facts and figures, 2014, [online]).

Prvni détské hospice, které byly otevieny v Evropé mimo Britanii, byly v roce 1994
ve VarSavé v Polsku a v Minsku v Bélorusku. (Schwetzova, Jezorska, Vranova,
2011, [online]) Myslenka détského hospice se objevuje i v Némecku, kde bylo roku
1990 zaloZeno Némecké sdruzeni hospict pro déti (Deutscher Kinderhospizverein
e. V.) z iniciativy rodin, jejichz déti trpély nevylécitelnou chorobou. Jako jeden
z hlavnich cild si dalo toto sdruzeni vytvofit hospic pro déti dle anglického vzoru.
Néklady na zfizeni détského hospice vSak byly pfili§ vysoké, a tak trvalo dalSich
8 let, nez bylo takové zafizeni otevieno. V unoru 1998 byl otevien v Némecku prvni
luzkovy détsky hospic Balthasar. (Begleitung und Unterstiitzung betroffener
Familien: DKHV e.V)
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Piiloha €. 2 - Rozdéleni Zivot ohroZujicich a Zivot limitujicich stavi

Zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici stavy mohou byt rozdéleny do 4 zakladnich

skupin:

1)

2)

3)

4)

Nemoci, u kterych byla mozna kurativni 1écba, ale byla netispés$na. Paliativni
péce zde miize byt dilezitd zejména v obdobi prognostické nejistoty, a kdyz je
1éCba neuspésna.

Onemocnéni, u kterych mize byt dlouhé obdobi intenzivniho [éCeni
zaméfené¢ho na prodlouzeni zivota a umoznéni G€asti v normalnich ¢innostech
détského veku, ale predcasna smrt je stdle mozna (napiiklad cystické fibroza
¢i svalova dystrofie)

Progresivni onemocnéni bez moznosti kurativni 1é¢by, kde je 1éceni vyluéné
paliativni a muze trvat mnoho let (napf. Battenova choroba ¢i
mukopolysacharidoza)

Tézka neurologickd onemocnéni, kterd mohou zplsobovat slabosti
a nachylnosti ke zdravotnim komplikacim

(Burkertova, Novakova, Dvoiakova, 2005, [on-line])
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Piiloha ¢. 3 — Faze umirani ¢i smutku podle Elizabeth Kiibler-Rossové

Elizabeth Kiibler Rossovd poprvé vroce 1969 predstavila v knize ,,O smrti
a umirani* sviij model truchleni. Popisuje pét odd€lenych fazi v ramci procesu, pii
kterém se lidé vyrovnavaji se smutkem a tragédii, zejména pak v piipadé diagndzy
smrtelného onemocnéni ¢i v pfipadé mimotradné ztraty. Pti zpracovani ztrat clovek
prochazi n€kolika fazemi, které je potieba prozit, aby v truchleni neuvizl. Elizabeth
Kiibel-Rossova rozdélila faze truchleni na Sok a popieni, hnév, smlouvani, depresi

a akceptaci.

1. Popreni — bezprosttedné po sdéleni skutecnosti ptfichazi Sok, ktery paralyzuje
emoéni prozivani a zpracovani bolestné informace. Clovék vnitingé brani
znic¢ujicimu tlaku udalosti tim, ze zpravu nepfijima do védomi. Jde o doc¢asnou
obranou reakci. V pribéhu této faze se miize mnoho lidi jevit velmi vyrovnang,

bez vnéjSich znamek prozivani truchleni.

2. Hnév / agrese — ve druh¢ fazi je nemocny plny negativnich emoci, které velmi
tézko ovlada. Je plny zmatku a protestu, nechéape, pro¢ zrovna on musel takhle
onemocnét, vynofuji se pocity viny, snazi se pfijit na to, co ve svém zivoté
udélal Spatn€, za co nyni musi pykat. Zmita se v pocitech kiivdy, zlobi se na

celé své okoli. V této fazi je n€kdy velmi obtizné doty¢nému vyhovét.

3. Smlouvani - tfeti faze zahrnuje nadé¢ji, Ze jedinec muize néjakym zplsobem
oddalit ¢i odlozit smrt. Doty¢ny se obraci k vy$$i moci (napt. Hospodinovi)
s zadosti o delsi zivot vyménou za zménu Zivotniho stylu apod. Faze smlouvani

se projevuje napiiklad restrukturalizaci hodnotového systému rodinu.

4. Deprese — Vv této fazi propukd pocit ztraty naplno, lidé ji vnimaji jako ohroZeni
celého svého Zzivota. Neékdy deprese nastdva i bez piedchozi faze hnévu
a n€ktefi autofi ji oznacuji jako hnév obraceny dovniti. Pretrvani této faze je
velmi nebezpecné pro vzrustajici pocit zbytecnosti budoucnosti, uzavienosti

pfed druhymi a postupnym odcizenim se od lidi, ktefi by mohli trpicimu
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poskytovat socidlni oporu. Doty¢ny byva v této tazi zamlkly, uzavieny, odmitat
navstévy a travit vétSinu Casu v placi a truchleni s pocity strachu, tizkosti,

smutku a beznadg¢je.

5. AKkceptace/smifeni - v této posledni fazi se doty¢ny zacind vyrovnavat se svou
smrti ¢i smrti milovaného. Dochazi k psychickému uvolnéni a pacient je
schopny na 1é¢bé spolupracovat a ptistupovat k ni rozumem.

(Kiibler-Rossova, 2015)
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Priloha ¢&. 4 — Zpravodaj détského hospice Nadaéniho fondu Kli¢ek v Malejovicich

SVIZNiK / VANCCE‘ 20 14

Zpravodaj Nadac¢niho fondu a Sdruzeni Kli¢ek

Mili pratelé,
posilame Vam vano¢ni pozdrav a ptani vieho dobrého do nového roku 2015! Pro prétele a priznivee Klicku
jsme pripravili maly vanoéni darek — od Stédrého dne jej najdete “pod stromeékem” na nasich webovych
strankach www.klicek.org. Osobné si pro darek muzete piijit na nas tradicni Trikralovy koncert, ktery poradame
v nedéli 11. ledna 2015 (pozvénka je piilohou Sviznika). A nebo ndm napiste, a my Vam darek posleme.
Sviznik k Vam putuje z malé posazavské vesnice
Malejovice, kterou mnozi z Vas dobte znate. Nas
Nadacni fond Klicek tady opravil zchatralou venkovskou
Skolu, ktera od své kolaudace v roce 2004 slouzi jako
prvni dim détského hospice. Jednou za rok tady pora-
dame ,,Den otevienych dveii* — fotka vpravo je z toho
letosniho; probéhl v sobotu 29. listopadu. Snimek za-
chycuje Viky, ktera s nami letos v Malejovicich, spolu
se svou sestrou Dorotkou, kamaradkou Luckou a brat-
rancem Stépanem stravila také étrndct taborovych dni.

Béhem tabora projevila prani zkusit si spat “pod $i-
ré!<em" spolu s 'O'Stamimi, coz V_yZadova'lo specidlni  yiky g Princezna (Viky hledi vievo, Princezna vpravo).
piipravu. Mysleli jsme na to, ze Viky nesmi nastydnout, KaZda z nasich kocek ma nejen své jméno, ale i sviij
a uz vibec by neméla z postele spadnout — coZ vSak  pr Fibeh. Mnohé déti, které k nam jezdi, maji tu svou
predpokladalo vytvoreni skutecné “princeznovského” oblibenou kocku a asi Vas neprekvapi, Ze prvni, s kym
lizka. Nejprve jsme volali rodi¢im Viky, abychom si  *¢ VL R S P R B h b i

byli jisti, Ze se do takového podniku viibec mizeme pustit. “Cokoli Viky chce a cokoli je mozné, s tim
souhlasime,” znéla okamzita odpoveéd jejiho tatinka. A tak se na§ kolega Radek pustil do dila.

“Na malejovickou taborovou louku pred velkeé indianské tee-pee (aby to bylo blizko, kdyby
w= nahodou v noci zacalo prset) jsme postavili nasi oranZovou vodéodolnou skladact postel. Kdo
= nasi malejovickou louku znate, vite, Ze vede malinko z kopce, takze pri instalaci postele doslo
k zahlubovani, podkladani a "vodovaznému" vymérovani patiicnych nohou postele tak, aby se
Viky celou noc dobre lezelo. A pak uz jsme jenom pridavali matrace, plazové lehatko, polsta-
ek, spacak a cekali na tmu a uZasné nocni nebe s miliony hvézd. Usinani v teplé letni noci pod
zarici nebeskou klenbou, mozna si ten pocit pri cteni »ybavzte " L iRy

.. vzpomina Radek na krasny vecer. “ - OSTATA// ‘@

si popovidali o svych starostech (i radostech a nadéjich), aby nasli pro sebe i pro své déti mlsto, kde je jim hezky.
kde i nemocné déti a jejich sourozenci a kamaradi mohou lecos zajimavého podnikat a kde se nikdo nemusi
prizpusobovat rutinnimu rezimu — vSechno se tu snazime §it svym hostim na miru.

“V kolik je snidan¢?” ptala se nas jednou jedna babicka, kterd k nam zrovna pfijela se svym nemocnym
vnukem. Méli za sebou dlouhou cestu, byli unaveni, byl uz vecer a oni se chystali jit spat.

“Jak budete chtit,” odpovédéli jsme popravdé.

“No né, pockejte, v kolik tady méte snidani?” naléhala.
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“Jak si kdo pteje,” snazili jsme se vysvétlit.

“Tak v kolik médme prijit na snidani?” trvala na svém uz pomémé rozladéna babicka. <

“Hodilo by se Vam to tieba v pul devaté?” rezignovali jsme. <K~ o
“Dobie, prijdeme v piil devaté,” oddechla si. i Fe=
Teprve béhem nasledujicich dni porozuméla tomu, jak malejovicky diim funguje. A piivitala to, jako ostatné
vsichni nasi hosté. Kdyz se nékdo doma stard o vazné nemocné dité, moc toho obvykle nenaspi, takze je pro
ného svatek, kdyz se mize dosyta vyspat — a kdyz ho pak po probuzeni ¢eka jesté prostieny stul, je to takovy
maly svatek.

Mnoho rodi¢i se béhem léceni svého vazné nemocného ditéte setkalo s riiznymi institucemi, které jim v ramei
svych pravidel néco poskytovaly — malokde byl vSak nazor rodi¢i a déti tim, co urcovalo nebo alespon zasadné
ovliviiovalo smér a zptisob péce nebo 1é¢by. Clovék se tomu na jedné strané ani moc nedivi: v nasich kongi-
nach je instituce stale tak néjak nadfazena tém, komu by méla slouzit, a mnoho lidi ji tak i vnima a neshledava
na tom nic v nepofadku — at’ uz jsou v roli toho, kdo v n¢jaké instituci pracuje, nebo v roli toho, kdo od insti-
tuce néco potiebuje. Kdyz ale vite (nebo dokonce zazijete), ze to jde i jinak, zacne Vam byt nepiijemné, jak
u nas tato prezivajici nadfazenost instituci deformuje vztahy a mnohdy i charaktery lidi. VSak neni nahoda,
ze se Mnackiv roman “Jak chutnd moc” dockal letos na podzim Cerstvé dramatizace (v ¢inohie Narodniho
divadla v Brn¢, v tpravé dramatika Tomase Vijtka). Opojeni funkei nebo vedouci pozici v sobé skryva
pokuseni za¢it vladnout, misto zodpovédné slouzit — a to se samoziejmé zdaleka netyka jen politiky.

,Utad je holt urad“, fikaji néktefi lidé. Vybavuje se mi scéna z “Uspofené libry” — mozné si vzpominéte na
zfilmovanou povidku na motivy divadelni hry Seana O’Caseyho, kde dva muzi, predstavovani Jifim Sovakem
a Janem Werichem, naléhaji na Gfednici na postovnim ufadé (hrala ji Jana Werichové), aby jim umoznila
vybrat z vkladni knizky jednu libru. (Nezapomenutelnou roli damy v kloboucku si tu zahréla Stella Zazvor-
kova...). Kdyz se podnapilému Samuelu Adamsovi (Janu Werichovi) nepodaii ¢itelné podepsat a zkazi tim
piislusny formulaf, jeho kamarad, ztvarnény Jitim Sovakem, u okénka poprosi o dalsi “formulatik” — postovni
fednice ovSem usoudi, ze jim da vzhledem k jejich podrousenému stavu uz jenom jednu $anci...

“Tak — a to je posledni, ktery vam davam.”
Na tuto podminku ovsem piijde od Jititho Sovaka jasna a padna reakce:

“Helejte, moc nevyskakujte, Zizalko. Jste tady vy kviili mné, nebo ja kvili vam? Takovy, jako jsem ja,

vam platime gazi. Ne, jste tady pro verejné blaho obcanii, ne abyste se tady na mé vytahovala a byla drza

a lascivni.”

Na jedné nemocni¢ni ubytovné pii jedné velké nemocnici v jednom hodné velkém mésté maji i dnes,
v prosinci 2014, ubytovani rodice (tedy dospélé a svépravné zeny a dospéli a svépravni muzi) stale zakaz
navstév... Vratni maji instrukei, ze nemohou na navstévu nikoho poustét, pouze v den “nastupu” muze uby-
tovanému nékdo pomoci s kufrem...
: =~ \  Shodou okolnosti méme v téze budové uz dvacet jedna let par pokoji, které jsme
TAKAT | zasdili jako rodidovskou ubytovnu, a vime, jak dileZité je, aby mohla byt rodina
s o v_ Vv pohromadg, i kdyz tieba n¢kdo pfijede jen pies den na navstévu. S nemocnicni
NAVS TE V ubytovnou ovSem sdilime vchod i vratnici. Pred tremi tydny, bylo to ve ctvrtek, mi
: =1 volala kolegyng, ktera se o ubytovnu stard: na vrétnici “chytli” (rozuméj: zastavili
a nepustili dal) nékolik pfibuznych, ktefi §li na navstévu za rodinou, ubytovanou pravé u nas. Byli to
ptibuzni desetileté holCicky, jejiz stav byl velmi vazny, a proto se za ni sjela skoro celd rodina. Nase
ubytovna to ma s navstévami od samého pocatku jinak: za ubytovanymi samoziejmeé prichdzi, kdo je od
ubytovanych pozvan. Dosud vzdycky stacilo se na vratnici “nahlasit”, ted’ to ale stacit piestalo. Vymysleli
jsme tedy okamzité zpusob, jak “zlegalizovat” néco, co z naSeho pohledu sice neni ani trochu nelegalni, ale
nemocnice s tim (stale) nepocita: vytvofili jsme specialni prikazky “navstéva”, diky nimz pak mohli piibuzni
pres vratnici “oficialné” prochazet. Prisli vzdy na kuchyiiku nasi ubytovny, uvafili si kavu a néco malého snédli,
a vrétili se zase na oddéleni. Tato rodina vyuzivala nové prikazky jen dva dny. V sobotu hol¢icka zemiela.

116



3 SVIZNIK / VANOCE 2012

Prace Klicku (stale jeste) z¢asti spociva i v odstranovani prekazek, kvili kterym nemohou vlastni rodice délat
pro své nemocné déti to, co by radi a co by bylo tieba. Koneckoncti: mozna jste i Vy nékdy méli pocit, ze je
v nasi spolecnosti stdle mnoho nenormalniho povazovano za normalni, a naopak normalni véci to stale leckde
maji tézké. ..

Mezi normalni lidské zalezitosti také patfi moznost rozloucit se se svym zemielym ditétem. Pokud dité zemie
v nemocnici a piibuzni jsou u toho (a nemaji tu “smulu”, Ze dité zemfe v noci a oni jsou zrovna v nemocnici,
ktera na noc rodice vykazuje pry¢ z oddéleni), maji na to zhruba dvé hodiny, po domluvé s personalem tieba
o0 néco malo déle. To ale nemusi stacit.

Pokud jste vidéli dokumentarni film o nasi praci “Zivoty d&ti”
(odkaz na n€¢j mame na webu v aktualitach z roku 2012),
vzpomenete si mozna na vypravéni Sestry Frances Dominiky,
ktera pred vice nez tficeti lety v Oxfordu ve Velké Britanii zalo-
zila viibec prvni détsky hospic na svété, Helen House, a iniciovala
tim vznik celého détského hospicového hnuti:

“Vzpominam si, Ze jsem jednou vezla jednoho malého
chlapce, ktery umrel v nemocnici. Byla jsem s jeho rodici
a oni si prali— on si pral —, abychom ho potom, az umre,
vzali domui, do jeho vlastniho pokojicku. Vzpominam si,
Jjak jsem je tenkrat vezla, maminka ho méla na kliné

Sestra Frances Dominica béhem navstévy zabaleného v dece, a kdyz jsme dorazili k nim domi...”

Prahy v zari 2014. Se sestrou Frances nds

poji dlouholeté pratelstvi a velmi nds tési,

%e prijala nasi nabidku a stala se ¢lenkou “Ano. Tedy, ja to tak udélala. A nad jejich domem tenkrat

Cestného vyboru Nadacniho fondu Klicek. zarila duha a bylo to prosté uzasné.”

“A to bylo mozné?”

I my se pri své praci setkdvame s rodici, ktefi by si nejradéji odvezli télo svého v nemocnici zesnulého ditéte
domil, aby je nemuseli opoustét tak brzy... JenZe... Jenze to v Ceské republice stale nejde. Neni mozné, aby
rodice byli v kontaktu s télickem svého zesnul¢ho ditéte jesté tieba par dni po jeho smrti, a mohli se tak s nim
v klidu postupné rozloucit. A proto jsme se rozhodli necekat na to, az se ndm v Malejovicich podafi vybudo-
vat novostavbu oSetfovatelské jednotky, ktera takové rozlouceni umozni (oSetfovatelska jednotka bude stat
kolem 100 milionti korun a Pan Bih vi, zda a kdy se ndm ji podaii postavit), ale chtéli bychom pro tento icel
co nejdfive zafidit jeden samostatny mensi objekt. Ve stavebnich planech jej uz mame — mél vyrist zaroven
s osetfovatelskou jednotkou a podle ptivodniho zaméru mél nabizet skladovaci prostory a umoziovat sezonni
ubytovéani. Radi bychom ted plivodni projekt upravili tak, abychom v tomto domku mohli vy¢lenit jednu az
dvé mistnosti, kam by mohlo byt télicko zemielého ditéte pievezeno a kde by mohlo zistat az do pohibu.
Takové mistnosti jsou v détskych hospicich samoziejmosti. VétSinou vypadaji jako maly détsky pokojicek,
v némz je diky specidlnimu zafizeni mozné udrzovat nizkou teplotu. Rodice a (s jejich svolenim) tfeba i dalsi
piibuzni nebo pratelé zesnulého ditéte se s nim sem mohou pfijit rozlou¢it. Rodice mivaji potrebu vzit télicko
svého ditéte znovu do naruce, byt s nim v soukromi, nikym a ni¢im neru$eni. Prochazeji tézkou dobou, ve
které by se vsichni okolo méli spi$ drzet zpatky, zdrzet se dobrych rad a myslet hlavné na to, aby nepiekazeli.

Neni to instituce, ale rodina a nejblizsi, kdo nese tihu odchodu svého ditéte a kdo je také schopen si vechno
potiebné, od péce o dité az po zalezitosti spojené s odchodem ditéte z tohoto naseho svéta, zafidit po svém —
pochopitelné je dobre, kdyz na to vSechno neziistavaji rodi¢e sami a také, kdyz jim v tom nékdo (nebo néco)
nebréni. Prvni rodina, kterou jsme poznali a ktera se rozhodla zaridit véci kolem odchodu svého ditéte po svém,
byli Daniel a Maruska Heczkovi, se kterymi jsme se seznamili poc¢atkem devadesatych let. Daniel na tu dobu
vzpomina:

“V léte roku 1993 se moje manzelka vypravila na oddéleni détské onkologie do motolské nemocnice

v Praze, aby se vénovala nemocnému ditéti, které si vzali nasi pratelé do péstounské péce. Ti potrebovali,
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aby je v dobé jejich dovolené nékdo zaskocil. Pritom si vsimla malého asi dvouapiilletého chlapce, ktery
evidentné nemél nikoho, kdo by ho chodil navstévovat.”

Toho chlapecka jsme znali ze svych navstév onkologického oddéleni také. Byl z détského domova a nikdo ho
v nemocnici nedoprovazel. Svoje hubené ru¢icky natahoval ke kazdému, kdo Sel okolo a kdo by ho mohl po-
chovat. Nase znama fyzioterapeutka nim tenkrat fikala: “Ja se u n¢ho ani nemohu zastavovat, protoze clovéku
to pak lame srdce, kdyz ho za chvili zase musi vratit zpatky do postylky, tak kolem jeho pokoje rad¢ji vzdycky
jenom rychle projdu.”

Daniel popisuje, jak se s chlapeckem sblizili oni:
“Maruska ho vzala do naruce a v tu chvili zacalo mezi nimi vznikat necekané pouto. Kdyz nastal cas od-
chodu, chlapecek, kterému jsme pozdéji dali jméno Olinek, ji nechtél pustit a dokonce s placem volal:
mami! Na druhy den jsem se do nemocnice vypravil i ja. Chlapce jsme nosili v naruci a citili jsme, jak
do sebe nasava lasku. Oba dva jsme podobnym zpiisobem vnimali jako vyzvu a jako konkrémi volani od
Boha, abychom se Olinkovi vénovali. Ten se zacal uzdravovat, rozvijet a pribyvat na vaze. Po nékolika
mésicich mezi nami vznikl tak silny vztah, Ze jsme se rozhodli ho adoptovat, i kdyz lékarska prognoza
byla Spatna a védéli jsme, Ze péce o néj nebude snadna. Mezitim jsme zjistili, Ze Olinek ma v détském
domové o rok mladsi sestricku. Moje prvni myslenka byla, Ze on potrebuje sourozence! Proto jsme se
rozhodli, Ze se pokusime adoptovat i ji. Cely adoptivni proces probihal rychle a hladce. V tom jsme spa-
trovali BoZi pozehnani. V listopadu 1993 jsme najednou méli doma dvé malé déti. Zacala nova etapa
naseho zivota. Radovali jsme se ze spolecnych vanoc a zvidavych déti kolem sebe. Hned na zacatku
nového roku 1994 se ale nasemu Olinkovi, ktery se slibné uzdravoval, nemoc vrdtila. Ctyri mésice jsme
bojovali o jeho Zivot. Po celou dobu byl s nami doma. Slibili jsme mu dokonce, Ze ho uz nikdy
neposleme do nemocnice. Aniz jsme si byli plné vedomi toho, co slibujeme, jsme radi, Ze jsme slib
dodrzeli. Olinek do posledni chvile nemél zZadné bolesti a odesel doma, tise v nasi blizkosti. Ziistala nam
Jjeho sestricka, které jsme pri adopci dali jméno Dorotea (z Fectiny ,, Bozi dar*).

Ptala jsem se Daniela, zda tenkrat méli néjakou podporu:

“Podporu jsme neméli. Posledni tyden jeho Zivota byl narocnéjsi. My jsme se s Maruskou ve dne v noci
u néj stridali. Byla to milost, Ze do posledniho okamZiku nemusel brat ani prasky proti bolesti.”

S Danielem jsme se poprvé setkali pred vice nez dvaceti lety — stal se pro nas velkou inspiraci a vzacnym
piikladem ¢lovéka, ktery opravdu zije v souladu s tim, v co véfi a co hlasa. Dnes se Daniel sam potyka
$ vaznou nemoci — o tom, co mu nemoc pfinasi, nadéjné a oteviené hovoii v knizce ,,Miij zapas s rakovinou*,
kterd mu pied par tydny vysla v nakladatelstvi Kvartus.

e

Dékujeme Vam vsem, kdo myslite na druhé, dékujeme také moc vSem, kdo myslite na nas a na nasi praci!
Moc dékujeme za vSechnu Vasi podporu! Bez ni bychom svou praci délat nemohli. Stale mame vice plani
nez prostiedki k jejich naplnéni, a tak do nového roku vstupujeme s pokornym piedsevzetim dal délat,
jak tikavala Matka Tereza, ,malé véci s velkou laskou®.

Dobry a pozehnany rok 2015 Vam za Nadacni fond Klicek pieje
Foatoverva)

Vydal © Nadacni fond a Sdruzeni Klicek, Vanoce 2014. Za a?_‘;(’"f’c s ")'dl;"’_m S\’IZH.lka
Malejovice 22, 285 04 Uhliiské Janovice; tel. 775 204 109, crijeme spoiecnasiem;
e-mail: klicek@klicek.org; web: www.klicek.org JumsbR, sro
Bankovni spojeni: Komercni banka, ¢.i. 21130111/0100 R 15l
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Stat’

Role socialniho pracovnika v multidisciplinarnim tymu vybraného
détského hospice

1. Uvod

Pojmy jako jsou nevylécitelné ¢i smrtelné onemocnéni, hospicova a paliativni péce
a smrt samotna jsou spojovany predev§im s lidmi v seniorském véku. Zavazné
onemocnéni a smrt se v§ak nevyhybaji ani détem.

Pokud vaZzné onemocni dité, jedna se téméf vzdy o Sokujici a stresujici udalost
pro celou rodinu ditéte. I ptes vyspélost dnesni mediciny neni stale u mnoha zivot
ohrozujicich a zivot limitujicich onemocnéni jasna prognéza a délka Zzivota
po stanoveni diagnozy.

Kolem védzné nemocného ditéte se vytvaii nékolik skupin, které trpi nemoci
ditéte a které potiebuji podporu a pomoc — je to jednak dité samo, déle jsou to jeho
rodiCe, sourozenci, Sir$i rodina (prarodice), jeho détsti pratelé, spoluzaci a také
pratelé rodiny. Kazda z téchto skupin mé svoje problémy a potieby, se kterymi se
musi vyrovnavat.

Zatizenim, které nabizi komplexni pomoc a podporu vSem témto skupinam, je
détsky hospic. V nasi spolecnosti je vSak détsky hospic pomérné novou, neznamou
a zatim velmi ojedinélou instituci.

Soucasti tymu détského hospice byva i socidlni pracovnik, ktery se stard
piedevS§im o to, aby byla pacientovi a jeho blizkym poskytnuta komplexni
a soustavna péce, ktera jim pomiuze feSit problémy, které vznikaji v souvislosti
S vaznym onemocnénim.

Ve své diplomové praci jsem se snazila piiblizit, jaké jsou konkrétni potieby
klientd détského hospice a jaka je role socidlniho pracovnika pii jejich
uspokojovani.

V prvni Casti své diplomové prace se zaméiuji na vymezeni teoretického radmce
souvisejiciho s danou problematikou. Teoreticka Cast je rozd€lena do tfi hlavnich
kapitol, které se zabyvaji détskou hospicovou péci, klienty détského hospice
ajejich potfebami a socidlni praci v paliativni pé€i. V nasledujicich kapitolach

se vénuji realizaci vyzkumu, kdy se snazim prostfednictvim dil¢ich vyzkumnych
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otazek nalézt odpoveéd’ na hlavni vyzkumnou otazku, kterd zni: Jaké jsou potieby
klientit détského hospice a jaka je role socidlniho pracovnika pii jejich
uspokojovani?. V kapitole, kterd je vénovana metodologii, popisuji postup, ktery
jsem zvolila pro organizaci a realizaci vyzkumu. V zavére¢né kapitole se pokousim
0 analyzu a interpretaci ziskanych dat, vedouci k formulaci odpovédi na hlavni

vyzkumnou otazku.

2. Détsky hospic
Termin hospic pochazi z latinského slova hospitium, které znamena pohostinstvi,
pratelské pfijeti ¢i hostinec.

Hospicova péce je neodluditelné spjata s péci paliativni. V nékterych zemich

existuje jasné rozliSeni mezi hospicovou a paliativni péci, zatimco v jinych zemich
se tyto pojmy pouzivaji jako synonyma. Matousek (2003, s.77) definuje
hospicovou péci jako zdravotni pééi, ktera je ,.zaloZena na paliativni mediciné,
pritom viak zohlednuje psychické, duchovni i vztahové potreby pacienta.”
Paliativni péce je celkova 1écba a péfe 0 nemocné, jejichz nemoc nereaguje
nalécbu kurativni. Vychazi z holistického pojeti Clovéka a zahrnuji vSechny
aspekty péfe o nemocného a jeho rodinu (biologické, psychologické, socidlni,
spiritudlni) a to trvale po dobu nemoci.

»Détska paliativni péce je aktivni a komplexni pristup k péci, ktery zahrnuje
fyzické, emociondlni, socidlni a duchovni potreby. Zaméruje se na zlepSovani
kvality Zivota ditéte a na podporu celé rodiny. (ACT, 2014, [online]). Pediatricka
paliativni péce zacina v okamziku, kdy je nemoc diagnostikovana a pokracuje
nepfetrzité bez ohledu na to, zda je ditéti poskytovana 1é€ba zaméfena na danou
chorobu ¢inikoliv. Efektivni pediatricka paliativni péce vyzaduje Siroky
multidisciplinarni pfistup, ktery zahrnuje ucast rodiny a vyuziva dostupnych zdroju
komunity.

Détsky hospic mlzZe byt definovan jako zatizeni, které ,, slouzi détem, u nichz
bylo diagnostikovano Zivot ohrozujici ¢i omezujici onemocnéni nebo deétem
pri pourazovych stavech. Co je ale dulezite, slouzi také kompletné jejich rodinam.
(Ratiborsky, Fendrychova, 2013, s. 25). Hlavnim cilem détskych hospicl je

profesiondlni oSetfovatelstvi a péfe o déti s zivot ohroZujicim ¢i omezujicim
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onemocnénim, trvala podpora rodinnych piislusnikd a nasledna péce o pozustalé.
Poslanim détského hospice je celkové zlepSovani kvality zivota nemocného ditéte
a jeho blizkych, vcetné péce o dusi a ducha.

Na svété neexistuji dva stejné détské hospice. Podoba jednotlivych détskych
hospict zavisi do jisté miry na tom, kdo ho zalozil a provozuje. Sluzby détskych
hospicti jsou rizné. Nekteré hospice poskytuji pouze domaci hospicovou péci, jiné
naopak funguji jako lizkova zatizeni.

Na rozdil od hospicti pro dospélé, které se zamétuji na to, aby poskytli
nevyléciteln€ nemocnym utocisté a péci v poslednich dnech jejich zivota, se détské
hospice soustied’uji spiSe natzv. respitni neboli odlehéovaci péci. Jarkovska
a Soukupova (2006) definuji respitni péci jako sluzbu, jejimz cilem je umoznit
pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek, aby mohla nacerpat nové sily a energii.

V Ceské republice je zatim détska hospicova péde na samém zalatku. Détskou
domaci paliativni péci v soucasné dob¢ zajistuji pouze dvé organizace - Mobilni
hospic Ondrasek na Ostravsku a Nada¢ni fond Krtek na Brnénsku. O vybudovani
détského hospice podle zdpadniho modelu se snazi jiz téméf 20 let manzelé
Krélovcovi v Malejovicich ve sttednim Posazavi, kde zatim vSak funguje pouze
respitni ¢ast détského hospice. Velkym problémem je kromé absence financovani
této péce z prostiedkli zdravotniho pojisténi také neexistence vzdélavani v oblasti

détské paliativni a hospicové péce.

3. Klienti détského hospice a jejich potreby
Jak jiz bylo fe€eno v piedchozi kapitole, détsky hospic slouZi nejen détem, kterym
bylo diagnostikovano Zivot ohrozujici ¢i omezujici onemocnéni nebo détem
pii poturazovych stavech, ale také kompletné jejich rodinam. Svoje sluzby détsky
hospic nabizi také rodinam, kterym dité zemfelo.

Kazdd z téchto skupin ma své vlastni potieby, o jejichz uspokojovéni
a napliiovani se détsky hospic snazi. Termin hospicova a paliativni péce se zabyva
Clovékem v jeho celistvosti a chce napliiovat také celistvé jeho potieby —
to znamena potieby v roviné fyzické, psychické, socidlni 1 spiritualni. V této praci
se tak vénuji potfebam z holistického pohledu a u kazdé skupiny jsem se tedy

zamg¢fila na zachyceni jejich potieb ve vSech 4 rovinach.
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Jako potiebu pro ucely této prace chapu ,zdkladni motivy, které vyjadiuji
nedostatky na urovni fyzického, psychického i socialniho byti clovéka, a cilem
chovani, které je s nimi spojeno jako instrumentalni aktivita, je redukce téchto
potieb, jez je proZivana jako ruzné druhy uspokojeni (nasyceni, odpocinek, pocit
ulevy pri zazehnani nebezpeci, pocit jistoty, uspechu, osobniho vyznamu atd.)"

(Nakonecny, 1997, s. 125).

3.1. Déti s zivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou a jejich poti‘eby
Pojem dité je pouzivan a vymezovan rizné a jedna se o pojem, ktery je obtizné
definovatelny a nesnadno uchopitelny. Détské hospice vSak nemaji u svych klientil
jednotné vymezenou vékovou hranici. Nékteré hospice pracuji pouze s détmi do 16
let, jiné chépou jako déti (atudiz i své klienty) osoby mladsi 18 let a nckteré
pfijimaji a pracuji i s mladymi lidmi az do v€ku 30 let. S ohledem na tuto
skute¢nost budu zachazet takto s pojmem dit¢ a mlady dospély i ja ve své
diplomové praci. Tedy ditétem ¢i mladym dospélym myslim ¢lovéka od jeho poceti
az do 30 let véku. Jako Zivot ohroZujici ¢i zivot limitujici chorobu definujeme
kazdou nemoc, jejiz diagndéza znamend, Ze se dit¢ pravdépodobné nedoZije
dospélého veéku.

Goldman et al (2012) jako zivot ohrozujici podminky oznacuje takové nemoci

¢1 podminky, které ptredstavuji pro déti hrozbu tmrti a jejichz lé€ba mize vést
k uzdraveni, ale zarovenh muze i selhat (napf. onkologicka onemocnéni).

Jako zivot limitujici podminky definuje Goldman et al (2012) takové nemoci

¢i podminky, pro které neexistuje moznost uzdraveni a které s velkou
pravdépodobnosti povedou ke smrti ditéte.

U déti s ZO ¢&i ZL chorobou je dulezité zejména uspokojeni biologickych
potieb. U déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobu jde zejména o zajiSténi
toho, aby dité trp€lo co nejméné po strance fyzické (zvladani ptiznakli nemoci,
tiSeni bolesti). (Prokop, 2009) Nemén¢ dulezité jsou vSak i psychické potreby
ditéte. Naplnéni téchto potieb pomaha zabezpecit klid a pohodu. Vazn¢ nemocné
dit¢ potiebuje projevit lasku, uznani, mit pocit soundlezitosti, bezpe¢i, mit moznost
se sveéfit se svymi pocity Uzkosti, které mohou pramenit z riznych zdrojl.

(K#ivohlavy, Kacmarzyk, 1995) Treti skupinou potieb jsou potieby socialni.
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Clovék je spoledensky tvor a tak jako pfirozené vyhleddva a touzi po kontaktu
S jinymi lidmi v ,,normalnim Zzivoté®, touzi po spolecnosti ostatnich lidi, i kdyz je
nemocny nebo kdyz umird. Zavazné onemocnéni ditéte vede Casto ke vzniku
socialni izolace. Kiibler-Rossova (2003) tvrdi, Ze pokud dit¢ onemocni a musi jit
do nemocnice, ma nejveétsi starost o to, aby jej neodlouéili od rodica. | kratké
nedobrovolné odlouceni miize vyvolat prudké citové reakce. Je potteba dbat také
nato, aby u déti trpicich Zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou nebyly
opomijeny jejich spiritualni potieby. Potieba hledani odpovédi na tyto otazky se
casto nese celou dobou péce o dité s zivot ohrozujici ¢i omezujici nemoci. A pravé
jejich kontinualni pritomnost je casto vyzvou pro mozné ,,duchovni probuzeni”,

hledani smyslu deni, smyslu utrpeni* (Nohal, 2011).

3.2.  Rodiny déti sZivot ohrozujici ¢i Zivot limitujici chorobou a jejich
poti‘eby

Do détského hospice neptichazi vétSinou nemocné dit€¢ samo, ale je doprovdzeno
svou rodinou ¢i n€kterymi rodinnymi piisluSniky. Existuje mnoho pojeti rodiny.
Pro ucely této prace budu rozumét rodinou tzv. rodinu rozsitenou, zahrnujici kromé
rodi¢li a sourozencu ditéte 1 prarodice, stryce, tety a dalsi ptibuzné.

Potieby pecujicich rodinnych ptislusnikti jsou vsak stejné duilezité jako potieby
samotného pacienta. Pokud pecujici rodinni pfisluSnici trvale potlacuji své potieby,
muize u nich dochéazet k psychické nepohodé¢ a ta miiZze negativné ovlivilovat

i samotné dité.

V oblasti biologickych potieb se jako hlavni u pecujicich osob jevi potieba
odpocinku a kvalitniho spanku. (Plevova, Slowik 2010) V oblasti psychickych
potieb je to potom potieba bezpeci a jistoty, ktera souvisi s potifebou
informovanosti a potfeba emocionalni podpory. (O’Connor, Aranda, 2005)
Hovofime-li 0 socialnich potiebach rodin, které pecuji o t€Zce nemocné dité, je to
pfedevsim potieba neziistat osamocen v nelehké Zivotni situaci, potfeba mit kolem
sebe nékoho s kym mohu sdilet své tézkosti a nezlstat izolovan od okolniho svéta.
Podle Novosada (2009) se upecujicich osob stava dulezita potieba lasky
a sounalezitosti. Stejné€ jako u déti se 1 u pe€ujicich rodinnych piislusnikit objevuji

spiritualni potifeby. Dilezité je, aby nebyla opomijena spiritudlni péce o rodiny

123



déti s zivot ohrozujici ¢i zivot limitujici chorobou. (Vichova, 2011)

3.3.  Sourozenci déti s Zivot ohroZujici ¢i Zivot limitujici chorobou a jejich
potieby

Kérova a kol. (2009) oznacuji sourozence té¢Zce nemocnych déti jako ,,zapomenuté
déti®, protoze na rozdil od nemocného ditéte, které je v centru pozornosti 1€kart,
rodi¢li a ostatnich ¢lenti rodiny, jsou jeho zdravi sourozenci odsunuti na druhou
kolej. Potfeby zdravého sourozence jsou odsunuty do pozadi. V ptipadé zdravych
sourozencl té¢zce nemocnych déti vystupuji do popfedi predevSim potieby
na psychosocialni drovni, pficemz do poptedi vystupuje predev§im potieba lasky
a sounalezitosti. Pokud potieba lasky a soundlezitosti neni dostate¢né saturovana,
objevuje se Casto u zdravych sourozencl pfirozend zarlivost vi¢i nemocnému

sourozenci, na kterého se soustiedi veskera pozornost.

3.4. Rodiny, kterym zemfrelo dité a jejich potieby
Spatenkova (2006) tvrdi, ze smrt ditéte je vibec to nejhorsi, co mize rodite
v Zivoté potkat. Umrti ditéte obvykle znamena zasah nejen pro rodice, ale dotyka se
i ostatnich ¢lend rodiny. Worden (2009) popisuje ztratu ditéte jako udalost, ktera
zasadnim zptisobem ovlivituje rovnovahu celé rodiny.

Pozistali rodinni pfislusnici se Casto ocitaji v pozici, kdy potiebuji adekvatni
pomoc apodporu, kterd jim umoZni vyrovnat se s jejich ztradtou. Potieby
poziistalych rodinnych ptislusnikti mohou byt rizné a méni se v jednotlivych fazich
truchleni. Jiné pocity a potfeby také proZivaji rodiny, které se vyrovnavaji
S anticipovanou (o¢ekdvanou) ztratou a jiné pak ti, ktefi se vyrovnavaji
s neanticipovanou (neo¢ekavanou) ztratou ditéte. Objevuji se potieby ve vSech

4 rovinach — biologické, psychické, socidlni 1 spiritudlni.

4. Socialni prace v paliativni péci

SvatoSova (in Matousek a kol., 2005) tvrdi, Zze socialni pracovnik se zaméfuje
na konkrétni zivotni situaci konkrétni osoby. V tom je jeho hlavni ptinos pro praci
multidisciplinarniho tymu, ktery je hlavnim poskytovatelem péce v paliativni péci.
Nevylécitelné onemocnéni zdsadnim zplisobem ovliviiuje nemocného a jeho rodinu

V rovin€ socialni.
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Socialni pracovnik V paliativni péci mutze byt chapan jako poradce, ktery
se zabyva socialnim fungovanim nemocného v ramci rodiny a $ir§iho spolecenstvi
a pomaha mu ptekonat obtiznou Zzivotni situaci, at’ uz nabidkou kompenzacnich
sluzeb, podporovanim vnitfniho potencialu nemocného a hledanim zdroj k feSeni
situace nebo ,,pouhym* doprovazenim pii akceptovani nevyhnutelného. Soucasné
muze socidlni pracovnik hrat velmi vyraznou roli pii komunikaci hospice s okolnim
svétem a pii zprostiedkovani sluzeb hospice. Piesto zadné pevné vymezeni role
socialniho pracovnika v paliativni pé¢i neexistuje a je predevSim na rozhodnuti
jednotlivych hospicli, jakym smérem nechaji ubihat pravomoci socialnich
pracovnikd. (Student et al., 2006)

SvatoSova (in Matousek a kol., 2005, s.207) tika, ze ,,v pripadé détskych
hospicu zvlast plati, ze jednotlivi pracovnici vystupuji do popredi daleko vice jako
konkrétni lidé nez jako predstavitelé svych profesi a roli.” Dulezité tedy je, aby
socialni pracovnik v détském hospici nebyl pouze profesionalem, ale také jakymsi
~kamaradem®, protoze ,,bez blizsiho vztahu k ditéti a jeho rodiné neni socialni
pracovnik schopen pribliZit se vaimdni a naslouchadni a tedy 1 identifikaci potreb
vazne nemocného ditéte a jeho rodiny. SvatoSova tika, ze jednim z hlavnich ukola
socialniho pracovnika v détském hospici je mapovat podminky, ve kterych vazné
nemocné dit€ a jeho rodina Ziji a vyhledavat sluzby, které ma rodina ve svém okoli
k dispozici. Pokud je toto podpirné zazemi neodpovidajici nebo neexistuje-li

viibec, je to podle Svatosové pro socidlniho pracovnika vyzva a oteviené pole.

5. Metodologie vyzkumu

V nasledujici kapitole charakterizuji pouzitou metodu a strategii mého vyzkumu,
také definuji techniku sbéru dat a nasledné se budu zabyvat jednotkou zkoumani
a zjistovani. Dale se budu vénovat postupu operacionalizace, pfedstavim otazky
k rozhovoru, budu se zabyvat i vysvétlenim zpisobu analyzy.

Na zaklad¢ volby mnou zvolené hlavni vyzkumné otazky: ,,Jaké jsou potieby
klientii détského hospice a jaka je role socidlniho pracovnika pii jejich
uspokojovdani?“ jsem pro tuto praci zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii
a techniku polostrukturovaného rozhovoru, nebot nejlépe vyhovuje zamérim

tohoto vyzkumu.
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Hlavni vyzkumné otdzka je sledovana ve dvou dimenzich — z pohledu klient
détského hospice a pohledu socidlniho pracovnika détského hospice. Tomu
odpovidalo i rozdéleni dil¢ich vyzkumnych otazek a rozdéleni otazek do rozhovor,
kde nékteré otazky byli pokladany pouze socialnimu pracovnikovi, nékteré pouze
klientim a nékteré obéma skupinam zaroven.

Pro svlij vyzkum jsem tedy zvolila zdmérny vybér. Subjekty mého vyzkumu
se stali klienti détského hospice a socialni pracovnik, ktery je zaméstnany v tomto
détském hospici. Mezi respondenty - klienty byli mladi dospéli s zivot ohrozujici
¢i zivot limitujici chorobou, ktefi v obdobi détstvi pfisli do kontaktu s détskym
hospicem. Dalsi skupinou respondentti byli rodice, ktefi o dité€ s zivot ohrozujici
¢i zivot limitujici chorobou pecuji a mezi respondenty byl 1 jeden rodi€, jehoz dité
zemielo.

Sbér dat probihal dlouhou dobu a byl pomérné komplikovany. Vzhledem
k citlivosti tématu bylo nutné, aby mezi mnou a respondenty doslo k vytvofeni
a ochotni odpovidat. Rozhovory se odehravaly v rozmezi od srpna 2015 do ledna
2016 na riznych mistech Ceské republiky. Rozhovory jsem zaznamenavala
na diktafon a pfi pfepisu byla zménéna vSechna jména tak, aby byla zachovana

anonymita.

Rozhovory a poznamky k nim jsem nasledné ptepsala a dale jsem pracovala
ptedevsim s textovou podobou rozhovord. V pribehu tnoru az dubna 2016 byly
tyto texty analyzovany a interpretovany.

Pii analyze kvalitativnich dat jsem se snazila fidit doporu¢enim Sed’ové
(in Svati¢ek, Sed’ova, 2007) a udrzovat spojeni mezi tvrzenim a zdrojem dat. Data
jsem zpracovavala skrze oteviené a tematické kodovani. To jsem provadéla ru¢né,
zplisobem oznagenym jako papir a tuzka. (Sed’'ova in Svaticek, Sed’ova, 2007)

V nasledujici kapitole uvedu interpretaci vysledkli rozhovorti a zaroven jejich
komparaci s predstavenymi teoriemi rtznych autorl, na zakladé dil¢ich

vyzkumnych otazek
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6. Prezentace a interpretace ziskanych dat

6.1. Potieby klienti détského hospice
V prvni dil¢i vyzkumné otazce jsem zjistovala, jak se zmeénila situace klienta
détského hospice po tom, co ditéti byla diagnostikovana ZO ¢&i ZL choroba a jaké
problémy a potieby u klientti v souvislosti s touto situaci vyvstaly.

Potieby klienti détského hospice se liSily podle toho, zda se jednalo o samotné
dité¢ s ZO ¢&i ZL chorobou, ¢i zda se jednalo o rodi¢e déti s ZO & ZL chorobou.
Potieby déti ¢i mladych dospélych se dale riznily podle toho, zda se jednalo o déti,
které se s ZO ¢&i ZL chorobou narodily & déti, kterym byla nemoc diagnostikovana
az v prab¢hu zivota.

Rodi¢e pelujici o dit¢ sZO & ZL chorobou se mnohokrat ocitaji v jesté
komplikovanéjsi situaci nez samo dité. S pfichodem nemoci svého ditéte pocit’uji
predevsim strach, nejistotu a obavy nejen o milované dité, ale i o celkovou situaci
a fungovani rodiny. Dulezita je pomoc pfi zajisténi péce o nemocné dité souvisejici
S pottebou odpocinku. Velkym problémem se v této oblasti ukazala absence
vhodnych socialnich sluzeb, které by umoznily lepsi rozdéleni péce. Jako dalsi se
ukazaly dilezité potfeby hmotného charakteru, potfeba jistoty, kterd tizce souvisi
s pottebou informovanosti a potieba sdilet svoje problémy s lidmi, ktefi maji
podobné zkusenosti.

U déti s ZO & ZL chorobou je diilezitd zejména potieba sounaleZitosti a lasky.
S diagnézou nemoci piichazi ¢asto vyclenéni z kolektivu, socialni izolace. Dllezité
je proto, aby dité nezlistalo ve své situaci osamoceno. Nezbytné jsou pro déti s ZO
¢i ZL chorobou zejména podrobné a srozumitelné a citelné podané informace
0 tom, co se s nimi aktualné déje ¢i co se s nimi bude dit a dale potom nékdo, kdo
by byl ,,vedle nich*“ a pomohl je touto situaci provazet. Objevila se také potieba
autonomie, kdy je pro déti velmi dulezité, aby mohly spolurozhodovat o tom, co

se s nimi bude dit.
6.2.  Role socialniho pracovnika z pohledu klienti détského hospice

Tato kapitola je vénovana roli socidlniho pracovnika z pohledu klienti détského

hospice. Zamétim se na to, v ¢em by podle respondentii mohl ¢i mél socialni
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pracovnik klientim pomoci v souvislosti s ZO ¢&i ZL limitujici chorobou ditéte
a Vv ¢em vSem jim socidlni pracovnik pomohl.

Socialni pracovnik by podle respondentd mél byt hlavné cEloveék, ktery stoji
najejich strané¢ a ktery pomaha rodiné€ pii vyfizovani zélezitosti, které rodina
poticbuje napf. pomoc se zafizovanim kompenzac¢nich pomucek ¢&i piispévku
na péci. Zde by mél podle respondentll vyuzit postaveni a status odbornika, které
ma.

Socialni pracovnik by také mél byt ve své ¢innosti ,,aktivni* pfi vyhledavani

klientt a feSeni jejich problémii.

Podle respondenti by vedle osobnostnich ptedpokladi jako je napiiklad
trpélivost, empatie a soucit by podle respondenti mél socialni pracovnik byt vybaven
také odbornymi znalostmi, tak aby dokéazal rodin€ v jeji situaci co nejucinnéji
pomoci. M¢l by mit zejména zmapované nejriznéj$i moznosti podpory, na které by
rodina mohla mit narok, sit' sluzeb, které mé rodina k dispozici, zejména v okoli
svého bydlisté a kontakty na dal$i odborniky, ktefi mohou détem i jejich rodinam
V obtizné zivotni situaci pomoci.

Déti s ZO &i ZL chorobou uvadéli, ze by pottebovali vedle sebe ¢lovéka, ktery
jim pomuze vyrovnat se se situaci, ktera u nich nastala a ktery jim poskytne podporu
a vedeni. V tom by podle nich mohla také byt role socialniho pracovnika. Zaroven by
podle nich mohl socidlni pracovnik zvySovat informovanost okoli o Zivotni situaci
ditéte s ZO & ZL chorobou a piispét tak k pozitivnimu posunu v piistupu okoli
k détem s ZO ¢&i ZL chorobou.

Lze tedy fici, ze socidlni pracovnik by mél byt zejména Clovek, ktery je vedle
ur¢itych osobnostnich ptedpokladli vybaveny odbornymi znalostmi, aktivné
vyhleddva rodiny, které potiebuji jeho pomoc, stoji na jejich strané, aktivné
a komplexné¢ mapuje jejich Zivotni situaci, provdzi je a pomahd jim v feSeni

problémi problémy po Cas celého obdobi, kdy rodina potfebuje pomoc.

6.3 Role détského hospice v Zivotni situaci jeho klientd
V této Casti se snazim zjistit, jak prob&hlo prvni setkéni respondentli s détskym
hospicem, jak se o ném dozvedéli, co od détského hospice ocekavali a zda a jak jim

Vv jejich zZivotni situaci pomohl.

128



Informace o détském hospici ziskali respondenti riznymi zptisoby. Rodice méli
0 détském hospici jasnéj$i a podrobngjsi informace nez déti. Od toho se taky
odvijela jejich oc¢ekavani od détského hospice, ktera byla konkrétnéjsi nez u déti.
Nejcastéjsi cesta, jak se klienti o détském hospici dozvédéli, byla pres znamé nebo
na internetu na zakladé svého vlastniho patrani.

Déti pred prvni navstévou hospice nemély od hospice zaddnd konkrétni
ocekavani. Rodice pak ocekavali zejména to, ze najdou misto, kde bude o dité
dobie postarano a kde si budou moci odpocinout.

Hlavnim pfinosem tedy bylo poskytnuti respitni péce. Pro rodice hospic
znamenal velkou pomoc hlavné v tom, ze nasli misto, kam mohli s ditétem
vycestovat a kde si mohli odpocinout. Dilezité je, Ze béhem pobytu rodin, se o dité
i 0 celou rodinu staral vyskoleny personal a rodi¢e se tak ve volném ¢asu mohli
vénovat sami sob¢ a mohli si dovolit naplno relaxovat.

Zcela zéasadni je pratelskd a pohodova atmosféra, kterd v détském hospici
panuje. Podstatny je individualni pfistup a respektovani potieb a piani jednotlivych
rodin, coz umoZznuje, aby se kazdé rodina se svymi specifickymi potfebami citila
Vv hospici dobre.

Zejména détem dodava détsky hospic pocit, ze jsou navzdory svému handicapu
normalni lidé. Zaroven détsky hospic nabizi také misto, kde se mohou potkavat lidé

se stejnymi problémy a nabizi tak prostor ke sdileni trapeni i zkuSenosti.

6.4 Pohled socidlniho pracovnika détského hospice na jeho roli pri

uspokojovani potieb klienti détského hospice
Ve ¢tvrte dil¢i vyzkumné otdzce jsem méla za cil zjistit, jak sdm sociadlni pracovnik
Vv détském hospici vnima svoji roli pfi uspokojovani potieb klientl, kteti do hospice
ptichéazeji.

Podle respondenta by socialni pracovnik v détském hospici mél upozadit svoji
profesionalitu a mé¢l by vystupovat zejména jako Clovek, ktery je trpelivy a ochotny
pomoci. Zékladni dovednosti socidlniho pracovnika v détském hospici by mélo byt
uméni naslouchat a nevnucovat klientim sviij vlastni pohled.

Je potieba, aby si socidlni pracovnik v détském hospici dokédzal ve své praci

s klienty vytvofit prostor, ve kterém se klienti budou citit bezpecné. Jen tak miize
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socialni pracovnik identifikovat jejich redlné potieby. K tomu je zapotiebi budovat
a posilovat u klientii vzajemnou davéru.

Socialni pracovnik v détském hospici by pii své praci mél respektovat zasady
»family centred care®, kde rodina by méla byt chapana jako plnohodnotny partner
pfi napliovani potieb ditéte i potieb celé rodiny a rodi¢e jako hlavni odbornici
V péci o své dité.

Pti napliovani potfeb klienti by mél socialni pracovnik détského hospice
aplikovat individudlni pfistup a mél by s klienty pracovat dlouhodobé. Zaroven
musi vnimat ¢lovéka komplexnég, v kontextu jeho byti, vztaht a prostfedi, nikoliv
jen jeho chorobu a podle toho piistupovat i k FeSeni jeho problém.

Kromé osobnich vlastnosti jako je jemnost, trpélivost, soucite, ohleduplnost
a ochota pomahat by mé¢l byt socialni pracovnik vybaven také odbornymi znalosti.
Dulezitd je zejména znalost Ceského socidlniho systému a sité sluzeb v okoli
klienta, které mohou klientovi poskytnout vhodnou péci. Dale by socidlni pracovnik
Vv détském hospici mél mit prehled o tom, co nabizi statni i nestatni systém, jaké
jsou moznosti podpory, jak probihaji jednotlivé procesy a nezbytné jsou taky
specializované znalosti, které souvisi s problematikou ZO ¢&i ZL nemoci.

Dle ptani a potfeb klienta zprosttedkovava socialni pracovnik v détském hospici
kontakt na psychologa, duchovni sluzbu, terénni sluzby, pomahd rodiné
ve vyfizovani davek, apod. Socidlni pracovnik tak plni wlohu koordinatora
a zprostiedkovatele pomoci a zaroven je klientovi a jeho rodin€é priivodcem

a oporoul.

6.5 Role socialniho pracovnika détského hospice v multidisciplindrnim tymu
Ackoliv ve vybraném détském hospici nefunguje multidisciplinarni tym V takové
podobé¢, jak ho zname v détskych hospicich zapadniho typu, snazi se socialni
pracovnik Vv tomto zatizeni podle svych slov spolupracovat s dal§imi odborniky tak,
aby byly co nejlépe naplnény potieby klientll, kteti do détského hospice ptichaze;ji.

Podle respondenta se vSak o multidisciplinarit¢ v ¢eském prostiedi pfili§ mluvit
nedd a to nejen v ramci détského hospice, ale ani naptiklad v ramci zdravotnickych
zafizeni a nemocnic, kdy socidlni pracovnik a ostatni odbornici byvaji Casto

pfizvani ke spolupraci az ve chvili, kdy vznika pfi spolupraci zdravotnikti s rodinou
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néjaky problém.

Socidlni  pracovnik v détském  hospici by mél plsobit v ramci
multidisciplinarniho tymu jako prostfednik mezi ostatnimi odborniky a klienty.
Toto postaveni vyplyva zjeho role, kdy jednim z hlavnich ukold je pracovat
s celkovou zivotni situaci rodiny. To je jeho hlavnim pifinosem v ramci
multidisciplinarniho tym.

Tam, kde nemlize pomoci socidlni pracovnik sam, propojuje rodinu s potiebnou
pomoci. Socialni pracovnik v détském hospici by mél spolupracovat zejména
se socidlnimi pracovniky ve zdravotnickych zafizenich a na ufadech a dale
se zdravotniky, psychology, duchovnimi a dobrovolniky. Nedilnou soucasti
multidisciplindrniho tymu jsou také pecujici rodinni piisluSnici a ptatelé, coz
socialni pracovnik v détském hospici pii praci s rodinou s ditétem s ZO & ZL

chorobou zohlediuje.

7. Zavér

Cilem préace bylo odpovédét na hlavni vyzkumnou otdzku, kterd znéla: ,,Jaké jsou
potreby klientit détského hospice a jakd je role socidlniho pracovnika pri jejich
uspokojovani?"

Vazné nemocné déti a jejich blizci se potykaji s problémy rtizného druhu, Casto
navic vzajemné zkombinovanymi a pocituji problémy a potieby jak v oblasti
fyzické, psychické, socidlni i spiritualni. Kazd4 rodina a kazdy jeji ¢len maji pfitom
rizné potieby, které se navic v pribehu ¢asu vyviji a méni. Mezi nejcastéjsi potieby
rodict patii potieba pomoci se zajiSténim péfe o nemocné ditg, kterd tizce souvisi
s potfebou odpocinku, dale potifeba informovanosti, a to jak ohledné¢ zdravotniho
stavu ditéte, tak 1 ohledné néasledné péce a praktického fungovani rodiny s tézce
nemocnym ditétem, dale se objevuje potfeba nezlstat v t€zké situaci osamocen
a dtllezité jsou pro rodinu i potieby hmotného charakteru. ZO &i ZL onemocnéni
znamena u déti fyzickd omezeni, ktera ovliviiuji vSechny ostatni sféry zivota,
promitaji se do psychického stavu ditéte a ovlivituji i socidlni kontakty s okolim.
U déti je potieba v prvni fadé uspokojit biologické potieby — péce o nemocné télo,
zvladani ptiznakli nemoci, tiSeni bolesti — a to tak, aby déti co nejméné trpély. Dale

se u déti s ZO ¢ ZL chorobou objevuji zejména potieby na trovni psychosocialni —
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konkrétn¢ potieba pocitu bezpedi a jistoty a S ni souvisejici potfeba informovanosti,
potieba autonomie a potieba neziistat na to viechno sam. Déti s ZO ¢&i ZL chorobou
1 jejich pfibuzni tak potfebuji komplexni péci, kterd zajisti, ze budou naplnény
jejich potieby ve vSech rovinach.

Naplnit rozmanité potieby tézce nemocného ditéte a jeho blizkych a vytvofit
pocit bezpeci a pokoje muze stézi jednotlivec. Proto je nezbytna tymova spoluprace
vSech, kdo o nemocné dité¢ pecCuji. Ktomu, aby byly potieby téchto rodin
uspokojeny co nejefektivnéji, by mél ptispét multidisciplinarni tym, jehoz soucasti
by mél byt isocidlni pracovnik. Na zékladé vyzkumu se ovSem ukazalo, Ze
0 multidisciplinarit¢ se mnohdy v ¢eském prostiedi stale jest¢ mluvit neda a ze
socialni pracovnik je ke spolupraci ¢asto povolan az ve chvili, pokud se rodina
nejevi jako problémova — napf. rodina viditeln€ nezvladd péci o diteé, jednd
se 0 romskou rodinu, cizince apod. Stejné¢ tak u nas nefunguje spoluprace mezi
socialnimi pracovniky pracujicimi v jednotlivych institucich — napf. na ufade,
V nemochnici, vV neziskovém sektoru, v détském hospici atd.

Role socialniho pracovnika v détském hospici pfi praci s klienty by tak méla
vychazet pravé ze znalosti potieb cilové skupiny této préace, kterou jsou nemocné
déti a jejich blizei. Socidlni pracovnik v détském hospici mize nabidnout rodindm
to, co se jim jinde nedostava — tedy dostate¢ny prostor a ¢as k tomu, aby se mu
samy sv¢ftily s tim, co je trapi a ochotu provazet rodinu sloZitou Zivotni situaci.
Z vyzkumu vyplyva, Ze socialni pracovnik v détském hospici mize mit fadu roli —
muze pusobit jako zprostfedkovatel kontaktu mezi rodinou a ostatnimi odborniky,
muze doprovazet nemocné déti i jejich ptibuzné, muze pusobit v roli poradce,
mediatora, case managera nebo tieba 1 edukatora na Grovni komunity. Na prvnim
misté to vSak vzdy musi byt ¢lovek, ktery umi rodindm trpélivé naslouchat, umi
si ziskat jejich diivéru, je ochoten pomoci a stoji na jejich stran€, nebot’ to je to, co
tézce nemocné dit¢ ajeho rodina vesvé situaci nejcastéji potiebuji. Osobni
vlastnosti tu vystupuji do popfedi pied odbornymi znalostmi, ackoliv i odborné
znalosti jsou potiebné pro efektivni uspokojeni potieb klientd.

V ramci multidisciplinarnitho tymu pak miliZe socidlni pracovnik Vv détském
hospici poskytovat ostatnim odbornikiim cenné informace o ditéti 1 jeho rodiné.

Diky dlouhodobé praci s rodinou, se kterou si Casto vytvaii diveérnéjsi kontakt,
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muze byt jedinym c¢lankem v multidisciplindrnim tymu, ktery ma o rodiné
obsahlejsi a hlubsi znalost.

Vysledky vyzkumu mohou slouzit jako zdroj informaci pro pracovniky
Vv pomahajicich profesich na pracovistich, kde se pecujici tym setkava s détmi
sZ0 & ZL chorobou a jejich rodinami. Zvla§té uziteény miize byt pro stavajici

¢i vznikajici zafizeni poskytujici pediatrickou paliativni ¢i hospicovou péci.
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