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Abstrakt

VELETOVA, Terezie. Socidlni pracovnik a prirozeny svét klienta — ditéte s Zivot
ohrozujici nebo Zivot vazné omezujici nemoci, 2015. Bakalatrska prace. Univerzita Hradec

Kralové, Ustav socialni prace. Vedouci prace: Mgr. Markéta Kralovcova Dis.

Cilem bakalarské prace je pfiblizit soucasnou praci socialnich pracovnikli na riznych
pracovistich (zdravotnicka zatizeni, odbory OU, MU, neziskové organizace), kde se
setkavaji s détmi a s rodinami déti, u nichz bylo diagnostikovano zivot ohroZujici nebo
zivot vdzné omezujici onemocnéni. Na préci socidlnich pracovnikli je pohliZzeno jak
Z pohledu samotnych socidlnich pracovnikl, tak z pohledu klienti (tzn. déti a jejich
rodi¢li). Prace se zabyva také identifikaci potieb téchto rodin, které jsou dilezité pro

spravné chapani klientova pfirozeného svéta.

V praktické casti je pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu. Tato metoda se sklada
Z polostandardizovanych rozhovori s rodinami, které pecuji o dité s zivot ohrozujici nebo
zivot omezujici nemoci, a socidlnimi pracovniky, kteti pisobi na riznych pracovistich, kde
se s témito rodinami setkavaji. Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit, zda viibec a ¢im jsou
socialni pracovnici motivovani pfi vybéru piipadil této cilové skupiny, jaké piekazky jim
brani piiblizit se klientové ptfirozenému svétu, piicemz jediné tak mohou dobie poznat

potieby vazn€ nemocnych déti a jejich rodin.

Klicova slova:
zivot ohrozujici nemoc, zivot omezujici nemoc, socialni prace, family-centred care,

zdravotné-socialni pracovnik, détska hospicova péce, paliativni péce, respitni péce.



Abstract

VELETOVA, Terezie. Social worker and natural world of a client - the child with life-
threatening and/or life-limiting condition, Hradec Kralové, 2015. Bachelor Degree Thesis.
University of Hradec Kralové, Institute of social work. Leader of the Bachelor Degree

Thesis: Mgr. Markéta Kralovcova Dis.

The aim of this bachelor thesis is to describe the work of the social workers in various
workplaces (medical facilities, departments of local and municipal authorities, non-profit
organizations) where they meet children who were diagnosed with any life-threatening
and/or life-limiting condition and their families. The work of social workers is seen from
the point of view of the social workers themselves and also from the point of view of the
clients (the children and their parents). The bachelor thesis also deals with needs of these

families which are important for the right understanding of the client‘s natural world.

In the practical part of this thesis there is used a method of qualitative research. This
method consists of the semi-structured interviews with families who care about a child
with life-threatening and/or life-limiting condition, and with social workers who work in
various workplaces where they meet these families. The main aim of the research is to find
out if social workers are motivated for choosing these clients and what their motivation is,
what obstructs them to approach the natural world of a client, only in this way they can get

to know the needs of the seriously ill children and their families.

Keywords:
Life-threatening condition, life-limiting condition, social work, family-centred care,
medical social worker, child hospice care, palliative care, respite care.



Obsah

I

1T

TEORETICKA CAST 7
UVOD .. e s 8
I SOCIALNIPRACE ....coouiiiiieiiiiiietintet ettt sttt ettt e b et 10
1.1 HiStOrie SOCIAINT PFACE...............ccveceeeiieiicieeieee et 10

1.2 Definice SOCIQINT PFACE ............cooeiiiiiiei et 10

2 SOCIALNI PRACOVNIK ....uitiiiiiitinienietisteet ettt ettt ettt ettt sttt be e 12
2.1 Profesni predpoklady ................ccoooiiiiiiiiiiiiie e 12

2.2 Os0bni predpoklady ................ccoociiiiiiiiiiiie et 12

2.3 Pracovisté socialnich pracoViIKil ..................ccccoevoveviiiiiiiiiieieeee e 13
2.3.1 Socialni PracoVniK v hOSPICI.....eiueiiirtiiierieeitest ettt ettt et 13

2.3.2 Zvlastnosti socidlni prace v dEtSKEM hOSPICI.....eevverieriieieieiieiceeeie et 14

2.4 ZAravotné SOCIAINT PraCOVIIK ...............cccccueviiiiiiiiiieiieieee ettt 14
2.4.1 Specifika prace socidlniho pracovnika ve zdravotniCtVi.........cccceerveeririeninienieieneeieceieee 15

3 KLIENT ittt ettt e e ettt e e e e e ettt e e e e e e e e e taaaeeeeeeeaetbaaeaaaeeeaaabaaaaaaeeeaarbraraaaeeeaaartaraaaaeeeaaaarrees 16
3.1 Klient — dité s zivot ohrozujici nebo 0mezujici NEMOCI .............c..cccoceveceeiieiiaiieieeeeee 16

3.2 Zivot ORroZujict a Zivot OMEZUICT STAVY ..............co.co.ooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 16

4 RESPITNIPECE ..ottt ettt ettt ettt sttt sttt st e b et she et b et e b e e 18
5 PALIATIVNIPECE ..ottt ettt ettt ettt sttt sttt ne s 19
6 HOSPIC .. s 20
6.1 DEISKA NOSPICOVA PECE.........oooeeee ettt ettt et e aae e tveenaaee e 20

7 FAZE VYROVNAVANI SE SE ZTRATOU .....ccteuiiiinieiiitiieiirteieitett ettt ettt 23
7.1 Potireby nemocnych a jefich rodin .................coccooiiiiiiiiiiiiiiei e 24

8 SHRNUTI TEORETICKE CASTI.c.ecueetiteueetirtentetitentettstentestssetesessessesestestesessessesessessesessensesessensenessensenenen 26
EMPIRICKA CAST 27
1 HLAVNICIL, VYZKUMNE A TAZATELSKE OTAZKY .....cvvieiuieiireeeiteeeireeeireeeereeeeseeeeseeeeseeeseseeseeeeseeenseeenns 28
2 METODA VYZKUMU ....oruiuiiiiiiiteuinientettnteteststesestsseseststessestssessestssessesessessestesessentesessenseneasensenessensenene 29
3 ETICKY PRISTUP K VYZKUMU......esutuieuirtimtetintententntitestnteseseestsesessessestesesseseesesseneesesneneenesseneenessensenene 30
4 OPERACIONALIZACE .....oiuiiuiiuieiieiieiete sttt ettt ettt st sttt s et ettt be s b s en e ennene 31
5 ORGANIZACE VYZKUMU ...ootttiuietintentetintentesestentestasensesessesseseasensestasensestasensesessensesessensesessensensesessensanes 35
6  INTERPRETACE ZISKANYCH UDAJU PODLE TAZATELSKYCH OTAZEK ......ccveueruiienierinienenieeieeeneeneneeneene 37
6.1 VYZRUMAG OAZKG VO ..ottt 37

6.2 VYZRUMAG OAZKG VO2 ...ttt e 47

7 SHRNUTI EMPIRICKE CASTI ....utiuiiinieiiniiiietiiteteitntetei sttt ettt sttt st 58
ZLAVER ..ottt ettt ettt ettt bttt h et h et e h ettt b e ne 61
SEZNAM POUZITE LITERATURY  ..cuveutetiieuteiinteuteuenteetetestestesessentesessessesesaessesessessesessessesessensenessessenessenseneenes 63
SEZNAM PRILOH: ...ttt ettt ettt ettt s et et es et et es b et e st et et eneebeseneann 65
PFIIORG A: ... et ettt ettt 66
PFIIORG B:......ooeoeee e ettt ettt ettt ettt e etbeeereea 72



Teoreticka ¢ast



Uvod

Pro svou bakalafskou praci jsem si vybrala téma pojednavajici o praci socialnich
pracovnikii na raznych pracovistich, kde se mohou setkat s klientem, ditétem s zivot
ohrozujici nebo zivot vazné¢ omezujici nemoci. V bakalatské praci bych chtéla piiblizit

také zivot téchto déti a jejich rodin.

Toto téma m¢ zajima z pohledu mého soucasného studia socialni a charitativni prace a také
proto, ze ve svém okoli mam nékolik rodin, které tuto tizivou situaci prozivaji nebo

prozivaly.

V prithéhu sepisovani mé bakalarské prdace zemreli dva mladi lidé, které jsem

osobné znala nékolik let a mam blizky vztah také k jejich rodinam.

Ivo' byl osmndctilety syn mé kamarddky a spoluzacky a znala jsem ho od narozeni
a pozdéji také ze Staciondre Petrklic, ktery jsem navstévovala jako dobrovolnice. Ivo se
narodil s DMO a tezkym kombinovanym postizenim a zZil doma obklopen ldaskou svych

rodicit a dvou sestricek.

S Klarou® jsem se seznamila diky mym dceram a spolecenstvi mladeze, které ji
zacalo pomdhat. Také jako WO navstévovala Stacionar, ale jiz v dobé, kdy jsem tam
nedochdzela. Byla to velmi statecnd mlada slecna, o kterou se starala jeji teta (mj. jedna
Z respondentii rozhovorii v praktické casti této prace). Kldare zemriela maminka, kdyz ji byly
dva roky a vychovavala ji babicka. Bohuzel v sedmnacti letech ji diagnostikovali stejny
nador na mozku jako jeji mamince. Kvuli nadoru Kldara postupné ohluchla i oslepla a
pomalu zacala ztracet hybnost a cit koncetin a zacala pouzivat invalidni vozik. Pres
vSechna postizeni a bolesti se snazila nestézovat si a s pokorou a virou vse prijimala.
Vzhledem K postizeni sluchu a zraku bylo nejobtiznéjsi dorozumivini. Nejdrive Kldra
(prostrednictvim toho, kdo s ni hovoril) pouzZivala pravou ruku, kterou opisovala velka
tiskaci pismena do vzduchu, na stil, nebo na své stehno. Vse bylo velmi fyzicky ndrocné,
ruka ji bolela a ztracela cit v koncetindch. Proto spolu s tetou vytvorila abecedu, pomocit
které se dorozumivala s nejblizsimi (a téemi, kdo se tuto ,,7e¢* naucili.). Byly to znaky, které
jsme Kldre psali na oblicej, a kazdy znak znamenal urcité pismeno. Klira zemrela pred

Stédrym dnem ve svych 24 letech.

! Pozmén&né jméno
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Druhy pribeh se mé dotyka jesté vice, protoze jsem s Klarou stravila mnoho dni

V pritbehu dvou let, kdy nas navstévovala a mé dcery se o ni staraly.

K sepsani bakalafské prace mé vedl pravé obdiv kmladym pacientim, kteti trpi
nevylécitelnou nemoci, jejich rodi¢im a lidem, ktefi jim pomadhaji. Jejich piibéhy jsou

velkou inspiraci jak pro muj Zivot, tak pro moji budouci praci.

V prvni kapitole teoretické ¢asti jsou vysvétleny teoretické pojmy socialni prace — definice
a cil, socialni pracovnik na rtznych pracovistich, v nasledujicich kapitolach jsou
popsany faze nemoci a také potfeby nemocnych a jejich rodin. V dalSich kapitolach je
definovana respitni a paliativni péce a hospic jako misto pro poskytovani péce tohoto
druhu.

V praktické  ¢asti  byla pouzita metoda kvalitativntho  vyzkumu, metoda
polostandardizovanych rozhovorti. Tato metoda byla zvolena s ohledem na cilovou
skupinu, kdy je toto téma velmi osobni a pro dotazované neni vzdy snadné o ném mluvit
s okolim. Také diky témto okolnostem se do vedeni rozhovorti zapojila vedouci mé prace,

ktera vSem rodi¢lim pomahala v jejich tézkych zivotnich situacich.

Cilem bakalatské prace bylo zjistit, zda klienti (mladi lidé /rodi¢e déti s nemoci ohrozujici
nebo omezujici zivot) vnimaji socialni pracovniky jako ty, ktefi jim v jejich tézké situaci
pomahaji nebo pomohli a naopak zda socidlni pracovnici vnimaji tuto skupinu klientl jako

tu, které mohou poskytnout potiebnou pomoc.

Diky tomuto tématu jsem méla také moznost seznamit se blize s manzeli Kralovcovymi,
ktefi se zacali této cilové skupin€ vénovat a zalozili détsky hospic v Malejovicich. Tato

bakalarska prace vychazi také z jejich zkuSenosti.



1 Socidlni prace

Socialni prace je zafazena mezi pomdahajici obory a jak je popsano niZe, je v nasi zemi
oborem mladym, ktery se snazi najit si své misto mezi ostatnimi uznavanymi profesemi.
Obecné feceno socidlni prace se zaméiuje predevSim na pomoc s problémy v interakcich

lidi s jejich socialnim prostiedim.

Podle Oldticha Matouska mizeme socialni praci délit podle toho, které cilové skupiné je
poskytovana. V tomto déleni se bohuzel naSe cilova skupina vyskytuje pouze jako

podskupina lidi umirajicich v hospici (Matousek, 2010).
1.1 Historie socialni prace

Socialni prace existuje v riznych podobach od nepaméti. V encyklopedii socialni prace se
muzeme Vv kapitole o historii socidlni prace docist, Ze jiz ve tfetim tisicileti pf. n. l. jsou
znamy pisemné zaznamy ze star¢ho Egypta. Starost o chudé zde byla nejen soucést vykonu
moci vladafe, ale i povinnosti obycejnych lidi. Principy ochrany socialn¢ slabych, které
byly kombinaci dvou klicovych hodnot: spravedInosti a milosrdenstvi, jsou popsany také u
Izraelith ve Starém zdkoné. Tyto principy piejimd a rozviji Novy zdkon ve svém

kiest'anském zpusobu sluzby po vzoru Jezise Nazaretského (Matousek, 2013).

V Evropé jsou pocatky socidlni prace spojeny s cirkvi, nejdfive s farnostmi, pozdéji
s klastery a nasledné se Spitalnimi fady. V Ceskych zemich je socidlni prace spojovédna
nejprve s rodinou, sousedskou vypomoci a praci cirkevnich organizaci a charity. Jedinym
puvodnim ¢eskym Spitalnim fadem je fad kiizovniku s ervenou hvézdou, zalozeny
Anezkou Premyslovnou. Socidlni politika se samoziejmé vyvijela po celad staleti. Jiz
Vv prvni republice vznikaly stfedni a nastavbové vySsi Skoly pro socidlni pracovniky.
V totalitnim reZimu pievzal vSechny druhy socidlnich sluzeb, které dtive provozovaly

cirkve a sdruzeni obc¢ant, stat (Matousek, 2013).
1.2 Definice socialni prace

Oldfich Matousek ve své praci cituje jednu z nejstarSich definic socialni prace, ktera tika,
ze ,,socialni prace je to, co délaji socialni pracovnici (Matousek, 2001, s. 184). V dnesni
dobé ma jiz podle Libora Musila socidlni prace své specifické znaky, kterymi jsou v prvni

fadé komplexnost, tzn. zaméfenost na komplex riznorodych okolnosti, které predstavuji
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specifickou zivotni situaci klienta, a v druhé fad€ zaméfenost na socialni fungovani klienta

a také balancovani mezi pomoci a kontrolou (Musil in Matousek, 2004).

Ve slovniku socidlni prace najdeme definici: ,,Socidlni prace je spolecenskovédni
disciplina 1 oblast praktické ¢innosti, jejichz cilem je odhalovani, vysvétlovani, zmiriovani
a feSeni socialnich problému (chudoby, zanedbavani vychovy déti, diskriminace urcitych
skupin, delikvence mladeze, nezaméstnanosti aj.). Socialni prace se opira jednak o ramec
spoleCenské solidarity, jednak o idedl napliiovani individudlniho lidského potencidlu.
Socialni pracovnici poméhaji jednotliveiim, rodinam, skupindm i komunitam dosdhnout
nebo navratit zpusobilost k socialnimu uplatnéni. Kromé toho pomahaji vytvaiet pro jejich

uplatnéni ptiznivé spolecenské podminky* (Matousek 2003, s. 213).

Dalsi definice socidlni prace, kterd je zde uvedena, je zahrnuta v navrhu zékona o
socialnich pracovnicich: ,,Socidlni prace je soucasti systémil socialni ochrany osob,
odbornou disciplinou vychazejici z teoretickych i empirickych poznatkl s cilem poznat a
zlepsit kvalitu zivota jedinct, socidlnich komunit i1 celé¢ spolecnosti, zejména pak téch
jejich ¢lend, kteti se v disledku problémovych interakci se socidlnim prostiedim nebo
Vv disledku neptiznivych udalosti dostali do obtizné zivotni nebo socialni situace nebo ktefi
jsou ohrozeni socidlnim vyloucenim. Socialni praci Ize v tomto kontextu chépat predevsim
jako soubor smétujici k vytvareni, obnovovani, udrzovani a rozvijeni rovnovahy mezi
oc¢ekavanim socialniho prostfedi, ve kterém jedinec nebo komunita uspokojuje svoje

potieby, a jejich moznostmi i limity tato ocekavani aspésné zvladat™ (Janebova, 2013).
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2 Socidlni pracovnik

Se socidlnim pracovnikem a jeho praci se mizeme setkat v rGznych institucich. 90. 1éta

20. stoleti noveé umoznila rozvoj vzdélavani téchto pracovnik.
2.1 Profesni predpoklady

Préci a vzdé€lani socidlnich pracovnikli upravuje Zk. ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach.
Podle § 109 zakona ¢. 108/2006 sb. o socialnich sluzbach je prace socidlniho pracovnika
definovana takto: ,,Socidlni pracovnik vykonava socialni Setfeni, zabezpeCuje socialni
agendy vcetné feSeni socialn€¢ pravnich problémil v zafizenich poskytujicich sluzby
socialni péce, socidln¢ pravni poradenstvi, analytickou, metodickou a koncep¢ni ¢innost
Vv socialni oblasti, odborné Cinnosti v zatfizenich poskytujicich sluzby socidlni prevence,
depistazni Cinnost, poskytovani krizové pomoci, socidlni poradenstvi a socidlni
rehabilitace, zjiStuje potifeby obyvatel obce a kraje a koordinuje poskytovani socidlnich

sluzeb* (Zk.¢.108/2006 sb., § 109).

Tato bakalatska prace pojednava o socialni praci s nevylécitelné nemocnymi détmi. Velmi
vystizny popis role socialniho pracovnika pracujiciho nej€astéji s touto cilovou skupinou
najdeme v knize Paliativni medicina pro praxi: ,,Socialni pracovnik je ¢lenem
multidisciplindrniho tymu, ktery poskytuje paliativni péci. Uplatiiuje se v lizkovych
hospicich, v domacich (mobilnich) hospicich, v nemocnicich, v LDN, jako koordinator
socialnich sluzeb, jako koordinator dobrovolnikl a svépomocnych skupin pro pecujici a
pozustalé apod. Hlavnim zdjmem socialniho pracovnika v paliativni péci se stava zlepSeni
kvality zivota nemocného a jeho rodiny v kontextu psychosocialnim* (Jarkovska, Kabelka,
Stépankova, 2009).

2.2 Osobni predpoklady

Jednou z velmi duleZzitych véci pro socialniho pracovnika je sebepoznani. ,,Sebepoznani je
nikdy nekoncici proces, ktery by se mél prolinat celou nasi profesni kariérou® (Janebova,
2013, s. 31). Um¢ét ptiznat svoji nedokonalost a pracovat s ni patii jisté do vybavy kazdého

socialniho pracovnika.

Socialni pracovnik ma klientovi poméhat v jeho obtizné zivotni situaci. V ndvaznosti na
predchozi odstavec je tfeba zdlraznit, Ze pfi této praci zalezi tedy nejenom na odborném

vzdélani, na osobnim postoji, ale také na samotném pftistupu ke klientovi a vlastnostech
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socialniho pracovnika. Pfi praci s klienty, détmi s nemoci ohrozujici nebo omezujici Zivot
je neméné dulezita empatie, vielost, opravdovost, ale i komplexni prace s celou rodinou
ditéte. Prace socidlniho pracovnika se v tomto ptipad¢ netykd jednotlivého klienta, ale
soucasn¢ jeho sourozenct, rodict i1 prarodicli. Tato prace také v mnoha piipadech nekonci

umrtim ditéte, ale méla by pokracovat, pokud to rodina déle potiebuje.
2.3 PracoviSté socidlnich pracovniki

Profesni pfedpoklady pro vykon pracovnika v socialnich sluzbach jsou dany Zk.108/2006
sb. o socidlnich sluzbach. Tentyz zdkon v § 109 upravuje pracovni napli téchto
pracovnikl, ktera je popséana v predeslych kapitolach. Specifické pozadavky jednotlivych
zamé&stnavatelld na praci a kompetence socialnich pracovniki se li$i podle mista (zafizeni),
kde socidlni pracovnik pracuje. Pokud bychom chtéli popsat blize specifickou napli prace
na ufad¢, mohli bychom pouze vyuzit nabidky ¢innosti konkrétniho odboru, néktery se
vénuje vice SPOD (socidlné-pravni ochrané déti), néktery vyfizovani a poskytovani davek.
Specifika prace socialniho pracovnika v hospici nebo v nemocnici, mizeme vycist

z nékolika publikaci. Cinnost téchto pracovnikil je popsana v podkapitolach niZe.

Socialni pracovnici se setkdvaji se skupinou klientli rodi¢l déti a mladych lidi s Zivot
ohroZujici a Zivot omezujici nemoci na nékolika mistech. Néktefi socidlni pracovnici se
S touto skupinou setkavaji pouze okrajové, naptiklad na Méstskych ttradech, pro jiné je tato
skupina klientti jednou z hlavnich, napf. pracovnik v nemocnici nebo ve stacionafi. Pro
socialniho pracovnika, ktery pracuje v domé s respitni pé¢i (nové vznikajicim détském

hospici) jsou tito klienti hlavni skupinou.
2.3.1 Socialni pracovnik v hospici

Marie SvatoSova vysvétluje rozvoj hospicového hnuti bez ucasti socidlnich pracovnikd.
Ptredstava z minulych let, Ze socialni pracovnik byva pouhy ufednik, pietrvava ve
zdravotnickém personalu dosud a zalezi na dobrém vybéru, zvlaste pro tento typ prace, ale
pfedevSim na samotné praci socidlnich pracovnikli, aby jejich prace diky upfimnosti,
trpélivosti a vytrvalosti ziskala potfebny kredit. Socidlniho pracovnika popisuje SvatoSova
jako c¢lena multidisciplinarniho tymu, ktery by mél navazat spolupraci se socialnim
odborem a dobrovolnymi organizacemi v pfisluSném regionu. Role socidlniho pracovnika

by méla byt uznana vedenim a také ocenéna (Svatosova in Matousek, 2010).
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V téze publikaci se SvatoSova nékolika body zmifnuje o tkolech socialniho pracovnika
V hospici. Socidlni pracovnik musi byt schopen posoudit silu a schopnost pacienta i rodiny
zvladnout situaci, musi chapat etické a nabozenské vlivy, mél by pomoci rodiné¢ prekonat
komunika¢ni problémy a urovnat konflikty, poradit ¢i asistovat pii jednani s jinymi

organizacemi a m¢l by umét nakonec pomoci i pozistalym (SvatoSova in Matousek, 2010).
2.3.2 Zvlastnosti socidalni prdce v détském hospici

Marie SvatoSova popisuje rozdilnost socialni prace v détskych hospicich ve svété a u nas,
kde je détska hospicova péce teprve na samém pocatku a neni jesté uzakonéna. Jednotlivi
pracovnici v détském hospici vystupuji do popiedi daleko vice jako konkrétni 1lidé, nez
jako predstavitelé svych profesi. V Ceské republice maji tedy rodi¢e zatim dvé moZnosti:
zustat s ditétem ve zdravotnickém zafizeni, nebo si dité vzit do domaciho oSetfovani. Obé
situace prinaseji mnoho konkrétnich problému a poskytovani podpory a orientace pii jejich
feSeni by také mélo byt ukolem socidlniho pracovnika. Dale piSe, ze socialni pracovnik
muze pusobit jako radce, zprostiedkovatel praktické pomoci a prostiednik pfi riznych

jednénich (Svatosova in Matousek, 2010).

Na webovych strankach détského hospice v Ostravé se dovidame, jaké sluzby nabizi
socialni pracovnik klientim. Sluzby provazeni rodiny v situaci zavazného
onemocnéni, moznost sdileni. MoZnost dalSich sluzeb mobilniho hospice, naptiklad
zprostiedkovani psychologické péce, navstévu duchovniho, pravni sluzby, poradenstvi
v socialni oblasti. Dale poskytuji podporu a asistenci pii vyfizovani a poskytovani
informaci ohledné ptispeévku na péci, ohledné davek pro osoby se zdravotnim postizenim,
davek statni socialni podpory (porodné, rodi¢ovsky piispévek, ptidavek na dité, ptispévek
na bydleni), dichodového pojisténi, nemocenskych davek, syst¢ému pomoci v hmotné
nouzi. V pribéhu péce pomaha pii zvladani meénici se situace, v pfipadé potieby
zprostiedkuje zajisténi dalSich sluzeb, ptipadné piijeti do lizkového zafizeni (Socidlni

prace, [2006]).
2.4 Zdravotné socialni pracovnik

V Etice pro zdravotné socialni pracovniky tuto profesi autofi popisuji v jedné podkapitole.
Za vykon povolani zdravotné socialniho pracovnika miizeme povazovat odbornou ¢innost
V oblasti socidlni prace ve zdravotnictvi, jakou je socidlni Setfeni, zabezpecovani socidlni

agendy, socialni poradenstvi, analytickou ¢innost, prevenci, krizovou pomoc, socidlni
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poradenstvi a socialni rehabilitaci a tak piisobi jako zdravotnicky pracovnik s profesnimi

kompetencemi v oblasti zdravotné socialni péce (Kutnohorska, Cicha, Goldmann, 2011).

Jana Severova, socialni pracovnice ve Fakultni nemocnici v Motole, se o své praci
vyjadiuje v ¢lanku na internetovém portalu Sestra. Socidlni pracovnik je prostiednikem
mezi nemocnym a okolim, bydli§tém, rodinou, $kolou, zaméstnanim, tedy svétem mimo
nemocnici. Jeho péce je smérovand predev§im na hospitalizované pacienty, ktefi maji
krom¢ zdravotniho i socidlni problém. Nekdy se vSak musi postarat také o piibuzné
nemocného — rodi¢e ¢i déti, pokud se na zakladé onemocnéni své blizké osoby ocitli v

tizivé socialni situaci (Severova, 2005).
2.4.1 Specifika prdace socidlniho pracovnika ve zdravotnictvi

Socidlni prace ve zdravotnictvi se v mnohém odliSuje od socidlni prace terénni. Ke

specifikim patfi zejména znalost diagndz a jejich odraz v socialni oblasti.

»Provazani socialnich problému se zdravotnim stavem — nékdy je prvotni Spatny zdravotni
stav klienta a na to navazuji socidlni problémy a jindy je tomu naopak. To znamena, Ze
nejprve dojde ke zhorSeni socialni situace klienta vlivem né&jaké socialni udalosti a
nasledné se zhorsi jeho zdravotni stav. Kombinace socidlnich a zdravotnich problémi je
naro¢na na psychiku socialniho pracovnika - napf. pokud jde o vazné, Zivot ohrozujici
onemocnéni u ditéte nebo u starych lidi. K tomu v§emu pfistupuje i ndro¢nost komunikace,
kdy se socialni pracovnice musi umét pfizpisobit zdravotnimu stavu pacienta (zabihavé

mysleni, pla¢ atd.)* (Severova, 2005).
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3 Klient

Klientem se stava clovek, ktery se ocitl v tizivé zivotni situaci, kterou neni schopen
zvladnout vlastnimi silami. Nékteti klienti sami vyhledavaji pomoc a podporu socialniho
pracovnika pii zvladani své zivotni situace. Klient chce nalézt pomoc, pracovnik chce
pomahat. Praveé tento aspekt rovnovahy muaze byt po¢atkem obnoveni socidlniho fungovani
klienta (Matousek, 2001). ,,Dokazete-li vidét v klientovi lidskou bytost schopnou dustojné
fesit vlastni problémy a schopnou samostatné rozhodovat o tom, co je pro ni dobré, nebude

pro vas nijak t&zké vidét, Ze klient chce vzdy spolupracovat® (Ulehla, 1996, s. 50).
3.1 Kilient —dité s Zivot ohroZujici nebo omezujici nemoci

K cilové skupin¢ klienth patii déti, u nichz jsou diagnostikovany nemoci, které jsou
vétSinou spojeny s predcasnou smrti. K pochopeni prozivéani fazi vyrovnavani se se ztratou,
kterymi tyto déti ve svém zivoté prochazeji je ¢erpano z knihy Kiibler-Rossové O détech a

smrti.

»Existuji tisice déti, které rozuméji smrti daleko 1épe a védi toho o ni vice nezli mnozi
dospéli. Dospéli samoziejmé mohou takové déti vyslechnout a pak vSe odbit mavnutim
ruky, mohou si myslet, Ze déti smrt prost¢ nechdpou, mohou jejich myslenky a ndhledy
jednoduse zavrhnout. Jednoho dne se vSak na tyto lekce rozpomenou, byt tfteba o desetileti
pozdéji, aZ sami stanou tvari v tvar tomuto svému* kone¢nému nepfiteli“. A potom piijdou
na to, zZe ty malé déti byly navysost moudrymi uciteli, zatimco oni sami jen zacinajicimi

zacky* (Kiibler-Rossova, 2003).
3.2 Zivot ohroZujici a Zivot omezujici stavy

V tématu této bakalaiské prace jsou pro socidlniho pracovnika klientem déti s nemoci
ohrozujici nebo omezujici zivot. V této podkapitole jsou uvedeny kategorie nemoci, které
se u téchto klientd vyskytuji v nejveétsi mife. Kategorie dle organizace Association for
Children’s Paliative Care (ACT) se sidlem v Bristolu ve své bakalaiské praci takto cituje
Radek Nohal:

»Kategorie 1
Zivot ohrozujici stavy, u kterych miize byt provadéna lécebnd péce, kterd ovSem muze

selhat. Pfistup k paliativni péci mlze byt nezbytny, pokud lécba selZze, nebo v pribéhu
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akutni krize, bez ohledu na to jak dlouho ohrozeni Zivota trva. Pfi dosazeni dlouhodobé

remise nebo po Uspésné kurativni 1€¢bé jiz neni paliativni péce potieba.
Ptiklady: zhoubna nadorova onemocnéni, nezvratna organova selhani srdce, jater, ledvin.
Kategorie 2

Stavy, pfi kterych je predcasné umrti nevyhnutelné, kde vSak muize dochdzet
k déletrvajicim obdobim intenzivni 1é¢by sméfujici k prodluzovani zivota a k umoznéni

ucasti na béznych dennich aktivitach.
Piiklady: cysticka fibroza, Duchennova muskularni dystrofie
Kategorie 3

Progresivni stavy nenabizejici zddnou moznost kurativni 1é¢by, u nichz je 1écba vyhradné

paliativni a maze trvat nékolik let.
Ptiklady: Battenova nemoc, mukopolysacharidoza
Kategorie 4

Nezvratné, ale neprogresivni stavy zpusobujici tézké postizeni, jez vede ke zvyseni rizika

zdravotnich komplikaci, a vy$si pravdépodobnosti pfedcasného tmrti.

Priklady: tézkd mozkovéa obrna S Vvice vadami mozku nebo poranénim michy, potieba
komplexni zdravotnické péfe, a vysoké riziko nepfedvidatelnych Zzivot ohrozujicich

udalosti nebo epizod*“ (Nohal, 2011, s. 5-6).

Déti s nevylécitelnou nemoci a jejich rodiny jsou skupinou, ktera socialni pracovniky
Vv prvnich fazich nemoci malokdy potkava. Déti se s diagndzami, které patii do skupiny
zivot ohrozujici nebo zivot vazné omezujici nejen rodi, ale jsou jim zjiStény béhem Zivota,
nebo se objevi nahle napfiklad po uraze. VétSinou se pii zjisténi diagnozy obraceji o
pomoc, kterou hledaji pfevazné ve zdravotnictvi. Pfesto je pomoc socialnich pracovnikl
Casto velmi pottfebna, protoze onemocnénim ditéte se zivot téchto rodin diametraln€ zméni,

nékdy by se dalo tici z hodiny na hodinu.
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4 Respitni péce

Respitni péce je jakasi ulevovd, dnes fikdme odlehcovaci, sluzba, kterd je poskytovana
pecujicim osobam na urCitou omezenou dobu. Tato doba je urcena k odpocinku a

nacerpani novych sil pecujicich osob.

V knize Ondfeje Slamy je psano o odlehcovaci neboli respitni péci jako o sluzbé, jejimz
cilem je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek. Tyto sluzby mohou byt
terénni, ambulantni nebo pobytové. Poskytuji se osobam, které maji snizenou sobéstac¢nost
V nasem piipad¢ z diivodu chronického nebo onkologického onemocnéni nebo zdravotniho
postiZzeni a o které je jinak peCovano V jejich pfirozeném prostiedi (Jarkovskd, Kabelka,

Stépankova in Slama, Kabelka, Vorlicek, 2007).

Pecujici si v dobé, kdy se mohou vzdalit od nemocného, maji moznost vyfidit rizné osobni
véci. Tato sluzba vSak nevyhovuje kazdému. ZvIast’ mezi pecujicimi rodici jsou lidé, ktefti
se nechtéji od svého pacienta odloucit. U Richarda Hardinga se docteme ale i opak, ze
respitni péci neboli opatrovatelskou sluzbu, jak ji zde nazyva, pec€ujici piijimaji kladné.
Citi opatrovnika jako svého zastupce v dobé své nepiitomnosti a velice radi si s nim
pohovoii o problémech spojenych snemoci jejich blizkého.  Bohuzel problémy

financovani této sluzby vedou k jeji nedostupnosti (Harding in Firth, 2007).
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S5 Paliativni péce

Paliativni péce se snazi o zprostfedkovani co nejleps$i mozné kvality zivota lidi
V termindlnim stddiu nemoci ulevovymi prostiedky a doprovazenim. Tato péce v sobé
zahrnuje vSechny potieby nemocného tj. biologické, psychologické, socidlni a spiritualni.
Je velmi zfetelny rozdil mezi détskymi a dospélymi pacienty. Péce o déti, které maji své
diagnézy a hlavné progndzy preziti v fadu i nékolika desitek let, je tedy velice odlisna.
V paliativni péci o déti je dilezity cely tym odbornikli, mezi nimiz je pediatr,

fyzioterapeut, socialni pracovnik atd. (Sldma, Kabelka, Vorlicek, 2007).

Paliativni péce o déti je, kromé jiného, realizovdna v hospicovych zatizenich. Na webové
strance Détsky hospic se dovime, kde se hospice v Ceské republice vyskytuji. V sou¢asné
dobé jsou tyto sluzby pro déti zatim v malém zastoupeni: Nadac¢ni fond Kli¢ek
V Malejovicich, détsky hospic Ondrasek v Ostravé, Nadacni fond Krtek na Brnénsku a

vV Praze se zafind na tyto sluzby pfipravovat hospic Cesta domud. (Mapa poskytovateld,

2014).

Definice paliativni péce zni: ,,Paliativni péce je aktivni péCe poskytovana pacientovi, ktery
trpi nevylécitelnou chorobou v pokroc¢ilém nebo koneéném stadiu. Cilem paliativni péce je
zmirnit bolest a dalsi té€lesnd a dusevni stradani a udrzet co nejvyssi kvalitu Zivota® (Slama,

Kabelka, Vorlicek, 2007, s. 25).

V knize Paliativni medicina pro praxi se mizeme docist, ze se paliativni péce v détské
mediciné zaméfuje hlavné na pokrocild stddia nadorovych onemocnéni, ale také na
pacienty po détské mozkové obrné, po tézkém intrakranidlnim krvaceni, traumatech rizné
etiologie, déti s metabolickymi vadami nebo s dédicnym postizenim (Lokaj in Slama,
Kabelka, Vorlicek, 2007).
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6 Hospic

V knize Moniky Ulrichové se dovidame o déleni hospicovych sluzeb na hospicovou péci
domaéci laickou, domaci hospicovou péc¢i odbornou, stacionarni hospicovou péci a

ltizkovou hospicovou péci (Ulrichova, 2009).

Obecné muzeme fici, Ze hospic je misto doprovazeni nemocnych pacientti v terminalnim

stadiu nemoci, misto, kde uplatiiujeme paliativni péci.
6.1 Détska hospicova péce

Vedle hospicii pro dospélé se v Ceské republice za¢inaji objevovat také hospice pro déti.
Prvnim takovym mistem je détsky hospic v Malejovicich u Kutné Hory. Misto, které se od
hospice pro dospélé pacienty v né€kolika rysech 1isi. Slouzi détem, u nichz byla
diagnostikovana zivot ohrozujici ¢i Zivot omezujici choroba, nékdy také détem v

Vv v

ne péce o déti vV terminalnim stavu.

V hospici v Malejovicich, ktery jsem navstivila, jsem pochopila, Ze klienti (jak zde krasné
a taktné tikaji ,,hosté*) nejsou jen déti a mladi lidé s zivot ohrozujici nebo Zivot omezujici
nemoci, ale celd rodina. Do Malejovic jezdi rodice s vazné nemocnymi détmi nebo také
rodice, kterym se ma narodit dité, jeZ ma jiz v prenatdlnim obdobi diagnostikovanu Zivot

ohrozujici ¢i zivot omezujici nemoc, rodice, kterym dité jiz zemielo. Nékdy pfijizdéji i

prarodice a také sourozenci déti, které se 1é¢i, 1€¢bou jiz prosly nebo zemiely.

Pobyty, které zde rodindm umoznuji, jsou rizné dlouhé, podle potieb jednotlivych rodin a
také momentalnich moznosti hospice. Od jednodennich, pies né€kolikadenni, tydenni a
obcas 1 mési¢ni. Také to, kolik se zde sejde rodin, byva rizné. VSe zaleZi nejen na
konkrétnich potiebach hostil, ale pfedev§im na dobré organizaci celého tymu détského
hospice. Tym hospice je zatim velmi maly a kromé péce o hosty v Malejovicich jeho
&lenové vyjizdéji na navitévy rodin po celé CR a zajistuji i dalsi souvisejici projekty, jako
je napiiklad poradenska linky, pfednaskova a publikacni ¢innost a také napf. ubytovani
rodi¢t pfi motolské nemocnici v Praze. Pro vSechny, kteti se zde potkavaji, jsou tato
setkani velice dilezitd. VE&di, Ze nejsou sami v tom, o proZzivaji, a neni tfeba vyjimkou, Ze

zde vznikaji i dlouholeta ptatelstvi.
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V letnich mésicich probihaji specificka setkani, ktera pordadaji manzelé Kralovcovi s tymem
detskeho hospice a dalsimi dobrovolniky, takzvané tabory (hlavne pro deéti s zZivot

ohroZujici nebo Zivot omezujici nemoci a sourozence takto nemocnych deti).

Setkani navazuji na tradici, ktera vznikla davno pred tim, neZ hospic ziskal své pevné
zdazemi, budovu Skoly v Malejovicich. Tato setkani zacali kdysi poradat v lété pro nemocné

deti, které prozivaly dlouhé tydny a mésice v motolské nemocnici.

V soucasné dobé probihaji priblizne 14 dni. Nekdo prijede pred zahdjenim, nékdo ziistane i

po skoncent, nékdo je tu nekolik dni, nékdo tyden, nékdo dva i déle.

Letos jsem se tohoto tabora zucastnila a poznala tak spoustu deti a jejich osudu. A take
spoustu dobrych lidi, kteri vénuji sviij cas, aby témto detem pomahali. Jsou zde deéti, které
si chteji normalné hrat, chodit na zmrzlinu, délat tabordk, spat v teepee nebo pod Sirakem
a presto prozivaji néco jiného nez jejich vrstevnici. A vi, Ze tady nejsou samy a pokud

potiebuji, najdou zde nékoho, s kym si mohou popovidat.

Doba mezi stanovenim diagnézy a piipadnou smrti ditéte byva rizné dlouhd, u nékterych
onemocnéni (napf. cysticka fibroza) mize jit o fadu let, i nékolik desetileti. Déti a jejich
blizci sem ptijizdé€ji spiSe opakované na kratkodobé zotavovaci pobyty. Hospic se jim
snazi nabidnout praktickou pomoc, bezpe¢né a povzbuzujici zazemi. Rodina ma moznost
zotavit se a posilit se, odpocinout si od kazdodenniho naro¢ného osetiovani a podélit se o

své starosti. (Détsky hospic, 2005)

,D&tsky hospic je samoziejmé schopen a piipraven postarat se i o nemocné dit¢ v
termindlnim stadiu, ale tento druh péce neni ve srovnani s objemem poskytované respitni
péce dominantni. Prvni samostatny détsky hospic, Helen House, vznikl v roce 1982 ve
Velké Britanii v Oxfordu. V regionu stfedni a vychodni Evropy zatim existuji téi détské
hospice, které nabizeji domaci formu hospicové péce (VarSava a Lublin v Polsku, Minsk
v Bélorusku). V Ceské republice v sou¢asné dobé buduje détsky hospic Nadace Kli¢ek*
(Svatosova in Matousek, 2005, 2010, s. 204).

»Poslanim détského hospice, v tom se nelisi od hospice pro dosp€lé, je celkove zlepSovani
kvality Zivota nemocného clovéka a jeho blizkych, véetné péce o dusi a ducha. DileZitou

soucasti prace je podpora poziistalych rodinnych ptislusnikd.“ (Détsky hospic, 2005)
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Na strankéach détského mobilniho hospice v Ostravé se dovidame o jejich praci a poslani:
,»V Détském mobilnim hospici pomahame doprovazet nevylécitelné nemocné déti na cesté
zivotem, a to v jejich pfirozeném prostiedi domova, kde mohou byt obklopeny rodinou,
prateli a vécmi, které maji rady. Chceme docilit toho, aby rodina mohla zlstat pohromadé.
Zakladem naseho pfistupu je respekt k individualit¢ kazdého ditéte a k jeho ménicim se
potfebam. Uznavadme nezastupitelnou roli rodi¢li v péci o nemocné dit€¢ a jejich pravo
spolecné s ditétem sami urcovat, co je pro n¢j dobré. Respektujeme vzdy soukromi rodiny
a jeji prani. Snazime se byt oporou také rodi¢im, sourozenciim, pfipadné jinym blizkym
ditéte. Sluzby neposkytujeme jen détem v posledni fazi zivota, ale pomdhame rodindm i
Vv pribéhu nemoci. Snazime se o navazani duvérného vztahu s ditétem a jeho rodinou,
ditéte nebo na prani rodici mlze byt péce prerusena nebo ukoncena® (Hospic pro déti,

[2006]).
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7 Faze vyrovndvdni se se ztratou

Dnes se jiz v mnoha knihach mizeme docist o fazich vyrovnavani se se ztratou, které
kazdy vazné nemocny v né&jaké podob¢ proziva. Nemocny i vSichni jeho blizci reaguji na
situace, které jim nemoc pfindsi. Podle mnohaletych zkuSenosti je popsala dr. Elisabeth
Kiibler-Rossov4, jako jednotlivé faze, kterymi nemocny i jeho blizci prochazeji. Tyto faze
nemusi vzdy nasledovat Vv potadi, jak jsou popsany. Je také velmi pravdépodobné, Ze se

nemocny k nékterym fazim vraci a opakuji se (Kiibler-Rossova, 2012).

V nasi republice popisuji ve svych knihach jednotlivé faze podle Kiibler-Rossové napi.
Jaro Kiivohlavy nebo Marie Svato$ova, zakladatelka hnuti hospicové péce v Cechach. Fazi

je celkem pét a nésleduji vétSinou po sobé¢ takto:
Negace

Prvni fazi je fize negace. Nemocny popird svoji nemoc, nevéii informacim o nemoci.

V této fazi je tfeba navazat s nemocnym ¢i jeho blizkymi kontakt a ziskat si jejich divéru.
Hnév

V druhé fazi jde o hnév, ktery miZe vyustit aZ v agresivitu. Nemocny vyc¢itd okoli
nespravedlnost, ma zlost na vSechny zdravé lidi kolem néj. Doprovazejici personal by mél

umoznit odreagovani a nepohorSovat se nad reakcemi nemocného.
Smlouvani

Tteti faze ma charakter smlouvani a vyjedndvani. Nemocny a jeho blizci hledaji zazra¢né
1éky a lécitele. Cini velké sliby a podminuji své uzdraveni napt. dary nebo ¢iny. Pracovnici

by mé&li byt v této fazi maximalné trpélivi.
Deprese

Ve ctvrté fazi se nemocny nachdzi ve fazi depresi a smutku. Nemocny a jeho rodina
proziva strach z hrozici ztraty, strach ztoho, co ho cekd, strach zopusténi rodiny.

Doprovazejici by méli umét trpélivé naslouchat a pomoci urovnat vztahy.
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Smifeni

Pokud nemocny a jeho blizci dojdou do paté faze, ocitaji se ve fazi smifeni se s nemoci i se
smrti. Zde je potebna lidské ptitomnost a v nékterych piipadech i vétsi pomoc rodin€ nez

nemocnému (SvatoSova, 2011, K¥ivohlavy, 1989, Kiibler-Rossova, 2012).
7.1 Potreby nemocnych a jejich rodin

Tak jak jsou v predchazejicim textu popsany faze, které¢ kazdy nemocny proziva, pravé tak
se nyni zminime o potiebach kazdého nemocného a jeho rodiny. Faze vyrovnavani se se
ztratou se stidaji a nemusi vzdy nésledovat v potadi, v jakém jsou popsany. Také potieby
kazdy nemocny citi odlisné a pro kazdého jsou dulezité v rizném okamziku jiné. Proto by

mél byt i doprovazejici pracovnik velice vnimavy a citlivy.

Kazdy z nas, kdo nezazil situaci, ve které se ocitd vazné nemocny, umirajici nebo jeho
blizci, téZko chape, jak se doty¢ny pravé v této situaci chova. Dost dobie si nedokaZzeme

uvédomit, co vS§e nemocny ztraci.

Na tuto skuteCnost se vSak muzeme pfiipravit, pokud budeme znat potieby takto
nemocnych déti a jejich rodi¢u. Poteby déti s zivot omezujicimi a zivot ohrozujicimi stavy
a jejich rodin, stejné tak jako potfeby kazdého vazné nemocného, zminuje ve své knize

vice autort, zde Cerpame z knihy Marie SvatoSové:
Potteby biologické

Vse, co potfebuje nemocné télo. Piijem potravy, nékdy 1 upravené, tekutin a zaroven
zajisténi jejich vydeje, tzn. co nejpiirozenéj§i metabolicka vyména. Ne&kdy je tfeba
odoperovat nemocny organ a podstoupit ndslednou 1écbu napt. chemoterapii, ozafovani
apod. Rehabilitace, cviceni, aktivita pacienta, nebot’, co se nepouziva, to zakrni. TiSeni

bolesti. Mezi biologické potieby patii také podminky pro neruseny spanek.
Potfeby psychologickeé

Mezi psychologické potieby patii predevsim respektovani lidské distojnosti. Kazdy z nas
je jedinecny a kazdy potfebuje v nemoci piedevs§im pocit bezpeci. Pracovnici, ale 1 blizci si
Casto neuvédomuji dilezitost komunikace s pacientem. Komunikace neni pouze verbalni,
ale 1 mimoslovni, kdy za nads mluvi naSe gesta, mimika, pohyby a postoje. Nespravna

mimoslovni komunikace, pravé tak jako nevhodné zvolend slova, miiZe nemocného zranit

24



a zklamat. Jednou ze zasad je fikat nemocnému jen tolik, kolik chce slySet a jen tehdy, kdy

to chce slyset.
Potieby socialni

Tyto potieby jsou odvozeny od skutecnosti, ze ¢loveék je spolecensky, sam nezije, nesting,
ani neumira. Pfesto ne vzdy chce vidét a ptijmout lidi, ktefi ho chté&ji navstivit. Pacient by

mél mit pravo sam si navstévy usmernovat a my bychom ho méli plné€ respektovat.
Potieby spiritualni

Tyto potieby byly doneddvna tabu. Proto se i dnes vétSina lidi a nejen zdravotnik
domniva, Ze jde o uspokojovani potieb véficich a ostatni tyto potfeby nemaji. Byva to ale i
naopak. Vérici lidé tyto potieby maji, ale védi, co dé€lat, aby je uspokojily. Lidé, ktefi
Z viry neziji, se ve své vazné nemoci zacinaji zabyvat zivotné dilezitymi otazkami smyslu
vlastniho zivota. Kazdy ¢lovek pottebuje v této fazi zivota védét, Ze mu bylo odpusténo,
n¢kdy potfebuje 1 sam odpustit a hlavné potiebuje védét, ze jeho zivot mél a ma smysl

(SvatoSova, 2011).
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8 Shrnuti teoretické Casti

Teoreticka ¢ast byla vénovana vymezeni pojmu socialni prace a nasledné pojmu socialni
pracovnik. V podkapitolach byla popsana role socialniho pracovnika, jeho postaveni a
pracovni naplin v riznych typech zafizeni. Zaroven byl definovan pojem klienta dané
cilové skupiny a byly vytyCeny a vysvétleny kategorie nemoci této skupiny klientd a také
jejich potteby. V dalSich kapitolach byla popsdna péce, kterou tito klienti potiebuji a
vyuzivaji. Byla vysvétlena paliativni 1 respitni péce. Péce, ktera je témto klientim
poskytovana ve zdravotnickych zafizenich, v domdcim prostiedi, nové vznikajicich

détskych hospicich nebo hospicovych stacionatich.

Pravé na zkuSenostech socialnich pracovnikli z riznych zafizeni a zkuSenostech skupiny
klientd jednoho vznikajiciho détského hospice je postavena vyzkumna ¢ast této bakalarské

prace.

Na zaklad¢é popsanych skutecnosti byly vyty¢eny dvé vyzkumné otazky. Prvni vyzkumna
otazka byla zformulovdna pro klienty dané skupiny a byla pietransformovéna do 12
tazatelskych otazek. Druhd vyzkumna otdzka byla zformulovéana pro socialni pracovniky a
ta byla pretransformovana do 11 tazatelskych otdzek. Pfesné znéni vyzkumnych 1

tazatelskych otazek je formulovano v empirické ¢asti této bakalarské prace.
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Il Empiricka ¢ast
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1 Hlavni cil, vyzkumné a tazatelské otazky

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zjistit, zda viibec a ¢im jsou socialni pracovnici motivovani
pii vybéru piipadi této cilové skupiny, jaké prekazky jim brani pfiblizit se klientove
prirozenému svétu, piicemz jediné tak mohou dobfe poznat potfeby vazné nemocnych déti

a jejich rodin.

Pro ziskéni informaci, které byly potiebné k tomuto vyzkumu, byly formulovany dvé
vyzkumné otazky. Kazda z vyzkumnych otédzek byla dale pretransformovana do nékolika

tazatelskych otazek, které jsou rozvedeny v kapitole operacionalizace.
Vyzkumna otazka €. 1:

Jak ovlivnila nemoc zivot a potteby klientt a jejich rodin, a jakou roli v adaptaci na tuto

situaci hrala socialni prace/pomoc socidlniho pracovnika?
Vyzkumna otazka €. 2:
Jak socialni pracovnici chdpou svou roli v zivoté pacienti?

Vzhledem Kk pivodné velkému rozsahu prace byl pro praktickou cast urCen spolecny
jmenovatel. Respondenti ze strany déti, mladych lidi ¢i rodica byli vybrani z fad klientd
détského hospice v Malejovicich. Ze strany socialnich pracovniktt byli osloveni
respondenti, ktefi se méli moznost prakticky setkat na svém pracovisti s nékterym

z oslovenych mladych lidi, ¢i rodict.

Vysledky vyzkumu 1 shromazdény material v bakalafské praci poslouzi jako zdroj
informaci pro pracovniky v pomahajicich profesich (véetné socialnich pracovnikil) na
pracovistich, kde se pecujici tym setkdva s détmi s Zivot ohroZujici nebo zivot omezujici
nemoci (stavem). Jednim z pracoviSt je Vsoucasné dob¢é budovany a zasti jiz

provozovany détsky hospic v Malejovicich.
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2 Metoda vyzkumu

V praktické ¢asti bylo vyuzito kvalitativni metody. Hendl ve své knize popisuje silu
kvalitativni metody, ktera spo¢ivad v popisu bézné¢ho kazdodenniho Zivota v pfirozeném
uspotfadani a neni vytrhovana z kontextu. Metoda rozhovoru se uplatiiuje tehdy, pokud

zjistujeme, co si lidé mysli, co citi a cemu véti (Hendl, 2008).

»Nektefi metodologové chapou kvalitativni vyzkum jako pouhy doplnék tradi¢nich
kvantitativnich vyzkumnych strategii, jini zase jako protipél nebo vyhranénou vyzkumnou
pozici ve vztahu k jednotné, na ptirodovédnych zakladech postavené véd¢. Postupné ziskal
kvalitativni vyzkum v socidlnich védach rovnocenné postaveni s ostatnimi formami

vyzkumu‘ (Hendl, 2005, s. 49).

»Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zalozeny na rtiznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni, holisticky obraz, analyzuje rizné typy textii, informuje o nazorech ucastnika

vyzkumu a provadi zkoumani v piirozenych podminkach* (Hendl, 2005, s. 50).

Vyzkumnik se v kvalitativnim vyzkumu snazi o sbliZzeni se zkoumanymi osobami a o
proniknuti do situaci, ve kterych se nachazeji, protoze jen tak jim mlZe porozumét a miize
je 1 popsat. Kvalitativni vyzkum pouziva metody, které umoznuji byt zkoumanym osobam
tvari v tvar (Gavora, 2000). V této bakalaiské praci je pouzita metoda polostrukturovaného
rozhovoru, vychazi zpfedem pfipravenych témat (vyzkumnych otdzek) a otazek
tazatelskych, které se mohou dale rozvijet, aby jim respondent 1épe porozumél. Tazatel si
muze také dalSimi otazkami ovéfit, ze odpovédi porozumél. ,,U polostrukturovaného
interview tedy mame definované tzv. jadro interview, tj. minimum témat a otazek, které

ma tazatel za povinnost probrat (Miovsky, 2006, s. 106).

Ke zpracovani ziskanych dat byla pouzita metoda vytvafeni trsi, ktera je zminéna v knize
Miovského. Tato metoda slouzi k tomu, aby byly seskupeny urcité vyroky. Timto
procesem vznikaji obecngj$i kategorie, kdy se zafazuji do dané skupiny, tedy trsu, na
zéklad¢ opakujiciho se znaku. Spole¢nym znakem trsu mize byt tematické piekryti, které
vyhleddvame ve vyrocich respondentt. Ty se tykaji jednoho tématu (Miles, Huberman in

Miovsky, 2006).

29



3 Eticky pristup k vyzkumu

Jak tazatel, tak i dotazovany by méli mit pocit, Ze jsou rovnocennymi partnery. Tazatel

darazné vysvétli, jaké informace pozaduje a pro€ jsou diilezité¢ (Hendl, 2005).

Velmi podstatnou véci je ziskani souhlasu. V uvodu byly dotazovanym fadné vysvétleny
divody vyzkumu, zplisob zpracovani dat, jejich vyuziti a pfipadna publikace. Samoziejmé
byli upozornéni, ze mohou odpovéd odmitnout. Dale jim bylo sdéleno, ze ziskana data
budou zvefejnéna. Respondenti ze své strany neuvedli zadna omezeni ke zvefejnéni. Pro
rozhovor je tfeba zajistit klidné prosttedi, aby se mohl dotazujici 1 dotazovany soustiedit na

odpovedi.

,Jedna z dulezitych otazek je emocéni bezpeéi dotazovaného. Zakladem pro dobrou
spolupraci je navazani partnerské spoluprace, aby se dotazovany oteviel. V rozhovoru se
muzou objevit i emocné citlivé zélezitosti, je tedy vhodné takto zaméfené otazky klast po
predchozi ptipraveé. Dotazovany pottebuje ¢as na uvolnéni a vysvétleni svych pociti. Je ale
tteba hlidat hranice, aby se dotazovany neoteviel piili§ a necekal od vyzkumnika

terapeutickou pomoc* (Hendl, 2005, s. 155-156).

Velmi dilezita je piiprava pted rozhovorem. Vyzkumnik se musi vyvarovat v prib&éhu
vyzkumu negativnimu hodnoceni, pfedsudkiim a stereotyptim a ovlivilovani respondenta.
Rozhovorem se znovu otviraji rany, které mnohdy jiz byly zaceleny, a proto je dobré, aby
u rozhovoru byl né€kdo, kdo rodinu znd, miZe s rodinou déle pracovat a mize pomoci
znovu rany uzaviit. V mém ptipad¢ pfiprava na rozhovory prob&hla ve spolupraci s moji
vedouci prace Mgr. Kralovcovou a také rozhovory byly vedeny v jeji pfitomnosti a s jeji

podporou.

Klienti byli pfi rozhovoru vétSinou ve svém piirozeném prostiedi. Se dvéma respondenty
byl rozhovor veden v détském hospici v Malejovicich, s ¢imz pfedem souhlasili a toto

prostiedi je pro n¢ velice znamé a divérné.

Pti téchto rozhovorech je dilezita jesté¢ jedna slozka. Nejenze musi byt dodrzovan eticky
ptistup, jak je popsano vyse, ale témito rozhovory vstupujeme lidem opravdu do soukromi,
a tak, pokud souhlasi s rozhovorem a oteviou sva bolava mista, neni vhodné je zastavovat

¢1 preruSovat. Je tfeba vyvarovat se horlivosti.
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4 Operacionalizace

Hlavni cil vyzkumu

Zda vibec a ¢im jsou socialni pracovnici
motivovani pti vybéru ptipadl této cilové
skupiny, jaké prekézky jim brani pfiblizit
se klientové pfirozenému svétu, piicemz
jediné tak mohou dobfe poznat potieby

vazn€ nemocnych déti a jejich rodin.

Vyzkumné otazky

Tazatelské otazky

VO1

Jak ovlivnila nemoc Zivot a potieby klienta
a jejich rodin, a jakou roli v adaptaci na
tuto situaci hrala socialni prace/pomoc

socialniho pracovnika?

TO1

Co vSechno se pro Vas/Vasi rodinu

zménilo s pfichodem nemoci?

TO2

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

TO3

Kdo Vam s tim pomohl?

TO4

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

TO5

Co Vam pomohlo toto tézké obdobi
piestat?
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TO6

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

TO7

Pomohl Vam néjak socialni pracovnik?

TO8

Kdy jste se poprvé setkal/a s ,,détskym
hospicem® (Nada¢nim fondem Klic¢ek)?

TO9

Jaké jste mél/a informace o détském
hospici? —Jak (odkud) jste tyto informace
ziskal/a?

TO 10
V ¢em Vam setkéni s détskym hospicem
(Nada¢nim fondem Klicek) pomohlo?

TO 11
Existuje néco, s ¢im Vam nikdo nedokazal
ve Vasi situaci pomoci?

TO 12
Myslite si, Ze Vam to tézké, co jste prozili,
pfineslo 1 néco pozitivniho?
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VO2

Jak socialni pracovnici chdpou svou roli

V Zivot¢ pacientl?

TO1

Jaké by, podle Vas, mél mit socidlni
pracovnik  osobnostni a  profesni
piedpoklady, pokud pracuje s dotéenou
cilovou skupinou (rodinami pecujicimi o
dit¢ s omezujici
ohrozujici nemoci)? (Pfipadné také: Jsou
pro Vasi praci zasadni zkuSenosti, které
jste dosud pti praktické praci s touto
cilovou skupinou ziskal?

Zivot a/nebo Zivot

TO2

Co je praktickou naplni vasi prace?

TO3

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

TO4

Jak podle vas klienti vnimaji vasi roli?
(Jak vas klienti vnimayji?)

TO5

S ¢im nejcastéji pomahate?

TO6

Kde vidite limity své odborné pomoci (Vv
détském hospici / v nemocnici)?
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TO7

S kym spolupracujete?

TO8

Jakd je role socialniho pracovnika
v multidisciplinarnim  tymu  détského
hospice?/Jaka  je  role  socialniho
pracovnika v tymu pracujicim
vV nemocnici?

TO9

Existuje néco, co Vam Vasi préci s touto
cilovou skupinou ztézuje, piipadné
neumoziuje  tak, jak  byste  si
predstavovali? Jaké pozadavky ohledné
prace s touto cilovou skupinou méa Vas
zamé&stnavatel?

TO10

Jak se setkavate s klienty této skupiny?
- Aktivné je vyhledavate?
- Oni vyhledaji vas?

TO11

Myslite si, ze by klienti této cilové skupiny
méli dostdvat kontakty a informace o
moznosti vas$i pomoci? Pokud ano, kde a
jakym zpusobem? (LetaCkem nabizenym
vV nemocnici? Atp.)
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S5 Organizace vyzkumu

K naplnéni dil¢ich cilt bylo tieba ziskat fadu potifebnych informaci, kterych bylo dosazeno
technikou polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly vedeny s péti respondenty
z tad klient, rodi¢t déti nebo samotnych mladych lidi s Zivot ohrozujici nebo zivot
omezujici nemoci. DalSich pét rozhovorti bylo vedeno se socidlnimi pracovniky, kteti se
s danymi klienty mohli setkat vV rdmci své prace na riznych pracovistich (odbor socidlni
prace pii méstském tufadu obce s rozsifenou pusobnosti, Ufadu prace, stacionatr pro déti

s mentalnim a kombinovanym postizenim, nemocnice, détsky hospic).

Pfi samotném vyzkumném Setfeni mi pomohlo, Ze jsem se s nckterymi respondenty
sezndmila jiz pied samotnym vyzkumem a také, ze u nékolika rozhovort byla pfitomna
pani Mgr. Kralovcova, vedouci mé bakalarské prace a zaroven pracovnice vznikajiciho
détského hospice. Je také pfitelkyni a pomocnici vSech oslovenych respondent z fad

klientt dané skupiny.

Pted uskute¢nénim rozhovorl jsem si piipravila tazatelské otazky. Podrobné jsem sdélila
respondentim divody, pro¢ provadim vyzkum a seznamila je s tim, jak by rozhovory mély

probihat.

Rozhovory byly s kazdym dotazovanym vedeny individualné, tak jak byli ochotni sviij

pribéh sdilet, ve vétsing ptipadi dalo by se fici s cizim ¢lovékem.
Harmonogram vyzkumu:
e srpen 2015 — sestaveni tazatelskych otazek a sjednani terminti rozhovort,
e 7afi, fijen 2015 — polostrukturované rozhovory,
e fijen, listopad 2015 — zpracovani ziskanych tdaji (kodovani a analyza dat).

Sedm respondentii jsem oslovila osobné a jejich rozhovory byly nahravany s jejich
souhlasem na diktafon a pozdéji byly prepsany do elektronické podoby. Tii socialni
pracovniky jsem oslovila po telefonu. Tyto rozhovory byly zapisovany ru¢né do
elektronické formy, tempo rozhovort bylo tomuto zpiisobu zaznamenavani prizptisobeno.

Dva rozhovory byly vloZeny do piilohové ¢asti bakalaiské prace.

SnaZzila jsem se najit vztah mezi odpovéd'mi respondenti. Vzhledem k tomu, Ze §lo o
polostrukturované rozhovory a jejich linie se do urcité miry liSily, byly mezi sebou
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porovnany odpovédi. Nejprve odpovedi totozné, respektive podobné a potom odpovédi

odlisné.

Vysledky kvalitativniho vyzkumu jsem zhodnotila ve slovnim zavéru, kde byly shrnuty

odpovédi na stanovené vyzkumné otazky.
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6 Interpretace ziskanych udaju podle tazatelskych otazek

6.1 Vyzkumna otizka VO1

Vnimaji rodiny ditéte (mladi 1idé) s nemoci ohrozujici nebo omezujici Zivot socidlni
pracovniky jako ty, ktefi jim v jejich situaci pomohli a jaky vliv ma socialni prace na

klienty této cilové skupiny?
TO 1 Co vSechno se pro Vas/Vasi rodinu zménilo s pFichodem nemoci?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, co vSechno se pro rodinu ditéte nebo samotného
mladého ¢lovéka zménilo pfichodem nemoci. Zména, ktera pfichazi s nemoci klienta ma

vliv na jeho dalsi Zivot i zivot jeho rodiny.

Respondenti z fad rodi¢u, ¢i rodinnych prislusnikd odpoveédéli, Zze se jim zivot zménil
v mnohém. R1: ,, Nez Klara byla u nds, tak to u nas probihalo uplné normalne, jo? Ale,
potom, kdyz prisla viastné, tak se to myslim obratilo o 180 stupnii, ten jakoby rodinny Zivot.
Protoze ja jsem viastné musela nechat prace, protoze ona potiebovala celodenni péci (...)
R3: .,V podstate to bol dost problém, pretoze som ju musel vodit, v tom case som myslim
eSte normalne délal, ba nie, nie, uz som bol ako Zivnostnik, ale este nejaky cas som délal,
takze som ju vodil do prace. Vetsina veducich a teda v tej prdaci mi vychddzalo v ustrety, ale
ako vzdy, vzdy sa niekto ndjde a bola jedna spolukolegyna, ktorej to vadilo a ona bola takej
povahy, zZe jej to vadilo, Ze jej vyruSuje pri prdci, takze si stazovala, takze potom som to

musel néjak obmedzit.

Oproti tomu respondenti z fad mladych lidi, ktefi se s nemoci ohrozujici nebo nemoci

omezujici jejich Zivot narodili, vnimaji zmény pozvolné a uci se s nimi Zit od narozeni.

R2: ,, Tak moje nemoc obnasi predevsim péci druhych, kdy vlastne porad potrebuju mit
nékoho, aby se o mé staral, protoze jsem viceméné nesobéstacny (...) NO, jako, viceméne,
viceméné se to musi brat pozitivne. Musi se to brat pozitivne. Nesmi clovek jako rikat, jako
mam tady stroje, nemiizu nikam chodit, musim furt byt jenom doma nebo na jipce. Musim

taky néco trochu riskovat, o tom ten zivot je, ze jo. Tak asi tak. "
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Shrnuti TO 1

Na zéklad¢ odpovédi byl vytvoren zavér, ze zdlezi na tom, zda respondentem je mlady
¢lovek, ktery nemoc zaziva na ,vlastni kuzi“, nebo zda je respondentem nékdo z jeho
blizkych. Jak je popsano vyse, je zajimavé, ze rodice, ¢i rodinni piislusnici odpovidaji
konkrétnéji a jejich vnimani nemoci se tyka nejen jich samotnych, ale celé rodiny. VéEtsina
z téchto respondentll opustila kvili nemoci svého ditéte praci a tim se snizil i rodinny

rozpocet.
TO 2 S ¢im vSim jste potieboval/a v tu chvili pomoci?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, s ¢im potiebovala rodina pomoci ve chvili

narozeni nebo onemocnéni ditéte nemoci ohrozujici nebo omezujici Zivot.

U této otazky se tazatelé shoduji na tom, ze by potiebovali zajistit pé¢i o nemocného, aby
meli rodinni pfislusnici ¢as na svoji praci, na ostatni ¢leny rodiny ¢i na odpocinek. R5:
,»No, tedka potrebujeme hlavné teda praktickou pomoc, Ze jo, abychom na tu péci nebyli
sami. Kdyz byl mensi, tak to jsme se stridali s babickou, ktera byla mladsi, takze to vsechno
se dalo, ale ¢im je babicka starsi, Karel® Jje starsi, tak uz je to vsechno ndrocnéjsi. . Jedna
respondentka také zminuje, Ze chtéla zaroven zabezpecit spole¢nost pro Svou netet. R1:
(...) a prosté jsme s ni chodili ven na prochdzky anebo obcas Sara” si ji vzala taky sama
viastné a Klara byla rada, Ze je jakoby mezi mladyma, Ze jakoby neni jenom s téma
starsima, jakoby se mnou, protoze Ze jo, jsem jinej rocnik, byla jinej rocnik, takze chtéla
jesté ten kontakt s tema mladyma, takze Sara ji obcas vzala ven, no anebo jsme jezdili jesté

na vylety, protoze ona taky nechtéla ziistavat jenom doma (...)
Shrnuti TO 2

Na zaklad¢ odpovédi byl vyvozen zavér, ze klienti z této skupiny potiebuji predevsim
pomoci s péci o nemocné. Neékdy je tfeba péce odborna, jindy by postacovala respitni Cili

odleh¢ovaci péce nebo osobni asistence.
TO 3 Kdo Vam s tim pomohl?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, kdo respondentim pomohl s jejich potiebami,

tedy jak je patrné z predeslych odpovédi, predevsim s péci o nemocné déti.

¥ Pozmén&né jméno
* Pozménéné jméno
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Opét se tazatel¢ shoduji na tom, ze dilezitymi pomocniky byla rodina, pokud ne ta

nejblizsi, tak 1 vzdalengjsi, anebo také néjaké spolecenstvi kolem rodiny.

Jeden z respondentii vzpomina na pomoc a kontakt s rodinou takto R3: ,, Ano, ta sesternica
ma niekol'ko deti a ta najmladsia dcéra, tak ta bola zhruba tak ako moja Inka®, tak sa aj
skamaratili. A potom ta jej dcéra mi hovorila, ked som prisiel, Ze sa aj modlili za nu, aby
to nejako vydrzala. Dalsi respondentka vzpomina na pomoc stacionare, socialni sluzby.
R1: ,,No, nejvic mi pomohli potom, kdyz jsme se prestehovali, tak nejvic mi pomohl vilastne
tady staciondr. Stacionadr, protoze ja jsem, kdyz jsme se prestéhovali, tak jsem zacala
hledat jako, kam by ta Kldra mohla, kam by mohla mezi lidi. A ja jsem viibec nevédéla
driv, ja jsem opravdu, myslim si, Ze to i vi malokdo, kdyz to nepotrebuje, ze néjaky

I3

Staciondre existujou.
Shrnuti TO 3

Z odpovédi na tuto tazatelskou otazku byl vyvozen zavér, ze nejvétsim pomocnikem pro
Klienty této skupiny je rodina. Socialni sluzby jsou zminéné pouze jednim respondentem.
Po dodate¢né otazce je v odpovédich zminén i socidlni systém, ktery pomaha klientim

V podobé¢ piispévkil na péci.
TO 4 Co byste ve své situaci nejvice ocenil/a? Co by Vam nejvice pomohlo?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, co by respondenti ve své situaci nejvice ocenili a

co by jim nejvice pomohlo.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otdzku byly nasledné analyzovéany odpovédi
oslovenych respondentii. Respondentka R5 odpovédéla: ,, No, ja myslim, ze by bylo jako
celkove fajn, kdyz se narodi néjak vic postizeny to dité, aby ta rodina méla moznost néjaké
pomoci jako praktické, jo a jak by, jak je tedka ta rand péce, treba to tak funguje, ale

Karel zrovna mél néjak kolem 6, 7 let, kdyz zacala ta rand péce...

Dalsi respondentka zminila opét potiebu socidlnich sluzeb. R1: ,, No, urcite, ja myslim, Ze
kdyz ma doma nékdo postizeny dite, tak urcité tém lidem by hodné pomohlo néjakej
takovejhle stacionar, kde miiZou prosté to dite na chvili, na to odpoledne prosté tam jakoby
dat a budou védet, Ze je o né postarano, aby oni si mohli chvilinku oddechnout, protoze z

vlastni zkuSenosti vim prave, Ze to je strasné tezky, Ze prosteé ten clovek, kdyz se takhle o

® Pozm&n&né jméno
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nekoho stara, tak opravdu a kdyz ma jesté kor treba druhy dite, nebo prosté jesté jiny deti,

vvvvvv

Shrnuti TO 4

Na zaklad¢é odpovédi byl vyvozen zavér, ze klienti by v dobé€, kdy pecuji o dit¢ s nemoci
ohrozujici nebo omezujici zivot nejvice ocenili fungovani socidlnich sluzeb. Byla
jmenovana rana péce, stacionaf, peCovatelskd nebo osetfovatelska sluzba. Diivodem tohoto

prani je odpocinek pecujicich osob.
TO 5 Co Vam pomohlo toto téZké obdobi prestat?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda existuje néco, co jim pomohlo toto t&zké

obdobi prestat.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otdzku byly nasledné analyzovény odpovédi
oslovenych respondenti, kdy respondenti totozné¢ vyzdvihuji pomoc své rodiny. R2: , A
pomaha mi jako samoziejmé kdo, mama, a asistenti a tak. No, takze to mi samoziejmé
pomaha a jako ty prispévky taky, jako pomdhaji. No, tak to mi jako pomdhd. No, pomadha
mi teda i psycholozka, no. Tedka mi pomaha i dobrovolnice, ktera tu za mnou chodi. “ R1:

,,Co nam pomohlo? Tak ja myslim, Ze miij manzel. Urcité mi pomohl hodné manzel.

Jedna z respondentek zminuje pomoc socialnich davek R5: ,,No tak stat pomdhad teda
financné, ze mame néjaky ty davky, myslim si, Ze nejvétsi uskali lidi s postizenim je pred
tema osmndctyma narozeninama, jako to dospivani, protoze ta rodina vlastné Zije
Z prispevku na péci vétsinou, plus teda kdyz tam je néjakej tatinek a vydelava, tak jesté to
maji, ale my jsme treba bez tatinka byli, takZe z té financni situace toto obdobi je asi

I3

nejhorsi.*
Shrnuti TO §

Z odpovédi na tuto otazku Ize vyvodit podobny zavér jako v tazatelské otazce €. 3. VétSina
respondentl jmenuje hlavné rodinu, kterd jim pomohla / pomaha ptestat obtizné obdobi
nemoci. Pouze jedna respondentka R5 ptiklada vétsi vahu pomoci statnich socialnich
davek.
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TO 6 Setkali jste se v souvislosti s Vasi nemoci / nemoci Vaseho ditéte se socialnim

pracovnikem?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda se v souvislosti s jejich nemoci / nemoci jejich

ditéte setkali se socialnim pracovnikem.

Vétsina respondentd odpovédéla, ze se se socialnim pracovnikem setkala, a to v situaci,
kdy provadél u klienta socialni Setfeni kvuli pfispévku na péci. R5: ,,No, ty socidlni
pracovnici viastné byli na tom urade, kam teda, kdyz Karel mél kolem toho jednoho roku,
asi, tak jsem tam prisia, zjistila jsem teda, ptala jsem se, na co mam teda narok a tam mi to

rekli.

Pouze jeden klient se ve své situaci se socialnim pracovnikem nesetkal R3: , Nepamditam

si, Ze by nejaky socidlny pracovnik bol. Ani u nds vlastne, zadny socialny pracovnik.

Shrnuti TO 6

Na zékladé odpovédi byl vyvozen zavér, ze pro klienty této skupiny je v soucasné dobé
znama role socidlniho pracovnika. K vysvétleni zadporné odpovédi jednoho z respondentil

Ize Fici, ze situace, na kterou vzpomind, se udala piiblizné pred 10 lety.
TO 7 Pomohl Vam néjak socialni pracovnik?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda jim socidlni pracovnik v jejich situaci né&jak
pomohl. A zda klienti této skupiny vidi socialniho pracovnika také v jiné roli, nez v roli

ufednika, ktery vyfizuje davky.

Tato otazka navazuje na otazku piedchozi a velice s ni koresponduje. Kromé jednoho
respondenta, ktery se v dob¢, kdy pecoval o své dité, nesetkal se socialnim pracovnikem,
vSichni ostatni respondenti odpovédéli v riznych obménach, Zze socidlni pracovnik
provadél Setfeni nebo pomahal vyfizovat rizné socidlni davky. Napiiklad respondentka R1
odpovédé€la: ,,Hm, pomohl, nevim, jestli se to da nazvat pomoc, on prosté byl zjistit ten
Klary stav. Takze ta slecna byla zjistit opravdu jak na tom ta Klara je (...)“ Respondentka
RS5: ,,Ja myslim, Ze jo, ty zdakladni véci, co mi potiebujeme, tak ty mi rekli, no. Tak to je ten
prispévek na péci a driv to bylo jeste néjak se to jmenovalo jinak. Tam nic moc zas neni,
jo.“ Dalsi respondent R2 odpovéd€l: ,,No, Ze mé rekl, ze kdybych dostal prispévek na
mobilitu a tak, ja nevim. Dali mi invalidni diichod. To mi taky pomohli. Tam urcité sedeli

socialni pracovnici.
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Shrnuti TO 7

Shrnutim odpovédi respondentii na tuto otazku lze konstatovat, ze socialni pracovnik je
stale v daleko vétsi mife vniman jako ufednik, ktery vyfizuje davky nebo provadi Setfeni,
aby davky mohli byt pfiznany. I kdyZ po doplitujici otazce vétSina respondentti védela, ze
se setkali se socialnim pracovnikem i v détském hospici, nevnimali v§ak jeho pomoc jako

pomoc socidlniho pracovnika.
TO 8 Kdy jste se poprvé setkal/a s ,,détskym hospicem* (Nada¢nim fondem Klic¢ek)?

Cilem této otazky bylo zjistit, kdy se rodina / mlady ¢lovék setkal s ,,détskym hospicem*

(Nada¢nim fondem Klicek).

Kazdy respondent se s nada¢nim fondem, tedy s détskym hospicem, setkal, avSak v riizném
casovém useku naptiklad R1: ,,Ted nevim, jestli po Vanocich, myslim, zZe to bylo néjak
kolem Vinoc. Ze tam stravila néjaky dny s Radimem® myslim, Ze i se Soiiou’, Ze se tam
néjak vystridali holky. “ Respondentka RS odpovédéla: ,, No, to souviselo prave, jak porad
jsem hledala nékoho, kdo by ndam s nim pomohl, nebo kde bysme Karla mohli dat do
dobrych rukou a mét chvilku néjakej ten oddych. Mné to pripadne, Ze to hledam cely Zivot
a furt nenachazim. Asi je to néjaky udel. Tak jsem pravé na internetu hledala, az jsem teda
nasla ten détskej hospic v 2009, myslim.“ Respondentka, mladé sle¢na, ktera se narodila
s nemoci ohroZujici nebo omezujici zivot vzpominala, jak dlouho zna nadac¢ni fond R4: ,,
Aspon 15.“ Pii rozhovoru s respondentem R4 vzpomina i pani Mgr. Kralovcova: ,, My
jsme se vilastné potkali uplné na zacatku prdce Klicku a Peter® zacal byt soucasti toho
spolecenstvi. Takze se viastné na tom spolupodilel a vlastné Inka byla na dvou taborech,
a na ten treti tabor jel uz bez Inky, protoze uz tady na tom svété nebyla a byl na vsech

taborech, zatim. On je viastné soucasti Klicku.
Shrnuti TO 8

Na zéklad¢ odpovédi byl vyvozen zavér, ze se vSichni respondenti s Nada¢nim fondem
Klicek setkali. Nékteti jiz v dobé jeho vzniku, néktefi pied necelym rokem, u respondenti

zaleZi na jejich vlastnim pfib&hu a na setkani rodiny s nemoci.

® Pozménéné jméno
" Pozmén&né jméno
® Pozmén&né jméno
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TO 9 Jaké jste mél/a informace o détském hospici? — Jak (odkud) jste tyto informace

ziskal/a?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, odkud a jaké informace o détském hospici mlady

¢lovek / rodina mél/a. Zda si informace nasel sam, nebo mu je nékdo zprostiedkoval.

U této otazky byly odpovédi respondentti rizné, nékteii se s Nada¢nim fondem Klicek
setkali v Motole, kde provozuje ubytovnu pro rodi¢e hospitalizovanych déti. Tak se

napiiklad R3 seznamil s jeho pracovniky, jak bylo popsano vyse.

Jini respondenti R4, R1 méli informace zprostiedkované od znamych: R4 ,, O Klicku? Od
Moniky®. “ R1: ,,Jd myslim, Ze urcité jsme se s nim setkali pies Mirka Trnku®™, Ze on
myslim o nich védel, takze pres néj (...) predtim jsem, predtim jsem vitbec neméla zadny
informace a ja jsem ani nevédela, Ze jakoby jsou détsky hospici, to jsem taky nevédeéla.* A
néktefi si informace nasli sami na internetu. R5: ,, No, nejakym zpiisobem jsem se tam

‘

propracovala v tom internetu, jsem tam nakonec néjak dorazila. *
Shrnuti TO 9

Na zakladé odpovédi byl vyvozen zavér, ze kazdy z respondentti ma riizné zkusSenosti se
ziskanim informaci a nelze jednozna¢né urcit, zda je néjaka cesta k ziskani informaci pro

klienty lepsi.
TO 10 V ¢em Vam setkani s détskym hospicem (Nada¢nim fondem Klic¢ek) pomohlo?

Cilem této tazatelské otdzky bylo zjistit, v ¢em respondentim setkani s ,,détskym

hospicem® (Nada¢nim fondem Klicek) pomohlo.

Nekteti respondenti vzpominaji na konkrétni situace. R4: ,,No ty tabory, tam jsi mé
cdstecné povzbuzovala i sraZela™ ty, protoze jsi jako Fikala, e mdam vedeni, Ze jsem
empaticka, ale ja vim, zZe jsem na pul dospéla a na pil dite. Praveé jak jsem nebyla nikdy na
tabore, tak jsem strasné vazné brala ty vase hry.“ VSichni ostatni respondenti R1, R2, R5

odpovidali, ze jim setkani pomohlo a pfedevS§im vzpominaji na pobyty v Malejovicich: R5:

9 Pozménéné jméno

10 pozménéné jméno

U klientd, ktefi snaseji disledky své vazné nemoci a zdravotnich omezeni, se nékdy miZeme setkat s
obvinovanim ¢lenti peCujiciho tymu, nebo napiiklad ¢lend vlastni rodiny. Je dobré, kdyz takovym obvinénim
dokaze pecujici ¢lovek celit - tak, aby pro ného nebyla pfili§ zraiujici.
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»INo urcité to pomohlo v tom, Ze jsme mohli nékam odjet, Ze jsme nemuseli byt porad
zavreni doma. Mohli jsme tam dojet vlakem, coz bylo taky fajn.“ R1: ,,No, urcite, urcite.
Myslim, Ze to jsou taky lidi na spravnym misté. Jako a Ze teda moc pomahaji rodiciim, Ze
téch aktivit maji taky hodné, zZe jezdéji viastné do toho Motola a staraji se jako o pomoc
tem rodicum nemocnych deti. TakzZe urciteé jo, myslim si, Ze jo, Zze nam to pomohlo, si
S nima promluvit a pobyt vlastné tam a videt, jak to tam u nich vypada a potom, kdyz prijeli
K nam i na navstevu. Tak jako jo, myslim, Ze nam to pomohlo.* R2 také vzpomina, Ze o
svém zivoté a zkuSenostech s nemoci dokonce piednasel: ,, Tak jako rozhodné, rozhodne,
docela dost mi to pomohlo, Musim Fict, opravdu, ze je to jedna z mala veci, ktery mi
opravdu hodné pomohly. Jo, jako, poznal jsem hodné novych lidi a mél jsem moznost jet do
Anglie, mél jsem moznost prednaset. No a jako rozhodné, rozhodné by se dalo Fict, Ze mné

Klicek zmenil Zivot.
Shrnuti TO 10

Na zéklad€ odpovédi byl vyvozen zavér, ze vSichni respondenti ocenili praci pracovniki
Nadac¢niho fondu Klic¢ek ,,détského hospice™ a vSichni vyuZzili pfedev§im pobyty pro
Klienty s nemoci ohrozujici nebo nemoci omezujici zivot, at’ uz §lo o pobyty individualni

nebo spolecné.
TO 11 Existuje néco, s ¢im Vam nikdo nedokazal ve Vasi situaci pomoci?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda existuje néco, s ¢im respondentim a jejich

rodindm nikdo nedokézal pomoci.

Jiné byly odpovédi respondentd, kteti jiz s ditétem s nemoci ohrozujici nebo nemoci
omezujici neziji. R3 odpovedél: ,,V podstate, musel som to nejako zviddnut, Ze som vedel,
aka je ta situdcia a pritom som pred fiou musel nedat’ to najavo, musel sem ju stile
povzbudzovat. “ Respondentka R1 odpovédéla: ,, No, nedokdzali nam pomoct asi, jak bych
to rekla, lékari. Lékari, protoze Klare se zacali délat otevieny rany a to nas teda velice
prekvapilo s reakci lékaru, protoze kdyz se tohle stalo Klare prvne, Ze se jenom treba
Skrabla na noze a udélala se ji dira do nohy (...) a poradte si sama (...) Z lékar, kdyz
prosté jsme nekam jeli s Kldarou, K lékarim, tak lékari. Ty mé teda jako dostali, ty nam
prosté nedokazali pomoct, bych rekla.“ Respondentka, ktera se stard o dit€é S nemoci
ohrozujici nebo omezujici zivot, své potieby stale fesi R2: ,,No, mné se to porad vsechno

3

toci kolem té domadci péce, no, tam je ten nas problém teda, no. "

44



Podobné odpoveédi méli oba mladi respondenti R2, R4, ktefi by chtéli zit ,,normalné*“ bez
nemoci, kterou maji. R2 odpovidal: ,,Tak asi jo, no. Chtel bych chodit, chtel bych jako byt
normalni, ze jo. Chtel bych byt vysokej, hezkej a no, chtél bych chodit. Mozna teda abych
byl skromnéjsi, tak bych chtél jako dychat bez dychace, Ze to, nechtél bych mit kanylu
vkrku. V tom mi nikdo asi nedokdze, ono cert vi, jestli mi nékdo dokdze pomoct v té

domadci péci, ja mam strach, ze ne. To jesté nevim, to jesté nevim. *
Shrnuti TO 11

Na zéklad¢ odpovédi byl vyvozen zavér, ze respondenti povazuji za nedostacujici pomoc a
empatii lékaii a pocituji mezery Vv poskytovani socidlnich sluzeb, jako je napf.

pecovatelska ¢i oSetfovatelska sluzba.
TO 12 Myslite si, Ze Vam to tézké, co jste prozili, prineslo i néco pozitivniho?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda jim tézké obdobi, které prozili, pfineslo i néco

pozitivniho.

Vétsina respondentii R1, R2, R3 odpovédéla kladné. Témét kazdy zmiinoval setkani
s novymi lidmi, které je obohatilo. R3: ,,Urcite. Pretoze, uz teraz, ked som to vsetko preZil,
tak v podstate viem, co to dieta prezZiva, ako to preziva a uz by som, keby som, teda po
tychto skusenostiach, sa nieco také dozvedel, tak uz by som vedel, co mam robit. Uz by som
nebol v takom, Ze neviem co robit. Uz by som vedel. Vybavi vds takymi skiisenostami
a tym, ze clovek pozna detskui dusu, co to dieta citi, ¢o by chcelo (...) Ano, ziskal som pocit
alebo tizbu, ze chcem pomdhat vsetkym detom, ktoré su akokolvek, Ze to je jedno akii maju
nemoc (...)“ R1 odpovédéla: ,,Jo, urcité, urcité. Ono, co se rikd, ze vsechno dobry, hmm,
v§echno spatny je k nécemu dobry a v tomhle pripadé opravdu se to potvrdilo, protoze
nebyt jakoby. Kdybych ja si tu Klaru nevzala, tak bych nepoznala spoustu novych prtel,
novych lidi. Neziskala bych prdaci, co ted délam, protoze by mé to nikdy nenapadlo, ze bych
vlastné mohla délat takovouhle prdci.* Respondent R2: ,, Tak urcité, jako ja zastavam
nazor, ze kdyz je nékdo postizenej, jo, kdyz treba je nekdo slepej, tak o to lip slysi. Tak zase
Jjako ja si myslim, Ze jako kdybych nebyl postizenej, tak asi jako, nevim, nevim, jako, to je
zase takovy kdyby, je to takovy. Asi bych, asi bych mozZna aj, ja bych chtél jako pomdahat
lidem, jako takhle a asi bych mozna nepomahal lidem a asi poznal jsem spoustu lidi, ktery

bych asi jako zdravej nepoznal, Ze jo.
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Jedna respondentka RS véhala s odpovédi a nevidi pozitivni vyusténi jejiho prozitého
obdobi: ,,7To je tezka odpoved teda na tohlecto. Tak kdyby si clovek mohl vybrat, tak si
samoziejmé jde jinou cestou, Ze jo. Pro¢ by si zbytecné ztézoval Zivot. No, ten Zivot je
tezkej, ja na tom nespatiuju néjaky klady, ja nevim. Jako takhle jsme se setkali s néjakou

¢

skupinou lidi, tak bysme se setkali s jinou, zase, jo."
Shrnuti TO 12

Na zékladé¢ odpovédi byl vyvozen zavér, ze respondenti vétSinou hodnoti pozitivné
predev$im setkani a poznani novych lidi, ktefi se ocitli v jejich blizkosti pravé kvuli

nemoci. Pouze jedna respondentka nespatiuje v udélu, ktery je potkal, mnoho pozitivniho.
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6.2 Vyzkumna otizka VO2
Poskytuji socidlni pracovnici této skupiné klientii potrebnou pomoc a podporu?

TO 1 Jaké by podle Vias mél mit socidlni pracovnik osobnostni a profesni
predpoklady, pokud pracuje s dotéenou cilovou skupinou (rodinami pecujicimi o dité
s Zivot omezujici a/nebo Zivot ohroZujici nemoci)? (Pripadné také: Jsou pro Vasi
praci zasadni zkuSenosti, které jste dosud pri praktické praci s touto cilovou

skupinou ziskal?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit od socidlnich pracovniki, jaké by podle nich mél
mit socidlni pracovnik pracujici s dotéenou skupinou klientli osobnostni a profesni

ptredpoklady, pfipadné jaké zkuSenosti pii praci s touto skupinou tito pracovnici ziskali.

Je docela samoziejmé, Ze vétSina respondentll ztad socidlnich pracovnikii se na
osobnostnich i profesnich pfedpokladech shoduji. Ctyfi z péti respondentil, R1, R2, R4 a
RS, se shoduji v tom, ze by socidlni pracovnici pracujici s touto cilovou skupinou méli
umét predevsim naslouchat. R1: ,,Dospél jsem k tomu, zZe zasadnim predpokladem, jak
osobnostnim tak i profesnim, je umét rodiné (détem, rodiciim, sourozenciim, Sirsi rodiné)
naslouchat (...) Radili a radi jim také pribuzni, kamaradi, znami, (ex)spolupracovnici (...)
Ale to, o cem rodiny nejcastéji mluvi, je to, ze malokdo nebo dokonce nikdo nenasloucha
jim.“ Kromé toho respondenti R2 a R3 povazuji za dulezité teoretické znalosti a
piedpoklady dané zakonem. Pracovnik, ktery z dotazovanych nejvice pracuje s danou
cilovou skupinou, ale ve své odpovédi zmitiuje také trpé&livost. R1 pfimo fika: ,, Casto se
stava, ze trva i nékolik dni, nez rodiny o tom, co je trdapi, zacnou spontdnné vyprdvet, casto
i u nejaké cinnosti, kterou détsky hospic nabizi a ktera viitbec s néjakym dotazovanim
nesouvisi — na prochazce do lesa, pri loupani orechii, pri spolecném vecernim posezeni u

krbu (...) Diilezitym predpokladem je tedy trpélivost (...)

Kazdy respondent mé jiné zkuSenosti. Nékdo tuto cilovou skupinu ve své praci
nezaznamenal a ostatni fikaji: R1: ,, Ano, tyto zkuSenosti jsou zdasadni a lze je tezko ziskat
jen teorii (...)" R2: ,,(...) jestli uzivatelé, se kterymi pracuji, jsou uzivatelé primo ohroZeni
na zivote, jako v podstaté asi ano, ale nejsou to, rekla bych, ze uzivatelé a zakonni zdstupci
nasich uzivatelu si prilis jako neuveédomuji, nebo mozna uvédomuji, ale nechtéji moc resit

to, ze tady ten uzivatel treba nebude Sedesat let, osmdesat let, tak jak bézny clovek a vice
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méné zadny z nich neni v néjaké terminalni fazi, takZe néjaké konkrétni praktické
zkuSenosti asi nemam.* Respondent R5 vysvétluje: ,,Z kazdého pripadu se poucit a
zkuSenosti at’ uz pozitivni nebo negativni je mozné pouzit pri reseni jiného pripadu, ale
vzdy je potreba si uvédomovat, Ze kazZdy pripad je jedinecny a je potreba ho vesit

individuadlné a nespadnout do stereotypu. Zkusenost mi pomaha lépe predvidat.

Shrnuti TO 1

Na zaklad¢ analyzy odpovédi respondentli byl vyvozen zavér, ze respondenti se shoduji
V nazorech na osobni a profesni piedpoklady socidlnich pracovnikti. Jako nejdulezité;si
schopnost pracovnika oznadili respondenti schopnost naslouchani. Z otazky ohledné
zkuSenosti respondentti s danou skupinou je velmi ziejmé, kde se s klienty této cilové
skupiny setkavaji, kde nikoli a kde pouze minimaln¢. Nejvice zkuSenosti ma pracovnik

v hospici a v nemochnici.
TO 2 Co je praktickou naplni vasi prace?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, co je praktickou naplni prace jednotlivych

socialnich pracovnik, jelikoz kazdy z respondentl pracuje na jiném misté.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otazku bylo analyzovano, Ze hlavni praktickou
¢innosti socialnich pracovnikli na odborech socialnich véci na tifadech je prace predevsim
vramci SPODu a prace s lidmi v nepfiznivé socialni situaci, poskytovani davek. R3
odpovida: ,,.Zejména vykon socialné-pravni ochrany déti (SPOD), dadle metodické vedeni a
kontrola v agenddch socidlni prace s rodinami s deétmi a dalSich kumulovanych
agenddch. * Konkrétngjsi pomoc témto rodinam nabizeji pracovnici jak v nemocnici, tak v
hospici. R5: ,, Zdkladni naplni mé (nasi) prdace je socialné pravni poradenstvi, které je
velmi rozsahlé a individualni, dale psychosocidlni pomoc, kde nabizime podporu a pomoc
pri teSeni konkrétnich individualnich socialnich problémii, které onemocneéni ditéte
provazeji (rodinnych, pracovnich, ekonomickych atd.)“ R1: ,,V praktické roviné mé vidy
zajimd, zda a v jakém kontaktu je rodina s kolegy, kteri se socialni praci vénuji v
nemocnici nebo na uradech. Obvykle se dozvidam, Ze v nemocnici se rodiny se socialnim
pracovnikem nepotkaly, ve vetsine pripadu se vsak setkavame jiz po vyrizeni prispévku na
péci, socialni Setreni v domdcnosti provadené socidalnim pracovnikem nebo socidlni
pracovnici je castym tématem hovoru (...)“ respondent hovofil i o dal$i naplni prace:
,, Velmi specifickou skupinou jsou poziistali rodinni prislusnici zemrelych déti — mnoho z

nich se poprvé setkdava s tim, co je vSe potreba zaridit pred rozloucenim, pohrbem. [
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konzultace a pomoc v této oblasti je praktickou ndplni nasi prace.” Z odpovédi je také
patrné, ze zalezi, v jaké momentalni situaci se dany socialni pracovnik nachazi, R4 tak
odpovida: ,, 4 doufam, zZe az se tady pres tu administrativni praci dostanu, prejdu ji, tak
samoziejmé néjaka prace s uzZivateli a pomoc tém pracovnikiim s tim, jak, co treba jesté s

tim uzivatelem délat.
Shrnuti TO 2

Na zaklad¢ analyzy odpovédi respondenti byl vyvozen zavér, Ze respondenti se
vV odpovédich na tuto otdzku lisi podle pisobnosti svého pracovisté. Kazdy socialni
pracovnik jisté napliiuje ¢innosti dané zdkonem o socidlnich sluzbach, avsak v odpovédich
respondentll jsou poznat specifika rGznych pracovist, kterd odrdzi misto poskytované
sluzby, cilovou skupinu, se kterou pracovnik pracuje a v neposledni fad¢ také cile a poslani

dané sluzby.
TO 3 Co je podle vas hlavnim uikolem socidlniho pracovnika v détském hospici?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, co je podle socialnich pracovniki hlavnim tkolem

socialniho pracovnika v détském hospici.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otazku bylo nésledné analyzovano, Ze ncktefi
socialni pracovnici odpovidaji, Ze neznaji naplii této prace. RS: ,, Neznam praci socialniho
pracovnika v hospici, ani Zadny détsky hospic.* Je pravda, Ze konkrétn€ socidlni sluzba
détského hospice neni zdkonem ustanovena, piesto se détsti klienti vyskytuji i v hospicich
pro dospélé a tyto sluzby se snazi v mezich zédkona poskytovat napftiklad respitni dim
v Malejovicich ¢i détsky mobilni hospic v Ostravé. Ostatni respondenti odpovidaji vice
méné shodné. R1: ,, Byt schopen pruzné reagovat na mnohdy ménici se potreby rodiny,
ktera pecuje o dité s zivot limitujici nebo Zivot omezujici chorobou a v pripadé zajmu se
snazit ucinné pomoci v oblastech, kde o pomoc Zadaji nebo si s ni nevedi rady.*
R3: ,, Psychoterapeuticka pomoc ditéti pri zvladani zdkladnich Zivotnich potreb, pri
zprostiedkovani kontaktu s okolim, pri obstaravani osobnich zdlezZitosti, pri uplatnovani
prav a opravnénych zajmii, socialne terapeutické cinnosti - pokud to zdravotni stav
umoznuje. “ R4 ,,(...) umét to dité, odpoutat jeho myslenky od té blizejici se smrti, aby mu
dokazal nabidnout néco, néjaké cinnosti, které by ho treba dokdzali presunout myslenkama
jinam. Na druhou stranu, pokud ten uzivatel ma, treba potiebu, se o té blizejici se smrti

bavit, o tom konci Zivota, tak by asi mel byt pripraveny s nim na toto téma mluvit. Urcité to
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néjak nezlehcovat a vedet, jak zareagovat, citlive a mozna by mel vic micet, nez mluvit a

urcité by mu mél byt néjakou oporou. *
Shrnuti TO 3

Na zédkladé¢ analyzy odpovédi respondenti byl vyvozen zavér, ze respondenti z fad
socialnich pracovnikl vétSinou maji alespon teoretické, nékdy zprostfedkované informace

o praci socidlniho pracovnika v détském hospici, nebo v hospici s détskym pacientem.
TO 4 Jak podle vas klienti vnimaji vasi roli? (Jak vas klienti vnimaji?)
Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, jak klienti vnimaji roli socialniho pracovnika.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otazku bylo nasledné analyzovano, ze je opét
rozdil mezi pracovniky, ktefi pracuji na socialnim odboru na obcich, R2: ,, Nékdo vi presne,
S ¢im mu mohu pomoci. Jiny se ke mné dostane velkou oklikou, tFeba pres starostu jeho
obce, ktery ho za mnou posle. Casto si lidé mysli, Ze jim jejich problém vyresim hned, Ze

3

jim treba dam penize na ruku. To ale neni smyslem mé prace.”, a mezi socialnimi
pracovniky v nemocnici, hospici €i stacionafi. Také z odpovédi 1ze analyzovat, ze socidlni
pracovnici v hospici nebo staciondii vice pracuji s konkrétnimi détmi, R1: ,, I moje role
neni jen role socialniho pracovnika - jsem i herni specialista, v nasem malém tymu podle
potreby funguji napriklad i jako asistent nasich hostit nebo muzikant (...) Vétsina déti, které
k nam prijizdeji, mou funkci socidalniho pracovnika moc nevnimaji. Neni pro né diilezita.
Jsem pro né myslim diilezity jako clovéek, ktery se o né zajimd a je pripraven vénovat jim
svou pozornost a cas. Se sourozenci nemocnych deti je tomu stejné. “ R4 ,, V souvislosti s
tim, jaké uzivatelé v zarizeni mame, tak jsou to uzivatelé s hodné tezkym postizenim, tak si
myslim, Ze ti mé jako néjak nevnimaji, vzhledem k tomu, Ze jsem v tom zarizeni driv délala
dobrovolnika, tak si myslim, Ze mozna by mé mohli vnimat jako nekoho, kdo sem patri,
jako nekoho, kdo si s nima pohraje, déla nejakou s nimi tu cinnost* zatimco pracovnik
v nemocnici, ktery byl respondentem, se vice vénuje rodicim ditéte. RS5: ,, Mdm celkem
pozitivni odezvu na svou prdaci, klienti mé vnimaji jako nékoho, kdo jim pomiize (...) Vzdy
se snazime byt rodine napomocni a spolecné hledat vhodna reseni, i kdyz se jedna o

probléemové rodiny, kde neni péce o déti idealni.
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Shrnuti TO 4

Na zaklad¢ analyzy odpovédi respondentti byl vyvozen zavér, ze vétSina klient vnima
socialni pracovniky pozitivné. Pfedev§im jako nékoho, kdo jim miize pomoci Z odpovéedi
pracovnika ktefi pracuji s danou skupinou klientti dlouhodobéji, vyplyva, ze pro klienty
neni podstatny fakt, Ze jsou jim sluzba a podpora poskytované od socidlniho pracovnika -

vvvvv

kvality, protoze ty v osobnim kontaktu vystupuji do poptedi.

TO 5 S ¢im nejcastéji pomahate?
Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, s ¢im socialni pracovnici na jednotlivych

pusobistich nejcastéji pomahaji.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otdzku bylo néasledné analyzovano, Ze odpovédi
respondentl se v nékolika rovinach prolinaji. Dva respondenti se shodli, Ze pomahaji ve
véci fungovani vztahit vrodiné a to také v navaznosti na problémy s dluhy. R1:
., Setkavame se posledni dobou i s vysSim poctem rodin, které resi problémy dluhové pasti —
uver ,,sanovany‘ jinym uverem a nasledna neschopnost splaceni — osveétleni institutu
oddluzeni — osobniho bankrotu a podobne.*“ R5: ,, Pribyvd rodin, které maji problémy

s dluhy a exekucemi.” Déle pomahaji fesit davky. R2: ,, Casto Fesime i davky, kdo md na

co narok atp.“ R5: ,,(...) S problémy s vyrizenim davek (...)

Specifickou c¢innosti respondenta z hospice je pljcovani oSetfovatelského vybaveni:

vevr

napriklad oxygendtory, pulsni oxymetry, koupaci lizka, apod., pro domdci osetrovani (...)*
Shrnuti TO 5

Na zéklad¢ analyzy odpovédi respondenti byl vyvozen zavér, Ze se ndplii socidlnich
pracovnik malymi specifiky odliSuje podle mista jejich pracoviste. I kdyz tato odpovéd
nezaznéla pifimo ode vSech respondentll, 1ze vyvodit zavér, Ze se stale vice klientd obraci 1

na tyto pracovniky s dluhovou problematikou.

TO 6 Kde vidite limity své odborné pomoci (v détském hospici / v nemocnici)?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda a kde socialni pracovnici vidi limity své

odborné pomoci.

51



Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otdzku bylo nasledné analyzovano, ze respondenti
z tad socialnich pracovnikll na uradech se setkavaji s touto cilovou skupinou velmi ztidka a
na tuto otazku nechtéli odpovidat. Respondentka R4, ktera pracuje ve stacionéii,
odpovédéla vzhledem k délce své praxe: ,,Hodné nejista si prijdu v komunikace se
zdjemcem o tu sluzbu, poté s uZivatelem, potom jak se spravné vyjadrovat, jak volit
spravna slova. Myslim si, ze co se jako vylozenée po té odborné strance tyce, tak jako tieba
vim, co ty diagnozy obnasi, téch uzivatelu, jak treba se k nim chovat a viceméné mi chybi
jako ta prakticka zkusenost. A mozna dobra praxe, jo, mozna dobra praxe. Videt, jak to
délaji nekde, kde to fakt funguje. Dalsi odpovédi respondentd z hospice a z nemocnice
jsou velice konkrétni a je vidét, ze mluvi z dlouholeté zkusenosti, proto zde zaznivaji celé.
R1: ,, Myslim, Ze limity jsou casto zakodovany jiz ve spojeni ,,socidlni pracovnik . Rada
lidi, a rodiny pecujici o vazne nemocné dité nevyjimaje, vidi a citi v socidlnim pracovnikovi
spis nékoho, kdo bude ,,do vseho strkat nos“ a jehoz pritomnost a zajem mohou byt spise
ohrozujici, nez toho, kdo by jim mél a mohl ucinné pomoci v tom, co zrovna potiebuji
vyresit a nemaji na to momentadlné dost sil, informaci nebo casu. Bohuzel casto je tento
postoj podporen néjakou nedobrou zkusenosti rodin se socialnim pracovnikem ¢i socialnim
systemem. “ R5:. ,, Nesmime rodiné slibovat, co nemiizeme ze své pozice zaridit nebo
vyresit. Mame omezené kompetence ve svém postaveni a mnohdy miZeme rodiné poradit,
odkazat je na jiné instituce, ale za né problém nevyresime. Jsme samoziejmé limitovani
casem, ktery muzZeme klientovi vénovat, mame hodné rodin a nedostatek casu. A mame
pravo byt limitovani i nasi pracovni dobou. Urcité kazdy z ndas ma i profesni limity a to jak

daleko se ke klientovi priblizime a byt citoveé zainteresovani. “
Shrnuti TO 6

Na zaklad¢ analyzy odpovédi pouze respondentti, kteti pracuji s danou cilovou skupinou
(ostatni respondenti na tuto otazku neodpovidali) byl vyvozen zavér, ze kazdy pracovnik
vidi své limity jinde. Nékdo v nedostate¢né praxi, jiny v pracovni dobé (nedostatku ¢asu) a

kompetencich, n€kdo Vv ptedsudcich klientl o socialnim pracovnikovi.
TO 7 S kym spolupracujete?

Cilem této tazatelské otazky je zjistit se kterymi organizacemi a dalsimi zafizenimi socialni

pracovnici spolupracuji.

52



Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otdzku bylo nasledné analyzovano, ze respondenti
z tad socidlnich pracovnikl se v této otazce jednoznacné shoduji. Za vSechny respondenty
je zde vybrana odpovéd pracovnika z nemocnice. R5: ,Se vSemi institucemi zvenci —
zdravotnickymi zarizenimi, domaci zdravotni péci, pediatry, nadacemi, soudy, urady,
zaméstnavateli, pojistovnami, azylovymi domy atd. a v nemocnici s multidisciplindrnim
tymem to jsou: lékari, sestry, fyzioterapeuti, herni terapeuti, ucitelky, psychologove,

duchovni atd. *
Shrnuti TO 7

Na zéklad¢é analyzy odpovédi respondentli byl vyvozen zavér, ze spoluprace socidlnich
pracovnikidl probihd napfi¢ rGznymi institucemi. Zdravotnimi zafizenimi, socialnimi,

duchovnimi, pravnimi i nestatnimi a soukromymi sluzbami.

TO 8 Jaka je role socialniho pracovnika v multidisciplinarnim tymu détského

hospice? / Jaka je role socialniho pracovnika v tymu pracujicim v nemocnici?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, jakd je role socidlniho pracovnika
v multidisciplinarnim tymu détského hospice/ jaka je role socidlniho pracovnika

V nemocnici.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otazku bylo nésledné analyzovano, Ze respondenti
z fad pracovnikil pracujicich na ufadu ¢i ve stacionafi nepracuji v multidisciplinarnim
tymu, ktery naopak vyuzivaji pracovnici v nemocnici nebo v hospici. Odpovédi téchto
respondentti jsou tedy razné. R1: , Myslim si, Ze role socialniho pracovnika v tymu
détského hospice je dulezita napriklad i proto, Ze se miize venovat identifikaci potieb
jednotlivych clenii rodiny hloubéji a komplexnéji, nez socialni pracovnik piisobici v
nemocnici. Neni to jen v tom, Ze md ,,na starosti* méné lidi, ale predevsim proto, Ze jde o
zdjem a vztah trvalejsi. Jak uz jsem zminoval, rodiny prijizdeji do détského hospice
zpravidla na opakované pobyty a jsme casto v kontaktu i v domdcim prostiedi nemocného

ditéte a jeho rodiny.

R5: ,,Socialni pracovnik v nemocnici je koordinatorem mezi subjekty v nemocnici a vné
nemocnice a snazi se o souhru téchto instituci ve prospéch rodiny s nemocnym ditétem,
snazi se pomahat resit rodiciim jejich socialni problémy, a tim eliminovat co nejvice
socialnich faktori, které by mohly ohrozit lécebny proces ditéte a komunikaci

S persondlem. ,,
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Shrnuti TO 8

Na zaklad¢ analyzy odpovédi respondenti byl vyvozen zavér, Ze prace socidlnich
pracovnikl v multidisciplindrnim tymu se tyka pouze pracovnikil hospicii a nemocnic.
Ostatni pracovnici pracuji na svych pracovistich samostatné, nékdy se svymi kolegy

(dal$imi socidlnimi pracovniky).

TO 9 Existuje néco, co Vam Vasi praci s touto cilovou skupinou ztéZuje, pripadné
neumoziuje tak, jak byste si predstavovali? Jaké pozadavky ohledné prace s touto

cilovou skupinou ma Vas zaméstnavatel?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda existuje néco, co socidlnim pracovnikiim praci
s touto cilovou skupinou ztéZzuje, ptipadné jim neumoziiuje pracovat tak, jak by si
pfedstavovali a jaké pozadavky ohledné jejich prace s touto cilovou skupinou ma jejich

zameéstnavatel.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otazku bylo nésledné analyzovéno, ze kazdy

pracovnik vnima svou situaci jinak, ze svého thlu pohledu.

Pracovnik na 0fad¢, ktery se setkal s klientem cilové skupiny minimaln¢, snad pouze
jedenkrat, odpovida. R2: ,, Otdzkou ziistava, jestli se ke mné takovi klienti vitbec dostanou,
Jjestli jejich rodiny vi, Ze se na mé mohou obratit. Potom bych asi ocenil néjaké vzdélavani

¢

— napriklad specifika jedndni s rodinou s tézce nemocnym ditétem. *

“«“

R1: ,, Ano, nékdy tvari v tvar nestesti a beznadéji prijdou cloveku jeho ,,schopnosti®, at’ uz
socialniho pracovnika nebo prosté jen clovéka, ktery je najednou blizko rodiné prozivajici
veliké trapeni, uplné k nicemu. Ale to je asi jina otdazka. U déti vétsinou zZadny ,,blok*
necitim. U dospélych nékdy ano, jiz onen zminiovany, zakoédovany, ,,zaskatulkovany *“ pojem
socialni pracovnik. Ja sam se veétsSinou predstavuji jen jménem a prijmenim a nabidnu, v
¢em mohu pomoci. To, zda jsem ci nejsem socialni pracovnik, nechavam az ,,na pozdéji‘

()"

Pracovnik stacionafe ve své souCasné situaci vidi prekazky v nutnosti feSeni agendy
spojené se sluzbou R4: ,, Tu prdci mi asi nejvic ztézuje administrativa. Jinak si myslim, Ze

3

asi, asi co se tyce zamestnavatele, tak asi zZadné néjaké prekazky nevnimam.

R5: ,, PoZzadavek zaméstnavatele je jednoznacny, aby rodiny co nejlépe spolupracovali pri

lecbe deti a mohly byt maximalni oporou ditéti. Mné to komplikuje fakt, Ze nemohu byt
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pritomna na détskych oddelenich vzdy, kdy se resi aktualnée néjaka situace, nebo kdyz me
rodice potrebuji, mam na starosti mnoho klinik a dochdzim na né ze svého pracoviste,
vzhledem k mnozstvi klientii nemdam mnohdy tolik casu na kazdého klienta, jak bych
potiebovala, nemohu se ucastnit vsech dilezZitych vizit a musim spoléhat na

«

zprostredkované informace od tymu.
Shrnuti TO 9

Na zéklad¢ analyzy odpovédi respondenti byl vyvozen zavér, ze kazdy z oslovenych
pracovniki se setkal s klienty této cilové skupiny v rizné mifte. Proto kazdy z respondentt
vidi prekazky ve své praci jinde. Nektefi socidlni pracovnici vidi prekazky
V administrativé, jini Vnedostatku casu a také v doplhovani vzdélavani a hlavné

V beznadg¢ji, kterou maji vzhledem k nemocem klientt.
TO 10 Jak se setkavate s klienty této skupiny?

- Aktivné je vyhledavate?

- Oni vyhledaji vas?

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, jak se socialni pracovnici setkavaji s klienty
dotc¢ené skupiny, zda je sami aktivné vyhledéavaji, nebo zda klienti vyhledaji je. Pfipadné

kdo jiny jim dava kontakt.

Prostfednictvim odpovédi na tazatelskou otazku bylo nasledn¢ analyzovano, ze vétSina
pracovniki klienty nevyhleddva. Klienti si pracovniky vyhleddvaji sami pomoci
telefonické linky nebo internetu. R1: , Pribyva ale rodin, které se nam ozvou
prostiednictvim nasi telefonické linky nebo prostiednictvim e-mailu.”, R2: ,,0ni
vyhledavaji mé, pricemz kontakt na mé si mohou precist napriklad na webovych strankach
mesta. “, R4: ,\V soucasné chvili v nasem zarizeni je to spis tak, Ze oni vyhledavaji mé, kdyz

v v LAY
néco potiebuji.

Nekteti pracovnici zminuji pomoc multidisciplinarniho tymu: R1: ,, V soucasné dobé je

3

nejcastejsim ,,prvnim kontaktem* zprava od kolegu z nasi organizace a ze
spolupracujicich organizaci, kteri pracuji ve FN Motol a v Méstské nemocnici Ostrava.
R5: ,,Ja aktivné klienty nevyhledavam, hlasi mi je clenové tymu (lékari, sestry, psycholog,

ucitelé, atd..) nebo si mé klienti najdou sami, mam kontakty na ndsténkach na oddélenich
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nebo na internetovych strankdach nemocnice ¢i organizaci pecujicich o deéti s zZivot

omezujici nebo ohrozujici dg. *

Pouze pracovnik z méstského ufadu zminuje, ze klienty vyhledavaji: R3: ,,Ano, ve

standardech kvality mame upravenu prevenci a vyhledavani.
Shrnuti TO 10

Na zéklad¢ analyzy odpovéedi respondentt byl vyvozen zavér, ze vétSina klientd si sluzby
socidlniho pracovnika vyhleddvd sama, V nemocnici a v hospici pomaha v prvnich
kontaktech multidisciplinarni tym pracovniku, ktery socialni pracovniky kontaktuje nebo

kontakt zprostredkuje.

TO 11 Myslite si, Ze by klienti této cilové skupiny méli dostavat kontakty a informace

0 moZnosti Vasi pomoci?
Pokud ano, kde a jakym zpiisobem? (Letickem nabizenym v nemocnici? Atp.)

Cilem této tazatelské otazky bylo zjistit, zda by podle socidlnich pracovnikti méli klienti
této skupiny dostavat kontakty a informace o moznosti jejich pomoci a pokud ano kde a

jakym zpiisobem.

Na zakladé analyzy odpovédi respondenti byl vyvozen zavér, ze respondenti se
jednoznacné shoduji, Ze klienti by mé&li dostavat informace 0 moZnosti pomoci socidlnich
pracovnikl. R1: ,, Ano. Bohuzel v ceské pediatrické praxi se v soucasné dobé stdle jeste
prilis nesetkavame s praxi tzv. family-centred care, tedy péce orientované na celou rodinu
détského, i vazné nemocného pacienta. Tento koncept péce pocita s rodinou nemocného
ditete jako s jednim z hlavnich odbornikii, kteri se podileji na uzdravé ditéte ¢i utlumeni
jeho akutnich obtizi u chronicky nemocnych deti.“ Dalsi z respondentli dodava konkrétni
podobu letacku. R4: ,,(...) a pokud jde konkrémé o deéti, tak jako letickem by to urcité slo,
asi V pripade deti néjaké obrdazkové podobe. Jiny socialni pracovnik zminuje kromé
letackil 1 internet R2: ,, Treba tim letackem. I kdyz dnes vétsina hleda rady na internetu,

3

treba existuji i néjaké webove stranky, nebo diskusni fora s touto problematikou.

Dal8i moznosti, kterou navrhuje respondentka je zprostiedkovani informaci Gstni formou
R4: . (..) ale myslim si, Ze treba mnohem ucinnéjsi by bylo ustni poddani, néjaké
doporuceni, treba toho lékare, nebo pracovnika v primé péci, protoze viastné ty jednotlivé

slozky by se méli doplitovat, navzajem na sebe odkazovat, coz asi uplné tady nefunguje, si
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myslim. A ze pravé kdyz nékdo dostane, nejen dite, ale i treba dospéli clovek dostane
néjakou ustni radu, doporuceni od nékoho, komu veri, nebo v kom vidi kompetentni osobu,

treba toho lékare, tak, Ze da na jeho doporuceni, treba vic, nez na informacni letak. “
Shrnuti TO 11

Na zaklad¢ analyzy odpovédi respondentli byl vyvozen zavér, ze Se vSichni respondenti
shoduji, ze klienti by me¢li dostavat informace o moznostech pomoci socialnich
pracovnikil. Z odpovédi je patrné, Ze pracovnici na ufadech klienty kontaktuji a také pro n¢
informace prostiednictvim letackti maji. Mezi odpovéd'mi se objevuji i dalsi navrhy, jakym

zpusobem informace zprostiedkovat (internet, Gstni podani od kompetentni osoby).
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1 Shrnuti empirické Casti

Empiricka ¢ast obsahuje nejprve popis hlavniho cile prace, z n€hoz jsem formulovala dvé
vyzkumné otazky. Jedna byla uréena pro rodinné pfislusniky déti s nemoci ohrozujici a
nemoci omezujici zivot a druhou jsem pokladala socidlnim pracovnikiim, ktefi se s touto
cilovou skupinou mohli na svém pracovisti setkat. V dal$i kapitole je rozebrana
kvalitativni metoda polostrukturovanych rozhovort, kterd byla pouzita pii vyzkumném
Setfeni. Nasledné jsem fesila etické hledisko vyzkumu, jeho organizaci, operacionalizaci a

samotnou interpretaci ziskanych udaja.

VO1 Jak ovlivnila nemoc Zivot a potieby klienta a jejich rodin, a jakou roli v

adaptaci na tuto situaci hrala socialni prace / pomoc socialniho pracovnika?

Prvni vyzkumna otazka byla ptetransformovéna do 12 tazatelskych otazek, které byly
pokladany klientiim dané cilové skupiny, tedy rodi¢tiim déti nebo mladym lidem s nemoci

ohrozujici nebo nemoci omezujici zivot.

Ptichodem nemoci do rodiny respondentt se jejich Zivot zcela zménil. Nejen, ze kazdy fesi
potteby biologické, psychologické a spiritudlni, které jsou popsany v teoretické ¢asti a
které vétSina z respondentll v rozhovorech nezminuje. Tyto potieby jsou pro kazdého
velice osobni a lidé se pii prvnim ¢i druhém setkani takto ostatnim neotviraji.
V rozhovorech vSak respondenti zmifiuji v souvislosti s nemoci feSeni rodinné finanéni

situace, ktera obvykle souvisi se ztratou zameéstnani jednoho z rodict.

Na zakladé analyzy odpovédi respondent byl vyvozen zavér, ze nejvétsi roli v adaptaci
déti a rodin na zménu situace kvuli nemoci ditéte hraje rodina. Roli socidlnich pracovnikt
dotazovani klienti znali a jejich pomoc byla vnimana kladné. Pfesto mezi respondenty
prevazuje pohled na socialniho pracovnika jako na ufednika, ktery vykonavé Setifeni a
napomaha pii Zadostech o poskytovani davek. Respondenti hovoii pozitivné také o praci
socidlnich pracovnikt,, ktefi jim pomohli zprostfedkovat kontakty na jiné pomahajici

instituce a pfi jiz zminovaném vyfizovani davek socialni podpory a péce.

Nemalou roli pro tuto skupinu klientd pii adaptaci na jejich situaci hraji specifické pobyty

Vv Malejovicich, které jsou vice popsany V kapitole hospic v teoretické ¢asti této bakalaiské

prace.
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Z odpovédi je zifejmé, ze mnohem vice nez socidlni pracovnici chybi témto klientim
informace o socidlnich sluzbach a socidlni sluzby samotné. V n¢kolika odpovédich se
dotazovani shoduji, Ze v dobé kdy je dit¢ nemocné, chybi konkrétn¢ sluzby terénni

oSetfovatelské 1 peCovatelské. Mnohde chybi 1 dalsi sluzby naptiklad osobni asistence.

Zcela jinak vnimaji klienti socialniho pracovnika s celym tymem détského hospice.
Z odpoveédi respondentd je ziejmé, Ze se jejich vnimani shoduje s odpovédi samotného
socialniho pracovnika. Ten funguje v malém tymu détského hospice v né€kolika rolich.
Nejen jako socialni pracovnik, ale také jako herni specialista, muzikant a asistent hostt. Je
to pro n¢ dualezity ¢lovek, ktery se o né zajima a vénuje jim svij Cas. Jejich vztah je
trvalejSi a hlubsi. VétSina respondentl jeho roli socidlniho pracovnika potvrzuje az pfi

doplnujicich otazkach.
V02 Jak socialni pracovnici chapou svou roli v Zivoté pacienti?

Druhd vyzkumna otazka byla pfetransformovana do 11 tazatelskych otazek, na které

odpovidali socialni pracovnici.

Na zékladé analyzy téchto odpovédi byl vyvozen zavér, Ze se socialni pracovnici shoduji
Vv ndzorech na profesni i osobni predpoklady ke své praci a kazdy z respondentd ma svou
specifickou napli prace podle svého pracovisté. Avsak z odpovédi také vyplynulo, Ze
pracovnici citi potfebu dalSiho vzdélavani. VSichni respondenti uvadéji, Ze spolupracuji
napfi¢ spektrem s rlznymi institucemi, zdravotnimi, socidlnimi, pravnimi atd. VétSina
klientd si tyto pracovniky vyhledd sama na zdklad¢ zprostfedkovanych kontakti od
ruznych ¢lenti multidisciplinarnich tymii v nemocnici, ¢i kontaktl z internetu, letackt nebo

telefonniho seznamu.

Dotéazani socialni pracovnici jsou pak toho nazoru, Ze je klienti vnimaji pozitivné a Ze
poskytuji dané cilové skupiné¢ pomoc a podporu. Pouze na nékterych pracovistich se
s témito klienty setkavaji velmi ziidka, a proto se tito pracovnici k problematice

vyjadiovali sporadicky.

Vyjimecné pozitivni vnimani své role popsal socialni pracovnik v détském hospici, Ktery
jako jediny pracuje s mensim mnozstvim klientd a jeho vztah s nimi je trvalejsi. Proto se
muze potfebam této skupiny vénovat hloub&ji a komplexnéji. Svou roli vnima v celém

multidisciplinarnim tymu jako diilezitou.
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Kazdy dotdzany socidlni pracovnik uvedl néktery z limit své pomoci. Socialni pracovniky

limituje v jejich pomoci administrativa, ale pfedev§im nedostatek casu. Jednim

vvvvvv

klienti mivaji.
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Zaver

Situace, kdy rodina zjisti, Ze jejich dité trpi nemoci ohrozujici nebo nemoci omezujici zivot
je pro kazdého tézko predstavitelna, dokud ji nezazije. Tyto déti byvaji postizené mentalné,
télesné nebo kombinovang, a i kdyz mezi ndmi ziji, malokdo si uvédomuje, kolik péce jim
musi rodina poskytovat, jaké je to financni zatiZzeni a jaké psychické stavy prozivaji vSichni

blizci. Prave proto jsem se rozhodla této problematice vénovat.

Bakalatskd prace byla rozdélena do dvou casti, teoretické a empirické. Prvni Cast byla
vénovana teoretickym pojmim a definicim. Tyto pojmy byly popsany a pfiblizeny
z odborné literatury proto, aby bylo mozné blize pochopit socidlni praci s touto cilovou
skupinou a jeji klienty. Tato bakalarskd prace je pouhou sondou do prace socidlnich

pracovnika s touto cilovou skupinou.

Hlavnim cilem bylo zjistit, zda viibec a ¢im jsou socidlni pracovnici motivovani pii vybéru
ptipada této cilové skupiny, jaké prekazky jim brani ptiblizit se klientové pfirozenému
svétu, pricemz jediné tak mohou dobfe poznat potieby vazné nemocnych déti a jejich

rodin.

Z analyzy vSech rozhovorli mizeme vyvodit zavér, ze socidlni pracovnici si klienty této
cilové skupiny vétSinou nevyhledavaji, v hospici a Vnemocnici pomaha se
zprostfedkovanim prvnich kontakti multidisciplinarni tym. Z rozhovort naopak vyplyva,
ze klienti si sami vyhleddvaji socialni pracovniky. Socialni pracovnici jednoznaéné
odpovédeli, ze limity jejich prace jsou cas, pracovni doba a zajisté také beznad¢)

pocitovana pii poskytovani pomoci témto klientim

Jak vyplyva z odpovédi vétSiny respondentd, je pohled na socidlni pracovniky zatizen
pfedsudky. Bude rozhodné zélezet na kazdém socialnim pracovnikovi, aby se tento pohled
V budoucnu zménil a spojeni socialni pracovnik nevzbuzovalo nediivéru a neslo jen o
pracovnika, ktery ,,do vSeho strkd nos“ nebo pouze ufednika, ktery vytizuje davky.
Z reakci socialnich pracovnikit vyplyva, ze je pro né v jejich praci dulezité nasledné

vzdelavani 1 ukazky dobré praxe, aby méli moZnost Cerpat nové poznatky.

Analyzou rozhovort jsem ziskala pohled klienth cilové skupiny na jejich potieby. Jak je
uvedeno jiz ve shrnuti empirické ¢asti, chybi témto klientim pecovatelské a osetfovatelské

sluzby. Kazdy zrespondentli minimdln€é jedenkrat (vétSinou vicekrat) vyuzil sluzeb
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,»deétského hospice* v Malejovicich. VSichni respondenti tuto sluzbu vitali a z mé vlastni

praxe vim, ze tato sluzba pomohla mnohym dals$im.

Tento poznatek je jist€é novym impulsem a podnétem pro pracovniky, ktefi tuto sluzbu
zakladali, aby neustavali ve své praci. Détsky hospic (respitni diim) v Malejovicich je
mistem, které dopliiuje a rozsifuje kazdodenni péci rodiny o dité s nemoci ohrozujici nebo
nemoci omezujici zivot. Je to misto, kde by se mohlo na prvni pohled zdat, Zze nejsou
limitovani casem, tak jako socialni pracovnik v nemocnici. Pokud klienti oslovi
pracovniky v Malejovicich, jsou ochotni jim pomoci kdykoli. Aby mohli takto pomahat,
musi fungovat cely (nevelky) tym, ktery je pfipraven naslouchat a pfinaSet své préci

znacéné obéti.

Na zaklad¢ analyzy vyzkumnych otazek vyplynulo, Ze by jisté bylo tfeba zamyslet se nad
stavem socialnich sluzeb a jejich dostupnosti pro tuto cilovou skupinu. V tvahu by jisté
také ptichazelo, zda by socialni pracovnici neméli mit vétsi prostor i odpovédnost pro to,
aby mohli klienty sami vyhledavat, nebo alespon intenzivnéji nabizet informace o svych
sluzbéach. Z odpovédi respondentti z fad socidlnich pracovnikl 1ze vyvodit také potiebnost
a dutlezitost dalSiho vzd€lavani v oblasti hospicové péce. Také pokud by se tématu
potfebnosti a dostupnosti sluzeb nékdo dale vénoval, jeho zavéry by jist€¢ mohly poslouZit 1

jinym cilovym skupinam.

Vysledky vyzkumu mohou slouZit jako zdroj informaci pro pracovniky v pomahajicich
profesich (v€etn¢ socidlnich pracovnikil) na pracovistich, kde se pecujici tym setkava s
détmi s Zivot ohrozujici nebo zivot omezujici nemoci (stavem). Jednim z pracovist’ je

Vv soucasné dob¢ detsky hospic v Malejovicich.
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Priloha A:

Rozhovor s rodinnym prisluSnikem klienta, mladého ¢lovéka s nemoci ohroZujici a

omezujici Zivot

T: Tak, jestli mizu poprosit teda, Ze bys se mnou sdilela n&jaké zkusSenosti z toho zivota,
kdyz jste se zacali starat o Klaru'?, nebo kdyz teda, kdyz si o tom asi véd€la. Mozna to mas

spojeny jesté s néjakymi jinymi zazitky, zkuSenostmi.

TakZe prvni otazka je, co v§echno pro vas, pro tvou rodinu, pro tebe znamenalo a co
se zménilo s pFichodem té nemoci, teda. Mozna uz jesté nez tieba byla u vas, ja Gplné

pofadné nevim, jaké ty useky tam byly.

R: Nez Klara byla u nas, tak to u nas probihalo upln¢ normalné, jo? Ale, potom, kdyz
pfisla vlastné, tak se to myslim obratilo o 180 stupiiti, ten jakoby rodinny Zivot. ProtoZe ja
jsem vlastn¢ musela nechat prace, protoze ona potitebovala celodenni péci, protoze vlastné
ona prestavala vidét, vlastné, ptestala chodit v pribéhu vlastné ty jeji nemoci, jak se to
zhorSovalo, tak prestala vidét uplné, prestala vlastn¢ chodit a pfestala vlastn¢, méla tu horsi
motoriku téch rukou, vlastné jo, takze vlastn€ si nemohla nic, namazat chleba, rohlik,

prosté€ a jak nevid¢la, a chodit, vid’.
T: A slySet?

R: No, slyset, to ona piestala slySet, upln¢ slyset, ptestala, myslim, Ze to bylo v 17, jo a do
ty doby, ona ztracela postupné vSechno, jo, ten sluch. Vlastn€ se narodila jakoby Uplné

zdrava.
T: Hm. A byla u vas teda od kolika? Vylozené.

R: U nés, k nam pfisla, kdyz ji bylo 20. Myslim, ze kdyz 20, 21, thlo ji na 21, tak n&jak
vlastné. PtiSla k ndm v 1ét&, protoZe vlastné citila, Ze se ten jeji stav zhorSuje, Ze se ten jeji
stav zhorSuje a Ze nebude schopnd se sama o sebe postarat, takze potiebovala prosté u
nékoho byt a jelikoz vlastné€ jeji mamka, moje sestra zemiela na to samy, na rakovinu
vlastné a ona i1 kdyZ byla takhle nemocnd, méla takovouhle nemoc, tak se snazila jakoby
byt samostatna, takze se osamostatnila jesté. Takze bydlela v podnajmu, takze prosté byla

samostatnd, ale zjistila, nebo citila, Ze prost¢ se to horsi, takze hledala nékoho, nékoho, kdo

12 v roe g
Pozménéné jméno



by se o ni postaral, takze jsme zGstali my, byli jsme my. Jako, bylo na nés, jestli do toho
pujdeme, nebo ne, protoze ona, nevim, kde by jinak skoncila, kdyby jako jsem se nezacala
zajimat, tak to nevim, kde by skoncila, nevim. No a tak ja jsem musela pfestat chodit do
prace, protoze potfebovala tu péc¢i celodenni, no a museli jsme teda, ze jo, sehnat vlastné
postel navic, udélat ji néjaky to misto, aby méla taky trosku toho soukromi, takze jsme se
museli néjak ptizpusobit, fekla bych, ze dost jsme se museli prizpisobit vSichni, protoze
kam jsme se hnuli, kdyz jsme n€kam jeli, tak jsme museli tu Klaru brat s sebou, takze

opravdu bych fekla, ze obratka o 180 stupndi.

T: S ¢im vSim jsi, nebo jste potfebovali pomoct v tu chvili. KdyZ to treba si jakoby

promitnes zpétné, co vi§ dneska.

R: S ¢im jsme potiebovali pomoct, no, no hlavné, ja jsem nechtéla, ja jsem nechtéla, aby
vlastné byla jenom u nds doma, aby taky chodila jako, aby jakoby jesté¢ okolo sebe méla
nékoho jinyho jeste, aby vlastné neztratila uplné€ ten kontakt jako s okolim. Takze jsem se
snazila, kdyz jsme teda bydleli ve Zruci, tak chodila k ndm moje kamaradka, kterd ma
vlastné dv¢ déti, takze se naucili vlastn€ i1 oni s tou Klarou komunikovat, protoze vlastné
Klara nevidéla a neslySela, takze se museli naucit s ni komunikovat a prost¢ jsme s ni
chodili ven na prochdzky anebo obcas Sona®® si ji vzala taky sama vlastné a Klara byla
rada, Ze je jakoby mezi mladyma, Ze jakoby neni jenom s téma star§ima, jakoby se mnou,
protoze zejo, jsem jinej rocnik, byla jinej ro¢nik, takZe chtéla jest¢ ten kontakt s téma
taky nechtéla zistavat jenom doma, i v tom stavu, tak prosté chtéla tak néjak ne vylety,
takZe jsme prosté, nevim, jezdili plavat, jsme jezdili, coZ pro ni byla rehabilitace a s tim mi
zase musela pomoct Anna'* protoze sama bych to nezvladla jako dat ji do bazénu,
vytahnout z bazénu, zejo, prevliknout v ty Satné a tak jako, takze takhle jsme se snazili,
takze pottebovala jsem pomoct jakoby aby méla kontakt jesté s n€kym jinym a ne se mnou,
tak s tim jsem potiebovala pomoct a potom pomoc od lékafi, coz teda bych tekla, ze mi
moc nepomohli, kdyZ si to vezmu zpétn€, Ze mi moc nepomohli prosté¢ a musela jsem se
postarat sama. Protoze jakmile, nevim, jestli se to ma fikat vibec, ale ptecetli si tu
diagnozu, tak ja bych fekla, Ze prosté dali ruce pry¢, Ze prosté s tim uz neni co délat, jako

jo. TakZe takovyhle mam ja zkuSenosti.
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T: Ty jsi to moZna uz fekla, nékolik lidi, ale kdo ti teda s tim pomohl nejvic?

R: Nejvic. No, nejvic mi pomohli potom, kdyz jsme se prestéhovali tady do vesnice, tak
nejvic mi pomohl vlastné tady stacionaf. Stacionaf, protoze ja jsem, kdyz jsme se
prestéhovali, tak jsem zacala hledat jako, kam by ta Klara mohla, kam by mohla mezi lidi.
A ja jsem vibec nevédéla diiv, ja jsem opravdu, myslim si, Ze to 1 vi malokdo, kdyz to
nepotiebuje, ze néjaky stacionare existujou, ja jsem to opravdu nevédéla, ze existujou
néjaky stacionare, kde lidi mizou, nebo rodi¢e miizou to dit¢ na chvili dat a jit do prace,
prosté¢ a nemuseji s nima ztistavat doma, ze to maji jakoby troSku si odpoc¢nou, protoze to
je opravdu péce na 24 hodin tohleto. Tak j& jsem nevédéla, ja jsem opravdu nevédéla, ze
néco tak je. Ty lidi, kdyz to nepotiebujou, tak se tim nezabyvaji, jo. Takze ja jsem tieba
byla, feknu v knihovné anebo, kdyz jsem S$la na nakup. Tak jsem se normaln¢ ptala lidi,
jako, jestli o né¢em nevédi, jestli tady néco je, néjakej spolek nebo néco a takhle jsem se

dozvédéla, Ze tady vlastné je stacionat, jo. Tak fikém jé, to je dobfe.
T: To je zajimavy.

R: No, no, no, takze jsem si tam zajela vlastné do ty Pivovarsky a zeptala jsem se, jestli
jakoby tam Klara nemohla pfes den chodit, aby vlastné nebyla jenom se mnou doma a oni
jako ji ptijali, coz bylo fajn, coz bylo fajn. A Klara byla rada, Klara byla rada, ze muaze to
odpoledne stravit vlastné¢ s nékym jinym, nez jenom se mnou doma, prosté. Tak takhle

vlastn€, myslim, Ze mi hodn€ pomohl ten stacionaf.

T: Tak ted’ nevim, jestli ta otazka pravé se uplné neshoduje s témi predeslymi, jak jsi
odpovidala a je tady otazka, co byste ve své situaci nejvice ocenila a co by vam nejvice

pomohlo?

R: No, urcité, ja myslim, ze kdyZ ma doma n¢kdo postiZzeny dité, tak urcité tém lidem by
hodné pomohlo né&jakej takobvejhle stacionaf, kde miiZzou prosté to dit€¢ na chvili, na to
odpoledne prosté tam jakoby dat a budou védét, Ze je o né postarano, aby oni si mohli
chvilinku oddechnout, protoZze z vlastni zkuSenosti vim prave, Ze to je stra$né tézky, Ze
prosté ten Clovek, kdyz se takhle o né€koho stard, tak opravdu a kdyZ ma jesté kor tfeba
druhy dité, nebo prosté jeste jiny déti, Ze je to strasné tézky, ze oni se pfizpusobujou tomu
nemocnymu, opravdu tomu nemocnymu jo a jelikoz vlastné Lucka nebyla moje dité¢ a ja

mam ted” sedmndctiletou dceru, tak to byl hroznej problém, hroznej problém pro tu moji

dceru i jo, stotoznit se s tim, jo. Ona kdyz k nam Klara pfisla, tak Anna byla v devitce, coz



byl nejdiilezitéjsi jakoby rocnik, protoze se psali pfihlasky a tohleto a ja jsem myslela, Ze
tu devitku ani ned4, jo. Jak vlastn€ se zhorSila hrozné¢ v uceni, jak prosté asi zarlila na tu
Klaru, ze prosté je tam jesté nékdo jinej. Tak to bylo hrozny jako. I kdyz jako ona to
chapala, tak prosté¢ ona byla, nebo je jedinacek a o to to bylo mozna horsi. O to to bylo
mozna horsi, Ze jako je jedindcek a ted’ tam pfiSel n€kdo a vlastné ta maminka nebyla
jenom pro tu dceru, jo. A ze kamkoli vlastné€ jsme §li na ndkup prosté, nebo za né&jakou
zabavou, plavat. Prosté nékam, kdyZ potom méla Anna tanecni, prosté, tak opravdu pro
tydlety rodice je to problém. Problém, protoze to dité museji brat s sebou i ty tanecni byl
problém, protoze jit tam s vozikem, jit tam s né¢kym, kdo vlastn€ neslysi tu hudbu, nevidi ty
tanecniky, tak je to t€Zky a je to zbytecny ho tam tahat. TakZze my jsme zase museli shanét
n¢koho, kdo by nam vlastn¢ tu Klaru na tu dobu pohlidal. Jo, opravdu si myslim, Ze ty
rodi¢e to maji a kor kdyz mayji jesté deti, jako sourozence tyhlety, tak je to hrozné tézky pro
né, jo, ze to skloubit prosté. Takze, je to prosté t€zky. Myslim si, ze rodice jsou radi, kdyz

jako si mizou na chvili, na chvili jakoby odfrknout.
T: Co vam pomohlo to tézky obdobi prestat?

R: Co ndm pomohlo? Tak ja myslim, ze mtj manzel. Ur¢it€¢ mi pomohl hodné manzel, i
kdyz jako ze zacatku to taky jako bylo t&zky, protoze prosté jsme se ty Klafe museli n¢jak
pfizpusobit, takZe taky, nez se s tim ztotoznil, to bylo téZky, ale myslim, Ze ve svym
manzelovi, ve svym manzelovi mam tu oporu, jsem méla tu oporu, prosté, protoze ani bez
né&j bych to nezvladla a ani bez n&j bych asi si tu Klaru jako nevzala na triko, kdybych byla
jakoby sama, jo, tak to by asi ani neslo, jo, takze jsem méla vlastn€é oporu v manzelovi a
potom vlastné jsem méla oporu, ze se mizu jako kdyby, kdyz néco potiebuju, tak na, co
jsem se seznamila s Pavlem™ a sholkama Novotnyma'®, tak na n&, kdyz jsem néco
potiebovala, tak na né€, na né¢ jsem se mohla spolehnout. Tak, tak to vlastn¢ manzel 1
povidal, to jsme byli moc piekvapeny, kdyz jsme se jako seznamili, s takovydlema
hodnyma, tak povidal: ,,Ja jsem nevédél, Ze jesté existujou takovyhle hodny lidi.“ Opravdu
to povidal, ja jsem nevedél, ze jesté existujou takovyhle hodny lidi, co jako pomizou tomu
druhymu ¢lovéku, takZe za to jsme moc vdécny, ze jsme poznali takovyhle lidi. A Janu®’

musim jeste fict, Janu, ano.

1> Pozmenéné jméno
18 pozmenéné jméno
1 Pozmeén&né jméno



T: Setkali jste se vsouvislosti stimhle vS§im, stou vasSi situaci se socialnim

pracovnikem?

R: Joo, ano, byl u nas socialni pracovnik a to bylo, pfisel se podivat, protoze vlastn¢ kdyz
k nam Klara pfiSla, tak my jsme museli zazadat o vys$i piispévek, protoze ona méla snad
Jsme zazadali o navySeni pfispévku a takze jsme obihali Gfady a potom se pfisel, nebo
ptisla podivat néjaka slecna z toho ufadu a jinak asi u nas nikdo nebyl takhle. Né&jaky

socialni pracovnik.
T: TakZe pomohl vam néjak ten socidlni pracovnik?

R: Hm, pomohl, nevim, jestli se to da nazvat pomoc, on prosté byl zjistit ten Klary stav.
Takze ta slecna byla zjistit opravdu jak na tom ta Klara je. Jo, takZe oni vlastné zjist'ujou,
jestli se muze najist sama, jestli si dojde sama na zachod a ja nevim, takovyhle otazky

prosté jo, ale to bylo ale v ramci toho-

T: Toho ptispévku.

R: Toho pfispévku, takZze nevim. Pak uz u nés nebyli, takze nevim, nevim jestli fict, jestli
nam

T: Kdy jste se poprvé setkali s détskym hospice? S Nada¢nim fondem Klicek.

R: Hm. J&4 myslim, Ze urcit¢ jsme se s nim setkali pfes Pavla, Ze on myslim o nich védél,
takze pies néj. Pfes n¢j jsme se seznamili a byli jsme se tam podivat a Klara tam 1 stravila
n¢jakou dobu, jestli tfi, Ctyfi dny. Ted nevim, jestli po Vanocich, myslim, Ze to bylo néjak
kolem Vanoc. Ze tam stravila n&jaky dny s Pavlem a myslim, Ze i s Veronikou'®, 7e se tam

néjak vystiidali holky. S Veronikou a Sonou, a Ze se ji tam libilo a byli se vlastné podivat i

u nas, ale jako, bylo to pfes Pavla, ale kdy to bylo, to uz ti nefeknu teda.
T: A méla jsi néjaky informace o tom hospici teda? Nebo jenom od Pavla?

R: Ne, ptfedtim jsem, pfedtim jsem viibec neméla zZadny informace a ja jsem ani nevédéla,
ze jakoby jsou détsky hospici, to jsem taky nevédéla. Myslela jsem, Ze hospic prosté je

vzdycky jenom pro starsi, jo? Ale Ze je néjakej 1 détskej hospic, to jsem teda nevédéla.

T: Pomohlo vam néjak to setkani?
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R: No, ur€ité, urcité. Myslim, Ze to jsou taky lidi na spravnym misté. Jako a Ze teda moc
pomahaji rodi¢tim, ze téch aktivit maji taky hodné, Ze jezd¢ji vlastné do toho Motola a
staraji se jako o-, pomoc tém rodi¢lim nemocnych déti. Takze urcité jo, myslim si, ze jo, ze
nam to pomohlo, si s nima promluvit a pobyt vlastné¢ tam a vidét, jak to tam u nich vypada

a potom, kdyz ptijeli k ndm i na navstévu. Tak jako jo, myslim, Ze ndm to pomohlo.
T: Existuje néco, s ¢im tobé, nebo vam, nedokazal nikdo pomoct?

R: No, nedokazali nam pomoct asi, jak bych to fekla, Iékati. Lékaii, protoze Klafe se zacali
délat otevieny rany a to nas teda velice piekvapilo s reakcei 1€karti, protoze kdyz se tohle
stalo Klaie prvné, Ze se jenom tiecba Skrabla na noze a ud¢lala se ji dira do nohy, prosté, tak
my jsme byli zhrozeny, béz¢li jsme na pohotovost, ne na pohotovost, ale do Brodu a tam
prosté na to koukli, dali mi s sebou vlastné dezinfekci, obvazy, tam ji to jenom zavazali a
jako to bylo vSechno. To bylo vSechno prosté, tak takovouhle, to jsem necekala. Ja
myslela, Ze tieba si ji tam nechaji, Ze to budou néjak 1é¢it. Ne prost¢... a porad'te si sama.
Tak to jsem teda fakt byla jako hodné piekvapena, tak jako myslim si, Ze jako ty 1ékafi
nam takhle nedokézali pomoct, nebo nevim, to nechali na m¢, at’ si s tim néjak poradim, ze
nic jinyho stejn¢ nejde délat, tak nevim. Z 1¢kart, kdyz prosté jsme nekam jeli s Klarou,
k 1ékaiam, tak 1ékafi. Ty mé teda jako dostali, ty nam prosté nedokazali pomoct, bych

fekla.

T: Myslim $i, Ze to vSechno téZky, co jste prozili, vaim prineslo i néco pozitivniho,

presto.

R: Jo, ur¢ité, urcité. Ono, co se tikd, Ze vSechno dobry, hmm, vSechno Spatny je k nécemu
dobry a v tomhle ptipadé opravdu se to potvrdilo, protoZe nebyt jakoby. Kdybych ja si tu
Klaru nevzala, tak bych nepoznala spoustu novych ptatel, novych lidi. Neziskala bych
praci, co ted délam, protoze by mé to nikdy nenapadlo, Zze bych vlastné mohla délat
takovouhle praci. Sama od sebe by mé to vibec nenapadlo, takze urcité to ma velky
pozitivum, velky plus. I kdyZ jako je to neStésti, takhle mladej €lovek, prosté, kdyz je
takhle nemocnej, ale mélo to pozitivum, ze jsme si tu Klaru vzali, ur¢ité¢ jo. Velky si

myslim.
T: Dékuju moc.

R: Neni zac.



Priloha B:

Rozhovor se socialnim pracovnikem

T: Dobry den, mohla bych Vam tedy polozit otdzky k mé bakalaiské praci, které se tykaji

cilové skupiny klienttl, se kterou pracujete u vas v hospici?
R:Muzete.

T: Tak tedy prvni tazatelska otiazka zni, jaké by, podle Vis, mél mit socialni
pracovnik osobnostni a profesni predpoklady, pokud pracuje s dotéenou cilovou
skupinou (rodinami pecujicimi o dité s Zivot omezujici a/nebo Zivot ohroZujici
nemoci)? (Pfipadné také: Jsou pro Vasi praci zasadni zkuSenosti, které jste dosud pri

praktické praci s touto cilovou skupinou ziskal?)

R: Dospél jsem k tomu, Ze zasadnim ptedpokladem, jak osobnostnim tak i profesnim, je
umét rodiné (détem, rodicim, sourozencim, SirSi rodin€¢) naslouchat — vétSinou se
setkdvam s rodinami, které uz toho v rlOznych =zdravotnickych zafizenich pfi
mnohatydennich, mnohamési¢nich hospitalizacich slySely hodné... Slysely rady od 1ékafi,
sester, fyzioterapeutli, nékdy i nemocni¢nich socialnich pracovnikii... Radili a radi jim
také piibuzni, kamaradi, zndmi, (ex)spolupracovnici...Ale to, o ¢em rodiny nejcastéji
mluvi, je to, Ze malokdo nebo dokonce nikdo nenaslouchd jim. Jak vidi, vnimaji, reflektuji
situaci oni sami, co je trapi, co by jim z jejich pohledu pomohlo. A samoziejmé, ze to, aby
rodiny o svych, ¢asto velmi osobnich citlivych pocitech mluvily oteviené, ,,nejde na povel*
— ,,Ted mam na vas vyhrazenych 20 minut, tak spustte...* Casto se stava, ze trva i nekolik
dni, nez rodiny o tom, co je trapi, zacnou spontanné¢ vypraveét, ¢asto i u n¢jaké Cinnosti,
kterou détsky hospic nabizi a ktera viibec s néjakym dotazovanim nesouvisi — na prochazce
do lesa, pii loupdni ofechli, pii spolecném vecernim posezeni u krbu... Dulezitym
pfedpokladem je tedy trpélivost — stava se, Ze v jedné rodiné je pohled na nejpalcivéjsi
problémy v souCasné situaci odliSny i mezi maminkou a tatinkem ditéte, ditétem
samotnym, jeho sourozenci, prarodi€i, a pfirozen¢ se také ndhled na to, co je pro rodinu
nejnarocngj$i, v plynoucim case mnohdy meéni. I proto je dilezité, Ze rodiny mohou
navstévovat détsky hospic opakované v pritbéhu roku a socidlni pracovnik 1 ostatni ¢lenové
tymu jsou s rodinou casto v prubézném kontaktu: pfi navstévé v domécim prostiedi, pii
zapujcovani €1 vyméneé pomiticek z hospicové pujcovny, diky moznostem komunikovat

prosttednictvim telefonu, e-mailu, socialnim sitim...



T: A vaSe zkuSenosti
R: A ano, tyto zkuSenosti jsou zésadni a Ize je tézko ziskat jen teorii...
T: Druha tazatelska otazka je: Co je praktickou naplni Vasi prace?

R: To souvisi s piedchozi otazkou. Je dilezité¢ byt predné pozornym pozorovatelem,
»haslouchadem®, a pak lze na zaklad¢ zjisténé¢ho s piipadnymi socidlnimi problémy
pracovat. V praktické roviné¢ mé vzdy zajima, zda a v jakém kontaktu je rodina s kolegy,
ktefi se socialni praci vénuji v nemocnici nebo na uradech. Obvykle se dozvidam, ze v
nemocnici se rodiny se socialnim pracovnikem nepotkaly, ve vétSin€ piipadd se vSak
setkavame jiz po vyfizeni prispévku na péci, socialni Setieni v domécnosti provadéné
socialnim pracovnikem nebo socidlni pracovnici je Castym tématem hovoru spolu s
uvahami o celkovém systému socidlni politiky, zejména oblasti, které se tykaji vazné
nemocnych. Castym tématem posledni dobou, mozna piekvapivé, jiz nebyvaji mozné

ve

formy hmotné podpory — drtiva vétSina rodin vyuziva k ziskdvani informaci nejriznéjsi
diskusni fora, skupiny na socialnich sitich, na kterych se ,,setkdvaji* s rodinami, které resi
stejnou nebo podobnou socidlni situaci a vzajemné si radi. At uz jde o zminovany
ptispévek na péci nebo davky pro OZP nebo nadaéni ptispévky nadaci a nadacnich fondi
napf. na proplaceni specidlnich pomicek nebo napt. specialnich rehabilitacnich pobytt.
Velmi specifickou skupinou jsou pozutstali rodinni pfislusnici zemfelych déti — mnoho z
nich se poprvé setkdva s tim, co je vSe potieba zafidit pfed rozlou¢enim, pohibem. I

konzultace a pomoc v této oblasti je praktickou naplni nasi prace.

T: DalSi tazatelskd otiazka zni: Co je podle Vas hlavnim ukolem socidlniho

pracovnika v détském hospici?

R: Byt schopen pruzné reagovat na mnohdy ménici se potieby rodiny, ktera pecuje o dité s
zivot limitujici nebo Zivot omezujici chorobou a v pfipad¢ zajmu se snazit i¢inn€ pomoci v

oblastech, kde o pomoc Zadaji nebo si s ni nevédi rady.
T: Ctvrta otazKa je, jak podle Vas klienti vnimaji Vasi roli? (Jak vas klienti vnimajq)

R: Opét se dostavame k tomu, v ¢em je détsky hospic odlisny od jinych nabizenych sluzeb.
I moje role neni jen role socidlniho pracovnika - jsem 1 herni specialista, v naSem malém
tymu podle potieby funguji naptiklad i jako asistent naSich hostli nebo muzikant... VétSina

déti, které k ndm pfiijizd¢ji, mou funkci socidlniho pracovnika moc nevnimaji. Neni pro né



dilezita. Jsem pro né myslim dulezity jako ¢lovek, ktery se o né zajima a je pfipraven
vénovat jim svou pozornost a ¢as. Se sourozenci nemocnych déti je tomu stejné. Rodice ¢i
prarodi¢e se uz o mou roli v tymu, ,,pracovni zatazeni“, zajimaji vice — jak uz jsem
zminoval, mnoho z nich je dobfe informovano o riznych moznostech podpory, kterou ale

Casto konzultuji, ptaji se na ndzor, zkusenost, ptipadné alternativu k jiz zjisténému.
T: Pata otazka je, s ¢im nejcastéji pomahate, co miiZete nabidnout?

R: Spolecné¢ Casto premyslime nad kontaktovanim nékterych sluzeb v misté bydliste, Casté
je také zapujcovani ndro¢néjSiho oSetfovatelské vybaveni z puajCoven, napiiklad
oxygenatory, pulsni oxymetry, koupaci ltizka, apod., pro domaci oSetfovani. Castym
tématem je také vnimani okoli, vstupoval jsem napfi. i do kontaktu se Skolou nemocného
ditéte nebo s jeho kamarady, protoze pozitivni posun v postojich ,,domaciho* socidlniho

okoli velmi vyrazné méni zivotni podminky nemocného ditécte.
T: Rikal jste, ze pomoc pfi vyfizovani davek uz moc s klienty nefesite?

R: Jak jsem jiz zmifloval, v soucasné dobé méné neZ si pamatuji, ale posledni dobou se
setkavame s vysSim poctem rodin, které fesi problémy dluhové pasti - avér ,,sanovany*
jinym Uvérem a ndsledna neschopnost splaceni — osvétleni institutu oddluzeni - osobniho

bankrotu a podobné.
T: Hm. A kde vidite limity své odborné pomoci (v détském hospici/v nemocnici)?

R: Myslim, Ze limity jsou &asto zakédovany jiZ ve spojeni ,,socialni pracovnik®. Rada lidi,
a rodiny pecujici o vazné nemocné dité¢ nevyjimaje, vidi a citi v socidlnim pracovnikovi
spi§ né€koho, kdo bude ,,do vSeho strkat nos* a jehoZ pfitomnost a zdjem mohou byt spise
ohroZujici, nez toho, kdo by jim m¢l a mohl G¢inné¢ pomoci v tom, co zrovna potiebuji
vyfesit a nemaji na to momentalné dost sil, informaci nebo ¢asu. Bohuzel ¢asto je tento
postoj podpoien néjakou nedobrou zkusenosti rodin se socidlnim pracovnikem ¢i socialnim

systémem.
T: DalSi otazka je, s kym spolupracujete?

R: Se socialnimi pracovniky v nemocnicich a na Gfadech v misté bydliste, s poskytovateli
socialnich sluzeb, s duchovnimi, s organizacemi, které mohou byt prosp&€Sné nejen

nemocnému ditéti, ale i sourozenciim, rodi¢tim ¢i prarodictm.



T: Mame tu otazku, jaka je role socialniho pracovnika v multidisciplinArnim tymu
détského hospice? / Jaka je role socialniho pracovnika v tymu pracujicim v

nemocnici?

R: Myslim si, Ze role socialniho pracovnika v tymu détského hospice je dulezita napiiklad i
proto, Ze se muze veénovat identifikaci potfeb jednotlivych ¢lenti rodiny hloubéji a
komplexnéji, nez socialni pracovnik piisobici v nemocnici. Neni to jen v tom, Zze ma ,,na
starosti méné lidi, ale pfedevSim proto, ze jde o zajem a vztah trvalejsi. Jak uz jsem
zminoval, rodiny pfijizdéji do détského hospice zpravidla na opakované pobyty a jsme

Casto v kontaktu i v domacim prostiedi nemocného ditéte a jeho rodiny.

T: Devata otazka zni, zda existuje néco, co Vam Vasi praci s touto cilovou skupinou
zt€Zuje, pripadné neumoziiuje tak, jak byste si predstavovali? Jaké pozadavky

ohledné priace s touto cilovou skupinou ma Vas zaméstnavatel?

v

R: Ano, nékdy tvaii v tvar nestésti a beznadé&ji ptijdou ¢loveéku jeho ,,schopnosti®, at’ uz

socialniho pracovnika nebo prosté jen ¢lovéka, ktery je najednou blizko rodiné prozivajici

veliké trapeni, uplné k nicemu. Ale to je asi jind otazka.
U déti vétSinou zadny ,,blok* necitim.

U dospélych nékdy ano, jiz onen zminovany, zakodovany, ,,zasSkatulkovany* pojem
socialni pracovnik. Ja sdm se vétSinou predstavuji jen jménem a pifijmenim a nabidnu, v
¢em mohu pomoci. To, zda jsem ¢i nejsem socidlni pracovnik, nechdvam az ,na

pozdéji«...

T: Predposledni otizka je, jak se Vy setkavate s klienty této skupiny:

4

Aktivné je vyhledavate? Nebo oni vyhledaji Vas?

R: V soucasné dobé je nejcastéjSim ,prvnim kontaktem* zprdva od kolegl z nasi
organizace a ze spolupracujicich organizaci, ktefi pracuji ve FN Motol a v Méstské
nemocnici Ostrava. Piibyva ale rodin, které se ndm ozvou prostfednictvim nasi telefonické

linky nebo prostfednictvim e-mailu.



T: A doSli jsme Kk posledni otiazce. Myslite si, Ze by klienti této cilové skupiny méli

dostavat kontakty a informace o mozZnosti Vasi pomoci?

R: Ano. Bohuzel v c¢eské pediatrické praxi se v soucasné dob¢ stile jeste prilis
nesetkdvame s praxi tzv. family — centred care, tedy péCe orientované na celou rodinu
détského, 1 vazné nemocného pacienta. Tento koncept péce pocita s rodinou nemocného
ditéte jako s jednim z hlavnich odbornikt, kteti se podileji na uzdravé ditéte ¢i utlumeni

jeho akutnich obtizi u chronicky nemocnych déti.

T: Jesté bych méla otizku, nebo podotizku. Jak a jakym zpiisobem by ty informace

méli dostavat? Treba letickem nabizenym v nemocnici? Nebo jeSté jinak?

R: Rodina by tedy méla byt zpravena o moznostech dal$i pomoci jiz na klinickych
pracovistich od proskoleného personalu. Dalsi forma dohledani informace muze
probéhnout napf. jen malym letackem, pfedanim odkazu na internetovy zdroj, telefonickou

linku, kde budou dal$i moznosti popsany Sifeji.



