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Uvod

Téma této bakalarské prace, nazvané , Podpora rodiny s umirajicim ditétem v kontextu
socialni prace”, jsem si zvolila zejména proto, ze pokladam za velice dulezité o tomto
tématu mluvit. Umirdni, smrt, péce o umirajicitho jsou spolecnosti obecné vytésiiovana
témata, bez ohledu na to, o jaké vyvojové fazi je v tomto kontextu hovoreno. I ja sama
jsem se setkavala s negativnimi komentafi poté, co jsem zminila téma své bakalarské
prace. NejcastéjSim vyjadienim, které jsem od okoli slySela, bylo: ,, Jak mize$ o néCem
takovém psat? Vzdyt je to hrozné.“ Ano, mnohdy jsou zivotni pfibéhy nemocnych a umi-
rajicich désivé, zvlaste pak jde-li o déti, ale 1 presto se d€ji a je zapotiebi k nim zaujmout
postoj. Zameéteni na podporu rodiny s umirajicim ditétem jsem shledala jako velice zaji-
maveé. Mym zamérem bylo ziskat komplexni informace o situaci v rodin€é a zménach,
které mohou nastat, o moznostech péce, moznostech piistupu k rodin€ a jejimu umiraji-
cimu ditéti a vzhledem k oboru, jaky studuji, také ulohu socialni prace v takto narocné
Zivotni situaci. Zaroven jsem se snazila tuto praci sestavit prakticky tak, aby obsahovala
dilezité informace, které mohou pomoci v ziskavani informaci nejen studentim social-
nich obort, ale predevsim rodinam, pro néz je tato situace nova a které se snazi vyporadat
s tim, co vSe vlastné muze obnaset.

Cilem této bakalarské prace je tedy poukazat na téma détské smrti a umirani v kontextu
podpory jejich rodiny. Mira opory socialnich sluzeb a zdsah vazné nemoci v kontextu
miry naruseni rodinné struktury budou hlavnimi vyzkumnymi otdzkami.

Teoreticka Cast této bakalarské prace je rozdélena do dvou hlavnich kapitol a obé jsou
dale déleny do jednotlivych podkapitol se specifickym obsahem.

Prvni kapitola s nazvem ,, Rodina s umirajicim ditétem* je shrnutim ziskanych poznatkt
z Cetby v ramci prislu§né literatury. Tato kapitola obsahuje vysvétleni pojmu smrt, dale
se zaméfuje na rozbor specifik détské smrti a umirani s ohledem na pojeti rodiny, kura-
tivni mediciny a paliativni péCe. Dale se tato kapitola zaméfuje na predstavu o smrti
a umirani s ohledem chéapani smrti v souvislosti k véku ditéte, psychosocialni potreby
nemocnych a umirajicich déti a na mozné zmény, které se v rodiné naruSené vaznou ne-
moci ditéte mohou odehravat.

Druha kapitola s nazvem ,,Uloha socialni prace v problematice rodin s umirajicim dité-
tem" je vénovana popisu komunikace, planovani péce, dostupnosti informaci a sluzeb,
informovanosti détského pacienta a piistupu k rodiné a jejimu ditéti. Dale tato kapitola
shrnuje poznatky ohledné zdroji podpory rodiny, moznosti péce, specifik détské palia-
tivni péCe a v neposledni fadé se také zaméfuje na dulezité téma kvality Zivota a zvladani
bolesti.

Pro zpracovani vyzkumné Casti této bakalarské prace se jevi jako nejvhodnéjsi metoda
kvalitativniho vyzkumu, zejména pro jeji zameteni na socialniho aktéra jako bytost. Ci-
lem zpracovani vyzkumné ¢asti pomoci této metody je porozuméni individualnimu po-
hledu na situaci.

Zvolenou technikou sbéru dat pro vyzkumnou ¢ast bakalatské prace je polostrukturovany
rozhovor s informantkou, pro niz je zakladnim a specifickym znakem pracovni zkuSenost
ze socialni sféry zamétrené do oblasti smrti a umirani. Tento polostrukturovany rozhovor
bude dale zpracovan metodou otevieného kddovani.



1 TEORETICKA CAST



1.1 Rodina s umirajicim ditétem

1.1.1 Smrt

Smrti 1ze rozumét zanik organismu, lze ji chapat jako nezvratny zanik jednice, zanik zi-
vota. Existence smrti je podminéna existenci zivota, pficemz jedno vylucuje existenci
druhého. Je zasadni rozliSovat mezi tzv. smrti pfirozenou, jez byla dfive oznaCovana jako
seSlost vékem, a mezi 1ékarskou smrti, ktera je disledkem onemocnéni. Smrt 1ze rozdélit
na tfi podoby, dle jeji rychlosti. Témito podobami jsou smrt nahla, rychla a pomala. V pii-
padé€ prvnich dvou podob je zjevné, Ze umirajici i jeho pozuistaly jsou na tuto udalost
nepfipraveni. V pfipadé pomalé smrti existuje Casovy usek, jehoz trvani miize pomoci
vyrovnat se s budouci ztratou. V souvislosti s podobami umrti se méni verejné minéni
ohledné nahlé a pomalé smrti. Ve sttedoveéku byla tendence povazovat za méné tragickou
smrt pomalou. V dnesni spolecnosti by si vétsina lidi prala nahlou nebo rychlou smrt. !

Lékarsky pohled fika, ze smrt osoby nastava v situaci, kdy dochazi v mozku k nevratnym
zménam, které jsou zpusobeny selhanim funkci a naslednym zanikem center, ktera fidi
krevni obéh a dychani.

Medicina také vyuziva pojem socialni smrt, kterou se oznacuje Castecné odumieni mozku
—jedna se o jeho vy$si soucasti. Poskozeni v této mife zptsobuje situaci, kdy osoba sama
dycha a jeji obeh krve je zachovan, avSak ostatni funkce, v€etné funkci rozumovych, jsou
g)oékozené az znicené. Tento fakt zpisobuje naptiklad neschopnost komunikace s okolim.

Koncept smrti zahrnuje Sest dulezitych komponent, t€émi jsou: nevyhnutelnost, univerza-
lita, nevratnost, nefunk¢nost, pfi¢innost a posmrtnost.

» Nevyhnutelnost znamen4, ze smrt se nevyhyba ni¢emu a nikomu zivému na této planet¢,
je tedy finalnim ukoncenim existence na tomto sveéte.

» Univerzalita operuje nejen s predchozi nevyhnutelnosti, ale vztahuje se také s pochope-
nim vlastni smrtelnosti.

» Nevratnost poukazuje na fakt nemoznosti navratu zivota a obnovu zivotnich funkci
v mrtvém téle. Tato komponenta znaci konecnost, tedy pokud osoba zemfe, neni zadna
cesta, jak jej vratit zpét k zivotu.

* Nefunk¢nost vysvétluje ukonceni Cinnosti vSech organt, potazmo ukonceni vSech téles-
nych i mentalnich funkci.

» PriCinnost Ize vysvétlit jako pochopeni vnitinich a vnéjsich udalosti, jez mohou zpusobit
smrt, tyto udalosti v sob& zahrnuji abstraktni a realnou slozku. Pfi¢innost je tak vysvétlena
jako nefunkcnost organt.

* Posmrtnost véii v pokrac¢ovani zivota po smrti. Tento koncept ovliviiuji riizné nabozen-
ské predstavy. *

ISrov. HASKOVCOVA, H.: Nauka o umirani a smrti, s. 89-90.

2 Srov. VELKY LEKARSKY SLOVNIK: Smrt [online|Praha: Maxdorf publishing s.r.o., [cit. 2021-12-
14]. Dostupné na WWW: http://lekarske.slovniky.cz/.

3 Srov. tamtéz.

4Srov. ZALOUDNIKOVA, 1.: Détské pojeti umirani, s. 23-26.
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Elisabeth Kiibler Ross definovala pét stadii smrti a umirani, tyto stadia prikladam jako
ptilohu €. 1.

1.1.2  Umirajici dité

Nuklearni rodina pfedstavuje jakysi ,,zakladni kamen* nasi soucasné spolecnosti. Tato
rodina se sklada z dospélych Clent, tedy rodi¢u a jejich déti. Rodina je charakteristicka
vzajemnou péci, emocialni blizkosti, mezigeneracni solidaritou a vzajemnou ochranou
svych Clent. Mezi zasadni funkce tohoto typu rodiny patii reprodukcni funkce, jez dale
zabezpecuje zachovani lidského rodu. V zavislosti na reprodukci dochazi k prenaseni du-
lezitych poznani zjedné generaci na generaci dalsi, zpisobem socialniho uceni, jez je
zalozeno na interakci jednotlivych Clent rodinného spolecenstvi. Pomoci socialniho uceni
dochazi k vnitinim proménam podob rodiny, které se dale zrcadli v jeji strukture a posta-
veni rodinnych piislugnikd. °

Mezi dalsi neméné dualezité funkce rodiny patfi:
* ekonomicka funkce

* vychovna funkce

* ochranna funkce

* socializa¢ni funkce

« emocionalni a psychohygienicka funkce. ©

Pokud se v rodiné objevi nemoc, zasadné tento fakt ovlivni a zméni budoucnost a fungo-
vani rodiny. Zvlaste pak, jedna-li se o nemoc postihujici détského ¢lena rodiny. Tato uda-
lost vyznamnym zpisobem ovlivni fad, fungovani rodiny a take jeji budoucnost. Nemoc
také vyvola spoustu otazek, které jsou opredeny prvotnim Sokem vychazejicim z celé si-
tuace. ’

V téchto situacich nae moderni spole¢nost disponuje dvéma piistupy, t€émi jsou kurativni
1écba a paliativni medicina.

Ukolem kurativni 1é¢by je vyléteni pacienta, i za predpokladu mozného dogasného sni-
zeni kvality jeho Zivota. Toto snizeni miZze byt zptisobeno vedlejSimi ucinky 1é¢by. I toto
snizeni kvality Zivota je vSak v pojeti piivétivé progndzy spolecensky akceptovano. 8

Paliativni péce ptichazi v potaz v situacich, kdy nelze diagnozu zvratit. Kurativni lé¢ba
jiz nema prostiedky ke zvraceni takové situace. Paliativni péce tedy usiluje o distojny
zbytek zivota, ktery ma byt prozit v jeho nejvyssi mozné kvalité. V této péci je klicové
tlumit pfiznaky onemocnéni a chranit tak pred pfipadnou bolesti a diskomfortem. Péce

5 Srov. LEVICKA, J.: Rodina, jeji ulohy a funkce v kontextu doby. In: TRUHLAROVA, Z., LEVICKA,
J..VOSECKOVA, A. a MYDLIKOVA E. Mezi ldskou a povinnosti — péce ocima pecovatelii, s. 7-8.
6Srov. tamtéz, s. 8-9.

’Srov. KABELKA, L.: Nemocné rozhovory: Komunikace a narativni terapie s nevylécitelné nemocnymi
pacienty a jejich blizkymi, s. 174.

8Srov. PORADENSTVI PRO POZUSTALE: Kurativni léchalonline] Praha, [cit. 2022-02-01]. Dostupné
na WWW: poradenstvi-pro-pozustale.cz/.
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o psychickou stranku nemocného také patii mezi zakladni principy této Cinnosti, stejné
tak jako podpora rodiny a blizkych. °

Prvotné je nutné v zakladu rozliSovat mezi skupinou déti, které trpi ,,zivot limitujicim
onemocnénim® a skupinou déti, které maji ,,zivot ohrozujici onemocnéni. V prvnim pfi-
pade se jedna o predCasné umrti, které je pro soubor onemocnéni typicky (svalové dystro-
fie, degenerativni onemocnéni CNS, poruchy metabolismu) — v téchto pfipadech existuje
urcity predpoklad zivota v ramci mésicu az let. V druhém pfipad€ naopak existuje po-
meérné vysoka pravdépodobnost predcasného umrti v disledku nemoci ¢i poskozeni (on-
kologické diagnozy, tirazy CNS). ©

Vazné nemocné a umirajici déti a mladistvé lze rozdé€lit do Ctyt skupin v zavislosti na
typu onemocnéni a dalsi prognozy.

Prvni skupina zahrnuje déti, které trpi zivot limitujicim onemocnénim. V této skupiné se
nachazeji jedinci, kterym je stanovena zivot ohrozujici diagnoza s predpokladem nejisté
kurativni 1écby. V této skupiné je kombinovana kurativni a paliativni lé¢ba. Tato skupina
se vyznacuje také kolisavosti zdravotniho stavu a urcitou moznosti ,,pfelévani® z kura-
tivni 1écby do 1écby paliativni. V této skupiné 1ze najit déti s orgdnovymi selhanimi a on-
kologicky nemocné. !!

Druhé skupina zahrnuje déti, jejichz pfed¢asna smrt je nevyhnutelna. Pro tuto skupinu je
charakteristickd dlouhodob4 intenzivni 1écba, jez méa za kol prodlouzit zivot a zachovat
jedince v kolobéhu bézného zivota. Jedinci vyskytujici se v této skupiné mohou byt po-
meérné dlouho dobu ve stabilnim stavu, avSak pozdéji se rozvijeji komplikace vyzadujici
paliativni péi. Do této skupiny patii naptiklad déti s cystickou fibrozou. 2

Treti skupinu déti charakterizuje progresivni onemocnéni bez nadéje uspésnosti kurativni
1écby. V pripadé stanoveni onemocnéni neurodegenerativni poruchou ¢i poruchou meta-
bolismu je bézné trvani paliativni péce n€kolik mésict az let. Vyvoj takovych onemoc-
néni provazi odlisné rychlé zhorSeni zdravotniho stavu, nutnost paliativni péce vyvstava
jiz pfi zjisténi diagnozy.

Posledni ctvrta skupina zahrnuje déti s nezvratnym onemocnénim, které se nevyznacuje
agresivnim stavem dal§iho postupu. Tato onemocnéni s sebou pfinaseji rizné zavazné
komplikace, které po jejich rozvinuti mohou vést k pfed¢asnému umrti ditéte. Prikladem
takovych onemocnéni miize byt DMO nebo t&zka forma epilepsie. '4

Rozliseni détskych pacienti do téchto vyse zminénych skupin je klicové z hlediska vy-
vazeni kurativni 1é¢by a paliativni péCe. Toto rozdéleni poukazuje na to, jaky druh 1écby
bude prevazovat ¢i v jaké chvili je nutné se presmérovat z 1éeby k péci. 3

9Srov. PORADENSTVI PRO POZUSTALE: Paliativni pécelonline] Praha, [cit. 2022-02-01]. Dostupné
na WWW: poradenstvi-pro-pozustale.cz/

10 Srov. MOJZISOVA, M. a BENESOVA, H.: Uvod do détské paliativni péce. In: BUZGOVA., R. a
SIKOROVA, L. Détskd paliativni péce, s. 16-19.

1 Srov. tamtéz, s. 16-19.

12 Srov. tamtéz, s. 16-19.

13 Srov. tamtéz, s. 16-19.

4Srov. tamtéz, s. 16-19.

15 Srov. tamtéz, s. 16-19.
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1.1.3 Predstava o smrti a umirani v souvislosti s détskym pacientem

, Kdyz je tim, kdo umird, dité, md persondl i rodice sklon spolecné ditéti vaznost situace
tajit. To je velmi pochopitelnd reakce. Nikdo nechce na dité nalozit straslivé bremeno
védomi bliZici se smrti a i my Casto rddi predstirdme, Ze déti o tomto tématu nic nevédi. “'°

Schopnost piijmout a vyrovnat se s diagndzou blizici se smrti zavisi na vyvojovém ob-
dobi, ve kterém se dité nachazi. Dle vyvojovych obdobi existuji ur€ité zmény v chapani
smrti jako takové. Jinym zpusobem chape smrt dit€ v obdobi predskolniho véku, skolniho
véku nlebo napiiklad v obdobi adolescence. Piedstava o smrti je také podminéna zkusSe-
nosti. !’

Skupina zahrnujici vékove mladsi déti dochazi k nazoru, ze vSe, co se v jejich zivote déje,
ovlivilyji jejich rodice. To tedy znamena, Ze z tohoto pohledu mohou nékteré déti pova-
zovat vaznou nemoc ¢i blizici se smrt jako selhani rodicu, protoze praveé oni jsou ti, ktefi
mohou ovlivnit naprosto vSe na tomto svéte. V takové situaci mize dale dochazet k ne-
pratelskému ¢i agresivnimu chovani ze strany ditéte k jeho rodi¢im. Neméné rozsirenym
jevem je détska domnénka vyjadfujici myslenku, Ze je dit€ kvili své nemoci pro rodice

smrt jako vysvobozeni pro jeho rodice. '8

Z hlediska komunikace vékoveé mladSich déti 1ze fici, ze se pomérné Casto vyjadiuji, po
c¢em touzi nebo Ceho se boji. Obecné se ma za to, ze dite, jez dosahne devatého roku
zivota, dokaze porozumét konecnosti byti ve smyslu akceptace pfichodu své smrti. V pii-
padé vazné nemocnych ¢i umirajicich déti Ize pozorovat jev nazyvany tzv. akcelerované
zrani. Tento jev vyjadfuje zpusob ¢i formu, jak dité komunikuje. Dité se vzhledem ke
svému vyvojovému stadiu vyjadiuje nepifimefeneé. Ve svém vyjadieni pouziva pojmy,
kterym nerozumi nebo je neni schopno pochopit z jejich obsahového hlediska. Dité se
poté dale uzavira do svého vnitrniho svéta.

Pro skupinu starSich déti znamenéa vazna nemoc ¢i blizici se smrt vyfazeni z takového
zpusobu Zivota, jaky prozivaji jeho zdravi vrstevnici. Pro starsi déti je dulezité, jak je vidi
jejich okoli. Pomérné Casto se v tomto véku objevuje jev tzv. hyperkompenzace. Hyper-
kompenzace vyjadifuje nespokojenost s nadprimérnymi studijnimi ¢i sportovnimi vy-
sledky svych vrstevniki. Za hyperkompenzaci se skryva litost ¢i vztek nad vlastnim
osudem. V souvislosti s blizici se smrti jedinec chéape, ze jiz nestihne prozit udalosti, které
ekaji na jeho vrstevniky. 2°

1.1.4 Psychosocialni potieby nemocnych a umirajicich déti

., Potieba je celosvétoveé rozsireny pojem v ramci péce o clovéka. Z antropologického hle-
diska je potreba néco, bez ceho se clovék nemiizZe obejit. Lidské potreby jsou zakladnim
projevem vztahu clovéka k sobé samotnému i k jeho prostiedi. (...)V diisledku bliZici se
smrti dochazi vétsinou k subjektivanimu prehodnoceni diileZitosti jednotlivych potieb

16 PARKES, C. M.: Poradenstvi pro pacienty s zivot ohroZujicim onemocnénim. In: PARKES, C. M.,
RELF, M. a COULDRICK, A. Poradenstvi pro smrtelné nemocné a poziistalé, s. 90.

7Srov. HASKOVCOVA, H.: Nauka o umirdéni a smrti, s. 73.

18 Srov. tamtéz, s. 73.

9Srov. tamtéz, s. 73-74.

20Srov. tamtéz, s. 74.
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a zméné urovni jejich hierarchie, a to nejen u umirajicich, ale také u casto u doprovaze-
jicich i poziistalych. “?!

Potfeby vazné nemocnych a umirajicich déti 1ze rozd¢lit na:
* potiebu stimulace

* potiebu smysluplného svéta

*potiebu jistoty a bezpeci

*potiebu osobni identity

* potiebu oteviené budoucnosti

Tyto potieby a jejich mira se odviji od vékové hranice ditéte. Na zakladé dosazeného
véku je nutné prizptsobit zpusob uspokojovani jednotlivych potieb. Rizné vékové hra-
nice s sebou pfinasi rozdilné schopnosti ¢i komunikacni dovednosti, se kterymi dale sou-
visi porozuméni nemoci a jeji 1écbé. Uspokojovani potieb umirajicich déti a mladistvych
¢i trpicich vaznym onemocnénim se vyznamové€ i1 z hlediska naplnéni potieby li§i od
uspokojovani potieb zdravych déti.??

Potieba stimulace vyjadiuje nezbytnost podnéti, které dit€ na vyvojové a zdravotni
stanky vyzaduje. Jedna se o podnéty rtizné kvality ¢i kvantity v oblasti zrakové, sluchové,
hmatové, chutové ¢i Cichové. Tyto podnéty jsou napliiovany pomoci pravidelného kaz-
dodenniho kontaktu, nejcastéji blizkych osob. Vazné nemocné ¢i umirajici dité€ potfebuje
nejen jiz zminénou stimulaci podnétd a lidsky kontakt, zprostiedkovany nejbliz§imi
osobami, ale je také nutné vytvorit piijemné a hezké prostredi. V pfipadé vazné nemoc-
nych ¢i umirajicich adolescent je také dulezité zajistit dostatek pozitivnich podnéta, jez
odpovidaji dosazenému véku.??

Potteba smysluplného svéta vyjadiuje nutnost stanovit urcity fad, pravidelnost a smysl
podnéta. Tato pravidelnost zajist'uje stabilni denni rezim, ktery by v piipadé hospitalizace
m¢él co nejvice kopirovat predesly styl zivota. V piipadé€ hospitalizace je také nutné za-
chovani rodinného zivota ¢i rodinnych zvyklosti, proto je nutné zaclenit do procesu na-
vstév 1 dalsi sourozence. Pravidelny styk se sourozenci zabranuje odcizeni se a naruSeni
sourozeneckych roli.?*

Z hlediska zachovani rodinnych roli a vztaht je také kliCova stimulace potieby jistoty
a bezpeci. Nastoupit do péce ve zdravotnickém zafizeni znamena odlouceni od blizkych
lidi, obvykle nejvétsi ztratou v této oblasti je odlouceni od matky. Pokud by hranice stresu
prekrocila inosnou mez, muze odlouceni od blizkych zptsobit separacni tzkost. Sepa-
racni uzkost se poté projevuje ve tfech fazich, a t€émi jsou: protest, zoufalstvi a odmitnuti,
lhostejnost. %

2IDORKOVA, Z.: Co poticbuji umirajici a doprovazejici v 21. stoleti. In: SPATENKOVA, N. et al. O
poslednich vécech clovéka, s. 81

22 Srov. BUZGOVA, R., a STANKOVA, V.: Vymezeni psychosocialnich potieb. In: BUZGOVA. R.
a SIKOROVA, L. Détska paliativni péce, s.75.

ZSrov. tamtéZ s. 76.

24Srov. tamtéz, s. 77.

2Srov. tamtéz, s. 77-78.
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Potteba osobni identity je obvykle utvarena okolo druhého az tretiho roku zivota ditéte.
Dité si zafina uvédomovat svou socialni roli, své schopnosti ¢i postoje k jednotlivym
podnétam. Dité si prostiednictvim osobni identity vytvaii pfedstavu o sobé samotném,
dale ji spoluvytvarii také jeho okoli. U déti a mladistvych, ktefi onemocni zavaznou cho-
robou ¢i se nachazeji na prahu svého zivota, dochazi ke zméné jejich sociélni role — at uz
ve spolecnosti €i v rodin€. Do jaké miry je patrnd zména socialni role, ukazuje diagnoza
a prubéh celé nemoci nebo také vek ditéte. V nemoci hleda dit€ ¢i mladistvy svou novou
identitu, ktera mu ma napomoci pochopit kontext celé situace. Pokud vazné onemocni
adolescent, cela situace nabird vétsi rozmeér. Déje se tak zejména proto, ze dospivajici
¢lovek jiz v zakladu prochazi mnoha télesnymi ¢i psychickymi proménami.

S potiebou osobni identity také uzce souvisi sexualita. Souvislost 1ze pozorovat zejména
v oblasti omezeni rozvoje své sexuality. Adolescent se potyka s problémem, Ze ne s kaz-
dym c¢lovekem muze toto téma fesit, ne kazdému se muze svéfit. V situaci, kdy ma adol-
escent stalého partnera, miize fesit nemoznost planovat jejich spole¢nou budoucnost.?’

Potreba oteviené budoucnosti tkvi v pocitu oteviené zivotni perspektivy a také nadéje.

Mit otevienou budoucnost piedstavuje Sanci plnit si sva prani a byt aktivni. Naopak uza-

viena budoucnost na jedince pusobi demotivacné a vede jej k zoufalstvi a apatii. V pfi-

padé nepiiznivé prognozy je nutné stanovovat mensi diléi cile.8

1.1.5 Rodina naruSena zivot limitujicim ¢i Zivot ohroZujicim
onemocnénim ditéte

Diagnoéza smrtelného onemocnéni ditéte vyznamné ovlivni chod a déni v roding€, zejména
proto, ze se jednotlivi ¢lenové nachazeji v tzv. interdependentnim postaveni, coz v prak-
tické strance véci znamena, ze udalosti ovliviiujici jednoho €lena rodiny ovliviuji 1 zbytek
jeho rodiny. Diagnéza smrtelného onemocnéni s sebou do rodiny piinédsi vyznamnou
miru nejistoty a ohrozeni jejiho budouciho fungovani. V ptipadé ostatnich rodinnych pii-
slusnikd jde v této situaci prvotné o to, aby se dokazali vyrovnat se sdé€lenou diagnézou.
U nékterych diagnoz 1ze jen obtizné urcit pribéh nebo délku preziti, coz dale pusobi tlak
smérem ke zbyvajicim ¢lentim rodiny. %

Tato nova situace s sebou piinasi fadu zmen, at’ uz z hlediska nové nabyté ulohy pecuji-
ciho rodice, ktery obvykle opousti zamé&stnani a pienasi svou roli zivitele rodiny na dru-
hého rodice, nebo z celkové zmeény zivotniho stylu rodiny. Rodice mohou reagovat na
vzniklou situaci negativné orientovanymi zpusoby. Tyto zptisoby vychazi z nejistoty bu-
doucnosti jejich déti, pficemz mohou dale pocitovat vynalozeni vétsiho usili pii zacho-
vani stejné vztahové roviny s ditétem. Rodice se ¢asto v myslenkach vraceji do minulosti
a vzpominaji na chvile, kdy bylo jejich dité jest¢ v pofadku. Mohou se také citit méné-
cenni v porovnani s ostatnimi rodinami.

Primarnim cilem v praci s takto narusenou rodinou je orientace v rodinné situaci a zjisténi
dopadu situace na zbytek rodiny. Je nutné zjistit, jak kazdy ¢len rodiny situaci vnima a jak
se s ni dokaze vyrovnat, a na tomto zakladé s nim dale pracovat. Neméné dulezité je také
zameéteni na to, jak bude dale vypadat ekonomicka stranka rodiny, zda ji nemoc zméni

26Srov. tamtéz, s. 78-79.

?ISrov. tamtéz, s. 79.

28Srov. tamtéz, s. 79-80.

293 rov. HRDLICKOVA, L., Rodina v kontextu vazné¢ nemoci z pohledu I¢kate. In: BUZGOVA, R a
SIKOROVA, L. Détskd paliativni péce, s. 94-95.

30Srov. tamtéz, s. 94-95.
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a do jaké miry. V situacich, kdy je nad€je na vyléCeni velice miziva az nemozna, je nutné
rodinu na tuto situaci piipravit. Je nutné zbyvajicim ¢lenim rodiny vysvétlit, ze se ne-
mocny Clen neuzdravi, a dale rodinu orientovat smérem ke smifeni s touto situaci.
V tomto smyslu je nutné rodinu navést na nové hodnoty a nové principy nadchazejici
péce, pricemz i pfistup rodiny k nemocnému ¢i umirajicimu je ovliviiujicim faktorem ne-
moci a jejiho dopadu na pacienta. 3!

Z pozice rodice je v této situaci rozhodujici, aby se jejich dité citilo milovano navzdory
svému onemocnéni. Pro dité je dilezité mit oporu a citit spravné fungovani v oblasti ro-
dicovskych roli, citit onu rodicovskou oporu. Byt silnym a napomocnym rodi¢em v ta-
kové situaci vyzaduje hodné usili a velkou miru psychické odolnosti. V situacich, kdy se
rodiCe musi vyrovnavat s nemoci ditéte a jeho nadchazejici smrti, je napadaji rizné mys-
lenky, za které se mohou stydét nebo je mohou désit. V tomto ohledu je dulezita divéra,
skrze kterou mohou pracovnici snaze rodi¢im pomoct a ulevit. Pokud se rodi¢ nestydi
fici, co citi, dostane se mu snaze pomoci, ktera ulevuje.*?

Mnohdy je pro rodice a ptibuzné obtizné Celit realité, tedy nevyhnutelné smrti ditéte. Maji
obavu celit smrti ditéte tvaii v tvar. Pfibuzni tak mohou byt ve vztahu k ditéti nejisti,
odmeéteni ¢i uzkostné precitlivéli. V nékterych pripadech mohou reagovat podrazdéné, az
agresivng.

Pro rodi¢e znamena velkou zménu také preorientovani z verejné pracovni sféry do peco-
vatelské role v domacim prostiedi. Toto postaveni pro vétSinu rodici znamena vyzvu,
jelikoz je pro né tato situace nova, nemaji zadnou zkusenost s ¢innostmi, které péce ob-
sahuje. V pocatku jsou rodice prehlceni informacemi, s nimiz si jen tézko zvladaji pora-
dit. Je nutné systematizovat celou situaci a ujasnit priority, v neposledni fadé rodiCe
odborné proskolit, seznamit je s riziky, ktera mohou nastat. Dulezitym bodem je také
uvédomeni si slozitosti a naro¢nosti, kterou role pecujiciho pfinasi. Rodi¢, jenz neni ak-
tivnim pecujicim, zistava ve vefejné sfére — v zameéstnani. Na tohoto rodiCe je vyvijen
tlak, aby zajistil zvySujici se naklady k uspokojeni potieb. Pracujici rodi¢ naplno obsta-
rava finan¢ni prostfedky na chod rodiny, ptfipadné€ na 1écbu, diky Cemuz se méné ¢i témer
vubec neni schopen zapojit do péce o dité ¢i zbytek rodiny. V ohledu na finan¢ni stranku
je dulezité si uvédomit, Ze je nutné uspokojit potieby nemocného ditéte, ale také potieby
déti zdravych, v neposledni fadé potieby rodica. Pokud se v rodiné nachazi pouze jeden
rodic¢, a to rodi¢ zastavajici peCujici roli, znamena to vétsi riziko financnich problému
a finanéni tisng.3*

Zmény lze také pozorovat v oblasti vztaht. Tato narocna situace mize rodinné vztahy
utuzit nebo naopak rozlozit. Vlivem pecovatelské role mohou rodice ztracet svou roli
partnera, piicemz vypjata situace v rodiné a s tim souvisejici stres dale vyvolava konflikty
a zvySuje miru napéti v rodin€. Pokud mira stresu a konfliktd roste, rodina ztraci svou
funkci. To ma za dusledek, ze se jeji Clenové dale nedokazi vzajemné podporovat nebo
spolupracovat. Problémovou situaci také mize vyvolat nedostate¢né ¢i nulové vyjadreni

31Srov. tamtéz, s. 97-98.

32Srov. tamtéz, s. 98-100.

BSrov. HANUSOVA, L.: Psychosocidlni aspekty umirdni a smrti v détském véku. Usti nad Labem, 2006.
Absolventska prace. Vyssi odborna skola zdravotnicka a Stiedni $kola zdravotnicka Usti nad Labem, [cit.
2022-02-28]. Vedouci prace PhDr. Miroslava Zoubkova.

#Srov. HRDLICKOVA., L., Rodina v kontextu vazné nemoci z pohledu lékate. In: BUZGOVA, R. a
SIKOROVA, L. Détskd paliativni péce, s. 103-107.
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pocitu, které ze vzniklé situace vyvstavaji. Tuto strategii rodice mnohdy voli jako ochran-
nou, protoze se domnivaji, ze pravda zbytku rodiny ublizi. V takovém ptipade v rodiné
nastava rozkol, zptisobeny nedostatecnou komunikaci. Navzdory jiz zminénym nebezpe-
¢im je také moznost, Ze vznikla situace muze rodinu utuzit. V takovém piipadé v rodiné
dochazi k pfeméné zivotnich hodnot. Pro nékteré rodicCe toto obdobi miize znamenat pfi-
lezitost k osobnimu riistu & $anci posilit rodinné vazby. 3

Pravé ono rodinné semknuti mize mit dale za nasledek vytésnéni rodiny ze spolecen-
ského zivota. Z rodinného zivota je vytlaovan kulturni zivot zahrnujici naptiklad na-
vstévy kin, divadel, restauraci nebo jinych spoleCenskych pfilezitosti. Rodina se snazi
vyuzit volny cas k odpocinku ¢i vénuje pozornost smeérem ke zbyvajicim rodinnym pfi-
slusnikiim. Naopak zde velmi Casto dochazi k novym pratelstvim s osobami, které ve
svém zivoté prozivaji ¢i prozivaly stejnou ¢i podobnou zkuSenost. Tato pratelstvi jsou
dulezita z pozice vymeény zkuSenosti ¢i pocity psychické podpory. Funkce téchto vztaha
predstavuje svépomoc, kterou si rodiny poskytuji vzajemné. V situaci, kdy dojde k umrti
ditéte, proziva zarmutek i druha partnerska rodina. Tato udalost pro né muaze predstavovat
vhled do budoucna, ktery v jejich rodiné mize také nastat.¢

V rodiné se vSak odehravaji zmény nejen na urovni rodicovské role, ale také zmény na
urovni role sourozenecké. Zajmy a potteby zdravych déti byvaji ¢asto opomijeny, a¢ by
tomu tak byt nemélo. Jejich odsun do ustrani zpisobuje razné problémy ve vyvojovych
obdobich détstvi a dospivani. Sourozenci jsou tedy Casto poznamenani nedostatkem Casu
svych rodi¢t. V tomto duasledku mohou byt pietézovani, protoze Casto supluji praci v do-
macnosti, kterou jejich rodice nestihaji. V mnoha ptipadech jsou potieby zbyvajicich déti
uspokojovany ze strany prarodi¢i nebo rodinnych znamych. V takto usporadané rodinné
situaci ztraceji zbyvajici zdravé déti kontrolu nad tim, co se v rodiné skutecné d€je, nebo
také pocit vlastni identity. Castokrat zdravé dité citi smutek nad tim, Ze pomalu ztraci
nemocného sourozence. Tyto pocity dale mohou mit dopad na sféru vzdélani ¢i na vztahy
mezi vrstevniky. Situaci mnohdy zhorsi 1 pfipadné st€éhovani rodiny do nového prostredi.
Dité, jez takto strada, mize jednat agresivne, potyka se s Castymi zménami nalad. Také
ptitomnost psychosomatickych problému vnasi zavaznost do celé situace. 3’

Zhusténou socializaci Elisabeth Kiibler Ross 1ze aplikovat také na prozivani sourozencu
v oblasti reakce na ztratu. Tuto zhus§ténou socializaci pfikladam jako pfilohu €. 2.

35Srov. tamtéz, s. 105-106.
36Srov. tamtéz, s. 106-107.
¥Srov. tamtéz, s. 108-109.
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1.2  Uloha socialni price v problematice rodin s umirajicim ditétem

1.2.1 Komunikace, planovani péce, dostupnost informaci a sluzeb

1.2.1.1 Komunikace

Rodice a obecné vzato vSichni dospéli ve vétsin€ piipadi nevédi, jakym zplisobem maji
spravné s détmi komunikovat ve véci smrti a umirani. Mnohdy maji obavu, ze svym vy-
svétlenim a rozvifenim tohoto tématu zptsobi emocni rany a vyvolaji u svych déti strach.
Toto je spojeno také s mylnou predstavou, ze déti smrti nerozumi. Pravdou vsak je, ze
déti zacinaji o smrti premyslet jiz okolo tfetiho roku zivota. Premysleji nejen o smrti své
a ostatnich lidi, ale také o smrti zvifat. V tomto veku jiz také dokazi nad smrti projevovat
zarmutek. V obdobi nastupu do Skoly dokazi pochopit nenavratnost smrti 1 fakt, ze
viechno zivé okolo nich nékdy zemfe.

Zaloudnikova uvadi, ze:
* 80 % rodic¢u si mysli, Ze déti mladsi péti let o smrti vibec nepremysleji
* 50 % rodi&t véii, ze déti do deviti az desiti let jen omezené chapou koncept smrti >

Pro komunikaci o smrti a umirani je stézejni fakt, jak dité tomuto tématu dokaze porozu-
mét ¢i jak ho vnima. Komunikace o smrti a umirani by méla byt pfedevsim cilena k hlub-
Simu pochopeni této problematiky, méla by piinasSet zklidnéni, pocit podpory a také
uspokojeni potieb jistoty a bezpeci. Obecné je dobré se tématu smrti nevyhybat. Toto
téma lze interpretovat také pomoci kresby ¢i formou hry, pfi¢emz by méla byt tato forma
pfizptisobena véku i osobni trovni ditéte. Dulezité je také nelhat, nepodsouvat falesné
zkreslena fakta, pokud by ditéti byly interpretovany odli§né a rozporuplné verze, vedlo
by to pouze ke zmatenosti a nedivére. V neposledni fadé je nutné doptat ditéti individu-
alni prozitek, nechat ho volné vyjadfit emoce, predevsim vyjadfit smutek. *°

1.2.1.2 Planovani péce

Pti planovani péce je dulezité vytvorit fad, zpracovat chaos a pretvorit jej v systém. Stejné
tak, jako je dulezité peCovat s laskou o umirajiciho, je dilezité pristupovat s laskou a po-
korou také k sobé samému. V tomto ohledu je klicové uvédomovat si vlastni limity a po-
tieby. Pokud nejsou uspokojovany individualni potfeby pe€ujiciho, kvalita péce tim mize
také klesat na nizsi Groven. 4!

V souvislosti s planovanim péce je nutné vyclenit prostor, jenz bude poskytovat soukromi
a potfebny klid pro nabrani novych sil. Pfi péci je dilezité vyclenit takovy prostor pro
odpocinek, aby doslo k zamezeni pretizeni ¢i vyhoteni pecujiciho. Urc¢itou oporou mohou
byt tyto principy:

* rozumné naplanovani ¢asového rozvrhu

* schopnost vnimat sv4 omezeni se soucitem sob¢ vlastnim

3Srov. ZALOUDNIKOVA, L.: Détské pojeti umirdni, 2016, s. 37.

3Srov. Tamtéz, s. 37.

4Srov. BUZGOVA, R. a STANKOVA V.: Komunikace s ditétem a dospivajicim o smrti. In:
BUZGOVA, R. a SIKOROVA, L. Détska paliativni péce, s. 83-84.

41Srov. HALIFAXOVA, J.: Byti v umirdni, s. 123-124.
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svyuziti meditacnich cviceni ¢i jinych piijemnych aktivit
» aktivni zapojovani a podporovani dalsich pecujicich osob

+ smysluplny plan umoziujici pracovat védomym, posilujicim, uzitecnym a zdravym zpu-
%)
sobem

1.2.1.3 Dostupnost informaci a sluzeb

V oblasti dostupnosti informaci Ize doporucit n€kolik nasledujicich webovych stranek,
témi jsou:

» www.detska.paliativnimedicina.cz
» www.pallium.cz

* www.cestadomu.cz

» www.dlouhacesta.cz

* WWW.CISp.CZ

* www.poradna-vigvam.cz

» www.ditevsrdci.cz

» www.zlatarybka.cz

* www.pecujdoma.cz

V oblasti dostupnosti sluzeb je nutné sluzby rozd¢lit do kategorie socidlnich sluzeb a slu-
zeb zdravotnich.

Rodiny zasazené vaznou nemoci svého ditéte mohou vyuzivat nasledujici socialni sluzby,
které vychazeji ze zakona O socialnich sluzbach 108/2006 Sb., témito sluzbami tedy jsou:

» Rana péce (§54)

Je socialni sluzbou ve formé jak terénni, tak ambulantni. Tato sluzba je poskytovana d¢-
tem do 7 let véku. Tyto déti vykazuji znaky zdravotniho postizeni ¢i je jejich vyvoj ohro-
zen v dusledku nepfiznivého zdravotniho stavu. Tato sluzba je zaméfena na podporu
rodiny a vyvoje ditéte.

* Odlehcovaci sluzby (§44)

Tato sluzba je provozovana ve formé terénni, ambulantni, ale také pobytové. Sluzba je
urCena pro osoby se snizenou sobéstacnosti z divodu veéku, zdravotniho stavu ¢i zdravot-
niho postizeni. Tato sluzba je poskytovana za ucelem umoznit pecujicim osobam moznost
odpocinku.

4Srov. tamtéz, s. 123-125.
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* PeCovatelska sluzba (§40)

Tato sluzba je poskytovana jak v terénni forme, tak i ve formé ambulantni. Sluzba je po-
skytovana osobam se snizenou sobé&stacnosti z divodu véku, zdravotniho stavu ¢i zdra-
votniho postizeni. Sluzba je také poskytovana rodindm s détmi — v pifipadé€, ze jejich
rodinna situace vyzaduje asistenci dalsi osoby. Sluzba je koncipovana na zakladé jednot-
livych ukona.

» Socialnég aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi (§65)

Tato sluzba je poskytovana v terénni i ambulantni formé, je poskytovana rodinam s détmi

v piipadg, ze existuje redlna moznost ohrozeni vyvoje ditéte, jez prameni z krizové soci-
alni situace.

» Socialni rehabilitace (§70)

Socialni rehabilitace je poskytovana terénni, ambulantni a pobytovou formou. Socialni
rehabilitace svym poslanim a specifickymi ¢innostmi smétfuje k dosazeni nezavislosti
—rozvojem dovednosti a posilovanim navyka pro samostatny Zivot.

* Osobni asistence (§39)

Osobni asistence je sluzba vykonavana v terénni formé, je urCena zejména pro osoby se
snizenou sobéstacnosti z divodu veéku, zdravotniho stavu ¢i zdravotniho postiZeni. Tato
sluzba je poskytovana bez ¢asového omezeni, a to v prirozeném prostiedi osoby.

* Denni stacionare (§46)

Denni stacionafe jsou poskytovany v ambulantni formé, slouzi zejména pro osoby se sni-
zenou sobé&stacnosti z divodu veéku, zdravotniho stavu ¢i zdravotniho postizeni a osobam
s chronickym dusevnim onemocnénim. Pro tyto osoby je spole¢nym znakem nutnost pra-
videlné pomoci druhé osoby.

* Tydenni stacionare (§47)

Tydenni stacionare jsou poskytovany formou pobytové sluzby, zejména pro osoby se sni-
zenou sobé&stacnosti z divodu veéku, zdravotniho stavu ¢i zdravotniho postizeni a osobam
s chronickym duSevnim onemocnénim.

* Odborné socialni poradenstvi (§37)

Odborné socialni poradenstvi je zamétfeno na potieby jednotlivych skupin osob. Toto po-
radenstvi muaze byt také poskytovano osobam, které mohou byt svym chovanim v rozporu
se spole¢nosti. 43

Rodiny s vazné nemocnym a umirajicim ditétem mohou vyuzit také sluzby se zdravotnim
presahem, témi jsou:

43 Srov. PALLIUM: Koncepce péce o déti a dospivajici se zdvaZnou Zivot limitujici a ohrozujici diagno-
zou a jejich rodiny. [online] Praha, [cit. 2022-03-01]. Dostupné¢ na WWW. pallium.cz/wp-content/uplo-
ads/2022/01/Koncepce-péce-o-déti-se-zavaznou-diagnézou A5 _online.pdf.
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» Ambulance paliativni mediciny

Poslanim ambulance paliativni mediciny je management bolesti, télesnych a psychickych
symptomu. Ambulance pomaha zvladat symptomy onemocnéni. Zaroven zde dochazi ke
komunikace s ditétem a jeho rodinou v oblasti jeho zdravotniho stavu, preferenci a piani.
Tyto informace jsou zapracovany v planu péce.

» Domaci zdravotni péce

V Ceské republice je evidovano 491 poskytovatelt domaci zdravotni péce. I pies tento
pocet je tato sluzba pretizend, chybi zde vétsi kapacity pro poskytovani péce.

» Domaci fyzioterapie a ergoterapie

Tuto sluzbu poskytuje 82 poskytovatelt na tzemi Ceské republiky. Poskytovana sluzba
fyzioterapie v domacim prostfedi je zajisténa pouze v péti krajich. Ergoterapie v doma-
cim prostfedi je evidovana v 8 krajich.

* PraktiCti 1ékati pro déti a dorost

Prakticti détsti 1ékati zastavaji klicovou roli v oblasti zaji§téni détské paliativni péce. Tito
lékari souzni s mySlenkou, ze pomoc prostfednictvim paliativni péCe by méla byt do-
stupna vSem détem, které ji potrebuji. Zaroven by néektefi 1ékati chtéli mit moznost kon-
zultovat své téz§i pripady s odborniky paliativni péce.

* Odborné 1é¢ebné ustavy

Odborné lécebné ustavy disponuji celou siti tstava, jez zajist'uji 1éCebnou péci pro osoby
s tézSim zdravotnim stavem nebo pro osoby, které jsou bezprostfedné po hospitalizaci.

» Mobilni specializovana paliativni péce

Mobilni specializovana paliativni péfe poskytuje multidisciplinarni a specializovanou
péci pro osoby s nevylécitelnymi onemocnénimi. Sluzba je poskytovana v domacim pro-
sttedi. Tato sluzba je dostupné 24 hodin denné, 7 dni v tydnu. Tato sluzba je urcena oso-
bam, které chtéji 1 pfes své onemocnéni stravit své posledni dny v domacim prostiedi.
V Ceské republice v n&kterych krajich pokryti této sluzby zcela chybi. V soutasné dobé
tuto sluzbu poskytuje 5 zafizeni v ramci celé republiky, dalSich 8 zafizeni se na tuto péci
pfipravuje.

Mapu zatizeni prikladam jako pfilohu €. 3.
» Ambulance klinické psychologie a détské klinické psychologie

Psychologicka podpora patii mezi zakladni pééi o rodinu a ditd. V Ceské republice je
evidovano vice nez 800 klinickych psychologt.

* Centra provazeni

Centra provazeni provozuji psychologickou a socialni podporu v oblastech sdéleni dia-
gnozy a nasledné péce. V Ceské republice existuje 5 center provazeni, témi jsou: VFN
Praha, FN Bro, FN Hradec Kralové, UPDM Podoli a FN Ostrava.
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» Ambulance pro rizikové novorozence

V téchto ambulancich dochazi ke sledovani détskych pacientti s moznou rizikovou peri-
natalni anamnézou. V této oblasti je zapotiebi komplexni péce.

» Ambulance pro rizikova t€hotenstvi

Poslanim tohoto druhu ambulance je poradenska ¢innost vztahujici se k poradenstvi pro
zeny s vyS$Sim stupném rizika pro vznik komplikaci béhem te€hotenstvi. Tyto rizika mohou
z4sadné a negativné ovlivnit stav téhotenstvi. 4

» Terciarni centra

Terciarni centra jsou vysoce specializovana zarizeni akutni péce. Od roku 2017 existuje
prvni détsky podptirny tym ve FN Motol. Ukolem tohoto tymu je popis typu péde v ne-
mocniénim prostfedi s ohledem na vykony jednotlivych ¢lent multidisciplinarniho tymu.
Dale dochazi k analyze dat a zpracovani metodik prace a standardd kvality. Ukolem této
¢innosti je vytvorit stabilni udrzitelnost péce.

* Dlouhodoba lizkova péce

Mezi zafizeni poskytujici dlouhodobou ltzkovou péci patii nemocnice Hotfovice a Vo-
jenska nemocnice v Olomouci. Je dilezité zminit, ze v Ceské republice neni zakotvena
respitni péce, nema tedy oporu v zdkoné o zdravotnich sluzbach. Tato péce by do bu-
doucna mohla byt poskytovana prave v zafizenich dlouhodobé ltzkové péce, popiipadé
v détském hospici, ktery doposud jakozto organizace chybi. *°

1.2.2 Informovanost détského pacienta

V obecné roviné je dilezité fici, ze sdéleni diagnozy je velice dilezitym aspektem nejen
pro pacienta a jeho rodinu, ale také pro vSechny, ktefi se budou na budouci péci podilet.
Neni proto vhodné se sdélenim diagndzy Cekat, ptipadna prodleva by mohla zpusobit
zhorSeni psychického stavu pacienta a udrzovat ho pod velkym tlakem nevédomosti a do-
mysleni si. Je vSak dilezité brat na zfetel ptipravenost pacienta a jeho celkové rozpolozeni
a chapani. Dulezité je, jakym zpisobem lékar s pacientem komunikuje. V ptipad€ odbor-

ného vyjadieni mize nastat situace, kdy pacient neni schopen porozumét své diagnoze.
46

Stale se v nekterych pripadech mohou objevovat nezadouci tendence diagndzu neprav-
divé upravovat v obave, ze pravé zjisténi a nasledné predstavy bolestivych situaci a utr-
peni by byly pro pacienta neunosné. Tento jev muze byt samotnymi lékafi omlouvan
a uvadén jako jednani ve prospéch pacienta. 4’

Informovanost détského pacienta je velice specifickd a mnohdy také narocna zalezitost
ve vztahu k jeho vyvoji. Je proto nutné brat v uvahu, v jakém vyvojovém obdobi se détsky
pacient nachazi, a pfizptsobit tomu i spole¢nou feC. Jen tak Ize dojit k pfiméfenému a po-
chopitelnému sdéleni pravdivé diagnozy. Je dulezité neopomijet psychické a zdravotni

#Srov. tamtéz.

Srov. PALLIUM: Stav détské paliativni péce v Ceské republice 2020 [online] Praha, [cit. 2022-02-28].
Dostupné na WWW. pallium.cz/wp-content/uploads/2021/02/Stav_DPP_2020_FINAL.pdf.

4Srov. KRIHOHLAVY, J.: Psychologie nemoci, s. 73-74.

¥Srov. MUNZAROVA, M.: I'ybrané kapitoly z lékarské etiky II: Aktudlni etickd problematika nékterych
lékarskych oborii, s. 23-24.
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faktory, protoze i tyto faktory mohou branit v porozuméni. Komunikace ma byt pfimeé-
fend, srozumitelnd a trpéliva, aby mel détsky pacient dostatek ¢asu na to, situaci porozu-
mét. 4

Détsky pacient disponuje pravem rozhodovat ¢i spolurozhodovat v ptipadé postupu své
1écby, avSak umérné ke svému véku a stupni mentalniho vyvoje. Pokud ditéte jesté neni
schopno rozhodovat ¢i spolurozhodovat o své 1é¢be, nebo nedokéaze-li posoudit neodklad-
nost 1ékarského zakroku, prichazi na fadu udéleni informovaného souhlasu rodict jakozto
zakonnych zastupct. Vyjimku tvoii pfipady, kdy je vykon nezbytny s ohledem na nezbyt-
nou zachranu zivota ¢i zdravi ditéte — v takovém pfipadé€ 1ze provést tikon bez informo-
vaného souhlasu zakonnych zastupct. Plati vSak, ze jakykoli vykon lze provést jen za
predpokladu toho, Ze je v souladu s nejlepsimi zajmy ditéte. +°

1.2.3  Pristup k rodiné a jejimu ditéti

Pristup lze rozdélit do dvou kategorii, a to piistup k nemocnému a piistup k pecujicim
(roding). Ptistup k nemocnému vyzaduje velkou miru empatie a otevienost v komunikaci.
Nemocny muze mit mnohdy pocit, ze zistava se svym trapenim sam. Proto je dilezité
nebranit se komunikaci o obavach, smutku, strachu ¢i potizich. Nemocny musi mit vzdy
pocit, ze se ma na koho obratit se svymi t&zkostmi. >

1.2.3.1  Piistup k ditéti

Vazné onemocnéni s progndzou smrti v détech vyvolava spoustu otazek. Déti se neboji
na tyto otazky otevien¢ zeptat. Zaroven dokazi velice dobie vycitit, s kym mohou o tomto
tématu hovortit. VétSinou toto téma chtéji probirat s osobou, které divéfuji, ale zaroven
pfi rozhovoru s ni neciti obavu, ze ji timto rozhovorem mohou ublizit. Pfi takovém roz-
hovoru je dilezité prizpisobit rozhovor nejen véku dit€ ale i jeho mentalni Grovni. Zaji-
mavou pomuckou pfi takovém rozhovoru mohou byt knihy , Broucci®, ,Kdyz
dinosaurtim nkdo umfie* nebo tieba ,,Sesit pro déti, kterym nékdo zemfel*. 3!

Jan Viton popisuje zasady efektivni komunikace s détskym pacientem:
» nevyméniovat si v pfitomnosti nemocného ditéte informace

* projevit zajem o nemocné dité

* zajistit dostatecnou informovanost

* snazit se o nejsirsi kontakt s rodinou

« respektovat dustojnost a povahu nemocného ditéte

* poskytnout uvolnéni a pocit bezpeci

#8Srov. VITON, J.: Komunikace s ditétem s postizenim a jeho rodinou. In: VITON, J. a VELEMINSKY,
M. Eticky aspekt komunikace v pediatrii a v kontaktu s umiranim a smrti — jeho reflexe v umélecké litera-
ture, s. 47.

3rov. tamtéz, s. 49.

0Srov. UMIRANI.CZ INFORMACNI PORTAL PRO NEMOCNE, PECUJICI A POZUSTALE: Komu-
nikace v rodiné [online] [cit. 2022-02-20]. Dostupné na WWW : umirani.cz/rady-a-informace/komuni-
kace-v-rodine.

51Srov. NADOVA, L.: Spiritudlni potieby d&ti z pohledu evangelické faraiky. In: BUZGOVA. R. a
SIKOROVA, L. Détskd paliativni péce, s. 139-140.
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« navstévni hodiny kdykoli — jsou dulezité pro psychicky stav, navstévu lze vyuzit ke
spolupraci na procesu uzdravovani

* motivovat, povzbuzovat a aktivizovat nemocné dité
* ptizpusobit prostiedi v ramci moznosti zafizeni
« komunikovat s nemocnym, nepracovat mléky 3

Umirajici déti potfebuji pocitit v piistupu okoli k nim samym ,,podporu, pravdivost, ote-
vienost a blizkost™. Tyto oblasti se mohou v praktické strance projevit tim, ze je ditéti
poskytnut dostatek Casu na zodpovézeni otazek, které ma, ¢i dostatek prostoru pro aktivni
naslouchani. Pro dit¢ je také klicové, aby citilo lasku a podporu, navzdory svému aktual-
nimu stavu. Dité pocituje potfebu blizkosti rodice a také pottebu zachovani denniho re-
zimu, proto je dulezité zajistit, aby mohlo v ramci moznosti zit jako pfed nemoci — je to
dilezita slozka piistupu. 3

Pfi praci s umirajicim ditétem je zapotiebi jednotnost. Jednotnost zejména v piistupu
a predavani informaci. S jednotnosti souvisi stru¢nost ve smyslu predani pfiméfeného
mnozstvi jasnych informaci. Na strucnost dale navazuje pravdivost, coz ve své podstaté
znamena odpovidat na otazky pfimo, ale i moznost fici ,,nevim®. Sdélované informace
maji byt pfiméfené veéku ditéte a jeho intelektu. S ptfiméfenosti izce souvisi piipravenost
ve smyslu zajisténi klidového prostiedi a zajisténi dostatku spole¢né straveného Casu.
Cely piistup dopliiuje upiimnost >

Pfistup k umirajicimu ditéti je také zahrnut v Charté prav hospitalizovanych déti viz. pfi-
loha €. 4 a Charté prav umirajicich viz. pfiloha €. 5.

1.2.3.2 Ptistup k rodiné

V obecné roviné je nutné zminit, ze komunikace a pfistup k rodin€, v niz se nachézi ne-
mocné ¢i umirajici dit€, je velice specifickou a narocnou situaci. V tomto ohledu je dule-
zité zvladat efektivni komunikaci, coz nutn€ nemusi korespondovat s odbornosti 1ékare.
Prave ona efektivni komunikace zabranuje vzajemnému nepochopeni ¢i vzniku nevhod-
ného jednani. Uvadi se, ze klicovym aspektem spoluprace je prvni kontakt s ditétem
a jeho rodinou, pfi kterém dochazi k pfedani informaci rodin€ — o povaze nemoci, pfipad-
ném postupu a svych pravech. 3

Ve zkratce patii k zakladnim zadsadam efektivni a spravné komunikace tyto body:
* vybrat spravné misto pro sd€leni informaci

* védeét, co chceme rict

528rov. VITON, J.: Komunikace s ditétem s postizenim a jeho rodinou. In: VITON, J. a VELEMINSKY,
M. Eficky aspekt komunikace v pediatrii a v kontaktu s umiranim a smrti — jeho reflexe v umélecké litera-
ture, s. 50.

3Srov. KABELKA, L.: Nemocné rozhovory: Komunikace a narativni terapie s nevylécitelné nemocnymi
pacienty a jejich blizkymi, s. 191-192.

34Srov. tamtéz, s. 192.

3 VITON, J.: Komunikace s ditétem s postizenim a jeho rodinou. In: VITON, J. a VELEMINSKY, M.
Eticky aspekt komunikace v pediatrii a v kontaktu s umiranim a smrti — jeho reflexe v umélecké literature,
s. 44
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» rozhodnout, jakym zpisobem chceme informace podat

 mluvit zfeteln€, srozumitelné, vyhybat se vysoce odbornym termintim
» zvolit pfimérené tempo a odpovidajici ton feci

* v pfiméfené mife udrzovat ocni kontakt

* sledovat a zaznamenavat reakce rodiny

* brat v uvahu pocity rodiny

» kontrolovat neverbalni komunikaci

» umoznit roding, aby se dostate¢né vyjadrila

* nezklidiiovat, ani nedrazdit rodinu svym projevem

« kontrolovat, zda rodina informaci ptijala a pochopila. 3

Rodic¢e mohou prochazet riznymi myslenkovymi pochody. At uz se jedna o strach, obavy
¢i myslenky, za které se dost mozna stydi, protoze mohou byt v rozporu s laskou k jejich
ditéti, vzdy je dobré nepronaset hodnotici soudy nad rodinnou situaci, ktera je individu-
alni a jedinecnd, naopak je zadouci projevit empatii a udrzet vzajemny vztah. NejCasté)-
$im piikladem je situace, kdy rodi¢ uvazuje nad tim, ze se mu po smrti jeho ditéte ulevi.
Na druhé strané rodice umirajicich déti potfebuji ditéti davat najevo svou lasku, pro kte-
rou neni vazna nemoc zadnou piekazkou. Projevy lasky smérem k ditéti a dohled nad
zdravotnim stavem se ukazuji jako kli¢ové oblasti pozornosti rodict. 7

At je situace jakkoli tézka, je dilezité rodice stale povzbuzovat, mluvit s nimi o vSem, co
citi, zodpovidat jejich dotazy, pomahat jim projit timto obdobim. Je dobré rodicim vy-
svétlit, jakym zptisobem mohou pomoci svému ditéti. Zakladem této pomoci je naslou-
chani ditéti a peclivé vysvétleni 1éCebnych postupi — tim se posiluje divéra ve
zdravotnicky personal. Rodice také mohou poradit oSetfujicimu personalu, jak odpoutat
pozornost ditéte pii neptijemnych ukonech, nebo také mohou sdélit tipy, které na jejich
dité zabiraji. >

1.2.4 Zdroje podpory rodiny

1.2.4.1 Uloha socialniho pracovnika v rodiné
., V ramci poskytovdni neformdlni péce je systém socialnich slizeb velmi dileZitou pod-
porou jak pro pecujict osoby, tak pro pecovaného. “ >

Spoluprace socialniho pracovnika a rodiny zacina jiz ve chvili socialniho Setfeni, pomoci
kterého se pracovnik snazi ziskat co nejvice informaci o rodiné, aby si dale mohl udélat

36Srov. tamtéz, s. 45.

57Srov. HRDLICKOVA., L.: Rodina v kontextu vazné nemoci z pohledu Iékafe. In: BUZGOVA.R. a
SIKOROVA, L. Détska paliativni péce, s. 99-100.

58Srov. REZNICKOVA, A.: Uginné strategie zvladani strachu a bolesti u déti. In: SEDLAROVA, P. Za-
kladni oSetrfovatelska péce v pediatrii, s. 128.

59 TRUHLAROVA, Z.: Problematika neformalni pé&e z pohledu pedovatelii. In. TRUHLAROVA, Z..
LEVICKA, J., VOSECKOVA, A., a MYDLIKOVA, E. Mezi laskou a povinnosti — péce ocima pecova-
telil, s. 46.
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vizi toho, jakym zptisobem a v jaké mife bude nejspiSe potieba navazat spolupraci. Pii
spoleCném dialogu rodiny a pracovnika je nutné respektovat individualitu, kterou kazda
jedna rodina disponuje. Neméné nutné je také vénovat rodin€ dostateCny prostor pro jeji
vyjadreni a akceptovat jejich postoje i nazory. Pracovnik by v ramci své profesionality
mel kontrolovat projevy svych emoci a vyvarovat se hodnoticim soudim. Rovnéz je pra-
covnik povinen dodrzovat ml¢enlivost a diskrétnost.

Socialni pracovnik by ve svém Setfeni mél odhalit mechanismy, pomoci kterych rodina
zvlada prekonat narocnou zivotni situaci. Je také dobré vylozit rodiné informace o tom,
co lze v ramci spoluprace zvladnout spolecné, jaky smér nabere déni dalSich dnd. Zjisténé
informace a domluvenou spolupraci je zapotiebi sumarizovat. !

Spolu s péci o nemocného je spoluprace socialniho pracovnika s rodinou kli¢ovym aspek-
tem pro zvladani a prekonani naro¢né zivotni situace, kdy se v rodiné nachazi umirajici
dité. Rodiny v této situaci mohou byt unavené z dlouhotrvajici péce ¢i mohou hafe zvla-
dat skokové zmeény zdravotniho stavu ditéte. Je dulezité zminit, Ze socialni pracovnik se
v této situaci nachazi jako ¢len multidisciplinarniho tymu, proto je jeho dulezitym ukolem
ohlidat, aby se jeho ¢innost nepiekryvala s dalS§imi Cleny tymu. Velice béznou situaci je
spoluprace mezi riznymi socialnimi sluzbami zaroven (napiiklad poradenské sluzby
a sluzby domaci hospicové péce). ¢

Socialni pracovnik zastava funkci doprovazejiciho. Toto doprovazeni je ve své povaze
koncipovano jako profesionalni opora zalozena na citlivém pfistupu v kombinaci s od-
bornosti, jiz pracovnik disponuje. Pracovnik takovym doprovazenim dava najevo zajem
o situaci a poskytuje potfebnou oporu. Pracovnik by si mél byt védom zavaznosti situace
a tihy neocekavanych a Casto velice rychlych zmén, které se v rodiné odehraji. S tako-
vymi situacemi by mél umét pracovat a zohlednovat je, zejména je dulezité podporovat
rodinu v oteviené komunikaci a sdileni vSech typd emoci. &

Dalsi vyznamnou soucasti pracovnikovy spoluprace s rodinou je zajisténi financni po-
moci. Pokud se v rodin€ nachéazi umirajici dit€, zpravidla tato situace pfinasi zvysené vy-
daje rodiny, proto je dualezité pomoci rodiné v zakladni orientaci a zprostiedkovani
v oblasti davek a prispeévka, které mohou zlepsit finanéni situaci rodiny. Takovymi dav-
kami jsou napiiklad piisp&vek na péci, piispévek na bydleni & pridavky na déti. ®*

Socialni pracovnik by z hlediska své odbornosti mél byt schopen dopomoci v zajist ovani
kompenzacnich pomiucek, které jsou vzhledem k povaze nemoci ditéte potieba pii kaz-
dodenni péci. Rovnéz by mél mit prehled o moznych thradach za tyto pomicky. Zajis-
tovani téchto pomuicek zpravidla znamena slozity a dlouhy proces. Je tedy nutné dodat,

0Srov. HRDLICKOVA, L.: Rodina ditéte v paliativni pééi. In: BUZGOVA, R. a SIKOROVA, L. Détskd
paliativni péce, s. 115.

61Srov. tamtéz, s. 115.

92Srov. KALVACH, Z.: Manudl paliativni péce o umirajici pacienty: Pomoc pri rozhodovani v paliativni
nejistoté, s. 52.

63Srov. HRDLICKOVA, L.: Rodina ditéte v paliativni pé&i. In: BUZGOVA, R. a SIKOROVA, L. Détska
paliativni péce, s. 115-116.

%4Srov. HRDLICKOVA, L.: Rodina ditéte v paliativni pééi. In: BUZGOVA, R. a SIKOROVA, L. Détskd
paliativni péce, s. 116-117.
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ze mnohdy jsou rodice postaveni pred moznost koupé po vlastni ose, tedy ze svych fi-
nanc¢nich prostiedkt. Pofizovani pomucky z vlastnich finan¢nich zdroji mnohdy nastava
z divodu riistu ditéte & jinych fyziologickych zmén. %

1.2.4.2 Svépomocné skupiny

V dnesni spoleCnosti lze pozorovat z hlediska velikosti velké a malé svépomocné sku-
piny. Svépomocné skupiny cili na zlepSeni kvality zivota a maji v Ceské a Slovenské
republice svou tradici jiz fadu let v mnoha oblastech ptisobeni. %

Svépomocnou skupinu zpravidla zahrnuji lidé, ktefi sami prozili ztratu ¢i trauma z ni.
Clenové svépomocné skupiny proto nemuseji pro sviij vykon prochazet odbornym vzdé-
lavanim. Svépomocna skupina obvykle nem4 urené vedeni, predpoklada se, ze jde o ote-
vienou skupinu postavenou na poskytovani vzajemné podpory. Vzajemna podpora je
postavena na osobnich zkuSenostech, proto se ma za to, ze tento zplisob zajistuje vyssi
miru porozuméni. Svépomocna skupina je tedy mistem porozumeni a moznosti uvolnéné
konverzace s nékym, kdo nejen posloucha, ale také presné rozumi sdéleni druhého. ¢

Svépomocnou skupinu mohou vyuzivat nejen rodice, ale také sourozenci umirajiciho di-
téte. V téchto skupinach vznika otevieny prostor pro vSechny zacastnéné déti, kde lze
hovofit o tom, jaka je jejich situace doma ¢i jak tuto svou rodinnou situaci vnimaji a pro-
zivaji. Diky tomuto sdileni sourozenci zjist'uji, ze v této zivotni situaci nejsou zdaleka
sami. Snaze tak mohou vyrovnavat s nepochopenim ze strany svych vrstevnikd. %

Cesky projekt ,,Dité v srdci stmeluje online svépomocné skupiny, jednak svépomocnou
skupinu pro pomahajici profese, tedy pro pracovniky doprovazejici rodiny s umirajicimi
ditétem, jednak svépomocnou skupinu pro rodice, ktefi ptisli o své dité. Tyto projekty lze
najit na www. ditevsrdci.cz/cz/nase-projekty. ¢

1.2.5 Moznosti péce o umirajici dité — domaci péce, nemocnicni péce,
hospicova péce

1.2.5.1 Domaci péce

Dostupnost doméaci péce zavisi na bydlisti ditéte ve vztahu k dostupnosti a potiebé palia-
tivni péce. Dalsim rozhodujici faktorem je také diagnoza. Ve véci diagnozy je také nos-
nym faktorem, zda je onemocnéni onkologického typu, ¢i nikoli. Pokud totiz je
onemocnéni onkologického charakteru, jsou komplexni onkologicka centra dostupna
pouze v Praze a Bmé. 7

%Srov. tamtéz, s. 117.

66Srov. SOCIOLOGICK A ENCYKLOPEDIE: Skupina svépomocna. [online] Praha, [cit. 2022-02-27].
Dostupné na WWW. encyklopedie.soc.cas.cz/w/Skupina_svépomocna.

7Srov. PARKES, C. M.: Poradenstvi pro rodinu pacienta po jeho smrti. In: PARKES, C. M., RELF, M.
a COULDRICK, A Poradenstvi pro smrtelné nemocné a poziistalé, s. 126-127.
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Péce o umirajiciho ¢lena v ramci domaci péce by méla vyplynout na zakladé dohody
¢lent rodiny. Rodina vSak musi zvazit své schopnosti a moznosti péce a moznost uspo-
kojeni potfeb. Proto tedy plati, ze by mély byt naplnény tfi podminky, t€mi jsou chtit,
moci a umét. Chtit a moci vyjadiuje nejen ochotu a umeéni peCovat, ale také vytvofit pod-
minky pro takto naro¢nou péci. Nejcastéjsimi divody, pro¢ je odmitana domaci péce,
jsou financni stranka, nizka rodinna solidarita Ci bariéry v oblasti bydleni. Umét souvisi
s dostatkem znalosti a dovednosti. Rodina by méla védét, jakym zplisobem o umirajiciho
pecovat, a méla by byt pfipravena na komplikace, které mohou nastat. Tyto informace
mohou ziskat od 1ékart, peCovatelek, socialnich pracovnikl, zdravotnich sester a dalSich
odbornych pracovniki. 7!

Je podstatné fici, ze pokud je péCe v doméacim prostredi splnénim pfani nemocného, dojde
pravdépodobné ke snaz§imu smifeni a veSkerd pozornost pacienta nebude vénovana
pouze na myslenku na smrt a umirani. V domaci péci vznika vétsi prostor pro traveni
spoleCnych chvil s blizkymi a také lepsi moznosti soukromi, které nemocny také potie-
buje.

Rodinni pecujici pottebuji citit oporu, at’ uz ve smyslu emocionalni opory, ¢i praktické
opory, napiiklad stfidanim péce ¢i vyuzivanim odlehCovaci sluzby. Pro predpoklad sprav-
ného fungovani pecujicich ¢lent rodiny je nutné uspokojovat jejich potieby, protoze jen
tak mohou fungovat a pecCovat stale dal. Pfi péci o umirajiciho ¢asto dochazi ke zméné
postoje k sobé samému a prehodnoceni zebficku vlastnich hodnot. Rodina se ocita v si-
tuaci, kdy je zapotiebi si rozdélit ukoly a ulohy. Muze také dochazet ke zméné roli. V sou-
ladu se zménami je dulezité pomoci rodin€ najit zpisob, jak se maji s takto t€zkou situaci
vyrovnat, popfipadé posilovat schopnost vidét v peCovatelské roli pozitiva a najit tak
cestu k sebepéci. 3

Dulezitym bodem, jenz souvisi s vySe uvedenymi moznymi komplikacemi, je Plan SOS
intervenci, ktery by méla mit rodina individualné zpracovany. Jedna se o zpracovany po-
stup se struénym popisem opatreni v piipadé komplikaci vychazejicich z diagnozy. Vy-
pracovany plan muze ulevit od stresu a obav z neadekvatni reakce na vzniklou situaci.
Zarovern lze pomoci konkrétné popsanych tkont ulevit od bolesti do piijezdu zdravotnikt
¢i dalsich odborniki. Popsané postupy musi vSak byt v souladu s laickymi kompetencemi
pecujicich. 74

Tento SOS plan vytvari 1ékar paliatr, ktery zastava v multidisciplinarnim tymu zasadni
roli. Déle tento multidisciplinarni tym zahrnuje tzv. ptidélenou kmenovou sestru, ktera
dojizdi do rodiny dle potfeby a dalo by se fici, ze funguje také jako prostiednik mezi

71Srov. VOSECKOVA, A.: Péte o nemocného v terminalni fazi onemocnéni z pohledu rodinnych peto-
vateli. In: TRUHLAROVA, Z., LEVICKA, J. VOSECKOVA, A. a MYDLIKOVA E. Mezi ldskou a po-
vinnosti — péce ocima pecovatelii, s. 67-69.

2Srov. TUMLIROVA, K.: Paliativni pé&e v domacim prostiedi. In: DOSTALOVA, L. Az pFijde ¢as ode-
Jjit, spolecné to zviadneme, s. 33.

3Srov. VOSECKOVA, A.: Péte o nemocného v terminalni fazi onemocnéni z pohledu rodinnych peto-
vateli. In: TRUHLAROVA, Z., LEVICKA, J.. VOSECKOVA, A. a MYDLIKOVA E. Mezi ldskou a po-
vinnosti — péce ocima pecovatelii, s. 69-70.
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nejistoté, s. 75.
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pacientem a zbytkem multidisciplinarniho tymu. Nedilnou soucasti paliativniho tymu
jsou také psychologové a duchovni. 7

Zaroven existuje také Nouzovy plan péce, ktery slouzi jako shrnuti situace pro osoby,
které by se na Cas staly oSetifujici osobou, pokud by pecujici rodinny pfislusnik nemohl
z néjakého davodu péci vykonavat (naptiklad z divodu vlastni hospitalizace). Nouzovy
plan péce je dostupny na www. pecujdoma.cz/nase-sluzby/nouzovy-plan-pece/.

Rovnéz piikladam jako ptilohu ¢. 6. 7
V priloze ¢. 7 ptikladam desatero tipa pro peCujici osoby.

1.2.5.2 Nemocnic¢ni péce

Na rozdil od domaci péce, v nemocni¢ni péci je zdrojem opory nikoli rodina, nybrz tym
oSetfovateld. Toto tvrzeni ma oporu v praxi, jelikoz pacient travi veskery ¢as v nemocnici
a se svou rodinou se vida jen pfileZitostng. 7’

Rizikem nemocni¢ni péce muize byt nevhodny postoj oSetiujiciho ¢i peCujiciho. Mnohdy
maji obé strany — pecujici 1 oSetfujici — pocit, ze v situaci, v jaké se pacient nachazi, jiz
nelze nic dé€lat. Osetiujici tak mize sklouznout k myslence, Ze nemocny jiz pouze ,,zabira
misto“, které by mohlo byt vyuzito ve prospéch jiného. 7

Pro nemocni¢ni péci je rovnéz typicky nedostatek soukromi. Ten mize byt pocitovan
v situacich, které zahrnuji vazné a tézké rozhovory ¢i rozhodnuti, zejména proto, Ze ne-
mocny nebyva zpravidla v pokoji sam. 7

Navitévy také mize do jisté miry narugovat nutnost fizeni chodu oddéleni. Cinnost kaz-
dého oddéleni je fizena specifickym harmonogramem, ktery vychazi z povahy specifik
pacientti. 3

Nemocni¢ni péce obvykle ptichazi v iivahu v pfipadé komplikaci zdravotniho stavu, ¢i
v piipadé ukonéeni kurativni 16¢by a naslednému nastaveni 1é¢by symptomatologické. 3!

Mezi zékladni prvky socialni prace v nemocnici patii poradenska ¢innost. Tato ¢innost je
specifikovana predevsim v oblastech vybéru vhodného lazkového zatizeni ¢i zpisobu do-
maci péce, ale také v oblasti pomoci, kterd se dotyka financni, bytové ¢i rodinné proble-
matiky. Kompetence socialniho pracovnika jsou odrazem individuality situace. 3

5Srov. TUMLIROVA, K_: Paliativni pé¢e v domacim prostiedi. In: DOSTALOVA, L Az prijde cas ode-
Jjit, spolecné to zviadneme, s. 32.
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jdoma.cz/nase-sluzby/nouzovy-plan-pece/.
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radenstvi pro smrtelné nemocné a poziistalé, 2007, s. 43.
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Pobyt ditéte v nemocnici je obvykle stresujici zalezitosti. Pro dité to totiz znamena od-
louceni od rodiny a blizkych, pobyt v cizim prostfedi a mnohdy nepiijemné zkuSenosti,
zahrnujici nepfijemné lékarské postupy. Pro vékové starSi deéti je negativné pocitovan
predevsim pocit nulového soukromi. 33

V oblasti hospitalizace ditéte je vzdy lepsi, pokud mize byt spolu s ditétem pfitomny
irodic. Toto plati jak v pfipadé mladsiho ditéte, tak i adolescenta. V pfipadé, ze toto
nelze, oSetujici personal piebira do co nejveétsi miry snahu o prekonéni socialni izolace
a pocitl osameéni.

Dle FN Brno je rodi¢ ve véci hospitalizace vniman jako ,,privodce”. Na zakladé tohoto
oznaceni se pobyt s privodcem déli na indikovany a neindikovany. Indikovany pobyt
znamena nutny doprovod pruvodce, v tomto piipadé pobyt privodce hradi ptislusna zdra-
votni pojistovna, v niz je dit€ pojisténo. Toto kritérium vsak plati pouze u déti do Sestého
roku zivota. Druhou variantou je neindikovany pobyt, ktery neni z hlediska situace cha-
pan jako nutny doprovod privodce. V tomto piipadé vzdy hradi vydaje privodce. Poby-
tem neindikovaného privodce nevznika narok na doCasnou pracovni neschopnost i
osetfovné. O relevanci pobytu privodce rozhoduje piijimaci 1ékar, ve vyjimecnych pfi-
padech primaf ¢&i prednosta kliniky. ®

Hospitalizace détskych pacient je specifickou také pravé proto, ze i pies hospitalizaci
musi byt détem umoznéno vzdélavani. Pravo na vzdélani je zakotveno v Listin€ zaklad-
nich prav a svobod a také v Charté prav ditéte s zivot limitujicim a zivot ohrozujicim
onemocnénim. Forma vzdélavani se odviji od specifické situace, ale snazi se priblizit
k vyuce Skolni. Tuto vyuku zajistuji specialni pedagogové. Se vzdélanim je uzce spjato
také traveni volného Casu, které by mélo byt zajisténo co nejkvalitnéjsi formou pomoci

raznych aktivit, jelikoZ je to mnohdy nosnou ¢asti v kontextu zvladani celé hospitalizace.
86

1.2.5.3 Hospicova péce

Hospicova péce ve svém puvodnim vyznamu znamena specializovanou jednotku péce,
jez je poskytovana vazné nemocnym lidem, u nichz doslo k ukonceni kurativni 1écby.
Z tohoto divodu valna vétsina pfijimanych pacientd v hospici 1 umira. Nektefi pacienti
jsou vsak piijati také z diivodu lepsi kontroly symptomti své nemoci. 8’
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radenstvi pro smrtelné nemocné a poziistalé, s. 44-45.


http://theses.cz/id/u983i0/
http://fnbrno.cz/hospitalizace-detsky-pacient/t5777
http://theses.cz/id/u983i0/

—24—

Hospicova péce je urCena vazné nemocnym osobam, obvykle v terminalnim stadiu one-
mocnéni. Osoba piijata do péce mize mit onkologické i neonkologické onemocnéni. Hos-
picova péce je koncipovana ve dvou variantach, a to jako lizkovy hospic a mobilni
hospic. 8

Koncept hospicové péce je zaméfen na maximalni uspokojeni potieb a zamezeni bolesti.
Zaroven se hospicova péCe zamétuje na uspokojeni potieb fyzickych, tedy poskytnuti
ulevy od bolesti, ale také na uspokojeni psychickych a dusevnich potieb. V piipadé€ 1az-
kovych hospict nejsou nijak omezeny navstévy a je zde moznost ubytovani blizkych
pfimo na pokoji nemocného. Hospicova péce je komplexni péci, zaméfuje se tedy i1 na
pé¢i o jiz zminéné blizké osoby nemocného. ¥

Détské hospice se principialné lehce lisi. Jsou koncipovany nikoli jako stézejni terminalni
péce, ale spiSe jako péce respitni. Zpravidla jsou urCeny pro déti, jimz byla diagnostiko-
vana zivot ohrozujici nebo omezujici nemoc nebo jsou také bezprostiedné po t€zkém
urazu. V pripadé nekterych diagnéz byva doba od diagnostiky do imrtni pomérné dlouha,
radoveé i nekolik desitek let, proto mohou rodiny vyuzivat pobyt v hospicovém zafizeni
jako zotavovaci pobyt. Na takovém pobytu si rodina ma moznost odpocinout od kazdo-
denniho oSetfovani a zaroven muze byt pobyt dobrou moznosti vymény informaci s ostat-
nimi rodinami. %

Co do poslani se détské hospice a hospice pro dospélé nijak nelisi. Z historického hlediska
byl prvnim détskym hospicem Helen House, ktery vznikl v 80. letech minulého stoleti ve
Velké Britanii. !

1.2.6  Specifika détské paliativni péce

V roce 1998 Svétova zdravotnicka organizace definovala détskou paliativni péci. Détska
paliativni péce byla definovana jako aktivni komplexni péce o somatickou, psychickou
a spiritualni dimenzi nemocného ditéte. Détska paliativni péce patii mezi zakladni kon-
cepci péce, protoze je zamérena na napliiovani potieb ditéte a jeho rodiny, pfi¢emz zde
nehraje hlavni roli misto, kde se rodina s takovym ditétem nachézi. Paliativni medicina
zastava specialni misto také proto, ze v nasi spolecnosti stale existuje mnoho onemocnéni,
které nelze pomoci kurativni mediciny vylégit. *2

V oblasti péce o umirajici déti jsou definovany tfi stupné détské paliativni péce. Prvni
stupném je paliativni pfistup, ktery by mél byt dodrzovan vSemi odbornymi pracovniky
zdravotnického systému. Tento stuperi je definovan jako otevieny postoj ke smrti a umi-
rani z pohledu zdravotnického persondlu, jenz pracuje s rodinami s umirajicimi détmi
a mél by byt také vyjadienim respektu k pranim pacienta ve véci jeho 1écby a péce. Dru-
hym stupném je obecna paliativni péce. Tento stupeii piedstavuje mezistuper paliativniho
pristupu a specializované paliativni péCe. Obecna paliativni péce je poskytovana odbor-
niky rtznych oblasti zdravotnictvi v situaci, kdy je onemocnéni v pokrocilé fazi. Tretim

88Srov. OSOBNI ASISTENCE: Co je hospicovd péce. [online] Praha, [cit. 2022-02-24]. Dostupné na
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SIKOROVA, L. Détskd paliativni péce, s. 14-15.


http://klicek.org/hospic/index.html

—25-—

stupném je specializovana paliativni péce. Tato paliativni péce je specializovanou a mul-
tidisciplinarni formou péce o umirajici déti. >

V Ceské republice détska paliativni péte probiha v domacim prostiedi v soudinnosti
s mobilnimi hospici. Odbornici se shoduji, ze véasné zarazeni ditéte do paliativni péce je
velice zasadni v oblasti kvality zivota, ktery je§té zbyva, a také poskytuje oporu rodinnym
prislusnikim. Ukazuje se, ze formulovany plan péCe zajistuje specializované vedeni
v takto naro¢né zivotni situaci a dosahuje velice dobrych vysledka z hlediska snizeného
pobytu v nemocnici &i snizeni vydajli zdravotni péce. **

Détska paliativni péce je také specificka co do diagnoz, které se lisi v pripadé déti a do-
spelych. V populaci dospélych je udavano, ze priblizné 75-80 % diagnéz je onkologic-
kych, zatimco u déti toto Cislo rapidné klesa — v ptipadé déti se jedna pfiblizné o 20 %
diagnoz. Détské diagnozy jsou tedy raznorodéjsi a vyskytuje se v nich vétsinovy podil
nenadorovych. %

Dle vyzkumu, ktery byl proveden, vyplyva, ze umirajici déti preferuji pobyt doma. Ro-
diny chtéji mit své déti také v domacim prostiedi. Pfedpokladem pro to, mit umirajici dité
doma, je vytvoreni dobrych podminek a dostupnost pomahajicich, specializovanych slu-
zeb. Dostupnost sluzeb je ale ovlivnéna také mistem bydlisté a diagnozou ditéte. Zaroveti
se ukazalo, ze vyskyt vaznych onemocnéni poskytuje Castéji chlapce nez divky a ze zde
hraje roli také zivotni uroven. Studie dale udava moznou vizi, ktera tika, ze by do roku
2030 mohlo dojit k vzestupu déti pottebujicich paliativni pé¢i zhruba o 11 %. %

1.2.7 Kbvalita zivota a zvladani bolesti

1.2.7.1 Kvalita zivota

Pti definici kvality Zivota je nejprve vhodné tento pojem vymezit vici kvantité zivota.
Kvantita zivota je vykladana a mérena z hlediska jeho délky, tato délka je lehce spocita-
telna, kdezto kvalita neznaci délku, nybrz hodnotu ¢i jakost zivota. V podstate nelze kva-
litu zivota v praxi presné definovat, protoze kazdy jeden spatiuje Stésti v néCem jiném.
Kvalita zivota je diskutovanym tématem ve spolecnosti od nepaméti. *’

Rozsah pojeti kvality zivota Ize shrnout do Ctyt zakladnich skupin. V makro-roving je
kvalita chapana v kontextu velkych spolecenskych celka. V této podstaté se kvalita Zivota
odrazi napiiklad v politickych tvahach ¢i riznych politickych feenich. Mezo-rovina je
charakteristickd malymi socidlnimi skupinami. Tato Uroven zahrnuje otazky ve smyslu
vzajemnych vztaht mezi lidmi, uspokojovani ¢i neuspokojovani potieb ¢i respekt k mo-
ralni hodnoté clovéka. V této urovni je dulezita existence socialni opory a sdileni huma-
nitnich hodnot. Osobni rovina se tyka individualné kazdého jednoho cClovéka, ktery je
schopen hodnotit kvalitu vlastniho Zivota. Kvalita na bazi osobni roviny muze byt hod-
nocena v oblastech subjektivniho hodnoceni zdravotniho stavu a hodnoceni bolesti ¢i
osobni spokojenosti. Posledni skupinou je fyzicka existence. V tomto sméru lze hovoftit

%Srov. tamtéz, s. 15.

%Srov. BUZGOVA, R.: Uvod do détské paliativni péce. In: BUZGOVA. R. a SIKOROVA, L. Détskd
paliativni péce, s. 29.

95Srov. PALLIUM: Stav détské paliativni péce v Ceské republice 2020 [online] Praha, [cit. 2022-02-28].
Dostupné na WWW. pallium.cz/wp-content/uploads/2021/02/Stav_DPP_2020_FINAL.pdf.

%Srov. tamt€Z.

9Srov. KRIHOHLAVY., J.: Psychologie nemoci, s. 162-163.
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o kvalité zivota v oblasti pozorovatelného chovani druhych lidi. Toto pozorovatelné cho-
vani v praxi porovnava naptiklad zdravotni stav osoby pred lékafskym zakrokem a po
ném, vyhodnocuje tak rozdil. %

., Ukazuje se, Ze zména Zivotni situace zpiisobend napriklad nemoct, se projevi vyrazné ve
zméné kvality Zivota. “ *°

Existuje tedy vztah mezi hodnocenim kvality zivota a urovni zdravotniho stavu. Uroven
kvality zivota je nesporné vyssi, tési-li se osoba dobrému zdravotnimu stavu. Vypuknuti
nemoci tyto dvé oblasti dokdze na misce vah ptevazit do opaénych pozic. '®

V souvislosti s kvalitou zivota je kliCové zminit pojem ,,distojnost™. Dustojnost je pova-
zZovana za nejvyssi hodnotu, jez souvisi s kvalitou zivota. Tato hodnota je podminéna
zdravotnim stavem a zdravotnim postizenim. !

Dustojnost v praxi souvisi se socialnim postavenim a je odrazem souziti s mravnimi za-
sadami. Dustojnost osoby nelze pozbyt ¢i zcizit. V dlouhodobém zivotnim horizontu sou-
visi identita osoby se sebetuctou, uvédoménim vlastniho ja, naplnénosti Zzivota
a ptijimanou zodpovédnosti. 102

V kontextu socialni prace a poskytovani socialnich sluzeb nabyva zasadniho vyznamu
ochrana distojnosti osobni identity. Ochrana dustojnosti osobni identity ma také souvis-
lost s mirou sebeucty. 1%

1.2.7.2 Zvladani bolesti

Bolest 1ze charakterizovat jako nepfijemny a subjektivni pocit. Tento stav dokaze nemoc-
ného ochromit na minuty, dny, mésice az roky. Pokud neni bolest 1éCena ¢i tiSena, dochazi
nejen k totalnimu naruseni zivota nemocného, ale 1 k naruSeni okoli nemocného. Z hle-
diska délky bolesti 1ze rozliSovat bolest akutni a chronickou. Akutni bolest zpravidla trva
nékolik dnt ¢i tydnt. Akutni bolest je jakasi varovna faze organismu, ktery upozoriuje
na poskozeni tkané ¢i organu. Akutni bolest je zpravidla velice dobfe lokalizovatelna.
Doprovodny jev v podobé vyssi psychické zatéze byva pii vypuknuti akutni bolesti
bézny. Naopak chronicka bolest trva po mnoho mésicti, nékdy i let. Chronicka bolest
muze byt klasifikovana jako samostatné onemocnéni. Chronicka bolest obvykle zasahuje
veEtsi Casti téla a byva usidlena v nervovém systému. Chronicka bolest s sebou pfinasi
frustraci, depresi a beznadéj. Pokud nemocny pocituje chronickou bolest dlouhou dobu,
muize poté upadat do pasivity a existencnich problému. Bolest 1ze také rozpoznat na za-
klad€ neverbalniho projevu nemocného, a to napiiklad ustrnutim v urcité poloze, ucuk-
nuti, grimasami, vzdechy &i plagem. 1%

I ptes dnesni rozvinutou uroven zdravotnictvi stale nekteré déti trpi bolesti. Tato bolest
neni Casto rozpoznana a léCena. Déje se tak zejména kvili omezenym znalostem projevu
détské bolesti ¢i omezené schopnosti déti, které se nedokazi spravné vyjadfit. V analyze

%Srov. tamtéz, s. 163-164.

PTamtéz, s. 173.

100Srov. tamtéz, s. 174-175

101gr0y. KALVACH, Z.: Manudl paliativni péce o umirajici pacienty: Pomoc p¥i rozhodovani v palia-
tivni nejistoteé, s. 32.

102Srov. tamtéz, s. 32.

193Srov. tamtéz, s. 33.

1045r0v. OSOBNI ASISTENCE: O bolesti. [online] Praha, [cit. 2022-02-24]. Dostupné na WWW. osob-
niasistence.cz/?tema=3&article=4.
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bolesti u nemocnych déti hraji kliCovou roli zdravotni sestry, zejména kvuli ¢asu strave-
nému u lazka nemocného. Na zakladé pozorovani by mélo dochazet ke vcasné detekci
bolesti ¢i jejimu uplnému predchazeni. Pokud bolest nastane, je klicova spravna reakce,

tedy nastaveni odpovidajici 1éCby. Identifikace bolesti by méla byt sdilena také s rodici.
105

Dle veékového rozdéleni se meni projevy bolesti a reakce na ni. V piipadé batolat je pfi
raznych zdravotnickych ukonech klicova pritomnost rodica. Pfitomnost rodica déla situ-
aci snesitelnéjsi. Batolata se o bolesti vyjadiuji v jednoduchych slovnich obratech. Pred-
Skolni déti dokazi bolest definovat 1épe. V tomto vyvojovém obdobi hraje velkou roli
détska predstavivost, ktera muze indikovat stav, kdy je bolest jen trestem za néjaké jed-
nani. Déti v tomto véku nedokazi pochopit pfi¢innou souvislost bolesti a 1écby. Naopak
Skolni déti jiz tuto pfi¢innost dokazi pochopit. Tyto déti zacinaji byt samostatnéjsi, to
znamena, ze snaze zvladaji odlouceni od rodica. Déti ve Skolnim véku maji obavy, jez se
tykaji zmény jejich téla. Zatimco dospéli maji potifebu prosazeni nezavislosti a kontroly
nad situaci, tito pacienti davaji divéru zdravotnikiim, maji pocit, ze zdravotnici presné
védi, kdy se dafi bolest tisit. S touto skupinou lze pomérné dobie provadét nacvik technik
pro zvladani bolesti. 1%

Ve véci vnimani bolesti tedy hraje roli uroven vyvojové obdobi ditéte, osobni charakte-
ristika, pohlavi, predchozi zkuSenost s bolesti, ptisobeni emoci — strach, stres beznadg¢j,
reakce rodi¢t, kulturni vlivy, Groven znalosti nebo také druh a intenzita prozivané
bolesti.'"”

Na zakladé tohoto shrnuti je nutné zjistit:

* kde se bolest nachazi

* v jaké mife se vyskytuje

* kdy se bolest objevuje

« jakym zpusobem a v jaké kvalit€ se bolest vyskytuje

08

« jakym zplisobem Ize bolest mirnit &i potlagit, co zptisobuje zhorSeni stavu !

Dulezitym aspektem, ze kterého dale vychazi terapie bolesti, je subjektivni hodnoceni
bolesti. Déti ve véku od osmnacti mésict az do tii let dokazi popsat intenzitu bolesti ve
tfech polohach, a to slovy ,.trochu®, , malo* a ,,moc®. Starsi déti jsou schopny popsat in-
tenzitu bolesti pomoci obrazkt obliceju ¢i prostiednictvim Zetont, které si skladaji dle
intenzity bolesti. Skolni déti dokazi hodnotit bolest podle skaly &islic. '*

V situacich potteby lokalniho zakroku lze vyuzit néaplast napusténou smési lokalnich
anestetik. Tyto naplasti ¢i krém mohou pomoci znecitlivét podkozi zhruba az 5 mm jeho

105§rov. KALOUSOVA, I.: Bolest u déti. In: SEDLAROVA, P. Zdkladni osetFovatelskd péce v pediatrii,
s. 118.

1%6Srov. tamtéz, s. 121.

197Srov. tamtéz, s. 121.

108grov. KRIVOHLAVY, J.: Psychologie nemoci, s. 86.

19Srov. KALOUSOVA, I.: Bolest u déti. In: SEDLAROVA, P. Zakladni o$etiovatelska péce v pediatrii,
s. 122.
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hloubky. Tato metoda mize byt obzvlast piinosna napiiklad pfi kanylaci zily nebo také
v piipadé drobnych zakrokd na kizi. 1

Zavérem je dualezité zminit nejen fyzickou bolest, nybrz také bolest emocionalni. Emoci-
alni bolest mize a nemusi nastoupit spolu s fyzickou bolesti. Mezi zakladni znaky pfi-

tomnosti emocialni bolesti patii naptiklad plactivost, izolace od okoli ¢i zvySena Uinava.
111

Rodice a pecujici mohou vyuZit moznost ziskat zdkladni informace o symptomech v détské
paliativni péci. Ddle maji moznost vyhleddvat v Brevifi informace o ldtkach tiSicich
symptomy. VSechny tyto informace jsou dostupné na www. brevir.paliativnimedicina.cz.

HOTami¢z, s. 125. , ,
1 CESK A SPOLECNOST PALIATIVNI MEDICINY : Informace pro rodice a pecujici. [online] Brno,
[cit. 2022-02-25]. Dostupné na WWW. brevir.paliativnimedicina.cz.
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2 VYZKUMNA CAST
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2.1 Cil vyzkumu a formulace vyzkumnych otazek

2.1.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumu mé bakalatské prace je zjistit, jakou ilohu v obdobi, kdy se rodina potyka
s zivot ohrozujicim ¢i zivot limitujicim onemocnénim svého ditéte, sehravaji socialni
sluzby. Dale také jakych oblasti rodinného souziti se zivot s ditétem s limitujicim ¢i zivot
ohrozujicim onemocnénim dotyka a jaky vliv maji na rodinné vztahy.

2.1.2 Vyzkumné otazky

Na zékladé stanoveni cile vyzkumné Casti své bakalaiské prace jsem dale stanovila tfi
nasledujici vyzkumné otazky.

Otazka ¢. 1: Jakou roli v roding€ s ditétem, které se potyka s zivot limitujicim ¢i zivot
ohrozujicim onemocnénim mohou sehrat socialni sluzby?

Otazka €. 2: S jakymi tématy se potykaji tyto rodiny?

Otazka €. 3: Jaky vliv mé v ramci rodiny existence ditéte s zivot limitujicim ¢i zivot ohro-
zujicim onemocnénim na vztahy, pfedevsim na vztah manzelsky, sourozenecky ¢i vztahy
ptibuzenské?
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2.2  Metodologie

2.2.1 Metoda vyzkumu a technika sbéru dat

Vzhledem k povaze bakalaiské prace byla vyzkumna ¢ast prace zpracovana kvalitativni
metodou vyzkumu. Kvalitativni metoda vyzkumu se jevila jako vhodna forma zpraco-
vani.

Tato metoda byla vybrana zejména proto, ze je kvalitativni pfistup soustfedén na ¢loveka
jako bytost — socialniho aktéra, pficemz obsah jeho sdéleni je nosny pravé v jeho vy-
znamu. Cilem této metody je tedy porozumét ¢loveku a chapat jeho vlastni pohled na
situaci.

Jako techniku sbéru dat jsem zvolila polostrukturovany rozhovor. Rozhovor byl zaméten
na nasledujici tematické okruhy:

* specifikace situace

* prubéh situace

* vyuzivané sluzby

* moznosti feseni situace

» pfistup k naro¢né zivotni situaci

* komunikace s détskym pacientem
» reakce okoli

* zmeény v rodiné

* posledni den

* situace po umrti

» vzpominkové akce, svépomocné skupiny

V uvodni fazi rozhovoru doslo ke vzajemnému bliz§Simu predstaveni obou stran a také byl
zminén smysl a divod vzajemného setkani. V ramci zachovani anonymity doslo po vza-
jemné dohodé ke stanoveni kryci zkratky, proto dale uvadim jen inicialy jména a pfijmeni.
Hlavni faze rozhovoru byla soustfedéna na osobni zkuSenost informantky a cely tento
projev byl sméfovan v ramci danych, pfedem piipravenych bodi. Béhem hlavni faze také
dochézelo k doptavani na urcité skute¢nosti vyplyvajici z osobniho ptribéhu informantky.
V konec¢né fazi naseho rozhovoru bylo informantce pani AB vyjadfeno podékovani za
moznost spolecného setkani. Zarover byl informantce projeven veliky obdiv, protoze sdi-
leni tohoto tématu je velice citlivé a narocné.

Tento polostrukturovany rozhovor byl uskuteCnén s informantkou pani AB
dne 11. 1. 2022, konkrétné tedy v utery, v prostorach chelCického domova sv. Linharta.
Casové trvani tohoto rozhovoru bylo 85 minut, tedy od 14:00 do 15:25 hodin.

K domluvé dne setkani a konkrétni hodiny doslo na zakladé telefonického rozhovoru.
Den pred nasim setkdnim doslo k vzajemnému potvrzeni vyse zminéného setkani.

Rozhovor byl se svolenim informantky nahravan a poté doslovné prepsan do tisténé po-
doby, po tomto piepisu byl dale rozhovor podroben analyze. Jako nahravaci zatizeni byl
vyuzit mobilni telefon Xaomi Redmi 7.

Polostrukturovany rozhovor s informantkou AB je pfilozen jako v pfiloha €. 8.
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2.2.2 Strategie vybéru a zakladni charakteristika informanta

Pro ucely zpracovani vyzkumné ¢asti mé bakalatské prace byla vybrana informantka, pro
niz je zakladnim znakem pracovni zkuSenost ze socialni sféry zamétené do oblasti smrti
a umirani.

V ptipadé informantky pani AB doslo ke spojeni role hospicové sestry a role matky pe-
Cujici o umirajici dceru. Pani AB vyuzila pfi péci o umirajici dceru poznatky, které ziskala
zkuSenostmi ze své praxe hospicové sestry. Informantka nabyla pocitu, Ze ji jeji prace
v pozici hospicové sestry vyrazn€ pomohla pfi zvladani péce o umirajici dceru.

Informantka pani AB zije v rodinném domé v Bilsku. Vystudovala stfedni zdravotnickou
Skolu a pracovala jako hospicova sestra. V soucasné dob¢ nepracuje. Se svym manzelem
ma dva syny, méla také dceru, ktera zemfela. Svou finan¢ni situaci hodnoti jako uspoko-
jivou.

Kontakt na informantku AB jsem ziskala na zakladé doporuceni pani feditelky Domova
sv. Linharta v Chel¢icich, kde pracuji jako socidlni pracovnice. Informantka v Domové
aktivne plisobi jako dobrovolnice nékolik let.

2.2.3 Analyza kvalitativnich dat

Pro analyzu dat bylo pouzito oteviené kddovani.

,, Kodovani obecné predstavuje operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrdany, konceptua-
lizovany a sloZeny novym zpiisobem. Pri otevieném kodovdni je text jako sekvence rozbit
na jednotky, témto jednotkdm jsou pridélena jména a s takto nové pojmenovanymi (ozna-

Cenymi) fragmenty textu potom vyzkumnik ddle pracuje. “ 2

12 LOJDOVAK.: Analyza dat v kvalitativaim vyzkumu. [online] Brno, [cit. 2022-03-07]. Dostupné na
WWW view.officeapps.live.com/op/view.aspx ?src=https %3 A%2F%2Fis.muni.cz%2Fel%2F1451%2Fjar
02014%2Fd011%2Fum%2F Analyza_dat_v_kvalitativnim_vyzkumu.pptx&wdOrigin=BROWSELINK
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2.3  Prezentace vysledku vyzkumu

Otazka ¢. 1: Jakou roli v rodiné s ditétem, které se potyka s zivot limitujicim ¢i Zzivot
ohrozujicim onemocnénim, mohou sehrat socialni sluzby?

AB: ,,Domaci péce probihala bez problému. Spolupracovala jsem s hospicem sv. Kleo-
fase. S touto spolupraci jsem zacala po momentdlnim zhorSeni stavu, kdy dcera hodné
zvracela a stéZovala si na bolest hlavy. Za pomoci mého manzela a lékarky z hospice jsme
tisili bolest pomoci opiani, v urcitém obdobi dcera uzivala také kortikoidy na zmirnéni
priznakii. DiileZité je také rici, Ze ac nikdo nevédel, jakym zpiisobem dcera viastné zemre,
lékari z Némecka méli obavu, Ze zemre v néjakém epileptickém zachvatu, proto musela
dcera uzivat také léky, které méli takové komplikaci zabranit. Co se tyka opidtii, tohoto
rozhodnuti nelituji a nikdy nebudu litovat, i kdyby dceri méli vzit par dmi ¢i tydnii Zivota.
Dulezité bylo, aby dozila bez bolesti. Kortikoidy byly pomérné problém, protoZe nam
dcera zacala lidové receno ,,kynout“. Pomoci tohoto tiseni se situace na néjakou dobu
opét trochu uklidnila.

Socialni sluzba plni funkci spolupracujiciho subjektu, podpory, pomoci, odborného po-
radentstvi, napomocné funkce pii akutnim zhorseni stavu, pracuje s kvalitou zivota a za-
klada si na tlumeni bolesti.

AB: ,, Do svépomocnych skupin jsem nechtéla. Méla jsem jen jednu zkuSenost s organizaci
Dité v srdci. Jinak jsem neméla zajem, tim, Ze jsem byla z oboru. Ale urcité je to dobrd
zkuSenost, lidé se mohou vypovidat nékomu, kdo chdpe jejich bolest a znd jejich strach.

Vzpominkové akce jsem si pojala po svém. Zorganizovala jsem Svatojakubskou cestu jako
vzpominkovou akci na nasi dceru. Jinak si ji pripomindme a budeme ji v srdcich nosit uz
navzdy.

Pracovni zkusenost v kategorii péce o umirajici osoby muze i vzhledem k individualité
jednotlivych situaci poskytnout nahled a zprostfedkovat urcitou zkusenost. Z této pozice
poté 1ze snaze prizpusobit svou ¢ast na participace ¢i osobniho postoje v ramci vyuzivané
socialni sluzby.

AB: ,Vite je to ve své podstaté situace jako prvni porod. Panuje se vds zmatek, chaos,
strach z toho, co bude. Déldte véci, které nemdte, ostatni také udélaji néco, co délat ne-
maji. Ale pokud to zaZijete jednou, pristé jste pripravenéjsi. Mozna mé moje zaméstndani
mélo alespon trochu pripravit na fto, co se mi jednou v Zivoté odehraje, ackoli je pravda,
Ze jsem vyprovazela uz hodné lidi, ale u viastniho ditéte je situace jind, proZijete to jinak.
Za co jsem opravdu rdda, Ze dcera odeSla smirend, védéla, Ze se jednou zase vSichni
setkame.

Dulezitym aspektem v chapani role socialni sluzby je také uvédoméni individuality kazdé
situace a specifi¢nosti poskytované sluzby ve vztahu k urcité cilové skupiné.

AB: (...) ,,Tim, Ze uz se v oblasti néjakou dobu pohybuji, védéla jsem za nebo kam jit
(méla jsem zndamé), co délat. Ale pro nezasvéceného clovéka to pokryti prosté chybi.
V obecné roviné si myslim, Ze je nejen nedostatek pokryti sluzbami, ale jejich urover je
mmnohdy dost nizkd, napriklad nedostatecné proskoleni persondlu. Miij ndzor je takovy,
Ze staci jeden clovek v zarizeni, i oddéleni, ktery ma vétsi slovo a prosté se mu uz nic
nechce. Nechce se posouvat dal, Ipi na starych zazitych postupech a tim stahuje i ty ostatni
okolo sebe.
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Dalsim uskalim je, Ze jsou sluzby ci péce enormné nakladné. Podle mého nazoru by i toto
mélo byt prizpusobeno tak, aby potiebni nemuseli prosit o prostiedky ve sbirkdch.

Funk¢nost socialni sluzby muze ohrozit nedostatecné pokryti v ramci okresu ¢i kraje
— mista bydlisté. Pokud je sluzba poskytovana v prili§ velké dojezdové vzdalenosti ¢i je
jeji sidlo ve Spatné dostupné lokalité, toto vSe ubird na moznosti vyuzivani. Na moznosti
uzivani jednotlivé sluzby ma také vliv financni stranka rodiny ¢i pecujiciho ve vztahu
k finan¢ni naro¢nosti jednotlivych poskytovanych tkonda.

Socialni sluzba musi byt ,,zivym mechanismem®, aby dochéazelo k neustalému pfisunu
novych informaci, metodik prace a piistupt orientovanych na uzivatele sluzby. Prostied-
nictvim jiz zminéného dochazi ke smysluplnému naplnéni odbornosti sluzby. Timto je
také posilovana funkce podpory a pomoci socialni sluzby.

AB: ,, Vyuzivala jsem poradenstvi lékarky z hospice sv. Kleofase, to jsem jiZ zminila. Pak
také obcasnou pecovatelskou podporu z hospice sv. Markéty. V téchto pripadech byla
moje zkuSenost a spokojenost s poskytovanim sluzeb, jez jsme potrebovali, maximdlni.
Trochu jiny pripad bylo hizkové zarizeni v Prachaticich, které nds odmitlo a ddle pre-
svedcovalo, abychom to uz zvladli doma. Méla jsem totiz v poslednich dnech dcerina Zi-
vota pochybnosti, zda to zviddneme, a zkusila jsem i tuto variantu hospitalizace, kterd
nakonec nebyla moznd.

Kazda socialni sluzba disponuje vlastnimi specifickymi metodami a nastroji prace, pfi-
cemz je kazda ze sluzeb zaméfena na jiny zplisob prace a feSeni odliSnych nepfiznivych
socialnich situaci. VSechny socialni sluzby maji spole¢né poskytovani zakladniho social-
niho poradenstvi, odborné poradenstvi je zaméfeno dle odbornosti dané sluzby. Tyto in-
formace je také dulezité v ramci role socialni sluzby zohlednovat.

Z vyse uvedeného vyplyva, ze socialni sluzby plni roli:
* podptrnou

* pomoci

* odborného poradenstvi

* spolupracujiciho subjektu

* zastavaji zasadni roli ve véci tiSeni bolesti

 napomocnou funkci v pfipadé zhorSeni zdravotniho stavu/diagnozy

Dale také vyplyva, ze roli socialni sluzby lze posuzovat v zavislosti na:
* univerzalitu situace

* osobnim postoji

* pokryti sluzeb

* kvalité poskytované sluzby

« specifi¢nosti v oblasti pasobeni sluzby
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» vife v socialni sluzbu v dobé¢ jejiho Cerpani

* finan¢ni a mistni dostupnost

Otazka ¢. 2: S jakymi tématy se potykaji tyto rodiny?

Béhem analyzy vztahujici se k druhé vyzkumné otdzce doslo k rozdé€leni jednotlivych
nosnych okamzika do kategorii — témat — dle jejich specifi¢nosti.

Kategoriemi jsou: zdravotni, socialni, peCovatelska, psychologicka, eticka, finan¢ni a pra-
covni témata. Pro zjednodusSeni predstavy lze vyjadfit pomoci SmartArt.

Rodina

Socialni témata

témata témata témata témata témata

Zdravotnickd Pecovatelska Psychologicka Finanéni \ Pracovni

‘ Eticka témata \

e Zdravotnicka témata:

AB: ,,Nejprve jsme vSe konzultovali v Motole. Poté se vSak podarilo navazat spoluprdci
s Mnichovskou klinikou, ktera méla v tomto ohledu vétsi moznosti a lepsi uiroveri péce. “

- Uroven a moznosti péce, cestovani za péci

AB: |, Diilezité bylo, aby dozila bez bolesti. Kortikoidy byly pomérné problém, protoze
ndm dcera zacala lidové Feceno ,, kynout “.

- Tlumeni bolesti, vhodné nastaveni medikace, mozné nezadouci u€inky medikace

AB: ,,Dozvédéla jsem se, Ze je v Brné realizovand néjaka experimentdlni lécba, kterd jsem
si v tu chvili Fikala, Ze by mohla pomoci.

- Touha bojovat, zkusit jesté posledni moznosti

¢ Socialni témata:
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AB: U nds to bylo jiné, dcera byla klidnd, smirend, jediné, co vidy chtéla, bylo jet

domii.
- Otazka smifeni se se svou diagndzou, vybér moznosti péce

AB: |, Vyuzivala jsem poradenstvi [ékarky z hospice sv. KleofdSe, to jsem jiz zminila. Pak
také obcasnou pecovatelskou podporu z hospice sv. Markéty. “

- Spoluprace se socialnimi sluzbami, vybér vhodné socialni sluzby

AB: ,,Méla jsem jen jednu zkuSenost s organizacit Dité v srdci. Jinak jsem neméla zdjem,
tim, Ze jsem byla z oboru. Ale urcité je to dobra zkusenost, lidé se mohou vypovidat né-
komu, kdo chdpe jejich bolest a znd jejich strach. *

- Zatazenim do svépomocnych skupin nabyva rodina novou socialni identitu
v ramci této specifické komunity

e Pecovatelska témata:

AB: ,, Pozitivni véci bylo, Ze jsem s sebou mohla vzit své dva syny, nemusela jsem tak
zatézovat své ¢i manzelovy rodice.

- Zatéz pribuznych, dalsich rodinnych pfislusnikt

113

tonnosti. Je to jedno a to samé prostredi, dny plynou, rozptyleni moc neni.
- Otazka smysluplného traveni Casu, ktery zbyva

AB: ,,Sourozence jsem se snaZila zapojovat imérné k véku.

- Zapojeni ostatnich ¢lent rodiny do péce

¢

AB: ,, Pokud bych byla laik, nevim, zda bych si na takovou péci troufla. ‘
- Otazka moznosti v zastupitelnosti pécCe, peCovatelské zkusenosti

AB: ,,Pravdou bylo, ze jsme ji uz vyprovazeli dva dny prfedem, vzdy nastal néjaky zvrat
a situace se jeSté na chvili zlepsila.“

- Vyprovazeni umirajiciho je pro pec€ujiciho nejen psychicky narocné, ale také na-
roCné na reakce na zmény, které se dé€ji v jeho prabéhu z hlediska pecovatelského

* Psychologicka témata:

AB: ,, Pravdou je, Ze uplné nezaobalené dcerka védéla o své diagnoze. V otazkdach smrti
Jsme byli také uprimni, ale ve vysvétlovdni opatrnéjsi. Dcerku jsme pred prvni operaci
i v prithéhu Zivota ubezpecovali v tom, Ze pokud bude mit pocit, Ze jeji cas nastal, ma
v poklidu bez obav odejit.

- Sdéleni vazné diagnozy, sméfovani ke smifeni
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AB: ,,Mrzelo mé pouze to, kdyz nam bylo vycitano, Ze jsme to stejné vzdali. Nevzdali, jen
nebylo, jak dal bojovat, nebylo jak a ¢im bojovat tak, aby to k nécemu bylo.

- Vyrovnavani se s tlakem okoli, pocity nespravedlivého odsuzovani ze strany okoli

AB: ,, Postupem casu manzel zacal popijet, ne néjak extrémné, protoze byl stdle v poho-
tovosti, kdyby se néco stalo.

- Potteba uniku od reality

AB: ,,V pocdtku, kdyz vie zacalo, se vsichni zajimali. Jezdili na navstévy, snazili se po-
mahat. Rodina se stmelila. Postupem casu to pomalu opadavalo, spis se nam pak vyhy-
bali. Pokud nékdo prijel na ndvstévu, byl tam videét ten ostych z kontaktu s dcerou, viibec
ostych s ni mluvit. “

- Izolace rodiny do sebe, poskozeni rodinnych vazeb a vztaht

AB: ,,Moznd to bude znit hrozné, ale prala jsem si, aby to uz skoncilo. Bylo to neuvéritelné
dlouhé. Citila jsem, jak usindam, védéla jsem, Ze se nejspis probudim a ona uz nebude Zit.
Potrebovala jsem to uz uzavrit.

-V poslednich dnech ¢i hodinach ptekypuje psychicky, emocionalni tlak, pecujici
pocityje silnou inavu a potfebu si ulevit, nékteré myslenky mohou nabyt charak-
teru, za ktery se pecujici maze stydét

e Eticka témata:

AB: ,, Pri konsiliu jsme dostali na vybér ... mohli jsme vyzkouSet chemoterapii, nebo si vzit
dceru do domdci péce a nechat ji za pomoci tlumeni bolesti zemrit doma v okruhu své
nejblizsi rodiny. Po pravde, bdla jsem se uz té radioterapie a nechtéla jsem zbytecné pro-
tahovat jeji utrpeni, kdyz byla nadéje tak mala. V cesté chemoterapie jsem ddl pokracovat
nechtéla.

- Volba, zda pokracovat v kurativni 1é€bé, nebo ji ukoncit a nastavit paliativni péci

AB: |, Vite, hodné mdlo lidi si uvédomuje, Ze jsou déti tak trochu otroky tohoto systému.
Jsou nesvobodné, protoze se nemohou ohledné svého Zivota rozhodovat sami, vétsinou
vSe Fidi jejich rodice a nerespektuji to, co by jejich déti opravdu chtéli.

- Otazka miry zapojeni a miry mozného rozhodovani se v souvislosti s vlastni
osobou

¢ Finanéni témata:

AB: ,,Jelikoz je ubytovani v Mnichové pomérné drahé, byla jsem ubytovdana v pronajatém
byté jedné neziskové organizace, kterd odkoupila dva byty hned vedle kliniky pro rodiny,
Jjako jsme my.

- Financni stranka 1écby

AB: ,,Jelikoz nase rodina nikdy neméla problém s penézi, na porizeni jsme nepotiebovali
penize néjakych nadaci i fondii. Vim ale, Ze toto neni pravidlem.
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- Finan¢ni situace rodiny ovliviiuje schopnost pofizovat si kompenzacni pomucky
nutné pro péci

e Pracovni témata:

AB: ,,Nevim, zda bych se chtéla do hospice znovu vrdtit. Kdyz se to stalo s dcerou, vse
Jjsem tak néjak prehodnotila.

- Vykolejeni zivotniho sméfovani s dopadem na budouci pracovni zafazeni

Otazka ¢. 3: Jaky vliv ma v ramci rodiny existence ditéte s zivot limitujicim ¢i Zivot
ohrozujicim onemocnénim na vztahy, predev§im na vztah manzelsky, sourozenecky
¢i vztahy pribuzenské?

Pfi urCovani zakladnich zkoumanych vztahovych rovin jsem vychazela ze skladby rodiny
v jejim zékladnim celku a rodiny rozsifené.

* Manzelsky vztah:
Ot.: Kdyz Fikate, Ze jste se soustiedila jen na péci, utrpélo tim Vase manzelstvi?

AB: ,,Kdyz se na to podivam zpétné, tak musim rict, Ze utrpélo. Nikdy jsem si vlastné ani
nepredstavovala, jak vSe proZiva miij manzel. Méla jsem v hlavé jen péci a tendenci vse
ohlidat, Ze jsem na manzela tak néjak jakoby zapominala. Az pozdéji jsem si viastné uve-
domila, jak byl manzel zprvu vystraseny, kdyz padla diagnoza. Byl vystraSeny, protoZe
Jako lékar védel, co se miiZe stdt a jak Spatnd situace je. Vzpomindm si, Ze byl tak vystra-
Seny, ze ji pohrbil predem, ac méla jesté trochu casu pred sebou. Postupem casu manzel
zacal popijet, ne néjak extrémné, protoze byl stdle v pohotovosti, kdyby se néco stalo. “

Premirou soustfedéni na péci doslo k vytésnovani manzelského vztahu do pozadi. Vytla-
covani nejen manzelského vztahu, nybrz osoby manzela jako takového. Hlavnim z4jmem
pro pecujici matku je stav opecovavaného ditéte. Péce a pocity pecujici matky jsou pro
ni rozhodujici, zapomina pfi tom na to, ze také otec vnima situaci a musi se s ni také
vyrovnat. Urcitou alternativni pomoci pro vyrovnavani se s timto tlakem muze byt pro
otce unik od reality prostfednictvim alkoholu.

* Sourozenecky vztah:
Ot.: Fungovala v ramci Vasi rodiny zastupitelnost v péci?

AB: ,,Ano, fungovala.(...) Sourozence jsem se snazila zapojovat umérné k véku. Byli Si-
kovni. Ptali se, co bude ddl, kdy umre. Mladsi syn byl hodné zvédavy, nebyly to ale otdzky
ze strachu, spis ze zvédavosti. Byl vice primocary. Starsi syn byl takovy pozorovatel.

Pro sourozence muze byt mnohdy tézké byt ¢lenem rodiny, ve které existuje takto za-
vazna situace. Mohou byt plni otazek, dojmt a osobnich predstav. Soucasné mohou byt
zapojovani do pomoci v ramci rodiny ¢i do péce o nemocného sourozence. Dilezité také
je uvédomeni si, ze kazdé dité je jedinecné v ramci chapani situace, myslenkovych po-
chodii a osobni zralosti.
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* Pribuzenské vztahy:
Ot.: Jak na Vasi situaci reagovali pribuzni?

AB: |V pocdtku, kdyz vie zacalo, se vsichni zajimali. Jezdili na navstévy, snazili se po-
mdhat. Rodina se stmelila. Postupem casu to pomalu opaddvalo, spi§ se nam pak vyhy-
bali. Pokud nékdo prijel na navstévu, byl tam videét ostych z kontaktu, vithec ostych s ni
mluvit.

OL.: Mrzelo Vas to?

AB: ,,Nebrala jsem si to. Soustredila jsem se na péci o dceru, vic mé nezajimalo. Ve md
byt tak, jak se to stane. VSe md sviij ditvod. Mrzelo mé pouze to, kdyz ndm bylo vycitdno,
Ze jsme to stejné vzdali. Nevzdali, jen nebylo, jak ddal bojovat, nebylo jak a cim bojovat
tak, aby to k nécemu bylo.

V prvotni fazi maji ptibuzni potfebu projevit rodiné podporu, postupem casu s vyvojem
diagnézy podpora opada. Podporu sttida strach celit situaci, strach z komunikace s ne-
mocnym nebo tieba strach z toho, co ptibuzny pii setkani uvidi. Rodinné vztahy se naru-
Suji a chladnou.

Ptibuzni maji tendenci odsuzovat rozhodnuti a styl péce rodiny. Z¢asti mozna proto, ze
nemaji moznost si tuto situaci zazit na ,,vlastni kazi“. Jinak se na véci diva a jinak se véci
prakticky provadéji. Nehledé na to, ze pfibuzni mnohdy vidi jen urcity Casovy usek péce,
tudiz muaze byt jejich predstava znacné€ zkreslena.
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Diskuze

Hlavnim cilem vyzkumné casti této bakalarské prace bylo zjistit, jakou tlohu v obdobi,
kdy se rodina potyka s zivot ohrozujicim ¢i zivot limitujicim onemocnénim svého ditéte,
sehravaji socialni sluzby. Dale bylo také cilem zjistit, do jakych oblasti rodinného souziti
zasahuje zivot ohrozujici €1 zivot limitujici onemocnéni ditéte a jaky vliv ma toto one-
mocnéni na rodinné vztahy.

Prakticka Cast prace byla zpracovana kvalitativni metodou, diky niz se podafilo ziskat
autenticky, zcela individualni osobni pohled na danou problematiku. Ziskana fakta nelze
zobecnovat v ramci celé populace, nicméné se mi z nich podafilo vytézit informace, které
mi pomohly odpoveédét na vyzkumné otazky a byly zaroven odpovédi na stanoveny cil
této bakalarské prace. Zaroveil mohu fici, ze realizace rozhovoru pro mne byla velice
pfinosna. Prostfednictvim rozhovoru jsem méla moznost vyslySet osobni svédectvi
matky, ve které se spojovaly dvé role, a to role matky zemftelé dcery a role hospicové
sestry. Bylo zajimavé si uvédomit ob€ postaveni, protoze informantka v roli matky zazi-
vala zcela specifickou a novou situaci v soukromé sféfe, kdy ji umirala dcera, kdezto jako
hospicova sestra ve verejné sfére Celila smrti denné a nebyla pro ni novou a neznamou.
Ob¢ tyto zkuSenosti jsou specifické a z hlediska porovnatelnosti neporovnatelné, zaji-
mava je vSak existence obou roli v osob¢ jedné zeny.

Z pohledu osobniho ristu v ramci své role socialniho pracovnika shledavam jako velice
potiebné a prinosné uskutecnovat takovéto rozhovory. Takto realizovany polostrukturo-
vany rozhovor je nejen cennou zkusSenosti, nybrz také autentickym vyobrazenim naro¢né
situace, se kterou se lze v ramci socialni prace setkat. Vzhledem k tomu, Ze je kazda situ-
ace originalni a specificka, vzdy zanecha urcity individualni prozitek. Tento prozitek
muze pomoci formovat ¢i obohacovat socialniho pracovnika novymi zkuSenostmi a po-
hledy na danou problematiku. Ziskané zkuSenosti pak mohou dale ovliviiovat jeho pro-
fesni uroven a kvalitu prace.

Na zakladé provedeného polostrukturovaného rozhovoru s informantkou AB a nasled-
nym rozborem ziskanych dat zpracovanych pomoci metody otevieného kodovani v po-
rovnani s teoretickymi poznatky a jiz provedenymi vyzkumnymi ¢astmi kvalifikacnich
praci bylo zjisténo nasledujici:

Prvni vyzkumnou otazkou Jakou roli v rodiné s ditétem, které se potykd s Zivot limituji-
cim ¢i Zivot ohroZujicim onemocnénim mohou sehrdt socidalni sluzby? bylo zji§téno, ze
socialni sluzba plni funkei spolupracujiciho subjektu, podpory, pomoci, odborného pora-
denstvi, napomocné funkce pfi akutnim zhorSeni stavu, také pracuje s kvalitou zivota
a zaklada si na tlumeni bolesti.

Toto zjisténi se také potvrzuje v teoretické Casti bakalarské prace. V podkapitole 1.2.1.3
Dostupnost informaci a sluzeb je uveden vycCet socialnich sluzeb dle zakona o socialnich
sluzbach ¢. 108/2006 Sb., jez mohou byt vyuzivany v situaci, kdy se rodina potyka s vaz-
nym onemocnénim ditéte. Zakladnim parametrem téchto sluzeb je, Ze jsou poskytovany
v situacich snizené sobé&stacnosti osob v disledku zdravotniho stavu ¢i nepfiznivého vy-
voje osoby. Tyto sluzby jsou vykonavany v terénni, ambulantni ¢i pobytové formé a jejich
&innost cili k pomoci v naro&né Zivotni situaci. Castokrat jsou tyto sluzby koncipovany
jako odborna pomoc v situacich, kdy kapacita doméacich pecujicich nedostacuje.

Z této prvni vyzkumné otazky také vyvstala zajimava fakta, ktera ukazuji, ze role social-
nich sluzeb lze posuzovat v zavislosti na:
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* univerzalité situace

* osobnim postoji

* pokryti sluzeb

* kvalité poskytované sluzby

« specifi¢nosti v oblasti pasobeni sluzby

» vife v socialni sluzbu v dobé¢ jejiho Cerpani
» finan¢ni a mistni dostupnosti.

V otazce zaméfeni na pracovniky pomahajicich profesi ve vztahu k traumatu ze smrti Ko-
vafova, T. (2019/2020) ve své bakalatské praci s nazvem ,, Socidlni reprezentace socidi-
nich pracovnikit a psychologii vzhledem k traumatu ze smrti a k postupiim prdce s timto
traumatem u truchlicich* na zakladé provedeného kvalitativniho vyzkumu dosla k za-
véru, ze se pomahajicim pracovnikiim z fad socialnich pracovnikii a psychologii béhem
studia nedostava dostatek adekvatniho teoretického 1 praktického proskoleni v oblasti
prace s traumatizovanymi ¢i truchlicimi lidmi. Ukazalo se také, ze néktefi pracovnici ne-
maji s timto vaznym tématem dostatek zkuSenosti, z ¢ehoz vyplyva, ze Casto nevédi, jaké
piistupy prace by v takové naro¢né situaci vyuzili. Zaroven se v tomto vyzkumu ukazalo,
Ze je onen problém zakofenén daleko hloubgji, protoze organizace ¢asto nemaji vypraco-
vané metodiky postupti zaméfenych na trauma ze smrti. Jelikoz se jedna o kvalitativni
vyzkum, neni mozné tato zjisténa fakta vztahnout smérem k celé populaci, povazuji vSak
za dulezité uvést i tento pohled, ktery souvisi s fungovanim socialni prace v praxi.
Druhou vyzkumnou otazkou S jakymi tématy se potykaji tyto rodiny? bylo zji§téno, ze
rodina s ditétem trpicim vaznym onemocnénim piichazi do kontaktu s nasledujici kate-
goriemi témat:

» zdravotnicka témata — Groven a moznosti péCe, cestovani za péci, tlumeni bolesti,
vhodné nastaveni medikace, mozné nezadouci u€inky medikace, touha bojovat — zkusit
jeste posledni moznosti

* socialni témata — otazka smifeni se svou diagnozou, vybér moznosti péce, spoluprace
se socialnimi sluzbami, vybér vhodné socidlni sluzby, zatazeni svépomocnych skupin
— nove nabyta socialni identita v ramci specifické komunity osob

* pecCovatelska témata — zateéz pribuznych a dalSich rodinnych pfislusnikl, otazka smys-
luplného traveni Casu, ktery zbyva, zapojeni ostatnich ¢lend rodiny do péce, otazka moz-
nosti zastupitelnosti péce a pecovatelské zkuSenosti, vyprovazeni umirajiciho je pro
pecujiciho enormné naroc¢né z hlediska pecovatelské role

» psychologicka témata — sdéleni vazné diagnozy, sméfovani ke smireni, vyrovnani se
s tlakem okoli a pocity nespravedlivého odsuzovani ze strany okoli, potfeba uniku od
reality, izolace rodiny do sebe a poskozeni rodinnych vazeb a vztahd, psychicky a emo-
cionalni tlak, ktery dopliiuje tinava a potieba si ulevit tim, ze dojde k vyfeSeni celé situace

* eticka témata — volba mezi pokracovanim v kurativni 1écbé ¢i jejim ukoncenim a nasta-
venim paliativni péce, otazka miry zapojeni a miry mozného rozhodovani se v souvislosti
s vlastni osobou
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« finan¢ni témata — financni stranka 1écby, finan¢ni situace rodiny ovliviiuje schopnost
porizovat si kompenzacni pomuicky nutné pro péci

* pracovni témata — vykolejeni zivotniho sméfovani s dopadem na budouci pracovni za-
fazeni

V podkapitole /. 1.5 Rodina naruSenc Zivot limitujicim ci Zivot ohrozujicim onemocnénim
ditéte Hrdlickova, L. (2019), také hovori o zatézi finan¢niho, peCovatelského, pracovniho,
socialniho, a psychologického charakteru. Zatéz ve financni oblasti je charakteristicka
predevsim tlakem na jednoho z rodicu — rodice Zivitele, na kterého pasobi tlak sméfujici
k uspokojeni potieb rodiny a pokryti zvySenych naklada rodiny. Zatéz pecovatelského
charakteru pfinasi uskali nové nabyté peCovatelské role, coz souvisi s nedostatkem zku-
Senosti a prehlcenim novymi informacemi. Zmény pracovniho charakteru ptimo souviseji
s orientaci z vefejné pracovni sféry do peCovatelské role v domacim prostredi. Zmény
socialniho charakteru vytlacuji rodinu z oblasti kulturniho a socialniho zivota, pficemz
v téchto rodinach stoupa poteba odborného socialniho poradenstvi a vyuzivani sluzeb,
které mohou pomoci pii vyrovnavani se s nove nabytou situaci a také pifi sumarizaci rizik.
Zmény psychologického charakteru se odehravaji na tirovni vztahli v ramci rodiny a za-
hrnuji také problematiku ztraty role partnera.

Treti vyzkumnou otazkou Jaky viiv md v ramci rodiny existence ditéte s Zivot limitujicim
Ci Zivot ohroZujicim onemocnénim na vztahy, predevsim na vztah manzelsky, souroze-
necky ci vztahy pribuzenské? bylo zjisténo, ze :

» Manzelsky vztah

Vyzkumnou ¢asti této prace bylo zjisténo, ze manzelsky vztah je vlivem a nutnosti péce
o vazné nemocné dit¢ vytésnovan do pozadi. Tento vztah je vytésiiovan nejen z pozice
vztaht, nybrz zde hraje roli vytéstiovani osoby manzela jako takového, jeho pocita a vni-
mani situace. Manzel citil beznadéj a snazil se vyrovnat se se situaci sam a po svém, tedy
unikem od reality prostiednictvim alkoholu.

* Sourozenecky vztah

Vyzkumnou ¢asti této prace bylo zjisténo, Ze pro sourozence muze byt mnohdy tézké byt
clenem rodiny, ve které existuje takto zavazna situace. Sourozenci mohou byt plni otazek,
dojmu a osobnich predstav. Soucasn€é mohou byt zapojovani do pomoci v ramei rodiny
¢i do péce o vazné nemocného sourozence. Dillezité také je uvédomeni si, ze kazdé dité
je jedine¢né v ramci chapani situace, myslenkovych pochodua a osobni zralosti.

* Pfibuzenské vztahy

Vyzkumnou ¢€asti této prace bylo zjisté€no, ze v prvotni fazi maji piibuzni potiebu projevit
rodin€ podporu, postupem Casu s vyvojem diagnozy podpora opada. Podporu stiida strach
celit situaci, strach z komunikace s nemocnym, nebo tfeba strach z toho, co ptibuzny pfi
setkani uvidi. Rodinné vztahy se narusuji a chladnou.

Ptibuzni maji tendenci odsuzovat rozhodnuti a styl péCe rodiny. Z ¢asti mozna proto, ze
nemaji moznost si tuto situaci zazit na ,,vlastni ktzi“. Je zde rozpor, protoze jinak se na
véci diva a jinak se véci prakticky provadéji. Nehled€ na to, ze ptfibuzni mnohdy vidi jen
urcity ¢asovy usek péce, tudiz maze byt jejich predstava znacné zkreslena.
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Tato stanoviska potvrzuje v podkapitole 1.1.5 Rodina narusend Zivot limitujicim ci Zivot
ohrozujicim onemocnénim ditéte Hrdlickova, L. (2019), ktera uvadi, Ze takto naro¢na si-
tuace muze rodinné vztahy utuzit nebo naopak rozlozit. Vlivem peCovatelské role mohou
rodiCe ztracet svou roli partnera. Stety partnert také muze vyvolat nedostatecna komu-
nikace ¢i nulové vyjadieni pocitu.

V ramci sourozeneckych vztaht hovoii o ¢asto pomijenych a neuspokojenych potiebach
zdravych sourozencd. Sourozenci byvaji poznamenani nedostatkem Casu svych rodica,
pfi¢emz mohou byt také pretézovani domacimi pracemi, které jejich rodice nestihaji za-
stavat.

Hanusova, L. (2006) uvadi, ze je mnohdy pro rodice 1 pfibuzné obtizné Celit realité nevy-
hnutelné smrti ditéte. Maji obavu Celit smrti tvaii v tvat. Piibuzni tak mohou pocitovat
ve vztahu k ditéti nejistotu, odméfenost ¢i uzkostnou precitlivélost. V nékterych pripa-
dech mohou reagovat podrazdéné az agresivné.

Tématu zmén v ramci rodinnych vztaht se vénovala také diplomova prace Svecové, A.
(2014) s nazvem ,, Zmény v rodinnych vztazich po umrti ditéte ocima pozistalych matek “.
Ac¢ byla tato prace zaméfena na zmeény ve vztazich po umrti ditéte, vyzkumnou Casti prace
se ukazalo, ze umrti ditéte prohlubuje propast v ramci role partnerské role, zptuisobuje
odcizeni, vzajemny nesoulad a naruSuje oblast sexualniho zivota. Vyzkumna ¢ast také
ukazala zmény vztahu k preziv§im sourozencim, zejména proto, ze zdrcenym rodicim
nezbyva dostatek sil, aby se témto détem mohli vénovat. Umrti ditéte zptisobuje také
zmeény v prozivani ritualizovanych udalosti, které mohou byt nové pocitovany bolestive.
Mezi takové udalosti mohou byt fazeny napiiklad vanoéni svatky. Tato diplomova prace
pro mne byla inspiraci, protoze mi naznacila dal§i mozny vyvoj, kterym se mohou rodinné
vztahy ménit ve vztahu k vyvoji situace vazné nemocného ditéte. Pro praxi je vSak tato
vyzkumna ¢ast zminéné diplomové prace, stejné tak jako vyzkumna ¢ast mé bakalarské
prace celospolecCensky neaplikovatelnou zkusenosti, zejména diky vyuzité metod¢ kvali-
tativniho vyzkumu.

Béhem tvorby této bakalarské prace vyvstavaly dalsi mozné podnéty pro tvorbu dalSich
kvalitativnich praci.

Zajimavym podnétem pro dalsi kvalifikacni praci shledavam téma ,,zptisob chapani smrti
a umirani u mentalné postizenych déti“. Toto téma by bylo cileno na specifickou skupinu
déti. Téma by bylo zpracovano kvalitativni metodou, pomoci polostrukturovaného roz-
hovoru. Vysledky tohoto Setfeni by mohly byt dobrym ukazatelem stavu a urovné chapani
smrti a umirani v kontextu déti s mentalnim postizenim. Déle by vyzkum mohl odhalit
mozné mezery pii komunikaci s témito détmi a dale by mohl navrhovat dal§i mozné po-
stupy komunikace.

Dale shledavam jako zajimavé oslovit sourozence vazné nemocnych déti. V tomto pfi-
padé by bylo rovnéz vyuzito kvalitativni metody zpracovani a realizace polostrukturova-
nych rozhovorid. V tomto piipadé by ony vypovédi mohly ukazat prozivani jednotlivych
sourozency, jejich postoje k situaci a také role nabyté v ramci zmény v rodiné. Zjisténé
informace lze vyuzit jako podklad do metodik, které se vztahuji k praci s rodinou v takto
naro¢né zivotni situaci.

Moznym limitem téchto navrhovanych témat muze byt problematika v oblasti hledani
vhodnych informantt, jelikoz se jedna o pomérné citlivé a spoleCensky vytésfiované
téma.
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Shrnuti:

Nazev této prace je ,,Podpora rodiny s umirajicim ditétem v kontextu socialni prace®.
Tato bakalatska prace je sloZena z teoretické Casti a vyzkumné casti.

Teoreticka prace se sklada ze dvou hlavnich kapitol, ptfi¢emz kazda tato kapitola obsahuje
prislusné podkapitoly. Teoreticka Cast bakalarské prace je zaméfena na problematiku di-
téte s zivot ohrozujicim ¢i zivot limitujicim onemocnénim v kontextu rodiny a socialni
prace.

Ve vyzkumné Casti prace jsou prezentovany vysledky polostrukturovaného rozhovoru
s informantkou. Vyzkumna ¢ast prace byla zpracovana kvalitativni metodou vyzkumu.
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Summary:

The title of this bachelor thesis is "Supporting a family with a dying child in the context
of social work". This bachelor thesis consists of a theoretical part and a research part.

The theoretical part consists of two main chapters, which contains the relevant subchap-
ters. The theoretical part of the bachelor thesis is focused on the issue of a child with a
life-threatening or life-limiting illness in the context of family and social work.

Research part of this bachelor thesis contains the results of a semi-structured interview
with an informant. The research part was processed by a qualitative method of research.
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Zavér

Hlavnim cilem celé mé bakalarské prace bylo poukazat na téma détské smrti a umirani
v kontextu podpory rodiny z hlediska socialni prace. Mym zamérem byla snaha tuto ba-
kalafskou praci sestavit tak, aby obsahovala dulezité informace, které mohou pomoci
v ziskavani informaci nejen studentim socialnich obort, ale predevsim rodinam, pro néz
je tato situace nova a které se snazi vyporadat s tim, co v§e vlastné mize obnaset.

Dale jsem se ve vyzkumné Casti zaméfila na roli socialnich sluzeb v takto naro¢né rodinné
situaci a na vliv této situace na fungovani rodinnych vztaht. Také mne zajimalo, s jakymi
tématy se tyto rodiny potykaji.

Cile této prace byly zcela naplnény. A¢ miZe byt toto téma povazované jako t€zké a slo-
zité, podarilo se mi z dostupnych literarnich a internetovych zdroju shromazdit dulezité
informace, které k danému tématu patii, a vytvorit tak prakticky prehled. Zaroven se mi
podarilo ve vyzkumné ¢asti zjistit odpoveédi na vyzkumné otazky a porovnat zjisténé po-
znatky z vyzkumné Casti s poznatky teoretickymi.

Psani této prace ve mné vyvolavalo otazky, které by mohly byt zajimavym podnétem pro
mozné psani dalsi kvalifikacni prace. Naptiklad by bylo zajimavé zaméfeni na zptsob
chéapani smrti a umirani u mentalné postizenych déti. Dale by mohl byt také velice zaji-
mavy podrobnéjsi vyzkum vypovédi sourozenct vazné nemocnych déti z hlediska jejich
prozivani, celkového chapani situace a jejich postoju.

Kdybych véfila na osud, mozna bych fekla, ze vim, pro¢ mé toto téma obsahujici vazné
¢i nevylécitelné onemocnéni v jistém smyslu pritahovalo. U me samotné propuklo nevy-
1écitelné progresivni autoimunitni onemocnéni, Sjogreniv syndrom. Moje onemocnéni
1ze tesSit pouze symptomaticky, nelze jej nikdy zcela vylécit. Nespocitam, kolikrat jsem
slySela vétu: ,,Nemohu pro vas nic udé€lat”. Myslim, ze diky této osobni zkusenosti bych
byla schopna na préci s rodinami s umirajicim ditétem nahlizet citliveji, jinym pohledem,
protoze sama znam pocity strachu, nejistoty a bolesti. V prvotni fazi bylo totiz uplné
jedno, kolik toho o umirani a smrti vim. Prochazela jsem obrovskym Sokem a strachem
z budoucnosti. Zpracovat to, co se déje s nasim télem a vyrovnat se s vaznym onemocneé-
nim vyZzaduje Cas, ¢lovék pohibiva sviij dosavadni zptsob zivota a své dosavadni zdravi
a uci se akceptovat novou verzi sama sebe.

Ze srdce pieji vSem nemocnym a hledajicim, aby nasli odvahu a silu Celit svému onemoc-
néni, zaroven aby nasli pochopeni ve vztahu k sobé samému. Neni jednoduché zapome-
nout na dosavadni zptisob Zivota a nechat vSe za sebou. Zména muze désit, mizeme se
bat. Mnohdy vSak nemame na vybér a jedinou moznosti, kterou mame, je byt silni.
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Priloha ¢. 1 Zhusténa socializace Elisabeth Kiibler Ross

Elisabeth Kiibler Ross jako jedna z prednich odbornic v oblasti thanatologie formulovala
pét stadii smrti a umirani, které jsou vyuzitelné v ramci vice oblasti lidské existence. Jed-
notlivé faze publikovala ve své knize O smrti a umirani.

Stadium prvni — popirani a izolace

Stadium popirani nastava ve chvili, kdy 1ékat oznami diagnoézu terminalni faze nemoci
svému pacientovi. Dal§i moznosti je osobni prozieni, kdy lékar nesdéluje diagnozu, ale
pacient sam citi, ze v§e neni uplné v poradku. Hlavni myslenkou této faze je fakt, ze pa-
cient neni ochotny pifijmout svou diagnézu. Je piesvédcen, ze se jednd o mylné urCeni
diagnozy nebo o zaménu vysledku s vysledky jiné osoby. V dusledku neschopnosti pfi-
jmout situaci takovou, jaka je, pacient zacina vyhledavat dalsi odborniky z fad 1ékait
a oCekava jiny vysledek. Popirajici ¢lovek si pozdéji zaCina uvédomovat, ze diagnoza je
pravdiva, potfebuje vSak dalsi vyjadieni a dalsi informace ke své nemoci. Ma pocit, ze
informace, které jiz ziskal, nad nim visi jako mylna domnénka ohledné jeho zdravotniho
stavu. V pripadé necitlivého sdéleni informaci oSetfujicim lékafem dochazi Castéji k po-
pirani v del§im Casovém useku. Samotné popirani funguje jako stit, ktery tlumi dopady
prave zjisténé reality. Odmitani a popirani situace lze nazvat obrannou strategii, pomoci
které dochazi k postupnému uvédomovani reality.

V této fazi je nutné nechat nemocného snit o vS§em, o Cem snit chce, jakkoli to bude nere-
alné ¢i nemozné. V této situace rovnéz neni vhodné upozoriiovat béhem rozhovoru na
ptipadné rozepie nebo protichidné myslenky.

Stadium druhé — zlost

Tato faze navazuje na prvni stadium, s rozdilem, ze v této fazi jiz nelze pokracovat v po-
pirani a odmitani diagnézy. Pro toto stadium je typické vylivani pacientova vzteku sme-
rem k jeho rodiné a okoli — pfedevsim lékaifim a peCujicimu personalu. Navstévy
nemocného ze strany rodinnych pfislusnikd jsou spi§e nepiijemnou, spoleCensky nutnou
udalosti. Pacient se obrazné feceno nachazi na jednom biehu, jeho rodina na druhém.
Rodina se Casto nedokaze plné€ vcitit do pacientovy situace, ba ani nemuze — chybi zde
osobni zkuSenost, ktera by to umoziiovala. Pacienta v tomto stadiu provazi ona nesprave-
dlnost — uvédomuje si, Ze urcité véci ve svém zivote jiz nestihne dokoncit, ac jim ve svém
dosavadnim Zivot& mohl vénovat spoustu ¢asu a usili. Casto se proto pta, proé se toto d&je
pravé jemu. Jen maly naznak radosti ostatnich miize pusobit tryznivou bolest. V tomto
stadiu mnohdy pacient vyzaduje byt nezapomenuty. Nechce zemfit jako jeden z tisice, na
kterého se brzy po jeho smrti zapomene. Casto tak piichazi s potiebou vétsi pozornosti,
kterou se snazi vynutit zejména zvySenim hlasu a ptisluSnymi pozadavky vztahujicimi se
k jeho osobé&. Pokud na tuto situaci okoli nereaguje pochopenim a vénovanim vice casu
nemocnému — cely problém a propast mezi jednotlivymi stranami dojde k vétSimu pro-
hloubeni. Pro okoli je v této fazi dilezité nestaveét proti pacientovi své obranné mecha-
nismy a také do celé situace nevnaset vlastni strach.

Stadium tfeti — smlouvani

Toto stadium se vyznacuje kratsi dobou trvani. V této fazi je predmétem ono smlouvani,
pfi kterém pacient zad4 pozadavek, jehoz soucasti je 1 slib, Ze jiz nebude nic zadat dale,
pokud se mu ono ptani splni. Pozadavkem muze byt dozit se urcité udalosti ¢i ritualu,
ztiSeni bolesti nebo zlepSeni prubéhu nemoci. Existuji také pozadavky, které vyzaduje



pacient od Boha a drzi je v tajnosti pfed svym okolim. V ohledu na tyto pozadavky je
nutné peclivé naslouchat, zeyména proto, ze nékteré pozadavky mohou byt spojené s po-
city viny. V takovém piipadé je nutné vénovat pacientovi zvySenou pozornost.

Ctvrté stadium — deprese

Obsahem ctvrtého stadia je reakce na vzniklé situace, tim se mysli reakce na fadu vySet-
feni, zakroki a také na fakt pribyvajici vyCerpanosti z celého onemocnéni. Pacient se tedy
potyka nejen s unavou a vycerpanim, ale mnohdy také se zhorSenim své finan¢ni situace
v dasledku oné 1écby. Vyjmenované tlaky vici pacientovi jsou zjevné, existuje vSak tlak
méné zjevny. Jedna se o hlubsi vnitini smutek, ktery je spojen s budoucim loucenim pfi
odchodu z tohoto svéta. Pacient se louci se v§im a vSemi, které mél kdysi rad. Okoli by
meélo byt schopné vnimat pacientovu depresi a v navaznosti na tento fakt k nému pfistu-
povat se znacnym pochopenim a vstficnosti. Rozhodné neni na misté pacienta nutit vidét
celou udalost jen pozitivng, jak se fika ,,v barvach®. Louceni obvykle neni pozitivni véci,
nelze tedy pacienta k pozitivnimu rozpolozeni nutit. Pokud nebude pacient nucen k od-
liSnému prozivani, nez po kterém sam touzi, dochézi snaze k fazi smifeni.

Paté stadium — akceptace

V tomto stadiu je pacient smifeny se svym stavem. Jiz nepocituje zlost nebo nenavist.
Nepocituje dale litost nad lidmi a v€cmi, které na tomto svété svym odchodem zanecha.
Je schopen vyjadrit své pocity adekvatnim a neagresivnim zpusobem. Pro toto stadium je
také typické obdobi prodluzovani spanku, zejména proto, ze je pacient velice zeslably.
Faze akceptace znamena pomalou ztratu védomi. V dasledku tohoto faktu pacient vyza-
duje stale krat§i navstévy, jediné, po Cem touzi, je klid. Pacient spiSe oceiluje neverbalni
projevy, kterymi muize byt stisk ruky nebo pohlazeni. V této fazi je také dulezité vénovat
zna¢nou pozornost roding, ktera se musi pfipravit na odchod milované osoby. 3

113grov. KUBLER ROSS, E.: O smrti a umirani, s. 36-100.



Priloha ¢. 2 ZhuSténa socializace — reakce na ztratu

Détské reakce na ztratu

Déti prozivaji ztraty blizkych o dost spontannéji nez dospé€li. Nemaji cenzuru, ktera by
je dostavala do dilematu, co je a co neni vhodné. Pokud jim to dospéli nenarusi, tak délaji
véci, které jim prinasi kratkou ulevu.

Sok — popieni

Déti v akutni situaci, pokud placou, tak placou pomérné kratce. Velmi rychle nastupuje
odklon pozornosti, ktery kopiruje popieni tak, aby situaci dobte unesly. Casto si jdou hrat
misto zalu. Nekdy vidite paradoxni reakce, zejména smich. ..

Agrese, hnév

U déti velmi Casto s odstupem par dni, n€kdy i tydnu, nastupuje zvyseny neklid a nasledné
vétsi zlobeni. Maji hodné energie, kterou rusi ostatni v zalu. Svoji bezmoc vyjadiuji vo-
lanim o pozornost a Casto jsou vice neklidné a napéti u nich vyvolava rizné formy ne-
klidného chovani, které je Casto povazovano za zlobeni.

Smlouvani

V této fazi déti obvykle deklaruji rizné mystické zazitky, setkani s mrtvym, symbolické
ukazy, které dokazuji pfitomnost ¢i poselstvi mrtvého. Maji tendenci délat razné ritualy,
vysvétlovat symboliku. Casto touzi znovu mrtvého potkat, velmi pracuje jejich fantazie.
Nékdy se objevuji sny ¢i nocni mury.

Smutek, deprese
Misto typickych depresivnich pfiznakti miizeme vidét vice psychosomatickou problema-
tiku: bolesti hlavy, travici potize, zhorSeni spanku, nékdy vétsi strachy.

Smifeni

Déti si Casto, aby ztratu zvladly 1 pochopily, sestavi vlastni pifibéh, jak to bylo a proc
doty¢ny musel odejit a jak to vypada po smrti. Celkove jim to pomaha naucit se se ztratou
zit. '

114 KOLAROVA, V.: Jak mluvit s détmi o smrti? Evropsky socialni fond, Opera&ni program zaméstna-
nost, 2022. [online] [cit. 2022-03-14] Osobni, dopliujici pozndmky ke kurzu ,.Jak mluvit s détmi o
smrti?“, zaslané emailovou komunikaci.



Priloha ¢. 3 Mapa mobilnich specializovanych center paliativni péce
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US PALLIUM: Koncepce péce o déti a dospivajici se zdvaznou Zivot limitujici a ohroZujici diagnézou
a jejich rodiny. [online] Praha, [cit. 2022-03-01]. Dostupné na WWW. pallium.cz/wp-content/uplo-
ads/2022/01/Koncepce-péce-o-déti-se-zavaznou-diagnozou_A5 online.pdf
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Priloha ¢. 4 Charta prav hospitalizovanych déti

1. Déti maji byt do nemocnice pfijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji, nemuze
byt stejné dobfe poskytnuta v domacim oSetfovani nebo pii ambulantnim dochéazeni.

2. Déti v nemocnici maji mit pravo na neustaly kontakt se svymi rodi¢i a sourozenci.
Tam, kde je to mozné, by se melo rodicim dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby
s ditétem v nemocnici zastali. Aby se na péci o své dit€ mohli podilet, méli by rodice
byt pln€ informovani o chodu oddéleni a povzbuzovani k aktivni G€asti na ném.

3. Déti a/nebo jejich rodice maji pravo na informace v takové podobé, jaka odpovida
jejich véku a chapani. Maji mit zarovefi moznost oteviené hovofit o svych potiebach
s personalem.

4. Déti a/nebo jejich rodice maji mit pravo poucené se podilet na veskerém rozhodovani
ohledné zdravotni péce, ktera je jim poskytovana. Kazdé dité ma byt chranéno pred
vSemi zakroky, které pro jeho 1é€bu nejsou nezbytné, a pred zbyteCnymi tkony pod-
niknutymi pro zmirnéni jeho fyzického nebo emocionalniho rozruseni.

5. S détmi se ma zachazet s taktem a pochopenim a neustale musi byt respektovano
jejich soukromi.

6. Détem se ma dostavat péce nalezité Skoleného personalu, ktery si je pln€ védom fy-
zickych 1 emocionalnich potreb déti kazdé vékové skupiny.

7. Déti maji mit moznost nosit své vlastni obleCeni a mit s sebou v nemocnici své véci.

O déti ma byt peCovano spolecné s jinymi détmi téze vékové skupiny.

9. Déti maji byt v prostredi, které je zafizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich
vyvojovym potiebam a pozadavkam a aby zarover vyhovovalo uznanym bezpe¢nost-
nim pravidlim a zasadam péce o déti.

10. Déti maji mit plnou piilezitost ke hie, odpocinku a vzdélani, pfizptsobenou jejich
véku a zdravotnimu stavu.!'!®

™

116 VITON, J.: Komunikace s ditétem s postizenim a jeho rodinou. In: VITON, J. a VELEMINSKY, M.
Eticky aspekt komunikace v pediatrii a v kontaktu s umiranim a smrti — jeho reflexe v umélecké literature,
s. 48.



Priloha ¢. S Charta prav umirajicich

Mam pravo na to, aby se se mnou az do smrti zachézelo jako s lidskou bytosti

Mam pravo na nad¢ji, a nezalezi na tom, ze se meéni moje zivotni perspektiva

Mam pravo vyjadrfit své pocity a emoce tykajici se blizké smrti

Mam pravo podilet se na rozhodnutich tykajicich se péce o mé

Mam pravo na stalou zdravotnickou péci, piestoze se cil "uzdraveni" mé nemoci méni
na "zachovani pohodli a kvality zivota"

Mam pravo nezemfit opustén

Mam pravo byt uSetien bolesti

Mam pravo na poctivé odpovédi na své otazky

Mam pravo nebyt klaman

Mam pravo na pomoc rodiny a na pomoc pro rodinu v souvislosti s pfijetim mé smrti
Mam pravo zemfit v klidu a dustojné

Mam pravo uchovat si svou individualitu a mam pravo na laskavé pochopeni svych
rozhodnuti a nazort

Mam pravo byt oSetfovan pozornymi, citlivymi a zkuSenymi lidmi, ktefi se pokusi
porozumét mym potiebam a kteti budou prozivat zadostiucinéni z toho, ze mi budou

pomahat tvaii v tvai smrti'!’

7 pOMOV SLUNICKO: Certifikat paliativni péce: Charta umirajicich. [online] Ostrava — Vitkovice,
[cit. 2022-03-12]. Dostupné na WWW. domovslunicko.ostrava.cz/kvalita/.
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Priloha ¢. 6 Nouzovy plan péce
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care at home

Nouzqv?
PLAN PECE

Autorem planu je

Datum
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Pecuj doma je soucasti Dlakonle E.l

Ceskobratrské cirkve evangelické
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1 NOUZOVY PLAN PECE > www.PECUJDOMA.cz F

3D 800 915 915
@ PCCUJ doma poradna@pecujdoma.cz

care at home www.pecujdoma.cz

Tento plan umozni zastoupit vas v péci a udrzet jeji standard, kdyZ se ocitnete

v nouzovém stavu (jako je nahlé onemocnéni ¢i traz).

Nez zaénete vypliiovat plén, promluvte si:

1. s osobou, o kterou pecujete (je-li to mozné),
2. s kontaktnimi osobami, které uvédite,

3. s dal$imi €leny rodiny, pracovniky socidlnicha zdravot-
nich sluzeb a s lidmi, kterym divéfujete,

4. anebo zavolejte poradkynim Pecuj doma na
bezplatnou linku 800 915 915.

Nouzovy plén péée ve 3 krocich

° Vyplite Nouzovy plan péée pro osobu, o kterou pecujete. MiZeme vam pomoci.
Zavolejte nasim poradkynim a poradctim na telefonni linku 800 915 915 nebo vyuzijte
nés web www.pecujdoma.cz, kde plan mizZete vyplnit a odeslat.

° Oznaéte dvé osoby (¢leny rodiny, pratele nebo sousedy), které souhlasi, Ze vas
zastoupi v pfipadé, kdybyste ndhle nemohli peovat. Je to velmi dilezitd soucast
plénu! Tuto informaci sdélte zastupcim sluZeb, ktefi se na péci o vaseho blizkého
podileji.

e Vyplnény pldn ndm zaslete prosim prostiednictvim webu www.pecujdoma.cz. My
vadm obratem pos$tou za§leme Prikaz pecujiciho. Tento priikaz noste u sebe pro pfi-
pad, kdyby se vdm néco prihodilo. Pak je tu bezplatna linka Pe¢uj doma 800 915 915.
Jeden vytiStény Nouzovy plan péce uloZte u osoby, o kterou pecujete, aby byl dostup-
ny v pfipadé potreby.

G
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13 NOUZOVY PLAN PECE > www.PECUJDOMA.cz i

OCHRANA OSOBNICH A CITLIVYCH UDAJU

Organizace Pecuj doma je jako spravce osobnich a citlivych Gdaji povinna zajistit jejich ochranu
(viz Informace o zpracovéani osobnich a citlivych Gdaji na strankdch www.pecujdoma.cz v sekci Nou-
zovy plan péce) a nese odpovédnost za jejich zpracovani. Abychom se ujistili, Ze je tato ochrana
mozna, prosime o zodpovézeni nasledujicich otézek:

Osoba, o kterou peduii,je: [] miadsi181et [ jeji 18 et a vice

Pokud je osoba ve véku 18 let a vice, je mozné, aby vam
poskytla souhlas s vypInénim tohoto Nouzového planu péce? D Ao D e

PROHLASENI

[:' Prohlasuji, ze souhlasim, aby v pfipadé nastalé nouzové situace pracovnici/pracovnice
projektu Pecuj doma, nebo pracovnici/pracovnice integrovaného zachranného systému
kontaktovali/y mnou uréené osoby nebo sluzby uvedené v Nouzovém planu péce.

Dale souhlasim, aby v pfipadé nastalé mimoradné situace pracovnici/pracovnice projektu
Pecuj doma kontaktovali/y mnou uréené osoby a sluzby a odkazali/y je na tento

Nouzovy plan péce, v krajnim pfipadé jim telefonicky predali/y informace v ném obsaZené,
aby mohla byt zajiSténa péce a ochrana Zivotné dlleZitych zajmu osoby, o kterou pecuji

a jejiz kvalita Zivota muZze byt vyznamné ohrozena, pokud j4, jeji rodinny pecujici, ndhle
onemocnim nebo nebudu schopen/schopna zajistit péci z divodu nehody ¢i nouzového
stavu.

Jsem si védom/a, Ze pokud nebude moZné péci zajistit mnou uréenymi osobami nebo
sluzbami, zapoji se do procesu zajisténi a koordinace péce i jiné subjekty (napf. integrovany
zachranny systém, nebo linka tisfnového volani).

D Prohlasuji, Ze poskytuji osobni a citlivé Gdaje o sobé a osobé, o kterou pecuji, dobrovolné.

D Prohlasuji, Ze jsem sezndmen/a s icelem a postupem zpracovani téchto Udajd
uvedenych v textu Informace o zpracovani osobnich a citlivych ddaji na strankach
www.pecujdoma.cz v sekci Nouzovy plén péce.

()
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VASE OSOBNI UDAJE

Jméno a pfijmeni

Adresa

PsSC

OSOBNI UDAJE OSOBY, O KTEROU PECUJETE

Jméno a pfijmeni
Jaké osloveni mé rad/a

Adresa

PsC

Telefonni ¢islo na mobil

DOPLNUJICI INFORMACE A UDAJE O ZVIRATECH

Bydlime ve spole¢né domacnosti [:] Ano D Ne

Telefonni ¢islo na mobil
Telefonni &islo pevné linky
E-mail

Datum narozeni

Telefonni ¢islo pevné linky

Datum narozeni

Ma opecovavany stanoveného opatrovnika?
[:I Ano D Ne

Pokud ano, uvedte jeho jméno

Vztah k opecovavanému

Kontaktni Udaje

Bydlime ve stejném domé, ale v jiném byté D Ano D Ne

Bydlime na raznych mistech D Ano L__I Ne

Ma opecovévany u sebe zvife, o které je tieba se postarat? [:l Ano D Ne

Pokud ano, uvedte jaké, véetné jména a osloveni

Jak je potfeba se o zvife postarat a kdo se o néj postara?
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KONTAKT NA LEKARE

Jméno praktického |ékare

Telefonni ¢islo

KONTAKT NA LEKARE SPECIALISTY

Jméno lékare specialisty
Specializace

Adresa

Telefonni ¢islo

Adresa

Jméno |ékafe specialisty

Specializace

Adresa

Telefonni &islo

0ZNACTE, JAKE POTIZE C| ONEMOCNENI MA OSOBA, O KTEROU PECUJETE

[
]
0
O
O]
0
[
]
0
L

Porucha autistického spektra
Mozkova obrna

Hydrocefalus

Problémy s chovanim

Mentalni onemocnéni

Ziskané postizeni intelektu
Agresivni chovani, sebeposkozovani
Zavislosti - tabak, alkohol, léky, jiné
Porucha zraku - az slepota

Porucha sluchu

Vypiste do ramecku dalsi obtiZze ¢i onemocnéni

Poruchy hybnosti jednotlivych kloubu, poloviny téla
Potize s tlakem a srdcem

Potize s dychanim / plicni onemocnéni
RoztrouSena skleréza

Stavy po mrtvici &i cévni mozkové pfihodé
Rakovina

Paliativni lé¢ba

Demence / Alzheimerova choroba

Parkinsonova choroba

Kfehka stardi osoba

OooooooOoOod

()
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Ma osoba, o kterou pecujete, PEG, stomii, tracheostomii nebo potfebu zahusténi tekutin? D Ano D Ne

Pokud ano, kde jsou tyto pomucky nebo jejich ¢asti ulozeny?

Pokud mate svého dodavatele, uvedte jméno firmy, kontaktni osobu a tel. €islo, pokud je to mozné

Pouziva osoba, o kterou pecujete, inkontinenéni pomucky? D Ano [:l Ne

Pokud ano, napiste typ vyrobku a velikost

Pokud mate svého dodavatele, uvedte jméno firmy, kontaktni osobu a tel. ¢islo, pokud je to mozné

OSOBA. O KTEROU PECUJETE, MUZE

Komunikovat

Sam / sama uzivat léky
Prét si obleceni

Oteviit dvefe znamé osobé
Komunikovat telefonem

Pouzit toaletu samostatné

Ooooooo

Pouzit toaletu s dopomoci

Pokud ano, popiste miru dopomoci

OSOBA, O KTEROU PECUJETE, SE POHYBUJE

Zcela samostatné [:l

Vibec ]

Uvedte kontakt na pujéovnu pomucek na mobilitu, pokud ji vyuzivate

Umyt se

Ucesat se

Najist se z pfipraveného
Najist se bez upozornéni
Pripravit si jidlo samostatné
Napit se

Zaviit kohoutek s vodou
Byt bez dohledu a péce

Pokud ano, po jakou dobu

S pomoci

uooooad

O

Pokud ano, jakou pomucku vyuZiva (choditko, hole, apod.)

()
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UDAJE O LECICH

Lék a sila léku Na co Iék je a jak se uziva Poledne

oooooooogdos
ootoooooooggd
OOo000oooobdfds

Kde jsou léky v byté / domé obvykle uloZeny?

Potfebuje osoba, o kterou pecujete, podporu ¢i pomoc pfi brani I€ku? Pokud ano, jakou?

Jméno obvyklé lékarny Ma osoba, o kterou pecujete, néjakou alergii?
D Ano D Ne

Telefonni ¢islo Iékarmy Pokud ano, uvedte o jakou alergii se jedna

M4 osoba, o kterou pecujete, epilepsii? Uzivé néjakeé Iéky proti alergii &i epilepsii?

[:]Ano DNe [:]Ano DNe

Pokud uziva léky proti alergii & epilepsii, kde jsou obvykle ulozeny?

Ma osoba, o kterou pedujete, cukrovku? [___] Ano l:] Ne
Bere osoba, o kterou pecujete, léky na fedéni krve? D Ano D Ne
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UDAJE O REZIDENCNI €I POBYTOVE SLUZBE

Ma opecovavany podanou Zadost do rezidenéni i pobytové sluzby? D Ano D Ne

Pokud ano, uvedte nazev sluzby Pokud ano, uvedte nazev sluzby
Kontaktni osoba Kontaktni osoba

Adresa Adresa

Datum podani zadosti Datum podani zadosti

KONTAKT NA SLUZBY, KTERE VYUZIVATE (PECOVATELSKA SLUZBA, OSOBNI ASISTENCE, DOMACI PECE A JINE)

Nazev sluzby Kontakt
Nazev sluzby Kontakt
Nazev sluzby Kontakt
Nazev sluzby Kontakt

(=)
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PRVNI KONTAKT NA OSOBU, KTERA JE SCHOPNA A OCHOTNA PECUJICIHO ZASTOUPIT

Jméno a pfijmeni Telefonni ¢islo na mobil
Adresa Telefonni Eislo pevné linky
Vztah k vasi osobé pecujiciho?

PsC Vztah k osobé, o kterou pecujete?

Ma tato osoba kli¢ od domu / bytu osoby, o kterou pecujete? D Ano D Ne

DRUHY KONTAKT NA OSOBU. KTERA JE SCHOPNA A OCHOTNA PECUJICIHO ZASTOUPIT

Jméno a pfijmeni Telefonni gislo na mobil
Adresa Telefonni &islo pevné linky
Vztah k vasi osobé pecujiciho?

PsSC Vztah k osobg, o kterou pecujete?

Ma tato osoba kli¢ od domu / bytu osoby, o kterou pecujete? l:l Ano D Ne

Pokud vami navrhovana osoba klice nema, promyslete, jak jsou klice pro
akutni pfipad nouze potfebné, a zkuste ji je pro takovy pfipad zajistit ¢i nabid-

nout. Idealni bude, kdyZ s ni projdete Nouzovy plan péce, svéfite ji jednu kopii
a v pripadé aktualizace ji oznamite zménu.

DALSI INFORMACE

Vyuzijte toto misto pro informace, které mohou byt pro osobu povéfenou poskytovanim péce v pfipadé nouze potfebné a uzitecné.
Zahrite sem napf. popis toho, co osoba, o kterou pecujete, ma rada & nema rada, jak obvykle komunikuje, jaké ma obavy, a také
finanéni zalezZitosti, zkratka vSe, co povazujete za dulezité.

()
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Zpusoby, jak doruéit Pe¢uj doma vas Nouzovy plan péée

1. Vyplfiite Nouzovy plén péée on-line na webu www.pecujdoma.cz, za§leme Vam
potvrzeni o pfijeti spole¢né s Priikazem pecujiciho

2. nebo zavolejte na bezplatnou linku Pe¢uj doma 800 915 915

Co ted?

Jakmile od Vés pfijmeme vypInény Nouzovy plan péce, obdrzite potvrzeni o pfijeti Nouzového
planu péce a souasné vam postou zasleme Priikaz Pedujiciho s Nouzovym planem péce

v ti§téné podobé a samolepkou k nalepeni na karti¢ku zdravotni pojistovny. Prikaz Pedujiciho,
prosim, noste u sebe vedle karticky zdravotni pojistovny, je vétsi pravdépodobnost jeho nalezeni.

Pfi jakékoliv zméné v Nouzovém planu péce nas kontaktujte, abychom Nouzovy plén péce

véas aktualizovali. Je dilezZité, aby uvedené informace byly prfesné a Cerstvé. Vasi zodpovédnosti
je vyrozumét néds o zménach v Nouzovém planu péce.

Co dal$iho mizZete udélat?

o Doporuéujeme zkraceny Nouzovy plén pée (str.11) umistit na viditeIné misto na
vnitini stranu vehodovych dvefi nebo na dvefe lednice - zdchranari jsou zvykli tato
mista kontrolovat.

Dat vybranym osobam vytisk Nouzového planu péce nebo jim Fici, kde ho
mohou nalézt.

Ujistit se, ze uvedené informace jsou platné a aktuéini.

Vybavit se Iéky a pomackami na péci na mésic dopredu.

Myslete také na svij odpoéinek a své zdravi, nejste v této situaci sami, jsme v tom s Vami.

Tento dokument vyvinula organizace Family Carers Ireland (Ir§ti rodinni pecujici) jako nabidku podpory v dobé koronavirové pandemie.
Ir§ti rodinni peéujici jej partnersky poskytli k vyuziti organizaci Pe¢uj doma Diakonie CCE a dali povoleni k jeho $ifeni mezi rodinné
a neformalni pecujici v rémci Ceské republiky. Pe¢uj doma dékuje Family Carers Ireland za davéru a partnerstvi.

Ea mi Iz MP Pfiprava Nouzového planu péce je podpofena z dotaéniho
arer programu MPSV Podpora vefejné ucelnych aktivit senior-
skych a proseniorskych organizaci s celostatni plisobnosti
relan yeh org

No one should have to care alone

{10}
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%o Petuj doma

&
NOUZOVY et
PLAN PECE
g( ’ Ev /Me Z - ZAVISLA DALS{ OSOBA

Jméno a pfijmeni pedujiciho Datum narozeni

JSEM PECUJICI A JE NA MNE

OSOBA, 0 KTEROU PECUJI

Jméno a pfijmeni Telefonni €islo na pevnou linku
Adresa Telefonni €islo na mobil

Datum narozeni

KONTAKTUJTE
NAHRADNIHO PECUJICIHO

Jméno a pfijmeni nahradniho pecujiciho Telefonni ¢islo

Jméno a pfijmeni nahradniho pecujiciho Telefonni €islo

Nedovolali jste se nebo nemam zadného nahradniho pecujiciho? Volejte 112.

Podrobny Nouzovy pléan péce a potfebné (daje najdete:

Souhlasim s vyuzitim téchto Udaji pro
potieby IZS v pfipadé mého oSetieni

- E
Peduj doma je soucasti Dlakonle r.iﬂ

Ceskobratrské cirkve evangelické

PODPIS J
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Priloha ¢. 7 Desatero tipu pro pecujici osoby

1. Bud’te v pritomném okamziku
e pfi préci s klientem/pacientem se zastavte
e uveédomte si, kde se nachazite
e zaméite svou pozornost na své smysly a vnitini prozitky

2. Pozorujte svuj dech a své myslenky

e zpomaleni dechu vede ke snizeni stresu a umoziluje 1épe se koncentrovat na to,
co je v dany okamzik dulezité

3. Bud’te k sobé laskavi
e zamgéite se na to, co prozivate a citite
o jakékoliv nepfijemné pocity prozivate, pokuste se laskave je pfijmout a nesnazte
se je potlacit, nebo se jim za kazdou cenu vyhybat
e je piirozené, ze prozivate strach, bezmoc, uzkost, vztek, nebo frustraci — nezna-

mena to, ze jste slabi, nebo ze nemuzete dal vykonavat svou profesi

4. Jednejte, ale Setrete sily

e situace muze trvat velmi dlouho

o zaradte do vykonu své profese kratké pauzy, které vam pomohou neztratit se
v kolobéhu myslenek a nepfijemnych prozitkl, nabyt kontakt se sebou a nacer-
pat silu do naro¢nych chvil

e prii zvladani stresu vychazejte z toho, co se vam osvédcilo v minulosti

5. Pecujte o své télo i dusi

e dbejte na pravidelny spanek, zdravou stravu, dodrzujte pitny rezim
e snazte se vyhybat nadmérné konzumaci tabaku, alkoholu a kofeinu
e 1kdyz muze byt snadné ztratit se v povinnostech, uvédomte si, Ze pro to, abyste

byli schopni peCovat o druhé, je ze vSeho nejdilezit€jsi postarat se nejdiive
o sebe

6. Péstujte vztahy s blizkymi



o budte v pravidelném kontaktu s rodinou a s prateli
e prii absenci osobniho kontaktu vyuzivejte technologie

7. Doprejte si odménu

e zasvou praci se pravidelné odmeéiujte, zaslouzite si to

o dbejte na dodrzovani malych oblibenych ritualt jesté vice, nez za obvyklé situ-
ace (oblibeny Caj, koupel, barva obleCeni)

o hledejte radost v mali¢kostech
8. Oprete se o fakta
e pro odborniky mize byt naro¢né orientovat se ve zdrojich stejné tak, jako pro
laickou vefejnost a neustaly pfival informaci maze snadno posilit obavy
e sledujte omezeny pocet zdroju
e vychazejte z ovérenych informaci
9. Hledejte oporu v tymu
e pokud je to mozné, budujte podptrnou sit’ spolu s kolegy, ktefi jsou ve stejné si-
tuaci, jako vy
o vzajemné sdilejte, co vas tizi, inspirujte se priklady dobré praxe
e pokud se nemuzete setkavat osobné, zustarite v kontaktu pomoci technologii
10. Mate pravo na odbornou pomoc
e vénujte pozornost varovnym signaliim toho, Ze je toho na vas moc (potize se
spankem, extrémni vykyvy nalad nebo dlouhodobé depresivni stavy, krize
ve vztazich, potize se soustfedénim, somatické potize)
o pokud citite, ze jste v dlouhodobé psychické nepohodé, nedokazete zvladat na-

roky profese a zpusobuje vam potize vénovat se kazdodennim povinnostem, po-
zadejte o pomoc



e moznosti je vice, miZete se obratit na sluzby krizové intervence, vyzkouset su-
pervizi, nebo pro sebe vyhledejte dlouhodobou podporu ve formé psychotera-
119
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Priloha ¢. 8 Polostrukturovany rozhovor

Dobry den,

Zprvu bych Vam velice rada podékovala za Vas ¢as. Rada bych v zacatku pfipomnéla
ucel naSeho setkani. Jmenuji se Monika Nedvédova, DiS., jsem studentkou tfetiho roc-
niku TF JU. Tento rozhovor je sty¢nym bodem pro vypracovani mé bakalaiské prace,
kterou jsem nazvala ,,Podpora rodiny s umirajicim ditétem v kontextu socialni prace®.

Planovana struktura rozhovoru:
* specifikace situace

* prubéh situace

* vyuzivané sluzby

» moznosti feseni situace

» pfistup k naro¢né zivotni situaci

* komunikace s détskym pacientem
* reakce okoli

* zmeény v rodiné

* posledni den

* situace po umrti

» vzpominkové akce, svépomocné skupiny

Na tivod bych Vis poprosila o specifikaci Vasi situace...

Dobry den, jmenuji se AB, v soucasné dobé jsem matkou dvou synd. Méla jsem také
dceru. Dcera ve svych péti a pul letech, i pfes snahu moderni mediciny, zemfela. Zprvu
byla tak jako kazdé dité — §tastnd, hrava a spokojena. Jak rostla, citila jsem, ze néco neni
v poradku. Pozdéji se ukazalo, ze opravdu nebylo. Zpocatku nam nikdo nedokazal fici,
co se s nasi dcerou déje... Dcefi pomalu nartstal nador na mozku. Tak zacaly nase cesty
do Mnichova.

Proc zrovna do Mnichova?

Manzel pracuje v Pasové jako 1ékat. Nejprve jsme vSe konzultovali v Motole. Poté se
vSak podaftilo navazat spolupraci s Mnichovskou klinikou, ktera mela v tomto ohledu
veEtsi moznosti a lepsi uroven péce.

Co se tedy dale odehravalo?

I pres vétsi moznosti a dost mozna i vétsi kvalifikaci se 1 tito I1ékati obavali zasahu. Zasah
byl ale nezbytny, bylo potiebné provést biopsii, ktera méla vse odhalit. Odebrany vzorek
byl odeslan do laboratore ve Svycarsku. Ukézalo se, Ze bude nezbytné se pokusit nador
operativné odstranit. Lékafi nador odstranili. Bohuzel ale ne se vSemi jeho ¢astmi. Jak to
vim? Do tii mésicti od operace znovu narostl dcefi jednou tak velky. Situace byla ale
o tolik horsi v tom smyslu, Ze provedenou biopsii, jez byla sama o sobé velkym zasahem,
a prili§ malo odstranénym nadorem se ¢asti dostaly do krevniho fecisté. Nejen ze narostl
nador podstatne vétsi, ale krevni fecisté rozneslo po celém tele Casti, jimiz byly posléze
metastaze.

Byla v tomto pripadé moznost dalSi 1écby?

Nastoupila jsem s dcerou na radiologickou 1éCbu, a¢ jsem sama védéla, zZe je situace
Spatnd, ba dokonce téméf nezvratna. Pozitivni véci bylo, ze jsem s sebou mohla vzit i své
dva syny, nemusela jsem tak zatézovat své ¢i manzelovy rodice. Toto v pfedchozim po-
stupu neslo, tak jsem s dcerou byla sama. V této situaci za nami dojizdél i mij manzel.
Jelikoz je ubytovani v Mnichové pomeérné drahé, byla jsem ubytovana v pronajatém byté




jedné neziskové organizace, ktera odkoupila dva byty hned vedle kliniky pro rodiny, jako
jsme my. Byty byly za nizkou cenu a rodina v nich mohla zistat tak dlouho, jak jen po-
tfebovala z hlediska 1écby.

Byla tato 1écba vispéSna?

Po sérii radiologické lécby byly vysledky stale Spatné. Seslo se celé konsilium, dokonce
si pamatuji, jak jeden lékaf, ktery nam tlumocil, plakal. Pti konsiliu jsme dostali na vy-
bér... Mohli jsme vyzkouSet chemoterapii, nebo si vzit dceru do domaci péce a nechat ji
za pomoci tlumeni bolesti zemfit doma v okruhu své nejblizsi rodiny. Po pravdé, bala
jsem se uz té radioterapie a nechtéla jsem zbytecné protahovat jeji utrpeni, kdyz byla
nadéje tak mala. V cesté chemoterapie jsem dal pokraCovat nechtéla. Lékati byli lehce
skepti¢ti vzhledem k urovni nasi zdravotni péce, pozdé€ji ale piijali nase rozhodnuti jet
domt. Hodné tomu pomohl fakt, ze manzel je 1ékaf a ja vystudovana zdravotni sestra
s praxi v hospicové péci. Vysvétlila jsem, ze uroven zdravotnictvi a uroven hospicové
péde v CR jsou dvé odligné véci. Dceru jsme tedy odvezli zpét domd, aviak s nabidkou,
ze se muzeme kdykoli vratit.

To pro Vis muselo byt tézké, rozhodnout o ukonceni kurativni 1é¢by a vyrovnat se
se situaci...

Vite, niceho nelituji. Dcera méla, a¢ kratky, tak moc krasny zivot. Narodila se do milujici
rodiny, mozna mé zivot na néco takové celou dobu pfipravoval. VS§e se stane tak, jak se
stat ma, a vse ma svij divod. Mnoho lidi z mého okruhu mi tuto volbu mélo za zlé, casto
jsem slychala, ze jsme to vzdali pfili§ brzy, ze jsme ani nebojovali. To neni pravda. Vite,
hodné malo lidi si uvédomuje, ze jsou déti tak trochu otroky tohoto systému. Jsou nesvo-
bodné, protoze se nemohou ohledné svého zivota rozhodovat sami, vétSinou vSe fidi jejich
rodice a nerespektuji tu, co by jejich déti opravdu chtéli. Nase dcerka vzdy fikala, Ze chce
domu. Mluvili jsme s ni vzdy na rovinu. Védéla, co se s ni déje, jak budeme postupovat
a co se muze stat. Chapu, jiné je to, kdyz dité chce bojovat do posledniho dechu a mer-
momoci nechce zemfit a opustit tento svét. U nas to bylo ale jiné, dcera byla klidna, smi-
fena, jediné, co vzdy chtéla, bylo jet domu.

Mluvila jste s dcerkou na rovinu i v oblasti smrti a umirani?

Ano. Pravdou je, ze uplné nezaobalen¢ dcerka védéla o své diagnoze. V otazkach smrti
jsme byli také upfimni, ale ve vysvétlovani opatrnéjsi. Dcerku jsme pred prvni operaci
i v pribéhu zivota ubezpecovali v tom, ze pokud bude mit pocit, ze jeji ¢as nastal, ma
v poklidu bez obav odejit. Vzdy jsem ji fikala, ze se opét brzy vSichni doma setkame.
Rikala jsem ji, Ze se nema Geho bat a vie, co se stane, je v poradku tak, jak se to stane.

Jak na téma vazné nemoci, smrti a umirani reagovala?
Jak jsem jiz fikala, dcera byla ticha, klidna, smifena. V tomto ohledu bych méla mluvit
o §tésti, vim, ze toto nebyva pravidlem.

Jak probihala domaci péce? Citila jste se bezradna, odriznuta od svéta?

Domaci péce probihala bez problému. Spolupracovala jsem s hospicem sv. Kleofase.
S touto spolupraci jsem zacala po momentalnim zhorSeni stavu, kdy dcera hodné zvracela
a stézovala si na bolest hlavy. Za pomoci mého manzela a lékarky z hospice jsme tisili
bolest pomoci opiatt, v urcitém obdobi dcera uzivala také kortikoidy na zmirnéni pfi-
znakua. Dulezité je také fici, Ze a¢ nikdo nevédeél, jakym zpiisobem dcera vlastné zemie,
lékari z Némecka meli obavu, ze zemre v néjakém epileptickém zachvatu, proto musela
dcera uzivat také 1éky, které méli takové komplikaci zabranit. Co se tyka opiata, tohoto




rozhodnuti nelituji a nikdy nebudu litovat, i kdyby dcefi méli vzit par dnt ¢i tydnu Zivota.
Dulezité bylo, aby dozila bez bolesti. Kortikoidy byly pomérné problém, protoze nam
dcera zacala lidové fecCeno ,,kynout. Pomoci tohoto tiSeni se situace na néjakou dobu
opét trochu uklidnila.

Co setycCe té¢ domaci péce, tam je jedna z nejobtiznéjSich véci udélat krok z monoténnosti.
Je to jedno a to samé prostiedi, dny plynou, rozptyleni moc neni. Tenhle fakt jsem si
uvédomila v situaci, kdy jsem méla takovy posledni zachvat zachrany dcery. Dozvédéla
jsem se, ze je v Brné realizovana néjaka experimentalni 1écba, ktera jsem si v tu chvili
fikala, ze by mohla pomoci. Vzala jsem dceru a vyjela s ni na vylet. Je nutné fici, ze
vyzkum byl aplné€ k ni¢emu, protoze nikdo uz dcefi neumél pomoci. Stala se tam ale
uzasna véc, ktera mé dojala, uvédomila jsem si, ze a€ si to uz nékdy nemyslim, dcera stale
vnima a rozptyleni potfebuje. Na chodbé se u ni zastavili klauni, pfisli za ni a snazili se ji
rozveselit, ona z toho byla nadSena. Usmivala se a ja Stéstim plakala. Byl to pro mé silny
okamzik uvédomeni.

Bylo potieba poridit néjaké kompenzacni pomicky? Jaka byla finan¢ni naro¢nost
jejich porizeni?

Jediné, co bylo potieba poridit, byl zvedak do koupelny. Jelikoz nase rodina nikdy neméla
problém s penézi, na pofizeni jsme nepotiebovali penize néjakych nadaci ¢i fondd. Vim
ale, ze toto neni pravidlem. Kdyz jsem nékdy po vecerech procitala ptibéhy jinych rodin,
fikala jsem si, jaké mame v tomto ohledu Stésti.

Fungovala v ramci Vas$i rodiny zastupitelnost v péci?

Ano, fungovala. Tim, ze je manzel l1ékar a ja jsem zdravotni sestra, navic jsem dlouho
pracovala jako hospicova sestra, tim bylo vSe leh¢i. Pokud bych byla tplny laik, nevim,
zda bych si na takovou péci troufla. Sourozence jsem se snazila zapojovat umeérné k veéku.
Byli sikovni. Ptali se, co bude dal, kdy umte. Mladsi syn byl hodné zvédavy, nebyly to
ale otazky ze strachu, spi§ ze zvédavosti. Byl vice pfimocary. Starsi syn byl takovy pozo-
rovatel. Kdyz si to tak vezmete, diive byli 1idé na smrt vice pfipraveni, byli zvykli ji Celit
a védeli daleko 1épe, co maji délat.

Jak na VaSi situaci reagovali pribuzni?

V pocatku, kdyz vSe zacalo, se vSichni zajimali. Jezdili na navstévy, snazili se pomahat.
Rodina se stmelila. Postupem ¢asu to pomalu opadavalo, spis se nam pak vyhybali. Pokud
nékdo piijel na navstévu, byl tam vidét ten ostych z kontaktu s dcerou, viibec ostych s ni
mluvit.

Mrzelo Vas to?

Nebrala jsem si to. Soustfedila jsem veSkerou silu na péci o dceru, vic mé nezajimalo.
Ve ma byt tak, jak se to stane. VSe ma sviij divod. Mrzelo mé pouze to, kdyz nam bylo
vycitano, ze jsme to stejné vzdali. Nevzdali, jen nebylo, jak dal bojovat, nebylo jak a ¢im
bojovat tak, aby to k né¢emu bylo.

Kdyz rikate, Ze jste se soustiredila jen na péci, utrpélo tim Vase manzelstvi?

Kdyz se na to divam zpétné, tak musim fict, Ze utrpé€lo. Nikdy jsem si vlastné ani nepied-
stavovala, jak v§e proziva maj manzel. Méla jsem v hlave jen péci a tendenci vSe ohlidat,
Ze jsem na manzela tak néjak jakoby zapominala. Az pozdéji jsem si vlastn€ uvédomila,
jak byl manzel zprvu vystraseny, kdyz padla diagnoza. Byl vystraseny, protoze jako 1ékar
vedel, co se mlze stat a jak Spatna situace je. Vzpominam si, ze byl tak vystraseny, ze ji




pohibil predem, a¢ méla jeste trochu ¢asu pred sebou. Postupem ¢asu manzel zacal popi-
jet, ne n&jak extrémné, protoze byl stale v pohotovosti, kdyby se néco stalo. Nepil tedy
hodné, ale kazdy den si néco dal. A€ uzje to par let, stale o ni mluvi, vzdy néco do prazdna
nadhodi, néjakou vzpominku, ma pottebu si ji ptfipominat.

Jaky byl dcerin posledni den?

Bylo to pondéli. Svitilo slunce. Vzala jsem dceru ped dim a sedéla tam s ni. V tu chvili
jsem se modlila, aby si ji Buh uz vzal k sobé. Tenkrat jsem si fikala, ze by to vlastn€ bylo
hezké, takhle na slunci pfed domem. Pozdé&ji veCer se objevili potize s dechem. Dcera
tézce dychala. Manzel byl doma a na telefonu jsem méla podporu pani doktorky z hos-
picu. Lezela jsem vedle dcery na posteli, manzel za nami také piigel. Rekla jsem mu, at
se jde vyspat do nasi postele, ze ho zavolam, kdyby se néco délo. Pravdou bylo, ze jsme
ji uz vyprovazeli dva dny pfedem, vzdy nastal néjaky zvrat a situace se jesté na chvili
zlepsila. V to pondé€li uz ale ne. Byla jsem stra§né unavena. Mozna to bude znit hrozn¢,
ale prala jsem si, aby to uz skoncilo. Bylo to neuvéfitelné dlouhé. Citila jsem, jak usinam,
védeéla jsem, Ze se nejspi§ probudim a ona uz nebude zit. Potfebovala jsem to uz uzavfit.
Ale prosté jsem to asi tak chtéla. Usnula jsem navzdory tomu. Rikala jsem si, ze také
potiebuje jesté svyj Cas, byt sama se sebou. Pozdéji, ac byl manzel v loznici, vylitl z po-
stele a utikal za nami. V tu dobu byla dcera ziejmé &erstvé mrtva. Rikala jsem si, ze mél
snad v sobé radar, ze to tak vycitil. Déti jsme nechali spat dal. Pozdé&i mi bylo lito, ze
jsem usnula, v tu chvili jsem to tak ale citila. Dcera zemrela ve svych 5,5 letech. Ziejmé
nador skiipl michu a zastavil dulezité zivotni funkce.

Kdyz jste rikala, ze bylo vSe dlouhé a potiebovala jste to celou tu situaci uzavrit,
kdyby byla moznost eutanazie, vyuzila byste ji?

V urcitych chvilich jsem si fikala, ze ano. Bylo to takové pokuseni, na to pomyslet. Ale
kdyz tak nad tim vic pfemyslim, tak bych to nikdy neud¢lala. Bala bych se, o co bych nas
vzéajemné piipravila. Tteba by bylo néco, co by nam uz nestihla sdélit, nebo bych pftisla
o krasné chvile s ni. Clovék to tak vypusti, ale ve skute¢nosti by to neudélal.

Co nasledovalo po smrti dale?

Vse bylo strasné rychlé. Po pfijezdu koronera jsem dceru umyla a oblékla. VSe uteklo a ja
meéla pocit, ze jsem se nestihla ani pofadné rozloucit, a uz mi ji brali. Zpétné jsem si fikala,
ze jsem me¢la s volanim pockat a stravit s ni po smrti delsi dobu. Co si také pamatuji, je,
ze jsem druhy den poslala oba kluky do skoly. Nevim, jestli to bylo spravné, nebo ne.
Mozna jsem je méla nechat doma. Najednou pak zacalo takové obdobi ticha. Najednou
veskery zaprah odpadl a ja nevédéla, kdo jsem a jak ve svém zivoté pokracovat dale.
Vzpominala jsem na ni. Ale fikala jsem si, ze to tak mélo byt, mela, a¢ kratky, tak krasny
zivot. Treba ji timto Buh ochranil pfed Spatnym Zivotem. Nevim, nechci na to pomyslet,
jak to mohlo nebo nemohlo byt. Citim jen vdécnost za spole¢nou radost, spolecny cCas
a za to, ze byl prabéh docela pokojny.

Vyuzivala jste svépomocnych skupin ¢i vzpominkovych akci?

Do svépomocnych skupin jsem nechtéla. Méla jsem jen jednu zkuSenost s organizaci Dité
v srdci. Jinak jsem neméla zjem, tim, ze jsem byla z oboru. Ale urcité je to dobra zkuse-
nost, lidé se mohou vypovidat nékomu, kdo chape jejich bolest a zna jejich strach.
Vzpominkové akce jsem si pojala po svém. Zorganizovala jsem Svatojakubskou cestu
jako vzpominkovou akci na nasi dceru. Jinak si ji porad pfipominame a budeme ji v srd-
cich nosit uz navzdy.




Bylo néco, co byste udélala jinak?

Vite, je to ve své podstaté situace jako prvni porod. Panuje ve vas zmatek, chaos, strach
z toho, co bude. Délate véci, které nemate, ostatni také udelaji néco, co délat nemaji. Ale
pokud to zazijete jednou, pfisté jste piipravenéjsi. Moznd mé moje zaméstnani mélo ale-
spoil trochu pfipravit na to, co se mi jednou v zivoté odehraje. Ackoli je pravda, ze jsem
vyprovazela uz hodné¢ lidi, ale u vlastniho ditéte je situace jina, prozijete to jinak. Za co
jsem opravdu rada, ze dcera odesla smifena, védéla, ze se jednou zase vSichni setkame.

Jak jste se ke svému zaméstnani dostala?

Studovala jsem obor zdravotni sestra. Chvili jsem pracovala ve vojenské nemocnici. Poté
jsem nastoupila jako hospicova sestra. Vyprovodila jsem mnoho lidi. Nekteti lidé na mé
vylozené pockali a pak pokojné zemfeli. Brala jsem to jako své zivotni poslani, je vypro-
vodit. Do zaméstnani zatim nechvatam, nic mé netlaci. Nevim, zda bych se chtéla do
hospice znovu vratit. Kdyz se to stalo s dcerou, vSe jsem tak néjak prehodnotila. Uvidim,
kam m¢ zivot zavane.

Jsou dle Vaseho nazoru dostate¢né dostupné a pokryté socidlni sluzby pro rodiny,
které jsou ve stejné situaci, v jaké jste byly vy?

Kdybych byla tplny laik, fekla bych, ze rozhodné nejsou. Tim, ze uz se v oblasti n¢jakou
dobu pohybuji, védéla jsem, za kym jit (méla jsem znamé), co délat. Ale pro nezasvéece-
ného Cloveka to pokryti prosté chybi. V obecné roviné si myslim, ze je nejen nedostatek
pokryti sluzbami, ale jejich uroveinl je mnohdy dosti nizka, naptiklad nedostate¢né pro-
Skoleni personalu. MUjj nazor je takovy, ze staci jeden ¢lovék v zafizeni ¢i oddéleni, ktery
ma vétsi slovo a prost€ se mu uz nic nechce. Nechce se posouvat dal, Ipi na starych zazi-
tych postupech a tim stahuje i ty ostatni okolo sebe.

Dalsim uskalim je, ze jsou sluzby ¢i péce enormné nakladné. Podle mého nézoru by i toto
melo byt pfizpasobeno tak, aby potiebni nemuseli prosit o prostiedky ve sbirkach.

Jaké sluzby jste v prubéhu naroc¢né zivotni situace v Zivoté Vasi dcery vyuzivala?
Vyuzivala jsem poradenstvi Iékaiky z hospice Sv. Kleofase, to jsem jiz zminila. Pak také
obcasnou pecovatelskou podporu z hospice Sv. Markéty. V téchto ptfipadech byla moje
zkuSenost a spokojenost s poskytovanim sluzeb, jez jsme potfebovali, maximalni. Trochu
jiny pfipad bylo lGzkové zafizeni v Prachaticich, které nas odmitlo a dale presvédcovalo,
abychom to uz zvladli doma. Méla jsem totiz v poslednich dnech dcefina Zivota pochyb-
nosti, zda to zvladneme, a zkusila jsem i tuto variantu hospitalizace, ktera nakonec nebyla
mozna.




