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UvVOD

Téma diplomové prace je rozpracovano zZ pohledu specialniho pedagoga, ktery by mohl dle
svého zaméteni pracovat pievazné v détské paliativni péci, nez v paliativni péci pro dospélé.
Z tohoto diivodu jsou vétsi Casti kapitol zaméfeny piedevsim na détskou populaci v kontextu
zavéru Zivota a umirani. Autorka predlozené diplomové prace chce ze své pozice specialni

pedagoga zjistit, jaké jsou jeji moznosti pro zapojeni se do prostiedi détské paliativni mediciny.

V teoretické casti je hlavnim obsahem pfedstaveni a vysvétleni pojmu paliativni
a hospicova péce, ale také objasnéni charakteristiky osobnosti specidlniho pedagoga.
Cely kontext i obsah paliativni péce je predevsim laické populaci stidle pomérn€ nezndmy, proto
prace slouzi k odpovédi na stanoveny cil a vyzkumné otazky, ale také v ni chce autorka nastinit
to hlavni a to, k ¢emu je tato péce uzitecna. Détska paliativni péce je tabuizované téma, o kterém
nase spolecnost nechce hovofit, ale i presto je velice dilezitou soucasti nevylécitelné

nemocnych.

Dale je v praci vysvétleni zakladnich pojmd, které odbornici v paliativni péci pouZzivaji,
ale je zde také vysvétleni pro oboru neznalych ¢tenaft, jak paliativni i hospicova péce funguje.
Specialni pedagog nemd konkrétni pozici v multidisciplindrnim tymu, ktery se zabyva
paliativni péci. Z tohoto diivodu se autorka bude snaZit poukazat na jeji myslenku, Ze i1 specialni
pedagog by mél byt soucasti tymu, mél by vyuzit své zaméfeni nejen v rezortu Ministerstva
skolstvi, mladeze a t&lovychovy Ceské republiky ¢ v rezortu Ministerstva prace a socialnich
véci, ale také v rezortu Ministerstva zdravotnictvi. Proto je ¢ast obsahu prvni kapitoly vénovana
détské paliativni péci a potiebam ditéte v termindlnim stadiu, ve které by specidlni pedagog

mohl byt zapojen mnohem vic.

Cilem praktické ¢asti je za pomoci metody rozhovoru zjistit, zdali ¢innost, kterou specialni
pedagog vykonava, je V hospicich uzitecna. Jaké jsou moznosti pracovniho uplatnéni

specidlniho pedagoga v zatizenich, které se podili na paliativni péci.

Pti studiu specidlni pedagogiky musi studenti absolvovat spoustu praxi, coZ je velkym
pfinosem, ktery jim nasledné muize pomoci pii vybéru budouciho profesniho zaméteni
¢i konkrétni pracovni pozice. Specialni pedagogika je humanitni spole¢enskovédni obor, ktery
ma s lékafskymi obory mnoho spole¢ného, ale 1 pfesto studentiim neni umoZznéno praxi
V resortu zdravotnictvi vykonavat. V této praci chce autorka poukazat na to, Ze se da vzdy najit

moznost, jak systém pozménit. Specialni pedagog mize zastavat funkci somatopeda, poradce,



socidlniho pracovnika ¢i jako zprostfedkovatele bazéalni stimulace. VSechny tyto zminéné

pozice jsou zapotiebi i v rezortu zdravotnictvi, a proto je cela prace timto smérem nastavena.



1 PALIATIVNI PECE

V prvni kapitole autorka objasni pojem paliativni pécée, ktera souvisi s pé¢i hospicovou,
ale 1 ptesto je rozdilna. Na konci nasledujici kapitoly se budeme snazit objasnit jaky je v téch

dvou piistupech rozdil a v ¢em spociva jejich obsah.

Termin paliativni péCe pochazi z latinského slova pallium (maska, kryti). Prvotni
myslenkou této péce je maskovani nevylécitelnych nemoci, ale zdroven pomoc s osetfenim
vSech dimenzi Clovéka tam, kde jiz konc¢i kurativni 1é¢ba. I v poslednich chvilich zivota
chceme, aby s nami bylo zachazeno s pokorou a lidsky. Proto i ¢lovék, u kterého probiha

paliativni 1é¢ba je ,,vylécitelny*. (Munzarova a kol., 2008)

Svétova zdravotnicka organizace (WHO World Health Orgnization) definovala paliativni
medicinu jako: ,, Zajistuje ulevu od bolesti a jinych symptomii. Prisvédcuje Zivotu a divd se na
umirani jako na normdlni proces. Nemd v umyslu ani urychlit ani odsunout smrt. Integruje
do péce o pacienta i o psychologické a spiritualni aspekty. Nabizi takove usporadani podpory,
které pomiize nemocnym, aby zili aktivné, jak je to mozné, az do smrti. Nabizi takové usporadani
podpory, které pomiize rodiné vyrovnat se s chorobou pacienta a se svym vlastnim zarmutkem.
Pouziva tymovy pristup v feSeni potieb nemocnych a jejich rodin, véetné poradenstvi v pripade
truchleni, je-li indikovano. Snazi se o zlepseni kvality Zivota a miize také pozitivné ovlivnit
pribéeh choroby. Je aplikovana jiz v castych fazich choroby v propojeni se Skdlou jinych
lécebnych postupi, které maji prodluzovat zivot, jako je chemoterapie a radioterapie,
a zahrnuje takovad zkoumani, kterd jsou potiebna k lepsSimu pochopeni a zvladani nebezpecnych

klinickych komplikaci. *

O paliativni mediciné se mezi béZnou populaci stale pfili§ nevi. Termin paliativni je proto
bran jako novy termin, jako nova specializace v mediciné. Kdyz se vSak podivame do historie,
tak pravé termin paliativni medicina je jedna z prvnich, které vznikly. Od pocatkl 1éceni
se snazime o co nejveétsi zmirnéni pfiznakd u nemocného clovéka. At je jeho diagndzou
nadorové onemocnéni, vrozena vada ¢i nevylécitelna nemoc. Kazdy zdravotnicky pracovnik
je vyskolen, aby za pomoci pfistroju ¢i dostupnych metod pacienta uzdravil nebo aby ho zcela
vylécil, pokud se tak nestane, je to povazovano za selhani jednotlivce, ale i celého tymu, ktery
se 0 pacienta staral. Péce o nemocného je vSak dulezitd i v jeho terminalni fazi zivota.
Je dllezité, aby jeho kvalita Zivota zlistala zachovana, alesponl v té mife, ve které mu to jeho

zdravotni stav dovoli. V tomto rozmachu moderni paliativni medicina vyrazné pfispiva.



Objevuje se vsak velké mnozstvi 1€karti, pfevazné mladsich, ktefi se této specializaci nechtéji
vénovat, pravé zdavodu toho, Zze je smrt Vtermindlnim stavu nevyhnutelna.

(Vorlic¢ek a kol., 2004)

Z vyzkumii Evropské asociace pro paliativni mizeme vy¢ist, Ze paliativni pé¢i vnimame
jako ucelenou, aktivni a potfebnou pro pacienty, kteti trpi nevylécitelnym onemocnénim.
Smrt je soucasti zivota kazdého z nds, je pro nas nevyhnutelna a paliativni medicina nam
pomaha se
s ni vyrovnat, pokud se ocitneme v situaci, kde ndm dochazi moznosti veskeré kurativni 1€cby.
Do ptistupu paliativni péce, ktera je smétovana dospélym i détem, je zapojen multidisciplinarni
tym, ktery netvofi jen nemocny, ale také jeho rodina a nejblizsi okoli. M¢la by byt pfistupna
Vv jakémkoliv moZzném zazemi, v€etné toho domaciho, které¢ pro nemocného mize byt zasadni.
Jako hlavni rozdil v paliativni péci u déti a dospélych se uvadi stanoveni diagnéz. Centrem
paliativni péfe u dospélych jsou prevazné onkologickd onemocnéni, naopak u déti

jsou to onemocnéni neonkologicka. (European Association for Palliative Care, 2017)

Castou otazkou je, kdy mizeme fict, Ze je pacient ve stadiu, kdy jeho 1é¢ba piechazi

na lécbu paliativni. Autorka niZe uvadi kritéria, ktera uptesni danou otazku:

1. Nemocni, u kterych byla ukoncena aktivni onkologicka lécba s kurativnim zamérem

2. Nemocni, u nichz byla zachycend symptomatickda a podpirna lécba s cilem
dosahnout co mozna nejvyssi urovné kvality zZivota

3. Nemocni vyzZadujici intenzivni oSetrovatelskou péci s cilem dosazeni stabilizace
onemocneni a vedlejsich projevii lécby

4. Nemocni vyzadujici trvalou osetiovatelskou péci s cilem dosazeni co nejlepsi
mozné urovné kvality Zivota

5. Nemocni v pretermindlni a terminalni fazi onemocnéni (Filip et al., 2011, s. 170)

1.1 Financovani Paliativni péce

Velkym problém v oblasti financovani byva fakt, Ze paliativni péce se rozprostird
do lékarskych, ale také do nelékaiskych obortli, coZ znamena, Ze zdravotni pojistovny nechtéji
tyto nelékaiské obory hradit, a to 1 kdyz je pro velkou spoustu pacientli oblast duchovni

vvvvvv

mediciny nahlizi s pfistupem, Ze je mnohem mén¢ ekonomicky naroc¢nd, nez lécba kurativni.



Nelze to vsak popfit ani vyvratit. Je dilezité si uvédomit, Ze paliativni 1é¢ba neni pouze sluzbou
oSetfovatelskou, ale také psychosocidlni, ktera v medicinském sméru vyzaduje ekonomickou

narocnost. (Vorlicek a kol., 2004)

Cesta domd je jedna z nejvétsich organizaci v Ceské republice, ktera se zabyva paliativni
a hospicovou péci, proto si autorka pro nastinéni financovani, vybrala obsah z jejich ceniku,
ktery je platny z registru MPSV a je pfistupny K nahlédnuti na jejich webovych strankach

www.cestadomu.cz .

Nazev sluzby Jednotka Cena Omezeni ceny Poznamka
Ambulance paliativni a podptirné péce
Vysetieni
Odb. 720, vykon
l¢katem ve
80051: navstévu
vlastnim Hradi zdravotni
) 3 provadi lékar,
socialnim Vykon 1200K¢ pojistovny pro
- sestra nebo
prostiedi a sveé pojisténce )
poradensky/socialni
tvorba planu
pracovnik
péce
Opakované
vySetieni Odb. 720, vykon
lékafem ve 80052, navstévu
Hradi zdravotni
vlastnim . provadi lékaf,
_ Vykon 800K¢ pojistovny pro
socidlnim . sestra nebo
sveé pojisténce )
prostiedi a poradensky/socialni
tvorba planu pracovnik
péce
VySsetieni
lékatem Hradi zdravotni
) . Odb. 720, vykon
v ambulanci a Vykon 800K¢ pojistovny pro
. 80053
tvorba polanu sveé pojiSténce
péce
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Opakované
vySetieni
Iékarem
) Vykon
v ambulanci a
tvorba planu

péce

400K¢

Hradi zdravotni
pojistovna pro

své pojisténce

Odb. 720, vykon
80054

Tabulka 1- Financovdni ambulance paliativni a podpiirné péce

Nazev sluzby

Sluzba multidisciplinarniho
tymu domaciho hospice je
zpoplatnéna ¢astkou za
kazdy den péce bez ohledu
na pocet intervenci. Poplatek
je za sluzby uzce souvisejici
se zdravotni sluzbou (péce
psychosocialniho
pracovnika, zapljc¢eni
kompenzacnich pomicek,
edukacni podpora formou
tiskovin, praktickd pomoc
pii umrti pacienta).
Zdravotni vykony jsou
uctovany zdravotni
pojistovné pacienta.

Jednotka
Domaci hospice

Den

Cena

500K¢

Tabulka 2-Ffinancovani domdacich hospicii

Nazev sluzb Jednotka

Poradenstvi pro

o 1 Hodin
pozustalé odina

Cena
Poradna

500K¢

Omezeni ces

Prvni tfi setkani
jsou zdarma

Poznamka

Zajistuje
poradce pro
poziistalé

Perinatalni

., Hodina
pI‘OV&ZGl’ll

500K¢

Prvni tfi setkani
jsou zdarma

Tabulka 3- Financovdni poradny
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Nazev sluzby Jednotka Cena Poznamka
Podpiirné sluzby
Psychosocialni
podpora pro ,kvl‘lenty Hodina 500K¢
mimo péci
Domaciho hospice
Terapie pii
komplikovaném Hodina 500K¢
truchleni
V ptipadé€ Cerpani
PFimé péde péce vice nez 80
e . y hodin za mésic je
(pobytové 1 terénni Hodina 155K¢ a1
odlehcovaci sluzby) l’fl\f}..XImah’lrl cena za,
péci v daném meésici
135K ¢/hodina
Pobytové
odlehcorvz?m slu?by Den 280K
ubytovani a sluzby
S nim spojené
Pobytové
odlehéove}ci sluzby Den 235K¢&
celodenni strava a
pitny reZzim
Pobytové
odlehcovaci sluzby
pfespani Clena Noc 200K¢
rodiny/pecujiciho
(fakultativni)
Zauceni v péciu
konkrétni osoby,
doporuceni
Jednordzova Jednorazova kor;]l};(;igzgr};ich
edukacni navstéva 700K¢

asistenta v roding

navstéva (90 minut)

pomicek nebo

uspofadani bytu
vzhledem Kk péci o
nemocného ¢lena

rodiny

Tabulka 4-Financovadni podpiirnych a odlehcovacich sluzeb




1.2 Vychodiska v paliativni mediciné

Zmirnujici 1éCba, jak je jinak také nazyvana paliativni péCe, ma nepochybné diilezité
misto v pé¢i o nemocné. Lékarti vzdy byli sméfovani kK tomu, aby lidem, ktefi jsou v jejich péci,
pomohli, aby je vylécili, pokud se tak nestane, je to selhdni. Rozhodné je to prvotni, dilezité
poslani, proto také plno Iékait paliativni odvétvi odsuzuje, 1 kdyz pravdou je, Ze je potiebnou
a nedilnou soucasti medicinské péce. Kazdy l1ékat, by mél umét u svého pacienta rozpoznat,
kdy uz 1 l1écba a ,,prodluzovani“ jeho zivota, je zbytecné, kdy se dostane do faze zivota,

ve které je dialezité, aby bylo pacientovi hlavné uleveno od bolesti. (Vorlicek a kol., 2004)

V nésledujicich podkapitolach se budeme vénovat pojmim jako: zadrZzend smrt neboli
dystanazie, paliativni sedace, eutandzie ¢i marnda 1écba. Protoze se jedna o terminy, které maji

Vv paliativni mediciné vyznamné postaveni.

1.2.1 ZadrZena smrt (dystanazie)

Ptedpona dys- vyjadifuje zhorSeni, tézkost, Spatnost a koncovka thanos znamend smrt.
Jestlize si toto slovo poskladdme vznikne nam doslova ,,$patnd smrt®. Pod timto zastrasujicim
pojmem si mizeme predstavit plno dovétkd. Jedna se vSak o posouzeni, co je pro ¢loveka lepsi,

Ve

piirozengj§i ¢1 vhodnéjSi. Vroce 1961 americky profesor vynalezl novou technik pro
kardiopulmonarni resuscitace srdce. Tak nalezl novou metodu, diky které se lidem prodlouzi
zivot. Diky zminénému objevu se posunul vyznam smrtelnosti a medicina jej zacala posouvat,

az sméfovat k vyznamu dystanazie, a to, jak oddalit smrt. (Haskovcova, 2007)

Dle Haskovcové (2007) definuje dystanazii jako: ,, stav, kdy je smrt neodvratna a presto,

Jje stale namahave oddalovana “.

Za obsah tohoto pojmu miizeme povazovat to, ze nemocny by ,,v klidu* zemfel, kdyby
snahy lékaii nebyly natolik urputné, i kdyZ se pacient vyskytuje v dlouhodobé nepiiznivém

zdravotnim stavu. (Vorlic¢ek a kol., 2004)

1.2.2 Paliativni sedace

Obecné¢ muzeme fici, Ze paliativni sedace znamena ¢innost spocivajici v podavani 1k,
které vedou k utlumeni pacienta. Neznamena to vSak zkraceni Zivota pacienta. Jde pievazné
o zmirnéni fyzické bolesti, nevolnosti ¢i delirium, které ve zna¢né mite ovliviluji pacientiv

zivot. (Steinlauf, 2022)
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wVyvolani uplné ztraty vedomi terminalné nemocného pacienta prostiednictvim
prerusovaného nebo nepretrziteho uzivani lékit se souhlasem pacienta, protoze neexistoval jiny
zpuisob, jak ziskat kontrolu nad refrakénimi symptomy onemocnéné pacienta® takto zni

oznaceni pro paliativni sedaci od belgickych autort. (Claessens a kol., 2007 et. Steinlauf, 2022)

Paliativni sedace je pro mnohé osoby nezndmé nebo je zaménovand s pojmem, ktery
zminim v dal$i podkapitole, a to s eutanazii. Paliativni sedace je vSak naprosto rozdilna oproti
eutanazii. Stolinova a Mach uvadéji, ze ,, lékar, ktery ucinné se souhlasem pacienta tisi bolest,
postupuje lege artis, v souladu s prislusnymi profesnimi povinnostmi a standardy, odborné
v souladu s etikou lékarského povolani* (Mach, Stolinova, 2017, str. 260-261)

Jednim z dalSich rozdilu je také fakt, Ze oproti eutanazii ma paliativni sedace v Ceské
republice pravni ohraniceni. Paliativni sedaci mizeme také nazvat legitimni terapie, ktera

je v ¢eském pravnim prostiedi zcela piistupna. (Claessens a kol, 2017)

1.2.3 Eutanazie

Eutanazie je opakem jiz zminéného slova dystanazie. Pfedpona eu- znacéi dobro

¢i normalnost. V kone¢ném minéni mizeme tedy fict, ze jde vlastné o ,,dobrou smrt*.

Toto tvrzeni si v8ak kazdy vyloZi po svém. Nejde totiZ fict, co je dobra a co Spatnd smrt. Dle
Svétové zdravotnické organizace WMA (World Medical Association) je eutanazie ,, védomé
a umysilné provedeni cinu s jasnym zamerem ukoncit Zivot jiného cloveéka za nasledujicich
podminek: subjektem je kompetentni informovana osoba S nevylécitelnou chorobou, ktera
dobrovolné pozadala, aby jeji Zivot byl ukoncen, jednajici vi o stavu této osoby a o jejim prani
zemrit a pdchd tento skutek s prvoradym umyslem ukoncit Zivot této osoby, a skutek je proveden
se soucitem a bez osobniho zisku.“. VySe zminéna asociace se zabyva etikou 1ékatfského
povoléani. Termin eutandzie vsak jen jednoznacné vymezuje. S eutanazii vSak neptimo souhlasi,
prave proto, ze nepodléha etice. (Munzarova a kol., 2008)

Eutanazii si mizeme také objasnit z pohledu Hartla a Hartlové (2010) ,,jednd se
o bezbolestné ukonceni Zivota na viastni zadost nevylécitelné nemocného, ktery je schopen

I3

rozhodovani “.

K aktualnimu datu miiZeme fict, Ze eutanazie je povolena pouze v Nizozemi, Belgii,
Lucembursku a ve Svycarsku, kde je povolena asistovana sebevrazda. Mimo EU hovotime

o Japonském cisafstvi, ve stit¢ Oregon, Wahington a Montana. (Kupka, 2014)

14



1.2.4 Marna lé¢ba

Definici marné 1é¢by, je nepocet. Autorka si pro svou praci vybrala definici od Huynh,
kterd uvadi: ,,O marné lécbe, Ize hovorit v pripade, kdy zatez zpiisobend lécbou vyznamné
prevazuje nad jejimi prinosy, kdy je lécba poskytovana i presto, Ze smrt pacienta
je nevyhnutelna a lze ji ocekavat v horizontu hodin nebo dni, kdy je lécba poskytovana
pacientovi, ktery neni schopen prezit mimo jednotku intenzivni péce, kdy je pacient
V permanentnim  vegetativnim stavu nebo kdy poskytnuti léecby nezajisti dosazeni cili
vytyéenych pacientem. ““ (Hyunh, a kol. 2013, str. 1887-1894 et. Steinlauf, 2022)

Lékat, pacient ¢i rodina pacienta nahliZi na jeho smrt jinak. Lékaf se snazi zajistit

co nejvetsi dostatek 1ékarské péce, 1 kdyz ji rodina mize odmitat. V ceské republice prozatim
neni dovolena legélni pomoc, kterd by davala moZznost pacientovo utrpeni ukoncit. Dne$ni
otazkou zlstava, jestli by eutanazie méla byt i v nasi republice pln€ umoznéna. Lepsi otdzkou
vsak je, jestli neni vhodné&jsi zptisob, jak 0 pacienty v terminalnim stadiu pecovat a jestli
by nebylo vhodné alespon zacit debatovat o ukonéeni pravé zminéné marné 1éCby, ktera
zpusobuje utrpeni i pro rodiny, které pro pacienta jsou az do konce Zivota oporou, tak

pro pacienta samotného, ktery ma mnohdy spiSe zbyte¢né utrpeni. (Kupka, 2014)
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1.3 Zakladni ¢lenéni paliativni péce

Paliativni péCe se déli dle komplexnosti, tudiz na obecnou a specializovanou.

(Slama, Spinka, 2004)

1. Obecnou paliativni pé¢i by méli zvladnout vSichni zdravotnici s ohledem na jejich
odbornosti. Jde pifevazné o rozhovor s pacientem, o rozpoznani symptomda, ale také
o spolupraci s rodinou. Muze byt provadéna v lizkovych oddé€lenich pii bézné
nemocnici, ale také v domacim prostredi. Dulezitd je spoluprace s pecovatelskou
sluzbou ¢i praktickym lékafem, ktery vyhodnoti dalsi postup 1éCby.

2. Specializovana paliativni pé€e je vykonavana multidisciplindrnim tymem, ktery tvoii
zdravotnici, fyzioterapeuti, psychologové, zdravotni sestry ¢i oSetfovatelé, socialni
pracovnik. popt. dal$i odbornici. Je vykondvana v zatizenich, které jsou uzpusobeny
pro tento typ pé&e. (Slama, Spinkova a kol, 2013)

Mezi takové zatizeni fadime:

a. Lizkové hospice

b. Domdci hospice-mobilni hospic
C. Oddéleni paliativni péce

d. Konziliarni tymy paliativni péce
e. Ambulantni paliativni péce

f.  Denni staciondre

9. Zvilastni zarizeni paliativni péce (poradny, tisnové linky, pujcovny pomiicek)

(Markova, 2020, s. 21)

1.4 Détska paliativni péce

Svétova zdravotnické organizace (WHO World Health Organization) definovala détskou
paliativni péci vroce 1998 takto: , Détska paliativni péce je aktivni kompletni péci
o somatickou, psychickou a spiritualni dimenzi nemocného ditéte a poskytuje také poskytovani
pomoci rodiné. Péce zacina v okamziku stanoveni diagnozy nemoci a pokracuje bez ohledu

na to, zda je dité léceno se zamérenim na diagnostikované onemocnéni. Zdravotnici musi
zhodnotit a minimalizovat fyzické, psychické a socialni stradani ditéte. Efektivni paliativni péce
vyzaduje Siroky multidisciplinarni pristup, ktery zahrnuje i rodinu a vyuziva komunitni zdroje;
tato péce mize byt uspésné zajisténa i s limitovanymi prostiedky. Péce miiZe byt poskytovana
V pecovatelskych ustavech, ve zdravotnickych zarizeni i v domdcim prostiedi.* (MojziSova,

2018, s. 37)
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Ten fakt, ze dité proziva nemoc, ze které se nemuze vylécit, se rodina, véetné samotného
ditéte, dozvidaji az po delsi dobé diagnostikovani nemoci, kterou dité prodélava. 1 kdyz okoli
ditéte vi, ze jeho nemoc skon¢i imrtim, neda se na takovou situaci uplné pfipravit. Rodina
se dostane do situace, kdy je pro né klicova konzultace s 1ékatem, ktery jejich dité oSetiuje.
Lékati veéii a doufaji, ze dité vyléci, protoze si nechtéji pripustit, Ze nemoc ditéte je smrtelna.

(Kupka, 2014)

V takovych chvilich je dtlezitda multidisciplinarni spoluprace vsech odbornikii, protoze
V péci neni jen dit¢ samotné, ale také jeho rodiCe, blizci piibuzni, kamaradi ve Skole
¢i spoluzaci. Téma détské paliativni péce nebo celkového pohledu laické verejnosti na umirani
ditéte, je velice tabuizované. Lidé o této tézké situaci nechtéji mluvit, nechtéji si ji pfipustit,
ale ve skutecnosti je v Ceské spolecnosti spousta déti, které nemaji psychosocialni podporu,

1 kdyZ jsou v termindlnim stadiu, a to prave proto, Ze o umirani mluvit nechtéji. (Démuthova,
2010)

Kazdy ¢loveék se vyrovnava s Sokem jinym zpusobem. Dle E. Kiibler-Rossové (1992)
vSak mame rozdéleny zékladni faze, které se objevuji po sdéleni diagnozy. Faze Soku, popteni,
hnévu, smlouvani, deprese a smifeni. Otazkou vSak zistava, zdali tyto faze proziva i dité,
a nejen dospély jedinec. Dle nazoru Carlossona, Kihlgrena, Sorliera (2008) jsou faze
dle definice E. Kiibler-Rossové mifeny pievazné na dospélé lidi, ktefi jsou schopni si uvédomit
celkovy aktualni stav a symptomy, které obnasi. VySe zminéni autofi hovofi, Ze tyto faze nelze

uplatnit u jedincti ve vyvojovych obdobich od narozeni do adolescence.

U vSech déti zalezi na urovni jeho kognitivnich schopnosti. Jak se dokdzi vypotadat
S tématem umirdni a smrti. Velmi zaleZi na komunikaci mezi rodi¢i a ditétem, ale také mezi
I¢katfem a dité¢tem. KdyZ je s ditétem pracovano tak, Ze zacne svou situaci chapat a rozumét
Ji vic, je vyrovnani se S umrtim mnohem snaz$i. Samotné dit¢ rozpozna, ze se nachazi
V terminalni fazi svého zivota. Velka spousta déti je hospitalizovana na oddélenich s podobné
nemocnymi détmi, proto Zjejich pozorovani a zkuSenosti pochopi zavaznost situace.

(Slaughter, Griffiths, 2007)

Déti mnohem vice nez dospéli podléhaji emocim, protoZe je neumi rozpoznat, méni
rychle své ndzory a neumti situaci natolik uchopit a pochopit. Jsou snadno ovlivnitelni okolim,
ale 1 pfesto se snazi svou krizovou situaci pfekonat takovymi zplsoby, které mohou byt
pro vétSinu dospélych nepochopitelné. Pii praci s umirajicimi détmi je dulezité, aby dité
pochopilo, o jakou nemoc se jedna. Jak ji mize vnimat ¢i co ho ¢eka. Jeden z nejvétSich

problému je, ze Iékafi neumi s détmi komunikovat o smrti. PopiSou jim jejich zdravotni stav,
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ale neumi s nimi komunikovat o jejich smrtelnosti a pojmech, které se v problematice jejich

nemoci vyskytuji. (Démuthova, 2010)

vvvvvv

onkologické onemocnéni. Paliativni péce je zaméfend komplexné, jelikoz se nesoustiedi jen
na zdravotni stav pacienta, ale také na jeho psychickou a spiritualni slozku. Dnes mizeme fict,
ze paliativni péce je vénovana i pacientim neonkologickym. Uz jen proto ten fakt, ze u déti
pievazuji neonkologicka onemocnéni, na rozdil u dosp€lych, kde jsou ve vétsi mife zastoupena

onkologicka onemocnéni. (Europan Association for Palliative Care, 2007)

Détsti pacienti jsou velice houzevnati, a proto u nékterych muize 1écba trvat mésice,
nejblizsi, ale také pro kamarady, ktefi nevi, jak se v takovych chvilich zachovat. (Chambers
et al,. 2009; Huijer et al., 2009; Tamburo et al., 2011)

1.5 Nejcastéjsi détska onemocnéni

Buzgova a kol. ve své publikaci zroku 2019 uvadéji, ze détska paliativni péce
ma mnohem vétsi spektrum onemocnéni, nez paliativni péce u dospélych. Détska onemocnéni

muzeme rozdélit na dva zdkladni sméry, tyto sméry autorka podrobnéji popise nize.
Zivot limitujici onemocnéni

V tomto okruhu onemocnéni miizeme zminit napiiklad svalovou dystrofii, degenerativni
onemocnéni centralni nervove soustavy, spindlni muskularni atrofie a metabolickd onemocnéni.
Je to skupina onemocnéni, kterd jsou postupné progredujici. Lékafti 1 pres veskeré usili détem
nemuiZou pomoc. Ve velké spousté piipadl to jsou nemoci, které zpiisobuji pfedcasné umirani

ditéte. (Kocova et. al., 2017)

Mezi dystrofie fadime naptiklad Duchennovu svalovou dystrofii, kterd se svym prabéhem
fadi mezi degenerativni onemocnéni. (Leifer, 2004) Duchennovym onemocnénim trpi spise
chlapci. Hlavnim ptiznakem tohoto onemocnéni je progredujici ochabovani svalstva, pfiznaky
se objevuji v oblasti motoriky, kdy dit¢ neni schopno ujit kratkou vzdalenost postupnému
ochabovani svalstva, jsou pfidruZend i dalS$i onemocnéni. Jako nejcastéj$i se uvadi respiracni
onemocnéni nebo srde¢ni vady, které nakonec dit€¢ nezvladne a jsou proto Castym divodem

umrti. (Jutikova a kol., 2019)
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Mezi dalsi onemocnéni se fadi symptomatickd onemocnéni. Jako nejznaméjsi autorka
uvadi cystickou fibrozu. Patii do kategorie nelécitelnych onemocnéni, které se projevuje mutaci
genu na sedmém chromozomu. Ditéti se v téle hromadi velké mnozstvi hlenu, coz ma
za dusledek postizeni dychaciho ustroji. (Klima, 2016) Nastésti, je to jiz nemoc lécitelna
a vhodnym nastavenim 1é¢by i zvladnutelna do véku 35-ti let Zivota pacienta. (Jakubec, 2006)

Pii 1écbé cystické fibrozy je kromé farmakologické 1écby, dulezita také 1éCebna
rehabilitace, ktera se zamétuje konkrétné na respiracni rehabilitaci, diky které dochazi ke
snazsimu uvolnovani nahromadéného hlenu. To vSe je dileZité propojit s konzultacemi

s vyzivovym poradcem pro spravné nastaveni jidelnicku. (Jakubec, 2016)

Zivot ohroZujici onemocnéni

Druhou kategorii jsou déti s zivot ohrozujicim onemocnénim, u kterych je nevyzpytatelny
prubéh jejich nemoci. Dité mlze zemfit kratce po narozeni, ale taky se svou diagnozou Zzit az
do dospélého véku. Ohrozujicim onemocnéni jsou onemocnéni centrdlni nervové soustavy,

nadorova onemocnéni, onemocnéni srdce, ale také genetické vady.

Onkologick4 onemocnéni jsou méné Casta, nez je tomu u dospélych pacientli. U déti se
objevuji do patého roku véku ditéte nebo az v adolescenci. Nejcastéji to byvaji typy nadorii
leukémie, neuroblastomt, lymfomy, mnohocetné myelomy, ¢i sarkomy. (Baj¢iova, 2012) Typ
1é¢by onkologickych onemocnéni urcuje 1ékat na zaklade individudlniho vysetfeni, pfevazné se

jedna o chirurgickou, radioterapeutickou ¢i chemoterapeutickou 1écbu. (Wells, 2017)

K onemocnénim centralni nervové soustavy dochdzi v prenatdlni, perinatalnim
1 postnatalnim obdobi. Jedna se o urazy mozku ¢i michy, o epilepsie, o détské mozkové obrny,
kterd vznikla nahlym poskozenim mozku. Nastup téchto onemocnéni miize mit za pfic¢inu
infekce matky béhem téhotenstvi, hypoxie béhem porodu, uraz hlavy novorozence. Mezi
ptfiznaky fadime poruchy jemné a hrubé motoriky nebo nedostate¢né vyvinuti svalového tonu.

(Wells, 2017)

Vrozené vyvojové vady se u déti fadi knejcastéj$im srdecnim onemocnénim. Diky
ultrazvukové metod¢ jde nékteré z vad rozpoznat, ale stale je velka spousta onemocnéni, kterd
rozpoznat nejdou, proto jim nejde predchazet piipravit se na né. U tohoto typu vad nelze
S jistotou Tfict jaké jsou konkrétni pfiCiny, nejcastéji se vSak uvadi genetické predispozice.

(Samanek, 2014)
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1.5.1 Odolnost ditéte v pristupu umirani

Vyrovnavani se smrtelnou nemoci ditéte je dlouhodoby proces, ktery piedstavuje pro
rodinu extrémni zatézovou situaci. Faktory, které ditéti snizuji odolnost vi¢i vyrovnavani
se s umrtim jsou velice Casto neptijemné lékatské zakroky, které dit€ musi podstupovat, Smrt
jeho kamaradu, kteti byli v situaci, ve které se dité aktudln€ nachazi, ale také ptistup vSech osob
okolo n¢j. Jestli jeho rodina nebude pro dité dostatecnou oporou, bude pro néj proces umirani
mnohem hife snesitelny. Dilezita je také spravné fungovani Iékait a zdravotnich sester, ktera

je pro dité i1 jeho rodinu zasadni. (Démuthova, 2010)

Dité zaziva strach jak fyzicky, tak i psychicky. Nevi, jak bude reagovat na jednotlivé
zakroky, jak moc to zméni jeho fyzicky vzhled ¢i oslabi jeho kognitivni vniméni. Proto
je nesmirné ditlezité s ditétem o moznych zménach mluvit, aby potom nebylo piekvapeno.
Strach se muze projevovat skrz Uzkosti, paniku, no¢ni miry, odmitani komunikace
¢i pfidruzenych psychosomatickych obtizi nebo désu ze svého nebyti. (Slaughter, Griffiths,
2007)

1.5.2 Ontogeneze déti a umirani

V kazdé vyvojové etapé ¢lovek potiebuje uspokojit jiny druh potieb. Jednim z dalSich
faktort, které ovliviuji specificnost potieb je, zda se dité s postizenim narodilo a jedné se tedy
o vrozenou vyvojovou vadu nebo k postizeni doslo béhem dosavadniho zivota a dité 1 rodina

se novému stavu musi pfizptsobit. (Fendrychova a kol., 2005)

V¢k je podstatny faktor, ktery ovlivni prozivani a nutnost aktuélnich psychickych potteb
ditéte. Jak jiz bylo zminéno v ptedchozi podkapitole, tak nesmime zapomenout na jeho troven
kognitivnich schopnosti. Kazdé vyvojové obdobi s sebou piinasi jina vyvojova specifika. Dité
s nevylécitelnou nemoci musi védét, ze se md na koho spolehnout. Personal okolo ditéte
by mél proto byt znacn¢€ srozumén s diagnoézou ditéte a progndzou jeho stavu, aby spolecné
s rodic¢i byli schopni odpovidat na otazky, na které se dité¢ bude doptavat. Kazdé dit¢ je zvidave,
doptava se rodici
i dalsich dospélych lidi ve svém okoli na otazky. Dite, které umira, je porad Gplné stejné. Hleda
odpovédi na plno otdzek, které mu probihaji hlavou. Je nesmirn¢ dulezité, aby rodie byli
piipraveni na takovou situaci, aby védéli, co mu mizou fict, a hlavng, aby situaci, ve které se
dit¢ nachazi nezlehcovali, aby ditéti fekli, co ho ¢eka, dité bude vystrasené, ale bude alespoii

ptipravené na to, co piijde. (Kiibler-Ross, 1993)
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Nejde sjistotou fict, jak by rodi¢e méli s ditétem hovofit. Démuthova (2010)
ve své publikaci zmiiluje zdkladni doporuceni, kterd 1ze praktikovat pii rozhovoru s ditétem.
Jednim z doporuceni je mluvit s ditétem o smrti. Déti si svym vlastnim zpisobem uvédomuji
a vnimaji, Ze smrt a umirani je s zivotem spojeno. Velka spousta déti o umirani chce hovofit,
bud’ prostfednictvim kresby nebo hrou. Dulezité vsak je, aby rodice byli sami pfipraveni na to,
ze se jich na toto téma dité bude ptat. Jednotliva vyvojové obdobi jsou charakterizovana svym
stupném vyvoje, je dilezité neptekrocCit hranici vyvoje, aby dit€¢ nebylo naopak pietizeno,
aby s nim rodi¢e nemluvili jako se sebou rovnym. Je také podstatné rozlisit co détem fict
a co ne, nelhat jim. [ kdyz se milosrdna lez mlze jevit jako spravna volba, tak v ptipadé, kdy
dit¢ umira a svou smrt si uvédomuje, tak tento typ 1zi mu naopak ublizi, dostane ho do stresové
situace, protoze nebude védét co je pravda a co ne. Posledni z doporuceni je umoznéni ditéti,
aby vyjadrilo smutek, aby se vyznalo ve svych pocitech, které nasledn€ umi projevit a popsat,

prostfednictvim hry, kresby ¢i rozhovorem.

Muzeme fict, ze déti do 3 let véku, nejsou schopny posoudit miru vlastni existence. Umi
identifikovat stres a vystraSenost, které vidi okolo sebe, na rodicich ¢i Iékatich ale neumi jej
spravné uchopit. Jsou schopny vnimat pfevazné situaci, kterd se dé&e okolo nich,
ale ne pfitomnost a aktualnost choroby. U takto malych déti pfevazuje mnohem vice strach

Z odlouceni nez strach z bolesti. (Vymétal, 2003)

V predskolnim obdobi se objevuje u ditéte vétsi problém v hospitalizacich,
nez v predchozim obdobi. Dité je zvyklé na své prostiedi, na sviij domov a kamarady, ktefi
v predskolnim véku maji vyrazny citovy vliv na vyvoj ditéte. Od 5-ti let v€ku ditéte se zacina
objevovat egocentri¢nost, coz znamena, Ze dité chce vesSkerou pozornost vztahovat na svou
osobu. VSechny véci, které se dé€ji okolo néj s nim musi souviset. Chce byt centrem pozornosti
rodici, oSetfovateld, ale také vrstevnikd. Toto mize mit za nasledek i vétsi zranitelnost u ditéte,
jestlize neni pozornost dostatecn¢ mifena Smérem k nému, popt. se objevuje také zadumcivost
a vztek, ktery je pro nas neopodstatnény, ale pro dité naprosto pfirozenou reakci na situaci.

(Plhakova, 2003)

Dalsi komplikované obdobi je od zacatku Skolni dochazky az do adolescence. Déti si jiz
uvédomuji vlastni smrtelnost a vyskyt nemoci. Vrstevnici se pro né€ za¢inaji stavat podstatnéjsi
nez rodice, je dulezité, aby méli s kym hovotit a sdilet pocity, které se u nich objevuji.
V pozdéjsim veku si také umi redlnéji predstavit kolik ¢asu jim jesté zbyva, kolik ¢asu jim jeste

zbyva a jak s nim vynalozi. Okoli podcenuje informovanost déti v tomto véku, neuvédomuji si,
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ze strany rodicu, aby dité védélo, ze mé doma zazemi, které mu umozni pocit pochopeni
a bezpeci. (Démuthova, 2010)

Pro vétSinu adolescentd je podstatny jejich vzhled, fungovani ve spolecnosti a hlavné
vztahy s opa¢nym pohlavim. Lécba, kterou choroba obnasi mize, mit za nasledek fyziologické
zmény, coz u adolescenta vyvolava velké obavy a nejistoty. V tomto obdobi je dilezité vyhledat
terapeutickou pomoc, ktera pomuze ditéti i rodicim s vyrovnanim se zavaznou situaci, ve které

se nachazi. (Ri¢an, 2004)

Nejcastéjsi otazky, které adolescenti rodi¢im nebo sobé kladou se tykaji predevsim jejich
budoucnosti. Jak by mohl vypadat jako dospély, jaka by byla jeho rodina, jakou profesi by mohl

vykonavat, jaké auto ¢ dim by mél. (Ri¢an, Krejéifova, 2006)

1.6 Krizova intervence u pozistalych

Nezalezi na tom, jestli jsme pfipraveni na Umrti nékoho blizkého z divodu jeho
dlouhodobé nemoci, u které vime, Ze je smrtelnd nebo je to zcela necekané umrti. V obou
piipadech nastava truchlici faze. Z tohoto divodu pftijde autorce vhodné zafadit i podkapitolu

o tom co piijde az jedince po paliativni 1écb¢ opravdu zemie a zlstanou po ném blizci.

Truchlici faze je u kazdé osoby individualné dlouhd, u kazdého nastane v jiném okamziku
a v kazdém ptipad¢ je to naprosto v pofadku. Hlavni pomoc, ktera ptichazi po imrti je rodina
a nejblizsi pratelé. Jestli vSak osoba vi, Ze si potfebuje promluvit s nékym, kdo je pro néj cizi,
neni nijak zaujaty, tak miize vyhledat pomoc krizového interventa. Intervent se v tu chvili snazi
navazat co nejrychleji s klientem vztah, aby se klient oteviel a védél, Ze se poradci muize otevrit.
Ve chvili, kdy zemie nékdo, kdo byl pro nas dtlezity, je dilezité¢ vyhledat emocionélni podporu.

(Spaténkova, 2013)

Pti intervenci je dilezité byt ke klientovi empaticky, ukdzat mu, Ze mame z4jem s nim
o0 jeho aktualnimu stavu mluvit. Je vhodné naznacit, Ze je dobte navstiveni konzultaci. Podstatné
je, vysvétlit, ze truchlici proces je naprosto ptirozeny, kazdy ¢lovek, ktery prozije dalezitou
ztratu, tak truchli. Je dobré klienta nechat mluvit, pokud chce. At mluvi o vztahu, ktery se
zemielym mél. Jaké ma vzpominky na jejich spole¢nych vztah. Aktivni naslouchéni, coz obnasi
uméni mlcet je v tomto procesu velice dilezitym prvkem k zvladnuti celé interventovi situace.

(Spaténkova, 2013)
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Béhem konverzace nesmime podporovat unikové reakce, které se budou velice Casto
objevovat. Snazime se ho ptimét, aby mluvil o udalosti, které vedly k tomu, ze zemiel. Mizeme
zacit otazkami jaky byl pohteb, jak probihal pribéh onemocnéni, jestli byla smrt ocekévatelna
nebo nikoliv. Snazime se pozistalého vést k tomu, aby hovofil o tom, jaké bylo posledni
setkani se zemielym, jak se dozvéd¢€l o umrti, jaky byl vztah mezi nimi. Pomtzeme klientovi
k ventilovani jeho pociti hnévu i smutku, abychom Iépe porozuméli jeho pocitim.

(Spaténkova, 2003)

Ve vysledné fazi mu pomiizeme k adaptaci zpét do reality. Vedeme ho ke zdravému
odpoutani se a investovani svoji aktudlni energie do néc¢eho jiného, co mu pomutize pokracovat

ve svém zivoté. (Spaténkova, 2013)
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2 HOSPICOVA PECE

vvvvvv

St. Christopher’s v Londyné. O zaloZeni se postarala v roce 1967 Dr. Cicely Sandersova. Prvni
zatizeni, které poskytlo komplexni podporu diky multidisciplindrnimu tymu. Poskytnuti
psychické, 1ékatské, socialni ¢i spiritualni péce, bylo zakladni myslenkou pro to, aby hospic
mohl plnit svou ¢innost. V hospici se také rozvijely vyzkumy a vyuka l€karii v oblasti paliativni
mediciny. Uspé&$nost zminéného hospice piimélo i rozvoj hospicové péée viude ve svéts.
V Anglii byla také rozvinuta prvni specializacni atestace v paliativni medicinég, diky profesoru

dr. G. Hankse z Bristol Oncology Centre. (Vorlicek a kol., 2004)

Prvni hospic, ktery vznikl na eském uzemi byl Hospic Anezky Ceské v Cerveném
Kostelci. Hospic zah4jil své fungovani v roce 1996 a uz od prvopocatku mél zcela plnou
kapacitu. Koncept umirani spole¢né s blizkymi lidmi, v nesterilizovaném prostiedi nemocnice,
se ukdzal jako néco nového pro spoustu lidi, kteti nevédéli kde sviyj Zivot ukoncit. Kazdy hospic
ma sva pravidla, kdy mizou umirajiciho pfijmout do své péce. SvatoSova ve své publikaci

z roku 2008, rozd¢€luje podminky pro pfijeti uchazece na Ctyfi zakladni kritéria:

a. postupujici nemoc pacienta ohroZuje na zivoté

b. je nutnd paliativni (ilevna) lécba a péce

o

nepotrebuje akutni oSetreni nebo lécbu nemocnicni

e

domaci péce nestaci nebo neni mozna (Svatosova, 2008, s.125)

Autorka v pfedchozi kapitole zminila tabuizovani smrti. I kdyz Zijeme ve 21.stoleti,
kdy za nds umélé inteligence vytesi spoustu problém1, tak téma smrti je stale to, o kterém mnozi
komunikovat nechtéji. Je to nepiijemné, smutné, depresivni ¢i az moc realistické, a proto mezi
béZznou populaci stale panuje ticho v oblasti této zivotni etapy. Nemiizeme vSak stdle cekat,
kdy nase spolec¢nost dospéje do faze, kdy o umirani hovotit bude a bude vykonavat kroky
sméfujici k distojnosti v této ¢asti zivota, protoze bychom se dockat nemuseli a Casem

by tak mozna zanikla i cela myslenka hospict.
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Z toho duvodu pfiSlo autorce podstatné zminit myslenku dr. Kiibler-Rosové, ve které
odpovida na otdzku Kdy je nejvhodnéjsi zacit s nemocnym mluvit o umirani: ,, Neotvirejte pred
nemocnym tento problém sami od sebe. Vyckejte, az sam nastoli téma o smrti a umirani. Bude-
li hovorit o bolesti, hovorte o jeho bolesti. Jestlize vyjadri strach ze smrti, usednéte, vyslechnéte
ho a zeptejte se ho, z ceho konkrétné ma obavy. Pokud si chce vyridit néjaké zalezZitosti kolem
pohibu nebo sepsat posledni viili jeste dlouho pred tim, nez se priblizi smrt, nezkousejte
ho od toho zrazovat, ale sezeiite mu pravnika a pomozte mnu usporadat jeho zaleZitosti.

(Kiibler-Rosové in. Svatosova, 2008, s.16)

V piedchozich generacich bylo téma smrti naprosto béznou soucasti zivoti, a tak k této
fazi také pristupovali. Uvédomovali si, Ze stejné jak se ¢lovek narodi, tak i zemie. Ve vétSing
ptipadl probihala smrt doma, protoze 1ékatrskéd péce nebyla natolik propracovand, aby mohla
pomoct nemocnym, kterym v dneSni dob¢ je mozné Zivot prodlouzit. V nemocnicich se umiralo
ve vyjimeénych ptipadech, v dnesnim svété je tomu naopak. Proto se hospicové hnuti snazi
prosadit myslenku, Zze i v pobytovém zatfizeni muze ¢lovék odejit v blizkosti rodiny, ale také
doma za spoluprace 1ékait, kteti diky mobilnim hospicim v domécnostech pomahaji jako
psychicka i fyzickd opora roding, ktera je Casto vycerpana z péce o nemocného. (SvatoSova,

2008)

Clovék, ktery se chce vénovat této nelehké praci Sumirajicimi, se musi umét
do nemocného vcitit. Reakce na sdéleni diagn6zy nebo chovani béhem paliativni 1é¢by mohou
byt jakékoliv a pracovnici se na né musi pfipravit. Nejcastéjsi reakce byva agrese, zmatenost,
poruchy chovani, které v delSim casovém useku muiZzou znepiijeminovat okoli ostatnich
umirajicich 1 pracovniki. Tyto vSechny zminéné emoce, miiZzou byt doprovazeny ptidruZenymi
bolestmi, nechutenstvim, samotou, ktera umirajici mize trapit, vycitkami, ze si Zivot neuZzili
natolik jak chtéli a ted’ uz to nemtizou vratit. Proto musi byt personal hospice pfipraven na tyto

vznikl¢é situace doprovazené umirani. (SvatoSova, 2008)

Z vyzkumu, ktery autorka prace uskuteCnila vyplyva, ze specialni pedagogové by své
uplatnéni vyuzili pfevazné v paliativnich tymech v nemocnicich nez v hospici. K tomuto faktu
se vaze také uspokojeni zminénych potieb. Specialni pedagog, jako soucast paliativniho tymu
pfi nemocnici, by vykonaval pfesné toto uspokojovani potfeb nemocnych. Jelikoz specialni
pedagogika je smefovana prevazné na uspokojeni potieb déti a nasledné rodicl, tak by bylo
skvélé umoznit zminénou népln prace. Diskutoval by s détmi 1 s jejich rodi¢i o tom, jak by

mohly byt jejich potifeby naplnény. Paliativni péce je nevyzpytatelnd, maze trvat meésice,
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ale také roky, a proto je podstatné zjistit, které potfeby jsou nejaktudlnéjsi a mély by pro 1écbu,

1 pro samotné psychické nastaveni pacienta, nejvétsi dilezitost.

., Hospic jako zarizenti i specificky typ péce pomdaha umirajicim a jejich blizkym prozit zaver
Zivota pokud mozno bez bolesti, v klidu a bezpeci, v pritomnosti druhych lidi, mezi nez pocitame
predevsim rodinu, profesionalni pracovniky, laické dobrovolniky i duchovni. Hospicovad péce
ma 3 zakladni formy. Jedna se o lizkové zarizeni, stacionar a péci v domacim prostiedi
umirajictho, kde rodiné pomdahaji kvalifikovani odbornici. “ (SvatoSova (1996, 1999) et. Kupka
(2014), s.30)

Myslenka hospice je vybudovand na zachovani dustojnosti ¢lovéka, ktery se potyka
se zavaznou nemoci a nachdzi se v terminalnim stadiu. Jde vlastné o udrZeni kvality zivota
do posledni chvile. Clovék cely Zivot buduje a sméfuje k cilim, které si stanovi, snaZi se za
nééim hnat a usilovat o to co chce, cely jeho zZivot je proto jedine¢ny a neopakovatelny. Hospic
se snazi udrzet koncept, ze by Clovék nem¢l na konci zivota byt sam, ze by o n¢j mélo
byt postarano, kdyz to sdm nezvladne. Proto je prace persondlu a celkova ¢innost hospice tak
prinosna, dilezitd a chvilemi i vy¢erpavajici, protoze témto lidem dovoluje o poklidny odchod.

(Holeksova, 2002)

2.1 Formy hospicové péce

V odborné literatufe se uvadi tfi zdkladni déleni hospicové péfe. DéEli se na domaéci,
stacionarni a lizkovou. Kazdd ma své klady 1 zapory, proto autorka uvadi obsah zminénych

trech forem péce.

1. Domaci hospicova péce spociva v ukonceni zivota v domacim prostiedi, v blizkosti
rodiny, kamaradi, a hlavné v prostfedi, které¢ je pro umirajiciho nejblizsi
anejpiijemnéjsi. Parkes, Relfova a Couldric (2007) poukazuji na dvoji rozdéleni domaci
péce. Jednou znich je domaci péfe provadéna laiky- home help a domaci péci
provadeéna profesionaly- home care. I kdyz je jedinec v domacim prostiedi je dilezité
neopomenout, ze 1 tak mu je poskytovana psychickd a praktické podpora ze stran
odbornikll. Do domécnosti dochdzi multidisciplinarni tym, ktery pomaha rodiné s péci.
Nékteré ukony rodina po zaskoleni od odbornikii zvladne vykonavat sama, naopak

k nékterym, prevazné zdravotnickym c¢innostem, dochazi oSetfovatel ¢i zdravotnik.
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Doméaci péce
se vice rozviji az v poslednich letech. Diiv bylo normalni, kdyz pacient zlstal na lizku
V nemocnici, kde se o néj staral vyskoleny pracovnik. V soucasné chvili mizeme fict,
ze jestli chce umirajici zastat v domacim prostredi, které mu to umoznuje, tak je jeho
péce v kompetencich pecovatelskych sluzeb nebo sluzeb mobilniho hospice naprosto
dostacujici. (Holeksova, 2002)

Stacionarni hospicova péce je svym fungovanim podobna dennimu stacionafi. Rodina,
ktera se stard o umirajictho mize byt vyCerpana zpéce, chce si odpocinout,
neni schopnd takovému typu komunikace, kterou nemocny potiebuje nebo jedinci
nemuize zafidit aplikaci chemoterapie doma. To vSechno jsou divody, pro¢ je tato
moznost hospicové péce nejvyhodnéjsi. Umirajici je rano pfijat do denni péce, jsou
uspokojeny  jeho  potfeby, na  které  blizci pravé sami  nestaci
a Vodpolednich hodindch propustén zpét do péfe domaci. (Parkes, Relfova,
Couldrickova, 2007)

LiZzkova hospicova péce se vzdalené muze podobat klasické nemocni¢ni péci.
Lisi se vSak v mnoha ohledech. V béznych nemocnicich se pacienti budi po pfichodu
zdravotnich sester, a to v brzkych rannich hodinach, jdou vykovéavat hygienu, kdyz
sestra ma cas, jidlo je k dispozici, jen kdyZ je bézna doba pro stravovani. V hospici
je to presné naopak, opét se klade dliraz na kvalitu Zivota, kterd je pro ¢lovéka na tomto
misté tak zasadni. Udrzet kvalitu zivota umirajiciho, je pro spravnou funkci hospice
prioritni. Jedinec si sdm ur¢i, kdy se rano vzbudi, kdy bude mit hlad a nésledné dostane
jidlo, kdyZ si bude chtit popovidat, tak je v hospici vzdy ptitomen Cloveék, se kterym
mu to bude umoznéno. Jediny spole¢ny Cinitel, ktery je spolecny s béZnou nemocnici
jsou lékatskeé vizity, které kontroluji zdravotni stav pacienta. (HaSkovcova, 2007)

V lazkovém hospici se nachézi spousta lékatskych pomticek, kterymi béZzna nemocnice
nemusi disponovat. Jedna se napiiklad o polohovatelna kiesla, o mobilni davkovace
1€kt1, pojizdné vany ¢i velkou spoustu krémi a olejii, diky kterym prostiedi nepiisobi
tak steriln€ jako tomu byva u nemocnic. (HaSkovcova, 2007)

Navstévy v lazkovych hospicich jsou casové neomezené. Navst€va proto nemusi
spéchat do konce otviracich hodin, ale mliZze po svoleni umirajiciho pfijit kdykoliv.
Pokud navstévy chtéji provést jakoukoliv 1ékafskou péci na pacientovi, je jim
to umoZznéno, protoZe neni podminkou, aby tuto praci vykondval aktudlné ptitomny
persondl. Jestli jedinec preferuje, aby nckteré ukony vykonavali rodinni piislusnici,

hospic jim v tom nebrani, naopak podporuje. (Kupka, 2014)
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O mozné hospitalizaci do lazkového hospice rozhoduje ptisluSny paliativni Iékar
daného zafizeni. Rozhoduje zdravotni stav pacienta, ale také volna kapacita luzek
V hospici, o ktery pacient zada. Prednostné nastupuji umirajici, u kterych

je pravdépodobné, Ze v nejblizsi dobé zemiou. (Svatosova, 1999)

2.2 Perinatalni hospic

Termin hospic, je v dneSni dobé uz pomérné zndmé slovo, slovo perinatalni takeé,
ale spojeni téchto dvou slov se nemusi zdat tak zcela jasné. JelikoZ se podkapitoly vénuji détem,
jejich potiebam, ale i umirani, tak se autorka rozhodla vypracovat samostatnou podkapitolu

tohoto slovniho spojeni.

Nejedna se o konkrétni misto, kde bychom tento druh hospice nasli. Je to spiSe myslenkou
¢i filozofii, kterd psychicky pomahd rodicim, pied narozenim jejich miminka.
Jedna se o miminka, u kterych 1€kaii vi, ze se narodi mrtvé nebo ze brzy po narozeni zemiou.
Miminko mtiZze mit metabolickou nebo vrozenou vadu, a v takovych ptipadech je tento konec

Casto nevyhnutelny. (ditevsrdci.cz)

Hlavnim cilem poskytovateli perinatalniho hospice je pomoct rodiné ptipravit domaci
prostiedi na takovou uroven, aby byli schopni si své dité pfinést domil a pak se s nim také
rozloucit podle toho, jak si oni pfedstavuji a jak jsou na to pfipraveni. Sou¢asti perinatalni péce
je také zajisténi medikace, ktera ditéti tlumi bolestivé symptomy jeho nemoci. Pracovni pozice
obstaravaji gynekologové, pediatii, zdravotni sestry, duchovni, genetici, psychologove,

neonatologové, socialni pracovnici a dalsi. (perinatalnihospic.cz)

Projekt andélsky fotograf je soucasti filozofie tohoto projektu. Nekteti rodice
se rozhodnou, Ze si chtéji nechat zvécnit fotografii svého mrtvého miminka. Andélsti
fotografové jsou specializovanymi odborniky, ktefi jsou kvalifikovani na to, aby dité na fotku
naaranzovali a nasledné vyfotili. Pracuji individuélné na domluvé s rodici, se kterymi si urci,
jak dlouho chtéji, aby sledoval jejich pribéh tehotenstvi, jak a kde cht&i dit€¢ vyfotit.

(perinatalnihospic.cz)

2.3 Potreby déti

Definici, které obsahuji vyznam zdravi, je nespocet. Jako hlavni aspekty 1ze odvodit Ctyfti

zakladni okruhy, a to uspokojeni biologickych, psychickych, socialnich a spiritudlnich potieb.
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Cely Zivot se zeneme zatim, abychom je uspokojili a nase duSevni blaho bylo uspokojeno. Jestli
bychom tyto okruhy méli sméfovat i na potfeby smrtelné nemocného, je to mnohem
komplikovanéjsi, protoze jeho moznosti jsou velice omezené, oproti zdravym jedinctim, ktefi
nepotiebuji paliativni péci. Z praktického hlediska si 1ékai uvédomi mnohem rychleji co pro
nemocného mtize udélat, co pro n¢j mizou udélat oSetiujici socialni pracovnici, ale také
co pro sebe mize ud€lat samotny pacient s pomoci rodiny ¢i persondlu. V pribéhu nemoci
se priority potfeb méni. Pfi pocatku paliativni 1é¢by mohly prevladat potieby biologické,
ale ¢im vic se Cloveék blizi do posledni faze zivota, tim vic zacinaji pfevaZovat potieby

spiritualni.

Jak je jiz zminéno v ptredchozich kapitolach, specidlni pedagog by se v hospicich
¢i paliativnich tymech zamétoval pfevazné na détskou populaci, proto zminéné potieby bude
autorka sméfovat k nim. Vyznam potieb u déti je odlisny od potieb dospélych, ale i piesto stejné

dilezity jako u dospélych jedinci.

Mezi zakladni potiteby Sikorovéd (2011) zmifiujeme potiebu nasyceni, potiebu tekutin,
potfebu vyprazdiovani, potieba odpocinku a spanku, potfebu pohybové aktivity, potiebu
dychani, sexualni potfebu. Potiebu nasyceni lze definovat jako vyzivu, ta ndm umoznuje
pfisun energie, zabezpecuje potfeby organismu, a hlavné udrzuje rovnovdhu imunitniho
systému. (Beno, 2003) Kazdy jedince potiebuje pro spravnou funkci organismu piisun vyzivy,
malé dité si o vyzivu fekne plaem, protoze vi, Ze ji potfebuje, je to subjektivni pocit kazdého
Z nés. Strava by m¢éla byt pestrd, ale také musi spliovat piijem sacharidi, tukd, bilkovin,
vlakniny a vitamint. Pfi paliativni 1é¢bé mnoho pacienti nemusi byt schopno pfijmout potravu
pfirozenou cestou a proto tym, ktery o dité pecuje, mu musi nastavit takovy typ 1écby, ktery mu
umozni stravu pfijmout napf. za pomoci PEG sondy neboli endoskopicky zaloZeného umélého
vstupu do zaludku pro podani vyzivy. S potifebou vyzivy souvisi také potieba tekutin
a elektrolyti. Pro spravny vyvoj by méla byt potieba vyzivy a tekutin rovnomérné vyvazena.
Voda je soucasti kazdé bunky v téle, a proto je dillezité jej neustile dopliiovat. Jestlize dojde
k nerovnovaze a télo nedostane tolik tekutin, které potfebuje dochazi k dehydrataci, ktera
organismus zbytecné vycerpava. U déti je dilezité, aby rodice, ktefi jsou pro néj podporou,
délali ditéti spravny vzor a tekutiny dopliiovali pied nimi, aby si uvédomovali, jak jsou pro né

dalezité. (Frankova, Odehnal, Parizkova, 2000)

Vyprazdnovaci potieba je soucasti biologickych potieb cloveka. ,, Vedle biologickeé
duleZitosti vyprazdnovani jsou podstatné i jeho psychosocidlni aspekty. Dostatecné

vyprazdnovani navozuje pocity libosti a spokojenosti. Na charakter a frekvenci vyprazdiovani
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ma vliv vek ditéte, prijem stravy a tekutin, uroven aktivity a pohybu, chorobny stav,
psychologické a socialne-kulturni faktory a faktory Zivotniho prostredi.* (Sikorova, 2011)
U déti, které jsou v péc¢i paliativnich 1ékaiti a oSetfovatelii je obzvlasté dulezité¢ sledovat
frekvenci vyprazdiovani. Jestli jsou naptiklad na invalidnim voziku, dopomoct jim k ptekonani
bariér a nastavit si takova pravidla, kterd budou pro ob¢ strany piijemnd, aby dité potiebu

zvladlo vykonat bez ostychu a nedoslo k riziku zacpy, popf. jinych stfevnich obtizi.

Kazda nemoc s sebou nese jistou miru unavitelnosti, a proto potieba spanku a odpo¢inku
je dulezitou soucasti zivota vSech. Toto plati i pro déti, které jsou v paliativni péci, jejich
organismus je nachylné&jsi nez u zdravych déti, rychleji se vyCerpaji, proto je diillezité dodrzovat
pravidelny odpocinek. Béhem odpocinku se obnovuje energie, uvoliiuje napéti a dit¢ muize

tak svij stav zvladnout s vétsi silou. (Sikorova, 2011)

Opakem je potieba pohybové aktivity, rozviji kosterni svalstvo a celou kostru. Postizené
télo, ma tendence rychleji chfadnout z disledku nemoci, ktera zptisobuje ochablost svalstva.
Pohybova ¢innost by proto méla byt zachovana v takové mife, kterd je pro nemocného
snesitelna a zvladnutelna. Je dilezité vyuzivat moznosti fyzioterapie, kterd se snazi ochablé

svalstvo zpevnit a zachovat flexibilitu. (Sikorova, 2011)

Potfeba dychani je pro vSechny jedince stejnd, pro vSechny potiebna ve velké mife.
BohuZel u nemocnych pacientli dochéazi €asto k poruchdm dychani, které maji za nésledek
spoustu ptidruzenych problémil, neZz které¢ charakterizuje samotna nemoc. Jako naptiklad

trachestomie, coZ je umélé spojeni pridusnice s povrchem téla. (Borek, 2001)

Dité si do 18.mésicti v€ku vytvori svou pohlavi identitu, okolo 4.-5. roku si na zékladé
biologickych 1 psychosocidlnich vlivli vytvoii jasny pocit muzského ¢i zenského pohlavi.
Nasledné probiha predskolni obdobi, ve kterém se déti poznévaji, zahrnuje svlékaci hry
a podobné poznéavaci Cinnosti. Pfichazi otdzky ohledné pohlavnich organti a nasledné také
ostych, ktery je spojen s vytvaienim intimity ¢lovéka. V obdobi pubescence se u divek
dostavuje menstruace a u chlapcii poluce. Je to také obdobi prvnich vztahti a lasek. VSechna
tato uskali jsou soucésti pfirozeného vyvoje a je podstatné je zachovat, souhrnné je nazyvame

jako sexualni potieby.

Pro déti, které maji omezenou hybnost z divodu onemocnéni je potieba jistoty a bezpeci

vvvvvv

veskeré fyziologické potieby, ale také potfeby psychosocidlni, které ditéti davaji jistotu,

ze v boji s nemoci nejsou samy. Novorozené je fixovano na matku vzajemnym silnym emoc¢nim
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poutem, snahou byt nablizku. Fyzicky kontakt, ktery mezi nimi probiha je podstatny i pro matku
i pro dité. V pozdéjsim veékovém obdobi dochézi k potfebam symbolickym, které se vyznacuji
pochvalou, kterou dit€¢ obdrzi, uzndnim ¢i ocenénim za aktivitu, kterou vykonal.
Dité¢ s postizenim nebo onemocnénim potiebuje vSechny zminéné prvky dohromady, pokud

k tomu nedojde dochazi k citovému hladu a dité za¢ne stradat. (Dunovsky, 1999)

Paliativni péce se dostavd do podvédomi lidi ¢im dal vic, ale rozvoj paliativni péce
V pediatrii stdle zaostava. V détské paliativni péci musime brat na zietel také fakt,
7ze nekomunikujeme jen s pacientem, v tomto piipadé nemocnym ditétem, ale také jeho
rodi¢em, ktery se informace o nemoci ditéte dozvida poprvé. Rodice jsou postaveni do situace,
kterou nevi, jak uchopit, jak nalézat informace. Paliativni péce zahrnuje komplexni pfistup,
ktery vede ke zlepSeni kvality Zivota ditéte 1 jeho rodiny. Pracovnici v paliativnim tymu zajisti
pomoc béhem zvladnuti nepiijemnych symptomil, respitni péci, ale také naslednou podporu
pfi truchleni jejich ztraty. (Department od Health and Children, the Irish Hospice Foundation,
2005)

Potfeby déti v paliativni péci rozd€luji také Himelstein, Hilden, Boldt et. al. (2004),

nasledovné:

potieba zvladani symptomil (zejména potiebu byt bez bolesti, bez dusnosti)
Potieba jistoty a bezpeci (nejlépe byt v domacim prostiedi)

Pottebu informaci o svém stavu a jeho vyvoji

Potfebu byt nékdy o samotg, jindy potfeba komunikace

Pottebu lasky

Pottebu autonomie pii rozhodovani

Pottebu Cinit stejné véci jako vrstevnici

© N o o~ w DN PE

Potiebu rozvoje

Kazda ze zminénych potieb je individualni u jednotlivych déti. Nejde je proto
globalizovat na celkovou détskou populaci. Zalezi na fad€ faktort jakozto véku, osobnosti
¢1 typu onemocnéni. Proto se autorka domniva, ze uspokojeni potieb a ndslednym tvorenim
aktivizacnich Cinnosti pro dité, je dalsi kategorii, kterou specidlni pedagog muze v détské
paliativni péci uchopit. Specialni pedagogika je obor, ktery se zabyva komunikaci s jedinci
s riznym typem postiZeni, snazi se nalézt alternativni komunikaci, jak s témito jedinci sdilet
a nechat je, aby se mohli vyjadfit. Empatie, ktera je v této praxi podstatnou slozkou osobnosti

pedagoga umoziluje, aby pochopil potieby déti v paliativni péci a kvalitu zivota, ktery
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ma rychly spad, se snazil udrzet. Pfi praxi ve zdravotnictvi, se autorka prace setkala
s informacemi, Ze spousta lékaiti nevi, jak rodi¢im sdélit diagnézu jejich nemocného ditéte
Nebo naopak ji sd€li oznamovacim zpisobem a rodice nechaji v Soku a nevédomosti.
To je dalsi diivod, pro¢ by specidlni pedagogové méli ve zdravotnictvi figurovat, aby rodinam

pomohli se ziskanim a zpracovanim informaci, ale také s naslednym truchlenim.
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Centrum provazeni

Centrum provazeni je organizaci, kterd vznikla v roce 2015. Byla zaloZena prof.
Michalikem a pani doktorkou Hajkovou (Tomalovou). Cely projekt vznikl také diky Nadaci
Sirius ve spolupraci s odborniky ze Spole¢nosti pro mukopolysacharidosu a Kliniky détského
a dorostového 1ékarstvi VSeobecné fakultni nemocnice Praha (VFN). Diky finan¢ni pomoci
Nadace Sirius, se mohl rozvoj pilotniho projektu Centra provézeni pii VFN rozsifit
a vznikla dal$i Centra pti okresnich fakultnich nemocnicich. Aktudln€ jsou Centra provazeni
ve Vseobecné fakultni nemocnici Praha, Fakultni nemocnice Brno, Fakultni nemocnice Hradec

Kralové, UPMD Podoli, Fakultni nemocnice Ostrava, Fakultni nemocnice Ostrava.

Centrum provazeni autorka v praci zmifiuje v kontextu potfeb déti, které jsou popsany
vyse, ale také v souvislosti s rodinami, které ma Centrum v péci. Jedna se o organizaci, ktera
pomaha rodindm se zorientovat v prostfedi, ve kterém se diky nové stanovené diagnodze jejich
ditéte, vyskytly. Provazeni trva priblizné 6.mésicti, pokud se vsak jedna o zavaznou prognézu
ditéte, mize trvat i1 déle. Provazeni rodin spoc¢ivd v poskytovani informaci o nemoci jejich
ditéte, pfi sdélovani diagndz, pii komunikaci s odborniky, pfi vyfizovani administrativy,
na kterou rodina nema pomySleni pii 1€cb¢ ditéte, pti zajiSténi podpory ze stran nadaci
a sponzorl, pfi navazani spoluprace s jinymi pacientskymi organizacemi jako napft. rana péce,
paliativni péce aj., pfi zajiSténi pomilicek hrazenych statem ¢i statni sférou nebo pfii jednotlivych
vySetienich na specializovanych oddé¢lenich. Jsou velkou podporou pro celou rodinu.

(centrumprovazeni.cz)

Aktuélng je doba modernich technologii a pomucek, které kazdy den usnadnuji spousty
prace a umoziuji ndm moznosti, které kdysi nebyly ani predstavitelné. I pies vSechny tyto
skutecnosti, lidska komunikace zdstava, a naopak v hodné smérech zacina vaznout. Lidé spolu
neumi mluvit, nechtéji nebo se boji reakce druhych. Lékati maji na starost spousty pacienti,
proto ne vzdy, a ne kazdy lékatr umi rodin¢ sd€lit a vysvétlit situaci, kterd nastala, zpisobem,
ktery by byl pro rodinu V jistou chvili snesitelny a vhodny, proto se Centrum provazeni snazi
sdélit diagndzu roding, kterd Zila do urcité chvile naprosto normalni bézny Zivot, ktery jim
nepiinesl vétsi starosti, nez na které byli zvykli. Jsou tady pro celou rodinu, ale i ve chvili,

kdy se rodina vlivem nepfiznivé situace zacne rozdélovat a komunikace za¢ne slabnout.
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2.4 Multidisciplinarni tym

Specializovany tym by mél byt tvofen predevSim I¢kafi, zdravotnimi sestrami,
oSetfovateli, socidlnimi pracovniky a duchovnimi. Toto je zékladni seskupeni
multidisciplinarniho tymu, ktery vétsinou v kompletni sestavé konfiguruje v hospicich. Nektera

zafizeni maji navic naptiklad herni specialisty ¢i poradce pro pozistalé.

Pracovnici jsou Skoleni za prostifednictvi specializovanych kurzii, Skoleni ¢i vycviku.
Kazd4 odbornost v tymu ma svou tlohu. Vsichni spole¢né musi vytvofit za pomoci standardi
natolik profesni sounalezitost, aby cely tym mohl fungovata je také velice dilezité,
aby se navzdjem vtymu respektovali. Konkrétné v détské paliativni péci je dilezité,
aby odbornici mezi sebou komunikovali, aby rodina i dit¢ méli dostatek informaci, které jim

alesponi z malé ¢asti mohou jejich slozitou situaci usnadnit. (Bowen Liza, 2014)

Podstatou spravného fungovani tymu je neustalé vzdé€lavani pracovnikll. Vzdélavani
je dualezité ve vSech oblastech, a to v oblasti fyzické, psychické, socialni, ale také duchovni.
Pracovnici musi byt pfitomni 24 hodin denné, jelikoZz paliativni péce s sebou obnasi rozsifenou

poradenskou ¢innost. (Ryska, 2018)

2.4.1 Funkce paliativniho tymu

Paliativni tym v nemocnici d€la pravidelné depistaze, které slouzi ke konkrétnimu
vyhledavani pacientd, kterym piestala zabirat kurativni 1é¢ba. Jakmile jsou vybrani pacienti
oznaCeni jako Zadatelé o paliativni péci, probiha vstupni vySetfeni paliativnim lékafem
pfisluSné nemocnice, popi. paliativnim lékafem v hospici, pokud se pacient nachazi ve stadiu,
ve kterém je pravdépodobné, ze jeho stav se zhorSuje rychleji. Stanovi se aktualni potieby
pacienta a nasledné nastaveni, jak dojit k uspokojeni téchto poteb. S celym procesem je také
srozuména rodina pfislusnika. Cely proces organizuje paliativni setra Ve spolupraci
S paliativnim 1ékafem, socidlnim pracovnikem a nasledné jsou pfizvani dal§i clenové

multidisciplinarniho tymu. (Havrda, Hefmanova, Ledererova, 2017)
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3 OSOBNOST SPECIALNIHO PEDAGOGA

Specialni pedagog je odbornik v oblasti specialniho a inkluzivniho vzdélavani. Provadi
pedagogickou, diagnostikacni, terapeutickou, logopedickou a poradenskou cinnost. Proto
se prevazné oCekava, ze jeho profesni zafazeni bude v oblasti Skolstvi ¢i v oblasti socialni.
Ma prakticka ¢ast diplomové prace poukazuje na to, ze ¢innosti specialniho pedagoga mtizou
figurovat i v oblasti zdravotnictvi. Kdybych poukazala na obecné zdravotnictvi, tak specialni
pedagog miize vykonavat naptiklad funkci zdravotnického klauna ¢i herniho specialisty. Svou
diplomovou praci vSak smétuju k odvétvi piimé paliativni péce. V dalsi Casti této kapitoly

se pokusim nastinit ¢innosti specialniho pedagoga, pro blizsi objasnéni.

Dle zakona ¢. 563/2004 Sb. je specialni pedagogem absolvent magisterského oboru
specialni pedagogika. Kvalifikaci specialniho pedagoga lze také ziskat za pomoci rozsitujiciho
vzdélavani. Aktualné lze tento zminény obor studovat na 10 vysokych 8kolach v Ceské

republice.

Konkrétni néplin vykonu specidlniho pedagoga mizeme nalézt v Katalogu praci
pod €.222/210 Sb., ktery stanovuje Naftizeni vlady. V nésledujici tabulce autorka uvadi
konkrétni  pfehled  Cinnosti,  které  jsou  dostupné na  webové  strance

www.narodnisoustavapovolani.cz

Pracovni ¢innosti

Hodnoceni u¢innosti napravnych, reedukacnich a kompenzacnich postupi.

Tvorba koncepci, metodik a postupli specialné pedagogickych, preventivnich a

poradenskych sluzeb ve Skolstvi a jejich zavadéni.

Vedeni ptislusné dokumentace.

Studium novych poznatkl v oboru a jejich aplikace do specialné vzdélavacich a

napravnych programd.

Depistazni a diagnostikaéni ¢innost zaméfena na vyhledavani jedincu s rizikem

Skolni netispéSnosti.

Vysetiovani logopedicka, etopedickd, somatopedicka, a dalsi provadéni

napravnych poruch.
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Provadéni napravnych, reedukacnich a kompenzacnich ¢innosti s rizikovymi

jedinci.

Poskytovani specidln€ pedagogickych sluzeb.

Spoluprace s rodici a rodinami postizenych déti a mladeze pii aplikaci napravnych

metod.

Spoluprace se skolami a skolskymi, zdravotnickymi a dalSimi zafizenimi.

Vedeni vycvikovych a dalSich programti osobnostniho rozvoje postizenych

jedinci.

Tabulka 5- Pracovni ¢innosti specidiniho pedagoga

Téma celé prace poukazuje na problematiku zafazeni specialniho pedagoga do systému
zdravotnictvi. Jestlize by vsSak specidlni pedagog mél absolvovany akreditovany vycvik

zdravotné-socidlntho pracovnika, ktery umoziiuje Narodni centrum oSetfovatelstvi

a nelékaiskych zdravotnickych oborti ( www.nconzo.cz ), bylo by jeho zafazeni mnohem
snaz§i. socialnich sluzeb. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach stanovuje piesné
vymezeni ¢innost, ktera specialni pedagog mtze vykonavat. Dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb.,
kterd mé ukotveni ve vySe zminéném zdkonu, miiZze specidlni pedagog pracovat pod zastitou
jako: ,,socidlni pracovnik s odbornou zpiisobilosti ziskanou ve specialni pedagogice “ nebo jako
., pedagogicky pracovnik®. Zéakon od vydani roku 2006, prochazi neustalymi novelizacemi,
ve kterych se mimo jiné snazi docilit zafazeni specidlniho pedagoga pod stejnojmennym

nazvem.

3.1 Syndrom vyhoreni

Syndrom vyhoteni se z pravidla dostavuje jako reakce na pfevazné pracovni stres.
Objevuje se pii povolanich, ve kterych se klade velky diiraz na kvalitu a odpovédnost
V pracovni pozici. Proto se autorka rozhodla udélat malou podkapitolu o jeho definici
a priznacich. Prvni pfiznaky je dulezité rozpoznat a zacit s nimi pracovat, aby nedoslo
k aplnému atlumu a rezignaci pracovnika. Komunikace slidmi je vyCerpavajici, a proto
ve velké mife ovlivni osobnost ¢lovéka. Tento syndrom byl poprvé pouzit vroce 1974
psychoanalytikem Herbertem Freudenbergerem.v ¢asopise Journal of Social Issue. (Honzak,
2013)
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., Syndrom vyhoreni Ize popsat jako dusevni stav objevujici se casto u lidi, kteri pracuji
S jinymi lidmi a jejichz profese je na mezilidské komunikaci zavisla. Tento stav ohlasuje celd
rada priznaku: clovek se citi celkove Spatné, je emocionalné, télesné i dusevné unaveny.
Ma pocity bezmoci a beznadeje, nema chut do prdace a ani radost ze Zivota.* (ToSner,

Tosnerova, 2002, s. 4)

Ve velkém poctu ptipadl nejsou ohrozeny jen pracovnici, ktefi vykonavaji svou praci
dlouhou dobu, ale i jedinci, ktetfi nastupuji do nové prace s velkymi nadéjemi i pfehnanym
ocekavanim z nové prace. Jestlize je Cloveék vystavovan dlouhodobému stresu a krizovym
situacim, mechanismus se zaCne branit a selhdvat, nasledn¢ na to dochazi k nervovym
onemocnénim. Toto jsou prvotni ptfiznaky syndromu vyhoteni. (Venglatova, 2011, Maroon,

2012)

Emoce jsou podstatny faktor, ktery ovlivni fungovani jedinct pfi pracovnim nasazeni.
Emoci existuje velkd Skala, ale zakladni jsou pozitivni a negativni. Jestli madme v praci kolektiv,
ktery nespolupracuje, ¢lenové se vném dostatené nemotivuji, nejsou schopni délat
kompromisy, tak z takového prostiedi vychazi negativni energie. Lidem se do prace nechce,
nebavi je. Hlavni nadfizeny by m¢l mit piehled o svych podiizenych, a proto je vhodné potradat
pravidelnd sociometricka zasedani, popf. porady, protoZe toto jsou prvni varovné piiznaky,

u kterych je dilezité zpozornét. (Kebza, Solcova, 2003)

Jestlize se ¢lovék ve své praci citi nespokojen méa dvé moznosti: bud’ radikalnim
zpiisobem praci zméni nebo vyhledd odbornou pomoc, ktera mu jeho aktualni pocity pomiize
ptekonat. Jako vychodisko se nabizi pomoc supervizora. Supervize je proces, ktery se zabyva
feSenim a hledanim podptrnych slozek k pracovnimu nasazeni. Supervizor muze potadat
skupinova zasedani nebo individualni schlizky, na kterych se snazi s klientem nalézt zptisob,
ktery je pro né& nejpiijatelnéjSi a mize jeho neptiznivou situaci obratit. Jedna se vlastné
o spole¢né nachazeni moznosti. Setkdni se supervizorem je dobrovolné, ale mlize byt natizeno

vedoucim pracovnikem. (Kopftiva, 2011)
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3.1.1 Déleni priznakl syndromu vyhoreni

2002) na nasledujici:
1. Rovina psychicka

V roving psychické, ma jedinec dominujici pocit, ze vesker¢ usili, které¢ do aktivity vklada
k dosazeni lepsiho vysledku, nema zpétné Zzadny efekt. Objevuji se vyrazny pokles
motivace K praci, pocity celkového vycerpani organismu, emocni labilita. Jedince
je depresivné naladén, nema silu v ni¢em pokracovat. Prevladaji pocity sebelitosti,
negativismu a cynismu ve vztahu K ostatnim osobam. Clovék ma sniZenou kreativitu

a iniciativu pro praci, nic ho nebavi, neni schopen vykonavat aktivity jako diiv.
2. Rovina fyzicka

Vznikaji zavislosti v jakéhokoli druhy. Jedince je v neustale tenzi, miiZe pocitovat bolesti
u srdce, zrychlené dychani, potize se zazivanim. Objevuji se také poruchy spanku

a nevysvétlitelné bolesti hlavy.
3. Rovina socialnich vztahu

Jedna se o nechut’ k navazovani novych pracovnich vztahii, odmitani kontaktu se zakazniky
¢i s kolegy. Postupné nartistani konfliktd z divodu nezdjmu a lhostejnosti, kterou jedince
zacne ke svému okoli mit, a to 1 za pfedpokladu, Ze se nesnaZzi o vyvolani hadky. Syndrom
vyhoteni Ize také poznat u jedinci, kteti diive piekypovali empatii, tak naslednou apatii

vuéi ostatnim.
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4 METODOLOGICKY RAMEC

4.1 Vyzkumna metoda
Kvalitativni vyzkum

Pro diplomovou praci autorka zvolila kvalitativni vyzkum. Pievazné proto, ze v ném
muzeme vyuzit souhrn vicero podobnych piistupti. Na rozdil od kvantitativniho vyzkumu
je zaméfen na pifimy kontakt participanta s dotazovanym, vysledky nejsou natolik

interpretovany v ¢iselné podobé.

Na zacatku vyzkumného Setfeni si vyzkumnik uréi vyzkumné otazky, hlavni a dil¢i cile.
Kvalitativni ptistup je zaloZzen na pruznosti, na pohotovosti i osobnosti vyzkumnika. K hlavnim
vyzkumnym otazkam si mize tazatel béhem vyzkumu piidat i otazky dalsi, které ziska z obsahu
rozhovoru s konkrétnimi jedinci. Sbér dat probiha v terénu. (Hendl, 2016; Cabalova, 2011;

Svaticek in Svaiicek, Sed’ova a kol., 2007)

Definice kvalitativniho vyzkumu neni jasn€ vymezena. Autorka si proto vybrala definici
od Svaii¢ka, Sed’'ové a kol. z roku 2007, ktera definuje kvalitativni vyzkum jako: ,, Kvalitativni
vyzkumnici pouZivaji zejména tyto tri typy dat: data z rozhovorii, data z pozorovani a data
Z dokumentii. Pracuji tedy se slovem a s textem. Nékteri autori tento znak povazuji za hlavni

rozlisujici rys kvalitativniho a kvantitativniho pristupu.

Mezi hlavni vyhody kvalitativniho piistupu patii ziskani hlubSiho a bohatSiho poznani
o daném tématu, mozZnost ziskat detailni informace o zkoumanych jedincich, skupinach nebo
organizacich, a také moZnost objevovat nové a neocekavatelni vztahy a souvislosti. (Disman,
2015)

Jako kvalitativni metodu, autorka vyzkum zvolila polostrukturovany rozhovor.
Polostrukturovany rozhovor se ftadi k metoddm kvalitativniho vyzkumu, kdyz se
tato kvalitativni metodu spoji s kvantitativnimi prvky, jako napiiklad dotaznikové otazky
béhem rozhovoru, kterou jsou jasné strukturované, lze jej praktikovat nejen jako metodu
k ziskavani informaci. BEéhem rozhovoru je dulezité se drzet otazek, které si tazatel stanovi, aby

se zZ jejich odpovédi daly nésledné selektivné kodovat informace. (Beherkova, 2019)

Cela tato diplomova prace je situovana jako pilotni studie pro dal§i navaznost diplomové
prace autorky, poptipadé obsdhlejsiho vyzkumu, ktery vyzaduje mnohem konstruktivné;jsi
metodologicky ramec vyzkumu, nez je zapotiebi v této praci. To vedlo ke zvoleni metody

cluestrovani, kterou autorka nalezla v jinych diplomovych a disertacnich praci, vcetné
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zahrani¢nich vyzkumut. Tato metoda pomaha vyzkumnikovi v nalézani souvislosti mezi
ziskanymi poznatky. Vyzkumnik najde kli¢ova slova v odpovédich participantd, kterd nasledné
sepiSe v mySlenkové mapé. Myslenkova mapa tak dopomuize k vyhledavani dalSich odpovédi

a tvoreni novych souvislosti. (Beherkova, 2019)

Polostrukturovany rozhovor

Jako metodu pro ziskani vyzkumnych dat, autorka stanovila metodu dotazovani,
za pomoci rozhovoru. Byl vybran polostrukturovany rozhovor. Vysledna analyza dat z metody
strukturovanych rozhovort byva jednodussi, je vSak pro kvalitativni vyzkum nevhodnou

metodou. (Hendl, 2016)

U polostrukturovaného rozhovoru ma vyzkumnik pfipravenou fadu témat, o kterych se
chce dozvédét podrobnéjsi informace. Otazky, které ma pripravené mize klast v jakémkoli
pofadi, na ziskané odpovédi tak mlize navazat i novou jinou otazkou. Po celou dobu rozhovoru
by vSak mélo byt zodpoveézeno na vSechna témata a otazky, kterd si vyzkumnik pfipravil.

(Hendl, 2016; Cabalova, 2011; Reichl, 2009; Svaticek in Svaficek & Sed'ova, 2007)

Ze vzniklych rozhovort byly pofizovany audionahravky, které byly nésledné prepsany
technikou doslovné transkripce. Tato technika je pro vyzkumnika ¢asov€ naro¢na, ale pomuze
1épe pochopit zkoumany objekt. (Chrastina, 2019) Ve vyzkumu jsou oznacena pouze ta data,

ktera jsou dllezitd pro objasnéni zkoumaného cile prace.
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4.2 Cil prace a vyzkumné otazky

Hlavni cil: Zjistit moznosti pracovniho uplatnéni specialniho pedagoga v hospici, popf.

paliativnim tymu v nemocnici.

Dil¢i cil: Jaké faktory umozni specidlnimu pedagogovi figurovat v hospici ¢i v paliativnim

tymu pii nemocnici.
Vyzkumné otazky

Vyzkumna otazka €.1: Jaky maji ndzor pracovnici mobilnich hospicii na zatazeni specidlniho

pedagoga do multidisciplinarniho tymu téchto zatizeni?

Vyzkumna otazka ¢.2: Jakou funkci by mohl specialni pedagog v hospici vykonavat?

4.3 Realizace vyzkumu

Pivodni zamér vyzkumu si autorka stanovila zjisténi potiebnych informaci
od socidlnich pracovnikli z hospicti, kde je péfe zamétfena na détskou populaci. Socidlni
pracovnici jako participanti pro vyzkum, byli vybrani z divodid podobného zaméfeni jako
specialni pedagogové. B&hem ziskavani novych poznatki a rozSifeni kontaktd v oboru
paliativni péce, méla autorka moznost pro svij vyzkum pivodni myslenku poupravit
a do vyzkumu zapojit také jiné pracovniky, ktefi s hospicem pouze spolupracuji, ale pracovni
¢innost vykonavaji v organizaci, kterd se paliativni péci zabyva. Coz bylo velice pfinosné
pro obsah prace. Podminkou prace bylo, aby respondenti byli soucasti tymu, ktery se podili

na praci se umirajicimi a jejich rodinami.

Prizkum byl proveden v Moravskoslezském, Olomouckém a Zlinském kraji. Tyto kraje
byly vybrany zdmémé, z divodu dostacujicitho vyzkumného materidlu, jelikoz je tato prace
brana jako pilotni studie pro moznost navazani v ptisti diplomové praci, kterd bude mit podobny
obsah. Pracovniky jsem oslovila telefonicky, vysvétlila jim obsah prace a zeptala se na moznost
poskytnuti rozhovoru na dané téma. Jeden rozhovor probéhl pii osobnim setkani, dalsi probehly

telefonickou formou.

Diky mozZnosti ziskani informaci od rozdilnych participantd, se autorka rozhodla
riznorodost pracovnich profesi vyuzit, aby bylo 1épe poukazéano na pojeti specialni pedagogiky

Z riznych zaméfeni. Proto do vyzkumu byly zapojeny Ctyfi socidlni pracovnice, jedna

42



pedagozka figurujici v hospici a nasledné projektovy manazer, ktery se zabyva rozvojem

specialni pedagogiky v kontextu paliativni péce.

Pro vyzkum autorka hovoftila s manazerem organizace Pallium, ktera se zabyva détskou
paliativni pé¢i. Rozhovor byl velice pfinosny pro téma této diplomové préce.
Z velké ¢asti se potvrdila hlavni myS$lenka této prace a to, ze specialni pedagogové jsou piinosni
pro odvétvi paliativni pée, ale ve véEtSi mife pii paliativnich tymech v nemocnicich,
nez v multidisciplindrnim tymu v hospicich. Autorka se zminénym pracovnikem také
konzultovala vypovédi pracovnic z hospict, aby si udélala vétsi piehlednost v pojeti specialni

pedagogiky a paliativni péce.

Pracovni pozice Pohlavi Délka praxe Zaméreni

pedagozka zena 3 roky Mobilni hospic
socialni pracovnice zena 2 roky Mobilni hospic
socialni pracovnice zena 5 let Mobilni hospic
socialni pracovnice zena 8 let Mobilni hospic
socialni pracovnice zena 4 roky Mobilni hospic
projektovy manazer muz 15 let Organizace
Pallium

Tabulka 6- Souhrn participantii
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5 ANALYZA DAT A INTERPRETACE VYSLEDKU

Ptepisy rozhovort probéhly za pomoci metody ,,papir tuzka®, kterou Hendl, povazuje
technikou, cluestrovanim a selektivnim kodovanim, je vznik kategorii a subkategorii, které

nasledné¢ kodujeme. (Hendl, 2005)

Seznam vytvorenych kategorii a dil¢ich kategorii, které vznikly pii vypracovavani
rozhovort, ptiklada autorka v tabulce nize a nasledné také pfipojuje k ptiloham na konci prace.
V kapitole jsou uvedeny z divodu lepSiho se orientovani pii komentafich pod danymi

tabulkami.

V dalsi casti priklada autorka do rozdélenych podkapitol konkrétni typy otazek
a odpovédi, na které se ptala v polostrukturovaném rozhovoru. Z odpovédi participantd vznikly
kategorie. Pod kazdou tabulkou je nasledné vysvétleni dil¢i kategorie a vysledek rozhovoru.
Otazky, které vznikly v prubéhu rozhovoru byly pouze dopliujici, nepiinesly potiebné
odpovédi, a proto autorka vklada jen ty zasadni, které byly potieba k ziskani podstatnych
informaci z rozhovoru a ke splnéni cile této prace. Zminéné otazky jsou vlozeny do ptilohy

prace.

5.1 Vzniklé kategorie

Kategorie Dil¢i kategorie

Legislativni ukotveni
e Nutnost vymezeni v zékon¢ jako
socialni pracovnik

e Nedokonalé a zdlouhavé

Odborna zptsobilost
novelizace Z. ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach
e Funkce specidlniho pedagoga jako

pracovnika v paliativnim tymu

Komunikace
e Komunikace s rodinou
Osobnostni piistup (0Sobnost pracovnika) )
e Komunikace s pracovniky

e Komunikace s pacientem
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e Empatie v piistupu

Cinnosti

e Formy besed (ve Skolach,
Mozné vyuziti specidlniho pedagoga )
V nemocnicich)
V hospici ¢i paliativnim tymu
e Oznamovani umrti pacienta rodiné

e PécCe o0 zdravé sourozence

Tabulka 7-Zzdkladni okruh kategorit

52 Otazkaé¢. 1

Jaka je VaSe pracovni pozice a jak dlouho

na této pozici svou funkci vykonavate?

Kategorie Odborna zpisobilost

Zaznamové jednotky

participant ¢. 1 Pedagozka v mobilnim hospici, praxe 3 roky

Socialni pracovnice v mobilnim hospici,

participant €. 2 praxe 2 roky

Socialni pracovnice v mobilnim hospici,

participant ¢. 3 praxe 5let

Socialni pracovnice v mobilnim hospici,

participant €. 4 praxe 8 let

Socialni pracovnice v mobilnim hospici,

participant €. 5 praxe 4 roky

Projektovy manazer v Organizace Pallium,

participant ¢. 6 praxe 15 let

Tabulka 8-Otdzka z rozhovoru ¢. 1

Rozhovory autorka uskuteCiiovala ptevazné s pracovniky v zafizenich hospicového
typu. VétSina respondentl pracovala na pozici socialniho pracovnika. Projektovy manazer diive
zastaval tuto funkci také, proto autorka do tabulky uvadi dobu, kdy v zafizeni pracoval,
ale posledni rok vykonava funkci projektového manazera v Organizace Pallium. Praxe v jejich
oboru neni dlouha. Nekteré respondentky pracovaly V jiném zafizeni socidlniho typu, napf.

V nizkoprahovém zatizeni nebo v dennich stacionafich.
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Zminéna pedagozka ma postizeného syna, ktery je v dennim stacionafi, kvili péci,
kterou o n¢j ma musela skoncit s pivodnim zaméstnani jako ucitelka a nasledné na to dostala
funkci pedagozky v hospici, ve kterém mohla vykonavat svou praxi ve Skole a zaroven
si ji uzpusobit ¢asove natolik, aby zvladla i péci o syna 1 o svou praci. Problém vSak nastal
ve chvili, kdy hospic pozadoval, aby si doplnila vzdé€lani o socialni. Méla na vybér socialni
pedagogiku nebo socidlni praci. Musela proto zacit dalkové studovat socidlni praci.
Ve vysledku je to vSak pro ni jako vyhodna pozice, jelikoz socidlni prace je pro hospic
nezbytnou. Proto se autorka dotazovala, jestli by uvitala moZznost vystudovat specialni
pedagogiku misto socidlni prace, a i1 pfesto mit v hospici redlnou pozici, kterou by si vedeni
hospice mohlo dovolit financovat. Poukédzala na fakt, ze by to bylo velice ptinosné,
ne jen z davodu vyskytu postizenych jedinct, ktefi jejich sluzby hospice ob¢as musi vyuzit
také, ale také z dlivodu péce o postizené ¢i dusevné nemocné piibuzné umirajicich pacientd,
se kterymi Ziji v domécnosti. Jestli se takovy piipad objevi, socidlni pracovnici vétSinou vySlou
za sebe pravé zminénou pedagozku, jelikoz se s postizenymi v praxi nesetkali nebo nevi,
jak s nimi maji komunikovat. Pedagozka ma pro takové piipady pfipravené knizky s piibéhem,

ve kterych jim vzniklou situaci vysvétluje.

Tento poznatek mi pfijde jako dilezity k argumentovani, pro¢ by specidlni pedagogové
m¢éli mit v hospici uplatnéni pod zastitou specidlni pedagog. Na tento fakt také poukdzal jediny
muz v autor¢iné vyzkumu, proto nastoupil na nové pozici v Palliu, aby se snaZil o prosazovani

této myslenky.

5.3 Otazka ¢. 2

Umite si predstavit, Ze by ve vaSem

Blazc zarizeni figuroval specialni pedagog?

Kategorie Odborna zpisobilost

Zaznamové jednotky

Rozhodné& ano. M4 spoluzacka je specialni
pedagog v nemocnici, kde vyucuje zakladni
piredméty jednou popft. 2x za tyden. Taky
tuto funkci vykonava extérn¢, a je naprosto
pedagozka spokojena. Dopoméha sestiickam, kdyz jim
ptijde n¢jaké postizené dité a oni se s nim
hned neumi domluvit. Dokonce jsem ji ted’
pomahala vytvofit piktogramy, protoze maji
na hospitalizaci chlapecka s autismem, tak
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jsme mu tvotily dopliiovaci karty k tém jeho,
které¢ mu maminka donesla.

Spise ne. Maximalnég jako extérni pracovnik.
socialni pracovnice V tom piipadé by se asi dalo vymyslet co za
pracovni aktivity je vhodné vykonavat.

Kdyby dochazel jen obcas, ale v piimém

socialni pracovnice ,
p tymu nebyl, tak ano.

Neumim si to pfedstavit. Nevim, co by mél
socialni pracovnice délat, vSechno, co potfebujeme si vyiidime
my, jako socidlni pracovnici.

Myslim si, Ze socialni pracovnik staci. Bylo
by to zbyte¢n¢ komplikované, zapojovat
n¢koho jiného do nasi pracovni naplné.

Nékoho, kdo vlastné ani socialni pracovnik

neni. Narocné by to mohlo byt i pro rodinu,

protoze by nemuseli védét s kym
komunikovat. Asi by zalezelo na konkrétnim
typu prace.

Socialni pracovnice

Bylo by to vhodné. I jako pracovnik i jako
extérni pracovnik. Zalezi na tom, jak si to
konkrétni zafizeni a specidlni pedagogové,
ktefi by se o misto uchazeli predstavili a
vykomunikovali. Ur¢ité by to chtélo
vypracovat konkrétni pldn pracovni pozice.

manazer organizace Pallium

Tabulka 9- Otdzka z rozhovoru ¢. 2

Autorka se dotazovala, zdali by si socidlni pracovnici uméli ptedstavit spolupraci
se specialnim pedagogem. Piekvapil ji nazor hned prvni pracovnice, kterd prakticky hned
odpovédela, ze si to predstavit neumi. Az po chvili rozhovoru, kdy ji autorka objasnila ¢innosti,
které by specialni pedagog mohl vykonavat, pfistoupila na moznost, ze by jeho funkce byla
pfinosna ve spolupraci s rodinami, ve kterych zemielo dité, kde by probihala nasledna péce
o zdravého sourozence. Pracovnice ukazala autorce nabidku letniho taboru pro déti do 17ti let,
kterym zemfiel sourozenec nebo rodi¢, pofada ho Dlouha cesta, a také Klub Ousko, ktery
spolupracuje s hospicem. V Ousku jsou zdravé déti, kterym umiel sourozenec nebo nékdo
blizky. Dé&ti tim padem maji spolecnd témata, o kterych miZzou hovofit. Protoze velka spousta
rodicl o umirani mluvit nechce nebo neumi, déti tak nevi, jak maji reagovat na skutecnost, ktera
se jim stala. Proto zminila moznost extérni spoluprace specialniho pedagoga. Pedagog by mél

pod sebou vicero hospict a dojizd¢l, kde by jeho funkce byla aktualné zapotiebi.

Z vyzkumné tabulky je také patrné, Ze nékteré ze socidlnich pracovnic se k moznému

nov¢ utvofenému pracovnimu mistu pro specidlniho pedagoga, nestavi pozitivné. Autorka
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se nechtéla ptat napiimo, ale z rozhovoru bylo mozné poznat jistou obavu z toho, ze by jejich
pracovni misto mohlo byt nahrazeno novou pracovni pozici. Proto se autorka radsi zpétné

nedoptévala.

Manazer Pallia vSak dodal, Ze si pozici specidlniho pedagoga umi ptedstavit spiSe
ve spoluprdci s paliativni tymem v nemocnici, nez v hospici. Hospicova péce ve vétsing pripada
trva mnohem kratsi Cas, nez péCe paliativni. Proto podotkl, Ze tam je jeho funkce mnohem
piinosné;jsi.

Népad specidlniho pedagoga jako extérniho pracovnika, autorka nasledné¢ zminila
ke konci ostatnich rozhovorii a ve vysledné konzultaci, pracovnici ve vSech piipadech

souhlasili.

Problém vsak stale nastava v legislative, ve které specidlni pedagog oficialné ukotven

neni, proto by mohl nastat zadrhel ve financovani této funkce.
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5.4 Otazka ¢. 3

Jakou funkci by podle Vas specialni

Otazka pedagog mohl vykonavat?

Kategorie Komunikace

Zaznamové jednotky

Mohl by dojizdét do rodin, ve kterych by byl
postizeny umirajici jedinec nebo postizeny

pedagozka ale zdravy sourozenec, kterému byva tézké
vysvétlit co se aktudlné déje. I kdyz se jedna

o sourozence nebo rodiCe ¢i prarodice.
Nemyslim si, ze by jeho uplatnéni bylo pfimo

S umirajicim, ale spiS$ se zdravym
sourozencem. A kdyby u nemocného, tak ze
by jen obcas dojizdél k ndm, obcas do jiného

hospice. Problém vidim v tom, Ze nékteti
pacienti jsou u nas jen opravdu kratkou dobu,
takze tim tuplem by jeho pomoc byla spis
zbyte¢nd a nedocenéna
Variantu extérniho pracovnika, kterého
navrhujete si pfedstavit umim. Tieba kazdy
socialni pracovnice tyden v jiném hospici. Ale zalezi na poctu
ptipadu, kterych nejsou stovky, ale bohudik
nebo bohuzel jen jednotky.

Tu, kterou bychom my nestihali. Kdyby bylo
vice pfipadl najednou, tak by ndm mohli
socialni pracovnice pomoct s administrativou tieba. Ale za dobu
CO pracuji v socialnich sluzbach, tak jsme si
vzdy vystacily my jako socidlni pracovnice.
Asi by byl néco jako nas spolupracovnik
v komunikaci s rodinami a zdravymi détmi a
popft. postizenymi ptibuznymi, se kterymi
sdili domacnost, to se nam totiz uz stalo a my
jsme nevédéli, jak s takovym clovékem
jednat.

Specialni pedagog by byl piinosny pro
vytvafeni aktiviza¢nich ¢innosti v paliativnim

Manazer organizace Pallium tymu v nemocnici. V hospici asi také, ale
opravdu nevidim divod, pro¢ by ne
konkrétné s umirajicimi détmi.

socialni pracovnice

socialni pracovnice

Tabulka 10- Otdzka z rozhovoru ¢. 3

U moznosti, které by specialni pedagog mohl vykonavat, byly odpovédi velice
rtiznorodé. Jak autorka podotkla v pfedchozich odstavcich, vétSina pracovnic se s timto
navrhem spoluprace nesetkala, proto pro né¢ bylo téz$i odpovidat na otazky, které se tykaly

obsahu uplatnéni specialniho pedagoga a jeho mozné pracovni ¢innosti. Nejéastéjsi odpovedi
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obsahovaly reakce, ve kterych se participanti zmifiovali o zajmovych organizacich, které maji
V obsahu tvofeni volnocasovych aktivit pro zdravé déti. Diky témto organizacim se déti 1épe
vyrovnavaji se ztratou nékoho blizkého. Mohou o jejich trapeni mluvit s pracovniky

I S ostatnimi détmi, se kterymi sdili své tihy.

Muz, ktery se ucastnil vyzkumu ftekl, ze specidlni pedagogové by byli piinosni
Vv paliativnim tymu v nemocnici. Mohl by s jedinci uskute¢tiovat aktivizaéni ¢innosti, které
by vedly ke kvalitn¢jSimu proziti jejich problematické Zivotni etapy, ale zaroven pozornost
sméfovat 1 na konzultace srodinou, napf. pii vyfizovani administrativnich cinnosti,
které s paliativni péci souvisi. K tomu autorka podotkla, ze si mysli, ze oznamovani diagnozy
rodi¢tim 1 ditéti umi specidlni pedagogové mnohem taktnéji, nez naptiklad socialni pracovnici

nebo nékteti 1ékati. Souhlasil, ale s dovétkem, Ze je to samoziejmé velice individualni.

5.5 Otazka ¢. 4

Jaké by bylo vyuziti aktiviza¢nich metod

Otazka specialniho pedagoga, kdyby v zafizeni
opravdu figuroval a byl ¢lenem tymu?
Kategorie Cinnosti
Zaznamové jednotky

Cteni emo¢nich knizek s nemocnymi détmi,
sdélovani diagnoz rodi¢tim a bylo skvélé a
ptinosné, kdyby spolupracoval
S personalnim oddélenim naseho zatizeni.

pedagozka Ono obcas porada rizné piednasky, ve
vétsing piipadd ve Skolach, o kterych jsme
se uz bavily pted chvili. PfednaSejici tam
mluvi o moZnostech, jak zlepSit komunikaci
na téma umirdni a smrti.

Povidani si se zdravymi sourozenci a smrti.
Naptiklad v tom naSem klubu Ousko.
Organizovani besed pro zlepseni osvéty v
détskeé paliativni 1€cbé. J& vim, Ze téma smrti
je velice osobni a citlivé, ale musime o ném
mluvit. Kdyz mé déti piijdou, at’ jim jako
socialni pracovnice rodi¢ vysvétlim, co to znamend umftit. Kdyz
se m¢ zeptaji, co bude potom az umiu? Tak
ja je ptece nesmim odbyt a nebavit se s nimi
o0 tom, kdyz vim, Ze je to zajima. Jestlize
vSak o tom rodice nechtéji mluvit ze svych
osobnich divodi, protoze tieba byli
piitomni u smrti nékoho pro né blizkého a je
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to pro né tézké, tak musi pfijit nékdo, jako
naptiklad specidlni pedagog a t€ém détem to
fict za né.

socialni pracovnice

Aktivity, které by zaméstnaly zdravé dite,
béhem navstévy multidisciplindrniho tymu u
jedince v domacim prostiedi.

socialni pracovnice

Poradce pro rodiny, které maji postizené
dité. Jak jim pomoci pii komunikaci a
sdéleni umrti sourozence, ktery je v nasi
péci.

socialni pracovnice

Kdyby byl, tak si myslim, Ze je to opravdu
hlavné o zabaveni ditéte. Komunikace
S umirajicim ditétem, kdyz u n¢j nebudou
jeho rodice v ptipad€ nemocnice, aby si dité
nepfipadalo samo, protoze v nemocnici
sestfiCky nemaji vzdy ¢as na tolik
nemocnych déti a ony jsou potom smutné,
tak tady by se jeho pozice hodila. A
Vv ptipadé, ze by byl i nas§im pracovnikem
hospice, tak asi rozvijeni komunikace
S postizenym ¢lenem domacnosti.

Manazer organizace Pallium

Urcité aktivity s détmi se zapojenim celé
rodiny. Aby rodice védeli, ze se miizou
spolehnout i na ¢lovéka v nemocnici.
Speckat by vlastné mohl byt néco jako
prostiednik mezi dit€tem a 1ékafem. ProtoZe
1ékat rodictm fekne, jak je na tom dité po
zdravotnické strance. Jaka je situace
aktualné, jaké jsou vyhlidky do budoucna a
jestli se stav zlepsuje nebo ne. Ale speckat,
ktery by s ditétem mluvil pii hie nebo pfi
obyc¢ejném povidani mohl rodici sdélit
mnohem vic.

Tabulka 11- Otdzka z rozhovoru ¢. 4

V poslednim okruhu otazek jsem se ptala na mozné aktiviza¢ni metody, které by mohl

specialni pedagog vykonavat. Velice ¢asto se opakovala odpovéd’ ,,péce o zdravé sourozence*.

V kontextu spojeni s volnoasovymi organizacemi. S nékterymi participanty se autorka

rozpovidala, protoze obé¢ strany nachazely dalSi moznosti, které jsou pro specidlniho pedagoga

vhodné. Vhodné by bylo vyuziti specialniho pedagoga i k organizovani besed, které budou mit

Vv obsahu osvétu détské paliativni péce. Besedy se mohou uskuteciiovat ve Skolach nebo piimo

v hospici. Obsahem piednasek by byla prvni pomoc pro uditele, jak jednat s zaky, kdyz

jim umfe spoluzak. Jak se zachovat, kdyz Zakovi umie doma rodi¢ nebo rodinny ¢len a ucitel

mu ve Skole musi pomoct s psychickym vyrovnénim situace.
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Timto tvrzenim autorka zcela souhlasi, ale jak dopliluje manazer organizace Pallia, bylo
by dobré, aby cCinnosti pedagoga byly zaméfené i na volnoCasové aktivity konkrétnich
nemocnych déti. Aby se v nemocnici nenudily, neptipadaly Si zbytecné a pobyt tak mély
uleh¢eny, alesponi z ¢asti po psychické strance. Aby tvofil podporou pro rodinu i pro dité.
K velké c¢asti aktivit by bylo dobré také zapojit rodinu, aby se svym ditétem byla v kontaktu

co nejvice, ale zaroven aby védéli, Ze je o jejich dit€ dobie postarano, kdy u néj nemiizou byt.
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ETICKE ASPEKTY A LIMITY STUDIE

Etické aspekty

Po vzajemném predstaveni v telefonatu, byl participantim obeznamen cil prace a obsah
otazek, na které se bude autorka pii rozhovoru doptavat. Nasledné byli dotazovani, zda nevadi
nahravani rozhovoru na zaznamnik. Byli seznameni s anonymitou rozhovoru a s poskytnutim
informaci pouze pro ucely vyzkumu. Jako posledni informaci, jim autorka sdélila moznost,
ze z vyzkumu muzou kdykoliv odstoupit 1 bez udani divodi. VSechny tyto informace byly

potvrzeny informovanym souhlasem do zaznamniku telefonu.

Prakticky vsechny rozhovory prob&hly pfijemnou formou, kromé jednoho, ktery probéhl
pii osobnim setkani, ve kterém méla autorka ze socidlni pracovnice pocit, Ze nevi,
co ma odpovédét, chvilemi méla povrchni ton a cely rozhovor neprobihal v takovém
rozpolozeni jako rozhovory ostatni. Hodné namétti a moznosti, které autorka zminila jako
¢innosti specialniho pedagoga nechtéla piijmout, vymyslela divody, pro¢ by to neslo
uskutecnit, narozdil od pedagozky, ktera byla v rozhovoru velice pratelskd a chtéla rozvijet

moznosti, které nas spole¢né¢ napadaly.

Téma prace se tyka prevazné détské paliativni péfe, coz znamend 1 celé¢ rodiny
nemocného, pro kterou je toto téma obtizné k dotazovani vyzkumnika. Z toho diivodu si autorka
prace zvolila do vyzkumu moznost uskute¢nit rozhovory s pracovniky danych zatizenich.
Autorka se také domniva, Ze spoluprace srodinou konkrétnich déti, které jsou aktudlné
Vv paliativni péCi nebo které jiz zemfiely, ale v paliativni péc¢i byly pred tmrtim, je lepsi pro
rozsahlejsi a déle zkoumany vyzkum. S rodic¢i déti mluvila jen sporadicky, a to vzdy po svoleni

klicového pracovnika.

Limity studie

Za hlavni limity zkoumané studie, autorka povazuje dva faktory. Prvnim, je mala
zkuSenost vyzkumnika s metodou rozhovoru a naslednym doptdvanim na otazky. Autorka méla
pfi prvnim rozhovoru problém se drzet zdkladnich otdzek. Béhem rozhovoru tazatel

I participant ménili téma, jelikoz od jednotlivych otazek se odvijely otazky dalsi, i kdyz ne tolik
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podstatné pro vyzkum. Proto by bylo vhodné, kdyby autorka do pfiSttho rozhovoru,

m¢éla pripravené jasnéjsi otazky a popft. také presnéjsi doplitujici otazky.

Jako druhy limit studie lze poukazat na ne pfiliS velké mnozstvi détskych hospict
v Ceské republice. Pokud se v§ak u nas vyskytuji, tak to jsou pievazné mobilni hospice. Vétsina
zafizeni pobytového hospicového typu jsou situovana pro dospélou populaci, ale u détskych
jedinct se pravdépodobné predpoklada, Ze rodice chtéji mit své déti doma, aby jim mohli dat
komfort, na ktery jsou zvykli. Proto by bylo vhodné v dalsi studii rozvinout rozsah prace
i a ostatni kraje Ceské republiky. Oslovit nejznamé;jsi détsky hospic Cesta domti nebo napiiklad
manzelé VICkovi, kteti se détské paliativni pé¢i vénuji. SlySet jejich nazor na tento druh

pracovni pozice a ten zatradit do vyzkumného Setieni.
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DISKUZE

Pfi studiu speciadlni pedagogiky, jsou studenti tohoto oboru sméfovani do skolskych
zafizeni, okrajové také do socidlnich sluzeb, coz nazev predmétu logicky znaci. Svou praci chece
autorka poukdzat na fakt, ze by specialni pedagogika méla byt vyuzivana i ve spojeni

se zdravotni péc¢i a celkové resortem zdravotnictvi.

V teoretické Casti je v prvni kapitole vysvétlena zadkladni myslenka a definice terminu
paliativni péce. Nazev a zakladni koncept paliativni péce je stale pro spoustu lidi neznamy,
nevi, co si pod spojenim téchto slov maji predstavit. Proto jsem se snazila obsah paliativni péce
ptiblizit. Détskd paliativni péce je rozdilna oproti paliativni péce pro dospé€lé. Jednd
se o specifickou symptomatologii, o komunikaci, ktera je rozdilné pfi rozhovoru s détmi oproti
dospélym. Jedna se také o rozdilné anatomie a struktury orgéni. U détskych pacient
se vyskytuji pfevazné metabolické vady ¢i vrozené vady. Mezi dospélymi jedinci se setkavame
ptevazné s onkologickymi pacienty. V dalsi kapitole prace je zminén koncept hospicové péce,
ktera navazuje na péci paliativni. Hospicova péce ma tfi zakladni druhy, kterou jsou zminény
a nasledn¢ popsany v kapitole. V obsahu jsou také zatazeny potieby, které déti k jejich
spravnému vyvoji potfebuji a jak by jim s uspokojovanim téchto potfeb pomohla spoluprace
se specidlnim pedagogem. V posledni ¢asti je zminka o slozeni a funkci multidisciplindrniho
tymu hospice, popi. paliativniho tymu nemocnice. Ve tieti ¢asti je vytyCena funkce specialniho
pedagoga. Jaka je jeho pracovni schopnost, jak jeho zaméfeni mize obohatit také odvétvi
paliativni mediciny, ale také poukazani na moZny vyskyt syndromu vyhofeni, ktery

se vV pomahajicich profesich objevuje.

Hlavnim cilem prace je zjistit moZnosti pracovniho uplatnéni specidlniho pedagoga
Vv hospici ¢i v paliativnim tymu vV nemocnici. Z vétSiny otazek a naslednych odpovédi, které
probihaly polostrukturovanym rozhovorem vyplynulo, Ze moznosti b mohlo byt dosti. Musely
by se na zacCatku spoluprace urcit konkrétni podminky
a pozadavky, které by zafizeni na pedagoga mélo, ale v konecném znéni by jeho extérni
spoluprace s vicero hospicovymi zafizenimi mozna byla. Jestlize odbornici, ktefi se snazi
do zékonu ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach vlozit poZzadavek na jeho novelizaci ohledné
tématu specialni pedagogiky, bylo by to mnohem piinosnéjsi a snazsi pro ob¢ strany. Aktudlné
ani vyhledové v8ak neni ziejmé, Ze se tento pozadavek a novelizace uskute¢ni. Z tohoto

davodu, jestlize do zafizeni, které poskytuje paliativni péci, piijde o praci uchazet specialni
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pedagog, tak ho zaméstnavatel dle danych standarda a pravidel zafizeni, bude muset piijmout
pouze jako socialniho pracovnika nebo socialniho pracovnika s odbornou zpusobilosti ziskanou
ve specidlni pedagogice. Ve vSech piipadech vSak musi mit alespoiit minimalni vzdélavani
souvisejici se socialnimi sluzbami. Co se tyce vzdélani vsak specidlni pedagog mize pracovat
jako socialni pracovnik, ale socidlni pracovnik nemulze pracovat jako specidlni pedagog.
Nicméné pfijimaci fizeni je vzdy a vSude ovlivnéno individualitou zaméstnavatele i uchazece

0 praci.

Analyza vysledku poukazuje, ze moznosti pracovniho uplatnéni specidlniho pedagoga,
véetné jeho zaclenéni do multidisciplinarniho tymu, se prokazala jako uspésnd. Kdyby mél
specialni pedagog jasn¢ stanovena pravidla, tak by jeho spoluprace mozna byla. Proto autorka
navrhuje provést dalsi vyzkum, kde by praktickd ¢ast obsahovala rozdéleni
na multidisciplindrni tym v hospici a druha na paliativni tym v nemocnici. Vyslednym cilem

by bylo zjisténi, kde je specialni pedagog vhodnéjsi pro vykon svého zaméteni.
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ZAVER

Tato prace se vénuje tématu specialni pedagogiky ve spojeni s paliativni a hospicovou
péci. Cilem bylo zjistit jaké ma specidlni pedagog moznosti pracovniho uplatnéni v paliativnim
tymu v nemocnici popt. do multidisciplinarniho tymu v hospicich. Po ziskani informaci
Z rozhovor(, které autorka uskutecnila v zafizenich hospicové péce a v organizaci Pallium,
je patrné, ze vétsi spousta socidlnich pracovnikil jsou otevieni moznosti, Ze by specidlni

pedagog byl jejich spolupracovnikem.

Problém nastava vSak ve vymezeni terminologie v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach, ktery znaci, Ze specidlni pedagog v hospicové péci figurovat nemtize.

Béhem praxe pii studiu, byla autorka v kontaktu s velkym pocétem rodi¢t, kteti méli
nebo maji dit€ s metabolickymi ¢i vrozenymi vadami a vedla Snimi rozhovor na téma
komunikace s nemocnici, s nadacemi ¢i jinymi institucemi, které se détskou pééi zabyvaji.
V zacatcich po stanoveni diagndzy nevédeli, jak se s jejich situaci vyrovnat a hledali pomoc
u praktickych 1ékai, ve velké spousté pripadi se vSak 1ékaii nesetkali se vzacnym
onemocnénim, které dané dité postihuje, a proto nevédéli jak rodi¢tm pomoc. Kdyz v roce 2015
vznikl koncept Centra provazeni, které souvisi i se specialni pedagogikou i s paliativni péci,
tak se mohli po dlouhé¢ dobé dozvédét informace, které jim nikdo nebyl schopen sdélit.
Byla to velka pomoc a zaroven jistda mira uklidnéni. Kazdy, kdo byl v kontaktu s Centrem
provazeni, které jim umoZznilo pomoc s jejich nelehkou situaci, to velice ocenil a podotknul,
ze tak pfinosnd komunikace, kterou dané Centrum poskytuje, je nesmirn€ ditleZitou soucasti
celého procesu uzdravovéani a srovndvani se skutecnosti. Proto si myslim, Ze by specialni
pedagogika méla byt soucasti paliativni péce, aby lidem vysvétlila a objasnila, jaké ma
moznosti s jejich nemocnym ditétem, jak spravné fungovat, jak si nastavit domaci podminky,
aby dite, které potiebuje neustalou péci rodi¢lh mélo doma prostiedi, ve kterém se budou citit

dobfe 1 oni 1 dité samotné.

Autorka prace se po splnéni statni zaveérecné zkousSky stane specidlni pedagozkou.
Ocekava se, ze nastoupi do Skolského poradenského zafizeni ¢ bude vykonavat svou praxi
ve Skolnim poradenském zatizeni. Proto téma diplomové prace, které si vybrala ke zpracovani,
neodpovidd zaméteni, které stanovuje prislusna legislativa jeji aprobace. Odpovida jejimu
zajmu o paliativni pé€i, o péci s rodinami, které prochdzi nepfedstavitelnym obdobi, ve kterém

potiebuji pomoc od né¢koho, komu budou divérovat.
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Cilem prace bylo zjistit, zdali specialni pedagog muze své metody prace a své pracovni
moznosti vykonavat Vv zafizenich, kde se specializuji na zkvalitiiovani a zptijemnovani zZivota
umirajicich pacientti i V jejich kone¢ném stadiu nemoci. Zdali by byl pfinosny pro cely tym
1 pro rodiny, se kterymi zafizeni spolupracuji. Prace poukazuje na to, ze se tento cil povedlo
potvrdit. Jestlize by se zdatilo prosadit v novelizace Z. ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
ze specialni pedagog mé uplatnéni v téchto tymech, rozhodné by to ptispélo v péci o umirajici
détské pacienty, ale také usnadnilo komunikaci mezi rodinou a Iékati, kterda byva zbytecné

komplikovana skrz lékaiskou terminologii, ale také Casto bez empatie.
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