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ABSTRAKT
Bakalarska prace se zabyva détskou paliativni péci. Jejim cilem je ukazat

motivaci a psychologicky dopad daného oboru na zdravotnicky personal.

V teoretické casti je popsdna paliativni péce u déti. Jsou zde charakterizovany
stupné paliativni péce, specifika a skupiny déti, jeZ potfebuji paliativni péci.
Nasledné je predstaven historicky vyvoj i soucasny stav paliativni péce.
Teoretickd cast se zabyva také potfebami déti a blizkych, nasledné
managementem symptomu a v neposledni fadé komunikaci s détskymi pacienty
v paliativni péci. Také jsou predstaveny pojmy motivace a psychologicky vliv na

zdravotnicky persondl.

Praktickd ¢ast je zaméfena na zdravotniky v paliativni péci, se kterymi byly
vedeny strukturované rozhovory. Na zdkladé analyzy piepsanych rozhovoru
svybranymi respondenty byla zjiStétna motivace a byl vyhodnocen

psychologicky dopad na zdravotnicky personal.

Klic¢ova slova

Détska paliativni péce; problematika paliativni péce; umirdni; smrt;

paliativni tym



ABSTRACT

The bachelor's thesis deals with children's palliative care. It aims to show the

motivation and psychological impact of the field on medical staff.

The theoretical part describes palliative care for children. It characterizes the
degrees of palliative care, specificities and groups of children in need of palliative
care. The historical development and the current state of palliative care are
presented. The theoretical part also deals with the needs of children and loved
ones and subsequently the management of symptoms and last but not least,
communication with children’s patients in palliative care. The concepts of

motivation and psychological influence on medical staff are also presented.

The practical part is aimed at palliative care professionals with whom
structured interviews have been conducted. Based on an analysis of overwritten
interviews with selected respondents, motivation was identified and the

psychological impact on medical staff was evaluated.

Keywords

Children's palliative care; palliative care issues; dying; death; palliative team
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1 UVOD

Nedilnou soucasti kazdého lidského Zivota je umirani a smrt. V nasi
spolec¢nosti je smrt pomérné tabuizované téma. A o to vic, pokud se tyka déti.
Nechceme si ji pfipoustét a pro mnoho z nas predstavuje smrt moment, kterého
se bojime. Pro spoustu lidi se jedna o traumatizujici udalost. Tento moment je o

to nepfijemnéjsi a intenzivnéjsi, pokud se jedna o smrt ditéte.

Pokud se kdokoliv ocitne v situaci, kdy dceli smrti nebo se ke smrti
nevyhnutelné blizi, méla by tu pro néj byt dostupna paliativni péce. Pfestoze je
tato péce pro pacienta velmi dulezitd, neni toto téma mezi zdravotnickym
personalem piili§ zndmé. Z tohoto diivodu jsem si zvolila détskou paliativni péci
za téma své bakalafské prace. Paliativni péce se komplexné orientuje na péci
poskytovanou pacientovi, ktery onemocnél nevylécitelnou chorobou a nachazi
se v pokrocilém ¢i termindlnim stddiu nemoci. Tito pacienti jiZ nereaguji na
lécebné terapie, a proto je hlavnim cilem zmirnéni bolesti a udrZeni co nejvyssi
kvality Zivota. Pfes veSkeré pokroky, které béhem vyvoje moderni medicina
dokazala, existuje spousta onemocnéni, ktera vylécit nedokazeme a jejichz
priibéh neumime zastavit. Tudiz by méla byt paliativni péce nedilnou soucasti
moderni mediciny, nebot zajiStuje mirnéni priznaki a obtiZi, které jsou spojené

s danym onemocnénim a zaméfuje se na diistojné umirdni v kruhu nejblizsich.

Zdravotnicky persondl ma velmi tézkou pozici pfi poskytovani paliativni
péce, a proto bude formou rozhovorti zjistovan psychologicky dopad a motivace
téchto zdravotnik. Jejich tkolem je respektovat biologickou, psychologickou,
socidlni i spiritudlni jedinecnost kazdého jedince. Soucasné by se mél kazdy
zdravotnik pokusit zpomalit pribéh onemocnéni a odvracet nezadouci reakce,
které jsou soucasti 1écby. Mél by se snazit vytvofit vlidné a dlistojné prostredi,

aby pacient mohl posledni chvilky svého Zivota prozit v okruhu svych blizkych
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v/

a soucasné co nejdistojn€jsim zpusobem. Paliativni péce se nezamétuje pouze na
pacienta, ale i na jeho blizké a rodinu a poskytuje jim oporu pfi zvladani jejich
zarmutku i po smrti blizkého ¢lovéka. Paliativni péce predstavuje moznost

umirani, které nemusi byt provazeno strachem, utrpenim a nesnesitelnou bolesti.

I presto, Ze se téma détské paliativni péce objevuje v Ceské republice jiz od
roku 1991, neni dodnes soucasti sluzeb poskytovanych détskym pacientim ve

vétsiné zdravotnickych zatizenich. (CSPM CLS JEP, 2016)

V této bakalarské praci si nejprve predstavime détskou paliativni péci. Poté se
zaméfime na historicky vyvoj, ktery ndm pomiiZe pochopit soucasny stav détské
paliativni péce, jenz si také strucné pfedstavime. V nasledujici kapitole si
popiSeme potteby ditéte a jeho rodiny v rdmci paliativni péce. Dalsi dtilezitou
kapitolou jsou vybrané symptomy, na které navazuje farmakologickd i
s détskym pacientem a jeho blizkymi a v posledni kapitole teoretické ¢asti si

struc¢né popiseme motivaci a psychologicky vliv.

1



2 CILE PRACE

Cilem této prace je zjistit motivaci zdravotniki k poskytovani détskeé
paliativni péce a psychologicky dopad na zdravotnicky personal, ktery danou
péci poskytuje. Motivace a psychologicky dopad budou zjiStovany formou

strukturovanych rozhovort s oslovenymi zdravotniky.
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3 PREHLED SOUCASNEHO STAVU

3.1 Definice détske paliativni péce

Béhem poslednich 20 let dochazi k vyvoji definice paliativni péce. A to hlavné
z hlediska rozsifeni okruhu pacienti, kterych se péce tyka. ,Anglické slovo to
palliate znamend mirnit, tiSit, sniZit zdvaznost nebo poskytnout docasnou tlevu”

(Buzgova, 2019, str. 14).

Evropska asociace pro paliativni péci definuje tuto péci jako aktivni celkovou
péci o pacienta, jehoZ onemocnéni nereaguje na kurativni léc¢bu. Jako zasadni
uvadi mirnéni bolesti a dalSich pfiznaka. Také zmirfiovani problému v oblasti
socialni, psychologické i duchovni. Paliativni péce je svym pfistupem
interdisciplindrni a zahrnuje pacienta, rodinu, komunitu a ocekava jejich aktivni
zapojeni. VyuZziva znalosti lékarti, specialistli — internisty, onkology, pediatry
apod. Predpoklada tzce spolupracujici tym sloZeny z lékaiti, sester, rodiny a
zaroven i spolupraci sdalSimi zdravotniky, psychology, duchovnimi ¢i
socidlnimi pracovniky. Soucasti tymu jsou i nutriéni terapeuti, fyzioterapeuti i
dobrovolnici. Paliativni péce zaéind v dobé stanoveni diagnézy nemoci a
poskytuje se i vpfipadé, zZe je ditéti zdroven poskytovana lécba
diagnostikovaného onemocnéni. Danou péci je mozno poskytovat na vsech
urovnich zdravotnického systému a zaroven i v domdacim prostfedi nemocného

ditéte. (Lazova, 2021)

Také zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach (§5) mluvi o paliativni péci
jako o druhu zdravotni péce, jejimz ti¢elem je zmirnit utrpeni a zachovat kvalitu

Zivota pacienta, ktery trpi nevylécitelnou nemoci.

Jedna se v podstaté o nejzakladnéjsi koncepci péce, jelikoz je dand péce
zaméfena na naplnéni pacientovych potieb. Umirdni a smrt je podle paliativni

péce normadlni proces, a proto smrt ani neurychluje, ani neoddaluje. Paliativa
13



pouze usiluje o zachovani co nejlepsi kvality Zivota aZ do jeho samotného konce.

(Radbruch, Payne, 2010)

Za zékladni definici paliativni péce muZeme povazovat definici Svétové
zdravotnické organizace (WHO): , Paliativni péce je p¥istup, ktery usiluje o zlepseni
kovality Zivota pacientii a rodin, ktefi Celi problemiim spojenym s Zivot ohroZujicim
onemocnénim, a to prosttednictvim prevence a zmiriiovdni utrpeni véasnou identifikaci
a dokonalym zhodnocenim a lécbou a mirnénim bolesti a dalSich problémii, fyzickych,

psychosocidlnich i duchovnich.” (Definition of Palliative Care WHO, 2018)

Ve vSech definicich nachazime velkou podobnost a v podstaté pokazdé
vytvari urcity priasecik v nejzakladnéjSich a nejdilezitéjSich bodech. Vzdy je
potfeba vnimat filozofii paliativni péce. Je dtilezité, aby vSichni zdravotnici méli
jasnou predstavu o zdkladech paliativni péce a péce o pacienty na konci zivota,
aby je mohli pfipravit na ndro¢nou trajektorii 1écby, kterd vede ke smrti pacienta.

(Ranallo, 2017)

3.1.1 Stupné paliativni péce

Détskému pacientovi, ktery trpi zivot ohroZujicim onemocnénim, se
doporucuji tfi stupné détské paliativni péce. Za prvni stupen se povazuje
paliativni pfistup, jenz by mél byt dodrZzovan vSemi odbornymi zdravotniky i
presto, Ze nejsou na paliativni péci specializovani. Jedna se v podstaté o zdkladni
principy paliativni péce. Tyto principy by méli byt implementovany do
kazdodenni praxe. Paliativni pfistup lze chapat i jako pristup zdravotnikd, ktefi
maji vlidny postoj ke smrti a umirani, zaroven respektuji prani pacienta k jeho
lécbé a komunikuji s nim. Druhym stupném je obecnd paliativni péce.
Pfedstavuje mezistuperi mezi jiz zmiflovanym paliativnim pfistupem a
specializovanou paliativni péc¢i. Tato péce je poskytovana vSemi zdravotniky

v ramci jejich specializaci a méli by ji umét poskytnout vSichni zdravotnici
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sohledem na své odbornosti. Dana péce je poskytovana primarnim
zdravotnickym personalem a odborniky, ktefi 1é¢i pacienty s Zivot ohrozujicim
onemocnénim. NejvySsim a zaroven tfetim stupném je specializovana paliativni
péce. MiZeme ji chapat jako aktivni odbornou interdisciplinarni péci. Tuto péci
poskytuje tym odborné vzdélanych zdravotniki v rdmci paliativni péce a
predstavuje zajiSténi péce u nemocnych, jejichz obtize svou intenzitou a
dynamikou pfevysuji moznosti obecné paliativni péce. V Ceské republice jsou
nejcastéjsi formou dané péce mobilni ¢i ltizkové hospice. Ddle denni stacionare
paliativni péce nebo konzilidrni tym paliativni péce, ktery je v ramci

zdravotnického zafizeni. (Buzgova, 2019)

3.1.2 Specifika détské paliativni péce

Détska paliativni péce se v mnoha smeérech lisi od klasické paliativni péce,
ktera je zaméfend na dospélou ¢ast populace. Mezi hlavni rozdily patii napiiklad
pristup k pacientovi, komunikace ¢i potfeby ditéte a jeho blizkych. Celkové je to
psychologicky velmi ndrocné, protoze v zivoté rodice nejspis neni nic horsiho
nez smrt ditéte. DalSi odliSnosti je spektrum a rozlozeni diagnéz vyzadujicich
tuto péci. V détské populaci je vétsi riznorodost stavii, které vyzaduji paliativni
péci oproti populaci dospélé, vniz se setkdvame pfevazné s onkologicky
nemocnymi pacienty (zhruba 75-80 %). U déti tvofi nddorova onemocnéni pouze

20 % a vyrazné vétsi podil maji nenddorova onemocnéni. (Mojzisova, 2017)

3.1.3 Skupiny déti, které potfebuji paliativni péci

V Sirsim kontextu I1ze rozdélit déti, pottebujici paliativni péci, do dvou skupin.
V prvni skupiné jsou déti, jez maji Zivot ohrozujici onemocnéni (life threatening
disease). Je zde velmi vysoka pravdépodobnost predcasného umrti v dtisledku
tézké nemoci, napiiklad onkologické onemocnéni ¢i déti vyzadujici intenzivni

péci po urazu CNS. Do druhé skupiny fadime déti, které maji Zivot limitujici ¢i
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zkracujici onemocnéni (life limited disease). Jednd se o stav, kdy mutizeme
ocekavat predcasné umrti, naptiklad spindlni muskularni atrofie, degenerativni
onemocnéni CNS, dédi¢né poruchy metabolismu ¢i nékteré svalové dystrofie.

V tomto pfipadé je vSak moznda nadéje doziti i nékolika mésicti ¢i let.

Paliativni péci vénujici se détem miizeme kategorizovat do 4 skupin, a to podle
moznosti kurativni 1é¢by, podle moZnosti ovlivnéni pribéhu zdkladniho
onemocnéni a také podle progrese daného onemocnéni. Dané rozdéleni bylo
puvodné vytvofeno britskou organizaci ACT a Royal College of Paediatrics and
Child Health. Rozdéleni détskych pacienti potfebujicich paliativni péci neni
vzdy uplné jednoznacné. Priklady onemocnéni mohou podle vyvoje pfechazet
mezi jednotlivymi kategoriemi, a proto dana onemocnéni u jednotlivych skupin
nejsou zcela vylucna. Zakladni diagnoza predstavuje pouze ¢ast celého procesu.
Na potfeby ditéte a jeho rodiny ma zasadni vliv hlavné zdvaznost samotného

onemocnénti, jeho priitbéh a komplikace. (Amery,2016)

Do prvni skupiny fadime déti s zivot ohrozujici diagnézou. Tito pacienti maji
onemocnéni, u kterého je mozna kurativni 1écba, avsak nemusi byt tspésna.
Pacientovi je soubézné slécbou kurativni poskytovana i léc¢ba paliativni. Do
prvni skupiny patfi naptiklad déti s onkologickym onemocnénim ¢i déti se

selhdnim jater, srdce nebo ledvin.

Do druhé skupiny patii déti sdiagnézami, kdy je pfedcasnd smrt
nevyhnutelnd. AvSak danému okamziku predchdazi dlouhé obdobi, pfi némz je
pacientovi poskytovdna velmi intenzivni lécba, ktera ma za cil prodlouzeni
zivota a umoznéni ucasti ditéte v béznych cinnostech. S modernim rozvojem
diagnostickych a terapeutickych postupti se jednd o onemocnéni, kterd velmi
casto presahuji az do dospélého véku. Typické je zde relativné dlouhé obdobi

pomérné stabilntho zdravotniho stavu pacienta sndaslednym rozvojem
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komplikaci, které vedou k jeho zhorseni a zvySujici se potfebé paliativni péce. Do
této kategorie patfi déti scystickou fibrézou nebo Duchenovou

muskularni dystrofii.

Ve treti skupiné se nachazi déti, které maji progresivni onemocnéni vedouci
nevyhnutelné k amrti. Neni zde moZnost kurativni lécby. JiZ od pocatku
stanoveni diagnozy je 1écba vyhradné symptomova a paliativni. Tato 1é¢ba miize
trvat mésice i nékolik let. Do této skupiny patfi déti s neurodegenerativnim
onemocnénim (neuronalni ceroidni lipofuscindza), s nékterymi
neuromuskuldrnimi onemocnénimi (spindlni muskuldrni atrofie) ¢i s nékterymi
dédicnymi  poruchami  metabolismu  (peroxyzomalni  poruchy -

Zellwegertv syndrom).

Do c¢tvrté skupiny patfi déti, jejichz onemocnéni je nezvratné, ale neni
progresivni. Tito pacienti maji komplexni zdravotni problémy, které mohou vést
k rozvoji vaznych komplikaci, a tedy i pfedéasnému umrti ditéte. Do této
kategorie patfi déti se zavazné probihajici epilepsii, s téZkym posthypoxickym
postizenim CNS (napiiklad tézka forma DMO), s postizenim po zdvazném

traumatu michy ¢ mozku. (MojziSova, 2017)

3.2 Vyvoj détské paliativni péce

Pokud chceme soucasné paliativni mediciné a problematice umirdni
porozumeét, je dulezité vzdy prihlédnout k tomu, Ze jeji chapani a aplikace do
praxe miizou byt rtzné a vyvoj je neustdle v procesu. Paliativni péce byla
poskytovana jiz v dobach antiky, kdy si lidé uvédomovali nutnost pomahat
nemocnym a umirajicim. Paliativni péce je jednou z nejstarsich forem mediciny,
jelikoz jejim hlavnim cilem je zmirnéni lidského utrpeni a bolesti a také pomoc

umirajicimu k poklidné smrti. (Boucher, 2017)
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3.2.1 Vyvoj a historie détské paliativni péce ve svété

K pocatkiim vyvoje paliativni mediciny poskytované dospélym
pacientim mutzeme zafadit zaloZeni prvniho hospice v Londyné St.
Christopher’s v roce 1967. Tento hospic zalozila Cecily Saundersova, ktera
je dodnes povazovana za jednu z prvnich osobnosti paliativni mediciny
vibec. O 15 let pozdéji zalozila hospic v Anglii ve mésté Oxford sestra
Frances Dominica, kterd mySlenku vystavby détského hospice zrealizovala
spolu srodic¢i své prvni détské pacientky Helen Worswickové, ktera
onemocnéla ve svych dvou a ptil letech nddorem mozku. Tento prvni détsky

hospic je po Helen pojmenovan a jmenuje se Helen House.

.7

Od té doby doslo k velkému nartistu poctu zafizeni, jenZ poskytuji
paliativni péci. V USA vznikla organizace Children’s Hospice International
(CHI). Zakladatelka Anne Armstrong-Daileyovd méla za cil rozsirit
povédomi o détské paliativni péci, zaclenit détskou paliativni péci do
pediatrie, chtéla Sifit osvétu a vzdélavat odbornou i laickou vefejnost.

Snazila se propojit kamenné a mobilni hospice.

Pokracujici vyvoj pfisp€l v roce 1984 v nemocnici St. Mary’s Hospital
v New Yorku ke spusténi inovativniho paliativniho programu pro détské
pacienty. Tato nemocnice poskytovala komplexni détskou paliativni péci jiz

od svého zalozeni koncem 19. stoleti.

V Londyné vznikl v roce 1986 v Great Ormond Street Children’s Hospital
(GOSH) prvni nemocni¢ni tym zaméfeny na lé¢bu symptomt pokrocilého
onemocnéni. Tento tym =zalozila a vedla détskd onkolozka Ann
Goldmannova a byla tak prvni lékafskou konzultantkou v détské paliativni
péci. Zaroven iniciovala vydani Oxford Textbook of Palliative Care for Children.

V Londyné pak o dva roky pozdéji vznikla organizace Association for
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Children’s Palliative Care (ACT), slouzici jako ndrodni vyzkumné a
informacni stfedisko pro détskou paliativni péci. Tuto organizaci zaloZila
sestra Frances Dominica a profesor David Baum. Vzhledem k velkému
vyvoji détské paliativni mediciny WHO samostatné definovala détskou

paliativni péci, a to v roce 1998. (Boucher, 2017)

Paliativni péce je na vysoké turovni i v Evropé. Napfiklad v Polsku ve
VarSavé v roce 1994 vznikl prvni mobilni détsky hospic. Jeho zakladatelem
byl détsky anesteziolog Tomasz Dangel. Tento hospic predstavuje vzor
programu détské péce a podili se na vzdéldvani a rozvoji détské paliativni
péce nejen v Polsku, ale i v dal$ich zemich Evropy, véetné Ceské republiky.
Systematickému vzdélavani odbornik(i v této oblasti se rovnéZz vénuje
domaci hospic Plamienok, ktery poskytuje od roku 2002 paliativni péci

v §irSim okoli Bratislavy.

Béhem roku 2003 vznikla prvni myslenka vytvofeni celosvétové
organizace International Children’s Palliative Care Network (ICPCN) s cilem
osvéty a standardizace détské paliativni péce. Tato organizace do soucasné
doby sdruzuje celosvétové jednotlivce i organizace, které poskytuji
paliativni péci détem a snazi se celosvétové implementovat paliativni péci

do zdravotnictvi. (Lazova, 2021)

3.2.2 Vyvoj a historie détské paliativni péce v Ceské republice

V roce 1991 se zacal pocatkim poskytovani paliativni péce vénovat
nadacni fond Klicek. Nasledoval nada¢ni fond Krtek spolu s mobilnim
paliativnim tymem pana doktora MUDr. Petra Lokaje pod Klinikou détské
onkologie fakultni nemocnice v Brné v roce 2008. Tento mobilni tym v roce

2015 rozsifil svou péci také pro neonkologické pacienty.
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V roce 2011 zahadjil péci o détské pacienty také mobilni hospic Ondrasek,
ktery byl ptivodné urcen pouze pro dospé€lé pacienty. Mobilni hospic
Ondrasek poskytuje péci o détské pacienty v Ostravé a casti
Moravskoslezského kraje. Mobilni hospic obecné poskytuje ditéti moZnost
proziti poslednich chvil svého Zivota doma se svou rodinou. V roce 2015 v
navaznosti na tuto péci rozsitil mobilni hospic Ondrasek své sluzby i o
denni hospicovy staciondf. Jedna se o nestatni zdravotnické zarizeni, jenz
nabizi Iizka pro denni pobyt détem ve véku 0-19 let, kterd maji limitujici a
zivot ohrozZujici onemocnéni a nemohou jiz navstévovat rehabilitacni
stacionaf aj. Mobilni hospic OndraSek poskytuje Ilékafiskou,
psychologickou, socidlni, oSetfovatelskou i duchovni podporu v péci o

nemocné pacienty.

V Olomouckém kraji poskytuje od roku 2016 domadci paliativni péci
mobilni hospic Nejste sami. O rok pozdé&ji za¢ina nabizet tuto sluzbu tym
mobilni péce p¥i Krajské nemocnici v Usti nad Labem. Ve Stfedoceském

kraji pak tym Centra domadci péce v Berouné.

Z dtivodu koordinace détské paliativni pécée vznikla v roce 2015 v ramci
CSPM CLS JEP pracovni skupina détské paliativni péce pod vedenim

MUDr. Mahuleny MojziSové. Cilem této skupiny je zaradit détskou

paliativni pééi do zdravotniho systému Ceské republiky. (Mojzisova, 2017)

3.2.3 Soudasna situace détské paliativni péée v Ceské republice

Paliativni péce u déti je v Ceské republice relativné tabuizované téma.
Lidé nejsou o paliativni péci dostatecné informovani a obecné se o smrti a
o véem se smrti spojeném nemluvi dostate¢né. V CR potiebuji paliativni
péci zhruba tfi tisice rodin. U déti neni vétSinou problém zajistit pecujici

osobu, protoze casto o dité pecuje sam rodi¢. AvSak potiz je spisSe
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v moznostech vhodné organizace, ktera by nevylécitelné nemocnému

pacientovi péci poskytla. (Medical tribune, 2018)

Zdravotnici, ktefi poskytuji paliativni péci, varuji, Ze tato péce neni
dostupna v fadé regionti CR. Jednd se o tzv. systémovou nespravedlnost.
Ackoliv se situace béhem poslednich let zlepSuje, nemame dostatek
organizaci, které by poskytovaly podporu a hlavné pomoc nemocnym
détem a jejich blizkym. Tyto organizace vSak neustdle pfibyvaji, vétsinou
se jedna o mobilni hospic, ktery ptivodné poskytoval paliativni péci pouze

pro dospélé. (Mojzisova, 2017)

V Ceské republice chybi pfedevsim nemocniéni paliativni tymy, které by
rodinu a déti pfipravily na pfeddni do domadci péce. Nemocniéni paliativni
tym funguje napiiklad na détské onkologické klinice détské Fakultni
nemocnice v Brné nebo ve Fakultni nemocnici Motol v Praze. Bylo by
vhodné, aby vrdmci nemocni¢niho paliativniho tymu fungovaly i
paliativni ambulance, které by zajiStovaly péci o tyto déti a zaroven
rozhodovaly, jakou péci dané dité pfesné potfebuje. Chybi napfiklad i
terénni pracovnici a prakticti pediatfi nejsou v oblasti paliativni mediciny

skoleni.

Bariéru v rozvoji détské paliativni pécée v CR predstavuje hlavné
nedostatecné financovani v této oblasti a zaroven i to, Ze paliativni péce
(pro dospélé, i pro déti) neni hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi,
jelikoz poskytovatelé paliativni péce obvykle nemaji uzavienou smlouvu se
zdravotnimi pojiStovnami. Pro blizké a rodinu nemocného ditéte je proto

velmi finan¢né narocné zajistit mu adekvatni péci. (Medical tribune, 2018)
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Piiklady poskvtovatelii paliativni péée v Ceské republice

Dostupnost paliativni péce je zpravidla zavisla na misté bydlisté ditéte a
druhu onemocnéni. U déti onkologicky nemocnych jsou sluzby obvykle
lépe dostupné v ramci onkologickych center, hlavné v Praze a v Brné. U
neonkologickych diagnoz, kterych je v détské populaci mnohem vic, vSak
komplexni paliativni péce chybi. A to jak ve zdravotnickych zafizenich, tak

i mimo né. (Lazova, 2021)

Domaci hospic Cesta domii

V Praze zajistuje pediatrickou paliativni pécéi v domdcim prostfedi
neziskova organizace Cesta domt. Spolu s domaci hospicovou péci zajistuji
také poradnu, paliativni ambulanci ¢ odlehéovaci sluzby. Vénuji se i

publikaéni ¢innosti. (Lazova, 2021)

Tym détské paliativni péce FN Motol

Ve fakultni nemocnici v Motole ro¢né diagnostikuji nékolik tisic Zivot
ohroZujicich onemocnéni u déti. Nemocni¢ni paliativni tym se snazi

spole¢né s rodinou vytvofit plan péce ditéte. (Paliativni tym, 2012)

Mobilni paliativni tym — Fakultni nemocnice Brno

Paliativni tym v ¢ele s MUDr. Petrem Lokajem poskytuje paliativni péci
détem jiz od roku 2008. Zprvu poskytovali péci pouze onkologicky
nemocnym, dnes je vSak péce poskytovana vSem détem, které maji zivot

limitujici ¢i ohrozujici onemocnéni. (MUDr. Petr Lokaj, 2008)

Mobilni hospic Ondrasek, o.p.s.
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Tento mobilni hospic poskytuje paliativni péci jak dospélym, tak détem
v ramci Moravskoslezského kraje. Poskytuje také Détsky hospicovy

stacionafr. (Lazova, 2021)
Nadacni fond Klicek

Cilem tohoto fondu je zlepSovat zivotni podminky nemocnym détem a
zajistovat podporu rodi¢iim. Snazi se prekladat zahrani¢ni publikace a
samy se angazuji v publikacni ¢innosti. Pofadaji letni ozdravné tabory.

(Lazova, 2021)
Nejste sami — mobilni hospic, z.4a.

Jednd se o neziskovou organizaci, jenz poskytuje paliativni péci
pacientiim v termindlnim stadiu nemoci. Tuto péci poskytuje dospélym i
détem. Détskym pacientim je paliativni péce poskytovdna zdarma.
Organizace poskytuje také respitni péci a socidlni poradentstvi.

(Nejste sami, 2016)
Nada¢ni fond Krtek

Krtek je nadacni fond détské onkologie v Brné. Jedna se proto spiSe o péci
détem s onkologickou diagnézou. Avsak snazi se uzce spolupracovat i

s paliativnim tymem fakultni nemocnice Brno. (Historie a soucasnost, 2021)

3.3 Potreby ditéte a rodiny v paliativni péci

V této kapitole si popiSeme potieby ditéte a jeho blizkych.
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3.3.1 Potieby ditéte

K potfebam ditéte bychom méli pfistupovat vZdy individualné. V piipadé, Ze
je dité dostatecné zralé a je schopné vyjadfit své potfeby, tyto potfeby by mély
byt zahrnuty do planu péce a multidisciplindrni tym by je mél vZdy zohledriovat.
Aby byl zvolen vhodny pristup, je diilezité vzit v tvahu zdvaZznost onemocnéni,
komplikace daného onemocnéni i potfeby ditéte, jenZ trpi zZivot ohroZujicim
onemocnénim. Zaroven je tfeba vzit vuvahu také potfeby rodiny.

(Chambers, 2018)

K prioritnim potfebam ditéte mtZeme zafadit naptfiklad potiebu zvladani
symptomtl, coZ znamenad, ze nemocné dité potfebuje byt bez bolesti ¢i dusnosti.
Dale pottebu jistoty a bezpeci. V dalSich pripadech to mutZe byt naptiklad
potfeba informaci o zdravotnim stavu ¢i vyvoji daného onemocnéni, potteba byt
o samoté, potfeba lasky a komunikace. Déti maji potfebu délat stejné véci jako
jejich vrstevnici a byt zaclenéni do kolektivu déti. Chtéji se napfiklad autonomné
rozhodovat, ¢i rozvijet se jakymkoliv zplisobem. Uvedené potfeby zavisi na
spousté faktor(i — typ onemocnéni, prognoza pacienta, veék i rodinné zazemi. A
zaroven se neustdle v case meéni, a to v souvislosti svyvojem a progresi
onemocnéni. Zmény potteb obcas vyzaduji zapojeni novych pecujicich do péce o
pacienta, z ¢ehoz mohou vznikat nejasnosti a nedorozumeéni. U dospivajicich a
mladych lidi se potfeby lisi od potfeb déti, a proto by mély byt vyhodnocovany
s ohledem na vék. Jejich emociondlni potfeby mohou byt akutnéjsi. Maji navic i
fadu dalSich potteb, napriklad identifikaci se svym télem ¢i sexudlni potteby.

(Amery, 2016)

3.3.2 Potfeby rodici

Velmi casto, kdyz dojde k ukonceni kurativni 1écby, chtéji rodice i dité zpét do

svého domdciho prostredi. V takovémto pripadeé je idedlni ponechat dité doma a
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spolupracovat s mobilnim hospicem. Je vsak dtleZité, aby to stav pacienta
umoznoval a zaroven zde vétSinou nastava problém s nedostupnosti mobilni
hospicové péce pro déti. Rodice, ktefi maji nemocné dité ve své péci v domacim
prostiedi, potfebuji mit moZnost mit se na koho obratit v pfipadé jakéhokoliv
problému a potfebuji védét, Ze je tu nékdo, kdo jim poradi a uklidni je, a to
nezéavisle na denni dobu. Casto se stava, Ze rodice nejsou plné informovani o
moznostech sluZeb, které jim mohou byt nabidnuty a které by jim pomohly v péci

o dité. (Polakova et al, 2017)

Rodice provazi fada negativnich financ¢nich, fyzickych a psychosocidlnich
problémd. Paliativni péce by méla poskytnout rodiné, ktera se stard o nemocné
dité, socidlni a emociondlni podporu. Rodice se potykaji s feSenim finan¢nich
zaleZitosti, s pracovnimi povinnostmi ¢i s moznymi Zzarlivymi sourozenci.
Nemoc ditéte miize utuZit, ale naopak i rozvratit vzajemné vztahy mezi rodici.
Vlivem stoupajictho stresu ¢i vlivem okoli, mohou rodice vnimat vztek,

obvinovat sebe i okoli, a nebo zpochybrniovat sva rozhodnuti. (Koch et al., 2018)

Rodice i sourozenci nemocného ditéte potiebuji ze vSeho nejvic podporu. Od
zdravotnického persondlu, ale hlavné od blizkého okoli a pratel. Potfebuji, aby
jejich blizci méli trpélivost a doprali jim truchlit. Dtlezité je sdilet hezké
vzpominky, ale jen v pfipadé, Ze si to rodina pfeje. Je tfeba vytvofit komunitni
systém podpory pro rodi¢e umirajicich nebo zemfelych déti, aby se rodina

dokazala smifit se zménami ve svém zivoté. (When a Child Dies, 2016)

3.3.3 Charta prav ditéte

ICPCN pfijala chartu prav déti, které onemocnély zivot ohrozujicim
onemocnénim, ¢i Zivot limitujicim onemocnénim a k této charté se pridala Sekce
paliativni péce. Dand charta shrnuje 10 bodd, jenz charakterizuji potfeby déti a

rodiny v paliativni péci.
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1.

10.

Kazdé dité ma pravo ocekavat, Ze se mu dostane takové paliativni péce, jak
ji definuje Svétova zdravotnicka organizace. Tato péce by méla odpovidat
véku ditéte a kulturnimu zadzemi a zaroven by méla byt pfizptisobena jeho
individudlnim potfebam. Paliativni péce musi byt prfipravena na
napliovani specifickych potfeb dospivajicich a mladych lidi.

Paliativni péce je zahdjena v okamziku stanoveni diagnozy a je
poskytovana soubézné s kurativnimi postupy. Soucasti dané péce je i péce
o pozustalé.

K rodi¢tim ditéte je nutné pristupovat jako k hlavnim osobdm v péci o dité
a je nutné akceptovat jej jako rovnocenné partnery pfi poskytovani veskeré
péce a pri jakémkoliv rozhodovani tykajicim se jejich ditéte.

Kazdé dité ma pravo tucastnit se rozhodovani ohledné své péce, a to
umérné svému veku a chapani.

Otevieny a citlivy pfistup by mél byt zdkladem vesSkeré komunikace
s ditétem a jeho rodinou. K ditéti a jeho rodiné je tfeba pfistupovat vzdy
s dtistojnosti a respektem.

Nemocné dité ¢i mlady ¢lovék musi mit vzdy ptistup ke vzdélani. Zaroven
by mu méla byt umoznéna interakce se sourozenci, zajistén kvalitné
straveny volny cas pfi obvyklych détskych aktivitach spolecné s prateli.

Je diilezité, aby rodina a dité méli ptilezitost ke konzultacim s odbornikem
specializovanym na onemocnéni, jimz dité onemocnélo.

Dité a rodina maji narok na pfidéleni pracovnika, se kterym mohou snadno
komunikovat a jehoz tukolem je vytvaret, koordinovat a spravovat
adekvatni podptrnou sit. Patfi sem i ¢innost multidisciplindrniho tymu a
zdroje komunitni podpory.

Domov ditéte by mél byt centrem poskytované péce v piipad€, Ze je
to mozné.

Kazdému ditéti, kazdému ¢lenu jeho rodiny, a to i sourozenctim, by méla
byt poskytovana klinickd, emocni, psychosocidlni a spiritudlni podpora,
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ktera odpovida jeho kulturnimu prostfedi a akceptuje jeho konkrétni
individualni potfeby. Rodina zemfelého ditéte musi mit k dispozici
podporu vtruchleni na tak dlouhou dobu, jak bude tfeba.
(Charta prav déti, 2018)

3.4 Management symptomu v détské paliativni péci

I pfesto, Ze medicina prochazi neustalym pokrokem a lékarské technologie
prispivaji k vyléceni ¢i prodlouZeni Zivota déti, jenZ trpi zavaznym, Zivot
ohroZujicim onemocnénim, neni vZdy mozné zajistit jim tiplné vyléceni. Jak jsme
jiz zminovali u predchoziho tématu, v souvislosti s potfebami télesnymi se ¢asto
zminuje péce o symptomy a celkovou télesnou pohodu. K nejcastéjsim
symptomtm u déti, kterym je poskytovana paliativni péce, patti bolest, iinava,
dusnost a nechutenstvi, nevolnost, zvraceni, sniZzena pohyblivost ¢i zmény
védomi. Také poruchy spanku, kiece, poruchy polykani, neklid, tizkost a strach.
Je dtilezité si uvédomit, ze se nemtizeme zamétovat pouze na fyzické ptiznaky,
ale také na projevy psychického, socidlntho ¢i spiritudlniho stradani.
Management symptomt by mél byt provadén s ohledem na pacienta, jeho

vvvvv

je mirnéni ptiznak. (Cesta domti, 2017)

3.4.1 Bolest

Bolest je definovana jako nepfijemny senzoricky a emotivni zazitek. Je to
subjektivni pocit. Kazdy clovék ji vnimd individudlné a zcela odlisné. Bolest
miize kvantifikovat pouze pacient, ktery ji proziva, a to pouze v omezené mire
dle své dosavadni zkuSenosti. Chronickou ¢i silnou bolest miiZeme fadit mezi

casté priznaky u déti se zdvaznym, Zivot limitujicim onemocnénim.
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Bolest je multidimenziondlni proZitek, jenzZ zahrnuje fyzické, psychické,
socidlni a spiritudlni aspekty. Spravny management bolesti tedy zahrnuje
adekvatni feSeni pridruzenych fyzickych, psychosocidlnich a spiritudlnich
aspektt. Déti v détské paliativni péci jen malokdy bolest zvelicuji, takZe pokud
si dité stéZuje na bolest, méli bychom mu vzdy véfit. Existuji faktory, které
mohou u déti vnimani bolesti zvySovat ¢i ovliviiovat. Je to naptiklad strach,

odlouceni od rodiny nebo nezndmé prostredi, vék a pohlavi, temperament ditéte.

Management bolesti u déti v paliativni péci znamend multimodalni pfistup a
musi vyuZit veSkeré moZnosti, kterymi lze bolest pfiznivé ovlivnit. Mame rtizné

postupy, jenz lze v 1é¢bé bolesti vyuzit, naptiklad:

¢ nefarmakologicka lécba

e kauzdlni terapie: antibiotika, hormonalni lécba, ozafovani, chirurgické
feSeni, chemoterapie

e uziti koanalgetik

e neurochirurgické postupy

e anesteziologické postupy: neurolyza, lokalni anestetika

3.4.11 Piiciny

Bolest se muZe vyskytovat, spolu sdalSimi pfiznaky, u nddorového
onemocnéni. Nadorova bolest je velice casta. Je zptisobend fadou pficin: atlak
okolnich struktur naddorem, distenze orgdnti, drazdéni nervovych zakonceni.
Také se miize objevit u invazivnich medicinskych postupti, miize byt vedlejsim
uéinkem chemoterapie. V paliativni pé¢i u déti muaze byt pfi¢inou bolesti
katetrizace mocového méchyfte, dekubity a jejich oSetfovani, zanéty sliznic, stavy
po operacich ¢ manipulace s hrudnimi a bfiSnimi drény. Spasticita mtze byt
pricinou bolesti u déti, jenz trpi détskou mozkovou obrnou. Spasticita zplisobuje

bolestivé deformace, dislokaci ky¢li ¢i kontraktury. (Lazova, 2021)
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3.4.1.2 Projevy

Akutni bolest byva castéji provazena projevy, jako jsou plac, nepohyblivost a
vyrazna mimika. Chronickd bolest je typicka sténanim, nespolupraci

nebo nechutenstvim.

U novorozencti je akutni bolest charakterizovana zvySenim pulzu, zvySenim
krevniho tlaku, hypoventilaci, tinikovou reakci, anxiozitou. Pro novorozence
mohou byt patrné i hormondlni a metabolické zmeény. Dale zmény télesné
aktivity — flexe a addukce hornich a dolnich koncetin, tfes koncetin, kiece, vice
vybavny Moortv reflex. Zmény hlasovych projevii — apnoicka pauza s lapavymi
vdechy, kterd nasleduje po pocatecnim silném vykfiku. A v neposledni fadé
zmény mimiky — svraSténé oboci, vertikdlni vrasky mezi oboc¢im, stazeni a
vyklenuti ocnich vicek. U kojenci jsou projevy bolesti podobné jako

u novorozencu.

Batolata si zacinaji vice uvédomovat svou osobu a dokazou lokalizovat a urcit
bolest pomoci citoslovci. Stdle jsou v tomto obdobi vyznamné i neverbalni
projevy bolesti, napfiklad mracdeni, oteviend placici tsta, neutiSitelny plac,
neschopnost spanku. Ddle napéti téla ¢i zaskuby, pfitahovani dolnich koncetin
k hrudniku nebo nechutenstvi. Cim mensi dité, tim intenzivnéji vnima bolest,

jelikoZ tolerance bolesti s vékem roste.

Déti, které jsou predskolniho véku, verbalizuji bolest slovy. Je vhodné témto
détem vysvétlit i proc je bolest pfitomna nebo co ji bude zptisobovat, protoze jiz
pri¢inné mysleni, a proto nechdpou, jak jim miize bolestiva procedura pomoci.
Tyto déti vétSinou nechtéji spolupracovat, potfebuji velkou emocni podporu a

chtéji mit i pocit autonomie a kontroly.
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Déti Skolniho véku jsou schopné bolest verbalizovat, dokdzou ji popsat
v roviné kvantity, lokalizuji ji, avSak popsani jeji kvality pro né mtiZze byt obtizné.
Zacinaji logicky uvaZovat, dokdzou si predstavit pricinu i nasledek. Nejsou uz
tolik zavisli na svych rodi¢ich a mohou bolest posoudit na zakladé

sebehodnoticich skal, které jsou prizptisobené pro danou vékovou kategorii.

Adolescenti chtéji mit pocit dustojnosti a kontroly. Obvykle si mysli, ze
zdravotnici sami poznaji, kdy potfebuji analgetickou lécbu. Je nutné se proto
vzdy adolescenta ptat na jeho bolest. U téchto déti hrozi, Ze nebudou dodrZovat
lécebny rezim. Adolescenti maji zaroven schopnost bolest potlacit a vyuzivat

rtizné techniky k jejimu zvladani. (Buzgova, 2019)

3.4.1.3 Hodnoceni bolesti

Hodnotit bolest objektivné u déti je velmi obtizné. Pfi hodnoceni je potteba
komplexni interakce mezi pozorovatelem, kterym mtzZe byt rodi¢ ¢i zdravotnik
a mezi ditétem zaZivajicim bolest. Vzdy posuzujeme i zmény fyziologickych
funkci. K objektivné méfitelnym hodnotdm, které jsou soucasti odpovédi na
bolest, patfi tepova frekvence, ktera pri bolesti stoupd. Dale stoupa i dechova
frekvence. Systolicky i diastolicky tlak jsou rovnéz vyssi. Také lze méfit

kyslikovou saturaci ¢i transkutanné parcidlni tlak kysliku.

V praxi se vyuZzivaji k posouzeni bolesti hodnotici skaly. Pfi hodnoceni bolesti
u déti, které nemohou komunikovat, se pouziva hodnotici stupnice FLACC (Face
— oblicej, Legs — nohy, Activity — aktivita, Crying — pla¢, Consolability — celkové
rozpoloZeni). Tento posuzovaci nastroj patfi mezi nejcastéji pouzivané a je
platnou metodou pro hodnoceni bolesti u déti skognitivni poruchou,

s kvantitativni poruchou védomi nebo pro kriticky nemocné déti a dospélé.
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Tabulka 1 Hodnotici stupnice FLACC

Kategorie

Hodnoceni

oblicej (face)

¥adny zvlagtni

vyraz nebo tismév

obcas grimasy nebo
zachmurenost,

nezajem

Casté mraceni,
zatinani Celisti,

chvéjici se brada

nohy (legs) relaxované, neklid, tenze kopani,
normalni poloha protahovani
koncetin nebo ma
koncetiny
pritaZeny k bfichu
aktivita tiSe lezi, normalni | krouceni se, otaceni staceni se do
(aktivity) pozice, uvolnéné na bricho a zada, opistotonu,
se pohybuje tenze rigidita, kiece
plac (cry) neplace (spi nebo sténani, obcasné | staly pla¢, vyktiky,
je vzhtiru) narikani vzlykani, casté
stiznosti
uklidnéni spokojenost, uklidnéni po obtizné utiSeni
(consolability) relaxace pohlazeni, objeti,

domluvé, da se

odvést pozornost

Celkové hodnoceni: 0 — relaxace, 1- 3 mirny diskomfort, 4 -6 stfedni bolest, 7 — 10

silna bolest, diskomfort nebo oboji (Buzgova, 2019)
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U déti, jez jsou schopné komunikovat, l1ze vyuZit sebeposuzovaci ndstroje.
Prikladem mohou byt oblicejové Skaly, které zobrazuji obliceje vyjadrfujici

vnimani intenzity bolesti.

3.4.1.4 Lécba

Vramci 1écby bolesti musime mit na paméti, Ze bolest lze tlumit jak
farmakologicky, tak nefarmakologicky. Nefarmakologické postupy musi byt
soucasti managementu bolesti, jelikoz ditéti pomahaji lépe zpracovat bolest a
porozumét ji. Nefarmakologické postupy by mély byt uzivany vzdy, kdyZz lé¢ime
bolest, a to i v pfipadé, uzivame-li silnd analgetika. Mezi nefarmakologické
postupy patfi naptfiklad dechova cviceni, distrakce, masaZe, aromaterapie,
akupunktura ¢i progresivni svalova relaxace. Je dtlezité, aby pfi vybéru
analgetika rozhodovala intenzita bolesti, nikoli ptivod bolesti nebo progndza

daného onemocnéni.

Analgetika mtiZeme rozdélit podle jejich téinnosti do tfi zdkladnich skupin.
Slab4, stfedné silnd a silnd. Do prvni skupiny fadime neopioidni analgetika —
Paracetamol, kyselina acetylsalicylovda ¢ Metamizol a dale nesteroidni
antirevmatika — Ibuprofen nebo Diklofenak. Ve druhé skupiné se nachazi slabé
opioidy, napfiklad Tramadol ¢i Kodein. Ve tfeti skupiné jsou pak silné opioidy —
Morfin, Fentanyl, Sufentanyl. Neplati, Ze vZzdy =zacindme lécbu bolesti
s neopiodnimi analgetiky. V praxi vidime, Ze je dtileZité hlavné razné ztlumeni
bolesti, a to i silnym opioidem, v kombinaci ¢asto s anxiolytikem ¢i sedativem a
teprve po zklidnéni stavu pacienta miizeme pokracovat v analgezii

s opioidem slabSim.

Svétova zdravotnickd organizace predstavila principy analgezie u détskych

pacientti formou tfi sloganti:
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e Usty — léky podavame perordlné, pokud to nelze, zvazime podani
per rectum ¢i nitrozilné

e DPodle hodin - wu trvalé bolesti je pozadovano kontinudlni

podavani analgetik
e DPodle ditéte — pozorovani ditéte a empatie zabezpeci, Ze analgezie

bude pfimérena

Pri 1é¢bé opioidnimi analgetiky bychom méli mit na paméti vyskyt moznych
vedlejSich ucinka. Prikladem muzZe byt zdcpa, nauzea a zvraceni, maladtnost,

svédéni ktize ¢i retence moci. (Cesta dom1i, 2017)

3.4.2 Gastrointestinalni pfiznaky

Gastrointestindlni symptomy, se kterymi je mozné se setkat u déti, jimz je
poskytovadna paliativni péce, se mohou tykat vSech casti traviciho traktu.
Pocinaje dutinou tstni a kon¢ici kone¢nikem. Déti v paliativni péci mohou trpét
nechutenstvim, coz néasledné vyusti v kachexii ditéte, v anorexii ¢i dehydrataci
proto je nutné zajistit spravnou vyzivu ve formé dobre stravitelného jidla a
dostatecné pacienta hydratovat. Dédle se mohou vyskytnout obtiZe v dutin€ tstni
— suchost ¢i mukozitida. Pravidelna péce o dutinu ustni muze predejit vyskytu
téchto problémi. Gastroezofagealni reflux miiZeme odstranit dietnim opatfenim,
polohovanim ¢i farmakoterapii. Také se mtiZe objevit krvaceni z traviciho traktu.
Velmi casto se vyskytuje nevolnost a zvraceni. Zvraceni miize byt zplisobeno
fadou  patofyziologickych = mechanismti, knimz  patfi = podnéty
z gastrointestinalniho traktu, vnitiniho ucha, centra zvraceni v mozku ¢i korové
oblasti CNS. Proto lécba zvraceni a nausey vyzaduje pouziti fady farmak,
napfiklad Cyklizin, Metoklopramid a Domperidon, Haloperidol ¢i
Levomepromazin. Zacpa je Casty a obtézujici pfiznak. U pacienti se sni

setkdvame, protoze je primdrnim vedlejsSim ucéinkem opioidd. Odstranime ji
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pomoci dietnich opatfeni, uzitim laxativ nebo glycerinového ¢ipku. (Lazova,

2021)

3.4.3 Respirac¢ni pfiznaky

K respiracnim priznakim u déti v paliativni péci patii zejména dusnost a
kaSel. Velmi obtézujici je pro déti i Skytavka, kterd vznikd spasmem branice pri
jejim drazdéni. K zdkladnim zdsahtim, jez mohou zlepsit dechovou aktivitu
ditéte a zaroven odstranit dusnost, patfi spravné polohovani do polosedu,
chladnéjsi a nejlépe i zvlhéeny vzduch v mistnosti. Lze podat neinvazivni
metodou kyslik, pfipadné podani expektorancii, mukolytik ¢i antihistaminik.
Déle miizeme zmirnit tizkost, bolest a tlak v plicnici Morfinem. Ulevu od kasle
muiiZeme zajistit antitusiky, roztokem k inhalaci — Ventolinem. MtiZeme podavat
antibiotika k potlaceni infektu, pokud je pfitomen. Vhodnou cestou podani
antibiotik je nebulizace. Jedna se o nejSetrnéjsi zptisob podani antibiotik pfimo

do mista jejich ptisobnosti, coZ zajisti rychly ucinek. (Amery, 2016)

3.4.4 Urologické priznaky

Disurické potiZe jsou zptisobeny prevazné snizenym vnimdanim pocitu zizné
a snizenou schopnosti se napit. Dalsi pri¢inou mutZze byt porucha inervace u
misSnich 1ézi ¢i obstrukce vyvodnych cest mocovych. Vyrazné snizena diuréza je
mnozstvi vyloucené moci pod Iml/kg/h. Mezi moznosti feSeni retence moci
fadime zvysSeny pfisun tekutin, koupel v teplé vodé ¢i teplé obklady nebo

katetrizaci mocového méchyfte.

3.4.5 Neurologické pfiznaky

K neurologickym symptomiim, s nimiz je mozné se setkat u déti, kterym je
poskytovana paliativni péce, patii predevsim zachvaty, spasticita, agitovanost,

ale také poruchy spanku.
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3.4.6 Dermatologické pfiznaky

Mezi casto se vyskytujici dermatologické pfiznaky patfi napriklad svédéni,
vyrazky, kozni infekce ¢i ulcerace. Déti, u nichz byla lécba nadorového
onemocnéni, mohou mit znicené i koZzni derivaty, tedy vlasy, nehty, chlupy. Je
vhodné predchazet poranénim kuzZe. S ditétem bychom méli dostatecné
rehabilitovat, pokozku chranit specidlni kosmetikou a zvolit vhodné
antidekubitni matrace a podlozky. K oSetfeni ran se uZivaji hydrokoloidni
obvazy, na infikované rany antimikrobialni obvazy. Davame prednost kryti, jenz

udrzi rdnu ve vlhkém stavu a urychli tak reepitelizaci. (Klima, 2016)

3.5 Komunikace v détské paliativni péci

Komunikace je zaloZena na peclivém naslouchani a vnimani toho, co nebylo
vysloveno ve vSech aspektech prace zdravotnikd. Détem lze poskytnout
informace, pohodli a porozuméni na zakladé naslouchani a je dulezité si
uvédomit, Zze pokud o nécem nehovofime, neznamena to, ze o tom s ditétem
nekomunikujeme. Ditéti sdélujeme urcitou informaci i samotnym vyhybanim se
tématu. Détem hrozi, Ze budou emocné izolované, jelikoz rodice a zdravotnici
maji tendenci dité chranit pfed emocénim vypétim a obchdzi komunikacné tézka
témata. S dobrou komunikaci napomdhdme tomu, aby se dité 1épe zapojilo do
své lécby a zvySujeme jeho complianci k terapii. Zaroven spravnd komunikace
zvySuje zdravotnikim profesiondlni uspokojeni. Kazd4 rodina ma rozdilné
potteby a jejich aktudlni psychicky stav se mtize ménit kazdym dnem. Je dulezité,
aby mél zdravotnik pfehled o riznych moznostech prace s rodinou, aby vytvoril
kvalitni plan péce, aby zjistil uzitecné informace, diky kterym lze l1épe vyhodnotit
zdravotni stav pacienta a ktomu je vhodné vyuzit vSech komunikacénich
dovednosti. Tato kapitola se bude prevazné vénovat komunikaci s umirajicim
ditétem. Stimto tématem vSak tzce souvisi i predstava o jeho smrti.

(Nezbeda, 2016)
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3.5.1 Model Kiibler-Rossové

Model Kiibler-Rossové, znamy jako pét fazi umirani, je dilezité znat pro praci
s ditétem, jeZ trpi Zivot ohrozujicim onemocnénim, a zdroven s jeho rodinou.
Jednotlivymi fazemi prochdzi umirajici, rodina ale i blizci. Je zapottebi
odhadnout v jaké fazi se rodina nachazi a lépe tak uspokojit jejich potteby, také
se orientovat v psychickém stavu jednotlivych ¢lentt a lépe tak volit

metody komunikace.

1. Popirani (denial) — faze popirani pfedstavuje docasnou obranu. Jedna se o

Sokovou situaci, kterd muze trvat rizné dlouho a jedinec se s nastalou
situaci odmitd smifit. Reaguje slovy: , Citim se v poradku.”, ,Tohle se preci
nemuze stat mné.”, ,Muselo dojit k zdméné vysledkt, to bude omyl.”

2. Hnév/agrese (anger) — jakmile se dotycny pfesune do druhé faze, zacina si

uveédomovat realitu dané skutecnosti a také si zac¢ina uvédomovat, ze
v popirdni jiz nemtize naddle pokracovat. V diisledku toho pfichazeji
pocity vzteku, hnévu, zavisti az agresivity a péce o jedince je v danou chvili
velmi tézkd. V nékterych pfipadech dochdzi i k ukonceni spoluprace a
komunikace se zdravotniky. Doty¢ny si poklada otazky typu: ,Proc se to
stalo meé?“, ,,Kdo za tohle muze?”

3. Smlouvani (bargaining) — v této fazi se objevuje nadé&je. Jedinec véfi, Ze

existuje néjaky zptisob, jak smrt oddalit. Néktefi hledaji pomoc ve vife ¢i v
alternativnich zputsobech 1écby. Prosi o delsi Zivot vyménou za zménu
svého zivotniho stylu. ,Udélam vSe, abych mohl/a zit jesté par let.”,
,Utratim vSechny svoje penize za cokoliv, co mi pomtize.”

4. Deprese (depression) — obdobi smutku, kterym si musi kazdy jedinec

projit. Zde dochazi k uvédomeéni si blizici se smrti a doty¢ny muze byt
zamlkly, smutny a uzavfeny. Travi vétsinu casu placem a truchlenim.
Objevuje se tizkost, strach a beznadéj. Jedinec mize odmitat navstévy a

socidlné se izolovat. Potyka se s myslenkami jako: ,UZ to nema smysl,
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stejné umru.”, ,Pro¢ bych se mél dal snazit, kdyz jsem ztratil
milovanou osobu?”

5. Smifeni (acceptace) — v posledni fazi pfichazi smifeni se se smrti

milovaného ¢i svou vlastni. Pacient zacina pristupovat k 1é¢bé s rozumem
a snaZi se spolupracovat, zac¢ina se psychicky uvolfiovat a obecné je lécba
efektivnéjsi. Jedinec reaguje slovy: ,Véfim, Ze to bude vSechno

v poradku.”, ,Mél bych se na vSechno pfipravit, a ne proti tomu bojovat,

kdyz stejné nemtizu.” (Kiibler- Ross a kol, 2015)

3.5.2 Faktory ovliviiujici pfedstavu konceptu smrti

Existuje fada faktort, které ovliviuji predstavu ditéte o smrti.

o vék
e zkuSenost se smrti
o neosobni —smrt zachycena v televizi ¢i na pocitaci
o osobni —smrt blizkého ¢lovéka
e komunikace v rodin€ se zdravotnikem ¢i terapeutem — hlavné citlivé a
empatické podavani informaci rodiné a ditéti
e Kkognitivni zralost
e religiozita — vira mtze ovliviiovat pfedstavu o smrti, ale i o tom, co po
smrti nasleduje
e Uzkost rodi¢h a pfipadné i déti — dikladné vysvétlovani a porozumeéni

je klidem k minimalizovani tizkosti v rodiné (Ranallo, 2017)

3.5.3 Pojeti smrti v jednotlivych vékovych skupinach

Dtlezitym faktorem zhlediska pfijeti smrti je vék ditéte. S postupnym
kognitivnim dozravanim ditéte se pfedstava a chapani smrti lis$i. Nyni se budeme

vénovat pojeti smrti v jednotlivych vyvojovych obdobich.
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Déti do véku 3 let

Takto malé déti vétSinou nejsou schopny rozliSit mezi Zivym a mrtvym.
VyZaduji u sebe blizkou osobu a pokud dojde k odlouceni, proZivaji separac¢ni
uzkost. Batolata uz verbalné komunikuji a na jejich otazky odpovidame vzdy
v klidu. Pokud citime z ditéte strach, tizkost ¢i pocit nejistoty, méli bychom tyto
emoce eliminovat a dité ubezpecit, Ze tu pro néj vzdy budeme. Déti se béhem

tohoto obdobi zabyvaji integritou svého téla a mohou mit strach ze smrti.

Predskolni vék (3 -6 let)

Déti v tomto véku jiz zacinaji rozliSovat, co je Zivé a co naopak mrtvé. Mrtvé
si ¢asto spojuji s nehybnosti a spankem a véfi, Ze je moznost probuzeni a navratu.
Smrt vidi v pohadkach, poslouchaji o ni z vypraveéni a dnes se s ni mohou setkat
i vramci pocitacovych her. PovaZzuji ji spiSe za prechodny stav a vnimaji ji
neosobné. I v tomto véku se miiZe objevit separacni uzkost v pfipadé odlouceni
od blizké osoby. V pfipadé€, Ze se bude dité v tomto véku ptat na smrt a umirani,
je dtlezité prizptsobit komunikaci jeho mentdlni tirovni a vyuzit napiiklad
metafor. Jiz v tomto véku je zapotiebi pomoci ditéti s pochopenim jeho pocitti

smutku, hnévu ¢i viny.

Mladsi skolni vék (6 — 11 let)

U déti v tomto vékovém obdobi, zacina personifikace smrti. Mnohdy si déti
predstavuji smrt jako zlou bytost, napfiklad smrtku, kostlivce ¢i starou pani
s kosou na rameni. Véfi, Ze zlou bytost ,, pfemtizou” a smrti uniknou. Zaroven
ale zacinaji vnimat smrt jako néco konecéného a nevratného. U déti, které
onemocnély zivot limitujicim onemocnénim, se obvykle neobjevuje strach, a to

hlavné z dtivodu nedokonceného vyvoje vlastni identity a absence abstraktniho
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mysleni. Nejednou se stava, ze se déti v tomto véku zajimaji o to, co se stane

s télem po smrti.

Starsi Skolni vék a dospivani (12 — 18 let)

Tyto déti jiZ maji pfedstavu o smrti a chapou jeji nevratnost, nekonecnost a
smrt vnimaji jako néco realné existujictho a definitivniho. Déti s Zivot
ohroZujicim onemocnénim si jiZ uvédomuji svoji smrt a zaroven se smrti spojené
odlouceni od blizkych a svého bézného Zivota. V tomto obdobi jedinci prozivaji
spoustu zmén a po psychické strance pro né mtiZze byt toto obdobi velmi naroc¢né.
Pokud se prida jeSté smrt blizké osoby, muZe byt tato situace pro déti
nesnesitelna. Je diilezité proto mladym lidem v téchto situacich vzdy naslouchat
a mit pro né pochopeni. V pfipadé smrti blizkého mohou vnimat vztek, zmatek,
uzkost a mohou se objevit i sebevrazedné tendence. U umirajicich adolescentti se
nemusi objevovat jenom strach ze smrti, ale i strach z toho, jak je vnima okoli.
Mohou mit pocit nenaplnéni svého zivota a mohou citit vztek za to, Ze nemohou

Zit Zivot jako jejich vrstevnici. (Buzgova, 2019)

3.5.4 Jak komunikuji déti

Déti komunikuji nejcastéji tfemi zpusoby: mluvenym slovem, feci téla a
formou hry. Mluveni nemusi byt primarnim komunikac¢nim ndstrojem u malych
déti a také pro starsi déti je mnohdy jednodussi komunikovat jinak nez
mluvenym slovem. Je diileZité, abychom nepouzivali odborné nazvy, kterym déti
nerozumi a zaroven se vyvarovali pfedsudkim. Vzdy pfi mluveném slové
prizpusobujeme fec ditéti. Pro déti je obvykle dobfe citelnd fe¢ téla, nemaji
potfebu nic skryvat nebo se pfetvarovat. Pozor bychom si méli davat na svoji fec
téla, nebot déti ji vnimaji velmi citlivé a je dilezité si uvédomit, co nase télo ditéti
muze sdélovat. Pokud dité poznd, Ze k nému zdravotnik neni upfimny, velmi

rychle se mtize uzavtit do sebe. Déti obvykle nejradéji sdéluji uréitou informaci
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pomoci hry. Hra predstavuje pro déti velmi pfirozeny zptisob komunikace, a
proto je dobré mit po ruce hracky nebo kreslici potfeby. Spolu s hrackami a
otevienym pfistupem a zajmem vytvofime uvolnénéjsi prostredi a dité se nam

rychleji otevie a sdéli nam potfebné informace. (Amery, 2016)

3.5.5 Bariéry v komunikaci s ditétem

V komunikaci s ditétem se muze stat, ze zdravotnik narazi na urcitou
komunikacni bariéru. Je tfeba mit na paméti, ze takové prekazky existuji a védét,

jak si s nimi co nejefektivnéji poradit.

Socialni faktory

Situace ve vyspélych zemich a v chudych rozvojovych zemich je velice
rozdilnd. Smrt ditéte je v rozvinutych zemich spiSe vyjimecnd a lidé s ni zde
nemaji dostatek zkusenosti a mohou se u nich objevit nerealisticka ocekavani.
Naopak v zaostalych statech je smrt ditéte jesté stale velmi castd a lidé jsou zde
na ni zvykli a mZe byt pro né tézké zvladnout smrt ditéte dostatecné citlivé a

dtistojné. Lidé v rozvojovych zemich se mohou stat vici smrti ditéte imunni.

Kulturni faktory

Kulturni faktory mohou ovliviiovat postoje a chovani jak rodi¢t, tak
zdravotnikt. Maji velky dopad na to, jak dité vnima skutecnost smrti a umirani.
Kulturni vlivy jsou zdsadni v naSem vnimdni zdravi, nemoci, ale i umirani a vzdy
je tfeba vnimat svétondzor ostatnich a respektovat jej. Velmi casto se stava, Ze se
domnivame, Ze déti sdileji stejnou kulturu jako jejich rodice, coz miize byt pouze

¢astecna pravda, jelikoz svét déti byva zpravidla odliSny od dospélého svéta.

Jazykové faktory
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Rada jazykovych piekaZek se miize vyskytnout pii rozhovoru s ditétem a jeho
rodinou. Je velmi dtileZité, aby vSichni ticastnici rozhovoru védéli, co bylo fec¢eno
a abychom se ujistili, Ze bylo vSe spravné pochopeno. V nékterych pfipadech je

potfeba tlumo¢nik, aby upfesnil vyznam rozhovoru.
Faktory na strané pacienta

Mohou se objevit problémy na strané ditéte, které mtiize referovat o svych
potizich jen ¢aste¢né nebo se mtiZe snazit disimulovat, jelikoZ nechce pretéZovat
oSetfujici persondl, nebo se boji byt vnemocnici. Déti mohou mit obavy

z bolestivych procedur ¢i nechtéji rozesmutnit jejich rodice.
Vytvafeni predpokladii

Zdravotnik muZe mit obcas nebezpecnou tendenci vytvaret si predpoklady a
domnénky. Pfikladem mtize byt dité, které ma pokrocilé stddium zhoubného
nadoru a my predpokladdme, zZe jeho nejvétsim strachem bude bolest v zavéru
jeho zZivota. Dité se vSak ve skutecnosti boji toho, Ze jeho télo po smrti seZerou

¢ervi. Podobnym domnénkdm se vyhneme upfimnou a otevienou komunikaci.
Distancovani

Pro nékteré zdravotniky mtize byt velmi téZké pecovat o pacienty, ktefi jim
neustale pfipominaji jejich nejvétsi obavy ¢i vzpominky. Je proto vhodné v téchto

pripadech prfenechat takového pacienta radéji svym kolegtim.
Obavy z rozesmutnéni

Rodice a zdravotnici maji obvykle tendence déti chranit, a proto jim nechté&ji
sdélovat prili§ informaci. Vznikaji mezi nimi tajné amluvy a pretvarky pred
pacientem, které mohou vést k ,,rozhodnuti o ditéti bez ditéte”, aniz by pfti téchto
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rozhodnutich mohlo dité vyjadrit své ndpady, ocekavani ¢i obavy. Je dtleZité si
uvédomit, Ze déti s Zivot ohroZujicim onemocnénim obvykle védi o své nemoci
vic, neZ se rodice a zdravotnici domnivaji. V détské paliativni péci je klicové
hledat rovnovahu mezi respektovanim pfani rodic¢ti a zaroven vedenim péce

v nejlepSim z4jmu ditéte.

Obavy z vyvolani silnych emoci

Mezi emoce a reakce, které jsou spojené se smrti ditéte, patfi plac, vztek,
smutek, deprese ¢i odmitnuti. Pro vétSinu z nas nejsou tyto emoce prijemné a
snazime se jim predchdzet. Musime vSak poskytnout prostor, ¢as a piileZitost,

aby tyto emoce mohli rodice i dité nalezité prozit.

Soucitna bolest

Jednou z nejvétSich prekazek v komunikaci mohou byt obavy, Ze ztratime

kontrolu nad danou situaci a ddme najevo vlastni emoce.

Obavy z neschopnosti situaci vyresit

Pfi rozhovoru s rodinou a ditétem se mtiZe objevit pocit, Ze bychom méli byt
schopni rodiné nabidnout feSeni a nabyvame dojmu, Ze jsme selhali, pokud
zadné feSeni nemame. I presto, Ze nejsme schopni udé€lat jiz nic pro vyléceni
ditéte, stale existuji zptisoby, jak ditéti a rodiné pomoci. Oteviena komunikace,
empatie, upfimnost, naslouchdni a nasledna podpora je pro komunikaci v

paliativni péci klicova. (Cesta domti, 2017)

3.5.6 Priistup zdravotnika v komunikaci s ditétem

Spravna komunikace je zaloZena hlavné na naslouchani a zaroven vnimani

nevysloveného. Komunikace neznamend pouze hovofit, ale také sdélovat a
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pfijimat informace. Pokud néco nefekneme, nemusi to znamenat, Ze jsme to

nevyjadrili. VZdy si musime uvédomovat silu nonverbalni komunikace a rec téla.

Pokud se zdravotnik ¢i rodina bude znéjakého dtavodu urditému tématu

vyhybat, dité miZe mit pocit, Ze se jedna o pfilis désivé téma a mulZe se zadcit

velmi bat. Jak si tedy pfi komunikaci s détmi co nejlépe pocinat?

Pfiprava prostfedi: zdravotnik si musi vzdy pfipravit prostor, ve

kterém bude s rodinou a pacientem hovofit. Je pfihodné pripravit pro
vSechny zucastnéné mista k sezeni. Méli bychom eliminovat rusivé
podnéty, napt. tim, ze sdélime koleglim, ze budeme mimo dosah a
vypnout si telefon. Dité musi citit, Ze jsme tu jen pro n€ho.

Navdazani spojeni: zdravotnik by mél vystupovat vzdy pratelsky,

oteviené a uvolnéné. Nikdy by nemél spéchat. Na tivod si potfese
rukou s rodinou, predstavi vSechny zucéastnéné osoby a vysvétli, co by
snimi rad feSil a zaroven zjisti, co rodina a pacient od rozhovoru
ocekavaji. VZzdy se snazime vytvofit vlidnou atmosféru vzajemného
pochopeni pro dité i rodinu.

Uvédoméni si sdm sebe: ditéti miizeme pripadat velmi vazni a mtize

znds mit obavy. MtzZeme se sklonit k ditéti, sednout si k nému na
bobek. AvSak musime si davat pozor na rychlé pohyby, kterymi
muiizeme dité vylekat. Je dtilezité uvédomit si vlastni pocity, a to véetné
dychani. Pomtize ndm to soustfedit se vice na dité a jeho rodinu.

Respekt osobniho prostoru: zdravotnik musi vzdy ctit osobni prostor

ditéte a cekat, dokud ho dité samo nevyzve k blizsSimu kontaktu. Nikdy
se ditéti nevnucujeme. Hlazeni po hlavé, poklepavani na ramenu ¢i
dalsi podobné posunky mohou byt nevhodné a na dit¢é mohou

pusobit vlezle.
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Dotek: s osobnim prostorem tzce souvisi dotek, ktery muze ale i
nemusi byt pro dité akceptovatelny. K ditéti vzdy pfistupujeme klidné

a pribliZujeme se Setrnym dotykem ruky ¢&i paZe.

Zajisténi pohodli ditéte: je potfebné vySetfovat dité na lazku?
NemuiZeme pouzit matéin klin? Miizeme vySetfovat dité na podlaze,
pokud si na ni rddo hraje. Je dulezité, aby se dité citilo
hlavné komfortné.

Podpora a chvdleni: je vhodné, aby bylo dité co nejvice chvaleno pri

jakékoli prileZitosti. Pfikladem mtiZe byt, kdyZ vejde do ordinace dité
bez place. Dité ndm bude vice diivéfovat a mnohem vic sndmi
spolupracovat, pokud budeme dbat na jeho pohodli. Je dobré mit u sebe
odmeény, kterymi muiiZzeme dité odménit za to, Ze bylo hodné a
spolupracovalo sndmi a tim posilit jeho davéru. Mezi odmény
muZzeme zafadit lizatko ¢i samolepky.

Popis tkonti: pokud se musi dité podrobit bolestivému zdkroku, je
dtlezité, aby mu zdravotnik vysvétlil vSechny tikony, které bude délat
a upozornil ho na to, Ze to mtize bolet. Pokud nam to situace umozni,
je vhodné pouzit techniky k odvedeni pozornosti nebo zajistit vhodnou
medikaci k tiSeni nebo zmirnéni bolesti. Nikdy nesmi zdravotnik fikat
ditéti, ze ho to nebude bolet, protoze pokud zakrok bolestivy bude, dité
ztrati veskerou davéru vici zdravotnikovi a bude se pozdéji bat vsech
zdravotnikd, se kterymi pfijde do kontaktu.

Respekt: vzdy bychom meéli byt pravdivi a nikdy neslibovat to, co
nemuizeme splnit. Zdravotnik by se nemél chovat pfili§ blahosklonné,
nikdy by nemél pacienta odsuzovat a s ditétem nejednat tvrdé a tisecné.
VZidy bychom méli pozorné naslouchat, neprerusovat rozhovor a
nechat dité pokazdé dokoncit, co chce sdélit. S ditétem bychom méli

jednat s respektem a tctou.



e Vyvarovani se domnének: pokud ma dité dotaz a my si nejsme jisti

odpovédi, nikdy si neutvarejme domnénky. Miizeme na dotaz reagovat
otazkou, ktera nam pomuiZe ujasnit si, co tim dité myslelo. Kazdé dité
je jedinecné a bylo by chybné pfedpokladat, jak se dité citi a jak situaci
vnima3, jen z toho divodu, Ze zdravotnik jiz rozhovor na podobné téma
vedl s nékolika détmi a jejich rodinami.

e Druhd Sance: pfi interakci s ditétem se nam muiZe stat, Ze ne vSe ptijde
tak, jak bychom si pfali a miZeme néco pokazit. Je diilezité se vSak
nenechat odradit netspéchem. Vzdy bychom se méli umét omluvit a
umét pozadat o druhou Sanci. Ditéti tim vyjadfime respekt a miizeme
se objevit v jesté lepsi situaci nez na zacatku situace. Déti obvykle umi
odpustit velkou mérou a dokdzou dat druhou Sanci, pokud

zdravotnikovi daveéruji a citi, Ze to s nimi mysli dobfe. (Amery, 2016)

3.6 Motivace a psychologicky vliv na zdravotnicky personal

Zdravotnici, ktefi pracuji v détské paliativni péci, zaZivaji pfi své praci situace,
které si spousta lidi nedovede predstavit. V dnesni dobé se od zdravotnika
ocekava, Ze zvladnou velmi odbornou ¢éinnost, unesou fyzickou i psychickou
zatéz své prace, dovedou vést a ovlivnit vhodnym smérem prozivani a jedndni
pacientt i jejich blizkych. Soucasné vykonavaji rtizné administrativni prace a
v neposledni fadé jsou schopni vyrovnat se s pracovnimi a rodinnymi problémy,
které Zivot pfindsi. Tyto poZadavky jsou narocné a velmi zélezi na tom, jak
velkou md zdravotnik motivaci k tomu, aby tuto profesi mohl vykondvat.

(Zacharova, 2017)

3.6.1 Motivace

Pojem motivace neni jednoduché definovat pfesné. Dany termin pochdzi

z latinského slova moveo, neboli pohybovat se, hybat se. Pfenesené 1ze oznacit

45



motivaci jako néco, co clovéka nuti k ¢inim. Motivaci mtiZeme chépat jako
vSechny hnaci sily ¢lovéka, mezi které patfi napriklad touhy, prani, Gsili. Jedna
se o vnitfni stav dusSe jedince, ktery jej uvadi do pohybu. Tento termin mtZeme
chapat i jako fetézec ndvaznych reakci. V pfipadé, Ze ma dany jedinec pocit
potfeby, vznikaji odpovidajici pfani nebo cile, které tvoii urcité napéti a vedou

ke vzniku aktivit, jenz smétuji k dosazZeni cilti. (Wilmington,2016)

Motivaci délime na vnitfni a vnéjsi. Vnéjsi motivace je vliv ostatnich lidi a
okolnosti. V pfipadé zdravotniki to muZze byt napfiklad adekvatni mzda,
pochvala ¢i uznani od kolegti. Vnitfni motivaci rozumime to, ¢im sami sebe
ovliviiujeme k ¢innosti, nase vnitfni pohnutky. Motivace velmi tizce souvisi
s vykonnosti jedince, ¢lovék diky motivaci vede vice svou soustfedénost na

zdolavani svych cilti a je mnohem produktivnéjsi. (Urban, 2017)

3.6.2 Psychologicky vliv

Péce o détského pacienta, ktery vyzaduje paliativni péci, je pro pecujiciho
zdravotnika velmi ndroc¢na prace. Zaroven spoluprace s rodinnymi pfislusniky,
kterym umird jejich blizky, predstavuje pro zdravotniky extrémni zatéz.
Z dtivodu nadmérnych psychickych a emocnich narokd miize vést dana prace
k emoénimu vycerpani. Paliativni péci lze povazovat za situaci chronicky
plisobiciho stresu. Chronicky stres mtize mit na ¢lovéka velmi negativni vliv a
muize byt zdrojem mnoha nemoci, napfiklad kardiovaskuldrnich onemocnéni,
onemocnéni traviciho traktu, nespecifické bolesti zad a muze naruSovat funkci
imunitniho systému. Na zdravotniky, jenz poskytuji paliativni péc¢i détem, jsou
kladeny pomérné vysokeé naroky ve smyslu kazdodennich situaci, se kterymi se
dany persondl na svych pracovistich setkava. Tyto situace musi feSit nejen
z hlediska své odbornosti, ale pfedevsim z hlediska lidskych kvalit. Pokud na

zdravotnika ptisobi dlouhodoba zatéz, mize se projevit i syndrom vyhoteni.
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Na pecovatelsky paliativni tym ptisobi velkd psychicka i fyzickd zatéz.
Zdravotnici musi pracovat s reakcemi pacienta a jeho rodinnych pfislusnik, jsou
vystaveni konfliktim mezi ¢leny rodiny a musi byt schopni zvladat mezni

situace. (Zacharova, 2017)

Smrt pacienta byla jeSté donedavna brana jako netspéch a fada zdravotniki
dodnes povaZzuje smrt pacienta za vlastni prohru. Vyrazny stupen zatéZe je pro
dany persondl i urcité tésnéjsi emocni napojeni, pfi kterém se mohou objevit

problémy v komunikaci s umirajicim détskym pacientem ¢i jeho rodinou.

Velmi stresujici situaci mtZze byt pro zdravotniky rozhovor o prechodu

k paliativni péci.

Uvedena problematika se promita do Zivota zdravotnika a mtize mit vliv jak
na mezilidské vztahy na pracovisti, tak na osobni Zivot zdravotnika, a
v neposledni fadé mtiZze mit vliv na zdravi daného clovéka. Mohou se objevit
deprese ¢i projevy neurastenie. Dale se mtize objevit syndrom vyhaslosti. Tento
syndrom je povazovan za reakci na mimofadné zatézujici praci. Dochazi
k aplnému vycerpani emocnich, fyzickych a duSevnich sil. Takto postizeny
clovék citi pocity beznadé€je a dochazi k zavéru, Ze uz nemtize pokracovat dal.

(Kupka, 2008)
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4 METODIKA

Prakticka cast této bakaldfské prace je zpracovana formou kvalitativniho
vyzkumu. K ziskani dat byl zvolen strukturovany rozhovor. Tento rozhovor se
nachdzi na pomezi mezi dotaznikovymi metodami a rozhovorem a ma pevné
urcené schéma, které neumoznuje tazateli prili§ aprav ¢i zmén. Nelze ménit
poradi otdzek a neni zde prostor pro improvizaci. Strukturovany rozhovor Ize
chapat jako zlepseny dotaznik, jelikoZ osobni kontakt tazatele a dotazovaného
poskytuje ziskani validnéjsich dat. Tazatel by mél ptsobit neutrdlné a zaujimat
nestranny postoj. Vyroky respondenta by nemél hodnotit ani komentovat.

(Kutnohorska, 2009).

Vzhledem k aktudlni situaci bohuzel nebyl dostatek respondentti, ktefi by si
udélali ¢as a rozhovor uskutecnili, i presto, Ze byli kontaktovani s velkym
casovym predstihem. S jedendcti zdravotniky byl proveden rozhovor, ktery trval
primérné 30 minut. Ve tfech pripadech bylo nutno za rozhovor zaplatit. Pfed
zapocetim rozhovoru byli vSichni Gcastnici vyzkumu srozuméni s vyzkumem,

jeho cilem a také byli pozadani o souhlas s pofizenim audio zdznamu rozhovoru.

Rozhovory jsme rozdélili do tfech tematickych okruhtu:

1. Identifikaéni oblast zahrnovala pohlavi, vék, délku praxe v oboru
paliativni péce, délku praxe ve zdravotnictvi, vzdélani, konkrétni pozici
zdravotnika, slozeni paliativniho tymu a zkuSenost s tmrtim détského
pacienta. Také zkoumala cestu zdravotnika k paliativni péci.

2. Oblast souvisejici s motivaci zdravotnického persondlu zjistovala motivaci
zdravotnika a smysl a pfinos jeho prace.

3. Posledni oblast se vénovala psychologickému dopadu, pocitim, které
zdravotnici zazivaji, jak se vyrovnavaji se smrti pacientt a také zjiStovala

potfebu psychologické pomoci.
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5 VYSLEDKY

V této kapitole si predstavime jednotlivé respondenty a vysledky dané prace.

5.1 Charakteristika souboru respondenta

Rozhovor €. 1: Prvni respondentka (48 let) se 5 let aktivné vénuje paliativni
péci. Pracuje v détské sekci mobilniho hospice na pozici zdravotni sestry.
Zaroven pracuje 12 let na jednotce intenzivni péce neonatologie. Vzdélani ma
vysokoskolské bakalarské. Respondentka pecovala o desitky détskych pacientt,
ktefi zemfeli. K paliativni péci ji pfivedla prace na neonatologické jednotce

intenzivni péce, kde méla zdsadni zkuSenost se smrti jednoho ze svych pacientt.

Rozhovor ¢. 2: Druhd respondentka (43 let) pracuje v domdacim hospici témér
dva roky. Ve zdravotnictvi ptisobi jiz 24 let, pracovala na anesteziologicko-
resuscitatnim oddéleni a také na neurologické jednotce intenzivni péce.
Respondentka je vystudovana vSeobecna sestra se specializaci v intenzivni péci.
Jeji aktudlni pozice je tisekova zdravotni sestra. Respondentka méla v péci 7
détskych pacientti, ktefi zemfteli. V domdcim hospici se ocitla ndhodou, chvili zde

pracovala pouze externé, a pak pfesla na cely uvazek.

Rozhovor ¢. 3: Respondentka (41 let), se kterou byl veden tfeti rozhovor, se
vénuje paliativni péci17 let. Od roku 1997 pracuje ve zdravotnictvi a pracovala na
anesteziologicko-resuscitacnim oddéleni ¢i interni ambulanci. Jeji vzdélani je
vysokoskolské bakalarské a také je absolventem kurzu ELNEC. V soucdasné dobé
pracuje v domacim hospici, kde je na pozici zdravotni sestry jak pro détské, tak i
pro dospélé pacienty. Na otazku, kolik pacientti, ktefi byli v jeji péci, zemftelo,
odpovédéla, Ze zhruba 10 déti a stovky dospélych pacientti. V paliativnim tymu
se objevila ndhodou, chtéla opustit klasicky systém zdravotnictvi a hospic, ve

kterém aktudlné pracuje, se pravé otevrel.
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Rozhovor ¢ 4: Ctvrta respondentka (56 let) pracovala pouze v domdacim
hospici a jeji praxe je dlouha jiz 18 let. Ma vysokoskolské bakalarské vzdélani a
pracuje na pozici zdravotni sestry v détském tymu. Respondentka ma zkuSenost
se smrti stovek détskych pacientti. K praci v domacim hospici ji pfivedla vlastni

zkuSenost a také pratelstvi se zakladatelkou hospice.

Rozhovor ¢. 5: Respondentka (57 let), s niZ byl uskutecnén paty rozhovor, je
soucasti paliativniho tymu od roku 2016. Zaroven vsak pracuje 37 let v détském
kardiocentru. Jeji vzdélani je détska sestra, ddle si vystudovala socidlni praci se
zaméfenim na psychoterapii a komunikaci. Absolvovala kurzy krizové
intervence, paliativni kurzy, kurz ELNEC a také komunikaéni kurzy. V
paliativnim tymu je na pozici détské sestry. Respondentka pecovala o desitky
détskych pacientt, ktefi zemfeli. Do paliativniho tymu vstoupila aktivné sama,

protoze méla zdjem zvysit své povédomi o paliativni péci.

Rozhovor ¢&. 6: Sesta respondentka (45 let) se vénuje paliativni medicing 10 let,
jako lékarka pracuje 20 let. Vzdélani ma medicinské. Pracuje na pozici
prednostky kliniky paliativni mediciny a jeji prace spociva v organizaci vyuky, v
fizeni klinického provozu a fesi nejzavaznéjsi pripady, které v nemocnici maj.
Respondentka ma zkusSenost se smrti stovek détskych pacientti. Do paliativniho
tymu ji pfivedla touha vytvofit fungujici centrum paliativni péce, se kterym se

setkala v zahranidi.

Rozhovor ¢. 7: Respondentka (53 let), se kterou byl veden sedmy rozhovor,
poskytuje paliativni péci 5 let. Soucasné pracuje na détské onkologii 23 let.
Vystudovala stfedni zdravotnickou Skolu, dale ma pomaturitni specializacni
vzdélani v oboru oSetfovatelska péce o déti a dorost. Absolvovala kurzy krizové
intervence se zaméfenim na détskou paliativni péci. Respondentka je vedouci

sestra v paliativnim tymu. Jeji prace zahrnuje jak management, tak i sesterskou
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praci. Vyhodnocuje potteby déti, rodin a sourozenct a zticastiiuje se konzultaci.
Respondentka pecovala o desitky détskych pacientti, ktefi zemfeli. Dostala
nabidku stat se clenem paliativniho tymu od vedouci lékarky, ktera paliativni

tym zakladala.

Rozhovor ¢. 8: Osma respondentka (45 let) pracuje 11 let jako pediatr a zhruba
2 roky se vénuje paliativni péci. Jeji vzdélani je medicinské, atestaci ma z
pediatrie. Je absolventkou kurzu Uvod do paliativni péce v pediatrii.
Respondentka ptisobi v ramci paliativniho tymu ve fakultni nemocnici a
soucasné pracuje jako externi pediatr pro domdci hospic. Respondentka ma
zkuSenost se smrti desitek détskych pacientti. JelikoZ citila, Ze paliativni ptistup
chybi v situacich, kde by mé€l byt standardem, zacala se paliativni péci

aktivné vénovat.

Rozhovor €. 9: Devaty rozhovor byl veden s respondentkou (50 let), ktera
pracuje v mobilnim hospici 10 let, také pracovala 5 let v popaleninovém centru a
5 let ptlisobila na détské jednotce intenzivni péce. Studovala stfedni
zdravotnickou Skolu a nasledné pomaturitni studium se zdravotnim zaméfenim.
Je zaméstnand jako zdravotni sestra v hospici. Na otdzku, kolik pacientti, kteti
byli v jeji péci, zemrelo, odpovédéla, Ze stovky détskych pacienti. Poté co
premyslela o smyslu své prace, uvédomila si, Ze by bylo pfinosné poskytovat

paliativni péci.

Rozhovor ¢. 10: Respondentka (53 let), s niZ byl uskute¢nén desaty rozhovor,
se zabyva paliativni péci jiz od roku 1991. Vystudovala vyssi zdravotnickou Skolu
v oboru zdravotnicka sestra, je certifikovana dula, laktacni poradkyné a herni
specialistka. Respondentka pracuje na pozici feditelky organizace, také pracuje

jako zdravotni sestra a herni specialistka. Respondentka se setkala se stovkami
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détskych pacientt, ktefi zemfeli. K jeji praci ji pfivedla osobni zkusenost na ptidé

détské onkologie.

Rozhovor ¢. 11: Posledni rozhovor byl realizovan s respondentem (53 let), ktery

poskytuje paliativni péci 30 let. Respondent je vystudovany socialni pracovnik,

zdravotni sestra, ma vystudované magisterské studium v oboru aplikované

etiky. Absolvoval kurz herniho specialisty. Ve své praci se vénuje pfevazneé pozici

socidlntho pracovnika. Respondent ma zkuSenost se smrti stovek détskych

pacientti. Paliativni péci se zacal vénovat spolecné s jeho Zenou po nepfijemné

osobni zkuSenosti.

5.2 Priizkumné otazky

o »® N o g o= W

11.
12.

13.
14.

Kolik je vam let?

Jak dlouha je vase praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalsich
pracovistich?

Jaké je vase vzdélani?

V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemtelo?

Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

V ¢em vidite smysl své prace?

. Co vam vase prace pfinasi?

Myslite, Ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

Zazivate pri své praci, v souvislosti s prognozou détskych pacient, o které
se stardte, nebo v souvislosti sjejich amrtim, pocity zmaru, tzkosti ci
nenaplnéni, pfipadné jiné negativni emoce?

Zazivéte pri své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

Jak se vyporadavate se smrti pacienta?
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15. Mate pocit, Ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

16. Spolupracujete v ramci multidisciplinarniho tymu s psychologem a/nebo
s duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych
pocitech, pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

17. Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

18. Co je vam oporou a kde cerpate energii?

19. Ovlivnuje vas vasSe prace i v osobnim Zivoté? Mate napriklad vétsi strach o
své déti?

20. Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

21. Myslite si, Ze potiebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce
kromé odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti,

néjakou osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

5.3 Prezentace vysledku

1. Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

Tuto otazku jsme poloZili, protoze nds zajimala individuadlni motivace
dotazovanych zdravotnik(i. Z rozhovort vyplynulo, Ze nejcastéjsim diivodem
(5) byl subjektivni pocit nedostatecné urovné péce o paliativni pacienty na
oddélenich v nemocnicich. V rozhovorech jsme se také setkali s osobnimi
zkuSenostmi, které byly motivaci pro specializaci v tomto oboru (3). V jednom
pripadé se jednalo o osobni zkuSenost se smrti blizkého, v dal$im pfipadé o
termindlné nemocného pacienta, se kterym se respondentka béhem lécby sbliZila.
V poslednim pripadé Slo o osobni zkuSenost z ndavstévy hospice. Jedna
respondentka uvedla jako motivaci touhu ziskat vice informaci o paliativni péci.
Dvé respondentky se shodly na tom, Ze motivaci pro né byla snaha zlepsit kvalitu

Zivota paliativnim pacienttim a usnadnit jim jejich téZkou situaci.
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Motivace pro specializaci v oboru paliativni péce
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Graf 1 Motivace pro specializaci v oboru paliativni péce

2.V ¢em vidite smysl své prace?

VSichni dotazovani respondenti vyjadfili velmi podobny nazor na smysl své
prace, a to ve smyslu pomoci, kterou poskytuji paliativnim pacienttim a jejich
rodindm. Smysl tedy vidi v tom, Ze mohou poméhat zvysSovat kvalitu Zivota
nemocného a jeho blizkych. Tfi respondenti specifikovali danou pomoc jako
zmirnéni utrpeni nemocného. Jini (4) uvedli, Ze jejich pomoc spociva ve
zlepSovani zivota nemocného. Pfikladem konkrétni pomoci respondentti (2) bylo
umoznéni diistojného umirdni doma a ve tfech pripadech také pomoc rodindm a
blizkym nemocnych déti. Jeden respondent vidi smysl v tlevé pro zdravotniky,
ktefi diky paliativnimu tymu védi, kam rodina nemocného sméfuje a co by si
prala. Dalsi respondent wuvedl, Ze smysl vidi v osvété a urcité

kultivaci spolecnosti.
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Smysl prace pro zdravotniky v paliativni péci
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Graf 2 Smysl price pro zdravotniky
Zajimavy komentar k této prizkumné otazce:

,Pro mé paliativa a to jak ten nds tym funguje predstavuje pravdivost. A to mi ve
zdravotnictoi chybélo. Smysl vidim v tom, Ze rodiné dokazZeme poskytnout pravdivost a

cas. To, Ze délam prici, kterd md néjaky diivod a cil.”

3. Co vam vasSe préace pfinasi?

Vétsina respondentt (7), se kterymi byl veden rozhovor, uvedla nejvétsim
pfinosem ve své prdci radost, kterou jim jejich prace pfinasi. Dva respondenti
uvedli, Ze jim jejich prace zménila pohled na svét. V rozhovorech jsme se také
setkali s pohledem, Ze prace v oblasti paliativni péce pfindsi bolest a roz¢arovani
(1). Z rozhovort vyplynulo, Ze maji respondenti (2) dobry pocit z toho, Ze délaji
smysluplnou praci a dalsi respondenti (2) uvedli, Ze jim jejich prace pfinasi
neustalé vyzvy a podnéty k pfemysleni. Dva respondenti odpovédéli, ze jim

jejich prace pfindsi moznost setkavat se s izasnymi lidmi.
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PFfinos prace v paliativni péci
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Graf 3 Ptinos prdce v paliativni péci

Zajimavy komentar k této prizkumné otazce:

~Moje price mi p¥indsi radost. P¥inasi mi, Ze se potkdavam s uizasnymi lidmi. Pti mé
prdci zazivam krasny pohled na rodinu a lidi, ktefi se maji radi. VZdycky mé napada, jak

jinak si mohou lidé prokdzat ldsku, nez takhle?”

4. Moyslite, Ze vas vaSe prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

Tuto otazku jsme polozili z diivodu, Ze jsme chtéli zjistit, zda respondenty
jejich prace psychicky ovlivnila a pfipadn€, zda pozitivnim, ¢i negativnim
smérem. VSichni respondenti shodné uvedli, Ze je jejich prace ovlivnila
pozitivnim zptsobem. Sedm dotazovanych odpovédélo, ze se jim zménily
zivotni hodnoty, vazi si mnohem vice malickosti a nefesi bandlni situace, které
by je dfive trapily. Ve dvou odpovédich respondenti uvadeéli, Ze je prace ovlivnila
hlavné proto, ze se dostavaji do situaci, do kterych se vétsina lidi nedostane. Dalsi

respondent odpovédél, Ze si mnohem vice uvédomuje diilezitost rozhovoru a uci
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se stale nové dovednosti. Jeden respondent uvedl, Ze ho jeho prace nejen

psychicky ovlivnila, ale také diky ni zménil pohled na své kolegy.

Zajimavy komentar k této prizkumné otazce:

.o urcité. Myslim si, Ze clovek si vseho mnohem vic vazi. Viazi si zdravi, svého i svyjch
blizkych. A nevnimd to jen jako frazi. Miij Zebficek hodnot je prosté jinde. A spousta véct

mi ptijde malichernd fesit.”

5. Zazivate pfisvé praci, v souvislosti s prognozou détskych pacientd, o které

se stardte, nebo v souvislosti s jejich umrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i

nenaplnéni, pfipadné jiné negativni emoce?

Touto otdzkou jsme chtéli zjistit, zda zdravotnici pfi poskytovani paliativni
péce zazivaji negativni emoce, mezi které miizeme zaradit naptiklad pocity
uzkosti, zmaru ¢i nespravedlnosti. Pét respondentti odpovédélo, Ze pfi své praci
obdas citi pocity smutku a litosti, ale nepovazuji je za primdrné negativni emoce.
Dalsi respondenti (4) uvedli, Ze pfi své praci negativni emoce nezazivaji. Dva
respondenti naopak zminili, Ze obcas citi pocity zmaru, neuspokojeni nebo
pocity, ze pfi své prdci fekli ¢i udélali néco Spatné. Tti respondenti zminili, ze

zazivaji negativni emoce, kdyZ je Spatné vedena péce o pacienta.

Zajimavy komentar k této priizkumné otazce:

,Pocity, které mam v souvislosti s umrtim ditétem, jsou smutek a litost, ale to podle
mé v principu nejsou negativni emoce. Negativni emoce pfi své prdci zazivam hlavné
tehdy, kdyz vidim, Ze je nékdo vystavovdn trdpenti, které je zbytecné a které casto prameni

treba z néci umanutosti, sebestiednosti nebo instituciondlni setrvacnosti.”
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Vyskyt negativnich emoci
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Graf 4 Vyskyt negativnich emoct

6. Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

Vsichni dotazovani respondenti na tuto otdzku odpoveédéli, Ze zaZivaji p¥i své
praci pozitivni emoce, mezi néZ patfi radost, pocit uspokojeni ¢i naplnéni. Tri
respondenti dokonce zminili, Ze proZzivaji pozitivni emoce v mnohem vétsi mire

nez ty negativni.
Zajimavy komentar k této prazkumné otazce:

»Ano. Obcas odjizdim od rodiny a dokdZeme se vsichni spolecné smat. Uspokojenim je

pro mé, kdyz se mi podari zvladnout celd situace.”

7. Jak se vypofadavate se smrti pacienta?

VétSina respondentti (6) uvadéla, Ze jim pfi vyporadavani se se smrti pacienta
nejvice pomaha komunikace s kolegy ¢i kolegynémi v praci. Pét respondentti
uvedlo supervize. Ve dvou odpovédich respondenti zminili, ze je pro né diilezité

mit hodné zajmu, dal$i respondent nemd potfebu vyrovnavat se se smrti
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pacienta. Dva zdravotnici uvedli, Ze se rozloucdi s pacientem sami u svicky, jiny
zdravotnik musi mit hlavné naplnény svtij zivot, aby se mohl vyporadat se smrti
svého pacienta. Tfi respondenti se rozlouci s pacientem modlitbami. Déle pfesun
pozornosti k blizkym pacienta je pro dva respondenty forma vyporadavani se se

smrti pacienta a v neposledni fadé jednomu respondentovi pomtiZe prochazka.

Zpusoby vyporddavani se se smrti pacienta

6
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Graf 5 Zpuisoby vypordddvini se se smrti pacienta

Zajimavy komentar k této prazkumné otazce:

»Na tuto otizku je tézké odpovédét jednoznacnou odpovédi. Snazim se vnimat své
misto a svou podpiirnou roli a své vyrovndvdni neprendset na rodinu. V mém pripadé je
to prostor nejenom pro néjakou icinnou pomoc a soucasné zdrzenlivy postoj, ale také pro
modlitby. ZaleZi také na tom, jaky vztah s danou rodinou mdm, jak se s danou rodinou a

jejich ditétem zndm a za jakych okolnosti dité odchdzi.”

8. Mate pocit, ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?
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Tuto otdzku jsme polozili hlavné z toho divoduy, jelikoZ jsme povazovali praci
v oblasti paliativni péce za velmi psychicky naro¢nou a domnivali jsme se, ze
zdravotnik, ktery tuto péci poskytuje, by mohl obcas potifebovat psychologickou
intervenci. Z dostupnych odpovédi jsme v3ak zjistili, Ze Sest respondenti nema
potiebu vyhledavat psychologickou pomoc. Dalsi respondenti (5) odpovédéli, Ze
citi potfebu psychologické pomoci. A z toho ¢tyti uvedli, Ze jiz maji zkuSenost s

psychologickou pomoci.

Potreba psychologické pomoci
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Graf 6 Potieba psychologické pomoci

9. Spolupracujete v rdmci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s

duchovnim a/nebo jinym clovékem, poviddte si s nim/s nimi o svych

pocitech, pomdhaji vdm se se smrti pacienta vyrovnat?

V ramci prizkumu nas zajimalo, zda respondenti spolupracuji se cleny svého
multidisciplindrniho tymu. VSichni dotazovani odpovédéli, Ze ano, kromé
jednoho respondenta. Vétsina respondentti (6) uvedla, Ze maji v rdmci svého
tymu supervize. Pro dalsi respondenty (4) je velkou podporou v tymu
psychoterapeut. Jini respondenti (4) uvedli, Ze se ve svém tymu casto svéruji

60



duchovnimu. Tfi respondenti odpovédéli, Ze jim pomaha povidat si o svych

pocitech se svymi kolegy ¢i kolegynémi ze stejného oboru.

Spoluprace v rdmci multidisciplindrniho tymu

B Supervize M Kaplan/duchovni ® Psychoterapeut & Kolegové/kolegyné M Paliativni tym nevyuzit

H

w
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Graf 7 Spoluprice v ramci multidisciplinarniho tymu

Zajimavy komentaf k této priizkumné otazce:

,Ano. Hodné si o tom vSem poviddme spolecné s ostatnimi kolegy a kolegynémi. Nékdy
si o to fekne Clovék sam, nékdy se ostatni sami zeptaji, jak to probéhlo u pacienta, ktery
zemtel a jak se naptiklad citime. Kolegové to chtéji slyset. Je dobré o tom vsem mluvit,
jsme jenom lidi. Sdileni nds obohacuje zazitky a davd nam informace, které se nam pristé

mohou hodit.”

10. Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

V odpovédich na tuto otazku se respondenti hodné rozchazeli, coZ je velmi
pochopitelné, jelikoZ kaZzdy je individualni bytost a pro kazdého je téZké néco
jiného. Jeden respondent uvedl, Ze pro néj je nejtézsi stat si za svym nazorem a

mit trpélivost. Dalsi respondent odpovédél, Ze nejtézsi je prijmout myslenku, ze
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s danou situaci nemtZe nic délat. Prioritizace ve smyslu casu byla dalsi
jednoho z dotazovanych respondentti. Mezi dalsi odpovédi patfila urcita
permanentni nejistota, nebo situace, kdy rodina nema danou situaci zpracovanou
a dané napéti v rodiné dopadad i na respondenta. Dalsi respondent uvedl, Ze pro
néj je tézké preskakovat ze svéta v rodinach do svého béZného svéta. Jeden
zdravotnik odpovédél, Ze nejtézsi jsou pro néj momenty, které se ho osobné
nemé€l dostatek casu na regeneraci sil. Jeden respondent uvedl, Ze pro néj je
nejtézsi volit vhodna slova a urcit miru informaci, které pfeda blizkym. Za jeden
z nejtézsich moment(i ve své praci vnima posledni respondent moment, kdy
oznamuje mamince nebo dospivajicimu ditéti, Ze 1écba nepostupuje tak, jak by si

vSichni prali.

Zajimavé komentare k této priizkumné otdzce:

,Nejtézsi je prijmout myslenku, Ze s tim nic neudélam. Myslim si, Ze na zacdtku jsem
to méla nastavené jinak, a i v tom zdravotnictvi to bylo nastavené jinak. Nez se clovék
zacne zajimat o paliativni péci, tak to umirdni a smrt je vlastné prohra. A ono to tak
mmnohdy neni. ProtoZe to nejde jinak. Neni vyhnuti, aby to takhle nedopadlo. Samoziejmé

se objevi myslenky, co jsme mohli udélat jinak, ale pomdihd nam si to probrat.”

,Veétsinou to je néco, co se mé osobné dotkne. Pacient je stary, jako moje déti, nebo jako

moje vnoucata. Je to vétsinou néco, co hraje na moji osobni strunu.”

11. Co je vam oporou a kde éerpdte energii?

Tuto otazku jsme polozili respondentiim, abychom zjistili, kde cerpaji energii
pro svou praci a zaroven, co nebo kdo je pro né v jejich Zivoté oporou. Z hlediska

opory uvedla vétsina respondentti (9) svou rodinu. Sest respondenti
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odpovédeélo, ze je pro né velkou oporou jejich zazemi v praci, jejich kolegové ¢i
kolegyné. Pét respondentd ma oporu ve svych pratelich. Kfestanska vira je pro
dva respondenty duleZitou jistotou. Energii vétSina respondentt (8) ziskava v
pfirodé. Ddle na prochazkach (2), na zahradé (2). Dalsi respondenti (4) uvedli
jako zdroj energie sport. Mezi dalsi odpovédi patfil spanek (1), vazna hudba (1),
kniha (2) ¢i dobry film (2).
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Graf 9 Zdroj energie

12. Ovliviiuje vas vaSe prédce i v osobnim Zivoté? Mate napriklad vétsi strach o

své déti?

Na tuto otdzku odpovédélo pét respondentti, Ze je jejich prace ovlivnila v
osobnim Zivoté. Jeden z nich uvedl, Ze ma vétsi strach o své déti i pfesto, Ze to
tak nechce. Jiny respondent odpovédél, Ze si vice uvédomuje smrtelnost svych
déti. Dalsi dva respondenti pracuji i Ziji na jednom misté, takZe je jejich prace
hodné propletend s osobnim zivotem. Posledni respondent, ktery odpovédél, ze
ano, uvedl, ze si pfeskladal priority ve svém osobnim zivoté. Dva respondenti
uvedli, Ze je jejich prace nejspis ovlivnila v osobnim Zivoté. Napfiklad tim, Ze se
snazi poucit z tragédie druhych. Jeden respondent uvedl, Ze ho jeho prace spis
neovlivnila v osobnim Zivoté a tfi respondenti odpovédéli, Ze je jejich prace viibec

v 0sobnim zivoté neovlivnila.

Zajimavy komentaf k této prizkumné otazce:
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To jsem si zakdzala. Ale kdyz mam nemocné déti, tak si ¥ikam, Ze nad nékterymi
nemocemi neni vhodné mdvnout rukou. Je potteba brdt to rozumné. My vidime ty
nejhorsi p¥ipady a musime to urcitym zpiisobem vytésiniovat a neptipoustét si to. Ale

néekde vzadu v hlavé to urcité je.

Vliv prace na osobni Zivot
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Graf 10 Vliv prdce na osobni Zivot

13. Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

Tuto otdzku jsme polozili z toho dtvodu, jelikoZ jsme si mysleli, Ze kdyz
clovék pracuje se smrti a celi ji tak casto, jak tomu je u zdravotnikti, ktefi
poskytuji paliativni péci, mohl by se zménit i pohled a postoj zdravotnika ke
smrti. Vétsina respondentti (10) odpovédéla, Ze se jim zménil postoj ke smrti.
Jeden respondent uvedl, Ze se mu postoj ke smrti nezménil. Pét respondentti dale
uvedlo, Ze i presto, Ze se jim zménil postoj ke smrti, strach z jejich vlastni smrti
nevymizel a stale pfetrvava. Pro jednoho respondenta spocivala zména postoje v
prehodnoceni vlastniho Zivota a také srovnani se s vlastni smrti. Dalsi respondent

uvedl, Ze zménil postoj v tom smyslu, ze by rad umiral doma. Na tuto otazku

65



odpovédél jiny respondent tak, Ze jeho postoj se zménil z pohledu na proces

samotného umirani. Nasledujici respondent se snazi smrt ,,odtabuizovat”.

Zména postoje zdravotnika ke smrti
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Pocet respondentd
[9,]

Odpovédi

Graf 11 Zmeéna postoje zdravotnika ke smrti

Zajimavy komentaf k této priizkumné otazce:

, Urcité ano. Ale je to spis o tom, Ze jsem si musela sviij Zivot prehodnotit a usporddat

a musela jsem se se smrti néjakym zpiisobem srovnat.”

14. Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce

kromé odpovidajici odborné priipravy také néjaké specifické vlastnosti,

néjakou osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

Tuto otazku jsme polozili jako takové oramovani a zakonceni rozhovorti. Zde
nas zajimal subjektivni nazor respondentti na to, zda zdravotnik pottebuje pro
praci v oblasti paliativni péce urcité vlastnosti ¢i osobnostni vybavu. Sest
dotazovanych odpovédélo, Ze spousta véci se da naucit. Dle slov dotazovanych

se da naucit komunikace s pacienty, je mozné naucit se jaky bude mit zdravotnik
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postoj a jak se bude tvarit. Také je podle dvou respondentti diilezité mit ve svém

zivoté dobrého ucitele. Kromé jednoho zdravotnika vSak vSichni respondenti

uvedli, Ze si mysli, Ze clovék pro prdci v oblasti paliativni péce musi byt vybaven

i urcitymi vlastnostmi a osobnostni vybavou, jejichz pfiklady jsou uvedené

v grafu ¢. 12.

Pocet odpovédi

Vlastnosti a osobnostni vybava

2
0

Odpovédi

Graf 12 Vlastnosti a osobnostni vybava

Zajimavy komentar k této priizkumné otazce:

B Empatie

B Umét pracovat v tymu
Napojeni na rodinu
Otevrenost k praci na sobé

B Respekt k rodiné

B Autenti¢nost

M Zralost

B Touha pomahat

W Smysl pro hodnotovy rozmér Zivota

H Citlivost

M Soucit

H Trpélivost

~Myslim, Ze clovék, ktery chce tuto prdci vykonduvat, by mél byt otevieny k tivaham o

své vlastni konecnosti a mél by dokazat upozadit sebe ve prospéch ostatnich. Pomdhajici

zdravotnik by se mél ¥idit starou moudrosti, Ze ne nahodou ma clovék dvoje usi, dvoje oci

ale jen jednu pusu. A mél by tedy vic pozorovat a vic poslouchat nez mluvit.”
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6 DISKUZE

V rdmci naseho Setfeni nas zajimalo, co zdravotniky motivuje, aby paliativni
péci poskytovali a zdroven jsme chtéli zjistit, zda zdravotniky jejich prace
psychologicky ovliviiuje a zda pozitivnim ¢i negativnim zptisobem. Z rozhovort
jsme se dozvédéli, Ze nejvétsi motivaci byla pro zdravotniky vlastni zkuSenost
s nedostatecnou drovni paliativni péce v nemocnicich. VSichni respondenti
touzili zlepSit kvalitu paliativni péce a tim padem zlepsit kvalitu Zivota
nemocného ditéte. VSechny respondenty poji snaha pomoci, kterou povazuji i za

nejvétsi smysl své prace.

Pro spoustu lidi mGZze byt nepredstavitelné, Ze vétSiné respondentiim, se
kterymi byl rozhovor veden, jejich prace prinasi radost. Coz je ale velmi dilezité.
AZ na jednoho respondenta vsichni uvedli, Ze jim jejich prace pfinasi pouze

pozitivni aspekty. I tyto aspekty miizeme zaradit do motivace zdravotnikii.

JelikoZ se zdravotnici ve své praci setkavaji velmi casto se smrti détskych
pacientti a soucasné jejich prace nevede k progresi a uzdraveni pacienta,
predpokladali jsme, Ze budou casto zaZivat negativni emoce ve smyslu pocitti
zmaru, uzkosti nebo nenaplnéni. Maroon (2012) tvrdi, Ze kdyZ se zdravotnik
setkava s umirajicimi pacienty a vi, Ze nemtize stav pacienta zménit, mohou se
objevit pocity bezmoci, které mohou vyvolat roztrpceni a zlost. Téméf polovina
dotazovanych zaZziva obcas pri své praci negativni emoce, mezi které patfi pocity
zmaru, pocity, Ze clovék fekl nebo udélal v danou chvili néco Spatné, pocity
nespravedInosti ¢ izkosti. Zadny z dotazovanych viak neuvedl ani jednu emoci,

kterou zminuje Dr. Maroon ve své publikaci.

Avsak dtlezité je zminit, Ze naprosto vSichni respondenti uvedli, ze pii své
praci zazivaji pozitivni emoce a ve tfech pripadech dokonce v mnohondsobné

vétsi mife nez ty negativni. A to je velmi dlileZité, protoZe pokud by v delSim
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casovém useku zdravotnici zaZivali pouze negativni emoce, mohli by se dostat

do faze syndromu vyhoreni.

Mé Setfeni formou rozhovort potvrdilo tvrzeni, které je v pfehledové studii
pana doktora Kupky. ,Zdkladem iispésného adaptovini se na zitéZ vyplyvajici z
termindlni péce je vyrovndni se s pocity, které souvisi s faktem vlastni smrtelnosti. Dle
znalost problematiky thanatologie a pokud mozno supervizni kontakt zaméreny na tuto
problematiku.” (Kupka, 2008) Vice jak polovina dotazovanych respondentti
vyuziva supervizni kontakt. Deset respondentti zménilo postoj ke smrti. Dle slov
jednoho respondenta je mozné zazivat pozitivni emoce ve chvili, kdy ma

zdravotnik zpracovanou vlastni smrtelnost.

I pfesto, Ze pan doktor Kupka (2008) ve své prehledové studii uvadi, Ze vysoky
stupenn zatéZe a soucasné stres spojeny sdanou profesi se promitaji do
mezilidskych vztah{i na pracovisti a mtiZze to vést ke konfliktiim a nasledkem
muZze byt i sniZeni subjektivni spokojenosti s kvalitou Zivota, respondenti, se
kterymi jsme rozhovor vedli, to takto neciti. Vice jak polovina dotazovanych
uvedla, Ze je pro né velkou podporou pravé pracovni kolektiv. Néktefi
respondenti (6) dokonce odpovédéli, Ze je jejich vztah s kolegy a kolegynémi
vyjimecény. A z vyjadreni respondenti bylo patrné, Ze dobré vztahy s kolegy

nejsou povazovany za samoziejmost a jsou respondenty vysoce hodnoceny.

Z hlediska psychologického dopadu nds také zajimal subjektivni postoj
zdravotnikt ke smrti pacienta. Respondenti se nejcastéji vypotfadavaji se smrti
pacienta spolecné s ostatnimi kolegy, coz mtZzeme ve zdravotnickém kolektivu
povazovat za velmi obdivuhodné. Markova (2010) sd€luje, Ze je velmi dulezité,
aby si kolegové v tymu byli skute¢né nablizku, zajimali se jeden o druhého a
vnimali potteby svych kolegti. Je tfeba, aby méli spolupracovnici moznost svéfit

se smutkem ¢i napétim, které proZzivaji, svym kolegtim. A to ve vice jak poloviné
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pfipadlt u respondentti, se kterymi jsme rozhovor vedli, skute¢né je. DalSim
respondentim pomahaji supervize. Tam, kde existuji podptirné pracovni vztahy
a zdravotnici mohou vyhledat kolegy a pozadat je o radu a pomoc, se podstatné
zmenSuje napéti zdravotnikGi a blokuje se vyvoj syndromu vyhoreni.

(Maroon, 2012)

Jelikoz jsme chtéli zkoumat psychologicky dopad na zdravotniky, bylo
dtlezité zeptat se, zda respondenty jejich prace psychicky ovlivnila a pfipadné
jakym zptisobem. Vsichni respondenti shodné uvedli, Ze je jejich prace ovlivnila
pozitivnim zptisobem. Za velmi zasadni 1ze povaZovat fakt, Ze vice jak polovina
respondentti zacala vnimat jinak sv{ij Zivot. Zacali si mnohem vice vazit
malickosti béZného zZivota, zménili se jim Zivotni hodnoty i pohled na Zivot jako
takovy. Z téchto odpovédi 1ze usuzovat, Ze i presto, Ze zdravotnici obcas zaZivaji
negativni emoce, které jsou spojené s jejich praci, vysledny psychologicky dopad

je orientovany pozitivnim smérem.

S psychickym vlivem tzce souvisi i to, zda zdravotnici vyuzivaji
psychologickou pomoc nebo zda citi, Ze by potfebovali psychologickou
intervenci. V tomto pfipadé nase vyzkumné Setfeni dopadlo téméf vyrovnane.
Z cehoz lze vyvodit dtilezitost uvédomeéni si, Ze neni ostudou fict si 0 pomoc a
psychologickou pomoc vyuzit. AvSak zdravotnici, ktefi jiz psychologickou
intervenci absolvovali uvedli, Ze to nikdy nebylo jen kvli jejich profesi. VZdy to

byla urcita kombinace vice faktort.

Vradmci psychologického dopadu povazujeme za velice dtlezitou urcitou
psychohygienu. Psychohygiena mtize byt oznacovana jako soubor metod ci
pravidel, které se snazi udrZovat, prohlubovat nebo znovunavratit ztracené
duSevni zdravi. Je velice dulezitd zhlediska prevence psychickych C¢i

psychosomatickych onemocnéni. (Nextclinics, 2018)
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Aktivity, kterym pracovnici vénuji sviij ¢as a pozornost mimo pracovni dobu,
skytaji rtizné zplisoby nabirdni nové energie a urcitou psychohygienu. Jak
respondenti vypovédéli, energii nabiraji v pfirodé, sportovanim ¢i prochazkami.
Kazdy ¢lovék je jiny, a proto i zaliby téchto lidi se rtizni. Kazdému déla radost
néco jiného. V odpovédich se objevili ¢innosti jako je spanek, prace na zahradce,
literatura ¢i dobry film. Kromé dvou respondentti, vSichni uvedli, Ze je pro né
dtilezitou oporou rodina. Na zakladé téchto odpovédi lze usuzovat, ze pokud
chce ¢lovek délat v oblasti paliativni péce, je klicové, aby mél pevné zazemi doma
usvé rodiny. Pro vice jak polovinu respondentti je diileZité také pracovni zazemi
a dobré vztahy skolegy a kolegynémi. V neposledni fadé je pro spoustu
respondent(i dtlezité byt obklopen prateli, ktefi pro né predstavuji urcitou
oporu. JelikoZ o sebe zdravotnici pecuji a doptavaji si rizné aktivity, které jim
délaji radost a obklopuji se lidmi, ktefi je podporuji, jsou poté schopni bez tjmy

na zdravi pecovat i 0o nemocné détské pacienty.

Prace v paliativni mediciné predstavuje zvySené ndroky na psychickou
odolnost zdravotnika. Je zapotfebi, aby zdravotnici, ktefi chtéji pracovat v oblasti
paliativni péce, méli v poradku své dusSevni zdravi. DalsSim predpokladem je
zralost osobnosti a urcité povahové rysy, jako je napriklad trpélivost,
autenticnost ¢i citlivost. Podle naSeho Setfeni je také zapotfebi, aby umél
zdravotnik pracovat v kolektivu, jelikoz mit kolem sebe kolegy, ktefi védi, co

zdravotnik proziva, je velmi dileZité.

Zacharova (2017) ve své publikaci uvadi, Ze k vykonu profese zdravotnického
pracovnika jsou nezbytné i osobnosti pfedpoklady ¢lovéka. S timto ndzorem se
ztotoznila vétSina respondentti, se kterymi byli vedeny rozhovory. Aby mohl
zdravotnik pracovat v oboru paliativni péce je tfeba, aby mél urcéitou davku

empatie, hodnotovou orientaci a smysl pro povinnost a odpovédnost.



I presto, Ze je paliativni péce velmi ndrocny obor, muZe pro spoustu
zdravotnikt predstavovat pravdivost, prostor a cas. A ackoliv je tento obor pro
mnohé symbolem smutku, pokud je vSe tak, jak ma byt, mize zde pfevaZovat

radost a smich.

Na zacatku naSeho Setfeni jsme ocekdavali spiSe negativni psychologicky
dopad na zdravotnicky persondl poskytujici paliativni péci détskym pacientiim.
Tento negativni psychologicky vliv vSak neni tak rozsdhly. Mnohem zasadnéjsi

je pozitivni psychologicky vliv, ktery u vétSiny respondentti prevaZuje.
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7 ZAVER
Tato prace méla za cil zkoumat motivaci zdravotnik(i. Provedené Setfeni

ukdzalo, Ze nejvétsi motivaci pro zdravotniky je touha pomahat.

Dalsim cilem bylo zjisténi psychologického dopadu na zdravotnicky personal.
Dle vysledkii respondenti zaZivaji negativni emoce v mensi mife neZ emoce
pozitivni. Respondenti si diky své praci mnohem vice vazi svého zdravi i zdravi
svych blizkych a zdroven popisovali pfehodnoceni Zivotnich priorit. Negativni
psychologicky vliv na zdravotnicky personal, popisovany v nékterych zdrojich,

nebyl nasim Setfenim potvrzen. (Maroon, 2012)

Také bylo na zakladé rozhovorti zjisténo, Ze psychologicky dopad je ovlivnén
hlavné dusevnim zdravim zdravotnika. Je dlileZité, aby mél zdravotnik oporu ve
svém pracovnim zazemi, oporu ve své rodiné a vénoval se ve svém volném case

aktivitam, které mu dodavaji energii a ovliviiuji ho pozitivnim zptisobem.

73



8 SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

ACT

apod.

CHI

CNS

v

CR

CSPM CLS JEP

DMO

ELNEC

GOSH

ICPCN

Association for Children's Palliative Care (Asociace détské

paliativni péce)
Ajiné
A podobné

Children’s Hospice International (Mezinarodni détsky

hospic)
Centralni nervova soustava
Ceska republika

Ceska spole¢nost paliativni mediciny Ceské lékafské

spolec¢nosti Jana Evangelisty Purkyné
détska mozkova obrna

End Of Life Nursing Education Consortium (intenzivni

kurz paliativni péce)

Great Ormond Street Children’s Hospital (Détska

nemocnice v Great Ormond Street)

International children “s palliative care network

(Mezindrodni sit paliativni péce u déti)
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ml/kg/h

USA

WHO

Mililitr na kilogram za hodinu (jednotka)

United States of America (Spojené staty americké)

World Health Organization (Svétova zdravotnicka

organizace)
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12 SEZNAM PRILOH

12.1 Pfepis rozhovort

T = tazatel
R =respondent
Rozhovor ¢.1
T: Kolik je vam let?
R: 48 let

T: Jak dlouhd je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Aktivné se paliativni péc¢i vénuji 5 let. Pracuji v mobilnim hospici v détské
sekci. A ddle pracuji 12 let na jednotce intenzivni péce neonatologie, takZe tam se
s paliativni péci setkdvam také, ale dfiv se tomu tipIn€ nevénovalo, ani se tomu

tak nefikalo.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Détska sestra. Vzdélani mam bakalarské.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?
R: Pracuji v mobilnim hospici, kde jsem na pozici zdravotni sestry.

T: Z jakych profesi je sloZzeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?
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R: V nasem mobilnim hospici mame lékare, sestficky, psychosocidlni pracovniky,

uzasného pana kaplana.

T: Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemfelo?

R: Desitky détskych pacientti.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

R: Mé k tomu pfivedla moje prace na neonatologické jipce, protoze i u nds se
stava, Ze u nds déti umiraji. A méli jsme tam chlapecka, ktery mél terminalni
diagnozu a rodice se rozhodli, Ze si ho vezmou dom, bez ohledu na cokoliv a
jakykoliv doporuceni odbornikti. Je to uz vlastné vice nez 5 let a nebylo to jesté
diiv tolik zvykem. V Olomouckém kraji u nds nebyla mobilni jednotka nebo
hospicovy tym, ktery by se staral o déti v domadci paliativni péci. My jsme této
mamince umoznili odchod domti, aby doprovodila svého chlapecka doma, v
domacim prostfedi, s tim, Ze jsme tam za ni jezdili. Ale bylo to tedy velice piratské
podnikani, protoZe détsky pediatr od toho daval ruce pry¢, nechtél s tim mit nic
spole¢ného, bylo to trochu na hrané. Sama jako sestra bych asi nic nesvedla, ale
byl to tym lidi, ktefi se takhle domluvili. Vidéli jsme, Ze je tu velka mezera a
zrovna v tu dobu se rozbihal hospic u nés v kraji, a tak vznikla myslenka zalozit
tam détskou sekci. TakZe jsme se vlastné tak néjak dohodli a bylo to na arovni
pratelského rozvoru s mymi kolegy a kolegynémi sestrami a vrhli jsme se do
toho. A tohle byl vlastné aplné prvni podnét. Zaroven se i rozbihalo povédomi o
paliativni péci. Do té doby jsme to u nas na oddéleni d€lali tak néjak intuitivné

sami, s citem, snazili jsme se o nejlepsi pfistup k rodi¢tm.

T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?
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R: Rozhodné chlapecek, kterého jsem zminovala jiz v pfedeslé otazce. Je to pro
nas do ted dost citliva zaleZitost, protoze jsme se s jeho rodici spratelili a byl to
vlastné takovy krasny pribéh nakonec. Nikdo moc nechépe, kdyz my na konci
fekneme, Ze to bylo krasny, Ze to bylo hezky, kdyZ umfe dité, ale je to tak. Kdyz
uz je diagnoza tak termindlni a nejde s tim medicinsky nic udélat, tak miizeme
udélat alespon tohle, Ze jsme tém rodi¢im napomocni néjakym zptisobem, at uz

sestersky nebo trochu jako psychologové.

T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Celd moje prace mi dava obrovsky smysl. Tou pomoci rodindm, protoZe ja
nefikdm, Ze by to bez nas nezvladli, rozhodné by to zvladli, protoze jsou
rozhodnuti, Ze si déti nechaji doma. Ale myslim si, Ze to ma velky smysl i pro nas
pomahajici v tom, Ze to neni jenom takova sucha smrt na oddéleni, ale Ze to ma
cely pfibéh a my mtizeme trochu nahlidnout do té rodiny a neni to pro nas takovy
vycerpavajici proces, ale naopak je to velmi posilujici. A myslim, Ze to tak citime
vSichni ¢lenové tymu, vzdycky si to fikdme na supervizich, Ze je to pro nas

posilujici. A ddva ndm to celkové smysl.

T: Co vam vasSe prace prinasi?

R: V neonatologii, i v paliativni péci se setkdvam s obrovskou pozitivni zpétnou
vazbou. A to v nemocnicich neni tolik zvykem a neni to tak obvykly. Moje prace

mi pfinasi radost.

T: Myslite, ze vas vaSe prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Uréité. Mam jiny pohled na Zivot a na malicherné problémy. Zaroven moje
prace ovliviiuje i mé blizké, ktefi se mnou sdili néjaky prostor. ProtoZe se nebojim

mluvit o smrti a o umirdani a myslim, Ze je to ve spolecnosti velké téma.
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Spolecnost neni nastavena mluvit o smrti a uz vitbec ne o smrti déti, protoZe déti

preci neumiraj.

T: Zazivate pfi své praci, v souvislosti s progndzou détskych pacientt, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich tmrtim, pocity zmaru, tizkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Urdité, i takové chvilky se najdou. Clovék si to vzdycky snazi vysvétlit, pro¢
to takto dopadlo, obzvlast kdyz to jsou néjaké rychlé diagnozy. To je i velky
rozdil mezi praci na neonatologické jipce a v hospici. Do hospice jdou uz déti s
urcitou diagndzou a celd rodina uz je prakticky na to , pfipravend”. Pocity zmaru
se, ale obcas bohuzel objevi. Clovék si nemtize predstavit pocity rodi¢ti, pokud
si tim sam neprojde, pokud si to sam nezazije. Ale ja uz jsem to vidéla vickrat, uz
si ve spousté okamzicich fikdm, Ze uz pfeci vim, co fict, a nebo spis nefict, a nebo
tam jenom byt. A urcité se vidycky najdou situace, kdy si pfipaddm jako
pitomec, Ze jsem fekla nebo udélala néco, co jsem neméla nebo jsem mohla udélat
vic. Kromé zmaru, zazivam pravé i pocity, Ze jsem udélala néco Spatné, nebo

fekla néco v nevhodny okamzik.
T: Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: To rozhodné. Ja bych fekla, Ze ty urcité pfevazuji. Zazivam je v mnohem vétsi

mife.
T: Jak se vypofadavate se smrti pacienta?

R: Poviddm si o tom se svymi kolegynémi. Jsme hodné otevieny kolektiv, hodné
mluvime, tak jako Zensky ze (smich). Abychom si to zpracovali, potfebujeme to

probrat. V hospici probihaji supervize, a to je velkd pomoc.
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T: Mate pocit, Ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Urcité. A myslim si, Ze uz jsem v takové fazi, Ze bych se o to ani nebala fict.
Ono pokud ma ¢lovék potom i néjaké své vlastni osobni potiZze a kdyZ se toho
nakupi vic, tak potom nevite co vas uvadi do Spatnych nalad a pak je dobré
probrat to s nékym nezavislym, ktery se zepta i na véci, které nesouvisi s praci.
Pak se to vycisti a je to lepsi. UZ jsem to i absolvovala. Je to obrovska pomoc a je

dtilezité umét si pfiznat, Ze si s nékym potrebuji popovidat.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu a/nebo s duchovnim a/nebo
jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech, pomahaji vdm se se

smrti pacienta vyrovnat?

R: Ve fakultni nemocnici o nas bohuZzel neni tiplné postarano po téhle strance, ze
by tfeba probihaly néjaké supervize. Tam jsme se naucili probrat to mezi sebou,
aniz bychom védéli, Ze je to tak dobfe, Ze to tak délame. Jsme pomérné otevieny
kolektiv, hodné mluvime. A ted uZ jsme naucené ze supervize, které probihaji v
hospici. V hospici mame supervize, coZ je obrovska pomoc. Mame tzZasného
pana kaplana, ktery se o nas stard nddherné. Déld ndm takova rozlouceni, ze
uzavieme vzpominani. Vzpominkovy vecer. Mdme spoustu akci a nékteré jsou
urcené i pro rodiny poztistalych a i pfesto, Ze jsou urcené pro rodiny poztstalych,
tak pomadhaji v obrovské mife i ndm. A nékdy rodiny chté€ji abychom je navstivili,
abychom se u nich po néjaké dobé objevili a toho jsem se ze zacatku hrozné bala,
fikala jsem si, Ze budou plakat a j& uz to nechci znovu otevirat. Ale pak jsem prisla
na to, Ze pokud nds rodiny chtéji vidét, tak my jsme takové spojeni pro né s tou
dobou, ktera je pro né hodné citliva. A pfisla jsem na to, Ze to mi také hodné
pomadhd a vidét Ze oni ziji dal normalni Zivot a Ze se tfeba nerozesli ti manzelé,
protoze zazivame, ze maji rozdilné zasadni nazory, Ze ta rodina funguje dal, je

dobré vidét.
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VvV

R: Nejtézsi je prijmout myslenku, Ze s tim nic neudélam. Myslim si, Ze na zacatku
jsem to méla nastavené jinak, a i v tom zdravotnictvi to bylo nastavené jinak. NeZ
se ¢lovek zacne zajimat o paliativni péci, tak to umirani a smrt je vlastné prohra.
A ono to tak mnohdy neni. ProtoZe to nejde jinak. Neni vyhnuti, aby to takhle
nedopadlo. Samoziejmé se objevi myslenky, co jsme mohli udélat jinak, ale

pomaha ndm si to probrat.

T: Co je vdm oporou a kde cerpate energii?

R: BéZné zalezitosti, které jsou opomijeny - rodina, moje dcera ma dvé malicky

déti, takze to je mj totalni motor, sport, kamaradi, hospoda.

T: Ovliviiuje vas vase prace i v osobnim Zivoté? Mate napriklad vétsi strach o své

déti?

R: Myslim, Ze na tuhle otdzku se ptate Spatné osoby, protoze ja a moje strachy, to
je nekonecény ptibéh. Moje déti, kdyz byli maly a bolela je hlava, tak samozfejmé
hned mély meningitidu. Ale nemyslim si, Ze je to tim, Ze bych se pohybovala v
prostiedi, ve kterém se pohybuji, naopak si takhle spoustu véci umim logicky

vysvétlit, ale myslim, Ze je to o povaze ¢lovéka a ja jsem v tomhle katastrofik.

T: Mate pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Nemyslim, Ze se zménil mtj osobni postoj, postoj k mé smrti, myslim. Z té
mam strach. Strach hraje v mém Zivoté nechténé velkou roli. Ale pracuji na tom.
Postoj ke smrti jako takové jsem urcité zménila. Neni to tabu a snazim se ji
odtabuizovat i ve své socidlni bubliné. Jinak jsem se, diky mé praci, naucila

rozliSsovat mezi "dobrou" smrti a témi ostatnimi.
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T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Myslim, Ze spousta véci se da naucit. D4 se naucdit, jak vést rozhovor s
provazejicima nebo pfi sdélovani zavazné diagndzy. Da se naucdit i to, jak se u
toho clovék bude tvafrit a jaky bude mit postoj téla, ale jsem presvédcend o tom,
Ze tam musi byt né€jakd osobnosti vloha, néjaka dispozice, aby to bylo uvéfitelny.

Clovék musi mit uréitou davku empatie.
Rozhovor ¢.2

T: Kolik je vam let?

R: 43 let

T: Jak dlouhad je vasSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Pracuji od 19 let. Ale nepracovala jsem od zacatku v paliativni péci, pracovala
jsem na ARU a na neurologické jednotce intenzivni péce. V hospici pracuji rok a

pul.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: VSeobecna sestra se specializaci v intenzivni péci.

T: V éem konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: Jsem tsekova sestra détské paliativni péce v domacim hospici. Usekovani

znamena, ze kdyz se referuji détsti pacienti v nemocnici, tak jedu na setkani
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nejdfive napriklad jen s paliativnhim tymem, abychom si povédéli, co je tfeba u
toho ditéte a co nds bude cekat. Nebo to mtiZze probéhnout ve zrychlené forme,
coz znamena, Ze jedeme na setkani uz pfimo s rodici a s paliativnim tymem a
rovnou se pfedstavujeme, nabizime nase moznosti, predstavujeme, co délame
v terénu a pak se rozhodujeme po této schiizce, kdo bude mit pacienta na starosti.
Zaroven se dozvime, kdy ptijde pacient domu. Byva to tak, Ze jedna sestficka je
kmenov4, a ta se stard o vSe u daného pacienta. O 1éky, zajiStovani pfevazl a
podobné. A pak jsou sestficky pohotovostni, a nebo externi. Pohotovostni jsou
k dispozici o vikendu a o svatcich a maji daného pacienta pfidéleného, ale
soucasné se staraji i o dalsi détské pacienty. KdyZ mame naptiklad 4 détské
pacienty, tak v tydnu se rozdélime a kazdd mame tfeba jen jednoho détského
pacienta a dva dospély. A o vikendu a o no¢nich ma vSechny pacienty na starost

jedna sestticka.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Mame podptirny tym, ktery je sloZeny z psychosocialnich pracovnik{i. Mdme
Duchovniho. Odlehcovaci sluzby, coZ jsou pracovnici vyskoleni v terénu na
hygienu, polohovani a podobné. Mame dobrovolniky, ktefi jsou specidlné
vyskoleni na détské pacienty, ktefi jezdi do rodin, kdyz rodina potfebuje cokoliv
zaridit tfeba s druhym ditétem, nebo napfiklad vySetfeni v nemocnici s dalsim
ditétem, nebo na venceni psa. Mdme kmenové lékate, ktefi jsou zaméstnanci
naseho hospicu a jsou k dispozici denné a mame externi lékare, ktefi nas
pokryvaji na pohotovosti a maji dalsi rizné odbornosti, které miizeme vyuzit.
Mame poradnu, kde jsou socidlni pracovnici. V této poradné se muze rodina
predem informovat o tom, jaké mohou ziskat pfispévky apod. Dale mame

pujcovnu pomticek.

T: Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemfelo?
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R: Myslim, Ze 7 détskych pacient(i. Rocné nam v domacim hospici umfe zhruba

10 détskych pacientti.
T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

R: Uplnou nahodou. Samoziejmé jsem méla povédomi o tom, Ze né&jaka paliativni
péce existuje, i jsem védéla, Ze existuje paliativni tym naSeho hospice, protoze
jsme ho doporucovali pacientiim i v nasi nemocnici. Ja jsem se byla podivat na
tym a dostala jsem nabidku na externi spolupréci, takze jsem to délala pfi
zaméstndni externé, coz znameny, Ze jsem slouzila jenom sluzby a vikendy a pak
jsem chtéla néjakou zménu po mnoha letech v jiném zaméstndni, tak jsem se

z pul ivazku presunula na cely tivazek. Opravdu to byla velka ndhoda.
T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Vnemocnicich jsou zavéry Zivota bohuzel dost nezvladnuty. Nemyslim
nezvladnutelny, néjak se to vzdycky zvladne, ale nejsou zvladnuty a pacientiim
neni nabizena takova péce, jakd by mohla. Z mého pohledu to bohuzel lékafti
neumi, v nemocnici na to neni asi ani ¢as, ani kapacita. V nemocnicich se jede
spiSe na vykon, ne na to si pfiznat, Ze uz to prosté dal nelze. Lécba bolesti
v nemochnici je naprosto nedostatecnd. A to mé hrozné rozéilovalo. A kdyz prisla
nabidka prace z domdaciho hospice, tak jsem si fikala, Ze se nebojim umirajictho
clovéka, to jsem vidéla mockrat, ale Ze by bylo dobré pacientim nabidnout, kdyz
uz umim spoustu jinych véci, zdkrokt, vidéla jsem toho spoustu, tak mi p¥islo
$koda nevyuzit téch znalosti jesté nékde a v tomhle oboru, kdybych to nevyuZzila.
Prislo mi fajn to zkusit a taky jsem nevédéla, jestli to zvladnu. J4 jsem se hrozné
bala, Ze nebudu umét celit naporu téch emoci, nebo taky celit mym pfedstavam.
Ja jsem si to vzdycky pfedstavovala hrozné, Ze to vZdycky doma bude strasny,
ale ono to tak viibec neni, protoze se u pacienta dobfe nastavi 1écba, nastavi se
dobie tlumeni pfiznakd, a proto byvaji ty odchody velmi klidné.
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T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Smysl vidim v tom, Ze mohou pacienti distojné umirat doma, a ne o samote.
To je strasné dtileZité. To v nemocnicich prosté nedokdzou a nedokazeme to na
oddéleni JIP, kde je dalSich 5 lizek, to bohuzel nejde. Lidé si mohou uvédomit,
Ze jsou doma. V nemocnici skon¢i intubovani s velkym tlumenim a s néjakou
invazivni metodou, coZ se my snaZime délat minimdln€, nebo jen néjaké
analgosedace, na prani pacienta. A to se mi moc libi. Velky smysl vidim v tom,

Ze je rodina spokojend, Ze jsme udélali maximum pro pacienta.
T: Co vadm vaSe prace ptfinasi?

R: Pro mé je dtlezité uvédomit si, Ze jsem to zvladla a Ze obcas dokazu néjakou
situaci ustat. Pfinasi mi uvédomeéni si, Ze jsem napriklad dokazala urcitou situaci
vyfesit a komunikovat s rodici pacienta, coz je nékdy hodné obtizné. Mdm velkou
radost, kdyZ se nam podafi, Ze pacient odejde distojnym zptisobem, v rodinném

kruhu, bez bolesti.
T: Myslite, ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Ur¢ité mé ovlivnila. Napfiklad v tom, Ze spoustu véci dokdZu nefesit, co se
tyce néjakych situaci v normalnim Zivoté. Ze nejsou diileZité a nutné fesit. Af se
to tykd kazdodennich véci v zivoté, ale i problémt v rodiné. Obcas mi to moji
pfibuzni vyditaji, Ze jsem porad nad véci, ale ja vidim to, Ze spoustu véci neni

nutné resit.

T: Zazivate pti své praci, v souvislosti s prognézou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich umrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?
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R: Clovék citi smutek, pfi pohledu na smutné a bezradné rodice. Pocity zmaru

jsem zatim za svoji praxi nezaZila.
T: ZaZivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano. Obcas odjizdim od rodiny a dokdZeme se vSichni spolecné smat.

Uspokojenim je pro mé&, kdyz se mi podafi zvladnout cela situace.
T: Jak se vyporadavate se smrti pacienta?

R: Hodné zalezi na tom, jak dlouho mam pacienta v péci. Jako profesiondlové
bychom se neméli uplné vazat na pacienta, ale nékdy to neni tak lehké.
Bezprostiedné po smrti pacienta si dovolim slzy. Ale jak fikd jedna naSe
psycholoZka: brecet mtiZes, ale jen na jedno oko a sloZit se miize$ az v auté,
rodina nesmi mit pocit, Ze se musi starat o tebe. Slzy se obcas nedaji zadrzet,
v auté si vétsinou hodné poplacu a pak kdyz pfijedu do kancelére, tak si poplacu
jesté jednou. A pak chodim béhat, takze to vétSinou vybéhdm. V praci mame

supervize, kde se z toho také mtizu vypovidat.
T: Mate pocit, ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Zatim mi staci, Ze se vypoviddm svym kolegynim v kancelafi. Ale miize to

nastat, ale zatim jsem asi nezazila tak hroznou situaci.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym clovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vdm se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Mame supervize. Mame uzasného vrchniho, ktery nas dokaze naprosto
precist. KdyZ nas néco trapi, vypadame hodné unavené, vytahne to znas a
odleh¢i nam.
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VvV

R: Stat si nékdy za svym, nenechat se zmanipulovat do pozadavkd rodiny a

udrzet urcity balanc. Je to tézké. Je tfeba mit velkou trpélivost.

T: Co je vam oporou a kde Cerpate energii?

R: Pfiroda. Chodim béhat, chodim pésky domti. Kamaradi.

T: Ovliviiuje vas vase prdace i v osobnim Zivote? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?

R: To jsem si zakdzala. Ale kdyzZ mam nemocné déti, tak si fikam, Ze nad
nékterymi nemocemi neni vhodné mavnout rukou. Je potfeba brat to rozumné.
My vidime ty nejhorsi pfipady a musime to urcitym zplisobem vytésiiovat a

nepripoustét si to. Ale nékde vzadu v hlavé to urcité je.

T: Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Urcité se nezménil muj strach ze smrti, ten mam tak néjak porad stejny. Ale
chtéla bych byt doma a neumirat v nemocnici. A citim, Ze je potfeba obcas si
pfiznat, Ze uz ten clovék umir4, a ne neustale bojovat. Ja sama bych chtéla umirat
doma u svych blizkych, ale je mozné, Ze to moji blizci nezvladnou. A hlavné chci
vzdycky védét svoji diagndzu, abych si mohla rozhodnout ukonceni 1écby.
Protoze jsou lidé, ktetfi nevédi, jakou maji diagndzu, a to je hrozné. Nékdy se ale

muze stat, Ze to ani lidé védét nechtéji.

T: Myslite si, Ze pottebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné prupravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?
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R: To netusim. Myslim si, Ze spousta véci se da naucit. Ale urcité je potfeba urcita
davka empatie. Myslim, Ze zdravotnik pro tuhle praci potfebuje urcité vlastnosti

slusného clovéka a délat tuhle profesi hlavné proto, Ze chce pomahat.

Rozhovor¢. 3

T: Kolik je vam let?

R: 41 let

T: Jak dlouhd je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Od roku 2004 pracuji v domacim hospici, takze 17 let se vénuji paliativni péci.

Od roku 1997 se pohybuiji ve zdravotnictvi, takze ma praxe je relativné dlouha.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Bakalafské vzdélani a co se tykd détské paliativni péce, tak mam zahrani¢ni

kurz ELNEC.

R: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: Sestra. Jak pro détské, tak pro dospélé pacienty. Pracuji v terénu.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Lékafi naseho hospice, do rodiny jezdi i pediatfi, psychosocialni pracovnici,
sestficky, kaplanka. Snazime se to oSetfit po vSech strankach. Napriklad mame i

pljéovnu pomticek, coz je velmi dilezité.

T: Kolik pacientti, kteti byli ve vasi péci, zemfelo?
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R: Stovky dospélych, zhruba 10 déti.
T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi préci pfivedlo?

R: Ja jsem chtéla uz opustit systém. A nahodou mi moje sestra fekla, Ze
v domdcim hospici zacinaji a at to zkusim. Byla to velka ndhoda a spis jsem chtéla

zkusit trosku néco jiného z toho klasického systému zdravotnictvi.
T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Pracovala jsem jiz v praxi a potfebovala jsem védét urcité informace, ale tady
zase tolik informaci k dispozici nebylo, tak proto jsem si fikala, Ze se o tom
potfebuju dozvédét vic. Ja, kdyZ jsem nastoupila do paliativy, tak jsem pomalu
nevédéla, Ze existuji transdermalni naplasti, a jakym zplsobem zachéazet s

morfinem. TakZe vlastné az ta praxe mé donutila si specializaci dodélat.
T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Casto jsou déti propusténé z nemocnice a rodi¢tim feknou, Ze uZ je Casu
relativné malo, ale pofad se d4 néco délat a cas je vlastné kratky, ale zaroven
natahovaci a najednou je velmi intenzivni. ProtoZe najednou jsou karty ne
dohrany, ale uz je jasny, co mate v rukdch. Ale zaroven se porad d4 néco délat a
je to vlastné v nécem hrozné krasny. J& vzdycky fikam, Ze s nejvic lasky se
setkdvam ja, protoZe rodina se vZdycky neuvétitelné semkne a je to moc hezky a

dojemny.
T: Co vam vasSe prace ptinasi?

R: Moje prace mi pfinasi radost. Samotna prace ma velkou svobodu. A to, jak cely
tym funguje, tak mate pocit, Ze je to néjaky zivy organismus, ktery se hezky stara
o toho pacienta, coz je moc krasny a je to velkd radost, kdyz vidite Ze to funguje
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a Ze je to ku prospéchu pacienta i rodiny. A kdyz i pak rodina fekne, Ze to bylo
dobry a byl to hezky ¢as, no tak to je uplné podrbani na zadech a clovék je za to

moc Stastny a spokojeny.
T: Myslite, ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Clovék si mnohem vic vazi zdravi. A kdyz vidite ty pfibéhy a jste jejich
soucasti, tak si mnohem vic vaZite Zivota a rodiny a takovych zakladnich véci.

Zacala jsem mit trochu jiné vnimani.

T: Zazivate pti své praci, v souvislosti s prognézou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich tmrtim, pocity zmaru, izkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Na mé spis doléha smutnost téch rodicti, smutnost v rodiné. Kdyz to rodina
htit snasi, tak v tu chvili se to odrazi i ve mné. Je mi v tom smutno. Je mi lito, Ze

to maji tak tézky.
T: ZaZivate pii své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ur¢ité. Kdyz véechno jde tak, jak m4, tak je to tplny orchestr. Clovék si iikd,
Ze na to, jak je to smutné, tak je to zaroven hezké a dojemné. Nékteré véci
nezvratime a bohuzel takhle ndm pfichdzi do Zivota, ale i v tom smutku dokaze

byt spousta lasky a krasného.
T: Jak se vyporadavate se smrti pacienta?

R: Velikou podporou je pro mé cely multidisciplindrni tym. Moje kolegyné a
kolegové jsou pro mé tplny diamant. Sdilim s nimi své pocity, mtzu si s nimi o
tom povidat, znovu si to celé projit, znovu si ty emoce zpracovat a clovéku se
hodné ulevi. A mame i supervize. Kdyz nastava, at uz v samotném ptibéhu, a
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nebo na konci, ¢clovéku néjaka obtiZ, néjaky pocit, ktery si clovék nese, tak k tomu
jsou supervize, abychom tam ten problém otevteli a znovu si to ¢loveék prefikal

a mohl slySet ndzory ostatnich a byl i oSetfen psychologem, ktery supervizi vede.

T: Mate pocit, Ze byste potifeboval/a psychologickou pomoc?

R: Mam.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym clovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomadhaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Ano. Hodné si o tom vSem poviddme spolecné s ostatnimi kolegy a
kolegynémi. Nékdy si o to fekne clovék sam, nékdy se ostatni sami zeptaji, jak to
probéhlo u pacienta, ktery zemrel a jak se napfiklad citime. Kolegové to chtéji
slySet. Je dobré o tom vSem mluvit, jsme jenom lidi. Sdileni nds obohacuje zazitky

a dava ndm informace, které se nam pristé mohou hodit.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

R: Asi situace, kdy to rodina nema zpracovany, at uz v tom, Ze tfeba nechtéji
mluvit o pravdé, néco pfed sebou skryvaji, bojuji s realitou, jsou takovi zacykleni.

Tak v tu chvili je citit velké napéti a odrazi se na nas. A v takové situaci mi neni

dobfre.

T: Co je vdm oporou a kde cerpate energii?

R: V praci je to cely tym. Bez vSech kolegti bych to v préci nedala. Jsem moc
vdécna za to, jak cely kolektiv funguje, a to mé dobiji v praci, kdyz tam jsem. A
mimo praci, mij soukromy zivot. Moje tfi déti, moje rodina. Sport, pfiroda,
venkov. Obycejnosti Zivota mi dodavaji velkou energii.
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T: Ovliviiuje vas vasSe prace i v osobnim Zivoté? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?

R: To asi ne. To si nemyslim.

T: Mate pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Mné smrt asi vZdycky pfipadala jako pfirozena soucast Zivota a nikdy jsem z
ni neméla néjaky strach. Ale samotny proces umirani, to vidim, Ze se vSechno da
zvladnout doma. Pokud ¢lovék ma rodinu, kterd ho podpofi a vezme
zodpovédnost na sebe, a ne na zdravotnika v nemocnici, tak se to vSechno da
zvladnout. Umirdani mtZe byt jiné, nez jen umirdni v nemocnici, ale to
samoziejmé nechci Fict, Ze je Spatné, ale ja to vnimam jinak. Zménil se mi pohled

na proces umirani.

T: Myslite si, ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: J& si myslim, Ze vSechno se da néjak ovlivnit, ale je to velkd prace. Ja si myslim,
ze kazdy dostavame vybavu hodné podobnou a je jen na nds jakym zptisobem s
tou vybavou pracujeme a jak ji v sobé tvofime. Tohle je technika, kterou se ¢lovék

nauci praxi a je potteba, aby mél ¢lovék dobrého ucitele, ktery ho povede.

Rozhovor¢. 4

T: Kolik je vam let?

R: 56 let
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T: Jak dlouhad je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Ja jsem pracovala jen v domacim hospici a pracuji tu uz 18 let.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Vysokoskolské bakalafské vzdélani v oboru oSetfovatelstvi.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: Pracuji na pozici zdravotni sestry a jsem v détském tymu, kde se pfednostné
vénujeme péci o déti a pokud méame jenom jedno dité nebo zadné, tak se stardm

i o dospélé pacienty.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Lékari a sesttficky. Podptirny tym, psychosocidlni pracovnici, ktefi chodyi, jak
do rodin poradit se socidlnima otdzka, tak jako psychoterapeuti. Kaplanka. To je
skvélé, ze ji muzeme v rodindch nabizet. A i rodiny, které nejsou véfici, tak ji

vyuziji.

T: Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemfelo?

R: Stovky détskych pacientd.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci privedlo?

R: To se mi tak poskladalo jako Zivotni mozaika. J4 jsem se v tu dobu zajimala o
nas hospic, protoze jsem se kamardadila se zakladatelkou daného hospicu a pfislo

mi to jako iZasnd myslenka. Zarovern jsem méla vlastni zkusenost, protoZe ndm
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nase holcicka, co se nam narodila, umfela v 6. tydnech. TakZe jsem hodné proZila

z toho, co ted kazdy den vidim v prdci — vy¢itky, obavy, strachy.

T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Moje vlastni zkuSenost. Vidéla jsem kontrast, kdyZ moje tchyné umirala v
nemocnici na onkologické onemocnéni, v kontrastu s tim, kdyZ se moje maminka
po nékolika letech starala o moji pratetu doma. To bylo moje prvni setkani s
clovékem, ktery zemfel. KdyZ prateta zemrela, maminka mi volala, jestli bych ji
neprijela pomoct. Tak jsem byla sama zvédava, co to se mnou bude délat. Ale
protoze to maminka délala naprosto pfirozené v klidu a d4 se fict i s tismévem.
Tak jsem zjistila, ze mé smrt viibec nedési a zZe je to krasné, kdyz muze clovék

umfiit doma. Celd moje prace je pro mé velkd motivace a ddva mi obrovsky smysl.

T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: V tom, ze vidim, Ze to ma dobry dopad na situaci téch lidi. Téch, ktefi umiraji,
Ze jim ulevime od bolesti a od vSech dalSich symptomt, Ze se jim d4 velmi

pomoct, Ze se d4 dobfe podpofit rodina, aby byla schopna pecovat o nemocného.

T: Co vam vaSe prace ptinasi?

R: Moje prace mi ptindsi radost. Pfindsi mi, Ze se potkdvam s izasnymi lidmi. Pfi
mé praci zazivam krasny pohled na rodinu a lidi, ktefi se maji radi. VZzdycky mé

napad3, jak jinak si mohou lidé prokazat lasku, nez takhle?

T: Myslite, ze vas vaSe prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Myslim si, Ze urcité. Kdyz jste tvari tvar konecnosti, clovék si rozmysli, co déla
a ¢emu vénuje svoji energii. A také, co nestoji za to. Diky své praci mam nadhled
a vénuji kazdé véci tolik svého usili a energie a sil, kolik ji naleZzi.
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T: ZazZivate pti své praci, v souvislosti s progndzou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich imrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Pocity zmaru nebo tzkosti ja sama neprozivam. ProZivam s rodinou v tu
danou chvili urcity smutek. To nejde jinak. Boli mé vidét smutek rodicd, vic nez
smrt pacienta. Obcas je tézké, kdyz vime, jak ditéti pomoci, ale rodice to nechtéji
pfijmout. Ale vZdycky musime respektovat rodice, ti maji hlavni slovo. A nasim
ukolem je pfesvédcdit je nebo ziskat, ale ne natlakem, ale trpélivym vysvétlovani,
ale nékdy musime vydrZet a nechat rodinu, aby si k tomu dosla sama. Vzdycky

stoji za to slevit z nasich idedlnich pfedstav, stoji za to ustoupit rodi¢tm.

T: Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano. Mné déava naprosty smysl to, Ze bez nasi pomoci by to bylo desetkrat
zoufalejsi, ta celd situace. Jsem moc Stastna za to, ze velky dil bolesti a tihy rodiné

muZeme nasi péci odebrat.

T: Jak se vypofadavate se smrti pacienta?

R: Snazim se chrénit si hranice mezi svym osobnim Zivotem a pracovnim. Kdyz
jsem u pacienta, tak jsem plné tam, zaslzim spolecné s rodinnou, z divodu
blizkosti tmrti, ale to je vyjimecné. Snazim se mit hodné zajmu. A zdroven jsem

rada, Ze mohu spoustu véci probrat se svymi kolegy nebo s nasi kaplankou.

T: Mate pocit, ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Asi obcas ano. Dfive jsem psychologickou pomoc vyuzila. Kazdy mésic mame

supervize.

102



T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: KdyZ je péce né€jakd narocnéjsi tak jsou psychoterapeuti nejen terapeuti pro
rodinu, ale i pro nas. MiiZzeme si s nimi o vSem popovidat, pfefikdvame jim to a
ja mam z toho dobry pocit. I s pani kaplankou, tim, Ze jsem véfici, tak jsem moc

rada, Ze spoustu véci mtiZu probrat i s ni.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

R: Tézké je pro mé pfeskakovat ze svéta v rodinach, kde je urcita situace,
atmosféra, nasazeni vSech clenti rodiny, vSichni si vzdjemné projevuji iizasnou
lasku, pozornost, ohleduplnost a pak ¢lovék prijde domti a je v normalni bézné
situaci, kde jsou clenové mé rodiny normalné nepozorni, jsou mrzuti,
neohleduplni, prosté normalni, ale je to velmi rozdilné. Pfeskakovani do bézného

svéta je tézké.

T: Co je vam oporou a kde cerpate energii?

R: Jsem rdda venku na zahrddce, nebo na chalupé chodim po lese, poslouchdm
vaznou hudbu, hraji na violoncello, chodim do orchestru a hrajeme tam

klasickou hudbu. Také mi pomdaha védét, Ze na tu praci nejsem sama.

T: Ovliviiuje vas vase prace i v osobnim Zivoté? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?

R: Nemdm. Myslim, Ze v tomhle mé moje prace neovlivnila.

T: Mate pocit, Ze jste diky své praci zmeénil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?
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R: Ur¢ité ano. Z mého pohledu musim fict, Ze vim, Ze nékdy je smrt hodné tézka,
takZe nemtiZu fict, Ze bych se zbavila vSech obav ze smrti. Nékdy mé napada, jak
se drive fikalo, Ze je to smrtelny zapas, tak to opravdu nékdy je, i pfes vSechny

vymozenosti zdravotnictvi. Citim spi$ takovy klid, ale strach ze smrti nevymizel.

T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Ur¢ité je potfeba umét pracovat v tymu a také musi mit clovék néjakou davku
empatie. Musi umét vycitit situaci, protoze potkdvadme rtzné rodiny a

vstupujeme do rtiznych nastaveni rodin.

Rozhovor ¢. 5

T: Kolik je vam let?

R: 57 let

T: Jak dlouhd je vase praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalsich

pracovistich?

R: Celkové pracuji 37 let v détském kardiocentru. K tomu mam posledni roky
jesté dalsi tvazky — jsem v détském paliativnim tymu, kde jsem od jeho vzniku

od roku 2016.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Détska sestra. Pak jsem si vystudovala v priibéhu let socidlni praci se

zaméfenim na psychoterapii a komunikaci. Mdm kurzy krizové intervence,
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kurzy komunikaéni, ELNEC a paliativni kurzy. KaZzdy rok se snazim néco

absolvovat, snazim se posouvat ve vSech rovinach.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: V paliativnim tymu jsem na pozici détské sestry. A c¢astecné uplatiuji i

krizovou intervendi.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Lékafi, sestry, socidlni pracovnici, psycholog, duchovni, poradce pro
poziistalé, manazerka, kterd pracuje s daty. Dneska je paliativni tym uz hodné

siroky, ale na zacatku nas tolik nebylo.

T: Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemrelo?

R: Desitky détskych pacientti.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

R: Aktivné jsem se do paliativniho tymu nahlasila, kdyZ se shanéli lidé. Pani
doktorka H. zacala shanét motivované lidi u nds v nemocnici, ktefi méli pocit, ze
je to potfeba a Ze ne vse kurativni medicina nabizi. A tim, Ze ja jsem to uz 25 let
délala sama a pofad jsem méla pocit, Ze potfebuji obcas s nékym spolupracovat,
obcas poradit a nevédéla jsem, jestli to, co délam, délam dobfe. Délala jsem to
samoziejmé, jak nejlépe jsem umeéla, ale sama. A kdyz jsem o tom zaslechla, sama
jsem ji kontaktovala. TakZe jsem do paliativniho tymu vstoupila aktivné, ze svého

zajmu.

T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?
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R: Vétsinou do paliativniho tymu jdou lidé, ktefi pracuji v akutni mediciné. Déti
nemaji umirat, nemaji ani umirat mladi dospéli na néjaké onkologické
onemocnéni. Ja jsem vidéla, jak zapadni medicina smrt popira, jak jsou lidé
uoperovani k smrti jen proto, Ze si lékafi neumi pfiznat, Ze uZ nemaji co
nabidnout a nedaji lidem pravdivé informace. Nedaji lidem moZnost, aby stravili
konec Zivota tak, jak chtéji, aby se rozloucili a méli ¢as n€jakym zptisobem se

nachystat.
T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Pro mé palitiva a to, jak ten nas tym funguje, pfedstavuje pravdivost. A to mi
ve zdravotnictvi chybélo. Smysl vidim v tom, Ze rodiné dokdZeme poskytnout

pravdivost a ¢as. To, Ze délam praci, kterd ma néjaky dtvod a cil.

T: Co vam vase prace prinasi?

R: Smysluplnost. Moje prace mé velmi bavi. Pfindsi mi radost.

T: Myslite, ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Urdité. Resime véci, které bézni lidé ani nechtéji znat, nechtéji o nich slyset.

T: Zazivate pfi své praci, v souvislosti s progndzou détskych pacientt, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich umrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pfipadné jiné negativni emoce?

R: J& mam za sebou hodné let praxe, takze to bylo jiné na zacatku, jiné uprostred
a jiné ted. Ale kdyZ clovék chce délat takovou praci, musi mit on sdm vyieSeny
piistup ke smrti. Vlastni smrtelnost, smrtelnost svych déti a tak dale. Clovék spis

reaguje na emoce rodiny, anebo pacienta.
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T: ZazZivate prfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano, urcité. A rozhodné tyto emoce prevazuji nad negativnimi emocemi.

T: Jak se vypofadavate se smrti pacienta?

R: Ja si to vétSinou nesu s rodici pacienta, takZe se rozloucim s pacientem v tu
chvili s nimi. A doma vzdycky jesté zapalim svicku a sama se s tim ditétem

rozlouc¢im.

T: Mate pocit, Ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: To vite, Ze jo. Dvakrat jsem musela byt na psychiatrické neschopence, protoze
jsem si potfebovala odpocinout. Vétsinou to neni jen o té praci, ale néco se déje
doma, do toho mate zdravotni problémy a prace na vas doléha a za ta léta se to

néjak naakumulovalo.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym clovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: V paliativnim tymu mdame ritudl rozlouceni. Jednou tydné je porada tymu a
vzdycky kdyz béhem toho tydnu néjaky pacient umfe, tak si to ddvame vzjemné
na védomi a délame si ritudl rozlouceni za cely tym. Mdme tymové supervize a
zaroven i individudlni sezeni. Mit kolem sebe tym sloZeny z tolika profesionalii

je velika vyhoda.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

R: Vétsinou to je néco, co se mé osobné dotkne. Pacient je stary, jako moje déti,

nebo jako moje vnoucata. Je to vétSinou néco, co hraje na moji osobni strunu.
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T: Co je vdm oporou a kde cerpate energii?

R: Pro mé je dulezité byt v prirodé a citit svobodu. Rada chodim plavat, chodim
do sauny, na kolo. A moje rodina a kamaradi jsou pro mé diileZiti a dodavaji mi

hodné energie.

T: Ovliviiuje vas vase prace i v osobnim Zivoté? Mate napriklad vétsi strach o své

déti?

R: To bych nefekla. Snazim se s tim pofdd pracovat a raciondlné k tomu
pristupovat. A Zit s tim, Ze neexistuje Zadna spravedlnost. Spis bych fekla, Ze mé
moje prace naucila vétsi opatrnosti. V 1été si hlidam sva vnoucata, aby nespadli
do bazénu, protoZe mame kazdé léto nékolik utopenych déti v nemocnici.

Snazim se poucit z tragédie druhych.

T: Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Kdyz se bavime o smrti nékoho jiného, je to pro mé jiné, nez kdyz se ta smrt
bude tykat mé. Postoj k mé smrti, nebo smrti mych blizkych se asi tolik nezménil.
Ja se smrti nechci bat, zaroven ji nechci podcefiovat. Snazim se ji respektovat,

pracuji s tim, Ze je a snazim se smrt brat vazné a pravdivé se k ni stavét.

T: Myslite si, ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Spousta véci se naucit da. Myslim si, Ze zdravotnik musi mit odvahu poustét
se do neprobadanych vod. M€l by byt otevieny k praci na sobé a mit trochu

empatie, ale tyto vlastnosti by mél mit dle mého nazoru kazdy zdravotnik.

Rozhovor¢. 6
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T: Kolik je vam let?

R: 45 let

T: Jak dlouhd je vase praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalsich

pracovistich?

R: Medicinu délam 20 let. Paliativni mediciné z toho se vénuji 10 let

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Vzdélani je medicinskeé.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: Na pozici prednosta kliniky paliativni mediciny. Moje prace odpovida jakékoli
jiné pozici vedouciho pracovnika, to znamena organizace vyuky a klinického
provozu a feSeni nejvaznéjsich pripadd, které mame. DohliZzeni na kolegy, ktefi

pracuji pod dohledem, konzultace s nimi a pfiprava seminara.

T: Z jakych profesi je slozeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: M4 standardni sloZeni, které je ve standardech odborné spole¢nosti paliativni
mediciny. Lékaf, sestra, socidlni pracovnik, kaplan, psycholog a dalsi

spolupracujici profese.

T: Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemrelo?

R: V péci mame kolem 600 pacientti rocné, z nich podle statistiky kolem 20-25 %

zemfe béhem jejich hospitalizace.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi prdci pfivedlo?

109



R: J& jsem v zahranic¢i vidéla fungujici paliativni péci, a tak jsem se snazila

vybudovat obdobné fungujici centrum v Cechéch.
T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Motivaci byl pohled nejenom na technickou, biologickou a somatickou stranku
samotného onemocnéni, ale pohled na pacienta, kterému do Zivota takovéto
onemocnéni vstoupi a diraz na kvalitu Zivota, ktery miiZe s timto onemocnénim

zit.
T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Zakladni hodnoty medicinské profese, respekt k pacientovi, snaha zmirnit
utrpeni, které prozivd, pomoct mu, aby rozumél své situaci a aby zil i se

zavaznym onemocnénim, co nejlepsi zivot.
T: Co vam vase prace prinasi?

R: Ze se podafilo vybudovat centrum paliativni mediciny mi pfinasi dvé hlavni
véci. Za prvé cil, kterého jsem chtéla dosdhnout, tedy pacienti, ktefi maji vyssi
kvalitu Zivota a hodnotové orientovanou péci s respektem vici jejich hodnotadm
a preferencim. Za druhé, Ze to u¢im studenty lékatskych fakult, takZe rozsituji

erudici v oboru.
T: Myslite, Ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Ovlivnila mé stejné jako intenzivni medicina. Zménil se mi pohled pfedevsim
na kolegy z jinych obort, se kterymi se nad pacientem schazime a je to pro mé

zdrojem velkého uspokojeni.
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T: ZazZivate pti své praci, v souvislosti s progndzou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich imrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Nezazivam. Frustraci mé napliiuje byrokracie a nesmyslnost spravnich a

administrativnich tikont.

T: Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Kdykoli pfi poskytovani pfimé péce o pacienty.

T: Jak se vyporadavate se smrti pacienta?

R: Nemam specificky ritudl. Nemam potfebu se s tim sama vyporfadavat.
Povazuji to za jeden ze standardnich vykont medicinské profese — doprovazeni

pfi umirani nékoho dalsiho.

T: Mate pocit, Ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Ne. Mdme standardni supervizni systém v nasem paliativnim tymu a ten je

dostacujici k prevenci negativnich jevi.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplinarniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Mame pravidelnou tymovou supervizi.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

R: Prioritizace ve smyslu ¢asu — kterym vécem se vénovat.
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T: Co je vdm oporou a kde cerpate energii?

R: Jednak mezi kolegy v kvalitnim tymu, ktery jsem vybudovala a jednak ve

svém soukromém zivoté.

T: Ovliviiuje vas vaSe prace i v osobnim Zivoté? Mate napriklad vétsi strach o své

déti?

R: Ne.

T: Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: V profesi 1ékate ano, nikoli paliatra. Zménil se v tom smyslu, Ze to je jedna z
mych medicinskych povinnosti doprovazet své pacienty a jejich blizké v zavérem

Zivota. Je to dulezity milnik.

T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Pokud nékdo neméa smysl pro hodnotovy rozmér, nikoli jenom technicky a
somaticky, tak nema cenu, aby se do paliativni mediciny poustél. Jinak si myslim,
Ze se da fada véci naucit. Zakladni pfedpoklad je smysl pro hodnotovy rozmér

Zivota.

Rozhovor ¢. 7

T: Kolik je vam let?

R: 53 let

112



T: Jak dlouhad je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Paliativni péci se vénuji od roku 2016. A na détské onkologii pracuji 23 let.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Mam stfedni zdravotnickou skolu, potom pomaturitni specializa¢ni vzdélani
oboru oSetrovatelska péce o déti a dorost, v paliativni pééi mam kurzy krizové

intervence v kontextu détské paliativni péce, staZzovy den v domdacim hospici.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: V paliativnim tymu jsem jako vedouci sestficka, madm pod sebou dalsi 4
sestficky, takze se moje prace vice zaméfila do managementu, ale jinak tloha
sestry je partner péce, protoze vychdzime z toho, Ze sestficka bude jeden z
nejuzsich lidi, pro péc¢i détem, k rodindm, blizky partner. Zacastriujeme se
konzultaci, aktivné déti vyhledavame, posuzujeme, kdo by profitoval z péce

paliativniho tymu. Vyhodnocujeme potfeby déti, rodin, véetné sourozencti.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Vedouci lékaft, 1ékafi, sestticky, socidlni pracovnici, psychologové, spiritudlni
pracovnik, poradkyné pro poziistalé, ergoterapeut, fyzioterapeut, data manager

a project manager

T: Kolik pacientti, ktefi byli ve vasi péci, zemrelo?

R: Desitky détskych pacientti.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?
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R: Ja4 jsem nebyla aktivni, Ze bych sama chtéla do paliativniho tymu. Pani
doktorka H. — vedouci paliatr, zaklddala paliativni tym a oslovila mé, jestli bych

se do jejiho tymu nechtéla pridat a mé to davalo veliky smysl.
T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Vidéla jsem, jak chybi cas, ktery mtiZeme rodiné nabidnout. A také spektrum
rozli¢nosti profesi, které rodina potfebuje a neni mozné jej v béZném provozu

nabidnout.
T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Ve spokojenych rodinach, spokojenych détech. Smysl vidim v tom, Ze je to
velika tleva pro zdravotniky, Ze védi, kam rodina sméfuje a co by si ptala a

mame z toho pak dobry pocit.

T: Co vam vase prace prinasi?

R: Dobry pocit, pocit e ma moje prace smysl. Ze je clovék potiebny.
T: Myslite, ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: To urcité. Myslim si, Ze ¢lovék si vSeho mnohem vic vazi. Vazi si zdravi, svého
i svych blizkych. A nevnima to jen jako frazi. M1j zebti¢ek hodnot je prosté jinde.

A spousta véci mi pfijde malicherna fesit.

T: Zazivate pti své prdci, v souvislosti s prognozou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich umrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?
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R: Je to smrt ditéte, a to je straSny. Ale snazim se brat, Ze to patfi k mé praci. Ale

obcas vnimam, Ze je to nespravedlivé.

T: ZaZivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano. A tyto emoce prevazuji nad negativnimi emocemi.

T: Jak se vypofadavate se smrti pacienta?

R: V sobé si to snazim tak néjak prebrat, protoze vim, jak na tom to nemocné dité
bylo, vim, jaka byla prognoza. Pomaha mi sdileni v paliativnim tymu. Mame
ritudly rozlouceni, takze se s kazdym pacientem rozloucime. Ale hlavni je

komunikace.

T: Mate pocit, ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Nikdy jsem neméla potfebu néjakého krizového interventa vyhledavat,
protoZze mam moznost promluvit si se svymi kolegy, a i diky supervizim v

paliativnim tymu nemdam potiebu individudlni psychologické pomoci.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplinarniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Takovou moznost mdme. Mame krizové interventy, mame supervize v rdmci

paliativniho tymu a rozhodné citim, Ze mi pomahaji.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?
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lécba nepostupuje tak, jak jsme si prali, Ze se nejspis jeji détatko nevyléci. To jsou

vV Vv

hrozné téZké momenty. A jesté t€Zsi to je Fict dospivajicimu ditéti.

T: Co je vam oporou a kde Cerpate energii?

R: Ve své roding, ve svych détech a vnoucatech, ve svém partnerovi. Prochazky,

les, byt v pfirodé a zaroven miij kolektiv v praci.

T: Ovliviiuje vas vase prace i v osobnim Zivote? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?

R: Tomu se neubrdanite, ale to tak je. I pfes to, ze to tak nechci, tak to tak mam.

T: Mate pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Nemyslim si.

T: Myslite si, ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Komunika¢ni dovednosti v paliativni péci se daji naucit. Ale moralni vlastnosti
jako je empatie, lidskost, lidsky pristup, citlivost, autenti¢nost ale i respekt, s tim

se ¢loveék asi musi narodit.

Rozhovoré. 8

T: Kolik je vam let?

R: 45 let
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T: Jak dlouhad je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Jako pediatr pracuji 11 let, ale paliativni péci se vénuji kratsi dobu, zhruba 2

roky.
T: Jaké je vase vzdélani?

R: V ramci paliativni péce jsem absolvovala kurz Uvod do détské paliativni péce

v pediatrii — akreditovany ICPCN kurz. Atestaci mam z pediatrie.
T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: J& pracuji v rdmci paliativniho tymu ve fakultni nemocnici a zaroven pracuji
jako externi pediatr pro domaci hospic, kde poskytuji konzultace pro détské

pacienty.

T: Z jakych profesi je slozeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Lékari, sestficky, psychosocidlni pracovnici, kaplan, podptrna péce.

T: Kolik pacientti, kteti byli ve vasi péci, zemfelo?

R: Desitky détskych pacientd.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci privedlo?

R: Citila jsem, Ze to chybi v situacich, kdy by to mélo byt naprosto standartni.

T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?
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R: Moznost néco zménit v pristupu a pomoci rodi¢iim a détem se zavaznym
onemocnénim; védomi, Ze ve svété je tento obor uz velmi napred a je se od koho

a co se udit.

T: V em vidite smysl své prace?

R: Starat se o kvalitu Zivota. Hledat smysl byti i v tézkych chvilich a pomahat

tém, ktefi optimismus nebo smysl byti ztraci.

T: Co vam vase prace prinasi?

R: Respekt k zivotu, k tomu, Ze je komplikovany, uéi mé trpélivosti, laskavosti,

setkala jsem se diky paliativni péci s izasnymi lidmi.

T: Myslite, ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Urcité vice pfemyslim o smrti, o dilezitosti rozhovoru, uéim se laskavému
poslouchdani. U¢i mé pokore. Nékdy mé rozciluje, kdyz se s lidmi zachdzi Spatné

a rozvine se kaskada Spatnych uddlosti a rozhodnuti.

T: Zazivate pfi své praci, v souvislosti s progndzou détskych pacientt, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich umrtim, pocity zmaru, tizkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Urcité tzkost a smutek se objevuji, negativni emoce mam, kdyz je péce Spatné

vedena.

T: Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano.

T: Jak se vypofadavate se smrti pacienta?
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R: Pomodlim se, projdu se, zapalim svicku.

T: Mate pocit, Ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Podpora rodiny a kolegti zatim se zda dostatecna.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplinarniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Mam tu moZnost v rdmci paliativniho tymu VFN, zatim jsem nevyuZila.

v Vv/

R: Volit sprdvna slova a miru informaci, které kdy a jak pfedat rodi¢iim, zatim
jsem neméla détského pacienta, ktery by mohl o své nemoci mluvit (byla to

miminka nebo uz velmi nemocné déti).

T: Co je vdm oporou a kde cerpate energii?

R: Rodina, vira, kamaradi, kolegové, ptiroda, literatura, filmy.

T: Ovliviiuje vas vaSe prace i v osobnim Zivoté? Mate napriklad vétsi strach o své

déti?

R: Urcité si vice uvédomuji smrtelnost svych déti a déti okolo.

T: Mate pocit, Ze jste diky své praci zmeénil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Myslim na ni denné, vice o ni pfemyslim, ale pofad je zahadna.
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T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné pripravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Urcité pomtZze empatie a laskavost, vira, dilezita je i vychova a dospivani s
respektem k lidstvi a k zdzraku Zivota, dtleZiti jsou dobii ucitelé, Zivotni

zkuSenosti.

Rozhovor ¢. 9

T: Kolik je vam let?

R: 50 let

T: Jak dlouhd je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pripadné praxe na dalsich

pracovistich?

R: V paliativni péci pracuji 10 let. 5 let jsem pracovala na détské jipce a 5 let na

popaleninovém centru.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: Mam stfedni zdravotnickou $kolu a pomaturitni studium aro, jip détskeé.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: Zdravotni sestra v hospici.

T: Z jakych profesi je sloZzeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Zdravotni sestry, 1ékafi, socidlni pracovnice, duchovni, dobrovolnici, zdzemi
technické a ekonomicke.
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T: Kolik pacientt, ktefi byli ve vasi péci, zemrelo?

R: Stovky détskych pacientt.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

R: Pfemyslela jsem o smyslu Zivota a o smyslu mé prace. Ja jsem vzdycky
pracovala v intenzivni péci a poté kdyZ jsem odesla, tak jsem si uvédomila, Ze by

bylo pfinosné délat v paliativni péci.

T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Nasi pratelé méli svou maminku v liZkovém hospici a byla to takova
muzikantska rodina a $li zahrat do toho hospice. No a vzali mé s sebou. A ja si
tam o prestdvce Cetla nasténku a pfihlasila jsem se do kurzu dobrovolnika. A
poté jsem tam dochazela, a protoZze méli malo pracovnikii a zjistili, Ze jsem
sestficka, tak mi nabidli praci, ale jelikoZ jsem nechtéla pracovat v lizkovém

hospici, pfesla jsem po dvou mésicich do mobilniho hospice.

T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Smysl své prace vidim v tom, ze vime vSichni, kam se naSe cesta ubira, ze
jednou pfijde fada na kazdého z nas, a tak si fikam, ze kdyz mazu prispét k
doprovazeni na néjaké trovni, tak budu radda, kdyz se o mé jednou taky nékdo

postara. Vidim ve své praci velky smysl, protoze kazdého z nas smrt ¢eka.

T: Co vam vasSe prace pfinasi?

R: Mam aplné jiny pohled na svét, jsem mnohem pokornéjsi, vhnimam obycejné

véci, které jsou béhem dne — napiiklad to, ze mtizu jit po svych nohdch na
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prochazku, Ze si miiZu zazpivat, Ze si miiZu zatancovat, Ze miizu jen tak byt. Vice

si vazim svého Zivota a vazim si kaZdého dne, jak nejlépe umim.

T: Myslite, zZe vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Ovlivnila mé ve vnimani samotného Zivota. Preskladala mi priority, co je v

zivoté dulezité a co dulezité neni.

T: Zazivate pti své praci, v souvislosti s progndzou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich umrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Ne, nezazivam.

T: ZaZivate pii své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano, ale takové pocity mtze clovék citit jen ve chvili, kdy ma zpracovanou

vlastni smrtelnost.

T: Jak se vyporadavate se smrti pacienta?

R: Musim mit naplnény svij Zivot. Snazim se pecovat o svou dusi a télo
pravidelné. KdyZ mé néco trapi, tak to nenechavdm v sobé a kdyZz se o sebe

clovék takto stard, dokazZe pak prijmout smrt svého pacienta dobfte.

T: Mate pocit, ze byste potieboval/a psychologickou pomoc?

R: V nasem tymu méame pravidelné supervize, jak individualni, tak skupinové.
Takze téch se ztcastiiuji. A v nasi praci mame skvély systém, pfeddvame si

sluzbu rano a odpoledne a v té chvili déldme takovou rychlou dusevni hygienu,
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protoze si povidame i o svych trdpenich, o tom, co nds trapilo v rodinach a

navzajem se podpofime.

T: Spolupracujete v ramci multidisciplinarniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Ano. Madme pravidelné skupinové supervize. A mame svého psychologa, se

kterym mame pravidelné povinné individualni supervize.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

R: Nejtézsi by pro mé bylo, kdybych neméla dostatek ¢asu na regeneraci sil.

T: Co je vam oporou a kde Cerpate energii?

R: Oporou je mi zazemi doma i v praci a sily nabiram v prirod¢, rada se setkavam

s prateli.

T: Ovliviiuje vas vase prdace i v osobnim Zivoté? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?

R: Vétsi strach o své déti nemam. Ale ovlivnila mé to v tom, Ze jsem si pfeskladala

priority v Zivote.

T: Mate pocit, Ze jste diky své praci zmeénil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Urcité ano. Ale je to spiS o tom, Ze jsem si musela sviij zivot pfehodnotit a

usporadat a musela jsem se se smrti néjakym zptisobem srovnat.
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T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné priupravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Urcité. Ja si myslim, Ze tato prace se dlouhodobé neda délat bez urcitych

vlastnosti. Dilezita je empatie, soucit, trpélivost, ohleduplnost, otevienost.

Rozhovor ¢. 10

T: Kolik je vam let?

R: 53 let

T: Jak dlouhd je vase praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalsich

pracovistich?

R: Nase podpora rodindm s vazné a nevylécitelné nemocnymi détmi trva od roku
1991. Ale pokud bychom méli na mysli praci vyslovné spojenou s fungovanim
naseho détského hospice, tak ta se datuje od roku 2004, kdy jsme v M. otevteli

prvni, respitni dim komplexu détského hospice.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: J& mam ptvodné vysokoskolské vzdélani, ale v nezdravotnickém oboru,
studovala jsem déjiny uméni a estetiku na FFUK. Pozdéji jsem si vystudovala
vyssi zdravotnickou skolu v oboru vSeobecna sestra, jsem také certifikovana dula

a laktacni poradkyné, herni specialistka a mam vyucni list v oboru kuchaf.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?
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R: Nejcastéji se s détmi a jejich rodinami setkavam v roli herni specialistky, podle
potfeby pracuji i jako kuchar ¢i hospodyné. Jsem také feditelka nasi organizace.
V ¢em konkrétnim moje prace spociva zalezi vzdy na tom, ktera rodina ¢i jaké
dité je zrovna u nas na navstévé nebo za kym na navstévu vyjizdime, a podle
toho se nase prace odviji. Snazim se byt spolecnikem détem v traveni jejich casu
a zaroven byt i pro jejich rodice, sourozence, prarodice — jak je podle konkrétni

situace treba.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Zatim si Zel kvili omezenému finanénimu rozpoc¢tu nemtizeme dovolit tym
rozsifovat. Zaklad tvori oSetfovatelsky tym — zdravotni sestry, herni specialisté,
socialni pracovnik, a pak ti, kdo jsou pro fungovani jakéhokoliv domu dtleziti,
lidé, ktefi také vytvareji urcitou atmosféru, kam patfi napfiklad hospodyné, které
se staraji o kuchyni, kvétiny, tklid. A dadle mame externisty, mezi které patti
duchovni, 1lidé, ktefi pracuji v pohfebnich sluzbach, nékdy, spiSe vyjimecné,

konzultujeme s détskym psychologem a pfipadné lékafem.

T: Kolik pacienti, kteti byli ve vasi péci, zemfelo?

R: Tahle ot4zka je ve vztahu k nasi praci tézko zodpovéditelnd. Byly to stovky

détskych pacientt.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

R: Pfivedla mé k tomu zkusenost z osobniho kontaktu s vazné nemocnymi détmi
a jejich rodinami. Letos to bude 33 let, kdy jsme s manzelem poprvé vstoupili na
ptdu kliniky détské onkologie, kde jsme se setkali s détmi, u kterych byla
diagnostikovand Zivot ohroZzujici choroba, a pak jsme se v postupujicim case

setkavali s rodinami, které se musely vyrovnat s umrtim svého ditéte. Poznali
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jsme déti, pro které nebyla moZnost uzdraveni, déti, jejichZz diagnoza byla
stanovena s progndzou v horizontu nékolika mélo tydnti, mésicu i let, ale také
déti, které tu pomyslnou hranici pfekonavaly a doZivaly se daleko vyssiho véku,
neZ prognoza znéla. Neékteré stale Ziji, dospély a tu a tam nas navstivi i se svymi

détmi.
T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Z osobniho kontaktu vznikla potfeba nabidnout néjakou uc¢innou pomoc.
Vidéli jsme, s ¢im vSim se musi nemocné dité vyrovnavat, cemu vSemu celi, co
ho trapi a co trapi jeho blizké. A trapilo nas to také. SnaZili jsme se podle svych
moznosti néco nabizet a soucasné jsme se stale dale vzdélavali a snazili jsme se
ziskavat zkusenosti tak, jak to pak bylo po revoluci mozné. Vydavali jsme se na
rtizné konference a seminare do zahraniéi. Vydali jsme pfeklad knizky , O détech
a smrti” od E. K. Rossové a snazili jsme se pfispivat ke kultivaci a vzdélavani v
tomto oboru. Motivaci byla snaha délat svou praci co nejlépe a nabizet to, co

opravdu déti a rodice potfebuiji a co jim jejich tézkou situaci usnadni.
T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: Clovék vidi, Ze se druhym lidem muiZe Zit snaze, kdyz nemuseji elit nékterym
zbytecnym tézkostem, které prameni jednak z byrokratickych zvyklosti v
nékterych zdravotnickych zafizenich, jednak z nedostate¢ného povédomi o
potfebach nemocnych a hospitalizovanych déti. V uplynulych vice neZ tficeti
letech jsme sledovali obrovskou proménu od izolace déti az k opacnému
extrému, kdy se z nemocnych déti prakticky stava reklamni pfedmét, coz s sebou
nese v podstaté také jistou izolaci, prestoze je nemocné dité najednou i mnoha
cizim lidem na ocich. Smysl své prace vidim predevsim v tom, Ze jsem uzite¢na

pro druhé, mohu jim ulevit a pomoci jim, aby prozili tézkou dobu, pokud mozno
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normalné. Béhem své dlouholeté praxe jsem zaZzila uz spousty situaci, mnohé

jsem se naucila a vim, co pomdh4, a tak se snazim poslouzit dalsim rodindm.

T: Co vam vaSe prace ptinasi?

R: To prijde na to, jaka prace a kdy, takZe vSechno mozZné. Pfedevsim radost,
kdyz zazivam, jak lze t¢inné pomoci tomu, aby se détem a rodindm zilo lépe.
Proslapavame nové cesty, takze je to casto i imorné a tinavné, nékdy nam prace
prinasii bolest a rozéarovani. Hlavné mi ale stdle pfinasi spoustu vyzev, spoustu

nového.

T: Myslite, ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Ja si myslim, Ze kazd4 prace clovéka psychicky ovlivni, takze i mé moje prace
psychicky ovlivnila a stale ovliviiuje. Také mé urcitym zptisobem formovala. Ale
psychika je podle mé hodné povrchni tiroven byti, myslim, Ze psychika je jen
néjaké cidlo, ale hlubsi rovina, kterd je pro mé i zdsadnéjsi, je daleko vnitinéjsi, je
to urcita duchovni rovina, prostor pro to nejcennéjsi a zaroven nejdtileZitéjsi pro
zivot ¢lovéka - miizeme ji pojmenovat riznymi slovy, ale je to prostor, kam se
clovék niterné obraci, prostor pro vnitfni rozhovor, pro hledani nejhlubsiho
ukotveni a opory, zdroje smyslu a nadéje. Tahle prace s sebou nese myslim i
zménu ve vnimani ¢asu, nebo alespon u meé — ne, Ze by ¢lovék prestal planovat,
ale uz na svych planech tak nelpi a vice se raduje z kazdého dne, ze vseho
pekného okolo sebe. Neni to ale Zadny nihilismus nebo pasivita, jen si vice
uvédomujeme, ze nase plany nemuseji byt to nejlepsi, co je tieba v dané chvili
udélat, a tak jsme pfipraveni k improvizaci na Bozim planu. A jsme myslim
Stastnéjsi a vdécnéjsi za vSechny dary, které clovék dostava. Vdék s touto praci

prichazi, protoze si uvédomujete, Ze nic neni samozrejmost.
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T: ZazZivate pti své praci, v souvislosti s prognézou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich imrtim, pocity zmaru, tzkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?

R: Pocity zmaru pfichazeji zfidka a souviseji vétsinou s tim, Ze déti, které zname,

jsou konfrontované s néjakou Spatnou, nekvalitni péci. Moc doufdm, Ze u nds jim

poskytujeme péci dobrou, ddvame si na to velky pozor.

T: Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Ano, casto.

T: Jak se vypofadavate se smrti pacienta?

R: Na tuto otdzku je tézké odpovédét jednoznacnou odpovédi. Snazim se vnimat
své misto a svou podptirnou roli a své vyrovnavani nepfendset na rodinu. V. mém
pfipadé je to prostor nejenom pro néjakou tcinnou pomoc a soucasné zdrzenlivy
postoj, ale také pro modlitby. ZaleZi také na tom, jaky vztah s danou rodinou
mam, jak se s danou rodinou a jejich ditétem zndm a za jakych okolnosti dité

odchazi.

T: Mate pocit, ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: Myslim, Ze ne. Ale mame ve svém okruhu nékolik lidi, kterych si vazime a
ktefi maji psychologické vzdélani, takze s nimi se mtizeme o lec¢em bavit, ale
neni to v souvislosti s tim, Ze bych vyhledavala psychologickou pomoc kvtli
néjakému svému trapeni nebo v souvislosti s tmrtim ditéte. Pokud bych méla
pocit, Ze potfebuji fesit néco, co mé zasahlo, tak bych to fesila s duchovnim, ale

ne s psychologem.
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T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym clovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Nas stavajici tym tuhle potfebu nema4, tedy feSit situaci kolem umrti déti s
psychologem. A v minulosti vlastné ani nemél. Pokud by o takovou konzultaci v
budoucnu nékdo z tymu stal, zprostfedkovali bychom mu ji. S duchovnimi, se
kterymi spolupracujeme, sdilime mnoho téZkosti a je to tak i v dobé kolem smrti
ditéte — ale ne v podobé né€jaké odborné teologické konzultace, ale tucasti,
sdilenim, modlitbou, v pfipadé katolickych duchovnich také svatostmi —jak pro

cleny rodiny, tak pro ¢leny tymu — pokud o né maji zajem.

v Vv/

R: VSechny nase dosavadni zkusenosti nas ucily mimo jiné rozliSovat, co mame
ve svych rukou, a co ne. TakZe urcité ukotveni a jistotu ve své praci mame. Presto
pracujeme v permanentni financni nejistoté, coz je z lidského pohledu znacné
frustrujici a my mtiZeme jen doufat, Ze to neni Spatné PR, ale projev oné slabosti,

v niZ se projevuje BoZi sila (2 Kor 12,9).

T: Co je vdm oporou a kde cerpate energii?

R: Odpocinek je velice dulezity. Jsem moc rada, Ze je nds hospicovy diim na
vesnici, protoze tady clovék cerpa energii hned, jak vyjde ven: slysi zpév ptakd,
vidi krasné vse kvést a kolem nohou mu tfeba prebéhnou kotata, v noci se podiva
na vysokou hvézdnou oblohu... Je pro mé tedy dtilezité a posilujici byt v pfirodé,
velmi dtilezity je také spanek. Oporou jsou mi mi nejblizsi: manzel je moji velkou

oporou, nase tizasné dvé déti. Je pro mé diilezita také kiestanska vira.
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T: Ovliviiuje vas vasSe prace i v osobnim Zivoté? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?

R: To se hodné v priibéhu let proménovalo. Pamatuji si, jak nas zasahl prvni
kontakt. Pod vlivem kontaktu s téZce nemocnymi détmi jsme pfed tficeti lety
zmeénili jidelnic¢ek a snaZili jsme se dodrZovat zdravy Zivotni styl, byli jsme hodné
citlivi na vSechny negativni vlivy, jimz je clovék vystaveny. Hltali jsme vSechny
dostupné informace a o vSem hodné premysleli, a snazime se o to néjak stéle, i
kdyz pozornost se postupné presunula od hmotnych vrstev k tém méné
hmotnym. My Zijeme a pracujeme na jednom misté, tak ndm nase prace hodné
prostupuje do naseho osobniho Zivota. Je pravda, Ze je to takovy vlastné
komunitni zptisob Zziti. Projevuje se tu také to, co Sestra Frances Dominica,
zakladatelka prvniho détského hospice na svété, nazvala jako rozsifené
pratelstvi. Lidé, ktefi k ndm prijizd€ji, sem prijizdéji trochu jako na chalupu ke
svym zndmym, a to, co jim my nabizime, jsme pro zjednodusSeni, ptfedstavu,
srozumitelnost a odstigmatizovani hrtizostrasné ptisobicich spojeni ,détsky
hospic” nazvali: , asistovand rodinna rekreace pro rodiny s vazné a nevylécitelné

nemocnymi détmi”.

T: Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Urcité. Nemohla jsem tomuto tématu tak snadno utéci, jako jini lidé, musela
jsem nad nim mnoho premyslet. Smrt je tajemna a ja nemam pocit, Ze je potieba
se tvafit, Ze to je nebo mtiZe a md byt néco bezvadného. Smrt popira Zivot. Smrt
je v pfimém kontrastu k Zivotu. Smrt neni soucasti zivota. Oblast umirani je
tézka, prirozené prfindsi strach, smutek, pfedstavuje odlouceni a dotek
neznadmého — a i kdyZ miize byt odchod clovéka z tohoto svéta provazeny virou
jeho blizkych v opétovné setkdni, povazuji projevy bolesti a smutku, které smrt i

tak vyvolava, za naprosto pfirozené. Ja sama tu a tam stale mivam strach ze smrti,
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i kdyz ma dnes jinou podobu, neZ mél tfeba pred tficeti, dvaceti lety, ale povazuji
jej stale za naprosto legitimni a normalni projev Zijiciho ¢lovéka. Dnes si odchod
z tohoto svéta pojim s docela konkrétni nadéji a s konkrétnimi pfisliby a
zaslibenimi, moje kfestanska vira je vlastné urcitou nezpochybnitelnou jistotou,
nikoli néjakou ,,z nouze cnosti” ¢i berlickou mlhavého tuseni ¢i plané itéchy tam,
kde by chybéla mozZnost nachazet odpovédi nebo by se ¢lovék jejich hledani
branil: naopak, jeden z plodii poctivého tdzani a hledani je i dar kfestanskeé viry,
dokonce nescislnékrat béhem let nasi prace projevovany i na hmotné tirovni, a to
casto krasnym, dojemnym a nékdy i dost humornym a snad by se dalo fici i
odzbrojujicim zptisobem. Presto vSechno urcitd bazen kolem smrti ztistava a je
to tak myslim v pofadku. Strach by ale nemél ¢lovéka paralyzovat, ovSem
nepovaZzuji ani za zdravé, pokud clovék své strachy vytlacuje, prehliZi, ignoruje,
potlacuje nebo bagatelizuje — i ony ndm prokazuji sluzbu, a i diky nim mtizeme

lépe vidét na cestu.

T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné prapravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Myslim, Ze ¢lovék musi byt pro tuto praci v urcitém ohledu zraly. M€l by mit
zdravou motivaci a mél by byt otevieny a ochotny se dal ucit a vzdélavat. Pokud
se prace s détmi tykd, musi mit rad déti, byt hodny clovék, musi umét respektovat
rodinu jako svébytny organismus, ktery zije sviij jedine¢ny smysluplny pfibéh.
Jinak je to jako v jinych pomahajicich profesich: clovék, ktery v takové profesi
pracuje, by mél byt zodpovédny, mél by byt ochotny pracovat v tymu, byt

loajalni a idealné by to mél byt také dobry ¢lovék.

Rozhovor ¢. 11

T: Kolik je vam let?
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R: 53 let

T: Jak dlouhd je vaSe praxe v oboru paliativni péce, pfipadné praxe na dalSich

pracovistich?

R: Pokud paliativni péci chdpeme jako praktickou snahu o zlepSovani kvality
Zivota rodin v souvislosti s Zivot ohrozujici chorobou, pak mame se Zenou praxi

30 let.

T: Jaké je vase vzdélani?

R: To je takovy legraéni mix. Nejdfive jsem studoval anglistiku a ¢eStinu na
filozofické fakulté, ale pred statnicemi jsem odeSel, protoZe mi prace pro nasi
nadaci pfipadala dtlezitéjsi. Pozdéji jsem kratce podlehl touze studovat
sociologii, ale i té jsem zanechal — mé€l jsem pocit, Ze se vénuje vic statistice nez
zkoumani principti, na nichz lidska spolecnost funguje. Pak jsme spolecné s mou
zenou vystudovali vy$si zdravotnickou Skolu a stali se diplomovanymi
vSeobecnymi sestrami. Nasledné jsem studoval socidlni praci v Olomouci-
soubéZzné na vyssi odborné Skole Caritas a v bakaldfském programu na
Univerzité Palackého. Na to jsem navdzal magisterskym programem aplikované
etiky na Katolické teologické fakulté UK. Absolvoval jsem i kurz herniho

specialisty a jsem také fidicem autobusu.

T: V ¢em konkrétnim vase prace spociva. Na jaké pozici pracujete?

R: NaSe prace spociva v poskytovani praktické podpory rodinam s vazné
nemocnymi détmi — ta podpora ma u kazdé rodiny jinou podobu, u kazdé rodiny
se jinak uplatiuje véjif vzdélani a klasifikaci, které mam za sebou. Pracuji na

pozici socidlniho pracovnika, ale také terénniho pracovnika, spravce pujcovny
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pomiicek, herniho specialisty, adrzbare, fidice, prekladatele a tlumoc¢nika a

konzultanta na poradenské lince.

T: Z jakych profesi je sloZeny vas tym a jaké konkrétni sluzby nabizi?

R: Ono je to sloZitéjsi — jak uz jsem fikal, v kontaktu s rodinami je hlavni naplni
nasi prace nabizet jim praktickou podporu v tom, co pravé potiebuji, a to ma u
kazdé rodiny trochu jinou podobu. N4 kmenovy tym je ale velmi maly —
profesné sestdva ze zdravotnich sester, hernich specialistii, socialniho
pracovnika, osobnich asistenti a hospodyn, ale néktefi jeho clenové zastavaji
nékolik funkci soucasné. Externi tym tvofi duchovni, 1ékafi, fyzioterapeuti a

pripadné dalsi profese.

T: Kolik pacientt, ktefi byli ve vasi péci, zemrelo?

R: Déti v rodindch, se kterymi jsme pfisli do kontaktu, zemfelo za téch tficet let
nékolik set. A déti, s nimiz jsme méli blizsi vztah, zemfelo za tu dobu pfiblizné

sto.

T: Jak jste se ocitl/a v paliativnim tymu? Co vas k vasi praci pfivedlo?

R: My jsme spolecné s moji Zenou neméli nikdy néjakou dobrocinnou ambici. V
roce 1988 v dobé, kdy moje Zena psala diplomovou prdci ve snaze najit si na
prevazné akademickém oboru néjaké praktické a uziteéné téma, jsme se dostali
na kliniku détské onkologie v jedné z fakultnich nemocnic v Praze. Zaskocilo nas
trapeni, s nimz jsme se setkali — a to v nds vyvolalo potfebu néco s nim udélat.
Snazili jsme se podle svych sil a moznosti napomoci tomu, aby prozivani déti a
jejich blizkych, pokud mozno nebylo zatéZovano trapenim, kterému se da

vyhnout.
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T: Co pro vas bylo motivaci pro specializaci v tomto oboru?

R: Motivaci byl urcity neklid, znepokojeni, pohorseni nad tim, kolik zbyte¢ného

trapeni je na rodiny s nemocnymi détmi uvalovano.

T: V ¢em vidite smysl své prace?

R: V nabidce aktivni ti¢astné blizkosti, aby rodiny, s nimiZ se potkdvame, mély
ve svém zivoté dalsiho ¢lovéka, ktery se jim nevnucuje, ale na néjz se mohou
kdykoli podle potfeby obratit jako na nékoho, komu na nich zalezi a kdo se, krom
jiného, snazi vytvaret a hdjit jejich svobodny prostor, to, aby mély vice prostoru
a svobody pro své vlastni pfemysleni, hledani a tdzani, coZ miize proménovat i
jejich trapeni. Smysl vidim i v tom, Ze délam véci, které povazuji za dilezité a
neinvestuji svou energii a ¢as do néceho, co mi po téch letech uz pripada jalové
nebo marné. Smysl vidim i v urcité osvété, v pfispivani ke kultivaci nasi

spolec¢nosti.

T: Co vam vaSe prace pfinasi?

R: Pfinasi mi to, Ze mi nedovoli ustrnout. P¥inasi neustalé vyzvy, drzi nas v

bdélosti. Pfinasi neustalé podnéty k pfemysleni a k reagovani.

T: Myslite, Ze vas vase prace psychicky ovlivnila? Pfipadné jak?

R: Ur¢ité mé ovlivnila a ovliviiuje, protoZe nés vystavuje situacim, které bychom

si normalné nevybrali a uci nas se s témi situacemi vyrovnavat.

T: Zazivate pti své praci, v souvislosti s prognozou détskych pacientti, o které se
starate, nebo v souvislosti s jejich tmrtim, pocity zmaru, tizkosti ¢i nenaplnéni,

pripadné jiné negativni emoce?
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R: Pocity, které mam v souvislosti s umrtim ditétem, jsou smutek a litost, ale to
podle mé v principu nejsou negativni emoce. Negativni emoce pfi své praci
zazivam hlavné tehdy, kdyZz vidim, Ze je nékdo vystavovan trapeni, které je
zbytecné a které casto prameni tfeba z né¢i umanutosti, sebestfednosti nebo

instituciondlni setrvacnosti.

T: Zazivate pfi své praci naopak pocity naplnéni nebo uspokojeni?

R: Pocit naplnéni a uspokojeni zazivam spis u prace, ktera je néjak ohranicend a
jasné definovana a stoji na urcitém remesle nebo vykonu - tak je to tfeba u
prekladi. Pfi préci s lidmi jsou vysledky méné jednoznacné a méné definované
vykonem — tam bych mluvil spi$ o radosti, kdyz dochazi k néjaké rezonanci,

souzvuku.

T: Jak se vyporadavate se smrti pacienta?

R: Pokazdé trochu jinak. Vzdy je to urcity prelom. My uz léta vychdzime z
takového vnitfniho presvédceni az jistoty, Ze ¢lovék, ktery umiel, el na lepsi
misto, Zze na tom neni huf. Ale to neznamena, ze vas to zbavi smutku. Je to také
vzdycky takové obraceni, posunuti pozornosti k tém, ktefi jsou zemielému
clovéku blizci a ktefi tu po ném zustavaji — a jim se pak snazime byt nablizku a

néjak k uzitku. A ty, kdo umfeli, pfesuneme do jiné kategorie svych modliteb.

T: Mate pocit, Ze byste potfeboval/a psychologickou pomoc?

R: V podstaté myslim, Ze ne. Je potfeba povidat si o svych pocitech s nékym

blizkym, ale nemusi to byt nutné psycholog.
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T: Spolupracujete v ramci multidisciplindrniho tymu s psychologem a/nebo s
duchovnim a/nebo jinym ¢lovékem, povidate si s nim/s nimi o svych pocitech,

pomahaji vam se se smrti pacienta vyrovnat?

R: Mame okruh lidi, na které vime, Ze se muzeme obratit. Jsou mezi nimi
psychologové, duchovni, s nimiZ nékdy probirdme osobnéjsi véci, ale nema to
podobu odborné pomoci na vyrovndni se se ztratou pacienta. Podstatné pro nas
navic je nejen to, Ze tito lidé jsou nositeli pfislusné odbornosti, ale také to, Ze jsou

to dobfi lidé.

T: Co vnimate, Ze je pro vas pfi vasi praci nejtézsi?

R: Asi urcitd permanentni nejistota. Je malo véci v hmotném svété, o které by se
mohl clovék opfit a je velmi tézké najit si rovnovahu mezi davéryplnou
odevzdanosti a mezi pocitem, Ze je clovék lehkomyslny, kdyZz vécem dava volny

pritbeh.

T: Co je vam oporou a kde Cerpate energii?

R: J& si myslim, Ze je to tplné jednoznacné to, Ze pracujeme s moji Zenou spolu,
protoZze my tu energii Cerpame ze sebe a z toho, Ze si vzdycky o vSech vécech
muzeme spolu povidat a taky to délame. A kdyz mate nékoho takhle blizkého, s
kym vse sdilite, tak vdm to pomahd v mnoha ohledech, vcetné toho, Ze na situace,
které vas potkavaji, nahlizite i z jiné perspektivy. A pak jsou takové pfijemné
dobijeci zdroje jako hezka knizka, Ze se ¢lovék podiva na dobry film, Ze si nékam

zajde, takové ty bézné denni radosti.

T: Ovliviiuje vas vase prace i v osobnim zivoté? Mate naptiklad vétsi strach o své

déti?
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R: Nase prace je s nasim osobnim zivotem hodné propletena. A neda se uplné
oddélit prace od osobniho Zivota. Myslim si, Ze nemam vétsi strach v souvislosti
s tim, jakou praci délam. Byli doby, kdy jsme byli realitou nemoci hodné
zneklidnéni a snazili jsme se pfemyslet o tom, co vSe by ¢lovék mél délat, aby Zil

zdravé. Také casem se podoba strachti ménila.
T: Méte pocit, Ze jste diky své praci zménil/a postoj ke smrti? Pfipadné jak?

R: Urdité ano. Protoze jsem o smrti musel a musim vice pfemyslet a nejde ji uplné
vytésnit nebo se dlouhou dobu tvafit, Ze neni. Clovék je s myslenkou na smrt
mnohem ¢astéji konfrontovany, nez by tomu bylo u jiné profese. Ale zaroven se
zménil i mtij vztah k samotné smrti. Neni to tak, Ze ve vztahu ke smrti mam jasno
nebo Ze pti pomysleni na vlastni smrt necitim urcitou tisen ¢i zneklidnéni, ale je
to spi$ smutek z odlouceni od véci, které clovék zna a ma rad a daleko vic se na
smrt divam jako na néjaké vydani se na cestu, rozlouceni pred néjakou cestou do

neznama. Ale toho neznama se nedésim.

T: Myslite si, Ze potfebuje zdravotnik pro praci v oblasti paliativni péce kromé
odpovidajici odborné priapravy také néjaké specifické vlastnosti, néjakou

osobnostni vybavu? Pfipadné jakou?

R: Myslim, Ze ¢lovék, ktery chce tuto praci vykondvat, by mél byt otevieny k
uvahdm o své vlastni konec¢nosti a mél by dokdzat upozadit sebe ve prospéch
ostatnich. Pomahajici zdravotnik by se mél fidit starou moudrosti, Ze ne ndhodou
ma Clovék dvoje usi, dvoje od¢i ale jen jednu pusu. A mél by tedy vic pozorovat a

vic poslouchat nez mluvit.
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