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Autori

Mgr. Jitka Kosikova

Lékaribez hranic
Vedoucidomaciho hospice sv. Michaela, Sekce DPP

Détska a vseobecna sestra, v minulosti pracovala
na oddélenich ARO pro détiv CR av Saudské
Arabii. Své zdravotnické vzdélani zavrsila studiem
na edinburské univerzité Napier. Od roku 2010
spolupracuje s Lékari bez hranic a absolvovala
fadu misi na Blizkém vychodé, Asiii Africe.
Vystudovala katedru Rizeni a supervize ve zdra-
votnickych a socialnich organizacich na FHS UK.
Vletech 2017-2020 koordinovala détsky tym

v domacim hospici Cesta doma a nyni vede
Domaci hospic sv. Michaela pod Oblastni
charitou Poli¢ka v okrese Svitavy. Je ¢lenkou
vyboru Sekce détské paliativni pé¢e CSPM, od
roku 2020 je ¢lenkou Détské pracovni skupiny
EAPC. Aktivné prednasi a je lektorkou kurzu
Uvod do détské paliativni péée ICPCN, ESPERO
pro sestry a Jak byt najedné lodi.



Mgr. Jiri Krejci
Institut Pallium, z.u.

Na za&atku své pracovni kariéry plsobil jako
management konzultant, po nékolika letech

se presunul na zahrani¢ni misi, kde pracoval pro
organizaci Clovék v tisni. Po navratu pasobil pét
let jako Feditel IGzkového hospice. V souc¢asnosti
se vénuje rozvoji paliativni péce pro MZzCR, CSPM,
jefeditelem Institutu Pallium. Propojeni pracovnich
zkuSenostiz byznysu a manazerské prace v nezis-
kovém sektoru vnima jako svoji pfidanou hodnotu.
Komplexnost sluzeb pusobicich na socialné
zdravotnim pomezi, problematika organizaéni
kultury, stejné jako strategické i krizové Fizeni

jsou jeho srdeéni zalezitosti.

Mgr. Lucia Brinzanik
Lékaribez hranic

Jedenact let pGsobila v humanitarni organizaci
Lékaribez hranic, kde se vénovala budovani
znacky a rozvoji komunikaénich strategii, tvorbé
obsahu a osvété. Se svym tymem ziskala nékolik
ocenéni, mj. Zlaty stfednik za nejlepSi vyro¢ni
zpravu &i neziskovy ¢asopis. U¢astnila se také
nékolika komunika¢nich misi v Africe a na Blizkém
vychodé. Od roku 2021 pracuje jako manazerka
komunikace a vné&jsich vztahl v NadaciRSJ, ktera
podporuje premyslivé déti, zdravy psychosocialni
vyvoj détia mladeze, systémovou zménu

ve vzdélavani a rozviji filantropii.

AUTORI | 5
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Nebojte se pecovat o déti. Tato skupina
sice zahrnuje Siroké spektrum pacientd
(od novorozenctl po dospivajici), pfinasi
velkou variabilitu onemocnéni, je finan¢-
ng&, emocnéieticky naro¢néjsiarocnipo-
cet terminalné nemocnych déti spocitate
na prstech jedné ruky, ale pravé ony a je-
jichrodiny vas nejvice potfebuji. Akdyz
se o né nepostarate vy, tak kdo jiny?

Ackoli v této publikaci neziskate navod,
jak vést klinickou péci o détského pacien-
taajehorodinu, najdete zde spoustu
inspirativnich pfibéhl z domacich hospi-
cl, kterym se podafilo zahrnout détské
pacienty do své péce akteré jim dnes
poskytuji kvalitni paliativni sluzby. Prali
bychom si, aby vas provazela od prvni
myslenky narozsifenisluzby az po prvni
détské pacienty. Jednotlivé kapitoly jsou
fazeny tak, aby vas timto procesem pro-
vedly. Snazilijsme se kazdy krok shrnout
do tipd, které najdete na koncikazdé
casti. A protoze jsme si sami zazili, jak

je ddlezité sidélat poznamky, nechali
jsmenanéprostor.

Cilem této publikace je tedy pomoci
vam —jiz zavedenym a dobre fungujicim
domacim hospicim —rozsifit péci o déti
ajejich rodiny a ukazat vam provérenou
cestu, jak na to. Budete-lipotfebovat
dalSi podporu, nevahejte se obratit

na Institut Pallium, jsme tu pro vas.

Tym Pallia
www.pallium.cz

* Publikace doplfiuje pfedchazejici tituly Privodcem
(nejen) pro nové vznikajici mobilni hospice, vy-
danou Férem mobilnich hospicti a knihu Opravdu
prakticky privodce détskou paliativni pé&ipro
doktory a zdravotni sestry kdekoli na svété.

PALLIUM


http://www.pallium.cz

Podékovani

Nase velké podékovani patri
Broné Husovské z domaciho hospice Ondrasek,
Pavlovi KlimesSovi z Cesty dom
a Jané Dusankové z Mobilniho hospice Krajska zdravotni.
Spolecné jsem se ohlizelizpét dolet,
kdy s péci o déti zacinali.
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arocné, rikat volajicim rodic¢um,
ze jejich tezce ana smrt nemocne dité
nemuzeme vzit do péce. Ale jeSté narocnéjsi
byla nase vnitrni nejistota, zda jsme schopni
se o umirajici dité postarat. Ale kdo jiny?

Proces rozvazovani

Mate to stejné? Vadivam, Zze nemate pro
rodi¢e vazné nemocnych déti odpovéd?
Nevite ale jak zacit? Jak by takova péce
méla vypadat? Kde a kdo vas to nauci?
Kolik to bude stat? Co vSechno to bude
obnaset? Zvladneme to vibec?

Odpovédi nejdrive hledejte ve vizia smé-
rovani své organizace. Polozte si otazku,
kde chcete byt za deset let, jaky sledu-
jetecil, jaky smysl ma vase prace ajake
hodnoty ctite.

Pokud je péce o umirajici déti v souladu

s vasimi cili, tak mate vyhrano aja vam
mohu garantovat, zZe skupina vasich kli-
entl se pravé rozsitila o détské pacienty.
MozZna ne hned. Ale prvni krok uz mate
za sebou.

myslite. Uz Bible o ni hovofi: Tam, kde
nenivize, lidé hynou'. Navic, spravné
formulované vize a cile, podle mych zku-
Senosti, pfitahuji do organizace spravné
lidi a loajalni zaméstnance. A to, jak vime,
je knezaplaceni.

— Cestadomi—

TIPY

Zmapujte své okoli a ostatni
poskytovatele
L]
Zjistéte, jak se na péci o déti divaji
vasi zaméstnancia kolegové
L]
Projdéte si svoji vizi a strategické
cile své organizace
L]

Spojte se s kolegy, s nimiz mlzete
myslenku péce o détirozvijet

ZAHRNOUT, ¢INEZAHRNOUT | 9



Priprava
planu



vte sipevninu a ostrov. Jste na pe-
vniné a chcete na ostrov. Ostrov je vas cil,
vize, hospic, ktery dobre funguje. To, co vas
dostane na ostrov, je plan.

Jakurcit spravny smér? Najit cestu, ktera
vede na ostrov? A jaké plavidlo zvolit?
Pocitate s vétry, proudy? Jak usetfrit sily
na padlovani? Co kdyz pfijde vichfice, bu-
dete nani pripraveni? A co az se na ostrov
dostanete? Co bude pak? Nezapomnéli
jste nanéco?

PFi pFipravé planu mazete pouzit
nasledujici postup:

1

Podpora

Ziskejte podporu svych kolegi

Tym

Vytvorte realizacnitym

Vize

— Cestadoml—

Nastroja, které vam pomohou vytvofit
funkéni plan najdete v manazerskych
pfiru¢kdch mnoho. Nezbyva, nez vybrat
siten, ktery vdm bude nejvice vyhovovat,
s kterym se snadno naucite pracovat
ajenz pro vas bude dostatecné flexibilni.

Nez vykrocite, mélibyste védét, kam smérfujete

Plan

Promyslete postup. Neplanovat, znamena planovat netspéch

PRIPRAVAPLANU | 11
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Podpora

Ziskejte podporu svych kolegl

1

“mé déelat porad néco noveho.

Pojdme se vratit zpet do doby, kdy jsme
meéli jen par pacientd, vsichnijsme se znali

amelijsme k sobé bliz.

Zména zaméstnani patrihned po
umrtiblizké osoby, rozvodu a stéhovani
k nejvice stresujicim udalostem v Zivoté
¢lovéka. Zasadni zména naplné prace
mUze byt podobné naro¢na?. Lidé se s ni
vyrovnavaji rizné, nékdo ji vita, jinému
chvilitrva, nezji pfijme. Nepodcenujte
proces zmény.

Aby zména mohla probéhnout Uspésné,
potfebujete ji dobfe naplanovat a Fidit®.
Kde se 0 zméné (ve vasem pripadé o roz-
Sireni péce) mluvinahlas, tam je proces
uz nastartovan a da se jen stézi zastavit.
Na vas bude ho ukocirovat a zajistit, aby
sevyvijel tak, jak potfebujete. A neza-
pomente: To, jak rychle bude zména
probihat, uréijeji nejvétsi odplrce z fad
vasich kolegu.

V opaéném pfipadé se mizete ocitnout
v situaci, kdy vdam za¢nou odchéazet
schopni spolupracovnici, kdy prevazi
stagnace nad rozvojem a obavy nad
nadsenim ainovacemi“. Toho se snazte
za kazdou cenu vyvarovat.

PALLIUM

— Cestadoml—

Pokud jste uz ve fazi, kdy vazné uvazujete
orozsireni cilové skupiny, nejdfive komu-
nikujte dlvody, pro¢ to chcete udélat
ahned poté pro svij zamér ziskejte
druhé. Jednim z nejvétsich rizik jsou
totiz vasi kolegové a zaméstnanci.

Hrozbu mohou predstavovat nejen ti, co
proti zméné hlasité protestuji, ale i za-
méstnanci, pro které je tempo procesu
prilis pomalé. Tyto kolegy, co nejvice
zapojte do planovani a realizace jednot-
livych krok(, dejte jim pFileZitost a neo-
pomijejte jejich pfipominky. Poslouchejte
je stejné pozorné jako kolegy, ktefijsou
proti. Jen tak mGzZete mit proces zmény
pod kontrolou. Kazdou dosazenou metu
oslavte a nezapomerite, Ze z nelspéchi
ziskavate stejné cenna ponaucenijako

z Uspésné realizovanych projektd



TIPY

Vysvétlete nutnosti zmény, podpora
od vétsiny zaméstnancl je zasadni.
L[]

Aktivné se zajimejte o ty, co se
zménou nesouhlasi, zjistéte jejich
zajmy, vyslechnéte jejich nazory
aargumenty.

L[]

Sympatizanty zapojte do planovani,
delegujte jim ukoly.

Myslete na to, Ze vtymu muizZete mit
nejen odpulrce ale i nadsence, pro
které je proména vasi organizace

pfilis pomala. Obé skupiny cely
proces vyznamné ovlivAuji.

Prostor navase poznamky

PRIPRAVA PLANU
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Tym

Stanovte odpovédnou osobu/ZalozZte realizacnitym

Pfes demokratické principy vedeni vasi
organizace, budete potfebovat nékoho,
kdo ponese odpovédnost za pInéni
planu. Takového stavbyvedouciho, ktery
dohlédne najednotlivé faze budovani,
nastavenipéce aimplementaci nezbyt-
nych postupd, ato az do té doby, nez
bude péce o déti ve vasem hospici
pevné ukotvena. Najdéte pro tento ukol
nejvhodnéjsiho a nejSikovnéjsiho kolegu
a poskytnéte mu plnou podporu, tieba

i v podobé externiho poradce ¢i mentora.

Prostor navase poznamky

PALLIUM

TIPY

Najdéte mezi svymi kolegy ¢lovéka,
ktery dokaze prevzit odpovédnost
zaplnéniplanu.

L]

Nebojte se prizvat si externiho
odborného poradce.

Otevrené diskutujte
o ukolech avyzvach.




Vize

Vite, kam smérujete?

Znate film Pocatek (Inception)? Hodné se
vném sni. Na platné vam pred o¢imaros-
tou stavby, neskutecné, popirajici logiku,
fyzikaInii matematické zakony. Je to véak
nadhera. Takhle funguje planovani. Ne-
bojte se snit, nejlépe spole¢né a nahlas.
Na pocatku kazdého velkého uspéchu
jsouvzdy blaznivé napady, neskute¢né

a zdanlivé neuskutecnitelné.

Predstavte si, jak by péce o détské pa-
cienty ve vasi organizaci mohla vypadat?
Zapomente na omezeni, strach, nedo-
statek financia personalu. V tuhle chvili
jen snite. O vaSdem dokonalém domacim
hospici, ktery pecuje o dospéléidétske
pacienty. Nepredstavujte si hospic, ktery
budete mit za rok. Myslete na ten, ktery
budete mit za 5-10 let. Jak asi bude
vypadat? Co budete délat? Malujte si svij
hospic v krasnych barvach, zapiste
sikazdy napad, moznaiten, ktery vas
vzbudiuprostfed nocianad kterymrano
malem udélate kfizek, protoze vdennim
svétle ztrati onu lehkost. Nebojte se hle-
dat inspiraciimimo vasi organizaci.

Nenechte se odradit tim, Ze az polovinu
vasich snd a napadt stejné nakonec za-
vrhnete. Anitim, Ze vasSe okoli bude fikat,
Ze je to nesmysl a Ze to nejde. Vydrzte.
Nenechte se zastavit. Nynije ¢as na sny.
Ke spole¢nému snéni mizete pfizvat

i externiho moderatora, ktery vas prove-
de celym procesem a pomUze vam dojit
k jasné vizi—predstavé, kam sméfujete.

TIPY

Najdéte mezi svymi kolegy podobné
snilky a vizionare. Spole¢né
premyslejte nad podobou vaseho
domaciho hospice pro déti. Nebojte

se zapojit externi odborniky.
L ]

Bavte se o tom, jak by vase péce
o détské pacienty mohla

vypadat za 10 let.
L]
V této fazi se neomezujte financemi,
¢asem anilogikou.
L ]

Naslouchejte ostatnim a nezlobte
se na né, kdyz budou mit jiny nazor.
L ]

Nespéchejte, investovany ¢as
vloZeny do diskuzi se vam vrati.

PRIPRAVA PLANU
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Plan

Neplanovat, znamena plénovat neuspéch*

Univerzalni pravidlo planovani rika,

Ze bez planu budete vzdy jednat reak-
tivné. Takové nastavenije vyCerpavajici,
chaotické a neprinasiradost z prace.
Naopak, dobry plan vdm umoznirychle
reagovat a v pfipadé potreby se pfi-
zpUsobit novym okolnostem. Platito,
kdyz stavite dim. Plati to pro posadku
zachranky, kterd majen zevrubné
informace o tom, kam jede. V rukavu

ale ma postupy na nepifeberné mnozstvi
situacia az namisté vybere ten pravy.

A platitoipro pacienty ajejich rodiny,

o které pecujeme.

* Fail to planis plan to fail

PALLIUM

‘ké vytvorit plan a koncepci.
IKdO Se u nas o detske pacienty nestaral.

— Ondrasek —

V planu byste neméli zapomenout
promyslet tyto body:

Urceni cilové skupiny —pro koho vasi
sluzbu planujete

Legislativa—jaké jsou zdkonna poZadav-
ky na poskytovani sluzby

Design sluzby —jak bude vasi sluzby
organizovéana

Vybaveni—jaké vybavenibudete
potrebovat

Finance —kolik penéz vas to bude stat
Komunikacni plan—jak chcete sluzbu

komunikovat uvnitf organizace
inavenek



URCENI CILOVE SKUPINY

‘)‘kujsme neodmitali Zadne détske

pacienty. Az po nekolika letech jsme
se rozhodli zameérit se jen na deti
v terminalnim stadiu.

— Ondrasek—

Détska paliativni péce se od paliativni
péce pro dospélé vmnohém odlisuje,
ato zejménav otdzce referovani pacien-
ta do péce domaciho hospice, kde jsou
specifika détskeé paliativy velmi zfetelna.
Vétsina détskych paliativnich pacientd
jsou totiz déti dlouhodobé Zijici, neumi-
rajici, tedy ,neterminalni*’.

Nemoc v Fadé pfipadl ohroZuje dité na
Zivoté a dité mize svému onemocnéni
prakticky kdykoliv podlehnout. Progné-
za je Casto velmi obtizné stanovitelna
arodiny Ziji v obrovské nejistoté. Nékteré
rodiny s velmivazné nemocnym ditétem
o domaci péci stoji, ale maji obavy, Ze

to saminezvladnou, anebo chtéjijesté
pokracovat v [écbé.

PRIPRAVA PLANU
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e vyuzit
sluzby domaciho
hospice a pritom
nadale pokracovat
v paliativnim
ozarovani?

‘dlouho

na ARU a ted' ma
tracheostomickou
kanylu, tim padem
uz siho asi domu
vzit nemudzeme.

— dotazy rodi¢l déti se zavaznou zivot limitujici
nebo ohroZujici diagnézou —

Vétsina Zivot limitujicich onemocnéni
nema jasnou prognoézu. Nadéje na uzdra-
venineni a pacienti vyZaduji naro¢nou,
predevsim zdravotni péci. V détském
véku se nejcastéji jedna o velmi Siroké
spektrum nenadorovych diagnéz, napf.
dédi¢né poruchy metabolismu, vrozena
neurodegenerativnionemocnéni, ner-
vosvalova onemocnéni, zavazna posti-
zenimozku vznikla napf. v obdobi kolem
porodu ¢i po zavazném urazu.

Pacienti s onkologickou diagnézou tvofi
zhruba 20 % vSech déti, které vyzaduji
paliativni péci. Vzhledem k tomu, ze

u détije vétsina zZivot limitujicich diagnoz
nenadorovych, je potfeba paliativni péce
podstatné delSinez u dospélych. Pro

PALLIUM

Iékare a paliativni tym, k némuz patfi

i zdravotni sestra, socialni pracovnik,
psycholog a duchovni, je velmiobtizné
odhadnout ¢asové zardmovani, tedy jak
dlouho bude péce tfeba®.

Vime-li, ze priibéh zejména neonkologic-
kych onemocnéniu détije téZko pred-
vidatelny, méli byste si dobfe rozmyslet,
o jakou cilovou skupinu détskych pacien-
t0 se vas domaci hospic bude starat.

Pokud toto nemate stanoveno predem,
lehce se mlzete dostat do situace, kdy
se budete starat o chronického pacienta
roky a ¢astecné tak suplovatjiné zdra-
votni &irespitni sluzby.



Nékteré domaci hospice se soustredi

na pacienty pouze v terminalnim stadiu,
jiné maji v péciipacienty s dlouhodobou
prognézou. Jinde zvazuji moznosti
pfijimani novorozenct s infaustni digno-
zou kratce po narozeni'® . O potiebach
détiarodinje dobré premyslet a mapovat
je'?. Takto ziskate dobry zaklad pro
rozpracovani a sladéni svych pland

s potfebou rodin.

Péce Casto vede k vy€erpani pecujicich,
jejich socialniizolaci, rodi¢e by proto
uvitalimoznosti vyuzit asistencni ¢i
pecovatelskou sluzbu, respitni pobyty,
nebo stacionare. U détskych pacientl

v terminalnim stadiu je pro rodiny naopak
dullezité byt spolu, byt nablizku a mit
dostatek informaci®2.

Nenechte se v tuto chvili zastavit uvazo-
vanim o tom, kolik vas to bude stat.

AZ budete mit hotovy projekt, nastane
Cas premyslet, kde na to vSechno vezme-
te zdroje. Jak finanéni, tak lidské. V této
fazi se soustredte na to, jakou pécibyste
chtéli poskytovat a pro koho.

Ted, kdyz mate stanoveno, o koho se
chcete vramci domaciho hospice starat,
je na¢ase odhadnout a nastavit kapacitu
pro détské pacienty. Statisticka data
umrti détskych pacientli vztazena na
diagnézy vdm mohou poskytnout obraz
o tom, kolik déti umira ve vasem regionu
ve vami vybrané cilové skupiné.

Naptiklad v roce 2018 zemielo v CR

517 détive véku do 18 let. Nejvétsi skupi-
nou jsou détido 1 roku®. Z toho vyplyva,
Zze v pfipadé, Ze vasi cilovou skupinou
jsou détiv terminalnim stadiu, jejich po-
Cet zarok ve vasi péci se pravdépodobné
bude pohybovat v jednotkach.

TIPY

Urcete si o jakou vékovou
kategorii déti se chcete starat.
L]

Rozhodnéte, jestlimate
zajem pecovatio déti

s dlouhodobou prognézou.
L]

Uvédomte si, ze déti
s neonkologickou diagnézou
budou vyZzadovat jiny druh péce nez
onkologicky nemocné déti.

Prostor navase poznamky

PRIPRAVA PLANU
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LEGISLATIVA

S ¢im ale urcité musite pocitat, je legis-
lativa. PoZzadavky na pediatra sice nejsou
pro poskytovani MSPP détem vyhlaskou
stanoveny, ale ze zkuSenosti domacich
hospicu jako je Ondrasek a Cesta doma,
je pediatr vtymu velkym pfinosem

a zklinického pohledu nezbytnosti.

Détskou sestru, coby odborného ga-
ranta, budete potrebovat pro détivsech
vékovych kategorii. Otazkou k zamysleni
ale zUstava, najaky uvazek ji budete

Porovnani kompetenci-hlavni rozdily

VSEOBECNA
SESTRA

Zavadéni periferniho
zilniho katetru

Podavaniintravenéznich
l1é¢iv ainfuzi

Zavadéni NGS a podavani

Détemod3let

Détemod 3 let

vyuzivat, a to s ohledem na pocet déti,

o které se chystate starat. VySe Uvazku
détskeé sestry nenilegislativou zatim bli-
Ze stanovena. Kompetence nelékarskych
zdravotnich profesiurcuje §4 vyhlasky
391/2017 Sb. (o ¢innostech zdravotnic-
kych pracovnik). Nize najdete pfehled
hlavnich rozdild v kompetencich vieo-
becné a détské sestry. Pfesné a uplné
znéni kompetencinajdete ve §4 vyhlasky
391/2017 Sb.

DETSKA
SESTRA

Vsem vékovym kategoriim

V8em vékovym kategoriim

stravy

Zavadéni PMK

Vyména
tracheostomické kanyly

Odsavani sekretu zdychacich
cest nebo trach. kanyly

Podavani klyzmatu

PALLIUM

Détem privédomiod 10tilet

Divkam starsim 3 let

Détemod3let

Détemod 3 let

U dospélych pacientd,
ale neniuvedeno

Vsem vékovym kategoriim

Divkam viech
vékovych kategoriich

Vsem vékovym kategoriim

VSem vékovym kategoriim

V8em vékovym kategoriim




Je tedyjasné, Ze détskou sestru domaci
hospic potrebuje. Jak je ale vidét, nékte-
ré vykony u nékterych vékovych skupin
détimdze provadétivieobecna sestra.

Sestavovani tymu timto ale zdaleka
nekonci. Nesmite zapomenout na
podpUrné sluzby socialniho pracovnika,
psychologa ¢i psychoterapeuta. Tedje
¢as se svymikolegy probrat, jak dalece
se do péce o déti budou ochotni zapojit.

S témi, ktefifeknou ano, mate vyhrano.
S témi, co feknou ano, ale nemaji s péci

o détské pacienty zkusenosti a obavaji
se komunikace s rodi¢i nebo vykon,
které nikdy nedélali, mate vyhrano také.
Tuhle skupinu tymu stoji za to podpofit
avzdélat. Pripravte se na dobrodruznou
jizdu. Nebude to hned, ale vysledky se
dostavi. Vtymu mizZou byt i jedinci, ktefi
se détem ve své praxi vénovat nechtéji,
ato zjinych divodd, nez Ze to neumi.
Davodem mohou byt osobni zkuenosti,
velké obavy, nebo prosté proto, Ze se

o déti ani nikdy starat nechtéli. Respek-
tujte kazdého jednotlivceito, jak se chce
profesné rozvijet a ¢emu se chce

nejvice vénovat.

Registrace socialnich sluzeb se, co se
tyka péce o déti, nelisi od registrace,
kterou potrebujete pro poskytovani
odborného socialniho poradenstvi
pro dospélé.

Réamec legislativniho nastaveni domaci-
ho hospice uz mate, jesté vsak do néj mu-
site zahrnout prava a povinnosti pacientd
ajejich zakonnych zastupcd. Protoze to
budou pravé ¢lenové vaseho tymu, ktefi
budou s rodinami probirat otazky resus-
citace, pitvy, ohledani ¢i prani nezletilého
pacienta. Touto problematikou vas maze
provést odborna literatura, ktera je

v soucasné dobé uz k dispozici** 1522,
Pfesto se mUze stat, Ze nebudete mit na
nékteré otazky jasné odpovédi, a pravdé-
podobné je nenajdete ani v legislativé ¢i
literature. Pak je dobré tyto individualni
pripady probrat s etikem.

Naopak o legislativu se mizete opfit,

co se tyce pitvy déti. Od té mlze byt
zrozhodnutilékare upusténo, pokud je
pric¢ina smrti ditéte zfejma a zakonni za-
stupci si provedeni pitvy nepreji. Toto ale
musi oSetrujici |ékar zapsat do Iékarské
zpravy a v dokumentaci nesmichybét
prohlaseni zakonnych zastupcl o tom,
Ze si pitvu nepreji. V opac¢ném pripadé
bude pitva indikovana.

Podobné to platiiv pfipadé resuscitace,
tzn. DNR. Rozhodnuti o DNR by mélo

byt uc¢inéno v ramci planovani dalsi péce,
tj. jako spoleény postoj Iékafe &ilékaFl

a zakonnych zastupcl, pfipadnéiditéte,
je-litoho mentalné schopno. NOZ v §100
umoznuje détem po dovrseni 14 roku
zivota podilet se na planu péce ajsou
opravnéni vyjadfit souhlas ¢inesouhlas
s vykony, které by znamenaly poruseni
jehointegrity®®.
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TIPY

Zmapujte aktualnilegislativu
a profesni kompetence
kolegl v tymu.

L]

Nezapomente zménit vasi registraci
poskytovateld zdravotnich

a socialnich sluzeb — pridejte Uvazek
détskeé sestry, pripadné terénni
odborné socialni poradenstuvi,
pokud je jiz nemate.

L]

Zmapujte soucasnou legislativu
tykajici se prav pacient(, zdkonnych
zastupct a rozhodovacich
kompetencijednotlivci.

Prostor navase poznamky

PALLIUM
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DESIGN SLUZBY

ozpis sluzeb pro dospelé pacienty.
Kdyz bude slouzit sestricka pohotovost
pro dospélé pacienty, mUze zaroven jezdit
| za détmi, anebo musime pridat rozpis

sluzeb pro deti?

Statistiky ukazuji, Ze az 70 % lidi méni
zaméstnani, protoZze nemaji dostatek
prilezitosti k osobnimu rozvoji. Tim, ze
rozsirite péci o détské pacienty, date
svym koleglim pfileZitost, aby si doplnili
vzdélania zvysili kvalifikaci, aby naplno
vyuzili svlj potencial?®.

Je jen navas, jaké minimalni znalosti

a kompetence stanovite pro jednotlivé
profese, ale vérte, Ze finance, které vio-
zite na vzdélavani, se vam bohaté vrati,
protoze vzdélavani zaméstnancu zvysuje
jejich motivaci, pracovni vykony a zlep3u-
je vztah zaméstnanct k firmé/ hospici.
Mozna, podobné jako to udélaliv Cesté
domd, vybudujete mensi samostatny
tym.V opaéném pripadé ale méjte na
paméti, Ze s ohledem na maly pocet pa-
cientd, bude téZké udrzet vtymu kolegu,
ktery se bude starat jen o déti. Takového
¢lovéka musite zapojitido péce pro do-
spélé ¢i chodu hospice a dat mu tak pocit,
Ze je potfebny kazdy den, ne jen parkrat
doroka.

Ze zkuSenostivime, Ze nové vyzvy jsou
C¢asové naroc¢né a chvilitrva, nez se

PALLIUM

— Cestadomi—

znového stane rutina. Cas je néco, co

u prvnich détskych pacient piekvapilo
tym Cesty domd. PFijimaci navitévy byly
dlouhé a u umrtinaseho prvniho dét-
ského pacienta stravila sestravrodiné
celkem 8 hodin?’.

Vyzvou, ktera na vas ¢eka v pfipravné
fazije nastavenisluzeb. V Cesté domdi se
rozhodli pro vybudovani samostatného
tymu a nastaveni pohotovostnich sluzeb
specialné pro détskeé pacienty (pediatr
asestra).

Zcela odliSnou cestu zvolili v Krajské
zdravotni nemocniciv Ustinad Labem.

V ramci ambulance paliativni mediciny
nastavili spolupraci s agenturami domaci
péée as Kojeneckym ustavem UK v Mos-
té. Diky tomuto nastaveni mdze mit zdej-
Sidomacihospic v péci také neonkologic-
ké pacienty, ktefijsoujisté indikovanido
paliativni péce, ale indikace do domaciho
hospice a péée vrezimu MSPP miize

byt nejednoznacna. Pohotovostni ¢islo
je presmérovano na slouziciho Iékare.
VétSinu situaci vyresilékar po telefonu,
pokud je potfeba do rodiny vyjet, Iékar



kontaktuje slouzici sestru spolupracujici
agentury domaci péce’. Tento priklad
ukazuje rizné moznosti organizace prace
a zabezpedenidostate¢né akvalitnipéce
pro pacienty.

Mozna to bude trochu tetris, ale pokud
ho nastavite tak, aby v ném bylo dobre
véem zuc¢astnénym, mate vyhrano.

Jakjiz bylo nékolikrat fe¢eno, u dét-
skych pacientt je téZké odhadnout jejich
progndzu, a tim pademidobu potfebné
péce.V budoucnu budete jisté Celit
otazce, zda pacienta z péce propustite
Cinikoliv. Je dobré se na tento hypote-
ticky okamzik predem pfipravit. Nékdy
pomaha, kdyz sifeknete, o koho se
starat nechcete, nékdy vam pomize,
kdyz si stanovite pocet pohotovostnich
kontaktl. Ale ani to nemusi byt vypo-
vidajici. V bodech si sepiste, jaka budou
vase kritéria pro propusténiditéte z péce
a otevrené si o nich s rodici promluvte
hned na zag¢atku. Mdze to vypadat tfeba
takto:

Propusténi ditéte z péce:

® Stabilizace stavu

® Zména pfistupu rodi¢i—rozhodnou se
pro kurativnilécbu, kterad v dobé prijeti
nebyla indikovana

® Planované navstévy jsou spise spole-
censké, opakované se béhem nich nefe-

Sizdravotni stav nebo situace rodiny

® Rodice nepotrebovalivolat do pohoto-
vostiv poslednich 2 mésicich

® Vposlednich 2 mésicich nebyla anijedna
akutninavstéva

TIPY

Zmapujte moznostivzdélavani
a staziahledejte pro né zdroje
financovani—granty, nada¢ni
vyzvy atd.
L]
Zkousejte riizné moznosti nastaveni
pohotovostnich sluzeb, promyslejte

je spoluse svymtymem.
L]

Nezapominejte na ¢leny tymu,
ktefis vaminejsou denné v kontaktu
a zapojte je do pravidelnych aktivit.

L]

Nezapomente si vyhradit
dostatek ¢asu naregeneraci—volna
pro zaméstnance.

L]

Ocerniujte i ty kolegy, ktefi o détské
pacienty z riiznych divodl nepecuji
L]

Nastavte si kritéria propusténi
détskych pacientd z péce.

L]

Pokud provozujete ambulanci
paliativni mediciny, zvazte jeji
rozsifeni o détské pacienty.

PRIPRAVA PLANU
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VYBAVENI

olohovaci postel asinebudeme
potrebovat, protoze dité bude mnohem
radéji v posteli svych rodi¢d v jejich narudi.

Metodiky ani doporuceninestanovuji pro
pécio détské pacienty zadné podminky,
co se vybaveni a specialnich pFistrojl
tyce. Postupem casu ale zjistite, Ze pulsni
oxymetr na prst neni pro déti dostacu-
jicia ze se vdm bude spisSe hodit détsky
pulsni oxymetr, kde mGzete pouzitijina
nez prstova cidla.

Ze zkusenostivime, Ze je vhodné sipo-
stupné vybudovat zaklad, ktery vam péci
o détiusnadni, proto jsme pro vas pfi-
chystali seznam véci, kterym se mizete
inspirovat. Nejedna se o nutné minimum,
vzdy zvazte, zda pristroj vyuzijete a zda
ho nemuUzete nahradit né&jakym jinym,
ktery uz pouzivate pfipécio dospélé
pacienty. Jinak vdm pfibude vybaveni,
které budete jen rok co rok posilat na
technickou kontrolu. Také myslete na

to, Ze budete muset nékoho zaskolit, aby
zachdzeni s pfistrojem bylo bezpeéné

a efektivni.

Vybaveni se viak netyka pouze ptistrojl
apomucek. Détsti pacienti k vam budou
pfichazet s rGznymikatetry, drény a vstu-
py. Kazdé dité bude mit jiny. V pripadé, ze
se rozhodnete poridit napriklad baleni
tracheostomickych kanyl F4, s nejvétsi

PALLIUM

— Cestadomi—

pravdépodobnostijich pouzijete par
ujednoho ditéte, a pak vam budou lezet
ve skfini. S pomoci kolegl nastavte
takové zasobovani, které vam umozni
flexibilitu a efektivnost.

Seznam vybaveni

° Détsky pulsnioxymetr a variabilita sni-
macd (hodinky, prstové ¢idlo apod.)

® Détska manzeta na mérenitlaku krve

® Odsédvacka s détskymiodsavacimi
kanylami

® Inhalétor

® Prenosny kyslikovy koncentrator
° Détské kyslikové bryle a masky

® Asistorkasle

® Détsky invalidnivozik

° Détské postele/polohovacivaky

® Polohovacipolstare



Prostor navase poznamky
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FINANCE

“déti bude vzdycky stat o néco vice nez
pece o dospelée. Chceme ji mit jako integralni
soucast sluzeb. Pomeér detskych a dospélych

pacientU je 1:30.

KdyzZ uz mate presné definovanou
cilovou skupinu, nastaveny rozsah péce
avite, jaké vybavenibudete potrebovat,
prichazi ¢as na pocitani. Tedy pokud jste
také dobre odhadli, na kolik détskych
pacientl mate kapacitu a jaké profese
potrebujete vtymu doplnit.

Multidisciplinarni péc¢e vdomacim hospi-
ci o détského pacienta je nakladna. Jedna
se o skupinu, kterd vyzaduje velky objem
péce, zaroven je to skupina velmi mala.
Velkou vyhodou je uhrada zdravotnické
Castipéce z verejného zdravotniho po-
jisténiv odbornosti 926 (mobilni speciali-
zované paliativni péce) s toleranci ¢erpat
extramuralni nebo soubé&znou péci,
pripadné kombinaci 925 (domaci péce)

a 720 (ambulance paliativni mediciny)

Za zvazeni stoji individualni domluva

s pfisluSnou zdravotni pojistovnou ditéte
ouhradé vasipéce.

Jak siale poradit s détskymi pacienty,
které zatim do Uhrady zafadit nelze kvl
tomu, Ze jesté Cerpaji dalsi zdravotni
péci, do které maze patfitirehabilitaéni

PALLIUM

— Cestadomi—

domacipéce? Nebo je stav ditéte kiehky,
ale stabilni, a v takovychto pfipadech

je tézké odhadnout, zda se jedna o péci

v mésicich nebo rocich.

Kdyzipresto poskytnete rodiné poho-
tovostnitelefon, pak bude na misté se
rozhodnout, z jakych zdroji budete pééi
financovat, a to i véetné podplrnych
profesi. Nékteré hospice maji zaveden
poplatek za den v péci. Jinde se rozhodli
zdroje ziskavat z fundraisingovych
aktivit. Ajsou hospice, které oba
zpUsoby kombinuiji.

Dobry plan je zakladem uspéchuipro
finan¢nifizeni. Diky dobfe zpracovanému
planu, budete mit prehled, co budete po-
tFebovat. Kromé fixnich nakladl jako jsou
mzdy, platy, auta, ¢i ndklady na provoz
zazemi, to budou vydaje na léky, material
apohonné hmoty.

Musite védét, kolik penéz potrebujete zis-
kat na rok této sluzby, jakou ¢ast z nakladu
vam pokryji systémové uhrady a jakou
¢astku je tfeba ziskat ze soukromych



zdroju. PfestoZe sinaklady budete
schopni spocitat relativné presné, kde na
né vezmete, zatim tak zfejmé nebude.

Pocitejte s tim, Ze Iéky pro déti mohou

byt ndkladnéjsi, a to se netyka jen téch,

které sinechavate pfipravovat v Iékarné.

Jde také o dlouhodobou medikaci, kterou

maji détinasazenou a je indikovane v l&c- Vase financovani budete

bé pokracovat. mit vzdy vice zdroju:

TI PY MSPP Domacipéce

(926) (925)

Stanovte si kritéria détskych

pacientu do Uhrady. Ambulance Ambulance
. pal. mediciny klin. psychologa
(720)

Komunikujte s pojistovnami
o individualnich pfipadech napt.
soubéhu péce Ci extramuralni péce.

L[]
Rozvazte, jak pécio déti
financovat z jinych zdrojt - > zg;a:g}tu
darci, granty apod. kraje
L[]
Vzdy planujte a sledujte
rozpocet a cash flow.

Vyrovnavaci
platba

Nadace
anadacnifondy

Prostor na vase poznamky
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KOMUNIKACNI PLAN

i‘skytujeme détem a musime na to
sehnat finance. Nehceme ale ziskavat
podporu na zaklade emoci.

A abychom méli dostatek financi, musite
umét dobre komunikovat. Co si ale pred-
stavite, kdyz slysite slovo komunikace?
Mluvit spolu, predavat siinformace,
diskutovat, resit problémy, s nékym si
zavolat, chatovat, vysilatinformace do
svéta? Komunikace muze mit pro kazdé-
ho trochujiny vyznam. My se spole¢né
podivame na komunikaci organizace

k verejnosti ¢iurcité cilové skupiné —tedy
na externi komunikaci a jeji zaklady.

Smysl komunikace

.Soukroméa firma by se méla vénovat
darcovstvi. Spolecnost, kterd se déli o svij
zisk, motivuje k filantropii i své zamést-
nance...”"—Tento citat byl zverejnény na
Facebooku v ramci nadaéni osvétové
kampané, jejiz cilem byl rozvoj filantropie,
podpora darcovstvi mezi zaméstnanci
ahrdost zaméstnancu na svou firmu
a firemninadaci.

V komentari pod prispévkem stalo: ,Ten,
kdo chce darovat, to pfece mize udélat
ibez publicity.” A odpovéd'z nadace?
.Dobry den, nasi motivaci neni publicita;
vime ale, Ze pfiklady tdhnou. Informace

o tom, co se nam povedlo, maze inspirovat

PALLIUM

— Ondrasek —

dalsik darovani a zaroveri podporené pro-
Jjekty motivovat v ¢innosti.”

Komunikace je jednou z neoddélitelnych
soucastihospicové péce. Tim, Ze hovo-
Fite o problémech spojenych s umiranim,
Sirite osvétu, ménite pohled na paliativni
péci, mUzete ovlivnit systémovou zménu
v paliativni pééiv CR.

KdyZ o vas lidé budou védét, snadnéji
najdete nové spolupracovniky, pacienty,
darceinové financni zdroje.

Spravné nastavena komunikace

Komunikace mlze vyznamné poslouzit,
kdyZ je spravné nastavena. Budovani
povédomi o organizaci, jeji ¢innostia pro-
blému, ktery Fesi, mGze pomociznadce,
profesi, pacientovi. Komunikace vychazi
z celkové strategie organizace. Je du-
lezité sivyjasnit, cemu ma komunikace
slouzit a ¢eho diky ni chceme dosahnout.
Na zacatku je potreba nastavit cil komu-
nikace — uplIné stejné, jako si nastavujete
cil ve své praci. Co chceme dosahnout,
co chceme zménit? Jaky je nas cil, jaké
dil¢i cile mame a jakymi zpUsoby se

k nim dostaneme?



Na zacatku si tedy stavite komunikacni
strategii.

Co chceme, aby bylo vysledkem naseho
usili? Chceme zménit zakon nebo vyhlas-
ku? —Budeme potfebovat ¢as a viceuro-
viiovou komunikaci propojenou s ad-
vokacnimi aktivitami. Chceme predevsim
informovat verejnost o tom, co délame,
abychom ziskali pacienty? —Budeme
premyslet nad tim, jak oslovit blizké, ktefi
o pécirozhoduji. Chceme ziskat podporu
a penize na fungovani? — Promyslime si,
kdo nas financuje, zda je mozné podporu
rozsifit, kde mizeme ziskat nové darce.
Tomu pak pfizplsobime zplsob i komuni-
kaéni kanaly. Nékdy maze jit o kombinaci
cil(, které mohou byt propojeny a vza-
jemné se podpofi, ale ob&as simuizou
protifecit a dostanou se do konfliktu.

Lékaribez hranic v CR se rozhodlivroce
2015 a 2016 komunikovat zachrannou
misi ve Stfedozemnim mofi. Zverejnili
pribéhy lidi, ktefinalodi pracovali, pfibé-
hy zachranénych na utéku pred valkou
¢inasilim. V médiich, na verejnostiina
socialnich sitich se vedly ostré diskuse.
Volali nahnévani darci, ktefi chtéli zrusit
své prispévky. Komunikaéni a darcovsky
tym sivytvoril set otazek a odpovédi,
ktery vychazel z principl organizace
acile zachranovat zivoty v ohrozeni bez
ohledu narasu, nabozenstvi, presvédce-
ni. U vétsiny darct fungovalo srozumitel-
né vysvétleni, Ze je povinnosti Lékaft bez
hranic zachranovat Zivoty vSude na svété,
kde pUsobi, Ze pomahaji v ohniscich kon-
flikth a krizi uz desitky let. Vé&tsina darca
se diky srozumitelné a klidné komunikaci
rozhodla pfispivat nadale. Néktefi svaj
prispévek zrusili. Diskuse na socialnich
sitich v8ak sledovaliilidé, ktefi dosud
darcinebyli, a systematicka, srozumitel-
na a oteviena komunikace je motivovala
k tomu ,kompenzovat” ztratu dara.

Rozhodli se sami stat darci, protoze oce-
nili, Ze si organizace stoji za svymi principy
ana prvnim misté je samotné poslani-
pomahat tém, co to nejvice potrebuiji.

V situaci, kdy ve spole¢nosti mluvime

o kontroverznim nebo stigmatizovaném
tématu, protoze jsme presvédceni, ze
je to nase povinnost, miZeme negativ-
né ovlivnit jiny cil ¢i aktivitu. V takovém
pripadé pomaha pripominat si poslani
a principy organizace, které nam v roz-
hodovani pomohou stanovit si priority,
aotevrené diskutovat vtymu, aby mél
kazdy dostatek informacia naucil se se
situaci zachazet.

Kdo je ma cilova skupina a jakymi zpt-
soby ji oslovuji?

Nékdy i dobfe myslena kampan nemusi
zafungovat, kdyz se udélajen proto, zZe je
hezka, ale nenijasné, cemu slouzia ke
komu mluvi. KdyZz mate pred sebou jasny
cil, dokazete si urcit cilovou skupinu. Ke
komu mluvim, co mu fikam a jak ho
chciovlivnit?

Kanaly pro mladé lidi jsou jiné nez pro
stfedni generaci. Mladilidé travivic ¢asu
na socialnich sitich, starsi generace voli
tradi¢ni média. Starsi generace reaguje
Iépe na pfimé osloveni na papire, v televi-
zi &irozhlase, u mladé generace muize byt
papir prezitek a online darcovstvije to, co
tahne. Diky spravné volbé cilové skupiny,
volbé jazyka a média mizete dosahnout
nejlepsiho vysledku.

Kdyz chceme zasahnout co nejsirsi cilo-
vou skupinu, pfemyslime nad vhodnou
kombinaci komunikaénich kanald. Dob-
rou pomdckou pfitom muize byt komu-
nika¢ni model PESO, ktery kombinuje
placené (paid), ziskané (earned), sdilené
(shared) a vlastnéné (owned) kanaly?*.

PRIPRAVA PLANU
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* Vlastnéna média
* Pribé&hy kolegynia

kolegl

» Pfibéhy pacientd ajejich rodin &i blizkych
* Vlastnividea, webinare

* Vlastnifotopfibéhy

* Vlastni¢asopis, newsletter

» Elektronicky news
* Vlastnipodcast

VLASTNI
komunikacni

letter

PLACENE
komunikac¢ni

4

kanaly

* Facebook
* Twitter

* Youtube

* LinkedIn

¢ Instagram
¢ Pinterest

PLACENE
komunikacni
kanaly

Kanaly, na kterych si
zaplatime zverejnéni
naseho obsahu; klasicka
reklama v médiich, bill-
boardy i citylighty, ale
ionlinereklama

PALLIUM

kanaly

(D

y

ZiSKANE
komunikacni

Sponzorované posty
na socialnich sitich

Akvizice fanousku
Generovanileadl

Placena spoluprace
s ambasadory ainfluencery

Reklama v televizi, radiu, tisku

Billboardy, citylighty, polepy
tramvaji...
Google Ads, online reklamni
kampané
Reklama na socialnich sitich

kanaly

SDILENE

komunikac¢ni
kanaly

ZiSKANE
komunikaéni
kanaly

Kanaly, které se nam
podarilo ziskat diky
budovanivztahlane-
platime za né (nejedna
se oreklamu, ale o dlou-
hodobou a vérohodnou
spolupraci)

SDILENE

komunikacni

kanaly

Existujici kanaly, které

vyuzivame ve svQj

prospéch a sdilime na
nich nas obsah, pripadné
spolupracujeme na

sdileném obsahu

Vztahy s médii —medialni
vystupy: zminky, rozhovory

s nasimilidmi, reportaze,
pribéhy, citace

Blogefi, ambasadofri
ainfluencefi, ktefi sdilinas obsah

Vlastni obsah influencer
ablogerl s nasi zminkou
¢i podporujicinase téma
Zminky s prolinkem

na socialnich sitich jinych
organizaci ¢iinfluencer

VLASTNI
komunikaéni
kanaly

Komunikaéni kanaly,
které si pripravujeme
adistribuujeme sami
nanamivytvorenych
platformach, jako je
napf. ¢asopis anebo
e-newsletter s vlastnim
obsahem.



PFivybéru pomaha také zamysleninad tim,
které kanaly maji nejvétsi dopad na nasi
cilovou skupinu a co simizeme dovolit

v ramci nasi lidské a finan¢ni kapacity.

Pribéhy tahnou

To, colidi nejvic chytne a vtahne, jsou
pribéhy. Diky nim se dokazou ztotoznit
s ¢lovékem, o kterém jim vypravite. PFi-
béh je to nejsilnéjsi, co mizete nabid-
nout. Mate pfibéhy pacient(, pec¢ovateld,
rodin? Zpracujte je. Vyberte sivhodné
lidi, oslovte je a vypravéjte jejich pribéh.
Pomozte jim ve vypravéni, aby jejich
pribéh neztratil na autenticité. Nékdo je
pfirozeny komunikator, nékdo ma silny
pribéh, ale neumiho podat. Bude potre-
bovat vasipomoc.

Kdyz vypravite pribéh, neméli byste
zapomenout na to, o kom ho vypravite.
Souhlas se zverejnénim fotky, jména ¢i
pribéhu je dnes uz samoziejmosti, u déti
také souhlas rodi¢a. Pro distojnost &lo-
véka, a zvlast ditéte, je dllezity i zplsob,
jakje vykreslené. Fotografie osamoce-
ného ditéte na lGzku, pofizena seshora,
na které vypada bezbranné a opusténé,
mUze pUsobit az vydéraésky amozna
neodpovida realité. Rodic totiz stojiu po-
stele, ale do zabéru se uz nehodil.

Personalni kapacita, spoluprace
s profesionaly

Pfi planovani komunikacnich aktivit je
potreba myslet na to, jaké mate kapa-
city. Jste na komunikaci sami? Anebo

se komunikaci vénujete vedle dalSich
pracovnich povinnosti? To vSe je potfeba
zohlednit a myslet na to, Ze kdyz za¢nete
byt vidét, poroste i objem komunikacni
prace. Pokud nejste odbornik na komu-
nikaci, bude pro vas dllezité, abyste se

co nejdrive proskolili. Pozadejte o men-
toring, Skoleni nebo externi konzultace,
abyste svou praci mohli odvadét dobre.

Presto, Ze mate omezenou kapacitu,
nemusite byt na komunikaci zcela sami.
Najdéte si profesionaly, ktefi by chtéli

s vami spolupracovat a dejte jim prostor,
aby vam pomohli. Mlze to byt grafické
studio nebo grafik na volné noze, foto-
graf, komunikaéni nebo marketingova
agentura—vybirejte si podle vasich po-
treb a nebojte se je oslovit. Mnozi hledaji
moznost spolupracovat se smysluplnym
projektem, ve kterém se mohou reali-
zovat pro bono. Jinak nez u komeréniho
klienta, kde je komunikace ¢asto svazana
prisnymi korporatnimi pravidly. Investuj-
te do sady dobrych, autentickych foto-
grafii. Vyuzijete je na webu, na socialnich
sitich, v darcovské brozure ¢inewslette-
ru, ale poslouzii pro komunikaci s médii
jakoilustrac¢nifoto. Dobra databaze fotek
(¢i videi) je v komunikaci k nezaplaceni.

Méritelné indikatory

I v komunikaéni pracije potreba urcit si
indikatory, na kterych si ovérite, Ze jste
se k cilidopracovali. Mizete si stanovit,
kolik chcete mit fanousku na Facebooku,
o kolik vice zminek v médiich chcete

mit, ale také kolik hloubkovych ¢lank
vénujicich se zevrubné vasi problematice
chcete iniciovat diky vielym medialnim
vztahlm. Pokud chcete na svou stranu
ziskat nékteré novinare nebo influen-
cery (ufedniky, Feditele dalSich hospicd,
zakonodarce) mze to byt cil, ktery patFi
k hdfe méfitelnym, ale mize mit pro vas
obrovsky dopad v systémové zméné. Bu-
dete to muset o néco lépe a vic vysvét-
lovat, ale diky nému muze komunikace
prispét ke spolec¢enské zméné.
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TIPY

Nikdy nelzete, nevymyslejte si,
neprikraslujte, neménte skutecnost.
L]

Mluvte o tom, co jste vidéli, zazili,
udélali. Mate pribéhy, pouzijte je.
Pribéh funguje nejlépe.

L]

Premyslejte, ke komu mluvite
amluvte tak, aby to bylo srozumi-
telné. Tak, jako mluvite s kolegyni
v praci, nemluvite s ditétem.

L]

Nekritizujte konkurenci ani ostatni
spolupracovniky. Co se upec¢e doma,
ma zUstat doma —nevytahujte
to venku.

L]

Vyhnéte se klisé v textech.
PiSte lidsky, ne ve frazich.

L]

Proskolte se. Hledejte si Skoleni
arozvijejte své dovednosti.

L]

Inspirujte se ujinych, sbirejte
podklady u svych vzord doma
i v zahranici. Obratte se najiné
organizace a ptejte se. Ty, které
budou chtit sdilet, oslovte a udélejte
si spole¢ny workshop.

PALLIUM

Vytvorte si sit organizacijako
je tavase apomahejte si.
Sdilejte, co jste se naucili

a covam funguje.
L]

Napsat dobrou tiskovou zpravu je
umeéni; dejte situnamahu a ucte
se od zkusenych profesionald.

L]

Chcete spolupracovat
s celebritou, znamou osobnosti,
influencerem? Vybirejte peclive,
na zakladé stejnych hodnot
a kompatibility. Celebrita vam
muzZe pomoci ve zviditelnéni,
muzZe vam ale také
poskodit jméno.

L]
Nezapominejte, Ze prace by se
dalo udélat mnoho, ale lidska sila,
itavase, je omezena. Moudre
hospodarte s tim, co mate,
atomu pFizplsobujte své aktivity.
Vybirejte sity nejefektivnéjsi,
které vam nejvice pomohou
dostat se k cili. Ty ostatni
jsou bonus navic.




Ukazka komunikac¢niho planu

CiLOVA
SKUPINA

CILOVE SDELENI

KANALY

ZDROJE INDIKATORY

PEDIATRI A PRAKTICTIi LEKARI

PRO DETIADOROST V OKOLI
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PACIENTI A JEJICH PRIBUZNI

Cojetodétska
paliativni péce?
Paliativni péce je primarné
zamérena na zvysovani
kvality Zivota nemocného
ditéte ajeho blizkych. Méla
by zacit jiz vnemocnici
pfidiagnostikovani
zadvazné diagnodzy.

Jakouroliv péci
o détské pacienty hraje
domaci hospic?
Pomaha rodi¢dim zvladnou
péciv zavéru zivotadoma.
Tym je slozeny z |ékare,
vSeobecné sestry, socialni-
ho pracovnikaipsychologa.

V éem seliSipéce
o détské pacienty?
Casto se nejedna
o onkologickou diagnézu
(pouze u 25 % déti).

Musi se na ni
vsichni podilet?
Kazdy zaméstnanec
simuze zvolit, jestlise
na péci o détské pacienty
chce podilet.

Pro¢ ji poskytujeme
vregionu pravé my?
Nikdo jiny to tady
vregionu nedéla

Cojetodétsky
domaci hospic?
Pomaha doma pecovat
rodi¢dim o dité v zavéru
Zivota. Soucastitymu je
zku$eny |ékar, zdravotni
sestra, psychologi dalsi
profesionalové.

Jak ndm pomuze?
Pomuze vam zGstat
sditétem domaiv zavéru
jeho Zivota. Nebudete na
to sami.

Osobni setkani
Kazuistické seminare

Interni nemocnicni
zpravodaj

Paliativni konference
v mistni nemocnici

Letaky

Vlastni web

Osobnijednani
Interni zpravodaj

Spolecné reflexe/
supervize

Letaky

Osobnirozhovory

Pediatfia prakticti
|ékari dostanou letacek

Jednou zarok
PR ST
usporadame pro
spolupracujici odborniky
kazuisticky seminar
(min. 20 ucastnikd)

koordinator

Externi
poradce

Finance Ao
Zorgnizujeme

ve spolupraci
s paliativnim tymem
zmistninemocnice
konferenci

Kazdy mésic bude

vinternim zpravodaji

¢lanek na téma dét-
PR Dl ientc

koordinator skychpacientd

Se zaméstnanci

budeme komunikovat

nas zamér pribézné na
velkych poradéach

Reditel

Letéaky pro rodiny
dostupné v ordinacich
PR praktickych Iékafa
koordindtor  prodétiadorostana
mistnim pediatrickém
oddéleni

PRIPRAVA PLANU




Schvaleni
planu



V tuto chviliuz mate viziiplan, jak i
realizovat. Jste obklopeni skupinkou
nad$encl, ktefi maji zajem pustit se do
prace. Nezbyva nez nechat plan schvalit
procedurami, na které jste zvykli.
Nejdrive aktualizujte strategicky plan
své organizace, pokud tedy néjaky mate.
Rozsifeni cilovych skupin by v opaéném
pripadé méla schvalit spravnirada, pri-
padné jiny kompetentniorgan. Benefi-
tem maze byt i pFizvat jejich ¢leny k tvor-
bé planu. Cim podrobné&ji plan pripravite,
tim mate vétsi Sanci, Zze ho nadfizeny
organ schvali.

Nicméné se musite obrnit trpélivos-

ti, ¢lenové spravnirady budou zajisté
preferovat ekonomické ukazatele
abudou se chtit vyhnout vdem riskant-
nim aktivitam a moznaiudrzet Si¥i cilové
skupiny. Doprejte jim nalezity prostor,
aby mohli vyjadrit své postoje a nazory.
Jejich pfipominky vam pomohou vylepsit
plan a posunou ho navyssi uroven. Na
koncikazdé diskuse si odsouhlaste dalsi
postup (terminy dalsiho projednavani,
IhGty pro zaslani pfipominek, zplsob
schvalovani dil¢ich krokd, zpisoby aloka-
ce financiapod.) Pravdépodobné budete
muset ucinit spoustu Ustupkd, néco obé-
tovat, délat kompromisy, proto je dobré
si dopredu stanovit hranici, za kterou pfi
vyjednavani neustoupite.

TIPY

Najednani s sebou vezméte ty

nadseni dokazi predat dal, nikoliv
v8ak ty nejimpulsivnéjsi.
L]

Dobre se na vyjednavani pripravte

améjte vrukdvu data, argumenty
i pribéhy z rodin.

Bud'te otevreni diskuzi a zménam
v planu.
[ ]
Stanovte si hranici, za kterou
ve vyjednavani nepljdete.

SCHVALENIPLANU
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Nez prijmete prvni
déti do péce

VZDELAVANI

Pokud chcete svou praci délat dobre,
musite se na to pfipravit —teoretickymi
znalostmii praktickymi dovednostmi.

V dobé tvorby této publikace nabizi Sek-
ce détskeé paliativni péce ve spolupraci

s Institutem Pallium kurz Uvod do détské
paliativnipéce ICPCN, kurz Détské
perinatalni péce, manazersky vycvik
uréenych vSem profesim Jak spolu byt na
jedné lodi,. Nékolik poskytovateld nabizi
kurzy komunikace v rodinach. A dalsi
kurzy a Skoleni budou jisté nasledovat.
Sledujte stranky odbornych spole¢nosti
aorganizaci, které se détské paliativni
pécidlouhodobé vénuiji. Premyslejte

o moznostech stazi, ato nejenv CR,
obzvlasté pokud je vas tym dostatec¢né
jazykové vybaven. Ostatné irozvojjazy-
kovych kompetenci mlzZete zafadit do
vzdélavanivasich zaméstnanca.

REALIZACE
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POZNEJTE SVE OKOLI

“ku to vypadalo, ze u nas nejsou

nevylecitelné nemocne deti a nejlepsi

je byt vnemocniciaz do konce, neb je

tam bezpecno.

Prace, kterou jste az doted vykonavali, se
vam muze zdat jako néco navic. Vsadim
se, ze mate na stole spoustu papir(, kte-
ré musite vyridit, nepreberné mnozstvi
emailQ, na které musite odepsat, mozna
na vas ¢ekaji vasi pacienti a jejich rodiny

a potrebujete je obvolat, objet a zapsat
v8e do dokumentace.

Potrebujete objednat material a stihnout
nékolik porad. Ak tomu vSemu se dobre
starat o své lidivtymu. A nyni se dozvida-
te, Ze byste méli poznavat své okoli. Ana
mysl se vam dere otazka, jestlije tato
¢innost opravdu nezbytna.

Nastavovani spoluprace s organizace-
mi v okoli, poznavanilékafl a sester na
mistnim pediatrickém oddéleni, povidani
si s praktiky musite vSak zaradit mezi své

pracovni ¢innostia dat jim nalezitou vahu.

VéFte, Ze prace na budovanivztahd pfi-
nese ¢asem ovoce. Nastaveni dobrého
kontaktu je dlouhodoba mravenci prace.
Atodoslova. U détskych pacient( a jejich
rodi¢ud je navazani kontaktu a vybudovani
davéry esencialni. Mé&jte na paméti, ze
détijsou v péci specialistd vétsinou roky,
proto je dulezité, aby vas tito specialisté

PALLIUM

— Ondrasek —

dobre znali. Budou-li znat vase sluzby,
mohou je rodi¢iim kvalifikované pfedsta-
vit a nabidnout. PFedavani pacientl pak
bude probihat snadnéji a ve vétsi divére.

TIPY

Zmapujte si své okoli, odkud
vasi pacienti prichazeji,
nebo budou prichazet.

L]

Spojte se a poznejte se,
navzajem se navstévuijte.

Hledejte moznosti, jak se
potkavat pravidelné.
L]
Na setkanich své partnery
podporujte.
L]
Reflektujte spolupraci
u spoleénych pacientd.




TYMOVA DYNAMIKA

Nynivite, Ze mate tym, ktery budete
vzdélavat a podporovat v péci o déti. Ma-
Zete mit ale jesté jednu skupinu. Kolegy,
ktefi se o déti starat nechtéji. Divody
mohou mit rizné. A je dulezité toto roz-
hodnutirespektovat.

To co chcete, je tyto lidi neztratit. Jsou
dalezitymi ¢leny tymu a vy se s nejvétsi
pravdépodobnosti stale starate o dospé-
|é pacienty.

Prostor na vase poznamky

TIPY

Zmapujte situaciv celém tymu—
proberte, jak se tym k péci o déti
stavi a co jsou divody, pro¢ se

na ni nechtéji podilet.
L[]
Pravidelné ocenujtei ty, ktefi
se o détské pacienty z rliznych
dlvodu starat nechtéji.

REALIZACE
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Prvni pacienti

u do hospice, druhy den po propusteni,
jsme zjistili, ze predepsané leky (morfinove
Cipky) ma rodina v lekarné objednang, ale ne
fyzicky u sebe. Prvninoc doma tak rodice
vedeli, co podat v pripade velke bolesti, leky

vSak fyzicky nemeli.

Dobré nastaveni spoluprace s nemoc-
nicemi a oSetrujicimilékari znamena
bezpecnou pécipro pacienta a dostatec-
nou podporu pro rodinu. Rodina dobrou
spolupraci pozna arychleji k vam ziska
davéru. PFijmout pééihospice mize byt
pro rodic¢e obtizny krok. Napriklad Cesta
dom spole&né s PodpUlrnym a paliativ-
nim tymem ve FN Motol dlouho nasta-
vovala, aby referovani pacientl bylo co
nejefektivnéjsia nejhladsi®.

Z nabytych zkuSenostivyplynul dobre
fungujicimodel, ktery dnes tymy aplikuji
pfi pfedavani pacientd. Ten mohl vznik-
nout jen diky tomu, Ze se poskytovatelé
sluzeb vzdjemné dobre poznali napriklad
na pravidelnych setkanich v nemocnici.
Pokud se takovych schlizek nemUzete fy-
zicky zuc¢astnovat, hledejte jiné moznosti,
jak zGstat v pravidelném kontaktu. Po-
maze vam to véas identifikovat pacienty
a pripravit se na jejich prijeti do péce.

PALLIUM

— CestadomO—

Propojeni nemocnice a domaciho hospi-
ce prineslo jeden velky benefit, a tim jsou
indikac¢ni navstévy, které spocivaji v set-
kavani pracovniki domaciho hospice

s rodi¢i/pecujicimi a oSetfujicim perso-
nalem v dobé hospitalizace. Jejich cilem
je zjistit zakladniinformace od rodi¢d/
pecujicich a spole¢né ladit individualni
nastavenipéce. Indika¢ni navstévy slouzi
vSem stranam zodpovédét spolecné
otazky: co rodice ocekavaji, co vy délate
aconedélate.

Pfi propusténi znemocnice se ¢asto
stava, Zze rodina je vybavena recepty, ale
prvninoc ¢iden nema jesté léky fyzicky
k dispozici. Ve stejné situaci se mohou
ocitnout v pripadé potreby podavani
kysliku, odsavacky ¢i dalsiho materialu.

Indika¢ni navstévy a pravidelny kontakt
s nemocnicemivam umozni, abyste se
véas mohli pfipravit na prijem ditéte,



které siprebirate do péce primo
znemocnice.

ProtoZe mali pacienti ¢asto potrebuji
kratkodobé i dlouhodobé vstupy jako
jsou katetry a drény, je vhodné se jimi
vybavit jesté pred tim, nez prijmete dité
do péé&e. Potfebné vstupy simuzete
opatfit saminebo s pomoci osetfujici-
ho Iékare Ci praktického Iékare pro déti
adorost. Dulezité také je, abyste védéli,
jak s drény a katetry zachazet a jak je
spravneé osetfit.

Doporucuji, abyste si vytvorili seznamy
tzv. check listy, aby se vam nestalo, ze
zapomenete na néco, co v noci ¢i o viken-
duuz nebudete schopnisehnat. V pfiloze
najdete ukazku check listu pro zajisténi
Iékd a materialu k péci o vstupy (viz. Prilo-
ha ¢&. 1 Ukdzky ,check lista”).

TIPY

Nastavte si systém predavani
areferovani pacientd.
L]
Nastavte si zabezpedeniléki
a potfebného materialu jesté pred
prijetim ditéte do péce.

PFi prvnim kontaktu s rodinou
zjistéte jak rodina/pecujici rozumi
stavu a progndze ditéte.

L]
Corodina od péé¢e domaciho
hospice o¢ekava?
L]
Kdo bude pecujici
v domacim prostredi?
L]
Co domédci hospic nabizia co ne.
L]
Kdy prichazi v dvahu propusténi
znemocnice a prevzeti
do péce hospice.
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Reflexe zkusenosti

eCi o prvni detske pacienty jsme

zjistovali, na co vsechno jsme z pocCatku
nepomysleli. Treba na malickostijakymi
jsou vybaveni, leky Ci dalsi potrebny material
pri propusteni z nemocnice.

Ve velkych fabrikach se provadi testovaci
provoz, nez se spusti vyroba naostro.
Vam v8ak nezbyva, nez doufat, Ze si
procesy nastavite, jak nejlépe to pdjde.
Po prvnich praktickych zkuSenostech se
jisté objevinéjaké mezery, chyby avyzvy,
Urcité se dostanete do situaci, které

s vami zacvici, protoze na vSechny se
pripravit zkratka neda, neexistuji pro

né pravidla a kazdy ¢len vaseho tymu se

s nimi popasuje jinak. V hospici nastésti
muzete o vzniklych situacich referovat na
poradach multidisciplinarniho tymu.
Mnohdy do situace v rodiné zasahuijii dal-
Siposkytovatelé. V Cesté domUl se nam
stalo, Ze se rodi¢e rozhodli v krizové situ-
aci zavolat ZZS a dité bylo prfevezeno do
nemocnice. Tito poskytovatelé nebyvaji
standardné soucasti multidisciplinarniho
tymu, aipro né byla vznikla situace nova.
Pro porady multidisciplinarniho tymu si
vyhradte dostatek ¢asu, abyste mélipro-
stor nareferovanio pacientech, nasled-
nou diskuzi a vyhodnocenitoho, co se

PALLIUM

— CestadomO—

povedlo, co se nepovedl|o a na stanoveni
dalSiho postupu. Dobrym napadem je su-
pervize, prikteré vdam zkuseny odbornik
pomuze moderovat diskuzi. Pokud mate
ve vasich fadach nadaného moderatora,
nevahejte ho prisetkanich zapojit. Po-
muze vam udrzet otevienou a konstruk-
tivni diskuzi.



TIPY

Vénujte cas reflexim nad péci
o détského pacienta, hlavné
v pocatku zavadéni sluzby.

L]

Pozvéte ostatni poskytovatele,
kteri se podilelina péci
o dité ajeho rodinu.

Prizvéte moderatora,

ktery reflexi povede.
L]

Naslouchejte vSem stranam
a vénujte pozornost chybam,
pomohou vam zkvalithovat
vase sluzby.
L]
Implementujte zmény v nastaveni
fungovani sluzby a ty pak
po zavedeniopét reflektujte.
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Péceotym

Péce o détije psychicky naro¢na, proto je
dualezité, aby vedouci svij tym dostate¢-
né podporoval. Dobré pracovni podminky
kladné ovlivniipécio pacienty.

Ti, co pracuji s détmiv zavéru Zivota a je-
jichrodinami, opravdu potrebuji podporu,
potrebuji sdilet své zkuSenosti a pocity,
vénujte jim proto ¢as a vytvorte pro sdi-
leni dostatecny prostor. Samozrejmosti
by mély byt dobfe vedené pripadové
porady, supervize. Pokud ty u vas ne-
probihaji, jak by mély, pfizvéte externiho
poradce, pfipadné se sami vzdélavejte

v manazerskych dovednostech, nabidka
takovychto kurzl je dnes velmi Siroka
apestra.

Naucte své kolegy také to, jak pec¢ovat
o sebe. Lisa Leblanc? doporucuje pe-
&ujicim 7 krok, které jim pomohou najit
si ¢as na své pratele, vénovat se rodiné,
sobé a svym koni¢kdm:

Najdéte si kouce

Asinemate moznost zaplatit viem
zaméstnancim kouce, ale mizete zjistit,
jestlima kazdy kolega nékoho, na koho se
mUze obratit, s kym mUze sdilet, hledat
cestu zivotem. Pro nékoho to mlze byt
mistni duchovni, nékdo mad mamu, se
kterouje zvykly vée fesit. V nékterych
pfipadech mlzete zaskodit vy, jako
vedouci.

Naplanujte si ¢as pro sebe

Abyste mohli pec¢ovat dlouhodobé, po-
trebujete prostor sami pro sebe, vlastni
konicky, zabavu. Vas zivot by nemél
ustupovat pred praci do pozadi.

PALLIUM

Zacnéte den ve spravném duchu
Vytvorte siranniritudly. Jesté pred

tim, nez se vrhnete na své povinnosti,

si zacvicte jogu, pomodlete se, jdéte si
zabéhat, zkratka vénujte se sami sobé.
Vecer vypnéte elektronicka zarizeni as-
pon tficet minut pred ulehnutim a zaved-
te prijemny ritudl, abyste mohli byt sami
se sebou.

Praktikujte vdécnost

Paliativni péce prinasi uvédomeéni, ze vse
co nas obklopuje, neni samozrejmosti

a ze mame spoustu divodu, pro¢ byt
vdééni. MliZzeme byt vdééni za to, ze jsme
zdravi, Zze mizeme povedefet se svou
rodinou, Ze nds privita pes, kdyz prijde-
me domd, ze nam z kohoutku tece pitna
voda. Vdé¢énost nas déla Stastnymi, rika
s oblibou benediktinsky mnich David
Steindl-Rast, nechte se inspirovat jeho
videi.

Praktikujte bdélou pozornost

Divejte se a poslouchejte s plnou pozor-
nosti, nenechavejte se rozptylovat. Kdyz
kracite krajinou, kochejte se krasnymi
vyhledy, pfirozhovoru s pacientem, bud-
tejensnim.

Zijte zdravé

Vhodna vyZziva, pravidelné cvi¢enia do-
statek spanku udéla zazraky a naopak,
pokud se budete zanedbavat, rychle se
to projevina zvysené unavé a psychické
nepohodé.



TIPY

Dejte na prvnim misto své
zaméstnance, o ty pecujte,
oni jsou vasimi klienty.
L]
Vzdélavejte se, vyuzijte Siroké
nabidky manazerskych kurz(, nebo
si pozvéte zkuseného externiho

odbornika, ktery vam rad poradi.
L]

Jdéte svym kolegtm prikladem,
pecujte o sebe vduchu
7 kroku Lisy Leblanc.
L[]
Podivejte se na videa
benediktinského mnicha David
Steindl-Rasta o vdéénosti.
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Prilohy

Ukazky check listd

ANO/NE

VSTUPY

KDO JE ZAUCEN
Vv PECI

JEZAJISTEN
MATERIAL K PECI?

CZK/Hickman/
PICC

PORT

I.V.KANYLA

S.C.KANYLA

PEG

PMK

TRACHEOSTOMIE

DREN

PALLIUM




ZAJISTENI LEKU

NAZEV/FORMA

KDO ZAJISTi

DATUM KDY JE MA
PACIENT K DISPOZICI

ZAJISTENI MATERIALU

NAZEV/POPIS

KDO ZAJISTi

DATUM KDY JE MA
PACIENT K DISPOZICI

PREVAZOVY MATERIAL

STRIKACKY

INFUSNIiSETY

TRACHEOSTOMICKE
KANYLY

ODSAVACI KANYLY

PMK

SBERNE SACKY NAMOC

STOMICKE POMUCKY

PLENY/PODLOZKY

PRILOHY
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