VeV,

oslabenéjsi, v bézném kontaktu ustupuji do pozadi a daleko vyraznéji se tu projevuje
osobnostni rozmeér kazdého ¢loveéka. Nejvétsi odborny diraz je rozhodné kladen na
oSettovatelskou péci.

VSem zaméstnancim musi byt vlastni respektovani principti family-centred care,
tedy péce, ktera se soustiredi nejen na nemocné dité, ale ktera toto dité vnima v kon-
textu jeho nejblizsiho socidlniho prostiedi. Dité a rodina navic podle téchto principt
nejsou pouze pasivnimi konzumenty nabizené péce a sluzeb, ale podileji se na roz-
hodovani o tom, jak bude poskytovana péce vypadat.

Zaméstnanci détského hospice by méli byt schopni vytvaret a hajit bezpeény,
svobodny prostor, ktery rodina potiebuje pti svém usilovani o smysl a o nadéji:
détsky hospic ¢asto byva mistem (¢i vztahem), jehoz prostfednictvim se nadéje
vztahovana k pozemskému svétu proménuje v trvalou nadéji, presahujici ohraniceny
rozmér pozemské existence.

A jesté jedna kratka poznamka zavérem: od roku 1982, kdy zacal fungovat Helen
House, vzniklo ve svété nékolik desitek détskych hospict — détsky hospic jako zari-
zeni se rozvinul do fady rtznych podob, které dnes existuji paralelné, vedle sebe.
Jako pripominku toho, jak ptivodni détsky hospic vznikl, jak byl zamyslen a jakému
tcelu mél slouzit, jsme letos vydali prednasku, kterou Sestra Frances Dominica pro-
nesla v roce 1992 na konferenci o hospicich, poradané v posazavskych Zlenicich.
O prednasku si mizete napsat na nasi e-mailovou adresu klicek@klicek.org —
i po sedmadvaceti letech je to inspirativni ¢teni.

Co Vas mozna napadne (a mozna viibec nenapadne),
kdyz se rekne détsky hospic
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Cilem naseho prispévku — z¢asti teoretického, z¢asti ilustrovaného konkrétnimi
pribéhy — je podrobnéji predstavit koncept, oznacovany jako détsky hospic. Je to
koncept velmi specificky, spojeny s fadou riznorodych predstav a pfedsudk. Pokud
jde o predsudky, vime velmi dobfe, o ¢em mluvime, protoze kdyz jsme spojeni
»détsky hospic” sami zaslechli poprvé — bylo to na podzim roku 1991 a méli jsme
v té dobé za sebou uz t¥i roky intenzivniho kontaktu s vazné nemocnymi détmi
a pred sebou plan vybudovat pro né otevieny, pratelsky a bezpe¢ny odpocinkovy
dim na venkoveé —, naskocila nadm husi kiiZe. Predstava, ze nékdo shroméazdi umira-
jici déti na jednom misté, kde potom doziji, ndm ptisla dodista zvrhla, a navic byla
v naprostém rozporu s tim, o¢ jsme se pfi praci s vazné a nevylécitelné nemocnymi
détmi snazili.

Tahle predsudec¢na predstava — a opravdu to nic jiného nebylo — ndm ale nastésti
nevydrzela ptilis dlouho: ptetrvala jen do chvile, nez jsme se setkali se Sestrou Fran-
ces Dominikou, fadovou a zdravotni sestrou z Oxfordu, a nez jsme prekrodili prah
vyjimeéného domu, ktery zalozila, prah Helen House — prvniho détského hospice
na svete.

Nase predsudky ovSem nezanikly jen tak, ony se rozplynuly v piekvapivém a nece-
kaném poznéni: vSechno, co jsme chtéli nabizet nemocnym détem a jejich blizkym
v nasem otevieném, pratelském a bezpeéném odpocéinkovém domé v Cechach —
kontakt se zvitaty, s pfirodou, s piibéhy, s ptateli, s dobrodruzstvim, s myslenkami,
s nadéjemi —, to vSechno svym hostiim nabizel i Helen House. To v§echno, ale jesté
néco navic: moznost, zlstat tu az do konce, pokud je nevyhnutelny a pokud si rodina
radé&ji nepreje byt nékde jinde, tieba doma...

S prekvapenim jsme tedy zjistili, ze slova ,,détsky hospic®, ktera nas zpoc¢atku tak
pohorsila, ve skuteénosti oznacuji to, co se uz nékolik let snazime vybudovat.
Pojd'me se ted’ ale na ideu détského hospice podivat podrobnéji a v trochu Sirsich
hovoii, aniz ovsem méli to Stésti pifimo konfrontovat své predstavy s tim, jak a pro¢
myslenka détského hospice vlastné vznikla.

Sestra Frances Dominica, vlastnim jménem Frances Ritchie, zaloZila Helen House
v roce 1982. Jako zdravotni sestra byla v té dobé v kontaktu s rodinou malé vazné
nemocné Helenky. Rodice se o svou hol¢i¢ku starali doma a Sestra Frances se zne-
pokojenim sledovala, kolik je tato péce stoji sil. Sama to popsala témito slovy:



,Tydny Helenc¢iny nemoci ubihaly, a ja jsem zacala byt znepokojena
tim, jak jsou jeji rodice vycerpant: byly noci, kdy vitbec nesli spat. (...)
Jednoho dne jsem si tedy dodala odvahy a zeptala se jich, zda mi
duveruyji natolik, aby mi dokazali Helenku ¢as od ¢asu sveérit — a tak
to vlastné vsechno zacalo. Jeji postylku jsme vzdycky dali do mého po-
koje v konventu a ona k nam obcas prichazivala na par noct — jeji
rodice se tak mohli trosku vyspat, mohli se vic vénovat i svému
miminku a vitbec délat véci, které se délat nedaly, kdyz se bez ustani
museli starat o Helenku; mohli si, jak se 7ika, dobit své vlastni baterie.
Pritom pro né bylo diilezité vedét, ze je tu nékdo, kdo ma Helenku také
rad, kdo ji ma rad jako ¢lovéka — a to jim pomahalo prestat ty dlouhé
tydny a meésice, kdy se o ni starali sami. Jednou, kdyz byla
Helenka zrovna u mne, mé napadlo, jestli by néco takového nepiislo
vhod také jinym rodindm s vazné nemocnymi détmi. Kdyz jsme o tom
premysleli, citili jsme, Ze to, co delame, je jen véct pratelstvi, upiim-
ného pratelstvi nabidnutého vazné nemocné hol¢icece a jeji rodine,
a zajimalo nds, jestli by se takové zvlastni piatelstvt dalo rozsirit i na
jiné nemocné déti a jejich rodiny. A dnesni Helen House nent ni¢im
jingm, nez pravé timhle.“
(Helen House, Sister Frances Dominica. Text piednasky z roku 1992.
Vydal Nadacni fond Klicek, Praha, 2019. ISBN: 978-80-905881-3-4.)

Nesmime tu zapominat, ze Helen House byl zaloZen v dobé, kdy jiz byla dobfte
definovana obecna hospicova péce a kdy hospicové sluzby zazivaly pomérné prudky
rozvoj — za prvni moderni hospic je povazovan londynsky hospic sv. Krystofa, zalo-
zeny Cicely Saundersovou v roce 1967. To, Ze o patnact let pozdéji, v roce 1982, vznikl
samostatny hospic pro déti, tedy poukazuje na skute¢nost, Ze rodiny s nemocnymi
détmi potiebovaly jesté néco jiného, nez co jim miiZze nabidnout obecny hospic, tedy
hospic uréeny prevazné dospélym.

Prvni détsky hospic byl velmi piesné definovan konkrétni potiebou — nejen potiebou
doprat odpocinek vycerpanym neformalnim pecovateltim, ale také potiebou téchto
pecovatelli mit nékoho, kdo s nimi bude sdilet jejich p¥ibéh jako jejich blizni, kdo
s nimi pijde téZkou cestou jako jejich pritel a jako ptitel jejich ditéte ¢i déti.

Tento koncept se setkal s velikym tispéchem a v Britanii velmi brzy vyrostlo nékolik
dalsich domt, jimz Helen House poslouzil jako inspirace. Kazdy takovy dim mél
jiny charakter, jiny étos, jiné organizac¢ni ukotveni, jiné zdroje financovani — ale sou-
casné i rfadu shodnych rysi, danych tim, ze vSechny détské hospice vyriistaly
ze snahy dat rodinaAm nemocnych déti to, co v systému existujicich zdravotnich
a socialnich sluzeb postradaly, a co Helen House dokazal tak pfesné a jasnozrivé
identifikovat, pojmenovat a postihnout.

Vv

Mezi nejnapadnéjsi typické spolecné rysy, jimiz se détské hospice odlisuji od hospict
obecnych, patii relativné mala kapacita. Helen House od pocatku umoznoval
pobyt nanejvys osmi rodinam soucasné — jeho zakladatelé citili, Ze prekrocenim této
hranice by narusili intimitu a domécky charakter domu a nebezpeéné by se piiblizili
neosobnimu fungovéni tradi¢nich zdravotnickych a socialnich instituci. Ctit hranici
osmi rodin se pak stalo jakymsi nepsanym pravidlem, od néjz se od té doby jen ma-
loktery détsky hospic odchylil — a kdyz, tak neptili§ vyrazné. BEhem let jsme pti své
nadaéni praci procestovali fadu détskych hospicti ve Velké Britanii, Irsku i Némecku
a dovolime si v této souvislosti jednu celkem nepiekvapivou osobni poznamku: nizky
pocet lizek je sice dilezity, ale neni sam o sobé automatickou zarukou rodinné atmo-
sféry; naopak velmi domécké a rodinné prostiedi jsme zazili v détském hospici, ktery
svou kapacitu pod tlakem zvySené poptavky zvedl z osmi rodin na deset.

Dalsi rozdil mezi détskymi hospici a obecnymi hospici je v prevazujicim charakteru
péce: tézistém prace détského hospice neni péce terminalni, ale péce respitni, defi-
novana ovSem trochu jinak, nez jak ji zname z naseho zadkona o socidlnich sluzbach:
ti, kdo pecuji, své dité zpravidla do détského hospice ,,neodkladaji®, ale vétSinou pri-
jizdéji zaroven s nim. Jsou mu nablizku, ale pfitom nemuseji nést bfemeno péce,
a naopak se sami stavaji nékym, kdo je b€hem pobytu hyckan a opecovavan.

Zminény charakter péce je dan predevsim skutecnosti, Ze pacienty détského hospice
se stavaji rodiny, u jejichz déti je diagnostikovana Zivot zkracujici nebo Zivot ohro-
Zujici choroba nebo stav. Oc¢ekavana doba preziti tak byva velmi rizna — u nékterych
diagnoz se jednéa o roky, v nékterych ptipadech dokonce o desitky let.

S pravé recenym uzce souvisi i dalsi vyrazny charakteristicky aspekt sluzby posky-
tované détskym hospicem: rodiny obvykle ptijizdéji na opakované kratkodobéjsi po-
byty, ¢asto po velmi dlouhou dobu — détsky hospic se tedy od obecného hospice lisi
i obvyklou délkou péce; viibec zde nelze uplatnit ¢asové kritérium hospicové péce
dle Svétové zdravotnické organizace, podle néjz by u prijimaného klienta neméla
ocekavana doba do tmrti presahnout horizont 6 mésica.

Velky pocet détskych klientt, ktefi se i se svou diagnozou doziji dospélého véku, vede
v soucasné dobé k trendu budovat pri détskych hospicech také takzvané respice
zatizeni, ur¢end mladym dospélym. Jde vlastné o jakési pokracovani détskych
hospicti pro ty, kdo uz sluzbadm détského hospice odrostli, ale obecny hospic pro né
— s ohledem na jejich vék a progn6zu — neni vhodny. Respice zpravidla mohou
vyuzivat nemocni do 39 let véku.

U détskych hospicti a respicti byva obvykle delsi i doba, po niZ jsou zaméstnanci
v kontaktu s poztstalou rodinou — ¢asto jde o desitky let, ba o dozivotni sdileni
a dalsi rozvijeni spole¢né prozitého ptibéhu.

Alespon nékolika slovy bychom se méli zastavit i u specifické role tymu v détském
hospici: ve srovnani s obecnym hospicem jsou tu samotné profesni role zpravidla



