Role case
managera

v détskeé paliativni péci



eeeeeeeeeeeeeeeeeeee

Role case
managera

v détskeé paliativni péci



Autofi
Magr. Kristyna Polakova
Magr. Jifi Krejéi

Vydal
Institut Pallium, z. u.

Dokument vznikl za finan¢ni podpory
Nadace Komeréni banky Jistota.

Obsah

Uvodni slovo

Case management v détské paliativni péci
Role case managementu

Sluzba nebo metoda prace?

Case manager jako soucast organizace
Vyzvy spojené s poskytovanim sluzby
Vyznam sluzby z pohledu rodiéu

Zaveér

10

14

16

18

20



Uvodni
slovo

Recentni odborné publikace poukazuji C a s e

na to, Ze systém socialnich a zdravotnich
sluzeb v Ceské republice je roztristény
arodiny déti se zavaznou Zivot limitujici

¢i ohrozujicinemocise v ném obtizné ori-
entuji. V souvislosti s timto problémem
se jako reSeni ukazuje vytvoreninové

sluzby, ktera by méla za ukol pécio tyto
détiajejich rodiny koordinovat. Potfebu
koordinace sluzeb potvrzuje i Koncepce v ” - o ” y Va
péle o déti se zavaznou Zivot limitujici d t k p I t p
¢iohrozujici diagndzou, ktera popisuje V e S e a I a IV n I e C I
nejen stavajici stav, ale také sdilenou
pfedstavu Sirokého spektra odbornikd,
jak ma péce o déti se zavaznou Zivot
limitujici a ohrozujici diagnézou a jejich
rodiny vypadat. - . .
, Vytvoreni nové
Ucelem publikace Role case managera

v détské paliativni pééije popsat zahra- slu Z by, kte ré by
ni¢ni praxi pfi koordinaci péce o déti se - . R
zavaznou Zivot limitujici ¢i ohroZujici mela Za u kOI peCI
nemoci ajejich rodiny ainspirovat se - - v em
také sluzbou case managementu, ktera (o) tyto det| a Jej |Ch

je poskytovana v Ceské republice jinym

cilovym skupinam. I‘Odiny koordinovat-
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Péce o dité s zivot limitujicim nebo zivot
ohrozujicim onemocnénim predstavuje
velkou zatéz pro celou rodinu. At uz se
jednd o dité, které se s vdZnym one-
mocnénim narodilo, nebo o dité, které
onemocnélo v pribé&hu zivota, rodina se
ocita v nové situaci, na kterou neni pfi-

pravena, ale na kterou se musi adaptovat.

Péce o déti s paliativnimi potfebamije
komplexni aje do ni zapojeno vice posky-
tovateld sluzeb. Komunikace a spolupra-
ce mezi jednotlivymi poskytovatelimGze
byt ¢asto obtizna nebo uplné chybi. Ro-
di¢e se proto stavaji koordinatory péce

o svédité. Nicméné koordinace péce je
¢asovéipsychicky naro¢na arodice se
opakované ocitaji v situacich, kdy musi
vypravét pribéh svého ditéte a obhajovat
svoje rozhodnuti a postoje. Pro rodiny
vazné nemocnych détije zdsadni, aby
péce byla dobre koordinovana, kontinu-
alni a aby saturovala co nejvice potfeb
ditéte.

Potrebu koordinace pécée odbornikem

k tomu uréenym uvadi Charta prav ditéte
s zivot limitujicim a Zivot ohrozujicim
onemocnénim, kterou vydala mezina-
rodni organizace ICPCN —International
Children’s Palliative Care Network
(Mezinarodni sit pro détskou paliativni
péci). Koordinace péce konkrétnim
klicovym pracovnikem patfi mezi deset
zakladnich prav, ktera déti a jejich rodiny
v paliativni péci maji.

ho rodina maji narok na prideleni

klicoveho pracovnika, na ktereho se mohou
vzdy obracet. Jeho ukolem je budovat

a koordinovat pedi, jejiz soucasti by mel byt
multidisciplinarni peCovatelsky tym a pristup
k odpovidajicim zdrojdm v komunité.

—ICPCN, Charta prav ditéte s Zivot limitujicim

PALLIUM

a Zivot ohrozujicim onemocnénim —

V Ceské republice na nezbytnost koordi-
natora péce poukazala studie zamérena
na potreby détis zivot limitujicim nebo
zivot ohroZujicim onemocnénim ajejich
rodin (Polakova et al., 2017). Potreba
zlepSit koordinaci poskytovanych
zdravotnichisocialnich sluzeb, které dité
ajehorodinavyuziva, byla uvedena mezi
doporucenimi pro zlepSenipéce. Koor-
dinaci pé¢e by mél mit na starosti case
manager neboli ,pfipadovy koordinator”,
ktery by rodinu doprovazel a znal by cely
kontext péce o dité. Také dalSi studie
zaméfena na analyzu potfeb pacientd

se vzacnym onemocnénim a jejich rodin
v ¢eském prostrediidentifikovala koordi-
natora péce jako jednu ze tfi zakladnich
potfeb t&chto pacientd, spoleéné s ko-
munikacia komplexnosti péce (Némcova,
2017). Koordinace péce byla v této studii
definovana jako provéazenirodiny, sitova-
ni podpurnych sluzeb, mapovani potfeb
aplanovanipéce.

Je zfejmé, ze dostatecna koordinace
péce je nezbytna a s ohledem na velikost
populace détis Zivot limitujicim nebo
zivot ohrozujicim onemocnénim, které
maji komplexni potfeby, je tfeba roli case
managera integrovat do sluzeb, které
pécitéto skupiné poskytuji.

Predkladana publikace prinasi zakladni
informace o fungovani case managera
v prostredi paliativni péce. Ma slouzit
jako inspirace pritvorbé konceptu péce

poskytované case managerem a pfi zava-

dénitéto sluzby do stavajiciho systému
zdravotni a socialni péce.

Pro rodiny vazné
nemocnych déti
je zasadni, aby
péce byla dobre
koordinovana,
kontinualni a aby
saturovala co
nejvice potreb
ditéete.

CASE MANAGEMENT V DETSKE PALIATIVNI PECI



Role

case managementu

Sluzba case managera v kontextu obecné
paliativni pé¢e ma sva specifika. Jedna se
odlouhodobou a individualni sluzbu, kte-
ra flexibilné reaguje na potreby pacienta
ajehorodiny. Sluzby, které case manager
poskytuje, jsou komplexni a pacient ma

k dispozici rizné typy péce a podpory,
které vychazeji z jeho potreb a prani.
Sluzba je snadno dostupna a miize byt
poskytovana v domacim prostredi paci-
enta. Zasadnije respektujici vztah mezi
case managerem a pacientem, pripadné
jehorodinou. Péce, kterou case manager
poskytuje, zahrnuje Sirokou Skalu ¢innos-
ti, které vedou ke zlepseni péce a k vétsi
spokojenosti pacientaijeho rodiny. Case
manager koordinuje péci a plsobijako
prostfednik mezi nemocnici, oSetfujicim
lékarfem, komunitou a pacientemirodi-
nou. Zajistuje také pristup ke sluzbam
jinych poskytovatel.

V prostredi détské paliativni péce je
koncept sluzby case managera popsan ve
standardech pro détskou paliativni péci

v Evropé (IMPaCTT, 2007). Pfistup case
managera je orientovan na détského
pacienta ajeho rodinu, pfi¢emz stredo-
bodem péce je nemocné dité. Case
manager predstavuje klicovou osobu, na
kterou se rodi¢e mohou kdykoliv obratit
aresit s nim problémy, které se tykaji
nemocného ditéteicelé rodiny. Case
manager zajistuje, aby fizeni péce bylo
efektivni a péce samotna pak kontinualni,
reflektujici potreby ditéte a jeho rodiny.

Pojeti sluzby case managera se v ¢eském
prostrediliSiv zavislosti na tom, jaké
cilové skupiné je sluzba poskytovana.
Napf. v oblasti adiktologie case manager
koordinuje pécio klienta a zastava funkci
podplrného prvku v Ié¢ebném kontinuu.
V rdmci této sluzby je s klientem v ¢as-

uzdravy, pomaha mu zajistit a vyjednat
vhodné sluzby, podporu a zdroje v jeho
prirozeném prostredi. Koordinace péce
probiha v Sirs§im kontextu a pracuje s pri-
rozenou siti klienta (S§kola, zaméstnavatel,
kluby). V prostfedi psychiatrie je case
management metodou, ktera byla speci-
alné vyvinuta pro praci s lidmi s duSevnim
onemocnénim. Jedna se o dlouhodobou
aindividualni podporu klienta a zahr-
nuje multidisciplinarni spolupraci. Case
manager funguje jako privodce klienta,
mapuje a propojuje dostupné zdroje,
koordinuje sluzby, které klient vyuziva,

a poskytuje individualizovanou péci.

Pro sluzbu case managera neni pouzivan
jednotny nazev. V zahranic¢ni literature
jsou v prostredi paliativni péce uzivany
nasledujici terminy: family care coordi-
nator, key worker, nurse care coordinator,
family support worker, service navigator,
care coordination counselor.

V Ceském kontextu se vyskytuje nékolik
alternativ, napf. klicovy pracovnik, case
manager, koordinator péce, pfipadovy
koordinator.

klicovy pracovnik

case manager
koordinator péce

tém kontaktu a doprovaziho procesem pFipadovy' kOOI’d i nétor

ROLE CASE MANAGEMENTU ‘ 9




Sluzba

nebo metoda prace?

Odborni pracovnici na pozici case ma-
nagera se mohou této ¢innosti vénovat
vyluéné, nebo jen na ¢ast svého pracov-
niho Uvazku. V ramcijedné organizace
mohou byt vyuzity oba modely sou¢asné.
Péce o pacienty sestava z pfimé a nepfi-
mé slozky. Pfima péce zahrnuje kontakt

s pacientem (osobni i telefonicky), véetné
cestovani za nim, a praci v terénu. Vétsi
podil predstavuje nepfima péce, ktera
sestava z koordinace péce, administ-
rativni ¢innosti, telefonovani, sitovani,
vykazovanipéce, zajistovani dalsich
sluzeb atd.

Pracovninaplf case managera zahrnuje
Sirokou $kalu ¢innosti. Sestava z mapo-
vani zivotni situace pacienta, koordinace
péce, provazeni danou zivotni situaci,
aktivniho vyhledavani sluzeb ainformaci.
Soucastipracovninaplné je také admini-
strativni ¢innost a logistika. Nezbytna je
sebepéce a kontinualni profesnirozvoj.
ProlepSipredstavu, co prace case
managera obnasi, uvadime anglicky
model, ktery predstavuje ¢tyfi zakladni
oblasti zahrnujici deset ¢innosti. Jedna
se o emocionalnia praktickou podporu,
koordinaci, planovani a hodnoceni péce
a poskytovaniinformaciaodbornou
podporu (Mengoni, 2014).

Nezbytna je
sebepéce

a kontinualni
profesnirozvoj.

SLUZBANEBO METODA PRACE? | 11
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MODEL CINNOSTi CASE MANAGERA

Emocionalni

Poskytovani emocionalni

a praktické podpory dle
potreby jako soucast
divéryhodného vztahu

Posilovani postaveni ditéte/
mladistvého ajeho rodiny
pfirozhodovani

Koordinace

Case manager predstavuje
hlavni bod pro pravidelny
a konzistentni kontakt pro
dité/mladistvého a rodinu

Facilitace setkanijednotlivych
poskytovatelt sluzeb

Koordinace poskytovanych
sluzeb

PALLIUM

Poskytovani
informaci

Poskytovaniinformaci
o dostupnych sluzbach

Advokacie ve prospéch
ditéte/mladistvého a rodiny

Facilitace klinické péce,
ktera bezproblémové
integruje specializovanou
aobecnou péci

Planovani
a hodnoceni
péce

Poskytovana péce je individualnia vy-
chazi z potfeb pacienta a jeho rodiny.
Intenzita kontaktu je kolisava, zpravidla
je kontakt intenzivnéjsi pri zahajeni
spoluprace, v dobé krizi a zhorseni stavu.
Kontakt mezi case managerem a rodinou
probihav pravidelnych intervalech. Po-
kud je ze strany pacienta delSi prodleva,
case manager kontakt iniciuje. Pacient
irodina mohou case managera kontak-
tovat v pfipadé potieby sami. Kontakt

s pacientem muze probihat rdznymi zpG-
soby a na rliznych mistech — telefonicky
nebo pomocivideokonference, osobné
vambulanci daného pracovisté, vdo-
macim prostredi, ale také v terénu (park,
knihovna, kavarna atd.). Formu kontaktu
urcuje pacient nebo rodina, nezbytné je
dbat nabezpecnost case managera.

Péce poskytovana case managery je
dlouhodoba, v prostredi détské paliativni
péce dochazi k ukonéenipéce pridovrse-
ni 18 az 24 let véku nebo pri umrti ditéte.
Pokud se jedna o planované ukon¢eni
sluzby, mélo by probihat postupné.

Pocet pacientd, které maze mit case ma-
nager v péci, je ovlivnén nékolika faktory.
Podstatné je, zda case manager vykona-
va tuto pozicijako svoji hlavni pracovni
¢innost, nebo soubézné s jinou pozici.
Pocet pacientl je uréen také intenzitou
péce, kterou vyzaduiji, tj. jestli se jedna

o hlavni péc&inebo udrzovaci péci, ktera
nenitolik Easové naro¢na. Poéty pacientd
najednoho case managera se proto mo-
hou vjednotlivych organizacich velmilisit,
nicméné vétsinou se pohybuji v rozmezi
10-30 pacientl v hlavni pégi.

Priklady z praxe ukazuji, Ze napf. v terén-
nich psychiatrickych sluzbach ma case
manager maximalné 25 klientd, z toho
8-15 klientl je v hlavni pé¢&i. V oblasti

adiktologie je maximalni pocet 10 klientd
na pracovniuvazek 1,0.

Pozice case managera v détskeé paliativni
pécije nejcastéji obsazovana socialni-
mi pracovniky, zdravotnimi sestrami
nebo jinymi specialisty (napf. pediatry,
fyzioterapeuty, logopedy, ergoterapeuty,
pedagogy, psychology). Pro praci case
managera je dllezité celozivotni vzdéla-
vani, které maze zahrnovat razné kurzy
zamérené narozvoj dil¢ich dovednosti
potrebnych pro praciv détskeé palia-
tivni péci. Jedna se napf. o kurz détské
paliativni péce, komunikace, krizové
intervence, prace s traumatem, vedeni
rozhovoru s rodinou, kurz prvni pomoci,
psychoterapeuticky vycvik. V Ceské
republice je dostupny 3denni akredito-
vany kurz, ktery je primarné urcen pro
case managery v psychiatrii, nicméné
zahrnuje i principy, které jsou vyuzitelné
v pécioklienty s chronickym onemocné-
nim nebo s handicapy.

SLUZBA NEBO METODA PRACE?
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Case
manager

jako soucast organizace

Sluzba case managera mize byt integro-
vana do jiz existujicich organizaci, které
poskytuji péc¢i détem s zivot limitujicim
nebo Zivot ohrozZujicim onemocnénim,
nebo muze byt poskytovana v organizaci,
kteraje k tomu pfimo uré¢ena. Organizace,
které by mohly sluzbu case managera po-
skytovat a dale rozvijet, jsou napr. détska
centra komplexnipéce, détské domovy
do 3 let véku, rand péce, odborné am-
bulance a kliniky, vysoce specializovana
centra pro vzacna onemocnéni, posky-
tovatelé specializované paliativni péce
av neposlednifadé také budoucilizkové
détské hospice.

V kazdém pripadé je ale nezbytné, aby
case manager fungoval jako soucast
Sirsiho tymu a ve vzajemné spolupraci

s ostatnimi ¢leny tymu. Dllezité jsou
pravidelné schlizky véech élenl tymu

a spolec¢né sdileni informaci o pacientovi,
pricemz case manager je zodpovédny za
proces péce, nikoliv za pacienta. Roz-
hodnuti ohledné péce o pacientajsou
pfijimana v tymu, jedna se o pfilis velkou
zodpovédnost, nez aby mohl rozhodovat
case manager samostatné. Cilem tohoto
pristupu je ochrana case managera pred
nadmérnou zodpovédnosti a pretizenim.
Sdileniv celém tymu vede ke snizeni za-
téZe case managera, spole¢nému reseni
moznych dilemat a obtiZznych situaci a ke
vzajemné podpore.

Vzhledem k naro¢nosti prace case ma-
nagera je nezbytna podpora pracovnika
formou supervize, tymové iindividualni.
Dalsiformy podpory zahrnuji intervizi,
ktera se vztahuje ke konkrétnimu
pacientovi, neformalni podporuv tymu

a tymovou kulturu. Ke vzajemné podpore
mohou slouzit i kazuistické seminare.

Je nezbytné, aby
case manager
fungoval jako
soucast sirsiho
tymu a ve vzajemné
spolupraci

s ostatnimi

¢leny tymu.

CASE MANAGER JAKO SOUCAST ORGANIZACE | 15
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spojene s poskytovanim
sluzby

Rozvoj sluzby case managementu v dét-
ské paliativni péci poskytované v ¢eském
prostfedi mlze pFinasetifadu vyzev,
které se mohou tykat nasledujicich
oblasti:

CASOVA NAROCNOST

Péce poskytovana case managerem je
¢asoveé velminaroc¢na. Zahrnuje i te-
rénnisluzbu spojenou s cestovanim za
klientem, pfipadné doprovazeniklienta.
Vytizenost case managera muze kolisat
v zavislosti na potfebach pacienta a jeho
rodiny a mize byt intenzivné&jsiv dobé
nenadalych krizi.

ZASTUPITELNOST

Pozice case managera je spojena s vytvo-
fenim blizkého profesionalnivztahu s pa-
cientem ajeho rodinou. Zastoupeni case
managera v pfipadé nemocinebo pfi
¢erpani dovolené, nebo predavani paci-
entl mezi riznymi case managery mGze
vést k niz3i spokojenosti uzivateld sluzby,
zmatkdm v koordinaci péée a naruseni jeji
kontinuity. Jako fungujici model se uka-
zuje pfifazeni dvou case managerl jedné
rodiné. V takovém systému je zajisténo
prabézné sdileni informaci mezi pracov-
niky a jejich vzajemna zastupitelnost.

PSYCHICKA NAROCNOST
PRACE

Prace case managera je psychicky na-
ro¢na. Pfipracis pacientemarodinouje
nezbytné udrzZet si profesionalni pfistup,
coz mize byt sloZité vzhledem k inten-
zivnimu vztahu, ktery mezi case manage-
rem arodinou vznika. Spoluprace s paci-
entem arodinou ¢asto zacind vemocéné
naro¢ném obdobi (nap¥. stanoveni
diagnozy) a zahrnuje také pracis emo-
cemirodiny. Ddlezita je proto podpora
case managera formou supervizi a sdileni
pacientl v tymu.

NEDOSTATEK NAVAZNYCH
SLUZEB

Prace case managera v détské paliativni
pécinardzi na nedostatek navaznych
sluzeb a kontaktnich pracovnikl v regi-
onech, ktefiby rodinu prevzali do péce
améliinformace o dostupnych sluzbach.
Problematicka je také nedostupnost
détské paliativni péce v nemocnicich

a uhrada péce zdravotni pojistovnou.
DalSi problematickou oblastije nedosta-
tek socialnich sluzeb, nebo jejich kapacita.

VZDELAVANI

DalSioblasti, ktera je pro fungovani case
managera v détskeé paliativni pécine-
zbytna, je vzdélavani pro case managery,
které by poskytovalo potfebné znalosti

adovednosti. V neposledniradé pak
chybi standardy pro tuto pozici.

VYZVY SPOJENE S POSKYTOVANIMSLUZBY | 17




Vyznam

sluzby z pohledu rodicu

Na potfeburole case managera v détské
paliativni péci poukazuji vysledky kva-
litativni studie, ktera byla zamérena na
zmapovani zkusenostirodi¢d déti s Zivot
limitujicim onemocnénim s péci poskyt-
nutou multidisciplinarnim paliativnim
tymem, jehozZ soucastibylicase manager
(Verberne, 2017). Paliativni péci poskyto-
val multidisciplinarni tym ve fakultni dét-
ské nemocnici v Amsterdamu a do studie
bylo zapojeno 42 rodi¢d (24 matek

a 18 otcll) 24 déti s onkologickou i neon-
kologickou diagnézou. Prace case ma-
nagera byla spole¢né s ostatnimi ¢leny
tymu pozitivné hodnocena v oblastech
tykajicich se procesnich aspektl, praktic-
ké podpory a postojd élenl tymu.

Pro rodi¢e bylo dllezité, ze majijedno
spolehlivé kontaktni misto, péce je
kontinualni a koordinovana. Pfi kontaktu
s paliativnim tymem mélirodic¢e k dispo-
zici kontakt na case managera, ktery byl
dobre informovan o jejich ditétia rodiné.

.Byla to velka uleva védét, Ze ji
(case managerce) mohu kdykoli zavolat...
A Ze vam bude naslouchat.”

— matka —

Rodice ocenovali schopnost paliativniho
tymu postarat se o praktické zaleZitosti,
které se tykaly ditéte a rodiny. Poskytnuti
praktické podpory tymem vedlo k tomu,
ze rodice usetfrili energii a ¢as, které pak
mohli vénovat ditéti. Case manager fun-
goval jako kontaktni osoba, které rodice
mohli zavolat a sdélit, s ¢im potrebuji
pomoci.

.Pak pfisel na scénu tym détské paliativni
péceavse, co jsemji (case managerce)
predal, bylo vyfeseno. Jako rodi¢e mizete
vSechno zafidit, ale to vas stoji tolik ener-
gie, energie, kterou uz naprosto nemate,
energie, kterou potfebujete na posledni
cast pred smrtivaseho ditéte.”

—matka —

DalSioblasti, kterou rodi¢e hodnotili
pozitivné, byl empaticky a respektujici
pfistup €lenl tymu, jejich odbornost,
aktivni zapojenido péce a znalost celé
rodiny. Rodi¢e zdlrazfovali, Ze mohli
case managerovi vypravét svij pfibéh

a zeptat se na cokoliv, aniz by méli pocit,
Ze jsou odsuzovani.

.Ona (case managerka) velmi dobre vycitila,
co jsme chtéli. To bylo prijemné

a komfortni.”

— matka—

VYZNAM SLUZBY Z POHLEDURODICY | 19
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Pozice case managera predstavuje
dllezitou souéast tymu poskytujicich
sluzby détem s paliativnimi potfebami.
Je zfejmé, Ze tato role je velmi komplexni
a slozita. Nasledna doporuceni mohou
usnadnit zavadéni této pozice do systé-
mu péce o déti se zavaznym zivot limituji-
cim ¢i ohrozujicim onemocnénim.

Identifikace vhodného modelu case
managementu

Stanovit na zakladé pilotniho projek-

tu, jaké modely case managementu by
byly vhodné pro cilovou skupinu déti se
zdvaznou nemoci, véetné uréeni, které
profese mohou tuto sluzbu vykonavat,
stanoveniadekvatniterminologie (jestli
vyuzivat pojem case management nebo
jiny, napt. koordinator péce), nastaveni
velikosti sité v Ceské republice a kritérii
kvality a pravidelné hodnoceni poskyto-
vanych sluzeb.

Kontinualni vzdélavani a rozvoj case
managera

Urcit rozsah minimalniho vzdélani, které
bude pozadovano pro pozici case ma-
nagera, véetné zplsobu kontinualniho
vzdélavani, rozvoje pracovnika a péce
zaméstnavatele o néj.

Zavedeninové sluzby do systému zdra-
votnich a socialnich sluzeb a nastaveni
financovani

Pro dosazZeni dostupnostitéto sluzby

je potreba zajistit jeji financovani ze
systému zdravotnich a socialnich sluzeb.
Na zakladé identifikovanych modell uréit,
jestlise jedna o socialni ¢i zdravotni sluz-
bu, pfipadné o kombinaci obou.

Sdileni dobré praxe

Po ziskani prvotnich zkuSenosti s case
managementem sdilet dobrou praxi
mezi organizacemi pracujicimi s détmi
se zavaznym zivot limitujicim ¢i ohrozu-
jicim onemocnénim, ktera bude slouzit
jako inspirace pro dalSi poskytovatele pri
zaclenovani noveé sluzby do organizace.

Pozice case

managera
predstavuje
dulezitou souéast
tymu poskytujicich
sluzby détem
s paliativnimi
potrebami.
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