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Abstrakt

Lécba déti se zhoubnym onemocnénim pfedstavuje velmi tiZivou situaci pro pacienty
samotné 1 jejich rodiny. Cilem diplomové prace je zmapovat socialni préci, statni pomoc a

podporu od neziskovych organizaci rodindm onkologicky nemocnych déti.

Soucasti prace je vyzkumné Setfeni. Vyzkum byl koncipovan do tii kategorii. V prvni
¢asti bylo provedeno dotaznikové Setieni, kterého se Ui€astnily rodiny déti 1éCenych na Klinice

détské hematologie a onkologie (KDHO) ve Fakultni nemocnici v Motole.

Druhou ¢ast tvoti rozhovor se zdravotné socialnim pracovnikem. Tteti ¢asti je analyza

dokumentace vybranych onkologickych pacientti.

Hlavnimi zji$ténimi jsou — praxe socidlni prace je dostacujici. Existuje zde rozmanita
statni socidlni pomoc, ale je velmi pomald. Informovanost rodin o0 moznostech statni socialni
podpory je dobra. Casné rodiny vyuZivaly finanéni podporu od nadace Dobry Andél a
materialni podporu neziskovych organizaci. Respondenti shodné projevili zajem o informaéni

letdk, jehoz névrh je soucasti diplomové prace.

Kli¢ova slova

Détsky onkologicky pacient, socidlni podpora, socialni pomoc, socidlni prace, socialni

pracovnik, neziskova organizace



Abstract

Treating children with a malignant disease represents a very difficult situation for the
patients and their families. The purpose of the thesis is to map social work, state help and

support from non-profit organizations to families of children with cancer.

Part of the work is a research investigation. The research was divided into three
categories. The survey for families of children treated at the Pediatric Hematology and
Oncology Clinic at the University Hospital Motol was made in the first part. The second part
consists of an interview with a healthcare social worker. The third part is an analysis of the

documentation of selected oncological patients.

The main finding is — social work practice is sufficient. There is a variety of state social
support, but it is very slow. Families are well informed about the possibilities of state social
support. Families used financial support from the Good Angel Foundation and material support
from other non-profit organizations. The respondents expressed interest in the information

paper, the proposal of which is part of the thesis.

Keywords

The child with cancer, social support, social help, social work, healthcare social worker, non-

profit organization



Uvod

Diplomova prace se zabyva tématem zmapovani socialni podpory u pacientd
hospitalizovanych na Klinice détské hematologie a onkologie (KDHO) ve Fakultni nemocnici
v Motole. Ve vétSing piipadl se jednd o dlouhodobé hospitalizace, které maji nejriiznéjsi vliv
na rodiny. Cast rodin se dostava do ekonomickych problémii z diivodi toho, Ze b&hem
hospitalizace zlstava jeden z rodict s ditétem v nemocnici a poté néjakou dobu v domaci péci.
Bé&hem nemoci ditéte maji rodiny narok na riznou podporu. Zakladni pomoci v tiZivé situaci je
statni socialni podpora, podpora poskytovana formou sluzeb od neziskovych organizaci,

psychologt, 1€kaiti, a pfedevsim podpora od zdravotné socialniho pracovnika.

Hlavnim cilem diplomové préce je popsat podobu socidlni prace poskytované rodinam
hospitalizovanych déti na KDHO. Co rodiny védi o moznosti ¢erpani statni socidlni podpory?
Jak jsou rodiny v této oblasti orientovany a co jim chybi? Jak poskytovanou podporu hodnoti?
Tyto otazky pomohou k vytvofeni mapy socidlni podpory, kterd by mohla byt pouzita jako

edukacni material na KDHO pfi pfijmu novych pacientt.

Aby autorka byla schopna zodpovédét stanovené otazky je potfeba se zabyvat statni
socialni podporou, neziskovymi organizacemi (z predvyzkumu vyplyva, ze pravé neziskové
organizace jsou velkym zdrojem podpory a pomoci,) a v neposledni fadé¢ praci zdravotné
socialniho pracovnika. Autorka v praci zmapuje jednotlivé piispévky pro rodiny jako je
prispevek na péci, dlouhodobé osetfovné a piispévek na zvlastni pomiicku. Dal§im tématem,
kterému se autorka bude v diplomové praci vénovat, jsou sluzby poskytované zejména

neziskovymi organizacemi.

V poslednich letech se pomoc riznych organizaci dostava do podvédomi jak laické, tak
odborné vetejnosti. Dle vyzkumu: ,,...po celou dobu akutni onkologické lécby mohou mit déti
s rakovinou fyzické zmeény (napr. ztrata sluchu nebo zraku, amputace, nebo ztrdata motorické
funkce), také nastavaji zmeény v socio-emocionalni fungovani (napr. vrstevnické vztahy, uzkost,
deprese). Déti s onkologickym onemocnéenim mohou také zazit prerusovanou Skolni dochazku
— Skolni absence behem lécby a nepravidelnou Skolni dochdzku po ukonceni lécby.
(Burns, 2021, s. 431) Organizace se snazi pomahat pacientlim, jak v dobé& hospitalizace, tak po
propusténi do domaci péce. Podle vysledki vyzkumu se ne vzdy podaii naplanovat vhodny
timing, obsah a kontinuitu pro danou péci a podporu. Z tohoto diivodu bude autorka také hledat

odpovéd’ na otazku — Jakou podporu tedy rodiny skutecné potiebuji?



Velkym ptinosem pro rodiny déti hospitalizovanych na KDHO je nové otevieny Dim
Ronalda McDonalda, ktery poskytuje rodinam celé zazemi, podporu psychologii, socialnich
pracovnikil a dobrovolnikd. Rodindm umoznuje travit ¢as spolecné. Jak uvadi studie organizace
Ronald McDonald House, pacienti, jejichz rodiny bydlely v domovech organizace, byli ¢asto
velmi dlouho léCeni a byli daleko od domova. MoZnost mit rodinu na blizku a zaroven byt
blizko k Iékatské péci rodiny povazuji za velkou psychickou vyhodu, maji lepsi spanek a 1épe

se dokazi postarat o nemocné dité ve spolupraci s rodinou.

Teoreticka ¢ast diplomové prace je rozdélena do tii kapitol. V prvnich kapitole autorka
popisuje cilovou skupinu a prostory, kde dochazi k 1écbé. Druhd kapitola je zaméfena na
socialni praci. Definuje socidlni praci, socidlniho pracovnika a zdravotn¢ socidlniho pracovnika
a jejich etiku prace. Dale se zabyva vzdélanim, kompetencemi a néaplni prace zdravotné
socialniho pracovnika. Kapitola také popisuje multidisciplindrni tym a paliativni péci. Posledni
kapitola teoretické Casti — v potadi tieti popisuje socialni pomoc, socialni sluzby, a také sluzby
neziskovych organizaci. Nejprve autorka definuje v teoretickém ramci fungovani a funkce
neziskovych organizaci. Poté piedstavuje jednotlivé v CR aktivni neziskové organizace, jejichz

cilovou skupinou jsou détsti onkologicti pacienti.

Empirické ¢ast mapuje socidlni praci s rodinami, které se 1é¢i na KDHO, jejich podporu
ze strany statniho aparatu a od neziskovych organizaci. Empirické ¢ast je rozdélena na n€kolik
Casti. V prvnich Castech je predstavena metodologie a dale je zde prezentovano vyzkumné
Setfeni, analyza a vyhodnoceni. V dalsi ¢asti je pfedstavena informacni brozura, diskuze a zavér

prace.



1 Détska onkologie a hematoonkologie, KDHO a jejich pacienti

Obory hematologie a onkologie u détskych pacientl se zacaly rozvijet v druhé poloviné
20. stoleti. Zakladatelem ceské détské hematologie byl pan profesor Otto Hrodek,
ktery v 50. letech publikoval prvni u¢ebnici o poruchéch krvetvorby v détském véku. V roce
1956 inicioval zaloZeni Pracovni skupiny détské hematologie (PSHD), ktera funguje dodnes.
Ani u onkologie tomu nebylo jinak. Détskym pacientim se zhoubnymi nadory se zacal vénovat
profesor Koutecky v 60. letech. V 70. letech se panu profesoru Kouteckému podafilo vytvofit
Stanici détské onkologie. Prvni samostatnd Klinika détské onkologie vznikla v roce 1983 ve
FN Motol. (KDHO, 2020). V roce 2004 pak spojenim hematologické ¢asti II. détské kliniky a
Kliniky détské onkologie v FN v Motole vznikla spole¢na Klinika détské hematologie a
onkologie (KDHO).

Klinika détské hematologie a onkologie (KDHO) je v soucasnosti jednim ze dvou center
komplexni péce o détské onkologické pacienty v Ceské republice. Tato klinika se stara o déti
od narozeni do 18 let s onkologickym nebo hematologickym onemocnénim, kromé zhoubnych
onemocnéni se zde 16¢i i pacienti s jinymi diagnézami. Roéné v Ceské republice onemocni
zhoubnym nddorovym onemocnénim asi 350—400 déti, na KDHO je ro¢né hospitalizovano asi
300 déti snove diagnostikovanym nddorovym onemocnénim. NejcastéjSim zhoubnym
onemocnénim u déti je onemocnéni krve a miznich uzlin — zejména akutni leukémie a lymfomy.
Na druhém misté ve vyskytu jsou to nadory mozku, u malych déti ¢astéji nadory ledvin, jater,

nervové tkdné, u starSich déti pak hlavné nadory kosti a mékkych tkani.

VétSina téchto diagnéz vyzaduje dlouhodobou hospitalizaci a 1éc¢bu, néasledné pak
celozivotni Iékafskou péci a sledovani. Rodiny téchto pacientli se dostavaji do velmi narocné
situace. Maji nemocné dité, které bude pottebovat dlouhodobou 1€kafskou péci. V hlavach se
Jjim mnozi otazky — ptezije to? Bude mit n¢jaké trvalé nésledky? Jak dlouho to bude trvat? Proc¢
zrovna my? Jak nés to vSechny ovlivni? To je jenom Cast otdzek, které fesi rodice tézce
nemocnych déti. Po celou dobu lé€by potfebuji vyznamnou podporu psychickou, ale také
finan¢ni a socialni. Otazce socidlni podpory se budu vénovat v ramci své diplomové prace.
Prace bude zaméiena na 3 oblasti vramci pée KDHO — hematologie, onkologie a

transplantacni jednotky kostni dené.

Jak uz z ndzvu oddéleni — Klinika détské hematologie a onkologie vyplyva, jedna se o

détské pacienty, ktefi jsou hospitalizovani, ¢i se 1€¢i s n¢jakym hematologickym nebo
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onkologickym onemocnénim. Téchto onemocnéni je celd fada — sarkomy, neuroblastomy,

leukémie ¢i spousta dalsich diagnéz.

1.1 Odborné pojmy

V nésledujicich podkapitolach se objevuji odborné pojmy. Jednim z nich je pojem
maligni nador. Maligni znamené zhoubny. Jedna se tedy o zhoubny néador, ktery ma tendenci
dale rist a rozSifovat se po celém téle. Opakem maligniho nadoru je nador benigni, ktery
je nezhoubny, roste pomalu a nesifi se po téle (nemetastazuje). DalSim odbornym pojmem je
solidni nador vytvofeny zmnoZenim zhoubnych (rakovinnych) bunék. Jedna se o kus ,,pevné*

hmoty. (Slovnicek pojmi, FN Brno)

,,Hematologie je nauka o krvi, zabyva se diagnostikou a lécbou krevnich onemocnéni. “

(Michalkové, 2016, s. 7)

,,Onkologie je védni obor, ktery se zabyvad nadory a v§im, co s nimi souvisi. Onkologie

tedy zahrnuje jak laboratorni obory, tak i lékarské obory. “ (Slovni¢ek pojmi, FN Brno)

Transplantace kostni dien¢ je jeden ze zpisobl, kterym se mohou léCit zhoubné
onemocnéni krvetvorby, selhdni kostni dfen¢ nebo poruchy imunitniho a metabolického

systému. (KDHO) Jedna se o podani kmenovych bunék od zdravého darce pacientovi.

1.2 KDHO

KDHO poskytuje komplexni péci o své pacienty a jejich rodiny. Soucasti kliniky je také
multidisciplinarni tym, do néjz patii i psycholog a socialni pracovnik. Klinika 1é¢i pacienty se
vSemi typy zhoubnych nadort tkéni (solidni nadory). Déle poskytuje komplexni péci détem
s leukémii €i s jingymi zhoubnymi onemocnénimi krve. Mezi pacienty KDHO patii také pacienti
s poruchou krevni srazlivosti a déti s neonkologickym onemocnénim krvetvorby. (Stary, 2020)
KDHO ma pét lazkovych oddé€leni vcetné transplantacni jednotky krvetvornych bunék a také
velky ambulantni trakt, vcéetné stacionafe pro akutni 1écbu a tadu odbornych sledovacich
ambulanci. V roce 2022 by celkovy pocet hospitalizaci na KDHO témét 2000, v ambulancich
pak probéhlo témét 20 000 vySetfeni. O pacienty se stara velky tym lékait, sester a dalSich
spolupracovnikil véetné psychosocialniho tymu sloZzeného z psychologt, socidlniho pracovnika

a herniho terapeuta.
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Tabulka €. 1: Meziro¢ni srovnani diagnéz a oSetfeni na KDHO

Klinika détské hematologie a onkologie

Osetreni pacienti Diagnostikovano Provedeno
Celkem Leukémie nebo
Rok |ambulantnich [ Nsdorova | Nenadorova Maligni myelo- Benigni | Nenadorové | Transplantace
vysetfeni | ohemocnéni | onemocnéni | solidni nadory dysplasticky | nadory | onemocnéni kosti dfené
syndrom
2021 24 537 3793 2985 198 45 261 1049 34
2022 19432 2636 2 856 200 58 156 436 32

Tabulka viastni tvorby, data ziskana z vyrocnich zprav KDHO za roky 2021 a 2022

Mezi nejcastéjsi onemocnéni, kterymi se zabyva hematologie, patii akutni leukémie a
lymfomy. U déti se Castéji jedna o akutni lymfatickou leukémii, méné Casto akutni myeloidni
leukémii, u starSich pacienti pak razné typy lymfomul. Primérnd doba 1écby u téchto

onemocnéni je 6-12 mésicu.

Mezi nejcastéjsi onkologickd onemocnéni patii nadory mozku, ledvin, jater, kosti,
nervové tkané¢ a mékkych tkani. Délka 1éCby je velmi rGznorodd, zalezi na typu nemoci,
klinickém stadiu i odpovédi na 1é¢bu. Casto kromé& chemoterapie musi pacienti podstoupit i

opakované operacni vykony. Lécba tak trva od nékolika tydnii az po nékolik let.

NejcastejSim onemocnénim, které se fesi transplantaci kostni dfené, je Leukémie.
Na leukémii ptipada 65 % vykond. (KDHO, 2021) Priimérné doba 1é€by je 1-2 roky, kdy prvni

rok je velmi kriticky z dlivodu moznych komplikaci a velmi oslabeného imunitniho systému.
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2 Socialni prace

Autorka prace vnima socidlni praci jako jedine¢na pomahajici profese, kterd ma vliv na
jedince, rodinu nebo i komunitu. Podle mezinarodni federace socidlnich pracovniki: ,,Socialni
prace je profese zalozend na praxi a také akademicka disciplina, ktera podporuje socialni
zmeény a rozvoj, socialni soudrznost a posileni a osvobozeni osob.* (ISFW, 2014) Hlavnim
cilem je zlepSit blahobyt spole¢nosti, a to pfedevs§im u rizikovych a zranitelnych skupin jako
jsou osoby se zdravotnim znevyhodnénim, stafi lidé, tyrané zeny a déti nebo tfeba osoby

s vaZnym zdravotnim onemocnénim. Socialni prace se nachazi napfi¢ socidlnimi vrstvami,

profesnimi obory a cilovymi skupinami.

Socialni prace se rozsitila na konci 19. a pocatku 20. stoleti ve Spojenych statech. Tehdy
se zacala vyvijet jako pomoc ohrozenym a znevyhodnénym lidem. Podle Dolezala (2013) se
vS§ak socidlni prace objevovala jiz mnohem diive jen ne v takové podobé¢, v jaké ji zndme dnes.
Ve Starém zdkoné se nachazeji ¢asti, které popisuji ochranu socidlné¢ slabych jedinct, kterymi
jsou sirotci, vdovy a chudi lidé. Na uzemi Evropy se socialni prace zacala rozSifovat diky
kiestanstvi. Ve stfedovéku zacaly byt poskytovany prvni socidlni sluzby v klasterech, nejprve
poutnikiim pozdé¢ji 1 nemocnym, ktefi zili v blizkosti klasterti. Dnes socialni sluzby upravuje
zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Ten definuje, ze je,,socidlni sluzbou cinnost nebo
soubor cinnosti podle tohoto zdkona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem

socialniho zaclenéni nebo prevence socialniho vyloucent, “ (§ 3 zakon 108/2006 Sb.)

Sociélni praci definuje mnoho autorti. Dle Matouska je: ,, Spolecenskovédni disciplinou
i oblasti praktické cinnosti, jejichz cilem je odhalovani, vysvétlovani, zmirniovani a Feseni
socialnich problemii (chudoby, zanedbavani vychovy deéti, diskriminace urcitych skupin,
delikvence mladeze, nezaméstnanosti aj.) Socialni prdace se opirad jednak o ramec spolecenské
solidarity, a jednak o ideadl naplnovani individuadlniho lidského potencialu. Socialni pracovnici
pomdahaji jednotlivcum, rodinam, skupinam i komunitam dosdahnout nebo navratit zpiisobilost
k socidalnimu uplatnéni. Kromé toho pomdhaji vytvdaret pro jejich uplatneéni priznivé
spolecenské podminky. Socialni prace je hlavnim pristupem pri poskytovani socialni pomoci.

(Matousek, 2003 s. 200-201)
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Podle NASW (National Association of Social Workers) je primarnim poslanim profese
socialniho pracovnika zlepSovat lidskou pohodu a poméhat uspokojovat zadkladni lidské potfeby
vSech lidi, se zvlaStnim dirazem na potieby a posileni postaveni lidi, kteti jsou zranitelni,
utlaCovani a zijici v chudobé. Historickym a urcujicim rysem socialni prace je dvoji zaméfeni
této profese na individualni blahobyt v socidlnim kontextu a blahobyt spolec¢nosti. Zadkladem
socialni prace je pozornost k environmentalnim silam (zivotni prostfedi klienta), které vytvare;ji
problémy v Zivoté, ptrispivaji k nim a fesi je. (NASW, 2021) Vliv zivotniho prostiedi klienta je
velmi dulezity pro uspéch v socialni praci. Musime vSak zminit, Ze prostfedi neovliviiuji pouze
klienti, ale také lidé, ktefi jsou mimo socialni problém. Jak popisuje Bosa: ,,Hypotetickemu
uspechu zivotni zmeny a sebeticty vsak brani vnéjsi bariéry reprezentované diskriminaci a jejich
internalizace — naucend bezmocnost a porusena bazalni sebeucta. Klienti nemohou odstranit
strukturni a celospolecenské priciny znevyhodnéného postaveni, ve kterém se nachazeji. Za to
nenesou zodpovédnost. Aktéri této zmeny se nachdzeji mimo vyloucené komunity.” (Bosa in

Havrdova, 2022, 5. 27)

2.1 Socialni prace v nemocnici

Existence socidlni prace s nemocnymi je dlouhodobd. Diky kiestanstvi se po celé
Evropé rozSifovala pomoc o né€koho slabého, nemocného nebo znevyhodnéného, kterému
naopak pomahal nékdo dalsi. Tuto pomoc miizeme vidét prave v Bibli jako ,,pomoc bliznimu
svému®. Nejcastéji se jednalo o dobrovolnou charitativni pomoc. Prace s nemocnymi byla do
19. stoleti zajiStovana cirkvi, ktera provozovala zdravotnicka zafizeni a socialni sluzby pfti

svych klasterech. (Kodymova in Matousek, 2001).

vvvvvv

které zmifluje Tomes, jiz v 16. stoleti peCovalo hnuti obétavych véficich Zen o chudé nemocné.
S rostouci industrializaci se pienesla odpovédnost za socidlni sluzby na obce a zacaly vznikat
vetejné sluzby. Socialni prace s nemocnymi se zacala objevovat na ceském uzemi jiz
v 19. stoleti. V té dobé byly vytvofeny prvni zafizeni pro nemocné. Nejprve byly stavény

utulky, pozd¢ji zatizeni pro ambulantni sluzby. (Tomes, 2014, s. 67)
K vykonu socialni prace dochazi v fad¢ instituci, mezi jinymi i v nemocnicich. Socialni
prace ve zdravotnictvi je zaméfena na pacienta (nemocného), ktery se vlivem zdravotniho stavu

ocitl v obtizné zivotni situaci. Prace je zaméfena na konkrétniho klienta (nemocného), ale také

na jeho rodinu. (Kutnohorskd, Cicha, Goldman, 2011, s. 86) Socidlni praci v nemocnici mohou
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vyuzit lidé rtizného veku, pohlavi i s riznymi diagnézami. Socidlni prace je zaméfena na jejich
aktualni zdravotni stav a jejich dal$i potfeby. Jednou ze sluzeb, kterou pacienti vyuzivaji, je

odborné poradenstvi.

,Smyslem socialni prace ve zdravotnictvi je zejména pomoci pacientovi/klientovi jeho
rodiné i SirSimu prostredi pri zmirnéni nebo odstranéni negativnich socialnich disledkii
nemocl. “ (Kuznikova, 2011, s. 18) Miize se jednat o pacienta s onkologickym onemocnénim,
ktery vzhledem k vaZnosti onemocnéni vypadne z pracovniho procesu, dostava se tedy, jak on,
tak Casto i jeho rodina, do Spatné ekonomické situace diky ztraté plného pfijmu. U tohoto
pacienta je pravdépodobné, ze se jedna o preklenovaci obdobi, Ze se uzdravi a vrati se poté zpéct
do pracovniho procesu. Tomuto klientovi miize pomoci pravé zdravotné socidlni pracovnik,
ktery svou praci pomuze zmirnit socialni disledky jeho nemoci. Napomocny je i davkovy
systém. V Ceské republice existuje tento systém, ze kterého miiZe pacient a jeho rodina ¢erpat

adekvatni formu podpory.

Socidlni prace s onkologickymi pacienty ma sva specifika. Typtd onkologickych
onemocnéni je velka Skala, kazdy typ onkologického onemocnéni ma jiné potieby. NejCastejsi

potieby onkologickych pacientl, které fesi se socidlnim pracovnikem, jsou nasledujici:

e ziskdvani informaci souvisejicich s 1écbou — pacienti se potiebuji zorientovat ve

zdravotnickém systému, zjistit na jaké osoby a s ¢im se mohou obracet

e zajiSténi rodiny a pacientl samotnych po ekonomické strance — pacienti se
potiebuji zorientovat v socidlnim systému (statni socidlni podpora a ptispevky),

pomahat se zajisténim potiebnych dokumentii, komunikace s urady

e pomoc a podpora zajisténi péce o sebe a o rodinu — pacienti a jejich rodiny
pottebuji pomoc v oblasti socidlnich a zdravotnich sluzeb, s pé¢i o déti nebo

s paliativnim poradenstvim
e pomoc a podpora pii navratu do zaméstnani

e krizové poradenstvi (Slavikova, Svejkovska, 2020, s. 46)

2.1.1 Socialni pracovnik

Rozsah socialni prace je pozoruhodné Siroky. Socidlni pracovnici vykondvaji svoji praci
nejen v socidlnich sluzbach, ale i zadkladnich Skolach, armad¢, podnicich a tovarnach, ve

federalni, statni sféfe nebo tfeba 1 v pecCovatelskych zatfizenich, nemocnicich, poradnach a
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v dalSich mnoha oblastech. Ve skute¢nosti miizeme socidlni pracovniky najit kdekoliv, kde lidé
pottebuji pomoc profesionala ke zmirnéni nebo odstranéni socidlnich problémii. (NASW, 2004)
Tyto véty pouzil senator Daniel Inouye v roce 1986. V souCasné dobé muzeme socidlni
pracovniky opravdu vidét pracovat s riiznymi skupinami lidi i v Ceské republice. Kazda cilova
skupina ma jiné potieby. Porozuméni témto potfebam, které se navic mohou v ¢ase proméiovat,
je pro kazdého socidlniho pracovnika prvotnim predpokladem uspéchu. Jiné potieby budou mit
déti v détskych domovech, osoby bez pfistiesi nebo osoby, které zasahla vazna nemoc.
,,Je velmi rozdilné, zda se intervence socialniho pracovnika uskutecnuje na zakladé domnének,
pocitii, intuice, nebo na zakladé kompaktniho teoretického ramce. Snaha pomdahat lidem bez
presného porozumeéni jejich obtizim a bez znalosti metodickych postupu miize byt nebezpecna.
Muze ohrozovat klienty, v pripadé dlouhotrvajicich projektii i celou spolecnost.

(Navratil, 2001, st 25)

Préci socialniho pracovnika v CR upravuje zdkon ¢.108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach.
Timto zdkonem jsou povinny fidit se veskeré socidlni sluzby a socialni pracovnici v Ceské
republice. Socialni pracovnik je také vazan etickym kodexem, hodnotami a vSemi platnymi

zakony.

Podle §109 zakona ¢. 108/2006 Sb., socialni pracovnik provadi socidlni Setieni,
zabezpecuje socidlni agendu, poskytuje socidlni poradenstvi, analytickou a metodologickou
¢innost v zafizenich, ktera poskytuji socidlni sluzby v oblasti prevence, krizové pomoci
a socialni rehabilitace. Socidlni pracovnik také zajist'uje potieby obyvatel obci a kraje a pomaha

s koordinaci poskytovani socialnich sluzeb.

Kompetence v socialni praci zahrnuje splnéni vSech ptislusnych pozadavki na vzdélani
a zkuSenosti. Schopnost plnit pracovni ukoly a dosahovat stanovenych cili socialni prace pti
dodrZzovani hodnot a etického kodexu. (Barker, 1995 s. 63) Takto definuje kompetence

v socidlni praci The social dictionary.

V Ceské republice musi mit socialni pracovnik odbornou zptsobilost. Aby se socialni
pracovnik stal opravdu socialnim pracovnikem s moznosti tuto profesi vykonavat, musi mit dle
§110 zakona ¢. 108/2006 Sb., odborné vzdélani. Jednou z moznosti ziskani odborného vzdélani
je absolutorium vyssi odborné Skoly se zaméfenim na socidlni praci a sociadlni pedagogiku.
Dalsi moznosti je potom vysokoskolské bakalatské nebo magisterské vzdélani zaméiené na
socialni praci, socialni politiku, socialni péci a dalsi obory specifikované v§110 ods. 4 b zdkona
o socialnich sluzbach. Dalsi vzdélani socialni pracovnik ziskdva béhem pracovniho plisobeni

v podobé odbornych, certifikovanych kurzi.
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Pokud socialni pracovnik ziska potrebné vzdélani, je také velmi dileZité, aby mél
nejriiznéjsi dovednosti. Je mnoho schopnosti a dovednosti, které by socialni pracovnik mél mit
a mél rozvijet. Jednou ze zakladnich schopnosti je komunikace. VZdy se socialni pracovnik
musi v komunikaci ptizptsobit klientovi. Komunikace a naslouchani jsou kli¢ovymi faktory
v praci s klientem. Pokud je chybn& nastavend, klient se nebude déale posouvat a rozvijet.
Socialni pracovnik se také neustale musi vzdélavat ve svém oboru, orientovat se v moznostech
socialnich sluzeb, aby vzdy klientovi mohl nabidnout sluzbu, ktera je pravé pro n¢j vhodna.
Socialni pracovnik také musi umét planovat proces prace s klientem tak, aby vzdy klienta
posouval doptedu nebo aby si klient udrzel maximalni moznou kvalitu zivota, aby ned¢lal krok
zpatky. Pracovnik ve své praci musi vzdy dbat, aby klientovi opravdu svou ¢innosti poméhal
a vedl jej k samostatnosti, tak aby se klient na pracovniku nestal zavisly a opravdu mohl vytesit
sviij socialni problém. Soustavu praktickych dovednosti socidlniho pracovnika definuje napf.
Havrdova ve své knize. Zminéna soustava obsahuje nésledujici body — rozvijet ucinnou
komunikaci, orientovat se a planovat postup, podporovat a pomahat k sobé&stacnosti, zasahovat

a poskytovat sluzby, ptispivat k praci organizace, odborné rtist. (Havrdova, 1999 s. 155-162)

DalSim dulezitym aspektem v praci socidlniho pracovnika jsou hodnoty. ,, Hodnota
predstavuje specifickou psychickou kategorii, ktera tvori pomérné stabilni trvalou strukturu
osobnosti vyznamnou pro individudlni, socialni a historickou realizaci cloveka.
(Cakirpaloglu, 2004 s. 343) Kazdy clovék ma néjaké hodnoty, kterych se drzi. Dulezitost
hodnot v praci socidlnich pracovnikii shrnuje ve své literatufe MatouSek (2008),
podle kterého: ,,Socidlni pracovnici jako profesni skupina sdileji spolecné hodnoty, které jsou
obsazeny v jejich etickém kodexu. Hodnoty v socidalni prdci urcuji povahu socialni prace i
povahu vztahu mezi socialnim pracovnikem a klientem, kolegy i Sirsi spolecnosti. Hodnoty také
ovliviiuji, jakou metodu prdce socidalni pracovnik pouzije, a jsou klicové pri reseni etickych
dilemat. Na hodnotach jsou zaloZeny i principy prace s klienty.“ (Matousek, 2008 s. 33)
Pro sociélni pracovniky je diilezité pomoci uspokojit potieby jejich klienti. I kdyz se ptistupy
jednotlivych pracovnikl budou lisit, vzdy maji spole¢ny cil, a tim je odstranit nebo alespoii

zmirnit nasledky socialnich problémd.
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2.2 Zdravotné socialni pracovnik a onkologicti pacienti

V minulé kapitole jsme si definovali praci socidlniho pracovnika. Vime, ze se zabyva
piredevsim oblasti problematiky socidlnich udalosti klienta. Zdravotné socialni pracovnik

propojuje oblast socialni prace a zdravotnictvi.

Na zacatku minulého stoleti v obdobi po prvni svétové valce, bylo potieba se postarat o
valecné veterany, ktefi diky traumatim z vélky casto trpéli neur6zami. Toto byl diivod, pro¢
armada zacala ptipravovat socialni pracovniky pro praci v psychoterapii. V dob¢ prvni svétove
valky poskytovala organizace Cerveny kiiz socialni praci viem bez ohledu na jejich
ekonomickou situaci. V roce 1918 vytvofili socialni pracovnici, ktefi pracovali v nemocnici
prvni  profesni organizaci socidlnich pracovniki na tGizemi Ceskoslovenska.

(Kuznikova, 2011 s. 15)

,Za vykon povolani zdravotné socialniho pracovnika se povazZuje cinnost v ramci
preventivni, diagnostické a rehabilitacni péce — v oblasti zdravotné socialni, téz cinnost
voblasti specifické osetrovatelské péce — pri uspokojovani socidlnich potreb klienta*
(Kutnohorska, 2011, s. 69) Zdravotn¢ socialni pracovnik pomahé pacientovi zprostfedkovat

sluzby mimo nemocnici, které mu pomohou zmirnit socidlni diisledky nemoci.

Neni z&dny pacient, ktery by nebyl rozruSen pii sdéleni diagnoézy néadorového
onemocnéni. U pacienta dochazi k nastupu deprese, strachu, zlosti, osamoceni a bezmoci.
Pacient podstupuje ndro¢nou lécbu, ktera mize mit vliv na jeho emoce. Vliv této 1écby nemtize
pacienta dostat do lepsiho psychického stavu. Casti pacientl miize pomoci se svéfit svym
ptatelim, duchovnim, psychologiim nebo pravé zdravotn€ socidlnimu pracovnikovi.
(Kala, Kubinek in Kuznikova a kol., 2011, s. 60) Dosp¢li pacienti maji ¢asto obavy o svou
rodinu doma. Ptaji se: ,,Jak to zvladne jejich partner? Kdo se postara o déti!?* Tyto obavy mutze
zmirnit praveé zdravotné socialni pracovnik, ktery pacientovi mize ukdzat mozné podpory jak

pro né&j samotného, tak pro jeho nejblizsi.

U détskych onkologickych pacientd je velmi dulezitd pomoc zdravotné socialniho
pracovnika. Rodi¢ pacienta neni vétSinou orientovan ve statni socidlni pomoci, ani v nabidce
ruznych neziskovych organizaci. Zdravotné socialni pracovnik provazi rodice a jejich nemocné
dit¢ celou dobu 1écby, dokud je jeho prace potieba. Pracuje v multidisciplindrnim tymu, pro
ktery je dilezita ,,...integrovana komplexni péce, ktera predchazi a zmirnuje vsechny aspekty

utrpeni nemocného, pripadné umirajiciho clovéka, predevsim bolest. ©“ (Matousek, 2008, s. 131)
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2.2.1 Vzdélavani a kompetence

Jak jiz z nazvu profese vyplyva, zdravotné socialni pracovnik ptisobi ve dvou oblastech
— zdravotni a socidlni. Profesi zdravotné socialniho pracovnika upravuje okrajové zakon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, dale se touto profesi zabyva vyhlaska Ministerstva
zdravotnictvi €. 55/2011 o ¢innosti zdravotnickych pracovnikil a jinych odbornych pracovnikii
a zédkon ¢. 96/2004 Sb., o nelékaiskych zdravotnickych povolanich. VSechny vySe zminéné

dokumenty upravuji vzdélani nebo kompetence zdravotné socialniho pracovnika.

Vzdélani zdravotné socialniho pracovnika je stejné jako u socidlniho pracovnika velmi
dualezité. Zdravotné socialni pracovnik se musi orientovat jak v informacich o socialni péci
a socidlnich sluzbéch, tak i v n€kterych zdravotnickych oblastech, aby byl schopen svoji praci
pomoc klientovi (pacientovi). Byt se oba dva obory z velké ¢asti prolinaji, je potieba je od sebe
odbornostné odliSovat. Po roce 1989 byla pracovni pozice zdravotné socialniho pracovnika
zafazena do nelékatskych zdravotnickych obort. Odbornou zptisobilost pro vykonavani profese

zdravotn¢ socidlniho pracovnika mize pracovnik ziskat absolvovanim:

,,a) akreditovaného zdravotnického bakalarského nebo magisterského studijniho oboru

socialniho zamereni,
b) studia

1. na vyssich odbornych skolach v oborech nebo programech vzdélani
zameérenych na socialni praci a socialni pedagogiku, socialni pedagogiku, socidlni
a humanitarni praci, socidlni praci, socidalné pravni ¢innost, charitni a socidlni ¢innost,

nebo

2. na vysokych Skolach v oborech se zamérenim na socialni prdci, socialni
politiku, socidalni pedagogiku, socialni péci, socialni patologii, pravo nebo specialni

pedagogiku a

3. akreditovaného kvalifikacniho kurzu zdravotné-socialni pracovnik; podminka
absolvovani akreditovaného kvalifikacniho kurzu neplati, jde-li o osobu s odbornou
zpisobilosti k vykonu povolani vseobecné sestry, détské sestry, porodni asistentky nebo

zdravotnického zachranare,

¢) specializacniho studia v oboru zdravotné-socialni péce po ziskané odborné
zpusobilosti vseobecné sestry podle § 5. (§10 zdkon 96/2004 Sb., zdkon o podminkach

ziskavani a uznavani zpasobilosti k vykonu nelékaiskych zdravotnickych povolani a k vykonu

19



¢innosti souvisejicich s poskytovanim zdravotni péce a o zméné nékterych souvisejicich

zakonit).

Pokud socidlni pracovnik neabsolvuje akreditacni kurz zdravotné socialniho
pracovnika, mtze i tak tuto profesi vykonavat, avSak pod dohledem. ,,Socidlni pracovnik
v nemocnici pracuje bud’ samostatné, nebo pod vedenim socialniho pracovnika nebo zdravotne
socidalniho pracovnika, ktery splnil podminky pro prdaci bez odborného dohledu a ma
absolvované akreditované specializacni vzdélavani pro praci bez odborného dohledu.
(Franek, 2019, s. 17) Pro né&které nemocnice neni VS vzdé&lani v oboru socialni prace
dostatecné. Pokud socialni pracovnik chce pracovat ve zdravotnictvi napt. ve FN Motol musi
mit VS vzdélani v oboru zdravotné socialni pracovnik, nebo socidlni pracovnik a k tomu

dod¢lany certifikovany kurz zdravotné socidlni pracovnik. Tuto problematiku popisuje ve své

diplomové préci autor Svoboda (2021).

Kompetencemi zdravotné socidlniho pracovnika se také zabyva autorka Kutnohorska,

ktera tyto kompetence specifikuje nasledovné:

e kompetence profesné oborové, tedy zaméfené na teoretické a praktické

védomosti a znalosti

e kompetence socialné¢ anamnestické a diagnostické — pracovnik je schopen

provadét socialni Setfeni

e kompetence poradenské a konzultaéni — pracovnik umi klientovi pomoci

a poradit vzhledem k jeho nemoci a prognoze

e kompetence vychovné, kdy pracovnik provadi socidlni prevenci a hleda

potencialni klienty
e kompetence rozhodovaci — pracovnik sestavuje plan socialni péce

e kompetence organizatni — pracovnik znad =zakladni principy nemocnice

a je schopen ptipravit péci pro klienta

e kompetence metodologické — pracovnik je schopen navrhovat standardy

a podilet se na védecké ¢innosti

e kompetence jazykové — pracovnik umi mluvit a umi se svou feci piizplisobit

potifebam klienta
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e kompetence komunikativni a etické — komunikace v poméhajicich profesich je
spravn¢ a pifesné komunikovat v oboru socialni prace ve zdravotnictvi, pfedavat
informace dale, zndt a dodrzovat eticky kodex socidlnich pracovniki,
pfistupovat ke klientim empaticky, a predev§im umét naslouchat a poskytovat

dostatecnou socialni podporu

e kompetence osobnostné kultivujici jsou kompetence zaméfené na osobnost

pracovnika, schopnost sebereflexe a sebe rozvoj (Kutnohorska, 2011, s. 72-75)

2.2.2 Etika prace zdravotné socialniho pracovnika

Jak socialniho pracovnika, tak pracovnika zdravotné socidlniho v jeho préci provazi
etika — etické kodexy. Slovo etika pochazi z feckého slova ethos, jehoz vyznam je mrav nebo
nauka o mravech a o moralnim jednani. Etika je propojena s hodnotami. Etické hodnoty
miizeme pozorovat jiz od pradavna, kdy se lidé snazili poméhat jingym. Clovék podporuje
pottebného s takovymi cili, aby se jeho tiziva situace vyfeSila nebo alespon zmirnila. (Bod'ova,
2011, s. 74) Tyto hodnoty mtizeme vidét i v dneSnich pomahajicich profesich. Zminéné hodnoty
ma kazdy ¢loveék sam v sobé zafixované. Kazdy si také urcuje Zebticek hodnot dle sebe, ale
muzeme fici, Zze v pomahajicich profesich pracovnici maji hodnoty velmi podobné. Kromé
vlastnich hodnot se pracovnici musi drzet hodnot, které jsou zformulované napt. Etickym
kodexem socialnich pracovniki. (Bodova, 2011, s. 74) Eticky kodex urcuje pracovnikiim

prostiedi a hranice, ve kterych by se pti praci s klientem méli pohybovat.

,,Vztah socialniho pracovnika ke klientovi je podminén jeho osobnimi hodnotami,
hodnotami profese a hodnotami dané spolecnosti. Samozrejmé je take ovlivnén hodnotovym

systemem klienta samotného. “ (Kutnohorska, 2011, s. 76)

Zdravotné socialni pracovnik by mél v prvni fad¢ hajit zajem klienta. Déle také musi
pracovnik dodrzovat zakladni lidsk4 prava. Pracovnik nesmi klienta diskriminovat kvili jeho

rase, narodnosti nebo nabozenskému vyznani.

Zdravotné socialni prace je zaloZena na respektu vSech lidi. Pracovnici podporuji a
chrani pacientovu fyzickou, psychickou, emocidlni a duchovni integritu a blaho kazdého
pacienta. Pracovnik musi dodrZovat nésledujici zasady — respektovat pravo na sebeurceni,
podporovat participaci, zajimat se o clovéka v celkovém kontextu, zaméfit se na silné stranky

pacienta a ty podporovat. (Kutnohorské, 2011)
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I ptestoZe socialni prace a péce o potiebné nds provazi celou fadu generaci, s etickym

kodexem tomu bylo jinak. Neni snadné vytyc¢it jednotlivé hranice etického kodexu ptesné.

Snahy o vytvofeni mezindrodniho etického kodexu byly jiz od 30. let 20. stoleti. Prvnim

mezindrodni kodex byl navrzen az v roce 1976. Po mnoha dal$ich letech, kdy byly objeveny

nedostatky, byl roku 1992 definovan dokument, ktery vymezil devét hlavnich zasad socialni

prace:

nezavislost klientl — aby klient zvladl piekonat vSechny piekdzky a fidit sviyj

vlastni zivot sam

osvobozeni od represe a podiadnych zivotnich podminek — socidlni prace chrani

rovnopravnost, podporuje solidaritu a zajiSt'uje prava potiebnych

proti diskriminaéni pfistup — socialni prace je poskytovana v§em bez ohledu na

rasu, nabozenské vyznani, pohlavi apod.

demokracie a lidska prava — pracovnik respektuje prava klientd

participace klient — pracovnik vZdy hdji zajmy klienta a vybird cestu, tak aby ji
klient svoji spoluucasti mohl zvladnout

ochrana integrity klienti — socidlni pracovnik je zavdzdn mlcenlivosti

a diskrétnosti

sebeurceni klientl — socialni pracovnik musi klienta respektovat takovy jaky je,
kazdy klient je individudlni, a tak k nému pracovnik musi pfistupovat

odpor proti nasili — socialni prace se vymezuje proti nasili a teroru pachanymi
jednotlivei 1 skupinami a chrani a poméha obétem téchto Cinti

osobni odpovédnost — za vSechna rozhodnuti, kterd socidlni pracovnik ucini,

nese vlastni osobni odpovédnost (Kutnohorska, 2011, s. 82-83)

2.2.3 Popis a napli prace

Podle § 9 vyhlasky ¢. 55/2011 jsou ¢innosti zdravotné socidlniho pracovnika nésledujici

— provadét socidlni prevenci, provadeét socidlni Setfeni u pacientili, sestavovat plan

psychosocialni intervence do Zivotni situace pacienta, poskytovat socialné pravni poradenstvi,

ucastnit se integrace pacientll do spolecnosti, v ptipadé umrti poskytnout socialni poradenstvi

blizké rodin€ nebo se piimo postarat o zemielého.
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Konkrétni pracovni ndplit zdravotné socidlniho pracovnika si kazdd nemocnice
nastavuje sama v navaznosti na dosazené vzd¢lani, certifikace a praxi. V kostce miizeme
shrnout popis a naplii prace nasledovné — ¢innostmi zdravotné socidlniho pracovnika jsou:
socialné¢ spravni Cinnost (pomoc a podpora pacienta v systému socidlniho zabezpeceni),
socialné pravni poradenstvi (orientace pacienta a jeho rodiny v legislative), socialni diagnostika
(rozpoznéni a zmapovani socialnich problémil pacienta), socidlni prevence a socialné pravni
ochrana, socialni intervence a socidlni koncepce. Zdravotné socialni pracovnik v praci

s klientem postupuje nasledovne:

o , ..seznami se s problémy pacienta/klienta a na zdkladé zdravotné socialni

anamnézy, stanovi socialni diagnozu a plan socialni terapie.

e dle potreby objektivizuje rozbor socidlni situace, sleduje zdravotné-socialni
anamnézu (provadi rozbor socialni situace ve vztahu k onemocnéni), sestavuje
plan socidlni terapie, rozsah, druh a potrebu socidlniho opatieni, vietne

komunikace s urady

e vede dokumentaci o zjistéenych skutecnostech, zpracovava zdravotné socialni

zdznam

o 7idi se pri své cinnosti etickymi pravidly, etickym kodexem socialniho
pracovnika, respektuje Listinu zakladnich lidskych prav a svobod

o respektuje rozhodnuti pacienta/klienta o zpusobech reseni viastni situace

a situace béhem hospitalizace a po svém propusténi, pokud rozhodnutim

pacienta/klienta neni nikdo ohrozen

e realizuje zdravotné socialni péci za plného zapojeni pacienta/klienta a jeho
rodiny (event. blizkych)

e pribézné mapuje strukturu stavajici zdravotné-socidlni sité poskytujici socialni
sluzby, vcetne pravnich predpisii vztahujicich se ke zdravotné-socialni

problematice.

o respektuje legislativni normy, Fizenou dokumentaci zdravotni dokumentaci

a metody zdravotné socidlni péce. “ (Sklenkrtova, Markova, 2011)
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2.2.4 Multidisciplinarni tym

Socialni pracovnik ve zdravotnictvi (v nemocnicich) je ¢lenem multidisciplinarniho
tymu. Zaméfenim zdravotné socidlniho pracovnika je ,,iniciovat a realizovat socialne-
zdravotnickeé sluzby, zapojovat se do tymove spoluprace...“ (Rehr in Beder, 2006) Po celém
svété miZzeme sledovat narlst potfeby mit zdravotné socialniho pracovnika ve zdravotnické
oblasti v tymu, aby mohl uspokojit psychosocialni potieby klientl. I pfes tuto potifebu neni
postaveni zdravotné sociidlniho pracovnika vtymu jasn€é vymezené a casto dochazi
k problémim v komunikaci a vymezeni kompetenci. (Kuznikova, 2011, s. 23) Ne¢ktefi
zdravotniCti pracovnici mohou vidét zdravotné socidlniho pracovnika pouze jako
administrativni silu misto toho, aby v ném vidéli rovnocenného ¢lena multidisciplinarniho

tymu.

. Mira spoluprdace socialnich pracovnikit v nemocnicich se odviji od systéemu prace
a vymezené naplné prdace v dané organizaci. Pravidelna ,,ranni* setkdni na poradach urcenych
k reseni situace klienta, samoziejmad ucast na vizitach a propojeni procesu socidlni prdce
s medicinskou lécbou a osetFovatelskym procesem jsou bezpodminecnymi kritérii pro efektivni
pomoc pri fFeSeni situace klienta v holistickem pojeti. (Kuznikova, 2011, s. 24-25)
Tento ptistup vyzaduje koordinaci Cetnych intervenci a sluzeb, postavenych na komplexni

navaznosti procesu uspokojovani potieb pacientd.

Podle studie zroku 2016 z Nového Z¢landu, efektivni vyuziti odbornosti zdravotné
socialniho pracovnika miZze pfispét vyssi efektivité multidisciplinarniho tymu. Kvalifikovani
socidlni pracovnici mohou pacientim pomoci, aby méli vétsi kontrolu nad svym zdravim
v nemocni¢nim prostiedi. Zdravotné socidlni pracovnici mohou podporovat a napomahat
v komunikaci se zdravotniky, zejména v pripadech, kdy je komunikace napjatd nebo slozita.

(Giles, 2016)

Slozeni multidisciplinarniho tymu se 1i§i v zéavislosti na modelech a podminkach
poskytovani sluzeb, ale mize zahrnovat: 1ékate, zdravotni sestry, fyzioterapeuty, ergoterapeuty,
psychology a socidlni pracovniky. Multidisciplinarni tym hraje dilezitou roli v péci o pacienta.
Ptemost’uje profesni hranici a bofi bariéry konkuren¢nich kulturnich a organiza¢nich rozdila.
Kdyz je tym uspésny, umoznuje poskytovat komplexni, nepietrzitou a bezproblémovou péci.

(SCIE, 2018)
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2.3 Paliativni péce

Paliativni péce je ptistup, ktery pomaha zlepSovat kvalitu Zivota pacient (dospélych
1 déti) a jejich rodin, ktefi se potykaji s problémy spojenymi s zivot ohrozujicim onemocnénim.
Predchdzi a zmiriiuje utrpeni prostfednictvim vcasné identifikace, spravného posouzeni a 1é€by

bolesti a dalSich problémi, at’ uz fyzickych, psychosocialnich nebo duchovnich. (WHO, 2020)

Paliativni péce je v poslednich letech ¢im dal tim vice zviditeliované téma. V Ceské
republice vznikaji nové organizace a socidlni sluzby, které pomahaji umirajicim. Paliativni péce
je potieba jak u starSich lidi, ale tak i u déti. Pravé umirani a smrt ditéte jsou v nasi spolecnosti

tabu.

Paliativni péce u déti je multiprofesnim oborem, kde multiprofesni tym reaguje
na aktualni potfeby daného ditéte a jeho rodiny. Péce je tedy velmi individualni. Paliativni péce
ma rizné formy podle mista, kde je zrovna poskytovana. NejCastéji je poskytovana
v nemocnicich, (kde se lidé dozvidaji diagnozy, a také zde dochézi k 1€¢b¢), dale potom doma

¢i v zafizenich, které jsou pro to uréené — hospice. (Benesova, MojziSova, 2019, s. 20)

V paliativni péciu déti je velmi diilezita také prace s celou rodinou i se sourozenci. Péce
se odviji od véku nemocného ditéte, ale také od rodinného stavu nebo véku zdravého
sourozence. ,,Prdce s rodinou a sourozenci ditéte a zjiStovani jejich emociondlniho stavu.
Zejména z diivodu, Ze emocionalni stav rodicu a sourozencu miiZze primo ovliviiovat
emocionalni stav samotného ditéte nebo jejich schopnost umirajicimu ditéti poskytovat
podporu. U dospivajicich nemocnych je treba zachovat urcitou miru svobody nezavisle
na rodicich a soucasné udrzet otevienou komunikaci a moznost podpory ze strany rodiny.
Paliativni tym by mél pomoci dospivajicim nemocnym resit pripadné konflikty v rodiné, umoznit
Jjim ventilovat své emoce, zjistovat obavy, hnév, uzkost a nejistotu, popr. dalsi emoce, a pomoci

Jjim tak prevzit nad nimi kontrolu. “ (BudZovska, Sikorova, 2019, s. 384)

Ve Fakultni nemocnici Motol vznikla v roce 2016 Pracovni skupina détské paliativni
péce. Jedna se o prvni détsky paliativni tym na Gzemi Ceské republiky. Tym se v prvnich letech
svého piisobeni staral primarné o pacienty z KDHO. Od roku 2018 se jejich plisobeni rozsifilo
na celou détskou ¢ast FN Motol. Aktudlné ma tym paliativni péce celkem 22 ¢lend z deseti
riznych obori. Témito profesemi jsou Iékaii, détské sestry, psycholozky, socidlni pracovnice,
spiritudlni pracovnik, terapeut pro pozustalé, fyzioterapeut, ergoterapeut, projektovy manager

a védecko-vyzkumny pracovnik (FN Motol, 2022)
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3 Socialni sluzby a socialni pomoc

V nésledujici kapitole bude ctendiim predstaven systém statniho socidlniho
zabezpeteni Ceské republiky, a dojde v ni k vymezeni pojmd, jako jsou socidlni bezpeénost,

socialni solidarita, nebo socialni sluzba.

Jednou z prvnich otadzek povinné socidlni solidarity bylo, zda je vhodné&jsi poskytnuti
finan¢ni davky nebo poskytnuti sluzby. Ve stfedovéku se davalo piednost poskytnuti
sluzeb — péfe o nemocné v klaSterech. V soucasné¢ dobé jsou socidlni (penézité¢) davky
nahrazovany socialnimi sluzbami, a to ptedevsim v piipadech, kdy poskytovani penézité davky
je malo funkéni. (Tomes, 2018) V systému statniho socidlniho zabezpeceni mliizeme vidét obé

varianty.

Statni socialni podpora je zdsadnim, statem organizovanym, transferem finan¢nich
prostiedkt na podporu ob&ant Ceské republiky. Cast prostfedki je uréena na podporu rodin,
které se nachazi v socialni udélosti, jenz souvisi s rodinou a pé¢i o déti. Nékteré davky
a prispévky jsou podminéné vysi pifjmi rodiny. (Samalova, 2021) Tomes uvadi, Ze v principu
se systém podpory a ochrany rodin osvéd¢il. Predstavuje podle n¢j diistojnou formu statni
pomoci rodinam s détmi. Systém je vytvoren tak, Zze kazd4 davka je cilena na jinou socidlni
udalost a zni vyplyvajici podpory. (Tomes a kol., 2009) ,,Podpora je produktem aktivni
socialni politiky. Jejim predmétem je zachovani socialniho statutu cloveka a jeho Zivota
v prirozeném socidalnim prostredi, dosahuje se toho poskytovanim docasnych i doplitkovych

davek a podporujicich socialnich sluzeb.” (Tomes, 2009, s. 184)

V Ceské republice viechny socialni sluzby upravuje zakonem &. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach. Ten tik4, ze socialni sluzby zahrnuji nasledujici tii kategorie — socialni
poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socialni prevence. Socidlni poradenstvi provazi
mnoho oblasti péce o klienty. Vyuzivaji ho klienti s riznymi potfebami. Socidlni poradenstvi
se déli na zdkladni socidlni poradenstvi a na odborné socialni poradenstvi. Zakladni socialni
poradenstvi poskytuje klientlim informace o sluzbach a moZznostech, které jim mohou pomoci
vyfesit situace ¢i zmirnit nasledky. Tyto informace vyplyvaji ze systému socialni ochrany
obcana. (Matousek, 2003) Klienti ziskaji informace ohledné¢ mozZnosti vyuziti podpory
ze socidlniho systému. Zatimco zdkladni poradenstvi pomulze klientovi ziskat ptehled
o moznostech pomoci, odborné poradenstvi je zamétfené piimo na konkrétni potieby, a pomoc

klienta s praktickou realizaci. (Matousek, 2003)
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3.1 Socialni pomoc

,,Pojem socialni pomoc (social assistance) nahradil starsi termin chudinskd péce
¢i chudinska podpora (poor acts, poverty relief). Oznacuje jednu z nejstarsich forem
prerozdelovani, kterou stat pomahal tem, kdo to prokazatelné potrebovali. Pojem socialni
pomoc lze definovat také jako pomoc poskytovanou socialnim subjektem osobam ve stavu nouze
k uspokojovani jejich zakladnich potieb v nezbytném ¢i priméreném rozsahu. “ (Tomes, 2009,

s. 37)

3.1.1 Kratkodoba lécba
Dlouhodobé oSetiFovné

Vétsina hematoonkologickych onemocnéni vyzaduje hospitalizaci. Nékterda tato
onemocnéni kratSi hospitalizaci, jina naopak trvaji i tydny ¢i mésice. Tato davka umoziuje
rodi¢tim ditéte zistat doma a peCovat o n&j v okamziku, kdy oSettujici Iékat pacienta z KDHO
rozhodne, ze stav ditéte po propusténi z hospitalizace vyzaduje celodenni domaci péci.
U naroku na Cerpani:,,...musi byt u oSetirované osoby splnéna podminka hospitalizace, ktera
trvala minimalné po dobu 4 po sobé jdoucich kalendarnich dnu (pocita se i prvni a posledni
den hospitalizace), a predpokladu, Ze zdravotni stav oSetrované osoby po propusténi
z hospitalizace do domactho prostiedi bude nezbytné vyzadovat poskytovani dlouhodobé péce
po dobu dalsich alespon 30 kalendarnich dnu. Pri splnéni podminek vystavi oSetiujici lékar
zdravotnického zarizeni poskytujictho lizkovou péci rozhodnuti o potrebé dlouhodobé péce,
a to v den propusténi z hospitalizace nebo nejpozdéji do 3 pracovnich dnii ode dne podani
zadosti. Zddost o davku Ize podat do 8 dnii po dni propusténi oSetiované osoby z hospitalizace.
Osetrované osobé musi byt vydano rozhodnuti o potrebe dlouhodobé péce, a to oSetrujicim
lékarem zdravotnického zarizeni poskytujiciho luzkovou péci. Hospitalizace neni vyZadovana
u osoby v inkurabilnim stavu, ktery vyZaduje poskytovani paliativni péce a dlouhodobé péce
v domacim prostiedi. U osoby v inkurabilnim stavu rozhodne o potiebé dlouhodobé péce jeho

osetiujici lékar. “ (CSSZ, 2022)

U détskych hematoonkologickych pacientli to znamenad, ze davka miize pokryt rodicim
90 dni, vlivem hospitalizace se mlze opakovat. Dlouhodobé oSetfovné je velkou pomoci
pro rodiny détskych pacientil, u kterych 1écba je na delsi dobu, a tudiz doméaci péce rodice

o dité se prodluzuje.
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OSetfrovné

Tato davka je ur¢ena pro rodice, které z divodu nemoci ditéte nemohou vykonévat svoji
praci a musi pé€i vénovat nemocnému ditéti. Jedna se o kratkodobé onemocnéni/kratkodobou
1écbu. Tuto davku miize rodi¢ ¢erpat maximalné 9 dni. Pokud je rodi¢ samozivitel mize tuto
davku cerpat az 16 dni (pokud se jedna o péci o dit€¢ ve v€ku do Sestnacti let, které jesté

nedokoncilo povinnou skolni dochézku.)

3.1.2 Dlouhodoba 1é¢ba

Hematologicka a onkologickd onemocnéni nejsou ¢asto kratkodoba. V této podkapitole
jsou popsany piispévky a davky, které jsou uréené pro osoby, u kterych se predpoklada,

Ze nepiizniva situace bude trvat déle nez jeden rok.

Prispévek na péci

Onkologicti pacienti a jejich rodiny mohou cerpat piispévek na péci. Na tento ptispévek
ma dle zakona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach narok osoba, ktera je starSi jednoho roku
a vyzaduje pomoc jiné osoby (u détskych pacientl se jedna vétSinou o maminky) se zakladnimi
zivotnimi procesy. U téchto osob je I€kaisky predpoklad, ze 1é¢ba bude v trvani minimalné
jednoho roku. ,,Ndrok na prispévek ma osoba uvedena v § 4 odst. 1, ktera z diivodu dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pri zvladani zakladnich
Zivotnich potreb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle § 8, pokud ji tuto pomoc
poskytuje osoba blizka nebo asistent socialni péce uvedeny v § 83 nebo poskytovatel socidlnich
sluzeb, ktery je zapsan v registru poskytovatelii socidalnich sluzeb podle § 85 odst. 1, nebo deétsky
domov, anebo specialni lizkové zdravotnické zarizeni hospicového typu, narok na prispévek
md tato osoba i po dobu, po kterou je ji podle zvldstniho pravniho predpisu poskytovina

zdravotni péce v pritbéhu hospitalizace. ** (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Vyse piispévkill je odvozena od stupné zavislosti. Tyto stupné jsou rozdélené do dvou
kategorii — pro osoby do osmnaécti let a pro osoby nad osmnact let. Nejcastéji pacienti na KDHO

spadaji do prvni zminéné kategorie tedy pro osoby do osmnécti let, avSak pacienti, ktefi se

oy ee

kategorie. Nejcastéji se jedna o pacienty, ktefi se zacnou 1é¢it ve véku 16-17 let.
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Stupné zéavislosti se déli na lehkou, stiedné t€Zkou, téZkou a Gplnou a hodnoti se podle
schopnosti zvladat zakladni procesy, mezi které patii mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani a obouvani, té€lesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi,
osobni aktivity. (Keslova, 2021) Stupné zavislosti a finan¢ni podpora jsou popsany v tabulce
¢. 1. V této tabulce si ¢tenat miiZze v§imnout zmény v ¢astce uréené pro prvni a druhy stupei pii
prechodu z détského véku na dospély. V téchto stupnich je ¢astka uréend pro osoby do 18 let

vyznamné vyssi nez v druhé kategorii.

Tabulka €. 1: Vyse prispévku na péci v K¢ (platné v breznu 2023)

Zakladni zivotni Vyse davky za mésic
Stupné zavislosti 5
potieby Do 18 let Nad 18 let
I. lehka 3 3300,- 880,-
II. stfedné t&Zka 4-5 6 600,- 4 400,-
I1I. tézka 67 13 900,- 12 800,-
IV. tplna 8-10 19 200,- 19 200,-

Zdroj: MPSV, tabulka vlastni zpracovani

Piispévek na zvlastni pomiicku
Tento ptispévek mohou Cerpat pacienti, pokud jejich stav je dlouhodobé& nepiiznivy,

tzn. tento stav trva déle nez 1 rok. Ptispévek na zvlastni pomiicku upravuje zakon ¢. 329/2011
Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim. ,, Ndarok na prispévek na zvlastni
pomiicku maji napv. osoby s tezkym zrakovym ¢i sluchovym postizenim, s tézkou vadou nosného
nebo pohybového ustroji, s demenci, postizenim interni povahy zpisobujicim tézké omezeni
pohyblivosti. “ (MPSV, 2011) Onkologicti pacienti mohou spadat do skupiny osob s postizenim
pohybového aparatu nebo zrakového ¢i sluchového stroji. Tato postizeni miize zpusobit urcity
typ rakoviny napi. osteosarkom diky némuz mize dojit k amputaci koncetiny. Nékterym
onkologickym pacientim naopak muze zptisobit problémy s pohybovym ustrojim ozafovani
mozku (v kterém se nador nachazi). Mezi zvlaStni pomicky patii motorové vozidlo, Sikma

zvedaci ploSina nebo tieba vodici pes viz odst. 5 §9 zakona ¢. 329/2011 Sb.
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Priikaz osoby se zdravotnim postiZenim

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba, ktera je starsi jednoho roku.
Tato osoba je s té€lesnym, smyslovym nebo duSevnim postizenim, které je dlouhodobého
charakteru nepfiznivého zdravotniho stavu. Dlouhodobé nepfiznivy stav definuje
§ 9 odst. 3 zdkonu ¢. 329/2011 Sb. Priikaz osoby se zdravotnim postizenim se vydava ve tfech

stupnich:

o t&€Zké postizeni (prikaz TP) — osoba se stiedné tézkym funkénim postiZzenim

pohyblivosti a orientace,

o zvlast tézké postizeni (pritkaz ZTP) — osoba s t¢Zkym funkénim postizenim

pohyblivosti a orientace,

o zvlast tézké postizeni s privodcem (pritkaz ZTP/P) — osoba se zvlast’ tézkym
funk¢énim postizenim nebo uplnym postizenim pohyblivosti nebo orientace

s potiebou pritvodce. (MPSV, 2022)

Kazdy ze stupiiti ma jiné vyhody. Podle socialniho oddéleni ve FN v Motole nejcastéji
détsti hematoonkologicti pacienti maji pfiznany prikaz ZTP. Obvykle dit¢ ma ptiznany prikaz
po dobu dvou az tfi let od zahdjeni lécby. Jednou z nejvétSich vyhod je parkovani v arealu

nemocnice zdarma a vyhrazené misto pro drzitele téchto prikazi.

Piispévek na mobilitu

Ptispévek na mobilitu upracuje zédkon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam
se zdravotnim postizenim a o zmén¢ souvisejicich zdkond. Podle tohoto zdkona ma na tento
prispévek narok osoba, kterd je starS$i nez jeden rok, a kterda ma narok na prukaz osoby
se zdravotnim postizenim. Dal$i podminkou podle tohoto zdkona je opakované cestovani

za thradu. Prispévek na mobilitu je ve vysi 900,- K¢/mésic.

Invalidni dichod

Pokud ma pacient vlivem onemocnéni trvalé nasledky, diky kterym neni mozné,
aby se plné¢ zapojil do pracovniho zivota, je zde pro néj moznost invalidniho dichodu.
U pacientt z KDHO se tato moznost mtze tykat pouze téch zletilych, ktefi si v détském veéku

prosli onkologickym onemocnénim, které jim zplsobilo dalS$i nasledky. Pro piiznéani
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invalidniho dichodu musi Zadatel splnit né¢kolik podminek. Prvni z nich je zjiSténi invalidity,
druhou poté je ucast na diichodovém pojisténi. Podle informaci na webovych strankach CSSZ
je,,..u osob ve veku do 28 let potrebnad doba pojisteni kratsi; u osoby do 20 let ¢ini méné nez
1 rok; u osoby od 20 do 22 let alespon I rok; u osoby od 22 do 24 let alespon 2 roky, u osoby
od 24 do 26 let alespon 3 roky; u osoby od 26 do 28 let alespon 4 roky.

Tabulka €. 2: Stupné invalidity a vySe vyméru (platné v bieznu 2023)

o Procentualni pokles
Stupeii invalidity ‘ Vyse procentni vymeéry
pracovni schopnosti

I. Stupen 35%-49 % 0,5 % z vypoctového zdkladu
0,75 % z vypoctového
I1. Stupenn 50 % - 69 %
zéakladu
III. Stupen Vice nez 70 % 1,5 % z vypoctového zékladu

Zdroj: MPSV, viastni zpracovani

Piispévek zdravotni pojiSt'ovny — cestovné

Tento piispévek neni definovan ve statnim systému zabezpeceni. Dle vysledku
v empirické ¢asti je jednim z nejvyuZivangjSich piispévki. Prispévek se poskytuje pii doprave
dité¢te do lékatského zafizeni. Dité, na zaklad¢ rozhodnuti oSetfujiciho lékafe, ma narok
na pievoz sanitou. Pokud dité je ve stavu, kdy neni vyZadovan pfevoz sanitou, mohou rodiny
vyuzit svilj osobni viiz. Lékat potvrzuje rodin€ cestovni ptikaz, ktery poté rodina odevzdava

na pojistovné, a poté jim jsou jizdy proplaceny. (Pickova, 2015, s. 16)
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3.1.3 Davky a prispévky, které rodiny onkologickych pacientit mohou vyuzit

V této podkapitole jsou pospané dal§i mozné davky a prispévky, které mohou rodiny
hematoonkologickych pacientli vyuzit. Tyto davky vétSinou zavisi na vysi piijmu rodiny. NiZe

zminéné davky jsou urcené i pro obéany bez zdravotnich problémd.

Rodicovsky prispévek

Tento ptispévek je vhodny pro rodiny, které maji malé déti. Je to ptispévek, ktery mize
pomoci rodici, ktery zlstal s druhym (zdravym) ditétem doma a toto dité je ve véku do 4 let.
O dit¢ rodi¢ musi pecovat celodenné. Narok na prispévek ma do maximalni ¢astky 330 000,-

K¢ za celé obdobi. (Keslova, 2021)

Zivotni a existenéni minimum

Zivotni a existencni minimum upravuje zakon €. 110/2006 Sb., o zivotnim a existencnim

minimu. Zivotni a existenéni minimum je v systému socialni podpory.

Tento prispévek mohou vyuzit rodiny, které nemaji vysoké piijmy a jsou na hranici
existenéniho minima (coZz je podle MPSV minimélni hranice penéZnich piijmi, kterd
se povazuje za nezbytnou k zajiSténi vyZzivy a ostatnich zakladnich osobnich potieb na trovni
umoziujici preziti.) To znamena, Ze jejich vydélek stézi pokryje jejich zakladni vydaje. Zivotni
minimum se s¢itd podle osob, které ziji ve spolecné domacnosti. Jednotlivé ¢astky jsou
rozdélené do kategorii, viz tabulka ¢. 3. Existen¢ni minimum pro rok 2023 je ve vysi

3 130 korun.

32



Tabulka €. 3: VySe zivotniho minima platna pro rok 2023

Dévka pro: Vyse davky za mésic:
Pro jednotlivce 4 860,- K¢

Pro prvni osobu 4 470,- K¢

Pro druhou a dalSi osobu v domacnosti,

ktera neni nezaopatfenym ditétem 400, Ke
Nezaopatiené dité do 6 let 2 480,- K¢
Nezaopatiené dit€¢ od 6 do 15 let 3 050,- K¢
Nezaopatiené dité od 15 do 26 let 3 490,- K¢

Zdroj: MPSV, vlastni zpracovani

Pridavek na dité

Tato davka je vhodna pro rodiny s nizkymi pfijmy. Je to pravidelna podpora pro rodiny,
které potiebuji pomoc s naklady na vychovu svych déti. Narok na tuto davku ma rodina, jejiz
piijmy nepiekroci 3,4nasobek Zivotniho minima. Tato ¢astka se vypocitava jako soucet ¢astek
zivotniho minima vSech ¢lenti domacnosti. Tento pfidavek je rozdélen do dvou kategorii
a v nich jsou ¢astky rozdélené podle véku ditéte viz tabulka ¢. 4. Do kategorie se zvySenou

vymeérou se fadi rodiny, ve kterych mé ptijem jedna z posuzovanych osob. (MPSV, 2023)

Tabulka €. 4: VySe ptidavku na dité v K¢ (platné v bieznu 2023)

Vek ditéte Zakladni vyméra/mésic ZvySena vyméra/mésic
Do 6 let 830,- 1330,-
6-15 let 970,- 1470,-
15 a vice 1080,- 1580,-

Zdroj: MPSV, vlastni zpracovani
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Prispévek na Zivobyti

Tento ptispévek je urCen nizkoptijmovym osobam. I tento piispévek mohou rodiny
onkologickych pacientl vyuzit, pokud splni podminky néaroku na pfispévek. Narok
na prispévek ma osoba, kterd je uznana v hmotné nouzi. Hmotna nouze je stav, pifi kterém

ptijem Zadatele (ptipadné posuzovanych osob) nedosahuje ¢astky zivobyti. Posuzovany jsou

socialni i majetkové poméry vSech osob (i rodiny).

Piispévek na bydleni

Na prispévek na bydleni ma narok osoba/rodina, jejiz naklady na bydleni pievysuji
castku 30 % z Cistého pifijmu rodiny. V okamziku, kdy jeden z rodi¢li neni schopen dochézet
do préace, a musi zlstat s nemocnym ditétem, se Cisty piijem rodiny velmi snizi, proto mtize byt
pro tuto rodinu tento ptispévek vhodny. Vyse ptispévku se lisi podle typu bydleni a podle poctu
osob v domacnosti. (MPSV, 2023)

Doplatek na bydleni

Doplatek na bydleni je ur€en nizkoptijmovym osobdm. Tato davka pomaha uhradit
odtivodnéné naklady na bydleni. Vyse tohoto doplatku se mize individualné lisit podle poctu
osob v domacnosti. Vyse doplatku je stanovena tak, aby po zaplaceni nakladii na bydleni

(ngjem, energie) zlstala posuzovanym c¢astka dle tabulek Zivotniho minima. (MPSV, 2023)

3.2 Socialni sluzby

Socidlni sluzby jsou poskytovany ze strany krajl, obci, fyzickych osob, nestatnich

neziskovych organizaci a MPSV. Dle MPSV je cilem socidlnich sluzeb:
e ...zachovavat lidskou diistojnost klienti,
e vychazet z individualné urcenych potreb klientii,
e rozvijet aktivné schopnosti klienti,
e zlepsit nebo alespon zachovat sobéstacnost klientu,

e poskytovat sluzby v zajmu klienti a v nalezité kvalite. “ (MPSV, 2020)

34



Vsechny zminéné cile jsou velmi dilezité pro vSechny klienty. Socialni sluzby pomahaji
klientim zit bézny zivot, jako ho ziji jejich vrstevnici, ktefi nemaji zddna omezeni. Hlavnimi
¢innostmi socidlnich sluzeb je pomoc pfi zvladani béznych tkont klienta. Mlze se jednat
o pomoc s osobni hygienou, pfipravou stravy, poskytnutim ubytovani a jiné. Socialni sluzby
také cili na rozvijeni klientl at’ uz formou vzdélavaci, aktivizacnim programem nebo tieba

poradenstvim.

3.2.1 Poskytovatelé socidlnich sluZeb

Poskytovani socialnich sluzeb miizeme rozd¢lit na tfi typy. Prvnim z nich je socialni
sluzba terénni. Cilem terénni sluzby, je vyhledavat klienty v jejich prostredi. Z pravidla se jedna
o lidi, ktefi svym zplsobem Zivota sami sebe ohrozuji a jsou vylouceni ze spolecnosti. Mezi
tyto skupiny se tadi lidé bez domova nebo lidé uzivajici navykové latky. DalSim typem sluzeb
jsou ambulantni sluzby. Za ambulantni sluZzbou klient ¢i jeho rodina fyzicky dochazi. Soucasti
ambulantni sluzby neni ubytovani. Poslednim typem sluzeb jsou pobytové sluzby. Tyto sluzby

jsou spojené s ubytovanim klienta.

Zatizeni, poskytujici socialni sluzby, jsou nasledujici: ,,...centra dennich sluzeb, denni
staciondre, tydenni staciondre, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy
pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, chranéné bydleni, azylové domy, domy na pul cesty,
zarizeni pro krizovou pomoc, nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zarizeni pro déti
a mladez, nocleharny, terapeutické komunity, socidalni poradny, socialné terapeutické dilny,
centra socialné rehabilitacnich sluzeb, pracovisté rané péce, intervencni centra, zarizeni

nasledné péce, centra dusevniho zdravi“ (zékon ¢. 108/2006 Sb.)

3.2.2 Druhy socialnich sluzeb

Druhy socidlni péce urcuje zédkon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Konkrétné
jsou tyto sluzby vyjmenované v §39-§52 zminé€ného zdkona o socidlnich sluzbach

viz tabulka ¢. 5.

Pro ucely diplomové prace a jejiho zaméteni byly vybrany nésledujici sluzby — osobni
asistence, pecovatelska sluzba a odlehcovaci sluzba. Tyto sluzby byly vybrany z diivodu jejich

navaznosti a moznosti vyuziti téchto sluzeb rodinami déti hospitalizovanych na KDHO.
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Osobni asistence je provadéna v domacim prostiedi. Neni tedy potieba klienta
prepravovat do n¢jakého zatizeni. Osobni asistence slouzi osobam se zdravotnim postizenim.
V ptipadé€ pacientii hospitalizovanych na KDHO mtze jit o déti s poruchou autistického spektra
¢i sjinym postizenim (mentalnim nebo fyzickym). Osobni asistence poméha klientim
v béznych tkonech, jako je naptiklad osobni hygiena, pomoc s pfipravou stravy, uplatiiovani

prav nebo zprostiedkovani spolecenského kontaktu. (MPSV, 2020)

Za pecovatelskou sluzbou mohou klienti dojizdét do socidlniho zafizeni nebo
zaméstnanci pecCovatelské sluzby mohou pfijet knim do domécnosti. Jedna se tedy
o ambulantni a terénni sluzbu. PeCovatelska sluzba miize byt poskytnuta osobam s chronickym
onemocnénim, se zdravotnim postizenim nebo rodindm s détmi, které potiebuji fyzickou

pomoc.

Odleh¢ovaci sluzba je sluzba, kterd umozituje neformalné pecujici osobé si na chvilku
odpoc¢inout od narocné péce. Je poskytovana lidem s chronickym onemocnénim nebo
se zdravotnim postizenim, které maji snizenou schopnost sobéstac¢nosti a pottebuji druhou
osobu k zajisténi bézného dne. (MPSV, 2020) Tyto sluzby by mohly vyuzivat rodiny déti, které
se nachazeji v paliativni péci a rodice je cht&ji mit doma. Sluzba je poskytovéana jak v misté

bydlisté pacienta, tak v socialnim zatizeni nachézejicim se mimo bydliste.

Sluzby socialni prevence jsou vyjmenovany v §54-§74a zékona ¢. 108/2006 Sb. Sluzby
socialni prevence napomahaji klientim v piekonéani nepfiznivé situace. Tyto sluzby obvykle
vyuzivaji lidé, kterym hrozi socialni vylouceni. I tyto sluzby mohou byt velmi dilezité pro
rodiny déti s onkologickym onemocnénim. (§53 zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach)
V kontextu diplomové prace byly vybrany nésledujici sluzby, které by mohly byt vyuzivany
cilovou skupinou — rand péce, telefonickd krizova pomoc, azylové domy, krizova pomoc

a socialn€ aktiviza¢ni ¢innosti pro rodiny s détmi.

Azylové domy mohou poskytnout bydleni rodinam, které se ocitly v neptiznivé situaci,
kterou nemohou zvladnout vlastnimi silami. Poskytuji pobytovou sluzbu na pfechodnou dobu.
(MPSV, 2020) Na tizemi Ceské republiky je ndkolik typt azylovych domt. Pro pacienty
hospitalizované na KDHO pftichazeji v uvahu azylové domy pro Zeny a matky s détmi nebo
azylové domy pro rodiny s détmi. Do téchto azylovych doml se mohou pfemistit matky
(rodiny), které ptisly o bydleni. U rodin z KDHO jde o ptipady, kdy rodina/matka neni schopna

platit nadale ndjem a je nucena vysté¢hovat se z bytu nebo domu.
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Tabulka €. 5: Socidlni sluzby

Socialni poradenstvi

Sluzby socialni péce

Sluzby socialni prevence

e zakladni socialni

poradenstvi

e odborné socialni

poradenstvi

osobni asistence,
pecovatelska sluzba,
tisnova péce,
privodcovské a
predcitatelské sluzby,

podpora samostatného

bydleni,

odleh¢ovaci sluzby,
centra dennich sluzeb,
denni stacionafe,
tydenni stacionéie,

domovy pro osoby se

zdravotnim postizenim,
domovy pro seniory,

domovy se zvlastnim

rezimem,
chranéné bydleni,

socialni sluzby
poskytované ve
zdravotnickych

zatizenich ustavni péce

telefonicka krizova

pomoc,
tlumocnické sluzby,
azylové domy,
domy na pul cesty,
kontaktni centra,
krizova pomoc,
intervend¢ni centra,

nizkoprahové denni

centra,

nizkoprahova zatizeni

pro déti a mladez,
nocleharny,

sluzby nasledné péce,
socialng aktivizacni
sluzby pro rodiny

s détmi,

socialné aktiviza¢ni
sluzby pro seniory a
osoby se zdravotnim

postizenim,

socialn¢ terapeutické

dilny,
terapeutické komunity,
terénni programy,

socialni rehabilitace

Zdroj: zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
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3.3 Neziskové organizace

,,Neziskové organizace hraji v ekonomice nezastupitelnou roli. Duvodi je nékolik,
ale mezi ty nejzasadnéjsi patii skutecnost, ze neziskové organizace pusobi v oblastech, které
Jsou pro subjekty ziskoveho sektoru neatraktivni, nebot primarné neprindseji zisk, nebo stat ani
nenabizi moznost poskytovat sluzby v téchto oblastech na trzni bazi, nebot’ chce mit nad danymi
sluzbami nezbytny dohled. Neziskové organizace jsou v ekonomice nepostradatelné a hraji
duleZitou roli v odvétvich, ktera slouzi k rozvoji spolecnosti jako celku. Jde napriklad o oblast

¢

Skolstvi a vzdeldvani, socidlnich sluzeb, zdravotnictvi, védy a vyzkumu, obrany a justice."

(Hejdukové, 2018, s.14)

Préavé neziskové organizace jsou pro rodiny déti s hematoonkologickym onemocnénim
velkym pifinosem. Velmi cCasto tyto organizace podporuji rodiny finan¢né, materialng,

ale 1 po psychické strance.

Podle Anheiera (2005) je organizace definovana jako neziskovy subjekt, pokud spliuje

nasledujicich pét charakteristik:

e institucionalizovanost (organizovanost) — toto kritérium vyzaduje,
aby smysluplné organizacni hranice, timto se v nasem pravnim statu rozumi

napft. zakladajici listina, kterd specifikuje ¢innost, ¢leny, odpovédnost aj.,

e soukromost (oddélené od statu) — neziskové organizace nejsou soucasti
vladniho aparatu, nevykonavaji vladni pravomoc. Neznamend to vsak,
Ze nemohou byt od statu podporované. Je dllezité, Ze organizace ma oddélenou

institucionalni identitu od identity statu.,

e samosprava (vybavené k fizeni vlastni ¢innosti) - aby organizace splnily toto
kritérium, musi byt schopny do znacné miry kontrolovat své vlastni aktivity.
To znamend, Ze musi mit své vlastni interni fidici postupy a pozivat

smysluplného stupné¢ autonomie.,

e neziskovost (nevraceni vytvofeného zisku jejich vlastnikiim) - neziskové
organizace mohou akumulovat zisky v daném roce, ale zisky musi byt vyuzity
zp&t k naplnovani zékladniho poslani, nikoli rozdéleny mezi vlastniky, ¢leny,

zakladatele nebo spravni radu organizaci.,

e dobrovolnost (zahrnujici uréitou smysluplnou miru dobrovolné tcasti) — toto

obsahuje dvé uvahy. Prvni je zapojeni dobrovolniki do svych operaci fizeni.
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Druhou poté byt v organizaci dobrovolné — nepovinné. Je pouze na jednotlivci,

zda chce nebo nechce byt ¢lenem. (Anheier, 2005, s. 47-49)

3.3.1 Jednotlivé typy neziskovych organizaci

V Ceském pravu neni jednotny zakon, ktery by upravoval vSechny neziskové
organizace. Zakon ¢. 89/2012 Sb., Obcansky zakonik se zabyva vznikem, ¢innostmi nebo
zanikem neziskovych organizaci. Diky Obcanskému zikoniku do$lo k vznikim novych
pravnich norem. Neziskové organizace se tak Casto musely pferegistrovat na jinou pravni
formu, naptiklad obCanska sdruzeni se nejCastéji menila na spolky. Druhy pravnickych osob

(organizace) se déli na korporace, fundace a tstavy.

Korporace z hlediska neziskovych organizaci upravuje pravni formu spolkti — jedna
se o pravnickou osobu (dale jen ,,PO*) vytvotenou spolecenstvim osob (nejcastéji s jednotnym
zamérem) napt. Amélie, z.s., kterd pomahd po psychické strance onkologickym pacienttim.
Fundace z hlediska neziskovych organizaci upravuje nadace a nada¢ni fondy. Jedna se o PO,
ktera je vytvorena majetkem vyclenénym pro urcity ucel. Nadacnim fondem je napi. Nadacni
fond Pink Bubble, ktery pomah4d mladym onkologickym pacientiim v boji s jejich nemoci.
Posledni zminénou kategorii jsou tstavy, které jsou vytvorené za icelem provozovani ¢innosti
uzite¢ného charakteru s vyuzitim osobni a majetkové slozky. (Novotny, Ivi¢ovd, Novotna,

2014)

Prispévkova organizace je zaloZena za ucelem plnéni vefejného zajmu. Casto jsou tyto
formy organizace v oblasti zdravotnictvi a socidlnich sluzeb. Zfizovatelem je stat nebo uzemni

samosprava — kraje, obce. (Krechovskd, Hejdukova, Hommerova, 2018, s. 26-28)

Dalsi formou neziskové organizace jsou obecné prospesSné spolecnosti (0.p.s). Jedna se
o pravnickou osobu, kterd by méla poskytovat obecné prospésnou sluzbu (nejcastéji v oblasti
humanitarni, zdravotnické a socidlni). Tyto spolecnosti upravoval zadkon ¢. 248/1995 Sb.,
o obecné prospésnych spole¢nostech. Organizace se mély pretransformovat v jiné pravni formy
podle nového Obcanského zdkoniku, pokud tak neucinily, stale se fidi aktualn€ jiz neplatnym

zakonem ¢. 248/1995 Sb.

Poslednim formou neziskovych organizaci jsou ucelova zatizeni cirkve a nabozenskych
spolecnosti (diive cirkevni pravnické osoby), které vykonavaji obecné prosp€snou c¢innost
a charitativni ¢innost. (3/2002 Sb., zédkon o cirkevnich a nabozenskych spolecnostech)

Zastupcem téchto neziskovych organizaci je napt. Diakonie CCE.
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Dalsi déleni neziskovych organizaci je podle jejich funkci. Jedna se spiSe o teoretické

déleni nez praktické. U nekterych organizaci dochézi k prolinani funkei. Déleni podle funkce:

e servisni NNO — poskytuji pfimé sluzby klientim. NejcastéjSimi zastupci, jsou

organizace, které poskytuji socialni sluZzby nebo piisobi v oblasti zdravotnictvi.,

e advoka¢ni NNO — brani prdva vymezenych skupin. Prosazuji zmény nebo
naopak se snazi zabranit zménam, pokud tyto zmény poSkozuji jejich zdjmové

skupiny (ochrana zivotniho prostiedi apod.),
e zajmové NNO — zam¢tuji se pouze na zajmové ¢innosti napi. Sokol,

e filantropické NNO — podporuji finan¢n¢ i materialn€ vefejné prospeésné aktivity

(jedna se o nadace nebo nadacni fondy). (Kleckova, 2020)

3.3.2 Neziskové organizace pro onkologické pacienty v Praze

Nasledujici podkapitola se vénuje neziskovym organizacim, které plsobi na uzemi
Prahy a poskytuji pomoc a podporu onkologickym pacientim. Oblast Prahy je vybrana
z diivodu zmapovani socidlni prace ve FN Motol, ktera se nachazi pravé v hlavnim méste.
Organizace pacienty podporuji riznorod¢. Nékteré organizace poskytuji materidlni pomoc, jiné
finan¢ni. Dle autorky této prace je pravé riznorodost podpory velmi dilezitd, a to predev§im
z divodu suplovani pomoci od statu a také z diivodu, ze kazda rodina pottebuje trochu jinou
pomoc. Tato pomoc miize byt velmi individualni. Pro nékoho mtize byt kli¢ova otdzka financi
a vypadku platu, pro jinou rodinu zase psychologicka péce. V nésledujicich odstavcich jsou

pfedstavené neziskové organizace, které pomahaji pacientim z KDHO.

Amelie, z.s.

Organizace Amelie byla zaloZena v roce 2005. Pravni forma této organizace je zapsany
spolek. Druh pomoci, kterou organizace nabizi je psychologické a psychosocidlni.

Poslanim organizace je pomdhat onkologicky nemocnym pacientlim a jejich blizkym. Jejich

cilovou skupinou jsou mladi dospéli a dospé€li pacienti s onkologickym onemocnénim.

Organizace chce, aby psychosocialni pomoc byla dostupna vsem v Ceské republice. Amelie

nabizi celkem Ctyfi programy:

e Dobrovolnicky program — zprostiedkovani kontaktu
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e Centrum Amélie — psychosocidlni pomoc formou podani informaci
e (Odborna skupina Amélie — odbornici definuji a rozviji odbornost sluzeb Amélie

e Osvéta v psychosocialni oblasti — poskytnuti informaci, prevence (Amelie z.s., 2005)

Nadace DOBRY ANDEL

Dobry andé¢l je velmi zndma neziskova organizace. Funguje jiz od roku 2011 a rodiny

podporuje po finan¢ni strance.

Mezi cilovymi skupinami nejsou pouze onkologicti pacienti, ale 1 pacienti s jinymi
nemocemi jako jsou pacienti se svalovou dystrofii nebo jinym zdvaznym onemocnénim. Cilem
nadace dobry Andél je, aby rodiny nemocnych dostavaly pravidelnou financni podporu.
(Dobry Andg¢l, 2011) Pravé vypadek financi je pro rodiny velmi neptijemny a dostava je do

dalsi Spatné situace.

Donor, z.s.
Donor je neziskova organizace, zaloZzend v roce 2011, plisobi pii Transplantac¢ni
jednotce ve FN Motol. Pravni forma této organizace je zaspany spolek. Donor rodiny podporuje

materialng, psychosocialné a financné.

,,Jejich pomoc se soustieduje na aktivity primo v nemocnici, ale i mimo ni. Pomaha celé
rodiné k uspésnému navratu do bézného zivota, organizuje rekondicni i podpiirné spolecné
akce. Miize se jednat i primo o pomoc financni, napriklad v dobé placenych poplatkii
za hospitalizaci pomohl spolek ekonomicky slabym rodinam poplatek uhradit, pripadné
pomdaha s financovanim provozu domdcnosti ¢i uhradou rekvalifikacnich kurzu, autoskoly a

podobne. “ (Keslova, 2021, str, 31)

Haima

Haima byla zalozena v roce 1991. Pravni forma je zaspany spolek. Haima poskytuje

materidlni a psychosocialni pomoc.

,,Cilem spolku HAIMA CZ je vSestranné podporovat a pomahat détem s onkologickym
nebo hematoonkologickym onemocnénim a jejich rodinam tak, aby po dobu léchby

i rekonvalescence byla zajistena maximalni mozna kvalita jejich Zivota.” (Haima, 1991)
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Spolek Haima ma celorepublikovou plisobnost. Organizace Haima vznikla pfi odd¢leni détské

hematoonkologie ve FN v Motole.

Hemojunior, z.s.

Organizace vznikla v roce 2001 za iniciativy rodi¢li nemocnych déti. Pravni forma této

organizace je zapsany spolek. Organizace svym klientim poméaha materiadln¢ a financné.

Organizace prispiva ke zlepSeni kvality Zivota pacientll s von Willebrantovou chorobou.

Rozviji spolupraci rodin s odborniky, pomaha shanét financni prosttedky. (Hemojunior, 2001)

Miij novy Zivot, z.s.

Organizace byla zalozena v roce 2011. Pravni forma této organizace je zapsany spolek.

Organizace pomahd pacientim psychosocialné a materialné.

Mij novy zivot potradd edukativné-zabavné akce, které ptispivaji ke zlepSeni
psychického komfortu béhem 1écby, integraci pacienti do bézného zivota. Organizace také
potrada edukativni akce za cilem Sifeni osvéty o détském onkologickém onemocnéni. (M) novy

zivot, 2011)

Nadacéni fond Dum Ronald McDonalda

Nadaéni fond na tizemi Ceské republiky byl zaloZen jiz v roce 2002 a jedna se o pravni
formu fundace — nadacni fond. Organizace pomahé pfedev§im svym ubytovacim prostorem

ve FN Motol.

V roce 2022 se podafilo oteviit prvni Dim Ronalda McDonalda v Ceské republice.
Tento diim je postaven v aredlu FN Motol. Diim slouzi jako do¢asny domov rodinam déti, které
se léc¢i ve FN Motol opakované nebo dlouhodobé. Kromé samotného ubytovani diim nabizi
1 doplitkové podplrné sluzby a aktivity, které by mohly pomoci zlepSit duSevni a psychickou

pohodu a tim rodindm pomoci piekonat tézkou Zivotni situaci. (Rubinova, 2022)
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Nadac¢ni fond Kapka Nadéje

Nadac¢ni fond Kapka nadé¢je ptsobi od roku 2000. Pravni forma je fundace — nadaéni

fond. Organizace pomaha piedev§im materialné (zakoupeni pfistroji, vybaveni apod.).

Béhem svého pilisobeni pomaha zpiijemnit pobyt rodindm onkologicky nemocnych déti.
Dale se snazi zlepSit psychosocidlni péci na hematologickych a onkologickych klinik4ch tim,
ze finan¢né podporuje pracovni mista pro psychology nebo herni terapeuty. Kapka nad¢je
pusobi celorepublikové. Ekonomicky znevyhodnénym rodindm déti po zvladnuti

onkologického onemocnéni umoznila tydenni dovolenou v zahranici.

Nadacéni fond Pink Bubble

Pink Bubble byl zaloZen v roce 2012 a jedna se o pravni formu fundace — nadacni fond.

Nadac¢ni fond pomaha materialng, financné i psychosocialné.

Nada¢ni fond Pink Bubble podporuje mladé lidi, kterym do Zzivota vstoupilo
onkologické onemocnéni. Skala pomoci, kterou fond nabizi je velmi Siroka. Pro mladé
onkologické pacienty maji ptfipravené drobné zazitky v dob¢ 1éCby a rekonvalescence, pomoc
s financovanim zdravotnich pomticek, pomoc pii navraceni se zpatky do Zivota (rekvalifikace,

brigady apod.) nebo také splnéni ptani.

Nadacni fond Radost détem

Organizace Radost détem byla zalozena v roce 2011 a jednd se o pravni formu fundace

—nadacni fond. Organizace pomaha finan¢né a psychosocialné.

Organizace radost détem pomaha nejen nemocnym détem, ale 1 détem z détskych domovd.
Pro onkologické pacienty porada benefi¢ni koncerty, financuje lécebné pomtcky a pobyty,

potada pobyty a §ifi osvétu o onkologickych onemocnénich u déti. (Radost détem, 2011)

Nadéje pro tebe

Nadgje pro tebe byla zalozena v roce 2014 a jedna se o pravni formu fundace — nadaéni

fond. Nadacni fond podporuje pacienty finan¢n¢ a materialné.

., Zabezpecuji a poskytuji financni, materialni a jinou hmotnou pomoc lidem trpicim

nadorovym nebo jinym zhoubnym onemocnénim, kteri se nachdzeji ve financni ¢i socialni tisni,
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kterou nejsou s to v diisledku svého onemocneéni vesit. Poskytuji financni, materialni a jinou
hmotnou pomoc clenuim rodin, jejichz clen trpi nadorovym onemocnénim nebo které v dusledku
nadorového onemocnéni prisly o c¢lena rodiny, jakoZ i tém, kteri o nemocného pecuji
a v dusledku toho se nachdzeji ve spatné financni situaci ¢i v socialni tisni. ““ (Nadéje pro tebe,

2014).

Nadacni fond Sance onkola¢kim

Nadaéni fond Sance onkoladkiim byla zaloZena v roce 2014. Jedna se o pravni formu
fundace, konkrétné¢ — nadacni fond. Organizace pomédha materidln¢ a financné onkologicky
nemocnym détem v dobé 1é&by a do dvou let po ukonéeni 1é&by. Sance onkolatktim pomaha
v oblasti zakladnich potieb a v socialni oblasti. Podporuje rozvoj pacientti, kterym do Zivota
vstoupilo onkologické onemocnéni a chtéji se dale rozvijet. Organizace pofada akce s cilem
Sitfit povédomi o onkologickych onemocnénich a podporovat takto nemocné. (Nadacni fond

Sance onkola¢ktim, 2021, s. 5-6)

Zlata rybka a Nadace rodiny VI¢kovych

Dv¢ organizace, za kterymi stoji Katarina a Ondiej VIckovi. Prvni organizace Zlata
rybka vznikla jiz v roce 2014. Pravni forma této organizace je zapsany ustav. Poméhaji svym

klientim materidlné a psychosocialng.

,,Cilem organizace je splnit prani kazdému diteti, které proslo onkologickou lécbou. Plni
prani i détem, které sviij boj s nemoci bohuzel nemohou vyhrat. Diilezité pro Zlatou rybku je,
aby to prani bylo opravdu ditéte a ne rodiny, ktera by tuto moznost mohla vyuzit. Proto nez
prani splni, opakované se ujisti, zda se jednda opravdu o prani nemocného ditéte. Tato
organizace je podobna organizacim ,,Make a wish, “, které jsou velmi popularni ve Spojenych
statech americkych. Zlata rybka neposkytuje financni podporu pro rodiny na rozdil od jinych

organizaci, ale plné financné hradi prani ditete. “ (Keslova, 2021, s. 30)

Nadace rodiny VIc¢kovych byla zalozena v roce 2021. Pravni forma organizace je
nadace. Nadace aktualn¢ podporuje KDHO piedevsim ve spolufinancovani pracovniho mista
pro psychologa, ktery hovoti ukrajinsky. Nadace posiluje tymy odborniki, kteti pecuji o rodiny
s vazn¢ nemocnymi détmi. Velmi se také snazi Sitit osvétu a podporovat paliativni péci u déti.

(NRYV, 2021)
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4 Empiricka cast
V nésledujicich kapitolach se od teoretickych kapitol, kde byla predstavena socidlni
prace, zdravotné socidlni pracovnik, statni ptispévky a neziskové organizace, se pfesuneme

k praktické ¢asti, kde pomoci vyzkumu bude autorka zodpovidat hlavni a dil¢i vyzkumné

otazky.

Empirickd cast je rozdélena do Sesti kapitol, které jsou rozdélené na piedstaveni
metodologie a cile prace, jednotlivé typy vyzkumného Setieni, vyhodnocujici ¢ast, diskuzi

a predstaveni eduka¢né informacniho letaku.

V empirické ¢asti diplomové prace bylo provedeno troji vyzkumné Setfeni. V prvni ¢asti
bylo provedené dotaznikové Setfeni, jehoz popis je rozdélen do ctyt podkapitol — tfi podkapitoly

jsou podle mista sbéru dat a ¢tvrtd podkapitola tato data porovnava.

V kontextu teorii socialni prace autorka vyuzivala systemicky pfistup, ktery je
v soucasné dob¢ velmi vyuzivan v humanitnich védach. Tento pfistup byl vybran predevsim
kvili jeho efektivité, kdy vyuzivame vSechny dostupné zdroje k Setfeni. (Matousek, 2012,

5. 222)

4.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem diplomové prace je popsat podobu socidlni prace poskytované rodinam
hospitalizovanych déti na KDHO ve Fakultni nemocnici Motol. Empiricka ¢ast se zaméiuje
na zkuSenosti rodin, které prosly KDHO. Autorka zjistuje jejich zkuSenosti se socialni praci,
navazani kontaktu a ziskani podpory od neziskovych organizaci a jejich zkuSenosti s vyfizenim
a priznanim statnich ptispévka.

Dalsimi cili, kterymi se prace zabyva, jsou otazky o tom, co rodiny védi o moznosti
cerpani statni socialni podpory? Jak jsou rodiny v této oblasti orientovany a co jim chybi? Jak

poskytovanou podporu hodnoti?

Vystupem diplomové prace je edukacné informacni letdk pro rodiny, které budou

hospitalizované na KDHO.
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Hlavni a dil¢i vyzkumné otazky

» Jaky je stav poskytované socialni prace?
o Jaké jsou druhy socidlni pomoci a podpory pro pecujici o osobu léceného
pacienta?
o Jaka je socidlni pomoc a podpora pro celou rodinu 1é¢en¢ho pacienta?
o Jaké jsou moznosti spoluprace a podpory externich subjekti — neziskovych
organizaci, darci?
o Co nabizi FN Motol z pohledu socialni pomoci a podpory rodiné onkologicky
nemocného détského pacienta?
» Jaké socialni potieby maji rodiny onkologicky nemocnych déti 1é¢enych na KDHO?
o Jakeé potfeby maji rodice onkologicky nemocnych déti v dobé hospitalizace?
o Jakéd je znalost, orientace a vyuziti informaci v socidlni pomoci détskym
pacientim s onkologickym onemocnénim a jejich rodinam ve FN Motol?
+ Je redlnd (soucasnd) praxe socialni podpory ve FN Motol na oddéleni KDHO
dostatecna?
o Jaké redlné pomoci se rodindm onkologicky nemocnych déti dostava?

o Co rodindm chybi z pohledu socidlni podpory?

4.2 Cilova skupina

Cilova skupina jsou détsti pacienti, ktefi byli nebo jsou 1é¢eni na KDHO. Jedna se o déti
ve véku od 0 do 18 let. Tito pacienti a jejich rodiny si vyslechli nelehkou diagnézu a tim bylo
hematologické nebo onkologické onemocnéni. Toto onemocnéni si vyslechne kazdy rok cirka
400 détskych pacientii. Ne viichni jsou viak 1é¢eni na KDHO. Po celé Ceské republice existuji

dalsi onkologicka pracoviste.

Vrameci vyzkumu byla autorkou prace stanovena podminka, Ze se bude jednat
o pacienty v akutni fazi 1éCby nebo o pacienty, ktefi jsou nejdéle do tii let od zahajeni 1écby.
Toto rozmezi autorka vybrala z praktickych diivoda. Tito pacienti jezdi na pravidelné kontroly
do FN Motol, kde probihal sbér dat. Zarovenn aktualné mohou fesit problémy, na které byl
vyzkum zaméien. Pokud by se autorka ptala pacientt pét let od ukonceni 1é€by, nebyla by data
relevantni — pacienti by si jiz nemuseli pamatovat, jaké véci jim chybéli, zaroven se kazdym

rokem upravuje vyse nékterych statnich ptispévkll ¢i nové vznikaji nebo zanikaji. Pokud vek
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pacienta neumoziiuje se zucastnit dotaznikového Setfeni z dlivodu nizkého veéku ¢i rozumovych

schopnosti, ti¢astni se dotaznikového Setfeni rodi¢, ktery jej vypliuje.

Vybér respondentil probihal ndhodné. Data byla sbirana v ramci dotaznikového Setfeni
od 15.1 do 28.2. 2023, dotaznikového Setfeni se tedy zucastnili vSichni pacienti, ktefi v tuto
dobu dorazili na ambulantni kontrolu na KDHO na jednotlivé ambulance — ambulance
hematologie, ambulance onkologie a ambulance pro déti po transplantaci kostni diené. Celkové

sbirani dat probihalo od ledna 2023 do konce bfezna 2023.

Tato cilova skupina byla autorkou vybrana pifedevsim z osobni angazovanosti. Autorka
pusobi od roku 2011 v neziskové organizaci, kterd pravé pomaha t€émto pacientim. Za ty roky
prace si je autorka védoma, ze péce je velmi kvalitni po zdravotni strance, Casto vSak slychala
od rodin, Ze jim chybi jind podpora, informace. Pravé nedostatek informaci, chce autorka
zmeénit a poskytnout rodinam na zakladé vyzkumu informacni — edukacni material, ktery by

rodinam mohl usnadnit prvni mésice v 1é€be.

4.3 Metodologie

V empirickém vyzkumu v socidlnich védach dochézi k ziskavani poznatkii pomoci
systematické analyzy dat, které jsou ziskany metodologicky podlozenou metodou. Metody
pro ziskéani dat jsou velmi rozmanité. (Hendl, 2005, s. 37) V ramci empirického vyzkumu
autorka pouziva kvalitativni vyzkum. Do kvalitativniho vyzkumu se fadi dotaznikové Settent,
rozhovory a analyza dokumentl. Autorka pouziva dotaznikové Setieni jako formu

polostrukturovaného rozhovoru.

Podle Creswella je kvalitativni vyzkum ,, proces hledani porozumeni zaloZeny
na riznych metodologickych tradicich zkoumani daného lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni, holisticky obraz, analyzuje ruzné typy textu, informuje o ndzorech ucastnikii

vyzkumu a provadi zkoumdani v prirozenych podminkach. “ (Creswell in Hendl, 2005, s. 50)

Jak uvadi Hendl, vyhodou kvalitativniho pfistupu je moZznost ziskdni hloubkového
popisu ptipadu. Vyzkumnik neziistdva pouze na povrchu, ale provadi podrobnou komparaci dat
a sleduje jejich vyvoj. Kvalitativni vyzkum muize poskytnout podrobné informace, pro¢ dany

jev vznikd. (Hendl, 2005, s. 53)
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.,V nékterych typech smiseného vyzkumu se pouzivaji na uivod kvalitativni metody sbéru
dat, po jejich shromazdeni a analyze nasleduje dotazovani pomoci strukturovaného dotazniku
v rdmci statistického Sereni a potom se provede dodatecné hloubkové dotazovani vybranych

ucastniki Setreni. Tomuto postupu se rika vyzkum pomoci michani metod “ (Hendl, 2005, s. 60)

Dotaznikové Setieni

Prvnim vyzkumnym Setfenim je dotaznikové Setfeni. Toto Setfeni bylo vybrano
z nasledujicich divoda — ziskani dat od velikého poctu respondentl, nizké finanéni naklady,
sbér dat v relativné kratkém casu, a predevSim zachovani anonymity. (Disman, 2021). Dalsim
velkym benefitem, je skute¢nost, Ze respondent nemusi travit tolik ¢asu vypliovanim
dotazniku, jako kolik ¢asu by stravil naptiklad u rozhovoru.

Dotazniky byly rozdavany na ambulancich vybranych klinik KDHO, kde v ramci
pravidelné kontroly dostane pacient dotaznik a pfi odchodu ho odevzdéval. Timto se zarucila
velkd navratnost dotaznikl. Celkova ndvratnost dotaznikl byla téméet 97 %. Dotaznikové
Setfeni bylo rozdéleno do tfi kategorii, a to dle ambulanci, kde byly dotazniky rozddvany
(ambulance transplanta¢ni jednotky, ambulance hematologie, ambulance onkologie).

Dotaznik byl sestaven z jednotlivych okruhli — otazky zaméfené na 1écbu (rok, délka,
doprovazejici osoba), dale potom otazky zaméfujici se na socidlni pomoc a podporu, jejich
znalost a ¢erpani a na zavér okruh sociodemografickych otazek.

V dotazniku nebyly uvedeny zadné udaje, které mohly smétovat k zjisténi totoznosti.
Respondenti byli hned v tivodu informovani, Ze se jedna o anonymni dotaznik. Dotazniky byly
bezpecné uchovany ve sbérnych schrankach na ambulancich. Poté si je autorka ptevzala a data
analyzovala jiz mimo FN Motol. Po obhdjeni diplomové prace budou dotazniky skartovany.

Dotaznikové Setfeni bylo uréeno pacientim (jejich zdkonnym zastupclim), ktefi jsou
v 1é€bé ¢i nejpozdéji do tii let od ukonceni 1écby. Tento casovy usek urcila autorka z diivodu

akutnosti potfeby podpory.

Pripadova studie

V empirické ¢asti jsou prezentovany tii ptipadové studie. Kazda z nich zastupuje jednu
kategorii — intenzivni potfeba podpory socialniho pracovnika, Castecna potieba podpory
socialniho pracovnika, nizkd potieba podpory socidlniho pracovnika. Ptipadové studie jsou
vybrany na zékladé¢ doporuCeni zdravotné socidlniho pracovnika, ktery spravuje agendu
socialni prace na KDHO. Mira potieby podpory byla vyhodnocovana dle délky trvani podpory

a rozsahu podpory, kterou rodina potiebuje a uziva.
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,,Obecna definice pripadové studie nam Fika, Ze jde o intenzivni studium jednoho
pripadu — tedy jedné situace, jednoho cloveka, jednoho problému. Pripadova studie je metoda
ve skrze kvalitativni, nebot dokaze dokonale splnit zdkladni cile kvalitativniho

«

vyzkumu — zkouma soucasné fenomény do jejich hloubky v jejich skutecném kontextu.’

(Olecka, Ivanova, 2015, s. 63)

Poklad k ptipadovym studiim autorka ziskala ze Socidlniho oddéleni ve FN Motol, kde
ji k dispozici byly jednotlivé slozky pacientl, kterym byla poskytnuta socialni prace ¢i statni
socialni podpora. Autorka provedla analyzu téchto dokumentii. Analyza dokumentti je velmi
dalezitou technikou sbéru informaci pouzivanou v empirickych vyzkumech. Tyka se rozboru
a vyuziti udaji vSech dokument, ve kterych jsou zakotveny informace o socialni realité.
(Burianek, 2018). Dale také autorce byly k dispozici interni pfedpisy, smérnice a nafizeni FN

Motol.

Rozhovor

Pro tfeti vyzkumné Setfeni si autorka prace vybrala polostrukturovany rozhovor.
V tomto ptipadé se jednd o Casto vyuzivanou metodu pii kvalitativnich vyzkumech. Pro tento
typ rozhovoru jsou vzdy piipravené otazky jen rdmcove, béhem rozhovoru dochéazi k rozvijeni
otazek a odpovédi jsou Casto velmi detailni. Je tedy mozné problém zkoumat vice do hloubky
a otazky, na které respondent nezna odpovéd’, bud’ zkratit, ¢i zcela vynechat. (Disman, 2021).
Polostrukturovany rozhovor je ¢asto oblibeny pro svou flexibilitu, dostupnost a pochopitelnost.
Autor vidi podstatu tohoto typu rozhovoru ve schopnosti odhalit skryté a Casto 1 zdvazné

aspekty lidského jednani. (MiSovi€ 2019, s. 80)

,,Polostrukturovany rozhovor obsahuje pripravené otdzky, dusledné a systematicky
orientované k identifikaci vyzkumnych témat pomoci detailnich odpovédi. Vyzkumnik miiZe
vyuZzit pri vedeni rozhovoru jeho osnovu a zaznamovy arch pro své poznamky, naméty. Jeho
zdkladem je konverzace a ta dovoluje zkusenému vyzkumnikovi meénit styl, rychlost a poradi
otazek. Vyzkumnik i aktér jsou rovnocennymi ucastniky rozhovoru a odpovédi se rodi v situacni
interakci, pod viivem subjektivity aktéra. Vyzkumnik reflektuje vysledky kazdého rozhovoru
a promita poznatky do otazek v nasledujicim rozhovoru “ (Misovi€ 2019, s. 84).

Rozhovor byl proveden se zdravotné socidlnim pracovnikem, ktery ma na starosti
ve FN Motol pravé KDHO. Tento pracovnik spravuje agentu téchto pacientl jiz nékolik let.

Déle ma na starosti vSechna pediatrickd oddéleni ve FN Motol.
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Rozhovor byl analyzovan pomoci metody oteviené¢ho kddovani. Tato metoda spociva
v tom, ze v textu jsou k jednotlivym slovnim spojenim pfifazeny kody, které s danym spojenim
souvisi. Pfi opakovaném prochazenim textu, autor kody pfifazuje do kategorii. Cilem

oteviené¢ho kodovani je tematické rozkryti textu. (Hendl, 2008, s. 247)

4.4 Etické aspekty vyzkumu

Jak uvadi Kutnohorskd, v kazdém vyzkumu je potfeba vénovat se etickym otdzkam.
Etika vyzkumu vyzyva, aby vyzkumnici nesledovali vlastni zajmy na tkor z4jmu sledovanych
osob. Vyzkumné Setfeni, které je zaméfené na zkouméani ¢lovéka musi respektovat a dodrzovat
etické principy jako je prospéSnost, spravedlnost, a pfedev§im také zachovani duastojnosti
cloveka. (Kutnohorska, 2009, s. 98) Etické zasady prace se zkoumanymi osobami vychazeji
ze zakladnich predpokladi, ze vyzkum nesmi, jakkoliv ohrozit nebo poskodit studovaného

jedince. (Reichel, 2009, s. 177)

Pted zahajenim samotného vyzkumu bylo osloveno vedeni KDHO, kde vétsi probihala
cast vyzkumu. Bylo osobn¢ hovoteno s primarkou KDHO o pfedstavé sméfovani diplomové
prace a o designu vyzkumného Setieni. Pani primarka se v§im souhlasila. Vedeni kliniky bylo
taktéz poskytnut navrh dotaznikového Setfeni, jehoz sbér probihal na jiz zminénych tiech
ambulancich. Dotaznikova Setfeni byla sbirdna do pfedem pfipravenych boxi, aby byla
zachovana celkova anonymita respondentii. Analyza dotaznikového Setieni probihala mimo
areal FN Motol. Po zpracovani a analyze dat ziskanych z dotaznikli byla provedena skartace
jednotlivych dotaznikl. VSichni respondenti byli obezndmeni s anonymitou dotaznikového
Setfeni. Respondenti, ktefi vyplilovali dotazniky nejsou zndmi ani autorce prace ani personalu

KDHO.

V ramci rozhovoru byla oslovena zdravotné socialni pracovnice pomoci emailové
korespondence, zda by méla z4jem se ziCastnit vyzkumného Setfeni. V emailové korespondenci
ji byla ptedstavena diplomova prace, a predevSim vystup diplomové prace (informaéni broZura
—jejiz navrh je mozné vidét v priloze €. 1). Pied provedenim rozhovoru byly pracovnici zaslany
jednotlivé okruhy, které byly soucésti polostrukturovaného rozhovoru. Pracovnice byla
informovana o nahravani a zvetejnéni vysledi rozhovoru s ¢imz souhlasila. Rozhovor probéhl
osobné v kancelafi pracovnice, kde bylo zajisténo soukromi. Pracovnice méla dostatek Casu

na své odpovédi, nebyla pferusovana ani nijak omezovana ve svych odpovedi.
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V ramci ptipadovych studii autorka postupovala analyzou zdravotni dokumentace,
kdy na pracovisti zdravotné socialniho pracovnika zpracovala data do jednotlivych ptipadovych
studii. V téchto studiich nejsou pacienti jmenovani ani zde neni oznacené pohlavi pacienta,
a to z diivodu, aby byla zachovdna co mozna nejvétsi anonymita pacientli. V textech nejsou
specifikovany konkrétni udaje jako je napt. diagnéza. Je zde pouze uveden rok zahajeni 1écby
a o jaky typ onemocnéni se jedno (hematologické/onkologické). Nize v textu, ktery se zabyva

interpretaci ziskanych dat, autorka pouziva oznaceni Pacient A-C.

4.5 Pozicionalita vyzkumnika

Autorka prace je aktualn¢ zaméstnance FN Motol, avSak jako interni auditor na odd¢leni
Rizeni kvality. K cilové skuping a k celé Klinice détské hematologie a onkologie ma velmi
blizky vztah, a to diky mamince, ktera je zde zaméstnana. Mezi lety 2011 az 2023 pusobila jako
¢len a dobrovolnik v neziskové organizaci Donor, kterd pisobi pii Transplantacni jednotce.
Organizace se zabyva pomoci rodinam po transplantaci kostni dfen¢. Béhem téchto let autorka
sbirala zkusSenosti s touto cilovou skupinou, a diky tomu ma velky piehled o potfebach téchto
rodin. Vzhledem k vySe uvedenym informacim, autorka méla snadné&jsi piistup k ziskani dat

pro vyzkumné Settent.

Byl to jiz tieti vyzkum, ktery autorka realizovala na této klinice. Ve svych zavérecnych
pracich na bakalafském a vys$sim odborném studiu se autorka vzdy zabyvala podporou pacienti
po transplantaci kostni diené a jejich rodin. Aktudlni dotaznikové Setfeni bylo realizovano

z jedné tfetiny na ambulanci pro pacienty po transplantaci kostni diené.

Diky pfedchozim vyzkumiim a osobni znamosti bylo pro autorku jednodussi oslovit
zdravotné socidlniho pracovnika jako informanta. Vzhledem k pisobnosti v neziskové
organizaci bylo jednodussi ziskat respondenty pro vyzkum, protoze v€déli, za jakym tGcelem je
dotaznikové Setfeni, a kdo je jeho zpracovatelem. Autorka prace si byla védoma, ze znalost

prostiedi ji nesmi svést z vysledki vyzkumu.
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5 Dotaznikové Setreni

Do dotaznikového Setfeni se zapojilo celkem 60 respondentd. Ti odpovidali
na 29 otazek. Otazky v dotaznikovém Setieni byly oteviené, uzaviené, ale i polooteviené.
Respondenti odpovidali na otazky tykajici se socidlni podpory, podpory od neziskovych
organizaci, psychologické péce, ale také na otdzky ekonomické — jak ovlivnila nemoc ditéte
jejich finanéni situaci. Celkem se vratilo 59 dotaznikt. Jeden dotaznik zlstal u rodiny. Celkem
u dvou dotaznikt doSlo k chybé pii vypliovani — zdkonny zastupce piehlédl posledni dvé strany

z dotazniku. V pfiloze €. 3 je mozné prohlédnout si dotaznikové Setfeni.

5.1 Analyza dat z dotazniki

Vyhodnocovani v§ech ziskanych dat bylo provedeno ve tfech kategorii — hematologicka
ambulance, onkologickd ambulance, ambulance pro pacienty po transplantaci kostni dfené
(ambulance TKD). U identifika¢nich (analytickych) otazek jsou data prezentovana dohromady
za vSechny tfi kategorie. U specifickych otazek jsou vzdy popsany vysledky jednotlive.

Navratnost dotaznikii z jednotlivych klinik byla — 100 % hematologicka ambulance,

100% onkologick4 ambulance a 95 % ambulance TKD.

Otazka ¢. 1: Dotaznik vyplnuje

Dotaznikové Setfeni bylo vyplnéno v 56 ptipadech zidkonnym zastupcem. Ve tiech

piipadech dotaznik byl vyplnén pfimo pacientem

Otazka ¢. 2: Kdo byl s pacientem v nemocnici

Na hematologické ambulanci 13 respondentd uvedlo, Zze v nemocnici
s hospitalizovanym ditétem pobyvala matka. 4 respondenti uvedli, Ze u hospitalizovaného ditéte
se stfidala matka a otec. V jednom piipad¢ se u ditéte s matkou a otcem stfidal jeste prarodic.

Ve dvou ptipadech v nemocnici pobyval pouze otec ditéte.

Na onkologické ambulanci celkem 16 respondentil uvedlo, Ze v nemocnici pobyvala

s pacientem matka. 4 respondenti uvedli, Ze se u pacienta sttidala matka a otec.

Na ambulanci TKD v 17 pfipadech byla s pacientem v nemocnici matka. 2 respondenti

uvedli, Zze v nemocnici byl s ditétem otec.
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Graf ¢. 1: Doprovod ditéte v nemocnici
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Otdzka ¢. 3: Péce o domacnost a nemocné dite

Jako nejcastjs$i odpoveéd’ na hematologické ambulanci uvedlo celkem 14 respondentd,
ze matka zajist'uje péci o dité, otec je zamestnan a stard se o domacnost. 2 respondenti uvedli,
7e se jedna o samozivitelky tudiz péci o dit€ 1 domacnost zajist'uji samy. 1 respondent uvedl,
ze dit¢ je ve stfidavé péci, tudiz kazdy z rodi¢ti ma svou domécnost. 3 respondenti uvedli,

7e se navzajem stiidaji, jak v péci o dité, tak o domacnost a oba jsou zaméstnani.

Na onkologické ambulanci uvedlo 7 respondentli, Ze matka se starala o pacienta, otec
zajiStoval domécnost a chodil do prace. Ve 4 ptipadech uvedli respondenti, ze jsou
samozivitelky a vSe zajist'uji samy. 5 respondentli uvedlo, ze se v péci o dité a o domécnost
staraji oba. 2 respondenti uvedli, Ze jeden z rodict zajistoval péci a druhy byl nezamé&stnany.
V 1 ptipad¢€ uvedl respondent, Ze péci o dit€¢ zajiSt'uje matka a o domdacnost se stara babicka,
ktera chodi do préce. 1 respondent na otdzku neodpoveédél.

Celkem 15 respondentti z ambulance TKD uvedlo, Ze se o nemocné dité starala matka,
otec byl zaméstnan a staral se o domacnost. 3 respondenti uvedli, ze se jedna o samozivitelky,
které péci o dit€ a domacnost tedy zajist'uji samy. 1 respondent uvedl, Ze péci o dité, domacnost

vykonaval otec.
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Otazka ¢. 4: Pracovni neschopnost

Vzhledem k dlouhodobé 1é¢bé pacientli na vSech oddé€leni (hematologie, onkologie
a transplantacni jednotka) neni moZné pro pecujiciho rodi¢e chodit pravidelné¢ do svého

zaméstnani.

V pracovni neschopnosti béhem 1¢é€by ditéte bylo 55 % respondentli z hematologické
ambulance. 35 % respondentl v pracovni neschopnosti nebylo, z téchto respondenti 50 %

doplnilo, ze pracovali na home office z nemocnice po vecerech, nebo kdyz dité spalo.

Celkem 12 respondenti z onkologické ambulance uvedlo, ze pecujici rodi¢ byl
v pracovni neschopnosti. 7 respondentii z ambulance transplantacni jednotky uvedlo,
ze v pracovni neschopnosti nebyli. 2 z nich dopsali, ze pracovali na home office. 1 respondent

na tuto otazku neodpovédel.

V pracovni neschopnosti po dobu lécby bylo 9 respondentd z ambulance TKD.
6 respondenti uvedlo, Ze nebyli v pracovni neschopnosti. 4 dotazani na tuto otdzku

neodpoveédeli.

Otazka ¢. 5: Prispévek na péci

Tento ptispévek vyzivalo z hematologické ambulance 14 dotazanych. 4 dotazani

ptispévek neuzivali, 1 dotazany odpovéd neznal a 1 dotazany odpovéd nevyplnil.

Ptispévek na pé¢i uzivalo z onkologické ambulance 8 respondenti. DalSich
11 respondentil uvedlo, Ze ptispévek na péci neuzivali, 2 z téchto respondentl doplnili, Ze jim
byl ptispevek zamitnut. V jednom ptipadé Slo o dit€¢ do 1 roku, Zadali o ptispévek chybné. 1

respondent na otdzku neodpovédél.

V ambulanci TKD pftispévek na péc€i pobiralo 14 respondenti. 1 respondent uvedl,
Ze nevi, zda ptispévek uzivali. 4 respondenti uvedli, Ze ptispévek nepobirali. Celkové shrnuti

mezi jednotlivymi ambulancemi popisuje graf ¢. 2.
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Graf €. 2: Piispévek na péci
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Otazka ¢. 6: Cekdni na priznani prispévku na péci

Na hematologické ambulanci 7 respondentti doplnilo, Ze aby jim byl pfispévek piiznan,
ale museli 1-2x podat odvolavajici Zadost. Primérna doba ¢ekani na ptiznani ptispévku na péci
byla 6 mésict (v tomto priméru nejsou zahrnuti respondenti, kteti na pfiznani piispévku stale
cekaji).

Stejn¢ jako u hematologickych, tak i u onkologickych pacientl je ptispévek na péci
nejvyuzivanéjSim prispévkem. NejkratSi doba vyfizeni tohoto pfispévku u onkologickych
pacientli byla 2 meésice, nejdelsi 9 mésicl. Priimérnd doba ¢ekani na ptiznani PNP byla
5,5 mésice. 3 respondenti na tuto otazku neodpovedéli.

Stejn¢ jako u piedchozich skupin, tak i u pacientl po transplantaci kostni dien¢ je
prispévek na péci nejvyuzivanéjSim statnim piispévkem. Nejkratsi doba vytizeni tohoto
ptispévku byla 2 mésice, nejdelsi 9 mésict. Primérnad doba cekdni na pfiznani PNP byla

4,7 mésice. 4 respondenti na tuto otazku neodpovedéli.

Nasledujici graf ¢. 3 ukazuje dobu cekani na pfiznani PNP napii¢ jednotlivymi

ambulancemi.
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Graf €. 3: Doba ¢ekani na pfiznani PNP
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Otazka ¢. 7: Doba pobirani prispévku na péci

Podle dotaznikového Setfeni priméra doba cCerpani piispévku na péci
u hematologickych pacientti je 24,5 mésice. Nejkrats$i uvedend doba pobirani ptispévku byla
7 meésict (respondent vSak stale prispévek pobird). Nejdelsi doba pobirani ptispévkl byla

48 mésicu (respondent uvedl, ze jiz prispévek neuziva).

Na onkologické ambulanci nejdéle pacient uzival ptispévek na péci po dobu 12.ti let

(ptispévek uzival jiz od narozeni). 3 respondenti uvedli, Ze piispévek na péci stale uzivaji.

Na ambulanci TKD 9 respondentti uvedlo, ze stale prispévek pobiraji. Nejdelsi doba
pobirani ptispévku byla 2,5 roku.

Otdzka ¢. 8: Péce nemocnicnich kaplanu

Pé¢i nemocnic¢nich kaplant vyuzil pouze jeden respondent z hematologické ambulance.
17 dotazanych uvedlo, ze péci spiritudlnich pracovniki ve FN Motol nevyuzili. 2 respondenti

uvedli, Ze 0 moznosti této péce nevédeli a zaroven dopsali informaci, Ze by o sluzbu méli z&jem.

Péc¢i spiritudlniho pracovnika vyuZzil 1 respondent z onkologické ambulance.
16 respondentli uvedlo, ze o tuto péci neméli zajem. Zbyli 3 respondenti uvedli, Ze o této

moznosti neveédéli.
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Z ambulance TKD 16 respondentli uvedlo, ze tuto péci vyuZzit nechtéli. 2 respondenti
uvedli, ze o moznosti péce duchovniho pracovnika nevédéli. 1 dotdzany na tuto otazku

neodpoveédel.

Otazka ¢. 9: Péce zdravotné socialniho pracovnika

PéCi zdravotné€ socialniho pracovnika vyuzilo 70 % respondentii z hematologické

ambulance. DalSich 30 % uvedlo, Ze péci zdravotné socidlniho pracovnika nepotitebovalo.

Na onkologické ambulanci vyuzilo péci ZSP 70 % respondent. 10 % respondentt
uvedlo, ze o tuto péci neméli zdjem. DalSich 10 % respondentl uvedlo, Ze 0 moznosti péce
zdravotné socidlniho pracovnika nevédéli. Zbylych 10 % dotazanych na tuto otazku

neodpovédelo.

Z ambulance TKD vyuzilo péci ZSP 69 % respondenti. 16 % respondentt uvedlo, ze
péci zdravotné socidlniho pracovnika nepotiebovalo. 16 % respondenti uvedlo, Ze 0 moZnosti

této péce nevédelo.

Ze vSech tfech ambulanci 0 moZnosti péce ZSP nevédelo témet 20 % dotazanych.

Otdzka ¢. 10: Socialni poradenstvi

Graf ¢. 4 popisuje, jaké socialni poradenstvi bylo respondentim z jednotlivych
ambulanci poskytnuté. NejCastéji rodiny z hematologické ambulance uvadély, ze jim zdravotné
socialni pracovnik pomohl vyfidit Zadost s pfispévkem na péci. 7 respondentim pomohl
socialni pracovnik kontaktovat neziskovou organizaci. DalSich 6 dotdzanych uvedlo, ze jim
bylo poskytnuto poradenstvi s jinymi statnimi piispevky.

Respondentiim z onkologické ambulance nejcastéji zdravotné socidlni pracovnik
poskytoval taktéZ poradenstvi s pfiznanim piispévku na péci. Druhym nejcastéjSim
poradenstvim bylo zprostiedkovani kontaktu s neziskovymi organizacemi.

Nejcastéjsim poradenstvim u respondentli z ambulance TKD bylo zprostfedkovani

kontaktu s neziskovymi organizacemi. Dale pak zdravotné socialni pracovnik poskytoval

pomoc s priznanim prispévku na péci. 1 respondentovi nebylo nic nabidnuto.
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Graf €. 4: Poskytované poradenstvi
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Otazka ¢. 11: Psychologicka péce
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Psychologickou péci vyuzilo 30 respondentd. O péci psychologii nemélo zdjem 26

respondentli. Celkem 3 respondenti uvedli, ze 0 moznost péce psychologa nevédéli, a ze by ji

vyuzili. Respondenti, ktefi nevédéli o moznosti psychologické péce, byli z onkologické

ambulance.

Otazka ¢. 12: Podpora od statu (prispévky)

Nejcastéjsim ptispévkem, ktefi respondenti Cerpali na hematologické ambulanci je

pfispévek na péci, nasledoval piispévek na cestovani. VSechny konkrétni ptispévky, které

respondenti z hematologické ambulance Cerpali, jsou uvedeny v grafu ¢. 5. 10 dotdzanych

vyuzilo vice neZ jeden ptispévek.
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Graf ¢. 5: Konkrétni statni pomoc — hematologickd ambulance
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Na onkologické ambulanci respondenti nej€astéji Cerpali ptispévek na cestovné, ktery

vyuzilo celkem 10 respondentii. Celkem 9 respondenti vyuzilo pfispévek na péci.

7 respondentli vyuzilo dlouhodobé oSetfovné. 1 respondent na tuto otazku neodpovédél.

Vsechny konkrétni piispévky, které respondenti z onkologické ambulance

uvedeny v grafu €. 6.

Graf ¢. 6: Konkrétni statni pomoc — onkologickd ambulance
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Na TKD ambulanci byl nejcastéji uzivanym prispévkem od statu prispévek na péci,

ktery vyuZzilo celkem 14 respondentt. Celkem 13 respondentli vyuzilo pfispévek na cestovné.

7 respondentti vyuzilo dlouhodobé osetfovné. VSechny konkrétni pfispévky, které respondenti

z onkologické ambulance Cerpali, jsou uvedeny v grafu €. 7.
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Graf €.7: Konkrétni statni pomoc —ambulance TKD
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Otazka ¢. 13: Karty ZT, ZTP a ZTP/P

Jednu z vySe uvedenych karet vyuzivalo 11 respondentli z hematologické ambulance.

8 respondentil nebylo drziteli téchto karet. 1 respondent ¢ekd na vytizeni karty ZTP.

Drzitelem karty ZTP bylo 7 détskych pacienti z onkologické ambulance. 3 pacienti
¢ekali na schvaleni karty dobé vypliovani dotazniku. 9 pacientl nebylo drzitelem této karty.

1 respondent na tuto otazku neodpovédel.

13 respondentt z ambulance TKD uvedlo, Ze je pacient drzitelem jedné ze zminénych
karet. 1 respondent uvedl, ze ¢ekd na ptiznani karty. 5 respondentli uvedlo, Ze pacient neni

drzitelem zminénych karet.

Otazka ¢. 14: Dostatecnost statni podpory

11 respondentd z hematologické ambulance uvedlo, Ze podpora od stati byla

dostatecnd. S timto nazorem nesouhlasi 9 dotdzanych

Pro 14 respondenti z onkologické ambulance podpora od statu nebyla dostatecna.
4 z téchto respondentli uvedli, Ze nejvétsim problémem byla doba ¢ekani na schvéleni dané
pomoci a podpory. Naopak pro 5 respondentii byla podpora dostacujici. 1 respondent na tuto

otazku neodpovédel.

Podpora ze strany stitu byla dostacujici pro 7 dotazanych z ambulance TKD.

12 respondenti uvedlo, Ze pro n¢€ podpora byla nedostacujici.
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Otazka ¢. 15: Podpora ze strany neziskovych organizaci

Nize uvedeny graf ¢. 8 znazoriiuje konkrétni neziskové organizace, které pomohly
hematologickym pacientim. NejcastéjSim podporovatelem je organizace Dobry Andél
4 respondenti uvedli, Ze nevyuzili/nebyla jim nabidnuta pomoc od neziskovych organizaci.
1 respondent na otdzku neodpoveédél. Zbylych 14 respondent vyuzilo podporu od dalSich
neziskovych organizaci.

Graf €. 8: Pomoc od neziskovych organizaci hematologickd ambulance

Pomoc od neziskovych organizaci
hematologickd ambulance

Dobry Andél

= Zlata rybka
= Sance onkolagkam
14

= Haima

= Milj novy zivot

= Pink Bubble

Zdroj: viastni zpracovani

Celkem 14 respondenti z onkologické ambulance uvedlo, Ze se jim dostala néjaka
pomoc od neziskovych organizaci. 6 respondentti uvedlo, ze podporu od neziskové organizace
neméli. NejCastéji zminénou organizaci byla stejn€ jako u pacientli z hematologické ambulance
organizace Dobry Andél. Podporu této organizace vyuzilo 13 dotdzanych. Piehled vSech
neziskovych organizaci, které pomohly onkologickym pacientim, viz graf ¢. 9. VétSina

pacientt vyuzila podporu vice neZ jedné organizace.
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Graf €. 9: Pomoc od neziskovych organizaci hematologickd ambulance

Pomoc od neziskovych organizaci
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Dobry Andél
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Zdroj: viastni zpracovani

Celkem 18 respondentll z ambulance TKD uvedlo, ze se jim dostala né¢jakd pomoc od
neziskovych organizaci. 1 respondent uvedl, Ze podporu od neziskové organizace nemél.
Nejcastéji zminénou organizaci byla opét organizace Dobry Andé€l. Jeho podporu vyuzilo
15 dotdzanych. Ptehled vSech neziskovych organizaci, které pomohly pacientim po
transplantaci kostni diené, viz graf ¢. 10. VétSina pacientll vyuzila podporu vice nez jedné

organizace.
Graf €. 10: Pomoc od neziskovych organizaci ambulance TKD

Pomoc od neziskovych organizaci
ambulance TKD
Dobry Andél
= Haima
15 = Pink Bubble
= Sance onkola¢kim
= Zlata rybka
= Nada¢ni fond Ivana Hlinky

= Nadgje pro tebe

Zdroj: viastni zpracovani

Forma pomoci od neziskovych organizaci mohla byt finan¢ni, materidlni nebo
psychosocialni (do této pomoci autorka fadi psychologickou péci, ale také ptani nebo zazitek,
ktery organizace pacientovi splnila). Nejcastéjs$i podporou byla podpora finan¢ni. Nésledovala

podpora materidlni — nejcastéji respondenti uvadeli, ze se jim byl potizen nakup, hygienické
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a desinfekéni prostiedky, ptipadné elektronické zatizeni (tablety). Konkrétni typy pomoci
od NNO popisuje graf ¢. 11.

Graf €. 11: Typ pomoci od NNO

Typ pomoci od NNO
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Materialni
34
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Zdroj: viastni zpracovani

Otdzka ¢. 16: Informovanost o podpore neziskovych organizacit

Nasledujici tabulka €. 6 ukazuje, od koho se respondenti dozvédéli o mozZnosti podpory
ze stran neziskovych organizaci. V kolonce jiné uvedli nejcastéji, ze informaci ziskali od jiné
maminky/tatinka hospitalizovaného pacienta. Nejcastéji informace o neziskovych organizacich

dostali respondenti od zdravotné socidlniho pracovnika.

Tabulka €. 6: Piehled, od koho pacient ziskal informaci pomoci neziskovych organizaci

Informace ziskana od:
Ambulance hematologie Ambulance onkologie Ambulance TKD
Lékar| 24avOmi | 76p | ywep | SOCHINT | 5L akar| 29720 76p | web | SO jin | ekar| 248V 7gp | wep | SOt | i
sestra sité sestra sité sestra sité
2 2 11 6 0 9 5 4 11 1 3 6 4 2 11 1 0 5

Zdroj: viastni zpracovani

Otdzka ¢. 17: Shirky a transparentni ucty

Moznost o vytvoifeni a uspofadani sbirky nebo transparentni uctu je pomérn¢ novym
mozZnych zpiisobem, jak ziskat finanéni nebo materialni prostfedky. Jednou z nejvic

popularnich platforem pro vytvofeni sbirky je platforma — Donio.
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Z hematologické ambulance si 2 respondenti sami sbirku nebo transparentni ucet
zalozili. 3 respondenti o této moznosti nevédeli. Celkem 13 respondentti sbirky ani
transparentnitho U¢tu nevyuzilo, protoZze jej nepotiebovali. 2 respondenti na otadzku

neodpoveédeli.

Celkem 2 respondenti z onkologické ambulance uvedli, Ze vyuZzili moznosti vefejné
sbirky nebo transparentniho uctu. Sbirku nebo transparentni ucet pro né vytvoftili pratelé nebo
obec, z které respondent pochdzi. 12 respondenti uvedlo, ze sbirku ani transparentni ucet

nepotiebovali. 6 respondentii o této moznosti nevédelo. 1 dotazany na tuto otazku neodpoveédel.

Celkem 5 respondentti z ambulance TKD uvedlo, ze vyuzili moznosti veiejné sbirky
nebo transparentniho Gctu. 2 z téchto respondentli uvedlo, Ze si sbirku uspofadali sami. Zbylym
3 respondentt ji uspotadalo okoli (ptatelé) v jednom piipadé fotbalovy klub. 11 respondenta
uvedlo, ze sbirku ani transparentni ucet nepotiebovali. 3 respondenti o této moznosti neveédéli.

1 dotazany na tuto otazku neodpovedél

Otdzka ¢. 18: Socialni sluzby

Z 59 dotazanych nikdo Zadnou socidlni sluZzbu nevyuzil. Z hematologické ambulance
16 respondentt uvedlo, ze socialni sluzby nepotiebovalo. 3 respondenti o0 moznosti socialnich

sluzeb nevédéli, 1 respondent na tuto otdzku neodpovédel.

4 respondenti zonkologické ambulance uvedli, Ze o této moZnosti nevédél.
1 respondent na otazku uvedl, Ze nechce odpovidat. Zbylych 15 respondentl uvedlo, Ze péci

socialnich sluZeb nepotiebovali.

16 respondentti z ambulance TKD uvedlo, Ze sluzby nepotiebovali. 3 respondenti

uvedli, Ze 0 moznosti socialnich sluzeb nevédéli.

Otdzka ¢. 19: Chybéjici podpora

Na tuto otazku odpoveédélo celkem 6 respondentii z hematologické ambulance.
14 respondentd na tuto otazku neodpovédélo. 2 respondenti uvedli, Ze jim chybéla rychla
pomoc od statu (dlouho ¢ekali na ptfiznani jednotlivych ptispévki). Jeden respondent uvedl, ze
by uvital kontakt s jinou rodinou, kterd uz sviij boj s nemocnym ditétem vyhrala. Jeden
respondent uvedl, ze by ocenil po celou dobu 1écby prispévek dlouhodobého oSetiovného.

2 respondenti uvedli, ze jim nic nechyb¢lo.
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14 respondentl z onkologické ambulance na tuto otdzku neodpovédélo. 6 respondentti
odpovédélo. 1 respondent by uvital podporu od psychologa, pfipadné od psychiatra.
1 respondent uvedl, Ze mu chybéla moznost piespavat piimo u syna (syn 10 let — rodice
v nemocnici mohou lezet s ditétem na pokoji do véku 6 let — poznamka autorky prace).
1 respondent uvedl, Ze mu chybély prehledné informace o podpoie ze strany statu. 1 respondent
by uvital po celou dobu 1é¢by ptispévek dlouhodobého osetfovného. 1 respondent uvedl, ze mu
chybéla podpora ze strany otce ditéte. 1 respondent uvedl, ze mu chybéla v€asna podpora od

statu.

Na tuto otevirenou otazku odpovédelo celkem 6 respondentii z ambulance TKD. Dalsich
13 respondentil na tuto otazku neodpovédélo. 2 respondenti uvedli, Zze by uvitali vétsi podporu
v dob¢ izolace. 1 respondent by chtél vétsi podporu od psychologt. 1 respondent uvedl, Ze
problematicka pro n¢j byla doba ¢ekani na vytizeni prispévki. 2 respondenti uvedli, ze podpora
od statu byla nedostatecné, a Ze by chtéli po celou dobu lécby dlouhodobé oSetfovné.

1 respondent uvedl, Ze mu z4dna podpora nechybéla

Otazka ¢. 20: Bydleni

Ve vlastnim bydleni Zije 43 respondentii. 14 respondentti Zije v prondjmu. 1 respondent

uvedl, Ze maji bydleni od méstské Casti.

Otazka ¢. 21: Naklady na bydleni

Tabulka €. 7: Naklady na bydleni

Vys$e nakladi
Castka Hematologicka | Onkologickd | Ambulance
ambulance ambulance TKD
Do 5 000 0 1 0
Do 10 000 8 3 8
Do 15 000 3 7 3
Do 20 000 6 5 6
Vice nez 20 000 2 4 2

Zdroj: viastni zpracovani

Otazka ¢. 22: Hypotékou a leasing

Celkem 17 respondentti uvedlo, ze jejich rodina byla zatizena hypotékou. 2 respondenti

uvedli, Ze jejich rodina byla zatizena leasingem. 3 respondenti uvedl, Ze jejich rodina byla
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zatizena jak hypotékou, tak leasingem. 1 respondent uvedl, jako dal§i zatiZzeni uvér.

24 respondenttl uvedlo, Ze jejich rodina neni témito ptijckami zatizena.

Otdzka ¢. 23: Chybéjici castka

15 respondentli uvedlo, Ze se jeho rodina musela vzdat ¢astky do 10 000,- K¢.
8 respondentd uvedlo, ze se museli vzdat ¢astky do 15 000,- K¢. 18 respondentli uvedlo,
ze se muselo vzdat ¢astky do 20 000,- K¢. 12 respondent uvedl, Ze se musel vzdat ¢astky
nad 20 000,- K¢. 1 respondent na tuto otazku neodpovédél. 1 respondent uvedl, ze se nemusel

vzdat zadné Castky (maminka na rodicovské dovoleng).

Otazka ¢. 24: Informacni letak

Jako pfinosny informaéniho letdk oznacilo 51 respondenti. 2 respondenti uvedli,
ze by letdk ptinosny nebyl. 2 respondenti nevi, zda by letdk pfinosny byl. 2 respondenti na tuto

otazku neodpovedéli.

Otazka ¢. 25: Kraj piivodu
Graf €. 12: Kraj, odkud respondent pochazi
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Zdroj: viastni zpracovani

Otazka ¢. 26: Pohlavi

V dotaznikové Setfeni uvedlo 50 respondentil, Ze jsou zeny. 7 respondentli uvedlo,

ze jsou muzi. 2 respondenti neodpovedél.



Otazka ¢. 27: Povolani nebo aktuadlni vzdélani ditéte (pacienta)

Matetskou Skolu navstévuje 10 pacientil. 24 pacientl navstévuje zakladni Skolu. Stredni
Skolu navstévuje celkem 11 pacientid. 7 respondentd uvedlo odpovéd ,,jiné*“ — jednad se
o batolata. 2 respondenti na tuto otazku neodpovédél. Cast dotazanych dopsala, Ze aktualné do

zafizeni nechodi z divodu 1écby.

Otazka ¢. 28: Vek ditéte v dobé zahdjeni lécby

Nejmlad$imu pacientovi v dobé zahajeni 1é¢by byly dva mésice. NejstarSimu bylo
necelych 18 let. Primérny vek 1é¢enych déti v dobé zahajeni 1€cby byl necelych 8 let.

Otazka ¢. 29: Pocet clenii domdcnost

Tabulka ¢. 8: Pocet ¢lenu doméacnosti

Pocet ¢lenii domacnosti
. Hematologicka | Onkologickd | Ambulance
Odpovéd ambulafce ambulagnce TKD
Neodpovédélo 1 0 1
2 Cleny 1 1 3
3 Cleny 6 8 4
4 Cleny 9 8 7
5 ¢lenti 3 3 4

Zdroj: viastni zpracovani

5.2 Porovnani dat z dotazniku

Nasledujici podkapitola se zabyva porovnanim klicovych dat (odpovédi) mezi
jednotlivymi ambulancemi. Data, ktera jsou mezi sebou porovnana, se vztahuji k jednotlivym
vyzkumnym otdzkam a tykaji se predev§im socialnich ptispévkl, podpory od neziskovych

organizaci, znalosti a informovanosti. Celkem bylo vybrano 59 dotazniki ze tii ambulanci.
Hospitalizace s ditétem

Nejcastéji v nemocnici pobyvaly matky s détmi a to ve 46 ptipadech. Ve 4 piipadech
byl s ditétem hospitalizovan otec. 9 respondentt uvedlo, ze se u ditéte stridali rodice (ptipadné
prarodice). Nejcastéji tuto moznost vyuzili pacienti z hematologické ambulance. U pacientil na

transplantacni jednotce neni mozné, aby se rodice stfidali z epidemiologickych davodii.
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Graf €. 13: Kdo byl s dit€tem v nemocnici - porovnani

Kdo byl s ditétem v nemocnici

= Matka
= Otec

Stiidani
(rodice, prarodice)

Zdroj: viastni zpracovani

Prispévek na péci

PNP pobiralo dohromady 36 dotdzanych. 19 dotdzanych na piispévek nedosihlo nebo
o n¢j nezadali. (2 respondenti neodpovédéli. 2 respondenti uvedli, Ze nevi, zda prispévek
pobirali). Primérna délka na vyftizeni pfispévku u vSech kategorii byla 4,8 mésice. Nejdéle
pacient (z hematologické ambulance) ¢ekal na pfiznani prispévku 12 mésicii (hl. Praha), déle
poté pacient (z onkologické ambulance) ¢ekal na pfiznani ptispévku 9 mésict (StfedoCesky
kraj), dale poté pacient (z TKD ambulance) ¢ekal na ptiznani ptispévku 9 mésict (Liberecky
kraj). Z vysledkti vyplyvd, Ze neni souvislost mezi délkou pfiznani a mistem bydlisté

respondenttl.
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Statni podpora — prispévky

Nasledujici graf ¢. 18 popisuje, jaké statni prispévky pobiraly rodiny na jednotlivych
ambulancich.

Graf €. 18: Porovnani statnich ptispévkt
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Zdroj: viastni zpracovani
Informovanost o péci ZSP, kaplani a psychologt

O moznosti péce kaplanti nevédélo 7 respondentt z 59. Jejich péci vSak vyuzili pouze 2

respondenti.

Péc¢i zdravotné socialniho pracovnika vyuZilo 37 dotazanych. Nejvice respondentt bylo
z onkologické ambulance. O moZnosti poradenstvi a péfe zdravotné socialniho pracovnika

neveédélo 5 respondentt.

Psychologickou péci vyuzilo 31 respondenti. Dals§i 3 respondenti nevédé€li o této

moznosti, a kdyby veédéli, vyuzili by ji.
Karty ZT, ZTP a ZTP/P

Drzitelem jedné z vyse uvedenych karet bylo 41 pacientl. 5 pacienti v dobé sbéru dat

cekalo na vyfizeni. Nejvice pacientll bylo z ambulance TKD.
Pomoc a podpora od neziskovych organizaci

Nésledujici graf (graf ¢. 19) popisuje, jaké neziskové organizace podporovaly rodiny
na jednotlivych ambulancich. Z grafu vyplyva, Ze nejvice podpory se dostalo respondentim

od organizace Dobry Andél.
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Graf €. 19: Podpora od neziskovych organizaci
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Zdroj: Vlastni zpracovani
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6 Rozhovor se zdravotné socialni pracovnici

Rozhovor byl veden s Mgr. Alici Pickovou, zaméstnankyni Socialniho oddéleni ve FN
Motol, kterda ma dlouhé roky (pfes 20 let) na starosti agendu KDHO a pediatrickd oddéleni.
Pani magistra je zdravotn¢ socialni pracovnice (ZSP). Provadi socidlni poradenstvi,
jak s hospitalizovanymi rodinami, tak s rodinami, které maji détské onkologické pacienty
v domaci péci.

Otazky v rozhovoru byly zaméfeny nejen na praci zdravotné socidlniho pracovnika
s rodinami z KDHO, podporu a pomoc od statu, neziskovych organizaci a FN Motol,

ale i na limity, s kterymi se ve své praxi potkava.

Rozhovor byl veden osobné. Pani magistra dopiedu znala okruhy otazek, na které by se
autorka prace chtéla zeptat. Rozhovor byl vSak polostrukturovany, nebylo tedy dodrzené potadi
otazek, nékteré otazky byly doplnény v prubéhu rozhovoru, jiné zcela vynechany. Piepis

rozhovoru je mozné naleznout v ptiloze €. 2.

6.1 Interpretace zjiSténych dat

Pacient z KDHO se ke zdravotné socialnimu pracovnikovi dostane diky vypsanému
konziliu od I1€kate, ptipadné se rodi¢ dozvi o socidlnim poradenstvi od jiného hospitalizovaného
rodice. Pfi prvnim kontaktu ZSP provadi vstupni rozhovor a poradenstvi. Nejprve pracovnik
zjist'uje, co rodina aktualné potiebuje, a co je pro né nejveétsi problém. Poté dostanou obecné
poradenstvi 0 moznosti statni pomoci a podpory od neziskovych organizaci, jak zajistit svou
praci, jak zajistit Skolu pro dité. Dle slov pani Pickové rodiny nefesi finance na prvnim mist¢,
spiSe se informuji, co udélat proto, aby rodice nepftisli o praci. Dalsi poradenstvi zavisi na stavu
rodiny, zda se vlivem nemoci ditéte dostava rodina do Spatné situace, zda je schopna situaci

fesit pomoci zakladnich ptispévki, zda je spolupracujici ¢i nikoli.

Nejcastéji v ramci poradenstvi feSi pani Pickova pracovni moZnosti a nemoznosti
rodiCl. ,, ... maminky se ptaji, na co maji ted’ narok, kdyz jsou s ditetem v nemocnici? Jak mizou
byt omluvené v té praci? TakzZe resime takovy ty fakt neschopenky na doprovod, pak jak kdyz je
propustily domii OCR. Nebo dlouhodoby oSetiovné? Jaky jsou dalsi moznosti po vycerpani toho
dlouhodobého osetrovného? Co si maji mezitim vyridit? Aby az jim skonci to osSetrovné, tak aby

jako meély na co navazat? “ Ptipadné také rodiny tesi, co s dalsSim nebo s dal§imi zdravymi
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sourozenci. Jak je zabezpecit, kdyz otec bude chodit do prace. Nejcastéjsi poradenstvi jsou tedy

zaméieny na bézny chod rodiny.

V otdzce na limity prace pracovnice uvedla dva velké limity. Prvni limit je Casovy.
Klientela z KDHO je velika a casto velmi komplikované vzhledem k zavaznosti onemocnéni.
Pokud by bylo vice ¢asového prostoru, pracovnice by se mohla rodindm vénovat vice. Mohla
by jim poskytovat dal§i poradenstvi nebo pomoci s odvolanim, kdyz jim neni schvalen
ptispévek na péci. ,,Jednak cas a jednak, Ze tady existuje néjakd urcitd nabidka sluzeb nebo
zajisténi, které je mozné nabidnout tém lidem. A nékdy na urcité situace nejsou moznosti, jak
tem lidem pomoci. Jsou situace, které nevyreSite nicim, protoZe na to neexistuje davka.
Neexistuje pomoc. Treba terénni.” Jedna se napiiklad o sluzbu péce o zdravé sourozence.
Pokud je sourozenec zdravy (neni mu diagnostikovano napt. PAS), tak pro n¢j neni zddna
z pecujicich sluzeb. DalSim limitem mtzZe byt i fakt, Ze informace o rodinach z transplantacni
jednotky ne vzdy ZSP dostane. U této jednotky totiz ptsobi psychosocidlni pracovnik, ktery
viak neni vystudovanym socialnim pracovnikem ani psychologem. Casto se viak snazi (v dobré
vite) ZSP zastoupit v podavani zadosti do Dobrého Andéla ¢i pomoci s odvolanim pfii
neuspésné zadosti u PNP. ZSP tak tedy nedostane hned a vcas informaci o roding, kterd by

pottebovala odborné socidlni poradenstvi.

Dalsi otazky jiz sméfovaly na konkrétni pomoc od stitu. Diplomantka seznamila
pracovnici s vysledky z dotaznikového Setfeni, kde rodi¢e uvadéli, Ze by jim mohlo pomoci
delsi dlouhodobé osetfovné. Podle ZSP by delsi dlouhodobé oSetfovné mohlo uskodit
zamgéstnavatelim, ktefi ho musi svym zaméstnancim schvalit. Zaroven uznava, ze by to
rodindm tuto situaci mohlo usnadnit pfedevs§im, kdyz se jedna o samoZivitele. Jako piiklad
uvedla, Ze pokud je rodi¢ na OCR, a jsou v rodiné dva rodiée, miiZe se starat 9 dni, pokud se
jednd o samozivitele, mize se starat o dit¢ 15 dni. Mozné prodlouzeni dlouhodobého

oSetfovného alespoii u samozivitelti nebo u konkrétnich diagnéz by zajisté rodi¢im pomohlo.

Nabidka sluzeb a socialni pomoci od statu je velmi bohatd. Zaméfena na spousty
cilovych skupin. Co vSak pracovnice shleddva jako tristni je Casové vyfizeni piispévku.
Dle jejich slov pomalost ufadil jednotlivé davky zabiji. Jako piiklad uvadi ptispévek na péci.
O n¢jz rodina pozada a potiebuje ho akutné. V lepsim ptipad¢ se k ptispévku dostane za pul
roku, pokud se nemusi odvolavat. Ta zdlouhava doba je predevsim z divodu neznalosti ¢i
Spatné posouzené zadosti lidi, ktefi se posuzuji. Automaticky by posunkovy ufednik m¢l dojit

k zavéru, ze onkologické onemocnéni znamena 1écba tii ctvrté roku (délku uvede 1€kar) plus
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minimalné dal$iho ¢tvrt roku neni moZné pacienta zaclenit do spolecnosti. ZSP uvadi,

ze pacientiim s onkologickym onemocnéni by ,,automaticky* mél byt pfiznan 2. stupenn PNP.

Pii zamysleni, jakou pomoc poskytuje pfimo FN Motol, dosla pracovnice
k nésledujicim sluzbdm/pomoci. FN Motol zajiSt'uje zdravotné socidlni pracovnici a socialni
poradenstvi. Dale v aredlu FN Motol byl vystaven Dim McDonalda, jenz ma kapacitu
22 pokoji. Rodiny také mohou vyuZit ubytovani v nemocni¢ni ubytovné. Je jim pfi
hospitalizaci poskytnuta strava. Dalsi pomoci je moznost parkovat v aredlu nemocnice zdarma.
Dle pracovnice by mohl FN Motol jesté vice podpofit pacienty z KDHO dalsi zdravotné

socialni pracovnici, ktera by méla na starosti pouze agendu KDHO.
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7 Analyza dokumenta — pripadové studie

V empirické ¢asti vyuzila autorka metody ptipadovych studii. Tyto metody se vyuzivaji
k detailnimu studiu jednoho nebo né¢kolika mélo ptipadid. (Hendl, 1997, s.104) Diky této
metod¢ se autorce dafi zaméfit na detaily pfipadl, vztahy mezi rodi¢i, détmi a zdravotné
socialnim pracovnikem. Také zde dochazi k zaméfeni na jednotlivé procesy, doby vyfizeni

statnich ptispévkl a podpory od neziskovych organizaci.

V této kapitole jsou popsany tii piipadové studie, které byly vybrany zdravotné socialni
pracovnici z FN Motol. Vybér byl cileny, kdy autorka sdélila, jaké typy (obsahove)
ptipadovych studii potfebuje. Jednd se o rodinu s intenzivni potfebou podpory, rodinu
s ¢astecnou potiebou podpory a o rodinu s nizkou potiebou podpory. Autorka déale definovala,
Ze je potieba, aby se jednalo o aktualni ptipadové studie — tedy pacienty, kteti se zacali 1écCit

mezi lety 2020-2023.

Ptipadové studie byly anonymizovany z divodu zachovani osobnich dat a citlivych
udajti. Piipadové studie jsou psany v muzském rodé. V ptipadovych studiich je zvetejnén vek

ditéte (a to pouze orientacn¢) z diivodu moznosti ¢erpani jednotlivych piispevki.

7.1 Rodina s intenzivni potiebou podpory
Osobni a rodinna anamnéza

Pacient A byl pfijat na KDHO v roce 2022. Pfed nemoci navstévoval prvni stupen
zakladni skoly. Sourozence pacient A nema. Rodice jsou rozvedeni. Matka s pacientem A Ziji
v rodinné domé. Otec ma s pacientem A upraven styk 1x za 14 dni. Matka i otec jsou

zaméstnani.
Analyza pripadu

Pacientovi A bylo diagnostikovdno metastazujici onkologické onemocnéni, v jehoz
disledku vyzaduje stalou péci rodice.

Socialniho poradenstvi se UcCastni matka pacienta zhruba 10 dni od hospitalizace.
Od zdravotné socidlniho pracovnika se matka dozvida moZnosti Cerpani statni podpory. Je s ni
hovoieno o moznostech dlouhodobého o3etfovného, OCR a pracovni neschopnosti. Maminka
je také informovana o moznostech PNP, karty ZTP, pfispévku na mobilitu, cestovné a parkovné

v arealu FN Motol. Matce ptiznano dlouhodobé oSetfovné. Matce piedana zadost o podporu
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od nadace Dobry Andél. Zadost o PNP je podana v dubnu. Matka v§ak neumoznuje osobni
socialni Setfeni od Utadu prace (z diivodu izolace — pacient A viak v izolace dle zjisténi nebyl),
pracovnik tedy nabizi telefonické i to vSak matka odmitd. K Setfeni mélo dojit v Cervenci.
Pracovnik z Utadu prace je prekvapen ze situace, ale odklada tedy Setfeni az matka i pacient
budou z ,,izolace.” V srpnu je opét matka upozorniovana na socidlni Setieni, aby mohla vyuzit
prispévek na péci. Pacient A ma byt brzy propustén do doméaci péce. Matka tuto moznost
odmita, chce byt nadale i s pacientem A hospitalizovana. Podle 1ékait aktualné k hospitalizaci
neni divod, pacientovi by velmi prospélo po tak dlouhé hospitalizaci doméaci prosttedi. Matka
trva na hospitalizaci z divodu nepfipravenosti prostiedi, do kterého by pacient mél ptijit. Matce
se nabizi moznost odjet a dim pfipravit. Tuto moznost matka odmitd z diivodu, Zze pacient
nesndsi zmény a trpi ADHD. Pomoc od psychologii matka odmita. Matce je zamitnut PNP

z dlivodu nemoznosti provést socialni Setfeni. Pacientu A je pfiznana karta ZTP.

V prosinci je na matku podano trestni ozndmeni vedenim KDHO z diivodu psychického
tyrani pacienta A, nemoznosti provést u né&j opakované indikované psychologické Setieni.
Pacientovi také brani ve vesSkerém socidlnim kontaktu (nemtZze navStévovat ani hernu
na oddéleni). S pacientem odmité piejit do doméci péce. FN Motol se obraci na OSPOD v misté
bydlisté. Ten rodinu zna od rozvodového tizeni. OSPODem je doporuceno svéfit pacienta do
péce otce. Ten za pacientem jezdil do FN pravidelné 2x tydné. Po podani trestniho oznament
se matka zajima, jak o chlapce mé peCovat. Propusténi do doméci péce matky neni mozné
z diivodu obav o prostiedi, do kterého by pfisli. Pacient A miize byt propustén k matce, az po
socidlnim Setfeni v misté bydli§té matky. Chlapec pfedan otci do péce a propustén. Otec dle
OSPOD zajistil veskeré potfeby a podminky pro to, aby pacient mohl byt propustén do domaci
péce.

Po novém roce kontaktovano Socidlni oddé€leni ve FN Motol, Ze se matka ziika péce.
Sama nastupuje na hospitalizace do psychiatrického zatizeni. Otec zada o PNP a Dobrého
And¢la. Ob¢ zadosti jsou schvaleny. Otec je zaCina Cerpat v unoru, jak PNP, tak podporu od
Dobrého Andéla. Otci je také doplacena doba od prvni Zadosti, kterou podepsala matka (duben).
Otec je vyrozumeén, Ze matce nalezi ¢ast penéz dle doby péce o pacienta A. Otec se dozvida od
1¢kaiti, ze 1é¢ba nezabira. Rodina je zatazena do projektu nadace Tyler Robinson Foundation.

Otec navazuje hlubsi kontakt s podptirnym (paliativnim) tymem ve FN Motol.

Pacientiiv stav se nadale zhorsuje. Po kratké hospitalizaci je propustén do domaci

hospicové péce. Tuto péci vyuziva pacient A a jeho otec 3 tydny. Poté pacient A umira.
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7.2 Rodina s ¢aste¢nou potiebou podpory

Osobni a rodinna anamnéza

Pacient B byl pfijat na KDHO v roce 2023. Pfed nemoci navS§tévoval druhy stupeii
zakladni Skoly. Pacient C ma mladSiho sourozence, ktery taktéz navstévuje druhy stupen

zakladni Skoly. Rodice jsou aktualné v rozvodovém fizeni.
Analyza pripadu

Pacientovi B bylo diagnostikovano zhoubné onkologické onemocnéni, v jehoZz disledku

aktualné€ vyzaduje péci rodice a sterilni prostiedi z divodu oslabené imunity.

Do onemocnéni starSiho chlapce u rodiny probihala stfidava péce, kdy sourozenci zili
v rodinném domu rodic¢t a rodi€e se u nich pravidelné stfidali. Oba rodic¢e spolu dlouhodobé
neziji, maji své partnery, ale v ramci svych déti spolu vychazi. Dohoda mezi rodi¢i pred
onemocnénim byla takové, ze po Case rodinny dim prodaji a déti se budou stfidat v bydlistich
rodict. Mezi rodi¢i je také dohoda o vyzivném na déti, kdy otec vyplaci matce ptislusSnou ¢astku

za sourozence, splaci hypotéku na zminény rodinny dam. Matka pokryva zbylé néklady.

Rodina pozadala o socidlni poradenstvi. Schiizky se ucastni oba rodice. S rodici je
probran aktualni stav ditéte, a jeho potieb v socidlnim sméru. Rodice jiz nyni védi, Ze neni
mozné provadét stiidavou péci jako doposud vzhledem k epidemiologickym omezenim, které

je potieba dodrzet.

Matka pacienta B méla piedstavu, Ze by se u néj rodice stfidali v nemocnici. Otec mize
pracovat z nemocnice a matka by v tu dobu dochazela do svého zaméstnéni. S touto moznosti
souhlasi oba rodice. Otec vSak jen po dobu hospitalizace. Problém dle jeho vyjadfeni nastava
v okamziku propusténi do domaciho oSetfeni, kdy by pacient B musel byt izolovan od dalSich
osob. Otec ma totiZz s novou partnerkou dalsi déti, které by vSak nemohl brat s sebou za
pacientem B, dokud mu nebude ukoncena lécba. Rodice také fesi, jakym zplisobem mohou

Cerpat statni podporu, pokud jsou déti ve stiidavé péci.

Zdravotné socialni pracovnik rodi¢iim sdéluje moZznosti statni podpory, kterou mohou
cerpat. Pokud by chtéli ¢erpat dlouhodobé oSetfovné, musela by matka piestat chodit do prace
a pecovat celou dobu o pacienta B, zatimco by byl sourozenec u otce. Pokud by se chtéli nadale
stiidat v péci a otec by pracoval z nemocnice (ve své profesi nemiize prestat pracovat) tak
moznost dlouhodobého oSetfovného neni moznéd. Rodice jsou seznameni s dal§i moznou

podporou — OCR, PNP, karta ZTP, p¥ispévek na mobilitu, na cestovné a vyfizeni parkovani
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ve FN Motol. Rodi¢lim je pfedana Zadost o podporu od organizace Dobry Andél do 1 mésice

od hospitalizace pacienta B.
MozZnosti FeSeni situace dle nazoru diplomantky

Vzhledem k velmi oslabené imunité by pro pacienta B bylo nejlepsi na dobu 1écby
prerusit sttidavou péci (cca 1 rok dle diagndzy). S pacientem by byla v nemocnici matka, které
by pobirala dlouhodobé osettovné a PNP. V dobé 1é¢by ditéte by byla v pracovni neschopnosti.
Otec by se zatim staral o mlad$iho sourozence, ptfipadné by navstévoval pacienta B (pokud by
to jeho stav umoznoval). Po propusténi do domaci péce, by otec mohl pacienta B pravidelné
navstévovat, piipadné se u n¢j s matkou stfidat (avSak bez déti z dalSiho vztahu). Po uplynuti

1écby, by se sourozenci mohli vratit zpét k dohod¢ o stiidavé péci.

7.3 Rodina s nizkou potiebou podpory
Osobni a rodinna anamnéza

Pacient C byl ptijat na KDHO v roce 2023. Pfed nemoci navstévoval matetskou skolu.
Pacient C méa uplnou rodinu a jednoho mladsiho sourozence, ktery je ve véku do 3 let. Oba
rodice jsou zamé&stnani. Matka z divodu matetské/rodicovské dovolené pracuje na zkraceny

uvazek. Rodina zije ve vlastim rodinném domé, ktery je vSak zatizen hypotékou.
Analyza pripadu

Pacientovi C bylo diagnostikovano zavazné onkologické onemocnéni. Zavaznost 1€cby
vyzaduje pfitomnost rodi¢e v nemocnici. Vzhledem k v€ku mladSiho sourozence je potieba
zajistit péci o n¢;j.

Matka pacienta C v dobé& sdéleni diagndzy je na rodi¢ovské dovolené. Diky této situaci
matka nemusi fesit pracovni neschopnost. Rodin¢ je poskytnuto socialni poradenstvi, pti kterém
se dozvidaji dalSi moZnosti. Matka pacienta C si miZe pozadat o PNP, po skonceni
rodicovského prispévku, dale je také rodiné predstavena moznost karty ZTP, piispévku na
cestovné, pfispévku na mobilitu a parkovného ve FN Motol. Rodiné je pfedana zadost a ptiznéani

podpory od organizace Dobry Andél, ktera je vytizena do 1 mésice od podani.

Pro rodinu je aktualng toto poradenstvi dostacujici. V ptipadé dal§ich moznosti se obrati

znovu na zdravotn¢ socialniho pracovnika.
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7.4 Komparace pripadovych studii

Nasledujici tabulka €. 15 je komparaci vSech tii pfipadovych studii. Jedna ptipadova
studie — pacient A je zcela uzaviena z divodu umrti pacienta. Dal§i dvé piipadové
studie — pacient B a pacient C jsou jeSté oteviené. U pacienta B se pfedpokladd, Ze dojde
k dal$imu socialnimu poradenstvi vzhledem k slozitosti stiidavé péce. U pacienta C se dalsi
socialni poradenstvi neptedpokladd. Rodina vSak vi, ze se kdykoliv miize na zdravotné

socidlniho pracovnika obrétit.

Vsechny tfi pfipadové studie pochazi z onkologické kliniky. VE&k pacientil je rizny,

pohybuje se od 5 do14 let.

Komparacni tabulka je rozd€lena do né€kolika kategorii, které jsou porovnany napiic
ptipadovymi studiemi. Kategorie jsou ndsledujici — typ onemocnéni, rodinna anamnéza, o jakou
podporu rodina zazadala, jakd podpora jim byla pfidélena — stat, neziskovd organizace

a pracovni neschopnost rodice.

Vzhledem k v&ku vSech pacienti rodice splituji podminku pro pfiznani PNP tzn. vSichni
pacienti jsou starsi 1 roku a zavisli na péci dal$i osoby. Pfiznany ptispévek na péci mél pouze
pacient A (vyplacen byl i zpétn¢€), ostatni zatim o ptispévek nepozadali. Dlouhodob¢ oSetfovné
pobiral pouze pacient A. U pacienta B se v dob¢ vytvareni piipadové studie rodice rozhodovali,
jak budou o nemocného pecovat. Pacientovi C zatim dlouhodobé oSetfovné nabidnuto nebylo.
Zadost o kartu ZTP podali 2 pacienti — A a B. Pacientovi A byla zadost schvalena a stal
se drzitelem karty ZTP. Pacient B zddost podal a v dob¢ vytvareni piipadové studie na schvaleni

¢ekal druhym mésicem. Pacient C zatim o tuto kartu nepozadal.

Vsechny rodiny zazadaly o ptispévek od nadace Dobry And¢l. VSem rodinam byl tento
ptispévek schvélen do jednoho mésice. Dal§i podpora od neziskové organizace, ktera

se objevuje v téchto studiich je podpora od Tyler Robinson Foundation.

V pracovni neschopnosti byli u pacienta A oba rodice (v pribéhu lécby doslo
k vystiidani v péci o pacienta). U pacienta B se rodi¢e v dob¢ vytvareni studie domlouvaji na
dalSich postupu — s nejvétsi pravdépodobnosti na pracovni neschopnost nastoupi maminka.
U pacienta C neni pracovni neschopnost potfeba. Maminka je na rodi¢ovské dovolena (v ptilce

roku 2023 ji konci), pak ptipadné této moznosti miize vyuzit.
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Tabulka ¢. 15: Komparace ptipadovych studii

Pacient A Pacient B Pacient C
Metastazujici
Onemocnéni ' Onkologické Onkologické
onkologické

Rodinné pomeéry

Rodice rozvedeni,
matka pacienta ve
vyhradni péci a otec

kontakt 1x za 14 dni

Rodice rozvedeni
sourozenci ve

sttidaveé péci

Uplna rodina

s dvéma détma

PNP
Dobry Andé¢l
y Dobry And¢l
Zadost o podporu Karta ZTP Dobry Andél
Karta ZTP
Dlouhodobé
oSetrovné
PNP
. Rodicovsky
Pfiznand statni Dlouhodobé .
- prispevek — jiz pred
podpora oSetfovné
onemocnénim
Karta ZTP

Podpora od Dobry Andél

neziskové Tyler Robinson Dobry And¢l Dobry And¢l
organizace Foundation
Zatim ne, matka
Pracovni Ano — matka Cekaji na spoleénou zatim na
neschopnost rodice Ano — otec dohodu rodi¢ovskym
ptispévku

Tabulka: viastni zpracovani




8 Vyhodnoceni vyzkumného Setieni

Nasledujici kapitola odpovida na hlavni a dil¢i vyzkumné otazky, které si autorka této
prace stanovila na zacatku prace. Byly stanoveny tii hlavni otazky — jaky je stav poskytované
socidlni prace? Jaké socidlni potieby maji rodiny onkologicky nemocnych déti 1écenych
na KDHO? Je redlnd (soucasna) praxe socidlni podpory ve FN Motol na oddéleni KDHO

dostatecna? K témto hlavnim otazkdm smétovala cela empiricka ¢ast diplomové prace.

Jaky je stav poskytované socialni prace?

Po vyhodnoceni vSech tfi vyzkumnych Setfeni mize autorka préce fict, Ze poskytovany
stav socialni prace na KDHO ve FN Motol je uspokojujici. Zajisté jsou zde prostory pro
zlepSeni podminek poskytované péce, predevSim v persondlnim zastoupeni, kdy by bylo
vhodné mit zdravotné socidlniho pracovnika cisté¢ pro agendu KDHO. Poskytovana péce ze
strany ZSP je v€asna — vypsanim konzilia od 1ékaie. Vyjimka muze nastat na transplantacni
jednotce, kde plisobi psychosocidlni pracovnik (bez odborného vzdélani socialni pracovnika —
zakon 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach). Pokud tedy 1ékat nevypiSe konzilium, nemusi byt

ZSP o hospitalizaci nového pacienta informovan.
Jaké jsou druhy socialni pomoci a podpory pro pecujici osobu lé¢eného pacienta?

Pecujici osoba mize Cerpat riizné ptispevky ze statniho socialniho zabezpe€eni. Nekteré
ptispévky jsou pridélené na zaklad¢ zadosti a po splnéni podminek, u jinych dochazi jesté
k posouzeni a v zavislosti na socioekonomické situaci posuzovaného. Nejcastéjsi podporou pro
pecujici osoby jsou prispévek na péci, dlouhodobé osetfovné a oSetfovné. Tyto piispévky
pomahaji peCujici osob¢ alespont Casteéné nahradit pfijem ze zaméstnani, o ktery vlivem
pecovani piisla. Z dotazniku vyplyva, ze pecujici osoba Casto ¢ekad velmi dlouho na schvaleni
narokli na piispévek na péci. Velmi Casto se také musi odvolat k piivodné zamitavému
rozhodnuti. Ptispévek pecujicimu mize byt vyplacen i zpétné, ale dlouha doba ¢ekéani dostava
pecujiciho do tizivé situace.

Jaka je socialni pomoc a podpora pro celou rodinu lééeného pacienta?

Rodina mé v systému statni socidlni podpory také své misto. Rodiny mohou Cerpat
ruzné prispévky. Nej€astéji rodiny dotazovanych vyuzivaly rodicovsky piispévek, ptidavek na

dité nebo zZivotni a existen¢ni minimum. Tyto pfispévky vSak nejsou ur€ené jenom pro rodiny
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s nemocnym ditétem, ale pro vSechny rodiny, které splni dané naroky piispévku. Déle rodiny

mohou vyuzit ptispévek a doplatek na bydleni.

Jaké jsou moZnosti spoluprace a podpory externich subjektii — neziskovych organizaci,

darca?

Neziskové organizace a externi darci spolupracuji, jak se zaméstnanci KDHO, tak se
ZSP. Pii KDHO pisobi hned dvé neziskové organizace Donor a Haima. U obou se jedna
o pacientské organizace. Rodice nebo pifimo pacienti mohou byt soucasti (jsou ¢lenové) téchto
organizaci. O organizacich se dovidaji pfimo od personalu. Dalsi organizaci, ktera je uzce spjata

s KDHO je nadace M1j novy zivot, jehoz zakladatelkou je jedna z 1ékarek KDHO.

Organizace mohou podporovat, jak kliniku napt. Kapka nadéje nebo Nadace rodiny
Vickovych, tak pfimo jednotlivé pacienty. Pacientiim je urcena finan¢ni, materidlni nebo
psychologickd péce. Pokud ZSP nebo 1€kat vi, Ze rodina mize n¢jakou podporu potiebovat,
spoji se s neziskovou organizaci a dojednaji podrobnosti (takto funguje napi. Dobry Andg¢l).
Nékteré organizace muze sam pacient (jeho zakonny zastupce) oslovit— Pink Bubble, Zlata
rybka. S organizacemi pacienty propojuje i ZSP. Nejcastéji se v tomto piipad¢ jedna o financni

nebo materialni podporu.

V ramci dotaznikového Setfeni a rozhovoru byla jmenovana fada neziskovych
organizaci, které jsou uvedené v teoretické ¢asti diplomové prace. V téchto Setfeni doslo také
k jmenovani dvou organizaci, které byly dopsany do teoretické Casti na zakladé vyzkumu.
Jedna se o Nadacni fond Sance onkolaéktim, ktery 12 respondentiim poskytl materialni pomoc.
V této pomoci se Casto jednalo o potraviny, obleceni a desinfekéni prostiedky. Druhou nadaci
je zahrani¢ni nadace Tyler Robinson Foundation, ktera poskytuje finan¢ni a emociélni podporu.
Tato organizace miiZze rodinam uhradit ¢ast zivotnich nakladd. Do této organizace piihlaSuje

rodiny ZSP po dohod¢ s oSetfujicim lékafem.

Co nabizi FN Motol z pohledu socialni pomoci a podpory rodiné onkologicky nemocného

détského pacienta?

Fakultni nemocnice Motol nabizi rodindm komplexni péci. Zajistuje nejen lékatskou
péci, ale také zdravotné socidlni pracovniky, psychology nebo podpiirny tym (dfive paliativni
tym). Nejveétsi pomoci je zajisténi socidlniho poradenstvi a péce dalSich odborniki.
Déle FN Motol poskytuje rodindm pacientti z KDHO bezplatné parkovani v aredlu nemocnice,

moznost ubytovani rodicim a stravu. V aredlu nemocnice je od prosince 2022 otevien
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Dim Ronalda McDonalda, ktery taktéZ poskytuje rodindm pomoc a podporu formou moZnosti

bydleni v dob¢ 1é¢by. Diky této moznosti rodiny mohou byt pospolu.

Jaké socialni potieby maji rodiny onkologicky nemocnych déti 1é¢enych na

KDHO?

Kazd4 rodina mize své potfeby vnimat jinak. Nékterym rodindm v dobé& hospitalizace

chybi druha ¢ast rodiny — tatinek, sourozenec. Jinym rodindm schazi finance. Nékteré zase
pottebuji podplrnou péci.
Jaké potieby maji rodi¢e onkologicky nemocnych déti v dobé hospitalizace?
Nejcastéjsimu potiebami rodicu je zajisténi rodiny. Potfebuji zajistit svoji préci, kterou
na urcity ¢as musi opustit. Potfebuji nahradit vypadly pfijem z divodu péce o nemocné dité.
Dalsi potiebou je zajisténi Skolni dochdzky nemocného ditéte, které osobné Skolu nemuze
navstévovat. Potfeba rodict také smétuje ke zdravému sourozenci, ktery se ocitd doma bez ¢asti
rodiny. S témito potiebami nejcastéji pomaha zdravotné socialni pracovnik, ktery rodindm
poskytuje poradenstvi. Jeho sluzby vyuzilo 37 respondentt tedy témet 60 % dotazanych. Dalsi
potifebou rodin je psychologicka potieba. Rodiny jsou izolované, rodice se osobné nevidaji
a zdravy sourozenec nebo sourozenci se ocitaji lehce odstréeni. Tyto potfeby pomahaji fesit
tym psychologt, ktery plisobi na KDHO. Jejich péci vyuzilo 31 respondentti vice nez polovina

dotazanych.

Také se zde mlZe objevit potieba rozlouceni se a provedeni umirdnim ditéte. Podporu
pfi této potiebé rodiny ziskavaji od podptirného (paliativniho) tymu, ktery je schopen rodindm

pomoci v umirdani nemocného ditéte v domécim prostiedi viz ptipadova studie — Pacient A.

Jaka je znalost, orientace a vyuZiti informaci v socialni pomoci détskym pacientim

s onkologickym onemocnénim a jejich rodinim ve FN Motol?

Diky péci zdravotné socidlniho pracovnika se rodindm dostava dostatecné mnoZstvi
informaci o moznosti pomoci a podpory jak ze strany statu, tak od neziskovych organizaci.
Rodi¢lim, u kterych je provedeno socidlni poradenstvi, je poskytnuta brozura o socialnim
minimu, kterd je seznamuje s moznostmi socialni podpory. V ramci dotaznikového Setieni je
zaznamenano par piipadi, kde respondent uvedl, Ze o moznostech nevéd¢€l, Ze mu moznosti

pomoci a podpory nebyly nabidnuté.
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Podle dotaznikového Setfeni je mozné vidét, Ze respondenti maji ponéti o existenci
statnich prispévku. Jiz dale, ale nejsou schopni vyhodnotit, zda vibec, a piipadné ktery
ptispévek by mohli Cerpat pravé oni. Tuto situaci miizeme vidét u piipadu jednoho respondenta,
kdy uvedl, Ze PNP nedostal ani po odvolani. U tohoto ptispévku nebyl dodrzen narok — dité
bylo do 1 roku véku.

Velmi Casto uvedli respondenti, ze o moznosti podpory od neziskové organizace se
dozvédeli od jiné hospitalizované maminky nebo tatinka. Neziskové organizace se prezentuji

letacky ¢i brozurami na ambulancich klinik, nikoliv v§ak pfimo na lizkovych odd¢leni.

Je reidlna (soucasna) praxe socidlni podpory ve FN Motol na oddéleni KDHO

dostate¢na?

Dle nazoru autorky prace ano. Diky multidisciplindrnimu tymu pacienti dostavaji
dostate¢nou a komplexni podporu a pomoc, at’ jiz od neziskovych organizaci, tak i od statu.

KDHO i1 FN Motol se snazi vytvofit zdzemi pro rodiny.
Jaké realné pomoci se rodinim onkologicky nemocnych déti dostava?

Rodinam se dostava pomoci financ¢ni, materialni, psychologické, spiritualni (tu vSak
necerpaji) 1 socialni. Tyto podpory jsou zajistovany riznymi subjekty. Finanéni podporu
zajiStuje stat prostfednictvim statniho socidlniho zabezpeceni, dale tuto podporu zajistuji
neziskové organizace napt. Dobry Andél. Materialni podporu rodiny ziskévaji prostfednictvim
externich darcti a neziskovych organizaci. Psychologickou podporu zajistuje tym psychologt,
podpirny tym, herni terapeuti a také neziskové organizace, které mohou pacientovi splnit ptani.
Socialni podporu zajiStuje zdravotné socialni pracovnik, ktery se rodin€¢ vénuje po celou dobu

1écby od hospitalizace, domaci 1é¢by az po ukonceni 1éCby.
Co rodinam chybi z pohledu socialni podpory?

Nejcastéji rodinam chybély finance. Sit’ socialni podpory od statu je velmi rozsahla,
avSak je velmi pomald. Na konkrétni piispévky rodiny ¢ekaji mésice. Respondenti casto uvadéli
(v 36 ptipadech), Ze podpora od statu neni dostate¢nd, zdroven doplnilo 19 respondent, Ze tato
podpora neni dostatecna, protoze je pomald a zdlouhava. Stejny pohled mél i zdravotné socialni
pracovnik, ktery uvedl, Zze pomoc a sluzby od stitu jsou velmi rozmanité, ale rychlost

vytizovani, tedy spiSe pomalost dané ucel prispévki ,,zabiji.
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9 Informac¢ni material

Na zaklad¢ vyzkumného Setfeni diplomantka vytvotila informacni brozuru, ktera bude
dostupnd na KDHO pro rodice, zdkonné zéastupce a pacienty. Brozura shrnuje zakladni
informace, které by rodindm mohly pomoci se zorientovat v tom, na koho se mohou obratit
v ptipad¢ nelékaiskych dotazi, jaka socialni pomoc se jim mize dostat ze strany statu, které
neziskové organizace pomahaji a podporuji onkologické pacienty, a které socidlni sluzby

by mohli vyuzit. BroZura je rozdélena na Ctyfi Casti.

V prvni casti brozury rodi¢e mohou ziskat informace o zdravotné socialnim
pracovnikovi, psychologovi, hernim terapeutovi nebo tfeba o podpirném tymu. U kazdé
ze zminénych profesi je uveden telefonicky a emailovy kontakt, na ktery se rodice v ptipadé

otazek nebo zajmu o poradenstvi mohou obratit.

V druhé casti je rodicim predstavena statni socialni podpora. V této casti jsou
pfedstaveny jednotlivé ptispevky, které by mohly rodiny vyuzit. Kratce je zde specifikovéno,
za jakych okolnosti by rodina mohla mit narok na konkrétni ptispévek. Je zde také uvedeno,
ze zadost o piispévky pomize vytidit zdravotné socidlni pracovnik. Zminéné konkrétni
prispévky vychazi z teoretické ¢asti diplomové prace a empirické Casti (tedy prispévky, které

rodiny opravdu vyuzivaji).

Ve tieti Casti jsou predstaveny neziskové organizace, které pomahaji onkologicky
nemocnym rodinadm. Organizace jsou fazeny abecedn¢. U kazdé organizace je uvedeno komu,
a jakym zplisobem pomaha. Je zde odkaz na jejich webové stranky a opét odkaz na zdravotné
socidlniho pracovnika, ktery mitize rodindm pomoci urit vhodnost pomoci a podpory

od neziskové organizace.

V posledni ¢asti jsou predstaveny typy socialnich sluzeb, které by rodiny mohly vyuzit.
Jedna se opravdu jenom o typ nikoliv konkrétni zafizeni nebo sluzby. Konkrétné nejsou
specifikovany z diivodu, Ze pacienti z KDHO pochazi z celé republiky, a proto pro pacienta
z Moravy je bezpfedmétné vyhledat si socidlni sluzbu na izemi Prahy. Typ na socidlni sluzbu
muze rodiné dat alesponl informace, ze takova sluzba existuje a uz sami si konkrétni sluzby

vyhledaji ve svém kraji.

Kompletni podobu brozury je mozné naleznout v Ptiloze ¢.1. Aktualn€ (v dob¢ vydani
diplomové prace) se jednd o pracovni verzi, ktera bude pfipominkovana od prezentovanych
subjektti a osob. Brozura je ve velikosti AS, v Pfiloze ¢.1 je pouze graficka ukazka, ktera

neodpovida skutecné velikosti.
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10 Diskuze

Diplomova prace se zabyva socialni praci, socialni pomoci a podporou od neziskovych
organizacim hematoonkologicky nemocnym détem, které se 1é¢i na Klinice détské hematologie

a onkologie ve Fakultni nemocnici Motol.

Kapitola 8 byla vénovana shrnuti vysledkid ziskanych z vyzkumnych Setieni
(dotaznikové Setfeni, rozhovor a pripadové studie), kterd probihala ve FN Motol.
Tato vyzkumna Setfeni podala ucelené odpovédi na hlavni i dil¢i vyzkumné otazky. Mohu fici,
ze pomoci vyzkumnych Setfeni, jsem dostala vypovidajici data, diky kterym jsem mohla
odpovédét na stanovené vyzkumné otdzky. Na druhou stranu vnimam, ze nékteré otazky bylo

mozné vice specifikovat a ziskat detailnéjs$i odpovédi.

Vzhledem k velmi specifickému tématu neni mozné porovnat vysledky z vyzkumu
s jinymi vyzkumy. Jiz pii bakalafském studiu jsem psala podobné¢ zaméfenou bakalarskou
praci, jejiz cilovou skupina byly déti po transplantaci kostni dfené. V porovnani s vysledky,
které byly prezentovany v mé bakalarské praci, mohu konstatovat, ze informovanost o moznosti
vyuziti psychologické péce na KDHO vzrostla. Druhym zjisténim, které vnimam jako pozitivni
je moznost rodi¢li pracovat i v dobé 1écby (hospitalizace). Tato moznost vzrostla
pravdépodobné diky covidové pandemii, kdy vice zaméstnavatelli zaCalo umoznovat lidem

pracovat na tzv. home office.

Soucasné zkusenosti po realizaci vyzkumného Setieni a vlastni sebereflexi mé ptivadi
na myslenku, zda by nebylo vhodné vytvofit vice typti dotaznikového Setfeni, které by se vice
zamétovaly na rodinné pomeéry respondentii. Jak z analyzy vysledkli dotaznikového Setieni
vyplynulo, bylo by vhodné a adekvatni vytvofit vice typt dotaznikovych Setfeni. Jeden typ
dotaznikového Setfeni urceny pro rozvedené rodiny, jeden pro Gplné rodiny a posledni typ pro
rodi¢e samozivitele. Takto rozdélené typy dotaznikovych Setfeni by =zajisté vytvofily

vypovidajici data o stavu socialni prace a socialni pomoci.

Ze ziskanych dat pro mé bylo velmi pfekvapujici, ze nikdo neuvedl, Ze by mu pomohla
organizace Donor, ktera plisobi pfi transplantacni jednotce. Organizace pomaha,
jak hospitalizovanym pacientiim, tak po propuSténi do domaci péce. Je témét vyloucené,
ze z 19 respondentll by organizace nikomu nepomohla. Pfi zamysleni, pro¢ vyzkumna data
takto vySla, jsem doSla k zavéru, ze rodiny maji pravdépodobné organizaci spojenou

s transplantacni jednotkou, z diivodu, ze v organizaci plisobi 1€kaii a zdravotni sestry. Mozna
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prave to je diivod, proc€ tuto organizaci rodic bere jako soucast poskytované péce, ptipadné pro¢

tu pomoc od organizace vnima automaticky.

Velmi mé piekvapily vysledky vyuziti ptispévku dlouhodobého osetfovného, ktery
uzivalo pouze 16 respondenttl. Je mozné, Ze ¢ast respondenttl tento prispévek nemohla vyuzit
z diivodu rodi¢ovské dovolené piipadng, Ze se jednalo o OSVC a nespliiovali podminku uéasti
na socialnim pojisténi. Pokud bych vsak chtéla zjistit pficinu tak nizkého ¢isla, musela bych
provést Setfeni pomoci polostrukturovaného rozhovoru nebo analyzou dokumentli na socidlnim

oddéleni podobné rozsahlého vzorku jako byl v dotaznikovém Setfeni.

Po vyhodnoceni rozhovoru, ptipadovych studii a dotaznikového Setfeni vnimam, ze by
bylo vhodné vice zaméfit otdzky na statni ptispévky, a pfedev§im na ¢asovou prodlevu mezi
podéanim zadosti a pfiznanim daného ptispévku. V aktualnim vyzkumu byly otazky tohoto typu
sméfovany pouze na piispévek na péci. Vnimam, Ze tyto detailni popisy by bylo vhodnéjsi
ziskdvat od rodin prostiednictvim polostrukturovaného rozhovoru nez prostfednictvim
dotaznikového Setieni, kde formulace takto specifickych otdzek miize byt narocné na jejich
piesné uchopeni. Pokud by bylo vyzkumné Setfeni vedeno polostrukturovanymi rozhovory
s rodinami, mohla bych se vice zaméfit na to, jakym zplisobem rodice pecovali o dit€ z pohledu
trdveni Casu v nemocnici, pracovni vytizenosti, ale také po ekonomické strance. Z otazek
zamétenych na stfidani rodich v péci o dité¢ béhem hospitalizace by vSak vypadla skupina déti
hospitalizovanych na transplantacni jednotce, u nichZ neni moZzné z epidemiologického
hlediska ménit ¢i stiidat pecujici rodice.

V dotaznikovém Setfeni by bylo vhodné se zaméfit na Zivotni pojisténi déti, zda ho mély
uzaviené, a pokud ano, jakym zplisobem byla plnéna nahrada. Pojistovny v Ceské republice
nabizeji praveé 1 zivotni pojiSténi na zavazné onemocnéni u ditéte. Tuto otdzku vnimam jako
velmi zajimavou do dalSich vyzkumt. Pokud by bylo dité pojisténé odpovidajicim zplsobem,
moznd by to rodindm usnadnilo alespon tizivou ekonomickou situaci. Zarovenl by bylo velmi
zajimavé se ve vyzkumu zabyvat moznym pojisténim do budoucna. Pacienti, kterym bylo
zjisténo onkologické onemocnéni v détském veku maji problém uzaviit Zivotni pojiSténi
ve véku dospélém — tedy mnoho let po ukonceni 1€¢by. Touto problematikou se aktualné zabyva
organizace Right to be forgotten. Pro dalsi vyzkumy by bylo vhodné proto doplnit vyzkumné

Setfeni o otdzku pojisténi v détském veku, ale taktéz doplinkovym pojisténim pro rodice.
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Rozhovor vedeny se zdravotn€ socialnim pracovnikem zpé&tné hodnocen mohl byt vice
zaméfen na kontakt s neziskovymi organizacemi a jejich konkrétni podporu. Z rozhovoru
a zptipadovych studii jako pifinos vnimadm detailni popis prace socidlniho pracovnika,
jaké problémy rodiny opravdu fesi. Pro uceleni vysledku vyzkumného Seteni by bylo vhodné
zvazit dal§i rozhovor tentokrat se socidlnim pracovnikem, ktery plsobi v podplrném
(paliativnim) tymu, a ktery se miize setkdvat s jinymi potfebami rodin. Do jeho agendy jsou

presunuty rodiny od ZSP, jejichz déti jsou v paliativni péci.

Ptipadové studie byly vytvoreny na zakladé analyzy dat ziskanych od ZSP, ktery vybral
jednotlivé rodiny na zadklad¢ predem stanovenych podminek. V tomto typu vyzkumu by
do budoucna bylo vhodnéjsi vénovat se uzavienym piipadovym studiim, kde by bylo mozné
sledovat vSechny procesy od hospitalizace az po ukonceni 1écby. Pokud bych se chtéla vénovat
jiz uzavienym ptipadovym studiim, bylo by potieba nastavit delsi casové obdobi u aktudlnosti
piipadovych studii. Momentaln¢ bylo nastaveno, ze pacient musel zahajit 1écbu mezi lety
2020-2023, vétSina pacientil, kteti zahdjili 1écbu v roce 2020, stale nema zcela ukoncenou
1écbu. Pokud bych stanovala rozpéti jiz od roku 2018, mohlo by to poskytnout ucelena
detailngj$i data nez aktudlni ptipadové studie, z nichz byla ukoncena je pouze jedna, a to vlivem
umrti pacienta A. Bylo by zajimavé zaradit také ptipadovou studii, ve ktera by byla ukon¢ena

uzdravenim pacienta.

Tyto navrhy spatfuji jako vhodné pro zapracovani do disertacni prace, kterd by toto téma
mohla rozsitit na dalsi détskd onkologicka centra. Pfipadné by mohla poslouZzit na porovnani
praxe mezi podobnymi institucemi v jinych zemi jako je Polsko nebo Slovensko, kde existuji

podobné zamétené kliniky poskytujici komplexni péci stejné jako KDHO.
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Zavér

Diplomova prace se zabyvala tématem Socialni podpory pacienti hospitalizovanych
na KDHO. Socialni podpory tyto pacienti mohou dosédhnout prostfednictvim statniho aparatu,
externich darcti nebo neziskovych organizaci, které t€émto pacientiim a jejich rodindm pomahaji.
Podpora ze stran neziskovych organizaci miiZze byt materidlni, finan¢ni, psychologickd nebo
socidlni. Ve vétSin€ ptipadl plati, ze kazda neziskova organizace se specializuje na jeden typ

pomoci.

V diplomové praci v teoretické Casti je pfedstavena socialni prace, socidlni pracovnik,
zdravotné socidlni pracovnik, statni podpora, socidlni sluzby a neziskové organizace.
Tento teoreticky ramec umoznil autorce provést vyzkumné Setfeni. Pro ziskani validnich dat,

autorka zvolila troji vyzkumné Setfeni — dotaznikové Setfeni, rozhovor a ptipadové studie.

Za hlavni zjisténi autorka povazuje, Ze soucasna praxe socidlni podpory na KDHO
ve FN Motol je dostacujici, a to diky kombinaci subjektli a osob, které podporuji tyto rodiny.
Kombinace pomoci od statniho aparatu, neziskovych organizaci a multidisciplindrniho tymu
vytvaii dobré podminky pro zvladnuti 1€¢by ze socioekonomického pohledu. autorka vsak
shledava prostor pro zlepSeni v dostupnosti informaci o moznosti podpory — 51 respondentt
uvedlo, Ze by uvitali informacni letak. DalSim prostorem pro zlepSeni je zkraceni ptilis dlouhé
doby pro vytizeni — schvéleni pfispévku na péci a jinych statnich ptispévki. Bylo by vhodné
nastavit pfiméfené dlouhou dobu, kdy tfad ma prostor pro schvaleni ¢i zamitnuti zadosti.
Vzhledem k akutnosti nemoci by bylo vhodné tuto dobu u onkologickych pacienti specifikovat
do 30. dna. Velmi dualezité¢ zjisténi autorka vnima ve funkc¢nosti, flexibilité¢ a rychlosti
poskytovani socidlniho poradenstvi a s nim spjaté socialni prace. Zmapovani stavu poskytované
socialni prace autorka vnima velmi kvalitn€. I tak vSak vidi prostor pro zlepSeni, a to v podob¢
vlastniho zdravotné socidlniho pracovnika, ktery by na plny tvazek spravoval agendu

pouze na KDHO.

Vysledky vyzkumu jsou pfinosné a mapuji aktualni potteby rodin z KDHO, praci
zdravotné socidlniho pracovniho a roli neziskovych organizaci. Diplomova prace a vysledky
vyzkumu mohou slouzit jako prvotni zdroj pro hlubsi zmapovani problematiky socialni
podpory u rodin onkologicky nemocnych déti a hledani alternativ pro zlepSeni stavajici
podpory. Diplomova prace a jeji vyzkum taktéz mohou poslouzit jako prvotni material pro dalsi

détska onkologicky centra v Ceské republice.
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