Prilohy

Priloha €. 1: Informaéni broZura

Prirucka
PRO PACIENTY
0@

Potfebujes radu? Nevahej se na nas
obratit!

T zdravotné socilni pracovnik

Potfebujete radu chledné statniho pfispévku nebo
kontaktovani neziskové organizace?
Obratte se na Mgr. Alicii Picikovou
telefon: 224431177 email: alice.pickova@fnmotol.cz

Psycholog

Potfebujete se vypovidat Vy, nemocné dité
nebo zdravy sourozenec?
Obratte se na Mgr. Janu Vichovou
telefon: 224436410 email: jana.vichova@fnmotol.cz

I Podpirny tym

Potfebujete podpofit v naroéné chvili?
Obratte se na MUDr. Lucii Hrdlickovou
email: lucie.hrdlickova@fnmotol.cz

- Herni terapeut

Chtél by sis pujcit néjakou hru nebo
se pfipojit na internet?
Obratte se na Mariana Pavlicka, Dis.
telefon: 224436423 email: marian.havlicek@fnmotol.cz

I Spiritualni pracovnik
Potfebujete duchovni podporu nebo
zprostfedkovat duchovni kontakt?
Obratte se na duchobni pracovniky
email. duchovni@fnmotol.cz

Statni podpora

T Piispévek na péti
Poskytuje se osobam, které jsou z diivodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu zdvislé na pomoci jiné fyzické
osoby. Zavisla osoba musi byt strasi 1 roku.

Dlouhodobé osetfovné

Tato davka vdm umoZiiuje zistat doma, pokud budete
pecovat o osobu, ktera je hospitalizovana minimalné
4 dny, a u které se pied pokladé, Ze bude péci potfebovat
i nadale

T Osetfovné

Na o3etfovné mate narok pokud o3etfujete dité do 10 let.
Doba trvani o3etfovan( je max. 9 dni, u samoZiviteld
16 dni.

B Roditovsky prispévek
Tento pfispévek muZe, kterykoliv rodi¢ erpat na nejmladsi
dité, nejdéle vSak do 4 let véku ditéte,
Celkova €astka je 300 000,-

P rridavek na dité
Tato dévka je uréena nizkopfijmovym rodindm, které
pottebuji pomoc s naklady na vychovu déti. PFjmy rodiny
nesmi prekroit 3,4 ndsobek Zivotniho minima.

Statni podpora

20 Prispévek na mobilitu a piisp&vek na pomticku
Pfispévek na mobilitu mohou vyuZit osoby, které pravidelné
cestuji do zdravotnického zafizeni a jsou drZitele prikazu
zdravotné télesné osoby.
PFispévek na pomlcku miiZe ziskat osoba star3i 1 roku, ktera
je s néjakou formou postiZeni,

Zivotni a existenéni minimum
Pro nizkopfijmové rodiny, které jsou na hranici
existenéniho minima. (Vydélek stézi pokryje zakladni
vydaje). Castka Zivotniho minima se u kaZdého lidl v
névaznosti na pofet osob ve spole¢né domacnosti.

1 Prispévek na Zivobyti, pfispévek na bydlenf, doplatek
na bydleni
PFispévky, které jsou uréené nizkopfijmovym rodinam,
aby jim pomohl pokryt pfipadné doplatit naklady na
bydlen{

B Prikaz ZT, ZTP a ZTP/P

Narok na tyto prikazy ma osoba starsi 1 roku. Tato osoba
je s télesnym, smyslovym nebo dusdevnim postizenim, které
je dlouhodobého charakteru,

Chtéli byste vyuZit n&jakou statni podporu?
Obratte se na zdravotné socialniho pracovnika
Mgr. Alice Pickova




Neziskové organizace

J% Dobry Andél
Cilem nadace dobry Andél je, aby rodiny nemocnych
dostavaly pravidelnou finanéni podporu.
web: www.dobryandel.cz

Donor, zs.

Podporuje rodiny materidlng, financné a
psychosocialné. Organizace pusobi pfi Transplantagni
jednotce.
web: www.donor.cz

0 Haima
Vsestranné pomaha a podporuje déti s hematologickym
a onkologickym onemocnénim.
Organizace pUsobi pfi KDHO.

web: www.haima.cz
B Hemojunior

Organizace pomaha materialné a finanéné détem
s von Willebrantovou chorobou
web: www.hemojunior.cz

I Nadgje pro tebe

Podporuje rodiny finan¢né a materialné.
web: www.nadejeprotebe.cz

Nadacni fond Pink Bubble

Pomaéha mladym lidem, kterym do Zivota vstoupilo
onkologické onemocnéni. Poméaha finanéné,
materialné i psychosocialné.
web: www.pinkbubble.cz

Neziskové organizace

I Nadacni fond Radost détem
Pomaha nejen nemocnym détem, ale i détem z détskych
domovti. Podporuje rodiny finanéné a materialné.
web: www.radost-detem.cz

Nadacni fond Ronald House
Organizace provozuje nové otevieny
Diim Ronalda Mc Donalda ve FN Motol. O ubytovani zde
rozhoduje |ékaf.
web: www.drmcd.cz

T Nadaéni fond Sance onkold&kiim

Podporuje nejen rodiny s onkologicky nemocnym
ditétem financné a materialné
web: www.nfsanceonkolackum.cz

B Muj novy Zivot
Podporuje rodiny psychosocialné a materialné
web: www.mujnovyzivot.cz

B Zlatirybka

Zlata rybka umi splnit prani viem tézce nemocnym
détem.
web: www.zlatarybka.cz

Chtéli byste vyuZit néjakou podporu
od neziskové arganizace?
Obratte se na zdravotné socialniho pracovnika
Mgr. Alice Pickova

Typy socialnich sluzeb

T Osobni asistence
SlouZi osobam se zdravotnim postizenim.
Pomaha klientim v béznych tkonech

Odlehcovaci sluzba
Sluzba umoznuje neformalné pecujicim osobné
odpodinout si od naroéné péce.

ij

Hospicova péce
Domaci hospicova péce nebo hospicova péce v zafizeni
pomaha radina se postarat o osobu, kterd potfebuje
neustalou péci.

B Azylovy dim
Je uréen osobam, které nemaji bydleni. Existuji azylové
domy pro Zeny i azylova domy pro rodiny.

I Krizova linka

Je uréen osobam, které se nachazi v krizova situaci, jsou
v ohroZeni Zivota nebo je ohrozuje partner.

Nejsi v tom sam!

Jsme tu pro tebe a radi ti se
vsim pomuzeme. Neboj se na

nas obratit




Priloha ¢. 2: Prepis rozhovoru a kédovani

Speaker1: [00:00:10] Dobry den, souhlasite s nahravanim naseho rozhovoru?
Speaker2: [00:00:15] Dobry den, ano souhlasim.
Speakerl: [00:00:25] Jak vypada Vase prace s onkologickymi pacienty?

Speaker2: [00:00:35] Onkologicky pacient s rodinou se ke mné dostane, to pfes konzilium, ktery mi
vlastné pise - ted’ka jsme se zaméfili na to, ze budou psat i konzilia, , Ze neni dobry,
nebo kdyz to pisou na double. Ze je fajn, kdyZ ten doktor jako napise to konzilium,
protoze on ho napise ve chvili, kdy si skute¢n¢ mysli, Ze to dit¢ je na to, zahdji [¢cbu a uz je na to,
Uz Ze ten stav tomu odpovida. Samoziejmée obcas se
mi ozvou i rodi¢e sami, jako uz jesté diiv, nez tfeba viibec ty doktofi mi napiSou konzilium, protoze se
to dozveédi od maminek vedle, protoze jim nékdo poradi - jdi tam a tak déale. A jakmile se ke mn¢ dostane
ten pacient, no tak pak samozfejme se déla vstupni rozhovor, poradenstvi a zjistuju, co vlastné je pro tu
rodinu jako nejvétsi problém, jaky maji moznosti, co je ted’ka dilezity a podle toho se zaméruje, ze
dostanou obecny poradenstvi o davkach, o moznostech jak se zajistit béhem té péce a plus néjaka
nabidka nadact a této financni pomoci, pfipadné pak dalsi véci,
, ktery se museji fesit i béhem té 1écby. Jo, to jsou prosté ty rodiny,
ktery bud'to maji samy slozitou situaci, kterou ne uplné¢ mtzou ovlivnit,
a tam zase musime my trosku se do toho aktivné vlozit.
Jako jo, aby prosli tou 1é¢bou né&jakym zptisobem ty déti.

Speaker1: [00:01:55] Jaké poradenstvi po vas klienti nejCasteji zadaji.
Speaker2: [00:01:59] Tak oni ho moc nezadaji. J4 mu je v podstaté nabizim, ale kdyz jako se jich

pro me nejdilezitéjsi zajisténi behem té 1¢écby béhem hospitalizace. To znamena, ty maminky se ptaji
vétsinou maminky, se ptaji. Na co maji ted’ narok, kdyz jsou to dit€ s tim ditétem v nemocnici? Jak
mizou byt prost¢ jakoby omluvené v té praci? Takze feSime takovy ty fakt neschopenky na doprovod,
pak jak kdyz je propustili domt . Nebo
? Co si maji mezitim vyiidit?

Takze tohle si myslim, ze jako je, neni pro né€ nejvic stézejni. Jo a obcas
se m¢ ptaji, jak to tfeba bude se Skolou s téma détma. Jo, to je taky docela jako zajima se studiem, jak
ty déti maji, tfeba jak na tom budou, kdyz tfeba prerusi studium, a

Takze vlastné, a nebo pripadné kdyz ten tatinek
hlida doma ty dalsi déti, kdo mu napiSe prosté néjakou néjaky osetifovné nebo vlastné jak to ma udélat,
aby s téma détma mohl byt a starat se o néj, jo?

Speaker1: [00:03:35] Co limituje vasi praci?

Speaker2: [00:03:41]

Speakerl: [00:03:44] Potiebovala byste ho aspon dvakrat tolik ze?
Speaker2: [00:03:46]

. Jo, ne, ne, neni to tak, ze tieba kdyz mate doma maly
dité a tatinek potiebuje do prace, aby tam byl n¢jaky asistent, ktery se miize starat, protoze to jsou sluzby,
které jsou cilené a zamétené na to, Ze doma to dité je a potiebuje néjakou specialni pomoc. Kdezto
vétSinou doma ty rodi¢e maji zdravy dité a na to prosté zZadna jako instituce neni. Takze tam jako asi
bych fekla, Ze je to pro ty rodice nejhorsi. Kdyz neni, nenajdeme prost¢ jakoby Zadnou pomoc, ktera by
tady v tom staté jako myslela na tuhle situaci.



Speakerl: [00:05:15] Vlastn¢ vas limituje to, Ze mate takovou klientelu nebo ne limituje, ale prosté zZe
neni tolik ¢asu, abyste vlastné¢ s kazdym.
Speaker2: [00:05:23] Vim, Ze vim, Ze by se tam daly fesit jest¢ vic véci nez jenom, ze udélate néjaky
vstupni poradenstvi a na vedete ty lidi, ale ze vidite, ze by teba se jim dalo jest¢ jinak pomoct, nebo
byste to mohla v tom se néjak angazovat. Jenom napsani odvolani, Ze jo, nebo néco, takovy, ale na to
uz prosté ta kapacita neni. A nedejboze, kdyz piijdou n¢jaké problémové rodiny. Kdyz se pak zamétite
na dvé problémové rodiny, tak vam ty ostatni lidi takhle rychle probihaji.
Speaker1: [00:06:00] Z dotaznikovych Setieni vyplynulo, Ze by rodiny uvitaly

Jaky byste na to méla nazor? Pomohlo by jim to?

Speaker2: [00:06:11] No ja se o tyhle otazky jsem fakt jako pfemyslela...

Speakerl: [00:06:17] Pfijemci ji Gasto ji psali v tom dotaznikovém Setieni. Ze ta podpora by pro n&
byla vlastné docela zasadni, kdyby to mély celou dobu takhle vytesené.

Speaker2: [00:06:26] Jasn¢, tomu rozumim. Na druhou stranu

Speaker1: [00:07:53] To oni uvadéli, ze jsme se vlastné dostavali do straSnych situaci. A ze jich tam
nebylo malo teda.

Speaker2: [00:07:59] A neni jich malo?
Speaker1: [00:08:03] Mam pocit, ze z 60 dotaznikti 10 byly vyloZené, Ze tam uvedly, Ze jsou
samozivitelky.

Speaker2: [00:08:07]

Speakerl: [00:08:14] A to i psali, Ze otec neni tfeba ani uveden v rodném list¢, to otec se nestara a tak.

Speaker2: [00:08:19] No tak to vidim, ze to je velikansky problém. To se pak snazim ty penize je
dosahnout jinde. Kor kdyz maji druh¢ (zdravé) dit¢ doma. Takze ja nejsem tuplné naklonéna pro to, aby
jako ten stat upln¢ vSechno jako zaplatil, zajistil na roky. To prosté jako finan¢né i jako je pomérné
naro¢ny pro ten stat musi se to z néceho brat, ze jo jako a.

Ale
jak tikadm, u téch samozivitelek je to jina, jind, prosté Uplné jina situace. Takze jestlize je doma nékdo,
kdo vydélava i byt tteba mi z n¢jakych diivodii je omezeny, tak potad se to tim

. Ale u téch samozivitell to prosté je Spatny. TakZe tam bych si pfedstavila, ze by
ten stat me¢l tu pomoc dat. Tak jako mate
, co to je, Ze jo?

Speaker1: [00:09:41] Tieba tu dobu natahnout alesponi u téch samozivitelt.

Speaker2: [00:09:44]

Speaker1: [00:09:47] No otazka je jestli by pak ty lidi neuvadéli, Ze jsou samozivitelky a nebyly by.
Speaker2: [00:09:54] No a tak. To je potom otazka, jak to, jak to zjist'ovat, Ze jo.



Speaker2: [00:10:01] Jak to je si to Setfit nebo jak to zjistit, zjistit na zaklad¢ cestného prohlaseni kde,
kdyz to prosté ten clovek jakoby zalze, tak pak se mu to sebere ty penize. To je to vidim asi jedinou
moznost, protoze nedovedu si predstavit jak jinak, jak jinak, prosté jako to ovéfit. No a ono se to tézko.
Mam tady maminky samozivotelku, kterd mi piijde jako samozivitelka a taky z ni nékdy tfeba za 2
mésice vypadne, Ze Zije s pritelem. Ja tady myslim si, Ze nemaji pomalu co jist a ona mi pak fekne, ze
zZije s pritelem. Jo, ale pak jsou samoziejmeé rodice, ktery skutecné jsou jako na tom Spatné a to. Takze
ono vSechno je zneuzitelny. Jako jo, asi nikde stoprocentné ne, co andél, ze jo? Ktery funguje rychle,
presné dle diagnoz, ale jsou lidé, kteti ho i tak zneuZzivaji.

Speakerl: [00:10:53] Myslite si, Ze podpora od statu je adekvatni?

Speaker2: [00:10:58] No ja nevim, kdo je, co to je adekvatni? Jako jak adekvatni? Jako jestli je
dostatecna nabidka sluZzeb?

Speakerl: [00:11:05] Po dobu 1é¢by dostatecna nabidka a flexibilita co se tyCe ¢asu, protoze tam hodné
psali, Ze vlastné nejhorsi je, Ze sice super, Ze ty piispévky ve finale dostali, ale Ze to byl boj na rok.

Speaker2: [00:11:15] Tteba. Ano, to si myslim. Myslim si, 7¢ ta nabidka je, 7e jako kdyz samostatni
staty, tak nékde vibec jako no tak nepfemysli o tom jako co budou lidi délat, ¢emu nemocny dité, Ze jo.
Takze ja si myslim, ze to dostatecny je.

V leps$im ptipadé, tak kdyz se nemusim odvolat, abych mu podobné.

. Protoze kdyz mi
1¢kat napiSe do zpravy, ze dit¢ ma prosté nadorové onemocnéni, predpokladana délka 1écby je tii Ctvrte
roku, tak bych méla védeét, ze to dit€ minimalné dalsi ¢tvrt roku prosté nevkroci do skoly.

Speaker1: [00:12:55] Co nabizi Motol z pohledu socialni pomoci a podpory rodindm s KDHO?

Speaker2: [00:13:04] No Motol nabizi socialni pracovnici z hlediska socidlni pomoci a podpory. Nabizi
to, ze tady ma socidlniho pracovnika, ktery se stara o onkologicky nemocné déti jako ma onkologie,
psychology a dalsi lidi, tak ma svého socialniho pracovnika, ktery je k dispozici, aby pomoh. Tém lidem
to nabizi Motol si myslim. A pak samoziejmé Motolské vyhody jsou, Ze ty rodice tady nemusi platit po
dobu lécby, kdyz jezdi za to parkovani, coz je taky podle me docela velka pomoc, ze? No to je vlastn¢
janevim. Mc Donald Diim Ronalda McDonalda ted’ka nové, Ze jo? Protoze to je kolikrat velka pomoc,
kdyz ty lidi jsem koukala na tu n&jakou zpravu, Ze to nejvice vyuzili lidi z Jiznich Cech jo. Nejvic
procentudlné. Takze je vidét, ze kdyz ty rodiny jsou opravdu jako z vétsi dalky, Ze ta moznost bydlet
tady a byt tady spolu je podle mé jako pro n¢j dulezita. Takze tohle je jedna z véci, kterou si myslim, ze
Motol nabizi a Ze to je super. Jo, takze jako. Jako socidlni praci nabizi, nabizi ubytovani toho sméru,
pak samozfejm¢ ubytovani pro rodi¢e automaticky a nabizi parkovani zdarma. Tady nic vic mé
nenapada. No, ale myslim si, 7c i ta hospitalizace téch rodict s téma détma, to, ze vlastné on muze byt
pfijaty ten rodi¢ jako doprovod, Ze ma zajistény stravu, ubytovani, ze vlastné ma moznost samoziejme
vystavit mu tady néjaky néjakou neschopenku a tak dale, tak to vSechno je jako pro ty rodice vlastné
bonus pii té 1é¢bé to to nabizi vlastné i jako to, Ze nabizi samoziejmé neschopenku na doprovod je dany
systémem néjakého ze jo zabezpeceni, ale Ze je to tady tak jako zorganizovany, ze skutecné tém lidem
se to dostane a nabidne hned jakoby pii té hospitalizaci, to mé pfijde jako dobry.

Speakerl: [00:15:17] No a jediny co vas napada, co by nemocnice mohla nebo méla ud¢lat, aby jeste
n¢jakym zpilisobem vic podporily tyhle ty rodiny, tfeba dva socialni pracovnici.

Speaker2: [00:15:31] No samoziejmé, ze kdyby Motol zaplatil jeste dalsi socialni pracovniky, tak by
to urcité i1 pro rodice s onkologicky nemocnym a détma bylo fajn.



Speakerl: [00:17:41] Rozumim. Tak to v mé strany bude vse. D&kuji moc za Vas Cas.
Speaker2: [00:18:10] Nemate vibec za co.

Speakerl: [00:18:23] Hodné¢ stésti a pevné nervy ve Vasi praci. Na shledanou.
Speaker2: [00:18:31] Dékuji moc, hezky den.

1) Nemocnice

- pacient: Onkologicky pacient s rodinou se ke mné dostane

2) Prace socialniho pracovnika

- Péce: konzilium, ktery mi vlastné pise - ted’ka jsme se zaméfili na to, ze budou psat i konzilia, zahaji
1écbu, Uz Ze ten stav tomu odpovida, podle toho se zaméfuje, moznostech jak se zajistit béhem té péce,
tam zase musime my trosku se do toho aktivné vlozit. Jako jo, aby prosli tou 1écbou néjakym zpiisobem
ty déti, Jo a obCas se mé ptaji, jak to tieba bude se skolou s t€éma détma. Jo, to je taky docela jako zajima
se studiem, jak ty déti maji, tieba jak na tom budou, kdyz tfeba prerusi studium, Takze vlastng, a nebo
pripadné kdyz ten tatinek hlida doma ty dalsi déti, kdo mu napise prosté n¢jakou néjaky osetfovné nebo
vlastné jak to ma ud¢lat, aby s téma détma mohl byt a starat se o néj, jo? Ze ta nabidka je, Ze jako kdyz
samostatni staty, tak n¢kde viibec jako no tak nepfemysli o tom jako co budou lidi délat, cemu nemocny
dité, ze jo. Takze ja si myslim, Ze to dostatecny je. Ze i ta hospitalizace téch rodict s téma détma, to, Ze
vlastné on muze byt pfijaty ten rodi¢ jako doprovod, Ze ma zajistény stravu, ubytovani, Ze vlastné ma
moznost samoziejme vystavit mu tady néjaky né€jakou neschopenku a tak dale, tak to vSechno je jako
pro ty rodice vlastné bonus pii té 1€¢bé to to nabizi vlastné i jako to, Ze nabizi samoziejmé neschopenku
na doprovod je dany systémem né¢jakého Ze jo zabezpeceni, ale ze je to tady tak jako zorganizovany, zZe
skutecné tém lidem se to dostane a nabidne hned jakoby pii té hospitalizaci, to mé ptijde jako dobry.

No samoziejmé, ze kdyby Motol zaplatil jesté dalsi socialni pracovniky, tak by to urcité i pro rodice s
onkologicky nemocnym a détma bylo fajn.

- Poradenstvi: A jakmile se ke mn¢ dostane ten pacient, no tak pak samoziejmé se déla vstupni rozhovor,
poradenstvi, ze dostanou obecny poradenstvi o davkach, Tak oni ho moc nezadaji. J4 mu je v podstaté

vvvvvv

vvvvvv

znamena, ty maminky se ptaji vétSinou maminky, se ptaji. Na co maji ted’ narok, kdyz jsou to dité s tim
ditétem v nemocnici? Jak mizou byt prosté jakoby omluvené v té praci? Takze feSime takovy ty fakt
neschopenky na doprovod, pak jak kdyz je propustili domil, Vim, ze vim, ze by se tam daly fesit jeste
vic véci nez jenom, Ze udélate néjaky vstupni poradenstvi a na vedete ty lidi, ale ze vidite, ze by tieba
se jim dalo jesté jinak pomoct, nebo byste to mohla v tom se néjak angazovat.

- problémy: zjistuju, co vlastné je pro tu rodinu jako nejveétsi problém, jaky maji moznosti, co je ted’ka
dualezity, ktery bud’to maji samy slozitou situaci, kterou ne ipln¢ miizou ovlivnit

A nedejboze, kdyz ptijdou néjaké problémové rodiny. Kdyz se pak zaméfite na dvé problémové rodiny,
tak vam ty ostatni lidi takhle rychle probihaji. No tak to vidim, Ze to je velikansky problém. To se pak
snazim ty penize je dosahnout jinde. Kor kdyz maji druh¢é (zdravé) dit¢ doma, Ale jak tikdm, u téch
samozivitelek je to jind, jina, prosté upIn¢ jina situace. Takze jestlize je doma n¢kdo, kdo vydélava i byt
tfeba mi z né¢jakych dliivodl je omezeny, Ale u téch samoziviteld to prosté je Spatny. Takze tam bych si
predstavila, Ze by ten stat mél tu pomoc dat. kdyz to prosté ten ¢lovek jakoby zalze, tak pak se mu to



sebere ty penize. To je to vidim asi jedinou moznost, protoze nedovedu si predstavit jak jinak, jak jinak,
prosté jako to ovéfit. No a ono se to tézko. Mam tady maminky samozivotelku, ktera mi piijde jako
samozivitelka a taky z ni n¢kdy tfeba za 2 mésice vypadne, Ze Zije s ptitelem. Ja tady myslim si, ze
nemaji pomalu co jist a ona mi pak fekne, Ze zije s pritelem. Jo, ale pak jsou samoziejme rodice, ktery
skute¢né jsou jako na tom Spatné a to. TakZe ono vSechno je zneuzitelny. Jako jo, asi nikde stoprocentné
ne, co andel, Ze jo? Ktery funguje rychle, presné dle diagndz, ale jsou lidé, ktefi ho i tak zneuzivaji. V
lepsim ptipad¢, tak kdyz se nemusim odvolat, abych mu podobné.

3) Dokumentace

- Informace: No otazka je jestli by pak ty lidi neuvad¢li, Ze jsou samozivitelky a nebyly by. No a tak.
To je potom otazka, jak to, jak to zjistovat, ze jo. zéklad¢ Cestného prohlaseni Protoze kdyz mi lékar
napiSe do zpravy, ze dit¢ ma prosté nadorové onemocnéni, predpokladana délka 1écby je tii ¢tvrté roku,
tak bych méla védet, ze to dité¢ minimalné dalsi ¢tvrt roku prosté nevkroc¢i do skoly

- Zapis: nebo kdyZ to piSou na double., ze je fajn, kdyz ten doktor jako napise to konzilium, protoze on
ho napiSe ve chvili, Jenom napsani odvolani, Ze jo, nebo néco, takovy, ale na to uz prosté ta kapacita
neni.

4) Pomoc a podpora

- Finance: této finan¢ni pomoci,

- Neziskové organizace: plus n¢jaka nabidka nadaci, Mc Donald Dim Ronalda McDonalda ted’ka noveé,
ze jo,

- Podpora: Co si maji mezitim vyfidit? , ne, ne, neni to tak, ze tfeba kdyz mate doma maly dité a tatinek
potiebuje do prace, aby tam byl n¢jaky asistent, ktery se mtize starat, protoze to jsou sluzby, které jsou
cilené a zamétené na to, ze doma to dité je a potiebuje n¢jakou specialni pomoc. Kdezto vétsinou doma
ty rodice maji zdravy dit¢ a na to prosté zadna jako instituce neni. Takze tam jako asi bych tekla, Ze je
to pro ty rodice nejhorsi. KdyZ neni, nenajdeme prosté jakoby zadnou pomoc, ktera by tady v tom staté
jako myslela na tuhle situaci. Takze ja nejsem Uplné naklonéna pro to, aby jako ten stat upIn¢ vSechno
jako zaplatil, zajistil na roky. To prosté jako financ¢né i jako je pomérné€ narocny pro ten stat musi se to
znécCeho brat, Ze jo jako, co to je adekvatni? Jako jak adekvatni? Jako jestli je dostate¢na nabidka sluzeb?
No Motol nabizi socidlni pracovnici z hlediska socialni pomoci a podpory. Nabizi to, ze tady ma
socialniho pracovnika, ktery se stara o onkologicky nemocné déti jako ma onkologie, psychology a dalsi
lidi, tak ma svého socialniho pracovnika, ktery je k dispozici, aby pomoh. Tém lidem to nabizi Motol si
myslim. A pak samoziejmé Motolské vyhody jsou, Ze ty rodice tady nemusi platit po dobu lécby, kdyz
jezdi za to parkovani, coz je taky podle mé¢ docela velka pomoc, ze? No to je vlastné ja nevim, Protoze
to je kolikrat velka pomoc, kdyz ty lidi jsem koukala na tu néjakou zpravu, ze to nejvice vyuzili lidi z
Jiznich Cech jo. Nejvic procentualng. Takze je vidét, ze kdyz ty rodiny jsou opravdu jako z vétsi dalky,



ze ta moznost bydlet tady a byt tady spolu je podle mé jako pro né&j dulezita. Takze tohle je jedna z véci,
kterou si myslim, ze Motol nabizi a Ze to je super. Jo, takze jako. Jako socialni praci nabizi, nabizi
ubytovani toho sméru, pak samoziejme ubytovani pro rodi¢e automaticky a nabizi parkovani zdarma

5) Pocity a emoce

- Komunikace: Samoziejmé obcas se mi ozvou i rodi¢e sami, jako uz jeste diiv, nez tfeba vibec ty
doktofi mi napiSou konzilium, protoze se to dozvédi od maminek vedle, protoze jim n¢kdo poradi- jdi
tam a tak dale.

6) Limity

- Cas: Cas. No a ten &as, to je jako ja bych mohla sedét jenom na détsky onkologii, byt jenom je jeden
pracovnik pro onkologii a uzivila bych se tam. Tam je tolik véci co d¢lat, do ceho by se clovék mohl
poustét vic, ale nejde to prosté ne. Prosté to je fakt fofr., A ted si predstavim, Ze by tfeba ten Clovek
vypadl na rok. Rok a pil. Ze by to mozna udélal trosku jako chaos, jako u td&ch zaméstnavateli.
Samoziejmé, Ze pro ty rodiny by to bylo asi idealni. Jo, tak jako kdyz jste nemocna, mtizete marodit dva
roky, ze jo? 9 dni OCR u dvou rodi¢t, tak méte 15 dnti u jednoho rodiée asi pro né&, Jako aspoii ten
pulrok bych fekla ja, jednou tolik. Akorat ta rychlost, to tu davku Gplné zabiji. Takze jednak to, Ze to
trva strasné dlouho a jednak to, ze tam nejsou dostatecné kvalitni posuzovatelé, ktefi by si dovedli
predstavit, co se pod tou nemoci skryva a jaky rozsah péce se pod tou nemoci skryva, Jo, takze tam si
myslim, Ze je problém, ze ty posudkafi, a to vime dlouhodobé, nedobte to posuzuji, a Ze to trva strasné
dlouho, To je piesné o, kdyz mluvim o tom case. No to jako je pravda, Zze bychom se tam uzivili tfeba
dva. Protoze kdybychom jsme tieba jesté méli opravdu vic pacientd na té transplantacni jednotce

- Omezeni: Co limituje moji praci? Jednak cas a jednak, Ze prost¢ existuje néjaka urcita nabidka sluzeb
nebo prost¢ zajisténi tady, ktery je mozny nabidnout t¢ém lidem a nékdy na urcity situace nejsou jakoby
prost¢ moznosti, jak tém lidem pomoct. Jsou situace, ktery jakoby nevyfesite ni¢im, protoze na to
neexistuje davka. Neexistuje prosté pomoc. Tieba terénni

Jo, ten stat vam to umozni. Tak mozna, Ze jako v téch letech ptipadech. Ted je otazka jak to, ale jako
by jak to vybrat? Kdo ano, kdo ne, Ze jo, kdyZ tady mate pocit, Ze by to jako by potfeboval kazdy.
Kazdopadné si myslim, Ze by to tfeba nebylo uplné od véci u samozivitelek. Protoze ty jako s tim maji
nejvetsi problém. to ja vidim, Ze ta mama, kdyz prosté pfijde, je samozivitelka a nedej boze, kdyz jeste
ten otec nespolupracuje, neplati a tak dale, kde se to tam teda snazi Pani (anonymizovano) jako vSechno
zastitit, tak pani tfeba neni socidlni pracovnik a kdyz napise odvolani, tak to odvolani neni takovy, jako
kdyz ho napiSe socialni pracovnik. A jako chépu to, pani mi tim vlastné se zptisobem jakoby Setii Cas a
praci, protoze vi, ze toho mam jako hodné. Ale na druhou stranu pfeci jenom tu zkusenost a tu orientaci
v tom zakon¢ nema, takovou nemiize mit. Ale kdyz se k tomu nedostanu, tak bohuzel. No ja jsem dfive
ty odvolani t¢ém rodi¢lim psala a ted’ uz na to nemam kapacitu. Prosté jo, takze. Takze urcité posilenim
socialniho tymu by ta pomoc byla vétsi.



Priloha €. 3: Dotaznik

Dotaznikové Setieni

Dobry den, mé jméno je Tereza Keslova a jsem studentkou Fakulty humanitnich studii
Univerzity Karlovy. Chtéla bych Vas touto cestou pozadat a pomoc s vyplnénim dotazniku.
Dotaznikové Setieni je soucasti mé diplomové prace, kterd se zaméfuje na socidlni praci

s rodinami hospitalizovanych déti na Klinice détské hematologie a onkologie ve FN v Motole.

Dotaznik je anonymni. Jeho vysledky budou zpracovany pro studijni ucel, nicméné vystupy
z dotaznikového Setfeni budou vyuzity i pro zkvalitiovani poskytované péce. V dotazniku
prosim oznacujte Vase odpovédi Citelné, pokud je oteviend otdzka, odpovéd’ vepiste hiilkovym
pismem. Dotaznik je ur€en zdkonnym zastupcim piipadné u zletilych pacientim piimo jim.

D¢kuji moc za Vasi ochotu a za Vas Cas.
1. Dotaznik vypliiuje
a) pacient
b) zdkonny zastupce
¢) jiny, kdo
2. Kdo s pacientem byl v nemocnici:
a) matka
b) otec
c) prarodi¢
d) jiny, kdo
e) nikdo

3. Béhem lécby chodila matka pacienta (pfipadné n€kdo jiny, kdo se o pacienta staral —

byl s nim v nemocnici) do prace?

a) matka zajiStuje péci, otec je zaméstndn a se stard o domacnost

b) otec zajistuje péci, matka je zaméstnana a stara se o domacnost

¢) rodice se stfidaji v péci, oba jsou zaméstnani a sttidavé se staraji o domacnost
d) ani jeden rodi¢ nezajist'uje péci, oba jsou zaméstnani a staraji se 0 domacnost

e) jeden z rodicl zajistuje péci, druhy je nezaméstnan a stard se 0 domécnost



10.

f) jiné (prosim uved’te)

Jestlize pecujici rodi¢ byl zaméstnan, byl po dobu 1é¢by ditéte v pracovni neschopnosti?
a) ano

b) ne

Pobirala VaSe rodina ptispévek na péci? (*pokud ne preskocte na otazku €.8)

a) ano

b) ne

c) nevim

Jak dlouho (kolik mésicti) jste cekali na pfiznani (vytizeni) ptispévku na péci?

Jak dlouho (kolik mésicit) jste uzivali ptispeévek na péci:

Vyuzil/a jste Vy nebo Vase rodina péci nemocnic¢nich kaplanii?
a) ano

b) ne

c) ne, o této moznosti jsme neveédéeli

Vyuzili jste péci zdravotné socidlniho pracovnika v dobé 1é¢by? (*pokud je Vase

odpovéd’ ,,b)“ nebo ,,c)* preskocte nasledujici otdzku)
a) ano

b) ne, nechtéli jsme

c) ne, nebyla ndm nabidnuta

Bylo Vam poskytnuté socidlni poradenstvi (nabidnuti pomoci ohledné vyfizovani
pfispévku na pé€i, nebo jinych statnich pfispévkl, kontakt s neziskovymi

organizacemi)?

a) ano, byla mi nabidnuta pomoc s vyfizenim pfispévku na péci

b) ano, byla mi nabidnuta pomoc s vyfizenim jinych statnich ptispévka
c) ano, s kontaktem s neziskovymi organizacemi

d) ne, nebylo mi nic nabidnuté



11.

12.

13.

14.

e) nechci odpoveédét

Vyuzivate nebo vyuzili jste psychologickou péc¢i v dobé hospitalizace nebo ambulantni
1¢€cby? (*pokud je Vase odpoveéd’ ,,c*“ zakrouzkujte, zda byste vyuZili nebo nevyuzili
tuto péci)

a) ano

b) ne, nechtéli jsme

¢) ne, nebyla ndm nabidnutd — pokud by byla nabidnuta vyuzili/ nevyuZzili

Jaké podpory od statu se Vam dostalo? (muzete zaSkrtnout vice moznosti)

a) prispévek na péci

b) dlouhodobé osetiovné

c) rodi¢ovsky prispevek

d) prispévek na cestovani

e) pridavek na dité

f) pfispévek na zvlastni pomicku

g) davka zivotniho nebo existenéniho minima

h) jiny:

Je pacient drzitelem karty ZT, ZTP nebo ZTP/P?
a) ano

b) ne

Byla podpora ze strany statu pro Vas dostacujici?
a) ano

b) ne



15.

16.

17.

18.

Dostala se Vam jakdkoliv podpora (finan¢ni, materidlni, psychickd) ze stran
neziskovych organizaci? (Dobry Andé¢l, Zlata Rybka, Haima, Pink Bubble apod). Pokud

ano, vypiste od jaké organizace, jaka pomoc.

a) ano, od jaké - jakd pomoc

b) ne

Pokud jste vyuzili podporu neziskové organizace, jakym zplsobem jste se o ni

dozveédéli?

a) od lékart

b) od zdravotnich sester

c) od zdravotné socidlniho pracovnika
d) internetové stranky

e) socialni sité organizaci

f) jiné:

Byla pro Vasi rodinu vytvofena sbirka, transparentni ucet?
a) ano, zorganizovali jsme si to sami

b) ano, zorganizoval to pro nés n¢kdo, kdo

c) ne, neveédéli jsme, Ze je to mozné
d) ne, neméli jsme zajem

Jste uzivatelé socialni sluzby? (osobni asistence, peCovatelskd sluzba, odlehcovaci

sluzba, nizkoprahova centra apod)

a) ano, uved'te jaké

b) ne, o této moznosti nevime
c) ne, nepotiebujeme

d) nechci odpovidat na tuto otazku



19.

20.

21

22.

23.

Jaka podpora Vam béhem lécby chybéla, a kdo Vam tuto podporu mohl nebo mél
poskytnout?

Zijete ve vlastnim domé (byt&) nebo v pronajmu?
a) pronajem
b) osobni vlastnictvi

c) jiné (uvedte):

. Do jaké vyse sahaly VasSe naklady za bydleni véetné energii? (k 31. 12. 2022)

a) do 5000

b) do 10 000

c) do 15000

d) do 20000

e) vice

Byla Vase rodina béhem 1é¢by zatizena hypotékou ¢i leasingem?

a) ano, a jakym konkrétnim druhem ( H - hypotéka X L - leasing,
H+ L - oboji)

b) ne

Jaké finan¢ni castky se Vase rodina béhem 1écby musela vzdat mesicne€? (Vypadek
pfijmu rodice)

a) do 10 000

b) do 15000

¢) do 20 000

d) pres 20 000



24. Byl by pro Vas pfinosny letdk s informacemi o moznostech Cerpani socidlnich
ptispévkid, podpory ze stran neziskovych organizaci, péci zdravotn¢é socidlniho

pracovnika, ktery byste obdrzeli pii zahajeni 1¢cby?
a) ano

b) ne

c) nevim

25. Z jakého kraje pochazite?

26. Jaké je Vase pohlavi
a) muz
b) zena
27. Jaké je povolani nebo aktualni vzdélani ditéte (pacienta)?
a) navitévuje MS
b) navitévuje ZS
¢) navitévuje SS
d) navitévuje VS nebo VOS
e) je nezaméstnany
f) jsem zaméstnany
g) jiné:
28. Jaky byl vék ditéte v dob¢ zahajeni 1éCby:

29. Kolik ¢lenti tvoti Vasi domécnost: (pouze osoby)



Priloha ¢. 4: Informovany souhlas se zpracovanim rozhovoru

Informovany souhlas

Informovany souhlas s poskytnutim vyzkumného rozhovoru a jeho naslednym vyzitim

pro ucely diplomové prace. Podpisem vyjadiuji souhlas s nasledujicimi body:

* Byl/a jsem informovan/a o t¢elu rozhovoru, kterym je sbér dat pro potieby vyzkumu
diplomové prace Terezy Keslové. Cilem vyzkumu je zjistit, jaka je redlna praxe socidlni prace

s détmi hospitalizovanymi na KDHO.

* Bylo mi sd¢€leno, jak dlouho bude rozhovor, a jaky bude mit priibéh. Jsem seznamen/a
s pravem odmitnou odpovédét na jakoukoli otdzku, ptipadné do 3 dnli odmitnout ucast na

vyzkumu.

* Souhlasim s nahrdvanim nésledujiciho rozhovoru a jeho néaslednym zpracovanim.
Zvukovy zaznam rozhovoru nebude poskytnut tfetim strandm a po piepsani bude vymazan.
Transkripce bude dostupnd v diplomové préci, kterd bude voln€ pfistupna online v depozitafi

Univerzity Karlovy.

* Byl/a jsem obezndmen/a s tim, jak bude s rozhovory naklddano a jakym zptisobem
bude zajiSténa anonymita i po skoneni rozhovord, kterd znemozni identifikaci mé osoby.
Nikde nebude uvedeno mé jméno ¢i jiné osobni udaje, diky kterym bych mohl/a byt

identifikovan/a.

* Davam své svoleni k tomu, aby vyzkumnice pouzila rozhovor pro potieby
sveé semindrni a diplomové préci a n¢které ¢asti v ni mize citovat, transkripce rozhovoru bude
pfiloZzena v pfilohach diplomové praci. Nahravka rozhovoru bude po ukonceni vyzkumu

smazana.

podpis



Priloha ¢. 5: Diplomovy projekt
UNIVERZITA KARLOVA

FAKULTA HUMANITNICH STUDII

RIZENI A SUPERVIZE V SOCIALNICH A ZDRAVOTNICKYCH
ORGANIZACICH

Projekt diplomovée prace

Socidlni podpora pacientti na Klinice détské hematologie a onkologie

Vedouci diplomové prace: Mgr. Petr Vrzacek

Zpracovala: Bc. Tereza Keslova, DiS. 2022



Teoreticky ramec

Diplomové prace se bude zabyvat tématem zmapovani socidlni podpory u pacientli
hospitalizovanych na klinice détské hematologie a onkologie (KDHO) ve Fakultni nemocnici
v Motole. Ve vétSing piipadii se jedna o dlouhodobé hospitalizace, které maji nejriiznéjsi vliv
na rodiny. Cast rodin se dostava do ekonomickych problémi z diivodii toho, Ze b&hem
hospitalizace zlstava jeden z rodicl s ditétem v nemocnici a poté n¢jakou dobu v doméci péci.
Béhem nemoci ditéte maji rodiny ndrok na riiznou podporu. Zakladni pomoci v tizivé situaci je
statni socialni podpora, podpora poskytovand formou sluzeb od neziskovych organizaci,

psychologt, 1ékatti, a predev§im podpora od zdravotné socialniho pracovnika.

Hlavnim cilem diplomové prace bude popsat podobu socialni prace poskytované
rodindm hospitalizovanych déti na KDHO. Co rodiny védi o mozZnosti ¢erpani statni socidlni
podpory? Jak jsou rodiny v této oblasti orientovany a co jim chybi? Jak poskytovanou podporu
hodnoti? Tyto otdzky pomohou k vytvoreni mapy socidlni podpory, kterd by mohla byt pouzita
jako edukacni materidl na KDHO pfi pfijmu novych pacientll. V ramci diplomové prace bude
vyuzivana systemicka teorie socialni prace, ktera autorce pomiize Iépe zmapovat socialni praci

v této oblasti.

Aby autorka byla schopnd zodpovédét stanovené otazky je potieba se zabyvat statni
socialni podporou, neziskovymi organizacemi (z predvyzkumu vyplyva, Ze pravé neziskové
organizace jsou velkym zdrojem podpory a pomoci,) a v neposledni fad¢ praci zdravotné
socialniho pracovnika. Autorka v praci zmapuje jednotlivé piispévky pro rodiny jako je
ptispévek na péci, dlouhodobé¢ oSetfovné a piispévek na zvlastni pomtcku. Dal$im tématem,
kterému se autorka bude v diplomové praci vénovat, jsou sluzby poskytované zejména

neziskovymi organizacemi.

V teoretické Casti prace bude popsano fungovani nestatnich neziskovych organizaci.
V empirické ¢asti diplomové prace budou zmapovany neziskové organizace v oblasti Hlavniho
meésta Prahy a Stfedoceského kraje. Tyto organizace jsou piedevsim velkym pomocnikem pro
rodiny nemocnych déti. Tyto organizace pomahaji rodindm po finan¢ni, materialni i psychické
strance. Dale budou v teoretické casti popsané socialni sluzby, které rodiny déti mohou
vyuzivat. Velkou pomoci rodindm mohou byt i psychologic¢ti pracovnici, ktefi rodinam a jejich
détem pomahaji v dob¢ hospitalizace i po propusténi do domaci péce. Psychologicka péce a
podpora v dobé 1é¢by je velmi zdsadni jak pro pacienta, tak pro jeho rodice a sourozence.
Pacient, ktery podstupuje naro¢nou lécbu, je dlouhodobé izolovany od svych vrstevniki,

kamaradu a Sir$i rodiny. To je pro jeho zdravy vyvoj z pohledu socializace a psychiky velmi



omezujici. Ditéti po hematoonkologické 16¢bé chybi prakticky rok aktivniho zivota v kolektivu.

Nedilnou soucasti podpory je i podpora od spiritudlnich pracovnik.

V dalsi kapitole teoretické ¢asti diplomové prace autorka popise vzdélani a kompetence
zdravotné socialniho pracovnika a etiku jeho prace. Autorka prace zmapuje podobu socialni
prace vykonavanou zdravotn¢ socidlnim pracovnikem. Déle také, jaké kompetence ma socialni
pracovnik v nemocnici, jakou formu pomoci a podpory mize poskytovat pacientim ¢i jejich

nejbliz§im. Dale odhali aktualni limity, které s sebou vykon socidlni prace v nemocnici nese.

V soucasné dobé ve FN v Motole piisobi zdravotné socialni pracovnici, ktefi se snazi
rodindam pomoci. ,,Zdravotné socidlni prace je urcena zejména lidem nemocnym, kteri v
souvislosti s nemoci potrebuji specializovanou socidalni pomoc ¢i péci.“ ! Zdravotné socialni
pracovnik je soucasti multidisciplinarniho tymu, ktery se o pacienty stara.

Moznost vyuzit duchovni pé€e maji i pacienti ve FN v Motole. O tuto péci se stara deveét
nemocni¢nich duchovnich. Ti mohou poskytnout své sluzby pacientim, rodindam anebo

zdravotnickému personalu.

V poslednich letech se pomoc riiznych organizaci dostava do podvédomi jak laické, tak
odborné vetejnosti. Dle vyzkumu: ,,...po celou dobu akutni onkologické lécby mohou mit deti
s rakovinou fyzické zmeny (napr. ztrata sluchu nebo zraku, amputace, nebo ztrdata motoricke
funkce), také nastavaji zmeny v socio-emocionalni fungovani (napr. vrstevnicke vztahy, uzkost,
deprese). Deti s onkologickym onemocnénim mohou také zazit prerusovanou skolni dochazku -
Skolni absence béhem léchby a nepravidelnou Skolni dochdzku po ukonceni 1éc¢hy. “? Organizace
se snazi pomahat pacientiim, jak v dobé& hospitalizace, tak po propusténi do domaci péce. Podle
vysledkl vyzkumu se ne vzdy podafi naplanovat vhodny timing, obsah a kontinuitu pro danou
péci a podporu. Z tohoto diivodu bude autorka také hledat odpoveéd’ na otazku - Jakou podporu

tedy rodiny skutecné potiebuji?

Velkym ptfinosem pro rodiny déti hospitalizovanych na KDHO bude jiz brzy otevieny
Ronald McDonald House, ktery poskytuje rodindm celé¢ zazemi, podporu psychologt,

' KUTNOHORSKA, Jana, Martina CICHA a Radoslav GOLDMANN. Etika pro zdravotné socidlni pracovniky.
Praha: Grada, 2011, s. 26. ISBN 978-80-247-3843-7

2 BURNS, M.A. et al. (2021) ‘School and educational support programmes for paediatric oncology patients and
survivors: A systematic review of evidence and recommendations for future research and practice’, Psycho-
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socialnich pracovnikli a dobrovolnikiim. Rodindm umoziuje travit ¢as spolec¢né. Jak uvadi
studie organizace Ronald McDonald House, pacienti, jejichz rodiny bydlely v domovech
organizace jsou Casto velmi dlouho 1éCeni, jsou daleko od domova. Moznost mit rodinu na
blizku a zarovei byt blizko k 1¢katské péci rodiny povazuji za velkou psychickou vyhodu, maji

lepsi spanek a 1épe se dokazi postarat o nemocné dité ve spolupraci s rodinou.

V kontextu teorii socidlni prace bude autorka vyuzivat systemicky pfistup, ktery je
v soucasné dob¢€ velmi vyuzivan v humanitnich védach. Tento pfistup byl vybran predevSim
kvtli jeho efektivité, vyuzivame vSech dostupnych zdroji k rychlému vyteSeni. (Matousek,
2012)



Metodologie

V ramci diplomové prace bude provedeno troji vyzkumné Setfeni. V prvni casti je
provedené dotaznikové Setfeni. Pfi vyhodnocovéani dotaznikového Setfeni jsou dotazniky
rozdélené do tfi kategorii dle mista Setfeni (typu ambulance — ambulance pro déti po
transplantaci kostni dfené, pro hematologické pacienty a pro onkologické pacienty).
Dotaznikové Setteni se bude skladat vzdy z totoznych otazek. Ambulance pacienti nav§tévuji
pravidelné, dle stadii své 1écby. Nejcasteji ambulance navstévuji pacienti v 1é€bé ¢i kratce po
ukonceni hospitalizace, a pravé na n¢ bude vyzkum zaméfen. Zarovenl je zaruCena vysoka
navratnost dotaznikl. Pacienti budou vyplnéné dotazniky vhazovat do pfedem piipravené
schranky, kterd bude pfipravena na kazdé¢ ambulanci. Diky této schrance je zarucena anonymita
u dotaznikl. Dotaznikového Setfeni se zcCastni pacienti, kteti jsou v 1é€bé ¢i do tii let od
ukonceni 1écby. Tento Casovy usek je z diivodu nutnosti dostat podporu. Druhym Setienim
empirické Casti je popis tii pfipadovych studii, které budou tvofené na zakladé¢ obsahové
analyzy pacientské dokumentace, jenz bude doplnéna o tfi rozhovory. Tfi rozhovory byly
vybrany jako jeden ze zdroju potiebny k vytvoteni ptipadovych studii. . Kazd4 z ptipadovych
studii je zam¢fena na jinou intenzitu potieby podpory zdravotné socialniho pracovnika, aby byl
z prace ziejmy rozsah socidlni podpory a potieba socidlniho pracovnika. Vyzkumna Setfeni

odpovidaji na vyzkumnou a dil¢i otazky

Hlavni a dil¢i vyzkumné otazky
» Jaky je stav poskytované socidlni prace?
o Jaké jsou druhy socidlni pomoci a podpory pro pecujici osobu léceného
pacienta?
o Jaka je socialni pomoc a podpora pro celou rodinu léceného pacienta?
o Jaké jsou moznosti spoluprace a podpory externich subjekti — neziskovych
organizaci, darci?
o Co nabizi FN Motol z pohledu socidlni pomoci a podpory rodin¢ onkologicky
nemocného détského pacienta?
+ Jaké socialni potfeby maji rodiny onkologicky nemocnych déti 1é¢enych na KDHO?
o Jaké potieby maji rodi¢e onkologicky nemocnych déti v dob¢ hospitalizace?
o Jakéd je znalost, orientace a vyuziti informaci v socialni pomoci détskym

pacientiim s onkologickym onemocnénim a jejich rodindm ve FN Motol?



» Je redlna (soucasnd) praxe 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?



Dotaznikové Setieni

Prvnim vyzkumnym Setfenim je dotaznikové Setfeni. Toto Setfeni bylo vybrano
z nasledujicich diivodl — ziskani dat od velikého poctu respondentti, nizké finan¢ni naklady,
sbér dat v relativné kratkém Casu, a pfedevs§im zachovani anonymity. (Disman, 2021). Dal§im
velkym benefitem, je skuteCnost, Ze respondent nemusi travit tolik casu vyplilovanim
dotazniku, jako kolik ¢asu by stravil naptiklad u rozhovoru. Dotazniky budou rozdavany na
ambulancich vybranych klinikk KDHO, kde v ramci pravidelné kontroly dostane pacient
dotaznik a pfi odchodu ho odevzda. Timto se zaruci velka navratnost dotazniki. Dotaznikové
Setfeni bude rozdéleno do tii kategorii, a to dle ambulanci, kde budou dotazniky rozdavany
(ambulance transplanta¢ni jednotky, ambulance hematologie, ambulance onkologie). Dotaznik
bude sestaven z jednotlivych okruhli — otdzky zamétené na 1écbu (rok, délka, doprovazejici
osoba), dale potom otazky zamétujici se na socidlni pomoc a podporu, jejich znalost a cerpani
a na zaveér okruh sociodemografickych otazek. V dotazniku nebudou uvedeny zadné udaje,
které by mohly smétovat k zjisténi totoznosti. Respondenti jsou hned v tvodu informovéani, ze
se jedna o anonymni dotaznik. Dotazniky budou bezpecné uchovany ve sbérnych schrankach

na ambulancich. Poté si je autorka pfevezme a bude data analyzovat.

Piipadova studie

V empirické ¢asti jsou prezentovany tii piipadové studie. Kazdé z nich zastupuje jednu
kategorii — intenzivni potfeba podpory socidlniho pracovnika, Castecnd potieba podpory
socialniho pracovnika, nizké potfeba podpory socidlniho pracovnika. Piipadové studie budou
vybrany na zdklad¢ doporuceni zdravotné socidlniho pracovnika, ktery spravuje agendu
socialni prace na KDHO. Mira potieby podpory bude vyhodnocovana dle délky trvani podpory
a rozsahu podpory, kterou rodina potiebuje a uziva. Poklad k ptipadovym studiim autorka ziska
ze Socialniho oddé€leni ve FN Motol, kde ji k dispozici budou jednotlivé slozky pacientt,
kterym byla poskytnuta socidlni prace ¢i statni socidlni podpora. V téchto dokumentech autorka
provede obsahové tematickou analyzu. Déle také autorce budou k dispozici interni ptedpisy,

smeérnice a nafizeni.

Rozhovor
Pro vyzkumné Setfeni si autorka prace vybrala polostrukturovany rozhovor. (Disman,
2021). Jedna se o casto vyuzivanou metodu pii kvalitativnich vyzkumech jako je tento. Pro

tento typ rozhovoru jsou vzdy pfipravené otdzky jen ramcové, béhem rozhovoru dochdzi



k rozvijeni otazek a odpovédi jsou Casto velmi detailni. Je tedy mozné problém zkoumat vice
do hloubky a otdzky, na které respondent nezna odpoveéd, bud’ zkratit, ¢i zcela vynechat.
Rozhovory jsou doplnénim piipadové studie dle intenzity potieby podpory socidlniho
pracovnika.

Rozhovory jsou vedeny s tfemi rodinami. Rozhovory budou priméarné¢ vedené s rodi¢em,
ktery dité v 1é€bé doprovazi. Tato osoba vi nejvice, jakou pomoc potiebovali, zda jim byla
poskytnutd a pfipadné v jakém rozsahu. V piipadé pfitomnosti obou rodict bude rozhovor
veden s obéma. Prvni - rodina, ktera potfebovala velkou intenzitu pomoci od zdravotné
socialniho pracovnika, to znamena rodina, ktera potifebovala pomoc od statu, od neziskové
organizace, socialni sluzby, a pfedevsim vedeni od socidlniho pracovnika. Druhy - rodina, ktera
potebovala pomoci se zorientovat v socidlni podpote, neziskovych organizacich. Posledni
rodina, kterd byla orientovana ¢i nepotiebovala uzivat socidlni podpory ¢i pouze okrajové.
Analyzovani téchto dat bude probihat podle rozsahu, typt a intenzity ¢erpané podpory. Dalsi
rozhovor (v poradi ctvrty) bude proveden se socidlnim pracovnikem, ktery ndm v rozhovoru

shrne limity socidlni prace ve FN Motol, své zkuSenosti a vnimani.

PiedbéZny navrh kapitol
1) Pacient na KDHO
2) Socialni prace
a. Socialni prace v nemocnici
i. Socidlni pracovnik
b. Zdravotné socialni pracovnik
i. Vzdélavani a kompetence
ii. Etika prace zdravotné socidlniho pracovnika
iii. Popis a napli prace
iv. Multidisciplinarni tym
3) Socialni sluzby a socidlni pomoc
a. Kratkodoba lécba
b. Dlouhodobé 1écba
c. Poskytovatelé socialnich sluzeb
i. Typy socidlnich sluzeb
ii. Pfispévkové organizace

iii. Komerc¢ni organizace



iv. Neziskové organizace
4) Empiricka cast - popis
a. Cile a vyzkumy
b. Cilova skupina
c. Uzitd metoda a technika
5) Dotaznikové Setieni
a. Hematologie pacienti
b. Onkologie pacienti
c. Transplantacni jednotka kostni dfen¢ pacienti
d. Porovnani
6) Ptipadova studie
a. Rodina potfebujici intenzivni podporu socialniho pracovnika
b. Rodina potiebujici ¢astecné podporu socidlniho pracovnika
c. Rodina pottebujici nizkou podporu socialniho pracovnika
d. Tabulka komparace ptipadovych studii
7) Rozhovory doplijici pripadové studie
a. Rodina potfebujici intenzivni podporu socialniho pracovnika
b. Rodina potiebujici ¢astecné podporu socidlniho pracovnika
c. Rodina pottebujici nizkou podporu socialniho pracovnika
d. Porovnani
e. Rozhovor se socidlnim pracovnikem
8) Vyhodnoceni vyzkumného Setfeni
a. Analyza neziskovych organizaci
b. Komparace vyzkumného Setfeni
9) Diskuze
10) Edukac¢ni material

11) Zavér



Casovy harmonogram

Cast diplomové prace Zpracovani
Prostudovéni odborné literatury Zati/tijen 2022
Napsani teoretické casti Rijen/prosinec 2022
Vyzkumna ¢ast — sbér dat Leden/tnor 2023
Vyzkumna ¢ast — analyza dat Brezen 2023

Zaver Btezen/duben 2023
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