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ANOTACE

Bakalarska prace je zameérena na socialni praci s onkologicky nemocnymi détmi. Prace
je teoreticko-vyzkumnd. Teoretickd cdst se zabyva obecnymi faktory vzniku onkologického
onemocnéni a riiznym popisem nadorii, které se vyskytuji u deéti, jejich diagnostikou, lécbou
a prognozou. Ddle se zabyvd socidlni praci s onkologicky nemocnymi detmi, rodinou
a podminkami prispévku na péci. Teoreticka cast se také zabyva nadacemi, které pomdahaji
onkologicky nemocnym détem. Vyzkumna cast zjistuje, jak socidlni pracovnici pracuji
S onkologicky nemocnymi detmi a jejich rodinou. Zda jim poskytuje dostatek informaci
a jak casto se jim socialni pracovnik vénoval. Také zjistuje, jaké nemoci se vyskytuji u deti

v dobé jejich hospitalizace.

KLICOVA SLOVA

Onkologické onemocneéni, deti, umrti, socialni prace, nadace, rodina

TITLE

Oncology social work with sick children

ANNOTATION

The bachelor's work is focused on social work with oncological sick children. The work is
divided into theoretical and research parts. The theoretical part deals with general factors in
the development of cancer and various descriptions of tumors that occur among children,
their diagnosis, treatment and prognosis. Furthermore, it deals with social work with
oncology patients, family and conditions of contribution for care. The theoretical part also
deals with foundations that help oncology sick children. In the research part it is examined
how social workers work with oncology sick children and their families. Whether they provide
sufficient information and how much time was devoted by a social worker. Moreover, it

explores what diseases occur among children during their hospitalization.
KEY WORDS

Cancer, children, death, social work, foundation, family
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UvVOD

Téma mé bakaldiské prace se zabyva socidlni praci s onkologicky nemocnymi détmi.
Toto téma jsem si zvolila, protoze je to velmi zdvazné téma V dnesni dobé a hlavnim

divodem bylo, Ze tato neptizniva situace potkala i nasi rodinu.

Teoreticka ¢ast je vénovana problematice vzniku onkologického onemocnéni, jaké typy
nadord se objevuji Castéji u dospélych a u déti, jaké jsou nejCastéjsi pti¢iny nadorového
onemocnéni jak u déti, tak i u dospélych. V druhé casti se teoretickd prace zaméiuje
na jednotlivé détské nadory, zamétuje se na jednotliva détska centra, ktera se zabyvaji taktéz
détskou onkologii. Déle se zabyva problematikou ditéte v pokrocilém stadiu nadorového
onemocnéni a o umirajici. Ve tfeti ¢asti teoretické prace se vénuji socialni praci s onkologicky
nemocnymi détmi a jejich rodinou, dale také metodou socidlni prace, jejimu pftistupu
a komunikaci. Ctvrtd &ast teoretické prace je zaméfena na nadace, které poméhaji

onkologicky nemocnym détem. V pfiloze A je uvedena kazuistika a v pfiloze B je uveden

RTG snimek chlapce, ktery si prosel nadorovym onemocnénim.

Vyzkumna prace je zaméfena na praci socialnich pracovnikl s onkologicky nemocnymi détmi
a jejich rodinami. Chtéla jsem zjistit, jak rodi¢e onkologicky nemocnych déti vyuzivaji
socialniho pracovnika a zda socialni pracovnik poméaha onkologicky nemocnym détem
a jejich rodinam pii zajiSténi piispévku na péci. Dale jsem chtéla také zjistit, jak rodiny
onkologicky nemocnych déti vyuZzivaji nadace. V dalSich kapitolach se zaméfuji na podrobny

popis dotaznikového Setieni a rozboru vyzkumnych otazek.

V dnesni dob¢ se onkologické onemocnéni objevuje nejen u dospélych, ale také Castéji u déti.
Oproti minulym letim se v dnes$ni dobé vyléci az 75 % détskych pacientii s onkologickym
onemocnénim. Onemocnéni zasahuje nejen dité, ale také rodinu. Rodina béhem 1écby
prochdzi  nepfiznivou  situaci, odchodem jednoho zrodichi ze  zaméstnani,
tim vznikaji i Casté finanéni potize. Pro dité to znamena mensi kontakt s rodinou a se svymi

prateli. Je to obdobi pln¢ strachu, nejistot a bolesti.
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CILE PRACE

Teoreticka prace:

e Popsat jednotlivé typy onkologickych onemocnéni u déti, pé¢i o déti v terminalnim

stadiu a priblizit socialni praci s détmi s onkologickym onemocnénim.

Vyzkumné cile:

e 7Zjistit jak socidlni pracovnici komunikuji s onkologicky nemocnymi détmi a jejich

rodinami.

e Zjistit jak socidlni pracovnici spolupracuji s onkologicky nemocnymi détmi a jejich

rodinami.
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| TEORETICKA CAST

1 ONKOLOGICKE ONEMOCNENI

Onkologické onemocnéni patii mezi jedno znejcastéjSich onemocnéni nasi populace,
které postihne kazdého tretiho ¢lovéka v Ceské republice a kazdy &tvrty obéan Ceské
republiky pravé na onkologické onemocnéni zemie (Vorlicek, Abrhamova, Vorlickova, 2006,

s. 16).

Mezi nejcastéj$i maligni onemocnéni u dospé€lych jsou zarazeny nadory vyluCovacich cest,
kolorekta, kiize, prostaty, prsu, plic a melanom. V Ceské republice v porovnani s dal$imi
evropskou populaci meziro¢né klesa incidence karcinomu Zaludku a naopak vzrista karcinom

kolorekta (Vorlicek, Abrhamova, Vorlickova, 2006, s. 16).

V Ceské republice a dalsich rozvinutych zemich jsou nadory druhou nejéast&jsi pti¢inou tmrti
ditéte, kazdoroéné se v Ceské republice diagnostikuje vice nez 55 000 zhoubnych nador
(Linkos: Ceska onkologické spoleénost Ceské 1ékaiské spole¢nosti Jana Evangelisty Purkyné)
Mezi nejcastéjSi  détské nadory patii leukémie, nddory CNS, maligni lymfomy

a sarkomy mékkych tkani, viz tabulka €. 1 (Vorli¢ek, Abrhamova, Vorlickova, 2006, s. 19).

Tabulka 1 — Pitehled détskych nadori (v procentech)

Nadory détského véku Pocet v %
Leukémie 30
Nadory CNS 20
Maligni lymfomy 13

Neuroblastom

Sarkomy mékkych tkani

Nefroblastom

Nédory kosti

Retinoblastom

Germinalni nadory

g1l Wl w| o1 o N| o

Ostatni

Zdroj:(Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002 s. 19)
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Maligni nadory vznikaji na vSestranném podkladé€, a to na zéklad¢ genetickych faktort

a faktorti zevnich a vnitinich.
1.1 Vnéjsi rizikové faktory

Vnéjsi rizikové faktory jsou ovliviiovany prevazné Clovékem. Za nejzndméjsi rizikové faktory
povazujeme koufeni a alkoholismus.

Koufit zacinaji déti jiz na zakladnich Skolach. Nikotin ublizuje nejen kufakim, ale
i lidem kolem nich, takzvanym ,,pasivnim kuidakm®. U kufdkt se objevuji nejcastéji tumory
mocového méchyte, ledvin, pankreatu a délozniho ¢ipku (Vorlicek, Abrhamova, Vorlickova,
2006, s. 16). ,, Koureni zpiisobuje az 90 % umrti na karcinom plic u muzit a 75 — 80 % u zZen

(Vorli¢ek, Abrhamova, Vorlickova, 2006, s. 16).

Dalsim velkym rizikem vzniku nadorového onemocnéni je alkoholismus. Konzumace
alkoholickych napojli ve velkém mnoZzstvi zplisobuje vysoké riziko nadorii ust, hrtanu, jicnu,

jater, tlustého stfeva a jicnu (Vorlicek, Abrhamova, Vorli¢kova, 2006, s. 16).

Vnéjsi rizikové faktory se déle rozdeluji na fyzikalni, biologické a chemické.
1.1.1 Fyzikalni faktory

lonizujici a UV zéafeni ma velikou schopnost vyvolavat maligni onemocnénti. ,,Bylo prokdzano
podstatné zvyseni rizika vzniku maligniho onemocnéni po prenatalnim rentgenovém vySetreni.
Ddvka zareni 10 az 20 mGy zvysila Cetnost détskych leukémii o 20 % “ (Vorlicek, Abrhamova,
Vorli¢kova, 2006, s. 16). Dité je nejvice citlivé na rentgenové zareni v prenatalnim obdobi a
po narozeni a proto by mu mély byt vystaveny co nejméné (Vorlicek, Abrhamova,

Vorli¢kova, 2006, s. 30).
1.1.2 Biologické faktory

Ruzné infekce zpusobuji ptredevsim viry a bakterie. Mezi tyto viry patii HPV (lidsky
papilomavirus) a virus hepatitidy B, ktery ma za nasledek karcinom jater. ,,Helicobacter
pylori je snad prvni bakterie, u niz byl prokdzan karcinogenni ucinek* (Vorlicek, Abrhamova,

Vorli¢kova, 2006, s. 29).
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1.1.3 Chemické faktory

Dalsi rizikové faktory, které vyvolavaji maligni onemocnéni, jsou chemické latky. ,, Chemické
latky maji potencial vyvolavat nadorové onemocnéni, ziskavame Z pokusit na bunécnych
kulturach, kde se prokazuje jejich schopnost poskozovat genetickou informaci* (Vorlicek,
Abrhamova, Vorlickova, 2006, s. 30). Studie prokazaly, ze pusobeni karcinogennich latek
je vétsim rizikem pro lidi, ktefi s karcinogennimi latkami pfichazi do ¢astého kontaktu. Mezi
takto pusobici latky patfi naptiklad azbest, benzol a nikl (Vorli¢ek, Abrhamova, Vorlickova,
2006, s. 30).

1.2 Genetické faktory

Pé&t az deset procent tvoii nadory, které vznikaji na genetickém podkladé. Genetické faktory
maji vysokou moznost predispozice ke vzniku rizného nadoru. Zarode¢né mutace v genech,
regulujicich buné&cné déleni mohou pusobit jiz od raného veéku. Ovliviuji bézné nadory jako
je rakovina prsu a vaje¢niku, ale také vzacné nadory détského véku, jako jsou nadory oka
(retinoblastom), détské nadory ledvin (Wilmstv nador) nebo Li-Fraumeni syndrom, coz je
generalizované onemocnéni, u kterého je zvySené riziko nddorového onemocnéni uz od
détského veku (sarkomy kosti a mékkych tkani, leukémie a nadory mozku); (Masarykuv

onkologicky tstav)

Existuje také familiarni vyskyt nadoru, kdy ,, Genetikové hovori o takzvaném familiarnim
vyskytu urcitého nadoru. Oznacenim ,,familiarni vyskyt™, popisuji skutecnost, ze urcity typ
nadorii se vyskytl vicekrat v ramci jedné rodiny“ (Vorli¢ek, Abrhdmova, Vorlickova, 2006,
S. 31). ,, Familiarni vyskyt Ize zjistit v ramci rodinné anamnézy, pri rozhovoru s nemocnym.
Familiarni vyskyt se vyskytuje prevazné u nemocnych v mladsim véku, nez u nemocnych, ktery
maji nefamiliarni vyskyt“ (Vorlicek, Abrhamova, Vorlickova, 2006, s. 31). ,, Pokud dedecek
mél karcinom prostaty a tatinek ho ma taky, tak je vysoké riziko, Ze syn bude mit ten samy

tumor “ (Vorlicek, Abrhamova, Vorlickova, 2006, s. 31).

Vcasnd diagnostika familidrniho nddorového onemocnéni znamend vcasnou prevenci

4

nejbliz§im pfibuznym pacienta (Adam. Krej¢i, Vorlicek, 2011, s. 33).
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2 DETSKA ONKOLOGIE

Pro déti s nddorovym onemocnénim jsou vyhrazena specializovand pediatricko — onkologicka
pracovisté. Na pracovistich je zajiSténa rychla, Gplné a spravna diagnostika, komplexni 1écba

a celozivotni sledovani vyléceného pacienta (Koutecky, Chanova, 2003, s. 13).

V Ceské republice se détskou onkologii zabyvaji pouze dvé zdravotnickd zafizeni, a to
Fakultni nemocnice v Motole a Fakultni nemocnice Vv Brné, zdravotnicka zafizeni zajist'uji
komplexni onkologickou pé¢i pro vSechny typy malignich onemocnéni, vcetné
hematoonkologie. Dalsi centra v Ceské republice se zabyvaji hematoonkologii.
Ty se nachazeji v Hradci Kralové, Praze (nemocnice Kralovské Vinohrady), Olomouci, Plzni

a také v centru Ustavu hematologie a krevni transfize.
2.1 Onkologické onemocnéni u déti

Onkologické onemocnéni postihuje asi jedno dité¢ z 600 od novorozence do osmnacti let, kdy
se v razném veéku ditéte ,, druhové nadorové spektrum meni" (Koutecky, Kabickova, Stary,
2002, s. 19). D¢ti do péti let nejéastéji trpi onemocnénim jako je leukémie, nefroblastom,
neuroblastom, rabdomyosarkom, hepatoblastom, retinoblastom a germinalni nadory. Ve véku
od péti do deseti let jsou to pievazné nadory CNS, u starSich déti, (od deseti let aZ po pubertu)
jsou typické nadory meékkych tkani a kosti (osteosarkom, Ewinglv sarkom). Ve véku
postpubertalnim se objevuji nadory, kterymi trpi dospéla populace. Rozdé€leni nadort
dle téchto Casovych obdobi je pouze orienta¢ni, protoze nador, ktery postihuje dospélé,

se muze objevit v kterémkoli ve€ku (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 19, 20).
2.1.1 Leukémie

Leukémie predstavuji nejCastéjs$i zhoubné nadory détského veéku. Jejich pocet
se pohybuje kolem 30 — 35 %, coz znamena, Ze kazdy rok leukémii onemocnéni piiblizné
90 déti. Leukémie ma pét forem, jednou je akutni lymfoblasticka leukémie', kterd je

nejcastej$i a jeji vyskyt je okolo 80 % vSech leukémii. Mezi dal§i formy patii akutni

! Dale jen ALL
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myeloidni leukémie?, ktera tvoii 15 % a myelodysplasticky syndrom 5 %. Nejméné se u d&ti
vyskytuje chronicka myeloidni leukémie (2 %); (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 105).

, Néktera velmi specializovana vysetieni, jako je molekuldrne-geneticky sreening
nejcastejsich translokaci u ALL a ALM, jsou provadéna pouze v jedné referencni laboratori
pro celou republiku* (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 105). Zato transplantace kostni
dfen¢ u pacientli s leukémii se provadi pouze v Praze ve Fakultni nemocnici v Motole

(Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 105).

U détské ALL je vyuzivana pievazné ambulantni 1écba, kdy je kladen daraz na kratké,
ale Casté pobyty na lizkach. Jelikoz je AML velice vzacna a jeji 1écba je velice obtizna,
jsou pacienti s AML situovani do méné center. Pribéh jeji 1é¢by je velice intenzivni, protoze
se Vjejim prabéhu vyskytuji infekéni komplikace a tim se prodluzuje doba hospitalizace
(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 105).

Dalsim [é¢ebnym postupem je transplantace kostni diené u pacientd s leukémii. Transplantace
se provadi pouze v Praze ve Fakultni nemocnici v Motole (Koutecky, Kéabickova, Stary,
2002, s. 105).

,Dvacet procent deti prodeélava relaps leukémie, vétsina z nich casné jesté v pribehu
chemoterapie nebo bezprostiedné po jejim skoncen (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002,
s. 109).

2.1.2 Ewingiiv sarkom

Ewingliv sarkom patii do skupiny kostnich nadort, které , vznmikaji z primitivnich bunék
parasympatiku“ a tvoti 4 % nadora u déti. Casto se vyskytuje u chlapci, a to ve véku
od 5 do 15 let. Metastazy sarkomu byvaji zjevné uz v pocatku, a to u 25 % déti. Nejéastéji
metastdzy postihuji plice, skelet, kostni dien a lymfatické uzliny (Koutecky, Kébickova,

Stary, 2002, s. 141).

Priznaky Ewingova sarkomu jsou nespecifické. Kost postizena nadorem muze byt omezena
pohybem, obcas se také vyskytuje patologicka zlomenina ¢i zlomenina zptisobena pii Grazu.
Jako dal$i ptfiznaky jsou pozorovany zcervendni, bolest a otoky, které jsou doprovazeny

horeckami a bolestmi v zadech, kofenovym drazdénim az obrazem transverzalni misni 1éze

2 Dale jen ALM
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(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 141). ,,Pri postizeni hrudni steny si nemocni stezuji
na bolesti na hrudniku, kasel, pozdeji i na dusnost” (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002,
s. 141).

Diagnézu u Ewingova sarkomu lIze stanovit jiz dle ptiznaku, jako je otok mékkych tkani,
zvétseni spadové lymfatické uzliny® a omezena funkce pohybu kondetiny. U viech déti,
které onemocnéni Ewingovym sarkomem, je potieba vySetfit kostni dien, abychom ,,vyloucili
chromozomalni zmény pri nadorové infiltraci“ a k tomu se vyuziva metod cytologickych,
cytogenetickych a molekularn¢ — biologickych (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 141).
Ke zjisténi se vyuziva i jinych metod jako je RTG snimek, kde 1ze odhalit ,, porusenou kostni
strukturu, zde jsou pak nejcastéji zmeny osteolytické* (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002,
s. 141 — 142). Magneticka rezonance zase pomaha lékafum vykreslit detaily kosti postizené
nadorem a jeji okolni meékké tkané. Dalsi dalezita vySetieni jsou CT, RTG plic a scintigrafie
celého skeletu. Pomoci téchto metod lze vyloucit metastazy Vv plicich a v kostech

(Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 141 — 142).

Lécba sarkomu je komplexni a spociva v chemoterapii, chirurgické 1é¢bé a radioterapii.
Pokud je nador neoperovatelny, je nutni lokélni radioterapie a chemoterapie. Délka 1écby
je 12 — 14 mgésich, ale zalezi predev§im na stavu pacienta a to jak fyzickém,
tak i psychickém (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 142).

Progndza byva riizna, ale udava se, ze pti generalizovanych onemocnénich 1ze Gspésné vylécit
asi 40 % nemocnych. Nadory dobfte lokalizované, které 1ze taktéz operovat, se daii vylécit az
v 80 % (Koutecky, Kabic¢kova, Stary, 2002, s. 142).

2.1.3 Osteosarkom

., Osteosarkom je vysoce maligni kostni nador, ktery vychazi z kmenové mezenchymalni
bunky* (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 143). Osteosarkom se vyskytuje ve 40 %,
postihuje pfevazné chlapce a projevuje se mezi desatym a dvacatym rokem zivota. Pfi¢inou je
rychly rust kosti v puberté, ktery doprovazi ,, zvysend vnimavost kostnich bunék k onkogennim
faktorim s naslednou poruchou jejich proliferace” (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002,
s. 143). Osteosarkom nejvice postihuje femur (41 %), tibii a fibulu (21 %), humerus (10 %),

panev (9 %) a lebku (9 %). Mezi dalsi ¢asti skeletu, které nador vzacné postihuje patii nohy,

3 Spadové lymfatické uzliny je skupina uzlin, do které odtéka lymfa z oblasti nadoru
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lopatky, predlokti, Zebra, kli¢ni kosti a patet, a to asi v 1 az 3 % (Koutecky, Kabi¢kova, Stary,
2002, s. 144).

vevr

,, Nddor se miize diferencovat sméerem k fibrozni tkani, chrupavce nebo kosti. Nejcastejsi je
konvencni  osteosarkom s velkymi vysoce malignimi bunkami vietenovitého tvaru
S nepravidelnymi jadry *“ (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 143).

¢

Osteosarkom se ,,siFi  drennovou dutinou a prorvista do okolnich mékkych tkani*
a poté hematogenni cestou metastazuje do plic a skeletu. Pti sd€leni diagnozy ma jiz 20 %

pacientll metastaze, které jsou prevazné v plicich (Koutecky, Kébickova, Stary, 2002, s. 143).

Osteosarkom ma mnoho piiznakt. Jako prvni se objevi bolest v postizené ¢asti kosti, objevuje
se predev§im vnoci a vklidu. Bolest nebyva pouze na jednom misté, ma , stehovavy
charakzer. “ Jakmile nador prostoupi periostem, objevi se tuhé a obcas bolestivé zdufeni,
které¢ dale proristd do meékkych tkani. ,,KuZe nad nim je napjata, leskla a zarudla*“
(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 143). Nador také brani postizené koncetiné v jeji
funkci. Pokud je nador v pokrocilém stadiu, ale také pii 1é€bé muze dojit K patologické
zlomeniné. Mezi dalsi pfiznaky se fadi Uinava, horecky, ubytek télesné hmotnosti a v piipade

metastdz v plicich také kasel a duSnost (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 143).

Pfi diagnostice je | na prostétm RTG snimku patrna patologicka zména v podobé nadoru.
K potvrzeni a podrobné informaci o velikosti nadoru, infiltraci kostni dien¢ a rozsahu
postizeni okolnich mékkych tkani slouzi magnetickd rezonance. Ostatni vySetfeni jako
CT ¢ RTG snimek pomahaji vyloucit plicni metastazy, scintigrafie zobrazi druhotna loZiska

ve skeletu (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 143,144).

,Na podkladeé radioterapie mize dojit k vedlejsim ucinkim jako je kozni vyrdzka, snizeny
pocet krevnich elementii, nauzea, zvraceni, alopécie, prchavé otoky, nebo tumory obzviaste
mozku. Nezddouci ucinky se mohou projevit az za 2 mésice po lécbe, napr. somnolence

po kranialnim ozareni” (O’ Callaghan, Stephenson, 2005, s. 293).

., Zakladem lécby je systémova chemoterapie a operace (Koutecky, Kébi¢kova, Stary, 2002,
s. 143,144). Kohrani¢eni nadoru se jeSt¢ pied operaci podava pacientovi nejprve
chemoterapie, ktera v nadoru zpiisobi nekrézu. Pfi operaci nadoru se dnes provadi nejcastéji
resekce postizené Casti kosti, ktera je pak nahrazena endoprotézou ¢i alotransplantatem.

Amputace se Vv téchto piipadech provadi ve vyjimecnych piipadech. Po néaro¢né operaci
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je opét zavedena chemoterapie, kterd napomdhd zni¢eni zbytku nédoru (Koutecky,

Kébickova, Stary, 2002, s. 144).

V dne$ni dobé¢ jiz ma pacient s osteosarkomem az 80 % Sanci na vyléeni, diky radikalni
operaci postizené ¢asti kosti a také dobré reakci na chemoterapii (Koutecky, Kabi¢kova,
Stary, 2002, s. 145).

2.1.4 Nadory mozku

Vyskyt nadorti mozku u déti se pohybuje okolo 20 % a to nejcastéji ve veéku od 2 do 10 let.
., Glialni ~ bunky jsou vychodiskem témér poloviny nddorii mozku (astrocytom
a oligodendrogliom). Ostatni nadory mozku vznikaji z ostatnich podpiirnych elementii CNS —
mening, plexus chorioideus, nervové plochy a krevni cévy (hemangioblastom). Zbylé druhy
se odvozuji od perzistujicich primitivnich embryonalnich bunék (germindlni nadory

glandulae pinealis) “ (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 126).

Dal$im nadorem mozku je meduloblastom. ,, Meduloblastom je rychle rostouci nador nervové
tkane, ktery se vyskytuje obvykle Vv oblasti zadniho mozku u deti* (Vokurka, Hugo, 2004,
s. 526).

Nadory mozku jsou diagnostikovany jednak na zdkladé¢ anamnézy, vySetfeni ocniho pozadi,
fyzikalniho a neurologického vysetfeni. Vzhledem ktomu, Ze vySetfeni tohoto typu,
nejsou zcela dostatecnd, jsou dopliovana magnetickou rezonanci, ktera umoziuje rozpoznani
implantaéni metastazy, pocitaCcovou tomografii a pozitronovou emisni tomografii.
Tyto metody se nazyvaji ,,neuroradiologické zobrazovaci metody“ (Koutecky, Kabi¢kova,
Stary, 2002, s. 126). Dale je tfeba provést cytologické vySetfeni mozkomisniho moku
a vySetfeni patefniho kanalku. ,,Definitivni diagnozu musi vsak stanovit v détské onkopatologii

erudovany patolog *“ (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 126).

Pfiznaky nadoru jsou velmi specifické dle toho, ktera ¢ast mozku je postizena nadorem.
»Protoze ma mozek prekvapivou toleranci ke kompresi i kinfiltrativnim procesiim
miize byt pocatecni symptomatologie chuda“ (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 126).
Jednim z nejcastéjSich ptiznakl je bolest hlavy, ta vSak neni jedina. Tento ptfiznak se fadi
do celkovych pfiznakti. Tyto ptiznaky jsou doprovazeny zvySenim nitrolebniho tlaku,

Vv jehoz disledku dochazi k zvraceni, poruse vidéni, u malych déti rozestup lebe¢nich $vi
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a zvétseni objemu hlavy (makrocefalii). Vzacné muze byt prvnim pfiznakem ztrata védomi

¢i koma (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 129).

Druhy celek ptiznakti nese nadzev ,, Topicka neurologicka symptomatologie“, tyto piiznaky
se odviji od c¢asti mozku, kde je lokalizovan nador, ktery pusobi postupnou ztratu
neurologickych funkci. Postizeny jsou motorické funkce (hemiparéza), senzorické funkce,
kognitivni funkce (porucha paméti, mysleni, osobnosti). Svou funkci ztraceji také nadorem

postizené hlavové nervy (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 129).

Primarné¢ se VI1éEbé mozkovych nadori vyuziva chirurgicka 1écba. Napomaha jak
K histologickému vySetfeni nadoru, tak i zmenSeni ¢i Uplnému odstranéni nadort.
Dale radioterapie, ktera byva indikovana po operaci. Lécba radioterapii se pfili§ nevyuziva
u déti do 3 let, nebot’ v této dobé se pomalu ukoncuje myelinizace CNS. Mén¢ tc¢innou 1é¢bou
nadori mozku je chemoterapie, protoze hematoencefalickd bariéra zabranuje vniku
chemoterapeutik do mozkové tkané. Chemoterapie je vyuzivana spiSe k 1écbe

meduloblastomu a germinalnich nadora (Koutecky, Kabi¢kova, Stary, 2002, s. 129).
2.1.5 Hodgkinova choroba

., Maligni onemocnéni mizniho systému‘ Hodgkinova choroba patfi mezi velmi vzacné
onemocnéni, kterym onemocni pfiblizné 7 % détskych pacientii. Nejcastéji postihuje déti ve

Skolnim ve&ku, v obdobi od 2 do 6 let je vyskyt vzacny (Koutecky, Chanova, 2003, s. 51).

Sviij nazev nese choroba po Thomasu Hodgkinovi, ktery ji poprvé popsal v roce 1832
a nazval ji ,,maligni lymfogranulom . Histologie byla k Hodgkinové chorobé popsana v roce
1898 Carlem Sternbergrem a pozdéji Dorothy Reedovou v roce 1902 (Koutecky, Kabickova,
Stary, 2002, s. 116).

Na Hodgkinové chorobé se vyznamné podileji genetické vlivy. Diky genetickym vlivim
jsou chorobou ohrozeni sourozenci a nejblizsi pfibuzni nemocného (Koutecky, Kabickova,
Stary, 2002, s. 116). ,, Predisponujicim faktorem je dale primadrni, nebo sekundarni
imunodeficience “ (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 116).

Hlavnim piiznakem Hodgkinovy choroby jsou nebolestivé zvétSené lymfatické uzliny
pfevazné na krku nebo v nadklicku. Nador miize také zasdhnout mizni uzliny v podpaZi,
mezihrudi, organy dutiny hrudni a bfisSni a vyjimecné také centralni nervovy systém.

Dals§im ptiznakem je kaSel, néasleduje dusnost, poruchy stfevni prichodnosti a bolest kosti.
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Toto jsou znamky utlaku vnitinich organti zvétSenymi miznimi uzlinami. Mezi celkové
ptiznaky se fadi horecky, no¢ni poceni, ubytek na véaze, unava a nechutenstvi (Koutecky,

Chanova, 2003, s. 51).

K diagnostice nemoci se pouzivaji zobrazovaci metody, jako UZ a CT postizené casti,
lymfografie a scintigrafie skeletu. Presnou diagnostiku o stadiu onemocnéni umoziuje
pozitronova emisni tomografie. Velmi dilezity je histologicky nalez z extirpovanych uzlin,
ktery je doplnén dle potieby o histologicky ndlez dalSich odstranénych organi.
wVZdy je nezbytnd biopticka excize z infiltrované tkane, nikdy ne punkc.” (Koutecky,
Kabickova, Stary, 2002, s. 118).

Nejucinngjsi 1écbou Hodgkinovy choroby je chemoterapie a radioterapie. Délka 1écby

je zavisla na rozsahu nemoci (Koutecky, Chanova, 2003, s. 51).

Hodgkinkova choroba ma jednu znejlepSich prognéz, Sance na vyléceni je az 90 %
(Koutecky, Chanova, 2003, s. 51).

Ve vyzkumném vzorku se také objevily dal$i nadory jako. Jednim z nadoru je Burkittiv
lymfom, typ Non-Hodkinovy choroby. Vyskytuje se pfevazné u déti mladsiho veku,
predevs§im u chlapct a vyskytuje se predevsim v tropickych oblastech napt. Afrika (Vokurka,
Hugo a kol., 2004, s. 124).

Dalsi vysoky maligni lymfom je anaplasticky lymfom, ktery vychazi z tady T lymfom?.
. Casto se pouzivd k oznaceni ndadorii, které maji vyrazné diferencovanou strukturu, mohou

‘

pripominat az embryondlni tkané a 1z biologického hlediska jsou obvykle zhoubnéjsi’

(Vokurka, Hugo a kol., 2004, s. 42).

Dalsi nadory, které se objevily ve vyzkumném vzorku, jsou rabdomyosarkom
a synovialosarkom, coz jsou sarkomy mékkych tkani, ty nejcastéji postihuji hlavu, krk
a meckké tkané koncetin a trupu (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 137).
Dale imunodeficit, coz je ,,porucha imunitniho systému, ktera se projevuje snizenou odolnosti

vuci infekci a také vetsim vyskytem nadoru* (Mokurka, Hugo a kol., 2004, s. 389).

Dale se ve vyzkumném vzorku objevil pinealoblastom, maligni nador, ktery vychazi z epifyzy
(Vokurka, Hugo a kol., 2004, s. 675).
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2.2 Péce o déti v pokrocilém stadiu nadorového onemocnéni a 0 umirajici

V onkologii dochazi k vyléceni déti s onkologickym onemocnénim u 75 — 80 %. Zbytek,
ktery ¢ini 20 — 25 %, se z mnoha divodu nepodaii vylécit. V téchto situacich je nemozné
odhadnout c¢as, ktery détem zbyva. Proto je dulezité ditéti zabezpecit dustojné umirani

(Koutecky, Chanova, 2003, s. 154).
2.2.1 Péce o umirajici dité v domaci péci

O dit¢ v terminalnim stadiu mohou rodi¢e peCovat bud’ v domaci péc¢i, v nemocnici
¢i v hospici. Aby dit¢ s onemocnénim mohlo byt v domaci péci, je nutna informovanost
rodic¢li a neustaly telefonicky kontakt s onkologickym oddélenim. Dilezité je, aby rodice
veédéli, ze jejich dité muze byt kdykoliv hospitalizovéno i bez piedchozi domluvy (Koutecky,

Chanova, 2003, s. 154).

Péce o umirajici dit¢ mize byt velmi namahava a také zdlouhava. Z téchto divodu je péce
narocnéd hlavné z psychického hlediska. Rodice, kteti se staraji o své déti, by si méli najit
chvilku odpoc¢inku a rozdélit pé¢i mezi vice ¢lend rodiny (Bukovska, Bokova, Katrnak,

Masakova, Prochazkova, Schmidova 2011, s. 117).
2.2.2 Péce o umirajici dité v hospicové péci

Détska hospicovd péce se specializuje na péci o pacienty s nevyléitelnou chorobou
V terminalnim stadiu a o jejich rodinné ptisluSniky. Zamé&stnanci détského hospice se zapojuji
do péce o nemocné dit€ uz v pocatenim stddiu nemoci. Hlavni zdmér pracovniki
je, aby rodina me¢la dostatek Casu prichystat se na blizici smrt ditéte. Dale se pracovnici snazi
ditéti a jeho rodin¢ vnaset diistojnost a smysl pro posledni cestu (Student, Miihlum, Student,

2004, s. 103).

Détsky hospic nabizi jak ambulantni, tak stacionarni pomoc a také vedou ke stabilizaci
rodinného systému. Po smrti ditéte pomahaji rodinam, aby se mohli s touto skute¢nosti

vyrovnat (Student, Mithlum, Student, 2004, s. 103).

V Ceské republice existuje détsky hospic, ktery se nachazi v obci Malejovice u Uhliskych
Janovic, dale mohou byt déti hospitalizovany v hospici pro dospélé naptiklad v Cerveném
Kostelci.
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Rodina je dalezitym ¢lankem v dobé umirani, protoze ¢loveék ptfed smrti potiebuje rodinu
kolem sebe vice, nezli jindy. Z téchto divodi se zdravotnicky persondl snazi vyhovét

pacientim, aby mohli byt spolu (Markova, 2010, s. 75).
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3 SOCIALNI PRACE S ONKOLOGICKY NEMOCNYMI
DETMI

,,Socialni pracovnik ve zdravotnickém zarizeni ma vyznamnou ulohu v zahdjeni slozitého
pracovniho procesu zdravotné socialni rehabilitace” (Kuznikova a kol., s. 47).
Socialni pracovnik ve zdravotnictvi ma na starosti ¢innosti jako je feSeni situace akutné
hospitalizovanych klientti, socidlni pomoc U nemocnych, poskytuje také socidlni prevenci,
sestavuje socialni anamnézu a prognéozu a aplikuje metody sociadlni prace

(Kuznikova a kol., s. 47).

Po sdéleni diagn6zy nddorového onemocnéni mé vyznamnou ulohu pfi zajisStovani kvality
zivota socialni péce, kterd je zaméfena jak na podporu onkologicky nemocnych
a jejich rodiny. Jeji ¢lenové v dobé zjisténi a priabéhu onemocnéni prozivaji nelehky Zivotni
ukol, kdy prozivaji nejistotu, strach a beznad¢j, které maji vliv na psychickou stranku a to
v podob¢ deprese. Nadorové onemocnéni zpusobuje problémy také v dalSich oblastech, a to
socialnich (naruSeni rodinnych vztahd, ztrata zaméstnani, chudoba) a zdravotnich (zmény

hormonalni, stievnich potize a nechutenstvi); (Kuznikova a kol., s. 47).

Prace socidlniho pracovnika v onkologii poskytuje i psychosocialni podporu, poradenstvi,
pomoc klientovi a jeho roding pfizplsobit se neptiznivé zivotni situaci, zajistit péci po dobu
propusténi do domaciho prostfedi a poradenstvi v oblasti pfispévki na péci

(Kuznikova a kol., s. 47).

Onemocnéni ditéte ovliviluje nejen dité samo, ale také celou rodinu. Pro déti je béhem
hospitalizace dilezitd opora rodiny, prevazné tedy matky. Proto také po dobu lécby je cela
rodina vytrzena ze stereotypniho Zivota a nezacina pouze boj o zivot, strach a bezmoc,
ale také pro jednoho z rodi¢ti, hlavné pro matku, z toho vyplyva dlouhodoba neptitomnost
V zaméstnani, a tim rodina trpi financnimi nedostatky. Nalezitosti z domacnosti ptechazeji
na starSiho sourozence ¢i otce. Z toho diivodu existuji socialni davky, se kterymi rodice

obezndmi socidlni pracovnice (Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 81).

Dité¢ je vytrzeno z kolektivu kamaradt, ze Skoly a hlavné od svych nejblizSich. Proto
je dulezité dit€ v tomto podporovat a zajistit mu dostateény kontakt s kamarady i rodinou,
samoziejm¢é pokud to dovoli oSetfujici onkolog. Kontakt skamarady samoziejmé
jen v omezeném mnozstvi (napf. nepiijde deset déti na navstévu k lazku). Aby déti nevysly
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ze $kolni dochazky, dochazi k lizku pedagog z mistni nemocniéni skoly (Koutecky, Chanova,

2003, s. 134).

Odborna literatura doporucuje, aby déti v prestavkach 1éc¢by navstévovaly Skoly
a pokracovaly ve svych zdjmovych ¢innostech. V tomto ohledu se vSak nazory odborniki lisi,
protoze nekteti zastavaji nazor, ze déti po onkologické 1é¢bé by mély ptichdzet co nejméné
do kontaktu s kolektivem. Je to z toho davodu, ze diky chemoterapii je oslabena, respektive
neni zadnd imunita a jakakoliv ndkaza mize ohrozit jejich zdravotni stav Ci jejich 1écbu

(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 81; Koutecky, Chanova, 2003, s. 134).

,,Resocializace vyléceného ditéte se tyka mnoha zavaznych oblasti, které ovliviiuji jeho cely
budouci zivot. Jednd se predevsim o Skolni dochdzku, volbu povolani, zaclenéni
se do spolecenskych aktivit, vztah s jedinci opacného pohlavi a otazky zalozeni rodiny
(Koutecky, Kabickova, Stary, 2002, s. 81). Dtlezitou roli pifi resocializaci ditéte ma
predevsim rodina. Po 1é¢bé cht&ji rodi¢e ditéti nahradit dobu, po kterou dit€ bylo
hospitalizovano v nemocnici a tim muze nastat, Zze dit¢ bud’ rozmazluji, nebo ho naopak
hodné omezuji. ,,Omezeni plati jen pro urcité typy onemocnéni, respektive pro déti
S polécebnymi ndasledky* (Koutecky, Chanova, 2003, s. 137, 138). Pouze oSetiujici onkolog

rozhoduje o tom, co dit€ smi ¢i nesmi.

Podstatné je, aby se rodina a hlavn¢ dité zaclenili zpét do ,,normalniho* Zivota. Dité, které Zije
Lhormalnim* zivotem po 1é¢bé, je schopno lepsi resocializace do dospélosti (Koutecky,

Chanova, 2003, s. 137).

Konec onkologické 1é¢by znamena také dobu nejistoty a obav, zda se nador znovu neobjevi
a jestli se neprojevi pozdni metastazy. Z téchto divodu dité zistava po dobu 2-3 let v péci
détského onkologa v tzv. dispenzarni péci. Dispenzarni péfe ma na starosti pravidelnou
kontrolu ditéte, kde se sleduje, jestli se neobjevily metastazy nebo nador. Dale u ditéte
jsou provadény zobrazovaci vySetfovaci metody, vySetfovani organti, které byly naruseny
béhem 1éCby. V 95 % se miize nemoc znovu objevit do dvou let po ukonceni 1écby a zbylych

5 % je varujici (Koutecky, Chanova, 2003, s. 137).
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3.1 Metoda socialni prace u onkologicky nemocnych

Vhodnou metodou prace u onkologicky nemocnych je ukolové orientovany pfistup,
ktery klientovi pomaha se zvladanim zavazné Zzivotni situace a spolu se socialnim
pracovnikem sestavuje individualni plan do budoucna (Kuznikova a kol., 2011, s. 67).

Ukolové orientovany piistup se prevazné vyuziva u skupinové socialni prace, u individualni
socialni prace a také v socidlni praci s rodinou, kterd spociva v kratkodobé sluzbé, socialni
pracovnik se s klientem setka po dobu 8 — 12 navstév, v prubéhu 3 — 4 mésic. Podle Reid
a Epsteinové, ktery v roce 1972 definoval tikolovou socialni praci ,, jako zpiisob pomoci lidem
S jejich  Zivotnimi  problémy. Ukolové orientovany pristup se predstavuje V praxi
se strukturovanou formou, a jeji postupy jsou jasné formuloviny a drii se navriené

posloupnosti “ (Kuznikova a kol., 2011, s. 40).

Ukolové orientovany piistup ma nékolik zakladnich prvki:

- ,,Pomoc soustredenda na problémy z pohledu klientu, aby klient uznal problém
a souhlasil s Fesenim jeho problému “(Kuznikova a kol., 2011, s. 40).

-, Klient je seznamen s cili a strategii sluzby a schvaluje ji*“(Kuznikova a kol., 2011,
s. 40).

- L, Klienti jsou vnimdni jako lidé s potenciondlem kreseni problému jako obeti
patologickych faktoru a okolnosti “(Kuznikové a kol., 2011, s. 40).

-, Problém stejné jako prekazky a zdroje, jez tvori jejich kontext, jsou nazirany
Z multisystémového hlediska “(Kuznikova a kol., 2011, s. 40).

-, Pri 7eSeni probléemu mohou socialni pracovnici Cerpat zjakékoliv teorie,
ktera odpovida danému pripadu “(Kuznikova a kol., 2011, s. 40).

-, KreSeni problému dochdzi v diisledku cinnosti a opatieni, jez podnikne sam klient

(Kuznikova a kol., 2011, s. 40).
Dle Reid a Epsteinové byly sestaveny etapy prace s klientem a to:

. Zkoumani problému a jeho specifikace — jasné vymezeni problému na pocatku
rozhovoru mezi klientem a socidlnim pracovnikem, kdy takové vymezeni nevznika
na zaklad¢ toho, o ¢em klient mluvi, ale na podklad¢ toho, co je sepsdno v procesu

diskuze a uvahy (Kuznikova a kol., 2011, s. 41).
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1. Uzavirani dohody - socialni pracovnik s klientem podepiSe souhlas,
kde potvrzuje, Ze budou pracovat na jednom ¢i vice formulovanych problémech
(Kuznikova a kol., 2011, s. 41).

I11.  Plinovani tkolu — po domluveni cili, ke kterym chce klient dojit, s pomoci
socialniho pracovnika definuji a vybiraji spolecné tkoly a planuji jejich
uskute¢néni (Kuznikova a kol., 2011, s. 41).

IV.  Zpétné posouzeni problému a tkolu — k zhodnoceni klienta dochazi na zacatku
setkani, kde se hodnoti dosazené¢ vysledky feSeni problému a ukolii. Socidlni
pracovnik poté s klientem pii zpétném hodnoceni tkolu a problému provede
kontextovou analyzu, kterd ma napomoct klientim rozpoznat a piekonat piekazky
pii dosazeni tikold (Kuznikova a kol., 2011, s. 41).

V. Ukon¢eni — na zacatku si socialni pracovnik s klientem ur¢i délku spoluprace
a také se zahaji proces ukonceni. V procesu ukonceni socidlni pracovnik
s klientem zhodnoti dosazené vysledky a nasledné¢ mu pomiize naplanovat, jakym
zpusobem budou pokracovat v dosazeni cilti ¢i novych tkold, na kterych by mohl

klient pracovat sam (Kuznikova a kol., 2011, s. 41).
3.2 Ekologicky koncept

Tvirci ekologického konceptu jsou Germain a Gitterman, ty pfichazeji s teorii,
ze ,,ekologicka perspektiva s jejim diirazem na Zivotni procesy adaptace a vzdjemné interakce
mezi lidmi a jejich socialnim a fyzickym prostiednictvim je vhodnym nastupistem k socialni

praci“ (Germain, Gitterman, 1980 in Kuznikova a kol., 2011, s. 39).

Ekologicky koncept se vyuziva na zédklad€ vzniku stresu ve spolecnosti, ten vznika na zakladé
ttech navzdjem propletenych oblasti. V oblasti Zivotni zmény (krizova udélost),
eviromentalnich problémd a v maladaptivnich interpersonalnich vztazich a komunikace.
»~Ekologicky pristup se snaZi o to, aby odpovidal potrebé integrace dirazu na pricinu

a dirazu na funkci* (Germain, Gitterman, 1980 in Kuznikova a kol., 2011, s. 39, 40).
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3.3 Socialni prace s rodinou

Podstatou socialni prace je pomoc rodinam, které se ocitaji v dlouhodobé neptiznivé situaci.
Zdravotné socialni pracovnik se muze srodinou setkat v ruznych situacich, jako jednani
s celou rodinou ¢i rodi¢ — dité, nebo také pouze s ditétem, s dospélym anebo s ¢lenem rodiny,
ktery byl zasazen chronickou ¢i akutni udalosti. Zpravidla klientem zdravotné socialnich
pracovnikil, V rdmci socidlni prace srodinou, byva matka a dité, uz jak v podob& matky
jako rodic¢ky ¢i matky jako doprovod, z divodu chronické ¢i akutni nemoci ditéte a umisténi
ditéte na lizko k delsi hospitalizaci (Kuznikova a kol., 2011, s. 77). Hlavni je kvalitni
vzajemny vztah, ktery by mél v rodiné probihat k sob& navzijem. Velky smysl maji v rodiné,

socialni sit¢, vzajemné vazby, perspektivy a spokojenost (Gulova L., 2011, s. 60).

Zdravotné socialni pracovnik zasahuje také tehdy, pokud rodina ditéte nespolupracuje
(nesouhlasi slécbou nebo spostupem 1éCby), zapoji zdravotné sociadlni pracovnik
do spoluprace piislusny OSPOD (organ socialné¢ — pravni ochrany déti); (Kuznikova a kol.,

2011, s. 78).

Socialni prace s rodinou vyuziva dva pfistupy, systemicky pfistup a antiopresivni piistup.
Systemicky piistup se vyuziva na podklad¢, Ze jsou problémy ve vztazich, tedy i1 v rodiné.
»wDuleZitym pojmem pri feSeni problému klienta je pojem , problémem utvareny systéem"
Ukolem socidlniho pracovnika je urcit osoby, kterych se problém tykd, a zahrnout
je do procesu reSeni. Klient je v tomto pristupu chapan jako autonomni a kompetentni resit
problém, je zdiivodnéna jeho aktivita, iniciativa a zodpovédnost za zmeénu® (GjuriGova,
Kubicka, 2003, Jonesova, 2003, Ludewig, 1994, Schlippe, Schweitzer, 2001 in Kuznikova
a kol., 2011, s. 79). V antiopresivnim pfistupu ma socialni pracovnik za ukol odstranit
diskriminaci a utlaky. Ptistup zahrnuje nékolik podstatnych znaku jako spravedlnost, rovnost
a spoluucast, dale tesi utisky zdravych a nemocnych, mladsi a starSi generace a zeny a muzi

(Kuznikova a kol., 2011, s. 78).

,Snahou je zachovat rodinu, rodinné prostredi a prispét ke kvalitnim zménam v rodine“

(Bekynova, Konvickova, 2008, s. 18 in Gulova, 2011, s. 60).
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3.4 Komunikace

Oznameni zavazné diagnézy neni lehké. Pii rozhovoru s détskymi pacienty od dospélych
pacientli nebyvaji velké rozdily, az na par vyjimek. Jednou z vyjimek je somatické zdravi
rodi¢t nemocnych déti, a proto pii konverzaci srodi¢i neni potiecba brat v potaz jejich
zdravotni stav. Druhym rozdilem je pocit viny, ktery rodie ptebiraji na sebe za onemocnéni
svého ditéte. Rodice chtéji své déti Casto chranit pied nepfijemnymi zpravami, a nechtéji,
aby se jejich déti dale trapily, a proto informace o nemoci pied détmi Casto taji. Bohuzel
si vSak neuvédomuji, ze takovy zplisob chovani nemusi byt pro dité nejlepSim vychodiskem.
Casem dité vypozoruje zménu chovani rodi¢ii a mohou se vydésit. Dité se na zakladé zmény
chovani rodici mohou optat co se déje. Pokud se jim rodi¢e rozhodli lhat, vstupuji
do nejistoty, kdy ditéti pravdu muze fici nékdo jiny a tim k rodi¢im ztrati veskerou davéru.
Dit¢ se sice prestane ptat, ale neznamena to, ze se uklidni. U ditcte
se velmi casto vyskytuje pocit strachu a bezmoci, citi, ze situace je velmi vazna,
kdyz se o ni nekomunikuje. Dit¢ pak byva se svym strachem samo a nezalezi na tom,
v jakém veékovém obdobi ditéte tato situace nastane (Ptacek, Bartinék a kol., 2011,
S. 376 — 377). ,,Otazky i odpovedi, kterych se détskym pacientiim ma dostat, se podle veku
vyznamne lisi, ale pocit, ktery se dostavi, kdyz Zadné odpovedi nedostanou, je vsech obdobich

Zivota velmi podobny. Je to pocit odmitnuti“ (PtaCek, Bartin€k a kol., 2011, s. 376, 377).

Déti, které jsou velmi opatrné zasvécené do diagndézy a v rodiné s nimi nadale komunikuji
stejnym zpusobem, lépe dovedou hovofit o svych pocitech a potiebach. Jsou schopny
spolupracovat jak s rodici, tak i se zdravotnickym personalem. Sdéleni diagnézy od rodica
je Casto doprovazeno city a tim jsou d&ti ovlivnény. Rici nepiiznivou diagnozu ditéti,
by mél 1€kar v pritomnosti jak rodi¢t, tak déti, aby si mohli vzajemné poskytnout okamzitou
podporu. Zasadni muze byt také hnév, ktery déti daji najevo tém, kteti jim diagndzu sd€luji

(Ptacek, Bartin€k a kol., 2011, s. 378).
3.5 Eticky pristup k détem

Razné spolecenské faktory ovliviiuji déti a jejich rodiny, at’ uz po strdnce pozitivni,

tak 1 po strance negativni (Kutnohorska, Cichd, Goldmann, 2011, s. 96). Zdravotn¢ socidlni

pracovnici, zdravotni sestry a veSkery zdravotnicky personal by mél rodi¢lim déti poskytnout

ubytovani, aby byli co nejblize svym détem, podileli se aktivné na jejich 1écbé
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a byli pravideln¢ informovani o jejich pobytu. Pokud dit¢ vSak pobyva samo v nemocnici,
mélo by od zdravotnického personalu dostat vice pozornosti, laskavosti a Usmévu.
Béhem hospitalizace je potieba ptihlizet k individudlnim potiebam ditéte. Na zfetel
se pirevazné bere diagnodza, se kterou dité prichazi do nemocnice, délka pobytu a vék. Prihlizi
se i na to, v jakém prostiedi dité vyrista. Podstatné je, aby zdravotnicky personal hajil prava
ditéte, ty vychéazi ze vSeobecné¢ deklarovanych a platnych zasad, které jsou zapsany

v Deklaraci prav ditéte (Gulasova, 2012, s. 23).
3.6 Podminky naroku na prispévek na péci

Narok na pfispévek na péfi ma osoba starSi 1 roku, kterd z davodu dlouhodobého
neptiznivého zdravotniho stavu, hledd oporu dalsi fyzické osoby pii zvladani vlastnich
zakladnich zivotnich potieb podlé miry stanoveného stupné zavislosti podle §8 zdkona
o socialnich sluzbach, ten se hodnoti podle poctu zékladnich Zivotnich potieb, které osoba

kvili svému handicapu neni schopna dlouhodobé¢ zvladat (Kralova, Razova., 2008, s. 15).
3.6.1 Stupné zavislosti

Stupné zavislosti se hodnoti témito zdkladnimi zivotnimi potfebami: mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby,
péfe o zdravi, osobni aktivity a péfe o domacnost (neposuzuje se uo0sob do 18 let).

Ty jsou stanoveny ve vyhlasce ¢. 505/2006 Sb., (Ministerstvo prace a socialnich véci).

3.6.2 Mimoriadné vyhody pro téZce zdravotné postiZzené obany

v

Podle zdkona ¢. 182/91 Sb. se poskytuji obCanim s téZzkym télesnym, smyslovym
nebo mentalnim postizenim vyhody 1., 2., nebo 3. stupné. Tito obcané dostavaji prikazky, o
které musi zazadat na pfisluSném Okresnim Ufadu na socidlnim referatu, na pfedepsaném

tiskopise (Ministerstvo prace a socialnich véci).
. Stupen — ZP (zdravotné postiZeny)

M4 narok na misto ksezeni v hromadnych dopravnich prosttedcich, kromé téch,
na které musi byt mistenky. Pfednostni projednavani na ufadech (neplati pifi zdravotnickém

vySetieni, v obchodech); (Ministerstvo prace a socialnich véci).
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I1. Stupen ZTP (zdravotné téZce postiZeny)

Vyhody prvniho stupné, bezplatné MHD, sleva 75 % jizdného vlakem, 62 % autobusem

vnitrostatni piepravy a piispévek na mobilitu (Ministerstvo prace a socialnich véci).
I11. Stupen — ZTP/P (zdravotné téZce postiZeny s privodcem)

Vyhody jsou jako u prvniho a druhého stupné, kde se k tomu ptidava bezplatna doprava
privodce v MHD a délkovych spojich, u nevidomych lidi bezplatna doprava vodiciho psa.
Muze byt také poskytnuta sleva 50 % vstupného do divadla, kulturni nebo sportovni
pfedstaveni 1 privodciim, piispévek na zakoupeni motorového vozidla 70 % ceny, nejvySe

100 000 K¢ a prispévek na mobilitu (Ministerstvo prace a socialnich véci).
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4 NADACE POMAHAJICI ONKOLOGICKY NEMOCNYM

,,Nadace vznikla podle Zdakon ¢. 227/1997 Sb., o nadacich a nadacnich fondech a o zméné
a doplnéni nékterych souvisejicich zdakonu (zakon a nadacich a nadacnich fondech), ve znéni
zakona ¢ 210/2002 Sb., zdkona ¢&. 257/2004 Sb., zdkona & 296/2007 Sb., zdkona ¢. 126/2008
Sb. a zdkona &. 227/2009 Sb* (Sbirka zakont Ceské republiky, 2010, ¢astka 55, s. 2032)

Nize jsou uvedené nadace, které pomahaji prevazné v onkologii.
4.1 Projekt Mij novy Zivot

Na jafe 2012 vznikl projekt Mij novy zivot a také vystava se stejnym nazvem. Zakladatelky
projektu jsou doktorka MUDr. Lucie Cingrosova s fotografkou Kamilou Berndorffovou.

Velkoformatové barevné fotografie vykresluji déti, jak se libi samy sob¢, vystihuje jejich sny
a plany do budoucna, zajmy, konicky, rodinné prostfedi apod. Fotogratka zde zaznamenala
také Zivotni silu, bojovnost a state¢nost déti. Mij novy zivot je zaveden v duchu vystav,
ta se jako prvni konala na Staroméstské radnici v Praze a déle postupné putuje po celé Ceské
republice. Déti, které se po uspésné 16cbé byly podivat na vystavu, se vyfotily pied svymi
fotografiemi tentokrat s dlouhymi vlasy, s protézou nebo bez koncetiny (Soukup, 2013,
s. 95).

Pro déti jsou dale ptipravovany rizné aktivity napt. westernové odpoledne pro nemocné déti
a jejich rodiny a projizd’ky v luxusnich autech. Studentim jsou pfipravovany rizné besedy,
kde prezentuji i byvali pacienti détského onkologického oddéleni (Soukup, 2013, s. 97).

Projekt M1j novy zivot byl plivodné pro pacienty détské hematologie a onkologie ve Fakultni

nemocnici v Praze. V dnesni dobé ma celorepublikovy dosah (Soukup, 2013, s. 97).
4.2 Dobry andél

Neziskova organizace, kterd vychazi zosobnich finan¢nich prostfedkli majiteld.
Byla zalozena Petrem Sykorou a Janem Cernym v Ceské republice vroce 2006.
Oba zakladatelé¢ vlozili do projektu 25 miliont korun. Z vkladu se plati veskeré mzdy

zaméstnancl a provozni néklady (Cermék, 2012, s. 47).
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Hlavnim cilem této nadace je pomahat rodindm, které se ocitly ve finan¢ni tisni, kviili nemoci
nékterého clena rodiny. Dobry andél prerozdéluje pravidelné kazdy mésic piispévky,
které¢ rodindm odevzda do posledni koruny. Penize jsou na uctu rodin vétSinou jiz prvni
pracovni den v mésici. V roce 2012 dostavaly rodiny mésicni financni pomoc kolem 4 000 K¢

(Cermaék, 2012, s. 49).

Dobry andél ma svij soukromy ucet, ze kterého mlze posilat mési¢né libovolnou castku,
dle jeho finan¢ni dostupnosti. Poté si na svém uctu muze kazdy dobry andél zkontrolovat,

komu ¢astka pomohla a jak se dané rodiné dati (Cermék, 2012, s. 49).

Finanéni prosttedky, které rodina ziska, pouzije na naklady spojené s léky, hospitalizaci,

celkovou 1é¢bou, na chod domacnosti a na dopravu.
4.3 Kapka nadéje

Nadace Kapka nad¢je, jejiz prezidentkou je Vendula Svobodova. Nadace vznikla v roce 2000,
po smrti jeji dcery. Nadace podporuje kliniku détské hematologie a onkologie ve Fakultni
nemocnici v Motole. Pievazné déti s poruchou krvetvorby, nadorovym onemocnénim
a pro déti vyzadujici transplantaci kostni dfené. Poskytuje pomoc pii financovani vystavby

a ptistrojové vybaveni nové transplantacni jednotky (Kapka nadgje).

Mezi dalsi nadace, které pomahaji onkologicky nemocnym détem a jejich rodinam, patii také

Nadace Krtek, Narod détem, nadace Véry Luxové a Pink Bubble.
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I1 VYZKUMNA CAST

V této casti bakalarské prace je zpracovana metodika a hodnoceni dat z dotaznikového

Setfeni.
5 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Cilem prace je zjistit, jakym zpiisobem socialni pracovnici pracuji a komunikuji s rodici
onkologicky nemocnych déti a zda je jejich prace dostateCnd a pfinosna. Respondenty
jsou rodice onkologicky nemocnych déti. Na zaklad¢ néasledujicich vyzkumnych otazek

jsem vytvorila dotaznik, ktery slouzi k ziskani zdrojovych dat.
K dotaznikovému Setfeni byly stanoveny tyto otazky:

1) Jak je dulezita pozice socialniho pracovnika v oblasti socialni prace s onkologicky
nemocnymi détmi?

2) Jakym zpusobem rodiny onkologicky nemocnych déti vyuzivaji sluzeb socialniho
pracovnika?

3) Jakym zplsobem s rodinami onkologicky nemocnych déti pracoval a komunikoval
socialni pracovnik?

4) Jakou roli hraje socialni pracovnik pfi Cerpani prispévku na péci?

5) V jaké mife vyuzivaji rodi¢e onkologicky nemocnych déti pomoc nadaci?
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6 METODIKA VYZKUMU

K ziskani dat byla pouzita metoda nestandardizovaného dotazniku. Dotaznikové Setfeni
se tykalo socidlni prace s onkologicky nemocnymi détmi. Dotaznik vyplilovaly matky

onkologicky nemocnych déti.

Odpovédi v dotazniku byly zcela anonymni, s ¢imz byli respondenti pfedem sezndmeni.
Podrobny piehled dotaznikovych otazek i s moznosti odpovédi je k nalezeni v piiloze C.
Otazky byly pouzity oteviené, uzaviené otazky, polouzaviené a vycCtové. Na zacatku
dotazniku byly otazky, které se tykaly identifikace ditéte (otazky ¢. 1, 2, 3, 4). Dale byly
v dotazniku pouzity otazky jak uzaviené (otazky ¢. 5, 6, 8, 15, 16, 19 a 22), tak i otazky
polooteviené (¢. 7, 9, 10, 13, 24 a 25), kde respondenti mohli k vybérové otazce uvést svou
odpovéd’ a otazky oteviené (€. 11, 17, 18, 20, 23 a 26), kam klienti psali své vlastni odpovédi.
Také v dotazniku byly pouzity otazky vyctové, kde respondenti mohli zvolit z vice odpovédi
(otazky €. 12, 14 a 21).

6.1 Vyzkumny vzorek

Dotaznikové Setfeni bylo provedeno v zafi 2013 a fijnu 2013 v jednom zdravotnickém

zafizeni, které je specializované na 1écbu vSech nadorovych onemocnéni déti.

Celkem bylo do zdravotnického zafizeni poslano 30 dotaznikt (100 %), zpét se vratilo vSech
30 fadné vyplnénych dotaznikl ke zpracovani. Dotazniky byly do zafizeni pfedany osobné
a zpét byly po ptedchozi domluvé poslany postou. Podminkou byl podepsany souhlas hlavni

sestry a ochota respondentli spolupracovat.
6.2 Analyza dat

Ziskand data v dotaznikovém Setfeni byla hodnocena pomoci tabulek a grafi.
Tabulky a grafy byly zpracovany v Microsoft Excel 2010 a Microsoft Word 2010,
kam byla data pfesunuta. Grafy byly vyuZity sloupcové a vysecové. U kazdé otazky
byla v Microsoft Excel 2010 stanovena absolutni cetnost (nj) a relativni Cetnost (fj)
v %. Dale byla pouzita celkova cetnost ( Y ), kterd udava celkovy pocet respondentti. VSechna
data pii prezentaci vysledk byla zaokrouhlena na cela Cisla. Vzorec K vypoctu relativni
¢etnosti je fi[%] = n; / n x 100.
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7 PREZENTACE VYSLEDKU

Otazka ¢. 1 — Pohlavi ditéte

a) chlapec
b) divka

Prvni otazka se tykala pohlavi ditéte. Vyzkumny vzorek tvofilo 12 (40 %) chlapct
a 18 (60 %) divek. Dle tabulky ¢. 2 je vidét, ze divky dle mého dotaznikového Setieni trpi

nemocemi vice nez chlapci.

Tabulka 2 — Pohlavi chlapci a divek

=

Chlapci 12 40
Divky 18 60
Celkem 30 100

Zdroj: autor
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Otazka ¢. 2 - Vék ditéte v dobé onemocnéni

Druhda otazka se tykala ve€ku déti v dobé jejich onemocnéni. Otazka byla oteviena
a respondenti psali do dotaznikii jednotlivy vék. Pii vyhodnoceni byly jednotlivé odpovédi

zafazeny do intervalll a porovnavala jsem chlapce a divky.

Z grafu (Obr. 1) vyplyva, ze v dobé onemocnéni bylo nejvice chlapcli ve vékové kategorii
6 let — 10 let, coz bylo zastoupeno 7 (39%) chlapci, oproti tomu divka v této v€kové kategorii
byla pouze 1 (8 %). Dalsi ¢astou vékovou kategorii bylo 16 let — 20 let a to 4 (22 %) chlapci a
4 (33 %) divky. Téméf vyrovnanou vékovou kategorii byla kategorie 11 let — 15 let, kterou
zastupovali 4 (22 %) chlapci a 3 (25 %) divky. Ve ve€kové kategorii 2 roky — 5 let
byli 2 (11 %) chlapci a 3 (25 %) divky. VE&kovou kategorii 1 mésic — 12 mésict zastupoval
1 (6 %) chlapec a 1 (8 %) divka.

w
N
3

40% -
35% A

33%

3 30% 1 25% 25%
g 5co, | 22% 22%
D

E 20% - ® Chlapci

5 15% - 11% ® Divky
& 10% - 6% 8%
5% -
0%

1 - 12 mésict 2-5let 6-10 let 11-15let 16 - 20 let
VEKk respondentii

Obrazek 1 — Porovnani véku chlapci divky
Zdroj: autor
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Otazka ¢. 3 - Ktery ¢len rodiny byva zpravidla s ditétem hospitalizovan nebo travi
s ditétem nejvice ¢asu?

Tato otazka byla oteviena a zaméfena na rodinu, a to jaky ¢len rodiny byva nejCastéji

hospitalizovan s ditétem v nemocnici. Jak vyplyva zgrafu (Obr. 2), nejcastéji

s hospitalizovanym ditétem je matka, 25 (83 %) piipadi. V nemocnici s ditétem byva také
otec 2 (7 %) a oba rodice 2 (7 %). Aby mohli rodice chodit do prace a zajistit tak dostatek

financi, jeden z respondenti v dotaznikovém Setfeni vyplnil babicku 1 (3 %) jako ¢lena
rodiny.

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

20%
10%
0%

Relativni ¢etnost

& o

Matka Otec Oba rodice Babicka

Clenové rodiny

Obrazek 2 — Grafické znazornéni dle ¢lent rodiny hospitalizovanych s détmi
Zdroj: autor
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Otazka €. 4 - Jaky typ onemocnéni ma VaSe dité?

Ctvrtd otizka byla poloZena jako oteviena otazka. Zde respondenti méli moznost vypsat
onkologické onemocnéni, kterym trpi jejich dité. V tabulce ¢. 3 a v tabulce ¢. 4 porovnavam
onemocnéni, kterym vice trpi divky 18 (100 %) a chlapci 12 (100 %). Chlapci trpi Castéji
onemocnénim Hodgkinovy choroby 6 (50 %) nez divky. Hodkinova choroba objevila

u 3 (17 %) divek, taktéZ na tom byl pocetné Ewingliv sarkom 3 (17 %) u divek.

Na druhém misté se u chlapct Castéji objevuje leukémie, ktera postihuje 4 (33 %) chlapct
a dal$i onemocnéni Ewingliv sarkom se prokédzalo u 1 (8 %) chlapce a synovialosarkom

se také prokazal u 1 (8 %) chlapce.

Oproti chlapcim se leukémie objevila jen u 2 (11 %) divek. Vyssi vyskyt onkologického
onemocnéni oproti chlapcim je osteosarkom u 2 (11 %) divek a nador mozku
také u 2 (11 %) divek. Dalsi onemocnéni, které respondenti uvadi u svych déti v dotazniku
je, ze se u 1 (6 %) divky objevil Burkittiv lymfom, u dal§i divky 1 (6 %) se objevil
rabdomyosarkom. U dalsich divek, vzdy u 1 (6 %) se objevily nadory jako anaplasticky

syndrom, medulla blastom, imunodeficit a pinealoblastom.

Tabulka 3 — Onemocnéni u déti - chlapci

Hodgkinova choroba 6 50
Leukémie 4 33
Ewingliv sarkom 1 8
Synovialosarkom 1 8

Celkem 12 100

Zdroj: autor
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Tabulka 4 — Onemocnéni u déti - divky

Hodgkinova choroba 3 17
Ewingliv sarkom 3 17
Osteosarkom 2 11
Leukémie 2 11
Nador mozku 2 11
Burkittiv lymfom 1 6
Rabdomyosarkom 1 6
Anaplasticky lymfom 1 6
Medula blastom 1 6
Imunodeficit 1 6
Pinealoblastom 1 6
Celkem 18 100

Zdroj: autor
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Otazka €. S - Poskytoval Vam a Vasemu ditéti pomoc socialni pracovnik?

a) Ano
b) Ne

Pata otdzka se tykala toho, jestli socialni pracovnik poskytoval pomoc nasim respondentim
a jejich détem. Jak vyplyva z grafu (Obr. 3), z celkovych 30 (100 %) respondentt potiebovalo
péci socialniho pracovnika 21 (70 %) a se zbylymi 9 (30 %) socidlni pracovnik nepracoval.
Ti, ktefi odpovédéli NE, odpovidali dale jen na otdzku ¢islo Sest a poté pro né¢ dotaznikové

Setieni jiz nepokracovalo.

70%

70,0%

60,0%

50,0%

40,0%

30,0%

Relativni ¢etnost

20,0%

10,0%

0,0%
Ano Ne

Spoluprace socialniho pracovnika s respondenty

Obrazek 3 — Grafické znazornéni spoluprace socidlniho pracovnika s respondenty
Zdroj: autor
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Otazka €. 6 - Pokud jste odpovédél/a NE, uved’te proc:

a) Nepotieboval/a jsem jeho pomoc
b) Odmitl/a jsem jeho pomoc

¢) Nikdo mé o moznosti této pomoci neinformoval
Na tuto otazku odpovidali pouze respondenti, ktefi na otazku ¢islo pét odpovédeli NE.

Tato otazka navazuje na otazku Cislo pét, kde méli respondenti zaskrtnout diivod, proc¢
se socialnim pracovnikem nepracovali. Respondenti méli na vybér ze tii odpoveédi. NejCastéjsi
odpovéd byla ,Nepotieboval/a jsem jeho pomoc®, na kterou odpovédélo 6 (67 %)
respondentt. Jako druhou nejcastéjsi odpoveéd’ respondenti uvedli, Ze je 0 moznosti pomoci
socialniho pracovnika nikdo neinformoval, to zvolili 3 (33 %) respondenti.
Nikdo z respondenti neuvedl tieti otazku, a to jestli respondenti odmitli pomoc socialniho

pracovnika. Vse je uvedeno v obrazku ¢. 4.

67%
70%

60%
50%
40% 33%

30%
20%

10% 0%
<
0%

Relativni ¢etnost

Nepotieboval/a jsem  Odmitla jsem jeho  Nikdo mé o moznosti
jeho pomoc pomoc této pomoci
neinformoval

Divod odmitnuti socialniho pracovnika

Obrazek 4 — Dlivod odmitnuti socialniho pracovnika
Zdroj: autor
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Otazka ¢. 7 Jak jste se dozvédél/a o socialnim pracovnikovi?

a)
b)
c)
d)
€)

Informace od lékate

Informace od sestry

Informace od rodici jinych pacientd

Socialni pracovnik Vas kontaktoval sam (tzv. depistaz)

Informace z jinych zdroju (uved’te z jakych)

Otazka cislo sedm je spojena s otazkou cCislo pét. Od této otazky jiz pokraCovali pouze

respondenti, ktefi v otazce ¢islo pét odpoveédéli ANO, coz bylo 21 (70 %) respondentt.

Respondenti v této otazce odpovidali na to, jak se dozvédéli o socialnim pracovnikovi.

Meéli na vybér mezi 5 odpovéd’'mi, z toho patd odpovéd’ byla oteviend. Respondenti uvedli,

7e si jej vyhledal sam, tak zvanou depistdzi 9 (43 %). Sest (29 %) respondentii odpovédélo,

ze je o socialnim pracovnikovi informoval lékatf. Respondenti také uvedli, Ze o socialnim

pracovnikovi byli informovani od sestry 2 (10 %) a dalsi 2 (10 %) se o socialnim

pracovnikovi dozveédéli od jinych rodicu. (viz. obr. ¢. 5)

Respondenti, vyuzili také otazky, zjakych jinych zdroji se o socidlnim pracovnikovi

dozvédéli. Jeden respondent uvedl, Ze se o socialnim pracovnikovi dozvédél od psycholozky

a druhy odpovédél, ze

na onkologickém oddéleni.

se o socialnim pracovnikovi dozvédél pomoci nasténky

45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%

5%

0%

Relativni ¢etnost

43%
29%
10% 10% 10%
1 l;
[ l |
Informace od Informace od Informace od Socialni Informace z
1ékate sestry jinych rodict pracovnik vas jinych zdroji

vyhledal sam

Ziskani kontaktu na socialniho pracovnika

Obrazek 5 — Ziskani kontaktu na socialniho pracovnika
Zdroj: autor
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Otazka €. 8 Se socialnim pracovnikem jste zacal/a spolupracovat:

a) V dob¢ hospitalizace (socialni pracovnik nemocnice)

b) Po propusténi z nemocnice

V osmé otdzce jsem se zabyvala tim, kdy respondenti zacali se socidlnim pracovnikem
spolupracovat. Vsichni respondenti 21 (100 %) mi odpovédéli, ze se socialnim pracovnikem

zacali spolupracovat v dobé¢ jejich hospitalizace, jak udava tabulka ¢. 5.

Tabulka 5 — Zaéatek spoluprace se socialnim pracovnikem

Doba setkani Absolutni Relativni
¢etnost (n) Cetnost (%)
V dob¢ hospitalizace 21 100
Po propusténi 0 0
Z nemocnice
Celkem 21 100

Zdroj: autor
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Otazka ¢. 9 Jak ¢asto se Vam vénoval socialni pracovnik?

a) 2xtydné

b) 1x mésicné

c) V jinych ¢asovych intervalech (jakych).....................
Devata otazka se tykala toho, jak se Casto socialni pracovnik vénoval svym respondentiim.
Respondenti méli na vybér ze tfech moznosti, které byly vypsany ve smyslu €asovych
intervalil. Treti odpovéd byla podand otevienou otdzkou, zde respondenti mohli udat
jiny Casovy interval, kdy se schéazeli se socidlnim pracovnikem. Na tuto odpovéd’ odpovidalo
nejvice respondentd 14 (67 %), dalsi respondenti 5 (24 %) odpovidali, Ze se socidlnim
pracovnikem setkédvali jednou mési¢né. Nejmensi pocet respondentt 2 (10 %) odpovédeélo,

Ze se Se socialnim pracovnikem sesli dvakrat tydné. (viz. tabulka ¢. 6)

Tabulka 6 — Pocet setkani se socialnim pracovnikem v riizném ¢asovych obdobi

2X tydnd 2 10

1x mé&sicné 5 24

A% J inych ¢asovych 14 67
intervalech

Celkem 21 100

Zdroj: autor

Pro vétsi prehlednost byla vytvorena tabulka ¢islo 7. Ta se tyka oteviené odpovédi na otazku
Cislo 9, na kterou nejcastéji respondenti odpovidali. Na otevienou otazku odpovédélo
6 (43 %) respondenti, a to ze se snimi socidlni pracovnik setkal dle potieby.
DalSich 5 (36 %) respondentli se socidlni pracovnik setkal 1krat na zacatku 1écby a zbylé
dv€ odpovédi byli riizné. Jeden respondent (7 %) odpovédél, Ze se setkal se socialnim
pracovnikem 2krat na zacatku. Dalsi 2 (14 %) respondenti uvedli, Ze se se socialnim

pracovnikem setkaval jen podle dohody.
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Tabulka 7 — Pocet setkani se socidlnim pracovnikem v riizném ¢asovém obdobi dle vlastnich slov

1x na zacatku 1é¢by 5 36
2x na zacatku 1écby 1 7
Dle potieby 6 43
Dle dohody 2 14
Celkem 14 100

Zdroj: autor
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Otazka ¢. 10 Kolik ¢asu Vam obvykle vénoval socialni pracovnik p¥i jednotlivych navstévach?

a) 15 minut
b) 30 minut
¢) 45 minut
d) Jiny udaj jaky): ...............

Tato otazka se tykala toho, jaky €as vénoval socidlni pracovnik respondentim pii jejich

schiizkach. Respondenti méli moznost si vybrat mezi ¢tyfmi odpovéd’'mi. Posledni odpovéd

byla podana formou oteviené otazky. Z grafu (Obr. 6) vyplyva, ze respondenti

v 10 (48 %) ptipadech odpovédéli, Zze se socialnim pracovnikem stravili dobu 30 minut.

Druhou nejcastéjsi odpovéd” respondenti uvedli ¢as 15 minut, ktery uvedlo

5 (24 %) respondentt. Tii (14 %) respondenti uvedli, Ze s nimi socialni pracovnik stravil ¢as
45 minut.

50% 48%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%
0%

Relativni ¢etnost

14% 4%

15 minut 30 minut 45 minut jiny tdaj

Casova doba stravena s respondenty

Obrazek 6 — Doba traveni ¢asu s respondenty
Zdroj: autor

Posledni otazku vyuzili 3 (14 %) respondenti a napsali zde jiny Cas, ktery jim vénoval socidlni
pracovnik. Jeden (33 %) z respondenti uvedl, Ze se se socialnim pracovnikem setkal dle
potteby. Dalsi respondent 1 (33 %) napsal, Ze snim socidlnim pracovnik pracoval

do 5 minut a posledni z respondentii uvedl, ze se sociadlnim pracovnikem stravil 15 — 20
minut.
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Otazka ¢. 11 Kolikrat jste se se socialnim pracovnikem setkal/a?

Otazka byla podana jako oteviena a zjiStovalo se zde, kolikrat se socialni pracovnik setkal
s respondentem. Socialni pracovnik se s respondentem setkal dle jeho individualnich potieb.
Jak vyplyva ztabulky €. 8, nejvice respondentti 7 (33 %) uvedlo, Ze se s nimi socidlni
pracovnik setkal pouze dvakrat. Dalsi 3 (14 %) respondenti odpovédéli, Ze se s nimi socialni
pracovnik setkal tfikrat. Po 2 (10 %) respondentech uvedlo, Ze se se socidlnim pracovnikem
setkali jednou, Cctyfikrat, pétkrat a Sestkrat. Jeden 1 (5 %) respondent uvedl,
ze se se socialnim pracovnikem setkal osmkrat a 1 (5 %) respondent uvedl, ze se se socialnim
pracovnikem setkal desetkrat. Posledni 1 (5 %) respondent uvedl, ze se se socidlnim

pracovnikem setkal mnohokrat.

Tabulka 8 — Pocet setkani se socialnim pracovnikem celkem

Podet setkani Absolutni Relativni
¢etnost (n) cetnost (%)

1x 2 10

2X 7 33

3x 3 14

4x 2 10

oX 2 10

6X 2 10
8X 1 5
10x 1 5
Mnohokrat 1 5

Celkem 21 100

Zdroj: autor
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Otazka ¢. 12 V kterém obdobi onemocnéni VaSeho ditéte se Vam nejvice socialni

pracovnik vénoval?

a) V obdobi po sdéleni diagnozy

b) Na pocatku 1écby

c) V prub¢hu 1éCby

d) Pted propusténim z nemocnice

e) Po propusténi z nemocnice

f) Vlastnimi slovy specifikujte obdobi, kdy Vam socialni pracovnik poskytoval péci:

Dvanicta otazka se tykala toho, ve kterém obdobi se socidlni pracovnik nejvice vénoval
respondentim. Tato otazka navazuje na odpovédi respondenttl, které jsou podobné s otazkou
¢islo 9. Respondenti si mohli vybrat zSesti odpovédi, ztoho posledni odpoveéd
byla opét oteviend. Zde bylo zjistovano, ve kterém obdobi onemocnéni se socialni pracovnik
zacal vénovat respondentiim. Dle pfedpokladu, nejvétsi pocet respondentt 15 (48 %) uvedlo,
Ze socialni pracovnik zacal pracovat s respondenty na zacatku 1é¢by. U 7 (23 %) respondentii
zacal spolupracovat socialni pracovnik thned po sdélenti diagnozy.
Dalsich 6 (19 %) respondenti uvedlo spolupraci se socidlnim pracovnikem v obdobi pribchu
lécby a pfed propuSténim znemocnice socidlni pracovnik pracoval pouze
S 2 (6 %) respondenty. Vse je uvedeno v grafu (Obr. 7). Na otevienou otazku odpovédél

1 (3 %) respondent, ktery uvedl, ze se mu socialni pracovnik vénoval dle potieby.
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Obriazek 7 — Obdobi, ve kterém byl nejvice socialni pracovnik s klientem
Zdroj: autor
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Otazka ¢. 13 Jakym zpiisobem s Vami socialni pracovnik pracoval?
a)  Obecné poskytnuti informaci
b)  Zajisténi potiebnych piispévki a pomuicek

c) Jina pécée (uved’te jaka — naptiklad rozhovor)

Tato otazka se zabyvala tim, jakym zptsobem socialni pracovnik pracoval s respondenty.
Respondenti zde méli moznost vybrat si mezi vice odpovédmi. Celkovy pocet odpoveédi
byl 31 (100 %). Z grafu (Obr. 8) vyplyva, Ze nejvice dotazovanych zvolilo odpoveéd,
ze jim pracovnik poskytoval obecné informace 21 (68 %). Dale respondenti zodpovédéli,
ze s nimi socialni pracovnik pracoval pfi zajisténi potfebnych ptispévki a pomticek 9 (29 %).

Na posledni odpovéd’, a to zda jim socidlni pracovnik poskytl i jinou péci, zodpoveédél
1 (3 %) respondent.
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informaci potiebnych piispévkil
a pomicek
Poskytovani v§eobecnych informaci

Obrazek 8 — Grafické znazornéni poskytovani vieobecnych informaci
Zdroj: autor
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Otazka ¢. 14 Pokud Vam socialni pracovnik poskytoval informace, ¢eho se tykaly?

a) Socialnich davek

b) Kompenzaénich pomiicek

c) Prispévku na péci

d) Nadaci, které pomahaji onkologicky nemocnym

e) Domaéci péce

f)  Jiné problematiky (GAKE).........c.oiiiiiiii i
Otazka cislo Ctrnact se tykala konkrétnich informaci, které socidlni pracovnik poskytoval
respondentim v ramci socialni péce. Respondenti si zde mohli zvolit z vice odpovédi.

Bylo zaznamenano 49 odpovédi.

Z odpovéedi, které¢ jsou zobrazeny v grafu (Obr. 9) bylo zjisténo, Ze pracovnik poskytoval
informace ohledné pfispévku na péci 19 (39 %) respondentim a socidlnich davek
16 (33 %) respondentiim. Informace zabyvajici se nadacemi, které pomahaji onkologicky
nemocnym, zodpovédelo 8 (16 %) respondentd. O domaci péci od socidlniho pracovnika
bylo informovano pouze 5 (10 %) respondentid. Pouze 1 (2 %) dotazovany zodpoveédeél,
ze mu socidlni pracovnik poskytoval informace tykajici kompenzacnich pomicek.

Nikdo z respondentii neuvedl jiny problém, ktery by fesil se socialnim pracovnikem.

39%
40% - = ® Socialni dévek
3506 ~ 33%
30% = Kompenzacénich pomticek
N 0
8
g 25% - Piispévku na péci
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2 20% - 16%
2 — Nadaci, které pomahaji
% 15% A 10% onkologicky nemocnym
~ 10% - B Domaci péce
5% - 2%
- % B Jina problematika
0%
Informace od socidlniho pracovnika

Obrazek 9 — Grafické znazornéni konkrétnich informaci od socialniho pracovnika
Zdroj: autor
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Otazka €. 15 Byly informace od socialniho pracovnika srozumitelné?

a) Ano
b) Ne

Patnacta otdzka navazuje na predeslou otazku Cislo Ctrnact. V této otdzce jsem zjistovala,
zda informace, které socidlni pracovnici poskytuji pacientim, jsou pro n¢ srozumitelné.
Na tuto otazku byla jednoznaéna odpovéd’. VSech 21 (100 %) respondentti mi odpovédélo,

ANO. To je zobrazeno v tabulce ¢. 9.

Tabulka 9 — Srozumitelnost informaci od sociilniho pracovnika

Odpovéd :Absolutni vRelativm’
¢etnost (N) cetnost (%)
Ano 21 100
Ne 0 0
Celkem 21 100

Zdroj: autor
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Otazka ¢. 16 Byl/a jste seznamen/a S veSkerymi podminkami prispévku na péci?

Otazka Sestnact také navazuje na otazku cislo ¢trnact. Zde bylo od respondentil zjiStovano,
zda byli seznameni s veSkerymi podminkami, které jsou potieba k vyuziti pfispévkil na péci.
Respondenti méli na vybér ze dvou moznosti ANO ¢i NE. Téméf vSichni respondenti
zodpovédeéli ANO, to odpoveédélo 19 (90 %) z 21 (100 %) dotazovanych. Jak je zobrazeno
v tabulce ¢islo 10 2 (10 %) respondenti odpovédéli, ze jim nebyly vysvétleny podminky

prispévku na péci.

Tabulka 10 — P¥ispévky na péci

AnNo 19 90
Ne 2 10
Celkem 21 100

Zdroj: autor
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Otazka €. 17 Jestlize Vas socialni pracovnik neinformoval o prispévku na péci, z jakych

zdroji jste se o nich dozvédél/a?

Tato otdzka navazovala na otdzku Cislo Sestnact. Otazku vyplnili pouze dva dotazovani,
kteti v pfedchozi otdzce odpovédéli, ze nebyli seznameni s podminky piispévku na péci.
Proto v této otazce bylo zjistovano, z jakych zdroji se o piispévku na péci dozveédéli.
Pro ptehlednost byla vytvotfena tabulku ¢. 11. Jeden respondent zodpovedél, ze o prispévku
na péci nevédél a na zakladé mého dotazniku, se bude o nich informovat. Druhy respondent

pouze odpovédel, ze o nich nikdy neslysel.

Tabulka 11 — Zdroje ziskanych informaci o piispévku na péci

Neslysela jsem o nich 1 50
Nevim o nich, budu se informovat 1 50
Celkem 2 100

Zdroj: autor

56



Otazka ¢. 18 Za jak dlouho od podani Zadosti o prispévku na péci Vam byl poslan

prispévek na péci?

Osmnacta otazka byla podana oteviené. Kazdy vlastnimi slovy napsal, za jak dlouho
od podani zadosti jim byl poslan piispévek na péci. Odpovidalo opét 21 (100 %) respondentti
a vysledky Dbyly zaznamenany do grafu (Obr. 10). Nejdelsi dobu trvani uvedli
3 (14 %) respondenti, a to ze jim piispévek na péci byl poslan az 18 mésicti od podani zadosti.
Pot¢ 3 (14 %) respondenti napsali, Ze jim ptispévek na péci byl poslan za 4 mésice.
A dalsi 3 (14 %) uvedli, Ze jejich zadosti jsou v dob¢€ vyplnéni dotazniku ve vytizovani.

Po jednom m¢sici byl ptispévek poslan 2 (10 %) dotazovanym. Tii mésice od podani zadosti
byl ptispévek na péci poslan také 2 (10 %) respondentim. Dal$im 2 (10 %) respondentiim
prisel prispévek na péci do 6 a 9 mésicu.

Dale respondenti uvedli, Ze jim piispévky piisly po dvou mésicich, po péti mésicich a sedmi
mesicich. Tyto ptispévky uvedl vzdy 1 (5 %) respondent. A 1 (5 %) respondentu zatim

piispévek na péci nebyl poslan.

14% 14%

10% 10%

5% 5%

Relativni ¢etnost

Doba poslani prispévku na péci

Obriazek 10 — Grafické znazornéni poslani pfispévku na péci
Zdroj: autor
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Otazka €. 19 Seznamil Vas socialni pracovnik s vyhodami karet TP, ZTP, ZTP/P?

a) Ano
b) Ne

V této otazce bylo zjistovano, zda socidlni pracovnik respondenty seznamil s vyhodami karet
TP, ZTP a ZTP/P. VétSina respondentd 17 (81 %) odpovédéla, ze s vyhodami karet

byli seznameni, zbylych 5 (24 %) zodpovédélo, ze NE. Odpovédi jsem zaznamenala
do grafu (Obr. 11).
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Obrazek 11 — Grafické znazornéni seznameni karet TP, ZTP a ZTP/P
Zdroj: autor
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Otazka €. 20 Pokud ANO, kterou z téchto karet vyuzivate?

Dvacata otdzka navazuje na pifedeSlou devatenactou otazku. Otazku byla pokladana
jako oteviend a respondenti mohli vypsat, jaké zvyhodnych karet nejvice vyuzivaji.
Z celkovych 21 (100 %) respondentd zodpovédélo 9 (43 %), ze vyuzivaji karty ZTP/P,
8 (38 %) respondentii uvedlo, ze nepouzivaji zadné karty. Pouze 4 (19 %) z dotazovanych
zodpovédélo, ze vyuzivaji karty ZTP a nikdo zdotazovanych nenapsal,
Ze by vyuzival kartu ZT. V§e je zaznamenano v grafu (Obr. 12).
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Obrazek 12 — Grafické zndzornéni respondentt vyuZzivajici karty ZT, ZTP, ZTP/P
Zdroj: autor
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Otazka ¢. 21 Znate nadace, které pomahaji lidem, ktefi onemocnéli onkologickym

onemocnénim? Zakrouzkujte jaké.

a) Dobry andél

b) Kapka nad¢&je

c) Krtek

d) Nadace Terezy Maxové

e) Jiné nadace (uved'te jaké)......

Touto otazkou bylo zjistovano, jaké z nadaci respondenti znaji. Dotazovani méli na vybér
zpéti odpovédi. Do posledni odpovédi mohli dotazovani =zapsat jinou nadaci,
kterou znaji. Respondenti mohli zakrouzkovat vice odpovédi, kterych bylo 51 (100 %).
Z celkového poctu dotazovanych 21 (41 %) uvedlo, Ze nejvice zndmou nadaci je nadace
Dobry andél. Druhou nejzndméjsi nadaci dle naseho dotaznikového Setfeni je Kapka nadgje,

tu uvedlo 18 (35 %) dotazovanych.

Mensi pocet dotazovanych 8 (16 %) wuvedlo, Ze =znaji nadaci Terezy Maxové.
Daéle 2 (4 %) respondenti uvedli, Ze znaji nadaci Krtek. Posledni 2 (4 %) respondenti vyuzili
otazku a uvedli nadace, které jsme neméli v odpovédich. Vse je uvedeno v grafu (Obr. 13).

Jednou z nadaci je nadace Véry Luxové a jako druhou Nadaci uvedli Pink Bubble.
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Obrazek 13 — Grafické znazornéni nadace
Zdroj: autor
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Otazka €. 22 VyuZzivate pomoc nékteré z vyse z uvedenych nadaci?
a) Ano
b) Ne

V této otdzce bylo zjisStovano, zda respondenti vyuzivani nekterou z vySe uvedenych nadaci.
Respondenti méli na vybér ze dvou moznosti. Nejvétsi pocet respondenti odpovedél

ANO 19 (90 %). Jak vyplyva z grafu (Obr. 14). 2 (10 %) respondenti odpovédéli NE.
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Obrazek 14 — Grafické znazornéni vyuziti nadaci
Zdroj: autor
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Otazka €. 23 Pokud jste odpovédél/a ANO, uved’te jméno nadace.

Dvacata tfeti otazka navazovala na otazky 21 a 22. Otazka respondentim byla polozena
jako oteviend otazka. Zjistovala jsem zde, jaké nadace respondenti vyuzivaji. Nejvétsi pocet
respondenti, coz bylo 15 (71 %) uvedlo, ze vyuzivaji pomoc Dobrého andéla.
Druhou nejcastéjsi odpovédi byla nadace Kapka nadéje. Tuto odpovéd uvedlo 3 (14 %).
Dalsi dva respondenti 2 (10 %) wuvedli, Zze vyuzivaji nadaci Pink Bubble

a jeden (5 %) respondent uvedl, Ze vyuziva Nadace Véry Luxové. Vysledky jsme zaznamenali
do grafu (Obr. 15).
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Obrazek 15 — Grafické zobrazeni vyuziti nadaci respondentti
Zdroj autor
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Otazka ¢. 24 Zarizoval/a socidlni pracovnik néjaké volnocasové aktivity détem
V nemocnici?

a) Ano (uvedte jaké)
b) Ne

c) Nevim

Tato otdzka byla zaméfena na volnocasové aktivity pro déti s nadorovym onemocnénim.
Respondenti m¢li na vybér ze tfi moznosti. Do prvni moznosti byla moznost jesté¢ doplnit,
jaké aktivity to jsou. Z celkového poctu 21 (100 %) odpoveédélo 13 (62 %) respondentti NE.
Dalsich 5 (24 %) respondentii uvedlo, ze ANO. K odpovédi ANO napsali tfi respondenti,
ze pro déti bylo ptipraveno indidnské 1éto, jeden dotazovany odpovédél, Ze jim byla pousténa

hudba a DVD a posledni respondent uvedl, Ze pro déti byly ptipravené loutky.

Nakonec 3 (14 %) respondenti uvedli, Ze nevédi o zadnych aktivitach, které byly détem
poskytovany. Vysledky jsou zaznamenany v grafu (Obr. 16)
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Obrazek 16 — Grafické znazornéni volnocasovych aktivit
Zdroj: autor
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Otazka ¢. 25 Byl/a jste spokojena s péci socialniho pracovnika?

a) Ano

Ptedposledni otazkou bylo zjisStovano, jestli dotazovani byli spokojeni s praci socialni
pracovnika. Respondenti méli na vybér mezi dvéma odpovéd’'mi. Na tuto otazku z celkovych

21 (100 %) respondentli ANO 20 (95 %) respondentli a jen 1 (5 %) respondent odpovédel,
7e s praci socialniho pracovnika nebyl spokojen. Jak vyplyva z grafu (Obr. 17).
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Obrazek 17 — Grafické znazornéni spokojenosti respondentt se socialnim pracovnikem
Zdroj: autor
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Otazka €. 26 Nasledujici fadky jsou urceny pro Vase postifehy a napady, které se tykaji

socialni prace s onkologickymi pacienty

Posledni otazka, byla poloZena jako oteviend otazka. Respondenti mohli napsat své postiehy
¢i napady, které se tykaji socialni prace. Na tuto otazku odpovédélo 6 (29 %) respondentl
pokazdé¢ jinou odpovédi (viz tabulka €. 12). DalSich 14 (67 %) respondentii na tuto otazku
odpovédélo shodné a to, Ze se socidlnim pracovnikem byli spokojeni. Pouze 1 (5 %)

zodpovédél, Ze socialnim pracovnikem nebyl spokojen.

Tabulka 12 — Vlastni nazory respondenti

Socialni prace s pacienty je zde dobra, nezbytna pomoc socidlniho pracovnika

Ocetiuji profesionalitu, rychlost a osobni pfistup s empatii béhem jednani

Je dobte, ze socidlni pracovnici vénuji i détem

Jejich pomoc je dle mého ndzoru nezbytna

Stat se chova k pacientiim obecné nete¢né a to hovofi o stavu republiky
jako takové

Dlouhodobé 1é¢ba je v mnoha smérech dost naro¢na. Pomoc a rada socidlniho pracovnika je
zde urcité namisté (poradi, na koho se v dané chvili obréatit a kde
a jak pozadat o pfispévek na péci, anebo jen vyslechne bolavou dusi)

Zdroj: autor
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8 DISKUZE

Tato ¢ast se bude veénovat diskuzi nad vysledky dotaznikového Setfeni prostfednictvim
vyzkumnych otazek. Vyzkumné otazky byly sestaveny pied pocatkem vyzkumného Setieni
a jsou uvedeny vuvodu vyzkumné ¢asti této prace. Dotaznikové Setfeni vypliovalo
30 respondentti (100 %) do paté otdzky. Od sedmé otdzky odpovidalo 21 respondentii, proto
od sedmé otazky predstavuje 100 % Cislo 21.

Vysledky jsou platné jen pro tento vyzkumny vzorek a nelze je zobecnit na celou populaci.

Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak je dileZita pozice socialniho pracovnika v oblasti socialni

prace s onkologicky nemocnymi détmi?

Prvni vyzkumna otazka se hodnotila podle otazek v dotaznikovém Setfeni (v otazce
¢. 25 a 26). Intervence socialniho pracovnika musi byt vzdy zohlednéna na pochopeni
specifické nemoci klienta, emocni stabilitu, socidlni a finan¢ni situace (Kuznikova a kol.,

s. 71).

Z vyzkumného Setfeni vyplyva, ze se socidlnim pracovnikem bylo 95 % rodin spokojenych.
V dotaznikovém Setieni 1 (5 %) respondent uvedl, Ze se socidlnim pracovnikem nebyl
spokojen. Dale v dotaznikovém Setieni jeden z respondentd uvedl tuto vétu: ,, Dlouhodobad
lécba je v mnoha smeérech dost narocnd. Pomoc a rada socialniho pracovnika je zde urcite
namisté, poradi na koho se v dané chvili obratit a kde a jak pozadat o prispévek na péci,

anebo jen vyslechne bolavou dusi “

Z vysledku vyplyva, ze pomoc socidlniho pracovnika v oblasti socialni prace s onkologicky

nemocnymi détmi je dulezita.

Vyzkumna otazka €. 2: Jakym zpiisobem rodina onkologicky nemocnych déti vyuzivaji

sluZeb socialniho pracovnika?

Tato vyzkumnd otazka byla hodnocena na zéklad¢ dotaznikovych otazek ¢islo 7, 8, 9, 10, 11
a 12. Otazka byla zaméfena na to, jak rodina onkologicky nemocnych déti vyuZzivaji socialni

pracovniky.

Nejprve respondenti hodnotili, jak se dozvédéli o socidlnim pracovnikovi. U této odpovédi

zvolilo 9 respondentli (43 %), Ze si jej socialni pracovnik vyhledal sam, tzv. depistdz.
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., Depistaz je aktivni vyhleddvani klientii socialnim pracovnikem* (Kuznikova a kol., s. 55).
Je to nejCastéjsi metoda, ke které se v socialni sféte piistupuje. Bohuzel, socidlni pracovnici
v Cesku maji tuto metodu znesnadnénou, kvili hojnému mnozstvi klientl. V porovnani
s Univerzitni nemocnici v Kuopitu ve Finsku pfipada na 1200 hospitalizovanych finskych

pacientt 33 socialnich pracovnikti (Kuznikova a kol., s. 55).

V Setfeni respondenti také odpovidali na otazku, kdy socidlniho pracovnika zacali vyuzivat.
Na tuto otdzku odpovédélo 21 respondenti (100 %), Ze jej zacali vyuzivat
v dob¢ hospitalizace. Na tuto odpovéd’ navazovala otdzka, Vv jakém obdobi se jim socidlni
pracovni nejvice vénoval. Nejcastéj$i odpoveédi respondentii byla pée na pocatku 1éCby,
a to u 15 (48 %) ptipadu. Respondenti dale hodnotili, jak ¢asto a v jakém casovém intervalu
mohli socialniho pracovnika vyuzivat. Nejpocetnéjsi ¢ast 14 (67 %) respondentd uvedla, ze se
se  socidlnim  pracovnikem  setkavali v jinych  uvedenych  intervalech,
nez byly zminéné v otazkdch 6 (43 %) respondentli uvedlo pocet setkani dle potieby.
Nejcastéjsi doba sezeni se sociadlnim pracovnikem, kterou uvedlo 10 (48 %) respondentd,

byla 30 minut.

Z vysledku vyplyva, Ze rodina socidlniho pracovnika vyuziva v plné mife a socidlni pracovnik

se rodin¢ vénuje dle jejich potieb.

Vyzkumna otazka €. 3: Jakym zpusobem s rodinou onkologicky nemocnych pracoval

a komunikoval socialni pracovnik?

Ve tfeti vyzkumné otazce bylo zjiStovano, jakym zplsobem socidlni pracovnici pracuji
a komunikuji s respondenty. Vyzkumna otdzka se vaze na otazky cislo 13, 14, 15 a 24.
Z vyzkumného Setteni vyplyva, Ze socialni pracovnici v 68 % poskytovali obecné informace.
Dalsi otazka rozsitila predchozi. Nejvétsi pocet respondentli oznacilo, Ze informace se nejvice
tykaly prispévku na péci 19 (39 %) a jako druhd nejcCastéjSi poskytovand informace
byla ohledné socialnich davek, na to odpovédélo 16 (33 %) respondenti. Pouze 1 (2 %)

respondent dostal informaci o kompenza¢nich pomiickach.

Také bylo zjiStovano, zda jsou pro déti pfipravovany i néjaké volnoCasové aktivity.
Zajimavé bylo, Ze z celkového poc¢tu dotazovanych 21 (100 %) odpovédélo pouze 5 (24 %),
ze ano, ztoho tii uvedli, Ze je pro déti organizovany détské 1éto, pousténa rizna DVD,

hudba a také loutkové divadlo. Zbylych 13 (62 %) odpovédelo, Ze o Zadné aktivité neveédeli.
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Vyzkumna otizka ¢. 4: Jakou roli hraje socialni pracovnik pfi €erpani prispévku na

péci?

Na otazku cislo ¢tyfi mi pomahali odpovédét otazky cislo 16, 17, 18, 19 a 20.
V této vyzkumné otazce bylo zjisStovano, jakou roli hraji socidlni pracovnici pii Cerpani
ptispévku na pécéi. Respondentl jsem se ptala, zda informace ohledné pfispévku na péci byly
srozumitelné, na coz vSichni 21 (100 %) odpovédéli, ze ANO. Jen 2 (10 %) respondenti
uvedli, Ze je o prispévku na péci neinformoval socidlni pracovnik a Zze o pfispévku na péci

neslyseli. O ptispévku na péci se na zaklad€ naseho dotaznikového Setfeni budou informovat.

Na otazku: ,,Za jak dlouho od pfispévku na péci byl respondentim prtispévek poslan®
mi respondenti napsali rtizné ¢asové udaje. Z vyzkumného Setfeni jsme zjistili, ze velky rozdil
byl mezi dobou nejkrat§iho poslani piispévku a nejdelsi dobou poslani ptispévku na péci.
Nejkratsi doba, kterou uvedl 1 (5 %) respondent byla jeden mésice a nejdelsi doba,
kterou uvedli 3 (14 %) byla osmnact mésict. Dals§i doby poslani, které respondenti uvedli
do dotaznikového Setfeni, byly rizné. Dalsi respondenti uvedli dobu od dvou do deviti
mesicl. Jeden 1 (5 %) respondent uvedl, Ze mu pfispévek nebyl posladn a dalsi, Ze v dobé

dotaznikového Setfeni byl piispévek na péci ve vytizovani.

Také bylo zjistovano, zda respondenty socialni pracovnik informoval o vyhodach karet ZT,
ZTP a ZTP/P. Dle ptedpokladt 17 (81 %) respondentt uvedlo, ze ANO, ale 5 (24 %)
zodpovédélo, Ze s nimi socidlni pracovnik vyhody karet neprobiral. Z vyzkumu vyplyva,

7e 9 (43 %) respondentl vyuziva karet ZTP/P a 8 (38 %) vyuziva karet ZTP.

Dle vyzkumného Setfeni hraje socidlni pracovnik velkou roli. Uz jen z dGvodu zaslani
piispévku na péci. U dvou respondenttl, kteti neméli informace o pfispévku na péci, byla doba
poslani pfispévku na péci osmnact mésici.

Vyzkumna otazka ¢. 5: V jaké mire vyuZivaji rodie onkologicky nemocnych déti

nadace?

V paté vyzkumné otdzce bylo zjistovano, v jaké mitfe vyuzivaji rodi¢e onkologicky nadace.

Vyzkumna otazka se vaze na otdzky ¢islo 21, 22, 23.
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Nejcetn€jsi pocet respondentlt 21 (41 %) uvedlo, ze nejznaméjs$i nadaci je Dobry andél.
Druhou nejzndméjsi nadaci, dle nasich respondentti je Kapka nadéje. Respondenti také uvedli

i méné znamé nadace Pink Bubble a Nadace Véry Luxové.

Dle vyzkumného Setfeni bylo dale zjisténo, Ze 19 (90 %) respondentii vyuZziva pomoc nadaci,
které jim pomahaji s jejich nepfiznivou situaci. Zbyli 2 (10 %) respondenti uvedli, ze pomoc
nadaci nevyuzivaji. Respondenti uvedli, Ze nejvice uzivaji pomoci Dobrého andéla 15 (71 %)
a pouze 3 (14 %) respondenti do dotaznikového Setfeni uvedli, Ze vyuzivaji nadaci Venduly
Svobodové Kapka nadéje. Dalsi 2 (10 %) respondenti uvedli, ze uzivaji pomoci Pink Bubble a
1 (5 %) vyuziva Nadaci Véry Luxové. Z Setfeni je vidét, ze rodiny onkologicky nemocnych
déti vyuzivaji dvé nadace najednou. Ztoho vyplyva, ze rodiny vyuzivaji ve velké mife

pomoci nadaci, které jim pomdahaji vypotadat s jejich nepfiznivou situaci.
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ZAVER

Tématem bakaldiské prace byla socialni prace s onkologicky nemocnymi détmi.
Prace byla rozdélena do dvou casti, teoretické a vyzkumné. Cilem teoretické prace bylo
seznameni s problematikou onkologicky nemocnych déti, Sriznymi nadory, které déti
postihuji, péci o déti s pokrocilym onkologickym onemocnénim a se socialni praci,

ktera se tykéa onkologicky nemocnych déti.

Cilem mé bakalatské prace bylo zjistit, jakym zplisobem socidlni pracovnici pracuji
a komunikuji s onkologicky nemocnymi détmi a zda je jejich prace dostatecnd a piinosna.

K splnéni tohoto cile vedlo pét vyzkumnych otazek.

Druhym cilem bylo zjistit, jakym zptsobem rodina onkologicky nemocnych déti vyuziva
sluZzeb socialniho pracovnika. Vysledek dotaznikového Setieni byl velice pozitivni, protoze
z dotaznikového Setteni vyplyva, Ze klienti vyuzivaji pomoc socidlnich pracovnikli pfevazné
v dob¢é hospitalizace, na pocatku 1écby a socialni pracovnik se jim vétSinou prizplisobi

dle jejich potieb.

Tretim cilem bylo zjistit, jakym zplsobem s rodiny onkologicky nemocnych déti pracoval
a komunikoval socidlni pracovnik. Vysledek byl opét velice pozitivni. Socidlni pracovnici
poskytuji klientim obecné informace, u vétSiny podavaji informace o ptispévku na péci

a dalSich socialnich davkach.

Ve ¢tvrtém cili bylo tkolem zjistit, jakou roli hraje socialni pracovnik pii ¢erpani ptispévku
na péci. Z vysledku mi vyslo, Ze je velice dilezita, protoZe klienti, ktefi neméli dostatek
informaci ohledné pfispévku na péci, ziskali pfispévek az za osmnact mésicu.
Ostatni klienti méli dostatek informaci a ptispévek jim byl poslan v dobé od jednoho mésice
do deviti mésicti.

Patym cilem bylo zjistit, v jaké mife rodiny onkologicky nemocnych déti vyuZzivaji nadace.

Kromé dvou klientd, ostatni respondenti vyuzivaji nadace Vv plné mire.

V poslednim cili jsem zjistovala, jak jsou klienti spokojeni s praci socialniho pracovnika.

Pouze jeden klienti odpovédél, ze spokojen nebyl.
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Z vysledku bakalarské prace vyplyva, Ze klienti se socidlnimi pracovniky nemaji zadné
problémy. Vzdycky kdyz potiebuji, socialni pracovnik jim vzdy ochotné¢ a vSe vysvétli,

prizpusobi se jejich pozadavkiim a jejich potiebam.

Socialni pracovnici a nejen oni, ale i vSechen zdravotnicky personal, pratelé a piibuzni

jsou pro déti s onkologicky onemocnénim a jejich rodindm velkou oporou.
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Priloha A — Kazuistika

Kazuistika
Inicialy P. P., vék 16 let, dg.: osteosarkom pravého humeru

Chlapec byl ptijat 26. 3. 2012 s diagnoézou osteosarkom pravého humeru® na détskou
onkologii. Zde mu byl zaveden centrdlni zilni katetr a neprodlené¢ byla zahdjena série
chemoterapii protokolem Eurasmos — (program chemoterapie). V pribéhu 1é¢by
byla provedena operace, kdy byla provedena resekce® proximéalniho humeru s nahradou.
Béhem lécby P. P. prodélal tromboflebitidu® pravé horni koncCetiny v témét celé délce
povrchniho zilniho kmene. Lécba byla ukoncena v klinické remisi 26. 10. 2012

a poté v prosinci 2012 byl odstranén centralni zilni katetr.

V dobé lécby P. P. doSlo vjeho rodiné kumrti babicky na karcinom zaludku.
Dalsi psychickou zatézi byl pro chlapce omezeny kontakt s rodinou a se svymi prateli.
V dob¢ 1éCby byla poslana zadost o prispévek na péci, ktery mu byl po 5 mésicich schvalen
a byl mu pfiznan narok na ptispévky pro III. stupenn zavislosti. Také byla poslana zadost
o prispévek nadaci Dobry and¢€l. Prispévek od Dobrého andéla rodina obdrzela nésledujici

mésic a je mu poskytovan doposud.

Chlapec ma dozivotni mirné omezeni funkcénosti pravé horni koncetiny. P. P. je doposud
v dispenzarni pé¢i na onkologické ambulanci a v dalSich specializovanych ambulancich -
Vv ortopedické ambulanci, ORL ambulance — audio a dispenzidrni ambulance. V zafi 2013

prob&hlo nové socidlni Setfeni a P. P. byl pfiznan ptispévek na péci pro L. stupent zavislosti.

Chlapec zije v tplné rodin€ s matkou, otcem a se stars$i sestrou v rodinném domé. V tnoru
2013 se P. P. vratil do Skoly. Dne 10. 6. 2014 Gspésné slozil zkousky na sttednim odborném

ucilisti plynarenském obor kominik.

* Humerus: Pazni kost
> Resekce: Operativni odstran&ni &4sti organu
® Tromflebidita: Zan&t povrchové zily
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Priloha — B RTG snimek P. P. pravého humeru po operaci

Obriazek 18 — RTG snimek pravého humeru
Zdroj: autor
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Priloha C — Dotaznik

Vazeni rodice,

jsem studentka 3. rocniku Univerzity Pardubice, oboru Zdravotné-socialni pracovnik a chtéla jsem Vas
pozadat o vyplnéni mého dotazniku k mé bakalaiské praci. Prace je zaméfena na zjiSténi, zda socialni
pracovnici pracuji s onkologicky nemocnymi détmi a jejich rodici, a také se zabyva tim, jestli je jejich
péce o tuto skupinu dostate¢na.

Z tohoto diivodu je dotaznik je uréen rodi¢im onkologicky nemocnych déti. Tento dotaznik je
anonymni. Je slozen z otazek uzavienych a volnych. U otazek, kde je volba odpovédi z vice moznosti
Vase odpovédi, prosim, zakrouzkujte; u otazek volnych dopliite, prosim, dle Vasich zkuSenosti.
Dékuji za ochotu a vyplnéni dotazniku

Veronika Peskova

1. Pohlavi ditéte:
a) Chlapec
b) Divka

2. Veék ditéte v dob& onemocnéni: .............

3. Ktery clen rodiny byva zpravidla s ditétem hospitalizovan nebo travi s ditétem nejvice casu?

4. Jaky typ onemocnéni ma Vase dit€? .......cccccceveevienierciennnenne.

5. Poskytoval Vam a Vasemu ditéti pomoc socialni pracovnik?
a) Ano
b) Ne

6. Pokud jste odpoveédél/a Ne, uved’te proc:
a) Nepotieboval/a jsem jeho pomoc
b) Odmitl/a jsem jeho pomoc
¢) Nikdo mé o moznosti této pomoci neinformoval

78



Pokud jste odpovédél/a ANO, jsou Vam urceny dal$i otazky v dotazniku:

7. Jak jste se dozvédel/a o socidlnim pracovnikovi?
a) Informace od lékaie
b) Informace od sestry
c) Informace od rodici jinych pacientl
d) Socialni pracovnik Vas kontaktoval sam (tzv. depistaz)
e) Informace z jinych zdroji (uved'te z jakych)...................oeeein.

8. Se socialnim pracovnikem jste zaCal/a spolupracovat:
a) V dobé hospitalizace (socialni pracovnik nemocnice)
b) Po propusténi z nemocnice

9. Jak casto se Vam vénoval socialni pracovnik?
a) 2x tydné
b) 1x mési¢né
€) V jinych ¢asovych intervalech (jakych).....................

10. Kolik ¢asu Vam obvykle vénoval socialni pracovnik pfi jednotlivych navstévach?
a) 15 minut
b) 30 minut
¢) 45 minut

d) Iy 0da) (GAKY): < enee it

11. Kolikrat jste se se socialnim pracovnikem setkal/a?

12. V kterém obdobi onemocnéni Vaseho ditéte se Vam nejvice socialni pracovnik vénoval?
a) V obdobi po sdéleni diagnozy
b) Na pocatku 1écby
c) V prubehu lécby
d) Pied propusténim z nemocnice
e) Po propusténi z nemocnice
f) Vlastnimi slovy specifikujte obdobi, kdy Vam socialni pracovnik poskytoval pééi:
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13. Jakym zptisobem s Vami socialni pracovnik pracoval?
a) Poskytnuti informaci
b) Zajisténi potfebnych ptispévkl a pomicek
c) Jina péce (uved'te jaka — naptiklad rozhovor)..............cooviiinininnnn.

14. Pokud Vam socialni pracovnik poskytoval informace, ¢eho se tykaly?
a) Socialnich davek
b) Kompenzaénich pomiicek
c) Prispévku na péci
d) Nadaci, které pomahaji onkologicky nemocnym
e) Domaci péce
f)  Jiné problematiky (GAKE)...........oiiiiiiii i

15. Byly informace od socidlniho pracovnika srozumitelné?
a) Ano
b) Ne

16. Byl/a jste seznamen/a s veskerymi podminkami ptispévku na péci?
a) Ano
b) Ne

17. Jestlize Vas socialni pracovnik neinformoval o pfispévku na péci, z jakych zdroju jste se o
nich dozvéd¢l/a?

19. Seznamil Vas socialni pracovnik s vyhodami karet TP, ZTP, ZTP/P?
a) Ano
b) Ne
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20. Pokud ANO, kterou z téchto karet vyuzivate?

21. Znate nadace, které pomahaji lidem, ktefi onemocnéli onkologickym onemocnénim?
Zakrouzkujte jaké.
a) Dobry andél
b) Kapka nadgje
c) Krtek
d) Nadace Terezy Maxové
e) Jiné nadace (uved’te jaké)...........coovvviiiiiiiinininnn..

22. Vyuzivate pomoc nekteré z vyse z uvedenych nadaci?
c) Ano
d) Ne

23. Pokud jste odpovédél/a ano, uved’te jméno nadace.

24. Zatizoval/a socialni pracovnik n&jaké volnocasové aktivity détem v nemocnici?
Q) Ano (Uvedte JAKE) ... et
b) Ne
¢) Nevim

25. Byl/a jste spokojena s péci socialniho pracovnika?
a) Ano

26. Nasledujici fadky jsou urCeny pro Vase postiehy a napady, které se tykaji socidlni prace
s onkologickymi pacienty:
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