
Návrh úprav situace p ři sdělováni nepříznivé zdravotní diagnózy rodičům dětí se vzácným onemocněním (zdravotním postižením)

Obsah
ÚDAJE 0  ZPRACOVATELI............................................................................................................................3

ÚDAJE 0  OBJEDNATELI..............................................................................................................................3

ÚVOD:........................................................................................................................................................4

1. Reflexe normativních a ideových dokumentů v dané oblasti...................................................... 6

2. Dílčí výsledky „Analýzy sdělování nepříznivé zdravotní diagnózy rodičům dětí se VO ".............. 8

2.1. Základní parametry výzkumu.............................................................................................................. 8
2.2. Zkoumaný soubor a jeho základní popisné charakteristiky................................................................ 9
2.3. Dílčí výsledky výzkumu...................................................................................................................... 13

3. Centrum provázení při VFN v Praze............................................................................................ 21

3.1. Základní principy činnosti.................................................................................................................. 21
3.2. Zhodnocení prvního roku činnosti.....................................................................................................21

4. Personální podmínky činnosti Centra provázení........................................................................ 27

4.1. Pracovní pozice v Centru provázení...................................................................................................27
5. Cílová skupina činnosti Centra provázení................................................................................... 34

5.1. Rozsah činností, které CP garantuje rodinám....................................................................................34
6. Organizace Centra provázení..................................................................................................... 48

6.1. Centrum provázení a zdravotnické zařízení.......................................................................................48
6.2. Evidence klientů Centra..................................................................................................................... 55

7. Ekonomika (rozpočet) činnosti Centra provázení...................................................................... 57

7.1. Modelové položky rozpočtu CP.......................................................................................................... 58
8 . Vzdělávací aktivity.......................................................................................................................60

8.1. Model vzdělávacího plánu pracovníka CP.........................................................................................60
8.2. . Vzdělávací akce pro vybrané skupiny osob...................................................................................... 61

9 . Výzkumné a evaluační aktivity Centra provázení....................................................................... 64

10. Publicita centra provázení...................................................................................................... 66

11. Návrh organizačního modelu systému Center provázení v ČR............................................ 67

11.1. Podpora rodičů dětských pacientů v současném modelu poskytování zdravotní péče....................67
11.2. Přínos Centra provázení pro CS a zdravotnický systém.................................................................... 69
11.3. Vymezení cílové skupiny (pacientů) a jejich rodin .............................................................................73
11.4. Základní charakteristika technických podmínek/prostor CP.............................................................76
11.5. Smluvní vztah CP a zdravotnického zařízení...................................................................................... 77
11.6. CP při vybraných zdravotnických zařízeních s metodickým centrem při VFN Praha......................... 79
11.7. Vzor žádosti zdravotnického zařízení o hrazení CP z fondu prevence zdravotní pojišťovny........... 81

ZÁVĚR:.....................................................................................................................................................90

POZNÁMKY:.............................................................................................................................................91

Přílohy:.....................................................................................................................................................92

Podpořeno z Norských fondů v rámci grantu MZČR č. 076 Podpora rodin dětí se vzácným onemocněním


