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Priloha 1: Dopis pro zajemkyné o ucast ve vyzkumu

ViaZena,

dovolte abych se nejprve pfedstavila. Jmenuji se Adéla Nejedla, je mi 26 let a studuji
na Univerzité Karlové magistersky obor Genderova studia. V ramci diplomové prace se
zabyvam onemocnénim roztrouSena sklerdza a okolnostmi, které ve spojitosti
s diagnostickym procesem piichazeji. Mym cilem je pomoci roziifit povédomi o RS skrze

Do svého vyzkumu hledim Zeny, které by byly ochotné mi vénovat maximdlné dvé
hodiny svého €asu pro rozhovor. Rozhovory by probihaly po vzdjemné domluvé v klidné
kavarné dle vaseho vlastniho vybéru, ¢ prostfednictvim online platforem s ohledem na
aktualni epidemickou situaci a vaSe vlastni preference. Pokud by byl zdjem, mohu Vam pied
nadim setkanim poskytnout pfehled otizek, abyste mély pfedstavu co zhruba se bude
odehrivat. Jako podékovini za Vagi (i¢ast miiZze byt pozvani na kiavu b&hem nafeho setkdni a
potom vysledky vyzkumu samotného. Zarovefi bych rada zdtraznila dodrZeni naprosté
anonymity s ohledem na Vaéi uéast ve vyzkumu.

Budu Vam velmi vdééna, pokud se rozhodnete iéastnit vyzkumu, a pomiZzete mi tak
roziifit povédomi o RS novému spektru lidi.

Kontaktovat mé miZete na emailu ema.nejedla@seznam.cz, nebo na tel. +420 773 603 885,

Moc dékuji za Vas Cas,
Adéla Nejedla



Priloha 2: Letak inzerujici vyzkum




Priloha 3: Vzor informovaného souhlasu a formular se zakladnimi udaji

INFORMOVANY SOUHLAS

Souhlas komunika¢ni partnerky vyzkumného projektu s casti na jednorazovém rozhovoru a se
zpracovanim osobnich a citlivych tdaju.

Instituce realizujici vyzkumny projekt: Univerzita Karlova, FHS

Zastit'ujici osoba projektu: doc. Véra Sokolova, Ph.D., vera.sokolova@fhs.cuni.cz

Jméno vyzkumnice: Bc. Adéla Nejedla, DiS.

Komunikaéni partnerka vyzkumného projektu:
JMENO0 @ PIIIMEN. ...ttt

Rok narozeni........cccccoovveennennnn. (dale téz jako ,.komunikacni partnerka“)

Vyzkumny projekt (studie): Diagnosticky proces roztrousené sklerozy

Obdobi realizace vyzkumného projektu: leden 2022—duben 2022

Vazena pani,
obracim se na Vas s zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jehoz cilem je zkoumani procesu
diagnostiky roztrousené skler6zy.

Z ucasti na vyzkumu pro Vas vyplyvaji ur¢ité vyhody, ale i rizika, se kterymi budete seznameny nize.
1. Udéleni souhlasu s ti¢asti na jednorazovém rozhovoru
Ud¢luji souhlas s Gcasti na jednorazovém rozhovoru.

Souhlasim s pofizenim audio zaznamu za ucelem zkoumani, zpracovani, analyzy a publikaénich
vystupt v ramci ¢eskych/zahrani¢nich konferenci, periodik, monografii a popularizaci.

2. Prohlaseni komunika¢ni partnerky.

Soucasné prohlasuji, ze jsem byla seznamena se skutecnosti, ze jednou dané svoleni k ucasti na
rozhovoru mohu kdykoliv v pribéhu diskuse odvolat.

3. Informace o zpracovani osobnich idaji komunika¢nich partnerek v pribéhu a po skonéeni
vyzkumného projektu

Veskera prava a povinnosti pti zpracovani osobnich udaji se fidi zdkonem ¢. 101/2000 Sb., o ochrané
osobnich tdaji a 0 zméné nékterych zakoni, ve znéni pozdéjsich predpist. Pro tcely vedeni evidence
tykajici se vyzkumného projektu a pro ucely tykajici se evidence, vyhodnoceni a pouziti vysledki
projektu, budou subjektem realizujicim vyzkumny projekt zpracovany osobni a citlivé udaje o
komunika¢ni partnerce. Poskytnuti osobnich a citlivych udaji komunikaéni partnerkou subjektu
realizujicimu vyzkumny projekt je dobrovolné. Pokud komunikacni partnerka odmitne poskytnout
subjektu realizujicimu vyzkumny projekt uvedené osobni a citlivé udaje, nemize se vyzkumného
projektu zacastnit. Zpracovanim osobnich a citlivych Gdaji se rozumi shromazd’'ovani téchto osobnich
a citlivych udajt, ukladani na nosice informaci, jejich vyhledavani, pouzivani, uchovavani, tféidéni a
likvidace. Subjekt realizujici vyzkumny projekt bude zpracovavat osobni a citlivé Gidaje pouze v souladu
s ucelem, k némuz byly shromazdény. Osobni a citlivé udaje budou subjektem realizujicim vyzkumny
projekt zpracovavany po dobu neur¢itou. Komunikaéni partnerka ma v souladu s ust. § 12 zékona pravo
na informace o zpracovani svych osobnich a citlivych udaji (tj. pravo na pfistup ke vSem tdajim o své
0sob€) a v souladu s ust. § 21 odst. 1 zakona pravo pozadat subjekt realizujici vyzkumny projekt o
pisemné vysvétleni, pokud se domniva, ze subjekt realizujici vyzkumny projekt provadi zpracovani jeho
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osobnich idajti v rozporu s ochranou jeho soukromého a osobniho zivota nebo v rozporu se zakonem,
zejména jsou-li osobni udaje nepresné s ohledem na tucel jejich zpracovani. Ucastnice vyzkumu je
opravnéna souhlas se zpracovanim osobnich a citlivych adajt kdykoli odvolat.

4. Informace o zpiisobu vyuZiti vysledki vyzkumného projektu:

Vysledky vyzkumného projektu budou vyuzity k védeckym tGcelim a k publika¢nim vystupim.

5. Prohlaseni komunika¢ni partnerky:

Potvrzuji, Ze jsem si piecetla tento informovany souhlas tykajici se vyse uvedeného
a. | vyzkumu, véetné vSech jeho vyhod a rizik a porozuméla mu.

Prohlasuji, Ze jsem byla poudena o moznosti klast otazky a tyto mi byly uspokojivé
zodpovézeny. Rovnéz prohlasuji, ze viem vyse uvedenym skute¢nostem a
poskytnutym informacim rozumim a beru je na védomi. Nemam zadné dalsi otazky O
ani nejasnosti a vyslovuji sviyj vyslovny svobodny souhlas s ti€asti na vyzkumném
b. | projektu.

Prohlasuji, ze jsem pIné zpsobila k pravnim tkonim a jako takova prohlasuji, ze
jsem informovana o skutecnosti, ze ma ucast v projektu je dobrovolna a jsem O
c. | opravnéna kdykoliv z vyzkumného projektu odstoupit.

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim mych osobnich a citlivych udaji v rozsahu a zptisobem a O
d. | za Gcelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Komunikaéni partnerka

(Podpis, Datum)
Vyzkumnice

(Podpis, Datum)
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Formular udaju



Priloha 4: Osnova rozhovora

Dobry den, vitam Vas a d€kuji, ze jste souhlasila s ti¢asti na rozhovoru, a tedy mého

vyzkumného projektu. V ramci diplomové prace zpracovavam téma diagnostického procesu
roztrou$ené sklerdzy, a tedy mé hlavné zajima toto obdobi.

Sezndamenti se zakladnimi pravidly, zasadami vyzkumu:

= duraz na vlastni nazory, vypovidejte sama za sebe

= neexistuji dobré nebo Spatné odpovédi, vSechny Vase ndzory mé zajimaji (vase
dojmy, hodnoceni, o¢ekavani, zkusenosti, postoje)

= informace o zdznamu (audio zdznam, zapis) — podpis informovaného souhlasu,
formulare s udaji

= pravo zeptat se na cokoliv, pokud néco neni jasné, srozumitelné a pravo neodpovidat
na otazku, pokud je pro Gcastnici nepfijemna nebo ohrozujici, pravo kdykoliv
rozhovor ukon¢it

= garance anonymity skrze pfezdivku, zménu mist a jmen pokud je zminite

Otazky: ,,Vypravéjte mi prosim svij ptibéh s RS. Kde byste zacala?“

1.
2.
3.

10.

11

13.

14.

15.

16.
17.

18.

Co bylo impulzem pro vyhledani odborné pomoci?

Vsimlo si u vas vase okoli néjakych symptomu?

Kdy u vas nastaly prvni symptomy, jaké byly, jaky jste z nich méla pocit a jak na né
reagovalo okoli?

Jak prvni navstévy ordinace probihaly? Jak reagovali na vase symptomy? Padlo v
ordinaci slovo o RS?

Co tikal pan doktor/doktorka, co vam doporucili délat?

Vzpomenete si jak a jakym zpisobem vam byla diagnéza sdélena?

PfiSlo vam, ze je zajima jak reagujete na sdéleni dg? Poskytli vam dost prostoru pro
premysleni a doptani se?

Co doporucili dal, fekli vam co tato diagndza pro vas zivot znamena?

Co pro vas stanoveni diagndzy znamenalo? Jaké zmény ve vasem Zivote?

Kdo vam byl nejvétsi oporou od nastupu nemoci, pokud nékdo takovy byl? Zménilo
se to do ted’ n¢jak?

. Kdy jste poprvé slySela o RS? Znala jste nemoc pied tim, neZ jste $la k 1ékati/lékatce?
12.

Jak dlouho ubéhlo od prvnich symptomi ke sd€leni diagndzy? Jak na toto obdobi
zpétné pohlizite?

Chovali se k vam zdravotnicky personal po celou dobu hledani pfi¢iny vasich
problému stejne?

Tusila jste, ze by se mohlo jednat o RS dfive nez 1ékafi? Proc jste si to
myslela/nemyslela?

Pfijde vam, ze byla diagndza stanovena rychle/pomalu/akorat? Me¢lo to byt jinak/bylo
to spravné?

Znate jiné lidi s RS, u kterych diagn6za probihala rychleji/jinak?

Lécili vas rovnou na RS, nebo nejdiive na néco jiného? Kdy 1é¢ba zacala, jaka, jak to
probihalo?

Poskytli vam dost informaci o tom, co se s vami dé&je?



19.

20.
21.

22.

23.
24.

25.

26.
27.

Zavér

Kde jste hledala informace o RS? Kdo/co vam bylo nejvétsim zdrojem? Jak hodnotite
komunikaci se svym lékafem/Iékatkou?

Jak s vami 1ékati/lékarky mluvili? Jak se vam s nimi komunikovalo?

Jak jste se citila ve zdravotnickych zafizeni/ordinace/¢ekarny/nemocnice? Jak na vas
prostiedi pisobilo?

Mate pocit, Ze to ze jste zena mélo néjaky vliv na to, jak k vam zdravotnici
pristupovali?

Pohledem zpétné, myslite, Ze to Ze jste zena ovlivnilo proces diagnozy?

Kdo se u vas v roding staral o domacnost/déti, jak jste méli rozdélené povinnosti?
Doslo v tom ke zméné, kdyz jste zacala mit prvni symptomy a pak po diagndze?

Kdo byl hlavni zaopatiovatel rodiny? Mate pocit, ze doslo k néjakym zménam vaseho
osobniho ¢i rodinného socioekonomického statusu?

Jak symptomy a RS ovlivnili vase povolani, kdy ke zméné doslo?

Sexualita; nastaly u vas symptomy v oblasti sexuality, kolik ¢asu jste stravili feSenim
tohoto tématu u 1ékare/lékarky?

Dé&kuji moc za Vas ¢as a za to, ze jste pomohla mému vyzkumu. Pokud budete mit zajem

mohu vam zaslat jeho finalni znéni s vysledky a poznatky. Dale mi také v piipad€ zdjmu mizete
zaslat své vlastni pfipominky k rozhovoru a vysledkiim, nebo dopliujici poznamky pokud byste
meéla pocit, ze jsme néco nedorekly, nebo jsem se viibec nezeptala.






