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Priloha 1
Priivodni dopis pro rodice
Vazeni rodicCe,

dovolte mi, abych véas informovala o vyzkumu, ktery provadim v ramci svého

magisterského studia na Fakulté humanitnich studii Univerzity Karlovy.

Ve své diplomové préci se zabyvam velmi citlivou problematikou, jakou je oblast péce
o terminaln€¢ nemocné a umirajici déti. Jiz n¢kolik let pracuji jako détska sestra ve Fakultni
nemocnici v Motole, kde se setkdvam s pomérné velkym mnozstvim vazné nemocnych déti
a jejich rodici. Diky svému zaméstnani si uvédomuyji, jak dilezitou roli maji v péci o nemocné
dité jeho rodice a Ze 1 pro né je toto obdobi velmi ndro¢né. Domnivam se, Ze pro spravny pritbéh
1écby nesmi byt potfeby rodi¢i opomijeny a jen diky jejich spravnému rozpoznani

a naplnéni, muze byt péce poskytovana adekvatné a kvalitn¢.

Vyzkum bude probihat formou pfiblizné¢ hodinového osobniho rozhovoru. Béhem
rozvoru bych rada zjistila, jaké jsou potieby rodicu, ktefi se staraji o vazn¢ nemocné dité,
jak se tyto potieby v pribchu lécby meéni a zda jsou dostate¢né naplnény. Jsem si védoma,
ze téma, o kterém se spolu budeme bavit nemusi byt piijemné a mohou se vam vybavit bolestné
vzpominky. AvSak pevné véfim, Ze pomoci tohoto vyzkumu mizeme spolecné prispét ke

zkvalitnéni péce v této oblasti.

Moje diplomova prace je odborné vedena Mgr. Jifim Krejcim, ktery je feditelem

Institutu Pallium, z. 0., ktery se vénuje rozvoji a vzdélavani v oblasti détské paliativni péce.

Chtéla bych vas touto cestou pozadat o spolupraci a ucast ve vyzkumu. Budu také velmi
rada, pokud znéte n¢jaké rodiCe, kteti se nachazeli ¢i nachdzeji v podobné situaci a byli by

ochotni se mnou rozhovor ud¢lat, kdyz jim na mé¢ predate kontakt.

Dé&kuji za vas €as a ochotu se vyzkumu zucastnit.

Michaela Helinska



Priloha 2

Informovany souhlas s vyuzitim informaci

ziskanych z vyzkumného rozhovoru

zaznamenaného pro ucet vyzkumu na téma

»Potireby rodi¢i béhem péce o terminalné nemocné dité«.

Vyzkum je provéadén pro potieby diplomové prace v rdmci navazujiciho magisterského
studia na Fakulté humanitnich studii Univerzity Karlovy, obor Rizeni a supervize v socidlnich

a zdravotnickych organizacich.

Rozhovory s respondenty budou na zéklad€ tohoto informovaného souhlasu nahravany
na diktafon a poté doslovné piepsany. Zaznam rozhovoru bude uchovam pouze po dobu nutnou
k analyze ziskanych dat a poté bude nendvratné smazdn. Veskera ziskand data budou

anonymizovana a nebude mozné dohledat identitu respondenta.

Informace ziskané z rozhovoru budou pouzity pro tcel diplomové prace a piipadné

publikace z ni vyplyvajici.

V ptipadé, Ze budete mit zijem se seznamit s vysledky vyzkumu, muizete mé

kontaktovat prostfednictvim e-mailu michaela.helinska@seznam.cz.

poskytl/a rozhovor Michaele Helinské (nar. 7.1.1993), pro ucely vyse uvedeného vyzkumného

projektu v rdmci jeji diplomové prace.

Podpis respondenta Michaela Helinska



Priloha 3

Scénar rozhovoru

Pamatujete si na moment, kdy vam bylo sdéleno, Ze lécba u vaSeho ditéte neni
ucinnd a pravdépodobné zemie?
o Byla vam po tomto sdeleni nabidnuta néjaka forma podpory (psycholog,
soc. pracovnik, sluzby poskytujici paliativni peci)?
o Jaka forma podpory vam byla nabidnuta, pripadné poskytnuta?
Co jste v tu dobu nejvice potiebovali?
o Co vam pomdahalo toto obdobi zvladnout?
o Co vam v tomto obdobi schdzelo?
Kdo vam v té dobé nejvice pomdhal a vnimali jste ho jako nejvétsi podporu?
o Byla pro vas forma podpory v tomto obdobi dostacujici?
o Vyuzivali jste v tomto obdobi néjakych sluzeb poskytujicich détskou paliativni
péci?
o Jak tuto péci v tomto obdobi hodnotite?
Jak se vaSe potieby v péci o vasSe dité ménily v prithéhu onemocnéni?
o Co jste nejvice potiebovali poté, co vase dité zemrielo?
o Byla vam po umrti ditéte nabidnuta néjaka podpora (psycholog aj.)?
Co by se podle vas, mélo v péci o termindalné nemocné a umirajici déti zlepsit?

Je néco, na co jsem se vdas béhem rozhovoru nezeptala, ale chcete mi o tom rict?



Priloha 4

Projekt diplomové prace

Nazev diplomové prace:

W

Potieby rodic¢i béhem péce o terminalné nemocné dité

1. Téma diplomové prace

Diplomové price pojedndva o velmi citlivé problematice, jakou je oblast péce
o termindln€ nemocné a umirajici déti. Ve své praci se budu konkrétné zabyvat oblasti lidskych
potieb ve zdravi a nemoci, které jsou ¢asto v poskytovani riznych forem péce opomijeny, presto
je dostatecnd saturace potfeb nezbytna pro spravné poskytovani péce a udrzovani jeji kvality.
Téma diplomové prace jsem zvolila tak, aby mi bylo blizké, a aby zjiSténi z planovaného
vyzkumu mohla byt vyuzita v dal§im rozvoji v oblasti poskytovani détské paliativni péce.
V empirické ¢asti prace chci zjistit, jaké jsou potieby rodici, ktefi se staraji o vazné nemocné
dité, jak se tyto potieby v pribéhu casu méni a zda jsou dostatecnym zplsobem saturovany.
Chci se dozvedét, jak rodice celou situaci v prabchu lécby, timrti a po smrti ditéte zvladaji

a zda je jim nabidnuta adekvatni forma podpory po celou dobu péce.

Cil diplomové prace

Hlavnim cilem diplomové priace je pomoci polostrukturovanych rozhovort
s respondenty zmapovat, jaké potfeby maji rodi¢e béhem péce o dité s Zivot omezujici ¢i Zivot
ohrozujici diagnézou a jak se jejich potieby v prubchu vyvoje onemocnéni ditéte meni.
Dale chci zjistit, jakym zplisobem jsou jejich potieby uspokojovany. Déle bych vyzkumem rada
poukdzala na to, jak poskytovanou paliativni pé¢i vnimaji a hodnoti rodice termindlné

nemocnych déti. K naplnéni cile prace jsem si stanovila nasledujici vyzkumné otazky:

Hlavni vyzkumna otdzka:
o Jaké potieby maji rodice, ktefi pecuji o terminaln¢ nemocné dité béhem prib&hu

onemocnéni, umirani a po tmrti ditéte?



Dil¢i vyzkumné otazky:
o Jak se méni potieby rodic¢t v prubehu péce o terminaln¢ nemocné dité?
e Jakym zplsobem reaguji sluzby poskytujici détskou paliativni péci
na potieby rodict?

o Jak vnimaji a hodnoti rodic¢e uroven poskytované paliativni péce?

2. Teoreticka vychodiska

Détstvi je v naSich predstavach vétSinou spojovano s radosti, zabavou a nekone¢nym
elanem a energii. Nemoc u déti je brana jako pojem, ktery by do détského svéta vitbec nemél
patfit, natoz pokud se jedna o nemoc véaznou, kterd miize zivot ditéte predCasné ukoncit.
Zjisténi, ze je dit€¢ vadzné nemocné a postupny piechod od nadéje, Ze se dit¢ uzdravi, az
k ptijmuti kruté reality, zZe dit¢ zemie, znamena pro rodice nesmirnou zatéz. Ale s touto zatezi
se rodina musi vyrovnat, aby mohla pokracovat v zivoté¢ dal i po ztraté svého ditéte. Smrt je
v zivoté ¢loveéka jedinou skutecnou jistotou, ale zarovei je to zivotni situace, které se vSichni
bojime, nechceme o ni pfemyslet, natoZ hovofit. Samotné proZivani obdobi umirani a smrti
n¢koho blizkého je velmi traumatizujicim zazitkem, o to horsi a intenzivnéjsi je prozivani smrti
v ptipadé mladého ¢lovéka nebo ditéte. Tento traumatizujici zazitek ma obrovsky dopad
na rodinu a blizké nemocného. Pfi poskytovani paliativni péce je podstatné si uvédomit,
7e objektem péce neni pouze Clovek, ktery prochdzi ndrocnym zivotnim obdobim umiréni,
ale 1 jeho nejblizsi rodina. Po umrti ditéte nastava pro rodice velmi narocné obdobi, kdy se musi
vyrovnat s obrovskou ztratou, ale zaroven musi zmobilizovat své sily a byt schopni vyfidit
mnoho organizaén¢ narocnych véci. Podpora rodic¢li by tedy neméla koncit amrtim ditéte,
ale méla by nadale pokracovat 1 v ndro¢ném obdobi truchleni.

V obdobi nemoci je vice neZ kdy jindy ohroZeno uspokojovani zékladnich lidskych
potieb, jak ditéte, tak rodiny, ktera s ditétem celou sloZitou cestou absolvuje a proziva. Lidské
potieby jsou pfirozenou soucasti kazdého jedince, avSak lidé se mezi sebou 1i$i rlznosti
a rozmanitosti svych potieb a rozdilny je 1 zptisob jejich uspokojovani. Lidska potieba je stav,
ktery mizeme charakterizovat pocitem nedostatku nebo prebytku. Také to mize byt touha
néceho dosdhnout v biologické, psychologické, socialni nebo dusSevni oblasti naseho zivota
(Samankova, 2011).

Za jednoho z nejvyznamnéjSich vyzkumnikl v oblasti lidskych potieb je povaZovan
Abraham Maslow, ktery v roce 1943 uvedl svoji slavnou hierarchii potieb, kde lidské potieby

uspotfadal do pyramidy. Podle Maslowa ma kazdy jedinec urcity systém motivl, ktery je



individualni a hierarchicky uspotadany. Potieby jsou v Maslowov¢ teorii usporadany podle své
naléhavosti, coz vede k tomu, Ze niz$i neuspokojené potieby vzdy zvitézi nad vySSimi
neuspokojenymi potfebami. Na nejnizsi piicce pyramidy se nachazeji potieby fyziologické
a zivotn¢ dulezité potfeby, které jsou nezbytné k zachovani biologické existence. Jedna se
o zivotné dulezité potfeby organismu, které slouzi k pieziti. Pokud jsou zakladni fyziologické
potfeby uspokojeny, dostava se do poptedi potieba pocitu bezpeci a jistoty. Objevuje se
u jedinct, kterym chybi v Zivoté potadek a fad a velmi Casto se projevuje v situaci pocitu ztraty
zivotni jistoty, napiiklad v dobé nemoci. Na tfetim stupni pyramidy je potfeba lasky, pfijeti
a soundlezitosti. Tuto potiebu nazyvame téZ potiebou afiliaéni. Casto vystupuje do popiedi
v situacich osamoceni a opusténi. Poté v pyramidé nasleduje potieba uznani a sebeucty, ktera
v sob¢ zahrnuje tfeba touhu po respektu ostatnich lidi, potiebu divéry ¢i nezavislost na minéni
druhych. Nejvice vystupuje v situacich, kdy dojde ke ztraté respektu, divéry a projevuje se
snahou ziskat ztracené socidlni hodnoty. NejvySsi potfebou v hierarchii je potieba
seberealizace, kterd se projevuje jako tendence realizovat své schopnosti a zaméry. Potieba
seberealizace vyzaduje uspokojeni vSech potteb, které jsou v Maslowove teorii nizsi
(Trachtova, 2013).

To, Ze clovék védomé vnima své potieby, miizeme povazovat za uréity vychozi
motivacni stav, kdy se snazime odstranit n¢jaky nedostatek a dosdhnout uspokojeni. Mnozstvi
a intenzita potfeb zavisi na mnoha okolnostech. Jednou z nich je naptiklad vék jedince, jelikoz
kazdé Zivotni obdobi ma své specifické potieby, které jsou pro etapy zivota charakteristické.
V novorozeneckém obdobi ptevladaji vyrazné potieby fyziologické, u mladSich déti mizeme
pozorovat potieby bezpeci a lasky a u starSich déti zase pottebu lasky a uznéani. V obdobi
dospivani za¢ina byt velmi vyrazna potieba seberealizace, ale k jejimu Gplnému naplnéni
dochazi aZ v obdobi dospélosti (Trachtova, 2013). Pokud nejsou lidské potieby dlouhodobé
uspokojovany, ma tento stav nepiijemné a vazné dopady na psychické zdravi jedince.

S definici potieb se setkdvame v dalSich mnoha oblastech a jednou z nich je 1 socialni
prace. Tento pojem je pomérn¢ obtizné definovat, piesto se velmi ¢asto pouziva ke zdiivodnéni
zpusobu prace a poskytovani sluzeb klientim, nebo také pii planovani zmén v socidlni oblasti.
Potfeby uZzivatell sluzeb jsou zékladni informaci pro vytvareni planu rozvoje socialnich sluzeb,
jelikoz ma tento pldn vychdzet vstiic potfebam uzivatelll s ohledem na mistni moZnosti
a podminky. Povinnost zji§tovat potieby svych obcanti je dana zakonem o obcich
(€. 128/2000 Sb.) a zdkonem o socialnich sluzbach (108/2006 Sb.).

V Zivoté existuje celd fada situaci, které znemoziuji, znesnadituji ¢i méni zpisob

uspokojovani lidskych potieb a jednou z nich je i nemoc. Nemoc narusuje obvykly zplisob



zivota Clovéka a omezuje nas v béznych dennich cinnostech. Diky tomu nedochazi
k uspokojovani celé fady potieb nebo jsou potieby uspokojovany nedostatecnym zptsobem.
Dité v obdobi nemoci nepfestavd mit stejné potieby, jaké mélo v dobé, kdy bylo zdravé,
ale méni se naléhavost a diilezitost jeho potfeb. Pti Castych navstévach zdravotnickych zafizeni
se dit¢ setkava se velkym mnozstvi cizich lidi a do poptedi ptichazi pocit ohrozeni. Velmi ¢asto
se stava, ze se malé déti citi vice ohrozeni lidmi, ktefi se snazi o jeho uzdraveni nez samotnou
vaznou nemoci. Dit€ byva velmi Casto zaméfeno na pfitomnost a jen velmi tézko chape,
ze docasné neptijemné zkuSenosti a zazitky souvisejici s 1écbou mu pomohou v budoucnosti.
Tento pohled se u déti méni az s piichodem dospivani, kdy se dostdva do popiedi potieba
oteviené budoucnosti a perspektivy (Samankové, 2011). Potieby a jejich dileZitost se tedy
v pribéhu nemoci ditéte méni a v souvislosti s tim se méni i potieby osob, které o dit¢ pecuji
a celou lécbu jej doprovazeji.

Je dulezité si uvédomit, ze se oblast détské paliativni péce velmi odliSuje od paliativni
péce u dospélych, a to jak spektrem diagndz, tak i primérnou délkou péce a détsti pacienti
vyuzivaji sluzeb paliativni péce Casto déle nez rok (Feudtner, 2011). Z toho davodu je
u dospélych pacientl. Pii poskytovani détské paliativni péce se na oblast potieb soustiedime
nejen u nemocného ditéte, ale zabyvame se také potiebami rodin, které se o vazn€ nemocné déti
staraji. Spravna identifikace a saturace potieb ditéte a jeho rodiny ndm napomaha v udrzovani
co nejvyssi kvality Zivota ditéte. Zarovenn nam také dopomahd k tomu, abychom péci
poskytovali kvalitng, efektivn€ a na nejvyssi mozné Grovni.

Potteby a prava déti v paliativni péci shrnuje Charta prav ditéte s zivot limitujicim
a Zivot ohroZujicim onemocnénim - dokument ICPCN (International Children’s Palliative Care
Network), kterd vznikla vroce 1997 a je mezinarodné uzndvanou smernici v oblasti péce
o umirajici déti. Charta se zabyva nejen potiebami déti, ale 1 jejich rodich a nejblizSich.
V poskytovani péce je vSak nutné si uvédomit, ze kazdeé dité je jiné a vyzaduje individualni
piistup, stejné tak jako kazda rodina potiebuje podat pomocnou ruku v jiné€ oblasti péce.

V oblasti potieb v détské paliativni péci se v posledni dobé provadi mnoho vyzkumu
a studii, jelikoz bylo prokézano, ze spravna identifikace a saturace potieb vede ke zkvalitnéni
zivota ditéte a jeho rodiny a ke kvalitnéjSimu a komplexnéjSimu poskytovani péce. V roce 2015
se vyzkumem v oblasti détské paliativni péée v Ceské republice zabyvala Buzgova, ktera si dala
za ukol zjistit problémy a zkuSenosti rodinnych piislusnikii béhem péce o terminalné nemocné
dit¢. Na zaklad¢ analyzy dat, kterd béhem své studie ziskala, vznikly ¢tyfi hlavni oblasti,

ve kterych nalezla mnoho nedostatkii. S velkymi problémy se rodice setkali jiz v pocatku



onemocnéni, pti stanoveni diagnozy a pii sdélovani dilezitych informaci. BEehem terapeutické
faze rodice jednomysiné konstatovali, Ze nemoc ditéte ovlivnila fungovani celé rodiny a ¢asto
méla narocnd péce dopad na vztah mezi nimi. Velmi Casto uvadénym problémem bylo velmi
dlouh¢ odlouceni jedné z pecujicich osob od zbytku rodiny z diivodu hospitalizace s nemocnym
ditétem. V duasledku péce se mnoho rodin dostalo do finan¢nich problém a podpora v této
kontakt s dit€tem a moznost se na n¢koho obratit v piipad€ potieby. Po smrti prevliada u rodici
potieba fyzického kontaktu s ditétem a potfeba zachovani distojnosti a piety. V nékolik
piipadech byly potieby uspokojeny, ale v né¢kterych ne, jelikoz dité zemielo ve zdravotnickém
zatizeni. Z vyzkumu vyplynulo, ze je dulezité, aby paliativni péce u déti byla jednotnou a dobte
koordinovanou sluzbou, kterd je rodindm snadno dostupnd a zaroven bere ohledy na
individualitu kazdého ditéte a jeho rodiny a respektuje jejich hodnoty. Od zafatku péce by
rodina méla mit k dispozici nékoho, kdo celou péci koordinuje a dokaze zajistit kontinuitu péce.
Ve vétsing pripadii tcastnici zddnou takovou osobu neméli (Buzgova, 2015).

Vroce 2017 se problematikou potieb v détské paliativni pééi v Ceské republice
zabyvala studie s ndzvem Potieby déti s zivot limitujicim nebo zivot ohrozujicim onemocnénim
a jejich rodin, kterou zpracovalo Centrum paliativni péce. V publikaci, ktera ndsledn¢ vznikla,
bylo navrzeno nékolik doporuceni pro poskytovatele péce. Diky témto doporu¢enim mélo dojit
ke zlepSeni kvality poskytované podpory rodinam v dobé, kdy byla détska paliativni péce
v Ceské republice zavadéna. Z vyzkumu vyplyva, ze mezi zakladni potfeby rodin pecujicich
o vazn€ nemocné dité patii dostate¢na komunikace, vzajemny respekt a efektivni koordinace
péce. Dale z rozhovoru s rodi¢i vyplynulo, Ze rodiny potiebuji dostupné zdravotni a socidlni
sluzby, podporu od své rodiny a okoli a zajisténi toho, aby mohli Zit co nejvice normalni Zivot
navzdory nemoci ditéte. V termindlni fazi onemocnéni potiebuji rodice zlstat predevsim rodici
svého ditéte a byt sditétem v neustdlém kontaktu, mit moZnost aktivné se podilet
na rozhodnutich tykajicich se lécby a je zasadni, aby byli s ditétem v okamziku jeho smrti
(Polékova, 2017).

V roce 2019 si nechal Nada¢ni fond Avast (nyni Abakus) zpracovat reSerSni studii
o potiebach rodict déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim s cilem identifikace
rodicovskych potfeb a zmapovani postupt jejich naplnéni. V resersi jsou shrnuty vysledky
vybranych 27 zahrani¢nich a 10 ceskych studii. Z ptehledu vyplyva, Ze okruhy potteb maji
rodice déti s postizenim nebo chronickym onemocnénim velmi podobné tém, které maji rodice

termindlné nemocnych déti.



Téma rodicovskych potieb je Siroce zkoumano a zpracovano i v zahrani¢ni literatuie.
V obdobi od biezna 2019 do ¢ervna 2020 probihala v oblasti détské paliativni pée v Némecku
studie, kterd se zabyvala dulezitosti podplirné péce a psychosocidlni podpory. Ze studie
Déle byly ve studii porovnavany potieby rodict déti, které zemiely na onkologické onemocnéni
s témi, které zemfely z jinych pficin, avSak srovndni neprokdzalo zadné vyrazné rozdily
v dulezitosti potfeb. Jednim z doporuceni vychazejicich z této studie je zavedeni rutinniho
hodnoceni potiteb v détské paliativni péci (Bronsema, 2022)

V roce 2022 probehl jeden z vyzkumi na téma potieb a podpory rodict v Zapadni
Australii pomoci metody CSNAT (The Carer Support Needs Assessment Tool), ktera byla
modifikovana pro détskou populaci. Tento nastroj umoziuje pecovatelim identifikovat,
vyjadftit a upfednostnit domény, kde potiebuji vice podpory. Z vyzkumu vyplynulo, Ze potteby
rodin v zahrani¢i jsou velmi podobné jako v Ceské republice a velké mezery nalezneme
prevazné v oblasti psychosocidlni a emocionalni podpory (Aoun, 2022).

Ve své praci bych rada navazala na vyzkum Polékové (2017), jelikoz se situace v oblasti
détské paliativni péce v Ceské republice za poslednich pét let vyrazné zménila. Chci zjistit,
jakym zpiisobem reflektuji sluzby poskytujici détskou paliativni péci na potieby rodin a zda si

doporuceni z predchoziho vyzkumu vzali poskytovatelé détské paliativni péce k srdci.

3. Predbézna struktura prace

Diplomova prace bude rozdélena na dvé velké €asti — Cast teoretickou a ¢ast empirickou.
V prvni kapitole teoretické ¢asti diplomové prace nastinim oblast nemoci, umirdni a smrti
u déti. Déle se budu zabyvat problematikou paliativni péce a specifiky détské paliativni péce
a uvedu, jakymi zpiisoby je v Ceské republice poskytovana. V dalsi rozsahlé kapitole se budu
veénovat oblasti lidskych potieb a jejich uspokojovani. Zaméefim se na potieby rodicl termindlné
nemocnych déti, uvedu, jaké jsou moznosti zvladani této slozité situace a jaky ma tmrti ditéte
dopad na rodinu. V ramci této kapitoly zminim, jakym zplsobem jsou rodice v oblasti détské
paliativni péce podporovani a jaké mohou vyuzivat sluzby pro naplnéni jejich potieb.

Druha ¢ast se bude vénovat vyzkumu, ktery budu provadét formou polostrukturovanych
rozhovort s rodic¢i. V této Casti se budu snazit najit odpovédi na vyzkumné otazky, které jsem
si stanovila ke splnéni cile prace. Doufam, Ze poznatky a informace, které ziskdm pii provadéni

vyzkumu pfispéji k dal§imu rozvoji v oblasti poskytovani détské paliativni péce.



4. Metodologie

Pro zpracovani empirické ¢asti diplomové prace bude zvolena strategie kvalitativniho
vyzkumu, ktery bude probihat formou polostrukturovanych rozhovort s respondenty. Pomoci
polostrukturovaného rozhovoru s pfedem pfipravenymi tématy a otdzkami bude dodrzen ramec
vyzkumu, ale zaroven mi bude umoznéno flexibilné¢ reagovat na vyvoj rozhovoru
a bude umoznéna maximalné oteviena komunikace mezi mnou a respondenty vyzkumu.

Respondenty budu do svého vyzkumu ziskavat v komunité rodi¢i, se kterymi jsem se
setkala ve svém zaméstnani v nemocnici nebo je osobn€ znam ze svého okoli. V ptipad¢ malého
mnozstvi respondentti ziskdm dalS$i potencionalni ucastniky vyzkumu diky ostatnim
respondentim metodou snéhové koule, jelikoz predpokladdm, ze se mnoho rodici
vyuzivajicich sluzeb détské paliativni péce vzajemné zna. Dal§i moznosti je osloveni nemocnic,
poskytovatelt détské paliativni péce, ptipadné vyuziji socidlni sité a sdruzeni pro rodice, ktefi
se v podobné situaci nachézeji.

V cilovém vzorku piedpokladdm 8-10 respondentl, pfipadné velikost vzorku jesté
ptizptsobim dle potieby nasycenosti dat ve vyzkumu. Okruh dotazovanych se pokusim ziskat
z co nejvétsiho mnozstvi pracovist po celé Ceské republice, aby byla zajisténa co nejvétsi
pestrost odpovéedi respondentil a nedoslo ke zkresleni dat. Diky tomu se dozvim, jak probihal
jejich prvni kontakt s détskou paliativni péci a jakym zplsobem se 1i8i nabidka a trajektorie
sluZeb napfi€ zatizenimi.

Samotné rozhovory budou vedeny vzdy s jednim z rodicu ditéte, jelikoz zkoordinovat
z ¢asovych divodi nemohl byt uskuteénén. Vzhledem k tomu, ze rodi¢e budou o vyzkumu
piedem informovéani a bude jim dopfedu zaslana predb&zna struktura rozhovoru, je umoznéno,
aby jeden z rodi¢l prezentoval nazory a poznatky i rodice druhého.

Rozhovory s respondenty budou na zdklad¢ informovaného souhlasu nahravany a poté
budou doslovné piepsany. Diky tomu mi bude umoznéno, abych mohla béhem rozhovoru
vénovat svoji absolutni pozornost respondentovi. V piipadé, ze by respondent s nahrdvanim
rozhovoru nesouhlasil, budu si béhem sezeni psat poznamky, kter¢ budou nasledné
zpracovany. Veskera dllezitd data z pfepsanych rozhovort budou poté zpracovana technikou
kédovani a nasledné dale zpracovavéna. Jako metoda vyhodnocovani a interpretace dat bude

zvolena metoda tematické analyzy, ke které bude pfistupovano induktivnim zptsobem.



5. Casovy harmonogram diplomové prace

« Rijen 2022 - vybér oblasti a tématu diplomové prace, osloveni vedouciho DP,
analyza zakladni literatury

o Listopad 2022 - zpracovani projektu diplomové prace

e Prosinec 2022 - odevzdani projektu diplomové prace, analyza dostupné
literatury k tématu, piiprava empirické ¢asti diplomové prace (vybér a osloveni
respondenttl, vytvoteni struktury rozhovoru)

e Leden 2023 - zpracovani teoretické ¢asti prace, realizace vyzkumné Césti prace
(domluveni schiizek s respondenty, vedeni rozhovort s respondenty)

« Unor 2023 - realizace vyzkumné &asti prace (piepis a zpracovani dat ziskanych
zrozhovort s respondenty)

o Brezen 2023 - realizace vyzkumné Casti prace (vyhodnocovani ziskanych dat),
dokonceni vyzkumné ¢asti prace

e Duben 2023 - dokonceni findlni verze DP, odeslani prace ke kontrole

vedoucimu DP

o Kvéten 2023 - odevzdani finalni verze diplomové prace k obhajobé
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