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Pfiloha ¢. 1:

Osnova pro rozhovory s pacienty:

e Popiste prosim vasi zkuSenost s nddorovym onemocnénim prostaty.

- Jak to vSechno zacalo?

Co jste vSechno prozil?

Co pro vas bylo tézké?
> Co vam pomahalo/pomaha to zvladnout?
> Jak si to vysvétlujete?

- Co bylo naopak snadné?

o Kdyby za vami pfisel kamarad nebo znamy, ktery by zjistil, Ze ma také nador

prostaty, co byste mu poradil/doporucil?

o Kdybyste véd¢l, ze existuje skupina, ve které se schdzi muzi s rakovinou
prostaty, kde si spolu povidaji, zvou si odborniky (napt. Iékare, fyzioterapeuty,
sestry...) na besedy nebo spolecné tfeba sportuji, mél byste chut takovou
skupinu navstivit?

- Pokud je odpovéd’ ne:
> Kdybyste dostal pozvanku (a bylo by to pro vas blizko), nesel byste
tam?
> Pro¢ byste tam neSel?
- Pokud je odpovéd nevim:
> Za jakych podminek byste tam Sel? Co by tam mélo/nemélo byt.
- Pokud je odpovéd’ ano:

> Co byste od takové navstévy ocekaval?



Pfiloha ¢&. 2:

Dotaznik pro zdravotniky — urology

L. Demografické tudaje

1. Povolani
A. 1ékar
B. sestra C. jiné
2. Délka praxe
A.do2let B.2-5let C.5-10let D. vicenez 10

I1. Vztah k pacientské organizaci (PO)

1. Slyseli jste o PO, znate PO, vite, co to je?
A. ano B. ne
2. Dovedete si predstavit spolupraci s PO?

A. ano B. ne

3. Pokud ano, za jakych podminek?

4. Pokud ne, proc?



Pfiloha ¢&. 3:

Informovany souhlas ke zpracovani

a zpristupnéni osobnich udaji

Ja, nize podepsany (dale jen ,,0¢astnik*):

podle zdkona ¢. 110/2019 Sb., o zpracovani osobnich udajti, zakona ¢. 89/2012 Sb.,
obcanského zakoniku, ve znéni pozdé€jSich predpisi, a v souladu s natizenim (EU) 2016/679
o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich udajii a o volném pohybu
téchto Udaji (GDPR), timto udé&luji sviy vyslovny asvobodny souhlas se zpracovanim
veskerych svych osobnich udaji, které jsem poskytl béhem rozhovort potizenych ve zvukové
¢1 audio-vizuélni podobé v rdmci vyzkumného projektu k diplomové praci studentky:

Mgr. Hany Novotné
s pracovnim nazvem:

Pacientska organizace z pohledu pacientii a zdravotnikit — ¢im se miizeme vzdajemné
obohatit.

Participativni vyzkum v oblasti péce o urologické pacienty.
Beru na védomi, Ze své osobni a citlivé udaje poskytuji pro nasledujici ucely:

e publikacni Cinnost (zavérecné kvalifikacni prace, odborné c¢lanky, studie, sborniky,
monografie apod.).

Jsem si védom skute¢nosti, Ze spravcem téchto udaji se podpisem tohoto souhlasu stava
vyse uvedend studentka.

Studentka se zavazuje nahravky potizené béhem vyzkumu nenavratné smazat ihned po
jejich doslovném piepisu, ze kterého budou vynechana vSechna jména konkrétnich osob.

Prohlasuji, ze jsem byl informovan o tom, Ze podle vyse uvedenych pravnich ptedpisii
o zpracovani osobnich tdaji mam pravo:

e kdykoliv odvolat udéleny souhlas, a to pro kazdy ze shora uvedenych uceli samostatng;

e vyzadat si informaci o tom, jaké osobni udaje jsou 0 mé zpracovavany;

e vyzadat si opravu nebo doplnéni svych osobnich udaji;

e 7zadat vymaz osobnich udaja, pro jejichz zpracovavani jiz dale neni divod,

e zadat omezeni zpracovavani Udaja, které jsou nepfesné, netiplné nebo u nichz odpadl
diivod jejich zpracovani, ale nesouhlasim s jejich vymazem;

e zadat umoznéni pfeneseni zpracovavanych udaji;



e vznést namitku proti zpracovani mych osobnich udaji pro pfimy marketing, vcetné
souvisejiciho profilovani;

e nebyt pfedmétem automatizovaného individualniho rozhodovani, véetné profilovani;

e mam pravo dostat odpoveéd na svou zadost bez zbyte¢ného odkladu, v kazdém ptipadé
do jednoho mésice od obdrzeni zadosti spravcem.

Pro kontaktovani spravce ve véci zpracovani osobnich udaji lze vyuzit nésledujici
kontakt (emailova adresa) na studentku:
hana.b.novotna@gmail.com

Individualni pozadavky ucastnika, jimiz je spravce udaju (a piripadné dalsi subjekt)
povinen se fidit (napf. anonymizace dat, pozadavek autorizace ptepisu pied publikaci, zdkaz
vyuziti rozhovord dal$imi subjekty/tfetimi stranami nebo v rdmci jinych vyzkumt apod.) —
hodici se zaSkrtnéte:

'] nepozaduji
71 pozaduji, uved’te Vase konkrétni pozadavky:

Datum, misto podpisSt: .o e

Podpis Gi€astnika: ...


mailto:hana.b.novotna@gmail.com

Pfiloha ¢&. 4:

Souhlas etické komise

ETICKA KOMISE PRO MULTICENTRICKA KLINICKA HODNOCEN]
FAKULTNI NEMOCNICE ¥V MOTOLE A 2. LEKARSKE FAKULTY UNIVERZITY KARLOVY
vV PRAZE
FN MOTOL Ethics Committee for Multi-Centric Clinical Trials of the University Hospital Motol and
2" Faculty of Medicine, Charles University in Prague
B W dvalu 84, 150 06 Praha 5 '8 224 431 195 5224 431 196 #E etickakomisei@ nmotol.cz

www.nmotol.cz

STANOVISKO ETICKE KOMISE K VYZKUMNEMU PROJEKTU
OFINION OF THE ETHICS COMMITTEE 0N RESEA RCH PROJECT

Nazev projektu / Full Title of the Project :

Pacientska organizace z pohledu pacienti a zdravotnika - ¢im se muzeme
vzijemné obohatit
Diplomovd price

Zadavatel /Sponsor; Fakulta humanitnich studii Univerzity Karlovi, obor Rizeni a supervize v
socidlnich a zdravotnickych organizacich

Zadatel a fesitel / Applicani and Principal Investigaior.
Mgr. et Be. Hana Novetnd, Urologickd 2. LF UK a FN v Motole, V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Vedouci prace / Supervisor: Mgr. Pavla Povolnd, Ph.D.

EK vydava [EC issues souhlasné stanovisko / favourable opinion

Eticka komise prohlaiuje, e byla ustavena a pracuje podle jednactho fidu v souladu se sprivnou
klinickou praxi (GCP) a platnymi piedpisy / The Ethics committee hereby declares that it was
established and operates in accordance with ity Rules of Procedure in compliance with Good
Clinical Practice and valid legal regulations,

Datum phijeti / Dafe of Submission: 12,12, 2022 Jednaei &, /Reference No.: EK - 1424/22
Datum jedndni EK [ Date of EC Session: 28. 12, 2022

28. 12. 2022 MUDr. Vratislay Smelhaus
Datum / Date predseda’’ Chair — podpispiedsedy EK / Signarure of Chairman
FARL LT i % ENVOCNICT ¥ MOTOLS
;‘:.gl & Prabig e - Mo, W Dvufe 84 Ec;l
Fiahd Lo e aen aied1esnbcka hednoospi :_;
pel: 234 AT ISl 14 AN MRS |2
bt enas e P eZnonse203




Pfilohac. 5:

Projekt diplomové prace

UNIVERZITA KARLOVA

FAKULTA HUMANITNICH STUDII
KATEDRA RiZENI a SUPERVIZE

Projekt diplomové prace

Piedbézny nazev:
Pacientska organizace z pohledu pacienti a zdravotnikii — ¢im se
miZeme vzajemné obohatit.

Participativni vyzkum v oblasti péce o urologické pacienty.

Vedouci prace: Mgr. Pavla Povolna, Ph.D.

Zpracovala: Mgr. Bc. Hana Novotna
Osobni ¢islo: 88126970
Roc¢nik zapisu: 2020

Cerven 2022



1. Formulace problému a vstupni diskuse

Pacientské organizace se stavaji nedilnou soucasti systému zdravotni péce a jejich role
bude v nasledujicich letech ziskavat na duleZitosti. V fadé zemi véetné Ceské republiky je
¢innost pacientskych organizaci jiz Castecné institucionalizovana (DobidSova et al., 2021)
a napiiklad Evropska urologicka spolecnost (EAU) pti tvorbé svych guidelines vzdy konzultuje
dotéené pacientské organizace. Pacientskd advokacie se stava profesi, a i ceské Ministerstvo
zdravotnictvi zaloZzilo pacientskou radu jako jeden ze svych poradnich organii.

Ptesto se miiZe stat, ze pacienti a zdravotnici vychazeji ve svém formulovéani optimalni
péce z odliSnych hledisek a nemusi se dobrat vzdjemného porozuméni, coz se ukazalo naptiklad
na pacientské sekci konference Evropské urologické spolecnosti, kde zastupci pacientl
upozornovali na nedostatky v komunikaci zptisobené Casto tim, Ze zdravotnici nerozumi dobfie
individudlni situaci pacientl a pacienti dobfe nerozumi tomu, co se jim zdravotnici pokousi
o jejich onemocnéni sdélit (MacLennan et al., 2021).

Dobfte informovany pacient, ktery rozumi svému onemocnéni a jeho 1é¢be, ma k 1écbé
lepsi compliance a tim také vétsi pravdépodobnost uzdraveni se a proziva svou situaci s mensi
mirou stresu (Paterick et al., 2017; Street et al., 2009). Pro zlepSeni trovné zdravotni péce je
tedy klicové, aby komunikace probihajici mezi zdravotniky a pacienty byla pro ob¢ strany
srozumitelnd a zde je velky prostor pro pacientské organizace, které mohou ptisobit jako urcity
prostiednik mezi zdravotniky a pacienty — jedny ucit, jak mluvit a druhé, jak rozumét.

Ve své praci bych radda prozkoumala ptedstavy o pacientské organizaci ze dvou stran:
z pohledu pacientli a jejich blizkych, chtéla bych poznat jejich potieby, kterym piikladaji
dilezitost a které by jim pacientské4 organizace mohla pomoci uspokojit; druhym pohledem pak
budou predstavy zdravotnikli o tom, jak by pacientska organizace mohla pomoci jejich
pacientlim k dosaZeni lepSiho zdravi.

Pro zGzeni tématu se zamé&fim na pacienty s nddorovym onemocnénim prostaty, jednak
proto, ze v soucasné dob¢ existuje jedind pacientskd organizace sdruzujici muze s timto
onemocnénim, kterd ale béhem letoSniho roku nevyvijela Zadnou aktivitu, dale proto, Ze
nadorové onemocnéni prostaty je nejcastéjSim onkologickym onemocnénim u muzi (data
UZIS) a v neposledni fadé proto, Ze je v soutasné dobé v jednani zavedeni plo§ného screeningu
rakoviny prostaty apravdépodobné¢ se tak poptavka po informacich oném stane

vyhledévané;si.



2. Teoreticko-metodologické vychodisko

Ve své praci bych se chtéla zaméfit na predstavu o dobie fungujici pacientské
organizaci, jak ji vidi pacienti a zdravotnici. Jako nejvhodnéjsi formu pro svlij zdmér chcei zvolit
akéni participativni vyzkum, jelikoz jako jedno z moznych vyusténi své diplomové prace
zvazuji iniciovat obnoveni pacientské skupiny pro muze s rakovinou prostaty, kterd jiz existuje
pii nasi nemocnici, ale v soucasné dobé nevyviji zadnou aktivitu. A je to pravé akéni vyzkum,
ktery miize pomoci uskutecnit zménu ve zkoumané oblasti (Hendl, 2016).

Pro ucely diplomové prace zvolim omezeny pocet informantti, maximaln€ osm, z ¢ehoz
polovinu by méli tvofit pacienti a jejich blizci a polovinu zdravotnicti profesionalové. Chtéla
bych oslovit nejméné jednu partnerku pacienta a nejméné jednu sestru, kterd ma onkologické
pacienty v péci. Ostatni informanti budou pacienti a 1ékafi. S dotazovanymi povedu neformalni
rozhovory, jejichz cilem bude zjistit pfedstavy o tom, jak by pacientské organizace mohla nebo
m¢éla byt uzite¢na.

Pted zahajenim vyzkumu se zac¢astnim pacientského dne, ktery se uskutecni v ramci
kongresu Evropské urologické spolecnosti ana kterém zastupci pacientskych organizaci
predstavi své postery a piispévky, ze kterych zcela jisté vyplynou podnéty pro otdzky do mého
vyzkumu.

Jako €lenka Pracovni skupiny pro pacientské informace pifi EAU jsem také v kontaktu
s Pacientskou kanceldii a sdruZzenim pacientskych advokati pii téze organizaci a poznatky,
které¢ diky této spolupraci mohu ziskat obohati podklady pro pfipravu strategie ziskavani

respondentt a vedeni rozhovord.
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