Dnes spolu budeme mluvit o vasem Zivoté s diagnézou ALS. Cilem naseho rozhovoru je
zjistit, jak vdm mZzeme co nejvice pomoci v situacich, kterymi prochazite. Chceme slyset

vase zkuSenosti a pripadné ziskat tipy, které by mohly pomoci i ostatnim lidem s ALS.

Pokud byste na jakoukoliv otazku nechtél*a odpovidat, tak nemusite. Staci mi to jen Fict

a prejdeme k jinému tématu.

Asi jste si vSiml*a mikrofonu. S vasim svolenim si budu dnesni rozhovor nahravat. Je to
proto, abych se k nému mohla vratit a udélat si poznamky. Budeme mluvit s mnoha
lidmi a musime si byt jisti, Ze z rozhovoru na nic nezapomeneme. Zaznam nebude nikde
publikovan a po jeho vyhodnoceni bude smazan. Zaroven data z rozhovoru
anonymizujeme. VSe, co ndm dnes feknete, si nikdo nespoji pfimo s vami. Vase jméno

nebude nikde uvedeno.
N&s rozhovor bude trvat 60 minut.

Chcete se mé na néco zeptat, nez zatneme?

MUZu vas poprosit také o kratké predstaveni, at mam lepsi predstavu o tom, s kym tu

dnes mluvim?



1. Rada bych si s vami nejdrive povykladala o dobé, kdy vam byla sdélena

diagnéza. Vzpomenete si, jak to probihalo?

Kdy a jak jste se dozvédéli o své diagndze?

Kdo vam ji sdélil?

Jak probihala tato schlizka?

- Vzpomenete si na to, jaké informace jste béhem této schlizky obdrzel*a?

2. Pokud byste mohl*a dat Iékafam doporuceni, co pfi sdélovani diagnézy

délat jinak, co byste jim doporudcil*a?

3. Kdy a od koho jste se poprvé dozvédél*a o ALSA?
- Zajak dlouho jste nas kontaktoval*a? Vy nebo vase rodina.
- Cojste o nas dostali za informaci a co jste od kontaktu s nami ocCekavali?
- Jaky byl prvni kontakt? Co jste FeSil*a? Jak to probihalo?
- Doporucil*a byste ostatnim pacientim, aby nds kontaktovali? Pokud ano,

tak proc?

4. PopisSte mi prvnich par dna / tydnd, po sdéleni diagnézy?
- Jaké informace jste si dohledaval*a v prvnich dnech po sdéleni diagndzy
sam*sama?
- Jaké zdroje informaci jste vyuzival*a?
- Jaka informace vdm nejvice pomohla?
- NasSel*nasla jste néjaké informace, o kterych jste se pozdéji dozvédél*a,

Ze nebyly pravdivé?

5. Jak a kdy jste tuto informaci sdélil*a rodiné a pratelGim? Pomahal vam s tim

nékdo?

6. Co vse jste kvali nemoci uz musel*a zaf¥izovat? Pomdcky, karta ZTP atp.

- Jak to probihalo?
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- Co bylo nejtézsi a proc?
- Kdo/co vam pfi tom nejvice pomohl?

- Co se vam nepodafrilo zafidit a z jakého dlvodu?

7. Na jaké problémy jste narazil*a pfi komunikaci s IékafFi a dalSimi
odborniky?
- Jakjste je FeSil*a?
- Jaké mate zkuSenosti s online komunikaci a konzultacemi?
- Byl*ajste v kontaktu s dobrovolniky? Jak to probihalo?
- Byl*ajste v kontaktu s osobnimi asistenty? Jak to probihalo?
- Byl*ajste v kontaktu s koordinatorem? Jak to probihalo?

- Byl*ajste v kontaktu jesté s nékym dalSim ohledné ALS? Jak to probihalo?

8. Jaké mate zkuSenosti s odleh€ovacimi pobyty?
- Jaké konkrétné jste absolvoval*a?
- Jaké byste doporucil*a ostatnim pacientlim a proc?
- Co konkrétné vam tento pobyt pfinesl|?

- Jaky pobyt byste rad*a absolvoval*a, ale nedostal*a jste se tam?

9. Jakou mate zkuSenost s komunitnimi akcemi?

Jaké konkrétné jste absolvoval*a?

Jaké byste doporucil*a ostatnim pacientlim a proc?

Co konkrétné vam tato akce pfinesla?

Vyuzivate online aplikace, nebo sluzby na komunikaci s ostatnimi

pacienty?

10. Nasli jste si po diagnéze néjaké nové zajmy? Nové znamé?

Jak se z pohledu socialniho vyziti zménit vas Zivot?

- Jak se vam dafi udrzovat vztah se svymi prateli?

Setkavate se s néjakymi predsudky ze strany vaSich pratel a znamych?

- Covam v oblasti vztaht a socidlnich kontaktl nejvice chybi?



11. Vratime se ted na chvili k ALSE a ke sluzbam, které poskytujeme nasim

klientam.

MUZete se nyni podivat na seznam téchto sluzeb a fict mi, které sluzby

jste vy osobné vyuzil*a?

- O jakych sluzbach jste dosud nevédél*a, ale myslite, Ze se vas tykaji do
budoucna?

- Jaké sluzby vam chybi?

- Co aktualné nejvice trapi vas a vasi rodinu, s ¢im bychom vam mohli

pomoci?

12. Co bychom mohli pfFi kontaktu s nasimi klienty i v ramci poskytovani téchto

sluZzeb zlepsit?

13. Pokud byste mohl*a néco poradit nové diagnostikovanym pacienttim, co by

to bylo?



	 

