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Dotaznikovy vyzkum spokojenosti, respondentkou je Betty, 8o
let

Ruzné metody,

Obecné, méla jste pocit, ze se s vami v nemocnici zachazi s respektem?

ruzne
poznatky

Ano.

Jak byste hodnotila péci, kterou jste zde obdrzela?

Perfektni.




Hloubkovy rozhovor

RloJ yd é m etodyl Jesté jv'ednu_ ve"cv Jsem r?ezm/'nilaé a asi jsem méla, ero,toz"e mi to opravdtvjl
hodne vadilo: ze musite hrozne dlouho cekat, nez vam daji misu. Starsi
clovék nemdize Cekat, kdyZ rekne Ze potrebuje misu, potrebuje ji hned.
A ja jsem kolikrat sestre rekla, ze potrebuji misu a trvalo tak strasne
dlouho, nez ji prinesla, ze uz bylo pozde. Je to strasné neprijemné a
trapné, i kdyz oni nic nereknou, reknou: To se stane, nic se nedéje. Ale
ja jsem sivzdycky rikala: No, kdybyste mi donesli tu misu vcas,
nemuseli jste ted prevlikat celou postel a ja bych se necitila tak trapne.

ruzne
poznatky




Webove
stranky jako

sl hovoryozdravi.cz
projektu




- Vyuziti potencialu
internetovych informaci

Vyzkum DIPEXx -Historie vyzkumu Dr. Ann McPhersor
o , , o, (1945-2011)
- Duraz na spravné a spolehlive B=u

informace

Dr. Andrew Herxheimer
(1925-2016)



Kazdou minutu si lidé prehraji 2:30 min zaznamu

90 % navstévniku stranek by doporucilo stranky nékomu jinému

85 % souhlasi s tim, ze zde ziskali lepsi informace nez jinde

healthtalk.org

80 % navstévnikU se po navstéve stranek citi byt [épe informovano

70 % navstévnikd stranek se po vyuziti stranek citi méné
osameélych a lepe pfipravenych na zvladani nemoci
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- Kvalitativni vyzkum pacientskych zkusenosti
* 40-50 rozhovorU pro kazdé téma

* Pestrost vzorku

- Vyuziti dat

Metodologie

- Eticka pravidla

vyzkumu

* Financovani vyzkumu

* Mira anonymity




Poradni panel
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Propagace a
hledani
ucastniku
vyzkumu

Institut socidinihe
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Propagace a
hledani
ucastniku
vyzkumu

ZKUSENOSTI RODICU DETI

SE SLUCHOVOU.VADOU ZKUSENOSTI RODICU DETI

A DOSPELYCH S AUTISMEM

Starate se o dite
nebo dospélého
s autismem?
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Zveme Visk Géastina \ |
vyzkumu ZKuSenosti
rodica déti a dospélych
s autismem, ktery je
soucasti projektu
hovoryozdravi.cz.
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Vs y Chtéli byste prispét ke
\ / \ { £
2R Y/ /4 ZkuSenosti rodiéd \ N A zlepSeni informovanosti
s vl;%glggﬂ]tglu \ 4 ;/ budou zvefejnényna ) '\ A\ 0 autismu a sdilet
g " /| webu hovoryozdravi.cz. Diky X\ \ zkuSenosti s lidmi, kterym
Vychovavate dité s vadou sluchu? tomu mohou pomoci dalsim W
Chtéli byste pFispét ke zlepdeni lidem. Utasti ve vizkumu tedy )
informovanosti o sluchovém pfispéjete ke zlepSeni péce o déti
postiZeni déti a sdilet zkuenosti : s vadou sluchu a jejich blizkeé.
lidmi, kterym to mize 2 o o A ; $
s lidmi, erfme:em pomoci y ' pogmespo;i:?mke _ —
: 0Ozvite se nidm. /) epdeni : / 3
e Pojdme spoleéné prispét ke zlepSeni péce
o déti a dospélé s autismem a jejich blizké!
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Kontakt: Helena Vadurova vadurova@ped. muni.cz




Poradni panel

Clenky poradniho panelu:

Doc. MUDr. Hana Oslejskova, Ph.D., neurolozka, prednosta Kliniky détské neurologie FN Brno
(Oslejskova.Hana@fnbrno.cz)

Mgr. Diana Pavljuk, détska klinicka psycholozka, Centrum psychologie, s.r.o.
(pavljuk@gmail.com)

Mgr. Alena Kohoutovéa Sediva, Ph.D., zastupkyné rodi¢d, Rodinné centrum OLIVY, z.s.
Olomouc (alena.kohoutova.sediva@gmail.com)

Mgr. Radka Hajkova, poradkyné rané péce, ABA terapeutka, Jdeme autistdm naproti, z.s.
Olomouc (radka-hajkova@email.cz)

Marie Gerdova, zastupkyné rodi¢l, ADAM — autistické déti a my, z.s., Havifov
(gerdova@adam-pas.cz)

Mgr. Lucie Hrtorova, specialni pedagozka, lektorka kurzd pro osoby s PAS, Zakladni Skola

Brno, Stolcova (jemimalLK@seznam.cz)




- Aktualné hotovo 33 rozhovord

,Rodice deti s

- Probihaji prepisy a analyza

PAS™

* Charakteristika vzorku
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Prubeh

rozhovoru a
scenar

- Jak probihaji rozhovory

- Narativni ¢ast rozhovoru
- Vymysleni Uvodni otazky
- Sondovani

- Co se déje po rozhovoru?




UVODNI OTAZKA: MOHL/A BYSTE MI DETAILNE RICl, JAK ZACALY
VASE ZDRAVOTNI PROBLEMY A JAK SEVSE VYVIJELOAZ PO
SOUCASNOST?

° Snazte se, aby toho participant rekl nejvice, aniz byste je;

% prerusovali. K tomuto Ucelu mUzeme pouzit: slovni a neverbalni
UVOd souhlas, zopakovat posledni recene slovo nebo myslenku ve formé
otazky, aby Sel participant ve své vypovédi hloubéji, shrnout to, co
rekl, abychom vidéli, zda jesté néco doplni nebo upresni, pripadnée
pokracovat v nejakem zajimavém aspektu, o kterem mluvil
predtim, a vy jste nechtéli prerusovat nit jeho hovoru. Doporucuje
se personalizovat scénar rozhovoru anotacemi a/nebo ptat se
podle dat a specificnosti konkrétniho pripadu a podle toho, co
vime z telefonického kontaktu s participantem.

rozhovoru




Scénar ADHD (rodic

Cdst 1. Narativni &gst
Rekn&te mi prosim o porue Vaieho syna/Va3i dcery od doby, kdy jste si poprvé viiml/a, fe
by se mohlo néco dit az doposud.

0Odborna péce

Diagnéza
Co Vas motivovalo k tomu vyhledat odbornika?
Jakéa doba ub&hla mezi tim, kdy jste mél toto podezfeni a navitévy u odbornika?

\Y4 4 7 I v
P r I a S C e n a re Jakymi vySetfenimi a |é€bou Va5 syn/Vase dcera prosel/proéla? Jaké to pro Vs bylo?
Jak jste se dozvédél/a, Ze Va3 syn/VaSe dcera ma ADHD? Kdo a jak sdélil ditét

diagndzu?

Jaké to pro Vas bylo, kdy? jste se dozvédél, ze Vase dité ma ADHD? Jaka byla Vage prvni
rO 2 O V O r U I - reakce? Co jste citil? Co VAm béZelo hlavou?

Jak reagovalo dité?

v 7
C a St Hospitalizace
Trpi Va3e dité zachvaty (zufivosti). Jaky je jejich pribéh, frekvence? Meni se to néjak.

Mate zkuSenosti s hospitalizaci Vaseho ditéte?
Co tyto zéchvaty a jiné symptomy zesiluje ¢i co naopak potlatuje (Iéky, strava, pohyb).
r O Z O V O r U Zkuste prosim shrnout symptomy ADHD u Vaseho ditéte.
Informace
Jaké jste dostal/a informace, kdy? jste zjistil/a, Ze Vae dit& ma ADHD?
Bylo jich dostatek? Byly srozumitelné?
0Od koho jste dostal/a tyto informace?
Hledal/a jste néjaké dalii informace? Kde jste je hledal/a?
Bylo Vam doporugeno, kde hledat informace?
Nasel/naéla jste néco, co byste doporutili dalim rodiédm?
Které informace byste radéji nemél/a?
Mate pocit, #e jste mél/a informaci a moc?
Mate néjaké otdzky o ADHD, které nebyly uspokojivé zodpovézeny?

Existuji n&jaké informace o této nemoci, které byste cht&l/a védét ze zkusenosti jinych
rodi¢d?




Prubeh

rozhovoru
(priklad)

T: Oni vas vzali bez toho, abyste méla néjaké dobrozdani odborného lékare...? #00:05:08%

P: Videéli vlastné XX. Pani to déla celej Zivot, takZe pozna. Okamzité vlastné s nim zacala i pracovat, hrozné nam to pomohlo. Ja ji dodnes, jsem ji
hrozné vdééna. #00:05:12#

T: Co vam pomohlo z toho, co vam poradila? #00:05:26#

P: No ona s nim zacala pracovat, ona ho zacala ucit, aby byl v klidu, tém pracovnim navykim, co my méame jak délat, kdyZ on ma svoje nalady,
vystupy, jak se s nim mame vubec bavit. Jakoby, jak ho mame vychovavat trosku nam ukazala, jakoby jako ten prvni ¢lovek #00:05:294

T: Mhm. #00:05:48#

P: To byla ona. #00:05:48%

T: Mhm. #00:05:49#

P: A hodné nam to pomohlo. Ze méme davat jednoduchy pokyny mu, komunikovat jak s nim méme celkové, diky ni se to hodné nauéil. #00:05:50#

T: Ktera z téch rad, vzpomenete si, vam pomohla nejvic? Bylo néco takovyho, kdy jste si ekli ,,tak tohle je pro nas teda prulom“? #00:06:02#

P: (mluvi na dit¢) Dneska uz vam fo asi nefeknu, jako piesné, ale zrovna taky ty pokyny jednoduchy, fungujou dodnes, a zacali fungovat hodné rychle.
A pak vlastné karticky fotograficky, ale za ty uz nevdécime zase SPC, ale Rany péci, takze... ale diky zase tém kartickdm jsme doslova prezili tplné
kriticky obdobi. #00:06:08#%

T: A to bylo? #00:06:35#

P: No, kdyz jsme nemohli zastavit s autem, kdyz jsme nemohli vystoupit nebo nastoupit do auta, to bylo hrozny. Nemohli jsme jit ven nebo domt. To
bylo prvni hrozny obdobi, iplnék, nejhorsi obdobi jako mezi prvnima. #00:06:364#

T: Kolik bylo XX roku? #00:06:53#

P: No, pres tii kousek, kolem tiech, no. #00:06:55#
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.Nezacina se s teorii, ktera se
dokazuje. Spise se zacina s oblasti
Analyza dat studia a zkouma se vse, co se v teto

oblasti vynoruje."

(Glaser, Strauss: Grounded theory)




Jak probiha analyza rozhovor( — tematicka analyza

.A method for identifying, analysing and reporting patterns within
data" (Braun, Clarke 2006: 79).

Ana|§'/za Popisny charakter
o 1 I = . .
rOZhOVO ru Cilem je zahrnout vse, co se v rozhovorech objevilo

2 faze —tridéni dat a interpretace
Metoda OSOP - hledani pribéhu v datech
Tematicka shrnuti

Pouziti sowtwaru NVivo




Priklad kodovaciho schématu (tematicka analyza): Zkusenosti lidi s osteopordzou

1. Diagnoza

3. Zvladani

4. Informace a
podpora

5. Komunikace
s lekari

6. Kazdodenni

Prvni pfiznaky  Leky
Diagnosticka Chirurgicka
vysetreni reseni
Reakce na Rehabilitace
diagnozu

Lecba bolesti

Cviceni

Organizace lécby

Zdroje
informaci

Zdroje podpory

Rodina jako
podpora

Svépomocné
skupiny

Komunikace v
pribéhu
diagnozy
Komunikace v
prObéhu lécby

Zmeéna lekare

Problemy s
mobilitou

Doprava

Prace a penize

Socialni zivot

PrizpUsobeni
domacnosti



Priklad kodovaciho schématu (tematicka analyza): Paliativni péce

Kazdodenni zivot Hospic

T , , sy Pomoc a ,
Sdeleni diagnozy Reakce na prognozu s nevylecitelnou nebo odoora O budoucnosti Vzkazy
nemoci domov POCp
Otevrené sdéleni Sok Ti, co jsou doma Blizci PFipravy na konec Vzkazy ostatnim
Vzkazy
Neprimé sdéleni Dobrovolny odchod ze svéta Ti, co jsou v hospici  Spiritualita Ptrani a obavy zdravotnikdm

Nedostatek informaci Smireni Alternativni medicina



Diagnozu jsem vycetla ze zpravy, kterou jsme dostali po
diagnostickém pobytu na XX klinice. Pro me to na jednu stranu byla
uleva, protoze jsem méla najednou podporu pro to, co se synem deélat
dal. Do té doby jsme v kazdé zpravé méli nerovnomérny vyvoj a vsichni
Podté ma nds odrazovali i od toho, poZddat si o prispévek na péci.... Zadnd rand
péce by nas nevzala pro sva kridla. Na jednu stranu se mi ulevilo. Na
druhou stranu jsem porad doufala, ze to autismus nebude. Byl to pro

v ’ meé strasak, autismus pro me byl jedna z nejhorsich diagnoz, které by
,,O bd rZzeni syn mohl dostat. TakZe to bylo pdl na pdl, pil oddech, Ze kone¢né vim,
d ia g n Ozy“ kterym smérem se vydat a pul se srovnat s tim, ze to mame.

(Alena, maminka ditéte s autismem, diagnoza ve 3,5 letech)




Podtema

,Obdrzeni
diagnozy"

~Mysleli si, Ze ma nador na hypofyze, ale to se nepotvrdilo. ....
Neurolozka si tam v ordinaci prohlizela dceru, jak si tam hraje

v ordinaci a ptala se: ,Takhle nefunkcné manipuluje s vécmi? Necha na
sebe sahnout?" Behem celého pribéhu jsme chodili k pediatrovi, ale
ten nikdy nenaznal nic zavazného, absolvovali jsme vsechny povinné
prohlidky. Pani neurolozka se mnou moc nekomunikovalas, je se divala
na dceru a néco busila do stroje. Vytvorila zpravu, tu mi dala do ruky a
rekla: ,Na shledanou". Ja jsem odchazela z ordinace a na chodbé jsem
si cetla ,mentalni retardace s autistickymi rysy". Takze se mnou
vlastné nikdo nemluvit. Ze stavu, kdy jsme si myslela, ze mam dite,
které ma néjaké problémy, ale nevim jaké, jsem se naprimo
nedozvédéla vibec nic a nebyla jsem odeslana vibec nikam."

(Zdena, maminka ditéete s autismem, diagnoza ve 3 letech)




Podtema

,Obdrzeni
diagnozy"

. Ve skolce ... tam sem vidéla, jako ten velkej rozdil, tak sem méla
jakoze strach, tak v tech dvou dvou a pil letech sem chtéla to zacit
nakym zpdsobem rfesit. ... Ale do 3 let nds vysetrit nechteli."

»~No to bylo v téch 3 letech, (ee) u jedné pani doktorky tady v Brné. A to
si pamatuju, Ze v podstate sme tam prisli a ona behem par minut (ee)
ode dverirekla, ze je autista, takze to se mi zhroutil svét. A ... to bylo
strasny, to na mé nalila takovyho pesimismu, ze (smich) ze to bylo
strasny... clovék tam pride s ditétem, vo kterym si mysli, ze snad
mozna ma dysfazii a snad mozna ma vopravdu pozadu jen tu fec a
tedka vam reknou, ze teda v zadnym pripadeé, ze to je urcité autismus
a ze si je jista, vidéla ho vode dveri 3 minuty."

(Milena, maminka ditéte s autismem, diagnoza ve 3 letech)




Metodolo ie Realizace: konec roku 2018
g : Metoda: fizeny rozhovor tazatele s respondentem (face-to-face)

DOtazn I kOVy Vzorek: 1201 lékarU, z toho 210 pediatrd
VYZ kum Reprezentativita: kvotnivybér, reprezentativni pro lékafe CR

Eeskych |éka\|;loJ z hlediska jejich pohlavi, véku a regionu (kraje)

Omezeni vyzkumu: socialni zadoucnost odpovéedi




Praxe v
ordinacich
praktickych
lekart pro déti a
dorost dle
naseho

dotaznikového
setreni
(Slepickova,
Vadurova,
Pancocha 2019)

Vice nez ¥ praktickych lekaro
pro deti a dorost neprovadi u
svych pacientu preventivni
plosny screening autismu. Jen
27, 1 % pouziva screeningovy
nastroj M-CHAT.




Diskuse

slepicka@ped.muni.cz




