Priloha €. 1: On-line dotaznik, zobrazeny polozky tykajici se détis PAS
Véazeni rodice,

jmenuji se Veronika Niederlova a jsem studentkou Pedagogické fakulty Univerzity Karlovy.
Obracim se na Vas s zadosti o vyplnéni kratkého dotazniku (vyplnéni zabere max. 10-15 minut),
ktery ma za cil zmapovat spokojenost rodi¢u zdravych déti a rodi¢u déti s poruchami autistického
spektra (PAS) s poskytovanim |ékafské péce jejich détem. Této problematice se vénuji v ramci své
bakalarské prace a rada bych, kdyby na zakladé Vasich odpovédi mohly vysledky tohoto dotazniku
poslouzit i jako pilotni studie pro Zadost o grant, kkery umozni realizaci konkrétnich krokl pro
usnadnéni navstévy lékafe s Vasimi détmi.

Za vyplnéni pfedem dékuji, kazdy vyplnény dotaznik ma pro uspésnou realizaci projektu velky
vyznam.

Vice informaci

Pole oznagend * jsou povinna.

Pristup zdravotnictvi ke zdravym détem a détem s
poruchami autistického spektra

V nasledujici €asti prosim uvedte informace o svém ditéti. **

** Pokud ve Vasi rodiné Zije vice déti, vypliite prosim do dotazniku vZdy pouze informace tykajici
se jednoho konkrétniho ditéte. Pokud budete chtit vyplnit dotaznik za vice déti, vypliate prosim
dotaznik vicekrat. Tato moznost Vam bude nabidnuta po odeslani vyplnéného dotazniku.



Pohlavi *

Ma Vase dité
diagnostikovano
poruchu
autistického
spektra, pripadné je
u néj na tuto
diagnozu
podezieni? *

Jak Vase dité vnima
bolest? *

Jak Vase dité
navazuje kontakt s
cizimilidmi? *

Ma Vase dité
sourozence?
Pocitejte prosim
pouze ty
sourozence, ktefi
ziji s ditétem ve
spolecné
domacnosti. *

Ma néktery ze
sourozencu ditéte
diagnostikovanu
poruchu
autistického
spektra? *

chlapec
divka

Ano
Ne

Je k bolesti MENE CITLIVE neZ ostatni déti v jeho véku.
Je k bolesti VICE CITLIVE nez ostatni déti v jeho véku.
Bolest vnima normalné, prah bolesti nema posunuty.

Nevim.

velmi snadno
spiSe snadno
spiSe nesnadno

velmi nesnadno

Ne, je jedinacek
Ano, ma pouze mlad$i sourozence
Ano, ma mladSiistarSi sourozence

Ano, ma pouze starSisourozence

Ano
Ne

V nasledujici €asti prosim uvedte informace, které se tykaji

Vas, rodic.



Jste * matka

otec

jiné
V jakém zijete Hlav ni mésto Praha
kraji? *
Kolik je Vam let?
Jaké specialisty jste psychiatr
navstivili? Zahrite i bni l6kaF
ty lékare, které zubnriekar
navstévujete pediatr (détsky lékaF)
pravidelné. * gastroenterolog

alergolog, imunolog

ocni lékaF

kozni lékaF

fyzioterapeut / rehabilitace

kardiolog

ortodontista (rovnatka) / dentalni hygienista
genetické vysSetfeni

ORL (u$ni, nosni, kréni) / foniatrie

jiné

Kolikrat jste za posledni rok navstivilis Vasim ditétem ordinaci lékaie? Jak jste pfi
téchto navstévach byli spokojeni s pristupem zdravotnického personalu? Vyplnte
prosim ¢isla do jednotlivych okének. *

spokojenost s pFistupem zdravotnického
personalu pfi POSLEDNI navst&vé tohoto
druhu (uvedte prosim znamku jako ve Skole 1
- nejlepsi 5 - nejhorsi)

poCet za posledni rok

pravidelné prohlidky (pediatr, zubaF,
ockovani)

akutni zalezitosti (a nasledné kontroly)
navstéwy specialistu
pocet dni hospitalizace

dal$i wse neuvedené

Predstavte si, ze absolvujete nasledujici vySetreni s Vasim ditétem. Jaké je pro Vas
jejich proziti? *

velmi stresujici | nepfijemny = neutrdlni  pfijemny  velmi pfijemny



preventivni prohlidka u pediatra

hospitalizace na 4 dny

akutni navstéva |ékare (napf. zlomena noha, diouho trvajici horecky)

preventivni prohlidka u zubniho Iékare

Zde mlzete ptipojit
konkrétni (dobré i
Spatné) zkusenosti,
které jste pfi
navstévach lékare s
Vasim ditétem
zazili.

Upozoriujete pired
navstévou nového
léekare na diagndézu
ditéte (napf. po

telefonu, e-mailu)?

*

Dari se vtakovém
pfipadé dom luvit
individualni
podminky?

Setkali jste se
nékdy s odmitnutim
vySetiedi ditéte
kvtli jeho
diagnéze? *

Ohodnot'te prosim
jako ve Skole
pFistup
zdravotnictvi k
Vasemu ditéti,
pokud vezmete v
uvahu vSechny
prozité zkusSenosti.

*

Castym diivodem vybéru Iékafe pro o$etieni ditéte s autismem (pokud okolnosti a &as dovoli)
jsou reference na zakladé zkuSenosti od znamych, doporuceni od pracovniki SPC apod.

Nejlepsi

Ano, vzdy
Ano, pokud to okolnosti dovoli

Ne, neupozorhuji

Podafilo se mi to pokazdé
VétSinou se to podafi
Vé&tSinou se to nepodafi

Doposud se mi to nepodaitilo

Ano, vicekrat
Ano, jednou
Ne, nikdy

Nejhorsi



Vyuzil/a byste (") Urcité ano.
webovy portél s 7 Spige ano.
kontakty na lékare,

kteFi m aji () SpiSe ne.
zkuSenostis () Urcité ne.
osetirenim détis  Nevim.

autismem?

Nékterym détem s autismem pomaha v porozuméni nestandardnim situacim rozplanovani
jednotlivych krokl a jejich zobrazeni pomoci obrazkl nebo fotografii, tzv. procesualnich
schémat. Nize vidite dva pfiklady takovych procesualnich schémat. Prvni popisuje pomoci
obrazkd prohlidku u zubniho Iékafe a druhé ukazuje na fotografiich postup odbéru krve.
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Vyuzilla byste (") Urcité ano.
soubor ™ Spige ano.
obrazkovych . Spic
procesualnich © spkene.
schémat situaciv () UrcCité ne.

ordinaci k pripravé
Vaseho ditéte na
navstévu lékare?

™y Nevim.




Vyuzilla byste () Urcité ano.

soubor (") Spide ano.
fotografickych . -
procesualnich () Spise ne.

schémat situaciv () UrcCité ne.
ordinaci k pfipravé ) Nevim.
Vaseho ditéte na

navstévu lékare?

Balicek, jehoz obsah vidite na obrazku nize, byl vytvofen tymem americkych odborniki s cilem
zlepSit spolupraci détis PAS s |ékafri. Balicek obsahuje hracky stimulujici smyslové vnimani,
komunika¢ni karty a brozuru s informacemi o vySetfeni. Déti jej dostanou od zdravotnisestry a
po skonéenivys$etfeni si obsah mohou odnést domu.

Vyuzil/a byste (") Urcité ano.
kooperacni balicek, ™ Spise ano.
pokud by Vam byl  _ .
nabidnut u lIékafe, © Spene.
ke kterému jste s () Urcité ne.
Vasim ditétem # Nevim

e .

pFisli?

Video, které si mizete nize pustit (trva necelé 3 min), bylo vytvofeno v ramci projektu "Look at
Me Now ". Zobrazuje chlapce, ktery Uspé&sné absolvuje prohlidku u zubniho lékafe. Autofi
projektu vyvinuli specialni softw are, s jehoz pomoci mohou rodi¢e vymeénit obli¢ej chlapce za
obli¢ej viastniho ditéte. Dit¢ s PAS tak mGze vidét, jak "ono samo" zaziva pfi prohlidce u zubniho
lékaFe Uuspéch.



Autism Video Model- Going to the Dentist (Look at Me Now!®)

Vyuzil/a byste Urcité ano.
videonahravky Spige ano.
zakladnich .
lekaFskych Spise ne.
vySetienik pFipravé Urcité ne.
Vaseho ditéte na Nevim.
navstévu lékare?
Vyuzil/a byste Urcité ano.
software ke zméné Spise ano.
obliceje ve videu k .

. - . SpiSe ne.
pripravé Vaseho
ditéte na navstévu Urcité ne.
lékare? Nevim.

Nékteré zahrani€ni nemocnice pfipravuji mobilni aplikace, ve kterych pacienty informuji o
pribéhu vySetieni, prostfedi nemocnice, personalu, se kterym se budou setkavat apod. DalSi
moznosti je vyuziti détskych hernich aplikaci, které ale oviem ¢asto neodpovidaji realité. Nize
uvadime nahledy ze dvou riznych aplikaci z nemocni¢niho prostredi, prvnije aplikace pro
pacienty Royal Children’s Hospital Melbourne, druha potom détska hra "Doctor for kids".

Nahledy je mozné prochazet kliknutim na Sipku v levém dolnim rohu.



Vyuzil/a byste )
mobilni aplikaci =
zaméfenou na )
popis ceského
nemocniéniho ()]
prostfedi, objasnéni -,
lékafskych -
vySetieni a jejich
pribéhu?

Urcité ano.
SpiSe ano.
SpiSe ne.
Urcité ne.

Nevim.

Medical Emergency
Team

Medical Emerge:

specialised docte

h the warnd
child best 50
thing is

How to make a MET call

Ask a staff member 1o make a MET call by
speaking to them directly, pressing the nurse
or the emergency bell at the end
hild's bed

ET call and tell therm where
are, for example youwr child’s ward and
¥ UMD

s talk bo your child’s nurse if you would
further clarification abowt when and how

to make a MET call




Vyuzilla byste Urcité ano.
mobilni aplikaci, Spie ano.
ktera by ukazovala
léekaiska vySetreni
hravou formou a Urcité ne.
zaroven by Nevim.
reflektovala realné

ceské prostiedi?

SpiSe ne.

Zde nam muzete
sdélit Vase dalsi
komentare,
pripominky ¢i
zkuSenosti, které
nam pomohou v
dal$im smérovani
projektu.

Odeslat

Powered by JotForm
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Priloha €. 2: On-line dotaznik, zobrazeny polozky tykajici se détibez PAS
Véazeni rodice,

jmenuji se Veronika Niederlova a jsem studentkou Pedagogické fakulty Univerzity Karlovy.
Obracim se na Vas s zadosti o vyplnéni kratkého dotazniku (vyplnéni zabere max. 10-15 minut),
ktery ma za cil zmapovat spokojenost rodi¢u zdravych déti a rodi¢u déti s poruchami autistického
spektra (PAS) s poskytovanim |ékafské péce jejich détem. Této problematice se vénuji v ramci své
bakalarské prace a rada bych, kdyby na zakladé Vasich odpovédi mohly vysledky tohoto dotazniku
poslouzit i jako pilotni studie pro Zadost o grant, kkery umozni realizaci konkrétnich krokl pro
usnadnéni navstévy lékafe s Vasimi détmi.

Za vyplnéni pfedem dékuji, kazdy vyplnény dotaznik ma pro uspésnou realizaci projektu velky
vyznam.

Vice informaci

Pole oznagend * jsou povinna.

Pristup zdravotnictvi ke zdravym détem a détem s
poruchami autistického spektra

V nasledujici €asti prosim uvedte informace o svém ditéti. **

** Pokud ve Vasi rodiné Zije vice déti, vypliite prosim do dotazniku vZdy pouze informace tykajici
se jednoho konkrétniho ditéte. Pokud budete chtit vyplnit dotaznik za vice déti, vypliate prosim
dotaznik vicekrat. Tato moznost Vam bude nabidnuta po odeslani vyplnéného dotazniku.



Pohlavi *

Ma Vase dité
diagnostikovano
poruchu
autistického
spektra, pripadné je
u néj na tuto
diagnozu
podezieni? *

Jak Vase dité vnima
bolest? *

Jak Vase dité
navazuje kontakt s
cizimilidmi? *

Ma Vase dité
sourozence?
Pocitejte prosim
pouze ty
sourozence, ktefi
ziji s ditétem ve
spolecné
domacnosti. *

Ma néktery ze
sourozencu ditéte
diagnostikovanu
poruchu
autistického
spektra? *

chlapec
divka

Ano
Ne

Je k bolesti MENE CITLIVE neZ ostatni déti v jeho véku.
Je k bolesti VICE CITLIVE nez ostatni déti v jeho véku.
Bolest vnima normalné, prah bolesti nema posunuty.

Nevim.

velmi snadno
spiSe snadno
spiSe nesnadno

velmi nesnadno

Ne, je jedinacek
Ano, ma pouze mlad$i sourozence
Ano, ma mladSiistarSi sourozence

Ano, ma pouze starSisourozence

Ano
Ne

V nasledujici €asti prosim uvedte informace, které se tykaji

Vas, rodic.



Jste * matka

otec

jiné
V jakém zijete Hlav ni mésto Praha
kraji? *
Kolik je Vam let?
Jaké specialisty jste psychiatr
navstivili? Zahrite i bni l6kaF
ty lékare, které zubnriekar
navstévujete pediatr (détsky lékaF)
pravidelné. * gastroenterolog

alergolog, imunolog

ocni lékaF

kozni lékaF

fyzioterapeut / rehabilitace

kardiolog

ortodontista (rovnatka) / dentalni hygienista
genetické vysSetfeni

ORL (u$ni, nosni, kréni) / foniatrie

jiné

Kolikrat jste za posledni rok navstivilis Vasim ditétem ordinaci lékaie? Jak jste pfi
téchto navstévach byli spokojeni s pristupem zdravotnického personalu? Vyplnte
prosim ¢isla do jednotlivych okének. *

spokojenost s pFistupem zdravotnického
personalu pfi POSLEDNI navst&vé tohoto
druhu (uvedte prosim znamku jako ve Skole 1
- nejlepsi 5 - nejhorsi)

poCet za posledni rok

pravidelné prohlidky (pediatr, zubaF,
ockovani)

akutni zalezitosti (a nasledné kontroly)
navstéwy specialistu
pocet dni hospitalizace

dal$i wse neuvedené

Predstavte si, ze absolvujete nasledujici vySetreni s Vasim ditétem. Jaké je pro Vas
jejich proziti? *

velmi stresujici | nepfijemny = neutrdlni  pfijemny  velmi pfijemny



preventivni prohlidka u pediatra

hospitalizace na 4 dny

akutni navstéva |ékare (napf. zlomena noha, diouho trvajici horecky)

preventivni prohlidka u zubniho Iékare

Zde mlzete ptipojit
konkrétni (dobré i
Spatné) zkusenosti,
které jste pfi
navstévach lékare s
Vasim ditétem
zazili.

Upozoriujete pired
navstévou nového
léekare na diagndézu
ditéte (napf. po

telefonu, e-mailu)?

*

Dari se vtakovém
pfipadé dom luvit
individualni
podminky?

Setkali jste se
nékdy s odmitnutim
vySetiedi ditéte
kvtli jeho
diagnéze? *

Ohodnot'te prosim
jako ve Skole
pFistup
zdravotnictvi k
Vasemu ditéti,
pokud vezmete v
uvahu vSechny
prozité zkusSenosti.

*

Castym diivodem vybéru Iékafe pro o$etieni ditéte s autismem (pokud okolnosti a &as dovoli)
jsou reference na zakladé zkuSenosti od znamych, doporuceni od pracovniki SPC apod.

Nejlepsi

Ano, vzdy
Ano, pokud to okolnosti dovoli

Ne, neupozorhuji

Podafilo se mi to pokazdé
VétSinou se to podafi
Vé&tSinou se to nepodafi

Doposud se mi to nepodaitilo

Ano, vicekrat
Ano, jednou
Ne, nikdy

Nejhorsi



Vyuzil/a byste (") Urcité ano.
webovy portél s 7 Spige ano.
kontakty na lékare,

kteFi m aji () SpiSe ne.
zkuSenostis () Urcité ne.
osetirenim détis  Nevim.

autismem?

Nékterym détem s autismem pomaha v porozuméni nestandardnim situacim rozplanovani
jednotlivych krokl a jejich zobrazeni pomoci obrazkl nebo fotografii, tzv. procesualnich
schémat. Nize vidite dva pfiklady takovych procesualnich schémat. Prvni popisuje pomoci
obrazkd prohlidku u zubniho Iékafe a druhé ukazuje na fotografiich postup odbéru krve.
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Vyuzilla byste (") Urcité ano.
soubor ™ Spige ano.
obrazkovych . Spic
procesualnich © spkene.
schémat situaciv () UrcCité ne.

ordinaci k pripravé
Vaseho ditéte na
navstévu lékare?

™y Nevim.




Vyuzilla byste () Urcité ano.

soubor (") Spide ano.
fotografickych . -
procesualnich () Spise ne.

schémat situaciv () UrcCité ne.
ordinaci k pfipravé ) Nevim.
Vaseho ditéte na

navstévu lékare?

Balicek, jehoz obsah vidite na obrazku nize, byl vytvofen tymem americkych odborniki s cilem
zlepSit spolupraci détis PAS s |ékafri. Balicek obsahuje hracky stimulujici smyslové vnimani,
komunika¢ni karty a brozuru s informacemi o vySetfeni. Déti jej dostanou od zdravotnisestry a
po skonéenivys$etfeni si obsah mohou odnést domu.

Vyuzil/a byste (") Urcité ano.
kooperacni balicek, ™ Spise ano.
pokud by Vam byl  _ .
nabidnut u lIékafe, © Spene.
ke kterému jste s () Urcité ne.
Vasim ditétem # Nevim

e .

pFisli?

Video, které si mizete nize pustit (trva necelé 3 min), bylo vytvofeno v ramci projektu "Look at
Me Now ". Zobrazuje chlapce, ktery Uspé&sné absolvuje prohlidku u zubniho lékafe. Autofi
projektu vyvinuli specialni softw are, s jehoz pomoci mohou rodi¢e vymeénit obli¢ej chlapce za
obli¢ej viastniho ditéte. Dit¢ s PAS tak mGze vidét, jak "ono samo" zaziva pfi prohlidce u zubniho
lékaFe Uuspéch.



Autism Video Model- Going to the Dentist (Look at Me Now!®)

Vyuzil/a byste Urcité ano.
videonahravky Spige ano.
zakladnich .
lekaFskych Spise ne.
vySetienik pFipravé Urcité ne.
Vaseho ditéte na Nevim.
navstévu lékare?
Vyuzil/a byste Urcité ano.
software ke zméné Spise ano.
obliceje ve videu k .

. - . SpiSe ne.
pripravé Vaseho
ditéte na navstévu Urcité ne.
lékare? Nevim.

Nékteré zahrani€ni nemocnice pfipravuji mobilni aplikace, ve kterych pacienty informuji o
pribéhu vySetieni, prostfedi nemocnice, personalu, se kterym se budou setkavat apod. DalSi
moznosti je vyuziti détskych hernich aplikaci, které ale oviem ¢asto neodpovidaji realité. Nize
uvadime nahledy ze dvou riznych aplikaci z nemocni¢niho prostredi, prvnije aplikace pro
pacienty Royal Children’s Hospital Melbourne, druha potom détska hra "Doctor for kids".

Nahledy je mozné prochazet kliknutim na Sipku v levém dolnim rohu.



Vyuzil/a byste )
mobilni aplikaci =
zaméfenou na )
popis ceského
nemocniéniho ()]
prostfedi, objasnéni -,
lékafskych -
vySetieni a jejich
pribéhu?

Urcité ano.
SpiSe ano.
SpiSe ne.
Urcité ne.

Nevim.

Medical Emergency
Team

Medical Emerge:

specialised docte

h the warnd
child best 50
thing is

How to make a MET call

Ask a staff member 1o make a MET call by
speaking to them directly, pressing the nurse
or the emergency bell at the end
hild's bed

ET call and tell therm where
are, for example youwr child’s ward and
¥ UMD

s talk bo your child’s nurse if you would
further clarification abowt when and how

to make a MET call




Vyuzilla byste Urcité ano.
mobilni aplikaci, Spie ano.
ktera by ukazovala
léekaiska vySetreni
hravou formou a Urcité ne.
zaroven by Nevim.
reflektovala realné

ceské prostiedi?

SpiSe ne.

Zde nam muzete
sdélit Vase dalsi
komentare,
pripominky ¢i
zkuSenosti, které
nam pomohou v
dal$im smérovani
projektu.

Odeslat
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Ptiloha ¢. 3: Dopis feditelim instituci zamérenych na praci s détmi s PAS
Vazena pani feditelko, vazeny pane fediteli,

chtéla bych Vas touto formou pozadat o podporu vyzkumu zkusenosti rodi¢t déti s poruchami
autistického spektra s oSetfovanim jejich déti v ramci béznych zdravotnickych sluzeb. Tomuto
projektu se vénuji v ramci své bakalaiské prace na Pedagogické fakulté Univerzity Karlovy a jeho
vystupem bude:

1. srovnani zkusSenosti rodi¢t déti s PAS a rodi¢t zdravych déti
2. zmapovani potieb rodict, jehoz vysledky bude mozné vyuzit jako podklad zadosti o grantovou
podporu na tvorbu pomiicek

Rada bych, kdyby zakladna respondentii z fad rodica byla co nejsirsi, a proto bych Vas chtéla pozadat
o vystaveni odkazu na dotaznik na Vasich webovych nebo facebookovych strankach, ptipadne

osloveni konkrétnich rodi¢i. Dotaznik je urcen jak pro rodice déti s PAS, tak i pro rodi¢e déti bez této
dg.

Nize prikladam uvodni text, ktery na svych strankach publikoval NAUTIS (diive APLA Praha).
Predem Vam velice dé€kuji za spolupréci a pieji pekné dny.
S pozdravem

Veronika Niederlova

TEXT K DOTAZNIKU:
Vazeni rodice,

obracime se na Vas s zadosti o ucast ve vyzkumu zaméfeném na zkuSenosti rodict s oSetfovanim
jejich déti v ramci bézné zdravotnické péce.

Dotaznik, jehoz vyplnéni trva cca 10-15 minut, mohou vypliiovat jak rodi¢e déti s PAS, tak i vSichni
ostatni rodice. V ramci vyhodnocovani budou zkuSenosti rodi¢i z obou skupin srovnany a zahrnuty do
bakalatské prace na Pedagogické fakulté Univerzity Karlovy, dale poslouzi jako podklad pro zddost o
grant financujici realizaci konkrétnich kroki pro zlepseni Iékatské péce o déti s PAS.

S nékterymi z téchto kroktl, které jsou navrhovany na zaklad€ zahrani¢nich zkusSenosti, se seznamite i
v prubehu vypliinovani dotazniku. Dotaznik naleznete na tomto odkazu.

Pfedem Vam mnohokrat dékujeme za Vas Cas a spolupraci.

NAUTIS a Veronika Niederlova



