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PREAMBULE

Certifikovana metodika DIPEx Ceské Republice je vystupem projektu Metodika DIPEx v oblasti
aktivniho stdrnuti podpofeného Technologickou agenturou Ceské republiky (déle jen “projekt”).

Hlavnim tesitelem projektu byl prof. Ing. Mgr. et Mgr. Peter Tavel, Ph.D. a Ucastniky projektu
Univerzita Palackého v Olomouci a Prazska Skola psychosocidlnich studii. Metodika byla vypracovana
a validizovana na zakladé modulu Aktivni stdrnuti, ktery byl touto metodou realizovan jako prvni v CR.

V rdmci projektu Aktivni stdrnuti bylo provedeno 50 rozhovord se seniory z CR dle oxfordské
metodiky DIPEx. Jedna se o kvalitativni rozhovory, které jako metodu vyuzZivaji kombinaci narativniho
a polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly analyzovany a jejich uryvky publikovany na webové
strdnce www.hovoryozdravi.cz (ddle jenom “hovoryozdravi.cz”). Cilem modulu Podpora aktivniho

starnuti je poskytnout vhled do subjektivniho prozivani aktivné Zijicich senior(. Diky vyuziti metody
DIPEx byly zachyceny faktory a proménné, které pomahaji seniorim v aktivnim, angazovaném,
smysluplném a naplnéném Zivoté ve stafi a které maji potencidl stat se sdilenou generativitou k
aktivnimu zvladani problémd, se kterymi se potykaji, a kterym v souvislosti se stafim nevyhnutelné celi.

Tato metodika vychazi z pdvodni oxfordské metodiky, ovsem je doplnéna o zkusenosti z ¢eského
prostiedi a jeji postupy byly validizovany na zakladé testovani v ramci vy$e zminéného modulu. Ceska
verze zohlednuje kulturni kontext, ¢eskou legislativu, antropologicka a historicka specifika. Sdilena
zkuSenost zverejnénd na internetu ma ambici ovlivnit seniory a jejich prostredi v pozitivnim slova
aplikacni ¢ast slouzi také rodinam a pecovatelim v managementu péce a Zivota se seniorem tak, aby z
toho senior profitoval.

Cil Metodiky DIPEx CR je tedy poskytnout navod k realizaci vyzkumu lidskych zkuenosti
souvisejicich se zdravim, socidlnimi, psychickymi, duchovnimi problémy a Zivotnim stylem. Aplikovana
¢ast metody (zverejnéni Uryvkl z rozhovorll na webovych strankach) ma pak silny potencial ovlivnit
mysleni, prozivani i informovanost lidi, kterych se dané problémy tykaji.

V rukou drzite zkracenou verzi metodiky, ktera oproti jejimu plnému znéni neuvadi podrobny
popis procesu vyzkumu, postup pfi feSeni moznych problémovych situaci a ptilohy. Kompletni verze
metodiky je dostupna na vyzadani u hlavniho Fesitele projektu DIPEx v CR, prof. Petera Tavela, ktery
za ni zodpovida (peter.tavel@oushi.upol.cz).
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1 PRINOS METODIKY DIPEX PRO CR

1.1 METODIKA DIPEX A JEJi APLIKACNI POTENCIAL

Metodika DIPEx slouZi jako inovativni nastroj pro aplikovany vyzkum v oblasti lidského zdravi,
pfiéemz zdravi je zde vnimdno v SirSim kontextu. Stavi na ¢tyfdimensionalnim modelu ¢lovéka: na
dimensi fyzické, socidlni, psychické a spiritudlni. Samotnou metodu DIPEx (Personal Experiences of
Health and lliness) vytvoftili védci na Univerzité v Oxfordu. Jejim ucelem je prostiednictvim
kvalitativniho vyzkumu zlepsit porozuméni zkuSenostem, které maji lidé s nemoci, se zdravim a
s odbornou (zdravotni, socidlni, duchovni) péci. Hlavnim cilem metody je poskytovat podporu lidem s
podobnymi problémy, zprostfedkovat jejich zkusenosti jejich blizkym i odbornikim, ktefi se podileji na
péci o osoby s podobnym osudem. To je realizovano predevsim prostiednictvim vefejné pfistupnych
webovych stranek.

Kazdy vyzkumny projekt neboli modul, se vénuje jednomu problému. MUZe to byt choroba, ale
i Zivotni obdobi, situace nebo zkuSenost — napf. aktivni starnuti, rakovina, sociadlni vylouceni. Na
webovych strankach jsou zverejriovany texty shrnujici zjisténi z jednotlivych modull. Ta jsou
doplfiovana videoklipy a zvukovymi nahravkami, které jsou vystfihané ze samotnych rozhovoru
s participanty. Pokud na stranky pfijde napf. ¢lovék s rakovinou, mlze si najit modul ,rakovina“ a
podivat se, jak onemocnéni prozivaji jini lidé, co jim pomah3, jak komunikuji s 1ékafi apod. Pacientovi
to také umozni uvédomit si, Ze v podobné situaci neni sam. Stranky dale slouzi Iékariim, ktefi se mohou
inspirovat a odnést si informace od pacientl, které mohou vyuZit ve své praxi (napf. vyuzivat jiny
komunikacéni styl apod.). Studenti zdravotnickych, humanitnich nebo socidlnich oborl se mohou
dozvédét o problémech prfimo od pacientl misto zprostfedkované od svych ucitel(. Ziskané poznatky
se také vyuZivaji ve zdravotni politice a mohou pUsobit na zmény ve zdravotni ¢i socidlni péci.
Hovorime-li tedy o DIPExu, jde o kvalitativni vyzkum, jehoz vystupy jsou aplikovany do praxe. Projekty
realizované metodou DIPEx vedou ke zlepSeni Urovné (socidlni, zdravotni, duchovni) péce a povédomi
verejnosti o zkoumané problematice.

Metodika DIPEx se dd vyuzit pro rizna onemocnéni nebo problémy souvisejici s fyzickym,
psychickym, socidlnim nebo spiritudlnim zdravim a zastfesuje tak mnoho vyzkumnych projektd. V CR
je prvnim dokonéenym modulem modul Aktivni stdrnuti, ktery zohlednuje mnoho riznych aspektt
stafi — jeho zdravotni, proZitkovou a prfedevsim socidlni stranku. Diky vyuZivani modernich technologii
se projekt v zahranici setkal mezi verejnosti s Uspéchem, a webové stranky www.healthtalk.org, které

......

o zdravi. V soucasnosti je ve Velké Britanii zvefejnéno vice nez 90 rlznych modulll, pficemz kazdy
modul je vénovan konkrétnim zdravotnim potizim (napt. rakoviné, cukrovce), jejich pribéhu a kvalité
Zivota pacientd — od chronickych zdravotnich problém0 aZz po psychicka onemocnéni. Pozornost je
vénovana také problematice pecujicich osob a rodinnych prislusnik.

Metodologie DIPEx je ukdzkou do praxe aplikované metody kvalitativniho vyzkumu, ktery
neslouzi jenom pro rozsifovani poznani izkého okruhu védct, ale ma konkrétni hmatatelné dopady na
verejnost a zlepsSeni informovanosti a angaZovanosti verejnosti v otdzkach péce o zdravi své a zdravi
svych blizkych.

V CR se DIPEx pfipravuje vramci Institutu socidlniho zdravi na Univerzité Palackého
v Olomouci (OUSHI). Prvnim dokonéenym modulem, na jehoz zakladé je také pfipravena a validizovana
tato metodika, je modul Aktivniho stdrnuti. Dale jsou v soucasné dobé rozpracovany moduly Paliativni
pacient a Spiritualita v souvislosti se zdravim. Ptiprava dalSich modulQ zavisi na dostupnosti dalSiho
grantového financovani.
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Metodika, kterou nyni drZite v rukou, adaptuje metodu DIPEx na ¢eské podminky a prizpUsobuje
ji SirsSimu okruhu problémd, které souviseji se zdravim. Zatimco v zahranici se vétsSina modulld DIPEx
zaméfuje na proZivani jednotlivych diagnéz, v CR uvadime metodiku také do $ir$iho kontextu (napt.
nezameéstnanost, starnuti, zkusenost se socidlnimi sluzbami, spiritualita, a jejich vliv na zdravi). Postupy
prezentované v této metodice se zakladaji na mezinarodné uzndvanych a ovérenych metodach a byly
Uspésné testovany na modulu Aktivni stdrnuti, ktery byl realizovan za podpory projektu TD020339 —
Metodika DIPEx v oblasti aktivniho stdrnuti podpofeného Technickou agenturou Ceské republiky (TA
CR).

Vyzkumnik zde najde podrobny navod, jak realizovat modul v ramci projektu DIPEx od pfiprav
projektu aZz po jeho uverejnéni na ¢eskych webovych strankach www.hovoryozdravi.cz, které byly za

timto ucelem vytvoreny.

1.2 TEMA AKTIVNI STARNUTI JAKO SOUCAST NARODNIHO AKCNIHO PLANU

Prvnim dokonéenym modulem v rdmci projektu DIPEx v CR se stal modul Aktivni stdrnuti. Cilem
modulu je porozumét zkudenosti proZitku stafi u lidi, ktefi se v této etapé nachazeji. Slo o zmapovéni
jejich zkusenosti nejen v oblasti zdravi a zdravotni péce, ale také v oblasti jejich vztah(, postoji ke
spolecnosti. Mapovali jsme také potreby seniord, jejich spokojenost se sociadlni nebo zdravotni pédi a
také ekonomickou situaci nebo s bydlenim. Pozornost je zamérena zejména na jejich aktivitu, na
kazdodenni ¢innosti, pohybovou aktivitu, trénink kognitivnich schopnosti a uceni se nebo jejich
spolecenskou angazovanost. Tato metodika se zakladad nejen na know-how ziskaném na Univerzité
v Oxfordu, ale také na zkuSenostech ziskanych realizaci pravé tohoto projektu.

Pilotniho modulu Aktivni stdrnuti se Gcastnilo 50 senior(l, a to z fad muzd i Zzen. U&astnici byli
vybirani z rliznych &asti CR tak, aby byly pokryty véechny vékové kategorie a réizna prosttedi, ze kterych
seniofi pochdzeji. Vysledkem je pestra paleta zkuSenosti, kterou prezentujeme na webové strance i ve
védeckych publikacich.

Narodni akéni plan podporujici pozitivni starnuti pro obdobi let 2013 a7 2017 v CR predpoklada
dlouhodobé zvySovani podilu starSich osob v populaci. Pro celou EU je ukolem 21. stoleti reSit otazku
stadle se zvysujicich narokd senior(. ,Zasadni vyznam ma podpora zdravého a aktivniho starnuti
evropskych obcani” (ec.evropa.eu). Podpotit aktivni pfistup senior(i ke svému Zivotu a zejména zdravi
je povazovano bez ohledu na statni a politickou pfislusnost za d(lezité. Celkoveé roste potreba zvySovat
ochotu ke zméné Zivotniho stylu a informovanost obyvatel o tom, jak udrZovat své zdravi a predchazet
nemocem (zvlasté tém chronickym), o protektivnich faktorech stafi a o chapani determinant zdravi.
Projekt odpovida na soucasné a hlavné budouci spolecenské potreby. Podpora vlastni péce o zdravi je
efektivnéjsi nez institucionalizovana péce, kterd mnohdy pfichazi az s fesenim dusledkd nezdravého
zpUsobu Zivota.

Pojem aktivni starnuti vychazi z teorie aktivity R. Tartlera (1961). Optimalné starnouci ¢lovék se
snazi co nejdéle udrzet aktivity z predchozich etap Zivota a ty, ve kterych jiz nemuze pokracovat, se
snazi nahradit jinymi. Dosavadni vyzkumy Zivotni etapy stafi se vénuji bud popisu stdvajici situace,
nebo zplsoblUm zlepseni aktivniho starnuti. Mezi determinanty aktivniho starnuti patfi cviceni,
vzdélani a pfisun informaci a uvédoméni si socidlnich vyhod souvisejicich se stafim (Chansarn, 2012).
S podporou aktivniho starnuti souvisi intervence terapeutt (Wilckok, 2007), vyuZivani informaci a
technologii k uceni a komunikaci (Malanowski, 2008) a vyssi vzdélani (Phillipson, 2010). Aktivni seniofi
podavaji lepsi vysledky v kognitivnich testech, v drovni aktivity a ve zdravotnim stavu. Aktivita se také
odrazi v kvalité jejich emocionalniho prozivani (Fernandez-Ballesteros, 2012). Za obraz ,,dobrého stari“
povazuji seniofi, ktefi navstévuji seniorska centra, pravé stafi aktivni. Aktivitu vnimaji jako klicovou
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soucast jejich kazdodennosti (Hasmanova Marhankova, 2010). Dle Chansama (2012) je pocet studii
vénovanych determinantdm aktivniho starnuti maly a nasledujici studie by mély vyuZivat praveé
kvalitativni metodologii. V CR se oblasti aktivniho staFi vénuji predeviim PhDr. L. Vostfakova a doc.
MUDr. I. Holmerovd, Ph.D. Metodika DIPEx jednoznacné zohledriuje vétsinu zavéri soudobych
vyzkum(, stejné tak jako Narodni akcni plan pro roky 2013 az 2017 podporujici pozitivni starnuti.

1.3 PUBLIKACE MODULU A JEJi PREDPOKLADANY DOPAD

Zvefejnénim modulu na webové strance tedy cilime na aktivizaci senior(, coZ je v soucasné
starnouci spolecnosti dualezité téma. Modul si klade za cil ovlivnit vefejné minéni o seniorech,
presvédceni a postoje seniorld ve prospéch aktivniho Zivotniho stylu a jejich zdravi. Projekt je tak
aplikovatelny v nékolika sférach — individuaini (senior mlze sdilet osobni proZitky a zkusenosti jinych
seniorl nebo byt jejich svédkem), kohortové (aktivita seniord se zvysi diky sdileni funkcnich Zivotnich
zkuSenosti, zmirnéni socialni exkluze, zvySeni koheze a socidlni sité senior(), institucionalni (instituce
mohou informace aktivné vyuZivat v pfipravé vlastnich projektl ¢i opatfeni) i expertni (Iékafi, socidlni
pracovnici apod. mohou pracovat s informacemi z vypovédi senior(l a zvySovat svoji profesionalitu a
pracovat na svém dalSim vzdélavani). Na zakladé ovérenych postupl (zahrani¢niho know-how) dokaze
modul vypracovany na zakladé této metodiky maximalné efektivné ovlivnit vefejné minéni a postoje
ve prospéch aktivniho Zivotniho stylu a zdravi obyvatelstva.

1.4 PUVOD A HISTORIE PROJEKTU DIPEX — SIRSI KONTEXT

Metodiku DIPEx vyvinul védecky tym Health Experiences Research Group (dale jen HERG)
z katedry Primarni péce na univerzité v Oxfordu (Nuffield Department of Primary Health Care).

S myslenkou vytvorit webové stranky, na kterych by pacienti s rdznymi diagnézami mohli sdilet
své zkusSenosti, prisli v roce 2001 prakticti Iékafi Ann McPherson a Andrew Herxheimer. Podnitila je
k tomu vlastni zkusenost s nemoci. Ann byla diagnostikovana rakovina prsu, a ackoliv jako |ékarka znala
velmi dobfe odbornou stranku problému, nemohla nalézt nikoho, s kym by mohla své osobni prozivani
této nemoci sdilet. Podobné Andrew podstoupil vyménu kolenniho kloubu a nenasel nikoho, s kym by
si mohl o stejné zkusenosti pohovofit. Spole¢né tedy vytvofili metodu DIPEX, jejimZ Gicelem je zmapovat
zkusenosti pacientu s jejich nemoci a kromé védeckého zpracovani ziskanych dat je umistit na webové
stranky, kde budou pomadhat dalsim lidem, ktefi o svém onemocnéni hledaji informace a podporu.

Tym HERG v soucasné dobé sestava zhruba z dvaceti vyzkumnych pracovnik(, z nichz vsichni
jsou védci zoblasti humanitnich véd se vzdélanim v sociologii, antropologii, zdravotni politice,
psychologii apod. V ramci kazdého modulu je natoceno 30 az 50 hloubkovych polostrukturovanych
rozhovord, které jsou zpracovany dle certifikované metodiky DIPEx. Jsou nasledné sesttihany a
setfidény do nékolika tematickych celkl pro snadnéjsi vyhledavani a zpfistupnény online pro Sirokou
verejnost. Ve Velké Britanii je v soucasnosti zverejnéno vice nez 90 rlznych okruhl zdravotnich
problému.

Vysledky prace oxfordského tymu HERG jsou uverejiiovany na webovych strankach
www.healthtalkonline.org, kde nalezneme vypovédi a svédectvi lidi ve formé audio i video nahravek.

Pro ovliviovani Zivota a Zivotniho stylu jsou tak vyuZivany nejmoderné;jsi technologie. Sledovanost
téchto stranek neustale roste. V roce 2013 i 2014 byly novinami The Times webové stranky v oblasti
zdravi ohodnoceny mezi Top 10 nejprinosnéjsimi.

O aktualnosti a Uspéchu metody svéddii to, Ze se béhem ¢trndcti let rozsitila do dalsich 11 zemi
svéta (Austrélie, Ceska republika, Francie, Izrael, Japonsko, Jizni Korea, Kanada, Némecko, Nizozemi,
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Palestina a Spanélsko). Kazdy region md narodni tym, ktery je veden odborniky z oblasti kvalitativniho
vyzkumu a klinickymi tymy.

Vétsina téchto narodnich tymU je ¢leny DIPEx International, coZ je mezinarodni konsorcium,
které vzniklo za ucelem vymény zkuSenosti z oblasti vyzkumu a které také umoinuje realizace
mezinarodnich srovnavacich studii. V soucasnosti je do DIPEx International zapojeno 10 zemi svéta,
véetné CR. V metodice DIPEx $koli ostatni ¢leny DIPEx International i nové ¢leny zastupci HERG.

Obrazek ¢.1.  Uvodni obrazovka stranky www.Healthtalk.org
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Welcome to HealthTalkOnline

Find information on a range of illnesses and other health-related issues
from seeing and hearing people's real life experiences. Thousands of
people have shared their experiences on film to help others understand TO -
what it's really like to have a health condition such as breast cancer or HELPUSTO |

arthritis. Find out more or select from our list of health conditions EVE RYON E
above

1.5 DIPEX v CESKE REPUBLICE

Cesky narodni tym se zacal postupné formovat v roce 2011 a jeho zakladatelem je prof. Peter
Tavel, Ph.D., ktery zastava funkci tzv. hlavniho fesitele (ang. Principal Investigator — zkratka PI).
Postupné tym ziskal grantovou podporu agentur TA CR, GA CR, a IGA. V ¢ervnu 2015 byl ¢esky DIPEx
tym oficidlné pfijat do mezindrodniho konsorcia DIPEx International a zacal spolupracovat na
mezinarodnich vyzkumech v ramci DIPEx.

Prvnim dokonéenym modulem éeského tymu je Aktivni stdrnuti. DIPEx tym v CR nyni pracuje na
téchto dalSich modulech:

— Paliativni péce
— Spiritualita v souvislosti se zdravim
— Détska primarni péce
Ceska verze webovych stranek je umisténa na adrese www.hovoryozdravi.cz. Odpovédnost za

stranku nese hlavni resitel.
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http://www.hovoryozdravi.cz/

Obréazek €. 2.  Uvodni obrazovka stranky www.hovoryozdravi.cz
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ZkuSenosti lidi
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1.6 CiLe DIPEXU A JEJI vYUZITI V RUZNYCH OBLASTECH

Jak jiz bylo feceno v Gvodu, DIPEx si klade za cil Iépe porozumét zkusenostem, které maji lidé s
nemoci, se zdravim a se zdravotni péci. Chce tak poskytovat podporu jinym lidem s podobnym
problémem a zprostiedkovat jejich zkusenosti jak jejich rodinam a pratelim, tak i zdravotnikiim,

pecovatelim a dalsim profesionalim ve zdravotnictvi.
Hlavnim cilem projektu DIPEx je zvySovani informovanosti vefejnosti o prozivani konkrétnich

zdravotnich problém, zvySovani povédomi odborné verejnosti o subjektivnich problémech cilovych
skupin pacient( a celkové zlepSovani zdravotnické péce.

,Nejlepsi podpora, povzbuzeni, empatie pfichdzi od nékoho, kdo byl nebo je ve stejné situaci jako
vy. A to je diivod, proc jsou Healthtalkonline.org tak dilezZité. MuZete naslouchat lidem ve stejné situaci
jako vy a miZete si poslechnout, o ¢em jejich zkusenosti vypovidaji.“

Alison, matka syna s cystickou fibrézou
Metodika DIPEx mUZe byt vyuZita ve vSech oblastech, které se tykaji zdravi ¢lovéka, nebo
pochopeni néjakych specifickych etap Zivota. At uz jde o zkusenosti pacientll s nemoci nebo o proZivani

stafi ¢i socidlniho vylouceni.

1.6.1 VYUZITI VE ZDRAVOTNICTVI

Zkusenosti pacientl z rliznych zdravotnickych prostfedi mohou zdravotnikdim, pecovatellim a
dalsim profesionalim ve zdravotnictvi, pomoci zejména ziskat hlubsi pochopeni toho, jak se zdravotni
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stav, resp. zdravotni potize osobné dotykaji pacienta, sledovat novinky v oblasti praktickych informaci,
které by mohly byt pfinosné pro pacienty a kolegy, lépe porozumét méné béznym zkusenostem, se
kterymi se setkdvaji poprvé.

V kazdém modulu je téZ mozné nalézt konstruktivni zpétnou vazbu ohledné zkusenosti pacient(
s lékari, zdravotnimi sestrami, pecovateli, poradci apod., a vzkazy, které pacienti témto profesionaliim
zanechavaji. V neposledni fadé mohou zdravotnici doporucovat webové stranky pacientim jako
odborny zdroj informaci o jejich nemoci a o souvisejicich tématech.

Prikladem zpétné vazby mlze byt potieba paliativniho pacienta byt pravdivé informovan o své
nemoci, progndze a moznostech. Tato potfeba byla ¢asto zmifnovana v rozhovorech v rdmci modulu
vénovaného paliativnim pacientdm. Pacienti se ¢asto v rozhovorech zminovali o tom, Ze |ékafi tuto
jejich pottebu podcenuji nebo jim ddvaji informace jen o postupech l1é¢by, které jsou casto technického
razu. Pacienti pfitom maji v této Zivotni situaci potifebu hovofit o perspektivé a prognodze, i kdyz je
neprijemna.

1.6.2 VYUZITI v SOCIALNi OBLASTI

Socialni oblast je v Zivoté clovéka dulleZitou a ma dopad na rlizné oblasti Zivota, véetné zdravi.
Mnoho socialnich problém0 tak mize pfimo ovlivnit zdravi ¢lovéka a naopak. Pfikladem mize byt
nezaméstnanost nebo odchod do dlchodu. | zde mohou lidské zkusenosti pomoci odbornikim
v mnoha ohledech. Socidlni pracovnici nebo napt. pracovnici uradu prace mohou ziskat hodnotnou
zpétnou vazbu a na zdkladé ni zlepSovat poskytované sluzby. Videa mohou pomoci lidem, ktefi se
nachazeji v podobné situaci. Na webovych strankach mohou nachazet inspiraci, oporu a také tipy, jak
zvySovat vlastni kvalitu Zivota. V soucasné realizovaném modulu Aktivni stdrnuti seniofi nékdy
naptiklad uvadéli, Ze jiz nemaji tolik socidlnich kontaktl jako v minulosti, at uz kvili odchodu ze
zaméstnani nebo ztraté blizkych. Néktefi z nich vsak hovofili o tom, jakym zplisobem je moziné
navazovat nové vztahy nebo jak osamélost zvladat. Z téchto zkusenosti mohou navstévnici webovych
stranek Cerpat. DIPEx tak nabizi moZnost ucinnym zplsobem ovlivnit postoje seniora ve prospéch
aktivniho Zivotniho stylu ve stafi. M(ze také pomoct mladsi generaci k tomu, aby Iépe chépala seniory.

1.6.3 DIPEX JAKO ZDROJ PRO VYUKU A VZDELAVANI

Audio ¢i video nahravky na webu jsou volné dostupnym zdrojem materialt pro vyuku, vycvik a
dalsi vzdélavani nejen pro oblast zdravotni péce, ale i spole¢enskych véd a pro profese pracujici
s verejnosti. Studenti, ale i profesionalové z praxe, mohou ziskat informace o pacientové ¢i klientové
Uhlu pohledu na urdity (zdravotni, socialni) problém a s nim souvisejicich pozitivnich ¢i negativnich
zkusenostech (zachazeni oSetrovateld, socialnich pracovnikll anebo komunikace s pacientem).

PFimé zkuSenosti lidi mohou také podnitit nebo doplnit diskuse o ¢asto klicovych problémech
spojenych se zdravim (napf. oznamovani diagndzy). Klipy z webu jsou v Anglii vyuZivany pro vyuku
konkrétnich obor( a profesi. V oblasti mediciny jsou to napfiklad poradenské a konzulta¢ni dovednosti,
oSetrovatelstvi, fyzioterapie, ergoterapie, onkologie, obor porodni asistentky, paliativni péce,
sociologie zdravi a zdravotni péce. Dale v psychologii (dusevni zdravi, psychologie zdravi), v Iékai'ské
sociologii, ve zdravotni politice anebo v kvalitativnich metodach vyzkumu.

Diky Siroké skale témat a zkusenosti mohou byt rozhovory pfinosné také pro dalsi profese, jako
jsou napft. policisté, ucitelé, personalisté, sociadlni pracovnici, pracovnici domaci péce, pracovnici na
Uradech apod.
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2 TEORETICKE POZADI

2.1 VYZNAM SDILENI INFORMACI O ZDRAVI NA INTERNETU

Internet se da v soucasnosti povaZovat za zakladni zdroj informaci v mnohych oblastech. Slouzi
Iékarim, pacientim, lidem pecujicim o své blizké i tém, ktefi chtéji o své zdravi dbat, ale Zadnym
onemocnénim netrpi (Ziebland & Wyke, 2012). O jeho duleZitosti v této oblasti svédc¢i mimo jiné i
Setieni, které se kazdoro¢né realizuje v CR izahrani¢i a mapuje mnoZstvi lidi, ktefi na internetu
informace o zdravi vyhleddvaji. Podle dosavadnich vysledkd Ceského statistického Gradu se rok od roku
pocet téchto lidi zvy3uje a to obecné ve viech zemich véetné CR. Nardst lidi, ktefi tyto informace na
internetu vyhledavaji, v poslednim desetileti vyrazné vzrostl (CSU, 2015b). V roce 2006 je dle Ceského
statistického Uradu vyhledavalo 22,7 % uzivatell, v roce 2014 pak jiz 56,3 %. Z tohoto Setfeni také
vyplyva, Ze k tomuto Ucelu vyuZivaji internet vice Zeny neZ muzi a nejcastéji jde o jednotlivce v
produktivnim véku (25-54 let). Vzhledem k nizsi digitalni gramotnosti vyhledavaji tyto informace
nejméné lidé ve véku od 65 let. Na druhou stranu, podil uZivateld internetu v této vékové kategorii,
kteFi vyhledavaji informace o zdravi online, je ze viech vékovych skupin nejvy$éi (70 %) (CSU,
2015a)(CSU, 2015).

Revoluce v komunikacnich a informacnich technologiich ovlivnila i lidskou schopnost ziskavat
informace o svém zdravi. Pristup kinternetu jiz mize vyznamné ovlivnit i zplsob interakce mezi
pacienty a lékafi (Hardey, 1999). Stava se, Ze néktefi pacienti se dostavi na operaci s vytisténymi
strankami z internetu o své nemoci. Vyzkumy ukazaly, Ze pacienti, ktefi maji obzvlast ojedinélé
onemocnéni, jsou nékdy informovani Iépe nez jejich prakticky Iékar (Mead & Smith, 1991).

Bylo opakované prokazano, Ze kvalitné informovany pacient bude pravdépodobné méné
uzkostny (Fallowfield, Hall, Maguire, & Baum, 1990) a lépe pfipraveny na konzultaci s |ékafem nez
pacient, ktery neni informovany (Meredith, Murray, Wilson, Mitchell, & Hutch, 2012). Pacienti, ktefi
se podileji na rozhodovani o postupu své l1écby, dosahuji lepsich vysledkd (Brody, Miller, Lerman, Smith,
& Caputo, 1989; Greenfield, Kaplan, & Ware, 1985; Kaplan, Greenfield, & Ware, 1989) a i ti pacienti,
ktefi si nepreji zastavat aktivni roli v rozhodovani, mohou profitovat z kvalitnich informaci (Coulter,
1998). Porozuméni rznym moznostem lécby tedy zlepSuje psychickou pohodu a vysledky Iécby, bez
ohledu na participaci v rozhodovacim procesu (Blanchard, Labrecque, Ruckdeschel, & Blanchard, 1988;
Mead & Smith, 1991).

Lidé maiji zfidkakdy pfedchozi zkuSenost s vaZznou nemoci, ze které by mohli Cerpat, a tak byvaji
ve své nemoci Uzkostni a znepokojeni. Mnoho lidi s novou diagnézou hleda informace z obrovského
rozsahu oficiadlnich i neoficidlnich zdrojl véetné pacientskych svépomocnych skupin, z rozhovor( se
zndmymi nebo ze setkani s lidmi se stejnou diagnézou. Svépomocné skupiny poskytuji pacientlim
prostor pro sdileni svych zkusenosti a moznost vymény informaci o dané nemoci. Kvalita informaci
dostupnych pfes svépomocné skupiny a ostatni neformalni zdroje je kolisavd, nékdy jsou tyto skupiny
orientovany spiSe na vzajemnou podporu mezi pacienty, a ¢asto chybi jakdkoliv zaruka, Ze informace
jsou védecké, aktualni a zaloZené na dlkazech.

Obliba internetovych stranek, na kterych si lidé mohou vyménovat své zkusenosti, demonstruje
silu vypravénych zkusenosti — pfibéhu. Elektronické pribéhy umoznuji pacientlim velmi detailné popsat
svoje vlastni pochopeni nemoci nebo jinych problému, se kterymi se v Zivoté setkavaji; tyto se pak
stanou soucasti textu na strankach skupiny. Nicméné, neni tady moznost ovéreni ,pravdivosti“ mnoha
popsanych podrobnosti, a pokud je néci pribéh jesté prevypravény jinou osobou, nastava také problém
se svolenim k jeho Sifeni. Dalsim problémem je bezprostfednost elektronické komunikace — zejména
pokud je okamZitd reakce na zkuSenost zvefejnéna bez toho, aby si autor nechal ¢as na reflexi
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(McLellan, 1998). ZkusSenosti pacientll v téchto skupinach vsak nejsou a nemohou byt reprezentativni
a kvalita zverejiiovanych informaci neni jista (Kim, Eng, Deering, & Maxfield, 1999).

Vyhodou internetu je podle pacientl to, Ze je dostupny 24 hodin denné a to ve vlastni
domdcnosti. KdyZ je néco zajima, mohou si jednoduse sednout k pocitaci a informace najit, klidné i v
pyzamu. Hledaji zde také odpovédi na otazky, na které by se bali zeptat Iékare. Internet jim umoznuje
v soukromi vyhleddvat informace o tématech, které v nich pfed druhymi vyvolavaji stud (Ziebland et
al., 2004). Stava se, Ze uz se s danym problémem setkali, ale nez pGjdou k Iékafi, chtéji védét, jestli to
diagnostikovano, jak se citil a jak se se svou diagndzou, obzvlasté u dlouhodobych nebo chronickych
onemocnéni, vyrovnal. Pravé lidé s chronickym onemocnénim a jejich blizci, ktefi o né pecuji, se na
internetu informace snazi najit nejéastéji. Kromé toho se zde snazi ziskat informace a podporu od lidi,
kteFi maji stejnou zkugenost jako oni. Casto se za timto U¢elem stavaji ¢leny réiznych podptirnych online
skupin (Fox, 2011). Pacienti maji pocit, Ze od lidi se stejnym onemocnénim ziskaji podporu a
porozuméni. Kromé opory a snizeni izolovanosti jedince, mohou ziskané informace ovlivnit jeho
rozhodovani v souvislosti s |écbou (Ziebland & Wyke, 2012). Ziebland and Wyke (2012) identifikovali
sedm oblasti, skrze které mize online prostiedi ovlivnit dusevni i fyzické zdravi jedince. Kazda z téchto
oblasti mlZe plsobit jak negativné, tak pozitivné. Jsou jimi:

2.1.1 HLEDAN/ INFORMACI

Zkusenosti druhych lidi s uréitou nemoci jsou pro jiné lidi vzacnou informaci. Mohou pomoci
zmirnit strach, zvysit dlvéru, potvrdit si diagndzu, kterou identifikoval sdm nebo mu ji stanovil |ékaf.
Clovék mlize porovnat symptomy a jejich ddsledky s vlastnimi zku$enostmi a znalostmi. Vypovédi
druhych o rlGznych typech lécby a jejich Ucincich (Zadoucich nebo vedlejsich) pomahaji lidem
porozumét tomu, k cemu mize dojit. Moznost slyset, jak jini zvladli nemoc, mize zménit pacientdv
postoj k nemoci a nabidnout mu rdmec pro zvladani nejistot. Velmi cenéné jsou jednoduché, praktické
rady pro zvladani kazdodennich problém(i nebo navody strategie zvladani, které pouzivaji druzi.

V procesu rozhodovani pfi nemoci lidé Cerpaji z mnoha rlznych informacnich zdroja. V
diskusich se odvolavaji na zkusenosti své i druhych. | kdyZ nezakladaji rozhodovani o svém zdravi pouze
na zkuSenostech jinych lidi, to, Ze slysi, jak se rozhodovali jini, jim pomdaha uvédomit si, Ze se musi
rozhodnout (napf. o 1écbé), uvédomit si, jaké jsou moznosti a alternativy (napf. ve vztahu k 1é¢bé, v
Zivotnim stylu a v postoji). Reflexe jinych lidi jim mohou pomoci zhodnotit i minuld rozhodnuti a
pfipravit je na rozhodovani v budoucnosti.

Pozitivem takovychto vypovédi je jejich Zivost a autenticita. Pokud vSak jsou na internetu
prezentovany zaZitky netypické a vypovédi nepfesné, neobjektivni ¢i neobvyklé, nebo kdyZ jsou stranky
vedeny komerénimi zajmy, mohou byt informace zkreslené a vést k nespravnému rozhodnuti. Internet
neni regulovany, coz znamena, Ze vSechny informacni zdroje mohou byt nahlizeny jako ekvivalentni,
bez ohledu najejich davéryhodnost. | kdyz se o tézkostech ohledné poskytovani ,vyvazenych”
informaci obecné vi, tento problém doposud nebyl vyfeSen. Popis negativnich nebo dramatickych
situaci mlzZe zpUsobit zkresleni v tom, Ze Castéji se vyskytujici, tedy typictéjsi, pribéhy nebo zkusenosti
néc¢im zajimavé zUstavaji nepovsimnuté.

2.1.2 POCITOVANA PODPORA

Nemoc s sebou casto pfindsi pocit osaméni a specifické proZivani pfitomnosti, minulosti a
budoucnosti. To, Ze ¢lovék trpi néjakou nemoci, Zze Celi zdravotnim problémm, nebo Ze se stard o
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nemocného ¢lena rodiny, mize pro ného znamenat vyzvu. Néktefi lidé mohou pocitovat rozpaky nebo
se dokonce citit uréitymi zdravotnimi potizemi stigmatizovani. Védomi, Ze se ostatni také vyporadavaji
s podobnymi problémy, a dozviddni se, jak je zvladaji, m@ze redukovat pocity izolace. U¢ast v online
peer-to-peer skupiné mlze byt zdrojem pomoci a podpory. Kontakt pfes internet poskytuje bezpeéné
prostfedi pro praci s emocemi — ¢lovék nachazi soucit od jinych. Kdyz lidé slysi zkusenosti druhych, citi,
Ze ve svém problému ,nejsou sami”.

Védomi toho, Ze jini lidé nemoc zvladli, mize pfinést nadéji a utéchu do budoucnosti. Posiluje
se dlvéra v to, Ze situace je zvladnutelna, Ze je moZné uspét a vyrovnavat se s nemoci. Pokud se vsak
pacientovi zda, Ze druzi svou nemoc zvladaji l[épe, miZe to v nich vyvolat pocity Gzkosti a zmatku a vést
k nerealistickym ocekavanim, faleSnym nadéjim nebo dokonce k zoufalstvi, strachu, pocitim viny,
hnévu a neschopnosti. Pacientovy pocity zoufalstvi ohledné jeho stavu se mohou také prohloubit,
pokud zjisti, Ze jini dopadli Spatné. V podpurnych internetovych skupinadch vSak nékdy previadne
jednostranny ndzor. To, jak pacient zareaguje na zkusenosti jinych, zavisi i na jeho naladé v dobé, kdy
se s nimi setkava. V horsim pripadé to mize zvysit jeho zranitelnost nebo pocity ménécennosti.

2.1.3 UDRZOVANI VZTAHU S OSTATNIMI

Na internetu maze ¢lovék mit jasné odlisené ,on-line” a ,,off-line” vztahy. To je uZitecné zejména
tehdy, kdy? je tézké zachovat si diskrétnost jak o identité, tak i o kazdodenni Cinnosti. Online a off-line
vztahy se samoziejmé nemusi vzajemné vylucovat, nicméné existuji velké rozdily ve zplsobu, jakym
lidé tyto vztahy navazuji a jak spolu komunikuji. V online féru napf. neni nutny obvykly poZadavek
na konverzaéni vyménu. Clovék tak podrobné popisuje své zkugenosti a jini lidé si mohou jeho zdznam
rychle projit, kdykoliv se zastavit nebo se vratit a projit si néjakou ¢ast detailnéji — néco takového by v
redlném svété nebylo mozné.

Zjisténi, Ze i jini lidé se potykaji s podobnymi problémy, mizZe ¢lovéku ve zvladani vlastniho
zdravotniho stavu i v jinych souvislostech (rodina, prace, vztahy, cestovani) pomoci, aby se citil vice
"normalni" a sebejisty. Online podpora mlze dokonce pomoci udrZovat vztahy "redlného svéta" tim,
Ze poskytuje dalsi naslouchajici a tim i ventil pro emoce spojené s obavami o zdravi.

U lidi citicich, Ze jim mohou porozumét jenom ti, kdo prochazeji stejnou zkusenosti, paradoxné
vzrlsta v realném svété izolovanost. Hinton, Kurinczuk a Ziebland (2012) na zakladé svého vyzkumu
dodavaji, Ze internetovd podpora muZe zvysit izolovanost vrealném svété. Maji zkuSenost z
podpUrnych skupin pro neplodné: pouze ti, ktefi se potykaji s neplodnosti, mohou chapat, jaké to je.
Prilisné spoléhani se na ,virtualni podporu” mize vést k tomu, Ze lidé plytvaji casem surfovanim na
internetu misto toho, aby tézili ze socidlnich vztahl ve svém okoli. Nabyti dojmu, Ze ¢lovék situaci
nezvlada tak dobre jako jini, mGzZe také otfast jejich sebedlivérou.

2.1.4 ZKUSENOSTI SE ZDRAVOTNI PECI

Zkusenosti druhych mohou napomoci najit orientaci v moznostech, které poskytuji zdravotnické
sluzby a poskytovatelé zdravotni péce. Takovéto informace mohou byt napomocny pfi rozhodovani,
jakou kliniku navstévovat, se kterymi odborniky konzultovat, jakou Ié¢bu poZadovat, ptipadné jaké
[é¢bé se vyhnout.

Nékteti pacienti pfispivaji ke zlepseni sluzeb tim, Ze na webové stranky k tomu uréené umistuji
své vlastni komentare a navrhy, které pak vyuzivaji manazefi i klinicti 1ékafi. KdyzZ se pacienti dozvédi
to, jaké otazky maji lékafim pokladat, jaké terminy pouZzivat, a které symptomy ¢i vedlejsi ucinky
svému lékafi zminovat, zdravotni intervence maze byt ucinnéjsi nebo na pacienta vic orientovana. Diky
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zkusenosti druhych miZe nékdy predejit zbyte¢nym konzultacim nebo zjistit, Ze nema zdravotni
problém, kterého se obaval.

Pacienti porovnavaji, co se v riznych zdravotnickych systémech rozumi nemoci nebo ktera |é¢ba
se uznava. Internet nabizi také dostatek rozpornych priklad(, které mohou byt vyuZity k iniciaci rdznych
kampani, napf. za vice moZnosti v 1éCbé. | to mlze byt pro zdravotnické sluzby pfinosné a muze to
zdravotnickou péci ovlivnit, prestoZe jsou vznesena ocekdvani nerealisticka. Prikladem je, kdyz
alarmujici pribéhy jinych pacientd nici divéru lidi k odbornikdim nebo divéru v dodrzovani lécby. MizZe
to tedy zpUsobit zbyteéné napéti ve vztazich se zdravotniky. Kdyz se lidé dozvidaji o zkusenostech téch,
kterym nebyla poskytnuta dostatecna lécba, mlzZe to pro né byt odrazujici a zvysit to jejich tzkost,
obzvlasté pokud maji malou kontrolu nebo vybér lécby. Mohou se také dozvédét o lidech, ktefi si to
mohou zaplatit nebo o moznostech jinych zdravotnickych systému.

Informace ziskané od ostatnich mohou lidé pouzit k manipulacim pfi vySetienich. Pfehanénim
svych symptomi muiZe pacient pfimét |ékafe k tomu, aby reagoval preferovanym zptsobem. Prilisné
identifikovani se se zkusenostmi jinych lidi mize vést i k naduZivani zdravotnich sluzeb. Mizeme fici,
Ze internet je také ,,nebem pro hypochondry*“.

2.1.5 LIDESE UCI VYPRAVET SvUJ PRIBEH

Vykladani pribéhu je jiz od détstvi zplsob jak mocné a nezapomenutelné poznat svét. Poutavy
pribéh mlzZe predat informace, které uklidni a poskytnou zakotveni. Pfibéh se tak stavad nejen
prostifednikem pro predavani smysluplnych informaci, ale i pro poskytovani podpory.

Poda-li v klinickém prostredi vystizny pribéh, pomlze mu to vysvétlit charakteristicka fakta
profesionalim. Média a internetové bloky davaji také podporu a ujisténi od pratel, rodiny a Sirsiho
publika. ,Uméni vypravét pribéh” je tedy od vymény informaci odlisné. Pribéh jiného clovéka muze
také napomoci ozdravnému procesu, nebot pomaha lidem nalézt smysl toho, co se jim stalo, a tim
muUze podpofit jejich emoc¢ni zotaveni. Pfi sdileni pfibéh( online je na misté polozZit otazku
vérohodnosti obsahu: jak mGZeme védét, zda jsou pfibéhy pravdivé? Bury (1969) doporucuje divat se
na pfibéhy lidi o jejich nemocech jako na ,fakce” (factions), tedy na smés faktl a fikce, kdy do popisu
toho, co se skutecné stalo, jsou vetkdvana vysvétleni a interpretce.

2.1.6 VIZUALIZACE ONEMOCNEN{

MozZnost uverejfiovat fotografie a videa lidi se zdravotnimi problémy a pfistup k tomuto
obrazovému materidlu je dalsim dalezitym rysem sdileni zkusenosti. Mnohé webové stranky tykajici se
zdravi vyuzivaji obrazky, nebo obsahuji odkazy na videoklipy (napf. odkazy na YouTube).

Blogy o hubnuti ¢asto obsahuji sérii zabérl pred, béhem a po hubnuti — zobrazujici ménici se
tvar téla. O dllezZitosti vizualizace informaci se zminuji i zavéry nékterych vyzkumu. Bylo napf. zjisténo,
Ze pokud se na stranky s informacemi o riziku kardiovaskularniho onemocnéni pfida obrazovy material,
lidé vnimaji vyssi riziko, coZ je motivuje k ochrannému chovani.

2.1.7 VLIV NA CHOVANI

Pribéhy a zkuSenosti lidi se staly standardni souc¢asti mnoha webovych stranek, které podporuji
zménu chovani v oblasti zdravi. De Wit, Das, a Vet (2008) zkoumali vliv osvéty (ktera se opirala o
statistiku a o vypraveéni pribéhd) na vnimanou hrozbu infekce hepatitidy B u muzd, ktefi praktikuji sex
s muzi. Zjistili, Ze umysl nechat se ockovat byl ¢astéjsi u téch, kterym bylo prezentovdno osobni
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vypravéni. Domnivaji se proto, Ze ptibéhy dokdzou lépe prolomit obrany clovéka, ktery se distancuje
od zdravotnické osvéty. Lépe projdou skrze obranné zpracovani, jehoz prostrednictvim se lidé
distancuji od informaci.

V nékterych pripadech vsak naopak mohou informace o zkusenostech jinych posilovat nezdravé
chovani. Lidé trpici cukrovkou se napftiklad na internetovych férech mohou dozvédét, jak pouzivat Ci
spiSe zneuZzivat inzulin k hubnuti.
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3 ETICKE OTAZKY

Jelikoz se ve vyzkumu DIPEx jedna o citlivé informace ze Zivota participantd, je na etiku vyzkumu
kladen zvyseny dilraz. Metodika DIPEx ma striktni etickd pravidla, kterd vychazeji ze standardu
oxfordské university. Eticky pfistup je zajistén jak schvalenim planu vyzkumu etickou komisi, tak i
proskolenim vsech ¢lenli tymu ohledné potencialnich etickych otazek.

Pfed zacatkem rozhovoru jsou participanti opakované upozornéni na své pravo odmitnout
jakoukoliv otazku a prerusit anebo ukoncit rozhovor. V pfipadé jakychkoliv pochybnosti ohledné
etickych témat se vyzkumnik okamzité radi se supervizorem anebo vedoucim tymu.

Nevyhnutnou soucasti vyzkumu je podpis informovaného souhlasu, ve kterém jsou participanti
obezndmeni se svymi pravy, zejména s pravem odmitnout svou Ucast na rozhovoru ve kterékoli faze
vyzkumu a s pradvem na autorizaci vystupu pred jejich publikaci. Kazdy participant musi vyslovné udélit
souhlas se vSemi zplsoby pouZiti svého rozhovoru — pro zverejnéni na webu, pro ptipravu odbornych
publikaci i pro pfipravu skolicich materialQ. Participant ma moznost procist si prepis svého rozhovoru
pred jeho dalSim zpracovanim a oznacit takové Useky textu, které nechce zverejiiovat. Tyto Useky se
pak nepouZivaji ani vsamotné analyze dat. Zrozhovorll jsou mazdna jména pfibuznych a dalsi
identifikac¢ni udaje lidi, od kterych vyzkumnik neziskal souhlas ke zverejnéni dat. Stejné tak je
nakladano se jmény podnikd (napf. participantlv zaméstnavatel) nebo mist (napf. rodna vesnice
blizkého zndamého, o kterém vypravi). Pfi zajistovani videonahravky z rozhovoru musi vyzkumnik dbat
na to, aby za participantem napt. nebyla vidét fotografie jeho rodiny. Pokud se tak stane, je nutné
ziskat souhlas se zverejnénim videa od vsech lidi, ktefi jsou na fotografii zaznamenani.
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4 SLOZENi A SPOLUPRACE VYZKUMNEHO TYMU

Kazdy modul v rdmci DIPEx md na starosti hlavni vyzkumnik, ktery je zodpovédny za jeho
realizaci. Po celou dobu vyzkumu spolupracuje s dalSimi pracovniky, mezi které patfi zejména jeho
supervizor (zkuSeny DIPEx vyzkumnik) a odborny supervizor (specialista v oblasti, ve kterém se vyzkum
realizuje — lékar, socidlni pracovnik).

4.1 VYzZKUMNIK

Vyzkumnik by mél byt zkuseny v oblasti kvalitativniho vyzkumu, nebo by mél pracovat s kvalitni
supervizi a podporou. Vyzkumnici pracujici v HERG jsou obvykle lidé, ktefi pochazeji z oblasti socidlnich
véd, jako je lékarska sociologie, antropologie nebo historie. V Ceském OUSHI pochéazeji ¢lenové DIPEx
tymu z fad psychologli, sociologli a socialnich pracovnik(. Je klicové, aby vyzkumnik védél, jak se
vyporadat s jednotlivymi ¢astmi vyzkumu v rdmci projektl DIPEX, a to véetné naboru participantd,
vedeni rozhovord, nakladani s citlivymi Udaji a analyzou dat z rozhovord. Vyzkumnik je odbornikem na
kvalitativni vyzkum, nikoli na samotné zdravotni a sociadlni problémy. Musi proto kooperovat
s odborniky v oblasti predmétu vyzkumu (napf. gerontolog v pfipadé modulu Aktivni starnuti, onkolog
pfi modulu o rakoviné).

4.2 ZODPOVEDNOSTI VYZKUMNIKA

Vyzkumnik je zodpovédny za vyzkum, tedy za nabor participant(, vedeni rozhovor(, analyzu dat,
psani souhrnd témat na webové stranky, identifikace informacnich zdroji pro webové stranky a za
publikace, resp. prezentace vyzkumnych zjiSténi na konferencich nebo v ¢lancich v odbornych
Casopisech. Vsichni vyzkumnici v projektu maji supervizora (buddyho), se kterym mohou probirat
veSkeré otdzky spojené s nejistotou, nebo s obavami ohledné vyzkumu. Jsou také v kontaktu
s odbornym supervizorem a specialistou na predmét vyzkumu.

4.3  SETKANI VYZKUMNIKU

Kazdych 6-8 tydnd by se méli vSichni vyzkumnici pracujici na daném modulu sejit na spole¢ném
meetingu. Pfi kazdém setkani se probiraji vyzkumna témata a k diskuzi mohou byt navrZena jakakoli
témata a otazky souvisejici s DIPExem.

Ve Velké Britanii a ve vétSiné zemi zapojenych do projektu DIPEx je v kazdém modulu
zodpovédny jeden vyzkumnik. MozZny vsak je i model, Ze na jednom modulu pracuje i vice vyzkumnik(,
ktefi si mezi sebou praci rozdéli. Tento zpUsob prace jsme testovali na modulu Aktivni stdrnuti. | kdyz
spolupracujici vyzkumnik precetl rozhovory, které délal jiny vyzkumnik a mél si tak moZnost ovéfit, zda
jsou data saturovdna. Pokud rozhovory provadi vice vyzkumnik(, je dulezité, aby byl scénar
polostrukturovaného rozhovoru vytvaren spolecné. Je nutné také domluvit si kédovaci systém tak, aby
se predeslo pfipadnym zkreslenim.

4.4 SUPERVIZE

Kazdému vyzkumnikovi je pfifazen supervizor (buddy) zrady zkusenéjsich kvalitativnich
vyzkumniklG v ramci DIPExu a supervizor lékaf. Kromé toho je dohled zabezpeden systémem tzv.
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liniového fizeni vedoucimi pracovniky. Soucasti supervize je i poradensky panel (viz dale). Poradnimu
panelu predseda hlavni fesitel, vedouci vyzkumu.

4.4.1 SUPERVIZOR MODULU (BUDDY)

Supervizor kazdého modulu by mél byt kvalitativni vyzkumnik, ktery je zkuSeny v rekrutovani
participantl, vedeni rozhovor(, analyzovani kvalitativnich dat a mél by byt dobfe obeznamen
s postupy, které se pouzivaji v ramci organizace OUSHI.

Supervizor by mél vystupovat jako partner vyzkumnika, ne jako nadfizeny. Supervizor jako
zkusenéjsi kolega ma vyzkumnikovi poradit pfi realizaci modulu. Supervizor modulu by mél:

e byt kontaktovan jako prvni v pfipadé nejasnosti, pochyb ¢i obav; muize byt vyzkumnikem
kontaktovan i mimo pracovni dobu, kdyZz to vyzkumnik potrebuje, napf. promluvit si o
narocném rozhovoru, ktery pravé dokoncil),

e mit s vyzkumnikem pravidelni setkavani (jednou za mésic, pfipadné castéji),

e pomahat se sestavovanim polostrukturovaného interview,

e vidét a komentovat obsah nékolika prvnich rozhovord,

e radit vyzkumnikovi s rozvrzenim prace a harmonogramem,

e poskytnout rady ohledné naboru participantt (hlavné na zacatku),

e navstévovat (pfipadné predsedat — jestlize ho Pl povéri) setkani poradniho panelu,

e byt Ucasten setkani s manaZzerem vystupl projektu pfed odevzdanim materidl( potfebnych k
publikaci projektu (pre-delivery meeting),

e (ist report z NViva (nebo jiného pouZivaného softwaru pro analyzu kvalitativnich dat) ke kazdé
tematické analyze a zkontrolovat, jestli jsou vSechny informace k danému tématu zahrnuty do
tematickych shrnuti, kterd budou pozdéji umisténa na webovych strankach; supervizor si také
mUze prohlédnout zpracované tzv. OSOP — viz kapitola 6.10.2,

e spoluautorem alespon jednoho ¢lanku s vyzkumnikem.

4.4.2 ODBORNY SUPERVIZOR

Ke kazdému projektu je pfidéleny také odborny supervizor. Pokud jde o zdravotnicky zaméreny
modul, jde o Iékafe (medical supervisor), ktery na vyzadani podava informace nebo rady tykajici se
daného onemocnéni/zdravotniho problému. Pokud se jednd o nezdravotnicky modul (napf.
nezaméstnanost, aktivni starnuti), miZe to byt psycholog (pracovni, poradensky) nebo napf. socialni
pracovnik.

Tato role zahrnuje:

e identifikovani uzitecnych resersi a ¢lank( pred tim, nez projekt zacne,

e pomoc s nalezenim ¢lent poradenského panelu,

e odpovidani na vyzkumnikovy Zadosti o radu,

e navstévovani (pfipadné predsedani — povéri-li ho Pl) setkdni s poradnim panelem.

U nékterych modull je vhodné zaradit supervizora, ktery se specializuje pfimo na danou
diagndzu nebo oblast (napf. v modulu Aktivni stdrnuti to je gerontolog).

4.5 MANAZER VYSTUPU PROJEKTU

Manazer vystupu projektu (Research Delivery Project Manager) organizuje pripravu materialQ
a jejich publikaci na internet. Vyzkumnikdm radi, kdy by méli pfipravu vystupl dokondit, uci, jak se
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zachazi s kamerou a dalsi technikou, udi pravidla nahravani videi a zdlohovani dat. Seznamuje je
s pripravou dat pro webové stranky a dava vazbu k dokoncenému modulu — pred publikaci na web
vSechny materidly prochazi a informuje vyzkumnika o pfipadnych nesrozumitelnych ¢astech textu
apod. Setkava se také se viemi novymi vyzkumniky, poskytuje jim manual, vysvétluje metodologii a
dohlizi na to, aby vyzkumnik pracoval v souladu s ni.

45.1 ADMINISTRATIVNI PODPORA

Lidé pracujici v administrativni podpofe projektu maji na starosti organizaci setkani poradnich
panelll (pozvanky, tisténi a rozdavani pfipadnych materiall), domlouvaji pfepisy rozhovorl pro
vyzkumniky, tisknou informacni materidly, informované souhlasy, privodni dopisy a zpracovavaji
faktury. Zajistuji také technickou podporu ¢i proskoleni.
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5 WEBOVE STRANKY DIPEX A JEJICH STRUKTURA

Pavodni britsky Webovy portdl www.healthtalk.org je stejné jako jeho ceskd obdoba

www.hovoryozdravi.cz sloZzen z jednotlivych stranek, z nichZ kazda se vénuje jedné diagndze, problému

nebo duleZité Zivotni etapé. Webova stranka vychazi ze samostatnych vyzkumnych projekt(, tzv.
modull. U kazdého modulu najdeme tematické souhrny tykajici se jednotlivych aspekt( daného
problému, které se vynofuji z rozhovora s participanty.Napfiklad v modulu Aktivni stdrnuti se objevuji
tato témata: odchod do dlichodu; vztahy; bydleni a finance. Jednotliva témata jsou ilustrovana pomoci
vypovédi prezentovanych prostfednictvim videi, zvukovych nahravek nebo textu. Cilem stranky
www.hovoryozdravi.cz, tak jako stranek DIPEx na celém svété, je podpofit a informovat pacienty, jejich

rodinné pfrislusniky a pratele, vzdéldvat doktory, sestry a dalsi zdravotnické pracovniky a poskytnout
sirokou a vyvazenou perspektivu z pohledu pacientd.  Kazdy novy modul pfispiva k rozsifovani
sbirky zkuSenosti se zdravim a nemoci. Cilem je, pokud je to moZné, pokryt vSechny nejcasté;jsi
zdravotni problémy a témata souvisejici se zdravim (starnuti, ockovani, socialni vylouceni apod.).

Rozhovory jsou analyzovany kvalitativni metodou neustalého srovnavani, coz zarucuje, Ze jsou
v tematické analyze obsaZzeny vSechny perspektivy. Analyza obsahuje jak témata, kterd byla predem
oCekavana (naptiklad z dostupné literatury), tak i témata, kterd se vynofuji béhem samotnych
rozhovorQ. Pro ilustraci kazdé hlavni kategorie jsou z nalezenych témat vybrany: video, audio anebo
textové klipy. Kazdy modul obsahuje pfiblizné 200 — 250 klip, takZe z kazdého rozhovoru se na webové
strance nakonec objevi jenom 5 az 6 klipl. Analyza a pfiprava védeckych publikaci jsou zaloZeny na
celych narativnich prepisech, ne jenom na klipech, které se objevi na strance.

Hlavni stranka www.hovoryozdravi.cz obsahuje predstaveni celého portdlu s barevnou

navigaci na horni ¢asti stranky, ktera vede k jednotlivym cilovym skupindm (napt. ,,Zkusenosti lidi”,
»Zdravotnici”, ,Vzdélavani a uceni”. Navigace na horni listé stranky obsahuje odkazy na , O nas”,
»Vyzkum®, ,Novinky a blog”, ,Zapojte se“, , Registrace”, ,Login“, ,A-Z“, ,Kategorie” a vyhledavani. Na
spodni ¢asti stranky je navigace, ktera vede k socidlnim sitim jako Facebook a Twitter. Jsou zde také
odkazy na sekce ,Nejcastéjsi dotazy”, ,,Pomoc”, ,Kontakt“, ,Podminky poufZiti“, ,Ochrana udaja“,
»Prohlaseni“ a ,Mapa stranky*“.

Podstranky jednotlivych nemoci a zdravotnich problémd, tzv. moduly, jsou dostupné
z navigace v horni ¢asti stranky, napfr. ,Zkusenosti lidi“ anebo pres zalozky ,A-Z” a ,Kategorie”. Po
kliknuti na ndzev dané nemoci anebo zdravotniho problému se otevie stranka vénovana danému
modulu.

5.1 STRANKA www.HOVORYOZDRAVI.cZ A JEJI STRUKTURA

Struktura Ceskych stranek je podobna strukture anglickych stranek. Prvni ¢lenéni je dle cilové
skupiny (bézna populace, odbornici, vyzkum). Nasledné ¢lenéni je dle modult. Kazdy modul je ¢lenén
dle témat. Vzhledem k tomu, 7e v CR zatim nebylo realizovano tolik moduld jako ve Velké Britdnii,
vynechavame napf. ¢lenéni modull podle abecedy (sekce ,A-Z“ na strankach Healthtalk.org).
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Tabulka €. 1.

Priblizeni struktury stranek projektu DIPEx

MODULY (i planované)

TEMATA

KLIPY

— STARNUTI

— PALIATIVNI PECE

— DEMENCE
— Pacienti
— Rodinni pfislusnici
— Pecovatelé

— OBEZITA

Obdrzeni diagndzy
Rozhodnuti o 1é¢bé
Symptomy

Péce zdravotnického
personalu

Praktické otazky (finance,
cestovani apod.)
Emocionalni pohoda

Vliv na rodinu, prdci nebo
vzdélani

Kratké predstaveni
participanta a jeho Zivotni
situace

Kratké audio nebo video
klipy, pfipadné prepis (do
1:30)

Ke kazdému tématu

je 5—10 klipli rdznych
participantd

Stranky umoznuji i vyhledavani a propojeni na socialni sité. Ocekdavame, Ze ¢eska verze stranky

se bude v zavislosti na dostupnych prostifedcich na realizaci dalsSich modul(l postupné rozsifovat.
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6 PROCES vYzKUMU DIPEX

Kapitola Proces vyzkumu DIPEx popisuje jak pfipravnou fazi vyzkumu (tvorba scénare,
poradni panel, ndbor a vybér participantl, formulare, technické naleZitosti), tak samotny
vyzkum (rozhovory, kédovani, analyza dat, pfiprava vystupl pro webové stranky). Tato
kapitola neni soucasti zkracené verze metodiky. V pfipadé zajmu o jeji plné znéni se prosim
obratte na hlavniho Fesitele projektu DIPEx v CR, prof. Petera Tavela.
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7 PUBLIKACE VYSLEDKU

7.1 PUBLIKACE NA INTERNETU

7.1.1 KONTROLA STRANKY PRED SPUSTENIM

Pfed tim, neZ je zpustén novy modul, vyzkumnik a dalsi ¢lenové tymu musi novou
stranku peclivé zkontrolovat. Tento proces je velmi dilezity, jelikoZz je mnohem naroénéjsi
délat Upravy stranky, ktera je jiz v provozu. Stranka je kontrolovana na testovaci platformé.

Vyzkumnik je odpovédny za findIni kontrolu, zejména nasledujicich ¢asti:

— Tematicka shrnuti
— Zivotopisné udaje — zkracené i dlouhé verze
— Podékovani

Publikace dat na webu

Vyzkumnik k datu odevzdani modulu pfipravi:
— Prepisy — s vyznacenim mist k odstranéni
— FindIni verze tematickych shrnuti
— Mapu stranky
— Zivotopisy participantu — kratké a dlouhé
— Seznam klipQ
— Zivotopis vyzkumnika a foto
— Seznam Podékovani (za pomoc pfi pfipravé modulu)
— Seznam clen( poradenského panelu s tituly
— Text sekce ,,Zdroje informaci” (odkazy na dalsi stranky)
— Pevny disk s rozhovory
Pfiprava publikace modulu trva 8 az 12 tydn(, pred samotnym spusténim modulu bude
vyzkumnik pozadan, aby proved! kontrolu stranky.

7.2 DOPORUCENI PRO PRIPRAVU VEDECKYCH PUBLIKACI

Priprava odborného clanku predpoklada jesté dikladnéjsi analyzu dat, z dat by méla
vzejit teorie, kterd vysvétluje specifika subjektivniho vnimani lidi s danou nemoci, pfipadné
rozebira urcity specificky fenomén, ktery s danou nemoci souvisi. Vysledky analyzy se vidy
prezentuji v kontextu stdvajicich teorii, i kdyZz tyto mohou byt nékdy tfeba i z jinych védnich
oborl (napfiklad sociologie, socidlni védy, psychologie, antropologie).

Doporucuje se, aby z kazdého modulu vznikly minimalné dvé odborné publikace a
vysledky zjisténi by mély byt prezentovany na domacich a zahraniénich konferencich.
S nabidkou spoluautorstvi publikaci Ize pfednostné oslovit ¢leny poradenského panelu.
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