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Ukol 1, 2, 3

Vyzkum kvalitativni

Téma: Rodina ditéte s postiZzenim.

Problém:

Stadia emoc¢nich reakci rodiny — faze Soku u rodiny ditéte s postizenim.

Proc je téma relevantni:

Pti ¢teni nékolika publikaci (pt. Jak se Zije detem s postizenim, Déti z planety DS) jsem se
pozastavovala nad osobnimi zkuSenostmi a zazitky maminek ditéte s postizenim s 1¢kafi. Pti
¢teni jejich pribéhti jsem nechapala necitlivé a neetické chovani Iékait. Jejich jednani mé az
désilo predevSim béhem sdélovani diagnozy a nésledného doporuceni péce o jejich dite.
Z toho diivodu jsem se rozhodla o toto téma zajimat vice, zkoumat ho do hloubky a zjistit, zda
maji takto negativni zkusenosti i maminky déti narozenych po roce 1989, maminky z mého
okoli. TaktéZz jak je pfistupy lékati ovlivnily. Nasledné¢ bych se chtéla zaméfit také na

»druhou stranu mince* a vyslechnout nazory l€kari k této tématice.

Hlavni vyzkumna otazka:
Ovliviiyje rodinu ditéte s postizenim zpisob, jakym jim je 1€kati sdélena diagnoza a progndza

jejich ditéte?

Vedlejsi vyzkumné otazky:

Jaké maji rodiny ditéte s postizenim zkuSenosti s 1ékafi?

Ma zpisob jedndni lékafe vliv na vyrovndni se stouto tizivou situaci u rodin déti s
postizenim?

Jsou Iékari dostatecné vzdélavani v oblasti 1ékarskeé etiky?

Cil:
Zjistit, jaké zkuSenosti maji rodiny ditéte s postizenim s lékafti. Jaky vliv ma zplsob sdéleni
diagnézy a prognozy ditéte s postizenim na jeho rodinu. Jak je ovlivnén pfistup rodiny a

zpiisob vyrovnavanim se s touto narocnou situaci.

Ukol 4
Metoda sbéru dat:



Rozhovory s deseti rodinami déti s postizenim.

Nasledné rozhovory s 1ékafi (porodniky, pediatry).

Respondenti + mozné etické problémy:

Mymi respondenty budou piedev§im rodiny déti s postizenim. Jiz druhy rok
spolupracuji s mistnim (mésto Jiin) staciondiem. Pro jejich klienty a rodice porddame letni
tabor, zimni vikendovy tabor, jejich klienti také navstévuji teatroterapeuticky krouzek, ktery
vedu. S détmi a jejich rodici se tedy dobfe zndm. Kontaktovat je nebude tézké. Jiz nyni mam
vytypovano nékolik rodin (pfiblizné 10), které budou se mnou ochotné na toto citlivé téma
hovofit. Pfedpokladam, ze n€ktera otazka nemusi byt pfijemna ani t€émto otevienym rodi¢um,
proto jim chci dat moznost na nekteré otazky neodpoveédét, pokud by jim to bylo nemilé.
Vyhodou v tomto piipad¢ je tedy fakt, Ze se s rodinami zndm a vim, ze nebude problém s nimi
na toto téma hovofit. Kvalitativni vyzkum a metodu rozhovoru jsem zvolila z toho divodu, Ze
je osobni, detailni. Diky rozhovorim mohu ziskat mnozstvi osobnich zkuSenosti a nazorii na
tuto problematiku. Béhem sdileni zkuSenosti rodict a jejich vypravéni se mohu podrobnéji
optat na to, co m¢ bude blize zajimat, tedy doplnit potfebné. Také, si myslim, nas tento
rozhovor vice sblizi, cozZ je pro mé budouci ptisobeni podstatné.

Také chci k tomuto tématu nechat vyjadrit druhou stranu — 1ékare. Jelikoz milj otec je
porodnik na malém mésté, nekolik Iékaiti z jeho oboru zndm. Proto jsem plivodné chtéla
zvolit také formu rozhovoru. AvSak po dlouhé tivaze jsem se rozhodla zvolit spiSe anonymni
dotaznik (spiSe tzv. psany rozhovor) s vétSinou otevienych otdzek. Rozhodla jsem se proto, ze
jejich Casova vytizenost by jim asi nedovolila vyhradit si pro mne ptl hodiny na rozhovor,
tykajici se navic lehce kontroverzni problematiky. Dalsi diivod zmény byl ten, ze pravé fakt,
7e jsem dcerou zndmého 1ékate, by jim mohl pfi odpovidéani €init problém. Také si myslim, ze
pokud budou anonymné vyplnovat dotaznik, budou mnohem uptimné;jsi. Ptedem pocitam, ze
tato ¢ast vyzkumu bude mnohem naro¢néjsi. Muze se stat, ze mi néktery z 1€kaiti nebude chitit
vyplnit ani zminény dotaznik. Také nemusi byt ani v dotazniku lékafi upln€ uptimni, avSak to
je riziko kazdého vyzkumu. I pies tyto nevyhody této ¢asti vyzkumu chci nechat 1ékarim
moznost se vyjadfit. Pfipadalo by mi velmi nespravedlivé, kdybych o nich a jejich chovani
hovotila s rodi¢i déti s postizenim a je nenechala vyjadrit jejich nazor, pohled na tuto situaci
z druhé strany.

Zpisob kontaktovani si predstavuji tak, Ze osobn¢ konkrétni lékate navStivim (v

privatni ordinaci, v nemocnici), vysvétlim jim situaci a pozaddm o vyplnéni dotazniku. Budu



se snazit oslovit co nejveétsi mnozstvi 1€kaiti. Pocitdm, Ze ochota spolupracovat bude z mnoha
davodi jen u nékterych.

Kontaktovani rodin nebude slozité. Viddme se témét kazdy tyden na zminéném
teatroterapeutickém krouzku. Rozhodné budu usilovat o to, aby rozhovory probihaly
v prosttedi, které bude rodindm milé. NejspiSe tedy v jejich domovech. Pokud by rodina stala
o ,,neutralni padu®, rozhodné¢ nebudu proti tomuto navrhu. Budu se snazit co nejvice vyjit
rodinam vstiic. Jsem si védoma, Ze mi budou sd€lovat zazitky mozna nepiijemné,

bolestivé,... A budu se snazit navodit co nejpiijemnéjsi a nejoteviengjsi atmosféru.

Uryvek ze scénaie rozhovoru (¢i psaného rozhovoru) s porodniky, pediatry:

Co vse, dle Vaseho ndzoru, patii mezi kompetence porodniki/ pediatrai?

M¢l by byt 1ékat empaticky? Ano- ne
Pro¢ ano/ ne?

Byl jste n¢kdy vzdélavan v oblasti 1ékaiské etiky (pi. béhem studia mediciny) ?
Kdo by mé¢l byt pritomen béhem sdélovani diagnézy rodi¢iim ditéte s postizenim?

Jaké informace by mély byt poskytovany rodi¢im v pocatecni fazi?
a) pouze diagnoza

b) diagnoza a ptipadna progndza

¢) diagnoza, progndza, moznosti péce o dité

d) jiné:

Je v téchto pripadech vyuzivan v praxi nemocni¢ni psycholog? Ano- ne

Myslite si, Ze jeho osoba je zde pro rodice potifebna?

Jsou rodice lékati odkazovani na dalsi specializovana pracovisté (pf. stfedisko ranné péce,

specialné pedagogické centrum, atd.)?

Co si myslite o pfipadech, kdy Iékat doporucil rodi¢lim ustavni péci pro jejich dit&, ¢i jinym

neetickym zpusobem se zachoval k rodi¢tim ditéte s postizenim?



Kolik let jste v 1ékatské praxi?

Ukol 5

Co je to cita¢ni norma?
Mezinarodni cita¢ni norma upravuje pravidla citovani v soupisu pouzité literatury a odkazi

v textu.

V normé jsou stanovena:

* obecna pravidla pro psani udaju bibliografickych citaci (autor, nazev, vydani,...)
« formalni uprava a struktura citaci (v jakém potadi a v jaké formé se zapisuji)

* povinné a nepovinné udaje

* uspofadani soupisu bibliografickych citaci a metody odkazl

Mezinarodni platna norma
CSN ISO 690 - CSN ISO 690 Bibliografické citace. Obsah, forma a struktura (u¢innost
od 1.12.1996)

CSN ISO 690-2 Bibliografické citace. Cast 2: Elektronické dokumenty nebo jejich &asti
(Gc¢innost od 1.2.2000)

Typy citaci

- citovani riznych typt bibliografickych dokumentii (monografie, ¢lanek, www)

- odkazy v odborném textu - rtizné zptsoby (Ciselna, prvniho prvku a data, pozndmky)

Priklady citaci

TiSténé dokumenty

Monografie, kniha:



KOSEK, Jiti. Html - tvorba dokonalych stranek : podrobny privodce. 1. vyd. Praha : Grada,
1998. 291 s. ISBN 80-7169-608-0.

Casopis (serial) jako celek:
CHIP : magazin informacnich technologii. Praha : Vogel, 1990- . Vychazi mési¢né. ISSN
1210-0684.

Clanek v &asopise:
SMEJKAL, V. Pro¢ novy zakon? CHIP : magazin informacnich technologii, 1999, ro€. 9, €.
11, s. 54-55.

Elektronické dokumenty

www stranka, elektronicka publikace:

RHEINGOLD, Howard. The Virtual Community [online]. c1998 [cit. 12. kvétna 2003].
Dostupny na World Wide Web: <http://www.rheingold.com/vc/book/intro.html>.
ISBN 0-521-33697-X.

Elektronicky ¢asopis:
lkaros [online]. 1999, ro¢. 3, ¢. 10 [cit. 1999-12-31]. Dostupné na World Wide Web:
<http://www.ikaros.cz>. ISSN 1212-5075.

Clanek v elektronickém ¢asopise:

KUBROVA, Barbora. WWW prezentace jako néstroj online marketingu. Ikaros [online].
1998, ¢ 6 [cit. 6. dubna 1999]. Dostupny na World Wide Web:
<http://www.ikaros.cz/Clanek.asp?ID=200203072>. ISSN 1212-5075.

Sekundarni citace

Pti tzv. sekundéarni citaci nemame primarni pramen k dispozici, pouze sekundarni, v némz je
na puvodni dilo odkazovéno. V textu uvedeme do odkazu za jména autord rok vydani
ptvodniho pramene, stiednik a sekundarni pramen se slovem ,,in“; napt. ,,Violato a Holden
(1988; in Baliga, 1997) uvadéji, ze ...“. Pivodni pramen i sekundarni pramen uvedeme jako

uplnou bibliografickou citaci v seznamu literatury.



Odkazy na citace v odborném textu

V textu nasi prace mizeme uvadét citace v textu doslovné (text z cizi prace je vypsan do nasi

prace identicky, doslovng) nebo volné, vlastni formulace ciziho textu — formou parafraze.

Umisténi citaci miZze byt pod Carou na strance, na niz je odkaz; na konci kapitoly; na konci

dokumentu.

Pro zapis odkazl v textu se pouzivaji tfi nasledujici metody:

* metoda pribéZnych poznamek - na jednotlivé dokumenty odkazujeme ¢islem poznamky a
citace samotné uvadime v pozndmce pod Carou

» metoda ¢iselnych citaci - jednotlivé dokumenty jsou oc¢islovany podle poradi, v jakém jsou

uvedeny v soupisu citaci.

* metoda prvniho prvku a data - v textu se vyznacuje identifikacni ¢ast, pod kterou lze

dokument nalézt v bibliografickém soupisu na konci dokumentu spole¢né¢ s rokem vydani

dokumentu v kulatych zavorkach. Identifika¢ni Casti byva zpravidla jméno autora.

Zaznam z realizovaného rozhovoru

Jelikoz je mij otec gynekolog a porodnik, méla jsem moznost aplikovat zkusebni rozhovor na
n¢j. Sezndmila jsem ho s mymi zadméry, s tématem prace, apod. Pfedem jsem mu dala
pripravené otazky precist, ¢ili mél Sanci si otdzky rozmyslet, pfipravit se na to, co ho ¢eka.
Myslim, Ze to byla dobra volba, protoze ho uz Zadna otazka nepiekvapila a byl na vse

pfipraven.
Uryvek ze scénare rozhovoru s 1ékarem - porodnikem:

Co vse, dle tvého nazoru, patii mezi kompetence porodnika?

,» 10 je moc Siroka otazka!...Patii tam vSe od ambulance az po vedeni porodu. Pokud se mam
zam¢éfit uz primo na téma, na postizené déti a jejich rodiny, tato problematika nés hrozn¢ stve-
protoze bychom v dnesni dobé méli témét vSe zjistit jiz v prenatdlnim vyvoji. K naSim
kompetencim patii nic nezanedbat, vSe odhalit, objevit co nejvice vad. Pokud se nam to

nepodafi, tak nés to hrozné Stve.*



Chces tim fict, ze se tfeba za to citite 1 Castecné zodpovédni?

v Vv

Nikdy nas to nikdo neucil a ¢asto nevim, jak a co fici...*

Meél by byt 1€kat empaticky? Ano- ne
Pro¢ ano? ,,Ta Zena ndm dava do rukou sviij osud, osud svého ditéte. Pfinejmensim bychom to

méli vratit tim vstficnym, milym, individualnim pfistupem. To je myslim ta empatie.*

Byl jste n¢kdy vzdélavan v oblasti 1ékaiské etiky (pi. béhem studia mediciny) ?
Ne. Promoval jsem v roce 1980, to za nas nebylo. Ted’ vim, Ze uz se lékarska etika na

medicin€ vyucuje.*

Kdo by mél byt ptitomen béhem sdélovani diagndzy rodi¢tim ditéte s postizenim?
»Z rodiny rozhodné oba rodic¢e. Nikdo dalsi ale urcCité ne. Z odborniki je to vzdy jen jeden
konkrétni 1ékat — vétsinou pediatr, ktery hned po porodu dité vy3etfuje. Ze by se k této situaci

shromazdil pediatr, porodnik, psycholog, psychiatr, tak takhle to vazné nechodi!*

Jaké informace by mély byt poskytovany rodi¢iim v pocatecni fazi?

a) pouze diagnoza

b) diagnoza a ptipadna progndza

¢) diagnoza, progndza, moznosti péce o dité

d) jiné: ,,Musi se fict vSe. Nemlzeme fict je diagnézu...vSe od progndzy pres moznosti ¢i

nemoznosti 1é¢by atd.*

Je v té€chto piipadech vyuZzivan v praxi nemocni¢ni psycholog? Ano- ne

»Myslim, Ze u nas vnemocnici ani psycholog neni. Pouze tam je ted zaméstndn muZz
s n¢jakym kurzem na jednani s pacienty. Nikdo nechdpeme jakou tam ma pracovni néapln.
Pouze vime, ze uzivéa n¢jaké alternativni metody. Chodi s bubinkama, vypada jak indidn, ale

co tam déla nikdo nevime...«

Myslite si, Ze jeho osoba je zde pro rodice potiebna?



,2Mam k psychologiim ambivalentni postoj. Myslim si, Ze je to pouze modda, ktera pfisla
z USA. Téch labilnich lidi, ktefi by se s takovouhle informaci nevyrovnali sami je hrozné
malo...nemyslim si tedy, Ze by ho rodice potiebovali.*

Jsou rodice 1ékaii odkazovani na dalsi specializovand pracovisté (pi. stfedisko ranné péce,
specidln¢ pedagogické centrum, atd.)?

,» Tohle je v kompetenci pediatri. Pro nas porodniky péce kon¢i porodem.

Co si myslis§ o ptipadech, kdy lékat doporucil rodi¢im Ustavni péci pro jejich dite, ¢i jinym
neetickym zptsobem se zachoval k rodicim ditéte s postizenim?

,Co ti na to mam fict ...to je teda otdzka...to je tézky...“

Tu otazku jsem tam davala z toho divodu, Zze za komunismu se tyto pfipady stdvaly bézné,
tak teba jestli se to v dnesni dob€ uz nestava?

»-..to je hrozné té€zky...nevim...*

Kolik let jsi v 1€katské praxi? ,,30.%

Po provedeni rozhovoru jsme fesili otazky spjaté s vhodnosti zvolené metody, otdzek, atd.
Ptala jsem se, zda mam zvolit spiSe osobni kontakt s Iékafi ¢i preformulovat rozhovor do
dotazniku. Otec mi doporucil rozhodné osobni kontakt, pokud Iékaitm dam pouze
neokomentovany dotaznik, skon¢i v kosi, jelikoz denné takovych dotaznikli maji desitky.
Byly mi nabidnuty kontakty na pediatry a porodniky, ¢ehoz urcité vyuziji.

Po provedeni zkusebniho rozhovoru a nasledné diskuzi jsem dospéla k zavérim, ze budu

muset rozhovor jesté 1épe rozpracovat, zvolené otazky vice promyslet, nékteré pozmeénit, atd.
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Pékné téma, je videt Ze jste usilovala o peclivé zpracovani, ale doporucuji:

- pojmout uvod i ostatni Casti textu. vice védecteji (veetné citaci z literatury,
konkrétnich ¢isel a udajli) a méné osobné

- rozhodné otdzku zkonkretizovat, problém by mohl byt ,,Problém oznamovani
diagnozy a progndzy lékarem u ditéte s postizeni‘

- pecliveé promyslet komunikaci s 1ékafi, tak aby vam skute¢né pfinesla nova zajimava
data (a také aby odpovidali upfimné — jisté vSichni feknou, Ze rodic¢e maji byt se v§Sim
empaticky seznameni, ale déje se tak v praxi?)

- preji hodné Stésti pfi realizaci vyzkumu



