Ptiloha 1 — Vzor informovaného souhlasu s ucasti ve vyzkumném Setieni

Informovany souhlas s ucéasti ve vvzkumném Setieni

Vazena pani,

obracim se na Vas s zadosti o spolupraci na vyzkumném Setieni mé bakalatské prace na téma
Viiv syndromu fragilniho chromozomu X na zivot sourozence. Cilem prace je zmapovat Zivot
intaktniho sourozence a zjistit tak, jak tento syndrom ovlivnil jeho bézny Zivot. Jako
vyzkumna metoda byla zvolena metoda ptipadové studie. Z diivodu ziskani co nejvice
autentickych a komplexnich informaci bude ke sbéru dat vyuzito narativniho rozhovoru,
ktery spociva v neustalém pobizeni respondenta k vypraveéni. K tomuto ucelu byla vytvorena
osnova témat, ktera budou ptedmétem rozhovoru. Ten se bude tykat pfedevSim stanovenim
piesné diagndzy Vaseho sourozence, piistupu rodicl k nastalé situaci, vztahli mezi
sourozenci, rodinného Zivota, vztahu se Sir$i rodinou a v neposledni fadé Vasim pohledem

na budoucnost.
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Prohlaseni ucastnika vyzkumu:

Prohlasuji, ze souhlasim:

s dobrovolnou tcasti na vyse zminéném vyzkumném Setfeni

- s prabéhem vySe popsané¢ho vyzkumného Setieni

- s nahravanim rozhovoru na diktafon a jeho naslednym piepsanim do textové podoby
z divodu jeho pozdéjsi analyzy

- s pouzitim anonymizovanych informaci, které v rozhovoru poskytnu, pro ucely prace

- s citovanim mych poskytnutych vypovédi a jejich naslednym publikovanim v praci

- s tim, ze nékteré informace nebudou z mého osobniho diivodu publikovany

- s moznosti neodpovidat na kteroukoliv otdzku z jakéhokoliv osobniho divodu

- s moznosti se v prubéhu vyzkumného Seteni zeptat na cokoliv, co budu povazovat

za pro mé¢ podstatné a potiebné védet



Pfiloha 2 — Osnova témat k narativnimu rozhovoru
Osnova témat
Vypravéjte mi prosim o tom, ...

1. ... jak probihalo stanoveni diagndzy Vaseho bratra a kdy byla stanovena.
2. ... jaky byl pfistup rodict k této nove vzniklé situaci. (vyrovnani rodict, komunikace
s ostatnimi sourozenci)

.. jaké byly vztahy mezi sourozenci v détstvi a jaké jsou ted’.

.. jak probihal rodinny zivot. (chod domdacnosti a spole¢né traveny cas)

.. jaké byly a jsou vztahy se §ir$i rodinou.

S v AW

.. jaké to podle Vas bude v budoucnosti. (obavy, pfedstavy)



