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Etika, vyzkum a zranitelni lidé
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Ethics, Research and Vulnerable People

Abstract: The author of the paper Ethics, research and vulnerable peo-
ple calls attention to several ethical aspects of qualitative research con-
ducted with vulnerable people in social sciences. Research with people
with cognitive deficit (for example with intellectual disabilities or de-
mentia) is emphasised. The author draws upon her experience with re-
search she conducted at Charles University, Prague, and University of
Stirling, Scotland. Praxis of protecting the vulnerable people, gaining
informed consent and proxy consent is being discussed.
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Uvod

Vyzkum a sbér dat jsou vychozi body védeckého badani. Pokud nam
nestaci studium literatury a vstupujeme do terénu s novymi otazka-
mi, které ndam mutize zodpovédét jediné pfimy vyzkum s lidmi, jedna se
o velmi citlivou oblast. Jsou-li tito lidé néjakym zptsobem znevyhod-
néni, je treba zvlasté dbat na eticky rozmér vyzkumu.

Problematiku etického vyzkumu se zranitelnymi lidmi lze vnimat
v napéti mezi nékolika extrémy ve vice osach.
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Na jedné ose mame na jednom pdlu potiebu védéni a informaci,
na polu druhém pak potiebu chranit zranitelného clovéka pred necitli-
vymi zasahy vyzkumu.

Na ose druhé mdme piisnd pravidla, jaka zavadi legislativa upravujici
medicinsky vyzkum, proti stoji spolehnuti se na moralni integritu vy-
zkumnika, ktery preci chce (nebo by mél chtit) pro své respondenty jen
dobré, jak v mediciné, tak v socidlnich védach.

Treti osa problému ukazuje napéti mezi pravné omezenou zpusobi-
losti respondenta rozhodovat sdm za sebe a moZnostmi zjistit a fidit se
jeho nazorem i pres objektivni omezeni schopnosti.

V tomto prispévku se pokusim vsechny tyto tfi osy reflektovat s po-
moci dostupné literatury a zkusenosti s vlastnim vyzkumem s osobami
s mentalnim postizenim a demenci v Ceské republice a Velké Briténii.

Ustanovovani pravidel pro etiku vyzkumu

Biomedicinsky vyzkum ma za sebou fadu nehumannich experimen-
t — kromé zloc¢inti nacismu probihal naptiklad i vysoce neeticky vy-
zkum infekénich chorob na cernosské populaci v USA (Hesse-Biber
& Leavy, 2011) — ve druhé poloviné 20. stoleti se postupné ustanovuji
pravidla pro eticky vyzkum, kterd socidlni védy do zna¢né miry prebi-
raji (napf. Umluva na ochranu lidskych prav a dastojnosti lidské bytosti
v souvislosti s aplikaci biologie a biomediciny).!

Nutnost etickych pravidel v socidlné védeckém vyzkumu jasné dokla-
daji experimenty, které dnes povazujeme minimalné za eticky sporné.
Dobre zndmé jsou socidlné-psychologické experimenty, jako Milgra-
muv experiment a Stanfordsky vézensky experiment (srov. Blass, 2000).

Jako ukazka neetického pedagogického experimentu mize poslouzit
didakticky experiment, ktery vstoupil do déjin pod ndzvem Tteti vina
— jednalo se o naprosto nenapldanovany a nepromysleny experiment
stredodkolského ucitele na studentech — v ramci vyukového projektu
o nacismu se ucitel historie rozhodl dokazat svym studenttim, Ze nejsou
imunni vic¢i manipulaci, jaké podlehl némecky narod ve tficatych le-
tech 20. stoleti, a spustil ,,experiment®. Ve tfidé zavedl diraz na unifor-
mitu, vykonnost, jednotu, atmosféru vylu¢nosti a ,,klubu® Brzy ztratil
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kontrolu nad pribéhem experimentu, studenti zacali sami prosazovat
disciplinu mimo projekt a mimo $kolu. Experiment byl po nékolika
dnech narychlo ukoncen.

Co bylo na tomto experimentu z dnesniho pohledu neetické? Cely
experiment byl nepromyslen a nenaplanovan - ucitel historie dostal bé-
hem hodiny ndpad a rovnou ho realizoval. Plan experimentu neprobral
ani se svym vedenim, ani s externi etickou komisi. Nebyla promyslena
rizika ani plan, jak zakrocit v pripadé problém?t. Studenti neméli $anci
svobodné se rozhodnout — experiment probihal s celou tfidou zaroven
a ucitel nabidl Sanci opustit ho az po tfech dnech, kdy uz byl socialni
tlak velmi silny. Je téZ otdzkou, nakolik by studenti obstali jako kompe-
tentni k samostatnému rozhodovani ohledné ucasti na vyzkumu - bylo
jim Ctrnact az Sestndct let. Takovyto experiment s tolika spornymi body
by dnes pravdépodobné nemohl probéhnout.

Dnesni pravidla pro vyzkum jsou neporovnatelna s realitou vyzku-
mu v socidlnich védach v pribéhu dvacatého stoleti. Mnoho kli¢ovych,
nesmirné zajimavych a objevnych projektii by podle dnesnich pravidel
nemohlo viibec probéhnout — kromé vyse citovanych vyzkumi mohou
jako priklad poslouzit vyzkumy zaméfené na krimindlni podsvéti (srov.
Whyte, 1993) a rtizné ustavy pro dusevné choré (srov. Goffman, 1970).
Vyzkumnici v socidlnich védach jsou tak postaveni pred nové metodo-
logické vyzvy. Nabizi se zde zajimava otdzka — nestala se tak ¢ast spole-
¢enské reality pro vyzkum nepfistupnou?

Zranitelni lidé a jejich ochrana

Za zakladni kamen etického vyzkumu, at uz v mediciné nebo v so-
cidlnich védach, se dnes povazuje informovany souhlas. Pro ucely to-
hoto prispévku stali rict, ze takovy souhlas musi byt svobodny, ne pod
natlakem, ucastnik musi rozumét a chapat duasledky, rizika a prinos
vyzkumu, souhlas je téZ mozno odvolat (Umluva o lidskych prévech
a biomedicing, 96/2001 sbirky mezinarodnich smluv).

Zvlastni kategorii jak v medicinském, tak v socidlné védnim vyzku-
mu jsou lidé, ktefi maji néjakym zptisobem omezené schopnosti na-
tolik, Ze nemohou poskytnout platny informovany souhlas. Mluvime
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o zranitelnych lidech (vulnerable people). Jedna se predevsim o déti, lidi
s kognitivnim ¢i komunikacnim postizenim, lidi s demenci a lidi s psy-
chiatrickou diagnézou. Tato zranitelnost mtze byt trvald, ale mtze jit
i o lidi momentdalné indisponované - napriklad lidé s psychiatrickou
diagn6zou nemohou dét informovany souhlas v pribéhu ataky nemoci.

Jde o lidi, u kterych je predpoklad snizenych schopnosti v oblasti po-
rozuméni, vyjadfovani a schopnosti volby.

Tito lidé by ve vyzkumu méli pozivat zvlastni ochrany.

Tato ochrana se sestava z nékolika vrstev, které chrani zranitelného
Clovéka a kterymi musi vyzkumnik proniknout, aby se dostal k poten-
cialnimu zranitelnému respondentovi.

Formalnimi stupni ochrany jsou rtizné etické komise a lidé, ktefi maji
pravni odpovédnost za zranitelné lidi - rodice ¢i opatrovnici. Formalni-
mi stupni ochrany se bude podrobnéji zabyvat nasledujici podkapitola.

Neformalni vrstvy ochrany jsou v prfistupu do terénu minimalné
stejné dalezité jako formalni stupné. Bez souhlasu a spoluprace jednot-
livych aktérti neni pristup k respondentiim mozny. Jedna se predevsim
o tzv. gatekeepers — jsou to lidé, ktefi obrazné receno strazi branu k po-
tencidlnim respondentiim. Na $kole to mtize byt vychovna poradkyné
nebo tridni ucitel, v domové diichodct treba socidlni pracovnik nebo
vrchni sestra.

Dalsi rodinni prislusnici nebo pritelé mozna nemaji Zadnou formalni
pravomoc, ale jejich vliv je nezanedbatelny a i s nimi je nutno pracovat,
mluvit a pfesvédcit je o dobrych umyslech.

Pravidla pro vyzkum bez informovaného souhlasu respondenta

Pokud provadime vyzkum s respondenty, ktefi nemohou sami dat
formalni souhlas s vyzkumem, je tfeba ridit se pravidly zemé, zatizeni
a vyzkumného ustavu, kde vyzkum provadime. Na nasledujicich rad-
cich kratce predstavim podminky, které jsem meéla moznost béhem
vlastni vyzkumné ¢innosti poznat v Ceské republice a ve Velké Britdnii
(Skotsku).

Pravidla ve Velké Britanii jsou pomérné striktni. Podrobny pldn jaké-
hokoliv vyzkumu musi schvalit etickd komise védecké instituce, typicky
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univerzitni. Zde se vychazi z internich pravidel pro vyzkum. Touto
procedurou musi projit kazdy vyzkum, ktery na dané instituci probiha
a zahrnuje lidi.

Pokud jsou do vyzkumu zahrnuti zranitelni lidé, je nezbytny dalsi
krok — schvaleni etickou komisi NHS (National Health Service — Narod-
ni zdravotni sluzba). Jedna se o stejnou komisi, ktera posuzuje veske-
ry vyzkum se zranitelnymi lidmi, pfedevsim pak vyzkum medicinsky:.
V prihlasovacich formularich tak vyzkumnik v socidlnich védach musi
odpovidat na otdzky jako ,,Budu ve vyzkumu sbirat vzorky tkani? Ja-
kym zplisobem budou zabezpeceny? Budu ve vyzkumu vyuzivat io-
nizujici zafeni?” a podobné (https://www.myresearchproject.org.uk,
citovano k 3. 6. 2012).

Disledkem této prisnosti je, Ze vyzkumnici v socialnich védach casto
obchdzeji tato pravidla a své vyzkumné projekty stavi tak, aby nebyl ne-
zbytny vyzkum pfimo se zranitelnymi lidmi. Nedéla se vyzkum s lidmi
s postizenim, ale naptiklad vyzkum s pecovateli a socidlnimi pracov-
niky. Vyzkum o domovech, kde tito lidé Ziji. Svym zptisobem tak tato
prisna pravidla pro socialni vyzkum umlcuji lidi, jejichz hlas uz je tak
dost slaby. Vraci nds k tomu, mluvit o nich, nikoliv s nimi. Nemaji moz-
nost sami rict sviij nazor.

Muzeme se ptat, jestli je na misté podfizovat socidlni vyzkum pravi-
dlim, kterym podléha vyzkum medicinsky. Vyzvy a moznd ohroZeni
medicinskym a socidlnim vyzkumem nejsou stejné — medicinsky vy-
zkum primdrné predstavuje riziko pro zdravi fyzické, kdezto socidlni
vyzkum muze neméné ohrozovat zdravi psychické, socidlni postaveni
¢lovéka atd. Je otazkou, jestli stejna schvalovaci procedura muize uc¢inné
postihnout takto rozdilna rizika.

V Ceské republice je situace do zna¢né miry jind. Etické komise pro
vyzkum pti nékterych socidlné védnich institucich jsou a funguji, ale
stale nejsou pravidlem. Souhlas etické komise neni systémovou pod-
minkou vstupu do terénu.

Vétsinou se v praxi vychazi z tzv. proxy consent — zdstupného souhlasu
opatrovnika nebo rodice. Procedura se tak neli$i od vyzkumu s lidmi,
ktefi mohou sami za sebe plné rozhodovat, jen se misto responden-
ta souhlas ziskava od rodice nebo jeho soudem uréeného opatrovnika
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(napf. http://www.eldel.cz/?p=eticke-zasady, citovano k 3. 6. 2012).
Etickému rozméru vyzkumu je celkové vénovan pomérné maly prostor
i v priruckdch, které se vyzkumem zabyvaji (srov. Svaticek a kol., 2007).

Tato situace je moznd pro vyzkumniky pfijemnéjsi — usetti si zdlou-
havou byrokratickou proceduru. Na druhé strané zde etické provadéni
vyzkumu zdvisi na moralni integrité vyzkumnika, v pfipadé student-
skych vyzkum pak na moralni integrité vedouciho prace.

Je otazka, jestli kazdy, kdo vstupuje do vyzkumu se zranitelnymi lid-
mi, se opravdu a upfimné u kazdého bodu vyzkumu zamysli a zhod-
noti nezbytnost ziskavanych informaci, popfipadé jestli jeho vyzkum
nemuze zranovat.

Kontrast téchto dvou pristupti velmi zfetelné odhaluje problematic-
ky rozmér etického vyzkumu s lidmi s omezenymi schopnostmi. Jak je
chrénit a zaroven nezamezit jejich ucasti na vyzkumu? Jak a od koho
ziskat souhlas s vyzkumem? Kdo ma rozhodovat?

Troufam si fici, Ze ani jeden z do zna¢né miry protikladnych model
neni idedlni a kazdy odhaluje jinou problematickou stranku vyzkumu
se zranitelnymi lidmi.

Moznosti ziskat informovany souhlas od zranitelnych lidi

V posledni podkapitole tohoto prispévku bych se rada zamyslela nad
moznostmi, jak ziskat souhlas s vyzkumem i od lidi, ktefi podle objek-
tivnich hledisek postradaji schopnost ho formdlné udélit.

I kdyZ to po nds moznd formalni pravidla nevyzaduji, urcité stoji
za to, co nejvice se snazit, aby i lidé s omezenymi schopnostmi mohli
sami za sebe rozhodnout, jestli se vyzkumu zucéastni. Nepochybné exis-
tuji i lidé, ktefi svlij nazor nijak neprojevuji, ale je jich dozajista méné
nez téch, ktefi jsou formalné zbaveni rozhodovaci pravomoci, ale s pa-
tficnou podporou presto mohou vyjadrit sviij nazor na vyzkum (srov.
Wilkinson, 2002).

Jednou z moznosti je zapojeni blizkych osob. Mohou ndam pomoci
s prvni komunikaci, stejné tak ndm mtzou pomoci interpretovat moz-
na zmatené odpovédi v kontextu Zivota respondenta. Rodinni prislusni-
ci, popripadé pratelé, téz mohou lépe nez soudem urceny profesionalni
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opatrovnik predat ndzory potencidlniho respondenta, jak je vyjadril

Dal$im dilezitym bodem je opakované zjistoviani souhlasu (srov.
Wilkinson, 2002). Zvlast u zranitelnych lidi se nejde spolehnout na je-
den bod v case, kdy prec¢teme informacni dopis a vyplni se formular
informovaného souhlasu. Je potfeba opakované se ujistovat a byt pfi-
praven napriklad ukoncit rozhovor, pokud da respondent najevo, Ze
nechce pokracovat. Je mozné, zZe na zacatku nedomyslel, co to pro néj
bude znamenat, a Ze i rozhovor muiZe byt neptijemny.

Zakladem porozuméni mezi vyzkumnikem a respondentem je pfi-
zpusobit svou komunikaci jeho moznostem. Klasickd forma ziskavani
informovaného souhlasu, kdy respondentovi zasleme informacni dopis
a nasledné s nim vyplnime formuldf, je Casto zcela nevhodna. Zde se
nabizi moznosti vyuziti riznych forem alternativni a augmentativni ko-
munikace (AAK), ve Velké Britanii se napriklad vyuziva systém Talking
Mats,* které se pouzivaji pravé v prostredi pecovatelskych domi, social-
nich sluzeb atd., do cestiny je pfeveden do jisté miry podobny Vymeén-
ny obrazkovy komunikacni systém (VOKS), ale neni mi znamo, zda je
vyuzivan pro ucely zjistovani souhlasu. Tyto vizudlni systémy pomahaji
ukotvit a pfipominat, o cem mluvime, je to hmatatelné podlozeni slov-
ni komunikace. Pokud je potfeba archivovat souhlas respondenta, jako
zaznam muze poslouzit video- nebo audionahravka.

Zaveér

Tento prispévek se zabyval etikou vyzkumu se zranitelnymi lidmi
s tim, e na piikladu Velké Britanie a Ceské republiky jsem se pokusila
poukdzat na nékolik problematickych bodi a riznych moznych pristu-
pl. Ani jeden z nich dozajista neni idedlni, a i kdyby byl, Zddn4, byt se-
belépe nastavena pravidla nezaruci skutecné eticky Cisty, jemny a citlivy
vyzkum. Nic nenahradi mordlni integritu a lidskost vyzkumnika.

Jako vyzkumnici v socidlnich védach jsme samoziejmé povinni ridit
se formalnimi pravidly zemé a instituce, kde vyzkum provadime. Stej-
né tak je v§ak nasi moralni povinnosti tfibit sviij cit a svédomi, pravidla
nedodrzovat jen formalné, ale naplnovat jejich ducha.
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Poznamky:

! Tato smlouva byla v Ceské republice ratifikovana v roce 2001 (Umluva o lid-
skych pravech a biomedicinég, 96/2001 sbirky mezinarodnich smluv).

Talking Mats — komunikacni systém vyuzivajici jednoduché obrazky, ktery se
primarné zamétuje na déti a dospélé ve vzdélavacich i pobytovych zarizenich
(www.talkingmats.com, citovano k 3. 6. 2012), jeho pouziti ve vyzkumu je dobre
zdokumentovano (napf. Murphy, Gray, & Cox, 2007).
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