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Publikdcia sa v §tyroch samostatnych autorskych kapitoldch
venuje roznym etickym otdzkam a dilemdm, s ktorymi sa
autorky a autori stretli pocas pripravy a realizdcie svojich
terénnych vyskumov poéas doktorandského $tuidia v Ustave
etnoldgie a socidlnej antropolégie SAV, v. v. i.

Publikdcia sa zdmerne venuje tematicky réznorodym
oblastiam, ktorymi su medicinska antropolégia
so zameranim na detskych pacientov, etnograficky
vyskum starSich dospelych a ludi s demenciou, skiumanie
konspira¢nych presvedcéeni prostrednictvom digitdlnej
etnografie a vyskum lokdlneho a inStituciondlne ukotveného
nabozenstva v postsocialistickom regidne. Napriek tomu
v§etky kapitoly spdja spolo¢ny edi¢ny zdmer sprostredkovat
uskalia a r6zne aspekty etiky vyskumu, ktorym autori
aautorky celili pri priprave na terénny zber d4t.

Spolo¢nou etickou vyzvou je aj problematika
informovaného suhlasu, ktory sa v poslednych rokoch
stéava palcéivou témou, obzvlast v prostredi etnografického
vyskumu.

Publikdcia neopomina ani komplikovany vzajomny
vztah medzi ludskymi pravami a etickymi principmi.
Autorky a autori vSetkych vyskumov tiez celili téme
reSpektovania a zachovavania [udskych prav bez
negativneho zdsahu do kvality vyskumu.

Kristina Cichova sa osobitne venuje aj hranici toho,
kedy sa z ¢loveka uz stava informator, ktorého je potrebné
oboznamit ako zainteresovanu osobu s poziadavkou
informovaného suhlasu. Pri jej vyskume v prostred{
lekarskej ambulancie su primdarnymi informéatormi
ainformatorkami ludia z prostredia zdravotnickeho
persondlu. Pacienti a pacientky su vSak klu¢ovou ,.kulisou®,
ktora je pre vyskum nevyhnutnd napriek tomu, Ze sa s nimi
priamo neuskutocnuju rozhovory.
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Miroslava Kinczer sa zamysla nad marginalizdciou
ludi so zdravotnym postihnutim a star$ich dospelych
v klinickych, ale aj spolo¢enskovednych vyskumoch
amoznymi dovodmi tohto vyclefiovania.

Zaujimavu tému nastoluje aj Natdlia Slivkovd, ktora
sa venuje etickym vyzvam kvalitativneho vyskumu
v spolo¢enskych témach suvisiacich s mimozakonnou/
trestnou ¢innostou.

Bahdan Serdziuk prindsa etické otdzky a dilemy
$pecifické pre studium zamerané na koncept ,,Zitého", resp.
praktizovaného ndboZenstva, s ktorymi sa stretol pocas
vyskumu maridanskej ucty v postkomunistickom Bielorusku.

Predkladand publikdcia sa jednotlivym otdzkam venuje
v praktickej rovine slovenského kulturneho a legislativneho
kontextu, v ktorom spoluautori a spoluautorky realizuju
svoje etnografické vyskumy. Prave vdaka réznorodosti
jednotlivych vyskumnych tém m4 tak kniha potencidl byt
unikdtnym sumdrom praktickych prikladov a skusenosti.

Publikdciu sme pripravili s ambiciou poskytnut
Sirokému Studentskému plénu, ale aj vyskumnikom
a vyskumni¢kam, pomocny ndstroj pri premyslani nad
etickymi aspektmi vlastnych vyskumov a moznymi
vyzvami, s ktorymi sa s velkou pravdepodobnostou stretne
kazdy etnograf a etnografka.
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V predkladanej kapitole' sprostredkujem najzévaznejSie
etické otdzky, ktoré som musela riesit (a ¢iastocne nadalej
musim riesit) pocas vyskumu k dizertacnej praci na

tému Socidlne a kultiurne aspekty etnickych nerovnosti

v zdravi - pripad Rémov na Slovensku. Mojim zamerom bolo
podelit sa o danu skusenost tak, aby vysledny text mohol
sluzit ako prakticka inSpirdcia az ndvod pre zac¢inajucich
vyskumnikov a vyskumnic¢ky v podobne;j situdcii - teda pri
doktorandskom vyskume zameranom na zranitelné skupiny
a v zdravotnickych zariadeniach.

Hlavnym cielom mojho doktorandského vyskumu je
zistit, ¢o vSetko by v Bratislavskom kraji mohlo podporovat
existujuce rozdiely v poskytovani zdravotnej starostlivosti
detom z vyluc¢enych rémskych komunit a ostatnym
detom. Na tvorbu dét vyuzivam predovSetkym vyskumnu
stratégiu tzv. job-shadowing-u, prostrednictvom ktorej
vyskumnik ¢i vyskumnicka dlhodobo sleduje skumanych
profesiondlov priamo pri vykone prdace (McDonald, 2005).
Dalsimi etnografickymi ndstrojmi, ktoré pouzivam, st
hibkové rozhovory a trianguldcia, teda snaha overovat
aspresniovat fakty prostrednictvom kombinovania viacerych
zdrojov dat (napr. pohladov réznych zacastnenych aktérov
na rovnaku situdciu).

V jednotlivych castiach kapitoly sa budem venovat
trom etickym otdzkam, na ktoré som pocas dizajnovania
svojho vyskumu narazila. V uvodnej ¢asti sa budem
venovat otdzke ,,Ako dizajnovat vyskum, aby bol bezpe¢ny
z pravneho hladiska a neohrozoval u¢astnikov, vratane mna
a inStitucie, za ktord ho vykonavam?“. Najskor sa budem
venovat principu ,neskodenia®. Ndsledne sprostredkujem
svoju suvisiacu komunikdciu so Slovenskym ndrodnym

Kapitola je vystupom projektu VEGA 2/0057/24 ,Identita Rémov v Zakarpatskej
Ukrajine: minulost a sUéasnost®.
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strediskom pre ludské prdava a nakoniec zhrniem, ako som
ziskané informdcie aplikovala vo svojom vyskume. V druhej
¢asti sa zameriavam na otdzku ,,Na Co, z hladiska etiky,
dbat pri vyskume v medicinskom prostredi?“. Poskytujem
prehlad toho, ako sa s etickymi otdzkami v medicinskom
prostredi vysporaduva vybrand literatura. Ndsledne
ukazujem, ako som riesila otdazku informovaného suhlasu,
ktory sa tu ukdzal ako klucovy. V poslednej ¢asti sa venujem
téme ,,Ako dizajnovat vyskum, ktorého sucastou su deti?“.
LiSi sa takyto vyskum od vyskumu, ktorého sucastou su

iba dospeli? Najskor piSem o tom, ako na vyskum s detmi
nazerd vybrand literatura. Nédsledne o tom, akud poziciu

v mojom vyskume deti zastdvaju, a pre¢o som sa rozhodla
nepodpisovat s ich rodi¢mi informovany suhlas o vyskume.

Princip ,,neuskodit* a pravne aspekty vyskumu

V tejto podkapitole sa venujem principu ,,neSkodenia“
a problému pravnych aspektov vyskumu. Na zaciatku
vyskumu som narazila na otdzku ,,Ako dizajnovat vyskum,
aby bol bezpe¢ny z pravneho hladiska a neohrozoval
ucastnikov, vratane mna a inStitucie, za ktora ho
vykondvam?“, Na tuto otdzku som hladala odpoved’
najskor v literature, kde som sa zamerala najmé na princip
,heskodenia®, a nasledne som sa s konzultdciou obratila
na Slovenské narodné stredisko pre [udské prava. Princip
»neskodenia“ a pravne otdazky spdjam v tejto ¢asti kapitoly
z dévodu, Ze prostrednictvom oboch hladdm odpoved na
to, ako neohrozit dcastnikov/-¢ky vyskumu, seba a ani
inStituciu, za ktoru vyskum vykondvam.
Antropolégovia a antropologi¢ky pracuju v roznych
kontextoch, skiumaji r6zne témy a skusenosti [udi v réznych
oblastiach ich zivota a fungovania v spolo¢nosti. Tak celia
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velkému mnozZstvu etickych problémov, ktoré sa liSia
prave v zavislosti od kontextu, v ktorom vykonavaju svoj
vyskum (American Anthropological Association, 2012; dalej
AAA, 2012). Pri svojom hladani som zrejme aj preto nenasla
publikdcie k etike v antropoldgii, ktoré by sa priamo venovali
konkrétnym pravnym aspektom pri vykondvani vyskumu
v mnou zvolenom prostredi. Nasla som v§ak ustanovenia,
resp. usmernenia, ktoré su uréené pre antropolégov
aantropologic¢ky vo v§eobecnosti - tie su napriklad popisané
aj v Etickom kddexe Ndarodopisnej spolo¢nosti Slovenska
(2017). Ich dodrziavanim sa vyskumnik/vyskumnicka snazi
minimalizovat riziko poskodenia participantov/-tiek.
Americkd antropologickd asocidcia (AAA, 2012) sa
pokdusila zdkladné preventivne principy ,ne$kodenia®
uchopit ako struéné vyhldsenia, poskytujice ramcovu
navigdciu pre antropolégov v ich kazdodennom
profesiondlnom Zzivote. Popri znalosti a nasledovani
tychto principov by podla AAA mali antropolégovia byt
citlivi na mocenské rozdiely, obmedzenia a zdujmy ¢i
oc¢akavanie, vychddzajice z charakteristiky jednotlivych
vztahov vo vyskume. Tie ¢asto prinds$aju rozne
kritické a neocakavané situdacie, ktoré antropolégovia
a antropologi¢ky musia vyriesit, optimdlne v sulade
so spominanymi v§eobecnymi zdsadami. Tieto tak
poskytuju len vSeobecny kompas, ktory pomaha postupovat
eticky pocas celého procesu antropologickej praxe
(od zvolenia terénu az po publikovanie prac) (AAA, 2012).
Zakladné etické principy podla AAA su: 1. neuSkodit
(,do not harm®), 2. ziskat informovany suhlas, 3. zachovat
anonymitu a sukromie, 4. spristupnit vysledky. (Principom
dorazu na informovany suhlas a zachovania anonymity sa
venujem v ostatnych castiach tejto kapitoly. Tu sa zameriam
najmai na princip neSkodenia.)

ETICKE DILEMY
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Tieto principy by mal/-a antropolég/-icka brat do
uvahy, ked na zaciatku premysla, ako urobit vyskum eticky.
Hned'v zac¢iatkoch planovania vyskumu by si mal/-a preto

premysliet, aké mozné Skody by mohol dany vyskum sposobit.

Sposobov, ako by mohol vyskum zicastnenym
uskodit, je mnoho. Medzi najzdvazZnejSie patria poSkodenie
dostojnosti a telesného a materidlneho blaha. Na tieto
potencidlne $kody musia antropolégovia dbat nielen
z hladiska priameho poskodenia. Rovnako musia zohladnit
aj pripadné dosledky svojej prace z dlhodobejSieho hladiska.

Princip ,,neuskodit” je povaZzovany za nadradeny cielom
vyskumu a preto, ak je pri nejakom vyskume uz dopredu
zrejmé, zZe by mohlo dgjst k jeho nedodrzaniu, méze to viest
k rozhodnutiu vyskum neuskutocnit, pred¢asne ukoncit alebo
potencidlne §kodlivé zistenia nepublikovat, resp. ich ani ne-
zaznamenavat. Antropolég/-icka by mal/-a pocas celého svojho
vyskumu, a najmi pri nardbani so ziskanymi datami, zvaZovat,
¢o je v najlepSom zaujme jeho/jej participantov, pricom by o tom
mal/-a viest dialég so v§etkymi zainteresovanymi (AAA, 2012).

Antropoldgovia a antropologicky by teda mali dbat
o to, aby ich pritomnost v nejakej komunite neposkodila
alebo nezahanbila participantov a participantky. Dodrzia-
vanie principu neSkodenia moze priniest viacuroviiové
etické problémy. Tu je, podla Katherine C. MacKinnon (2015,
s.78), dolezité poloZit si otdzky, ako:

»Ako méze dany vyskum spdsobit Skodu, ¢i

uz skryto alebo explicitne? Aké su dolezité
kriZzovatky vyskumnych projektov a komunit,
ktoré ovplyviiujua, &i uz v suasnosti alebo
v budlcnosti? Ako sa my, ako antropolégovia,
vyhneme bezprostrednému alebo trvalému
poSkodeniu tych ITudi, komunit a primatov

14 KRISTINA CICHOVA

(okrem ¢loveka), s ktorymi pracujeme? Aké su
niektoré neimyselné dbésledky a dlhodobé dopady
naSej prace, ktoré si vyzaduju starostlivé

zvazenie a zvazenie vhodnych usmerneni?*.

Otazka neskodenia a pravnych nalezitosti
v mojom PhD. vyskume

Aktudlne sa nachadzam v pilotnej faze realizacie
terénneho vyskumu. Hoci v danom momente otdzka
pravnych aspektov tykajucich sa méjho terénu nie je
zodpovedand jednoznaéne, resp. vyCerpavajucim sposobom,
v tejto uvodnej Casti sa pokuSam priniest aspon zakladné
informdcie z procesu rieSenia a dizajnovania méjho vyskumu
s ohladom na pravne aspekty a princip neskodenia.

Pri mojom vyskume, ktory sa zameriava na rozdiely
v poskytovani zdravotnej starostlivosti detom z majoritného
prostredia a defom z marginalizovanych rémskych
komunit (zauzivany akronym ,,MRK®), sa otdzka ,,Ako
dizajnovat vyskum, aby bol bezpe¢ny z pravneho hladiska
a neohrozoval uc¢astnikov, vratane mna a inStitucie, za
ktoru ho vykondvam?€, ukdzala byt velmi dolezita.

V mojom vyskume sa stretdvaju dve skupiny participantov

a participantiek, ktoré mozno povazovat za zranitelné.
Prvou skupinou su pacienti, ktori su v niektorych pripadoch
zaroven deti a Roémovia, ¢ize ¢lenovia marginalizovane;j
etnickej menSiny. Druhou skupinou participantov su

lekdri, teda profesionali, ktorych pracu sledujem. Popisujem
ich konanie, ndzory a hladdm mechanizmy, ktoré oboje
ovplyviiuji, éo moZe viest k spochybneniu ich profesionality.

Na tuto zranitelnost participantov reagujem neustdlou
sebareflexiou a podobnymi otdzkami, aké spomina K. C.
MacKinnon (2015). Snazim sa v kazdom kroku vyskumu

ETICKE DILEMY
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premysliet si, ¢o bude nasledovat, ¢o tento krok moze pri-
niest a ¢i nejakym spdsobom neohrozujem participantov/-ky
vyskumu. Na to myslim ako z hladiska priameho poSkodenia,
tak aj z hladiska neskorsich potencialnych hrozieb.

To, Ze v ramci participantstva ide o zranitelné skupiny,
robi vyskum chulostivym aj z pravneho hladiska. To najma
z dovodu, Ze pri participantstve, ktoré je také zranitelné,
moze hrozit vacsie riziko ,poSkodenia®, ktorého si
ucastnici/-¢ky, nemusia byt dopredu vedomi.

Pre stivisiace obavy Etickej komisie Ustavu etnoldgie
a socidlnej antropolégie SAV, v. v. i. (dalej ,UESA SAV*)
zmoznych negativnych prdvnych dosledkov vyskumu,
najma pre ustayv, ako inStituciu zastreSujucu moj vyskum,
sme s mojim Skolitelom, Mgr. A. Belakom, PhD., pisomne
kontaktovali Slovenské narodné stredisko pre [udské prava
(dalej ,,Stredisko®). Objasnili sme im priebeh vyskumu, aj to,
ako sa pokusame ho oSetrit v etickej rovine. V tejto suvislosti
som ich poprosila o odpoved na nasledujuce otdzky:

»a) NeporuSuje takto organizovany vyskum nejaké
pravo?/ Ak ano, ako postupovat, aby to bolo
pravne v poriadku?,

b) Kto je pravne zodpovedny za dianie
v ordinacii?,

c) Akd pravnu validitu a pre koho ma
pritomnost vyskumnic¢ky v ordinacii?,

d) Ak by v pritomnosti vyskumnicky doslo
v ordinacii k nejakej zdravotnej
komplikacii, mohla by za to niest nejaku
spoluzodpovednost? Napriklad v pripade
spatnej staznosti rodin pacientov?,

e) Je vyskumna dokumentacia, ktord pocas

vyskumu pouzivame (infolist, informovany
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sthlas), po pravnej stranke v poriadku?
Ak nie, ¢o v nej treba zmenit, doplnit?¥.

Stredisko nemohlo vypracovat oficidlne stanovisko,
pretoze v kompetencii mad len otdzky diskrimindcie.
Neformadlne vSak s nami zdielala svoj pravny pohlad
jedna z jeho pracovnicok. Vdaka jej odpovedi sme zistili,

Ze pripadnd vzniknutd $koda a moja ucast na nej (ako
vyskumnicky pritomnej v ambulancii), by sa posudzovala
pravdepodobne osobitne, a to na zdklade zdkonom
definovanych predpokladov vzniku pravnej zodpovednosti.

Zakladny zakon, ktory upravuje zaklady trestne;j
zodpovednosti, je Zakon ¢. 300/2005 Z. z. Trestny zdkon.
Na to, aby bolo mozné vyvodit voéi urcitej osobe (v pripade
zodpovednosti v oblasti zdravotnictva péjde najmi
o poskytovatela zdravotnej starostlivosti, lekdara/-ku,
resp. iného zdravotnickeho pracovnika/-icku) pravnu
zodpovednost, musia byt naplnené predpoklady, ktoré pre jej
vznik platné pravo ustanovuje. Konkrétne ide o tieto ukony
apredpoklady: 1. ,protipravny ukon® - konanie ¢i zanedbanie
musi byt v rozpore s povinnostami zdravotnickeho
pracovnika; 2. ,,8kodlivy ndsledok, Skoda® — porusenie
alebo ohrozenie zdkonom alebo inym pravnym predpisom
chranenych hodnét; 3. ,,pri¢innd suvislost (kauzdlny nexus)®

- medzi protipravnym tikonom a $kodlivym ndsledkom
musi byt vztah pri¢iny a ndsledku, tzv. pri¢inny vztah;

4. ,zavinenie® — ku konaniu alebo zanedbaniu musi dojst
zavinenim, ¢i uz pojde o umysel (priamy, nepriamy) alebo
o nedbanlivost (vedomad, nevedoma)” (Prdvna zodpovednost
Dpri poskytovani zdravotnej starostlivosti, 2013).

Hoci Stredisko predstavuje $tatny organ s kompetenciou
posudzovania porusSeni [udskych prav, jeho pracovnicky nam
nevedeli poradit Ziadnu Stdtnu inStituciu, ktord by mi mohla
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dat prdavne zdvizné stanovisko a odporucéania priamo k danej
téme - dostali sme odporucéanie obratit sa na komeréného
pravnika, pripadne konzultovat dané otdzky s etickou komi-
siou spadovej nemocnice. T4ato skusenost poukazuje na
dolezité instituciondlne vikuum — kto m4 a za aké prostried-
ky poskytovat vyskumnym pracovnikom dostatocné, solidne
pravne poradenstvo ohladom dizajnu ich vyskumu?

Dal$im odportéanim pracovniéky Strediska
bolo v informovanom suhlase konkretizovat spdsob
zaznamendvania informdcii - t.j. namiesto uvedenia metody
(pozorovanie, rozhovory), uviest, ¢i budu vyhotovované
aj nahravky a ak dno, ako budu dalej spracované. Zaroven
tiez Stredisko odporucdilo konkretizovat, aké konkrétne
osobné udaje budem mat ja, ako vyskumnicka, zapisané
o ucastnikoch a ucastnickach vyskumu.

Jednotlivé odporucania, ktoré ndm Stredisko poskytlo,
v najbliz§om &ase prednesiem Etickej komisii UESA SAV,
V. V. i., s ktorou sme uz predbezne komunikovali o pouzitych
postupoch dizajnovania vyskumu. Zdroven jej ozrejmim
situdciu v ambulancii a to, ako méj vyskum a job-shadowing
vyzerd v praxi a budem dufat, Ze spolu ndjdeme vhodné
rieSenie, ako vyskum vykondvat tak, aby bol bezpecny pre
kazdého, kto je nejakym spésobom jeho sucastou.

Etika a medicinske prostredie

Dalsia otdzka, tykajica sa etiky, stivisi s prostredim,
v ktorom sa vyskum vykondva. Medicinske prostredie
je mimoriadne chulostivé prostredie, o sa tyka etiky.
Vyskumnik/-¢ka prichddza do kontaktu s pacientmi
a pacientkami, ktori/-€ su v zdravotnom znevyhodneni,
mimo svojej komfortnej a bezpeénej zény, ¢asto v strese
alebo dokonca v ohrozeni Zivota. Zaroven je v styku
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s lekarmi a lekarkami, ktori/-€ tieto naro¢né situdcie musia
rieSit. Medzi lekdrmi/-kami a pacientmi/-kami vznika
interakcia, ktoru by antropoldg/-i¢ka nemal/-a narusat
svojou pritomnostou, ¢o mdze byt ¢astokrdt velmi ndro¢né.

Mojou druhou otdazkou tykajucou sa etiky vyskumu
bolo: “Na ¢o, z hladiska etiky, dbat pri vyskume
v medicinskom prostredi?®. S touto vyzvou som sa pokusila
vysporiadat tak, Ze som sa pozrela na etické zdsady
v medicinskej antropolégii, ako aj v dalSej literature, ktord sa
venuje vyskumom v medicinskom prostredi.

V medicinskej antropoldgii sa zvykne kldst doraz najma
na prdva jednotlivcov, ktori sa zaéastniuju na vyskume a na
posilnenie vztahov medzi vyskumnikmi a participantmi,
pripadne skimanymi komunitami. V tejto snahe sa kladie
velky doraz na informovany suhlas, ktory je klucovy pre
zaistenie etického postupu pocas vyskumu (Molyneux
a Geissler, 2008).

Informovany suhlas je nastroj, ktory m4 sluzit na
ochranu participantov a participantiek a na zabezpecenie
ich autonémie. Pri vyskumoch, ktorych suc¢astou
su pacienti, sa vyskytuje problém, Ze pacienti ¢asto
nerozumeju kli¢ovym komponentom vyskumu, na ktorom
sa zucastniuju (Agre a Rapkin, 2003; Molyneux a Geissler,
2008). Napriklad P. Agre a B. Rapkin vykonali vyskum, kde
sa snazili ndjst ucinny sposob, ako ¢o najlepsie pacientov
informovat o vyskume (v tomto pripade neslo o etnograficky,
ale o medicinsky vyskum). Zistili, Ze najmé pri zdvaZnejSie
chorych pacientoch mala pritomnost rodiny a poddvanie
informacii trpezlivo a jednoducho pozitivny vplyv na
pochopenie detailov. Formulovali preto odporucanie pre
odbornikov, ktori i8li vykondvat s pacientmi medicinsky
vyskum, aby nezahltili pacienta mnoZstvom zlozitych
informdcii (Agre a Rapkin, 2003).
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Dal$ou vyznamnou vyzvou je dovernost alebo
anonymizdcia participantov. Tu je nebezpecenstvom
takzvané ,deduktivne odhalenie®, ked vlastnosti jednotlivcov
alebo skupin umoznuju ich identifikdciu (Tolich, 2004;
Kaiser, 2009). To prindsa dilemu medzi snahou poskytovat
podrobné informdcie z vyskumu a snahou chranit identitu
a zachovat anonymitu participantov.

K. Kaiser (2009) piSe o dévernosti vo vyskume. V jeho
pripade iSlo o vyskum s pacientkami, ktoré trpeli rakovinou
prsnika a niekedy v minulosti podstupili lieCbu tohto ochore-
nia. Po¢as rozhovorov Kaiser priSiel k momentu, ktory nazval
ako ,eticky dolezity moment” (2009, s. 1633). Eticky dolezity
moment je tazkd, ¢asto nepredvidatelna situdcia, ktord na-
stane pri vykondvani vyskumu (Guillemin a Gillam, 2004).

V Kaiserovom pripade iSlo o moment, ked’jedna sa z partici-
pantiek vyskumu v rdmci rozhovoru zmienila, Ze ju pritahujua
Zeny a tento fakt je pre fiu smerodajny pri zvazovani roznych
situdcii (uCast na skupinovych sedeniach, otvorenost pred
lekarmi, pocit opustenosti, atd’.). Tento fakt, hoci nebol klicovy
z hladiska vyskumnej témy, prindsal novu rovinu pohladu na
danu problematiku. Zdroven vSak vyskumnik musel zvazit
velkost komunity, o ktorej piSe a to, ¢i by na zdklade poskyt-
nutych informdcii nemohla byt participantka ,,odhalend®
¢itatelom prace, ¢im by nastalo porusSenie principu dovernosti
(Kaiser, 2009). Dovera, resp. princip dovernosti su definované
ako (pisana ¢i nepisand) dohoda medzi vyskumnikom/-¢kou
a participantom/-kou najmé o tom, ako moze byt nalozené

s udajmi ziskanymi poc¢as vyskumu (Sieber, 1992, s. 52; Kaiser,
2009). Napriek tomu, Ze nebolo pravdepodobné, ze by odhale-
nie pacientky malo negativny vplyv na jej lie¢bu alebo na pris-
tup k nej, skor naopak, mohli by jej istym spésobom dokonca
prospiet, vyskumnik musel dbat na to, aby bol verny prislubu
dovernosti a aby identita participantky nemohla byt odhalend.
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Na zdklade tychto skusenosti Kaiser (2009) popisuje dva
pristupy k dévernosti. Prvym pristupom je dominantny pris-
tup, ked vyskumnik/-cka dbd o to, aby s udajmi nardbal tak, Ze
neohrozi odhalenie identity svojich respondentov a responden-
tiek. To ma4 za ciel chrdnit participantov a participantky vys-
kumu pred tym, aby ich vyskum mohol nejakym spésobom
poskodit. Ide o ,prostriedok na ochranu sukromia vsetkych
0s0b, na budovanie dovery a vztahu s d¢astnikmi $tudie a na
zachovanie etickych noriem a integrity vyskumného procesu®
(Baez, 2002, s. 1634). Zachovanie dovernosti sa v tomto pripade
rieSi v troch bodoch vyskumu: pocas zberu dat, pocas ,Cistenia
dat® a nasledne pri $ireni dat. Alternativny pristup, o ktorom
Kaiser piSe, m4 riesit nedostatky dominantného pristupu. Ma
tak urobit prostrednictvom leps$ej informovanosti responden-
tov o pouzivani ich udajov a zavedenim praktickych krokov,
ktoré ulahéia dialég medzi vyskumnikom a participantom
vyskumu. Toto sa ukazuje ako velmi dolezité vo vyskumoch,
kde su ucastnikmi pacienti/-ky, nakolko sa pri nich méze pra-
covat s udajmi, ktoré mozu byt velmi doverné, a ktoré nemusia
chciet zdielat so svojimi lekdrmi/~-kami alebo s ostatnymi pa-
cientmi/-kami. Pacient/-ka méze mat tendenciu vnimat vys-
kumnika/-¢ku ako niekoho, kto spolupracuje s lekarom/-kou,
preto musi byt dobre obozndmeny s tym, do akej miery bude
vyskumnik/-¢ka zdielat skusenosti alebo informacie z vysku-
mu s lekdrom/-kou pacienta/-ky (Kaiser, 2009).

Aby bol v medicinskom prostredi vyskum eticky, mal
by mat perspektivu prospievania zdraviu fudi. Musi byt
vykondvany spdésobom, ktory reSpektuje a chrani subjekty
vyskumu, byt mordlne bezchybny a spravodlivy voci
participantom/-kdm a komunitam, v ktorych sa realizuje
(Council for International Organizations of Medical Sciences,
2002). Toto usmernenie sa tyka biomedicinskeho vyskumu,
ktory pracuje s ,,Judskymi subjektmi®. Napriek tomu, Ze
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nejde o usmernenie zamerané primdrne na antropologicky
vyskum, je velmi dolezité, aby bol antropolég/-i¢ka, ktory/-4
vykondva vyskum v medicinskom prostredi, citlivy/-a4

a re$pektujuci/-a voci svojim participantom, aby dbal/-a o to,
aby im vyskum nespdsobil/-a nijaku ujmu a aby nardbal/-a
doverne a citlivo s informaciami, ktoré o sebe poskytnu.

Princip dovernosti v mojom vyskume

KedZe sa moj vyskum zameriava na socidlne a kultirne
nerovnosti pri poskytovani zdravotnej starostlivosti,
pracujem aj s otazkou: ,,Na Co, z hladiska etiky, dbat pri
vyskume v medicinskom prostredi?“.

Pri vybere terénu som nadviazala spolupracu
s organizaciou Zdravé regiony, ktora pracuje v oblastiach,
kde sa nachdadzaju marginalizované rémske komunity a jej
cielom je ,realizdcia a rozvoj docasnych vyrovndvacich
opatreni v oblasti zdravia“ (https://www.zdraveregiony.eu/
poslanie-a-ciele/). V ramci pracovnej ndplne niektorych
zamestnancov a zamestnankyn Zdravych regionov je
navs$tevovanie pediatrov a pediatriciek v jednotlivych
obciach, kde sa pytaju na spolupracu medzi nimi
a zdravotnymi asistentmi/-kami, ktori/-€ su v komunitach.
Vdaka socidlnemu kapitdlu mojho Skolitela a ustretovosti
tejto organizdcie som mohla byt uc¢astnd na Styroch
takychto stretnutiach, kde som konkrétnym pediatrom
mohla vysvetlit zamer svojho vyskumu a poziadat ich, ¢i by
som mohla v ich ambulancii vykondvat vyssie spominany
vyskum metddou job shadowing-u.

Pri vstupe do terénu sme sa so $kolitelom a nasledne
aj s Etickou komisiou UESA SAV, v. v. i. rozhodli dat
lekarom aj pacientom podpisat informovany suhlas.

Ten podrobne vysvetluje, o ¢o vo vyskume ide; to, Ze
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pacientky a pacienti nebudu nijako rozpoznatelni a, Ze sa
nepouziju ziadne informacie, ktoré by ich mohli akokolvek
poskodit. Informovany suhlas, s ktorym sme pracovali,
bol dizajnovany na zdklade informovaného suhlasu, ktory
Skolitel pouzival pri svojom predoSlom medicinsko-
antropologickom vyskume, zameranom na rovnaku tému,
len v inej geografickej oblasti. Napisali sme ho tak, aby
vS§eobecne zrozumitelnym spdésobom a stru¢ne popisoval
ciele a metodolégiu vyskumu, a zaroven vysvetloval, ako
budu udaje anonymizované.

Zdaroven sa v nom nachddzaju tri vyhldsenia, ako
Standard kvoli ochrane osobnych udajov (GDPR), ktoré
participant/-ka vo vyskume potvrdzuje svojim podpisom.
Ide o nasledovné tvrdenia: ,,Boli mi poskytnuté vSetky
potrebné informdcie a mal/-a som moznost klast otdzky
tykajuce sa tohto vyskumu. Pripadné otdzky boli
zodpovedané. Som si vedomy/-4 toho, Ze moja ucast
v tejto $tudii je anonymnd a dobrovolnd®; ,,Suhlasim
s ucastou vo vyskume Socidlne a kultirne aspekty
etnickych nerovnosti v zdravi — pripad Romov na Slovensku
a ,Rozhodol/-a som sa slobodne, bez natlaku, pri plnom
vedomi, zaroven prehlasujem, Ze nie som zbaveny/-4
sposobilosti na pravne ukony v Zziadnom rozsahu. Beriem
na vedomie, Ze tento informovany suhlas mézem
kedykolvek slobodne odvolat®.

Takéto zaradenie agendy jeho podpisovania popri
vySetreniach sa hned po vstupe do terénu ukdzalo ako
problematické. Predpokladany priebeh toho, ako to malo
vyzerat, bol nasledovny: pacient vstupuje do ambulancie,
ja sa mu predstavim, vysvetlim mu, o ¢o ide, ddm mu
informovany suhlas, ktory si precita a podpiSe, ak s nim
suhlasi. Hned pri prvom pacientovi v8ak tento plan zlyhal.
Redlna situdcia vyzerala nasledovne: lekar kri¢i/vola
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na pacienta, nech vojde do ambulancie, pacient e$te len
vstupuje do ambulancie a lekdr sa pyta, ¢o ho trapi, pacient
odpoveda, lekar predpisuje lieky, pacient odchddza. Celd
interakcia s lekdrom trvala kratsie, ako by trvalo moje
predstavenie sa a podpisovanie informovaného suhlasu.
Ked som lekdrovi vysvetlila, ¢o by z mo6jho uhla pohladu
predstavovalo optimélnu vyskumnu interakciu s jeho
klientmi z hladiska miery komunikdcie a ¢asu, nesuhlasil
a vysvetlil mi, Ze takyto vyskumny dizajn by velmi narusil
spbsob vykonu jeho prace.

Na zdklade konzultdcii s lekdrom, skolitelom prace
a Skolitelmi v otdzkach etiky vyskumu, sme napokon
navrhli alternativne rieSenie, ktoré nenarusa beznu prax
ambulancie, a zdroven spiiia potrebné etické $tandardy.
Navyvesnu tabulu, ktord je v ¢akdrni, som vyvesila oznam,
ktory vysvetluje moju pritomnost v ambulancii a to, o aky
vyskum ide, priCom vyrazne pacientov upozornuje na to,
Ze moOZu s mojou pritomnostou nesuhlasit a vyjadrit to po
vstupe do ambulancie. Zaroven ma pri vstupe pacientov
lekdr predstavi dvomi jednoduchymi vetami a odvold
sa na oznam na ndstenke. Takyto postup by nemal byt
eticky nekorektny, kedZe citlivé informdcie o pacientoch
(vek, rod, diagnézy) budem v neskorsich fazach dosledne
anonymizovat, ako pri komunikdcii s participantmi/-kami,
tak aj pri publikdcii prace. Navyse, ako dolezité predbezné
zistenie mojho vyskumu sa ukdzalo, Ze pacienti tvoria
skor situa¢né prostredie pre vyskum spravania, motivacii
a hodndét samotného lekdra, ktory je v skuto¢nosti v mojom
teréne hlavnym informatorom. Tejto téme sa venujem
v poslednej ¢asti predkladanej kapitoly.

Vyssie v texte spominam déraz na anonymizaciu.
Na tu budem dbat najma pri komunikdcii s ostatnymi
participantmi/-kami vyskumu, spracovani dat a pisani

24 KRISTINA CICHOVA

préce tak, Zze nebudem uvddzat ziadne Specifikd, na zdklade
ktorych by mohol byt lekdr/-ka participujici/-a vo vyskume
identifikovatelny/-4. To isté plati v pripade pacientov/-tiek

a ich rodicov. Informdacie budem podavat tak, aby nebolo
zname, v ktorych obciach na Zdhori sa vyskum vykondval,

a tak neboli dohladatelni/-¢é participanti a participantky,
ktori/-é boli jeho sucastou.

Vyskumna etika a deti

Popri otdzkach tykajucich sa Specifického prostredia
vyskumu sa mi spoéiatku javili ako klucové aj otazky
tykajuce sa Specifickosti ¢asti uc¢astnikov a ucastni¢ok
vyskumu - pacientov/-iek v detskom veku. V tejto suvislosti
som si poloZila nasledovné otdzky: ,,Ako dizajnovat vyskum,
ktorého sucastou su deti? Na ¢o pri nom dbat? LiSi sa od
vyskumu, ktorého sucastou su iba dospeli?“.

Odborna literatura zvic¢sa uvadza, Ze vyskum, ktorého
sucastou su deti, si vyZaduje zvySenu pozornost a opatrnost,
nakolko deti siu v mnohych spolo¢nostiach povazované za jed-
nu z najzranitelnejSich skupin. Dolezitymi faktormi, na ktoré
treba pri takomto vyskume dbat, su: vek dietata, miesto, kde
sa vyskum robi, pritomnost rodi¢a/opatrovatela/-ky dietata
a ¢as, ktory vyskumnik/vyskumnicka travi s dietatom (Ip-
hofen, 2013). Vyssie spominané okolnosti musia byt vyvdzené
metodologickou presnostou a zaru¢enim anonymity (Alder-
son a Morrow, 2004; Iphofen, 2013).

Niektoré zdroje, ktoré rozlisuju etiku vyskumu s detmi
od etiky vyskumu s dospelymi, uvddzajui, Ze velmi dolezitym
aspektom pri vykondvani takéhoto vyskumu je rovnovdaha
moci medzi vyskumnikom/-i¢kou a participantom/-kou.
Najma pri kvalitativnom vyskume, kde participant/-ka pusta
vyskumnika/-¢ku do svojho stikromia, to znamena akusi
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implicitnd stratu moci v tomto vztahu (Murphy a Dingwall,
2001; Iphofen, 2013).

Za eticky nevyhnutné sa pokladd, aby si ucastnici
vyskumu boli vedomi toho, Ze maju pravomoc urcit svoju
rolu a ulohu vo vyskume. Prdve tento eticky aspekt moze
byt kriticky nielen v pripade deti, ale napriklad aj v pripade
marginalizovanych skupin, starsich Iudi, ako aj skupin
ludi, ktori sa v beZnych vztahoch a situdcidch mézu vnimat
ako menejcenni (Iphofen, 2013). To stavia deti do opozicie
voci dospelym, pretoze mozZu mat pocit, Ze nemaju pravo
alebo schopnost komunikovat svoje myslienky a pocity.

Tu je dolezity princip etickej symetrie, ktory sa dozaduje
toho, aby rovnako, ako sa beru do dvahy prava, pocity
azaujmy dospelych participantov/-iek, boli tieto vypocuté
apovazované za dolezité aj u deti (Christensen a Prout,
2002; Tulebaeva, 2014).

Pri vyskume, ktorého sucastou su deti, je podla Iphofe-
na (2013), ddlezité, aby s vyskumom bolo obozndmené nie-
len dieta, ale aj jeho zdkonny zdastupca/-kyna. Rovnako sa
vyzaduje, aby s nim dieta, ako aj zakonny zastupca/-kyna
suhlasili. Problém nastava, ak dieta suhlasi, a rodi¢ nie. Vte-
dy, podla Iphofena (2013), musi vyskumnik/-¢ka respektovat
ndzor rodi¢a a predpokladat, Ze kond v sulade s tym, ¢o
povazuje za najlepSie pre dieta.

So suhlasom suvisi aj hrozba, Ze ani antropolég/-icka
si nemusi byt vedomy hrozieb, ktoré mozu pocas vyskumu
nastat a ovplyvnit zachovanie dévernosti a anonymity.
Ukdzalo sa, Ze velka Cast participantov si nie je plne vedoma
toho, s ¢im suhlasi, ked suhlasi s u¢astou na vyskume
(Graham a kol., 2005; Iphofen, 2013).

Tu sa ako najdolezitejsi ukazuje vztah medzi
vyskumnikom/-¢kou a participantom/-kou. Ten motivuje
ucastnikov k spoluprici a k tomu, aby poskytovali pravdivé
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informdcie. Spominany problém s porozumenim ucasti

na vyskume je eSte zlozitejSou otdzkou, ked’ide o vyskum,
v ktorom su zapojené deti, nakol'ko sa predpokladd, Ze ich
schopnost rozumiet tomu, na ¢om sa zucastiiuju, je mensia
ako u dospelych (Graham a kol., 2005; Iphofen, 2013).

N. Thomas a C. O’Kane (1998) pi$u o tom, Ze eticky
spravne techniky prispievaju k hodnote vyskumu.
Odvoldvaju sa na V. Morrowa a M. Richardsa, ktori tvrdia, Ze

»reSpektovanie deti sa musi stat samo o sebe metodologickou
technikou® (Morrow a Richards, 1996; Thomas a O’Kane,
1998). Argumentuju, ze mnoho etickych problémov, ktoré

su pri vykondvani vyskumu s detmi, sa ukazuje aj pri
vykondvani vyskumu s kymkolvek inym. Je v§ak podla nich
dolezité, aby deti mali kontrolu nad vyskumnym procesom
a jeho metéddami a to v sulade so svojim videnim sveta. To
zvysuje spolahlivost a eticku prijatelnost vyskumu (Thomas
a O’Kane, 1998).

Thomas a O’Kane (1998) tiez rozlisuju Styri odlisné
perspektivy nazerania na dieta: ,dieta vo vyvoji,
kmenové dieta, dospelé dieta a socidlne dieta®. Pri
rozmyslani o etike vo vyskume s detmi vychddzaju
z predpokladu, Ze postoj vyskumnikov zavisi od toho,
ako nazeraju na detstvo. Predpokladaju, Ze porozumenie
detom zucastnujucim sa na vyskume, pomdha vedcom
avedkyniam vytvdrat metddy, ktoré umoznuju
detom plnohodnotne a zmysluplne participovat na
vyskume. Su to techniky, ktoré im pomdhaju diskutovat
o zélezitostiach, ktoré su pre ich Zivot vyznamné.
Vyskumnici takto napriklad dovolili detom vyjadrovat
sa pomocou kresieb, pribehov, tzv. rozhodovacich
tabuliek, ¢i ¢asovych linii (Thomas a O’Kane, 1998).

Takéto doplnujuce techniky pomohli vyjadrit detom
emdcie a zazitky pre ne zaujimavejSim sposobom,
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ako len samotné ,rozpravanie®. Tym sa eliminovalo
niekol'ko etickych problémov, ktoré mohli byt sposobené
interpretdciou detskych aktivit dospelymi (Hazel, 1996;
Solberg, 1996; Thomas a O’Kane, 1998).

Su vsak aj autori, ktori spochybnuju rozdielny pristup
k dospelym a detom. Napriklad B. Tulebaeva (2014) v ¢lanku
tykajucom sa etiky vo vyskumoch, ktorych suc¢astou su
deti, uvdadza, Ze odpoved na otdzku, Ci sa tieto vyskumy
liSia od tych, ktoré sa robia s dospelymi, nie je celkom
jednoznacnd. Za prvy problematicky aspekt povazuje
rozliSenie medzi dospelym a dietatom. Argumentuje tym,
Ze vnimanie ,,dospelosti“ sa v jednotlivych kulturach 11si.
Zaroven uvadza, Ze ak by sme kategorizovali deti ako osoby
vo veku 0 az 18 rokov, nemo6zZeme na tuto skupinu pouzivat
rovnaky metodologicky pristup, nakolko sa pristup, ktory
zvolime pri prdci s 5-roénym dietatom, vyrazne lisi od toho,
ktory zvolime pri praci so 17-ro¢nym dietatom. Zaroven
argumentuje, Ze etika a metodolégia vo vyskume by sa
mali vnimat oddelene. Kym metodoldgia, by sa mala 1iSit
v zavislosti od veku participantov a participantiek, etické
principy by mali, podla Tulabaevy, ostat rovnaké.

Tulebaeva (2014) vidi vnimanie deti ako zranitelnej$ich,
ako sucasnu hrozbu toho, Ze sa automaticky vnimaju
ako ,,nekompetentné® a ,bezmocné®. Ako problematické
tiez vidi tvrdenie, Ze vyskum s detmi je rozdielny preto, Ze
deti ,,chdpu svet a prezivaju ho inak ako dospeli; ¢iasto¢ne
kvoli odliSnym spésobom ktorymi komunikuju... (Thomas
aO’Kane, 1998, s. 337; Tulabaeva, 2014). Podla Tulebaevy
(2014) je dolezité brat do uvahy to, Ze vhimanie sveta je
rozdielne aj medzi rozdielnymi skupinami deti ¢i dospelych
(Fine a Sandstrom, 1988; Tulebaeva, 2014).

V tejto casti kapitoly sa ukazalo, Ze pohlady na etiku
vyskumu, ktorého sucastou su deti, su dva. Prvy z pohladov
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nazerd na deti ako na zranitelnej$iu skupinu a hladd sposoby,
ako sa im eticky prisposobit. Druhy pohlad poukazuje na

to, Ze etika musi byt rovnaka pri dospelych aj detoch, no
metodologicky musi byt vyskum prispdésobeny tomu, kto

su respondenti. V mojom pripade, pri rozmySslani nad

tym, ako dizajnovat vyskum, ktorého suc¢astou su deti, sa
najdodlezitejSou ukdzala byt otdzka, akud poziciu v iom deti

v tejto faze zastdvaju.

Su deti pri navsteve ordinacie participantmi/-kami
vyskumu? - otazka informovaného sthlasu

Otdzka etiky vyskumu, ktorého sticastou su deti, sa
stala doleZitou pri priprave méjho terénu v momente, ked’
som sa rozhodla, Ze sa zameriam na to, ¢i sa socidlne
a kulturne aspekty nerovnosti v poskytovani zdravotne;j
starostlivosti ukazuju u pediatrov/-¢iek. Ako som uz
spomenula, ako hlavny ndstroj vyskumu som si zvolila
tzv. job shadowing. S mojim Skolitelom sme navrhli vyskum
tak, Ze svoj vyskum budem vykondvat vo viacerych
pediatrickych ambulancidch. V tomto momente, aj napriek
tomu, Ze hlavnym participantom je ,tiefiovany* lekar,
vstupuju do procesu vyskumu aj deti, ktoré su v eSte
zranitelnejSej situdcii ako pri beznom vyskume, nakolko
su choré a potrebuju zdravotnu starostlivost, ktord sa im
vdanom momente poskytuje.

Prvym rieSenim situdcie, ktoré sme spolu s Etickou
komisiou UESA SAV, v. v. i. navrhli, bolo ziskanie
informovaného suhlasu, kde je rodi¢ informovany
o zamere vyskumu a verbdlneho sihlasu zo strany dietata.
To sa po vstupe do terénu ukédzalo ako neaplikovatelné
(ako som spominala vysSie). Zaroven do procesu tvorby
dizajnu vyskumu vstupila otdzka: ,Kedy sa z pasivneho
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(pozorovaného) ¢loveka stava (aktivny) participant/-ntka
mojho vyskumu?*.

Prax moéjho terénu sa ukdzala byt takd, Ze data, ktoré
zbieram su primdrne o lekdroch/-kach, pri ktorych svoj
vyskum vykondvam. Sledujem ich reakcie, postoje, skuse-
nosti s pacientmi a pacientkami. Samotni pacienti/-ky a ich
rodicia tak tvoria skor akési situa¢né prostredie pre vyskum
mechanizmov, ndzorov a reakcii lekdrov/-ok, ktori hostuju
moj vyskum. Samotni pacienti a pacientky budu aktivnymi
participantmi/-kami méjho vyskumu v pravom zmysle slova
aZ v momente, ked's nimi budem vykondvat rozhovory. Vte-
dy bude potrebné a samozrejmé, Ze ich detailne oboznamim
so svojim vyskumom, na zdklade vyssie spominanych
principov, ktoré uvadza literatura. Je to vSak potrebné aj
ked neskimam priamo ich ndazory, postoje,...? Poc¢as vyko-
navaného vyskumu metédou job shadowing, nenahrdvam
zvuk, ani nevyhotovujem Ziaden zdznam, nepozndm mena
pacientov/-tiek ani rodicov. Jediné, ¢o moje poznamky
o nich obsahujd, je, ¢i s Rdmovia alebo majorita, pohlavie
a pripadne samotnd interakcia s lekdrom/-rkou.

Pri tejto otdzke som sa rozhodla vychadzat z rozdelenia
Jamesa Spradleyho (1979), ktory v knihe 7%e Ethnographic
Interview, piSe, Zze okrem participantov/-tiek, pozname aj
iné role ucastnikov vyskumu. Pacienti a pacientky, spolu
s rodiémi, sa v mojom vyskume stdvaju aktérmi, ktor{
poskytuju prostredie pre skimanie mechanizmov lekdrov
a lekdrok ako primarnych participantov a participantiek,
objektov vyskumu.

Spradley (1979, s. 32), piSe, ze ,,aktér je niekto, kto sa sta-
va objektom pozorovania v prirodzenom prostredi“. Takymto
aktérom moze byt, podla neho, spiace dieta v skolke, ale-
bo sudca, ktory odsudzuje opilcov za opilectvo. V takomto
pripade ide skor o zuéastnené pozorovanie, kedy vedec po-
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zoruje ludi v ich prirodzenom prostredi. Antropolég/-icka
musi velmi opatrny/-a v tom, ako interpretuje interakcie,
ktoré vidi, musi brat do uvahy, Ze iny antropolég/-icka by
situdciu videl odlisne. Preto antropolog/-icka ¢asto vstupuje
s aktérmi do rozhovoru, kde sa z nich v§ak uz stdvaju partici-
panti a participantky (Spradley, 1979).

Spradley o aktéroch a aktérkach pise rovnakym spdso-
bom, ako som ja uvazovala o pacientoch a pacientkach v am-
bulancii. V pripade méjho vyskumu je participantom/-kou
lekar/-ka, s ktorym/-ou travim ¢as v ambulancii a pozorujem
jeho/j komunikdciu s pacientmi/-kami. Pacientstvo je v mo-
jom pripade teda aktérstvom, ktoré poskytuje prostredie pre
moj job shadowing. V pripade mdjho zucastneného pozorova-
nia je tak otazka informovaného suhlasu pomerne zlozitd.

In$pirujuc sa vysSie napisanym, rozhodla som sa
v tejto faze vyskumu brat ako participantov/-ky lekdrov
a lekarky, ktorych priacu pozorujem v ambulancii. Na
zdklade tejto skutocnosti je lekdr/-ka uplne informovany/-4
o ndlezitostiach prebiehajuceho vyskumu a podpisuje
informovany sdhlas. Ten v tejto faze vyskumu nepodpisuju
deti, ani ich rodicia. Ti budud podpisovat informovany suhlas
az v momente, ked'sa s vyskumom dostanem tak daleko,

Ze budem potrebovat svoje zistenia s nimi konzultovat
alebo zistovat ich perspektivu a za¢nem s nimi vykondvat
etnografické interview.

Zhrnutie

Pri dizajnovani vyskumu svojej PhD. prace Socidine
a kulturne aspekty etnickych nerovnosti v zdravi - pripad
Romov na Slovensku som sa stretla s niekol’kymi etickymi
otdazkami, ktoré som musela rieSit a hladat na ne odpovede.
MGgj text bol struénym zhrnutim tychto otdzok, na ktoré
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som sa snazila ndjst odpovede v literature tykajucej sa etiky
vo vyskume a ndsledne néjst sposob ich aplikovania v mojom
vyskume.
Otdzky, ktorym som sa venovala, sa daju zhrnut do
troch nosnych tém: pravne aspekty vyskumu a princip
»neskodenia®; etika vo vyskume v medicinskej antropoldgii

a etika vo vyskume, ktorého sticastou su deti. V jednotlivych
¢astiach som otvorila konkrétne otdzky tykajuce sa etiky
vyskumu, na ktoré je potrebné dbat — od koncipovania
vyskumného projektu, cez samotny vyskum a analyzu az

po spracovavanie a publikovanie ddt. KedZe sa v§ak aktudlne
nachadzam v pilotnej faze vyskumu, v jednotlivych ¢astiach
som sa nevenovala analyze, spracovdvaniu a publikovaniu
dat. Uvedomujem si vsak, Ze tieto fazy mojej prace prinesu
dalSie otazky tykajuce sa etiky, s ktorymi sa budem musiet
vysporiadat.

Kluacovou sa v jednotlivych podkapitolach ukdzala byt
najma citlivost a férovost vyskumnika. Ten md vzdy v prvom
rade dbat na to, aby nijakym sposobom neposkodil partici-
pantov a participantky vo vyskume a neporusil dévernost
vyskumu. Na to nadvizuje informovanie u¢astnikov o kon-
krétnostiach vyskumu a podpisovanie informovaného suhla-
su. Vo svojom vyskume som sa, po r6znych pokusoch a kon-
zultdciach, rozhodla pre format, pri ktorom pacientov/-ky
aich rodic¢ov o vyskume oboznamujem informaénym
letakom, ktory vidia pri vstupe do ambulancie. Tento infor-
macny letdk im okrem iného oznamuje, Ze s mojou pritom-
nostou v ambulancii m6zu nesuhlasit. Nasledne im lekar/-ka,
ktory/-4 je riadne pouceny/-4 o vykonavanom vyskume
asuhlasil/-a s nim, kratko predstavi mna ako vyskumnic¢ku
a upozorni ich na informacny list na nastenke. S lekdrom/-kou
mdm zdaroven podpisany informovany suhlas s vyskumom,
ktory vykondvam.

32 KRISTINA CICHOVA

Uvedomujem si, Ze lekdri/-ky na zdklade informacif
o téme vyskumu mézu korigovat svoje spravanie (¢i
vedome alebo podvedome), aby vyznievalo v publikovanej
préci ,lepsie®. Na tento predpoklad reagujem dizkou
vyskumného pobytu v ambulancii (minimélne tri
mesiace). Domnievam sa, Ze lekdri/-ky si ¢asom zvyknud
na moju pritomnost a prestanud korigovat svoje spravanie.
Uvedené korigovanie spravania, ako aj postoj lekarov
a lekdrok k mojim pripadnym kritickym postrehom ¢i
konStatovaniam nerovnosti v pristupoch v poskytovani
lekdrskej starostlivosti, su potencidlne vyzvy mojej
préce, ktoré si uvedomujem. V dal$ich fazach priace som
odhodland hladat odpovede na to, ako sa s tymito vyzvami
vedecky a eticky korektne popasovat.
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Svetova populdcia starne.” Vo vS§eobecnosti starnd bohaté
krajiny rychlejSie ako tie, ktoré su ekonomicky mene;j
rozvinuté, pricom Japonsko s viac nez 30% obyvatelstva
starsieho ako 60 rokov drzi v tejto oblasti prvenstvo
(WHO, 2022). Demografické udaje o starnuti populdcie
v Eurdpe a inych postindustridlnych krajindch s uvdadzané
v mnozstve zdrojov, nie je teda potrebné ich na tomto mieste
SirSie opisovat,’ AvSak, ¢o je nepochybne dolezité zdoraznit,
je, Ze napriek vSeobecnému vedeckému a politickému
konsenzu potreby adaptécie na tuto realitu a cielenia
individudlnych politik krajin na tuto problematiku, sua
star$i dospeli vo velkej miere vylucovani z klinickych, ale
aj spolo¢enskovednych vyskumov.

V roku 2020 bol v JAMA Network (Journal of the
American Medical Association) publikovany ¢lanok, ktory
zdoraznuje rizikd spojené so systematickym vyluc¢ovanim
seniorov a senioriek z klinickych vyskumov na priklade
klinickych sku$ok s vakcinami proti COVID-19. Autori a au-
torky analyzovali v§etky dostupné klinické skusky tykajuce
sa lieCby choroby a vyvoja vakciny proti COVID-19 uverej-
nené na http://www.clinicaltrials.gov a posudzovali riziko
vylucenia os6b starsich ako 65 rokov (Helfand a kol., 2020,
s. 1546). Dospeli k zdveru, Ze starsi dospeli boli vylu¢ovani
z viac ako 50% klinickych sku$ok na COVID-19 a zo 100%
ocCkovacich skusok (s. 1549). V oblasti klinického vyskumu
ide o nesmierne zdvazny jav, na ktory reagoval aj Narodny
inStitut pre vyskum a starostlivost publikovanim usmerneni,

Kapitola je vystupom projektu VEGA 2/0053/22 ,Medzigenera&né vztahy v rodine

Svetovs zdravotnicks organisscis (HHD) starnutie populdcie opisuje ako

2 Tvykovanie veku dofitis (dostupné na: hELpe:ssumm.who.int/nens-room auestions-

and-answears/item/population-ageing).

2 socislnych veed Spojenen marodov na riziké & visvy spojen so stle

zrychlujucim starnutim populacie (dostupné na: https://www.un.org/development/

desa/pd/sites/www.un.org.development.desa.pd/files/files/documents/2021/Nov/undesa_
pd_2002_wpa_1950-2050_web.pdf).
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ktorych ucelom je zlepsit mieru zaclenenia nedostato¢ne
zastupenych skupin do klinického vyskumu, medzi ktoré
patria aj osoby s roznymi formami mentdlneho znevyhod-
nenia a starsi dospeli nad 75 rokov (NIHR, v2.0, 2022).
Popri problematike systematického vylucovania starsich
dospelych z vyskumov sa ako samostatny problém ukazu-
je aj nespravne a nedostato¢né diagnostikovanie ochoreni
z dovodu vysokého veku. Ehud Bodner spolo¢ne s Yuval
Palgi a Mary F. Wyman (2018) sumarizovali vybrané pripady
tzv. ageistickych* predpokladov voci star§im dospelym,
ktoré viedli k podceniovaniu ré6znych symptomov. V préci
konstatuju, Ze nedostatok Specifickych, psychogeriatrickych
vedomosti moZze viest k nespravnej diagnostike. Tvrdenie
demonsStruju na konkrétnom pripade, ked boli symptomy
psychotického syndrému povazované za symptémy demen-
cie kvoli ich podobnosti (Bodner a kol., 2018, s. 248). Podob-
nu nespravnu interpretdciu pozorovali v klinickej prezentdcii
depresie u star$ich dospelych, ktord bola ¢asto mylne diag-
nostikovana ako pseudo-demencia. V pripade pseudo-de-
mencie moze zaver klinického vySetrenia, uskuto¢neny
vyhradne na zdklade zniZenia kognitivnych funkeii pacienta
¢i pacientky, odrdzat ageisticky predpoklad, Ze demencia je
nevyhnutnou sucastou starnutia, ¢o v niektorych pripadoch
vedie k nedostato¢nej diagnostike depresie v najvyssej veko-
vej skupine (Bodner a kol., 2018, s. 149).

Demencia, ako nevyhnutne progresivne neurologické
degenerativne ochorenie, v§ak nepatri medzi ,,choroby*
v zmysle ,,bud’ju mdam, alebo nemdam.” Ako uvddza americky
Narodny institut starnutia (NIA)®:

4 L. Vidovicdova a L. RabuSic ,ageizmus“ popisujd ako ideolégiu zalozZenl na
zdielanom presvedéeni o kvalitativnej nerovnosti jednotlivych féaz ludského
zivota, ktoréd sa manifestuje cez viaclroviiovu stereotypizaciu a diskriminaciu
jednotlivcov, ale aj celych skupin na zéklade chronologického veku, alebo
prisluSnosti k urcéitej generacii (2005, s. 6)

5 Zdroj: https://www.nia.nih.gov/health/alzheimers-and-dementia/what-dementia-
symptoms-types-and-diagnosis.
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»Demencia je strata kognitivnych funkcii,

akymi je myslenie, pamatanie si a zddvodno-
vanie, aZz do takej miery, Ze negativne zasahuje
do kazdodenného Zivota a bezZnych aktivit c¢loveka.
Niektori ludia s demenciou nedokazu ovladat svo-
je emécie a ich osobnostné ¢rty sa mdézZzu menit.
Demencia variuje v miere zavaznosti od lahkych
§tadii, kedy priznaky len veImi mierne ovplyv-
fnujua fungovanie ¢loveka, az po najzavaznejsie
stavy, kedy je jedinec celkom zavisly na sta-
rostlivosti inych oséb aj pri zakladnych &in-
nostiach, akou je napriklad jedenie.“

Demencia tak zostdva nediagnostikovand az do momentu,
kedy ¢lovek sam, alebo z iniciativy inych [udi, navstivi
prislusnd ambulanciu s podozrenim na ochorenie alebo

je diagnostikovany v niektorom zo zdravotnickych
zariadeni ¢i zariadeni socidlnych sluZieb. V kazdom pripade,
demencia md mnozstvo stupnov zavaznosti a zvycajne
zostdava nerozpoznand a nediagnostikovand az do obdobia
vysSej zavaznosti a viditelnosti priznakov, ktoré negativne
ovplyviiuju subjektivnu kvalitu Zivota a osobnu pohodu
¢loveka a jeho, ¢i jej najblizsie okolie.

Pred viac ako dvadsiatimi rokmi vyjadrila gerontologic-
ka Anne Jamieson obavy, Ze v oblasti spolo¢enskovednych
vyskumov méame stdle viac informdcii o ndzoroch a pos-
tojoch voci stars§im ludom, nezZ o rozmanitosti nazorov
a postojov samotnych seniorov (2002, s. 16). Samozrejme, Ze
v priebehu poslednych dvoch desatroci doslo k vyznamnym
zmenam,’ av§ak vyskum so zapojenim starsich dospelych,

6 V Eurépskom priestore patri medzi najvac¢Sie organizacie Alzheimer Europe, ktora
je streSnou organizaciou zdruzujiucou 41 asociacii v 36 krajinach. Jej aktivity
sU zamerané priamo na odstrafovanie stigmy, eliminaciu stereotypov a zmenu
politik smerom k zlepSeniu Zivota ludi s demenciou a zvySenie miery ich G€asti
na verejnom a spoloCenskom diani (dostupné na: https://www.alzheimer-europe.org).
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a konkrétne ludi $tvrtého veku,” je stdle margindlny. Jednym
z dévodov systematického vylucovania najstarsich dospelych
z vyskumov moZe byt aj existencia stereotypov a stigmy spo-
jenej s poruchami kognitivnych funkcii v pokrocilom veku,
a to aj medzi samotnymi vyskumnikmi a vyskumnic¢kami.
Aj vo vedeckej obci je stdle rozsireny obraz Iudi s demenciou
ako neschopnych formulovat svoje pocity a postoje, o moze
byt dévodom, preco sa vo vyskumoch nezohladnuje ich pers-
pektiva (Moore a Hollett, 2003).
Psychiatricka Lori Harper spolu s kolektivom (2019)

sa hibkovo venuje prave stigmatizacii fudi s demenciou.
Uvadzaju, Ze velmi stari ludia su povazovani za dementnych
a Iudia s demenciou su tak stigmatizovani a ostrakizovani
zo spoloCnosti; a Ze existuje vysoka koreldcia medzi vy$Sou
mierou vyskytu uizkosti a depresii a stanovenim diagnoézy
demencie. Désledkom ageizmu je tak akutna absencia hlasu
celej skupiny populdcie, ¢o md rozsiahle dosledky nielen

v kazdodennom Zivote, rozvoji spoloénosti, ale aj v mnohych
oblastiach vyskumu.

Pri akomkolvek vyskume, v ktorom su zahrnuti aj Iudia

s diagnostikovanou demenciou, vyvstdvaju aj otdzky moznej
stereotypizdcie a predsudkov priamo zo strany samotného
vyskumnika/vyskumnicky. Otdzky, ako napriklad,
»Dokdaze participant/-ka zvazit a posudit svoj zaujem

o ucast na vyskume?*, ,Mo6ze participant/-ka so zniZenymi
kognitivnymi funkciami poskytnut informovany sthlas?®,
»Su odpovede a reakcie ludi, ktori maju znizené kognitivne
funkcie, relevantné?*, ,,Je mordlne spravne zahrnut ¢loveka
so znizenymi kognitivnymi funkciami do vyskumu?“

su povazované za prirodzené a dokonca eticky spravne

pri priprave na zber terénnych dat. VSetky tieto otdzky

7 Obdobie, ktorym sa aktivni, produktivni star$i Iudia (v tretom veku) odlisuju
od tych pasivnych, neproduktivnych, s mnoziacimi sa chronickymi ochoreniami
a nedostatkom finanénych zdrojov (Laslett, 1987, s. 135).
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adilemy vystupovali do popredia aj po¢as mojej pripravy
na terénny vyskum v zariadeni pre seniorov,’ v ktorom som
stravila 5 mesiacov zberom kvalitativnych ddt tykajucich sa
osobnych postojov a subjektivnej osobnej pohody klientov
a klientok tohto konkrétneho zariadenia. Zameriavala

som sa na vybrané aspekty osobnej pohody obyvatelov/-
-liek a hladala prepojenie tychto aspektov s ich su¢asnym
miestom pobytu. Vyskum som realizovala zti¢astnenym
pozorovanim, polo$truktirovanymi rozhovormi

s persondlom a poloStrukturovanymi a neStrukturovanymi
rozhovormi s ludmi Zijucimi v institucii. Nakol'ko

s prostredim insStituciondlnej starostlivosti a Specifickou
skupinou najstarsich dospelych som doposial nemala
osobnu skusenost, viaceré etické vyzvy a otazky vyplynuli
aZ pocas obdobia predvyskumu, ktorym bolo absolvovanie
opatrovatelského kurzu zloZeného z teoretickej asti

a praxe v ur¢enom zariadeni socidlnych sluzieb. Pocas
pripravy na zber terénnych dét ako prvé rezonovali dilemy
spojené s poskytnutim informovaného/kvalifikovaného
suhlasu s ucastou na vyskume od samotnych participantov
a participantiek.

Informovany a kvalifikovany suhlas

Informovany suhlas, ktory je dnes suc¢astou a zaklad-
nym $tandardom v socialnych veddch, moze pri etnografic-
kom vyskume predstavovat osobitnu vyzvu (Balkin a kol.,
2023; Fletcher, 2021; Pieta a Diodati, 2023). Problematika
informovaného suhlasu samotnd otvara Siroké spektrum

8 V sllade so slovenskou legislativou upravujicou podmienky poskytovania socidlnych
sluzieb je zariadenie pre seniorov obyvané Iudmi, ktori poberaju starobny
déchodok a kvéli réznym ochoreniam, alebo z dévodu inej nepriaznivej socialnej
situacie nemdzu zotrvat v domacom prostredi (alebo vlastny domov nemaju). Kto
mdze a kto nemdze byt klientom v zariadeni pre seniorov, je pomerne striktne
stanovené zakonom o socialnych sluzbéach, vid https://www.slov-lex.sk/pravne-
predpisy/SK/ZZ/2008/448/20090101.html.
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otdzok pri etnografickom vyskume, ktorého cielom je
odhalovat a pochopit Zité kazdodenné skusenosti Iudi pria-
mo v ich socidlnom a kulturnom kontexte (Madden, 2017).
Viaceri odbornici a odborni¢ky v oblasti vyskumu verej-

ne vyjadrujua kriticky postoj k informovanému sihlasu

v etnografickom vyskume (Campbell, 2009; Balkin a kol.,
2023, s. 2). Upozornuju, Ze suhlas s uc¢astou na dlhodobom
kvalitativnom vyskume je nie€o, ¢o nevyhnutne musi byt
priebezne negociované a nemédze predstavovat jednorazovy
ukon zahfnajuici prdva a povinnosti participanta, a ktory je
ukonceny suhlasom alebo nesthlasom.

Antropologicka Lisa Wynn v roku 2010 oslovila kolegov
a kolegyne z oblasti spolo¢enskych vied s prosbou o poskyt-
nutie informdcii, s akymi problémami sa pri priprave na
vyskum najc¢astejSie stretavaju. Principom snehovej gule
postupne odpovedalo az 315 vyskumnikov a vyskumnicok.
Vo svojich vyjadreniach uviedli, Ze povinnost poZadovat
pisomny informovany suhlas prostrednictvom formuldru je
velmi necitlivym zdsahom do lokdlneho kontextu a ¢asto sa
ukazuje ako negativne ovplyvnenie kvality vyskumu (Wynn,
2011; Balkin a kol., 2023, s. 2). V roku 2018 spolo¢ne s ko-
legom Markom Israelom opisali zistenia z analyzy poskyt-
nutych informadcii. Uvadzaju, Ze takmer neexistuju dokazy
o tom, Ze by podpisany suhlas akokolvek chranil ti¢astnikov
a ucastnic¢ky vyskumu (2018, s. 797). Apeluju tiez na potrebu
zvazenia kulturneho kontextu terénneho vyskumu a ne-
spravny vyklad etickych komisii o kultiurnej univerzdlnosti
pisomného suhlasu.

Vedecky diskurz tykajuci sa etiky v etnografickom vys-
kume aj v spojitosti s problematikou informovaného sihlasu
sa na Slovensku zaéina objavovat aZ v devitdesiatych rokoch
a podnietilo ho aj zalozenie Slovenskej asocidcie socidlnych an-
tropologov (SASA) (Kilianova, 2010). Ako Gabriela Kilidnova
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konStatuje, Specifickou témou v oblasti vyskumne;j etiky na
poli socialnej antropoldgie je, rovnako ako aj v inych kra-
jindch, otdzka suhlasu s vyskumom a publikovanim dét. Na
odbornom workshope o etike v antropolégii pod zdstitou
SASA v roku 2009 sa diskutovalo aj o spdsoboch ziskavania
informovaného suhlasu ucastnikov vyskumu:

pwvyskumnik ziska suhlas tym, Zze poskytne
informatorovi 4plné informacie o predmete

a cieli vyskumu, o ocakévanych dosledkoch
vyskumu, o inStitucii, pre ktord sa vyskum
realizuje. Dalej je jeho povinnostou

oboznamit informatora so spdésobom, akym bude
ziskané Gdaje vyuzivat, s vyhodami a moznymi
nevyhodami pre informatorov, ktoré mdézu

z realizovaného vyskumu vzniknuat. Informéator
by mal byt tieZz oboznameny s tym, kde budu
Udaje z vyskumu uloZené. Vyskumnik by sa

mal s informatorom dohodnit, ako budu
poskytnuté Gdaje chranené po ich ulozZeni

a archivacii, napriklad €i si informator praje
anonymizovat svoju osobu a uUdaje. Ak vyskumnik
pocas vyskumu otvori novu tému alebo novy
predmet vyskumu, mal by opdt ziskat sihlas
informatora“ (Kilianova, 2010, s. 101).

Na workshope sa zdoraznilo, Ze informovany suhlas
mozu poskytndt len ,jednotlivci® a Ze suihlas s pouzitim
zdznamovych technik je osobitne Ziaduci, pricom
vyskumnik sa musi neustdle ubezpecovat, Ze vSetci
ucastnici a ucastnicky su si vedomi rozsahu, spdsobu

a pouzitia udajov v kazdom momente zberu (Kilidnova,
2010, s. 101). V roku 2013 Rada SASA premietla rovnaku
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formuléciu ziskavania informovaného suhlasu do svojho
Etického kddexu (EK SASA, 2013 s. 5), ktory deli suhlas na
sinformovany“ a ,kvalifikovany®. Zdsadny rozdiel medzi
tymito dvoma typmi sthlasu spociva v tom, Ze informovany
suhlas s u¢astou na vyskume poskytuje tzv. ,kompetentna
osoba®, ktord je zaroven ucastnikom/uc¢astnickou vyskumu,
kym kvalifikovany suhlas podpisuje ,kompetentnd osoba”
alebo opravnend osoba za ucastnika vyskumu, ktory je

v sulade s EK SASA vyhodnoteny ako ,,nekompetentnd
osoba®. EK SASA zohladniyje aj pripady, ked nie je mozné
ziskat pisomny suhlas a v tychto pripadoch je Ziaduce pouZit
iny, vhodnejsi sposob informovaného sihlasu. Aky je onen
»~vhodnejsi” spOsob, nie je blizsie Specifikované, ¢o ponechdva
vyskumnikovi istd mieru flexibility.

Eticky kodex Ndrodopisnej spolocnosti Slovenska (EK NSS,
2017) dopliiia moznosti zaznamenania informovaného
suhlasu explicitne, aj ustnou formou zaznamenanou na
audiozdzname. EK SASA aj EK NSS pomerne obSirne
popisuju ,kvalifikovany suhlas® ,ktory poskytuje
kompetentnd a opravnend osoba” (EK SASA, 2013, s. 6).

Ako , kompetentnd osobu® EK SASA identifikuje taku
osobu, ,ktord je po vlastnom uvazeni schopnd poskytnut
suhlas, resp. nesuhlas s uc¢astou na vyskume. Takdto osoba
zvazuje poskytnuté informacie a rozhoduje sa na ich zdklade
arozumie povahe a désledkom svojho rozhodnutia” (s. 6).

Zdanlivo komplexne su v oboch etickych
kédexoch identifikované aj osoby, ktoré su oznacené za
nekompetentné pre poskytnutie sihlasu s iéastou na
vyskume. Su to osoby mladsie ako 18 rokov, ale aj ,,osoby,
ktorych mentdlny alebo fyziologicky stav ovplyviiuje ich
usudok (napr. osoby s mentdlnymi ochoreniami, osoby
v bolestiach, atd. alebo osoby, ktorym uzivanie liekov prindsa
vedlajsSie u¢inky ovplyvnujuce ich stav)” (s. 6).
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Poslednou skupinou su ,,zranitelné osoby”, ako priklady
sa uvadzaju ,starSie deti; osoby, ktorych mentalny alebo
fyziologicky stav ovplyviuje ich usudok do mensej miery;
vazni; osoby, ktoré uZivaju lieky a latky ovplyviiujuce ich
schopnosti; osoby, ktoré nerozumeju jazyku, v ktorom sa
vykondva vyskum” (s. 6). Obdobne k [udom so zniZzenymi
kognitivnymi funkciami pristupuje aj Eticky kodex Fakulty
socidinych a ekonomickych vied UK (EK FSEV UK, 2014).

V suvislosti s kvalitativnym vyskumom rezonuja
v spominanych etickych kédexoch dve majoritné diskrepan-
cie. Prvou je odobratie kompetencii udelit informovany
suhlas osobdam s kognitivnou poruchou a presun kompe-
tencii rozhodovat o vlastnom Zivote na ,kvalifikované oso-
by”. Ako sa pokusim objasnit v texte neskor, Ziadna forma
zdravotného postihnutia, vratane demencie, by v su¢asnosti
nemala byt diskvalifika¢na pre ucast na vyskume.

Informovany suhlas pri vyskume starsich dospelych
v$ak predstavuje osobitnu vyzvu. Podpis fyzického
dokumentu nie je vZdy mozny z réznych objektivnych pric¢in
(Parkinsonova choroba, pokrod¢ild artritida v rukdch alebo
neddvera z dovodu predchddzajucich osobnych skusenosti).
NavySe, na Slovensku v suc¢asnosti neexistuju Specifické
Standardy pre realizdciu kvalitativnych vyskumov fudi
so zniZenymi kognitivnymi funkciami.

Priprava na terénny vyskum v $§pecifickom prostred{
inStitucie a s ludmi, ktorych kompetencia je z perspektivy
vSeobecne koncipovanych etickych noriem spochybnovanad,
bola ndroénd. No napriek tomu, aZ po prichode do terénu
som dokdzala naplno vnimat hibku problematiky etiky
v mnou realizovanom vyskume. Navyse, kvalitativny
vyskum v oblasti kvality Zivota ludi Zijucich v instituciach
socidlnej starostlivosti, konkrétne najstarsich dospelych,
sa na Slovensku doposial nerealizoval a nemala som tak
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moznost inSpirovat sa, ¢i obozndmit s moznymi etickymi
dilemami vyvstdvajucimi z predoslej praxe v tomto
lokdlnom kontexte.

Vzhladom na to, Ze m6j vyskum sa realizoval v ram-
ci doktorandského $tidia na Ustave etnolégie a socidlnej
antropolégie Slovenskej akadémie vied, v. v. i. (UESA SAV,
v. V. i.), pred vstupom do terénu, ktorym bolo zariadenie pre
seniorov, som v suvislosti s poskytnutim informovaného
stihlasu s udastou na vyskume oslovila Etickt komisiu UESA
SAV, v. v. i. so ziadostou o vyjadrenie k vybranym otdzkam
suvisiacich s pripravou na terénny zber ddt. Jednou z otdzok
boli prave mozné objektivne prekazky vyplyvajice zo
zdravotného postihnutia pri podpise informovaného suhla-
su. Spomenutd Etickd komisia odsuhlasila pouZitie dvoch
alternativ informovaného suhlasu — pisomného a ustneho,
zaznamenanim na audionahrdavke. AZ pocas predvyskumu
a kazdodennej skusenosti s rezidentmi zariadenia a zamest-
nancami sa naplno rozvinula komplexnost problematiky
informovaného sihlasu a kompetencii participantov a par-
ticipantiek, ktord je tizko prepojend s vyvojom ludskych prav
a dostojnosti v medzindrodnom kontexte.

Ludia s demenciou a znizenymi kognitivhymi funkciami
ako participanti a participantky vyskumu

Poc¢as mojho terénneho vyskumu v zariadeni pre
seniorov bolo viacero ludi, ktori, podla méjho prvotného
usudku, vykazovali priznaky demencie, ale v ¢ase mojho
vyskumu neboli diagnostikovani na toto ochorenie.
Niektorym bolo ochorenie diagnostikované az po mojom
odchode z vyskumného terénu, no niektorym, podla
mojich informadcii, vobec nie. V zariadeni Zili aj obyvatelia
a obyvatelky, ktori mali diagnostikované rozne formy
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demencie alebo iného neurologického ochorenia. Ked som
sa pytala veducej opatrovatelského useku, ktori klienti

a klientky maju diagnézu demencia alebo iné psychické ¢i
mentdlne ochorenie, odpovedala struc¢ne ,vela ich (klientov/
klientok) tu md nejakd formu demencie alebo kognitivne;j
poruchy, ale mdlokto to aj ma v papieroch®.

Pan Janko,” ktory bol psychiatricky lieceny kvoli
uzkostiam a depresidm, ale iné neurologické ochorenie
diagnostikované nemal, mi napriklad ¢asto opisoval, ako sa
z ¢asu na ¢as ,,vo vlastnej hlave citi ako ndvstevnik®. Opisoval
mi, ako ob¢as stoji s cigaretou v ustach a rozmysla, ¢o s iou
vlastne chcel robit. Neschopnost spomentt si na ¢innosti,
ktoré ¢lovek ritualizovane roky vykondva, je jednym
zmoznych priznakov demencie. Svoje potreby a pocity vSak
vzdy komunikuje uplne doésledne, vyjadruje sa zrozumitelne.
Rozumel mojej pozicii ,vyskumni¢ky z univerzity®,
aj tomu, na ¢o chcem zdznamy a informdcie z rozhovorov
pouzit. Informovany suhlas po mojom vysvetleni podpisal.
PriebeZne sme sa o tom, na ¢o chcem ddta pouzit, rozpravali.
Ubezpecoval sa, Ze informadcie, ktoré mi poskytuje,
nezverejnim pod jeho pravym menom, ani neposkytnem
riaditelke zariadenia. Na druhej strane velmi trval na tom,
aby som si informacie od neho doésledne zaznamenavala
a chcel, aby som ,,niekam napisala“ jeho skusenosti a postoje
voci starobe, Zivotu v zariadeni, ale bez uvedenia jeho mena,
alebo inych identifika¢nych znakov. Obdval sa, Ze odhalenie
jeho identity by mohlo mat negativny dopad na medziludské
vztahy a kvalitu jeho Zivota v zariadeni.

Dalsia participantka, s ktorou som travila ¢as, nerozu-
mela podstate mbjho pdsobenia, napriek mojej vSemoznej

9 Poéas kédovania dat z terénu (zber dat november 2022 - maj 2023) som pristipila
k pseudonymizéacii informatorov a informatoriek z dévodu ochrany ich identity.
Prvé menéd su vymyslené tak, aby koreSpondovali s ich rodovou sebaidentifikaciou.
Konkrétny vek neuvadzam, vSetci informatori a informéatorky ziju v zariadeni pre
seniorov, presny vek bol pre Géely méjho vyskumu irelevantny.
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snahe: ,Viete, moja, ja som vychodila len devitroc¢enku, ja
akadémii nerozumiem. Ale ak by ste boli takd dobr4, ja
mam vela ¢o povedat, ja by som aj bola rada, keby ste do
sveta o tom pisala, Co sa tu deje...“. Tato Zena bola lieCena
na zdvaznu formu vertiga (Specificky druh zdvrate), mala
tazkosti s orientaciou, ale demenciu ani mentalne ochorenie
diagnostikované nemala.

Na druhej strane som nedokdzala moju poziciu v za-
riadeni dostato¢ne zrozumitelne vysvetlit ani niektorym
zamestnancom a zamestnankyniam, ktori ma aj po
mnohych pokusoch o objasnenie povazovali za ,praktikant-
ku” — buducu opatrovatelku alebo za reportérku, ktorej
ulohou je podat spravu o tom, ,Co sa v zariadeni deje®.

Ak mi niekto pred rozhovorom povie: ,Nechdpem, preco
si tol'ko pises, ¢o robime, ale kfudne pokracuj, nevadi mi to®,
je mozné takéto vyhldasenie povazovat za informovany suhlas?
Je vobec kompatibilné s realitou ocakdvat, tak, ako vyzaduju
EK FSEV, SASA a NSS, aby kazdy participant/-ka vzdy plne
porozumel pozicionalite vyskumnika/vyskumni¢ky a ucelu
zberu dat?

Americkd asocidcia antropoldgov vo svojich etickych
zasaddch (EC AAA) taktiez zdoraziuje, Ze relevantnd je kva-
lita informovaného suhlasu, a nie jeho forma. Upnutie sa na
uplné porozumenie roly vyskumnika/vyskumnicky, acelu
vyskumu a pouziti skimanych ddt mézu byt diskvalifika¢né
a v kone¢nom doésledku moze ,brat hlas“ nielen ludom
s demenciou a inymi psychickymi, ¢i mentdlnymi ochore-
niami, ale aj mnohym Iudom zo socidlne vyluc¢enych lokalit,
roznym marginalizovanym skupindm, ale aj v§etkym Iudom
s nedostatoénym povedomim o existencii akademického
vyskumu. Kto, okrem vzdelanej, minimdlne strednej socio-
ekonomickej triedy, moze byt z hladiska zasad etiky vysku-
mu, relevantnym participantom/participantkou?
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Victoria Shepherd (2020) uvadza, Ze mnohé studie
vylucuju ludi s poruchami kognitivnych funkcif zo svojich
vyskumov, ¢o uvadzajua v ¢asti ,limity vyskumu®, pricom
hlavné motivacie exklizie boli prave byrokratické limity
pravnych predpisov a procesy etického posudzovania
aschvalovania (,,ethic review process®). Tiez zistila, Ze
mnohé Studie uvadzaju vylucenie Iudi s ,nedostatkom
kapacity” v ¢asti ,obmedzenia® ale len zriedka sa pokusaju
toto vylucenie ospravedlnit.

Pri kvalitativnom etnografickom vyskume vo vSeobec-
nosti nie je zvykom zistovat anamnézu informdtora/infor-
matorky, ak to nevyplyva priamo z povahy vyskumu, alebo
nie je potrebné pre splnenie jeho ciela. Pri vstupe do terénu,
a ani pocas zberu dat, vyskumnik/-¢ka nemd kompetenciu
relevantne posudit, ¢i konkrétny participant/-ka ma ale-
bo nema dusevné alebo psychické ochorenie, v akej forme
avakom §tadiu. Dal$im problémom, ktory suvisi aj s poskyt-
nutim informovaného suhlasu, je, Ze formdlne poziadavky
a etické principy striktné az nad ramec platnej legislativy na
Slovensku limituji moZnosti uskutoénit kvalitny hibkovy
vyskum s validnym zic¢astnenym pozorovanim. Ak zucast-
nené pozorovanie znamend, Ze vyskumnik je aktivnym
a zainteresovanym ucastnikom kaZzdodenného Zivota spolu
s ostatnymi, tak pravidelné pripominanie odliSného postave-
nia vyskumnika obmedzuje samotny proces ,,zapadnutia do
komunity® (Unger a kol., 2016).

Dal$im z tematicky $pecifickych problémov pri
uvazovani o vyskume s u¢astnikmi s potencidlne zniZenymi
kognitivnymi funkciami je to, ¢o Fiona K. Campbell
(2009), nazyva ,ableistickym pristupom k vyskumu®."’

10 Fiona k. Campbell je profesorka $tudii zdravotného postihnutia a ,ableizmu*“. Ableiz-
mus popisuje ako systém presvedéeni, procesov a praktik, ktoré vytvaraja urcéity
telesny Standard projektovany ako idedlny, typicky a esencialny pre to, ¢o robi
¢loveka plnohodnotnym. Zdravotné postihnutie (,,disability“) sa v tomto kontexte
vnima ako znizenie miery tejto prototypovej ludskej podstaty (2001).
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Samotni vyskumnici sa v§ak tiez ocitaju v komplikovane;j
situdcii kvoli ableistickym politikdm a legislativy v oblasti
etiky vyskumu. Gerontolég James R. Fletcher dlhodobo
zdoraznuje rizikd vyplyvajuce z ,neetickej etiky“ vo vztahu
k diskriminaéne;j legislative tykajucej sa mentdlnej kapacity
ludi a aj s flou suvisiacou exklaziou starsich dospelych a ludi
s demenciou z vyskumov. Popisuje vlastné mnohoro¢né
skusenosti z vyskumov v oblasti starnutia a starostlivosti
o [udi s demenciou, ked'sa mu viaceri vyskumnici zdoverili,
ze vedome vylucili zo svojich vyskumov ludi s demenciou
kvoli legislative a procedurdlnym etickym pozZiadavkdm
a schvalovacim procesom (2021).

Theresia Degener, profesorka prava a tiez aktivist-
ka za prdva osdéb so zdravotnym postihnutim, pristupuje
k zdravotnému postihnutiu (vratane mentdlneho a psy-
chického znevyhodnenia) ako k socidlnemu konstruk-
tu: ,Postihnutie je socidlny konstrukt, ale Iudské prava
nevyzaduju urdité zdravie, resp. stav tela“ (2016, s. 2). Kri-
tizuje medicinske a socidlne modely pristupu k zdravotnému
postihnutiu, ktoré su najpouZzivanejSimi modelmi v anglo-
fénnom svete priblizne od 70. rokov 20. storoéia. AZ po
prijati Dohovoru OSN o pravach oséb so zdravotnym postih-
nutim (dalej CRPD) sa v spolo¢nosti zacéal presadzovat model
ludskopravneho pristupu k zdravotnému postihnutiu (CRPD,
2016, s. 2). Medicinsky model zdravotného postihnutia,
vrdatane neurologickych chordb, pristupoval k zdravotnému
postihnutiu ako k hendikepu, ktory by sa mal liecit, vylie¢it
alebo asporn rehabilitovat a ktory zdravotné postihnutie
vnimal ako negativnu odchylku od normdlneho zdravotného
stavu (Degener, 2016, s. 2-3). Socidlny model vS$ak rozlisuje
aj medzi znevyhodnenim (,impairment®), ktoré reprezen-
tuje stav tela a mysle a zdravotnym postihnutim ,,disability*,
ktory je vysledok sposobu, akym okolie a spolo¢nost reaguje
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na narus$enie. Socidlny model popisuje zdravotné postih-
nutie ako socidlny konstrukt veduci k diskrimindcii a utlaku.
Uskalim tohto modelu je aj koncept zavislosti, na ktorom je
socidlny model vybudovany. Ludskopravny model zdravot-
ného postihnutia taktiez stavia na koncepte zdravotného
postihnutia ako socidlneho konstruktu a zdroven reSpektuje
postihnutie, ako sucast [udskej rozmanitosti a dostojnosti
(Degener, 2016, s. 8). V sulade s konceptom [udskoprdvneho
pristupu sa prispdsobuje aj slovenské legislativne prostredie
oblasti prav a kompetencii 0s6b so zdravotnym postihnutim.

Aspekt, ktory nie je mozné v téme etiky v kvalitativnom
vyskume marginalizovanych skupin ludi opomendt, je
tiez perspektiva ,,dat hlas® (,giving voice®), ktorej cielom
je zachytit prirodzenu diverzitu spolo¢nosti a su¢asne
univerzalnu schopnost prezivania (Dantas a kol., 2023,

s.5). Christine Ashby (2011) tuto perspektivu popisuje ako
sprostredkovanie schopnosti a prava dat sa pocut a zdielat
svoje skusenosti a perspektivy k dispozicii pre ostatnych

a tym sa podielat na konstrukcii vlastného ja a rozhodovat sa,
ako toto ja chcem reprezentovat ostatnym.

Perspektiva ,,dat hlas® nie je pri etnografickom vyskume
vynimoc¢n4, az v suc¢asnosti v§ak zaziva presah do r6znych
odbornych oblasti vrdtane technickych vied ¢i dizajnovani
priestoru, kde ide o uplne novy aspekt v pristupe.”

11 Prikladom takéhoto kvalitativneho interdisciplinérneho presahu je medzinarodny
projekt Erazmus+ Desire, ktory poskytuje nastroje a zrucénosti na vytvaranie
a Upravy v oblasti stavebnictva metédou ,dizajnu pre vSetkych*, vytvaranim
dizajnov s ambiciou uspokojit potreby a pristupnost pre vsetkych Iudi. Jednym
z cielov tohto projektu bolo pripravit koncepény ramec vzdelavacieho programu
pre odbornikov v oblasti stavebnictva. Pofas realizacie pripravy jednotlivych
vzdelavacich modulov sa ako mimoriadne ddlezité ukazalo aj zvySovanie
povedomia odbornej verejnosti v oblasti stavebnictva o kompetenciach, kapacite
a potrebe implementovat perspektivu a moZnosti starich dospelych a Iudi
s réznymi formami zdravotného postihnutia aj do oblasti architektiry a dizajnu
v stavebnictve. Jeden zo vzdelavacich modulov tak obsahuje aj zakladné
informacie pribliZujuce kvalitativny etnograficky vyskum a jeho vyznam pri
navrhovani inkluzivneho prostredia. Ako uvadzaja aj autori modulu: ,Pristup,
ktory je postaveny na etickom a vzajomne reSpektujiucom pristupe, musi byt
jadrom aj dizajnérskej praxe*“ (Dantas a kol., 2023, s. 5, 6). Viac o projekte na
https://projectdesire.eu/sk/index.html.
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Legislativna baza pre etnograficky vyskum

Od roku 2016 uZ na Slovensku nie je mozné ¢loveka uplne
zbavit sposobilosti na pravne tkony v plnom rozsahu, v suéas-
nosti je moZzné len obmedzit sposobilost osoby na konkrétne
pravne ukony, ktoré su vo vyjadreni sudu explicitne popisané.
Dohovor o prdavach 0sob so zdravotnym postihnutim (2010) priamo
zakazuje diskrimindciu na zdklade zdravotného postihnutia
a ,povazuje sa za porusenie prirodzenej dostojnosti a hodnoty
¢loveka® (preambula Dohovoru, pismeno h), s. 1166). Slovenska
legislativa uz dnes jasne stanovuje, Ze diagnéza demencie,
znizeného intelektu alebo iného postihnutia sama o sebe nie
je anemoze byt ani pre ucast v terénnom vyskume vylucujuca,
kedZe z pohladu CRPD to mozZzno vnimat ako diskrimindciu.

Jednotne, pre vietky ¢lenské §taty EU, vydala
medzindrodnd asocidcia ALLEA (A// European Academies)
Eurdpsky kédex spravania pre integritu vyskumu (EC
ALLEA, posledn4 revizia jun 2023). Tento kédex md ambiciu
byt streSnym dokumentom, poskytujicim navigdciu
pre eticky dizajn vyskumov vo vSetkych vedeckych
a akademickych oblastiach. Aj vzhladom na to sd hodnoty
a principy formulované velmi v§eobecne a zo svojej podstaty
nemoOze tento kddex zahfnat konkrétne etické principy
tykajuce sa sposobov ziskavania ddt a realizdcie vyskumu
v $pecifickych oblastiach. Predstavuje v§ak nosny pilier
integrity vedeckého vyskumu, ktory moéze predstavovat
béazu pre narodné a kulturne Specifické etické kédexy.

Jednotné etické Standardy v spoloc¢enskovednom vys-
kume na ndrodnej urovni na Slovensku doposial neexistuju
ani na urovni vednych disciplin, etické kédexy a odporuca-
nia st individudlne postulované. Prikladom v odbore socidl-
nej antropoldgie su uz spominané a obsahovo zjavne vz4-
jomne inSpirované etické kddexy FSEV, SASA a NSS.
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Zber dat, ak obsahuje aj osobné udaje, podlieha
v§eobecnému nariadeniu Eurépskej Unie (EU) o ochrane
osobnych udajov (GDPR, 2016) v nadvéiznosti na zdkon
o ochrane osobnych udajov.” Zakon o ochrane osobnych
udajov explicitne spomina aj spracovavanie dat na
akademicky ucel:

»Prevadzkovatel méze spracuvat osobné Gdaje

bez sihlasu dotknutej osoby aj vtedy, ak
spracuvanie osobnych Udajov je nevyhnutné na
akademicky Ucel, umelecky UcCel alebo literarny
ucel; to neplati, ak spracuvanim osobnych
Udajov na taky uUcel prevadzkovatel porusuje
pravo dotknutej osoby na ochranu jej osobnosti
alebo pravo na ochranu sukromia alebo také
spracuvanie osobnych Udajov bez suhlasu
dotknutej osoby vyluCuje osobitny predpis
alebo medzinarodnéd zmluva, ktorou je Slovenska
republika viazana“ (8§78, ods. 1).

Na akademicky tcel a pri nenaruseni prava na ochranu osob-
nosti alebo sukromia ¢loveka je mozné spracuvat osobné uda-
je aj bez suhlasu dotknutej osoby. EK NSS (2017) deklaruje ako
jednu z podmienok vyskumu ,,zachovanie dovernosti, teda
reSpektovanie skuto¢nosti, Ze u¢astnici vyskumu si nezelaju
zaznamenavanie, alebo zverejnenie uréitych informacii, a tiez
anonymizécia uc¢astnikov vyskumu, ktori poskytli informo-
vany suhlas.” Samostatnd ¢ast EK SASA navySe nariaduje
zachovavanie anonymity a dovernosti ziskanych informadcif
nielen pri zverejnovani, ale aj pri spristupnovani zdrojo-

vych udajov. Ak je teda publikovany vystup etnografického

12 Zakon o ochrane osobnych udajov upravuje okrem iného aj prava, povinnosti
a zodpovednost pri spracuvani osobnych udajov, vid https://www.slov-lex.sk/pravne-
predpisy/SK/Z7/2018/18/20240201.html.
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vyskumu prisne anonymizovany, a teda okrem samotného
vyskumnika nedokézZe nikto Ziadneho z participantov iden-
tifikovat a surové data nebudu spristupnené do databaz s ot-
vorenym pristupom/verejne dostupnych databdz, ani ziad-
nym tretim strandm, vztahuje sa na takyto zber a spractuvanie
informacii nariadenie na ochranu osobnych udajov ¢i zakon

o ochrane osobnych udajov?

Pri hladani odpovede na tuto otdzku som sa obrdtila na
Urad na ochranu osobnych tidajov, ktory, okrem objasnenia
moznosti spractivania osobnych tdajov na akademické ucely,
uviedol tieZ zaujimavu klarifikdciu terminolégie Siroko a sta-
bilne pouzivaného pojmu v spolo¢enskovednych vyskumoch

- ,2anonymizdcia ddat“. Anonymizdcia ddt je popisovand ako
»technika, ktord umoznuje prostrednictvom zmeny vlastnych
mien, miestnych ndzvov a typickych charakteristik mini-
malizovat moznost identifikacie prislusnych osob a lokalit”
(EK FSEV, 2014).

Urad na ochranu osobnych tidajov vo svojej e-mailovej
odpovedi na moju otdzku uviedol:

»V pripade Sifrovania spracuvanych udajov

sa takato spracovatelskd operacia da podradit
pod pojem <pseudonymizacia>, ktorého obsah je
definovany v ¢l. 4 bod 5 Nariadenia Eurdépskeho
parlamentu a Rady EU o ochrane fyzickych oséb
pri spracuvani osobnych udajov a o volnom
pohybe takychto udajov (2016), pretoze suro-
vé data sU stale pristupné, iba nie v <open-
source> databdzach a je mozné opédtovne ich
priradit ku konkrétnym osobam za pouzitia do-
datoénych informacii prevadzkovatelom (v tom-
to pripade akademickym pracoviskom, pozn.).

V tomto pripade takato spracovatelska operacia
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podlieha aj dalSim ustanoveniam nariadenia.
Pojem anonymizéacia je pojmom odliSnym, pri
ktorom uz nie je mozné akymkolvek spdsobom
Udaje priradit ku konkrétnym osobam“
(e-mailovéd komunikéacia zo dfia 21.12.2023).

Informécie poskytnuté Uradom na ochranu osobnych tidajov
poukazuju na dve skuto¢nosti. Tou prvou je, Ze Sifrovanie
identity participantov pri etnografickom vyskume tak,

aby nebolo mozné ich identifikovat, pricom vyskumnik
bude disponovat klu¢om k ich opétovnej identifikécii,

je pseudonymizdciou, nie anonymizdciou. Ak by boli data
anonymizované, informovany suhlas s identifika¢nymi
udajmi jednotlivych participantov by v takom pripade
nemohol byt vyzadovany. Tou dalSou je odkaz na Nariadenie
Eurépskeho parlamentu a Rady EU o ochrane fyzickych
0s0b pri spractuvani osobnych ddajov a o volnom pohybe
takychto udajov, ktoré v bode 153 hovori, Ze ,spracivanie
osobnych udajov vyluéne na Zurnalistické ucely alebo na
ucely akademickej, umeleckej alebo literdrnej tvorby by
malo byt predmetom odchylok alebo vynimiek z urcitych
ustanoveni tohto nariadenia.” Clanok 6 Nariadenia tiez
upravuje zakonnost spracivania (a teda aj ziskavania)
osobnych udajov, pricom determinantom je splnenie aspon
jednej zo Siestich podmienok. Len jednou z podmienok

je vyjadrenie suhlasu dotknutej osoby so spracuvanim
svojich osobnych tidajov. Dal$ou spomedzi podmienok je aj
spracuvanie nevyhnutné na splnenie tlohy realizovanej vo
verejnom zdaujme (ods. 1 pism. e), ktorym je z pohladu prava
jednozna¢ne mozné interpretovat aj akademické ucely.”

13 Pojem ,verejny zaujem“ je préavne neurcéity pojem, ktory nema jasné legislativne
ukotvenie v podobe definicie zahrrfiujicej alebo menujicej konkrétne pripady. Jedinu
definiciu nachadzame v Ustavnom zakone o ochrane verejného zaujmu pri vykone funkcii
verejnych funkcionarov, ktory verejny zaujem definuje ako ,taky zaujem, ktory prinasa
majetkovy prospech alebo iny prospech vSetkym ob&anom alebo mnohym ob&anom.
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Vzhladom na tieto informdcie provokativne vyvstdva
otdzka, aky je prakticky ucel a potencidlna vyuZitelnost
dokumentu obsahujuceho osobné udaje ucastnika/-¢ky
vyskumu vratane vlastnoru¢ného podpisu, ktory nemébze
anebude Ziadnej tretej strane spristupneny (ak si informator
vyslovene neziada opak) a zdrojové data budu tiez pseudo-
nymizované? Samozrejme je dolezité dosledne zvazit
a dbat na jednotlivé etické aspekty pred kazdym jednym
spolo¢enskovednym vyskumom. Ochrana identity, sukro-
mia a bezpec€nosti participantstva musi byt najvysSou priori-
tou vyskumnika ¢i vyskumni¢ky, ktori vstupuju do terénu
a odhaluju doslova surovu zitu realitu spoloc¢enskych javov.
Avsak $pecifikd etnografického vyskumu, medzi ktoré patri
aj jeho pomerne nizka miera vnutornej validity ¢i limitovand
replikovatelnost (Bahna, 2019, s. 34, 59), zakladaju aj zvaze-
nie potreby Specifického pristupu v oblasti etiky vyskumu.

Zhrnutie

Dévodov, pre ktoré su najstarsi dospeli stdle vylucovani
z klinickych, aj spolo¢enskovednych vyskumov, moze byt via-
cero, najvyznamnejsie v§ak rezonuju stereotypné predstavy
o ich (ne)schopnosti a (ne)kompetencii a s tymito pochyb-
nostami spojené komplikdcie pri nastavovani etiky vyskumu.
Participacia Iudi s poruchou kognitivnych funkcii, ludi s de-
menciou, ¢i mentdlnymi ochoreniami na vyskume je kom-
plexnou etickou témou, ktor4d si vyZaduje akademicku pozor-
nost. Je dolezité, aby vyskumnik/-cka dosledne pristupoval/-a
k nastaveniu etiky pri kazdom vyskume. Prave etnograficky
vyskum vdaka svojej Specifickej povahe kvalitativneho zberu
dat ,zitej reality” [udi v§ak umoznuje, a hddam si aj vyZaduje,
flexibilnejsi pristup. Neexistuje relevantny dévod, aby etika
kvalitativneho vyskumu, najma v suvislosti s informovanym
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suhlasom ludi s poruchami kognitivnych funkcii, bola strikt-
nejsia, nez legislativne limity krajiny. Pri pseudonymizovanom
etnografickom vyskume je dolezité chranit identitu kazdého
jedného participanta/participantky, no snaha o ich ochranu
by nemala prerast do exkluzie celej skupiny obyvatelstva.
Revizia etickych kédexov viazucich sa k etnografickému
vyskumu na uzemi Slovenska tak, aby reflektovali stav
sucasného vedeckého poznania o kompetencidch v starobe
a pri poruchdch kognitivnych funkcif, by mohla prispiet k vac-
Sej flexibilite pri nastavovani podmienok vyskumu. V prostredi
Slovenska tiez chyba jednotny, stresny kédex vedeckej integ-
rity, ktory by reflektoval su¢asnd mieru vedeckého pozna-
nia o réznych potencidlnych skupindch participantov/tiek.
Vicsia flexibilita pri zbere etnografickych terénnych dat moze
podporit kvalitu etnografickych vyskumov, v doteraz malo,
alebo celkom neprebadanych témach, ¢o nepochybne prispe-
je k pozndvaniu skutocnej zitej reality v celej jej rozmanitosti.
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Internet sa stal neoddelitelnou su¢astou kazdodenného
fungovania modernych spolo¢nosti. Podstatnu ¢ast ndasho
Zivota ¢asto ukladdme do virtudlneho priestoru ukrytého

v jednom teleféne. Aplikdcie takmer na vietko zaplfiaji nase
mobilné zariadenia, v ktorych si budujeme druhy svet, resp.
svety, fungujuce vylu¢ne online. Tieto su vSak sucasne neod-
delitelné od fyzického prostredia, v ktorom sa nachddzame.
Ako hovori Daniel Miller (2018), nepredstavujme si to tak, Ze
digitdlne technoldgie vytvdraju nového ¢loveka alebo zZe ich
pouzivanim strdcame ludskost. Digitdlne technolégie skor
menia sposob, akym ludskost preZivame.

Vysledkom rozvoja digitdlnych technoldgii, ktoré denne
pouzivaju ludia po celom svete, je vznik novych svetov,
ktoré sa stavaju predmetom Studia digitdlnej antropoldgie.
Tieto svety su Specifické v zdvislosti od kulturneho
kontextu, v ktorom vznikaju. Spésob ich pouzivania
a povaha ich désledkov pre danua populdciu z nich robia
predmet kulturnej diferencidcie (Miller, 2018). Niet divu,

Ze v poslednych rokoch narasta vedecky zdaujem o skiimanie
online priestoru.

»lnternet tvoriaci celosvetovu siet elektronickych
spojeni v sucasnosti v mnohom supluje priamu medziludsku
komunikdciu. Priblizne od 80. rokov je pre ktoréhokolvek
uzivatela mozné zapdjat sa do verejnych diskusnych fér
tykajucich sa najrozli¢nejsich tém* (Galiova, 2003, s. 86).
Socidlne siete predstavuju urodnd pédu pre vyskumy
v socidlnych veddch. Facebook, Instagram, Tik Tok,

a mnozstvo dal$ich sieti obsahuju nespocetné mnozstvo
socidlnych interakcii denne. Je to digitdlny priestor,

v ktorom sa ,,odburavaju bariéry pripadnych komplexov,
spojenych so sebahodnotenim - napriklad zo stranky
jazykovej a akustickej (recové chyby), vizudlnej (vzhlad),
alebo v spojitosti s inymi hendikepmi (zdravotné problémy,
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socidlne postavenie)” (Galiovd, 2003, s. 90). Osoby, ktoré

sa v beznom spolo¢enskom styku vo fyzickom prostredi
citia znevyhodnené alebo dokonca socidlne vyluéené,

v digitdlnom priestore ziskavaju nové moznosti komunikécie
bez stigmatizujucich cft.

Vo svojom dizerta¢nom vyskume sa zameriavam na
presvedcenia ludi, veduce k odmietnutiu povinného o¢ko-
vania deti. Antivakcinaéné presvedcenia skumam ako po-
tencidlne stigmatizované presvedcCenia, ktoré svojim zastan-
com spodsobuju urcité socidlne naklady. Niektoré vyskumy
ukdzali, Ze odmietanie o¢kovania byva ¢asto odévodiiované
na principe konspirac¢nej tedrie o utajovanych vedlajsich
ucinkoch vakein z dévodu profitovania farmaceutickych
firiem (napr. Jolley a Douglas, 2017). Viaceré studie zaroven
upozornuju na fakt, Ze konSpira¢né tedrie sa stavaju zdro-
jom socidlnej stigmy (Lantian a kol., 2018; Harambam a Au-
pers, 2017; Wood a Douglas, 2013; Husting a Orr, 2007). To
znamend, Ze nazvat niekoho , kon$pira¢nym teoretikom®
(vbeznej hovorovej reci [udia pouzivaju pojem ,konspirator®)
alebo oznacit jeho argumenty za ,,konSpiracné” predstavuje
jednoduchud komunikaénu skratku, ako tuto osobu diskre
ditovat v diskusii. Pricom niekedy nezdlezi na tom, ¢i ide
o skuto¢né podozrenia, vymyslené spravy, ani na mnozstve
a kvalite dokazov. Tdto ndlepka predstavuje velmi uéinny
symbolicky ndstroj spolo¢enského vylucenia, ktory funguje
na bdze trivializdcie, delegitimizdcie a odmietania tvrdeni
(Husting a Orr, 2007).

Ako ukazuju aj mnou zozbierané vyskumné déta, in-
dividualne motivacie, ktoré vedu k osvojeniu si antivak-
cina¢ného postoja, su rozne. V niektorych pripadoch nedo-
vera a odmietanie vakcindcie skuto¢ne prameni z viery
v kon$pira¢né tedrie. V inych pripadoch vsak tato nedo-
vera nemusi mat suvis s kon§pira¢nym myslenim. Pocas
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svojho vyskumu na verejnych internetovych platforméach
som sa stretla s rodi¢mi, ktori vychadzali zo zlych osob-
nych skusenosti alebo inych vnatornych presvedceni, ako
je napriklad zdravy Zivotny $tyl a prirodnéd/alternativna
medicina. Napriek tomu sa stretdvajui s podobnou odozvou
v spolo¢nosti ako ti, ktori svoje presvedéenia odovodiiuju
existenciou sprisahaneckych skupin.
Roézne vyskumy v oblasti kon$piraénych tedrii ukazali,
Ze privlastok ,. konspiracny® sprevadzaju negativne konotécie.
Ndlepka ,kons$piracny teoretik®/konspirator evokuje
pejorativne pomenovanie oslovenie a l[udia maju tendenciu
sa voci nej vymedzit (Lantian a kol., 2018). A hoci mnohi
rodi¢ia odmietajuci ockovanie nezastdvaju konSpira¢né
presvedcenia, pokial v mainstreamovej spolo¢nosti dominuje
mienka o homogénnej skupine — takzvanych konspiraénych
»antivaxeroch®, potom sa da predpokladat, Ze sa budu takito
rodicia stretavat s podobnymi reakciami, bez ohladu na to, ¢i
su alebo nie su ,,kon$pira¢ne naladeni®. Hoci ide o r6znorodu
skupinu jednotlivcov s r6znymi presved¢eniami, ndzormi a
postojmi, v§etci sa vysporaduvaju s podobnymi ,socidlnymi
nikladmi®, ako napr. vylucenie, vysmech, konflikty... .
Internet poskytuje jedinec¢ny priestor, ktory umoznuje
ludom nadvézovat kontakty, vytvarat siete, vzdjomne sa
spdjat a interagovat. Pre stigmatizovanych jedincov je to
moznost vybudovat si siet kontaktov a ndjst spoloc¢enstvo,
kde su ich proti-prudové presvedcéenia akceptované.
»MoZnost budovat si <nové> identity a verejne sa v ramci
nich prezentovat, a naopak nadviazovat doverné, ale pritom
nezavizné kontakty — to su vyhody internetu z pohladu
mnohych pouzivatelov® (Galiovd, 2003, s. 90).
Moj vyskum, ktory sa momentdlne nachddza v realizac¢nej
faze, sa zameriava na zastdvanie antivakcina¢nych presvedéeni
v kontexte socidlnych reprezentdacii o konSpira¢nych teoretikoch.
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SnaZi sa porozumiet vplyvu dominantnej spoloéenskej normy
na udji, ktori tejto norme svojimi postojmi odporuju. Vyskum
je koncipovany do troch linif:

1. Aké st pociato¢né priciny a motivacie veduce
k presvedéeniam jednotlivcov o §kodlivosti o¢kovania? Ludia
s antivakcinaénymi presved¢eniami nemusia vychadzat
zésadne iba z kon$piraénych presvedéeni. Odkrytie tychto
individudlnych trajektdrii moze byt dolezité pre vysvetlenie
dalSich otdzok - aké ndklady jednotlivcom vznikaja pri
osvojovani si tychto presvedcéeni alebo aké benefity v online
skupindch vyhladdvaju? Otdzka motivacii k osvojovaniu
si nakladnych presvedceni je podstatnd a méze pomoct
vysvetlit, preco ludia tieto presved¢enia udrziavaju.

2. Aky vplyv ma dominantnd spolo¢enskd norma na
osvojovanie si a udrziavanie antivakcina¢nych predstav?
Zamerom druhej linie je zistit, ¢i ludia odmietajuci
oc¢kovanie, pocituju obavy zo socidlneho vylucenia
v spolo¢nosti. Ak st si vedomi socidlnych trestov, ktoré
ich v spolo¢nosti ohrozuju, potom je otdzka, ako na
vzniknutu situdciu reagujui. Reguluju svoje spravanie
v snahe predchddzat negativnym socidlnym (ale mozno
aj psychologickym, ekonomickym) désledkom?

3. Aky vplyv ma participdcia v online skupine na jednot-
livca z hladiska napliiania jeho socidlnych a psychologickych
potrieb? Tretia linia mapuje benefity, ktoré jednotlivcom
poskytuju internetové socidlne komunity. Povaha tych-
to benefitov je ovplyvnend postavenim antivakcina¢nych
presvedéeni v mainstreamovej spolo¢nosti. To znamena, Ze
v tychto komunitdch mo6zu ziskavat také socidlne odmeny,
ktoré vo fyzickom prostredi nemajui dostupné.

V snahe zodpovedat stanovené vyskumné otdzky som
zvolila kombindciu klasickej (offline) etnografie a etnografie
v online prostredi. Vo fyzickom prostredi postupujem for-
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mou osobnych hibkovych rozhovorov. V digitdlnom prostredi
som zvolila pristup nezuc¢astneného pozorovania, v rdmci
ktorého zbieram ddta z pristupnych online diskusii v kon-
krétnych antivakcina¢nych skupindch. V oboch prostrediach
sa do popredia dostdvaju etické vyzvy a dilemy, s ktorymi

sa musim ako vyskumniéka zaoberat. Tieto dilemy vyply-
vaju na jednej strane z citlivosti skimanej problematiky, na
strane druhej zo zvoleného terénneho prostredia. Skiimat
stigmatizované presvedcenia a pracovat s ludmi, ktori sa
moZu citit ohrozeni vonkaj$imi vplyvmi si vyzaduje vysoku
mieru reflexivity, empatie a zvdZenie krokov pre ich pocit
bezpecia. Online prostredie zase otvara Specifické otdzky,

o ktorych diskutujua zahrani¢ni vyskumnici a vyskumnicky.
Tieto otdazky su zdsadné pre uspesny a kvalitny vyskum na
internete, no napriek tomu sa zdaju stdle nedoriesené.

Etické problémy internetového vyskumu

Internetovy vyskum priniesol do klasickych vyskum-
nych offline metéd novy vietor. ,,Aj ked vyskum cez internet
mnoho etnoldgov nevnima ako to <pravé orechové>, jeho
akceptacia je nezvratna® (Benuskova, 2009, s. 307). Na jednej
strane poskytuje priestor, ktory je svojim obsahom aj po-
vahou jedine¢ny. Sucasne vsak priniesol mnozstvo otdzok
v oblasti etiky vyskumu, ktord bola dovtedy prisp6sobena
fyzickému terénu a tak aj potrebu vytvorenia novych meto-
dologickych a etickych usmerneni. Mnohé z tazkosti, ktoré
mozu pri online vyskume vzniknut, nemusia byt okamzite
zrejmé pre vyskumnikov a vyskumnicky zvyknutych na
zhromaZzdovanie dat pomocou tradi¢nych metéd (Hewson,
2015). Preto je dolezitd potreba vytvorit smernice a Stan-
dardy, ktoré by regulovali a poukazovali na mozné ndstrahy
a problémy online terénu.
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Niektori autori a autorky upozoriiuju na problémy
zjednotenia etiky vyskumu na internete pre celd vedecku
obec z roznych odvetvi. Napriklad Katrin Tiidenberg (2018)
zdoraznuje, zZe s ndrastom socidlneho vyskumu na inter-
nete sa stdle viac a viac komplikuje aj otdzka etiky vysku-
mu. Internetovy vyskum spdja vedcov a vedkyne z ro6znych
vednych disciplin s odliSnym metodologickym, paradig-
matickym, epistemologickym a ontologickym pristupom
a svetondzorom, ¢o komplikuje vytvorenie jednotnych pos-
tupov a Standardov pri vyskume (Tiidenberg, 2018).

Ako uvddza Hewson (2015), uZ v roku 1999 bola
zverejnend sprava zo semindra Americkej asocidcie pre
pokrok vedy (AAAS), v ktorej boli zdéraznené nasledujice
klIucové otazky etiky online vyskumu: komplikdcie pri
ziskavani informovaného suhlasu; pouzivanie ,,anonymnych®
alebo pseudoanonymnych identit; prehnané oc¢akdvania
sukromia; rozostrenie hranice medzi verejnou a sukromnou
doménou. Po viac ako $tvrtstoroc¢i su tieto otdzky na poli
digitdlneho vyskumu eSte stdle aktudlne a su predmetom
diskusii.

V tejto kapitole sa venujem etickym dilemdm
a prekdzkam, ktoré sa vynorili po¢as dizajnovania mojho
terénneho vyskumu na internete. UZ v uvode som v krdtkosti
predstavila svoj dizertaény vyskum, v ktorom, okrem
klasickych etnografickych metdd v offline teréne, vyuzivam
aj pristup digitdlnej etnografie. V pociatkoch mojho projektu
sa javila online ¢ast vyskumu ako td jednoduchsia. Kazdého
vyskumnika ¢i kazdu vyskumni¢ku moéze zldkat internetovy
terén. Je kedykolvek dostupny, vSadepritomny, netreba
za nim cestovat a je to tiez sposob, ako sa vyhnut niekedy
nekomfortnym osobnym stretnutiam. Ddta je mozné zbierat
aj o polnoci a zjjst aj niekol'ko rokov spitne. Stucasne ide
o priestor, v ktorom mézeme sledovat jedine¢né vzorce
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spravania a skumat témy, ktoré by sme v offline prostred{
nachddzali tazko.

Odmietanie o¢kovania deti je spolo¢ensky naro¢na
a citliva téma, ktoru nevieme skumat v teréne tak
jednoducho, ako napriklad spravanie deti v rovesnickej
skupine (téma mojej diplomovej prace). Nie, Ze by bol
vyskum detského spravania v kolektive jednoduchy, ale
kym rovesnicke skupiny su dostupné v podstate kdekolvek,
vyhladat kolektiv rodi¢ov odmietajucich o¢kovanie vylu¢ne
vo fyzickom prostredi je velmi komplikované. Po prvé,
nejde o skupinu Iudi vytvarajicu uréity druh spolku na
konkrétnom mieste, ktoré by ndm mohlo posliazit ako terén.
Vyhladat informatorov a informatorky je ovela pracnejSie
a zdlhavejsie. Po druhé, ak pracujeme so stigmatizovanymi
presved¢eniami, ktoré lIudi diskredituju v spolo¢enskom
styku, potom m6zu mat tendenciu takéto presvedcCenia
skryvat (Goffman, 2003; Dodor a Kelley, 2009). Stavaju sa
menej viditelnymi, ¢o méze vyskumnikom a vyskumnic¢kam
eSte viac znemoznovat vyhladdvanie a pristup ku kli¢ovym
informatorom a informatorkdam.

Aj z tychto dovodov sa zdd nanajvys vhodné aplikovat
online etnografiu. Je to priestor, ktory poskytuje terén
bohaty na interakcie Iudi s rovnakymi, v naSom pripade
antivakcina¢nymi, presvedéeniami. Na nemenovanych
verejnych platformdch' sa vytvorili skupiny, ktoré zdruzuju
tisice uzivatelskych kont, vykazujui obrovské mnozstvo
interakeii a poskytuju informdcie, ktoré by sme vo fyzickom
prostredi tazko skumali.

Ako by sme mohli uplatnit metédu ziucastneného
pozorovania vo fyzickom prostredi, v ktorom nedokazeme

1 Vo svojom vyskume som sa rozhodla o absolutnu anonymizéaciu dat. Preto ani verejné
platformy, ktoré boli predmetom méjho vyskumu, vo svojej praci nemenujem napriek
tomu, Ze ide o verejny priestor. Je za tym predovSetkym opatrnost a snaha chranit
seba, vyskum aj respondentov a respondentky.
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néjst potrebny vyskumny terén? Chybajuci terén supluje
virtudlna online skupina, ktord poskytuje v§etkym jej
¢lenom a ¢lenkdm moznost budovat si siet kontaktov
(Gastokrat pod ruskom anonymity) a diskutovat o vlastnych
postojoch, presvedcéeniach a zdielat osobné alebo rodinné
skusenosti.
Vojst do online terénu vsak nie je také jednoduché,
ako by sa na prvy pohlad mohlo zdat. Lakavé vyhody
virtualneho prostredia vyvazuju metodologické aj etické
dilemy, ktorymi sa musi vyskumnik/-¢ka zaoberat.
Vyskumna etika, ktoru upravuju ré6zne smernice
a vyhldsenia, sa Standardne zameriava na zachovanie
prospechu (minimalizdcia §kod a maximalizdcia vyhod),
reSpektu a spravodlivosti pre Iudi zapojenych do vyskumu
(Markham a Buchanan, 2012). Na Slovensku upravuje etiku
vyskumu na internete napriklad existujuci Ezicky kddex
Ndrodopisnej spolocnosti Slovenska (2017, dalej EK NSS).
No stdle existuju diskutabilné nevyplnené medzery a tiez
prekdzky, ktoré brania uskutoc¢nit kvalitny etnograficky
vyskum v online priestore. Ako piSe aj K. Tiidenberg (2018),
je dolezité diskutovat o tom, ako premietnut postulované
etické principy do digitdlnych vyskumnych praktik.

Verejny a sukromny priestor

R. Kozinets uvadza, Ze ,internet sa ¢asto pouZziva ako
typ textového publika¢ného média a ¢lenovia kultury si tuto
verejnud funkciu uvedomuju” (2010, s. 141). No jeho verejna
funkcia nie je vzdy uplne verejna. V tomto zmysle je velmi
diskutovanou otdzkou odlisSenie ,,sukromného” a ,verejného®
priestoru na internete. Verejne dostupné skupiny predstavu-
ju omnoho mensi eticky problém, ako zber dat v sikrom-
nych, uzavretych skupindch.
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Vo svojom vyskume sa pokusim zistit hlavné motivatory
vyhladdvania online komunit na socidalnych sietach. Jednou
z otazok je, aké benefity poskytuje ludom participacia
v tychto skupindch. Ak vychddzame z predpokladu, Ze
antivakcinacné presvedcenia su posudzované ako
konspiracné tedrie a tie su zdrojom socidlnej stigmy, tak
potom sa da predpokladat, Ze vytvorené skupiny na
internete predstavuju dolezity zdroj socidlnych odmien (napr.
Rode, 2016), ktoré v ramci mainstreamovej spolo¢nosti
nie su dostupné, napr. reSpekt, reputdcia, sihlas, podpora,
potrebné rady, porozumenie a iné. Inak povedané, ak ide
o stigmatizované presvedcenia, ktoré fudi v spoloénosti
akokolvek znevyhodnuju, potom jediny priestor, v ktorom
tieto presvedc¢enia mozu slobodne deklarovat a profitovat
z nich, su skupiny podporujice neoc¢kovanie. Kym
v mainstreamovej spolo¢nosti antivakcina¢ny postoj
odporuje dominantnej norme, v skupindach podporujicich
neockovanie sa naopak normativnym stdva.

Z tohto dovodu som sa v rdmci predvyskumu zamerala
na vyhladdvanie internetovych komunit, ktoré by posluzili
ako vhodny terén pre zber relevantnych informadcii.

Uz v ramci tejto predvyskumnej fazy som v§ak narazila

na problém. Prvd a zasadna etickd prekdazka pri mojom
internetovom vyskume bola otdzka vyskumu v skupindch,
ktoré maju status ,,sukromné” alebo ,,zamknuté®.

Verejné skupiny mozno povazovat za verejny priestor,
v ktorom su informdcie dostupné Sirokej verejnosti a ich
obsah mo6ze byt spracovavany bez viacsich etickych
problémov. EK NSS (2017) definuje verejny priestor na
internete v dvoch bodoch takto:

»Ak jednotlivei zdmerne zdielaju informdcie na internete,
tieto informdcie je mozné povazovat za verejne pristupné,
pokial existujuce pravne predpisy, zasady ochrany osobnych
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udajov a podmienky pouzivania konkrétneho internetového
portdlu nedeklaruju, Ze ide o sukromné informdcie. Ak
portdl takéto pravidld nema, je mozné ho povaZovat za
verejny priestor.

Ak je aktivita jedného alebo viacerych uZivatelov inter-
netu (textova, vizudlna, zvukova) pristupna ktorémukolvek
inému uzivatelovi, bez udelenia $pecifického opravnenia ale-
bo autorizdcie, je moZzné povaZovat tuto aktivitu za verejné
spravanie a informadcie za verejne pristupné.”

Kdédex dalej hovori, Ze za ,verejny priestor” mozno
povazovat aj priestor na takej platforme, na ktorej maju
uzivatelia pred vstupom povinnost registracie alebo
zalozenia osobného uc¢tu, ak su zdielané informadcie
dostupné vSetkym uzivatelom platformy (EK NSS, 2017).
Podmienka zaloZenia uzivatelského konta teda nevytvara
sukromné prostredie. Naopak, tento priestor sa stdle moze
povazovat za verejny.

»Ak je vS8ak pristup na stranku obmedzeny na
osoby, ktoré musia okrem samotnej registréacie
Gdasti spifiat Specifické kritéria, aktivity

na tejto stranke nemusia byt povaZované za
verejné spravanie a informéacie za verejne
pristupné“ (EK NSS, 2017).

Takto znie vSeobecna definicia potencialne sukromného
priestoru na urcitej platforme.

V tomto bode by som sa rada pristavila pri odliSovani
tychto dvoch sfér. Kazdd platforma totiz pristupuje k statusu
»sukromnd® inak. Ako vravia aj Cleland, Dixon a Kilvington
(2019), ktori sa zaoberaju etickymi problémami online
vyskumu, nie je prekvapujuice, Ze odpoved na tuto otdzku je
¢asto podmienend samotnou platformou. Medzi skupinami
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na réznych portdloch existuju rozdiely v podmienkach
uZzivania a v zabezpeceni. Tieto rozdiely sa v§ak v kédexoch
nezohladniuju a zodpovednost je tak ponechana na
vyskumnika/-¢ku.

Hromadné diskusie na nemenovanej platforme, ktoru
som si vybrala ako vyskumny terén, prebiehaju v troch
rovinach: 1. formou verejne dostupnych diskusnych fér,
2.vskupindch so statusom ,odomknutd” alebo ,verejna®,
3.v skupindch so statusom ,uzamknuta”“ alebo ,,sukromna®
Vstup do oboch skupin vSak spoc¢iva v takmer identickom
postupe. Stadi si jednoducho skupinu vyhladat, kliknit na
tladidlo ,,pridat sa do skupiny“ a pockat na vygenerovanu
spravu o prijati. Neexistuju dal$ie kritérid alebo Specifické
podmienky, ktoré by podmieniovali vstup do skupiny.

Pre porovnanie, na inej socidlnej sieti, ktoru
som v ramci predvyskumu Studovala, bol pristup
do sukromnej skupiny prisne zabezpeceny. Pred vstupom
bolo potrebné zodpovedat konkrétne otdazky ohladom
dévodu élenstva. Dalsia sikromnd skupina je takmer
nepristupnd a priddvanie novych ¢lenov a ¢leniek funguje
na baze individudlnych odporucani z vnutra skupiny.
Administratori/-ky skupiny starostlivo zvazuju a dbaju
na vyber ¢lenov a ¢leniek tak, aby neohrozili vnutorny
poriadok skupiny, ochranu informdcii a bezpe¢nost
jednotlivcov. Takéto kritérid sa skutoéne daju povazovat
za Specifické tak, ako to definuje aj EK NSS.

Paus$dlne uplatiovanie statusu ,,sukromna® skupina
preto moze zvizovat vyskumnikom a vyskumnickam ruky
a uzatvarat ¢asto ddtovo bohaté moznosti ich vyskumu.

A to aj napriek tomu, Ze tento status nemusi vzdy pre

kazdu platformu znamenat tie isté podmienky. Ako som
opisala, existuju skupiny, ktoré maju prisne obmedzenia pre
prijimanie novych Iudi. Na druhej strane, skupina, ktora by
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bola vhodnym terénom pre mdj vyskum, si nezakladd na
filtrovani novych ¢lenov a ¢leniek. Pristup do nej je rovnako
jednoduchy, ako pristup do verejnej skupiny. Jediné, ¢o ju
odlisuje, je status ,,sukromna®
Problém vSeobecne postulovanych etickych kdodexov je,

ze nereflektuju rézne Specifikd v online priestore. Ich kritérid
nevieme uplatiovat v praxi rovnako ako pri offline teréne,
ked ¢elime ludom tvarou v tvar. Ako uvadza Asocidcia
vyskumnikov na internete (2012) ,,usmernenia pre internetovy
vyskum nie su nikdy statické; nd$ proces pouzivania
internetu od zaciatku dvadsiateho prvého storocéia
andslednd prax online vyskumu sa musi neustdle menit

v rychlo sa meniacom online svete, v ktorom teraz posobime*
(Cleland a kol., 2019). Podmienky v online priestore sa menia
a odlisuju v zavislosti od platformy. Problém teda nastdva aj
pri otdzke, ¢i skupina, ktord nesie status ,,sukromna®, hoci
vstup do nej je prakticky verejny, je rovnakym ,,sikromnym®
priestorom ako tie skupiny, ktoré si zakladaji na prisnej
kontrole vstupujucich ¢lenov a ¢leniek.

Autori a autorky (napr. Cleland a kol., 2019; Brownlow

a O’Dell, 2002; Hewson, 2015) venujuci/-e sa internetovému
vyskumu riesia, ako mozno dand platformu primerane

uznat za otvorenu pre cudzich pozorovatelov, a tak jej obsah
vyuZzit pre vyskumné ucely. T4to otdzka bola udajne vzdy
hlboko kontroverznd. Snaha o jej zodpovedanie si vyzaduje
zohladnit mnohé faktory a kone¢né rozhodnutie by sa, podla
autorky Claire Hewson, malo riadit kontextom konkrétnej
vyskumnej studie (2015). PredovSetkym je potrebné zvazit
»rizikd poskodenia zucastnenych spdsobené vyskumom,
napr. prostrednictvom zvySenia pravdepodobnosti odhalenia
a Sirenia osobne identifikovatelnych informdcii (najmé

tam, kde su citlivé, ako napriklad nezakonné ¢innosti),

a pravdepodobnych prinosov vyskumu® (Hewson, 2015,
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s. 12). Hewson dalej piSe, Ze pokial'ide o prax etického
vyskumu, zvy€ajnou koncepciou je, Ze vSetko, €o je
pristupné komukolvek bez potreby explicitného povolenia
je »vo verejnej sfére”. Lenze aj takato definicia je v pripade
mnou zvolenej skupiny diskutabilnd.

V ramci odporucani Etickej komisie 77%e Association
of Internet Researchers (AOIR) ako robit etické rozhodnutia
v internetovom prieskume, ktoré spisali Markhan
a Buchanan (2012), zaznieva doélezity postreh pri odliSovani
sukromného a verejného priestoru.

»Ako je uvedené vo verzii z roku 2002

tychto etickych smernic AOIR, <sUkromie>

je pojem, ktory musi zahrnat zohladnenie
oCakavani a konsenzus. Socialne, akademické
alebo regulacéné vymedzenia verejného

a sukromného ako jasne rozpoznatelnej dvojice
uz v kazdodennej praxi neplatia“ (Markhan

a Buchanan, 2012, s. 6).

Ludia mo6zu zdielat informacie vo verejnom priestore, ale
sucasne mozu ocakdvat isty stupen sukromia. Rovnako
moZu posobit v sukromnom priestore, ale s vedomim, Ze
informacie mo6zu byt dostupné pre Sirsiu verejnost alebo
tretie strany. Tito autori zdoraznujd, Ze nasSe vymedzenia
sukromného a verejného priestoru nemusia koreSpondovat
s vedomim a o¢akavaniami [udi, ktori v nich posobia.

Pri koncipovani internetového vyskumu je teda nevyh-
nutné vopred mysliet na problém vyskumu v sukromnych
skupinach. Niekedy moze rieSenie situdcie zahfnat natol’ko
komplikované otdzky (vhodné pre prislusné vyskumné pra-
covisko hostujuce vyskum a zodpovedajicu eticku komisiu),
Ze ohrozia cely pévodny vyskumny zdmer. Z tohto dévodu
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je velmi dolezité starostlivo zvazit charakter skupiny, ucel
vyskumu a v§etky mozné rizikd. Rozhodovanie o tom, ¢o je

»vo verejnej sfére”, je v zasade zlozité a kontextové a v nejed-
noznac¢nych pripadoch musia vyskumnici a vyskumnicky
uplatnit svoj isudok na vyhodnotenie celého radu faktorov
(ako je uvedené vyssie, napriklad citlivost udajov), aby uro-
bili vhodné rozhodnutia, ktoré sluzia na minimalizéciu rizik
a sucasnd maximalizdciu prinosov (Hewson, 2015).

Informovany suhlas

Predpokladajme, Ze sme po zvazeni vSetkych faktorov
a vyhodnoteni rizik usudili, Ze skupina je sikromnym
priestorom, ktory nemoze podliehat vyskumnym zdmerom
bez vedomia ¢lenov a ¢leniek skupiny rovnako ako verejna.
Potom prichdadza do uvahy dalSia etickd zdsada.

Myslienka informovaného suhlasu je zaloZzend na
principoch individudlnej autonémie a dobrovolnosti
(Tiidenberg, 2018). To znamend, Ze vyskumnik/-¢ka ma
povinnost byt ,,otvoreny k uéastnikom vyskumu vzhladom
na ciele vyskumu, mozné nasledky vyskumu pre zuicastnené
osoby i organizicie a zdroje podpory vyskumného projektu”
(EK NSS, 2017). Svojim respondentom a respondentkdm
musi tieZ poskytnuit informécie o metddach a trvani
vyskumu. Zdroven maju osoby zuc¢astnené na vyskume
pravo kedykolvek svoj suhlas odvolat (Marzano, 2012).

»,Vacésina etickych usmerneni vyZaduje, aby vSetky
vyskumné projekty, ktoré su povazované za vyskum lud-
skych subjektov, obsahovali informovany suhlas, alebo aby
vyslovene poziadali o vynimku® (Tiidenberg, 2018, s. 470).

V pripade klasickej etnografie vykondvanej prostrednictvom
metodolégie v offline prostredi je to pomerne jednoduché.
Pokial sa nezaoberdme vynimocne citlivymi témami,
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ziskanie informovaného suhlasu pri osobnom kontakte sa
uskutoc¢ni podpisanim vytlaceného formulara.

Zbierat data v skupine, ktorej obsah je uzamknuty
a dostupny iba so schvdlenim ¢lenstva, predstavuje iny typ
etického scenara. Dalo by sa povedat, Ze ide o d6éverné in-
formdcie, ktorych zber si pravdepodobne vyZzaduje urcitu
formu informovaného suhlasu na ich ziskanie, spracovanie
a Sirenie (Cleland a kol., 2019). Rovnako sa k problematike
sukromnych skupin vyjadruje aj EK NSS (2017), ktory jasne
definuje:

»Ak badatel zhromazduje data prostrednictvom
internetu na strankach a portaloch, ktoré

nie je mozné jednoznacne povazovat za verejny
priestor, a neoznami uzivatelom a majitelom
webovych stranok prebiehajuci vyskum, pripadne
od nich neziska informovany suhlas s vyskumom,

je mozné povazovat jeho vyskum za skryty.“?

Lenze pokial'ide o internetovy vyskum, opat
vstupujeme na pole viacerych ndstrah. Po prvé, diskutujuci
¢asto vystupuju anonymne. Ziskanie informovaného
suhlasu komplikuje fakt, Ze viéSina online vyskumov
obsahuje anonymny proces interakcie (Cleland a kol.,

2019). Pod ruskom anonymity nie je niekedy mozné
identifikovat ani zdkladné udaje o osobe (vek, pohlavie,
lokalita, atd’). V takychto podmienkach nevieme vyhodnotit
doveryhodnost udajov na poskytnutom informovanom
suhlase. Sucasne nevieme, ¢i respondent alebo respondentka
suhlas precital/-a s porozumenim (Hewson, 2015).

2 V rovnakom EK sa piSe, Ze ,Skryty vyskum je v zasade problematicky a neodporuca
sa. V ojedinelych pripadoch sa vSak mbéZe realizovat, ak speje k spoloenskému
uzitku (napr. vyskum kriminédlnych &innosti), a zaroven nevedie k poSkodeniu
osobnych prav, povesti €i majetkovej ujme subjektov.“ Tu je zrejme na zvazeni
relevantnej etickej komisie, €i uzna, Ze na takyto vyskum je dévod alebo nie je.
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Po druhé, nastdva problém s informovanim vSet-
kych ¢lenov a ¢leniek skupiny o vykondvanom vyskume
as vyziadanim informovaného suhlasu. Etika vyskumu ne-
umoznuje zbierat ddta v sukromnej skupine bez ich vedomia.
Skupina, ktoru som si pre ucel vyskumu vyhliadla, md v suéas-
nosti zaregistrovanych viac ako pit tisic uzivatelskych kont.
Podla spravnosti by mal byt s u¢elom vyskumu obozndmeny/-a
kazdy ¢len a kazd4 ¢lenka zapojeny/-4 do diskusie.

Pri niekolko tisicovom pocte uzivatelskych uctov
ide takmer o neredlne o¢akdvanie, ak suc¢astou ma byt aj
podpisanie informovaného suhlasu. Na zaciatok by bolo
asi dobré identifikovat, kto sa povaZzuje za ¢lena ¢i clenku
diskusie. Niektoré kontd su dlho neaktivne v skupine alebo
samotnej platforme. Niektoré mohli v minulosti vykazovat
aktivitu, ale neskor bolo ich ¢lenstvo deaktivované. Mnohi/-é
z ¢lenov a Cleniek su len pasivnymi ¢itatelmi a ¢itatelkami.
Cast z nich zost4va aktivna, aj ked iba s malym mnoZstvom
prispevkov. Zmes Elenskych kont v sledovanej skupine je
roznorodd. Otdzka teda spociva, ktori/-é z tychto vSetkych
uzivatelov a uzivateliek sa povazuju za ¢lenov a ¢lenky
diskusie? Je nevyhnutné ziskat informovany suhlas vSetkych
ludi registrovanych v sukromnej skupine? Alebo mézeme
¢lenov a ¢lenky diskusie zredukovat iba na tie kontd, ktoré
zdielaju alebo v minulosti zdielali informdcie v skupine?

Ak by sme zredukovali informaénu povinnost na tych,
ktori zdielaju alebo zdielali prispevky v skupine (teda na
aktivnych diskutérov), stdle zostava obrovské mnozstvo
ludi, ktori by mali poskytnut informovany suhlas. Vznika
tak sucasne dalsi problém. Ako som vysSie uviedla, niektor{
¢lenovia a ¢lenky mohli v minulosti posobit ako aktivni
ucastnici ¢i aktivne ucastnicky diskusie a ich data by sme
radi vyuzili v sucasnosti ako vyskumny material. No
z roznych dévodov napriklad opustili skupinu, deaktivovali
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ucet na portali alebo jednoducho ho uz nevyuzivaju. Ako,
v takomto pripade, ziskat informovany sthlas?

Niektori autori a autorky zdoraznuju, ze v uréitych
vyskumoch moze byt uZito¢né oslovit moderdatorov
amoderdtorky platformy, ¢i konkrétnej skupiny, v ktorej
chceme uplatnit digitdlnu etnografiu. Predtym, ako
zacneme so zberom ddt, stoji za uvdZenie poziadat
ich o suhlas s realizdciou vyskumu. V tomto pripade
treba pocitat aj s rizikom, Ze spravcovia ¢i spravkyne
skupiny mo6zu vnimat pritomnost vyskumnika/-cky
ako rusivy alebo neziaduci faktor a pristup okamzite
zamietnu. Vylu¢enim vyskumnik/-¢ka strdca pristup
k potencidlne dobrému zdroju idajov (Ruihley a Hardin,
2014), ¢o sa modze negativne odrazit na vyskumnej praci.
Pri ziadani o povolenie méze byt uzito¢né poskytnut
prehlad vyskumnej $tudie a informadcie o zhromazdovani
a uchovavani dat. UmoZnime tak moderdtorom ¢&i
moderdtorkdm skupiny uskutoc¢nit informované
rozhodnutie o nasej vyskumnej aktivite. Prave oni mézu
byt kli¢ovymi a doveryhodnymi osobami, ktoré oboznamia
¢lenov a ¢lenky skupiny o pritomnosti vyskumnika/-¢ky
formou zverejnenia prispevku, v ktorom sa uvedie, Ze
vyskumnik/-¢ka poziadal o povolenie na realizaciu projektu
a md ich suhlas. Tymto spésobom bude pravdepodobne
spatna vizba ¢lenov a ¢leniek online komunity na jeho ¢i jej
pritomnost citlivejsia (Cleland a kol., 2019).

V pripade velkych skupin, v ktorych je ziskavanie
individudlneho informovaného suhlasu (z vyssie uvedenych
dovodov) problematické, by vyziadanie oficidlneho suhlasu
od spravcov/spravkyn skupiny mohlo predstavovat vhodnu
cestu k realizdcii vyskumu. Otdzkou zostdva, ¢i je takyto
postup dostatoény z hladiska etiky vyskumu a ¢i suhlas
moderdtorov a moderdtoriek skupiny je postacujuci.
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Vzhladom na v§etky vyssie uvedené problémy, ¢i
uz pri odliSeni sukromného a verejného priestoru alebo
s vyziadanim informovaného suhlasu v sukromnej skupine,
som svoj vyskum orientovala na nespochybnitelné verejné
skupiny, v ktorych ¢lenstvo nepredchddza ziadnym
stupfiom overenia, ¢i schvalenia. V prostredi vybranej
platformy posobi niekol'ko verejnych skupin, v ktorych je
omnoho jednoduchsie dodrziavat etické principy vyskumu.
Povazujem to vSak za velku Skodu z hladiska kvality d4t,
pretoze spominand uzamknutd skupina je, na rozdiel od
tych verejnych, velmi aktivna. Diskusie v nej prebiehajui na
dennej baze, kym vo verejnych skupinach sa nevykazuje
takmer Ziadna aktivita. Informdcie zdielané v sukromnej
skupine predstavuju naozaj kvalitny a hodnotny materidl.
Odmietanie o¢kovania sa cyklicky objavuje ako pél¢ivd téma
a kazdy vyskum v tejto oblasti méze mat spolo¢ensky prinos.

Moj vyskum sa snazi pribliZit zastdvanie
antivakcinaénych presvedéeni z perspektivy ich
zastancov. Snazi sa porozumiet , preco ludia udrziavaju
tieto presvedéenia napriek vysokym ndkladom, ktoré im
vznikaju. Tieto ndklady maju rézny charakter, ¢i uz ide
o psychologické, socidlne alebo ekonomické. Napriek tomu
sa zd4, Ze v niektorych pripadoch ich vdha stdle nedokdze
prevazit motivacie a benefity protiprudového’® presvedcenia.

Skumanie online prostredia verejnych skupin ukazuje,
Ze benefity vyplyvajuce z participacie v skupine do velkej
miery spocivaju v poskytovani praktickych rad, sprostred-
kovani informdcii a zdielani podpory, ktoré jednotlivcom
pomahaju udrziavat svoj postoj v offline prostredi aj napriek
tlaku dominantnej socidlnej normy. Participdcia v komunite,
v ktorej dochddza k pozitivnej spatnej vizbe, je dolezitym

3 »Protipridovy“ v praci oznaCuje tendenciu konat alebo zastavat postoje
a presvedcéenia, ktoré odporuju majoritnej spoloéenskej norme.
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podpornym mechanizmom, zlah¢ujicim potencidlne ndkla-
dy protiprudového presvedcenia.

Vyskum sa snazi zastreSit tuto problematiku z pohladu
ludi, ktor{ sa ¢asto stdvaju predmetom mainstreamovych
diskusii. V snahe nastolit platné normy a komunika¢nu
politiku nemo6zZeme prehliadat perspektivu ludi, ku ktorym
sa snazime prehovorit. Ak chceme porozumiet antivakci-
na¢nym presved¢eniam a ich zdstancom, potom je nevyhnut-
né vytvorit priestor takymto vyskumom. A to aj vytvorenim
ndvrhov rieseni etickych dilem, ktoré sa tu vyndraju.

Legislativhe problematické témy a etické dilemy

Legislativa Slovenskej republiky stanovuje povinné
oCkovanie deti proti niektorym prenosnym a zdvaznym
ochoreniam. Cielom povinného ockovania je zabranit Sireniu
zavaznych chordb, ochrana zdravia jednotlivca aj populdcie
prostrednictvom budovania kolektivnej imunity. O¢kovanie
deti, jeho realizdciu aj priestupok za nepodrobenie sa o¢ko-
vaniu upravuje niekolko zdkonov, vyhldsok a odbornych
usmerneni. Je to napriklad zdkon €. 355/2007 Z. z. o ochrane,
podpore a rozvoji verejného zdravia ustanovuje:

»Fyzické osoby sU povinné podrobit sa

v slvislosti s predchadzanim prenosnym
ochoreniam lekarskym vySetreniam

a diagnostickym skuSkam, ktoré nie su spojené
s nebezpefenstvom pre zdravie, preventivnemu
podavaniu protilatok a inych pripravkov,
povinnému ockovaniu, lieceniu prenosnych
ochoreni, izolacii a karanténnym opatreniam“
(851ods.1, pism. d);
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n»Priestupku na Useku verejného zdravotnictva sa
dopusti ten, kto sa bez preukadzania zavaznych
zdravotnych a/lebo inych lekarom zdévodnenych
pripadov nepodrobi ockovaniu, vyplyvajicemu

z prisluSnych pravnych predpisov, alebo

nariadenému ockovaniu“ (8§56 ods.1, pism. a);

»Za nepodrobenie sa povinnému oc&kovaniu mozZno
ulozit pokutu v sUhrnnej vyske 331 eur/pre
jedného rodida (obaja spolu 662 eur)“ (8§56 ods.
2, druhéa veta.

Odmietnutie o¢kovania sa teda povaZzuje za priestupok,
za ktory moéze byt rodi¢ sankcionovany pokutou. Je to jeden
z nakladov antivakcina¢ného presvedcenia, ktory rodi¢om
moze vzniknut. Ndklady, ktoré sa tu vyndraju, v§ak nemaju
iba finanénud povahu. Ako désledok posobenia legislativnych
nariadeni, ktoré su su¢astou dominantnej normy, méze ist
aj o socidlne ¢i psychologické ndklady.

Uz som uviedla, Ze jednou z mojich vyskumnych otdzok
je preskumat vyhody participacie v online skupine na so-
cidlnych sietach. Dal$ou vyskumnou otdzkou sa zameria-
vam na odkrytie ndkladovosti antivakcina¢ného postoja
v spolo¢nosti. Na jednej strane hovorime o nakladoch, ktoré
vyplyvaju z protipradového presvedcenia, ktoré odporu-
je dominantnej norme. Ak predpokladdme, Ze odmietanie
oc¢kovania je v spolo¢nosti vinimané ako dosledok Sirenia
konspira¢nych tedrii, potom ludia odmietajuci ockovanie
moZu Celit socidlnym a psychologickym nédkladom, ako
dosledkom stigmatizdcie a ostrakizdcie. Skuto¢nost, Ze ide
sucasne o presvedcenie odporujuce zdkonnej povinnosti,
robi otdzku eSte vyznamnejSou. Nehovorime uz iba o pocite
utldéania, strachu z vylic€enia, ¢i spolo¢enskom konflikte.
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Hovorime o hladani stratégii, ako udrzat svoje vlastné pre-
svedcenia navzdory platnej narodnej legislative.
Pocas vyskumu, ¢i uz v offline alebo online prostredi,
sa do popredia dostdvaju prave informadcie, ktoré stoja na
HLhrane zakona®. Mojou vyskumnickou prioritou v$ak stdle
zostava maximalna ochrana respondentiek a respondentov
a minimalizdcia potencidlnych $kod. Sucasne sa ako
osoba dostavam do situdcie, v ktorej si musim zabezpedit
vlastnu ochranu a tiez zvazovat, ¢i je vtakomto pripade
mozné postupovat podla zvycéajnych etickych Standardov.
Najmai pokial'ide o informované suhlasy, uchovavanie
a sprostredkovanie dat a anonymizdciu os6b ziucastnenych
na vyskume. Kazdy/-4 vyskumnik ¢i vyskumnic¢ka mé dbat
na to, ,aby neohrozil a neposkodil Iudi a komunity, ktoré
skuma® (EK NSS, 2017). Z tohto dévodu je nevyhnutné zvazit
niekolko faktorov.
V tejto Casti by som chcela uviest niekol'ko potencidl-
nych problémov a etickych otdzok, ktoré by v pripade
takychto vyskumov mohli vyskytnut.

Zakony a ochrana vyskumnika

Napriek tomu, Ze som si od zac¢iatku dizajnovania pro-
jektu vedoma pripadnych ndsledkov porusSovania zdkonnej
povinnosti v pripade vybranej témy, prekvapili ma niektoré
potencidlne etické problémy.

V prvom rade je nevyhnutné overit si, s akym priestup-
kom alebo trestnym ¢inom prichddza vyskumnik/-¢ka do
kontaktu. Odmietnutie oc¢kovania v kontexte platnej slo-
venskej legislativy nepredstavuje trestny ¢in, preto nepod-
lieha oznamovacej povinnosti. To znamenad, Ze ako obc¢ianka
a sucasne vyskumnicka na uzemi Slovenskej republiky som
zbavenad akejkolvek povinnosti hldsit informdcie, ktoré mi
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pocas vyskumu zveria moji respondenti a respondentky.
Napriek tomu sa stdle pohybujeme na neistom poli citlivej
témy, pretoZe ziskané ddta by mohli obsahovat tdaje zauji-
mavé pre prislusné verejné organy.

Podla Etického kdédexu Slovenskej asocidcie socidlnych
antropologov (EK SASA, 2013), zozbierané vyskumné
data nespadaju pod ziadnu Specidlnu ochranu. Status
vyskumnika nechrdni ddta pred zdujmami inych orgdanov.
Kédex jasne definuje nasledovné:

»Antropolégovia a antropologicky by si

mali byt vedomi/-é, Ze s vynimkou veImi
mimoriadnych a zriedkavych okolnosti nie su
Udaje z vyskumu v socidlnych vedéach, vréatane
antropologickych udajov, nijako préavne
privilegované ani chréanené a mdze sa stat, Ze
budd legdlne vyzadované prisluSnymi verejnymi
organmi“ (Eticky koédex SASA, 2013, s. 14).

Dita z terénu moZu potencidlne obsahovat aj informdcie
o tretich strandch, ktoré nie su zapojené do vyskumu. Ciuz
v internetovych alebo v osobnych rozhovoroch, [udia mézu
spomenut konkrétne mend inych Iudi, zdravotnickeho
persondlu, zamestnancov inStitucii, ktori r6znymi aktivitami
odporuju oc¢kovacej povinnosti. Tieto osoby su nevedome
vystavené riziku poskodenia v pripade, Ze pride k vyziadaniu
vyskumného materidlu. Aj v takomto pripade je nutné
zvazit rizika a v pripade jeho realizdcie oSetrit zber dat tak,
aby podobné riziko minimalizoval. Tento eticky problém
spociva v tom, Ze vyskumné data by mohli potencidlne
obsahovat problematicky materidl. Z tohto dévodu je
dolezité premysliet, na aké typy dat sa chce vyskumnik
¢ivyskumnicka v teréne zamerat.
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V neposlednom rade je potrebné povedat, Ze
poskodenie kohokolvek zapojeného (priamo, ¢i nepriamo)
do vyskumu sa dotyka aj vyskumnika/-¢ky. Vo svojich
vyskumoch sa zavizujeme maximdlne ochranit svojich
respondentov a respondentky a nesieme zodpovednost
za ich bezpecnost a prospech. Pred uskuto¢nenim
kazdého rozhovoru som informdtorom a informatorkdm
vysvetlila ciel mojej dizertac¢nej prace, vysvetlila sposob
spracovavania a uchovavania dét a sIibila im maximdlnu
bezpecnost. V mojom zdujme, tak ako aj v zaujme kazdého
vyskumnika a vyskumnicky, je tento zavazok dodrzat
aviest eticky vyskum so zretelom na blaho zi¢astnenych
osob. V pripade, Ze by prislo k akémukolvek naruseniu
etického procesu a informatori ¢i informatorky by sa
dostali do ohrozenia, dosledky by zndsal/-a aj vyskumnik/-

-cka. Bremeno zodpovednosti tieZ v plnej miere zndsSa
pracovisko hostujuce ¢i garantujuce vyskum. Poskodenie
0s6b zucastnenych na vyskume je vaznym etickym
preslapom a utrpi dobré meno, cely vyskum aj dovera.

A k tomu vSetkému sa mo6zZu pridat aj vnutorné pocity
frustracie, zlyhania alebo vy¢itiek svedomia vyskumnikov
a vyskumnicéok. Z toho dévodu je nevyhnutné dobre zvazit
eticky a vyskumny dizajn a ucinit také kroky, ktoré moézu
prispiet k maximalizdcii ochrany aj v pripade tém, ktoré sa
pohybuju na hrane zdkona.

Anonymizacia os6b zicastnenych na vyskume

Vzhladom na citlivy obsah informécii, ktoré by mohli
potencidlne poskodit respondentov alebo respondentky,
je nevyhnutné zabezpecit ich uplni anonymitu. Anonymita
znamend, 7Ze osoba zuéastnend na vyskume nebude pros-
trednictvom zozbieranych dat identifikovatelnd, zvycajne
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sa zabezpecuje odstranenim mien a inych osobnych udajov
(Tiidenberg, 2018).

V pripade dat zozbieranych prostrednictvom klasickych
offline metéd, mam na mysli anonymizdciu jednotlivcov
na takom stupni, ked ani ja ako vyskumnic¢ka nebudem
moct rozoznat, o ktorého respondenta alebo respondentku
v datach ide . K takémuto kroku som sa rozhodla z dévodu,
aby som jednotlivé nahrdvky a prepisané rozhovory nevedela
priradit ku konkrétnym osobdm. Z hladiska naplnenia ciela
mojho vyskumu to neovplyvni analyzu dét ani vysledky
vyskumu. Nahrdavky rozhovorov nie su oznac¢ené menom
ani ziadnym inym identifikaénym znakom, iba ndhodne
pridelenymi znakmi. V rdmci rozhovorov nie si spomenuté
mend zdcastnenych oséb. VSetkych respondentov a res-
pondentky som poziadala o anonymizdciu [udi aj miest,

o ktorych budu v rozhovore rozpravat. Tieto kroky na do-
siahnutie maximadlnej anonymity povazujem pri zbere velmi
citlivého a potencidlne rizikového materidlu za nevyhnutné.

Pokial ide o anonymizdciu d4t ziskanych v online
priestore, vyndra sa problém suvisiaci s vystopovatelnostou
tychto informadcii. V pripade ziskavania velkych
kvantifikovanych dat je riziko nizsie. No v kvalitativnom
vyskume, ked sa zameriavame na zber pisaného textu
v diskusidch, sa riziko stupnuje (Hewson, 2015). D4ta su
uchovavané v prostredi internetu a aj ked'sa pokusime
anonymizovat autorov a autorky danych vyjadreni, stdle su
tieto vyjadrenia dohladatelné. Je preto na zvazeni, ktoré data
bude vyskumnik/-¢ka vo svojich pracach citovat.

Opit sa dostdava do popredia otdazka odliSenia sukrom-
ného a verejného priestoru, ktoru je nevyhnutné zohladnit
pri pouzivani zozbieranych udajov. Ak je skimany terén
uznany za verejny, tak praca s dditami nemusi predstavovat
vyznamny problém. Rovnako citovanie verejne napisanych
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vyjadreni nepredstavuje eticky problém ani v pripade
dohladania diskusie. Ak v§ak ddta zbierame v sukromnom
priestore, potom sa opit vraciame k problému ziskavania
informovaného suhlasu. Sucasne je dolezité zodpovedne
usudit, ktoré vyjadrenia mézeme bezpecne pouZit pre svoje
vedecké prace.

V niektorych pripadoch je z hladiska ochrany a anony-
mity respondentov a respondentiek na mieste pristupit skor
k parafrdzovaniu vyjadreni (Cleland a kol., 2019). Tak sa
moéze vyskumnik ¢i vyskumnicka vyvarovat aj problému
s vystopovatelnostou konkrétnych vyrokov.

Osobné udaje a problém informovaného sihlasu

»Informovany suhlas je dokument, ktory pred ucastou
na vyskume podpiSe alebo inak dokdzatelne odsuhlasi kazda
kompetentnd osoba, ktora suthlasi so svojou uc¢astou na
vyskume® (EK SASA, 2013, s. 5). Vzhladom na zachovanie
uplnej anonymity a ochrany respondentov a respondentiek
som pristupila k zberu informovanych sthlasov tstnou
formou. Pisomny dokument informovaného sihlasu
standardne vyzaduje vyplnenie osobnych udajov, v ktorych
ludia priznavaja svoju identitu. Vyskumnik/-¢ka tak
disponuje materidlom, ktory je v rozpore s anonymizdciou.
Pocas realizdcie méjho vyskumu som sa stretla s explicitnym
odmietnutim vyplnenia takéhoto dokumentu. Pri skiumani
citlivych spolo¢enskych tém sa dé vopred predpokladat,

Ze jednotlivci sa nemusia citit komfortne s odhalovanim
svojej identity ani pod prislubom dévernosti. ,Dovernost
sa definuje ako pristup a zdielanie osobnych informdcii
len v sulade s poverenim danej osoby, ¢o zahfiia uistenie
ucastnikov, Ze ich idaje nebudu pristupné nikomu inému
okrem vyskumnikov® (Tiidenberg, 2018, s. 472). V pripade
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odmietnutia podpisu pisomného dokumentu, moéze byt
omnoho prijatelnejsie pristupit k ziskaniu informovaného
suhlasu ustnou formou, napriklad prostrednictvom
audiozdaznamu v ramci vyskumného interview. Takyto
pristup schvaluje aj EK NSS (2017), v ktorom sa uvddza:
»Badatel db4, aby ziskal informovany suhlas v primerane;j
forme (Gstny, pisomny).”

Ochrana a zachovanie bezpe¢nosti oséb zucastnenych
na vyskume je jeden zo zakladnych etickych principov. Rov-
nako dolezita je aj ochrana samotného/-¢j vyskumnika/-Cky.
Na zodpovednosti kazdého badatela a badatelky teda zostd-
va dokladné premyslenie etickych problémov a rizik, najma
ak sa rozhodne otvarat spoloCenské otazky dotykajice sa
legislativnych nariadeni. Kazdy eticky kddex upozoriuje na
nevyhnutnu znalost zdkonov v krajine, v ktorej sa vyskum
uskutocénuje. Vyskumnik/-¢ka by mal/-a teda prehodnotit
realizovatelnost vyskumu na zdklade etickych principov aj
platnych legislativnych nariadeni.

Budovanie dovery vo vyskume stigmatizovanych skupin

Viaceré $tudie ukazuju, Ze oznacenie ,konSpiraény
teoretik® alebo len privlastok ,,kons$pirac¢né“ vyvoldava
negativne dojmy a predstavuje doslova urdzlivé oznacenie.

»Spolocenské vnimanie konspirdcie v zdpadnych kultirach
sa zdd byt, vo v§eobecnosti, povazované za hanlivé® (Lantian
a kol., 2018, s. 940). Spolo¢enskd mienka o kons$pira¢nych
teoretikoch je ¢asto stereotypne zamerand na uvahy
o paranoidnych mysliach (Harambam a Aupers, 2017).

Je potom pochopitelné, Ze hovorime o spolocenskej stigme
(Lantian a kol., 2018; Harambam a Aupers, 2017; Wood
a Douglas, 2013, Husting a Orr, 2007), ktord moZe mat na
jednotlivcov negativny dopad. Experimentdlne vyskumy,
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ktoré sa zameriavali na skimanie tohto fenoménu ukazuju,
Ze toto oznacenie v ludoch vyvolédva strach zo spolo¢enského
odsudenia a vylucenia.

V suvislosti s konspira¢nymi tedriami sa ¢asto objavuje
téma odmietania o¢kovania. Napriklad, informaény portdl
o oc¢kovani, zriadeny Slovenskou epidemiologickou a vakci-
nologickou spolo¢nostou, na svojej stranke o¢kovanieinfo.sk
uvadza takéto vyjadrenie:

»Slovenské antivakcinac¢né hnutie, ktoré vychéa-
dza, rovnako, ako iné eurdépske aktivity podob-
ného druhu z konSpiracnych teérii, bludnych
informacii a zmanipulovanych stddii a neres-
pektuje stovky a tisice odbornych vedeckych
publikacii tykajucich sa ockovania, vyvola-

lo v ostatnych rokoch vlnu spochybriovania

Ucéinnosti ockovania medzi mamickami‘“.

Pre lepSie pochopenie antivakcinaénych postojov je
potrebné brat do uvahy, Ze ludia odmietajici povinné
oCkovanie deti nevytvaraju homogénnu skupinu ndzorov
a predstdv. Rodicia, bez ohladu na r6znorodé osobné motivacie,
zdielaju podobné socidlne ndklady a stretdavaju sa s podobnymi
reakciami. Ako dosledok vopred nastavenych oc¢akdavanych
reakcii v spolo¢nosti si buduju rozne stratégie, ako sa s tymito
reakciami vysporiadat. A toto moZe predstavovat problém
pre vyskumnika/-¢ku, ak prichddza z prostredia, ktoré ich
stigmatizuje a pred ktorym sa jeho respondenti a respondentky
dlhodobo chrénia. Vo vyskume stigmatizovanych skupin
je velmi zasadnd otdzka budovania dovery a vztahu
s osobami, ktoré sa snazime oslovit. Ak su si sami participanti
a participantky vedomi tejto stigmy, ak pocituju negativne
emocie pri slove ,kons$pira¢na tedria®, potom musi
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vyskumnik/-¢ka zvazit, ako bude s tymto terminom narabat.
V prvom rade si musime ako vyskumnici byt vedomi pocitov,
ktoré mézu nami pouzivané terminy v ludoch vyvolavat.
Nadviazanie prvej komunikdcie je kltiCové pre uspesné
budovanie doverného vztahu, ktory je pocas vyskumu
nevyhnutny. Z tohto dévodu je dolezité oSetrit pouZivany
jazyk tak, aby nevyvoldval odpor a neistotu. Su¢asne v§ak
plati, Ze participanti a participantky musia byt riadne
obozndmenti s cielmi a zdmerom nasej préace. Jeden zo
zékladnych principov etického vyskumu je transparentnost:
»Badatel dbd na to, aby vo vSetkych situdcidch dodrziaval
transparentnost a ¢estnost ohladom cielov a dosledkov
vyskumu® (EK NSS, 2017).
Tu sa v§ak mozZe javit problematické pouzivanie

pojmu , kon$pira¢na tedria“, ktory ma negativne konotacie
aneopatrné zaobchddzanie s tymto terminom moZe postavit
mur medzi vyskumnika/-¢ku a respondenta/-ku. Uvedomit
si treba aj to, Ze doveryhodnost moze byt naruSenad aj
samotnou vyskumnickou poziciou, ktord moze vyvolavat
pocity skepsy u respondentov a respondentiek. Pri planovani
vyskumu treba zohladnit aj komunikaény aspekt a vopred

si yjasnit pouzivany narativ tak, aby bol dostatoc¢ne citlivy

a reSpektujuci voci osobdm, s ktorymi komunikujeme

a sucasne, aby sa zachovala transparentnost vyskumu.

Zaver

Hlavnd zdsada, ktord sa opakuje vo vSetkych usmerne-
niach a etickych kddexoch je, Ze vyskumnik ¢i vyskumnicka
by mali vzdy posudit klticové relevantné faktory a ,,zabez-
pecit, aby sa etické postupy a zdruky implementovali tak,
aby boli umerné urovni rizika a potencidlnej ujme ucast-
nikov” (BPS, 2021, s. 9).
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V tejto kapitole som pribliZila niektoré etické problémy,
s ktorymi som sa stretla pocas dizajnovania mojho vyskumu.
Zhrnula som niekol’ko faktorov, ktoré ovplyviuju realizaciu
vyskumu na internete, skumanie potencidlne legislativne
problematickej témy, a nakoniec som upozornila na bu-
dovanie déverného vztahu pri skimani stigmatizovanych
skupin. Zvazit treba tiez spésob uchovavania d4t a ich spros-
tredkovavanie tretim osobam. V mojom vyskume som sa
napriklad rozhodla nevyuZit sluzby prepisovania rozhovorov
inymi osobami. Dalej je vhodné zamysliet sa nad poskyto-
vanim ddt do archivov, aby boli pristupné dal$im vyskumni-
kom a vyskumnic¢kam. Je na individudlnom zvazeni, aké
riziko spocéiva v zdielani vyskumného materidlu. Rovnako
maju respondenti a respondentky pravo vymedzit sa voci
takymto postupom.

Na zaklade Specifik mojho terénneho vyskumu sa do-
mnievam, Ze pri rieSeni niektorych etickych dilem niekedy
nepomoZe ani listovanie v jestvujucich a platnych etickych
kédexoch. Najmi, ak otvarame témy, ktoré sa vymykaju
z klasického ramca vyskumov. O to vicsie dilemy vznikaju
pri eticky citlivych témach, akou je t4 moja. Vo vyskume
na internete a celkovo v etnografii online zostdva rieSenie
mnohych otdzok nejednoznacné. V tomto zmysle plati, Ze

»zodpovednost v kone&nom dbésledku nesie vys-
kumnik/-¢ka a jeho/jej prislusSna eticka komi-
sia za zabezpecenie implementacie a etického
pristupu k online vyskumu. Kazdad online meto-
dolégia predstavuje iny subor etickych vyziev,
ale ak sa uskuto&ni spréavne, vyskumny projekt
bude pravdepodobne prinosom pre obe strany“
(Cleland et al., 2019).
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Etické kédexy pomdhaju vyskumnikom orientovat sa
v medziach etiky, maju byt ndpomocné pri rieSeni etickych
problémov a pri uvaZzovani o ich moznom rieseni. Nikdy
v§ak nemozu pokryvat vSetky $pecifika, ktoré vznikaju
pre realizdcii konkrétnych vyskumov. Pre tieto pripady
disponuju inStitucie etickymi komisiami, ktoré su pripravené
riesit potencidlne alebo aktudlne vyskumnicke dilemy.
No nakoniec bude vyskumnik/-¢ka vzdy tou zodpovednou
osobou, ktord u¢ini rozhodnutia a aplikuje postupy.

»Reputacia a dobra povest antropologického
vyskumu, antropolégov a antropologiciek bude
vzdy vychadzat z ich konkrétneho a individuéal-
neho spravania, a nie z etickych kédexov ich
profesionalnych zdruzeni alebo akademickych
institdacii“ (EK SASA, 2013, s. 19).

Napriek eticky ndaroénému vyskumu som neupustila
od pévodného vyskumného zdmeru. Prdca, ako je
tato, poskytuje dolezity priestor pre zranitelnu skupinu
ludi, ktorej hlas sa v mainstreamovej spolo¢nosti ¢asto
potlaca. Na jednej strane citime potrebu aplikovat r6zne
komunikaéné stratégie na ochranu spolo¢enského zdravia
a kolektivnej imunity, suc¢asne vsak volime postupy,
ktoré tento tidel nespifiaji. Spomenime si napriklad na
pojem ,dezolat®, ktory sa stal politickym ndstrojom
na oznacenie fudi odporujucich epidemiologickym
opatreniam pocas pandémie Covid-19. M§j vyskum sa
zameriava na zmapovanie prezivania ludi, ktori odporuja
hlavnej spolo¢enskej norme. Idu takzvane proti prudu
a to ich stavia do spolo¢enskej pozicie, ktord je ¢asto
vysokondkladnd a nesie so sebou mnohé rizikd. Ak chceme
spravne komunikovat smerom k tymto skupindm, musime
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porozumiet ich vlastnym motivacidm a vnutornému
preZivaniu. Preto by mali mat vyskumy, ako je ten méj,
podporu a priestor na realizdciu.
Ako vyskumnicke mi zostdvalo vysporiadat sa
s etickymi otdzkami. Pre ucely vyskumu som najskor
vylucila skimanie sukromnych uzavretych skupin, pretoze,
ako som uviedla, etika vyskumu je v tomto pripade spornd.
Nadalej vSak sledujem komunikdciu a dynamiku v nich
a premyslam nad moznostami vyuzitia dit spésobom,
ktorym neohrozim existujucu komunitu a su¢asne zvysSim
kvalitu vyskumnych udajov. V suc¢asnosti sa pokusam
riesit otdzku parafrdzovania diskusnych prispevkov
a tieZ vyuZzitie zozbieranych dét v analyze bez uvedenia
ilustra¢nych citacii. Vzhladom na to, Ze ide o vyznamny
a dominantny priestor pre neoc¢kujucich rodicov, povazujem
za nevyhnutné tieto ddta zahrnut do vyskumu. Zatial eticky
najcitlivejSou cestou sa zdd vyuzitie moznosti parafraz
a vSeobecného zhrnutia v zdavere prac tak, aby Ziadny
respondent a respondentka nemohli byt identifikovani.
Vyskumné data uchovdavam pre seba a svoje potreby.
V sucasnosti eSte nie je jasné, ¢i po ich prepisani budu
nahrdavky zmazané a ponechdm si iba prepisany materidl.
Vzhladom na to, Ze nahravky obsahuju ustne suhlasy
s vyskumom, je to dalSia dilema, ktorad stoji za zvdZenie.
Pri prepise rozhovorov sa budem zameriavat aj na
odstranenie konkrétnych mien a lokalit, ktoré informatori
a informatorky spomenuli. Vyc¢istenie vyskumného
materidlu od konkrétnych udajov pomoze zvysit ochranu
ludi - aj tych, ktori sa do vyskumu dostali nevedome.
Jeden z diskutovanych etickych otdznikov je aj
volba narativu pri prezentovani vyskumnych cielov
a zdmeru respondentom a respondentkdm. Osobne som
sa stretla s roznymi reakciami, no vo vacsSine pripadov
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termin ,konS$pira¢nd tedria“ vyvoldval isty moment
napétia v diskusii. S tymto terminom musim zaobchéddzat
naozaj starostlivo a citlivo. PredovSetkym si ddvam
zédlezat na tom, aby som hned ivodom odburala dojem,
Ze mojich respondentov a respondentky posudzujem
ako konspirac¢nych teoretikov a teoreti¢ky. Vo svojom
vysvetlovani sa snazim zdoraznit, Ze neposudzujem, ¢i
to alebo ono je konS$piracnou tedriou. Zaujimam sa o ich
prezivanie, pocity, sebavnimanie a osobné skusenosti
v spolo¢nosti, ktora ¢asto tieto ndlepky pouziva.

Vo vztahu k respondentom a respondentkdm som
upustila aj od striktnej vyskumnickej pozicionality.
Do diskusii vstupujem aj ako rodi¢ a matka, ktora vie
zdielat strach a volbu uréitych rozhodnuti a tieZ porozumiet
normativnemu tlaku okolia. Usudila som, Ze v takomto
type vyskumu moZze byt omnoho uzito¢nejSie vystupovat
uprimne ako Clovek s rovnakymi skusenostami. Otvoreny
a empaticky pristup zbaveny akychkolvek mordlnych sudov,
naopak - zamerany na skuto¢né porozumenie vnutornych
motivacii jednotlivcov, je cesta k otvdaraniu vyznamnych
a citlivych spolo¢enskych tém.
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The study of religious dogmas and practices goes hand

in hand with numerous ethical questions and dilemmas.

A scholar from the field of religious studies faces ethical
issues both at the stage of collecting material during field
research and during the analysis of the collected data and
the preparation of research results for publication. In this
chapter, I will address the ethical issues that I encountered
in practice while studying the veneration of the Virgin
Mary” in post-communist Belarus. Field research was
carried out in the spring and summer of 2023.

This chapter begins by delving into the ethical
foundations underlying the concept of /ived religion,
which emerged from a desire to address the ethical
and methodological shortcomings of previous research
paradigms such as folk religion and folk beliefs.

The chapter then considers practical ethical issues
related to the researcher’s personal faith. The possible
influence of the researcher’s manifestation of his or her
religious views on field research and access to data and
informants is explored.

The chapter also raises the issue of responsibility
for maintaining the confidentiality and anonymity of
interlocutors. The narrative delves into the practical nuances
and complexities associated with the anonymization of
church workers and priests.

The issue of informed consent arises as another
ethical consideration, especially in the context of obtaining
signatures on official consent forms. The study addresses
issues related to cultural contexts where signing official

The chapter is published within the project VEGA 2/0104/23 ,Marian devotion in
Slovakia in the 21s* century as a part of the enchantment of postmodern post-
socialistic Europe (ethnographic perspective)“.

For Marian devotion in post-communist Europe see edited volume Traces of the
Virgin Mary in Post-Communist Europe (Zachar Podolinskéa, Ed., 2019) and the
introductory chapter (Zachar Podolinska, 2019, pp. 16-55).
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documents may be met with resistance, finding a delicate
balance between ensuring informants understand the study
and respecting their hesitations.

Finally, the chapter concerns the ethical imperative of
preventing harm. In particular, the issue of balancing the
researcher’s role in presenting objective results with the
desire not to cause harm to the church is seen as one of the
key ethical dilemmas that a researcher of Christian churches
may face.

This chapter ends with several practical notes on the
ethical use of terms when publishing materials in Russian
or working in the field. The importance of becoming
familiar with the emic terminology and church sociolect is
emphasized.

I hope that this reflection can be a useful contribution to
the research of religiosity in post-Soviet countries and CEE
countries (e.g., Borowik, 1999; Demerath, 2000; Borowik
a'Tomka, 2001; Pollack, 2003; Agadjadnian, 2006; Rosta, 2012;
Miiller, 2008; Nespor, 2004; Podolinskd, 2010; Podolinska et al.,
2013; Vdclavik et al., 2018; Zachar Podolinsk4, et al., 2019, etc.).
Obviously, it is impossible to completely avoid ethical issues
and dilemmas in the course of the study of religion, however,
it seems that by better understanding the processes into which
the study of religiosity is built in the post-Soviet space, it is
possible to reduce the risk of falling into many ethical traps.

Ethical Foundations of the “Lived Religion” Concept

I’ll start with a little reflection on the ethical foundations
of the chosen theoretical concept, that represents the core
theoretical framing for my PhD thesis. It is important to note
that the very concept of /ived religion arose as a response to
the ethical issues connected with research concepts of fo/k
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religion and folk beliefs, that have been actively developing

in the social sciences since the middle of the 20 century.

In general, the emergence and development of these concepts
was associated with the transition of scientific interest

from the study of macro-level, tracing the “phenomena”

and “processes” to the study micro-level, tracing the local
manifestations of social reality and individual actors and
their concrete agency in the given field.

“Folk beliefs” were seen as a syncretic form of religiosity,

differing in ideas and practices from the “official” creed

of the confession (Primiano, 1995). According to D. Yoder,
the term “folk religion” itself arose in the first half of

the 20 century and is associated with the name of the
German Lutheran theologian Paul Drews (Yoder, 1990).

In the didactic article Re/igiose Volkskunde, eine Aufgabe der
praktischen Theologie (1901) Drews sought to show graduates
of the Protestant seminary that in real life they would

have to deal with people whose faith differed significantly
from the provisions of the catechism. Later, this concept
was borrowed from theology by historians, sociologists

and ethnologists. The concept of “folk religion” allowed
researchers to expand the scope of the study of beliefs and
practices and pay attention to what lay beyond religious
texts and church sacraments (Hall, 1997, p. 8).

Towards the end of the 20™ century, the concept of

“folk religion” began to be critically rethought from both a
methodological and ethical point of view. The main criticism
was that the concept is evaluative in nature, inherited from
theology. In particular, “folk religion” was presented by
researchers as a kind of distortion, a sort of deviation from the
“pure form” of orthodoxy (Primiano, 1995). This perception
gave rise to the following dichotomies: elitist versus popular,
“philistine”; high religion versus low (profane); enlightened,
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written religion versus unenlightened, pagan, “semi-pagan”,
magical, and so on. In other words, the religious practices of
non-specialists (non-priests) were deliberately discredited
because they were considered by researchers as an inferior,
deviant religion (e.g., McNEeill, 1933; Clements, 1978, 1983;
Idiatullov, 2016; Ustimenko, 2017). In addition, this approach
gave rise to significant terminological problems when studying
so-called “non-Abrahamic religions” (Yoder, 1990). At the end
of the 20* century, the methodological vulnerability of the
approach and its ethical dubiousness posed the task of religious
scholars to search for alternative definitions and concepts.

One of the alternative approaches was the concept of
lived religion, developed by such researchers as R. Orsi, D. Hall,
M. B. McGuire and others. This is a holistic approach according
to which, /ived religion is religion in action, experience, practice
and understanding of individuals and groups, embedded in the
context of life (e.g., Hughes, pp. 153-5).

The concept of “lived religion” found followers among
ethnologists due to its impartiality and “democraticism”.

It perceives the laymen as significant actors in the religious
field. It also pays attention to religious practices and
meanings that arise, including in non-specialized places—

in homes, workplaces, public spaces, etc. An important
component of the concept of lived religion is increased
attention to the transmission of an emic perspective.
Researchers strive to show the religious world alive—as it

is seen through the eyes of believers and try to avoid the
unnatural “squeezing” of religious practices into the dry
framework of research desk terminology (NiedzZwiedz, 2016).

This approach allows a symmetrical and non-evaluative
approach to the study of both institutional and non-
institutional religious practices, and in my opinion, is more
acceptable from an ethical point of view.
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Researcher’s personal faith

Without a doubt, the personal belief or disbelief of a
researcher should in no way interfere with the researcher’s
work or influence the objectivity and integrity of his or
her publications. In the history of science, both religious
scientists and atheist scientists equally find their place, who
carry out research with equal quality and are recognized
professionals in their field (Krivovichev, 2019).

One of the first and fundamental practical ethical
questions that I encountered when studying Marian
devotion in post-communist Belarus was the question of
the personal faith and beliefs of the researcher.

In studies of religion, this issue manifests itself in a
number of aspects: from the problem of building a trusting
relationship with an interlocutor to the question of the
possibility of an objective interpretation of data by the
researcher. In religious studies, the direct question has been
repeatedly posed: “can a believer study religion?” (Kodenev,
2008) or—as the phenomenologists of religion (R. Otto,

J- Wach, W. R. Smith, etc.) had proposed—the opposite
question: “can a person study religion without experience of
meeting the Sacred?”. However, when raising such questions
in their works, the authors of religious studies primarily

had methodological difficulties in mind, not ethical ones.
That is, the question of the researcher’s personal faith was
understood in the context of a discussion about the need for
empathy or “inside lenses” as one of the main methods of
religious studies.

In anthropological studies of religiosity, where the
research is based primarily on direct interaction with
believers, the question of the researcher’s religious affiliation
is sometimes more practical. Sometimes the answer to it can
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either open the door for a scientist to the community under
study or build an insurmountable wall. An ethical dilemma
arises when the researcher understands that the fullness of
access to the data that he receives depends on how he shows
his attitude to the transcendent.

Such difficulties arise less often when studying non-
religious aspects of society. Regarding religious experiences,
there is a serious possibility that such an intimate topic may
be closed to a “stranger” who does not share the religious
views of the community being studied. And yet radical
closeness from the outside observer is probably more
common in religious minority communities. In particular,
the Belarusian researcher of Buddhism, S. I. Shatrausky,
notes that he has repeatedly encountered refusals to conduct
interviews with Belarusian Buddhists who did not want to
talk about their faith with an “external” person who does
not share their faith (2018, p. 143).

When preparing to research the veneration of the Virgin
Mary/Theotokos in Belarus, I assumed that I would also
often be asked the question about my religious affiliation.
However, during my field research I rarely had to report my
views. This is probably due to the fact that, as part of the
research, I dealt with representatives of traditional Christian
denominations in Belarus—Catholics and Orthodox. Here,
probably, there was an “assumed affiliation” effect that
A. Halemba encountered while studying Greek Catholic
communities in Ukraine: she only said that she came from
Poland and respondents automatically considered her as
a Catholic, without asking a question about her religiosity
(although in her book A. Halemba notes that she is not
a Catholic) (2015, p. 30). Similarly, in my case, when I
conducted interviews in Orthodox communities, I sometimes
assumed that they were openly talking to me about their
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own spiritual issues or about the internal problems of the
church, because they automatically considered me a member
of the church. Moreover, the priests were happy to express

to me their critical views of the church administration, once
Irevealed that I was a graduate of the theological faculty.

I must note that despite my deep familiarity with
Orthodox theology and culture, I do not fully share the
Orthodox doctrine and therefore cannot frankly call myself
Orthodox. In this regard, an ethical issue arose: should I
always make a disclaimer in advance before the interview
that I am not Orthodox?

In solving this issue, I decided to follow the path of
A. Halemba (2015, pp. 30-3) and not to manifest my own
religious views until [ am asked a direct question about my
faith. In general, such a position is not hypocrisy or deception,
as long as the researcher does not seek to pretend to be
someone he or she is not. So, for example, knowing that only
Orthodox Christians are allowed to participate in such parts
of the liturgy as communion and confession, I did not take
part in them so as not to “pretend to be (fully) Orthodox™.

I must note that while conducting research in
Orthodox communities, I only received a question about
religious affiliation twice. In one case, having answered
that I could not call myself Orthodox, I received from
adeacon informant a refusal to provide information about
the phenomenon of special “monastic petitions” at a prayer
service. The interlocutor motivated his refusal by the fact
that this information would “make a non-Orthodox person
avictim of the devil”.

In another case, I first received a refusal to a request to
stay at the Zhyrovichi Orthodox monastery (Belarus, 2023,
Grodno region, western part of Belarus), but then, when I
said that I wanted to participate in the palomnichestvo (rus.,
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“pilgrimage”), I received permission to stay at the monastery
and even some advice on pious participation in this
pilgrimage. In this case, I was probably mistaken for a “seeker
of God,” that is, the “assumed affiliation” effect again worked,
and I was mistaken not for an anthropological researcher
(which I am) but for someone else— a seeker of God. A similar
assumed affiliation with “one seeking God” is described by
S. Harding. Beginning her fieldwork, she openly declared to
the group of born-again Christians she was studying that
she was not a born-again Christian, after which she began
to be perceived as “one seeking God”, that is, she became
the object of mission and preaching (2000, p. 40). This
case shows that one false assumed affiliation can easily be
replaced by another. Thus, in my opinion, the ethical tasks of
the researcher should not include the opposing of all probable
and alleged misconceptions of interlocutors about him/her.

Anonymization of Interlocutors

One of the most important ethical tasks of a researcher
working with personal data of respondents is maintaining
the confidentiality of personal information of informants
and their anonymity. This issue is very relevant in
anthropological research. I believe that it would not be
superfluous to address this issue and present my practical
experience of encountering the problem of anonymization of
my interlocutors when studying religiosity in Belarus.

In general, in my research this task was very important
and came to the fore. The first thing to note is that religious
beliefs can be very personal, intimate, and interlocutors,
particularly in Belarus, may have significant concerns about
confidentiality. At the same time, it is interesting to note
that many Belarusians today are taking only the first steps
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in becoming familiar with institutional forms of religiosity.
Coming for the first time to a monastery or to a holy

spring, such pilgrims are concerned that they are probably
doing everything “wrong™ they are afraid that they cross
themselves “wrong”, kiss icons “incorrectly”, speak and think
“incorrectly”, or “not in a perfect way”. In this regard, during
field research, I encountered several times a situation when
an interlocutor during an interview begins to worry that he
or she said something “wrong”, “not prescribed”, “officially
not correct”, “unchurchly”. Sometimes the interlocutor
interrupted the interview with the words: “Oh, I told you
something stupid. I don’t know anything. Don’t write down
anything else, otherwise everyone will think that I'm some
kind of fool” (Natalya-ORX-1967).’ In such cases, it helped me
to remind the interlocutor that all data is strictly anonymous.
And yet, sometimes it was necessary to repeat several

times that the real surname and other personal data of the
interlocutor will not be published anywhere in disclosed form.

We have to take into account, that strong form of fear

of de-anonymization when talking about religion is probably
related to the Soviet past of Belarus. During the reign of official
state atheism in the republic, religious views could significantly
complicate a person’s life. The history of Soviet Belarus has
many examples of radical religious persecution (e.g., Krivonos,
2008, pp. 157-78) and therefore Belarusians are still may be
afraid to speak openly about their faith. An indicative example
is that I encountered in the Orthodox Monastery Proshcha
(Belarus, 2023, Mogilev region, central part of Belarus), where

I talked with a pilgrim who told me that he is a Catholic, but
visits both Catholic and Orthodox churches and shrines, but

3 In the publication I anonymised the interlocutors in the following form
“Natalya-ORX-1967”—the first part, the name, was randomly assigned to individual
corresponding to the real gender, the second part indicates the respondent’s
declared religion, i.e. “ORX” for Orthodox, “RC” for Catholics; and finally, the
year of the birth, for to indicate the age of interlocutor.
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then he caught himself and asked not to write that he is a
Catholic because, in his opinion, he could “have problems
with the state... there are persecutions now”. Indeed, after
the Belarusian protests of 2020, Catholic Metropolitan
Tadeusz Kondrusiewicz took the side of the protesters and
was subsequently removed from office (Vasilevich, 2021).
The top Catholic hierarchy, who openly oppose the current
government, are also being harassed for their political views.
Nevertheless, today in Belarus there is definitely no state
persecution of Catholic citizens on religious grounds, and most
likely the interlocutor simply reproduced the Soviet narrative.

And yet it is worth noting that sometimes the
conversation about the Virgin Mary/Theotokos went
in a different direction, and some interlocutors casually
mentioned their disagreement with the current government
and participation in the 2020 protests. Realizing that this
information could really harm the interlocutor, I did not take
any notes about it, and deleted the voice recording (if it was
made) immediately after the interview.

Understanding that Belarusians are afraid of de-
anonymization and equally they are afraid to talk about
their personal faith, I sometimes helped them anonymize
their story themselves and asked them not a personal
question, but a general one, for example: “please tell me, what
brings people to this icon?”, “how do people find out about
this place?”, etc. This way the interlocutors felt safer, because
they seemed to be talking about abstract pilgrims in general.

Although the issue of anonymity was a major concern
for some interlocutors, in reality the anonymization of
pilgrims was not difficult at all. The pilgrims came from
different parts of Belarus and, speaking to me about faith,
did not mention any personal data that would allow them to
be identified (surname, address, place of work, etc.).
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The situation with the anonymization of church
employees and priests is much more problematic. For
example, many important informants were the so-called
svechnica® in city chapels. Usually there are 2 to 3 svechnicas
working in a chapel, and therefore, if [ had indicated the
name of the chapel in the publication, the interlocutor would
have been quite easy to identify. Therefore, when preparing
the data for publication, I only impersonally called the
informant “svechnica 1” from the town ... chapel.

Things are more complicated with the anonymization
of priests and monks. They could easily be identified by
their positions and places of service. So, for example, when
I write about the Proshcha Monastery, and [ mention that
the hegumen said or did something, it is obvious that there
is only one hegumen in this monastery, and his full name is
directly indicated on the monastery’s website. A. Halemba
also encountered this problem while conducting research
among the Greek Catholic clergy in Ukraine. As A. Halemba
notes, she realized that she had no way to anonymize some
priests, and therefore openly wrote their real names (2015,

p. 31). Fortunately, during my research, most of the priestly
interlocutors understood that they are public figures and did
not insist on the anonymity of the interviews. Therefore, in my
research, priests are also mostly listed under their real names.

And yet, during the course of the research, I spent a long
time with priests and monks together preparing meals, cleaning
the territory of the monastery, having dinner and doing
other household chores, during which the clergy sometimes,
communicating with each other, expressed thoughts that, if
published, could potentially harm. This was valuable data about
the life of the church and Belarusian society, which I could

4 Svechnica (rus., literally, “a candles lady”) is a church employee (woman) who is on
duty during the day. Svechnica sells candles, icons, jewelry and other church goods,
accepts orders for special services: weddings, funerals, baptisms and others.
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not neglect in my research. In such cases, I anonymized
those statements and separately (in a different context) cited
these data as statements by the anonymous priest N.

Informed Consent

Another important ethical issue is related to the
problem of anonymity—the need to obtain the informed
consent of the participant. In general, informed consent is
the interlocutor’s agreement to participate in a study after
he/she has been given basic information about the study and
his/her role in it. Originally developed within the framework
of medical and psychological research, these ethical
guidelines were subsequently applied to anthropology. The
purpose of informed consent is to provide the participant
with basic information about the study and the researcher.
Thus, the interlocutor must know which institution the
anthropologist represents, what the research topic is, who
is supporting the research financially and otherwise, as
well as how the research will be used, who will have access
to it, and what the risks associated with participation may
be. In addition, interlocutors should understand that their
participation in the study is voluntary, and they have the
opportunity to discontinue participation at any time.

In general, providing this information to the interlocutor
was not a complex operation in my study and usually
took about one minute at the beginning of the interview.
However, a problem arose when trying to obtain the
interlocutor’s signature on the official information consent
form. The need to sign an official form has been widely
discussed, particularly in American anthropology. C. Fluehr-
Lobban rightly points out that sometimes informed consent
is physically impossible to obtain through a signed document
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if members of the community cannot read it. Difficulties

in obtaining signatures also often arise in situations where
people do not trust the state, bureaucratic processes or
authorities. Asking them to sign a formal legal document
may intimidate them (Fluehr-Lobban, 1994). My experience
of field work in Belarus back at the level of the pilot research
trip in the spring of 2023 showed that such problems are
very typical for the Belarusian context.

At the beginning of the interview, I provided the
interlocutor with basic information about myself and the
study, emphasized the voluntary nature of participation,
and asked whether the interlocutor agreed to participate in
the study and continue the interview. I obtained confident
verbal consent from the interlocutor and then asked him/her
to sign the informed consent form. Some informants
immediately refused to be interviewed, some stated that
they would not mind talking to me but would not sign
anything. In general, during the pilot research trip I was able
to obtain signatures from only three interlocutors (out of
14), who were priests and, among other things, did not insist
on anonymity. Not a single interlocutor from among the
pilgrims and parishioners agreed to sign the form.

Many interlocutors were also apparently confused by the
fact that the informed consent form was issued by a foreign
scientific institution from the EU. Some interlocutors, half-
jokingly, half-seriously, said that they would not sign because
they did not want to become foreign agents. I must note that

“foreign agent” (rus., inoagent) is a status assigned in Russia

to individuals who, according to Russian authorities, receive
foreign support or are under “foreign influence” (Laine, 2021).
This phenomenon has nothing to do with the legislation of
Belarus, however, from this example it is clear that some
Belarusians are under significant influence of the Western-
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phobic Russian information space, which significantly
complicates the work of researchers from EU institutions.

Given the problem with obtaining the informant’s
signature on the official informed consent form, I consulted
with the chairman of the Ethics Committee of the Institute of
Ethnology and social Anthropology SAS and received advice
in these circumstances to obtain the informed consent of the
informant orally (using a dictaphone) without signing the
form. This oral form of obtaining informed consent greatly
facilitated my further research work in Belarus.

Overall, this verbal form of informed consent fits
well with C. Fluehr-Lobban’s policy paper, which seeks to
show that the spirit of informed consent can be realized
without the intrusive and overly legalistic use of a signed
form. After all, informed consent is ultimately not viewed
as an isolated act of signing, but rather as a process that
encourages greater openness and disclosure on the part
of researchers, empowers volunteer participants in social
research, and engenders a more collaborative relationship
between researcher and interlocutor (Fluehr-Lobban,
1994). This approach to understanding informed consent
is generally consistent with such seminal documents as
Research Ethics in Ethnography/Anthropology, published by
the European Commission (2013), and Ethical codex of the
Slovak Ethnographic Society (EK NSS, 2017).

Not to Harm the Church?

The fundamental ethical principle of anthropological
research is to do no harm. It is on this principle that all other
ethical standards of anthropological research are based—
informed consent, anonymization of informants, protection
of confidential information, etc. There are a sad number of
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cases where anthropological research, conducted without
focusing on the safety of participants, has caused significant
harm and put interlocutors and communities in direct danger.
The most famous of them are listed by Jordan and Bainton
(Jordan, 2012; Bainton, 2012, pp. 14-5): Project Camelot (1964,
study of rebel behavior for subsequent social programming),
study of untreated syphilis patients in Tuskegee (1932-1972),
unethical business of the Tyco concern and the Lockheed
corporation, the Human Terrain System program (within the
framework of which anthropologists helped the American
army better understand a particular local population and
begin to communicate effectively with them), the internment
project for Japanese Americans with the participation of
ethnographers from the War Relocation Authority and others.

Considering such egregious cases, which at one time
became an important motivator for the development of
ethical principles and codes by anthropological professional
communities, it is certainly worth noting that today most
anthropological works are obviously written with sympathy
for local communities. At the same time, anthropological
writings most often have an anti-hegemonic character—the
authors present alternative points of view, dissent, marginal
communities, the disadvantaged, the poor. However, as
A. Halemba notes, anthropology as a discipline has not yet
developed adequate ethical principles for working with
powerful and privileged people, in particular with religious
leaders and church hierarchy (Halemba, 2015, p. 31). In
her research among the Greek Catholic clergy in Ukraine,
the researcher was faced with an unexpected request
from priests and the episcopate: they asked her to publish
materials in a way that “would not harm the church”.

As the researcher notes, by that time she had collected
a lot of important information about how intra-church
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disagreements and conflicts influence the direct recognition
or rejection of miracles and places of appearance and
veneration of the Virgin Mary in the diocese. Could this
information about discord among the clergy “harm the
church”? What is generally understood in this case as zarm
to the church? Do they mean the prestige of the clergy?
These were the questions the researcher faced in connection
with this request. Following these questions, a serious
ethical dilemma arose: to hide, distort scientific facts, or
allow harm to the prestige of the church/clergy?

The researcher found a solution to this ethical dilemma
in the pursuit of maximum honesty. Among her informants
there were priests who supported her in this and shared
her belief that honesty and transparency, among other
things, should extend not only to the study, but also to
the church as an organization. The researcher writes that
she tried to observe, comprehend what she saw, describe
social mechanisms and at the same time refrain as much as
possible from making judgments and not allow herself to
be drawn into a dispute of one or another party within the
diocese (Halemba, 2015, pp. 31-2).

During my research in Belarus, I also came across a
request from some Orthodox priests to publish materials with
caution, so as “not to harm the church.” Moreover, one of the
cleric informants insisted that if I study the church, then my
publications should be purely apologetic (that is, they should
defend the merits of the church and Christian teaching as the
only true one, over those who deny this dignity).

In general, in this case, the experience of A. Halemba and
her call for honesty and objectivity in the research were very
useful to me. I will also add a few observations and thoughts
on this matter. At first glance it seems obvious that the
anthropologist should take care that his or her work does not
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endanger the group under study. However, the request “not to
harm the church” initially contains two unknown categories.
First of all, the question arises: what is #e church? Where
are its boundaries? How do the informants themselves
understand “the church”? During my field research, I heard
dozens of definitions of the church from priests and saw
many manifestations of the “boundaries of the church”’ In
general, it can be noted that in the Orthodox tradition, the
boundaries of the church are rather vague and fluid, even in
official teaching—in ecclesiology and canons (Kuraev, 2022).
In practice, depending on the context, “church” can mean
theological teaching, or only the clergy, or both clergy and
laymen, or only the practicing members of the community, or
only the highest hierarchs, or even all Christians of the world,
and so on. Thus, it becomes obvious that the boundaries of the
church do not delineate only the members of the communities
I studied (the concern for the safety of which I described
above). And if the church is all the Christians of the world,
then who can ensure that all their interests are respected? And
if the church is a theological teaching, then taking care of it is
obviously not at all the responsibility of the anthropologist.
The same applies to the term 4arm (to the church),
which is not defined in this case. In the case described by
A.Halemba, priest informants asked her not to describe the
feuds among the clergy, so as not to harm the prestige of the
church. In my field, I met several priests who themselves
openly talked about all the church disagreements, dishonest
priests, the low moral and intellectual level of priests, and
so on. According to them, they were engaged in “accusatory
preaching for the good of the church”, “opening up an abscess
in order to heal the body of the church”. In other words, they

5 A publication is currently being prepared on understanding the boundaries of
the Church in local narratives of the Proshcha monastery, Belarus.
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talked about church problems and at the same time believed
that they were concerned about the good of the church. Thus,
it is obvious that “harm” and “good” for the church can be
understood very differently within the church itself.

Based on the above, I must note that, faced with the
demand of priests “not to harm the church”, I followed the
path of honest, impartial and objective research, without
hiding “inconvenient facts” that some priests would
prefer to hide, but other priests would preach about them
from the pulpit. But at the same time, I did not try to go
into inconvenient details if this was not required for the
objectivity of the study. Of course, in the course of my
research, I did not seek to consciously harm the reputation
of the church (organization, teaching or people). And of
course, my work is not a critical lampoon in the style of
Soviet “militant atheism”. Following the previous experience
of researchers of church life, I only sought to observe,
comprehend what I saw, describe social mechanisms, and
at the same time refrain as much as possible from making
judgments. I am also making every effort to make sure that
this research does not compromise anyone who trusted me.

The Importance of Knowing the Church Sociolect

Another ethical challenge that a religious scholar who
works in a field or publishes materials in the language of the
community under study may face is the problem of correct use
of terminology. There is a need for the researcher to know and
correctly use emic terminology, not only to describe religious
phenomena, but also to describe the activities of parishioners
not directly related to religion. The ethical significance here
is that incorrect use of terms in publications can be offensive
to the community under study in general and individual
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informants in particular. This incorrect use of words can be
made by the researcher both intentionally (the researcher uses
“scientific” terminology that is more appropriate in his or her
opinion) and unintentionally (when the author simply does not
know the emic name of the observed phenomenon).

This problem is not at all noticeable in works published
in foreign languages on religion in post-Soviet countries.
After all, the emic and “scientific” words look the same
when translated and cannot offend believers. However, in
publications in Russian or simply during field work in Russian/
Belarusian, these nuances of words become very noticeable.

What kind of words are these? There is a special church
sociolect, which is based on archaic Old Slavonic or Church
Slavonic words. Let me give you a few examples of such
words. The most striking example directly related to the topic
of my research is the Virgin Mary. In the church sociolect,
characteristic of both Orthodox and Catholics in Belarus,
Mary’s virginity is designated by the archaic Slavonic word
deva (Old Slavonic, “virgin”; or “young girl”). At the same
time, the word virgin in modern Russian correctly sounds
like devstvennica (rus., fem., “virgin®). The archaic word “deva”
for a believer, as it were, distinguishes the Virgin Mary from
other, (secular) virgins. It is endowed with an aura of awe
and reverence. If a researcher allows the use of the phrase
“Devstvennica Maria” (rus., “virgin Mary”) in the text (e.g.,
Nevzorov, 2022) or in communication with an interlocutor,
this may be perceived as profanation and an insult.

Another common example, directly related to the place
of my research, is the phrase “holy well”. When talking about
a simple (not holy) well, the word kolodec (rus., “well”) is used
in Russian, but when it is assumed that there is holy water
in the well, the more archaic word iszociik (rus., “well”, or
“spring of water”) must be used.

ETICKE DILEMY
117 V SUCASNEJ ETNOLOGII I.



Sometimes even such a minor nuance of a prefix can
radically change the tone of the entire text. For example,
when speaking about the apparitions of the Virgin Mary,
both Orthodox and Catholic believers in Belarus say that
the virgin yavilas’ (rus., “appeared”). If a researcher uses the
grammatically correct Russian prefix “po-“ to say that the
Virgin Mary poyavilas’ (rus., “appeared in the past at some
certain time”), then this will be perceived by believers as
doubting the truth of the phenomenon.

I will also give several examples of words of church
sociolect that are in no way directly related to religion, but
are often found in the field. For example, food in modern
Russian is denoted by the word (y)eda or pishcha. However,
if the action takes place in an Orthodox monastery, chapel,
or during a pilgrimage, the food will always be designated
by the archaic word z7apeza (Church Slavonic word derived
from the Greek word for “table”). At the same time, food
is not (y)edyat (rus., “eaten”), but vkushayut (Old Slavonic,
‘eaten”). In Orthodox communities, it is customary to
do all household chores only with the permission of the
priest (open/close windows in the church, sweep the floor,
wash dishes, cook food, eat, and so on). This permission in
Orthodox sociolect is called bdlagosiovenie (rus., “blessing”).
Thus, if someone wants to ask the priest’s permission to
have a snack after the service, he or she should say not
in Russian mozhno ya pokushayu? (rus., “can I eat?”), but
blagoslovite vkusit’ trapezu with the same meaning in church
sociolect. In the Orthodox sociolect, you also need to thank a
person not with the Russian word spasibo (rus., “thank you”),
but with the phrase spasi Gospodi (rus., “may God save you”).

I will also note the differences in naming and addressing
priests, as this is an important and frequently encountered
aspect of both field research and subsequent publication of

q
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materials. In modern Russian, it is customary to address a
priest as ozec (rus., “father”), for example, Ozec Sergiy (rus.,
“Father Sergiy”). In modern post-Soviet Orthodox culture,
this is the most acceptable option of address that a researcher
should use. It is also acceptable to use the informal address
orche (O1d Slavonic, “father”). Despite the fact that Orthodox
etiquette officially prescribes addressing a priest vasie
prepodobie (rus., “your reverence”) (Shchetinina, 2017, p. 9),
the researcher should not use this official address since in
practice it is used only in written documents of the diocese
and the priest may be offended by mistaking such an address
for sarcasm. Also, do not use the artificial address svyazoj

otec (rus., “Holy Father”). This address is used in Russian-
language pop culture to comically, ridiculing the naming of
Catholic priests. During my research, I discovered that some
pilgrims under thirty years of age use the words svyazoj otec
(rus., “Holy Father”), thinking that this is a real address to the
priest, and thereby unintentionally insult the priests.

I will also note that, according to the norms of Orthodox
sociolect, when addressing both a priest and a layman, one
must pronounce the person’s name in the Church Slavonic
manner: not “Sergei”, but “Sergiy”; not “Ivan”, but “loann”;
not “Svetlana”, but “Photinia”, and so on.

During field research, I have repeatedly encountered
the fact that many parishioners and pilgrims zealously
demand compliance with the norms of church sociolect,
being offended by the use of modern Russian words in a

“holy place”. This sensitivity of Belarusian believers to the
nuances of words is associated with Soviet anti-religious
policies and the program of “militant atheism”. One of the
tactics in the fight against religion was the translation of
religious dogmas into modern language in order to “show
believers their absurdity” (Osipov, 1981, p. 36). Similar
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vocabulary is found in many scientific publications of the
Soviet era, where the relics of saints are called “remains
of the dead”, “dead bodies”, or “corpses,” the Virgin Mary
was called the “mother goddess” (Novikov, 1983), and all
this was placed in the category “biblical fairy tales” (Osipov,
1981, p. 91). Such profane rhetoric generally disappeared
from Russian texts at the end of the 20™ century. However,
individual examples of profane (“scientific”) use of terms are
sometimes found in texts about religion, when the author
is not familiar with church sociolect, or when the author
deliberately seeks to offend believers (e.g., Nevzorov, 2022).
Thus, the author of articles about religion in post-
Soviet countries in Russian should be very careful when
using vocabulary related to religion, and should use
authentic words from the church sociolect, and not
common words of the Russian language, in order to avoid
profanation and, as a result, insult the community under
study in general and their interlocutors in particular. In
general, all neophytes very quickly master this church
sociolect, and it will also not be difficult for an attentive
researcher to adapt to unusual language norms.

In Conclusion

The ethical considerations discussed in this chapter
underscore the complex tapestry of conducting ethnographic
research on “lived religion”. From the initial conceptualization
of the research framework to the intricate dynamics of
personal faith, informant confidentiality, and the avoidance
of harm, each step demands careful ethical reflection. By
navigating these challenges with transparency, honesty, and
a commitment to respecting the autonomy of participants,
this chapter intends to contribute to the ongoing debate on
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conducting the ethically correct and sensitive research in
the field of religious studies. As scholars continue to unravel
the multifaceted dimensions of lived religion, a steadfast
adherence to ethical principles ensures the integrity and

impact of their contributions.
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Publikdcia v podobe $tyroch tematickych kapitol predstavuje
na Slovensku pioniersky pocin za¢at ndzorovo otvorenu
diskusiu o moznostiach, ale i hraniciach etického vyskumu
v sucasnej etnoldgii a antropoldgii. V tomto zmysle celkom
zamerne dostala prednostne hlas najmladsia vyskumnicka
generdacia z radu adeptov a adeptiek PhD. §tudia v Ustave
etnoldgie a socidlnej antropolégie SAV, v. v. i.

Zamerom publikécie bolo priniest viaceré autorské
reflexie problémov, s ktorymi sa vyskumnici a vyskumnicky
stretdvaju nielen pri koncipovani a etickom dizajnovani svo-
jich vyskumnych projektov, ale aj pri vykondvani samotného
terénneho vyskumu a ndslednom uchovavani a publikovani
ziskanych dat. Prezentované problematiky su v mnohych
pripadoch v slovenskej etnografii novatorské, orientované na
zranitelné skupiny, s potencidlom zberu citlivych udajov.

Autorka prvej kapitoly, Kristina Cichov4, sa pri
vyskume mapovania pristupov k zdravotnej starostlivosti
o detskych pacientov z marginalizovaného prostredia musela
vyrovnat s ndstrahami vyskumu v skupine zranitelnej
hned 'z niekolkych hladisk - z etnického, socidlneho
hladiska i vekového hladiska — a zdroven vyrieSit mozny
problém zberu citlivych ddt. Okrem vyberu zranitelnejSej
cielovej skupiny (Rémovia, pacienti a deti) bolo etické
dizajnovanie jej vyskumu stazené aj okolnostou participacie
medicinskych pracovnikov na vyskume a miestom konania
vyskumu - lekdrska ambulancia.

Autorka v kapitole vychddza z etického kédexu Americ-
kej antropologickej asocidcie (AAA), av§ak zdaroven si uprimne
kladie otdzky, ktoré idi nad odborny zdber tohto kédexu,
napr. ako a ¢i je mozné ziskat informovany suhlas od deti, aké
su vekové limity detstva z pohladu vyskumu r6znych kultuar
a lokdlnych prdvnych noriem. V zdvere sa kriticky zamysla aj
nad etickymi dilemami skimania prostrednictvom metody
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tzv. job shadowing, ktoru v dizajne svojho vyskumu pouzila.
Autorka tieZ upozornuje na instituciondlne vdkuum v pora-
denstve tvorby etického dizajnu medicinsko-antropologic-

kych vyskumov na Slovensku.

Miroslava Kinczer, ako autorka druhej kapitoly, sa
zamerala na etnograficky vyskum starsich dospelych a fudi
s demenciou, konkrétne na problematiku potreby ziskavania
informovaného suhlasu v tomto vyskumnom prostredi.

Vo svojom texte pracuje s Europskym kodexom sprdavania pre
integritu vyskumu, (EC ALLEA, 2023). M. Kinczer, okrem
iného, tematizuje problematiku pseudonymizdcie dat, ktora
niekedy mylne splyva s ich uplnou anonymizdciou.

Autorka otvdra viaceré etické, ale aj legislativne prob-
lémy, pricom sa zameriava na problematiku tzv. ,,infor-
movaného® a , kvalifikovaného” suhlasu, ktoré Iudia so
zniZenymi kognitivnymi schopnostami ¢asto nemézu
(z pravneho hladiska) alebo nevedia (zo zdravotného dévodu)
udelit. Podla autorky striktné uplatfiovanie potreby infor-
movaného suhlasu mézZe diskriminovat ludi so zdravotnym
postihnutim, a taktiez starSich dospelych s poruchou kog-
nitivnych funkcii, ludi s demenciou alebo inymi mentdlnymi
ochoreniami.

M. Kinczer poukazuje na to, Ze by sme nemali
rezignovat na moznost vykondvat kvalitativne vyskumy
v tychto skupindch, pretoZe ak nepozndme ndzory a prob-
lémy ludi z tychto skupin, tak priamo ¢i nepriamo prispie-
vame Kk ich zranitelnosti a marginalizicii. V tomto zmysle
autorka tematizuje ndrok na expertné vypocutie tej casti
populdcie, ktora chce participovat na vyskume, avsak z roz-
nych dévodov nie je schopna udelit formalizovany informo-
vany stihlas. Ulohou vyskumnej sféry je potom hladat alter-
nativne eticky a zdkonne korektné rieSenia tak, aby zdkladny
vyskum obsiahol pokial mozno vSetky ¢asti populdcie.
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Kapitola Natdlie Slivkovej sa venuje etickym dilemdm
suvisiacim s vyskumom antivakcina¢nych presvedceni
v prostredi internetu. Autorka pracuje s kognitivnym pristu-
pom k vyskumu tzv. kons$piraénych teérii. Prislusnikov
a prislusnic¢ky antivakcinaénych skupin tak vnima ako
nositelov socidlnej stigmy zo strany majoritnej, resp. pro-
vakcinacnej ¢asti spolo¢nosti.

Autorka pritom upozoriiyje, Ze spektrum ludi s antivak-
cinaénym presvedéenim je velmi r6znorodé, od vyslovene
antisystémovo ¢i antiprudovo zmyslajucich, cez ,konspirato-
rov“ a ,konSpiratorky®, az po Iudi hladajicich alternativne
rieSenia a Zivotné Styly, atd. Socidalne stigmatizovanie robi
z antivakcina¢nych skupin zranitelné komunity. Situdciu na-
vyse komplikuje zvolend metdda - vyskum na internete.

N. Slivkova tak vo svojej kapitole otvara dolezité vyzvy
vyskumu zranitelnych skupin vo virtudlnom priestore, ako
z pohladu vyskumniky tak i élenov a ¢leniek skumanych
skupin. Konstatuje, Ze v danom pripade nie je mozné
pausdlne sa odvoldvat na ndrodné alebo medzindrodné etické
kédexy v oblasti etnoldgie ¢i socidlnej a kulturnej antropolé-
gie, nakolko odporucania v nich nie su vZdy jednoznaéné.
Podobnu nejednoznacnost konstatuje aj v pripade sucasnej
literatury z oblasti digitalnej antropoldgie a etnografie.

S odvolanim sa na narodné etické kédexy (EK SASA,
EK NSS) sa N. Slivkova zamys$la nad tym, ¢o je ,,verejny*

a ¢o ,sukromny priestor” na internete, ktoré vyskumné
prostredie podla etickych Standardov vyzaduje informovany
suhlas a ktoré uz nie, a ako sa buduju a narusaju mosty
dovery medzi vyskumnickou, ako priznanou ¢lenkou
verejnej alebo uzavretej skupiny. Autorka apeluje na hladanie
takych rieSeni, ktoré neodporuju zdkonnym a etickym
Standardom, a ktoré koreSponduju s etickymi pravidlami
neSkodiacej antropologie, zaroven v§ak umoznuju ziskavat
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emické déta ,,zvnutra® skimanych skupin. Prdve nedostatok
kvalitativnych dat a neinformovanost o nich potom, podla
autorky, vedie k predsudkom, ktoré posiliiuju skupinova
ostrakiziciu a stigmatizdciu zo strany majoritnej populdcie.

V poslednej kapitole Bahdan Serdziuk pokracuje v dis-
kusii z predchddzajicich ¢asti monografie a zameriava sa
na oblast zZitého a normativneho ndbozenstva na priklade
vyskumu vybranych lokalit maridnskej ucty v postkomunis-
tickom Bielorusku.

Podobne ako autorky predchddzajucich kapitol tema-
tizuje problematickost ziskavania pisomnej formy infor-
movaného suhlasu. Pri pilotnom vyskume v prostredi so
silnou neddverou voci §tdtu a jeho autoritdm a s tym spoje-
nou nedéverou podpisovat akékolvek formuldre v pisomnej
podobe zistil, ze striktné uplatnovanie tejto formy suhlasu
by mu celkom znemoznilo vykonat terénny vyskum. Autor
preto, po konzultécii s Etickou komisiou UESA SAV, v. v. i.,
pristupil k ziskavaniu dstneho suhlasu participantov a par-
ticipantiek v procese nahrdvania interview.

B. Serdziuk sa vo svojej kapitole priklana k definicii
informovaného suihlasu ako procesu, ktory sa nekonéi
ziskanim pisomného alebo ustneho suhlasu. V kapitole sa
dalej okrem problematiky anonymizdcie a senzitivneho
pouzivania jazyka a prisluSného sociolektu, zamysla aj nad
etikou skumania elit, resp. inStitucii.

V tomto duchu tematizuje implementdciu pravidla
»neskodit” voci vSetkym zucastnenym strandm jeho
vyskumu, teda v jeho pripade to, ako ,,neposkodit cirkev*.
Pouzit alebo nepouzit interview, v ktorych su vyjadrené
kritické postoje ¢i komentdre na adresu cirkvi alebo jej
reprezentantov? Okrem citlivej dekonStrukcie terminov
»cirkev®, ,Skodenie” a ,dobro” (t.j. konanie v zaujme, hdjenie
¢i neposSkodenie dobrého mena), ktoré maju esencidlny
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vplyv na interpretdciu toho ako a komu ,,neskodit® alebo ako

»konat v nie¢i prospech®, autor korektne a otvorene zdiela

aj svoje vyskumnicke ,,rieSenie” tohoto problému. V duchu
maximalizovania objektivity vyskumu sa napokon rozhodol
necenzurovat kritické postoje participantov a participantiek
voci cirkvi, s bezpodmiene¢nym zachovanim podmienky ich
ochrany a zabezpecenia dovernosti a anonymity vyskumu.

Publikdciu mozno povaZovat za pilotnu vo viacerych
smeroch. Jadrovo sa sustreduje na proces ziskavania
informovaného suhlasu, ktory sa vo v§eobecnosti povazuje
za hlavnu prerekvizitu vykonania kvalitativneho terénneho
vyskumu. Okrem autorskych reflexii spletitych sposobov
hladania ¢o najkorektnejsich etickych dizajnov pre
konkrétne vyskumné projekty je tak publikdcia do istej
miery aj rukavicou hodenou do ringu slovenskej etnolégie
a socidlnej a kulturnej antropolégie. V Ziadnom pripade nie
je statickym sumdrom konkrétnych navodov a findlnych
rieSeni. Skor apeluje na premyslanie o etickych postupoch
v procesualnej a dynamickej perspektive, nabada k hladaniu
citlivych, alternativnych a tematicky vnorenych rieseni tak,
aby boli chranené vSetky strany tohto procesu.

V tomto zmysle badatelia a badatelky tejto publikdcie
konsStatuju, Ze sme povinni neustdle citlivo vyhodnoco-
vat dodrziavanie zdkladnych pravidiel etického spravania
avykondvania terénneho vyskumu a nardbania so ziskanymi
datami: neSkodit, nezranit inych (ale ani nenechat sa zranit)
a neporusit puto dovery medzi nami a dastnikmi a ucast-
nickami ndsho vyskumu.

Verime, Ze na tento publikaény pocin nadviazu dalSie
publikdcie, ktoré budu v diskusii pokracovat. Bude nesporne
zaujimavé reflektovat multiaktérstvo tvorby vedeckého
poznania (autorstvo/vyskumnictvo — participantstvo - in-
Stitucie — pouzivatelia/prijimatelia — veda, vedecké poznanie)
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a s nim suvisiacu problematiku tvorby komplexného systému
etickych postupov.

Je dolezité citlivo vnimat sorizontdlnu perspektivu tohto
procesu, ktord zahfnia komplexnu autorsku aj instituciondl-
nu pozicionalitu a naSu zodpovednost za ochranu vSetkych
aktérskych stran a ziskanych ddajov pocas celej ich Zivotnosti
(zber — uloZenie - poskytovanie tretim strandm — publiko-
vanie — disemindcia - aplikdcia; ale aj uprava dat, ich ,,prepi-
sovanie” alebo cenzurovanie, pseudonymizdcia/anonymiza-
cia ¢i mazanie udajov alebo ich pouzivanie na komeréné tcely,
atd.). Podobne je potrebné zohladnovat aj vertikdlnu perspek-
tivu tohto procesu: zodpovednost a zaviazok voci sebe, partici-
pantstvu, skimanym skupindm a komunitdm, inStituciam
hostujucim ¢i prijimajicim vyskum, verejnej sfére a voci vede,
akademickému vyskumu ako takému.

Vzhladom na multiaktérstvo na viacuroviiovost proce-
su konStituovania etickych systémov a postupov, v ktorom
zainteresované strany nie su apriori vo vychodiskovej sy-
metrickej pozicii a maju tendencie chranit svoje partikuldarne
zaujmy, su etické postupy do velkej miery na¢uvajucim
dialégom, asertivnou komunikdciou a negocidciou spejucou
ku konsenzu v dobrej viere ochrany zaujmov a predchddza-
niu moznym Skoddam pre vSetky strany.

Nepochybne najvacsiu dulohu v tomto procese zohravaju
samotni vyskumnici a vyskumnic¢ky, institucie hostujuce
ich vyskumy a etické komisie schvalujuce etické dizajny
konkrétnych vyskumov. Kym inStitucie a ich etické komisie
skor inklinuji k ,,minimalizovaniu strat® a dbaju o striktné
dodrziavanie etickych kdédexov a Standardnych postupov,
vyskumnictvo inklinuje k ,,maximalizdcii ziskov® v zmysle
hladania alternativnych a inovativnych rieSeni.

V tomto smere je vlastne pozoruhodné, Ze podpisujeme
informované suhlasy len s jednou stranou tohto procesu,
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Ze sa napr. nezvyknu podpisovat ,informované prisluby*

s vyskumnikmi a vyskumnic¢kami, Ze budd konat v celom
procese vyskumu tak, aby podla svojho najlepSieho vedomia
a svedomia neporusili etické principy, principy vedecke;j
integrity, aby hdjili dobré meno institucie a prispievali

k rozvoju vedeckého poznania. Dobre vyskolené a citlivo
nastavené vyskumnictvo by tak najlepsie garantovalo
etickost celého procesu voci v§etkym zainteresovanym
strandm, zdroven by boli viac chrdnené vyskumné
inStitucie, nemuseli by (niekedy mozno az rigidne) ndstojit
na dodrZziavani Standardnych etickych postupov pri
neStandardnych alebo citlivych vyskumnych dizajnoch.

Etické kddexy je potrebné neustdle aktualizovat
arevidovat nielen s ohladom na meniace sa legislativy, ale
aj na potrebu dokumentovat moderné spolo¢nosti v celej ich
komplexnosti, vratane tienistych ¢i citlivych tém. Podobne
je dolezité pravidelne a aktudlne vyhodnocovat mozné
etické dosledky novych vyskumnych metdd, ktoré vznikaju
v suvislosti s novymi miestami a formami ,terénnych
vyskumov*®. Objekty a subjekty vyskumu sa mieS$aju alebo
splyvaju, informatori sa menia na vyskumnikov, ,nemiesta®
sa stavaju konkrétnymi miestami terénneho vyskumu, atd.

Tak, ako sa meni spolo¢nost, menime sa aj my, nase
discipliny, metédy a sposoby skumania. ,,Veda® uzZ nemoze
ziskavat udaje ,za kazdu cenu“- cestu k poznaniu musi
ndaroéne negociovat a garantovat nielen dobré a nikomu
neskodiace umysly, ale citlivo zvazovat moZné rizikd a pred-
vidat mozné negativne dosledky.

Domnievame sa, Ze socidlne vedy by nemali rezignovat
na vykondvanie vyskumov s eticky ndro¢nym dizajnom.
Nasou ulohou je prind$at komplexnu vypoved o vSetkych sku-
pindch a drovniach spolo¢nosti. V tomto zmysle je uvedend
publikacia aj apelom na urcité scitlivenie a reflektovanie toho,
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Ze niektoré etické aj legislativne opatrenia mozu v skuto¢nos-
ti odoberat hlas zranitelnym skupindm alebo ich utvrdzovat
v zranitelnej, stigmatizovanej ¢i marginalizovanej pozicii.
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Autori a autorky publikacie urobili z témy, ktora je vnimana skor ako
podruzna, hlavny objekt analyzy, ¢im je tato publikacia v slovenskom
antropologickom/etnologickom vyskume jedine¢na. V ramci
skimanych tém sa otvorili dalSie etické dilemy — ako realizovat
vyskum, ktorého sucastou su deti, ako eticky a citlivo skimat
starych [udi so znakmi demencie, ako pracovat v online verejnom

a ,uzamknutom® prostredi a ako pristupovat k veriacim pri vyskume
a interpretacii ich viery? Ako narabat so ziskanymi datami nielen

pri pisani, ale aj pri ich uchovavani, ako skimat institucie, a zaroven
zachovat anonymitu informatorov, aby neboli poskodené? Vznika
tak publikacia, ktora méze byt pomdckou pri vyucbe, pri priprave
vyskumnych projektov, pri realizacii vyskumu a hlavne pri eliminacii
rizik, ktoré z antropologického/etnologického vyskumu moéZu vzist
a ohrozit zucastnenych jednotlivcov aj institucie.

Zuzana Beriuskova

Predkladana publikacia je vysledkom prace doktorandiek

a doktoranda Ustavu etnoldgie a socialnej antropolégie SAV, v. v. i.

V samostatnych kapitolach opisuju ich skisenost s terénnym vyskumom
a etickymi otazkami s nim suvisiacimi. I[de o velmi inovativny, inSpirativny
a ojedinely publikacny pocin, ktory moze pomdct dalSim doktorandom
a doktorandkam, mladym vedcom a vedkyniam a mozno aj starSej
vedeckej populacii v ich vyskumnych a publikaénych praktikach.

Alexandra BitusSikova

Vypracovanie stale komplexnejsich etickych pravidiel vedie prirodzene
k zvySenej citlivosti a zodpovednosti vyskumnej sféry. Téma etiky
etnologického a antropologického terénneho vyskumu sa dnes stala
kl'a€ovou pre obe discipliny. Vzhladom na to, Ze jestvuje Zalostne
vela pripadov, ked’ antropologicky vyskum, realizovany bez ambicie
garantovat bezpecnost Gcastnikov, sposobil znacné skody, a dokonca
priamo ohrozil skimané komunity, alebo pripadov, ked pod plastikom
,anonymizacie“ doslo k falSovaniu a fabrikovaniu vyskumnych dat,
je publikacia mimoriadne délezita. Otvorena diskusia by mohla
byt uzZitocna nielen pre vyskumny sektor, ale aj pre pracu utvarov
zodpovednych za udelovanie prislusnych etickych povoleni.
Elena Marushiakova
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