Etické otazky vyzkumu



Eticky problematické studie v historii

Tuskegee syphilis study
Milgramova studie poslusnosti

€he New Uork Eimes

Syphilis Victims in U.S. Study
Went Untreated for 40 Years

By JEAN HELLER
The Asscctated Press

‘WASHINGTON, July 25—For
40 years the United States Pub-|
Jic Health Service has di

ed a study in which human
beings with syphilis, who were
induced to serve as guinea
pigs, have gone without medi-
cal treatment for the disease
and a few have died of its
late effects, even though an ef-|

fective therapy was eventually|

discovered.

The study was conducted to!
determine from autopsies what
the disease does to the human)
body.

Officials of the health serv-
ice who initiated the. experi-|
ment have long since retired.

Current officials, who say they

have serious doubts about the
morality of the study, also say|
that it is too late to treat the
syphilis in any surviving|
participants.

Doctors in the service say]|
they are now rendering what-
ever other medical services
they can give to the survivors
while the study of the disease’s
effects continues.

Dr. Merlin K. DuVal, Assist-
ant Secretary of Health, Educa-|
tion and Welfare for Health
and  Scientific  Affairs, ex-
pressed shock on learning of
the study. He said that he was|
making an immediate investi-
gation.

The experiment, called the
Tuskegee Study, began in|
1932 with about 600 black men,|

Diederik Stapel - Studie vlivu Cistoty prostredi na projevy rasismu a

nékolik desitek dalsich studii




Belmont report (1979)

* Formulace tri hlavnich zasad smérem k ucastnikim vyzkumu, jejichz
dodrzovani je posuzovano:

* Respekt

* Prospésnost

* Spravedinost


http://www.hhs.gov/ohrp/regulations-and-policy/belmont-report/

Respekt

N A (K7 S 7N U AN N7V TN A2 NN ST N2 N S NN AN TS 2 80 (U AL
GG T
4 '7/‘; f,// ‘\,‘3?;. :357‘ fHE CONSENT PROCESS... [[rcd 1] »,\\\\\x TPy
£ NG S TP
O ALl NS S S S 2N A
G NN AT NG N
( ThS Ve m,\(,‘r}?‘ N 7 7\! S f'\lll\sll:/’_é\‘\\@/\/:\:/k\§7 I
\ \‘..\

* Dobrovolny souhlas x donuceni
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* Pouceny souhlas x klamani
(vynechani informaci, “kryci pribéh,
1Ziva zpétna vazba)

* Moznost kdykoli souhlas odvolat

Efekt perseverance



Prospeésnost
* Prospésnost a (potencialni) rizika pro Ucastnika / spolecnost

* Duslednd anonymizace dat



Spravedlnost

e 7atéz a vyhody spojené se studii jsou rovhomeérne rozdéleny
e 74dna socidlni skupina neni protéZzovana
* Ochrana zranitelnych skupin
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Da ISI Za Sa dy: Punch, K. (2004) Usp&sny navrh vyzkumu. Praha: Portal.

Sedova, K. & Svaficek, R. (2007) Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach.
Praha: Portal.

* DUvérnost
e anonymizace, bezpecné ukladani dat

e Zpristupnéni prace ucastnikim vyzkumu

* Vlastnictvi dat a publikace vysledkU
e Pouziti a zneuziti vysledku

* Vyhnout se:
e Konfliktu zdjmu
 PfiliSnému vlivu osobnich postoju



Vyzkum ve specialni pedagogice

* Vyzkumny soubor

* Specifické oblasti:
* Pouceny souhlas
* Prospésnost

* Pouziti a zneuziti vysledk

Déti
osoby s postizenim
rodiny osob s postizenim
Lidé na okraji spolecnosti
Etnické a nabozenské minority

Stigmatizace

Podpora stereotypniho vnimani
Marginalizace
Bezmocnost



Informovany souhlas

e Kdo zkouma

* Co a proc je predmetem vyzkumu

* Jaka data budou zpracovavana

* Jak, kde, jak dlouho budou zpracovavana, uchovavana data
* Kde budou data zverejnéna — IS

* Souhlas je mozné kdykoli odvolat bez sankce

* Pravo nahlizet do ,,svych” dat

* Narizeni (EU) 2016/679 o ochrané osobnich udajl



https://eur-lex.europa.eu/legal-content/CS/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679

Eticky kodex

« CAPV nema vlastni eticky kodex

 Britska asociace pedagogického vyzkumu (2004)

 Americka pedagogicka asociace (Revised Ethical Guidelines for Educatioinal
Research, 2004)

e Eticky kodex Masarykovy univerzity

 Etické kodexy dalSich oboru (psychologie, sociologie)


https://www.bera.ac.uk/researchers-resources/publications/ethical-guidelines-for-educational-research-2011
https://is.muni.cz/do/rect/normy/smernicerektora/Smernice_c._5_2015.pdf

Etické aspekty védecké prace (1)

* Je neprijatelneé:
e Zamlci-li autor zdroj, ktery v praci pouzil (chlubi-li se cizim pefim)
 Opomene-li zameérne uvést zdroj, ktery neni v souladu s
nazory/zavéry autora
e Uvadi-li prameny, se kterymi se skutecné neseznamil
* Pouzije-li material k dolozeni néceho, co z n¢j jednoznacné nevyplyva
e Uvadi-li v seznamu literatury i prace, které s problematikou nesouvisi

* Interpretuje-li autor zjisténé udaje nepresné a nezodpovédné nebo
preceni-li védecky vyznam zavéru



Etické aspekty védecké prace (2)

* Plagiatorstvi
* Prisvojeni vysledkl védecké prace nékoho jiného
 Parafrazovani bez uvedeni informaci o pavodnim zdroji/autorovi
* Hrubé poruseni etickych principu a autorskych prav
e viz. Disciplinarni rad pro studenty PdF MU



Etické aspekty védecké prace (3)

= \/yjednavani spoluprace a vstupu do terénu
= Predstaveni vyzkumu

= Navazani spoluprace

= Po skonceni vyzkumu:
= Opusténi terénu
= Data

= Komunikace



/adost o spolupraci

Viazeny pane doktore,

Chtéla bych u vds délat pruzkum pro svou diplomovou praci na téma
spokojenost pacientt s hospicovou péci. Jednalo by se o krdtky dotaznik, nic
obtézujiciho, verim, ze bych nijak nenarusila chod hospice. Pani vedouci prace
fikala, Zze bych méla sehnat alespon 40 respondenti. Pokud byste mi mohl
doporucit néjaké vhodné pacienty, rada prijdu v pristim tydnu (trochu to
spéchd, omlouvam se &) a dotazniky rozddm nebo to mizZete rozdat i sami a ja
bych pro né poté prisla. Dotaznik prikladam v priloze. Velmi si vazim Vasi
krasné prace a chtéla bych svou diplomkou udélat néco uzitecného, aby se lidée
dozvedeéli, jak skvélou péci hospice nabizi. Dékuji.

Anezka Bohatd



Dotaznik Anezky Bohaté

Dotaznik spokojenosti pro umirajici pacienty

1)Jak jste celkové spokojeni s péci v hospice (ozndmkujte jako ve Skole)
2)Jak jste spokojen s pristupem personalu (sestry, oSetfovatelky, |ékari)?
3)Co je pro vas v hospici nejlepsi?

4)Jak jste se dozvédéli o hospici?
a) od svého praktického lékare
b) od rodiny
c) z internetu

5) Nakolik predcila péce v hospice vase ocekavani?
6) Je néco, co vam v nabidce hospice chybi?
Ano — ne

Dékuji moc za vas cas
Anezka Bohata



Zlaté pravidlo

e Zaznamenat a poctive popsat rozhodnuti, ktera meéla vliv na
vyslednou podobu dat a jejich zpracovani.



