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1.

Pravdépodobné velka ¢ast socidlnich védct se béhem vyzkumil spojenych s pobytem v
terénu, kontaktovanim a rozhovory s informatory potyka s mensimi ¢i vét§imi problémy a
dilematy.[ 1] Dalo by se fict, Ze tyto ,,ofiSky* jsou nedilnou soucasti nejen kvalitativniho
vyzkumu a ze bez nich bychom mozna my, fesitelé ¢i fesitelky, méli pocit, Ze snadna cesta
muze znamenat opomenuti néceho metodologicky ¢i eticky dulezitého. Predkladany text
diskutuje postaveni vyzkumnika v terénu béhem kvalitativniho vyzkumu a zaméfuje se
rovnéz na metodologicka a eticka dilemata, na ktera velmi Casto narazime teprve az
behem samotné vyzkumné realizace.

2.

Ve vyzkumu s nazvem ,,Subjektivni prozivani HIV/AIDS v kontextu homofobie v CR*,
ktery pracovné nazyvam ,,Zivot s HIV*, se snazim pomoci biografické metody zmapovat,
jak se v ¢eské spolecnosti zije HIV pozitivnim lidem. Zacatek kazdého narativniho
vypravéni smétuji k tzv. epifanii — vyznamnému, v mysli ¢lovéka zaznamenanému
okamziku (Svoboda 2007: 2-6), jako je v piipadé vyzkumu ,,Zivot s HIV* moment prvni
konfrontace s HIV pozitivitou. Skrze vypravéni se vSak nezamétuji pouze na negativa, ale
zajima m¢ rovnéz, jakd pozitiva informatofi na svém soucasném zivoté shledavaji. Vzdyt
HIV infekce se nemusi nutné pojit jen se strastmi a pocitem konce Zivota, byt je timto
zpusobem nejen v ¢eské spoleCnosti prezentovana a Sirokou verejnosti vnimana.

3.

Problematika HIV/AIDS je v ¢eském kontextu z pozice mediciny zpracovana pomérné
detailng, a to naptiklad ve vyzkumech vedenych Sedlackem (2002) ¢i Braunem (2011),
avSak zpracovani této problematiky ze spolecenskovédni perspektivy téméi chybi. K
dispozici je kromé& prace Davida Subika et al. (2000), ktera zpochybiiuje existenci viru
HIV, pouze studie Rabusice, Kepakové (1999), zabyvajici se chovanim dospivajicich
jedinct ve vztahu k riziku ptenosu infekce. Studovat problematiku HIV/AIDS z pozice
socialnich studii v ¢eském kontextu vSak povazuji za velmi dulezité. Socialné-védni
perspektiva miize napomoci porozumét problémiim HIV pozitivnich, nebot’ se domnivam,
ze pro 1é¢bu HIV/AIDS, stejné jako pro fadu dalsi chorob s chronickym pribéhem neni
dostacujici disponovat pouze medicinskymi znalostmi, ale soucasti znalosti vyuzivanych
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k 1écbeé by méla byt znalost komplexni, nebot’ na tzv. well-being jedince se velkou mérou
podili i jeho psychicky stav. Psychosocialni hledisko mize mit tudiZ na 1é¢ebny proces
nezanedbatelny dopad (Ktizova 1993: 34).

4.

Socialng-védni hledisko mlize napomoci porozumét Zivotu HIV pozitivnich osob, ktery je
ovlivnén nejen samotnou nemoci a doprovazejicimi komplikacemi, ale také tim, jak je
sdm nemocny jedinec schopen HIV pozitivitu pfijmout a zaroven, jak tuto skute¢nost
piijme jeho okoli, rodina a nejblizsi pratelé, nebot’ byt HIV pozitivni znamena nést stigma
(Stanley 1999: 103; Bartlova 2002: 58). Stigma negativn¢ poznamenava zdravi
jednotlivce, a to pfedevsim pliisobenim na jeho psychickou stranku. Stigmatizovani se
snazi vyvarovat situacim a mistim, kde by museli na zakladé stigmatu celit ponizovani,
diskriminaci €i jen vét§i pozornosti ostatnich. Timto mistem muze byt jak rodina,
zaméstnani, tak naptiklad i zdravotnické zatizeni (Reidpath 2005: 469), pticemz autofi
zahrani¢nich studii tvrdi, Ze podpora socialniho okoli mé na pribéh jakékoliv nemoci
nezpochybnitelny vliv. Tato podpora mize pozitivné ovliviiovat jak fyzické projevy
nemoci, tak jeji dopady na psychiku nemocného (Hall 1999: 74). Pokud se HIV pozitivni
osoba vyhyba zdravotni pé¢i, mize mit jeji stigmatizace, potazmo stigmatizace jedné
skupiny obyvatel negativni dopady 1 na Sirsi spolecnost (Reidpath 2005: 469). Stigma a
diskriminace, které hraji v Zivotech HIV pozitivnich jedinct hlavni roli, se jevi jako
univerzalni fenomén, ktery je odezvou pandemického (ptesahujiciho jeden kontinent)
Sifeni této infekce (Van Hollen 2013: 122-123).

5.

Téma HIV/AIDS je v soucasné (i minulé¢) dob¢€ v poptedi zdjmu mnoha zahrani¢nich
autort (naptiklad Akpa 2011; Bell, Mthembu & O’Sullivan 2007; Campbell, Nair,
Maimane & Sibiya, 2005; Carl 1986; Carr & Gramling 2004 a dalsi). Studovat
problematiku HIV/AIDS ze socialné-védni perspektivy specificky v ¢eské spolecnosti je
vSak podstatné proto, Ze hloubka a povaha reakci okoli na HIV pozitivitu zavisi na
lokalnich kontextech odliSujicich se socialni praxi a povahami genderovych tada v
konkrétni dané spolecnosti (Van Hollen 2013: 122-123). V ¢eské spole¢nosti piedstavuji
nejpocetnéjsi skupinu HIV/AIDS nemocnych homosexualné orientovani muzi; souc¢asné
Ceska spolecnost patii dle vysledkti Eurobarometru (2008) k zemim, které se umistily na
poslednich prickach mezi zemémi Evropské unie v toleranci homosexudlii a
homosexualnich svazkii. Vzhledem k existenci ¢etnych vzdélavacich akci a programi
zaméfenych jednak na prevenci prenosu HIV/AIDS a zaroveil na vychovu k bezpe¢nému
sexu je spole¢nost alespon na obecné Grovni obezndmena nejen s riziky nakazy, ale také s
tim, kdo je tou nejvice ohrozenou a zaroven infekci postizenu skupinou obyvatel, a jaky
druh pfenosu predstavuje nejvetsi riziko nadkazy virem HIV. Vzdélavaci akce a programy
maji tak ziejmy vliv na to, jak je infekce HIV/AIDS spolecnosti vnimana (Atkinson &

www.biograf.org.ezproxy.is.cuni.cz/clanek.php?id=964 3/24



10. 3. 2020 Jitka Skalova: Biografie Zivota s HIV pozitivitou

Middlehurst 1995), resp. kdo je infekci HIV nejvice zasazenou skupinou. Ceska
republika[2] sice patii k zemim, ve kterych je evidovana nizka incidence HIV/AIDS,
pocet nemocnych vSak v poslednich deseti letech prudce nartista (Stehlikova 2011: 11).
Tato situace vede k tomu, Ze celkem 73 % obyvatel Ceské republiky povazuje HIV/AIDS
za problém (CVVM 2014).

6.

Z vyse uvedeného je ziejmé, ze studium HIV/AIDS vyzaduje multidisciplinarni ptistup
(Syed 2013: 26), 1épe feCeno neni dostacujici tuto problematiku studovat pouze
medicinsky. Ve svém vyzkumu, vychéazejicim ze socidlné-védni teorie a metodologie, se
zaméiuji na to, jaké bariéry jsou HIV pozitivni osoby béhem kazdodenniho Zivota nuceny
piekonavat, jaké strategie k tomu pouzivaji, jak vyvstanuvsi problémy tesi, kdo a proc je
jim v Zivoté€ nejveétsi oporou €1 jak HIV pozitivita zménila jejich zivoty. Dlivodem pro
kladeni si zminénych otdzek je skutecnost, Ze spolecnost a jedinci v ni Zijici jsou schopni
uplatiiovat mnoho diskriminaénich praktik vici lidem, ktefi nesou stigmatizujici nalepku.
Stigma pojici se s HIV/AIDS ma negativni vliv na socidlni interakce, dusevni rovnovahu
a sebeidentifikaci (Carr & Gramling 2004: 31). Stigmatizace pojici se s ndkazou virem
HIV muze ovliviiovat rodinné a sexudalni vztahy nemocného. HIV pozitivni zeny i muzi
¢eli posmivani, obtézovani, urazkam, ztraté zamestnani ¢i vylouceni ze socialnich pozic.
Mnozi z nemocnych se tak obavaji sdélit svlij zdravotni stav svému okoli, obavaji se nejen
ztraty zaméstnani, ale také hanby a odmitnuti ze strany rodiny a nejblizsich pratel, a to
zejména z toho ditvodu, ze vyhlidky nemocného do budoucna jsou s ohledem na to, ze 1¢k
proti této nemoci dosud neexistuje, nejasné (Akpa 2011: 24).

7.

V nésledujici ¢asti textu se soustfed’uji na etické a metodologické problémy, se kterymi
jsem se potykala béhem vyzkumu ,,Zivot s HIV. Problematice etickych zasad ve vztahu
k metodologii vyzkuml zamétenych na zdravi a medicinu je vénovano velké mnozstvi
textl.[3] Eticka témata v nich diskutovana demonstruji zna¢nou rozli¢nost etickych
dilemat, u kvalitativniho socialné-védniho vyzkumu lze spatfovat jistou predispozici k
,»hachylnosti“ jejich vzniku. Tato skutec¢nost vyplyva z nemoznosti predvidani vSech
otazek a odpovédi a z faktu, ze behem kvalitativniho vyzkumu nelze zajistit naprosté
utajeni identity participanta. Vztah mezi vyzkumnikem a participantem je charakteristicky
otevienosti k eticky senzitivnim zkuSenostem (Duncan et al 2009: 1691; Shaw 2003: 9),
vyzkumy tykajici se lidského zdravi jsou navic specifické v tom, Ze jsou spjaty s
intimnimi, zivot formujicimi skute¢nostmi.

8.
Béhem realizace vyzkumu ,,Zivot s HIV* jsem se stietla s ndkolika metodologicky &i
eticky dulezitymi okamziky, pficemz za nejvyznamnéjsi z nich povazuji zkusenosti

www.biograf.org.ezproxy.is.cuni.cz/clanek.php?id=964 4/24



10. 3. 2020 Jitka Skalova: Biografie Zivota s HIV pozitivitou

tykajici se jednak kontaktovani HIV pozitivnich osob, dale kompenzace za tiCast ve
vyzkumu a v neposledni fadé zajiSténi anonymity zkoumanych subjekti. Ve své
vyzkumné praxi postupuji dle zasad etického kodexu Americké antropologické asociace,
[4] ale predevsim dle zdsad kontextualni etiky, tzn. ze v kazdém okamziku vyzkumu
hodnotim své jednotlivé kroky z hlediska etiky, zvazuji etické disledky, a na zdklad€ toho
se rozhoduji o dal$im postupu. Dodrzovani etickych principti je soucasti mé prubézné
sebereflexe v rdmci vyzkumu.

Kontaktovani participant{i vyzkumu

9.

Jako zaméstnankyné¢ Krajské hygienické stanice Plzenského kraje, vybavena
sttedoSkolskym zdravotnickym vzd€lanim, atestaci z epidemiologie a vystudovanou
sociologii jsem se povazovala za kompetentni k tomu zaméfit se na téma spojujici
medicinsky obor epidemiologie a spole¢ensko-védni obor sociologie, tudiz na studium
subjektivniho proZitku HIV pozitivity v ¢eské spolecnosti. Epidemiologicky resp.
medicinsky pohled na onemocnéni HIV/AIDS je zaméfen na prevenci resp. 1écbu
onemocnéni. Jednou ze zasad preventivnich programil je dostupnost testovani a
poradenstvi v problematice HIV/AIDS. Na aktivitach programu se podileji jednak statni
instituce, nevladni organizace, ale také podnikatelsky sektor a osoby zijici s HIV/AIDS.
Od roku 2008 funguje v Ceské republice expertni skupina odbornikt na surveillance
HIV/AIDS v CR jmenovana ministrem zdravotnictvi (Stehlikova 2011: 17-18). Odbornici
z oblasti mediciny v kontextu HIV/AIDS kladou diiraz na prevenci prostiednictvim
Sirokého zdravotné vychovného plisobeni na vefejnost, které by mélo vést k
zodpovédnému chovani a které by mélo predstavovat zasadni krok vedouci ke kontrole
Sifeni viru HIV (Rabusic 1999: 164). Osvétové kampané vSak neptedstavuji pouze
pozitivni pfinosy v oblastech prevence HIV/AIDS. Na jednu stranu vyuzivaji rétoriku
rizikového sexualniho chovani, zdlraznuji sexudlni abstinenci, na druhou stranu vSak
opomijeji dulezité aspekty zivota HIV pozitivnich osob (Bell et al. 2007: 118).

10.

Muj ndhled na problematiku HIV/AIDS jesté pred dosazenim magisterského vzdélani v
socialné-védni oblasti korespondoval s medicinsko-epidemiologickym pohledem,
zdiraziujicim prevenci v oblastech rizikového chovani (pfedevsim v oblastech
promiskuity a i. v. narkomanie). Epidemiologické vzdélani mi sice bylo schopno
poskytnout potifebny zaklad ke studiu problematiky HIV/AIDS (znalost ptivodce, cesty
pienosu, zptsoby 1écby, faze onemocnéni apod.), s ohledem na cile vyzkumu (zmapovani
subjektivniho prozitku) vSak nebyl zdaleka dostacujici. Ke studiu zivota jedincii ve
spole¢nosti je nezbytné disponovat znalostmi socidlné-védnimi, které mi umoznily
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podivat se na danou skutec¢nost jinym, novym zptisobem a poskytly védomostni zaklad k
tomu, abych byla schopnéd empiricky zmapovat Zivoty HIV pozitivnich jedinci, jejich
pohyb a vztahy ve skupinach a institucich, a zaroven mi umoznily uvédomit si, Ze Zivot
HIV pozitivnich provazi mnohdy neviditelné ¢i Spatn¢ identifikovatelné bariéry.

11.

Ja sama jsem propojeni vzdélani povazovala za vyhodu ke studiu daného tématu, pricemz
se mi muj piredpoklad béhem vyzkumu potvrdil. Ze strany informatora byl muj Sirsi
profesni zaber nahlizen pozitivng€, ¢astecné mi pomohl k ziskani jejich divéry, a to ziejme
1 proto, ze nejsem v problematice HIV/AIDS tplnym laikem, rozumim odbornym
terminiim spojenym s 1é¢bou a komplikacemi provazejicimi nemoc. Navic byla ze strany
informatori specificky cenéna oblast zajmu vyzkumu; sami zmifovali, ze s takto
vedenym vyzkumem se dosud nesetkali. Jak jsem jiZ zminila, vyzkumi z medicinské
perspektivy probiha v ¢eské spolecnosti na rozdil od socidlné-védnich vyzkumi znacné
mnozstvi.

12.

Na zpracovani tématu jsem ihned v pocatku — motivovana ptanim pomoci zviditelnit
mnohdy nelehkou situaci HIV pozitivnich osob — nasadila sviij veskery elan. Po
nastudovani pottebné literatury jsem zacala pfemyslet o nejlepSich zptisobech
kontaktovani HIV pozitivnich osob, pficemz jsem si uvédomovala, Ze najit a oslovit tyto
jedince bude obtizné (vzhledem k ostychavosti korespondujici s existujicim stigmatem).
Metodologické texty Casto diskutuji problematiku vyzkumu obtizn€ dostupnych kultur ¢i
populaci (tzv. hidden population) v kontextu pouziti metody snowball sampling neboli
snéhové koule (napt. Jefabek 1992; Tousek 2012). Mezi obtizné dostupné skupiny
obyvatel lze zatradit naptiklad uzivatele drog, osoby nelegalné se pohybujici na vybraném
uzemi a z mého pohledu a zkuSenosti z vyzkumu i skupinu HIV pozitivnich osob. Tyto
osoby nelze jednoduse kontaktovat prostfednictvim socidlnich siti, o jejich HIV pozitivité
je obvykle informovan velmi omezeny pocet jedinct z jejich nejbliz§iho okruhu, ale
zéarovein nelze tyto osoby rozpoznat podle urcitych specifickych vnéjSich znakd,
doprovazejicich zdravotni stav jedince tak, jak s nim pracuje diskurz prevence a osvéty v
ceské spolecnosti. Osvéta v oblastech prevence HIV/AIDS se ¢asto poji s prezentaci
obrazi jedincu s jiz probihajicim AIDS. Neni vSak totéz byt HIV pozitivni a mit AIDS.
HIV pozitivita probihd dlouhodobé¢ (v délce nekolik let) jako chronicka infekce
postradajici na prvni pohled viditelné projevy nemoci. U osob s probihajicim AIDS je
mozné pohledem identifikovat zndmky onemocnéni. Jak jiz bylo feceno, je zfejmé, ze
vzdélavaci akce a programy maji vliv na to, jak je infekce HIV/AIDS spolecnosti
vnimana[5] (Atkinson & Middlehurst 1995). HIV pozitivni jedinci vSak nejsou na pohled
odli$ni od HIV negativnich lidi.
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13.

Na pocatku vyzkumu jsem planovala kontaktovat alespoil jednoho klicového informatora
a pomoci metody sné¢hové koule ziskat kontakty na dalsi HIV pozitivni jedince.
Ptredpokladala jsem, Ze se tito jedinci pohybuji ve stejnych kruzich — gay bary, kluby, HIV
poradny (béhem rozhovori se mi tento pfedpoklad potvrdil; jeden z informatorth mi
behem biografického vypravéni sdélil, ze kazdy gay pravdépodobné zna néjakého HIV
pozitivniho gaye) a byla si védoma toho, Ze u ziskavani participantii pomoci této metody
muze byt problém s reprezentativitou vzorku. Je pravdépodobné, ze jedinci kontaktovani
pies své pratele a znamé mohou disponovat podobnymi zkusenostmi odvijejicimi od
pohybu v ramci homogenni skupiny (skupiny homosexudlné orientovanych, HIV
pozitivnich jedinct). Je nutné si vSak uvédomit, ze HIV pozitivni jedinci ¢asto navazuji
vzajemny kontakt aZ po zjiSténi HIV pozitivity (ale nemusi tomu tak byt vZdy), setkavaji
se naptiklad v Domé svétla[6] ¢i na Infekéni klinice Fakultni Nemocnice na Bulovce.[7]
Tito jedinci jsou sice soucasti homogenni skupiny HIV pozitivnich, jejich zkuSenost je
touto pozici ovlivnéna, ale je zaroven ovlivnéna zkuSenosti v ramci majoritni spole¢nosti.
Pokud se stietavaji az po diagnostikovani HIV pozitivity, pohybuji se sice v rdmci
homogenni skupiny, ale zarovei se i nadale pohybuji v rdmci svych primarnich skupin a
zazemi, kterd jsou heterogenni (ziji v riznych typech rodin, pracuji na rozli¢nych postech,
disponuji odlisSnym okruhem ptatel atd.) a mohou umoziovat zaZzivani odlisné zkuSenosti.
Jak jsem uvedla, na pocatku vyzkumu jsem se snazila kontaktovat alesponl jednoho HIV
pozitivniho jednice s tim, Ze ho poZadadm o ziskani kontakti na dalSi HIV pozitivni osoby.

14.

Svoji zainteresovanost a kompetentnost k problematice jsem zminovala ve vSech
zéadostech o spolupraci smérovanych predevsim Iékarskym autoritam, které jsou dle mého
minéni s HIV pozitivnhimi osobami v kontaktu (napt. Statni zdravotni ustav Praha,
Narodni referencni laboratot pro AIDS Praha, Konsorcium nevladnich organizaci
pracujicich s migranty v CR, Projekt Sance). Pozadovala jsem po nich zejména radu, jak
najit k témto osobam cestu, jak je kontaktovat a oslovit se zadosti o spolupraci. Zadosti o
radu vSak k mému velkému zklamani zastavaly povétSinou bez odpovédi. Nezdjem ze
strany medicinskych autorit je mozné vysvétlit naptiklad tim, Ze pravdépodobné
nepovazuji ndhled na problematiku HIV/AIDS optikou socialné-védniho diskurzu za
relevantni a hodny ztetele. Podivam-li se zpét na zacatek vyzkumu, je tato etapa zahalena
obavami z netspéchu. Otdzka, kterou jsem si po vétSinu té doby kladla, byla, jak mize
zena vyzkumnice, zijici a pohybujici se v mainstreemové heterosexualni spolecnosti,
kontaktovat HIV pozitivni jedince, kterymi jsou jednak ptevazné jedinci homosexualné
orientovani a které postoj spolecnosti k infekci HIV Casto nepiimo nuti zit tak, aby se o
jejich pozitivité dozvédél co nejmensi okruh lidi. Moje obavy spojené s kontaktovanim
participantl se odrazily rovnéz v mém terénnim deniku:

www.biograf.org.ezproxy.is.cuni.cz/clanek.php?id=964 7124



10. 3. 2020 Jitka Skalova: Biografie Zivota s HIV pozitivitou
Po Vanocich, béhem kterych jsem stale cekala, ze se mi nékdo ozve, a stale
premyslela, co budu dal délat, kontaktuji Dr. Prochazku a domlouvam si s nim
schiizku. XXX se stale neozyva. Citim zavazek ke skole kvili grantu a jsem dost
nervozni z toho, Ze stale nemam nikoho do vyzkumu. Pisu také do Domu svétla,
XXX mi hned odpovida s tim, at’ napiSu konkrétnéji, co potebuji, Zze mi nasledne da
veédeét, jestli mize pomoci. Posilam tedy projekt vyzkumu, je to vSak jiz bez reakce.
[...] Citim se hrozné frustrovana a mam pocit, ze stale nékoho otravuji s vyzkumem
a hlavné, ze neni nikdo ochoten mi pomoci. VSude o tom vypravim, jak je to t€¢zké, s
nadéji, ze nékdo potencialniho informatora zna, anebo mi doporuci, na koho se
obratit. [...] Druhy den hned pisu pani XXX a panu XXX, ovSem bez reakce celych
14 dnd, nez jsem se rozhodla, Ze jim napiSu znovu. Na maily mi neodpovédéli,
dotaznik na FB také nevyvésili. Opét mam pocit bezmoci a zoufalstvi, ze vyzkum
nikam nevede. (terénni denik, leden 2014)

15.

Jak jsem v terénnim deniku zminila, jednim z mala, ktery se mi na mou Zadost o
spolupraci ozval, a to se zajmem a ochotou pomoci, byl sexuolog MUDr. Ivo Prochazka,
CSc.[8] Danou problematiku se mnou nejen prodiskutoval, ale také doporucil kontaktovat
internetovou seznamku pro gaye.[9] Béhem nésledného premysleni nad kontaktovanim
spravcit webovych stranek jsem vSak dospé€la k nézoru, ze a¢ doktorandka etnologie,
vyuZivajici ve vyzkumech pfevazné kvalitativni metodologii, ale na druhou stranu
absolventka sociologie, tudiz majici jistou zkusenost s kvantitativni metodologii, bude
moznou strategii, jak participanty kontaktovat vyuzit nejen samotné vyzvy k tc¢asti na
vyzkumu, ale zaroven k vyzve ptipojit online strukturovany dotaznik. Dotaznik obsahoval
dotazy na demografické udaje, nékolik otazek tykajicich se HIV problematiky (napt. doba
zjisténi HIV pozitivity, zkuSenosti s pfistupem sd€lujiciho 1ékaie, ambulantni péci,
hospitalizaci, ze zamé&stnani, reakce informovaného okoli) a motivacni ¢ast vyzyvajici
HIV pozitivni osoby k dal$i spolupraci na vyzkumu ve formé¢ biografickych rozhovori.

[10]

16.

Strukturovany dotaznik jsem k motivacni vyzve ptipojila proto, aby si kazdy potencidlni
informator udélal alesponi elementarni pfedstavu o tom, na co je vyzkum zaméten. Dosud
probihajici vyzkumy (napiiklad Prochazka 2007; Stehlikova et al. 2011) v ramci Ceské
republiky mapovaly HIV ptfevazné z pozice mediciny a v rdmci téchto vyzkumu byly
participantim kladeny zcela odli$né dotazy, nez jaké jsem zamyslela klast ja. Zabyvala
jsem se rovnéz otdzkou, zda HIV pozitivni jedinci jiz nejsou témito vyzkumy piesyceni a
unaventi, a citila jsem potiebu je do vyzkumu pomoci demonstrace mapujicich témat ve
formé otdzek vtahnout (a zdroven nastinit, Ze se nezajimam o pfilis$ citliva a osobni
témata). Jesté pied oslovenim spravcli webovych stranek jsem se také pokousela
kontaktovat HIV pozitivni osoby zanechanim prostych vyzev (v papirové podob¢) v
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¢ekarné AIDS centra ve Fakultni nemocnici v Plzni (a to po dohod¢ s vedoucim centra a
ziskanym souhlasem vedeni Fakultni nemocnice v Plzni). Tato forma osloveni
potencidlnich informatora se vSak ukézala byt zcela netispésnou, na vyzvu béhem Sesti
meésict nezareagoval zadny z HIV pozitivnich navstévujici HIV/AIDS ambulanci. Online
dotaznik spole¢né s motivacni vyzvou tak pfedstavoval nejen nastroj sbéru dat, ale rovnéz
jistou formu osloveni participantl za ucelem provedeni druhého kroku vyzkumu ve formé
osobnich setkani. Strategie kontaktovani (dotaznik s motivacni vyzvou) se ukazala
uspesnou v navazani kontaktu s informatory ochotnymi osobné se sejit a poskytnout
potiebné informace. Dotaznik vyplnilo celkem 112 respondenti,[11] rozhovort se
nasledn¢ ztcastnilo 19 osob.

Dilema v kontextu vyuziti profese pri kontaktovani
participanti

17.

Béhem planovani strategie vyzkumu a metod sbéru dat jsem si stanovila velikost a slozeni
zkoumaného vzorku, ktery zahrnoval jak homosexudlné, tak heterosexualné orientované
muze a déle zeny bez ohledu na sexudlni orientaci.[12] Zatimco kontaktovani
homosexualné orientovanych muzt hodnotim Gspésné, odezva heterosexualnich muzt a
zen byla nulova. Bylo tedy nutné hledat jiné zptsoby, jak tyto osoby kontaktovat.

18.

Jak jsem jiz zminila, pracuji na pozici odborné asistentky protiepidemického odboru
Krajské hygienické stanice Plzeniského kraje. Vzhledem k tomu, Ze soucésti Cinnosti
odboru je zaméfeni se na problematiku HIV/AIDS (z epidemiologického hlediska, tzn. na
prevenci onemocnéni), funguji na vybranych tizemnich pracovistich Krajské hygienické
stanice HIV/AIDS poradny. Tato pracovisté poskytuji pre- 1 post- testové poradenstvi a
piestoze zajem klientl o testovani neni na téchto pracovistich zanedbatelny, zachyt HIV
pozitivity je minimalni. Mezi t€émito sporadickymi zachyty vSak byla Zena, jejiz pozitivita
byla v jedné z téchto poraden potvrzena piiblizn€ pied ¢tyfmi roky. Vzhledem k tomu, ze
zminované zpusoby v kontaktovani HIV pozitivnich Zen selhaly, pozadala jsem kolegyni
z konkrétniho pracovisté o zprosttedkovani setkani. Kolegyni jsem pfibliZila strategii a cil
vyzkumu a rovnéz divod, pro€ o to zadam. Kolegyné¢, profesné¢ zamétujici se na prevenci
HIV/AIDS, mi vysla vsttic, pfislibila, Ze se pokusi zenu oslovit a pozédat o spolupraci. Za
nedlouhou dobu setkani skute¢né prob¢hlo, a to z mého pohledu uspésné.

19.
Pted zahajenim rozhovoru jsem informatorce detailné vysvétlila okolnosti a ditvod
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vyzkumu, rovné€z jsem ji seznamila s vyzvami k vyzkumu vyvéSenymi na internetovych
strankéach spolupracujicich organizaci. Zdlraznila jsem jeji plné pravo na to rozhovor
odmitnout ¢i na n¢které otazky neodpovédet, poskytla jsem ji formulaf pro informovany
souhlas a dala prostor k jejim otazkam. Zena reagovala kladné na diivod i motivaci k
vyzkumu, bez dlouhého promysleni souhlasila s nahravkou rozhovoru a béhem n¢j
nenechala zadnou otdzku bez odpovédi. Trebaze jsem si nebyla védoma zadného etického
provinéni, tento rozhovor (resp. zpisob kontaktovani participantky) se posléze stal béhem
konzultace zaméiené na téma HIV/AIDS se sociolozkou, vyzkumnici, pracujici na
kvalitativnim vyzkumu tematicky obdobném, pfedmétem polemizovani o etice okolnosti
provazejicich dany zptisob kontaktovani. Vyzkumnice zpochybnila muj ptistup k
participantce tim, ze poukdzala na mocenské postaveni mezi mou kolegyni, potazmo mou
osobou a informatorkou. Specificky mi byl vytykan zplisob kontaktovani Zeny
prostiednictvim Iékatské autority a byla jsem upozornéna na mocenskou nerovnost vztahu
mezi mnou a participantkou a na nezbytnou nutnost vyfadit rozhovor z analyzy. Z
konzultace jsem odchazela s ambivalentnimi pocity. Prubéh schliizky véetné pocitl jsem si
zapsala do terénniho deniku:

Z konzultace jsem méla celkoveé smisené pocity, a to i na zakladé toho, ze XXX po
dotazu, jak jsem kontaktovala zenu do vyzkumu, zpochybnila mij pfistup k ni tim,
ze poukazala na mocenské postaveni mezi kolegyni z prace, potazmo mou osobou a
informatorkou. Pro¢ si myslim, e k z4dnému pochybeni nedoglo? Cim bych se
obhajila? (terénni denik, bfezen 2014)

20.

Béhem analyzovani situace kolem jiz zrealizovaného rozhovoru jsem se opakované ke
schiizce vracela a rozebirala jeji zac¢atek, pribeh, ukonceni, a to véetné rozlouceni. Zpétné
jsem si promitala zptisob kladeni otazek a poskytnuty prostor na odpovédi. Vybavovala
jsem si atmosféru, za které rozhovor probihal, a zamyslela nad tim, zda vztah mezi moji
osobou a informéatorkou skute¢né disponoval mocenskou nerovnosti plynouci z toho, Ze
jsem vyuzila své profese a pozadala vedouci HIV/AIDS poradny, Iékatku - medicinskou
autoritu, o pomoc pii kontaktovani HIV pozitivni osoby, nebo zda byl vztah mezi ndmi
charakteristicky partnerskou spolupraci. Na pocatku téchto tivah jsem skute¢né vazné
pfemyslela o tom, Ze rozhovor radéji do analyzy nezahrnu a vyfadim je;j.

21.

Seidman (2013: 140) zdtraziuje bezpodminecnou dobrovolnost ucasti na vyzkumu,
dobrovolnost v ramci vyzkumu znaci predevsim informovanost, a to bez presvédc¢ovani a
prislibu jakychkoliv benefitii. Ptala jsem se tak sama sebe - skutecné jsem poskytla
zminéné zené dostatek informaci a prostoru k odmitnuti schiizky? Informace ji byly
podany pted zahajenim rozhovoru ze strany mé kolegyné, v dal§im kroku z mé strany, a to
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vcetné predani informovaného souhlasu a seznameni s vyzvou k ucasti na vyzkumu na
webovych strankdch Domu svétla, tyto stranky Zena rovnéz ptileZitostné navstévovala. Do
terénniho deniku jsem popisovala informovani participantky nasledovné:

Jednak kolegyné pani vysvétlila, o co jde a nechala ji svobodnou volbu se
rozhodnout, zda na spolutcast pristoupi ¢i nikoliv. Za dalsi se jejich vztah neda
nazvat vztah 1ékatka a pacientka, ze kterého by plynulo zminiované mocenské
postaveni, neni to 1ékatka, kterd by ji méla v péci, ale pani je spiSe klientkou poradny
HIV, kde kolegyné sd¢luje vysledky testl. Zaroveni je mezi nimi vztah pfesahujici
pouhy vztah 1ékarka — klientka. Bylo to vidét na tom, jak se k sobé chovaji, objimaji
se a hovofi spolu. (terénni denik, bfezen 2014)

22.

Pokud se zamyslim nad vztahem informatorky s vedouci HIV/AIDS centra, ktery by mohl
byt zakladem problematického nahlizeni na navdzani kontaktu, tak se tento vztah od doby
zjisténi HIV pozitivity zna¢né promenil. V prubéhu doby postupné nabyl podoby
ptatelstvi, v soucasné dobé€ piesahuje hranici vztahu lékatka-pacientka. Nejedna se tedy o
klasicky vztah 1ékat-pacient, ktery je charakteristicky hierarchicky rozdilnym postavenim
jeho ¢lent. Jak upozornuje Seidman (2013: 49), kontaktovani subjekt vyzkumu pomoci
osob postavenych na pomyslnych ptickach nad ¢i pod informatorem, je v kontextu
socialné-védniho vyzkumu nahlizeno jako eticky problematické. V pocatku
diskutovaného vztahu to tak jisté bylo, ale postupem casu doslo ve vztahu k proméng.
Lékarka byla informéatorce v pocatecnich fazich HIV pozitivity zna¢nou oporou, aktivné ji
vypomadhala s vyrovnanim se s diagn6zou a nalezenim potiebnych Iékati (coz neni
bé&Znou praxi 1ékaitt HIV poraden fungujicimi pod KHS). Cast&ji setkani tak napomohla
k transformaci vztahu. V soucasné dob¢ jiz sice obé€ zeny nejsou v tak Castém kontaktu,
ale jiZ z aktu jejich pfivitani a lou€eni, které doprovéazelo nejen pottasani rukou, ale i
objeti a polibeni na tvar, Ize usoudit, ze vztah mezi nimi neni vztahem cisté profesnim (pii
navstévach lékate se s nim bézné neobjimame a nelibame na tvare). Dialog mezi nimi
probihal neformaln¢ a zahrnoval sd€leni fady ryze osobnich, soukromych informaci.

23.

Rozhovor se zminiovanou informatorkou plynul v pfijemné atmosféte, jeji vypovéd’ byla
spontanni a upiimna. Kaufmann (2010: 56-63) podobny typ rozhovoru nazyva
chépajicim, béhem né¢hoz je hierarchie mezi dotazovanym a tazatelem naruSena a
rozhovor ma podobu pratelské konverzace. Rozbiha se vzajemné projevenou empatii a
aktivnim zapojenim obou stran. Neméla jsem pocit, Ze by mnou kladené otazky byly
informatorce neptijemné, a jak jsem uvedla, neodmitla odpovédét na zaddnou z nich.
Béhem louceni mi byla ze strany participantky vyjadiena podpora a pod¢kovani za
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diskuzi nad tématikou HIV. Vz4jemné jsme si slibily, Ze se sejdeme v budoucnu znovu,
nebot’ pro ob¢ strany bylo setkani piijemné.

24.

I z toho diivodu jsem rozhodnuta rozhovor pouzit. Vzhledem k utvofenému pratelstvi 1ze
tento zplisob kontaktovani nazvat spiSe jako zplisob kontaktovani pomoci snéhové koule,
nez vyuzitim medicinské autority. Je sice hypoteticky mozné, Ze informatorka z vdécnosti
k l1ékatice poradny HIV/AIDS nechtéla Gi€ast na rozhovoru odmitnout a mohla viici ni citit
jisty zavazek, ale obé¢, jak 1ékarka, tak informatorka do vyzkumu vlozily néjakou
komoditu (Cas, snahu atp.) a nebylo by vii¢i nim korektni ponechat rozhovor ulozeny v
»supliku“. Domnivam se, Ze pro obé by to mohlo znamenat zklamani a vyvolat pocit
znevazeni jejich usili.

Odménovani participantli vyzkumu

25.

Soucasti pfipravy na biografické rozhovory bylo rozvazovani o tom, zda je vhodné
nabidnout informatorim néjakou formu kompenzace za jejich Cas a ochotu pod¢lit se o
sveé zkuSenosti. Na dilema tykajici se odménovani participantli me ptivedla byvala
kolegyné s dotazem, zda jsem schopna témto lidem na oplatku néco nabidnout, a to ve
smyslu konkrétniho mensiho darku. Ve vztahu vyzkumnik — zkoumany subjekt je to prave
vyzkumnik, kdo na vztahu vice profituje a ziskava vice benefitti (Seidman 2013: 110),
drobny darek by tak mohl pfedstavovat jakousi nepatrnou kompenzaci slouzici k
vyrovnani vztahu.

26.

Obdobnou situaci fesila Havlikova (2004: 97-103) ve vyzkumu zaméfeném na
nezaméstnanost; finanéni odména participantiim jejiho vyzkumu piedstavovala
kompenzaci Casu, usili a ochoty lidem bez trvalého zaméstnani. Havlikova v reflexi
vyzkumné praxe predklada mozna feSeni vztahu zalozeného na mocensky nerovnych
podminkach, tzn. vztahu mezi vyzkumnikem a participantem. Dle Havlikové takovi
informatofi, ktefi se citi byt ,,vnitiné motivovani* G€astnit se vyzkumu, samotnou tcast na
vyzkumu vnimaji jako hodnotu, byt hodnotu se subjektivnim smyslem. Havlikova tvrdi,
ze pokud tato vnitini motivace chybi, je dulezité rovnocenného vztahu dosahnout pomoci
spole€ensky cenénych hodnot, kterymi mtize byt drobny darek nebo obcerstveni.
Havlikova na zéklad¢ zkuSenosti s pfedeslym vyzkumem zvolila finanéni odménu
vychazejici z vyse hodinové mzdy brigadnik. Kompenzaci hodnoti pozitivng, a to
zejména jako motivaci k i¢asti na vyzkumu a pokryti nakladi spojenych s vyzkumem
(naptiklad cestovné).
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217.

V podatku vyzkumu ,,Zivot s HIV* jsem tedy fesila dilema: pod&kovat za rozhovor
prostiednictvim malého darku ¢i nikoliv. Pro mé ptedstavovalo zvolit vhodny typ darku
celkem velky problém a zaroven jsem se chtéla vyvarovat toho, abych se pfedanim darku
nékoho nedotkla nebo neurazila. Na setkani jsem tedy pfiSla vzdy bez konkrétniho darku,
nebot’ jsem dosla k tomu, ze vhodnou kompenzaci by mohlo byt nabidnuti vyrovnani u¢tu
v restauraci. Troufam si vSak tvrdit, Ze vétSina informatort, se kterymi jsem se setkala,
disponovala pravé vySe zmifiovanou ,,vnitini motivaci“. Konecn¢ vyzva v dotazniku nesla
motivacni potencial a uskute¢néna realizovana osobni setkani s t€émito osobami m¢ v
tomto utvrdila. Uhrazeni utraty v restauraci byla téméf vS§emi participanty pfijata
pozitivné, bez vétSich protesti.

Odpovédnost za vysledek vyzkumu

28.

,» Vnitini motivace* informatort k Gcasti na vyzkumu se také odrazila v projevovani
divéry v moji osobu ve smyslu nalezitého zpracovani poskytnutych dat, jinak feceno v
dosaZeni zviditelnéni situace tykajici se HIV/AIDS v ¢eské spole¢nosti a jeji zmény. Tato
divéra ve me vloZena ¢ini moji pozici vyzkumnice o to slozitéjsi, ze citim velky zdvazek
a odpovédnost za realizovany vyzkum. Citim zavazek a zodpovédnost viici budoucimu
vyvoji vyzkumu a vii¢i zkoumanym subjektim ve smyslu uspéSného dokonceni prace
spojené s objektivni interpretaci vysledkl a prezentaci v odborné a i1 vetejné sfére. Sokol
(2004: 27) zdlraznuje, Ze odpovédnost znamena nejen naslouchat a brat druhé vazné, ale
je to zaroven odpovédnost za vysledek, ktery ur¢i, zda se podatilo dosahnout ptivodniho
zaméru. PrestoZe se jedna o vyzkum kladouci si za cil upozornit na upozadéni
problematiky HIV/AIDS v socidlnich védach i ve vetfejné diskuzi a zaroven zviditelnit
obtiznou situaci HIV/AIDS nemocnych jedinci tim, Ze se této problematice otevie prostor
na akademické ptid¢ a nasledné v publikacich, které mohou piesahovat i do vetejného
prostoru, resp. dosdhnout zmény v soucasné situaci tykajici se postojii mainstreamové
spole¢nosti k HIV pozitivnim osobam, nejsem si zcela jist4, zda prace na Grovni disertace
muze této zmeény dosahnout. Odpovédnost k informatorim vyzkumu zde nabird novy
rozmér, odpoveédnost neznamend pouze zachovani anonymity a zasadu subjektim
vyzkumu nezpusobit zddnou Gjmu, ale také odpoveédnost za ispésnost dokonceni a
prezentovani prace — jeji vysledek a piinos.

Zajisténi anonymity: ano Ci ne?
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29.

V souladu s etickymi pravidly je Zadouci béhem vyzkumu pouzit tzv. informovany
souhlas, prostfednictvim kterého definujeme vztah mezi vyzkumnikem a zkoumanym
subjektem (Seidman 2013: 139). Znéni informovaného souhlasu se méni vyzkum od
vyzkumu, nejedna se tedy o jednorazovy formulaf, ktery bychom mohli obecné aplikovat
na vyzkumy s rozdilnymi cili a strategiemi. Vzdy je nutné reflektovat konkrétni kontext
vyzkumu a povahu subjekti v ném zucastnénych. Podepsanim informovaného souhlasu
participant vyzkumu souhlasi s pouzitim dat poskytnutych vyzkumnikovi. Vyzkumnik
pak s daty naklada v souladu se Zdkonem 439/2004 Sb., o ochran¢ osobnich udaji.[13]

30.

Sou¢asti informovaného souhlasu, ktery jsem pouzila ve vyzkumu ,,Zivot s HIV*, bylo
ujisténi o zachovani anonymity participanta, prostfednictvim kterého chranim identitu
zkoumaného subjektu a lokalitu, ze které pochazi (Ryen 2007: 221). U zajiSténi
anonymity jsem zohlediovala stavajici situaci v ¢eské spole¢nosti v kontextu nahlizeni na
HIV pozitivitu. Uvédomovala jsem si existenci stigmat a stereotypt spojenych s HIV
pozitivitou a zajiSténi anonymity jsem povazovala za nezbytnou soucast vyzkumu.
Subjektim vyzkumu jsem rovnéz nabidla moznost pouzit pseudonym nahrazujici vlastni
jméno. Mtyj pfedpoklad o nezbytnosti tohoto zabezpeceni byl vSak zpochybnén béhem
diskuze nad strategii vyzkumu.

31.

Jednim z predméti, ktery studujici doktorského studia Etnologie absolvuji, je kurz s
nazvem Doktorsky seminaf. Tento kurz navstévuji vSichni studujici daného doktorského
programu bez ohledu na ro¢nik. Setkani v ramci kurzu byvaji velmi podnétna, nebot’ se
vzdy prezentuji a konzultuji probihajici konkrétni vyzkumy a ucastnici spole¢né¢ hledaji
mozna feseni vyvstanuvsich problematickych boda. V ivodu prvniho ro¢niku jsme my,
zacinajici doktorandi a doktorandky, vzhledem k samému pocatku nasich vyzkumu
prezentovali pouze sviyj projekt, tzn. vyzkumné téma, teoretické ukotveni, cil a
metodologii, a tyto prezentace byly nasledovany diskuzi a ptipadnymi pfipominkami. Po
prezentovani vyzkumného projektu na téma ,,Zivot s HIV* jsem byla vystavena etné
kritice tykajici se predevSim prezentované nutnosti zajistit informatorim vyzkumu
anonymitu. Vytykdna mi byla zejména ptredkladand samoziejmost anonymity. Setkala
jsem se nazorem, ze vypoveéd informatora muze byt posledni vypovédi jeho zivota a on
sam by tak mohl pozitivné nahlizet, ze bude v zavéru Zivota sdilet své zkuSenosti s
majoritni spole¢nosti, a to pod plnym jménem.

32.

Nelze vsak souhlasit s tim, ze vypovéd’ HIV pozitivnich jedinct je to posledni, co po nich

zbude. Mezi informéatory, a nebylo jich malo, byli taci, kteti védi o své pozitivité piiblizné
www.biograf.org.ezproxy.is.cuni.cz/clanek.php?id=964 14/24



10. 3. 2020 Jitka Skalova: Biografie Zivota s HIV pozitivitou

ptl roku az rok. Infekce HIV je v soucasné dob€ povazovana spiSe za chronické, nez za
fatalni onemocnéni.| 14] Pokud bychom vypovéd’ participanta meli vnimat jako to jediné a
posledni, co po ném zlstane, znamenalo by to, Ze ho jako lidskou bytost eliminujeme z
pIného a mnohadimenzionalniho Zivota pouze na roli nemocného resp. umirajiciho
jedince. Samotna prezentace jeho osoby zaloZena na determinaci smrtelné nemoci by v
HIV pozitivnim navic mohla vyvolat neptijemné pocity a byt projevem stigmatizace.

33.

Prestoze, jak tvrdi Tilley a Woodthrope (2011: 209), miize byt anonymita povazovana za
zbyte¢nou, problematickou ¢i nezadouci, mohou nékteti z participanti anonymizaci dat
prirovnavat ke ztraté osobniho vlastnictvi (Grinyer 2002). Odli$na situace je vSak ziejma
praveé u vyzkumi tykajicich se lidského zdravi, ve kterych jsou subjekty vyzkumi
nahliZeni jako ti, ktefi anonymitu z dlivodu intimnosti potiebuji (van den Hoonaard 2003).
Lze tvrdit, ze HIV/AIDS je jedno z velmi citlivych a intimnich témat, mnoho informatort
mnou vedené¢ho vyzkumu o HIV pozitivité neinformovalo okoli, ptatele, dokonce ani
rodice, jak dokladaji nasledujici vypovédi:

Ne, tam to tikat nechci, nechci, aby to védéli. Otec vloni zemfel, jsem rad, Ze ten se
to nedozvedél, a uz se to nedozvi. No a mama, kdyby se to dozveédéla, s tou to fizne
taky. (Ondiej)

Rodice jsou rozvedeni [...]. Ja jsem se rozhodl, Ze jim to fikat nebudu. Jsou to uz
starsi lidi, tata je velmi nemocny ¢lovék, ja se o n€j vicemén¢ staram. A délat mu
starosti s tim, Ze jsem sam nemocny, nebudu. Jako to nepomizeme nikomu. On mi
nepomuze finan¢ng, ani nijak jinak. Spi§ mu to ublizi. Maminka je to samé v bledé
modrém, neni sice nemocna, ale fikat ji to nehodlam. (Filip)

Ale nerekl jsem to matce, protoze ona uz je stara, je ji osmdesat tfi let a ona je
takova jako nervéza. To jsem vidél, tfeba kdyz zemfel tata, tak ona shodila, vazila
asi Ctyticet kilo a doktofi méli strach, aby neodesla dfiv nez tata, jako kdyz jeste
probihala ta nemoc, protoze tata zemftel na rakovinu, no tak jsem fikal, tak t¢ to fict
nemuzu, protoze ta by do roka skocila. Protoze ona si vSechno strasné bere, t€ jediné
to prosté fict nemizu. (Stépan)

34.

Mnohdy jsou diivodem pro nesdéleni diagnozy obavy z reakci lidi z okoli mista bydliste.
V nékterych ptipadech jsou HIV pozitivni po odhaleni HIV statusu nuceni bydlisté
zmeénit, jak dokladé nasledujici Gryvek z rozhovoru:

A pak se z toho stalo normalni, Ze hazeni kameni na barak, az to dopadlo tak, ze mi
ruply nervy, vlitl jsem do hospody a zacal jsem tam hazet s pullitry, co byly na

vycepu, ty kaminky nas masirovaly vSechny, to nebylo jenom mé. A nejenom
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35.

Problémy v mist€ bydlist¢ mohou v kone¢ném disledku vyustit dokonce v absenci
domova (Bell et al. 2007: 118). Uptimné, té¢zko si dokézu predstavit situaci, kdy ¢loveék, o
jehoz HIV pozitivité ¢asto nevi ani rodice, nejblizsi rodina, sousedé nebo zaméstnavatel,
souhlasi se zvefejnénim plného jména v kontextu osobni zivotni vypovédi. Konecné v
rozhovorech nejde jen o n¢j a jeho osobni zkusenost, nebot’ on nezije ve vzduchoprazdnu,
ale ve spole¢nosti lidi a v socidlnich sitich, v nichz se nachazeji dalsi HIV pozitivni osoby.
A tito lidé byvaji Casto soucasti biografie. Biograficka vypravéni byla ¢asto tak spontanni
a upfimnd, Ze jména dalSich HIV pozitivnich osob zaznéla spolu s vypravénim Zivotniho
pribéhu. Moje osobni zkuSenosti z vyzkumu v kazdém ptipadé podporuji predpoklad

Jitka Skalova: Biografie Zivota s HIV pozitivitou

kaminky, to bylo skandovani nakonec pred barakem. [...]. Nebo pfijeli, zaparkovali
nam pied barakem, dvacet centimetri u oken do obyvaku, stahli okénko, zapnuli
nahlas radio, vylezli, zamkli auto a §li do hospody. TakZe nam tam dunél barak a oni
si vesele v hospodé. Takze takové véci. A tieba za hodinu odjeli, pfijel nékdo jiny a
zase to samé. Takze takovym zptisobem, domluveng, terorizovali. Asi po roce
takovych masazi odesel pritel a ja jesté dva roky zakousnuty, Ze blbosti ustupovat
nebudu a myslel jsem si porad, Ze mi pomiiZze obec, ale obec mi pomohla tak, ze mu
pronajmula pozemek pfed hospodou jesté, takze vysledek byl ten, Ze vlastné tam byl
bordel potad. A nemohl jsem s tim nic, protoZe jsem byl jediny, kdo si st€Zoval.
Protoze kdyby si stéZoval nékdo dalsi, tak v tu chvili vlastn€ bude asi taky ajcak
nebo takhle tam ti lidi pfemysli, je to vesnice. TakZe nikdo nepodal pomocnou ruku,
nikdo nic nefesil, nikoho se nic netykalo, takze nakonec po tfech letech, fikam
babée, to je mama, jestli bysme se pieci jen nepiestéhovali. Ze uZ je to moc. A ona
uplné $téstim se rozbrecela a fikala, Ze se mi to bala navrhnout, protoze védéla, ze to
tam mam rad. A ja zase obracené jsem se bal uz dlouho to navrhnout jim, protoze
jsem si fikal, jsou tady, nejsou nejmladsi, st€hovat se na stara kolena asi pro né
nebude nejlepsi, takze ty ohledy jsme si navzajem, takze ten rok jsme si mohli
usetfit. Bohuzel pro tatu to pfislo pozdé¢, protoze po roce po prestéhovani zemiel
[...]Opustil jsem néco, co jsem mél rad, opustil jsem zahradu, na které kazdé zrnko
hliny mi pro§lo mezi rukama a to doslova. Tam se pfevazely vagony hliny sem, tam
se délaly kaskady, terasy, a kdyZ se ¢lovek ohlidl, vidél ten vysledek a bylo to fajn,
ptijemné a nakonec to prodaval jenom proto, abych mél klid. Ale mam tady néco
nového, jiného, mensiho, taky jsem na to sam, takze mensiho, Ze to zvladam...no
zvladam. Divam se na to vzdycky tak, ze nejde brat si z toho to Spatné, jenom to
dobré, protoze to bych to Spatné jenom pfitahoval, takze se nesnazim. [...]Ale vidim,
jak ti lidi blbé reaguji. (Tomas)

224

nezbytnosti zachovani anonymity.

36.

Je nutné si uvédomit, Ze subjektivni prozivani HIV pozitivity a nemoci AIDS je spojeno
se spoleCenskou stigmatizaci. Jak na zaklad¢ provedeného vyzkumu tvrdi Akpa et al.
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(2011: 24), mnozi z nemocnych se obavaji sdélit svilij zdravotni stav okoli, obavaji se
nejen ztraty zaméstnani, ale také hanby a odmitnuti ze strany rodiny a nejblizSich pratel.
Stereotypni ndhled, resp. stigma pojici se s HIV, negativné¢ poznamenava zdravi
jednotlivee, a to predevsim plisobenim na jeho psychickou stranku. Reidpath et al. (2005:
469) poukazuje na to, Ze stigmatizovani se snazi vyhybat situacim a mistim, kde by
museli ¢elit poniZzovani, diskriminaci ¢i jen zvySené pozornosti ostatnich. Timto mistem
muze byt jak rodina nebo zaméstnani, tak naptiklad 1 zdravotnické zatizent.

37.

ZkuSenosti z vlastniho vyzkumu v tomto smyslu koresponduji se zavéry Akpa et al.
(2011) a Reidpath et al. (2005). Byla jsem jednim z informator upozornéna, ze by na
zaklad¢ prozrazeni identity znovu nechtél ménit bydliste a dalsi mi fekl, Zze by se chtél
vyvarovat odchodu ze zaméstnani.[15] Zaroven jsem se setkala s tim, Ze 1 skute¢nost
prepisovani ziskanych rozhovort tieti osobou by byla nahlizena ze strany informatora do
urcité miry problematicky. Mnou nabizena anonymita byla subjekty vyzkumu pozadovéana
a vnimana jako nezbytna samoziejmost, a to proto, ze byt HIV pozitivni znamena Zzit Zivot
ponékud komplikovany — je to Zivot poznamenany dopadem stereotypniho nahledu ¢eské
spole¢nosti, a to jak na homosexualni jedince, tak na HIV/AIDS. V soucasné spolecnosti
je HIV/AIDS pojeno s mnoha stereotypy, pficemz jednim z nich je, Ze toto onemocnéni
symbolizuje konec Zivota a konec nad&ji (Sontag 1997: 96-121). Napadeni organismu
virem HIV je chapéno jako definitivni, trvaly a nezvratny proces, byt’ se nemoc navenek,
alespon ve svych pocatecnich fazich, nijak zasadné neprojevuje. Z vyse uvedeného je
ziejmé, ze se spolecenské stereotypy nevyhybaji ani akademické obci. Pohled na HIV
pozitivni osobu je i u akademikl zizen na nemocného ¢loveka, jehoz Zivot skonci fatalné,
a to ve velmi brzké dobé.

Zaver

38.

Eticka a metodologicka dilemata jsou soucasti kazdého socialné-védniho vyzkumu. Eticka
pravidla je tfeba promyslet jiz pted jeho zaCatkem a pfizpisobit je jeho specifi¢nosti.
Etika v praxi jde ruku v ruce s reflexivitou vyzkumu, kterou mizeme chapat jako proces,
ve kterém je vyzkumnik ptredevsim aktivni soucasti vyzkumu a neustéle hodnoti a
reviduje svoji pozici v terénu, pfistup a vztah k informatorim, ziskanym datlim a jejich
interpretaci. Reflexivita je nezbytna kritickd soucast vyzkumnika a probihajiciho
vyzkumu, ktera nas nuti nebyt zaslepenymi dosazenim vytycenych cilt.

39.
Béhem vyzkumu s pracovnim nazvem ,,Zivot s HIV* jsem feSila nékolik
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metodologickych a etickych problémd, které jsem se pokusila reflektovat v tomto textu a
predlozit zde mozné zpUsoby jejich feseni, totiz zplsoby, jez jsem sama po zodpoveédné
uvaze zvolila, byt n€kdo dalsi by mozna zvolil zptisoby jiné, zcela odlisné. Za stézejni
dilema povazuji kontaktovani participantli vyzkumu, ktefi ziji v majoritni ¢eské
spolecnosti jako ,,skryta populace a jsou takto hife dostupni. Dalsi dilema predstavovala
kompenzace za G€ast na vyzkumu, jejiz zvaZzovani vyplyva z nutnosti harmonizace
potencidlné mocenského vztahu mezi vyzkumnikem a subjektem vyzkumu. Poslednim
dilematem byla pfedstava o nutnosti zajiSténi anonymity informatort, ktera byla
kritizovana kolegy a kolegynémi z doktorského studia. Pies veSkerou kritiku jsem vSak
anonymitu participantim nabidla, stojic si za tim, Ze identita t€chto osob musi byt
uchranéna pfed moznym odsouzenim ¢i dehonestaci v ramci ¢eské spolecnosti
charakteristické etnymi stereotypy.

40.

Reseni predkladana v tomto textu bezpochyby nejsou aplikovatelna univerzalné na
vSechny vyzkumy a nejsou ani jedinym moznym feSenim. Je nutné zvazovat specifika a
kontext kazdého z nich. Domnivam se vSak, ze je mozné vzdy najit zpisob, jak se s
podobnymi problémy se cti vypotadat a ze feseni téchto moznych problému zavisi
piedevsim na osob¢ a osobnosti kazdého vyzkumnika.

[nahoru]

Poznamky
[1] Vyzkum probihal za finanéni podpory VGR FF ZCU Plzei 2014.

[2] Od roku 1985 se na uzemi CR eviduje podet laboratorné potvrzenych HIV pozitivit. K 30. 4.
2014 bylo diagnostikovano u obéanti CR véetné cizincti s dlouhodobym pobytem 2 221 piipadi
HIV pozitivity, s 83 % zastoupenim v muzské populaci. Onemocnéni AIDS propuklo celkem u 449
obyvatel CR, z tohoto po&tu jiz 208 osob zemielo. Dostupné na adrese
http://www.szu.cz/uploads/documents/CeM/HIV_AIDS
/rocni_zpravy/2014/HIV_AIDS 04 2014.pdf [naposledy navstiveno 9. 6. 2014]. Skutecny pocet
HIV pozitivnich v§ak miZe byt vyssi, evidovany jsou jen laboratorné diagnostikované piipady.

[3] Naptiklad - nezbytnost etické citlivosti, reflexivity a transparentnosti kvalitativniho vyzkumu
zdtraziiuje Bowtell et al. (2013), ktery proces reflexe chape jako osobni poctivost ve vztahu s
introspekci vyzkumnika pted, béhem a po vyzkumu a uvédoméni si vSech skute¢nosti vstupujicich
do vyzkumu. Kritiku spojenou s nutnosti zajisténi informovaného souhlasu, resp. piezkoumani
eti¢nosti vyzkumu etickou komisi v kontextu biomedicinskych vyzkumt diskutuje Murphy a
Dingwal (2007) a Burr a Reynolds (2010). Nezbytnost dosazeni schvaleni vyzkumu etickou komisi
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chapou jako byrokratickou prekazku, jejiz konsekvence mnohdy ohrozuji zah4jeni vyzkumu a
validitu vysledkt. Ringheim (1995) podrobuje kritice nejednotnost v postupech piedkladani
informovaného souhlasu v kontextu sdélovani vysledku na pfitomnost HIV protilatek. Ringheim na
etické principy nahlizi jako na nedilnou soucast socidlné-védniho vyzkumu, pficemz zdiraziuje, ze
by mély byt zohledilovany také ze strany instituci a vladnich a obchodnich politik. Zajisténi
anonymity, kli¢ového etického principu kvalitativniho vyzkumu slouZziciho k zajisténi dtivérnosti
vztahu mezi vyzkumnikem a informatorem, které je zdrojem mnoha akademickych polemik,
diskutuji Tilley a Woodthorpe (2011). Namitaji, ze zabezpeceni anonymity mutize byt v nékterych
ptipadech zbytecné, problematické ¢i nezadouci. V textu ilustruji, jak mize anonymita stat v
protikladu k transparentnosti finan¢nich zdroji a k ocekavanim ze strany financujicich organizaci k
prokazované odpovédnosti a védomostem ziskanym z realné praxe.

[4] Dostupné na adrese http://www.aaanet.org/issues/policy-advocacy/Code-of-Ethics.cfim
[naposledy navstiveno 8. 10. 2014].

[5] Mam na mysli vinimani HIV pozitivni osoby jako ¢lovéka blizko smrti, u kterého je to na prvni
pohled patrné, je to ¢loveék nemocny, ktery rovnéz ,,nemocné* vypada.

[6] Jedna se o obcanské sdruzeni poskytujici HIV pozitivnim osobam pomoc, zazemi a podporu,
zam¢étujici se na oblasti diskriminace HIV pozitivnich osob a angazujici se v oblastech prevence
HIV/AIDS). Dostupné na adrese http://www.aids-pomoc.cz/kj ds.htm [naposledy navstiveno 15. 7.
2014].

[7] V CR pracuje celkem sedm AIDS center, z nichz AIDS centrum FN Bulovka je centrem s
nejkomplexnéjsi péci, zajistuje péci o HIV pozitivni t€hotné Zeny, pediatrickou dispenzarizaci a
rovnéz eviduje nejveétsi pocet HIV pozitivnich osob dochazejicich na kontroly a podrobujicich se
1écbe (Stankova 2011: 109).

[8] Dékuji doktoru Prochazkovi za souhlas se zvefejnénim jeho plného jména a povolani.

[9] Za ochotu a vstiicnost pi realizaci vyzkumu ,,Zivot s HIV*, a to pfedeviim za pomoc pfi
kontaktovani informatorti vyzkumu dékuji internetové seznamce iBoys.cz, o. s. Art For Life a o. s.
Ceska spole¢nost AIDS pomoc. Bez jejich spoluprace by realizace vyzkumu byla velmi obtizna.

[10] Cela vyzva k G¢asti na vyzkumu znéla: Vazena pani, vazeny pane, jmenuji se Jitka Skalova a
jsem studentkou 1. ro¢niku doktorského programu Etnologie na Filozofické fakulté Zapadoceské
univerzity v Plzni. V soucasné dob¢ pro potieby diserta¢ni prace provadim kvalitativni vyzkum na
téma Subjektivni prozivani HIV/AIDS v Ceské republice. Cilem prace je zprostiedkovat nahled do
prozivani nemoci HIV a poukézat na obtiznou situaci HIV/AIDS nemocnych jedinct. Pokud se
rozhodnete zcastnit se tohoto vyzkumu, vyznamné tim pfispéjete ke zviditelnéni a snad i
potencialnimu feSeni nelehké situace HIV pozitivnich lidi. Chtéla bych Vas touto cestou pozadat o
spolupraci na tomto vyzkumu, a to formou vyplnéni dotazniku, ktery se zaméfuje zejména na
zkuSenosti s Zivotem s HIV pozitivitou. Dotaznik je zcela anonymni, a je navrzen tak, aby nebylo
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zadnym zptisobem mozné spojit uvedené odpovedi s konkrétnimi osobami. Jeho vyplnéni Vam
zabere priblizn€ 25-30 minut. Pokud byste zaroven méli zdjem na vyzkumu dale spolupracovat, a to
v podobé¢ osobnich rozhovord, které tvori stézejni ¢ast vyzkumu, ozvéte se mi, prosim, na
emailovou adresu: ji.skalova@seznam.cz. Zajisténi anonymity jednotlivych ucastnikti povazuji za
naprostou samoziejmost a vysledky Setfeni poslouzi pouze pro ucely zminované disertacni prace. V
pripad¢ Vaseho zajmu jsem také pripravena Vam poskytnout vysledny text prace.

[11] Toto &islo odkazuje p¥iblizné k 5 % osob v CR evidovanych HIV pozitivnich osob.

[12] U Zen neni tieba zohlediiovat sexualni orientaci z toho diivodu, Ze neni v Ceské republice
evidovan jediny p¥ipad HIV pozitivity u lesbicky orientované zeny; (SZU 2014) Dostupné na adrese
http://www.szu.cz/

uploads/documents/CeM/HIV_AIDS/rocni_zpravy/2014/HIV_AIDS 04 2014.pdf [naposledy
navstiveno 9. 6. 2014].

[13] V zakoné stoji, ze ,,jakakoliv informace tykajici se uréeného nebo urcitelného subjektu udaju.
Subjekt udajti se povazuje za urceny nebo urcitelny, jestlize 1ze subjekt idaji pimo ¢i neptimo
identifikovat zejména na zéaklade¢ ¢isla, kodu nebo jednoho ¢i vice prvkd, specifickych pro jeho
fyzickou, fyziologickou, psychickou, ekonomickou, kulturni nebo socialni identitu (Zak. 439/2004
Sb., § 4, pismeno a).

[14] Dostupné na adrese http://www.sukl.cz/prevence-a-lecba-1 [naposledy navstiveno 29. 5. 2014].
Nekteré studie (napiiklad studie Fang, Chang, Hsu, Twu, Chen, Lin, Huang, Chen, Hwang, Wang &
Chuang 2007) uvadgji, Ze pii véasném zahajeni 1écby miize byt délka doziti 10, 20 let.

.....

informovan zavodni ¢i prakticky lékat, ktery nasledné hodnoti zdravotni stav jedince ve vztahu k
jeho pracovni pozici. Reakce kolegii v zaméstnani na sdélenou pozitivitu mohou byt sice
podporujici, ale také nemusi.

[nahoru]
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