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REFLEKSION

Klaus Hpyer, Anja Marie Borng Jensen og Sebastian Mohr

Pa rejse ud i etikkens
farlige vadomrader

Nar vi diskuterer forskningsetik og etnografisk
metode sa opstar der ofte en skelnen mellem
metodiske spgrgsmal, som handler om alt det,
vi ggr for at opna en bestemt form for viden,
og etiske spgrgsmal som handler om det, vi
trods alt skal undga at ggre af hensyn til de
mennesker vi udforsker, fordi det er sarligt
gmtaleligt, svert eller kompromitterende for
informanterne (American Anthropological As-
sociation, 2003; Anspach & Mizrachi, 2007).
Denne opdeling er dog problematisk, nar det
man metodisk gerne vil undersgge er, hvad der
er gmtaleligt, sveert eller kompromitterende for
mennesker i bestemte situationer — altsa nar det
etiske spgrgsmal skriver sig ind i selve erken-
deinteressen. S& ma man gentenke forholdet
mellem etik og metode.

Vi star over for at pabegynde et nyt forsk-
ningsprojekt med titlen “Body and Person:
Governing Exchange in 215t Century Biome-
dicine” finansieret af de Frie Forskningsrads
Sapere Aude-program. Inden for de neste tre
ar skal vi som en gruppe af fire forskere (for-
fatterne og Maria Olejaz) undersgge udveks-
lingen og brugen af dgde kroppe, af sdceller,
og af hjerte-, hjerne- og gjendele til brug for
medicinsk undervisning, forskning og behand-
ling. Vi udforsker de politikker, der regulerer
udvekslingerne, deres oversattelse til prak-
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sis, implikationerne af udvekslingen for de
involverede parter, og vi sammenholder de
konkrete aktgrers interesser og bekymringer
med lovgivningens rammer og intentioner.
Vi interesserer os altsa for, hvad der er gmta-
leligt, sveert og maske kompromitterende for
mennesker, der star i intense situationer med
betydning for liv og dgd.

Disse mennesker, vi vil m@de i vores feltar-
bejder, befinder sig ofte i situationer, de ikke
tidligere har oplevet, og hvor der ingen klare
regler eller kendte pejlemarker er. De er med
antropologen Rayna Rapps udtryk en form
for “moralske pionerer”, der forsgger sig frem
for at finde ud af, hvad der er det rigtige at
ggre (Rapp, 1988). Lovgivningen afspejler
ofte forventninger til, hvad der bgr vare et
etisk problem, men det er ikke ngdvendigvis
det samme, som de involverede parter oplever
baseret pa deres konkrete erfaringer. Der er
desuden en rekke pudsige og delvist inkonsi-
stente elementer af lovgivningen, som synes at
sette forholdet mellem krop og person meget
forskelligt. Nogle kropsdele bliver set som
essensen af personen — hjertet og hjernen for
eksempel — mens andre slet ikke omgardes af
samme dramatik. Man har omvendt transplan-
teret dele af hjerter og hjerner (sdsom arterier,
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hjerteklapper og hjernehinde) i arevis uden
at det har veret diskuteret som etisk proble-
matisk. Desuden genererer knogler sjeldent
generere debat, mens organer typisk ggr det.
Visse kropsdele far saledes langt mindre etisk
og juridisk opmarksomhed i diverse politikker
og udvalg end hele organer. Der er ét st regler
for transport af hele lig, og andre for dele af lig;
nogle regler for hele organer, andre for dele af
organer. Vi sgger at forsta, hvornar kropsligt
materiale bliver opfattet som vasentlige dele af
kroppen direkte relaterede til personen — hvor-
nar de bliver etisk signifikante — og hvad denne
betydningstilskrivning g¢r for de involverede
parter, deres bekymringer og rettigheder. Det
er ikke givet, hvad der er vasentligt for de
involverede donorer, deres pargrende, modta-
gerne af materialet, og de sundhedsprofessio-
nelle. Men ved at ggre de forskellige former for
etisk signifikans til en analytisk interesse, ggr
vi samtidig dét som plejer at definere etikkens
grenser for erkendeinteressen til et element
af selve erkendeinteressen. Hvordan skal vi
héndtere det?

Konkret kommer vi til at std ved dissek-
tionsbordet og finde mader at udtrykke re-
spekt for liget, og sa samtidigt vere analytisk
indstillet pa at undersgge, hvilke dele af liget
der synes at afkreve de legestuderende og
kirurgerne pa operationskurserne serlig op-
mearksomhed og respekt. Det kan ikke undgas,
at materiale fra liget vil blive til affald — for ek-
sempel vasker der vil blive tgrret op med klud,
smadele de fejes til side og smides ud. Men
hvad bestemmer, hvornér en del er stor nok til
at blive betragtet som del af liget, og dermed
af personen og noget, som skal gemmes for-
svarligt til den senere kremering? Vi kommer
ogsa til at sidde over for folk, der har mistet
et nert familiemedlem og sagt ja til donation
og skulle spgrge dem, hvorfor de eksempel-
vis fravalgte at donere hornhinder, men ikke
nyrerne. Grundet vores analytiske interesse
1, hvilke kropsdele der forbindes til afdgdes
personlighed, beder vi vores informanter om at
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forklare og uddybe sterkt emotionelle aspek-
ter ved et familiemedlems dgdsfald. Samtidig
vil vi skulle undersgge hvad der egentligt er
steerkt emotionelt for netop dem. Ligeledes
kommer vi til at skulle interviewe seddonorer,
der netop har masturberet om, hvilke relationer
de fgler donationen skaber eller ikke skaber for
dem, uden at vide hvad der reelt er gmtaleligt
og hvad der kun er det, hvis vi legger op til,
at det er det. Ligesom informanterne bevager
vi os som moralske pionerer ud i et viddomrade
uden klare etiske holdepunkter — altsa ud pa
gyngende grund, hvor man aldrig ved, hvad
der lurer under overfladen, og hvor vi ikke ved,
hvad der kan bare og hvad der brister. Vi kan
kun forsgge os frem.

I etnografisk sammenhang er etiske valg
altid funderet i erfaring. For os er etikken ikke
et abstrakt filosofisk rum, hvorfra vi kan treekke
principper ned for at afggre vores konkrete
dilemmaer. Det er derimod en serlig virke-
lighed, vi mgder, nar vi studerer den praksis,
der omgiver udveksling af kroppen og dens
dele, og det er en kilde til analytiske pointer
for at kvalificere vores forskningsresultater.
Som gruppe deler vi mange erfaringer med, at
det, som vi inden et projekt troede, ville vere
svert, pinligt, kompromitterende, eller direkte
uetisk i et feltarbejde mest viste sig at afspejle
vores egne fordomme eller utilstreekkelige er-
faringer med det nye felt. I en evaluering af
en HIV-forebyggende kampagne blev Klaus
Hgyer en gang opfordret til at stille sig om
natten uden for buskene i @rstedparken og
interviewe mand, der netop havde haft sex.
Hans fgrste indskydelse var, at planen var
vanvittig og ville forbryde sig mod mandenes
ret til privatliv. I praksis viste det sig derimod
for flere af m@ndene at rumme en form for
anerkendelse af deres seksualpraksis — og slet
ikke ubehageligt, men tvaertimod givtigt at dis-
kutere deres erfaringer. De fandt det netop ikke
pinligt at dyrke sex i disse buske, og i kraft af at
intervieweren tydeligvis vidste, at det foregik,
kunne de endelig tale helt almindeligt med et
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andet menneske om deres erfaringer. Hvad der
er etisk omtaleligt er kontekstbestemt. Det kan
ikke udtenkes bag skrivebordet. Du opdager
derfor fgrst, hvad der er etisk omtaleligt for
de mennesker, det hele kommer an pa, ved at
bevage dig i konkrete sociale rum, og etnogra-
fens egen opfgrsel er afggrende for, hvad der
fremstar som pinligt eller kompromitterende.

I forbindelse med sit ph.d.-studie om organ-
donation, oplevede Anja Marie Borng Jensen,
hvorledes agendaen for hendes tilstedevarelse,
nemlig emnet organdonation, ikke kunne ud-
dybes over for de pargrende, hun observerede
i samtalesituationer. Blev familien informeret
om, at den tilstedeverende forsker fokuserede
pa organdonation, ville det vare en pludselig
og meget voldsom dgdsdom over en patient,
de maske stadig havde hab for. Gennem intens
dialog med medicinsk personale og pargrende,
der tidligere havde doneret blev den metodiske
strategi lagt. Af hensyn til familien i krise, blev
de spurgt om lov til at forskeren matte vaere
til stede. Men pa trods af at det almindeligvis
ses som bedst at informere informanter om
ens projekts egentlige formal, blev projektets
egentlige fokus, nemlig organdonation, ikke
navnt. Information om formélet kunne nemt
spolere den tillid, timing og dialog, der kende-
tegner samtaler om donation i Danmark. Ved
som forsker at mgde denne etiske udfordring
omkring omstendighederne for observation af
donationssamtaler, blev der opnéet en verdi-
fuld analytisk indsigt i den virkelighed, hvori
donationssamtaler udspiller sig, den tillid der
opbygges mellem personale og pargrende og
den ngje strukturerede rekkefglge information
gives i 1 denne sa@rlige medicinske kontekst.
Det lerer os, at etikken fremstir som et kon-
tekstuelt forhold ved den felt, der studeres,
ikke kun som givne retningslinjer, forskeren
arbejder ud fra (Jensen, 2009). At navigere i
en sadan etisk kontekst kraeever konstant til-
pasning og justering til feltens etiske pree-
misser, og selve erkendelsen af, hvad der er
etisk problematisk at ggre, er central for er-
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kendelsen af, hvordan felten fungerer. Det
var et paradoks, at man som forsker matte ga
pa kompromis med sedvanlig forskningsetik,
netop af etiske hensyn til de deltagende. Men
det var vilkarene i denne serlige medicinske
virkelighed, hvis respekten for informanterne
skulle veje tungere end de regler, der ellers
almindeligvis bruges til at sikre netop respekt
for informanternes selvbestemmelse Altsd hvis
forskningsetikken ikke blot skulle reduceres
til en reguleringsform, der leverer godken-
delse med gummistempler (Hoeyer & Tutton,
2005). Informanterne blev gjort bekendt med
at en forsker var til stede og personalet tog
stilling 1 de enkelte tilfelde til, hvad der var
det rigtige at ggre, men detaljeret information
om projektets indhold blev reelt fgrst givet pr
brev seks maneder efter ved henvendelse om
interview. I dette pageldende projekt med-
forte det ikke problemer eller protester fra
informanterne, men sadanne erfaringer ma
ngdvendigvis igangsatte refleksioner omkring,
hvordan man som forsker bedst muligt giver
informanter mulighed for at naegte deltagelse
og samtidig tager de ngdvendige hensyn, vir-
keligheden foreskriver.

Denne type oplevelser af at matte opdage
undervejs, hvad der er problematisk (og for
hvem), er samtidig relateret til et ansvar, som
pahviler forskeren for at granske det blik, vi
selv bruger til at udpege det etisk problemati-
ske. I et projekt om lesbisk familieplanl@gning
har Sebastian Mohr oplevet gentagne gange
at blive spurgt af fagfeller, hvordan han som
forsker kunne héandtere sé private oplysninger
som kgb af sed og brug af det kgbte sed i det
gjeblik, sed indfgres i vagina. Spgrgsmalene
indikerede, at forskning i menneskelig repro-
duktion, som foregar pa andre mader end he-
teroseksuel-vaginal penetration, blev set som
seerligt privat og gmtéleligt. En persons privat-
hed afspejler et samfunds normalitetsnormer
og selve udpegningen af det forskningsetiske
spgrgsmal viste sig ved n@rmere overvejelse
ikke at referere til en neutral beskyttelse af
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privathed. De lesbiskes praksis blev set som
serligt privat, fordi den for visse forskere var
serligt markelig og derfor privat. Historisk set
har netop marginaliserede gruppers seksualitet
ellers vaeret opfattet som ikke-privat og verd at
udforske (for at beskytte de ‘normale’), mens
heteroseksuelle har haft krav pa privatliv (Fou-
cault, 1994). De skiftende positioner for, hvad
der opfattes som s@rligt privat, indikerer, at
privathed i sig selv er et politisk begreb (som
er alt andet en ‘privat’). De etiko-politiske
begreber guider vores forskningspraksis, og
deres virkemade opdages gennem udforskning
af bade informanternes og forskernes sociale
verdener. Det arbejde kan ikke ggres faerdig,
for feltarbejdet begynder. Det kan ikke redu-
ceres til et regelsat eller entydigt kodeks.

En af de problemstillinger, der star sterkt
i forhold til at bruge kroppens dele som res-
sourcer for andres undervisning og behandling
er overgangen fra at vaere et mal (som patient)
til at vaere middel (som krop fuld af verdifuldt
materiale). Siden Kant har det vearet et cen-
tralt etisk spgrgsmal at undgé at bruge andre
mennesker udelukkende som middel for egne
mal (Kant, 1997). Tilsvarende har det veret
centralt for etnografisk forskningsetik at undga
at reducere vores informanter til midler i vo-
res vidensprojekter. Paralleliteterne er saledes
abenlyse i vores projekt mellem vores forsk-
ningsgenstand — aktgrerne som moralske pio-
nerer og handteringen af personers overgang
fra mal (patient) til middel (donor) — og vores
forskningstilgang — ngdvendigheden af at be-
vaege sig som moralske pionerer i et ukendt
land og derved risikere at forbryde sig mod
informanternes grenser og saledes reducere
dem til midler i vores erkendeinteresse. Det
g@r arbejdet til en farlig balancegang, hvor den
etiske refleksion ikke leengere er en form for
simpel greensedragning med kendte pejlemar-
ker for, hvad vi ikke ma. Etikken bliver i stedet
integreret i selve metoden og den udfolder sig
uden at kende til pa forhand etablerede gren-
ser. Der er ingen sikre valg, ingen neutrale og
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ufarlige steder at stille sig, nar man fgrst be-
vaeger sig ud i etikkens vadomrader pa denne
made. Etnografen, der har besluttet at studere
etableringen af etisk sensitivitet, er selv er pa
gyngende grund, og bliver som sine informan-
ter konfronteret med dilemmaer uden nemme
lgsninger og tvivl, der ikke kan afklares. Den
pligt, der pahviler den forsker, som har begi-
vet sig ud pa en sadan rejse, er aldrig at holde
op med at interessere sig for at finde den helt
rigtige made at udtrykke respekt for sine in-
formanter i de uforudsigelige situationer, hvor
alle parter virkelig har noget pa spil. Og ikke
ngdvendigvis altid det samme.
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