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FORSKNINGSETIK I PRAKSIS, NAR SORGRAMTE BORN
INKLUDERES I KVALITATIV FORSKNING

Line Thoft Carlsen! & Martin Lytje?

Forskningsetiske refleksioner er en obligatorisk del af vi-
denskabelig forskning. Nationale og internationale forskning-
skodeks tilbyder regelscet samt principielle retningslinjer sdsom
ikke at gore skade og at indhente informeret samtykke, men
hvordan omscettes det til praksis? Der argumenteres for, at
etiske refleksioner har en saerlig karakter, ndr sorgramte borns
viden og erfaringer inddrages i kvalitativ forskning. Artiklen
preesenterer tre opmeerksomhedspunkter, der kan supplere de
forskningsetiske kodekser og vejlede forskere, som pabegynder
undersogelser med sorgramte born. Artiklen diskuterer vig-
tigheden af at inkludere borneperspektiver pd trods af de forsk-
ningsetiske udfordringer, der kan opstd. Tre cases fra forfat-
ternes egen forskning, som omhandler born berort af livstru-
ende sygdom og dodsfald, eksemplificerer, hvilke forsk-
ningsetiske udfordringer man kan made i praksis, og hvordan
disse kan imodekommes.

1. Indledning

Forskningsverdenen har eget inklusionen af barn for at fa sterre indsigt 1 og
forstaelse for bernenes livsverden (Clark & Moss, 2011; Rasmussen, Kamp-
mann, & Warming, 2017; Kitchener & Kitchener, 2009) — ogsa 1 folelses-
massigt svaere studier, der omhandler sygdom, dedsfald og sorg (Schuurman
& Decristofaro, 2010; Lytje, 2016). Kvalitativ forskning, der omhandler sen-
sitive emner, indebarer mange forskningsetiske udfordringer (Butler, Cop-
nell, & Hall, 2017). Udfordringerne forstaerkes, nar sorgramte berns erfarin-
ger og viden skal undersoges, grundet bade det sensitive emne og bernenes
livssituation.

Artiklens indledende del diskuterer, hvad inddragelse af berns perspekti-
ver kan bidrage med. Der argumenteres for vigtigheden af at inkludere bern
pa trods af metodiske og forskningsetiske udfordringer. Efterfolgende prae-
senteres tre praksisfunderede opmaerksomhedspunkter til forskere, der on-
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sker at pdbegynde undersogelser, som inkluderer sorgramte, eller andre ser-
ligt sarbare, bern.

Artiklens praksisdel diskuterer nogle af de sarlige forskningsetiske prin-
cipper, der optrader, nér forskning omhandler sorgramte bern. Principperne
prasenteres gennem tre forskellige cases baseret pa forfatternes egen forsk-
ning. Praksisdelen har fokus pd den indledende kontakt til bern som infor-
manter, indhentelse af informeret samtykke samt selve interaktionen med
barnene under dataindsamlingen®. Her illustreres etiske dilemmaer, der, pa
trods af at forskningsetiske kodekser er fulgt og indskrevet 1 forskningsetiske
protokoller, giver grundlag for refleksion og revidering af de navnte proto-
koller. Mélet er at videregive lering fra egen praksis til forskere, der pébe-
gynder lignende undersagelser. Casene presenteres 1 deres kontekst og sup-
pleres med de tilherende forskningsetiske refleksioner for, under, efter og
retrospektivt for interaktionen med barnet.

Case ¢ét illustrerer, at selvom der forlods er redegjort og opstillet kriterier
for voksenstette efterfolgende, kan der opsta tvivl om, hvorvidt det er godt
nok, og hvor leenge forskeren har ansvaret for bernenes velvare. I case to
eksemplificeres det, at selvom bade bern og foreldre er informeret om, at
det muligvis er nedvendigt med en efterfolgende samtale, kan interviewet
udlese en mere alvorlig samtale end forventet. Case tre illustrerer, at selvom
der forud for interviewet er informeret om det metodiske grundlag for under-
sogelsen, kan forskeren blive udfordret af sin egen metode. Ligeledes pro-
blematiseres risikoen for at tage parti i en konflikt uden at kende begge sider
af sagen (Butler et al., 2017).

1.1 Preesentation af forskningsprojekter

Den forste case er fra et ph.d.-studie: Unheard Voices af Lytje (2016). Pro-
jektet undersager, hvordan danske bern, der har mistet en foralder, oplever
skolernes sorgberedskab. Dataindsamlingen bestar af en dokumentanalyse
af 60 sorghandleplaner og 18 fokusgruppeinterviews med 39 deltagere 1 al-
deren 9 til 17 &r. Bern er inkluderet fra 6 maneder efter dedsfaldet (Lytje,
2016). Studiet er anmeldt til relevante instanser i England, da ph.d.en blev
udarbejdet pa Cambridge University. Studiet folger disse forskningsetiske
guidelines: BERA Revised Ethical Guidelines for Educational Research,
2011.

Case to og tre er fra et igangvarende ph.d.-studie: Sociale konsekvenser af
bornekreeft. Dataindsamlingen bestér af individuelle, gruppe- og fokusgrup-
peinterviews, brevskrivning samt observationsstudier. Studiet omfatter ber-
nekraftpatienter (69), deres saskende (46) og foreldre (39). De deltagende

3 Artiklen diskuterer ikke de forskningsetiske udfordringer, der er forbundet med analyse
og afrapportering af kvalitativ forskning, som inkluderer sorgramte barn. Artiklen for-
holder sig heller ikke til den mentale udsathed, forskerne kan opleve, nér der forskes i
dette felt. Om disse emner henvises eksempelvis til Butler et al. (2017) og Lytje (2016).
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bern er 4-17 ar. Bornekraftpatienter og deres seskende er inkluderet fra
diagnosen indtil to ar efter afsluttet behandling. Studiet er anmeldt til Den
Videnskabsetiske Komite, selvom denne type undersogelse ikke er anmel-
delsespligtig. Studiet er ligeledes anmeldt til Datatilsynet. Undersogelsen
folger de af Kraeftens Bekempelse samt Aalborg Universitet opstillede
forskningsetiske retningslinjer og anbefalede kodeks.

1.2 Denne artikels forstdelse af sorg hos born

Sorg er et eksistentielt grundvilkir (Archer, 1999). Sorg defineres ofte som
tabet af en elsket person (Stroebe, Hansson, Schut, & Stroebe, 2008; Wor-
den, 2009).

I nyere sorgteori er det alment accepteret, at sorg betegnes som tabet af én
eller noget naertstaende. Mai-Britt Guldin, psykolog og specialist 1 psykote-
rapi, refererer til Stroebe og Schut, idet hun definerer sorg som: " den fysiske
og psykiske reaktion pd tabet af én eller noget ncertstaende, til hvem eller
hvilket der har veeret knyttet folelsesmeessige band” (Guldin, 2014, s. 27).
Ollendick og Schroeder (2003) definerer sorg som den proces, der opstar,
ndr en person mister €n eller noget, der har haft signifikant betydning for
ham eller hende. Guldin (2007, s. 45) skriver desuden, at: “sorgen handler
om at skulle miste eller allerede at have mistet en neertstaende, en legemsdel,
dele af ens identitet eller endog at skulle miste selve livef’. Der er dermed
tale om definitioner, der ikke nedvendigvis knytter sorg sammen med deds-
fald, men snarere til processen i forbindelse med at miste nogen eller noget,
der har stor betydning for én. Denne artikel benytter en forstaelse af sorg
som tabet af nogen eller noget. Born, der har mistet foraldre, oplever sorg
over foreldrenes dedsfald (Balk, 2010; Webb, & Doka, 2010). Bernekraet-
toverlevere og deres sgskende lever med en trussel om dedsfald og kan op-
leve sorg over tabte identitets- og livsmuligheder (Laing & Moules, 2014;
Olsson, Jarfelt, Pergert, & Enskar, 2015; Long, Marsland, & Alderfer, 2013;
Massimo & Wiley, 2008).

2. Borns viden og livserfaringer bidrager til forskning

Broad (1999) samt Crane og Broome (2017) argumenterer for, at der, inden
for forskningen, er oget anerkendelse af, at barn har verdifulde perspektiver
og krav pa at blive hert 1 problemstillinger, som omfatter dem selv. Inklusio-
nen af berneperspektiver er helt central for skabelsen af en platform, hvorfra
barns perspektiver og ensker 1 hgjere grad tages serigst af voksne. Rasmus-
sen et al. (2017, s. 9) skriver: "Hvis det er barnenes liv, det drejer sig om, sa
md vi naturligvis ogsd inddrage deres perspektiver”. Dataene er uvurderlige
vidensbidrag i debatter, der handler om berns livsverden.
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2.1 Born har ret til at blive hort og inkluderet, ndr situationen omhand-
ler deres liv

Danmark sluttede sig 1 1991 til FN’s konvention af 1989 om Barnets Ret-
tigheder, hvoraf artikel 12 og 13 omhandler berns ret til at ytre sig og at
blive hert. FN skriver: "Deltagerstaterne skal sikre et barn, der er i stand til
at udforme sine egne synspunkter, retten til frit at udtrykke disse synspunkter
i alle forhold, der vedrorer barnet,; barnets synspunkter skal tilleegges pas-
sende veegt i overensstemmelse med dets alder og modenhed” (Unicef, 1991,
artikel 12).

Bearnekonventionen omhandler ikke direkte forskning, men fordrer ind-
dragelse af berns meninger og erfaringer. Morrow og Richards (1996) hav-
der, at meget lovgivning om bern bruger bernekonventionen til at argumen-
tere for, at berns udtalelser skal tages alvorligt. I Danmark er barnets ret til at
blive hert stadfaestet igennem inddragelsen af barnets mening 1 eksempelvis
skilsmissesager eller sager, hvor barnet er 1 de sociale myndigheders vare-
teegt (Eistrup, 2016).

Ved at inkludere berns perspektiver er det muligt at videregive berns vi-
den og ensker om deres livssituation til de personer, der har magt og ressour-
cer til at pdvirke og @ndre barnenes livssituation. Ifalge Tangen (2008) og
Rasmussen et al. (2017) ber berns perspektiver fremmes i en raekke sporgs-
maél, der pavirker bern. Nir bern inddrages 1 forskning, kan der etableres en
solid platform, hvorfra deres stemmer har en bedre chance for at blive hert.

Flere studier argumenterer for, at sarbare bern oplever, at deres meninger
bliver taget seriost, at deres livserfaringer er med til at gore en forskel (Gro-
ver, 2004; Hart & Tyrer, 2006), og at der er flere grunde til at inkludere ber-
neperspektiver end til at generere unikke deltagerperspektiver (Smith, Mo-
naghan, & Broad, 2002; Crane & Broome, 2017).

3. Sorgramte bern i forskning kan veere sarbare pa flere omrader

Selvom der er utallige gode argumenter for at inkludere sorgramte bern 1
forskning, er der grund til forbehold. Forskere har sat spergsmaélstegn ved
bade validiteten af berns udsagn (Ennew, 1994; Gersch, 1996) og hindterin-
gen af de etiske udfordringer, der opstar, nar forskerne interagerer med bern
og unge 1 sdrbare livssituationer (Punch, 2002; Balk, 2010; Warshak, 2002;
Clark, 2010). Balk (2010) har endvidere argumenteret for, at bern generelt
opfattes som mindre resiliente end voksne.

Pé baggrund af egne praksiserfaringer og eksisterende litteratur argumen-
teres der for, at sorgramte bern risikerer at vare sdrbare pé flere omrader. De
folgende tre punkter kan stotte nye forskeres etiske refleksioner, bade i udar-
bejdelse af forskningsdesignets etiske protokol og konkret inden og under
medet med de enkelte barn.
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Sorgramte bern, der deltager i et kvalitativt forskningsprojekt, er poten-
tielt sarbare, fordi de:
1. er underlagt voksnes demmekraft og beslutninger
2. befinder sig i eller har oplevet en sver livssituation
3. skal tale om svare og personlige oplevelser.

3.1 Born er underlagt voksnes dommekraft og beslutninger
Born, der deltager i forskning, er pa flere omrader underlagt voksnes dem-
mekraft og de beslutninger, de voksne treffer.

Samtykke til berns deltagelse 1 undersogelser er bade etisk og juridisk
kompliceret. Forskere er juridisk forpligtede til at anmelde indsamling af
personfalsomme og personhenforbare oplysninger til Datatilsynet (Person-
dataloven, § 7 stk. 1, § 3 nr. 1). Der skal indhentes et informeret samtykke til
deltagelse, men det er ikke juridisk defineret, ~ivem der skal give samtykke
til berns deltagelse 1 kvalitative undersogelser (Eistrup, 2016). Det er deri-
mod et etisk princip, at man ber indhente et informeret samtykke fra foral-
drene, hvorfor samtykke i praksis ofte indhentes fra bdade bern og foreldre.
Born vil 1 mange tilfelde deltage 1 undersegelser uden at reflektere over
deltagelsen. Det er relevant at afdekke, hvorvidt barnet gerne vil deltage, og
om barnet deltager helt ureflekteret eller deltager i en form for loyalitetsgeeld
til en person, eksempelvis foreldre, en klasselarer eller en sorggruppeleder.

Der ligger implicit et etisk dilemma 1 dette felt: skal man fortsat here bar-
net, hvis foreldrene og vaergen har modsat sig deltagelse, men barnet selv
onsker at deltage? Born har, jf. bernekonventionens artikel 12-13, ret til at
blive hort. Der kan omvendt argumenteres for, at det kan s@tte barnet i en
yderligere udsat situation og pavirke barnets relation til og loyalitet over for
foreldrene, hvis det deltager uden foreldrenes accept. Ydermere understre-
ger bernekonventionens artikel 16, at barnet har ret til beskyttelse af person-
falsomme oplysninger, hvilket kan vaere foreldrenes argument for at sige nej
til deltagelse.

Som forsker er man juridisk forpligtet til kun at videreformidle informa-
tioner, hvis man far viden om, at et barn eller en ung udsattes for vanregt
eller nedvaerdigende behandling eller lever under forhold, der bringer barnet
eller den unges udvikling og sundhed 1 fare. Afthengigt af profession vil
mange forskere vaere underlagt skaerpet underretningspligt, hvor underret-
ningspligten traeder 1 kraft, hvis man har grund til at antage, at et barn har
brug for eksempelvis sarlig statte (Serviceloven, § 153, § 154 stk. 1).

Der kan vere etiske hensyn, der gor, at man som forsker velger at for-
midle andre informationer videre til foraeldrene.*

4  Dette diskuteres i case nummer to.
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3.2 Born, der befinder sig i eller har oplevet en sveer livssituation

Flere forskere (f.eks. Balk, 2010; Webb & Doka, 2010) har beskrevet, at
sorgramte bern befinder sig i, eller har oplevet, en svar livssituation. Cole-
man (2011) argumenterer for, at svare livssituationer er mere problematiske
for bern end for voksne. Barn har, ud over den svere livssituation, ofte en
raekke naturlige udfordringer 1 deres liv: at indgé 1 sociale relationer og ud-
vikle venskaber, valg af uddannelse etc., hvilket i sig selv kan vere udfor-
drende. Disse begivenheder navigerer de fleste barn kompetent igennem.
Dog kan udviklingstrin og udfordringer virke uoverkommelige, hvis barnet
oplever sygdom og dadsfald (Coleman, 2011).

De udfordringer og den magteslashed, sorgramte bern kan opleve (Schu-
urman & Decristofaro, 2010; Lytje, 2016), stiller store krav til forskeren.
Flere forskere anbefaler (Eide & Winger, 2005; Irwin & Johnson, 2005), at
man kun bruger interviewere, der har erfaringer med at tale med bern og
med at interviewe deltagere om svare emner.

3.3 Det kan veere sveert for born at tale om sveere og personlige emner
Det vil for nogle bern vaere udfordrende at tale om svare og personlige
livserfaringer eller livssituationer, uanset hvem barnet taler med. Forskere
ber reflektere over dette og hele tiden vurdere, hvordan dialogen opleves for
barnet. Det er derfor helt centralt, at ethvert forskningsdesign med sérbare
bern tager hejde for, at bern kan have behov for stette 1 perioden under og
efter interviewet; og for, hvordan man kan sikre sig, at den stette er mulig.
Hvis de rette forudsatninger og rammer samt tiden er til stede, kan en sam-
tale om svare og personlige emner opleves som befriende og anerkendende,
da barnet far fortalt sin historie og far indblik 1, at dets livserfaringer og
serlige viden potentielt kan hjelpe andre 1 en lignende situation (Smith et
al., 2002; Crane & Broome, 2017). For nogle barn kan det vare ubekvemt
og folelsesladet at tale om eksempelvis en forelders dod. Men nér barnet
tilkendegiver, at samtalen, pd trods af emnet, er ok, er det afgerende, at for-
skeren har en psykologisk eller socialfaglig grunduddannelse med erfaring
fra feltet, s barnets udsagn kan vurderes pa et specialiseret, fagligt grundlag.
Det er aldrig, uanset formalet med undersogelsen, acceptabelt at inkludere
boern eller andre, der ikke har lyst til at deltage.

4. Etik

Forskere er forpligtede til at orientere sig 1 anerkendte nationale og interna-
tionale kodekser for forskningsetik (f.eks. Dansk Psykolog Forening, 2013;
The International Association of Schools of Social Work, 2017; National
Videnskabsetisk Komite, 2017; BERA Revised Ethical Guidelines for Edu-
cational Research, 2011). Tilsvarende er forskere forpligtede til at folge de
etiske retningslinjer og kodeks, der folger den profession, den enkelte er
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grunduddannet inden for og vaere bevidst om, hvorvidt et givet projekt er
anmeldelsespligtigt. De forskningsetiske forpligtelser i de forskellige kodek-
ser kan variere fra fagdiscipliner og lande, men der er alment overordnede
principper 1 forskningsetik. Disse kan vare formuleret forskelligt, men om-
fatter folgende (jf. Dansk Psykolog Forening, 2013; The International As-
sociation of Schools of Social Work, 2017; National Videnskabsetisk Ko-
mite, 2017):

* ikke at gore skade

* deltagelse skal vere oplyst og frivilligt

» serlig hensyntagen til udsatte grupper

» der skal indhentes samtykke til deltagelse pa et informeret grundlag

+ data skal behandles fortroligt

» der skal tages stilling til, hvordan data bruges og hvor l&nge de gemmes
» der skal afrapporteres redeligt.

De forskningsetiske udfordringer er ofte af en serlig karakter, ndr man ar-
bejder med bern — sarligt nar disse har vaeret udsat for svere og ubehage-
lige oplevelser (Clark, 2010; Morgan, Gibbs, Maxwell, & Britten, 2002;
Crane & Bloome, 2017). Inklusion af barn 1 kvalitative undersogelser skaber
en rekke forskningsetiske udfordringer, nar der skal vaegtes mellem mest
mulig viden om og indsigt 1 bernenes livssituation og samtidig sikres et
minimum af belastning for bernene og deres familier (Atkinson & Ham-
mersley, 2007; Denzin, 1989). Det kreever faglige erfaringer, personlige
kompetencer og ofte gode sparringspartnere at arbejde med og interviewe
born samt at konkretisere hvilke risici, det specifikke forskningsprojekt kan
have (Vaughn, Schumm, & Sinagub, 1996; Morgan et al., 2002).

I den folgende sektion vil vi preesentere og diskutere udvalgte forskningse-
tiske refleksioner og udfordringer, der kan opst, nar sorgramte bern inklu-
deres i forskning.> De udvalgte eksempler har primaert fokus pa perioden fra
udarbejdelse af den forskningsetiske protokol indtil dataindsamlingen, og de
er ikke fyldestgarende for de omtalte studiers forskningsetiske protokoller
eller for de forskningsetiske udfordringer, inklusion af sorgramte bern kan
give.

4.1 Hvad skal der undersoges, hvem besidder den nodvendige viden, og
hvordan kan det bedst undersoges?

Uanset hvor gode argumenter der er for at inkludere bern, skal med inklu-
sionen bero pa en konkret vurdering, der afdaekker, hvad den kan bidrage
med. Er det f.eks. nedvendigt at have direkte kontakt med bernene for at
skabe ny viden? Findes der relevante data i tilgengelige registre? Kan man
ngjes med observationsstudier? Kan viden fra foraldre eller professionelle,

5 Mange af de aspekter og refleksioner, der i det folgende praesenteres, er ligeledes geel-
dende for klinisk praksis med sorgramte og andre sirbare bern.
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der kender til barnet eller feltet, bidrage? Eller kan en litteraturgennemgang
bidrage med den enskede viden?

Der findes meget forskning, der kan vare med til at &ndre og forbedre
praksis for sorgramte bern, hvor bernenes viden ikke inkluderes. Hoeg et al.
(2017) har undersogt uddannelsesfastholdelse for bern, der har mistet forael-
dre, og Andersen, Duun-Henriksen, Frederiksen og Winther (2017) har un-
dersogt karaktergennemsnittet hos bern, der har overlevet kraeft. Underse-
gelserne viser, at bade foraeldretab og barnets egen sygdom har indflydelse
pa skole og fremtidig uddannelse, hvorfor der anbefales indsatser pa disse
omréder.

Denne artikel henter viden fra to kvalitative studier, hvor bern inkluderes
som informanter, fordi de besidder en viden, som kun bern 1 deres sarlige
situationer kan have. Begge studier supplerer med viden fra barns perspektiv
og tilbyder beskrivelser og forklaringer pa, hvorfor sorg- og sygdomsramte
barn f.eks. risikerer at fa darligere karakterer end jevnaldrende. Det er rele-
vant at inkludere bernenes perspektiver, da forskning (f.eks. Abate et al.,
2018) viser, at bern og foreldre eksempelvis ikke har den samme oplevelse
af den samme situation. Artiklens to forfattere er begge uddannet til og har
praksiserfaringer fra arbejde med sorgramte bern. Begge forfattere har ligele-
des erfaring fra tidligere kvalitative undersagelser, der inkluderer sorgramte.

4.2 Beskyttelsesforanstaltninger og rekruttering af informanter
Hvis det vurderes, at berns viden er pakravet, skal det vurderes, hvordan
barnet kan tilbydes de nedvendige beskyttelsesforanstaltninger.

Born er ved at udvikle sig som individer og har ikke samme indsigt og
livserfaring som voksne, hvorfor de ikke pd samme made kan forsta under-
sogelsens formal, betydningen af at give samtykke og eventuelle konsekven-
ser af deltagelse i en undersogelse (Clark, 2010; Atkinson & Hammersley,
2007). Ved interaktionen med barnet er der risiko for, at barnet bliver kortva-
rigt ked af det, kommer i tanke om en ubehagelig oplevelse eller foler sig
utryg ved at tale med en fremmed. Den risiko skal sa vidt muligt forebygges,
og 1 yderste konsekvens ma forskningsprojektet stoppe.

I studiet: Unheard Voices’ etiske protokol er det afklaret, hvilke procedurer
der skal folges, hvis et barn bliver ekstraordinzert ked af det. Den generelle
procedure er at give barnet mulighed for at atbryde sin fortelling, at itale-
sette at emnet er svaert at tale om, og takke for bidraget. Som en naturlig del
af en fokusgruppes dynamik, skiftes der til en anden deltager, og barnet far
mulighed for at sunde sig, mens en anden taler.

Under alle interviews er der mindst én sorggruppeleder tilstede ud over
forskeren. Dette sikrer, at en person, med kendskab til bernene, kan holde
oje med faresignaler under interviewene. Hvis der opstar bekymringer for et
barn, vil en fagperson, der kender barnet, efterfolgende kunne tilbyde hjelp
1 sorggruppen.
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Studiet inkluderer kun fokusgruppeinterviews. Alle interviews er optaget
pa bade video og band. Der er inkluderet video, da bernestemmer ofte er i et
lavere toneleje end voksnes. Det kan derfor 1 fokusgruppeinterviews vere
sveart at afgere, hvem der taler, nér op til seks bern er til stede. Kameraet stér
1 en ikke-central position. Videoen kan tjekkes, hvis der er tvivl om hvilket
barn, der siger hvad. Derfor anses videoen som en backup-mekanisme med
det ene formal at sikre praecision i transskriptionen.

J. ph.d.-studiet Sociale konsekvenser af bornekrcefis forskningsetiske proto-
kol udferes interviewene sa vidt muligt i bernenes hjem med foraldrene til
stede 1 huset. Formélet er at give bernene en tryg ramme samt at muliggere
en fzlles afslutning med foreldrene. Der afs@ttes god tid til at tale med for-
@®ldre og bern i fallesskab for interviewet for at give familien, og sarligt
bernene, tid til at finde ro og tryghed.

Samtidig informeres der om undersogelsens formal, hvad deres viden kan
bruges til, og hvordan de endelige resultater kan bruges. Det praciseres, at
deltagelse er frivillig, og at bdde foraldre og bern skal give samtykke til
deltagelsen. Bornene bliver informeret om, at forskeren ensker viden om,
hvordan det er at veere et barn med kraeft eller seskende til et barn med kreeft.
Familien informeres om, at interviewene optages og transskriberes, si for-
skeren er sikker pé at have alt, der er blevet fortalt, med, og sé& det er muligt
at here 1 hvilken kontekst og folelsesmassig stemning, det er blevet fortalt.

Barnene har mulighed for selv at valge, om foreldrene skal vere tilstede
under interviewet — dog vaelger de fleste bern at blive interviewet alene. Ved
at foreldrene er 1 hjemmet, kan bernene hente dem, hvis det er nedvendigt,
da bernene ofte seger hos foraldrene for at fa afklaret detaljer og hjelp til
medicinske termer etc.

Foraldre og bern oplyses om, at forskeren har skarpet underretningspligt,
og at der kan vare situationer, hvor det grundet etiske refleksioner findes
relevant at informere foraeldrene om dele af det, bernene har formidlet under
interviewet. Der afsattes tid til, at der efter interviewene kan formidles viden
om relevante radgivningstilbud til familien. Deltagerne far oplyst, at de kan
henvende sig til forskeren, hvis de har yderligere spergsmal, eller hvis der er
elementer 1 interviewet, de gerne vil have udeladt.

Forud for interviewene bliver foraldre og bern informeret om underseggel-
sernes metodik. Det soges 1 studiet Sociale konsekvenser af barnekrceft at
pavirke deltagernes udsagn mindst muligt. Forskeren vil lytte, nikke og sa
vidt muligt ikke stille spargsmal. Spergsmal vil vere bevidnende, sa det,
barnet netop har fortalt, gentages. Dette gores f.eks., hvis et barn sidder fast
1 sin forteelling eller udtrykker, at det har brug for hjelp til at beskrive en si-
tuation, og for at tilkendegive, at der lyttes. I andre tilfaelde opfordres barnet
til at uddybe sin fortelling. Men som udgangspunkt kommenteres barnets
forteelling ikke. Som en beskyttende foranstaltning sperger forskeren under
hele interviewet til og vurderer barnets velbefindende.
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4.3 Kontakt til informanter, sikre sig frivillig deltagelse og at gore
samtykket informeret

De to forskningsprojekter, artiklen her henter inspiration fra, har mange fal-
lestraek, men de har ogséa grundleeggende forskelle, blandt andet i1 forhold til
rekruttering af informanter.

I studiet Unheard Voices er adgangen til bernene sket igennem sorggrup-
peledere, der har sagt ja til at formidle kontakt til bernegruppens deltagere
og deres foraeldre. Inden interviewet har bernene modtaget en video i et bor-
nevenligt og letforstaeligt sprog, hvor projektet er blevet prasenteret (Lytje,
2016). Herefter er sorggruppelederen blevet bedt om at diskutere mulig del-
tagelse med bernene. Efter denne godkendelse bliver en projektbeskrivelse,
etiske dispositioner samt en samtykkeerklering sendt ud til foreldrene. Bor-
nene underskriver selv samtykkeerklaeringen i forbindelse med interviewet.
Forskeren og foraldrene har saledes aldrig haft direkte kontakt.

I studiet Sociale konsekvenser af bornekreeft er adgangen som udgangs-
punkt sket gennem foraldrene. Der er annonceret efter deltagere til underse-
gelsen pa facebooksider, som er forbeholdt familier med bernekraft, opslag
pa Kraeftens Bekampelses radgivninger samt via sneboldeffekten (Bryman,
2012), hvor informanter opfordrer andre til at deltage 1 undersogelsen. Ved
henvendelse om deltagelse er der fremsendt en detaljeret fem-siders projekt-
beskrivelse samt en kortere projektbeskrivelse, henvendt til de deltagende
bern og unge.

Pa trods af det omfattende forarbejde med at informere alle familiens med-
lemmer om deltagelse, kan der fortsat opstd situationer, hvor forskeren ma
vurdere og revurdere barnets deltagelse. Forskeren besgger en familie, hvor
en soster til en bernekraftpatient forst ikke onsker at deltage. Foraldrene
onsker hendes deltagelse, men forskeren fastholder, at det er frivilligt. I for-
bindelse med interviewet med den kreftramte viser sgsteren flere gange in-
teresse og kommer ind pd verelset, hvor interviewet foregar. Situation er
forskningsetisk udfordrende. Det kraftramte barn har ret til at blive intervie-
wet 1 fortrolighed, og samtidig har barnet med kreeft ret til at tale med sin
soster. Det kreftramte barn viser tydeligt — bade verbalt og kropsligt — at det
gerne vil have sgsteren pa sit vaerelse. Sesteren bliver efterfelgende tilbudt
at deltage og accepterer nu, hvor hun har set, hvordan det foregar.

5. Tre cases: forskningsetiske udfordringer i praksis, nar
sorgramte bern interviewes til kvalitativ forskning

De folgende tre cases eksemplificerer nogle af de udfordringer, der kan opsta
1 selve dataindsamlingen og interaktionen med bernene.
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5.1. Case et

5.1.1. Etiske refleksioner for interviewet

Denne case er fra den afsluttende del af dataindsamlingen til ph.d.-studiet
Unheard Voices (Lytje, 2016). Det er et fokusgruppeinterview i en sorg-
gruppe, som adskiller sig fra tidligere interviews, da bernene kun deltager én
gang — modsat tidligere deltagere, har veret med fire gange.

5.1.2. Under interviewet

Bornene prasenterer sig selv og arsagen til deltagelse 1 sorggruppen. Halv-
vejs igennem praesentationsrunden bliver det Ellas® (9 ar) tur til at praesen-
tere sig. Da Ella skal fortaelle, hvem hun har mistet, begynder hun at graede
voldsomt. Det er en langt steerkere reaktion end ventet og oplevet 1 tidligere
fokusgruppeinterviews.

Under den indledende praesentation er der opmarksomhed pa Ellas vel-
befindende, men sorggruppelederen, der kender pigen og hendes situation,
virker ubekymret. Ellas reaktion er observeret, og fokusgruppeinterviewet
pabegyndes. Da FElla virker klar igen, stilles et nyt spergsmal. Ella begynder
straks at graede, for hun kan finde et svar. Sorggruppelederen virker fortsat
ikke bekymret for Ella, og det er aftalt, at hun vil gribe ind, hvis et barns re-
aktion er anderledes end ventet. I situationen fjernes fokus fra Ella, og i den
resterende del af interviewet far hun et frirum til at lytte til de andre bern.

Da interviewet er slut, er der faellesspisning i gruppen, hvilket kraver
gruppelederens deltagelse. Dette afstedkommer, at det mod forventning ikke
er muligt at fa draftet observationer og bekymringer med sorggruppelederen.

5.1.3. Retrospektiv lceringserfaring

Det er forskeren, der har ansvaret for, at interviewet ikke skader barnet. Det
er forskerens vurdering, at pigen ikke har lidt skade, og at man har sikret sig,
at pigen kan fa hjeelp i1 sorggruppen efter interviewet. Men uden en ramme
for, hvorvidt sorggruppelederen og forskeren har observeret det samme, er
det sveert at agere. Standardprotokollen er, at sorggruppelederen tager sig af
eventuelle udfordringer, grundet dennes serlige treening og kendskab til
barnet, men forskeren er 1 tvivl om dette vil ske.

Pigen og oplevelsen bliver ved med at vende tilbage 1 tankerne pé forske-
ren 1 de efterfolgende uger, og der sendes en mail til sorggruppelederen for at
verificere, at begge parter har set de samme ting, og at pigen fér hjelp. Sorg-
gruppelederen har observeret det samme, og samtidig suppleredes der med
yderligere informationer, der hjelper til at forklare Ellas adfeerd. Det konklu-
deres, at Ella modtager den nedvendige hjlp.

Béde forud for og lebende gennem studiet er der brugt tid pa at satte de
bedst mulige stottemekanismer op. Pé trods af de opsatte beskyttelsesmeka-

6 Alle navne i casene er opdigtede. Ligeledes er alder justeret et ar op eller ned. @vrige
detaljer er ligeledes @endrede.
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nismer opstér der usikkerhed om, hvorvidt sorggruppelederen har observeret
det samme som forskeren. Dette bliver yderligere kompliceret af, at der kun
er ¢t made med deltagerne i stedet for fire, som der var 1 de tidligere tilfeelde.
I de tidligere interviews har der kunnet folges op ved neste besog 1 gruppen
og lebende fores dialog med sorggruppelederen. Retrospektivt kan det kon-
stateres, at der altid skal vare fastlagt et opfelgende made med den profes-
sionelle, der er tilteenkt at have det faglige ansvar for bernene, efter at forske-
ren har forladt gruppen.

5.2. Case to

5.2.1. Etiske refleksioner for interviewet

Interviewene skal foregd hjemme hos en familie, hvor den ®ldste sen, Peter
(13 ar), har kreeft. Peter har to mindre seskende: Maria (11 ar) og Hans (4
ar). Peter har deltaget i undersegelsen 1 anden kontekst, hvor der er foretaget
interviews og observationsstudier, hvorfor Peter og foreldrene har medt
forskeren for. Der har ligeledes veret skriftlig og telefonisk kontakt med
foraeldrene forud for medet.

Ved ankomsten venter familien med kage og kaffe, og der er god stem-
ning. Familien fir en samlet briefing om formélet med undersegelsen, og
bern og foreldre giver deres samtykke til deltagelse. Foreldrene tilfojer, at
de ikke forventer, at barnene forteller noget, de ikke har kendskab til. De er
taknemmelige for at kunne bidrage med deres erfaringer og forteller, at de
selv manglede andre familiers erfaringer, da Peter fik kraft. Med foreldre-
nes abne og imadekommende attitude over for forskeren og til projektet som
helhed, har de tilkendegivet, at barnene trygt kan tale med forskeren. Dette
kan medfere, at de deltagende bern enten foler sig presset til at prastere og
forteelle noget, de tror, forskeren eller foreldrene gerne vil here, eller 1 blind
tillid betror sig til forskeren om emner, foreldrene ikke har veret involveret
1. Sesteren Maria kan fole sig presset til at deltage, da foraeldrene péd forhand
har sagt ja pd hendes vegne. S& selvom Maria introduceres for undersogel-
sen, og der bliver spurgt til hendes enske om deltagelse (og det af forskeren
vurderes, at hun gerne vil deltage), er der altid en risiko for, at Maria og an-
dre bern deltager 1 undersegelser, fordi betydningsfulde voksne omkring
dem forventer det.

Det kraever derfor en sarlig grad af fokus og opmarksomhed fra forske-
rens side, sa det sikres, at deltagende bern reelt ensker og forstir betydnin-
gen af at deltage.

5.2.2. Under interviewet

Sesteren Maria forteller, at hun ikke er vant til, at der sperges til hende.
Under interviewet fortaeller hun, at alt enten handler om storebrors sygdom
eller om hendes lillebror. Maria forteller: "Det er; som om jeg er usynlig. De
ser mig slet ikke. Jeg bliver nodt til at rore ved min arm for ligesom at
meerke, at jeg virkelig er her”.
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Det er fra et forskerperspektiv berigende at opleve Marias evne til at sat-
te ord pa sine oplevelser, men den skildrede episode er ogsa fagligt bekym-
rende. Hvordan skal man forskningsetisk forholde sig til en pige pé 11 ar, der
oplever, at ingen ser hende, og som ma rere ved sin arm for at marke sin
tilstedevaerelse? Foraeldrene har givet forskeren samtykke til at tale med pi-
gen og til at bruge hendes fortzlling, og de har udtrykt tillid til forskeren.
Men de har tilsyneladende ikke indsigt i, hvor sveert Maria har det. I den
konkrete situation far Maria lov til at forteelle om sine oplevelser, indtil hun
synes, at hun ikke har mere at fortelle, og interviewet afsluttes.

5.2.3. Efter interviewet

Efter interviewet italesattes det over for Maria, at et barn ikke skal fole sig
usynligt. Det afklares ligeledes, om nogen ved, at hun foler sig usynlig. Det
er hun i tvivl om. Maria tilbydes hjalp til at forteelle foreldrene, at hun foler
sig overset og nogle gange helt usynlig. Dette tager hun imod. Projektets
etiske protokol fordrer, at der bliver handlet pa den fagligt begrundede be-
kymring. Der opstar dog tvivl om, hvordan foreldrene vil opfatte denne
uforudsete alvorlige samtale, hvor de informeres om datterens sirbarhed.
Ligeledes kraver det en efterfolgende dialog med foreldrene om, hvorvidt
deres samtykke til egen og barnenes deltagelse i studiet fortsat er geeldende.

5.2.4. Retrospektiv leeringserfaring

Besoget hos familien afspejler en relevant problematik om sarbare berns
deltagelse 1 forskning. Dilemmaet stdr mellem at opbygge interviews med
henblik pa at beskytte bernene mest muligt, samtidig med at der enskes reel
og trovaerdig indsigt 1 deres livssituation. P4 den anden side kan det vaere en
udfordring, at bernene betror viden, der muligvis kraever handling af en
voksen, og som kan have permanente konsekvenser for dem. Maria har
umiddelbart ikke svaert ved at tale med en fremmed. Det kan skyldes forael-
drenes positive tilgang til forskningsprojektet og forskeren. Foraeldrene sig-
nalerer tillid og tilkendegiver, at Maria bare skal fortelle. Det kan have skabt
et pres pd Maria (og andre bern, der deltager i undersegelser) om at tale og
fa sagt de rigtige ting.

I dette tilfeelde bliver foreldrene bekendt med Marias folelser og fér
oplysninger om relevante radgivningsmuligheder. Men familien bliver uden
tvivl efterladt 1 en mere sérbar situation, end de forventede, da de sagde ja til
deltagelse. Omvendt har interviewet givet den indsigt 1 Marias tanker, og
Maria far involveret sine foraldre. Begge parter tilkendegiver lettelse over
dette.

5.3. Case tre

5.3.1. Etiske refleksioner for interviewet

Casen er, som ovenstdende case, en del af et igangvarende ph.d.-studie:
Sociale konsekvenser af bornekreeft. Interviewet foregar hjemme hos et barn
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med kreeft.” Som i case to gives der forst en detaljeret briefing. Barnet inter-
viewes forst og derpd moderen.

5.3.2. Under interviewet

Barnet forteller, at det for diagnosen havde smerter forskellige steder i krop-
pen. Barnet har varet indlagt flere gange uden afdakning af arsag Barnet
oplever, at sundhedspersonale og lerere behandler barnet som hypokonder.
Til sidst er barnet usikker pa, hvorvidt smerten virkelig er der. Kun foral-
drene og enkelte venner tror pa smerterne. Barnet forteller, at en stemme
inde 1 hovedet siger: "Det er sandt, der er noget galt”. Ved akut indleg-
gelse pa grund af alvorlige smerter stilles diagnosen kraeft. Det er en lettelse
at f diagnosen. "Sa har jeg ret, det er ikke bare noget, jeg finder pd. De
smerter, jeg har, er der virkelig”.

Under en hospitalsindlaeggelse skriger barnet af smerte og tror, at det skal
do. Barnet fortaller, at legen beder barnet om stoppe med at skrige: “’Det
kan ikke gore sa ondt. Det hjcelper ikke noget at ligge der og rdbe og skrige.
Det er frygteligt at lytte til dig. Det er der ingen, der kan holde ud.” Barnet
beskriver, hvor ked af det, det bliver, og negter efter situationen at tale med
legen.

Der er ingen grund til at tvivle pa barnets udtalelser. Det overvejes at af-
bryde interviewet og tale med barnet om episoden pa hospitalet. Men jaevn-
for studiets metodik nikkes der for at vise, at det, der fortalles, bliver hort,
og barnet opfordres til at fortsette. Derved opretholdes rollen som neutral
forsker, der forsegger at lytte uden at interagere eller pdvirke historien.
Spergsmalet er dog, om barnet foler sig hart. Under interviewet reflekteres
der over, hvorvidt projektets metodiske disposition om ikke at kommentere
pa fortellingerne kan forstaerke barnets oplevelse af, at professionelle voks-
ne ikke tager barnet alvorligt, og at det ikke er verd at lytte til.

Barnet deler 1 interviewet et minde om en laege, der raber. Bade situatio-
nen med laegen, foreldrenes hindtering af sagen efterfelgende og den kon-
krete interviewsituation er pd mange mdder illustrativ for, hvordan bern er
underlagt voksnes demmekraft og de valg, de voksne traffer.

5.3.3. Efter interviewet
Efter interviewene far barnet og moderen, ligesom undersggelsens andre
deltagere, mulighed for at fortelle, hvordan deltagelsen har veret, og hvor-
vidt der er passager, som skal tales igennem. Efterfolgende bekraftes barnet
af forskeren 1, at det, der er fortalt, er blevet hert, og at en professionel med
ansvar for barnets behandling ikke ber tale til et barn pa den made.

Ved at udtrykke sympati eller opbakning til barnet (og familien) under og
efter interviewet risikerer forskeren, bevidst eller ubevidst, at skabe en alli-

7 Eksemplet er helt anonymiseret grundet indholdets karakter. Der er givet tilladelse til at
formidle oplevelsen.
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ance med barnet (eller familien). Der er implicit en risiko for, at det fremstar,
som om forskeren tager parti i en konflikt eller tilskynder barnet og familien
til at reagere pd en situation, hvor kun den ene side af historien fremgér (But-
ler & Hall, 2017). Péa trods af risikoen vealges det at kommentere interviewet
for at give barnet en forstaelse af, at fortellingen er hert og bliver taget al-
vorligt.

5.3.4. Retrospektiv lceringserfaring

Situationen 1 denne case, og 1 mange lignende interviews med bern, demon-
strerer, at ndr bern involveres 1 forskning, er der sandsynlighed for, at de
taler om haendelser, der, selv 1 den allerede sarbare livssituation, bernene
medes 1, kan betegnes som voldsomme. I disse tilfeelde mé der traeffes be-
slutning om, hvordan forskeren bedst muligt italesetter dette.

I et andet interview fortaeller et barn om en situation, hvor sundhedsfag-
ligt personale 1 en tilspidset situation raber ad barnet og truer det med fast-
holdelse, hvis det ikke samarbejder. Barnet bliver i interviewsituationen me-
get berort, og det veelges i samrad med barnet at afbryde interviewet. Barnets
foreeldres hentes, og der er en lengerevarende fzlles snak om situationen. I
fellesskab med barnet besluttes det, at familien fortsat vil deltage 1 studiet 1
hab om, at deres erfaringer kan hjelpe andre bern.

6. Konklusion

Denne artikel har beskrevet nogle af de forskningsetiske udfordringer, der
kan opsta, nar sorgramte bern inkluderes i kvalitativ forskning. Det konklu-
deres, at der er studier, som kraver deltagelse af sorgramte bern for at opna
en bestemt indsigt og viden. Inklusion af sorgramte bern afstedkommer
skaerpede forskningsetiske refleksioner.

Det anbefales, at forskere forholder sig til, om det 1 den aktuelle underse-
gelse har betydning, og 1 givet fald hvilken betydning det har, at de delta-
gende bern:

1) er underlagt voksnes demmekraft og beslutninger
2) befinder sig i eller har oplevet en sver livssituation
3) skal tale om svaere og personlige oplevelser.

De tre forskningsetiske opmaerksomhedspunkter kan bruges, nir man skal
vurdere de sarlige udfordringer og dermed skerpe ens etiske refleksioner 1
forskningsprojekter, der inkluderer bern.

Det konkluderes ligeledes, at sorgramte bern, der deltager 1 kvalitative
interviewundersegelser, beskriver deres deltagelse som positiv og personligt
berigende. Informanterne forteller ydermere, at det er vaerdifuldt at deltage i
eksempelvis fokusgruppeinterviews, hvor man bade selv har mulighed for at
bidrage og for at lytte til andre i samme situation.
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Det konkluderes, at uanset hvor gennemtankt og velforberedt studiers
forskningsetiske protokol er, sa vil der i interaktionen med bernene opsta si-
tuationer, det ikke altid er muligt at forberede sig pa. Det anbefales, at for-
skere, der pabegynder studier, som involverer direkte interaktion med sorg-
ramte eller andre sarbare bern, har en psykologisk eller socialfaglig bag-
grund og erfaring med samtaler med sorgramte barn. Ligeledes anbefales
det, at forskeren har mulighed for sparring og refleksion med mere erfarne
forskere og fagprofessionelle pé feltet. Denne erfaring er afgerende i interak-
tionen med barnet og ligeledes for at vurdere, om de opsatte beskyttelsesfor-
anstaltninger anses for fyldestgerende. Denne anbefaling kan med fordel
indskrives 1 det forskningsetiske kodeks.
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