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BAGGRUND

Flere forskningsprojekter er drevet
af ambitionen om at stgtte og
hjcelpe s@rbare borgere (Keogh &
Daly, 2009; Koivisto, Janhonen,
Latvala, & Vaisdnen, 2001; LW &
Miller, 1999; Vallg&rda, 2016). Samti-
dig oplever flere forskere, at etiske
spergsmal kan treenge sig pd
undervejs i forskningsprocessen,
som fordrer en praktisk etisk be-
vidsthed og omhyggelige refleksio-
ner (Tjgrnhgj-Thomsen & Ploug
Hansen, 2009). Der findes megen

— af etiske grunde

litteratur om forskningsetik, og
hvordan man som forsker skal leve
op til etiske forpligtelser sGsom
informeret samtykke, retten til
privatliv, fortrolighed og anonymi-
tet. Disse forpligtelser indbefatter
etiske retningslinjer for god viden-
skabelig praksis (Ministry of Higher
Education and Science, 2014;
Sygeplejeskers samarbejde i
Norden, 2003; World Medical
Association (WMA), 2013). SGdanne
regler er ngdvendige og anvisende
for, at informanter behandles
respektfuldt og med veerdighed
samt bliver anonymiseret, og at
data bliver brugt i overensstemmel-
se med de aftaler, der er lavet med
informanten. P& trods af disse
processuelle forskningsetiske
standarder kan der alligevel opstd
etiske dilemmaer, som udspringer af
den relation, der er mellem infor-
mant og forsker, og hvor etiske
retningslinjer for god videnskabelig
praksis kun delvist bidrager til at
Ipse et dilemma. Som eksempler
herpd diskuterer Keogh & Daly
(2009), at det fordrer etiske overve-
jelser om informeret samtykke samt
overvejelser om interviewets form,
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ndr forskning bliver foretaget blandt
patienter med en psykisk lidelse og
kognitiv svcekkelse. P& lignende vis
diskuterer andre forskere etiske
dilemmaer i interviewsituationer i
forskning med sd@rbare celdre
borgere, der er kommunikativt
sveekkede, hvilket indebcerer en
risiko for tynde beskrivelser fra
informanten (Kirkevold & Bergland,
2007). Dette kan indikere, at der
uanset forskningssituation er en
mulighed for, at etiske dilemmaer
opstdr. Derfor m& man, som Keogh &
Daly (2009) fremhcever, tage hgjde
for patientens s@rbarhed og skabe
en tryg atmosfcere i en interviewsi-
tuation for at opbygge tillid. Dette
kan veere en scerlig udfordring ved
forskning med patienter med
rusmiddelbrug. Dansk forskning viser
bl.a., at patienter med rusmiddel-
brug er kendetegnet ved komplekse
problemstillinger, hvilket har betyd-
ning for muligheden for at opbygge
en relation i praksis (Hoffmann, 2007).
| dette forskningsprojekt opstod der
forskellige etiske dilemmaer, hvorfor
formdlet med denne artikel er at
diskutere, hvordan man som forsker
kan balancere mellem regeletik og
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situationsetik, ndr mdlet erat give en  de undervejs i forsknings- eksempel pd en af de udfordringer,
stemme til sGrbare borgere/patienter. processen. der opstdr undervejs i en interview-
situation. | dette tilfcelde oplevede
METODE PRAKSISEKSEMPLER vi, at patienten ved interviewets
Forskning med sdrbare patient- Praksiseksempel 1 opstart ikke erindrede samtalen fra
grupper krcever etisk omhu, indivi- Nedenfor ses et eksempel fra et den foregdende dag, hvor det
duelle hensyn samt en empatisk og interview med en patient, som informerede samtykke blev givet.
indlevende tilgang. Derfor blev et undervejs i interviewet udviser tegn Desuden blev patienten undervejs i
kvalitativt design valgt for at pd forvirring og usikkerhed samt interviewet tydeligt forvirret. P& den
undersgge og forstd (Creswell, 2014)  problemer med at huske. baggrund blev vi usikre p&, om
oplevelser af indlceggelse pd et Forsker: Jeg vil gerne spgrge ind til patienten kunne huske at have
somatisk sengeafsnit hos patienter  noget fra i gar. Der ville du gerne afgivet informeret samtykke samt
med rusmiddelbrug. Projektgrup- forlade afdelingen. Du havde ikke A&rsagen til, at vi foretog interviewet.
pen bestod af tre kliniske sygeple- rigtig lyst til at vcere her. Jeg ved
jersker, der var ansat pd de afde- ikke, om du kan huske det? Praksiseksempel 2
linger, hvorfra vi inkluderede Patient: Nej. Jeg kan ikke huske det. | dette praksiseksempel, hvor vi
patienter, og to var ansat pd en (Patienten hvisker svaret). hilser pd patienten fgrste gang,
undervisningsinstitution. For at f& Forsker: Hvilke tanker havde du i starter vi ud med at introducere os
adgang til patienterne havde vi forhold dertil? samt fortcelle om projektet, og det
allieret os med gatekeepere pd de Patient: De kommer jo. informerede samtykke underskrives.
to afdelinger. Gatekeeperne var Forsker: Jeg forstdr ikke helt. Er der Nedenfor er et kort uddrag af en
grundigt informeret om projektet nogle tanker, du har gjort dig sekvens, der opstod under intervie-
og stod for den fgrste vurdering af, omkring det? wet, som illustration for dilemmaet.
om en patient kunne inkluderes i Patient: (Holder lang pause). Nej. Forsker: Kan du prgve at beskrive,
projektet. Projektgruppen stod for Waaauhh (siges meget hgjt og hvordan du oplever det at vcere
den endelige inklusion af patienter.  umotiveret). (Pause). Ja. Jeg er lidt indlagt? Det kan bdde vcere denne
| denne artikel vil vi tage udgangs- s&dan sart lige nu (..). Nej, egentlig her indlceggelse, men det kan ogsé
punkt i de to nedenstdende prak- ikke. Nej. Det er nok lige (Patienten veere nogle indlceggelser, du har
siseksempler fra forskningsprojek- laver hgj lyd). Klikket. [Interviewet haft tidligere. Hvilke erfaringer har
tet, som eksemplificerer de afsluttes]. du fra det?

dilemmaer, projektgruppen opleve- Dette uddrag skal ses som et Patient: (..) Jeg synes, det har vceret
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meget flinke og rare mennesker (..)
og dygtige. Det synes jeg. Og de
ved, hvad de laver. S& jeg har ikke
noget at klage over. Jeg har ikke s&
meget imod de ansatte. Det har jeg
ikke. Jeg synes, det er fint, de
kommer, ja, gor de ting, de skal, sd.

Dette interviewuddrag illustrerer,
hvordan patienten fremhcevede
den gode behandling, og at alt var
godt, hvilket ogsd var kendetegnen-
de for de gvrige interviews. Patien-
terne troede, at de skulle evaluere
den pleje og behandling, de havde
modtaget, frem for at berette om,
hvordan de oplevede det at vcere
indlagt. Samtidig kan dette uddrag
illustrere, at det var sveert for
patienten at berette om oplevelser
pd den aktuelle afdeling.

DISKUSSION
Formadlet med artiklen er at proe-
sentere og reflektere over udfor-
dringer og etiske dilemmaer forbun-
det med et projekt, der havde til
formd@l at undersgge patienter med
rusmiddelbrug og deres oplevelser
med at veere indlagt. | det fglgende
vil vi diskutere disse dilemmaer
samt reflektere over, hvilken betyd-
ning vores erfaringer kan have for
fremtidige projekter.
Forskningsprojektet tog sit ud-
gangspunkt i den forskningsetiske
regeletik, hvor de inkluderede
patienter gav informeret samtykke
til at deltage. Undervejs i projektet
opstod der situationer, som strakte
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sig ud over den forskningsetiske
regeletik. Med udgangspunkt i vores
fagprofessionelle viden vidste vi, at
et hgjt alkoholforbrug gennem
lcengere tid gger risikoen for sveek-
ket hukommelse og reduceret
intellektuel funktion og medferer
personlighedscendring (Becker,
2016), samt at angst og depression
er de hyppigste psykiske udfordrin-
ger hos en patient med et stofmis-
brug (Syppli Kohl, Kessing, Fynbo,
Schmidt, & Munkholm, 2016). Dette
var bl.a. med til at pdvirke intervie-
wene, hvilket skcerpede vores
refleksioner over vores etiske
forpligtelser.

Ud fra mdlet om at opretholde en
forsvarlig forskningsetik kan Paul
Ricceurs tanker om rimelighedens
metode, hvor ogsd de basale
medmenneskelige grunderfaringer,
kaldet situationsetik, inddrages.
Ricceur er af den opfattelse, at det
langtfra er givet, at man kan finde
hjcelp til etiske dilemmaer i regele-
tikken (Rasmussen, 2012). Regeletik-
ken er baseret p& normer, der skal
styre vores fcellesskaber ud fra en
rationel tanke om, at en given
handling vil tjene det universelle
(Rasmussen, 2012). For os som
projektgruppe opstod dilemmaerne
der, hvor regeletikken ikke hjalp os
med en konkret handlingsanvisning.
Vi oplevede ikke problemer med at
opnd informeret samtykke, men
etiske udfordringer i forvaltningen
af dette, ndr patienterne f.eks. ikke
kunne huske samtykket. Forskning
viser bl.a. ogsd, at patienter, der
bliver spurgt, om de vil deltage i en
undersggelse, kan fgle sig forpligtet
til at sige ja. Dette bl.a., fordi de
foler sig i en slags afhcengigheds-
forhold til de professionelle og
derfor gerne vil have de professio-
nelles forstdelse og sympati (Koivi-
sto et al., 2001). Undervejs i projektet
foretog vi fravalg med udgangs-
punkt i Ricceurs situationsetik i
forhold til at anvende vores prakti-
ske visdom, s& vi i omsorgen for
patienten og for at handle ansvar-
ligt kunne beslutte, hvad der var
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godt for patienten i den givne
situation. Disse fravalg var sdledes
medyvirkende til, at 4 patienter blev
inkluderet, selvom hensigten
indledningsvis var inklusion af 24
patienter.

Med udgangspunkt i situationse-
tikken kunne der argumenteres for
at afbryde projektet, men samtidig
kunne vi ogsd finde belceg i anden
forskning for at fortscette projektet.
Nyere forskning fremhcever bl.a.
ngdvendigheden aof at foretage
forskning om og med sérbare
grupper for derved at give dem en
stemme. Det fremhceves samtidig,
at undlades svage og sdrbare
grupper i forskning, far de slet ingen
stemme (Keogh & Daly, 2009; Kirke-
vold & Bergland, 2007). Bl.a. argu-
menterer Kirkevold & Bergland (2007)
i deres forskning om skrgbelige
celdre for, at eksklusion af sé&rbare
borgere i forskning oftest foretages
ud fra et validitetshensyn, hvor
nogle sArbare grupper ekskluderes
ud fra den betragtning, at der vil
opstd udfordringer med at frem-
skaffe fyldige og sammenhcengen-
de data. P& baggrund heraf anbe-
fales grundige overvejelser om
udvcelgelsesstrategi, datagenere-
ring samt rollefordeling for at
imgdekomme de udfordringer,
forskning med sd@rbare patienter
medfgrer. Desuden ggr Kirkevold &
Bergland (2007) op med den hold-
ning, at der oftest kun foretages f&
enkeltstdende interviews med
inkluderede patienter. Dette kan
medfgre en risiko for, at der udeluk-
kende inkluderes patienter, der er
velartikulerede og reflekterende
samt formdr at passe ind i den
sociale kontekst, et interview er. P&
tilsvarende vis argumenterer Keogh
& Daly (2009) for, at det naermest er
moralsk uansvarligt at undlade
forskning med sd@rbare grupper.
Hvor Kirkevold og Bergland (2007)
anbefaler grundig forberedelse og
ngdvendig tid til at forske med
sdrbare grupper, fremhaever Keogh
& Daly (2009) bl.a. det informerede
samtykke som kernevcerdii al



forskning og anbefaler desuden
forskellige strategier til at under-
stgtte sdrbare patienters beslutning
om at indgd i et forskningsprojekt.
Det vecere sig tid, s& forskerne far
mulighed for at diskutere etiske
dilemmaer undervejs, og tid til at
genbesgge den interviewede
patient for at sikre, at denne ikke
sidder tilbage med uafklarede
spprgsmdl vedrgrende deltagelse i
projektet — strategier, vi i forsknings-
processen oplevede udfordringer
med at leve op til. De forskningseti-
ske refleksioner peger pd, at forsk-
ning om og med sdrbare grupper er
vigtig, men der kan vcere behov for
en anden logik i forhold til at
vurdere det etisk ansvarlige i
forskning med sdrbare patienter.
Bl.a. synes det med udgangspunkt i
Kirkevold & Berglands (2007) forsk-
ning tydeligt, at de opstillede
rammer for projektet ikke synes
optimale ud fra et tidsmaessigt
ressourceperspektiv. Muligheden for
at passe rollen/tiden som forsker
ind i rollen/tiden som hhv. sygeple-
jerske og underviser var udfordret,
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hvilket afstedkom ringe vilkar for
overvejelser, diskussioner og
refleksioner hos forskergruppen.
Desuden gav den planlagte tids-
maessige ramme ikke mulighed for
at interviewe patienterne yderlige-
re, hvilket ogsd blev understgttet af,
at patientgruppen kun kortvarigt
befandt sig i afsnittene. P& bag-
grund af de opstillede rammer for
projektet blev det situationsetiske
perspektiv medvirkende til at
hjcelpe os i beslutningen om at
afbryde forskningsprojektet under
de givhe rammer.

KONKLUSION

Nyere forskning fremhcever, at
forskning med/omkring sarbare
grupper, sdsom patienter med
rusmiddelbrug, er vigtig for at give
dem en stemme. Derved opnds
indblik i et underbelyst vidensomrd-
de. Dette projekt inkluderede ikke
det antal patienter, der indlednings-
vis var besluttet, da etiske udfor-
dringer opstod. Vi valgte at lcegge
vaegt pd den situationsbestemte
etik samt de regeletiske rammer i

beslutningen om afslutning af
projektet. For at kunne have fortsat
projektet pd etisk og forsknings-
maessig forsvarlig vis skulle fglgen-
de genovervejes: Informeret sam-
tykke skal ses som en lgbende
fornandlingsproces, hvor b&de
regeletik og situationsetik bgr tages
i brug; planlaegning af flere samta-
ler/interviews med inkluderede
patienter er veesentlig for at kunne
opbygge en tillidsfuld relation, og
dette opnds bedst ved gentagen
kontakt; at man mad erkende, at
forskning tager tid, og en god
relation mellem forskere og gateke-
epere er helt central for at kunne
inkludere patienter. Selvom det har
veeret udfordrende at indgd i
projektarbejde i en presset hver-
dag, servi, at tvcersektoriel forsk-
ning er berettiget, da forskellige
kompetencer og perspektiver viste
sig at vcere veerdifulde i processen,
bl.a. i relation til at f& viden om
mulige patienter til inklusion samt
sluttelig at afbryde projektet.
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