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Forskningens kvalitet &r beroende bade awv tillforlit-
ligheten i de data som forskningen bygger p& och pa
hénsynen till uppgiftslamnarens personliga integri-
tet. For att garantera god forskning stélls manga
krav pa de olika stegen i forskningsprocessen. Till
skydd for den enskilde har flera olika forskningsetis-
ka regelsamlingar formulerats. | det praktiska forsk-
ningsarbetet &terstar dock manga avvaganden som
den enskilde forskaren méste géra. Uppgiftslamna-
rens integritet bor i regel vaga tyngst i de besluten. |
forskningens vardagsarbete blir forskningens kvali-
tet darfor ocksa en frdga om forskarens moraliska
integritet.
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Bakgrund

Mina funderingar omkring datakvalitet och personlig
integritet utgér fran en studie av 65 avlidna personers
sistalevnadsar (5). Syftet var att genom intervjuer med
anhoriga till de avlidna fa en uppfattning om deras
livssituation under denna tid. I vilken utstrickning ha-
de det funnits behov av omsorg och vard och pé vilka
sitt hade dessa behov kunnat tillfredsstillas? Det gill-
de alltsa att personer, som hade forlorat ndgon nérsta-
ende for knappt ett ar sedan, skulle rekapitulera hin-
delser som det skulle kunna vara smartsamt for manga
att minnas och beritta om.

Datakvalitet och intervjupersonens integritet
Att samtidigt viarna om datakvalitet och intervjuperso-
nens integritet kan vara en svéar balansgéng. Forsk-
ningsprocessens olika steg syftar till att minimera bort-
fall, insamla sa fullstdndiga och representativa uppgif-
ter som mojligt, genomfora ett vilgrundat analysarbe-
te och att redovisa resultaten pa ett korrekt sitt. Hela
forfarandet genomsyras av ambitionen att uppna en
hog validitet, reliabilitet och precision.
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Forskningsetiska principer och regler har stillts upp
for att skydda uppgiftslimnarens integritet. Integritet
anvinds hir i betydelsen att ha respekt for en persons
asikter, onskningar och virderingar samt att inte krin-
ka hans privata sfir (3). Skyddet avser utéver uppgifts-
limnaren dven annan person som de insamlade upp-
gifterna giller. Aven om denna person skulle vara av-
liden, far hans minne inte krinkas (7).

I figur I har nagra forskningskrav stillts i relation till
etiska principer och regler. Pa den etiska sidan har au-
tonomi- och omsorgsprinciperna tagits med. Enligt au-
tonomiprincipen, eller sjidlvbestimmandeprincipen
har intervjupersonen frihet att vilja att delta eller att
inte deltaien studie. Omsorgsprincipen dr sammansatt
av tvé principer: att gora vil och att inte skada (1, 4).
Dessa bada principer har forstérkts av olika regler, som
t ex regeln om informerat frivilligt samtycke, om riit-
ten att avbryta en pagéende studie och om konfidentia-
litet. For att inte undersokningsdeltagarna skall foras

Figur 1. I balansen mellan kravet pa god datakvalitet
och skyldigheten att respektera intervjupersonens
integritet sker en avvigning mellan forskningens krav
och etiska stillningstaganden.
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bakom ljuset dr det dessutom viktigt att forskaren inte
bryter ingangna loften.

Forskningens vardagserfarenhet

Var och en som har medverkat i forskning dér informa-
tion som ir kinslig for uppgiftslimnaren ingdr, har
funnit att iven om etiska principer och regler dr ett stod
i arbetet, s stills forskaren infér manga krav pa eget
stillningstagande. Detta tillhor forskningens ™ verk-
lighet’” (figur 2). I sidana fall maste ofta minskliga
hinsyn gé utdver de etiska principer som faststéllts.

Bortfallsproblemet

Forskaren viljer sina intervjupersoner med omsorg
och hans férhoppning ér att s& manga som mojligt skall
vara villiga att delta i studien. Den forsta fragan ar dd
hur han skall nirma sig dessa personer: ett formellt
brev pa institutionens papper i ett brunt kuvert eller
genom ett telefonsamtal. Denna fraga behandlas utfor-
ligare pé annat hll i detta temanummer (2, 6).

For den nimnda studien erhélls frén dod- och be-
gravningsboken vid fyra pastorsimbeten uppgift om
vilka personer som avlidit under den tidsperiod studien
avsag. Dir fanns dven uppgifter om nérstidende perso-

ner som kunde kontaktas for intervju. Efter kontakt
med Jan Beskow valde jag att forst ringa upp de an-
horiga och dérefter skicka en bekriftelse pa den over-
enskomna tiden for intervjun tillsammans med ytter-

ligare information om studien.

Det skall inte férnekas att det ibland var lite pafres-
tande att ta denna forsta telefonkontakt. Vem skulle
svara? Var det riitt person? Hur skulle denna person
reagera pa min forfragan? Skulle jag fa ett jakande
svar?

En viktig fraga var formodligen hur jag presentera-
de mig. For att inte oroa med *’universitet’’, *’institu-
tion’” eller *’socialmedicin’’ hdnvisade jag till att stu-
dien utférdes vid Akademiska sjukhuset och att syftet
var att fa underlag till en bittre vard i livets slutskede.
Befolkningen har fortfarande fortroende for sjukvar-
den.

I likhet med manga andra forvanades jag av méinni-
skors beredvillighet att stidlla upp pa denna typ av stu-
dier. Det fanns dock dven exempel pa sadana som av-
bojde. Ibland var det nagon tredje part som ingrep i
beslutet. En kvinna hade lovat ta emot ett besok och
uttryckte sin tillfredsstillelse ver att fa tillfille att tala
om hindelser i anslutning till makens dod. Veckan ef-

Figur 2. Mellan kraven pd god datakvalitet och skyldigheten att respektera intervjupersonens integritet ligger
forskningens >’verklighet’’ dir krav stills pa forskarens moraliska integritet.
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ter ringde en dotter och avfirdade det hela med att
’’mamma kan absolut inte orka med att tala om detta’’.
I det ldget valde jag att avstd fran vidare kontakt med
modern men har en kvardrojande undran om detta
verkligen var moderns eget beslut.

Internt bortfall. 1 de forskningestiska reglerna ingar
ritten att avbryta deltagandet i en studie nir som helst,
utan att det skall paverka fortsatt vard och behandling.
Hir giller det for forskaren att vara foljsam och lyhord
for intervjupersonens signaler. I min erfarenhet var det
ingen som avbrot intervjun i fortid, och i endast ett fall
limnades en fraga obesvarad med hénvisning till den
overenskommelse vi gjort om ritten att limna fragor
obesvarade. Det interna bortfallets omfattning dr dock
svarbedomt i en samtalssituation. Det kunde mycket
vil ha funnits viktiga forhallanden som de anhoriga
valde att inte ndmna.

Datainsamlingeri

Sjdlva intervjun — datainsamlingen — &r ett mote mel-
lan intervjupersonen och forskaren. Motet har ett visst
syfte och rollerna ér pa forhand givna: den ena ger och
den andra tar emot information. Redan héri ligger en
ojamlikhet och en risk for att ett beroendeforhallande
utvecklas. Den etiska regeln foreskriver att inte skada.

Hos nagra av intervjupersonerna fanns ocksa en viss
avvaktande héllning i borjan av intervjuerna. En dnke-
man ringde upp sin granne: >’ Kérringen dr hir nu. Det
dr biast du kommer.”” Under hela intervjun satt grannen
i ett horn och bevakade att allt gick ritt till. En kvinna
hade ordnat sd att hennes grannfru fanns pa besok nir
jagkom. Efter en stund sa hon till grannen: >’Nu kan du
ga. Nu klarar jag mig sjélv’’.

En av de faror som lurar idr forskarens selektiva per-
ception, att han endast uppmirksammar sadan infor-
mation som dverensstimmer med hans egen férhands-
instillning. Ett hjalpmedel mot detta kan vara anviind-
ningen av bandspelare, s att det dr mojligt att ga till-
baka och lyssnaigenom vad som hinde i intervjusitua-
tionen. Bandinspelning bor dock aldrig ske utan den
intervjuades uttryckliga medgivande. Om data insam-
las genom formulir och anteckningar, ér det en fordel
om samtalet inte stors av for mycket papper- och pen-
naarbete. For en del intervjupersoner kan detta upp-
levas som storande. De noteringar som gors bor ocksé

kompletteras i omedelbar anslutning till intervjun,
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Mdngas erfarenhet dr att intervjupersoner i stu-
dier av denna art har ett uppdémt behov av att fa
berditta om sina upplevelser

medan minnet av det som sagts @nnu finns kvar.

Forskarrollen och intervjupersonens behov. Varje
forskare har formodligen en ambition att **lyckas’’, att
uppna rapport med den intervjuade. Detta ger dels ett
behagligare intervjuklimat, dels kan informationens
kvalitet paverkas. Mangas erfarenheter ir att intervju-
personer i studier av denna art har ett uppdiamt behov
av att fa beritta om sina upplevelser. Anhoriga beskri-
ver ofta hur personer i deras omgivning dragit sig un-
dan kontakter under den nirmaste tiden efter ett dods-
fall. Da kan det vara skont att fa tillgang till en obe-
roende person, som dr beredd att lyssna. For forskaren
dr det en styrka att kunna hinvisa till tystnadsplikten.

Detta hor nidra samman med fragan om intervjua-
rens olika roller. For forskaren dr datainsamlingen det
centrala motivet. Under samtalets gang kan andra be-
hov bli tydliga hos den intervjuade. Samtalet kan t ex
fa vissa terapeutiska Gvertoner, man kan uppdaga be-
hov av kontakt for vard och behandling. En god regel
dr att ha en beredskap sd att intervjupersonen kan hiin-
visas till ritt instans for fortsatt kontakt.

Fragan kvarstar dock i vilken utstriickning forska-
ren skall stilla upp for intervjupersonen i samband
med sjdlva motet. I viss utstrdckning torde det vara
rimligt att samtalet ocksa kan réra annat in det studien
avser. Ndgra anhoriga behovde exempelvis tala om sig
sjdlva, snarare in om den dode. Andra behdvde tala om
andra dodsfall 4n dem som ingick i studien. En person
bad mig stanna for att dela hans stora intresse: ett vi-
deoprogram om tagets historia! Kanske ir detta ett sitt
att ge nagot tillbaka for den information man fétt, att
praktisera omsorgsprincipens idé om att géra gott.

Ett ytterligare problem dr vad man skall gora av sa-
dan information som pekar pa olika missforhallanden,
t ex misstankar om 6vergrepp, forsummelser och bris-
ter i varden. Forskaren kan kanske litt ritta till ett
missforstand, men ofta bor intervjupersonen uppmunt-
ras att framfora sin kritik till ritt instans. Det dr oetiskt
att limna grava anklagelser utan atgird.

Socialmedicinsk tidskrift nr 5 1992




Forskarens egna behov. En viktig fraga i samband
med insamlandet av kiinsliga data dr den om forska-
rens egen sjil. Det kan inte undvikas att man paverkas
av de levnadsdden och den sorg man moter. Vem tros-
tar forskaren? P4 doktorandniva har var och en sin ve-
tenskapliga handledare. I vissa projekt finns stddet av
en forskargrupp. Men problemet med mdjligheten att
bearbeta och f3 distans till det svara maste tas pa allvar
i all forskning av denna karaktir.

Vilka ir forskarens egna behov? Och hur paverkar
dessa intervjupersonen och didrmed datakvaliteten?
Hiir méste var och en rannsaka sig sjélv. Jag hade an-
ledning att fundera dver vilken betydelse det hade for
studien att jag sjilv hade upplevt dodsfall i familjen i
relativt nira anslutning till datainsamlingen. Subjek-
tivt sett var det mest en fordel. Den egna erfarenheten
gav styrka och tog udden av ridslan for att néirma sig
personer i sorg. En utomstaende bedomare skulle moj-
ligen ha uppfattat detta annorlunda.

Dataanalysen
All forskning innebér en komprimering av data. For att
kunna redovisas behover data tolkas, kategoriseras
och sammanfattas. I synnerhet niir det ér fraga om en
mingd fallbeskrivningar giller det att pd ett systema-
tiskt siitt vaska fram de tendenser som materialet erbju-
der samtidigt som unika fenomen tas tillvara.

I detta tolkningsarbete stills hoga krav pa validitet,
att de uppgifter som redovisas héller sig nira de upp-
gifter som intervjupersonerna har limnat.

Resultatredovisningen
Resultatet av studien mdste redovisas pa ett sitt som
skyddar bade uppgiftslimnarnas identitet och de per-
soners som uppgifterna avser. For detta har fyra olika
metoder foreslagits av Hermerén (3):

Tematisk beskrivning. Den forsta metoden idr att re-
dovisa materialet tematiskt. Ddrigenom undviker man
att personer skall kunna kénnas igen som t ex vid redo-

Resultatet av studien mdste redovisas pa ett siitt
som skyddar bdde uppgiftslimnarnas identitet
och de personers som uppgifterna avser
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visningen av hela fallstudier. Risken dr dock att fram-
stillningen blir timligen tandlos genom att informa-
tionen fragmenteras.

Maskering. Den andra metoden édr maskering, dvs
att redovisa fallstudien efter det att vissa detaljer dnd-
rats sé att den person det giller inte kan identifieras.
Denna metod anvinds ofta, men det dr ibland svart att
gora maskeringen trovirdig och samtidigt behélla au-
tensiteten i berittelsen.

Selektiv beskrivning. Ett tredje alternativ dr den se-
lektiva redovisningen. Hir utesluts en del av informa-
tionen i syfte att skydda den person det géller. I all rap-
portering méste en selektion av redovisade data ske.
Det ir dock betydelsefullt att urvalet av det som tas
bort och det som blir kvar sker pa ett sétt som bevarar
materialets centrala budskap.

Oppen redovisning. Det fjirde alternativet r att op-
pet redovisa en fallbeskrivning efter att ha inhdmtat
tillstdnd fran uppgiftslimnaren. Denna metod &r dver-
ligsen, men det kan ibland vara svart att fa tillstind.
sddana fall dér fallstudien har karaktiren av en *’sol-
skenshistoria’’, torde det inte vara svart att fa medgi-
vande om att publicera den. I de fall dér fallbeskriv-
ningen belyser svara forhillanden, t ex klandervirt be-
teende fran uppgiftslimnarens sida, kan det vara mer
problematiskt.

I samband med fallbeskrivningar anvinds ibland i
litteraturen olika koder for de olika uppgiftslamnarna.
Det gor det majligt for en intresserad lédsare att, dven
vid en tematisk redovisning, pussla ihop en hel fallbe-
skrivning genom att stilla samman de olika delarna
som bir en viss persons kod. Personligen har jag upp-
fattningen att sddana koder kan vara nodvindiga for
forfattaren under tiden som rapporten stills samman,
men att de i regel bor avldgsnas i den slutliga utform-
ningen. Om man viljer att anvinda koder sa ér det vik-
tigt att intervjupersonen far ta del av alla de citat som
kan knytas till honom sa att han kan ge sitt samtycke
till denna form av redovisning.

Hur kommer forskningsresultaten att an-
vandas?

Forskaren har oftast inte nagot inflytande over hur
forskningsresultaten kommer att anvindas nir de en
gang ir publicerade. Resultaten kommer kanske att ci-
teras av andra forskare eller aberopas vid politiska be-
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Riskerna i samband med forskning om kéiinsliga
fragor skiljer sig fran de risker som naturvetarna
patalar. Men ocksa denna typ av uppgifter kan
missbrukas pa olika sitt

slut. Vid det laget lever forskningsresultaten sitt eget
liv, skilda fran forskaren.

Naturvetare i Uppsala enades for en del ar sedan om
en s k 7’Uppsalakodex’’ (8) dir de betonar forskarens
ansvar for de forskningsresultat som han ldgger fram.
Riskerna i samband med forskning om kinsliga fragor
skiljer sig fran de risker som naturvetarna patalar. Men
ocksé denna typ av uppgifter kan missbrukas pd olika
siitt. Till dessa risker hor att studien blir felaktigt cite-
rad, att oriktiga jamforelser gors med annan forskning
och att resultaten generaliseras pa ett felaktigt sétt. Har
kan endast vidjas till anvidndarnas noggrannhet och
hederlighet oavsett om de ér seriosa forskare eller jour-
nalister som har ambitionen att popularisera. I grava
fall @r det ocksa forskarens skyldighet att gd in i debat-
ten for att undanrdja missforstand.

Av forskaren krivs tydlighet i samband med tolk-
ning och beskrivning av insamlade data utan att 16ftet
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bryts om konfidentialitet till de personer som forsett
studien med uppgifter om sadant som angar dem dju-
past. For god forskning med bevarandet av intervju-
personens integritet krivs, utover goda forskningsruti-
ner, etiska principer och regler, forskare med en god
portion av moralisk integritet.
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