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Markmidid med greininni er ad varpa ljosi & reynslu rannsakenda af pvi ad fa
formleg leyfi og adgengi ad bdrnum til ad rannsaka hagi peirra og reeda vid pau
um maélefni sem pau varda. Tilgangurinn er ad efla umreedu um malid og vekja
athygli & pvi hver réttur barnanna er i pvi sambandi. Rannsakendum ber ad afla
formlegra leyfa stofnana, forsjaradila og barna vid undirbining rannsékna par sem
bérn eru patttakendur. | slikum rannséknum purfa rannsakendur oftar en ekki ad-
stod vid adgengi ad bérnum fra stofnunum, fagfélki og forsjaradilum, svokdlludum
hliovéroum (e. gatekeepers). Greinin er byggd a rynihépaviétélum og var reett vio
starfandi fraeedimenn vid Haskola islands. Allir h6fdu peir lagt stund & rannsoknir
med bornum par sem pau voru beinir patttakendur og héfdu talsverda reynslu af
samskiptum vid hlidveroi.

Nidurstddur benda til pess ad einfalda purfi og skyra ferli formlegra leyfa slikra
umsoékna hja nefndum og yfirménnum stofnana og ad ferlid sé flékio, dyrt og
timafrekt. bad sé of persénubundid hvada upplysinga sé porf, pad geti verid
bundid freedigrein rannsakanda, og einnig njoti &kvedin svid meira trausts en
onnur. Fram kom ad stofnanir og fagmenn veeru oft treg til pess ad opna hlid fyrir
rannsakendur p6 svo ad formleg leyfi laegju fyrir. Margt getur leitt til slikrar tregdu
og nefndar voru astaedur eins og efasemdir um heefni rannsakenda til pess ad
reeda vio bdrn og ad hlifa eigi peim vio viokveemum spurningum. Rannsakendur
h6éfou a hinn béginn ekki fundid teljandi fyrirstddu hja forsjaradilum og bérnum.
Freedimenn a svidi menntarannsdkna hofdu ekki meett sdmu hindrunum hlidvarda
og rannsakendur i heilbrigdis- og félagsvisindum. Nylegar nidurstédur ymissa
athugana syna éyggjandi heefni barna til patttéku i rannséknum og kallar pad a
aukna medvitund um ahrif og hlutverk hlidvarda. bpad gaeti leitt til fleiri rannsékna
um lif og adsteedur barna fra peirra sjénarhorni.

Gatekeeper - what is your role? Children‘s participation in research
» About the authors » Key words

Children‘s participation in research is often controlled by key professionals
and institutions involved with children. They have the role of enabling research
and handling access applications. This may involve not recommending or
censuring projects that do not meet required ethical standards. Gatekeepers
also assess what ethical issues may be at stake and they have to consider
protection needs and the rights of children who participate in research. This
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includes deciding when and whether it is appropriate or not for children to
participate.

Research involving children certainly raises several ethical questions, which
need to be addressed by the researcher. The researcher needs to consider
guestions concerning how best to meet interests of children and participating
institutions, including key professionals involved who are required to follow
certain standards and have the role of ensuring the quality of research. This
paper explores experiences of researchers that have gained formal access to
institutions, which enabled them to involve children as active participants in
research. It builds on a qualitative research involving focus group interviews
with 8 professional researchers affiliated with the University of Iceland. The
participants shared a background of having conducted research with children.

The findings indicate that researchers had mixed experiences of dealing with
gatekeeping institutions and professionals in those institutions. Barriers
identified to access to children participants were unclear evaluations made

by gatekeepers regarding their meaning of “vulnerable” research topics.
Gatekeepers were found to hinder children’s participation on occasions,
underpinned by their view of children as primarily vulnerable group rather than
as individuals with diverse capabilities and needs which research may need to
highlight. Participants commented that personal contacts with professionals
often helped them to gain access to children participants. After access had
been granted gatekeepers however kept on wanting to be informed about
content of interviews, thus posing a risk for the researcher to breach issues of
confidentiality and privacy, which however may also be a grey area when
involving children in research.

The issue of when it may be ethically sound to break confidentiality needs to be
addressed and made more clear in guidelines in research involving children.
Researchers that had conducted research in the field of education appeared to
face less obstacles than those involved in research in the field of health and
social care. There are indications that researchers in the field of educational
research will however increasingly be required to get permission for each and
every child. This may serve to ensure better ethical standards but may also
limit possibilities for researchers to conduct research with children. The
findings further indicate that researchers often have to wait long periods for
professionals and institutions to respond to their request for permission and
assistance to recruit children as participants. Such long waiting periods are
costly and time consuming and may discourage researchers from doing
research involving children.

Views concerning homogeneity of children and as primarily vulnerable may
weaken the validity of research. A view endorsing children as diverse and
capable individuals is needed within institutions and from professionals
representing them in order to ensure that research outcomes represent diverse
views rather than a limited views of children’s lives. We conclude that it may be
important to raise awareness amongst professionals and institutions working
with children of their key role in facilitating children’s research. Institutions and
services need be made aware of current trends in research where children are
increasingly approached as capable individuals rather than as vulnerable. Such
awareness raising may go a long way in increasing research on children’s life
experiences and conditions which brings forward children’s own viewpoints.
There is a need to clarify guidelines in research involving children and the role
of gatekeeping institutions in the recruitment process. This includes making
forms and applications for ethical approval more transparent and based on
similar standards across institution involved with children. Researchers should
not have to depend on personal relationships with individual professionals in
order to gain access to children participants.
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Inngangur

Hér & landi hefur nemum i rannsoknartengdu framhaldsnami i haskéla fjdlgad ad mun &
sidastlidnum aratugum (Hagstofa islands, e.d.) og hvetur s stadreynd til pess ad beina
sjonum ad framkvaemd rannsokna. A pad ekki sist vid um rannséknir medal peirra sam-
félagshdépa sem taldir eru vidkvaemir en par a medal eru bérn. Fraeediménnum og nem-
endum i framhaldsnami maeta mérg sidfraedi- og adferdafreedileg alitamal i rannséknum
medal barna sem huga parf ad. Visinda- og teeknirad sampykkti i mars 2012 sidareglur
fyrir islenskt visindasamfélag sem aetladar voru til leidbeiningar um goéda starfshaetti og
til ad draga Ur heettu a misferli og svikum i visindum (Alpingi, 2013-2014). Visindasida-
nefndir i mennta- og félagsvisindum eiga sér stutta sdégu hér a landi en nokkru lengri i
heilbrigdisvisindum (Haskoli islands, 2014; Ol6f Yrr Atladoéttir, Ingileif Jonsdottir og Bjorn
Gudbrandsson, 2013). bPad a einnig vio um rannsoknarhefdir i stofnunum sem sinna
bérnum og fjdlskyldum.

Aukin vitund um réttindi barna og umraeda um mannréttindi hefur fjélgad ranns6knum
medal barna og haft marktaek ahrif & hugmyndir manna um naudsyn og heaefni barna til
beinnar patttoku i rannséknum (Brady, Shaw, Blades og Davey, 2012; Cater og @verlien,
2014; Skelton, 2008).

bPegar rannsaka skal menningu og lif barna med patttoku peirra sjalfra parf ad huga ad
nokkrum mikilveegum pattum. Afla parf formlegs leyfis stofnana og oft parf ad leita ad-
stodar vio ad afla adgengis ad patttakendum en pad verkefni spannar pa allt rannséknar-
ferlid og parf st6dugt ad endurskoda (Gilchrist, Rodd, Deery og Marshman, 2013; Johl og
Renganathan, 2010; Reeves, 2010). beir adilar sem veita leyfi og adstoda freedimenn vid
adgengi ad vettvangi eru nefndir hlidverdir (e. gatekeepers). Hlutverk peirra er ad geeta
hagsmuna einstaklinga og pess vettvangs sem eetlunin er ad rannsaka (McLaughlin,
2007; Reeves, 2010; Skelton, 2008). Sidast en ekki sist parf ad leita eftir sampykki for-
eldra og barna.

Rannsdéknarnidurstodur benda til pess ad patttaka barna i ranns6knum sé almennt talin
flokin. Einkennist pad ferli af sidfreedilegum spurningum er varda haefni, vernd og rétt til
pétttoku. P6 svo ad nyjar hugmyndir um bernskuna hafi litid dagsins ljos og syni margvis-
lega haefni barna, eimir enn eftir af vantrd & haefni peirra til ad fjalla um lif sitt og umhverfi.
bvi er haldid fram ad medal embaettismanna og starfsstétta, sem veita pjénustu til hags-
béta fyrir born og fjdlskyldur, sé of mikil &hersla 16gd a verndarhugsun i gard barna a
kostnad réttar peirra til patttoku sem er ein af grunnstodum laga um samning Sameinudu
pj6danna um réttindi barnsins nr. 19/2013 (Alderson, 2005; Mayall, 2009; Skelton, 2008).

Hvatann ad greininni er medal annars ad finna i eigin reynslu héfunda og nemenda peirra
af pvi ad afla formlegra leyfa og adgengis vegna patttoku barna i rannséknum. Samskipti
og samvinna vid hlidverdi hafa stundum verid aneegjuleg og hvetjandi en & 66rum timum
letjandi eda jafnvel hindrad pau. Viébrégd embeettismanna vid leyfisumséknum vegna
rannsékna med patttéku barna hafa stundum einkennst af forddmum og birtst medal ann-
ars i vantru a haefni grunnskoélabarna & mio- og unglingastigi til ad svara spurningum um
efnid sem pau reyndust sidan vel haef til. Algengt er ad nemar i framhaldsnami & akveon-
um svidum purfi ad margitreka éskir um leyfi og adgengi. betta tefur pa nadm peirra og
getur ordid til pess ad pau verdi ad breyta um aherslur, til deemis hefur reynst erfitt ad fa
ao tala vid bérn undir 12 ara aldri.

Markmidid med greininni er ad varpa ljosi & reynslu freedimanna vid Haskola islands af
pvi ad seekja um formleg leyfi og fa adgang ad bornum til beinnar patttoku i rannséknum.
Tilgangurinn er ad efla umraedu um malid og vekja til umhugsunar um rétt barnanna. Til
ao studla ad markvissu vinnulagi parf ad skoda askoranir og hindranir sem snerta ad-
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gengi og leyfi, taka til athugunar hlutverk hlidvarda og abyrgo fagstétta vio ad stydja vid
nyskdpun pekkingar. Ekki leikur vafi & pvi ad patttaka barna i rannséknum getur eflt starf i
pagu barna og fjdlskyldna. Frekari pekking getur audveldad rannsakendum og stofnunum
umreedd ferli og hvatt til athugana a lifi og umhverfi barna.

patttaka barna i rannsoknum

Hugmyndir hafa breyst fra pvi ad lita & born sem hlutleeg vidfangsefni og eign foreldra
eda forsjaradila i pad ad lita & pau sem sjalfsteeda einstaklinga med eigin réttindi (Brady
o.fl.; Fleming, 2013; Mayall, 2009). bessar nyju hugmyndir hafa haft ahrif a lagasetningu
en aherslan sidustu aratugi hefur faerst fra rikjandi verndarhugsun til réttar barna til patt-
téku og virkni (Gudrin Kristinsdottir, 2014). betta er i samraemi vid 12. grein laga um
samning Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins en par segir ad boérn eigi rétt & pvi ad
lata skodanir sinar i ljos i 6llum malum sem ad peim snla og ad taka eigi tillit til skodana
peirra i samraemi vid aldur og proska. A grundvelli pessara hugmynda hafa rannsakendur
i bernskufreedum i auknum maeli beint sjénum ad bérnum og patttoku (e. participation)
peirra baedi sem vidfangs (e. research subject) og med patttéku peirra i ad skipuleggja
rannsoknir og taka & annan hatt virkan pétt i rannsoknarferlinu (Fern, 2014; Fleming,
2010).

pétttaka barna hefur verid gagnrynd og peirri spurningu varpad fram hvort ekki beri ad
hlifa bérnum vid patttoku vegna vidokveemrar stodu peirra. Forda eigi bornum fra pvi areiti
sem patttaka i rannséknum hafi i fér med sér og rannsakendur eigi frekar ad snda sér til
fullordinna. Allir bui yfir peirri reynslu ad hafa verid bérn og séu pvi faerir um ad tulka veru-
leika peirra. bPessu hefur verid svarad med pvi ad petta vidhorf samraemist ekki peirri hug-
mynd ad bernskan sé félagslega motud og par af leidandi 6lik pvi sem fullordnir lysa fra
uppvaxtararum sinum, framlag barna sé had stad og stund (Corsaro, 2011; Rogoff, 2003;
Skelton, 2008).

Heefni barna

| stad pess ad vera ahorfendur ad eigin lifi eru bérn nd talin mota félagslegan og menn-
ingarlegan veruleika a mikilveegan hatt (Corsaro, 2011; Rogoff, 2003). Pau séu heef til
pess og hafi hlutverki ad gegna i préun samfélaga, medal annars med virkri patttoku i
rannsoknum um margvisleg malefni (Eriksson, Bruno og Nasman, 2013; Gudrun Kristins-
daéttir, 2014; Humphreys og Stanley, 2006; Jéhanna Einarsdottir og Bryndis Gardarsdéttir,
2012). Bent hefur verid & ad born vilji taka patt i ranns6knum, medal annars pegar vio-
fangsefnid er tilfinningalega erfitt, ef pau alita ad nidurstdédur verdi nyttar og hafi ahrif a
framtido barna (Mossige og Backe-Hansen, 2013). Synt hefur verid fram & ad patttaka geti
verid valdeflandi ef faglega er ad henni stadid (Fleming, 2010). Ljost er p6é ad vanda parf
til upplysinga og varast ad bérn vaenti of mikils af rannsékn pegar han er kynnt. Vegna
pbess hve mikilvaegt pad er ad varpa ljési a reynslu barna, parf ad vikka pann hép sem feer
teekifaeri til ad hafa ahrif 4 adstaedur sinar og annarra med patttéku i rannséknum. En pad
eru ymis ljon & veginum, freedimenn hafa til deemis lyst ahyggjum af pvi ad pott born hafi
a sidustu arum tekid pétt i rannséknum i meiri maeli en adur (Morrow, 2008) sé um
einsleitan hop ad reeda & afmorkudum vettvangi (Brady o.fl., 2012).

Abyrgd rannsakenda

Abyrgd og véld rannsakenda sem leggja stund & rannsoknir med bérnum eru mikil og
margar sidferdilegar askoranir einkenna pa vinnu. Freedimadurinn parf ad svara aleithum
spurningum sem geta snert leyfi og adgengi. Hann parf ad taka tillit til stodu barna, geta
beitt videigandi adferdum og geta sett nidurstodur skilmerkilega fram (Fern, 2014; Gudran
Kristinsdéttir, 2014; Morrow, 2008) &4 pann hatt ad pau skadi ekki eda gangi gegn hags-
munum barna eda annarra (Osborn og Bromfield, 2007). ba parf hann ad skyra tilgang
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rannsokna sinna eins vel og unnt er, svo og rok fyrir mikilveegi hennar og gildi baedi i
fraeedilegu og hagnytu tilliti (Mossige og Backe-Hansen, 2013).

Samkvaemt hugmyndum samtimans um stodu barna er pad baedi lagaleg og sidferdileg
skylda rannsakenda ad virkja born til patttoku og taka sjonarmid peirra alvarlega pegar
fiallad er um mal sem varda lif peirra og adstaedur (Barnaverndarlég nr. 80/2002; Graue
og Walsh,1998; L6g um samning Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins nr. 19/2013).

Umraedan hefur medal annars snuist um pad ad hve miklu leyti athuganir par sem bérn
taka patt séu dlikar ranns6knum med fulloronum og hvort og hvernig meta eigi faerni
barna pegar pau eru spurd um erfid malefni. Bérn eiga rétt a patttoku en lika vernd i sam-
raemi vid aldur og proska. | pvi sambandi hefur verid bent & ad réttur og vernd eru ekki
andstaedur heldur eiga pessir peettir ad geta unnid saman og stutt hvor annan i pvi skyni
ao skapa barnvaenlegt rannséknarumhverfi (Gudrun Kristinsdottir, 2014; Warren, 2007).
Vid val & viofangsefni parf rannsakandi ad vega og meta paer hindranir og hagnytu ad-
steedur sem hann kann ad maeta. betta setur sinn svip & moguleika hans og markar
arangur (Sjostrém, 2012). begar um er ad raeda adsteedur sem margir telja vidkveemar
parf rannsakandi ad vera raunsaer en petta & medal annars vid um rannséknarstarf sem
krefst beinnar patttoku barna. Vid undirbaning parf ad tryggja velferd og rétt barns og
gera rad fyrir tima til pess ad vinna ad formlegum leyfum og adgengi eftir adstseedum.
Hafa parf augun opin fyrir pvi ad adgengi parf ad vera i sifelldri skodun medan & rann-
soékn stendur (Reeves, 2010; Skelton, 2008).

Persénuvernd og sidanefndir

A undirbuningsstigi rannsokna purfa rannsakendur ad huga ad formlegum atridum. Al-
gengt er ad sundurgreina petta og reeda um leyfi, adgengi og sampykki peirra sem hags-
muna eiga ad gaeta. Oft er naudsynlegt ad afla leyfis stofnunar til rannsékna. A svidi
félags- eda menntamala getur petta snuid ad félagsmala- eda velferdarradi eda skoéla-
nefnd i sveitarféldgum. Peim ber ad standa vérd um hagsmuni folks er falla undir vio-
komandi verksvid og tryggja vardveislu persénuupplysinga. Einnig er stofnun algengur
millilidur (e. betweeners) pegar 6skad er eftir abendingum um péatttakendur dar hépi not-
enda, til deemis vegna vidtala og vettvangsathugana. Er i pessu sambandi reett um ad
afla adgengis ad patttakendum. Annar hlekkur i pessari kedju er pegar afla parf persénu-
upplysinga ur skram stofnana. P4 ber ymist ad tilkynna eda saekja um leyfi vegna slikra
aforma til Persénuverndar eftir atvikum sem eru nanar skilgreind i [bgum um persénu-
vernd og medferd personuupplysinga nr. 77/2000. Enn einn lidur i adgengi ad patttak-
endum er hin visindasidfraedilega hlid malsins og sja visindasidanefndir um ad tryggja
lbglega medferd upplysinga um einstaklinga og gogn (Haskoli islands, 2014).

Fyrir skémmu var stofnud & vegum Haskola islands visindasidanefnd sem standa skal
vord um heilindi freedimanna og vera rammi um rannsoknir kennara, nemenda og fraedi-
manna. | reglum nefndarinnar er tekid fram ad mikilvaegt sé ad born taki patt i rannsokn-
um a viofangsefnum sem pau varda i samraemi viod aldur peirra og parfir. Rannsakanda
ber ad leita umsagnar nefndarinnar ef vidfangsefnio er sidfreedilega vidkveemt og beinist
ao einstaklingum i slikri stddu. Pegar bérn eru patttakendur er krafist umsagnar visinda-
sidanefndar, upplysts sampykkis foreldra eda forsjaradila og sampykkis barns svo framar-
lega sem pad er til pess heeft (Haskoli islands, 2014). Hafa skal ad leidarljosi ad ekki sé
haegt ad framkveema rannséknina med patttéku fullordinna med sama arangri. Einnig eru
helstu reglur visindasidfraedinnar tilgreindar, svo sem ad nidurstdodur skuli koma patttak-
endum til g6da, ad geeta skuli ad ldgmarkséheettu i framkveemd og ad allar upplysingar
séu skyrar og skiljanlegar barni. Tryggja parf ad barni sé ljost ad pad geti hvenaer sem er
dregid sampykki sitt til baka og heett patttoku an eftirmala (Haskoli islands, 2014). Med
pessum nyju reglum virdist meginreglan st ad rannsoknir i Haskéla islands, par sem bérn
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taka beinan patt, krefjist leyfis visindasidanefndar haskolans og er pad nymeeli en adur
haféi sidanefnd & svidi heilbrigdisrannsékna svipad hlutverk. Um sampykki patttakenda,
foreldra og barna verdur reett sidar i greininni.

Hlidveradir

HIlidvordur & vettvangi rannsokna er sa sem stjérnar adgengi ad rannsdknarvettvangi.

Sé getur verid yfirmadur eda framkvaemdastjori stofnunar, einstaklingur i hopi eda sam-
félagi sem tekur lokaakvéroun um adgengi rannsakanda (Jupp, 2006). Hlutverk hlidvardar
er ad geeta hagsmuna einstaklinga og pess vettvangs sem aetlunin er ad rannsaka
(McLaughlin, 2007; Reeves, 2010; Skelton, 2008). Hlutverk hlidvarda hefur lengi verid
pekkt i heimi freedimanna og rannsakendur hafa lyst gryttri leid sinni ad patttakendum par
sem um er ad raeda hlidvorslu embaettismanna og fagstétta. petta a ekki sist vid pegar
hépur peirra sem er til rannséknar er skilgreindur vidkveemur (Osborn og Bromfield,
2007). Helstu hlidverdir sem snerta rannsoknir med bérnum eru stofnanir og fagstéttir
sem starfa med bornum, par med taldir kennarar, foreldrar og adrir uménnunaradilar
(Danby og Farrell, 2010; Powell og Smith, 2009). Hlidverdir hafa mikid vald enda er pad
ad jafnadi peirra ad opna eda loka hlidum ad rannséknarvettvangi i samraemi vid reglur
stofnana.

Hlutur stofnana

Stofnanir sem eiga ad sinna velferd barna gegna mikilveegu hlutverki hlidvarda. Yfirmenn
eda fulltrbar peirra opna adgang ad fagfolki sem sidan veitir adgengi og sampykki hja not-
endum pjonustustofnunar. pPessir hlidverdir hafa verid kalladir millilidir (e. betweeners).
purfa rannsakendur stundum ad nota dyrmaetan tima, fé og orku i ad vinna og vidhalda
trausti pessara adila. Rannsakendur eru hadir tima starfslidsins, gédmennsku og ahuga a
bvi ad greida gotu peirra og rannséknunum fylgir audvitad alag & starfsmenn i pessu hlut-
verki (Heath, Charles, Crow og Wiles, 2007).

Otvireedar skyldur hvila éneitanlega & stofnunum er varda leyfisveitingar. | 16gum er
akvaedi um vinnslu personuupplysinga og segir medal annars ad hun sé leyfisskyld ef
-hun getur falid i sér sérstaka haettu a ad farid verdi i baga vid réttindi og frelsi skradra
adila“ (Log um personuvernd og medferd personuupplysinga nr. 77/2000, 33. gr.).
Vinnsla skuli b4 ekki fara fram &n athugunar og sampykkis stofnunar. Ekki er i l6gunum
reett sérstaklega um haefni barna til patttoku i rannséknum.

Af pessu leidir ad umsoknarferli krefjast stundum flékins samstarfs vid fagstéttir og geta
leitt til siofreedilegra vandkveeda pegar rannsakendur reyna ad laga sig ad kréfum og
reglum stofnana en halda jafnframt fullri tryggd vid visindasidareglur (Heath o.fl., 2007,
Morrow, 2008). betta snyst um pad ad vera trir tilgangi verkefnisins og pvi rannséknar-
snidi sem freedimadur telur henta best og virda jafnframt fagmennsku i viskomandi stofn-
un en starfsmenn par pekkja alla jafna best til adsteedna. Petta leidir til pess ad margir
kj6sa ad rannsaka vettvang par sem peir pekkja til eda hafa verid vio storf, medal annars
til ad sneida hja peirri miklu vinnu sem fer i pad ad byggja upp traust stofnana og fag-
manna. Persénuleg tengsl rannsakenda vid vettvang eru verdmeet en geta verid snuin
(Sjbstrém, 2012).

Fraedimenn hafa tjad sig um ymis vandamal vegna hlidvorslu fagstétta sem starfa i pagu
barna. Eitt slikt atridi snyr ad pvi pegar umsokn um leyfi er hafnad. Rok fyrir sliku geta
verid ad vernda purfi starfsemina gegn truflunum eda ad tima skorti til ad sinna rannsak-
anda. bessu kann fraeedimadur ad eiga erfitt med ad meeta ef hann skortir pekkingu a
adsteedum (Sjostrém, 2012). Vidhorf hlidvarda til rannsékna geta lika tafid leyfisoflun og
hindrad adgengi ad péatttakendum. betta getur til deemis verid had pvi hvort og ad hvada
marki peir nyta rannsoknir i starfi og hvort peir telja rannséknir gagnlegar (McLaughlin,
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2007; Reeves, 2010; Skelton, 2008). Einnig er bent a pa haettu ad val patttakenda
skekkist pvi ad sennilegt sé ad fagmenn velji sidur til patttdku pa sem eru Gsattir vid
pjonustu peirra og frekar hina sem séttari eru vid pjonustuna (Osborn og Bromfield,
2007). ba eru atridi tengd heilindum, svo sem pegar 6skir stjornenda eda starfsfolks um
upplysingar geta sett rannsakendur i sidferdilegan vanda vegna trinadar vid patttakendur
(Reeves, 2010). Einnig er nefnt ad freedimenn hafi purft ad heetta vid rannsokn vegna
pess ad fagmenn hafi hindrad patttéku barna og utilokad pau markvisst fra patttoku i
athugunum (Gilbertson og Barber, 2002). Hefur verid bent & petta sem brot a Samningi
Sameinudu pjédanna um réttindi barna. Petta kann ad tengjast peim hugmyndum manna
ad bernskan sé préunarskeid og barnid ekki ndgu proskad til ad taka patt i rannsoknum.
beim sem adhyllast pad sjonarhorn haettir til ad vanmeta haefni barna til ad tja skodanir
og ad ekki eigi ad taka ord barna alvarlega (James, Jenks og Prout, 2012). Augljéslega
parf ad meta heaefni barns og laga sig ad henni en ymislegt bendir til pess ad of miki® sé
gert Ur pessu. Talsverd reynsla hefur ordid til medal fraeedimanna hvad pad vardar ad
beita fjdlbreyttum adferoum vid rannséknir med bérnum (Alderson, 2008; Fern; 2014:
Mauthner, 1997; Skelton, 2008).

Mikilveegt er ad fagmenn sem sinna bérnum med hagsmuni peirra i huga geri sér grein
fyrir haefni peirra og rétti til patttdku og gefi sér tima til ad stydja vio rannsdknir & peim
vettvangi (Cater og @verlien, 2014). borf er & pvi ad veita fjdlbreyttari hopi barna adkomu
ao rannséknum til pess ad baeta vio pekkingu og préa heillaveenlegar leidir (Brady o.fl.,
2012; Fleming, 2010; Heath o.fl., 2012). Med pvi ma an efa prdéa hagnytar lausnir sem
byggjast a reynsluheimi barna en pau setja stundum fram athyglisverdar hugmyndir ad
sliku (Gudrun Kristinsdéttir, 2014).

Born og hlidvarsla

patttaka barna er had vilyrdoum og skilyréum peirra sem annast bérn og henni er stjérnad
af stigveldi hagsmunadila. EKki er haegt ad nalgast born beint til ad 6ska eftir patttéku
peirra i rannsdknum vegna undirskipadrar stédu peirra i samfélaginu. Fleira kemur po til,
svo sem vilji og skylda til ad vernda born og ad taka parf mid af proska peirra og aldri eins
og tilgreint er i [6gum og reglum.

Sampykki foreldra og barna

Foreldrar og forsjaradilar gegna mikilveegu hlutverki sem hlidverdir. Ef peir veita ekki leyfi
fyrir rannsékn med bérnum sinum og studla ad framgangi hennar, eru forsendur rann-
so6knarstarfsins brostnar. Litid er svo & ad sampykki foreldra feli i sér ad rannsakendur
hafi leyfi til ad 6ska eftir sampykki barnsins. Skiptar skodanir eru um pad hvort foreldrar
eda forsjaradilar skuli fara med pann rétt ad veita leyfi eda hafna pvi ad barn taki patt i
rannséknum. | pvi sambandi hefur verid spurt hvort verid sé ad hlifa barni eda hvort for-
eldrar eda forsjaradilar séu ad hlifa sjalfum sér og gangi med pvi a rétt barnsins til ad tja
sig (Mossige og Backe-Hansen, 2013). Undirskrift foreldra pydir ekki ad barnid vilji taka
pétt heldur opnar hun hlid og veitir rannsakanda leyfi til pess ad leita sampykkis barnsins.
betta er vissulega had aldri barna. Ekki gilda alls stadar sému aldursmdérk um pad hve-
neer purfi sampykki forsjaradila og barna til patttoku i rannséknum og slikar reglur geta
jafnvel verid mismunandi innan sama lands (Health Canada, 2012). Hér a landi likt og i
Bretlandi er krafist sampykkis forsjaradila vegna patttéku barns undir 18 &ra aldri (Haskoli
islands, 2014; The Research Ethics Guidebook, e.d.). Asteeda veeri til ad taka aldursmork
vegna sampykkis barna um rannsoknarpatttéku til athugunar hér a landi og meetti pa
medal annars lita til reynslu fra 6drum I6ndum. Med of haum aldursmérkum eru yngri
bérn dtilokud fra pvi ad geta tekid patt i ad afla nyrrar pekkingar og pad getur vissulega
haft ahrif a samfélagié allt. Einnig meta menn haefni barna a olikan hatt en pad veeri efni i
adra grein sem snertir haefni, faerni, samhengi, &hrif af rannsékn og fleira.
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Hvad sem lidur aldursmérkum eetti rannsakandi, sem aetlar ad leita til hops barna, til
deemis bekkjardeildar, avallt ad leita sampykkis (e. consent) hja hverju og einu barni en
ekki hja hdpnum sem heild vegna heettu a pvi ad barn treysti sér ekki til ad synda gegn
straumnum ef meirihlutinn sampykkir patttéku (Mossige og Backe-Hansen, 2013). A sid-
ustu arum hefur i auknum meeli verid leitad eftir formlegu sampykki fra bérnum. Fyrir barn
jafnt sem fullordinn einstakling pydir pad ad sampykkja patttoku ad taka tima fra til ado
vinna petta verk, vera tilblido ad spyrja spurninga vardandi rannsdknina og sampykkja eda
hafna patttoku. Pad er mikilveeg almenn regla ad sampykki purfi ad vera i sifelldri endur-
skodun allt ferlid. Patttakandi a rétt a pvi ad draga patttdku sina til baka hvenaser sem er
(Morrow, 2008).

Hér hafa verid reifud efnisleg atridi er varda formleg leyfi, hlidvorsiu og patttoku barna. |
rannsokninni sem greinin byggist a er leitad svara vid eftirfarandi spurningum: Hver er
reynsla rannsakenda af pvi ad seekja um leyfi fyrir rannsékn med patttéku barna? Hver er
reynsla rannsakenda af pvi ad fa adgengi ad bérnum til ad dska eftir patttoku peirra i
rannséknum?

Aoferd

Gagna var aflad i jandar 2015 med halfstédludum (e. semistructured) rynihGpavidtélum
(e. focus groups interviewing) (Séley S. Bender, 2013; Rubin and Babbie, 2014) med pad
ad markmidi ad varpa ljési & reynslu freedimanna vid Haskola islands af pvi ad fa formleg
leyfi og adgengi ad bornum til beinnar patttdku i rannséknum.

patttakendur

patttakendur voru valdir med tilgangsurtaki (e. purposeful sampling) (Silverman, 2013;
Soéley S. Bender, 2013), en peir hofou allir unnid med péatttéku barna ad rannséknum sem
ymist voru eigindlegar eda megindlegar. Bréf var sent med tdlvupdsti til starfsmanna inn-
an Haskola islands sem zetla matti ad hefdu reynslu af slikri rannséknarvinnu. Bréfinu var
sidan fylgt eftir med samtali til ad tryggja patttéku peirra sem uppfylltu gefnar forsendur og
til ao leita eftir sampykki peirra. Nokkrir adilar sem haft var samband vido héféu ekki ofan-
greinda reynslu og uppfylltu pvi ekki patttékuvidmid. Vidmeelendur voru ad lokum atta
akademiskir starfsmenn Haskola islands sem hofdu reynslu af pvi ad vinna rannsoknir &
svidi félagsvisinda, heilbrigdisvisinda og menntavisinda.

Rynihoparnir

Reett var vid vidmeelendur i tveimur hopum og foru vidtolin fram i hisnaedi Haskola is-
lands. Hvort peirra var um 50—-60 minatna langt og heildarfjoldi orda var 18.349. bau voru
hljéadritud, afritud ordrétt og marglesin i peim tilgangi ad skoda sameiginlegar og 6likar
aherslur sem er helsti styrkleiki rynihépavidtala (Rubin and Babbie, 2014). Byggt er &
eigindlegri innihaldsgreiningu (e. content analysis) (Rubin and Babbie, 2014). Greind voru
fjogur meginefnisatridi, pad er breyttar kréfur, ordspor og vettvangur, haefni og fordomar
0g aod sidustu foreldrar eda forsjaradilar.

Takmarkanir og sioferdileg alitamal

Rannsoknir par sem bérn eru virkir patttakendur er fremur nytt rannsoknarsnid og pvi er
fjoldi rannsakanda med reynslu af pvi takmarkadur. Rannsakendur 16gdu sig fram vid ad
skapa traust andrdmsiloft i vidtolunum til pess ad patttakendur geetu tjad sig 6hikad og af
hreinskilni. betta gekk vel og héfou patttakendur fra miklu ad segja. Rannséknin hefur
ekki alheefingargildi og segja nidurstdédur adeins til um reynslu viokomandi patttakenda.
Adur en vidtélin foru fram var reett vid patttakendur um trinad, nafnleynd og fengid leyfi
peirra til pess ad hljédrita viotdlin. Héfundar hafa mikla reynslu af rannséknarviétélum og
hafa medal annars stundad rannséknir med patttoku barna.
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Nidurstoour

| pessum kafla verdur greint fra helstu nidurstédum. beim er skipt i fjora hluta eftir peim
efnisatridum sem voru aberandi i samraedunni og péttu varpa ljési & svor vid rannsoknar-
spurningunum.

Breyttar krofur

patttakendur héfou dlika reynslu af pvi ad vinna ad rannséknum med patttéku barna.
Sumir héféu fyrst og fremst reett vio hopa barna en adrir héfdu aftur & maéti reynslu af
einstaklingsviétolum. beir sem ekki hofou reynslu af pvi ad saekja um leyfi til Persénu-
verndar eda visindasidanefnda attu pad sameiginlegt ad hafa ekki unnid ad rannsékn
med patttdku barna undir 18 ara aldri a allra sidustu arum. peir ségdu ad landslagio virtist
mjog breytt og ad meiri kréfur veeru na gerdar til formlegra leyfa. Einnig heféi vitund al-
mennings aukist um rétt sinn og vald til pess ad hafna patttoku:

... ég finn mun ... pad eru érugglega breytingar i samfélaginu og pad er lika
kannski, pad fer svolitid eftir hépum, en til deemis, einn s& hépur sem ég rann-
sakadi mikid um arabil ... pad kom varla fyrir hér & &rum adur ad ég bara gat
ekki gert pad sem ég purfti og vildi gera en i dag kemur pad meira fyrir ... ad
foreldrar segja nei.

Viomaelendur ségdust skilja vel ad kréfurnar hefou aukist en hofou jafnframt ahyggjur af
pvi ad petta myndi hindra rannsdknarstarf med dkvednum hépum og gera pad of flokid til
pess ad haegt veeri ad standa i pvi. Einn hafdi reynslu af pvi ad heetta vid rannsékn vetur-
inn 2014-2015 vegna pess ad honum fannst kerfid of pungt og taldi sig ekki hafa tima til
ad afla allra peirra leyfa sem krafist var:

Eg hef ekki tima i petta ... vid vitum alveg ad pad verdur verst ad na ... skriflegu
sampykki allra.

Allir nema einn hofdu vidhaft pad vinnulag ad senda tilkynningu til Persénuverndar eda
saekja um formlegt leyfi pangad eda til visindasidanefnda og saekja sidan um dnnur leyfi.
Einn vidmaelandi sem hafdi langa reynslu af vettvangi hafdi unnid petta 6druvisi og sagdi
ao pad hefdi skilad sér betri arangri ad gera petta i 6fugri r6d ad reynslan hefdi kennt sér
ao oft veeri betra ad byrja a pvi ad fa sampykki foreldra og stofnana eins og skéla &dur en
hid formlega leyfi Visindasidanefndar veeri fengio:

... mér hefur pott mikilveegt ad sndia mér fyrst til foreldranna ... og pad er svona
akvedin pressa pa é viokomandi stofnun ... pegar pad eru komin 6ll sampykki
fr4 barni og foreldri.

Viomaelendur sem so6tt hofdu um leyfi visindasidanefnda voru sammala um ad ferlio teeki
langan tima og setti oft timaaaetlun ar skordum. bad teeki fra einhverjum vikum upp i
jafnvel & annad ar. Einn vidmeelandi sagdi:

i fyrstu fannst mér petta timafrekt og erfitt ... svo bara sneri &g vi® bladinu &
akvednum timapunkti, baedi var ég nattarlega ordin fljétari ad pessu og ég sa
hvad petta var mikill svona geedastimpill ... og audveldadi mér ad fa sampykki
viokomandi stofnana pvi ég var ad vinna i pessu ferli ... pa er erfidara fyrir paer
ad segja nei.

Pannig var viomeelandi med morg spjot Uti og vann samtimis ad formlegum leyfum og
adgengi.
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Eins og fram hefur komid voru viomeelendur peirra skodunar ad pad krefdist pjalfunar ad
seekja um formleg leyfi til stofnana eins og Personuverndar og visindasidanefnda. Vid-
meelandi reeddi um ad visindasidanefnd a heilbrigdissvidi heetti til ad vera ekki nogu skyr
vardandi pad hvad aetti ad koma fram i umsékn og ad pad veeri fremur 6paegileg stada
fyrir umseekjendur. Petta leiddi til pess ad oft pyrfti ad senda umsoéknir fram og til baka
vegna 6skyrra leidbeininga. bvi hefdi komid fyrir ad pott rannsakandi teldi sig kunna verk-
ferlid hefdi hann ordid fyrir pvi ad reglum og viomidum virtist skyndilega hafa verio breytt
og pvi hefdi umsdéknin ekki fengid brautargengi. bad veeri pvi oft og tidum ekki ljdst hvada
upplysingar nefndin teldi sig purfa. bvi veeri full porf & pvi ad endurnyja umsoknareydu-
bl6d og gera pau markvissari og skyrari.

patttakendur voru sammala um ad pad veeri naudsynlegt ad gera kréfur en ad peer pyrftu
aod vera skyrar og ad medal annars pyrfti ad vera ljost hvada fylgiskjol eettu ad fylgja um-
s6knum. Einn vidmeelandi lét pess getid ad hann hefdi margoft sott um leyfi til visinda-
sidanefnda og nu gengi pad yfirleitt frekar vel. En pad taeki tima og krefdist mikillar na-
kveemni. Reynslan hefdi kennt honum mest:

... &etli ég hafi ekki skrifad einar tiu, tolf umsoknir til Visindasidanefndar ut af
rannsoknum med bdérnum, og madur leerir & pad hvad parf ad vera til stadar og
annad slikt ... pannig ad umsoknir hafa gengid vel i gegn ad pvi tilskildu ad pad
séu 6ll naudsynleg fylgiskjol til stadar ... nattirlega sampykki vid samstarfs-
stofnun og svo uppaskrift baedi fr& bérnum og foreldrum ...

Annar vidmeelandi kvadst hafa reynslu af pvi ad saekja um formleg leyfi erlendis og sagoi
pad strangt ferli en ad pad hefdi verid skyrara:

Madur parf ad Utskyra mjog vel alveg hvernig & ad nalgast pessi bérn ...
hvernig aetlardu ad tryggja ad ... pau fai pjonustu vid heefi ef ad pau eru ,risk of
harm® eda pau ... skadast? Og hvernig eetlardu ad tryggja pad ad pu talir ekki
vid bérn um hluti sem ad valda peim gridarlega miklu ... tilfinningalegu upp-
nami?

Viomeelandi sagdi umsodknareydubladio hafa verid skyrt og ef umséknin veeri vel unnin og
spurningum svarad skilmerkilega fengist leyfi.

Ordspor og tengsl vid vettvang

Ordspor rannsakenda & vettvangi virtist vera péattur sem skipti miklu méli vardandi ad-
gengi og leyfi stofnana. Leyfi var tiltdlulega audfengid ef rannsakandi var pekktur innan
stofnunarinnar eda nafn hans pekkt vegna fyrri rannsékna og skrifa. Persénuleg tengsl og
kunningsskapur virtust skipta miklu mali pegar kom ad pvi ad fa adstod vid ad greida fyrir
adgengi fra fagménnum og stjornendum stofnana. Opekktum adila og &n persénulegra
tengsla reyndist mjog erfitt ad fa slikan adgang. Einn viomaelandi lysti slikri reynslu og
sagdi pad hafa verio erfitt og flokid ferli. Hann sagdi pad hafa verid mjog erfitt ad fa ad-
gang ad bérnunum til rannséknar og pott formlegt leyfi hefdi legid fyrir hefdi fagfolk verid
fullt efasemda og ad pad hefdi tekid langan tima ad né pvi trausti sem purfti til ad nalgast
péatttakendur.

beir vidmaelendur sem voru fyrst og fremst ad rannsaka sinn fyrri vettvang og
béa jafnvel fyrrverandi vinnustad virtust betur settir vardandi alla adkomu. beir
sdgdu ad peir byrjudu oft a pvi ad kanna stéduna par sem peir hefédu persénu-
leg tengsl til pess ad spara sér tima sem annars feeri i pad ad byggja upp
traust og mynda tengsl & nyjum vettvangi.Stundum maetti heyra pegar i upphafi
hvort stjéornandi veeri jakveedur og samraedan veeri pa 6formlegri en ella.
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Annar sagoi:

... ég vann par i 14 ar, og pad rikir mikill tranadur ... pannig ad pad skiptir mali
upp & ad fa petta adgengi ... | peim tilvikum par sem ég hef farié i gegnum
adrar stofnanir pa hef ég stundum purft ad hafa meira fyrir pessu ... pa hefur
petta ekki flogid alveg eins ljuft i gegn en alltaf gengid pannig ad ég hef aldrei
lent i pvi ad fa nei og vera stoppud af med verkefni sem ég hef verid meé.

Vidmeelandi baetti vid sidar ad po pyrftu rannsakendur alltaf ad velta fyrir sér hvort folk
sampykkti patttoku til pess ad gera rannsakanda persénulegan greida og sagoi:

... ja, folk sem til deemis [hefur] att bara erfitt med ad segja nei vid mig vegna
pess ad pad vissi hver ég var.

Annar vidmeelandi sagdist hafa pekkt pad kerfi mjog vel sem hann var ad fara ad rann-
saka. Hann hefdi tvivegis ordid fyrir pvi ad hafa notid velvilja innan kerfisins. bvi hefdu
formleg leyfi stofnunarinnar gengio greidlega en pegar kom ad pvi ad fa adstod fagmanna
til ad benda & patttakendur hefdi rédurinn pyngst:

... svo gekk pad éskaplega illa og voru vidmaelendur heldur feerri en ad haféi
verid stefnt vegna pess ad pad bara, peir fundust ekki ... hlidin eru svo morg.

i 6aru tilviki hefai ferlid tekid langan tima og mikla vinnu en:

... pad gekk en pad var mikil vinna og eftirfylgni og mérg simtoél og svona aod fa
pessa viomaelendur sem ég & endanum fékk.

Viomeelendur téldu ad margt geeti legid ad baki pvi ad fagfélk teeki sér langan tima i pad
ao adstoda rannsakendur. Fagfélk hefdi mikid ad gera og léti pad pvi sitja & hakanum ad
adstoda rannsakendur, .2, petta er bara einhver upp i haskola“. Einnig hefdi petta med
vald ad gera, pad skipti mali hver baedi um adstod og i hvada stédu hann veeri. bad veeri
mjog erfitt fyrir nemanda ad fa slika adstod. Svo gaeti pad haft ahrif ef fagmanni fyndist
rannsoknin beinast ad pvi ad afhjupa storf hans eda starfssvid, ad patttakandi kynni ad
segja eitthvad 6paegilegt:

... peir purfa soldid ad passa sitt eigid ... ;renommeé” ... petta held ég ad komi
lika parna inn.

Petta geeti sidan leitt til pess ad pad félk, sem hlidverdir veldu til patttoku, veeri fremur
einsleitur hépur sem hefdi att i arangursriku samstarfi en ad peir veittu 6drum hépum
sidur adgang.

Heefni og fordomar

Allir viomaelendur bjuggu yfir talsverdri reynslu af pvi ad tala vid born, baedi i rannséknar-
tilgangi og vegna medferdar. beir tdldu mikilveegt ad bua yfir peirri reynslu og akvedinni
feerni i pvi ad tala vio bdrn og vinna vettvangsrannséknir med bornum. beir héfdu proad
og kynnt sér ymis teeki til pess ad tala vid bérn og adstoda pau vid ad tja sig, til deemis
med pvi ad stydjast vid spil, ljésmyndir, hlutverkaleiki og samreeduspjold. pratt fyrir pessa
miklu reynslu hofdu patttakendur ordid varir vio efasemdir og dkvednar vangaveltur, baedi
fra peim sem veita formleg leyfi og hliovérdum um kunnattu peirra af rannséknarvettvangi
og heefni vid ad tala vid born. Einn viomeelenda nefndi sem deemi ad umsaekjandi, sem i
pessu tilfelli var i framhaldsnami, hefdi haft 12 ara reynslu af pvi ad tala vid bérn en dreg-
i0 hefdi verid i efa ad hann veeri feer til pess ad eiga rannséknarvidtdl vid born. Vidomeel-
andi velti fyrir sér hvort pad hefdi skipt mali ad rannsakendi tilheyrdi ekki hefébundinni
heilbrigdisstétt og eetladi ad rannsaka pann vettvang. Atti hann pa vid hvort pad hefdi til
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deemis audveldad leyfisveitingu ef laeknir eda hjukrunarfraedingur hefdi einnig stadio ad
rannsokninni. Efasemdir Visindasidanefndar hofou leitt til pess ad mikill timi heféi farid i
ao senda umsokn fram og til baka, beeta vid hana og laga. Loks hefdi leyfid fengist med
peim ummaelum ad ekki maetti reeda vid bérn yngri en 12 ara. petta breytti edli rann-
séknarinnar ad sjalfségdu umtalsvert.

Hversu audfengnar leyfisveitingar voru og adgengi reyndist greitt virtist stundum tengjast
malaflokknum sem verid var ad rannsaka. Viomaelendur téludu um fordéma, stigma,
gagnvart sumum malaflokkum og alls konar stadalhugmyndir. Almennt veeru sumir mala-
flokkar taldir vidkvaemari en adrir og oft vaeru litil rok ad baki pvi sjdbnarmidi. Vidmeelendur
nefndu ad margt hefdi breyst a sidustu tiu arum hvad vardar rannséknir med bérnum.
Pad hefdi verid afar fatitt a lidinni 6ld ad born veeru patttakendur en medvitundin um mikil-
veegi patttoku peirra feeri vaxandi. P6 meetti enn greina akvedna hraedslu vid pad ad gefa
leyfi fyrir slikum rannséknum. Raett var um rikjandi hugmyndafraedi innan stofnana og mat
a pvi hvad veeru vidkveem malefni og pessu lystu vidmaelendur sem fordomum. Einn vid-
meelandi, sem hafdi reynslu af pvi ad tala vid bérn sem hofdu flust til landsins, lysti
reynslu sinni pannig:

pad var rosalega erfitt ad fa leyfi fra peim, medla annars vegna pess ad pad
var, pad virtist vera eda vid skynjudum pad ad pad veeri pessi hugmyndafraedi
0g petta veeru svo 6skaplega ... viskveem born og madur skynjadi alveg svona
stadalmyndir ... vid purftum ad rokstydja alveg rosalega vel ad pau yréu nu ekki
i haettu ... en petta eru bara bérn eins og 6nnur bérn.

I umraedunni um vidkvaema malaflokka var nefnd reynsla rannsakanda af pvi ad seekja
um leyfi til pess ad reeda vid trans-folk. Par hefdi gengid mjog illa ad fa leyfi, umsdknina
hefdu pau purft ad senda aftur og aftur. Viomaelandi upplifdi fordéma og sagoi:

Vid lentum par i heljarinnar vandraedum pvi ad pad var eins og sidanefndin
veeri svona ofbodslega hreedd um petta félk ... parna fannst mér vera svona
einhver stadalimynd af ... transgender félki. Petta er nattlrlega bara alls konar
folk.

Foreldrar eda forsjaradilar

Viomeaelendur nefndu foreldra eda forsjaradila ekki sem fyrirstédu fyrir adgengi ad bérnum
ad 0dru leyti en pvi ad oft gengi illa ad innheimta undirritud leyfi. Innan skoélakerfisins tidk-
ast ad senda heim med bérnunum kynningarbréf og ésk um leyfi vegna rannséknar sem
bau leggja i skélatdéskuna. Bréfin virtust stundum gleymast i tdskunni og pvi ekki komast
til skila. Audvelt veeri ad fa adgang ad bornum ef foreldrum paetti rannsoknarefnid mikil-
veegt:

... petta var svo parft verkefni, pad voru allir svo jakvaedir gagnvart pessu ...
pad leist 6llum svo vel & petta program ...

Talsvert virtist vera um pad ad rannsoknir vaeru gerdar innan skola an undirritadra leyfa.
pa voru foreldrar eda forsjaradilar bednir ad lata vita ef barnid eetti ekki ad taka patt;
pannig veeri studst vid setlad sampykki (e. passive consent). Viomaelendur téldu petta p6
vera vikjandi form, oftar veeri nd farid fram a undirritad sampykki og svo veeri pad lika ad
aukast ad bornin skrifudu einnig undir en pad hefdi ekki tiokast 4dur. Komid hefdi fyrir ad
foreldrar vildu vera vidstaddir vidtal vid barnid. Vidvera foreldra geeti verid styrkur en kom-
i0 hefdi fyrir ad foreldri feeri ad skipta sér af vidtalinu og sumir att erfitt med ad halda sér til
hlés. Mikilvaegt er ad huga ad peim &hrifum sem vidvera foreldra eda forsjaradila getur
haft & vidtalid. Einn vidmaelandi sagdi:
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... ein mamman vildi endilega vera med i vidtalinu og stelpan vildi pad lika
pannig ad ég bara 6kei en ég vissi pad pa ad ég pyrfti bara ad Gtskyra pad
seinna ... hvort og hvernig pad myndi hafa haft ahrif & nidurstédur ... Eg fann
pad alveg ad stelpan var vor um sig pegar han svaradi spurningum af pvi
mamman hafdi nattarlega ahrif.

Hvort rannsakendum fannst studningur ad vidveru foreldra eda forsjaradila var had vid-
fangsefninu. Einn vidmaelandi sagdi ad sér hefdi fundist ad sumu leyti gott ad hafa for-
eldra med barninu i einni af sinum rannséknum vegna pess ad pa hefdi pad legid ljést
fyrir um hvad var raett og efnid hefdi verid pess edlis ad hann taldi pad ekki skipta mali.

Reett var um abyrgd rannsakenda og valdahlutfoll pegar bodrn eru pétttakendur og mikil-
vaegi pess ad rannsakandi sé igrundandi og endurskodi avallt pau leyfi sem hann hefur.
Viomaelandi sagdi i pessu sambandi:

... bara mj6g ung bérn eru mjdg ... oft neem fyrir pvi ad madur er bara ad horfa,
hvad pa med kannski upptokuvél ...

Einn viomeelandi haféi pa reynslu ad vera med 6ll leyfi og vera kominn & vettvang en
finna pad svo ad barninu fannst adstada sin épeaegileg og dkvad pa ad binda enda a
vidtalid. Og sagdi i pvi sambandi:

... med born sem ekki eru farin ad til deemis nota tungumalid svona sem
megintjaningarleidina, ad madur sé, sko, virkilega vakandi fyrir pvi, hvort peim
finnst naervera manns Opeegileg eda 6gnandi ...

Ad lokum var fjallad um mikilvaegi pess ad undirbda hlidverdi med pvi ad veita peim
greinargddar upplysingar & skiljanlegu mali pannig ad fagfélk, sem hefdi samband vid
hugsanlega pétttakendur, veeri vel undirbuid ad kynna rannséknina. Erlendis veeru
strangar krofur gerdar til pess ad upplysingar veeru a mannamali. Rannsakendur Gtbyggju
jafnvel beekling med mynd af sér og lystu rannsokninni, tilgangi og jafnframt aheettu. Af
pessu gaetum vid laert og pad audveldad samskipti vid formlega leyfisveitendur og hlio-
veroi.

Umraeda

Innleiding & meginreglum Visindasidanefndar Haskéla islands fra arinu 2014 um patttoku
barna i rannséknum er mikilveegt og I6ngu timabaert nymaeli sem heyrir til framfara og
eetti ad skyra framkveemd. Mikil fjélgun nemenda i rannséknartengdu framhaldsnami
kallar & pessar endurbaetur (Hagstofa islands, e.d.). Hvernig til tekst er sidan had talkun
og framkveemd. Ahersla & formleg leyfi stofnana likt og visindasidanefnda virdist misjafn-
lega mikil eftir rannséknarsvidum. Lengri hefd er fyrir slikum leyfisveitingum & svidi heil-
brigdisvisinda en menntavisinda. Leeknar hafa I6ngum verid i fararbroddi pegar méta skal
visindasidareglur (Ol&f Yrr Atladottir 0.fl., 2013; Forsman, 1997). Ymislegt bendir na til
aukinnar formfestu i framkvaemd rannsokna, medal annars vid 6flun leyfa medal patttak-
enda, par med talid barna. Hvad pau vardar hefur framkvaemd rannsékna verido med
ymsu moti og alpekkt er til deemis i skélarannséknum ad eetlad sampykki peirra er stund-
um latid naegja 6had aldri. Samhlida pessu hefur ranns6knum medal barna fjélgad a
morgum svidum og hefur s pekkingarsképun leitt fram margar ahugaverdar nidurstodur
(Alderson, 2008; Fern, 2014; Jéhanna Einarsdottir og Bryndis Gardarsdéttir, 2012).

Hvad personuvernd snertir skulu stofnanir athuga leyfisumsoknir vegna rannsékna sem
fram eiga ad fara medal félks sem peer sinna (L6g um persénuvernd og medferd persénu-
upplysinga nr. 77/2000). Ekki er i Idgunum reett sérstaklega um haefni barna til patttoku i
rannsoknum en krafist er umsagnar Visindasidanefndar Haskéla islands pegar bérn taka
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patt. Reynsla viomaelenda i rynihépunum var su ad stofnanir og fagmenn maetu haefni
barna til patttoku a fremur handaho6fskenndan hatt. Nidurstédur rynihépavidtala okkar
syna ad patttakendur telja ad i sumum tilvikum hindri hlidverdir rannséknir med bornum
og faeli folk fra peim. Vidmeelendur nefndu nokkur deemi um petta en taka ber fram ad
Grtak okkar var liti® og ekki verdur alhaeft & peim grunni. A hinn béginn ma nefna ad pétt-
takendur i ryninépunum bjuggu yfir mikilli reynslu i rannséknum. | pessu samhengi veltu
peir fyrir sér hvada ahrif petta gaeti haft a freedastarfio. Afleidingin gaeti verid st ad sa
hopur sem leyfi fengist fyrir til patttoku yroi afmarkadri og einsleitari en ella og er pad ad
mati ymissa erlendra freedimanna veikleiki peirra (Brady o.fl., 2012). Gera parf pa krofu
til fagmanna sem vinna med bérnum ad peir geri sér goda grein fyrir haefni barna og rétti
peirra til patttoku i mikilveegum rannséknum. bessi réttindi veita bérnum teekifaeri til ad
hafa &hrif & Iif sitt og umhverfi. Vinna parf ad pvi ad finna jafnvaegi milli haefni og varnar-
leysis barna pannig ad hvorki sé gengio a rétt peirra til verndar né patttoku (L6g um
samning Sameinudu pj6danna um réttindi barnsins nr. 19/2013; Mossige og Backe-
Hansen, 2013).

Nidurstodur rannsdkna benda til pess ad moéguleikar freedimanna a adgengi grundvallist
oft a tru stofnana og fagfélks a haefni barna til patttoku i rannséknum fremur en a hug-
myndum sem motast hafa med freediménnum um péa haefni (Skelton, 2008). | pessu sam-
bandi var einnig reett um forddma og hraedslu stofnana og fagfolks vid akvedna hépa
samfélagsins. Pessa gja parf ad brua. Aridandi er ad pekkingarskortur torveldi ekki edli-
legt adgengi og komi i veg fyrir ad bérn taki patt i rannséknarstarfi og uppbyggingu pekk-
ingar & peirra vettvangi (Cater og @verlien, 2014). Ur pessu kann ad einhverju leyti ad
greidast pegar fleiri Ur fagstéttum sem starfa med bérnum hafa lagt stund & rannsoéknar-
nam. betta leysir po liklega ekki 6ll vandamal vid stofnanir par sem hlidverdir starfa pvi
ad ymsir hagsmunir kunna enn ad vera i vegi. Umraedan um persénuleg tengsl og mikil-
veegi slikra tengsla til pess ad rannsoknarhlid séu opnud er ahugaverd. petta tengist um-
raedu um gildi trausts i rannséknum sem pessum og pann tima sem rannsakendur purfa
ao gefa sér til ad byggja pad upp (Reeves, 2010). betta traust er forsenda vandadra og
areidanlegra rannsokna.

Vert er ad ihuga nanar ummeeli viomeelenda pess efnis ad stofnanir skorti formfestu, ad
paer séu ,heimilislegar” en med pvi er visad til huglaegs mats hlidvarda og 6skyrra regina.
Pegar litid er til hlidstaedra erlendra stofnana toldu patttakendur i rannsokninni ad af-
greidsla erlendra visindasidanefnda veeri formlegri en hér a landi og ad par veeru gerdar
skyrari kréfur til rannsakenda. pessi stadheefing kallar & frekari rannséknir. Vidmaelendur
téldu ad reglur og krofur pyrftu ad vera gegnseejar pannig ad rannsakendur, sem eru fil
deemis nyir 4 vettvangi, geetu sott um slik leyfi, syndu peir fram & tilskilda haefni (Haskali
islands, 2014).

Viomaelendur reeddu um mikilvaegi pess ad stydja vio aukna umraedu um hlutverk fag-
manna sem hlidvarda. Fagmenn veeru oft uppteknir af 6drum hlutum og peir settu adstod
vid rannsoknarfélk ekki i forgang. Petta er i samraemi vid abendingar Sjostrém (2012). |
pessu samhengi er mikilveegt ad skoda vidhorf fagmanna til rannsékna. En bent hefur
verid 4 ad ef fagmenn nyta ekki nidurstodur rannsokna ad jafnadi eda telja peer ekki
gagnlegar eda videigandi fyrir starfsemi stofnunarinnar, er 6liklegt ad peir forgangsradi
adstod vid rannséknaradila (McLaughlin, 2007).

Einnig virdist pad sjénarmid rikjandi ad born séu of vidkveem til ad tja sig um erfid mal

(Heath o.fl., 2007; McLaughlin, 2007). betta samraemist reynslu viomaelenda sem urdu ad
bida lengi eftir leyfi og adstod fagmanna vid ad Utvega leyfi og adstoda vid adgengi. bess
voru fleiri deemi ad breyta pyrfti rannsoknaraaetlun til pess ad meeta kréfum stofnunar sem
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taldi ad bérn yngri en 12 ara aettu ekki ad taka patt i rannséknum og byggdi pa afstédu a
Otta vio pad ad pau hlytu skada af patttoku sinni.

Lokaord

Vinna parf ad skilvirkari leidum til ad greida leidir rannsakenda ad bérnum &an pess ad
ganga a rétt peirra til verndar. Long bid eftir leyfum og adgengi ma ekki verda til pess ad
rannsakendur veigri sér vid pvi ad fa born til patttoku. Rannsoknir syna ad bodrn geta og
vilja taka patt i ranns6knum ad gefnum skilyrdum, til deemis ef upplysingar eru skyrar og
malfar vio haefi og pegar pau telja ad patttaka peirra geti gagnast 66rum (Backe-Hansen,
2002, Gudrun Kristinsdottir, 2014).

Mikilveegt er ad rannsakandi hafi pekkingu og reynslu af pvi ad vinna med bérnum og ték
a ad skapa peim tryggt umhverfi. Nidurstodur okkar benda til pess ad skyra purfi ferli og
krofur sem gerdar eru til rannsékna af pessu tagi. Einnig parf ad taka aldursmork til at-
hugunar pvi ad telja ma pau ha hér a landi.

Efla parf umraedu um pessi mal, beedi medal rannsakenda og fagmanna og raeda um
abyrgd peirra og hlutdeild i pekkingarskdpun. Auka parf pekkingu fagmanna a naudsyn
pess ad born taki virkan patt i rannséknum. bad parf ad hvetja til breytinga a vidhorfum,
draga Ur verndarsyn og studla ad patttéku og valdeflingu barna, skapa peim taekifeeri og
aosteedur til pess ad vera héfundar ad eigin lifi. Med auknu rannséknartengdu haskola-
nami standa vonir til pess ad rannséknarleesi og rannsdknarfeerni aukist. betta leysir ekki
allan vanda en mun &n efa skila sér i auknum skilningi & mikilveegi patttoku og samvinnu
vid born um rannséknir.
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