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Sektion 1. Introduktion og baggrund

En kort oversigt omkring samfundsbaseret deltagende forskning (CBPR) med
relevans for Grgnland



Introduktion til toolkittet: Hvorfor det
er blevet skrevet, og hvem det er
skrevet for

Dette toolkit er skrevet som en vejledning
for lokalsamfund og forskere som gerne vil
udfare forskning i Grgnland gennem et
samarbejdende og ligeveerdigt partnerskab.
Det er ogsa beregnet som en ressource for
alle, der udfgrer forskningsprojekter i Gr@gn-
land og om hvordan det evt. pavirker lokal-
samfundet.

Herudover er toolkittet beregnet som en
vejledning for grgnlaendere, som gerne vil
indsamle mere viden om forskning og
hvordan forskningspartnerskaber kan
komme lokalsamfundene til gode.

2. Hvad er samfundsbaseret deltagende

forskning (CBPR)? En oversigt over
CBPR og centrale principper.

Hvad er CBPR?

“Forskning for at fremme samarbejde, der
pa en retfeerdig made involverer alle parter i
forskningsprocessen, og som tager hgjde
for de enestaende kvaliteter som begge
parter bringer med sig i forlgbet. CBPR be-
gynder med et emne som er vigtigt for lo-
kalsamfundet, og som har til formal at kom-
binere viden med handling og derved opna
social forandring...” ~ (WK Kellogg Founda-
tion)

CBPR blev udviklet som en handlingsorien-
teret strategi med det formal, at udfare
forskningsstudier der resulterer i social for-
andring, samt til brug for relevante politiske
anbefalinger. CBPR er funderet i social ret-
feerdighed, samt i begreber sdsom procedu-
remaessig retfeerdighed, samt retfeerdig for-
deling, retfeerdig fordeling forstaet pa den
made, at det skal vaere retfeerdigt hvorledes
byrderne (sasom miljgforurening) og res-
sourcerne (sasom adgang til rent vand) pa
et samfund fordeles mellem grupperne, og
proceduremaessig retfaerdighed forstaet pa
den made, at isolerede samfund, folk med
en anden hudfarve, ikke dominerende eller i
modsat fald marginaliserede grupper, har
en lige stemme under beslutningsproces-
sen og ved en politisk udformning. (Kuehn,
2000 and Minkler et al. 2012).

Overblik

En forskning der er baseret pa lokalsamfun-
det foretages gennem en forvejen udtrykt
interesse, samt de specifikke behov et lo-
kalsamfund har. En samfundsbaseret delta-
gende forskning er designet til skabe positiv
social forandring omkring et emne som man
i forvejen har fundet relevant. Gennem en
CBPR forskning samarbejder forskere og
lokale partnere for at imgdekomme lokal-
samfundets mal, hvor man laver beslutnin-
ger sammen om at definere forskningsmal,
indsamle data, tolke forskningsresultater og
anvende resultaterne til at skabe aendringer
i deres lokalsamfund der giver mening.



/CBPR’S centrale principper

U

CBPR erkender, at lokalsamfundet er en identitetsenhed
CBPR bygger pa et lokalsamfunds styrker og ressourcer

~

CBPR fremmer samarbejde og retfeerdige partnerskaber under alle forsknin-

gens faser

CBPR fremmer tvaerfaglig lzering og kapacitetsopbygning parterne imellem
CBPR fremhzever den lokale betydning hvad angar sundhedsproblemer
CBPR deler viden og forskningsresultater med alle parter, og involverer alle

parter ved formidling af resultaterne
CBPR er en langsigtet proces, samt en langsigtet forpligtelse (Kilde:
Hartwig et al., 2006)

)




3. Grunden til at CBPR er god i en
Grgnlandsk kontekst

a. Forhold til sted og et holistisk ver-
denssyn

Et central element i CBPR er, at det desig-
ner sin forskning i sammenhaeng med be-
hovene i et specifikt lokalsamfund. CBPR
bygger pa en gkologisk indfaldsvinkel, hvil-
ket betyder, at forskningsstudier, social for-
andring og politiske Igsninger vil veere for-
skellige alt efter lokalsamfundets miljg, kul-
tur og sociale struktur. Siden det er lokal-
samfundene og ikke forskerne med en spe-
cifik ekspertise, der driver udviklingen af
forskningens indhold. CBPR er en strateqi,
der kan blive anvendt pa tveers af forsk-
ningsomrader.

Over hele Grgnland, der for det meste bestar
af sma bygder og byer, lever grgnleendere
stadig et liv hvis omdrejningspunkt stadig er
centreret omkring naturen. Ofte lever familier
af jagt og fiskeri som en primeer fade- og ind-
komstkilde. Fleksibilitet og tilpasning til om-
skiftende vejrlig og svingende tilgang af
fangst af dyr er en del af hverdagen. Den
grgnlandske tankegang er meget fokuseret
pa nuet, snarere end en planlaegning for frem-
tiden. Selvom man i byerne og nogle steder i
Grgnland er blevet mere moderniserede, er et
holistisk verdenssyn og en tro p3, at alt er for-
bundet, en gennemgribende tro i den greon-
landske kultur. Det er gennem dette perspek-
tiv, at forskningsvariabler ikke er noget som
grenlaendere vil skulle undersgge saerskilt i
deres liv. Dette er i kontrast med mange vest-
lige forskningsmader, som har en lineaer fo-
kus, og som ofte kulegraver emner og indde-
ler dem i nogle fa separate variable stgrrelser.

CBPR'’s indfaldsvinkel patvinger ikke denne li-
nezere model, men arbejder derimod for at
bruge en mere fleksibel indfaldsvinkel som
indsamler information om lokalsamfundet ved
at anvende et holistisk indbyrdes forbundet
syn. CBPR er en iterativ forskningsproces.
Dette ggr CBPR enestaende som en praktisk
tilgang til forskning i Grgnland.

c. CBPR og FN’s erklaering om oprindelige
folks rettigheder

FN’s erkleering om oprindelige folks ret-
tigheder, som blev vedtaget i 2007, var et
starre skridt mod anerkendelse og beskyt-
telse af oprindelige folks rettigheder over
hele verden. Erkleeringen leegger veegt pa
at fierne mekanismer, som har fgrt til en
systemisk diskrimination af oprindelige be-
folkninger, og anerkender de oprindelige
folks seeregne identitet og kulturelle integri-
tet (OHCHR 2013).

Til trods for at denne erklsering og de oprin-
delige folk i de seneste ar er blevet mere
synlige i beslutningsplatforme og medier
over hele verden, er oprindelige befolk-
ningsgrupper stadigt alt for ofte holdt ude
fra beslutningsprocesser, og er marginali-
serede af profit og produktionsdrevne sy-
stemer. | overensstemmelse med FN er-
kleeringens mal, fokuserer CBPR péa gen-
oprettende retfeerdighed, at fjerne skeeve
magtbalancer, samt afkolonisering og
fierne strukturer, som har fart til diskrimina-
tion og undertrykkelse af oprindelige folk.
CBPR anvender metoder som opbygger
selvbestemmelse og veerdseetter lokal vi-
den. CBPR fokuserer pé lokal styring og
respekterer traditioner, tro og relationer,
som er centrale for kulturel identitet, hvor
disse enestaende kvaliteter bruges til at
lade de oprindelige folks stemmer blive
hart.

b. £ndring af systemiske magt balancer
I modseetning til nogle vestlige forskningstil-
gange, erkender CBPR at forskningsstudier
der er designet til et lokalsamfund, ikke
ngdvendigvis er egnet til et andet uden
farst at tilpasse denne til forholdene i det
andet samfund; samt, at viden frembragt
uden at forstd hvordan et samfund funge-
rer, teenker og veksler med hinanden, ikke
ngdvendigvis kan omseettes til succesfulde
indgreb, social forandring eller politiske gen-
dringer. For at skabe vedvarende foran-
dring, arbejder CBPR sammen med lokal-
samfund for ikke alene at forsta aktuelle
omrader, men ogsa veerdier, viden og tros-
systemer indenfor hvert samfund.



Indtil 1987, havde Grgnland ikke et
universitet hvor man kunne uddanne
forskere, derved blev stgrstedelen af
den forskning der blev foretaget, fo-
retaget af forskere fra institutioner
udenfor Grgnland, der resulterede i
data som blev brugt og lagret veek fra
den sammenhaeng hvorfra den blev
indsamlet. | sammenhaeng med de
etiske spgrgsmal dette medfarer,
med en indfaldsvinkel udefra (hvor
grgnleendere ikke er involveret i
forskningens dagsorden) kan dette
medfare, at spgrgsmal som har be-
hov for at blive undersggt i forbin-
delse med samfundets trivsel eller
den miljgmaessige sikkerhed forbliver
ubesvarede, medens mindre rele-
vante emner som ikke har veesentlig
interesse for samfundet behandles i
stedet. Dette skaber ogsa en dyna-
mik hvor viden om et samfund holdes
veek fra samfundet, og dette kan re-
sultere i at magtforhold og ejerskab
bliver frataget lokalsamfundets med-
lemmer. | modseetning til dette, ska-
ber CBPR lokal ejerskab omkring
forskningsemner og data, hvor sam-
fundene i samarbejde med forskerne
seetter forskningens dagsorden.
Dette hjeelper til at skabe balance
ved ulige magtforhold, og minimerer
risikoen for at forskningen gar skade,
eller bliver uvedkommende overfor
lokalsamfundets interesser.



4. Hvordan kan CBPR vaere til gavn for det grenlandske samfund?

Mange sociale spgrgsmal i Grgnland er blevet udviklet ved at anvende en ramme som
er lavet efter dansk forbillede, og som ikke er tilpasset tilstrackkeligt til de grgnlandske
lokalsamfund. CBPR projekterne, der tager udgangspunkt i lokal indflydelse, kan ivaerk-
saette systemaendringer, som kan veere til gavn og opfylde de gronlandske lokalsam-
funds behov.

e Lokalsamfund kan prioritere emner som de synes er vigtigst ved at fast-
saette forskningsprioriteter.

e CBPR bruger den lokales stemme med henblik pa at lade dem kommunikere omkring
emner der har lokal interesse, og som farer til at lokale medlemmer af samfundet op-
nar indflydelse som ledere.

e CBPR mobiliserer lokal viden som veerktgj til udformning af politiske I@sninger

e CBPR lzegger vaegt pa beslutningsprocesser pa det lokale plan, samt lokal kontrol af
ressourcer.

e CBPR opbygger kapacitet, sasom ved udvikling af nye feerdigheder, nye relationer,
strategier for beslutningstagning, kommunikationsstrategier, teknologisk ekspertise,
samt ved at opbygge erfaring i at arbejde med folk udefra.

e CBPR kan kontekstualisere data og tilvejebringe en dybere forstaelse omkring speci
ikke_emner




Sektion 2. Trin for trin vejledning til gennemfgrelse af sam-
fundsbaseret deltagende forskning




5. Processen: Trin til gennemfgrelse af
CBPR i Grgnland

Udvikling af partnerskaber
Samfundsbaserede deltagende forsknings-
processer udvikles ofte gennem et samar-
bejde mellem et lokalsamfund og en forsker
eller et forskningsteam. Som forsker er det
vigtigt at bruge tid i et lokalsamfund, mens
man udvikler sociale relationer. Hver rolle i
et projektpartnerskab kan variere alt efter
behov, feerdigheder og tilgang til ressourcer
i et projekt. | begyndelsen fokuserer CBPR
pa at udvikle relationer, og laere mere om
hvordan lokalsamfundet fungerer, samt at
identificere ngglepersoner, som kan fun-
gere som brobygger i det samfundsbase-
rede partnerskab.

Derudover bestar CBPR’s nggleprincipper
af det fglgende: 1) at leere og lytte til lokal-
samfundets behov; 2) at fokusere pa lokal-
samfundets styrker; 3) at tage tid til at re-
flektere over hvordan forskningen bliver
gjort i et lokalsamfund og hvem det er, der
foretager forskningen.

Ideelt set skal projektet blive udviklet med
input fra de involverede:

o de medlemmer af befolkningen som er
forskningens fokus, for eksempel hvis fi-
skerne er forskningens fokus, skal de
blive en del af forskningspartnerskabet

e medlemmerne af lokalsamfundet
som vil repreesentere kulturen og lo-
kalsamfundets veerdier, f.eks. en ael-
dre respekteret medborger

e lokalsamfundets ledere som har
evne til at mobilisere lokalsamfun-
det

¢ |okalsamfundets beslutningstagere

o forskere som er treenet i at udfgre grun-
dig forskning og som er abne for at laere
fra lokalsamfundet

¢ medborgere i lokalsamfundet, centrale
interessenter og andre mulige samar-
bejdspartnere skal veere involveret i ud-
viklingen af forslag og ansggning

Det er vigtigt at identificere personer eller
folk som kan fungere som mellemled til lo-
kalsamfundet, og hjeelpe til med at navigere
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de kulturelle og miljgmeessige udfordringer der er
ved at arbejde i Grgnland. Disse kan ofte veere sam-
fundets ledere, forretningsfolk eller skoleleerere som
har erfaring i at samarbejde med folk udefra.

Definition af lokalsamfundet

Grgnlands befolkning bestar omtrent af 90
% grenleendere og 8 % danskere, med an-
dre racer/etniske grupper, der udggr resten
af befolkningen (World Factbook, 2018). |
Grgnland er det vigtigt at notere sig, at der
er mange synspunkter omkring hvem der er
grgnleender.

Grgnlaendere kan veere inuit eller en blan-
ding af inuit og danskere eller andre af eu-
ropaeisk herkomst. Folk kan ogsa anse sig
selv som gragnleendere, hvis de har levet
stgrstedelen af deres livi Grgnland, selvom
de ikke er af inuit herkomst. Til trods for
disse forskelle i opfattelse, udgar stgrstede-
len af befolkningen af folk med inuit eller
blandet inuit/dansk herkomst. | Grgnland er
der mange grgnlaendere og danskere der
besidder professionelle og ledende roller.
Siden CBPR metodologien arbejder for af-
kolonisering og magtbalance, er det ngd-
vendigt at forskere og partnere i lokalsam-
fundet er klare over forskellen mellem ind-
fadte og danske medlemmer af samfundet.
Dette betyder, at man bevidst skal veelge
gronleendere som medlemmer i det lokale
ekspertpanel, skreeddersy forskningsproto-
kollerne til det grgnlandske verdenssyn og
veerdinormer, og sikre et grgnlandsk per-
spektiv. Dette betyder ikke en ekskludering
af danske medlemmer af samfundet, eller af
greonleendere der er blandet af danskere og
gronleendere, tveertimod kreever det et en-
gagement for at bygge videre pa de ind-
fadte gronleenderes stemme og identitet.
Siden mange danskere og grgnlandsk/dan-
skere besidder professionelle og ledende
roller i Grgnland, med en uddannelse uden-
for Grgnland, kan de veere mere forbundet
til den vestlige verden og vil sandsynligvis
vaere nemmere for forskerne at relatere sig
til pa grund af sproglige og kulturelle for-
skelle. Derfor er det vigtigt for forskere ude-
fra at knytte forbindelser som er repraesen-
tative for den indfgdte majoritet.

Det lokale ekspertpanel

Det lokale ekspertpanel er veesentligt for at gennem-
fare CBPR. Ikke alle involverede i opstarten pa at
oprette partnerskab vil vaere med i det lokale



ekspertpanel. Det lokale ekspertpanel spiller
en formaliseret rolle, og dets medlemmer
modtager dagpenge og/eller en form for in-
citament for at give vedvarende bidrag til
projektet. Ideelt set udvikles ekspertpanelet i
forskningsstudiets opstart og far forsknings-
protokollerne er afsluttet. Ekspertpanelet be-
star af medlemmer i samfundet som lokal-
samfundet har tillid til, og som er villige til at
repreesentere projektet ude i lokalsamfundet
og bruge tid pa at samarbejde med for-
skerne. Ekspertpanelet vil samarbejde med
forskerne i udarbejdelsen af forsknings-
spargsmal, lave beslutninger om hvordan
data skal indsamles i samfundet og hvordan
denne information skal deles. Medlemmerne
i et ekspertpanel kan variere baseret pa pro-
jektets starrelse, men er ofte mellem 3 og 6
i antal.

a. Opbygning af tillid, oprettelse af vi-
sion statements og udvikling af pro-
jektets principper

At opbygge tillid

Tillid er en vigtig del af den samfundsbase-
rede deltagende forskning. Tillid skaber gro-
bund for at relationer kan udvikle sig og ma
skabes, saledes at gensidig laering kan
finde sted hos alle i forskningsteamet, og
saledes at deltagerne i forskningen kan
veere aerlige og abenhjertige omkring em-
net, med den forstaelse at projektets design
og bevaeggrund skal hjeelpe til med at
skabe positiv forandring i det deltagende lo-
kalsamfund. | forskningsstudier, som ikke
direkte engagerer medborgere som forsk-
ningsdeltagere, er det stadig vigtigt at op-
bygge tillid og etablere lokale relationer. |
Grgnland er forholdet med naturen centralt
for livet i Grgnland, og forskning i naturvi-
denskaberne méa engagere sig med lokal-
samfundet i lyset af dette forhold, samt den
lokale og traditionelle viden grgnleenderne
har om naturen de lever i. Denne tillidsska-
bende proces tager tid og er vedvarende.
Forskere som har arbejdet med oprindelige
folk i USA med at anvende CBPR har ud-
viklet fglgende rekommandationer for op-
bygning af tillid:



1. anerkende personlig, feelles og in-
stitutionel historie

2. forsta den historiske kontekst i
forskningen

3. forskere som kommer udefra skal
veere til stede i lokalsamfundet og
Iytte til den lokale befolkning

4. alle de involveredes ekspertise og
viden skal anerkendes

5. samarbejdspartnerne skal vaere abne
og ligefremme omkring deres foreha-
vende og deres forventninger, (Christo-
pheret al., 2008)

Vision statement (Formalserklzering)
Ekspertpanelet og forskningspartnerne skal
arbejde sammen for at udvikle en feelles for-
malserklzering. Formalserkleeringen skal
klart angive formalet omkring forskningen
og dets mal for hvorledes den vil pavirke lo-
kalsamfundet.

Eksempler:

e Formalet med dette projekt er, at
indsamle information om adgang til
fode i by.

e Formalet med denne indsamling er,
at ggre det muligt for forskere og
samarbejdspartnere at forklare og
formidle specifikke behov for adgang
til fode i by.

e Formalet med dette projekt er, at
forgge kapaciteten for indflydelse til
at eendre politikker og at etablere en
stemme i samfundet omkring fade-
varepolitik og for at knytte forbindel-
ser.

Projektets principper

Det vil veere nyttigt for projektets partnere,
at udfeerdige en liste der udmgnter princip-
perne for et samarbejde. Disse principper
skal udarbejdes sammen som en gruppe og
skal veere seerligt tilpasset til lokalsamfundet
og dets behov.

De fglgende spgrgsmal kan anvendes som
forleeg for at udarbejde projekt principper:

e Hvordan vil det foreslaede projekt
bygge pa lokalsamfundets styrker
og styrke dens kapacitet?

e Hvordan vil samarbejdspartnerne,
den lokale historik, og hvad samar-
bejdspartnerne fokuserer pa, have
en indflydelse pa den retning pa
det foresladede projekt?

e Huvilke fordele vil der veere for
lokalsamfundet at opna?

e Hvordan vil det foreslaede projekt
udfare forskning samtidigt med at det
fokuserer pa langsigtede systemaen-
dringer (sdsom fattigdom, ubalance i
magtstrukturerne mellem samfund og
institutioner osv.)?

e Hvilken form for indflydelse vil lokal-
samfundets medlemmer have pa ret-
ningen og aktiviteterne pa projektet?
Hvem vil tage beslutninger?

e Hvordan vil lokalsamfundet blive in-
volveret i projektets malsaetninger,
implementering, evaluering, feelles
ejerskab af data, fortolkning og for-
midling af forskningsresultater?

Projektets principper og formalserkleering
skal blive skrevet ned, og hver part have en
kopi, for at hver part kan bruge det som vej-
ledning i forbindelse med samarbejdet og
beslutningstagning under forskningsforlgbet.



b. Forskningsprioriteter, udformning af
undersggelsens design og indsamling
af data

Forskningsprioriteter og udformning af un-
dersggelsens design skal vaere baseret pa
graden af samarbejde, som besluttet under
forskningsprincipperne. Det er vigtigt at
sikre bade de akademiske og de lokale er
aerlige og dbne omkring deres prioriteter og
omkring forskningsresultaterne.

Forskningsprioriteter
Forskningsprioriteterne skal bygge pa de
styrker, feerdigheder og ressourcer der er til
radighed. Emnerne for forskning skal vaere
af en art som lokalsamfundet allerede be-
skeeftiger sig med, eller haber pa at gare
noget ved. Projekterne skal bygge pa den
lokale ekspertise omkring emneomradet og
leegge vaegt pa den lokale viden om emnet.
Hvis et emneomrade ikke er noget som er
lokalomradet vedkommende, er det sand-
synligvis ikke passende at anvende CBPR
pa denne. Samarbejdspartnerne skal vur-
dere om det er muligt at eendre i emnerne
for forskningen, og hvorledes en forskning
pa et bestemt emne vil pavirke bade delta-
gerne og samfundet som en helhed. Emnet
som der forskes i, skal have fordele som
har en indflydelse pa forskningsdeltagerne
og samfundet som helhed.
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Partnerne skal ogsa italeszette hvordan un-
dersggelsen skal finansieres, hvilke forsk-
ningsaktiviteter der skal stgttes finansielt,
og hvor laenge dette skal paga. Planlaeg-
ning for administration og distribuering af de
finansielle midler skal anfgres klart overfor
alle partnerne. Det er vigtigt for CBPR pro-
cessen, at de finansielle midler distribueres
ud til samfundet og ikke holdes tilbage af
forskerne, eller de institutioner der sponso-
rerer forskningen. Ofte far de medborgere,
der er med i ekspertpanelet betaling for at
veere der, eller for deres arbejde i forsk-
ningsprojektet. Deling af ressourcer og fi-
nansielle midler er veesentligt for at opret-
holde en afbalancering af magtforholdene.

Udvikling af undersggelsens design gen-
nem samarbejde

Graden af involvering af partnere fra lokal-
samfundet under undersggelsens design
skal veere baseret pa projektets principper.
Det er ikke veesentligt, at ekspertpanelet
skal veere direkte involveret i at udformnin-
gen af alle spgrgsmal til undersggelsen,
samt under planlaegning af designet. Dog
skal det lokale ekspertpanel gennemga pro-
tokollen fgr indsamling af data pabegyndes,
og forskningsteamet skal sammen med det
lokale ekspertpanel gennemga protokollen
for sikre, at der ikke er misforstaelser.

Ekspertpanelet skal i samarbejde med for-
skerne lave en forskningsplan og en stra-
tegi for indsamling af data som er kulturelt
passende og realistisk hvad angar vejrlig,
miljg og arstid. Dette betyder, at undersg-
gelsens design skal udformes pa en sadan
made, at den tager hgjde for uventede ud-
fordringer undervejs, sdsom uventede for-
sinkelser under rejser, lokale aktiviteter,
saesonmaessige samfundsaktiviteter eller
andre specielle omsteendigheder, som kan
forsinke forskningsprocessen.

CBPR projekterne kan anvende kvalitative,
kvantitative eller blandede metoder for at
indsamle data. Dette afheenger af forsk-
ningsspgrgsmalet og de variabler der bliver
undersggt.



e Kvalitativ metode er egnet for studier,
som vil udforske eller komme til en dy-
bere forstaelse af et spgrgsmal. Et ek-
sempel pa indsamling af kvalitative
data kunne veere, at man foretager
dybdegaende interviews og fokus
grupper for at udforske lokale holdnin-
ger og overbevisninger omkring mulig
tilpasning til eendringer i vejrmgnstre.

¢ Kvantitativt data indsamling er egnet for
projekter, som vil beskrive eller forklare
en specifik variabel eller et emne, og for
at se pa forholdet mellem arsag og virk-
ning. Eksempelvis kunne indsamling af
kvantitative data foretages omkring aen-
dring af indkomstforhold i forbindelse
med en politisk indfgrsel af nye kvoter.

Anvendelsen af blandede metoder i et
forskningsdesign er ogsa en mulighed for
CBPR, med en kvantitativ indsamling for at
beskrive forskningsvariabler og indsamle
kvalitative data for at komme til en forsta-
else af konteksten omkring forskningsvari-
ablerne. Et eksempel kunne veere en un-
dersggelse omkring et lokalsamfunds mad-
miljg, og kunne inkludere kvantitative un-
dersggelser for at beskrive hvilke specifikke
fadeemner der er tilgeengelige, kombineret
med kvalitative interviews for at forsta lo-
kale foadepraeferencer og spisevaner.

Dataindsamling i samarbejde med lokal-
samfundet

Hvis det er muligt og passende, kan bor-
gerne i lokalsamfundet modtage traening i
at indsamle data, eller hvordan man tilveje-
bringer indsamling af data. At optreene lo-
kalsamfundets medlemmer er en god made
at opbygge et feellesskab, styrke kompeten-
cer og forgge kapaciteten i samfundet til at
deltage i forskningen og i forskningens
tema.

Afhaengigt af forskningens natur, kan det
veere uforholdsmeessigt for lokalbefolknin-
gen at indsamle data, hvis det for eksempel
udggr et sikkerhedsproblem, eller hvis der
er spgrgsmal omkring fortrolighed.
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c. Tolkning af forskningsdata inden-
for lokalsamfundets rammer

Forskningsresultaterne bliver delt med delta-
gerne og lokalsamfundet pa en struktureret
made. At mgdes i sma grupper med en mo-
derator er en god made at dele de forelgbige
resultater med lokalsamfundet pa. Afhaengigt
af forskningsprojektet, samt hvem deltagerne
er, kan resultaterne farst blive delt med del-
tagerne i en sammenhaeng, og med lokalbe-
folkningen i en anden sammenhaeng, efter at
deltagerne farst har haft mulighed for at bi-
drage med fortolkning af resultaterne ud fra
forskellige forhold, der er knyttet til hinanden.
Forskningsteamet skal referere til projektets
fortrolighedsaftale, og veere diskrete med i
hvor stort et omfang de skal dele resulta-
terne, alt efter emneomradets fglsomhed.

CBPR leegger veegt pa, at forskningsresulta-
terne skal italeseettes, skrives om og pree-
senteres indenfor den kontekst forskningen
finder sted, og indenfor de sociale og kultu-
relle normer i det omrade hvor forskningen
foretages. Det er godt at gagre brug af lokal-
samfundets medlemmers stemme hvis mu-
ligt, for at uddybe forbindelsen mellem de
mennesker hvorom forskningen omhandler,
samt omkring de mennesker som den vil pa-
virke.

Sammen med den specifikke kontekst og
de omsteendigheder de involverede lokal-
samfund hvor forskningen foretages, er det
vigtigt at tage den politiske grgnlandske hi-
storie i betragtning for at forsta hvordan
dens system er blevet udformet.

Grgnland blev oprindeligt invaderet af nord-
boerne i det 10. arhundrede og blev senere
koloniseret af danskerne i det 18. arhund-
rede. | 1953 blev Grgnland ‘afkoloniseret’



under den danske grundlov, men
det opnaede ikke hjemmestyre indtil
1979, og fik fgrst selvstyre i 2009. |
dag er Grgnland et selvstyrende
land med en parlamentarisk rege-
ring. Det er dog stadig en del af det
danske kongerige og Danmark har
stadig kontrol over udenrigsanlig-
gender, forsvar og dele af gkono-
mien. (World Factbook, 2018)

Grgnleendere er danske statsborgere og har
adgang til serviceydelser og uddannelse i
Danmark. Dog forholder det sig saledes for
nogle, at forskellen mellem det oprindelige
folks kultur og dansk kultur kan skabe barri-
erer for at kunne bevaege sig imellem de to
kulturer. Som et eksempel er uddannelsen
styret af dansk kultur, og dansk ungdom op-
muntres til at tage ud at rejse og blive selv-
steendige i en tidlig alder. Den grgnlandske
inuit kultur er fokuseret pa familie, taette for-
bindelser og et liv taet pa den natur og det
miljg hvori de lever. Den geografiske af-
stand betyder ogsa, at rejser fra sted til sted
tager veesentlig tid, planleegning og ressour-
cer.

Det er vigtigt for forskningen at kigge pa
hvordan den aktuelle politiske udvikling har
udviklet sig i forholdet mellem Grgnland og
Danmark, og identificere de styrker og den
klgft som pavirker samfundene. Ligeledes
den ganske nylige overgang til selvstyre,
med mere kontrol over emner der spaender
fra miljgmaessige restriktioner, til styring af
forsyningskaederne, samt individuelle sund-
hedsydelser, understreger behovet for
forskning der har til formal at have politisk
indflydelse pa den lokale udvikling.

I denne forbindelse, kan forskningsresulta-
ter som tilvejebringer systemiske og struktu-
relle misforhold mellem formalet med en po-
litik og dens slutresultater, samt omkring en
kontekst hvorigennem forskningsresulta-
terne kan medvirke til at blive et steerkere
veerktgj for lokalsamfundet, bruges af de lo-
kale som talergr for egne interesser.
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d.Formidling af resultater

Baseret pa projekt principperne, kan parterne lave
beslutninger om ejerskab af data, hvordan de skal
formidles og opbevares. De formidlede resultater
skal fokusere pa styrkerne og formidle data kon-
tekst, saledes at de ikke kan misforstas og derved
bringe lokalsamfundet i et negativt lys. Hvordan lo-
kalsamfundene bestemmer hvordan deres data skal
bruges vil variere.

Projektets resultater kan blive formidlet pa mange
mader for at na forskellige grupper, inklusive lokal-
samfundets medlemmer, politikere, sundhedsperso-
nale, politiske ledere og beslutningstagere. Data
skal formidles i en form som er tilgaengelige for lo-
kalsamfundets medlemmer. Mange grgnleendere lyt-
ter til radioen regelmaessigt, og formidling af forsk-
ningsaktiviteter og undersggelsesresultater gennem
radioprogrammer, er en god made at n& ud til lokal-
befolkningen.

Undersggelsens resultater kan ogsa formid-
les gennem politiske anbefalinger, plakater,
kunstvaerker, landkort, handbgager, artikler i
videnskabelige tidsskrifter og preesentatio-
ner. Bade lokale partnere savel som for-
skere har begge en rolle at spille ved for-
midling af resultaterne. Eksempelvis kan det
veere: at lave praesentationer til politiske be-
slutningstagere sammen med forskertea-
met, veere medforfattere i publikationer eller
ved at lede fokusgrupper om forskningens
resultater.

Data konklusioner vil resultere i falgende:

e understgtte lokalt ejerskab omkring
forskningsemnet

o fremhaeve lokalsamfundets styrker

e forbedrer mulighederne for lokalsam-
fundets stemme til at blive hart, og
derved skabe forandring og eendre
magtbalancen

e at fremme viden omkring emnet og omradet

e at udforme yderligere spgrgsmal til forsknings-
formal

e atlave anbefalinger omkring politik,
programmer eller ydelser



e. At opretholde et samarbejde og part-
nerskabernes beaeredygtighed
Forskningsparterne ma evaluere samar-
bejdsprocessen, samt give og modtage
feedback. Parterne skal diskutere de styr-
ker og svagheder forskerteamet og partner-
skabet generelt har. Parterne skal ogsa dis-
kutere de udfordringer der er ved at samatr-
bejde som et forskningsteam og give feed-
back pa hvad fungerede og hvad der ikke
fungerede indenfor partnerskabet. Denne
proces er afggrende for at skabe et vedva-
rende samarbejde og afdeekke samarbejds-
partnernes styrker, som kan veere til gavn
for fremtidige projekter.

Det lokale forskningsteam skal ogsa
tale om hvor effektiv CBPR modellen

er, og hvordan partnerskabet har haft
en indvirkning pa forskningsemnet.
Spargsmal der skal besvares inkluderer:

e Har der veeret en forbedring om-
kring maden partnerne har sam-
arbejdet pa, som falge af denne
indsats?

e Har denne indsats hjulpet til med
at undgé problemer i lokalsam-
fundet?

e Erder bevis pa en gget kapaci-
tet i lokalsamfundet i at tackle
de bergrte emner i forbindelse
med denne aktivitet? (Center for
Civic Partnerships, 2001)
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CBPR | Grgnland: En casestudy

Befolkningsudviklingen i Grgnland var et CBPR projekt som blev foretaget gen-
nem et partnerskab med et lokalsamfund i Grgnland, llisimatusarfik og Montana
State University.

De grgnlandske lokalsamfund som man indledte et partnerskab med, udtrykte
et gnske om at undersgge sundhedssituationen i deres lokalsamfund, den hgje
fadselsrate, ungdommen, samt spgrgsmal omkring graviditet og reproduktion.

Forskningspartnerskabet blev udviklet som en langsigtet forskningsforpligtelse
for at opbygge relationer med Grgnland. Gennem en 13-arig periode, udviklede
en projektleder tillidsfulde relationer med samfundsmedlemmer og grgnlandske
forskere pa llisimatusarfik i Grgnland, hvilket resulterede i et tvaerfagligt partner-
skab, som bragte reproduktiv sundhedsekspertise, interesse fra lokalsamfundet,
lokal og traditionel viden, samt forskere med specifik kulturel viden sammen.

Et lokalt ekspertpanel blev udviklet som skulle vejlede forskningsprocessen, for
at sikre, at forskere udviklede undersggelsen og imgdekomme lokalsamfundets
behov, og for at sikre, at det var relevant i den lokale kontekst, og fungere som

deltager og vejleder under hvert skridt i forbindelse med forskningsundersggel-

sen.

Forskningsparterne foretog flere rejser til lokalsamfundet over en periode pa 4
ar, for at samarbejde med lokalbefolkningen under implementeringen af under-
sggelsen. | undersggelsesperioden, hvor man undersggte faktorerne pa repro-
duktiv sundhed, blev lokalbefolkningen interviewet pa gregnlandsk af et gran-
landsk medlem af forskerteamet.

Derudover samarbejdede forskningspartnerne med det lokale ekspertpanel un-

der udviklingen af forskningsspgrgsmal, ved at udvikle interview guides for un-
dersggelsen, analysere resultaterne fra dataindsamlingen for at afggre om
disse var relevant for lokalsamfundet, og identificere den bedste made hvormed
resultaterne kan formidles til nggleaktarer og politiske beslutningstagere i Grgn-
nd.
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Sektion 3. Udfordringer, erfaringer og etisk adfeerd for CBPR i Gran-
land
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10. Erfaringer omkring lokalsamfundets
engagement

Kunsten ved at komme ind i et lokalsam-
fund og skabe et samarbejde

Nar man vil skabe et samarbejde i et lokal-
samfund, er det vigtigt altid at spgrge de for-
melle ledere om tilladelse, og afholde mader
for borgerne der er bne for alle i lokalsam-
fundet. Det er vigtigt at fortseette med denne
fremgangsmade om at spgrge om tilladelse
og holde &bne mgder, selvom lokalsamfun-
det ikke reagerer, eller hvis en leder ikke i
farste omgang har spagrgsmal nar de bliver
kontaktet den farste gang.

Denne fremgangsmade er vigtig nar man vil
skabe tillid, og hvis man vil arbejde i respekt
med sine omgivelser. Nar man fglger denne
proces, sikrer man sig, uanset niveauet pa
samfundets respons, at projekterne skaber
mulighed for input og spargsmal, samt sam-
taler, nar og hvis disse reaktioner kommer
fra ledere og samfundet. Sammen med
disse formelle trin for engagement, er det
veesentligt at man tager hen til lokalsamfun-
det og er til stede fysisk. Kontakt og opbyg-
ning af tillid kreever feelles aktivitet, og man
seetter sig ind i, og leerer rytmen i det dag-
lige livi Grgnland at kende. E-mail, Skype
og telefonsamtaler er nok sa vigtige, men er
ikke tilstraekkeligt nar man skal opbygge og
vedligeholde relationer.

At veere til stede og opbygning af personlige
relationer er vigtige, uanset hvilken type form
for forskning der vil finde sted. Geologer og
andre videnskabsmaend som forsker i naturen
ma ogsa dukke op, uanset om de laver forsk-
ning der ikke direkte har med mennesker at
gere, og som sadan ikke involverer dem i de-
res forskning.

Grgnleendere har en mere holistisk tilgang til
verden end mange vestlige forskere. For-
skere der beskeeftiger sig med naturviden-
skaben har en lige sa stor pavirkning pa
samfundet som forskere der har en direkte
tilknytning til samfundet, og at kunne leere at
opbygge vedvarende relationer, at afholde
mgder med lokalsamfundet og leere om den
gregnlandske forstaelse af naturen omkring
dem er vigtige faktorer for opbyggelsen af
meningsfyldte relationer ogsa for videnska-
ben.
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Vigtigste erfaringer:

e Besgg samfundet og veer til
stede i bygden/byen

e Bed om tilladelse fra lederne i lo-
kalsamfundet, og fortsaet med at
ggre det under forlgbet

e Hold abne mgder — i begyndelsen af
processen og gennem hele forlgbet

e Hold mgderne konstant, uan-
set fremmgde

Sprog

At bruge grgnlandsk fremfor dansk eller en-
gelsk er afggrende for at have samkvem til
lokalsamfundet. Ofte forholder det sig sale-
des, at medlemmer af lokalsamfundet som
taler engelsk eller dansk, vil repreesentere
et livsforlgb der er anderledes i forhold til
flertallet i lokalsamfundet, og som ngdven-
digvis ikke er repreesentativt for den erfa-
ring der er blandt den almindelige befolk-
ning. At bruge det grgnlandske sprog som
kommunikationsmiddel og i forskningsakti-
viteterne understreger en respekt for identi-
teten, og er vaesentlig for anerkendelsen af
veerdien og vigtigheden af lokal viden.

Forskningstreethed

At engagere sig og arbejde med forsknings-
partnere tager tid, energi og en indsats fra
lokalsamfundets side. Forskningstreethed
kan vaere anstrengende for samfundene og
mindske kvaliteten af forsknings projekter
og partnerskaber. Nar man er opmaerksom
pa muligheden for forskningstreethed, kan
de forskellige trin der findes i CBPR veere
med til at mindske denne. Brobyggerne,
dvs. de samfundsmedlemmer, der taler for-
skellige sprog og har evnerne til at mulig-
gore forskernes evne til at oprette partner-
skaber med lokalsamfundet, kan blive
treette og overveeldede af den tid og energi
denne proces kreever af dem. Uddelegering
af forskningsrelaterede opgaver og ansvar
mellem forskellige medlemmer af samfun-
det kan veere med til at afhjeelpe forsknings-
treethed. Malene i CBPR er at udvikle varige
og beeredygtige partnerskaber, og realisti-
ske tidsplaner og pauser mellem projek-
terne i samfundet for at give plads til de al-
mindelige lokale aktiviteter og funktioner i
samfundet, er saledes en del af denne



beeredygtighed.

Forskerne skal generelt veere var-
somme med at forlange deres egne
forventninger omkring relationer, og
ikke laegge byrder pa deres part-
nere i lokalsamfundet.

Incitamenter

Det er ngdvendigt for forskningspartnerne
at modtage incitamenter for brugen af deres
tid og deres bidrag til forskningsstudierne.
Hvis forskningen involverer enkelte delta-
gere, kan dette veere i form af gavekort.
Dog kan det i enkelte tilfeelde som led i
planleegningen veere passende at regne
med at give stgrre midler. F.eks. hvis forsk-
ningen indebeerer, at fangerne ma afgive en
del af deres veerdifulde tid der ellers skulle
have veeret brugt til fangst for at deltage, er
det vigtigt at deres bidrag bliver erkendt og
at incitamentet afspejler omkostningerne for
den reelle veerdi af dette bidrag fangeren
ma afgive for at deltage.

I nogle tilfeelde vil det veere mest passende
at planleegge for et incitament fokuseret pa
samfundet som helhed, i modsaetning til
mindre individuelle godtggrelser. Bidrag fra
forskningsaktiviteterne til lokale skoler eller
forsamlingshuse, i form af bidrag der for-
gger bibliotekets samling af bgger, eller ved
at bidrage med materialer til et kunstprojekt
er eksempler pé incitamenter, som pa sigt
kan have en vedvarende effekt pa samfun-
det som helhed. | andre tilfeelde kan det
vaere vigtigt og passende at bygge pa de
personlige relationer, ved i stedet for materi-
elle godtgarelser, at tilbyde frivillig undervis-
ning i skolen, eller tilbyde at veere til assi-
stance pa det lokale sundhedscenter. Dette
kommer selvfalgelig an pa undersggelsens
fokus, lokalsamfundets behov, eller forsk-
ningsteamets faerdigheder.
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Incitamenter og bidrag til samfundet er vig-
tige ved alle typer undersggelser, og er ikke
begreenset til undersggelser, der har at ggre
med mennesker. Eksempelvis kan det ved
hydrologiske undersggelser, der har at gare
med dets pavirkning pa samfundet, vaere
vigtigt at inkludere samfundet, selvom un-
dersggelsen ikke kreever, at der er lokal del-
tagelse.
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Potentielle udfordringer

CBPR leegger vaegt pa lokal indflydelse og lokal viden. Det kan veaere en udfordring at
dele undersggelsens resultater pa en effektiv made med folk udefra, embedsmaend og
beslutningstagere, som ofte er mere lydhgr overfor videnskabelig viden og kvantitative
data, end oprindelige folks viden og data indsamlet gennem kvalitative metoder.

Den danske indflydelse har formet systemerne, og har bevaret lederskabsrollen ved
mange beslutningsstrukturer i Grgnland. Dette har sine fordele og ulemper i lokalsam-
fundet, og det at kunne forklare magtfordelingen og iveerkseette aendringer i Grgnland
pa en taktfuld made, kan i sig selv veere en udfordring.

Geografisk afstand kan ggre det vanskeligt og ggre det til en udfordring for at opbygge
og vedligeholde partnerskaber, og det kan ligeledes ggre det vanskeligt at lave vellykket
feltarbejde (Rink 2016). At eksludere de mest afsides yderdistrikter fra CBPR partner-
skaberne, kan resultere i at gge klgfterne mellem forskning omkring sundhed i isolerede
samfund, og skabe yderligere forskelle i spgrgsmalene om sundhed (Ritchie et al.,
2013).

Akademiske partnere og partnere fra lokalsamfundet kan have forskellige forventnin-
ger om at fglge tidsplanen for undersggelserne og gennemfgre opgaverne i projektet.
Det er vigtigt at leve op til projektets forpligtelser, budgetter, tildeling af ressourcer,
samt forventninger til feltarbejdet gennem eerlig, aben og klar kommunikation

Vejrlig og transport i Grgnland er uforudsigeligt, og dette kan belaste undersg-
gelsernes kgreplaner og budgetter. Det er vigtigt at tage dette uforudsigelige

element med i planlaegningen.
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CBPR sammenlignet med vestlige forskningsmetoder, samt med samfundsbaseret deltagende
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forskning.
Tabel 1.

Vestlig forskning | Samfundsbaseret delta- | CBPR

gende forskning

Forsknings- | Baseret pa data og | Input fra lokalsamfundet | Fuld deltagelse fra lokal-
formal prioritering af om at identificere rele- samfundet i at identificere

fondsmidler vante emner omrader, der er af starst

betydning

Undersggel- | Hele designet ba- | Forskere arbejder med Lokalsamfundet er teet invol-
sens udform-| seret pa videnska- | samfundet for at sikre, at | veret i undersggelsens de-
ning/Design | belig preecision og | undersggelsens design er | sign

gennemfgrlighed

kulturelt acceptabelt

Rekruttering

Baseret pa viden-
skabelige emner og
“bedste formodnin-
ger’ om hvordan
man bedst kan na
samfundets med-
lemmer

Forskerne radfarer sig
med lokalsamfundets re-
preesentanter omkring re-
kruttering og fastholdel-
sesstrategier

Lokalsamfundets medlem-
mer giver vejledning omkring
rekruttering og fastholdelel-
ses-strategier og stgtte om-
kring rekruttering

Data ind- Foretages af aka- | Lokalsamfundets medlem-| Lokalsamfundets medlem-

samling demiske forskere mer er involveret | nogle | mer indsamler data sa vidt
og individer, der aspekter af dataindsamlin-| som muligt ved at anvende
ikke har tilknytning | gen lokale kvalifikationer der er til
til samfundet radighed. Fokus er kapaci-

tetsopbygning.

Analyse & De akademiske Akademiske forskere de- | Data bliver delt; lokalsamfun-

tolkning forskere ejer data, | ler analysernes data dets medlemmer og akade-
laver analyser og med samfundets med- miske forskere arbejder
tolker resultaterne | lemmer for kommentarer | sammen om at tolke resulta-

0g tolkning terne
Formidling Resultaterne der Resultaterne formidles i Lokalsamfundets medlem-

er blevet bedgmt
af fagfeeller, publi-
ceres i akademi-
ske tidsskrifter

lokale samlingssteder
savel som gennem aka-
demiske tidsskrifter.

mer og akademiske forskere
arbejder sammen om at for-
midle resultaterne (offentlige
mgder, radioen, opslag,
preesentationer osv.) Resul-
taterne der er blevet bedgmt
af fagfeeller publiceres ogsa
i akademiske tidsskrifter.

Tabel 1. Tilpasset fra:
Hartwig K, Calleson D, Wallace M. Unit 1: Community-Based Participatory Research: Getting
Grounded. In: Developing and Sustaining Community-Based Participatory Research Partner-
ships: A Skill-Building Curriculum. 2006. www.cbprcurriculum.info
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6. Anvendelse af CBPR i grgnland-
ske samfund hvad angar fal-
somme emner.

At lave forskning omkring falsomme
emner sdsom seksuel sundhed, selv-
mord, seksuelt vold og traumer i naert
sammenknyttede samfund, kan
skabe omveeltninger i sma og tyndt-
befolkede lande som Grgnland. For-
skere skal veere fglsomme omkring
fortrolighed og veere opmaerksomme
pa deltagernes sikkerhed. Forskerne
skal ogsa veere opmaerksomme pa
deres rolle under forskningsproces-
sen, og hvordan deres tilstedevee-
relse under forskningens forlgb, uan-
set om man er grgnlandsk eller ikke
grgnlandsk, kan have en indflydelse
pa gennemfgrelsen af forskningsun-
dersggelsen. Afheengigt af hvordan
forskningsundersggelsen er udfor-
met, og hvem det er der foretager da-
taindsamling, kan lokalsamfundets
medlemmer enten veere tgvende eller
meget abne omkring deres oplevelse
af falsomme emner.

Emner som lokalsamfundets medlemmer

og forskere der arbejder sammen om at fo-
retage forskning der har med fglsomme em-

ner at ggre, bar overveje:

e Forskerne skal veere bevidste om de

nuveerende omstaeendigheder i samfun-

det omkring nylig eller langsigtet histo-
rie, der har med traumer eller traumati-
ske heendelser at gare, siden det kan
blive ngdvendigt at justere tidsrammen
eller protokollerne omkring forsknin-

gen, for at give samfundet mulighed for

at bearbejde nyligt oplevede traumer.

o Deltagelse i en forskningsundersggelse

kan veere en helende eller terapeutisk
proces for forskningens deltagere. Ek-

sempelvis kan forskningsdeltagere som

far muligheden for at forteelle historier
eller livsberetninger indenfor et inter-
views kontekst og/eller en gruppedis-
kussion, opleve lettelse fra stress eller
fole sig bestyrket i at deres stemme er
blevet hart.

O At udvikle forskningsprotokoller som
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inkluderer mennesker, samtykkeformula-
rer og finde en made at gemme data, og
hvem der skal have adgang til data, kree-
ver teet samarbejde med undersggelsens
lokale ekspertpanel og den etiske be-
dgmmelseskomite. Input fra samfundet
om hvordan man pa en forsvarlig made
opbevare fglsomme data, og hvem der
indsamler data og hvordan data bedst
kan indsamles, vil hjeelpe til med at sikre,
at forskning omkring fglsomme emner
bliver behandlet pa en kulturel og etisk
forsvarlig made.

Passende referenceprotokoller skal
udformes i forskningsprotokollerne
som omhandler handtering af kriser,
der kan forekomme under deltagel-
sen ved en forskningsundersggelse.
Skitseringen af disse referenceproto-
koller er iseer ngdvendig pa grund af
de sma og isolerede bygder og byer i
Grgnland som befinder sig udenfor
de stgrre bysamfund i Grgnland.
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7. Erfaringer med CBPR for for-
skere i naturvidenskaben

Grgnland far en masse opmeerksomhed fra
naturvidenskaben og miljgforskningen pa
grund af den smeltende is, havets stigning
og forekomsten af mineralske rastoffer. Det
er vigtigt for disse forskere og grupper, at
anerkende lokalsamfundet, deres levevis og
deres forsknings pavirkning af det lokale
samfundsliv.

Man skal veere opmaerksom pa falgende:

e Nogle lokalsamfund i Grgnland er
ikke vant til folk udefra. Forskerne
skal afseette tid til at forklare hvad de
laver, og veere til stede, nar de omgas
den lokale befolkning.

e Grgnlandske samfund lever ikke ad-
skilt fra naturen, men anser ofte dem
selv som en del af den.

e Selv hvis projekterne ikke involverer lo-
kalsamfundet direkte, har den forsk-
ning der foretages i miljget og landska-
bet i samfundet, en indflydelse pa
hverdagens gang i by-/bygdelivet og
kan virke forstyrrende.

e Den grgnlandske levemade er af-
haengig af planterne, dyrelivet og natu-
ren. Lokale fiskere og fangere observe-
rer miljget omkring dem &ret rundt og
har gjort det over flere artier, medens
mange forskere kun sporadisk er til
stede for kortere perioder ad gangen.
Det forholder sig saledes stadig, at den
lokale viden ofte forbigds, medens vi-
denskabelige anbefalinger anvendes.
Forskere kan tage en aktiv rolle i at een-
dre dette system ved at inkludere den
lokale befolkning i undersggelsens de-
sign.

e At give den lokale stemme en mulighed
for at veere med i lokal forvaltning af
ressourcer, giver de der er mest pavir-
kede af aktiviteterne, et ejerskab og
veere del i beslutningsprocessen.

e Atinvolvere medlemmer af lokalsam-
fundet i en forskningsundersggelse pa
en hensigtsmaessig made, forgger lo-
kal accept af undersggelsen, og hgj-
ner dermed trovaerdigheden og pali-
deligheden af undersggelsens resulta-
ter.
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8. Den institutionelle bedgmmelsesko-
mite (IRB), informeret samtykke og bio-
logisk prgveudtagning

Institutionelle bedgmmelseskomiteer
Institutionelle bedgmmelseskomiteer er en
made for sponsorer og institutioner, som
pkonomisk stgtter undersggelserne, at sikre
undersggelsesprotokollerne udformes pa
en etisk made, og er designet for at sikre
starst mulig fordel og minimere risiko for
alle deltagerne.

Forskellige institutioner, instanser og myn-
dighedsenheder har ofte deres egen institu-
tionelle bedgmmelseskomite og en dertil
hgrende proces. | Grgnland gennemgar
forskningsundersggelser en etisk bedgm-
melsesproces gennem Kommissionen for
Videnskabelige Undersggelser i Grgnland,
og hvad sundhedsforskning angar, gar be-
dgmmelsen gennem det Videnskabsetiske
Udvalg.

For at blive taget i betragtning af IRB, eller
for at gennemga en etisk bedgmmelse, skal
undersggelsesprotokollerne inkludere fal-
gende informationer til bedemmelse

e Undersggelsens baggrund, formal og
malsaetninger

e Undersggelsesmetoder som undersg-
gelsen vil anvende, samt et sagligt un-
derbygget grundlag for valget af disse.

o Population eller forskningsdeltagere

e Plan for rekruttering af deltagere

¢ Risikoer og fordele der involverer deltagerne
e En plan der sikrer fortrolighed og beskyttelse af

personlige oplysninger for deltagerne



o Kompensation — hvordan undersggel-
sen vil give incitamenter eller kompen-
sation for deltagerne.

e Interessekonflikter

e Proces omkring informeret samtykke —
dokumentation af samtykke fra delta-
gere.

Informeret samtykke

Det er vigtigt for forskningsundersggelser, at
indhente informeret samtykke fra alle under-
sggelsens deltagere. Dette for at sikre, at
projektets deltagere er klar over undersggel-
sens formal, hvad deres deltagelse indebae-
rer, og hvordan deres personlige informatio-
ner vil blive beskyttet. Informeret samtykke
er ofte et dokument som deltagerne under-
skriver, og som skitserer undersggelsens
centrale punkter og sikrer, at deltagerne for-
star fordelene og risikoen ved at deltage i
undersggelsen.

Udtagning af biologiske pragver

Siden Grgnland har et enestaende miljg, har
der veeret interesse i udtagning af biologiske
prover.

Udtagning af biologiske prgver for at
fremme videnskabelig viden uden samtykke
og transparens kan veere, og har veeret, en
kreenkelse af de oprindelige folks selvbe-
stemmelse verden over. For at fjerne mulig-
heden for en kraenkelse af den art, er det
vigtigt at der er transparens og oplysning
mellem forskere, medicinske fagfolk og lo-
kalsamfundets medlemmer. Ligeledes skal
forskere og sundhedspersonale, der gnsker
at fremme deres specifikke undersggelser,
bygge pa en hypotese, der er relevant for
samfundene, og praesentere deres ideer og
forskningsmal som de agter at bruge lokal-
samfundet til at lave undersggelser i.

Biologisk udtagning uden sam-
tykke, og uden en klar og planlagt
relevans der kommer de implice-
rede, som man har taget prgverne
fra, til gode, og som kan medvirke
til undertrykkelse af indfgdte gran-
leendere og medvirke til at opret-
holde systemer, der er baseret pa
en topstyring der stammer fra kolo-
nitiden.

Biologisk udtagning kan veere til
gensidig fordel for
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samfundsmedlemmerne, forskerne og for
en global viden, men det er et meget fal-
somt omrade, og forskerne skal vaere for-
sigtige med, og veere tydelige omkring de-
res intentioner, samt omkring de fordele
samfundet vil have ved undersggelsen og
fortseette med den forstaelse, at der er for-
skellige mader at tolke verden pa nar det
geelder vestlig forskning og lokale trossyste-
mer. Historiske forseelser hvad angar biolo-
gisk udtagning blandt oprindelige folk ma
erkendes. Etiske overvejelser skal gares
omkring fuld beskyttelse for frined, og auto-
nomi skal veere til stede. Uden en sikring af
fuld gennemsigtighed, informering om valg-
muligheder og rent gensidige fordele, kan
biologisk udtagning virke imod sin hensigt
omkring samfundets ve og vel, samt om-
kring respekten for de indfgdte grgnleende-
res verdenssyn.
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Bilag 1.

Den nedenstdende tjekliste inkluderer nggletiltag til gennemfarelse CBPR som afspejler videnskabelig
grundighed og meningsfyldt samarbejde.

Projektforslaget

projektforslaget inkluderer den seneste litteratur omkring det valgte emne og de eksi-
sterende barrierer for forandring

forslaget viser en klar og helt opdateret forstaelse af CBPR litteratur og dets principper

forslaget inkluderer en realistisk forstaelse af CBPR'’s potentielle begraensninger
(s&dan som betydelige krav om tidsforbrug og det at veere subjektivt tilknyttet lokale da-
taindsamlere)

forslaget fremleegger dokumentation, sdsom stgttebreve eller undersggelsesresul-
tater om, at sundhedsproblemet man har beskaeftiget sig med er betydeligt for lokal-

samfundets deltagere

Forskningens design

bygger pa samfundets styrker, sdsom eksisterende organisationer og netvaerk, kulturel
overbevisning og politisk vilje

inkluderer input fra samfundet omkring en plan for dataindsamlingernes indfaldsvinkler som
er acceptable for deltagerne og som respekterer deres kultur, tid og ressourcer

En samarbejdsbaseret tilgang

inkluderer et samfunds involvering under alle faser af undersggelsens indsats, og tilve-
jebringer strukturer for feelles medbestemmelse

inkluderer bestraebelser for at tilvejebringe information til forskningsmedarbejdere og
deltagere saledes at de kan traeffe kvalificerede valg omkring deres involvering og bidrag til
forskningen (f.eks. treening, materiale skrevet pa laagmandssprog)

bygger pa den viden og de styrker der findes blandt lokale samarbejdspartnere under
forskningsaktiviteterne, sdsom rekruttering af deltagere, interventionsudvikling og dataindsam-
ling (f.eks. at hyre assistenter fra lokalsamfundet, at involvere lokale udgvere)

anerkender potentielle begreensninger i CBPR’s indfaldsvinkel og tager skridt til at hAndtere disse
begreensninger

afspejler fleksibilitet og grundighed ved implementeringen af forskningsmetoder som respekterer
deltagernes interesser
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inkluderer vurdering af gennemfarligheden for beeredygtighed pa langt sigt i lokalsamfundet

preesenterer undersggelsens resultater til lokalsamfundet (og falger reglerne for fortro-
lighed) for at fa deres input og formidling af data

opbygger kapacitet som bliver i samfundet efter at forskerne er rejst, eksempler; ansaet-
telse omkring forskningsarbejde, lederroller, preesentation af resultater, bygning af infrastruk-
tur, udarbejdelse af forslag

formidler undersggelsesresultater medens man respekterer fortrolighed

deler resultater med forskningsdeltagerne, og udformer formidlingsstrategier som involve-
rer partnere i lokalsamfundet til akademisk formidling og formidling til lokalsamfundet (nyheds-

breve, videoer, publikationer for lsegfolk, TV og radio)

Forskningsmiljg

inkluderer en sektion omkring lokalsamfundets "miljg” der inkluderer personer, som er
med til at fremme forskningsprocessen, sdsom ved at ggre faciliteter tilgaengelige for data-
indsamling, ekspertpanelmgder osv.

beskriver det politiske milijg som enten en statte eller en udfordring nar det geelder fal-
somme emner, sasom seksuel sundhed, rygning eller vold i hjemmet

beskriver hvilke ressourcer der er fremskaffet for at understgtte forslaget, bliver
brugt for at forbedre forskningsmiljget indenfor et lokalsamfund (f.eks. computere
der skal bruges til dataindsamling)

Budget og tidsplan

projektet inkluderer de ressourcer og tid der er ngdvendige for at udvikle eller for-
bedre partnerskaber i lokalsamfundet

__ skaffer ressourcer for rekruttering, fastholdelse og opbygning af partnerskaber, alt imens

man respekterer udgifter til forskningsprogram til deltagere og partnere i lokalsamfundet (f.eks.
mad, rejser, logi, mgderum, leje af veerelser, kontorforsyning for lokale forskningspartnere, re-

fundering og godtgarelser for leegfolk, der fungerer som sundhedsradgivere)

planer for omkostninger i forbindelse med optraening og materialer til opstart for lokal-

samfundets indsats, med henblik pa at fokusere pa politiske og miljgmaessige aendringer,
som et resultat af forskningsresultaterne.
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