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Forskning 1 grenseland

Forskere og data krysser i skende grad landegrenser. En viktig utfordring
er a passe pa at de etiske grensene ikke overskrides samtidig.

ade Forskningsradet og EU har internas-
B jonalt samarbeid og datadeling hoyt pa

sin agenda. Samtidig fordeles stadig mer
av pengene til forskning via internasjonale
konkurransearenaer. I takt med denne utviklin-
gen er det viktig at ogsa forskningsetikken far
okt oppmerksombhet.

Universitetet i Tromse er blant dem som har
innsett det. I oktober var universitetet forst ute
med a vedta etiske retningslinjer for samarbeid
med eksterne virksomheter. Bakteppet var
debatten rundt et foreslatt samarbeid med
vapenprodusenten Northrop Grumman.

De regionale og de nasjonale komiteene som
vurderer etikken i medisinsk og helsefaglig
forskning (REK og NEM),

er pa sin side i ferd med
a utvikle en veileder
rettet mot forskning

i lavinntektsland.

@kt samarbeid
mellom etiske
vurderingsorganer
i ulike land kan
ogsa bli nedvendig
for & sikre
forskningsetik-
ken. En arsak
er at lovverket

Foto: Trond Isaksen
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henger etter den raske utviklingen med global
hesting av digitale persondata.

Flere av artiklene i denne utgaven av
Forskningsetikk illustrerer at regelverk og
retningslinjer kan vere forvirrende og uklare
nar det gjelder samarbeid pa tvers av lande-
grenser. Mye tyder pé at det er behov for
opprydding og oppklaring pa visse omrader.

Ved Universitetet i Oslo har manglende
etiske godkjenninger i Norge fort til at minst
fem doktorgradsprosjekter med medisinske
data fra utlandet har blitt stanset. Professoren
som var stipendiatenes veileder, har innremmet
og beklaget feilene. Flere av hans kolleger mener
regelverket har veert uklart og vanskelig a tolke
og sier mange UiO-forskere er ansvarlige for
lignende «forglemmelser».

Norge er blant landene med sterkest reguler-
ing av og kontrollsystemer for forskningsetikk.
Norske forskere som skal forske i utlandet eller
pé utenlandske data, er gjerne frustrert over
det de opplever som tidkrevende byrakrati.

Samtidig som det kan vere rom for & gjore
visse ting enklere, er det viktig a huske at
forskningsetikken har en formél. Den skal blant
annet bidra til & sikre forskningsdeltageres
velferd og integritet — uavhengig av om
forskningen foregar i Norge eller
i utlandet.

Eu% 4?8&5%5

Elin Fugelsnes, redaktor

Falg oss pa Facebook: www.facebook.com/Denasjonaleforskningsetiskekomiteene
Falg oss pa Twitter: http://twitter.com/forskningsetikk
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Uredelig forskning lever videre
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Hvis forskere er Slurvete e”er urede“ e nér de Siterer Merkingen av tilbaketrukne artikler er ikke like tydelig i alle de vitenskapelige
o . 9 ! Noe har helt tidsskriftene. Det skal godt gjeres a overse varselet i The Lancet (t.h), mens
kan det fa alvor“ge konsekvenser for samfunnet. i The New England Journal of Medicine er merkingen bare sa vidt

kla.rt SViktet , synlig, til hﬂyre over artikkelens tittel. lllustrasjon: Skjermdump

Ole Bjorn Rekdal

Tekst: Ingrid S. Torp

2006 ble en av Norges storste fremskritt i forskning pa kreft i munnhulen. Flere av forskningsartiklene har Ole Bjorn Rekdal er professor ved gjengivelser av Sudbe-artikkelen heller
forskningsskandaler rullet opp. En av artiklene kaller Sudbes arbeid referanselister med lenker til Sudbes Hogskulen pa Vestlandet. Han har i en ikke er veldig mye.
Jon Sudbe - tannlege, lege og «en imponerende rekke studier». Den originalartikkel i New England Journal arrekke interessert seg for hvordan — Men noe har helt klart sviktet, sier
kreftforsker — innremmet & ha diktet | henviser til tre artikler, hvorav to er trukket | of Medicine (NEJM), né merket med slurvete kildebruk og plagiering av han.
opp data. Han hadde blant annet produ- tilbake. Andre bruker den fabrikkerte «Retraction». Vi har sendt henvendelser kildehenvisninger kan gi opphav til blant
sert og publisert forskning basert pa forskningen til 4 bygge oppunder egne til de tre artikkelforfatterne som henviser annet akademiske myter og vandrehistorier. | Konsekvenser for behandling
utilgjengelige registerdata. funn, eller til & nyansere disse. mest direkte til faglig innhold i Sudbes Rekdal ser flere mulige forklaringer pa Feil kan fa konsekvenser for den som
Prestisjetunge New England Journal artikler. Ingen av dem har svart pé hvorfor tilbaketrukne artikler fortsetter publiserer dem, og summen av feil
of Medicine hadde trykket to av artiklene sporsmél om hva som ligger bak henvis- a veere i faglig omlop. pavirker folks tillit il forskning. Men
12001. Na la de til en advarsel i nettpubli- ningene. - Nér artikler publiseres, legges de virkningene kan ogsa vere mer direkte.
seringen: «A retraction notice has been Forklaringen kan veere at artikkelforfat- ofte parallelt i institusjonenes egne arkiv. Sudbgs forskning dreide seg om kreft
published». Artikkelen er trukket tilbake. terne ikke har tatt inn over seg hva en Her ligger de tilgjengelig for alle, og en i munnhulen, om hvordan den kan
Saken fikk alvorlige konsekvenser. «retraction» innebarer. Det kan ogsé veere tilbaketrekking blir ikke synlig. Noe oppdages, men ogsa om sammenheng
Sudbe mistet retten til & forske, og hans snakk om en slurvete lesning av original- spredning kan skyldes at artikler mellom kreft og bruk av betennelsesdem-
medforfattere og institusjoner matte tale kilder og at de ikke har sett varselet. er hentet fra slike arkiv. pende og smertestillende tabletter
krass kritikk. Men det kan ogsé veere snakk om Rekdal har ogsa sett eksempler pa (NSAIDS). Bruk av slike medikamenter
Ti ar senere burde de tilbaketrukne plagiat. at forskere apenbart ikke har forstatt er forbundet med lavere risiko for kreft,
artiklene veere et trist, men tilbakelagt hva «tilbaketrekking» innebzerer. konkluderte Sudbeg i en av artiklene.
kapittel i forskningshistorien. Men den Sitatplagiat - 12005 ble en artikkel trukket tilbake Nar disse falsifiserte resultatene lever
gang ei. Sudbes forskning lever videre, «Det er mulig & plagiere fra alle deler av . o fra Tidsskrift for Den norske legeforening, | videre side om side med annen faglittera-
gjennom henvisninger i nye artikler. og faser i forskningsprosesser, som fra de: :;tlttl::?esfg?eeéjzir?ggg:rtet at korrigeringer og den ble merket i nettversjonen. Jeg fant | tur, er det grunn til a tro at de fortsatt far
forskningsopplegg (design), begrepsdan- Fota: NTB Scanpix / Radiumhospitalet ' igjen artikkelen pé referanselisten i en visse konsekvenser for pasientbehandling.
«En imponerende rekke studier» nelse, datamateriale, sentrale ideer, noter, kroatisk doktoravhandling, her med Er det snakk om mindre feil eller
Et nettsok i perioden 2007-2017 pa én litteraturhenvisninger, resultater og forfatteren «Tilbake, T, forteller han. mangler i en artikkel, er en korrigering
tilfeldig valgt artikkel blant Sudbes 15 3 publisert tekst.» Dette skriver professor av tekst. Det kan ogsé bety & drive avskrift Den kroatiske forskeren hadde tilstrekkelig. Det er de mer alvorlige
trukne, gir en rekke treff i ulike engelsk- Ragnvald Kalleberg i boken «Vitenskapelig av andres kildehenvisninger: En forsker med andre ord misforstatt og trodde tilfellene som ender i tilbaketrekking.
spréklige publikasjoner. Noen henviser (u)redelighet». finner en interessant henvisning i en «TRUKKET TILBAKE» var navnet pa 12016 ble 664 artikler trukket tilbake
til forskningen som diskreditert, men I 2006 innremmet kreftforskeren Jon Sudbe at han Han fastslar at plagiatbegrepet, som fagartikkel og gjenbruker denne i eget artikkelforfatteren. Dette er en kuriositet, i MEDLINE, en av verdens storste
. . . . . hadde diktet opp data, og i etterkant ble de aktuelle . o . . . . . o . . . . .
minst ni nye forskningsartikler publisert artiklene trukket filbake. Likevel henviser andre inngar i forskningens uredelighetstriangel materiale uten & oppseke primeerkilden. og neppe et utbredt problem. Rekdal tror databaser for vitenskapelige artikler,
fra 2008 til 2015 viser til Sudbe-artikkelen | ¢ cvere fortsatt til resultatene hans. (falsifisering, fabrikkering, plagiat), pa Dermed ser han aldri et eventuelt varsel ikke en slik enkeltfeil far alvorlige ifelge nettstedet Retraction Watch.
slik den opprinnelig fremsto — som et Foto: NTB Scanpix / Radiumhospitalet ingen mate trenger & innebeere avskrift om tilbaketrekking. konsekvenser. Han peker pé at ni Det er en liten andel av totalen, men O
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det produseres altsa mengder vitenskap
som av en eller annen grunn ikke burde
spres.

Likevel skjer det rett som det er, og slett
ikke bare i Sudbe-saken. I en studie fra
1998 undersokte forskere 299 siteringer
av tilbaketrukne artikler. 280 av dem
behandlet de siterte artiklene som holdbar
forskning.

Umulig a trekke tilbake

En del kunnskap er sa ettertraktet at
verken korrigeringer eller tilbaketrekking
nytter, ifolge Rekdal.

- Det finnes et stort marked der ute av
folk som higer etter «kunnskap» som kan
underbygge deres mistanker eller
konspirasjonsteorier, sier han.

I forskningens verden er briten Andrew
Wakefield opphav til et velkjent eksempel.
11998 publiserte han en artikkel i The
Lancet sammen med 12 medforfattere.
De antydet en sammenheng mellom
MMR-vaksine og en kombinasjon av

FORSKNINGSETIKK nr. 1 e 2017
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betennelsestilstand i tarmen og autisme.
Forskningen ble slatt stort opp i media,
og vaksinefrykten spredte seg. Fra 1997-
98 til 2004 sank vaksinasjonsraten for
MMR i Storbritannia fra 91 prosent til

80 prosent, ifolge National Health Service.

12004 publiserte s journalisten Brian
Deer den forste av mange avisartikler
om Wakefields forskning. Han viste at
medisinsk informasjon var feilframstilt,
og at nesten alle barna i studien var
forhandsutvalgt gjennom anti-MMR-
kampanjer. I tillegg hadde Wakefield selv

klare pkonomiske interesser i forskningen.

Lever sitt eget liv
Wakefield avviste anklagene, men
konklusjonene i The Lancet ble likevel
trukket tilbake. Etter en gransking ble
Wakefield i 2010 funnet skyldig i en
rekke tilfeller av uredelighet.

Likevel vedvarte skepsisen mot
vaksinen, og i ettertid har Wakefields
studie fatt skylden for sykdomsutbrudd

K
,J

En del feilinformasjon kan veere naermest umulig
a trekke tilbake, som Andrew Wakefields forskning
som viste en sammenheng mellom MMR-vaksine
og autisme. Pa bildet taler Wakefield til sine
tilhengere under en demonstrasjon i Chicago,
USA i mai 2011. Foto: Charles Rex Arbogast / AP / NTB scanpix

i flere land.

Sa sent som i 2012 ble studien ogsa
brukt i en rettssak i Italia. En familie ble
tilkjent erstatning, ettersom retten mente
det bevist at MMR-vaksinen hadde
forarsaket autisme hos sgnnen i familien.
Retten fikk vite at Wakefields artikkel var
trukket tilbake, men eksperter uttalte at
tilbaketrekkingen var gjort pa feilaktig
grunnlag.

12015 omgjorde en hoyere domstol
avgjorelsen.

- Selv om Wakefields forskning for
lengst er tilbakevist, finnes det fortsatt
foreldre som unnlater & vaksinere barna
sine av frykt for at de skal utvikle autisme,
sier Rekdal.

— Dette viser nok en gang hvordan
kunnskap som sprer seg utenfor akademia,
kan leve sitt eget liv. Og hvordan slik
kunnskap i veldig stor grad kan virke
inn pa folks beslutninger. m

Na telte de meg ogsal

De faerreste av oss har autisme eller har fatt behandling for rusavhengighet. Likevel skal sensitive
opplysninger fra nesten hele befolkningen brukes i to forskningsprosjekter som tar opp disse

problemstillingene.

Tekst: Elin Fugelsnes

Sykdom,

yrkesdeltagelse,

familiedannelse,

kriminalitet,
psykisk helse, medfedte
misdannelser og royke-
vaner. Dette er bare en bitteliten brekdel
av opplysningene forskerne skal hente inn
om oss fra en rekke ulike registre.

Det ene prosjektet, Avhengighetsbehan-
dling - et bredt perspektiv, skal blant
annet prove a finne ut hvordan det gar
med pasienter som har fatt legemiddel-

assistert rusbehandling (LAR, se faktaboks).

Tidligere forskning har hovedsakelig tatt
for seg sykdom og dedelighet. Na er
forskerne spesielt interessert i pasientenes
rehabilitering til samfunnet: far de jobb,

har de stiftet familie og sa videre.

Det andre prosjektet, Internasjonale
registerstudier av autisme, undersgker
hvordan autisme kan henge sammen
med ulike risikofaktorer knyttet til arv
og milje. Prosjektet skal blant annet prove
a fastsld om sesken og sgskenbarn av
et barn med autisme har okt risiko for
utviklingsforstyrrelsen.

Er med enten vi vil eller ei

Rundt 6 000 barn med autisme og 40 000
personer som har fitt avhengighets-
behandling, befinner seg i forskernes sikte.
I tillegg planlegger forskerne & inkludere
mer eller mindre hele befolkningen som
en slags kontrollgruppe, eller referanse-

gruppe - og de trenger ikke be om c
samtykke.

FORSKNINGSETIKK nr. 1 2017
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Det kan kanskje skape assosiasjoner
til eventyret om geitekillingen som

kunne telle til ti.

Thomas Claussen

Opplysningene skal riktignok ikke
kunne knyttes til din identitet, men
praksisen er omstridt.

Thomas Claussen er professor og
senterleder ved Senter for rus- og
avhengighetsforskning (SERAF) og
prosjektmedarbeider i avhengighets-
studien. Han har forstaelse for at noen
kanskje vil sperre seg om dette er greit.’

— Det kan kanskje skape assosiasjoner
til eventyret om geitekillingen som kunne
telle til ti. «Na telte de meg ogsal», eller
«Jeg har jo ikke autisme, sd hvorfor ma
jeg vaere med?», sier han.

Samfunnsnytte versus personvern
Men hvor farlig er det egentlig & bli «telt»?
Er det grunn til bekymring? Ja, mente

de regionale komiteene for medisinsk

og helsefaglig forskningsetikk (REK)

da de behandlet spknadene i 2016. REK
godkjente delvis prosjektene, men avslo
blant annet punktene som dreide seg

om bruk av kontrollgruppe. Grete Dyb
er leder i REK sor-gst B som behandlet
seknaden om avhengighetsstudien.

— Vi vurderte det slik at prosjektet kan
ha stor samfunnsnytte. Likevel mente vi
at nytten ikke vil veie opp for de person-
vernmessige ulempene knyttet til det
a utlevere sd store mengder sensitive
opplysninger om s& mange mennesker
uten deres samtykke, sier hun.

I nabokomiteen, REK ser-ost C, ble
det gjort lignende vurderinger om
autismeprosjektet ved Folkehelse-
instituttet: Hvorfor benyttet ikke
prosjektet en mindre kontrollgruppe?
Og var egentlig den store datamengden
relevant og nedvendig for & na forsknings-
prosjektets formal?

Prosjektlederne var ikke enige
i avgjorelsen og klagde inn avslagene
til Den nasjonale forskningsetiske
komiteen for medisin og helsefag (NEM).
Ogsa NEM var innledningsvis skeptisk

Ole Rageberg (t.v.) og Thomas Claussen bruker nye metoder for a finne ut hvordan det gar med personer
som harfatt legemiddelassistert rusbehandling (LAR). Foto: Elin Fugelsnes
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og stilte mange sporsmal.

Til slutt tok NEM likevel begge klagene
til folge, under visse forutsetninger som
blant annet gjaldt graden av person-
identifikasjon i materialet, data- og
informasjonssikkerhet og andres tilgang
til opplysningene.

Leter etter personer som ligner
Avhengighetsprosjektet skal altsa
kartlegge hvordan det gar med LAR-
pasientene. Men forskerne vil ogsa prove
a undersgke om det er mulig & pavise at
LAR-behandlingen har hatt noen effekt,
og i sa fall pa hvilke omrader.

For a klare dette, ma forskerne forst
fa en idé om hvordan det hadde gitt med
pasientene hvis de ikke hadde fatt noen
behandling.

Det er her du, jeg, naboen, kollegaen,
mor, far og Hvermannsen kommer inn.
Opplysninger om oss finnes i en rekke
ulike registre. Avhengighetsforskerne
har fatt lov til 4 gjere et dypdykk i ni slike
registre, deriblant Dodsarsaksregisteret,
Norsk pasientregister og politiets sentrale
strafferegister.

Ved hjelp av registrene kan forskerne
forst identifisere personer som sannsyn-
ligvis har hatt et rusproblem og er sa like
LAR-pasientene som mulig, men som
altsa ikke har fatt behandling. Deretter
kan de sammenligne hvordan det har gatt
med disse to gruppene, og samtidig si noe
om effekten av LAR-behandling.

Data bak las og sla

- Utfordringen er at vi i utgangspunktet
ikke vet ngyaktig hvilke variabler og
kjennetegn som best identifiserer
gruppene vi skal underseke. For i det hele
tatt & finne disse gruppene, mé vi altsa
forst se etter menstre og sammenhenger

i befolkningsdata, forklarer prosjektleder

Camilla Stoltenberg ved Folkehelseinstituttet
mener forskning ofte ikke er designet slik

at man kan skille mellom assosiasjoner og
arsakssammenhenger. Hun leder et prosjekt
som tar for seg autisme, arv og milje.

Foto: Stein J. Bjerge / Aftenposten / NTB scanpix

Ole Rogeberg ved Frischsenteret.

Han mener det ikke er noen grunn til
4 miste nattesgvnen selv om man skulle
bli inkludert i studien: Datasikkerheten
oppfyller alle krav, og data vil veere lagret
pé en server i et lukket og last rom bak
brannmur. Bare et begrenset antall
personer har tillatelse til a jobbe med
dataene, og de har ikke tilgang til
informasjon som kan identifisere
enkeltpersoner.

— Videre ser vi pa statistiske menstre,
ikke utfallene til enkeltpersoner, under-
streker Rogeberg.

Falske ideer om arsaker

Forskerne ved Folkehelseinstituttet
planlegger pa sin side a inkludere alle
barn fedt i Norge i perioden 1998-2007,
det vil si rundt 600 000 barn. Sannsynlig-
vis er rundt én prosent av disse, ca. 6 000
barn, registrert med en autismediagnose.
De 594 000 andre barna skal fungere som
kontroller.

, , I forskning oppstar det mange
falske forestillinger om arsaker ,,

Camilla Stoltenberg

Barnas familiemedlemmer over tre
generasjoner, fra besteforeldre til sgsken-
barn og halvsesken, blir ogsa inkludert.
Til sammen er det snakk om halve Norges
befolkning.

— I forskning oppstar det mange falske
forestillinger om arsaker. Ofte skjer dette
fordi studiene ikke er designet slik at man
kan skille mellom assosiasjoner og
arsakssammenhenger. Nettopp denne
typen studie kan gjere det, mener prosjekt-
leder Camilla Stoltenberg.

Forskerne gnsker blant annet & studere
gjentagelsesrisikoen for autisme, det vil si
risikoen for at et barn fodt i tidrsperioden
1998-2007 far autisme gitt at et sgsken
eller spskenbarn har denne diagnosen.

— Autisme er en kompleks og sjelden
lidelse. Da mé& man ha mange familier og
store befolkninger for & kunne beskrive
gjentagelsesrisikoen, sier Stoltenberg.

Ifolge prosjektlederen kunne det veere
mulig a gjennomfere en studie som
involverte en mindre del av befolkningen
og feerre opplysninger om hver enkelt. Det
ville imidlertid bety begrenset nytte og
feerre svar, for eksempel om sjeldne
risikofaktorer, undergrupper og arsaker,
papeker hun.

En kursendring
NEM har tidligere veert restriktiv til bruk
av data fra registre som i utgangspunktet
ikke er beregnet for forskning. Komiteens
leder Dag Bruusgaard er tydelig pa at
vedtakene i disse to prosjektene innebzerer
en endret praksis.

— Vedtakene sender signaler om at vi
i storre grad vil akseptere slike prosjekter

| iframtida. Vedtakene skaper ogsa

presedens for REK, understreker han.

Ifolge Bruusgaard er nye og bedre
metoder for bearbeiding av data én av
arsakene til kursendringen.

- Og skal man ta i bruk disse metodene,
vil det for enkelte problemstillinger veere
behov for a inkludere hele befolkningen
som referanse, forklarer han.

- En annen érsak er forskningspolitiske
signaler om gkt bruk av vare omfattende
registre til forskning, blant annet fra
Norges forskningsrad.

Bruusgaard understreker likevel at
samfunnsnytten fortsatt ma vurderes opp
mot personvern og integritetskrenkelse
i de enkelte spknadene.

- Komiteen vil métte fole seg fram for &
finne det riktige balansepunktet framover,
sier NEM-lederen. m

Legemiddelassistert
rehabilitering (LAR)

LAR er en langtidsbehandling av
heroinavhengighet med legemidler
(Metadon og Buprenorfin) sammen
med psykososiale tiltak.

LAR har eksistert som et nasjonalt
behandlingstilbud siden 1998.

Behandlingen har som siktemal

a redusere risiko for sykdom,
kriminalitet og dedelighet

i malgruppen. Den sgker ogsa

a optimalisere pasientenes generelle
fungeringsniva og livskvalitet.

Kilde: UiO, Institutt for klinisk medisin
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TEMA: Internasjonalt samarbeid

Foto: Shutterstock

Internasjonalt
samarbeid

Samarbeid mellom forskere pa tvers av landegrenser blir stadig vanligere.
Data og personer overfares, utveksles og forflyttes innad i Norden,
I Europa og mellom gst og vest, nord og ser.

Slike samarbeid kan gi oss relevant forskning med hay kvalitet.

Samtidig utfordres forskningsetikken. Ulike land har ulike retningslinjer

og forskjellig lovverk. Et stort spenn i verdisystemer, kultur og holdninger

kan ogsa legge grunnlaget for ulike tanker om hva det er greit at forskere gjar.

| temadelen i denne utgaven av Forskningsetikk tar vi opp ulike
problemstillinger knyttet til internasjonalt samarbeid i forskning.

Hvilke regler og retningslinjer skal man forholde seg til nar
et forskningsprosjekt foregar i flere land? Hvordan kan norske
forskere unnga etiske overtramp i utviklingsland? Er det greit
a samarbeide med kontroversielle nzeringslivsakterer eller
stater hvor demokrati og personvern er under press?

Og hvordan ivareta individets integritet pa en god

mate nar data deles globalt?
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Etikk | fremmed landskap

- Jeg har opplevd mange vanskelige situasjoner, sier Andrea Solnes Miltenburg om sitt forskningsarbeid
i Tanzania. A ta med seks geiter i bilen ble én lgsning.

Tekst: Kristin S. Gronli

lavinntektsland kan uvante forsknings-
etiske problemstillinger komme
ganske uforvarende pé vestlige
forskere, fordi den kulturelle
konteksten er fremmed. I andre tilfeller
ruller forskerne inn og ut igjen s& hurtig
at det skal godt gjores a fange opp alle
kulturspesifikke utfordringer.

— Ofte har ikke forskere nok tid, sier
Solnes Miltenburg, som er stipendiat
ved Institutt for helse og samfunn ved
Universitetet i Oslo (UiO).

Enten det er snakk om kvantitativ eller
kvalitativ forskning, mener hun det er
nedvendig 4 ta seg tid til & bli kjent med
omgivelsene man skal jobbe i - med
omrader, folk, og kultur.

Seks geiter som takk
Selv foler Solnes Miltenburg at hun har
veert heldig siden hun har fitt bo tre ar
i Tanzania og snakker swahili s& godt at
hun ikke trenger tolk.

Stipendiaten gjorde kvalitative under-
sokelser av helsetjenesten i landet.
Hun hadde kontakt med flere kvinner
gjennom graviditet og gjorde mange
intervjuer hjemme hos dem. Hun
observerte omsorgen, jobbet aktivt som
lege ved klinikkene og under fodsel og
fulgte kvinnene videre etterpd. Rollen
som vestlig forsker i et lavinntektsland
bed pa krevende etiske utfordringer.

Det forte blant annet til at Solnes
Miltenburg en dag kjerte avgarde til
landsbygda med seks geiter bak i bilen,
for a si farvel til seks kvinner hun hadde
fatt folge over lengre tid.

- Jeg ville gjerne takke dem, og jeg
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kunne ikke gi dem penger som var det

de egentlig trengte. Jeg sa at geita var min
personlige gave, og at den ikke hadde noe
med prosjektet a gjore, forteller hun.

Skal ikke kjope data

Ved forskning i vestlige land er det aksept
for 4 gi en kompensasjon for deltagelse

i forskning. I lavinntektsland er dette
derimot oppfattet som dérlig praksis.
Tankegangen er at en kompensasjon vil
bety sa mye at det kan pévirke informa-
sjonen deltagerne gir fra seg - og dermed
gi skeive forskningsresultater.

Solnes Miltenburg syns dette er
vanskelig og argumenterer med at
forskningsdeltagere bruker tid, gir fra seg
informasjon og utsetter seg for ulike typer

risikoer. Hun forteller at hun ble veldig
godt kjent med kvinnene og folte at hun
fikk mye ut av informasjonen de ga henne.
De var i toffe situasjoner. Noen av dem
hadde ikke mat, kleer til barna, eller rad

til 4 dra pa sykehus.

— Jeg syns det var vanskelig & fa s& mye
fra dem uten a kunne gi noe tilbake. Jeg
har lurt veldig pa om jeg gjorde det rette,
sier stipendiaten.

Ved flere anledninger hjalp hun blant
annet med medisiner og medisinske rad,
mat eller litt penger til transport til
sykehus.

- Tilsammen ble det en del. Siden jeg
forsket pa hvordan kvinnene sekte
helsetjeneste, kunne gavene og hjelpen
ha innvirkning pa det jeg forsket pa.

- Forskningsdeltagere i fremmede kulturelle sammenhenger trenger kanskje tid til & bli kjent med forske-
ren for & forsta at de har muligheten til a stille sparsmal, sier Andrea Solnes Miltenburg ved UiO. Foto: Privat

. et - ¥
ere moter ofte pailyante forskningsetiske problemstillinger
| lavinntektsland. Hvordan kan man for eksempel sikre
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Dette ble likevel ikke sa viktig for meg der
og da, nér jeg opplevde at kvinnene var
i akutt vanskelige situasjoner.

Grov vold
Solnes Miltenburg forteller ogsa om
en etisk vurdering som gjorde at hun ikke
var i stand til & se en ung kvinne i gynene
etter at hun hadde veert til stede ved
forstegangsfedselen hennes. Sykepleieren
som tok hand om kvinnen truet med &
klippe henne om hun ikke oppferte seg.
Klipping i underlivet gjennomfores noen
ganger ved fodsel. Sykepleieren brukte
ogsé en navlestreng-klemme til & klype
den fedende kvinnen pa magen og beina.
- Det var forferdelig, sier stipendiaten.
Hun fikk seg ikke til & si noe fordi hun
hadde fatt muligheten til & veere der og
observere, og ville ikke skape problemer
i sykepleierens arbeidsforhold. Hun fant
i stedet en indirekte mate 4 ta opp
tematikken pa, med en innflytelsesrik
person pa klinikken som deretter satte
et overordnet fokus pd problemstillingen.
- Jeg har vert vitne til manglende
respekt, mishandling og grov vold flere
ganger under fodsler. Noen ganger har
jeg sagt noe, andre ganger ikke, og begge
deler har gitt meg kvaler, sier hun.

Vurdering fra Norge

Medisinsk og helsefaglig forskning som
skal forega i utlandet med norsk deltagelse,
ma forhandsgodkjennes i Norge. Det
gjelder ogsé allerede innsamlede

data som skal overfores til Norge.

For Regionale komiteer for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK) kan
det vaere utfordrende a vurdere etiske
problemstillinger i land hvor forholdene
er veldig annerledes enn her hjemme.

- Da jeg startet opp som forsker, hadde
REK-ene veldig lite kunnskap om
lavinntektsland, forteller Johanne Sundby,
professor ved Avdeling for samfunns-
medisin og global helse ved UiO.

Hun har sett en bedring i lopet av de
22 arene hun har forsket, men sier at
motet mellom forskningsetikk, lovverk
og byrakrati fremdeles er veldig vanskelig
pé dette feltet. Hun syns ikke de etiske
komiteene helt har funnet balansen
mellom alt hva enkeltindivider skal

beskyttes mot, og det 4 lgse store D
samfunnsoppgaver.
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— Datalagring kan ogsa vaere et problem i lavinntektsland. Noen ganger er det tryggeste alternativet
oppbevaring pa papir, i skapet der forskeren bor, sier Johanne Sundby ved UiO. foto: Elin Fugelsnes

- Det er viktig at de stiller spersmal
og ikke er firkantede. Man m4 tilpasse seg
og vere fleksibel for faktisk a fa gjort ting,
sier Sundby.

Et komplisert regelverk og tidkrevende
prosedyrer gjor at forskerne gjerne méa
innom tre norske instanser for & spke om
etisk klarering og datalagring. Deretter
ma de ta den samme runden i landet
hvor forskningen skal forega.

- Det burde vere mulighet for noen
forenklede prosedyrer for mindre studier,
mener professoren.

Vil ikke signere
Skriftlig samtykke er noen ganger ikke
mulig 4 fa til, for eksempel i tilfeller hvor
forskningsdeltagere er analfabeter. I land
hvor rettssikkerheten er truet lar de seg
kanskje intervjue, men nekter 4 sette
signaturen sin pa et papir. De er redde det
skal bli brukt mot dem, forklarer Sundby.
- Pa dette omradet far vi lite hjelp fra
de etiske komiteene, sier hun.
Sundby mener muntlig samtykke ber
veere greit i visse situasjoner, og at det
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eventuelt kan tas opp pa band. Hun
opplever at de etiske komiteenes vurder-
inger er for firkantede pd dette omrédet.

- De fleste samtykkeerkleringer er en
serie juridiske snirklegreier. De fleste
skjonner ikke hva de skriver under pa,
men s har man formalitetene i orden, da.

Ogsa Solnes Miltenburg trekker fram
denne problematiske siden ved samtykke.
I Tanzania var hun usikker pa om forsknings-
deltagerne fikk god nok forstaelse av
prosjektet.

- Da jeg forklarte det til mine egne
foreldre, sa skjonte ikke de det heller.

Var jeg i stand til & forklare prosjektet
pé en slik mate at kvinnene faktisk fikk
et valg? undrer hun.

Siden noen kvinner faktisk takket nei
til & delta, har hun et visst grunnlag for
a hape at samtykket var informert nok.

Samarbeid

Nar vestlige forskere kommer til
lavinntektsland, syns Solnes Miltenburg
det er viktig at de oppretter samarbeid
med lokale institusjoner og forskere.

En kvinne og hennes nyfgdte barn pa et sykehus
i Tanzania. foto: Medici Con IAfrica Cuamm

Da kan det bli enklere a sette seg inn
i lokale forhold. Stipendiatens egen
erfaring fra Tanzania var imidlertid
at samarbeidet ble mest pa papiret.

- Forskerne der kunne ikke involvere
seg s& mye. De fikk ikke midler ut av
samarbeidet og arbeidspresset var for
stort, sier hun og forteller at forskerne
gjerne hadde en ekstra jobb ved siden av.

Solnes Miltenburg mener det kan
veere riktig a bidra med forskningsmidler
til lokale institusjoner i slike situasjoner,
selv om det er begrenset hva de lokale
forskerne kan bidra med av arbeidsinnsats.

- Det er lett a tenke at vi ikke vil bidra
med midler hvis vi ikke far noe serlig
tilbake. Men alternativet er heller ikke bra
— at vi ber om samarbeid for a fullfore var
egen forskning uten & gi noe tilbake. m
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— A forske i lavinntektsland handler om

a nullstille seg litt. Det krever at man tenker
pa en annen mate, sier Marit Hovdal Moan

i REK midt. roto: @ivind Larsen, Uio

En arbeidsgruppe er nd i gang med a utvikle en felles veileder for etisk
vurdering av medisinsk og helsefaglig forskning i lavinntektsland.

I dag finnes det ingen konkrete foringer
eller retningslinjer for hvordan man best
kan vurdere forskningsprosjekt i lav-
inntektsland. Malet er & fa veilederen
Kklar over sommeren.

Arbeidsgruppen er nedsatt av Den
nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag (NEM), og bestar
av representanter fra bide NEM og REK.

En av padriverne er Marit Hovdal
Moan, seniorriddgiver ved REK midt. Hun
er opptatt av folgende: Hvordan kan REK
best mulig ivareta grunnleggende etiske
prinsipper nar forskere moter en kulturell
forstaelsesramme og en sosiopkonomisk
virkelighet som skiller seg vesentlig fra
dominerende vestlige oppfatninger og
forhold?

— Det kan for eksempel veere ulikheter
i forstaelse og vektlegging av individets
versus samfunnets selvbestemmelsesrett
og kulturelt betingede begreper om helse,
sykdom og risiko. Ikke minst er fattig-
domsproblematikk relevant, noe som
kan virke fremmed pé en person med
bakgrunn fra Norge, sier Hovdal Moan.

Inviterer til refleksjon

Hovdal Moan opplevde selv at det hadde
veert nyttig med en veileder da hun

i saksforberedelsene til REK midt sa pa

innhentingen av samtykke i et forsknings-
prosjekt i Nepal. Hvordan skulle samtykket
dokumenteres i et land med hoy grad av
analfabetisme?

— Jeg gikk gjennom noen tidligere saker
som REK Midt hadde behandlet, og sa
at komiteen hadde vurdert spgrsmal om
samtykke pé ulike mater, sier Hovdal
Moan.

Med veilederen gnsker arbeidsgruppen
a invitere til refleksjon og peke pa omrader
innen forskningsetikken som bade forskere
og REK-ene ma vaere observante pa. Det
gjelder for eksempel hvordan man skal
ivareta frivilligheten i forskning i lav-
inntektsland.

Sjekkliste

— Vi prover & utvikle noe som kan fungere
som en sjekkliste, uten at det skal favne
alle kulturelle kontekster. Det hores
kanskje trivielt ut & heve bevisstheten,
men det er utfordrende a tenke utenfor
boksen, sier Hovdal Moan.

Hun mener forevrig det er sveert viktig
at forskere fra Norge etablerer samarbeid
med lokale forskere og institusjoner der
de skal arbeide. I tillegg til a bygge nett-
verk innebzerer det a fa med seg noen
som kjenner kulturen og forholdene
godt.
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At selve datainnsamlingen i Bangladesh
skulle hatt norsk godkjenning, er en sto

misforstaelse.

Gerd Holmboe-Ottesen

Flere doktorgrae
stoppet ved UiO

Universitetet i Oslo kvalitetssikret ikke egne prosjekter ved store deler av Det medisinske fakultetet.
Na far utenlandske stipendiater svi for at veiledere ikke sekte etisk godkjenning fra Norge.

Tekst: Kristin S. Grenli

2015 ble manglende etisk godkjen-

ning fra Norge avdekket i over 15

publiserte forskningsartikler med

forfattere fra Det medisinske fakultetet
ved UiO. De fleste artiklene var basert pa
internasjonalt samarbeid med forsknings-
institusjoner i utviklingsland.

Avslgringen var et resultat av UiO-
ledelsens mistenksomhet mot en professor
som var medforfatter, og samtidig
hovedveileder for de fleste av doktorgrads-
prosjektene artiklene var del av.

Som hovedveileder hadde professoren
prosjektlederansvar og dermed ansvar
for etisk godkjenning fra Norge. Mange
av artiklene hevdet & ha slik godkjenning,
men det viste seg at det ikke engang var
levert spknad.

Flere av de aktuelle tidsskriftene har na
merket rammede artikler med rettelser,
og én artikkel i et prestisjetungt tidsskrift
er trukket tilbake.

Utenlandske studenter

Minst seks doktorgradsprosjekter fra
perioden 2005-2015 som var eller hadde
veert under professorens veiledning,
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manglet godkjenning fra Regionale
komiteer for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK).

De fleste prosjektene var del av et nylig
avsluttet stipendprogram for studenter
fra utviklingsland og land i Sentral- og
Ost-Europa og Sentral-Asia. Ideen bak
de sékalte sandwich-doktorgradene var
at studenter skulle starte ved en utdan-
ningsinstitusjon i hjemlandet, for sa &
fullfore doktorgraden ved UiO. Deretter
skulle de nybakte doktorene ta med seg
graden og kompetansen tilbake.

Datainnsamlingen foregikk som oftest
i deres hjemland - blant annet i Bangla-
desh, Pakistan og Kamerun. I flere av
prosjektene var det studentene selv som
sto for datainnsamlingen for de ble tatt
opp i PhD-programmet ved UiO. I alle
tilfellene foreld etiske godkjenninger fra
landene hvor data var samlet inn, men
altsé ikke fra Norge.

Den ansvarlige professoren er ikke
lenger i Norge og vil ikke kommentere
saken. Han har imidlertid innremmet
og beklaget feilene som er begatt.

Konkluderte med god forskning

I juni 2015 ble en uavhengig granskings-
kommisjon oppnevnt av universitets-
direktor Gunn Elin Aa. Bjerneboe ved
UiO i forbindelse med saken. Rotet med
godkjenninger var brudd pa forsknings-
etiske standarder, konkluderte kommi-
sjonen i 2016. Den fant imidlertid ikke

Gunn Elin Aa. Bjerneboe er universitetsdirektor
ved UiO. Hun vil ikke snakke med Forskningsetikk
om avdekkingen av manglende etiske godkjen-

ninger pa doktorgradsprosjekter ved universitetet.

Foto: Adrian Nielsen

etiske betenkeligheter ved selve forskningen:
«Den er av hoy faglig kvalitet og
relevans. Tunge og gode forskere har vert
involvert og bredden er imponerende.
Forskningen er ogsa metodologisk god.
Referanser synes & veere ryddig handtert»,
heter det i granskingsrapporten.
Underspkelsene avdekket at det ogsa
manglet REK-godkjenning i enkelte andre
prosjekter under andre prosjektledere,
men det 1 ikke i kommisjonens mandat
4 undersoke disse.

Minst atte doktorgrader

UiO har begrenset og nektet Forsknings-
etikk innsyn i mange av dokumentene

i saken. Universitetsdirekter Gunn-Elin
Aa. Bjorneboe vil heller ikke snakke med
Forskningsetikk, men svarer pa e-post
via fungerende kommunikasjonsdirektor
Stein Roar Fredriksen.

Forst hevder Bjorneboe/Fredriksen at
saken bare dreier seg om to doktorgrader
fra Institutt for helse og samfunn
(Helsam) med manglende REK-godkjen-
ning. Dokumenter Forskningsetikk har
fatt tilgang til via andre instanser, sier
imidlertid noe annet, og etter hvert
justerer Bjorneboe/Fredriksen svaret til
atte doktorgradsprosjekter.

De oppgir at seks av prosjektene ble
veiledet av den aktuelle professoren, mens
to av prosjektene hadde andre ansvarlige
veiledere. De sistnevnte er ikke blitt
gransket.

Forskningsetikk har ogsé informasjon
som tyder pa at enda flere prosjekter er
bergrt, bade pa master- og doktorgrads-
niva. UiO har ikke kunnet oppdrive

en samlet oversikt over sakens omfang
og konsekvenser.

Startet pa nytt

Bjorneboe/Fredriksen oppgir at totalt
fem doktorgradsprosjekter uten REK-
godkjenninger var pagdende da manglene
ble avdekket. Disse ble stoppet. Fire av

de aktuelle stipendiatene er i gang med
nye prosjekter basert pa andre data, mens
den femte har ventet pa avklaring siden
2014. Vedkommendes prosjekt gjelder
forskning pa diabetes i Bangladesh.

Forskningsetikk har vert i kontakt med
flere av stipendiatene som ble stoppet,
men de gnsker ikke & uttale seg.

Doktorgradene som allerede var avlagt
da manglene ble avdekket, er fremdeles
under behandling ved UiO og eventuelle
konsekvenser er uavklart.

- Dette var helt i starten av min
forskningskarriere, s jeg gjorde stort sett
som jeg ble fortalt, sier en av doktorene
til Forskningsetikk.

Skarp kritikk

Ifolge helseforskningsloven, som tradte
i kraft i 2009, skal universitetet som
forskningsansvarlig fore internkontroll.

Det betyr blant annet a ha oversikt over D

egne prosjekter, sikre prosjektlederes

4

¥r

TEMA: Internasjonalt samarbeid

v
vy

¥

o

utlandet er stanset fordi de ikke h:
godkjenning fra Norge. Foto: Shutterstock

Medisinske og helsefaglige forsknings-

prosjekter som behandler personop-

plysninger, ma veere forhdndsgodkjent

av REK. Det gjelder ogsa for

— forskning i utlandet i regi av
forskningsansvarlig som er etablert
i Norge

— forsgk pa mennesker i utlandet drevet
av forsker med norsk arbeidsgiver

— forskning hvor allerede innsamlede
data eller materiale fra utlandet skal
overfares til Norge

Intensjonen er at forskning med norsk
tilknytning ikke skal kunne unndras
norske reguleringer slik at det blir lovlig
a utfere uetisk forskning i land med

fa eller ingen formelle forsknings-
reguleringer.

Hvert forskningsprosjekt skal ha en
forskningsansvarlig og en prosjektleder.
Forskningsansvarlig er som regel en
institusjon og har overordnet ansvar for
prosjektet. Prosjektleder skal veere en
fysisk person som blant annet skal serge
for den etiske forhandsgodkjenningen.
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Selskapet Deloitte reviderte kvalitetssystemet for medisinsk og helsefaglig forskning
ved UiO i 2015. Revisjonen viste at verken Institutt for helse og samfunn eller Institutt
for medisinske basalfag hadde oversikt over sine forskningsprosjekter. foto: elin Fugelsnes

kompetanse og ha rutiner for 4 handtere
avvik.

Diabetesprosjektet med data fra
Bangladesh er det eneste av de aktuelle
doktorgradsprosjektene som er behandlet
av andre instanser enn UiO. I sine
vurderinger av saken retter bade REK,
Den nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag (NEM), Helsetilsynet
og Datatilsynet skarp kritikk mot UiO
for manglende oppfylling av ansvaret
som forskningsansvarlig.

Helsetilsynet péla stopping av dette ene
prosjektet, og Datatilsynet krevde at data
skulle slettes.

— Sveert alvorlig

I likhet med prosjektet fra Bangladesh
behandlet ogsa de andre prosjektene
medisinske opplysninger, som blodpreve-
data og resultater av kliniske undersekelser.

Det kan innebzere at persondata ogsa
i disse prosjektene ble behandlet i strid
med lovverket pa grunn av manglende
etisk godkjenning fra REK. I sa fall er
universitetet selv pliktig a melde fra til
Datatilsynet om avvikene. Bjerneboe/
Fredriksen avviser dette:

- Sa langt har vi ikke gjort funn som
burde veert meldt til Datatilsynet. Et
prosjekt der prosjektansvaret 14 pé et
annet universitet i Norge, er meldt,
svarer de i en e-post.

Grete Alhaug, juridisk seniorradgiver
i Datatilsynet, vil ikke uttale seg om saken
ved UiO for endelig vedtak er fattet. Hun
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sier likevel at det er sveert alvorlig at
forskningsprosjekter kan settes i gang
uten at det foreligger nedvendige
godkjenninger.

— Slike saker skyldes oftest svikt i den
lovpalagte internkontrollen, som skal
sikre at behandling av personopplysninger
skjer i samsvar med reglene. Slik svikt far
store konsekvenser for forskerne, papeker
hun.

- Det mest alvorlige er likevel at man
ikke kan svare for hvordan man har sikret
forskningsdeltakernes velferd og integ-
ritet. Dette er avgjorende for & ivareta
individenes grunnleggende rettigheter
og sikre allmennhetens tillit til forsknings-
miljeene.

Arbeider med nye rutiner
Selskapet Deloitte reviderte kvalitets-
systemet for medisinsk og helsefaglig
forskning ved UiO i 2015. Revisjonen
viste at verken Institutt for helse og
samfunn eller Institutt for medisinske
basalfag hadde oversikt over sine
forskningsprosjekter. Dermed hadde
de heller ikke grunnlag for & sikre
etterlevelse av lovverket.

En handlingsplan fra UiO legger opp
til forbedringer.

- Vi arbeider med nye rutiner som
skal vere tydeligere og dermed gjore
det enklere for vére ansatte & overholde
det til enhver tid gjeldende lovverk,
skriver Bjorneboe/Fredriksen til
Forskningsetikk. m

jobben

Professoren som hadde ansvar
for manglende etisk godkjen-
ning pa minst seks doktorgrad-
er ved UiQ, sluttet i fjor som-
mer. Flere kolleger er opprarte
over universitets handtering.

Professoren sluttet i juni 2016 og
begrunnet dette med at belastningen
ble for stor.

«Jeg har verken psykisk eller fysisk
helse til 4 fortsette. Jeg har felt at UiO
har drevet en hekseprosess fra dag én»,
skrev professoren i begrunnelsen til
universitetsstyret.

En rekke forskere ved UiO har
engasjert seg og er opprorte over maten
vedkommende har blitt behandlet pa.

— Ble syndebukk

Professoren skal ha vert under press
fra UiO-ledelsen i 2,5 &r - i starten
pé grunn av anklager om andre
uregelmesigheter.

Da professoren sluttet og forlot
landet, reiste han fra en betydelig
stottegruppe med kolleger. De mente
vedkommende hadde blitt urettferdig
behandlet og ville gjerne sett saken
i retten.

— Jeg mener at vedkommende ble
gjort til syndebukk for manglende
rutiner ved fakultetet og UiO nér det
gjaldt 4 sikre etterfolgelse av det etiske
regelverket, sier professor Gerd
Holmboe-Ottesen.

Argumentene som gar igjen hos
stottespillerne, er at feilene er begatt
parallelt med at regelverket har
forandret seg, og at andre forskere
har gjort lignende tabber.

TEMA: Internasjonalt samarbeid

Sliter med a tolke regelverket

Far forskningsetikkloven tradte i kraft i 2007, var det uklart om REK-godkjenning var pakrevd
for norsk forskning i utviklingsland. Mye tyder pa at regelverket fortsatt er vanskelig a forsta.

Tekst: Kristin S. Gronli

- Om man bruker dagens regelverk pa
fortida, finner man uregelmessigheter
hos sveert mange, inklusiv meg selv, sier
Gunnar Bjune, professor emeritus ved
Institutt for helse og samfunn (Helsam)
ved UiO.

— Jeg hadde tatt over et russisk doktor-
gradsprosjekt fra et svensk universitet
og kjorte videre uten en tanke om at jeg
skulle gétt tilbake og sekt om etisk
Kklarering i Norge. Heldigvis fikk jeg
ettergodkjenning.

Manglende REK-godkjenninger er
avdekket pa en rekke doktorgradsprosjekter
fra perioden 2005-2015 ved Det medisinske
fakultet. Bjune er en av flere forskere ved
instituttet som overfor Forskningsetikk
hevder at regelverket har veert uklart
og vanskelig 4 tolke. Flere kommenterer
at mange UiO-forskere er ansvarlige
for forglemmelser pa dette punktet.

Ville ikke dobbeltbehandle

Fra og med 1. juli 2007 var etikkomité-
systemet lovfestet, og etisk godkjenning
fra REK ble lovpalagt. REK-systemet
ble imidlertid opprettet allerede i 1985.
Kravet om forhandsgodkjenning var
dermed godt innarbeidet og velkjent
lenge for 2007, papeker en granskings-
kommisjon oppnevnt av UiO (se hoved-
sak).

Kommisjonen rapporterer imidlertid
ogsa at det var en viss usikkerhet i
forskningsmiljeet om nar man pliktet
4 innhente godkjenning for norsk
forskning i utlandet. Blant annet hadde
REK i ulike sammenhenger uttrykt at
de ikke onsket a vurdere forskning
i utviklingsland som hadde egne systemer
for slik etisk vurdering. Begrunnelsen
var & unnga dobbeltbehandling.

— Stor misforstaelse
Mye tyder pa at det fremdeles kan vaere

utfordrende & skjenne hvordan det norske
regelverket skal anvendes - spesielt om
data samles inn eller allerede er innsamlet
i regi av forskningsansvarlig i et annet
land.

Det ene doktorgradsprosjektet omtalt
i hovedsaken, ble stanset av Helsetilsynet.
Tilsynet bekrefter overfor Forskningsetikk
at det utelukkende var databehandlingen
ved UiO de vurderte.

Etter stoppingen sekte stipendiaten
REK-godkjenning pa et nytt doktorgrads-
prosjekt basert pa data fra samme
innsamling, men fikk avslag. Begrunnelsen
var REKs oppfatning av at Helsetilsynet
mente selve datainnsamlingen var i strid
med norsk lov.

UiO skal na ha fatt til en avtale om
datautlevering med den ansvarlige
institusjonen i Bangladesh, og en tredje
REK-soknad kan ventes i tiden som
kommer.

— At selve datainnsamlingen i Bangla-
desh skulle hatt norsk godkjenning, er
en stor misforstaelse som har skapt mye
problemer i denne saken, mener professor
Gerd Holmboe-Ottesen ved UiO. Hun
tok over veilederansvaret for stipendiaten

etter at det forste prosjektet ble stanset.
REK-sor-@st C onsker ikke 4 kommen-
tere saken ytterligere.
- Vir behandling av saken fremgar
av dokumentene. Jeg synes ikke at det
er riktig at jeg nd i ettertid gar inn i en
ny diskusjon om dette, sier professor
Britt-Ingjerd Nesheim, som leder REK
sor-gst C.

@nsker gjennomgang

Flere doktorgradsprosjekter ved UiO

er rammet av manglende REK-godkjen-
ninger. Forelgpig er det altsd ikke tydelig
hva de manglet godkjenning for.
Spersmilet er om datainnsamlingene

i utlandet eventuelt skulle hatt norsk
godkjenning - eller om det bare var
godkjenning for overforing og behandling
av dataene ved UiO som manglet.

- Dette har stor betydning for
alvorligheten i sakene, sier Holmboe-
Ottesen.

Hun mener det er behov for en
gjennomgang av uklarheter og grasoner
i regelverket for forskningssamarbeid hvor
studenter fra utviklingsland blir opptatt
i master- og PhD-programmene ved UiO.

Professorene Gunnar Bjune og Gerd Holmboe-Ottesen er to av flere forskere ved Helsam som mener
UiO-ledelsen har handtert denne saken darlig. foto: Eiin Fugelsnes
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Oljefondets svarteliste

kan bli rettesnor

Universitetet i Tromsg har vedtatt egne etiske retningslinjer for samarbeid med eksterne virksomheter.
Bakteppet er muligheten for kontroversielt samarbeid med svartelistede selskaper.

Tekst: Asle Olav Rgnning

lere samarbeidsavtaler pa tvers
av landegrenser og mer
samarbeid med internasjonalt
neeringsliv er en del av virke-
ligheten for universitetene.
De nye retningslinjene ved Universitetet
i Tromse — Norges arktiske universitet
(ULT) retter seg i stor grad mot samarbeid
med neeringslivspartnere.

Retningslinjene sier at det i forkant av
alle samarbeidsprosjekter skal gjennom-
fores en etisk vurdering. Det slas fast at
UiT ikke skal samarbeide med virksom-
heter som er involvert i alvorlige eller
systematiske brudd pa menneskerettig-
hetene eller barnearbeid.

I vurderingen av selskaper vil UiT stotte
seg pa Statens pensjonsfond utland
(Oljefondet) og oversikten over selskaper
fondet av etiske arsaker ikke investerer i.
Oljefondet har investeringer i mer enn
9 000 ulike selskaper verden over.

Et eget rad, Etikkrddet for Statens
pensjonsfond utland, gir anbefalinger
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til Norges Banks hovedstyre om hvilke
selskaper Oljefondet skal trekke seg ut av.

Mangler ressurser til & granske
Forskningsdirektor Pal Vegar Storeheier
ved UiT sier at hans universitet ikke har
de samme ressursene som Norges Bank
og Etikkradet til & granske internasjonale
selskapers etiske praksis. Derfor kan
Oljefondets liste over utelukkede selskaper
veare nyttig.

Oljefondets etikkrad vurderer imidler-
tid kun bersnoterte utenlandske selskaper,
og kun selskaper som fondet pé et gitt
tidspunkt har funnet det kommersielt
interessant 4 investere i. Det er derfor
mange aktuelle samarbeidspartnere for
norske universiteter som aldri har blitt
vurdert i forbindelse med Oljefondets
etiske praksis.

- Lista kan ikke brukes til alt, og UiT
mé uansett gjore individuelle vurderinger
av hver enkelt samarbeidspartner. Men
Oljefondets vurderinger av selskaper de

har gatt gjennom, er grundige og gode og
kan veere nyttige for oss, sier Storeheier.

@nsker mer apenhet fra andre
UiTs nye retningslinjer ble vedtatt

Forskningsdirekter Pal Vegar Storeheier ved UiT.
Universitetet har vedtatt seerskilte retningslinjer
for etiske sider ved samarbeid med eksterne
aktarer. foto: Karine Nigar Aarskog / UiT Norges arktiske universitet

Atomraketten Minuteman Ill er grunnlaget
for at bade Nortrhop Grumman og Boeing
befinner seg pa Oljefondets svarteliste.

Foto: Ho / AFP / NTB scanpix

\

i oktober 2016. Malet er & ha storre
bevissthet om de valgene som tas, og sikre
storre gjennomsiktighet, ifplge Storeheier.
Alle vurderingene UiT gjor av eksterne
samarbeidspartnere, skal veere apent
tilgjengelig.

Forskningsdirekteren tror ikke det er
realistisk med noe felles system for etisk
vurdering av eksterne samarbeidspartnere,
som kunne omfatte alle norske universiteter
og hogskoler.

- Det blir sveert vanskelig. Men jeg tror
det blir enklere om alle har en apenhet
om de etiske vurderingene, slik vi legger
opp til, sier han.

Ifolge Storeheier har ikke UiT i dag
innsyn i hva andre universiteter gjor
pé omradet.

Utelukker ikke atomvapenprodusenter
Det blir ikke noe generelt forbud mot
samarbeid mellom fagmiljeer ved UiT

og selskaper som star pa Oljefondets
svarteliste. Retningslinjene sier imidlertid
at det i slike tilfeller kreves godkjenning
av universitetsdirektoren for samarbeid
kan settes i gang.

Utgangspunktet for de nye reglene ved
UiT var et foreslatt samarbeid med det
amerikanske industrikonsernet Northrop
Grumman, som hovedsakelig produserer
forsvarsmateriell. Planene ble skrinlagt,
men i forbindelse med denne saken ba

universitetsstyret om nye retningslinjer
som kunne gi foringer for framtidig
samarbeid.

Northrop Grumman er i likhet med
flyprodusentene Airbus og Boeing
utelukket fra Oljefondet, pa bakgrunn av
at disse selskapene er involvert i produks-
jon av atomvapen. Til tross for dette kan
de komme inn i varmen i Tromsg, ogsé
med de nye reglene.

Ved UiT foregar bade forskning
og utdanning knyttet til sivil luftfart.
UiT-ledelsen mener det kan forsvares
4 samarbeide med én del av et konsern
som Boeing om sikkerhet i sivil luftfart,
uten at den etiske fasiten pavirkes av
at andre deler av konsernet er engasjert
i produksjon av atomvapen.

Kan ogsa blir brukt i Stavanger
Ogsa andre universiteter ser Oljefondets
svarteliste som nyttig. Ved Universitetet
i Stavanger (UiS) blir eksternt finansierte
prosjekter gradvis viktigere. Mange av
samarbeidsavtalene retter seg mot olje
og gass, der de fleste selskapene er
internasjonale. Dekan @ystein Lund
Bo ved Det teknisk-naturvitenskapelige
fakultet ved UiS mener at lista kan vaere
en rettesnor.

- Den er ikke altomfattende. Vi kan
ikke bruke den lista blindt. Likevel kan
den vere et utgangspunkt, sier han. B

TEMA: Internasjonalt samarbeid

Etikk i Oljefondet

e Etikkradet for Statens pensjonsfond
utland (Oljefondet) er nedsatt av Finans-
departementet og gir rad om hvilke
selskaper fondet bar trekke seg ut av.

e Oljefondet er ute av alle selskaper som
erinvolvert i atomvapen, klasevapen
eller tobakk og har ogsa trukket seg ut
av kullgruver og kullbasert kraft-
produksjon. I tillegg kommer en rekke
enkeltselskaper som har brutt et sett

av regler. Dette kan dreie seg om blant
annet grov krenkelse av menneskeret-
tigheter, alvorlig miljeskade og grov
korrupsjon.

e Gruvegiganten Rio Tinto, flyprod-
usentene Airbus og Boeing og daglig-
varekjeden Wal-Mart er eksempler

pa store selskaper som er svartelistet.

Vi kan ikke bruke
den lista blindt.
Likevel kan den vaere

et utgangspunkt , ,

@ystein Lund Be

&

+ £
&
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Dekan @ystein Lund Bg ved Det teknisk-
naturvitenskapelige fakultet, Universitetet

i Stavanger (UiS). D
Foto: Foto: UiS
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— Jeg er ikke sikker pa at rektor er klokere enn
fagmiljgene, sier rektor Gunnar Bovim

ved NTNU, som understreker forskernes
ansvar for etiske sider ved eksterne
samarbeidsavtaler. foto Terje Pedersen / NTB scanpix

Rektor ved Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet (NTNU), Gunnar Bovim, mener det er viktig
a ha en levende debatt om etiske sider ved universitetets samarbeid med eksterne aktarer.

Tekst: Asle Olav Rgnning

— Det skal veere legitimt & ha en diskusjon.
Noen vil oppfatte det som et heft, men det
er viktig 4 kunne diskutere disse spersmal-
ene, sier Bovim.

Han ser det som sin oppgave & sgrge for
takhoyde for kritikk og diskusjon om
etiske sider ved samarbeid med eksterne
aktorer.

I fjor fikk NTNU kritikk for deltagelse
pé en offisiell reise til Israel der hensikten
var 4 diskutere samarbeid om petroleums-
forskning. Bovim forsvarer deltagelsen
og sier at NTNU ville gjort det samme en
gang til. Samtidig mener han at debatten
har vert nyttig.

— Jeg har fatt tilbakemeldinger fra
mange fagmiljger om at bevissthetsnivaet
har gkt, sier han.
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Rektoren har deltatt pa debatter,
deriblant et &pent mote i regi av Den
nasjonale forskningsetiske komite for
naturvitenskap og teknologi (NENT),
og skrevet innlegg for & forklare NTNUs
syn. Han understreker at universitetet
skal tale kritikk og at det pd ingen méte
skal slutte med internasjonalt samarbeid.

Vil ikke toppstyre etikken

NTNU har i motsetning til UiT (se artikkel
s. 20-21) ikke vedtatt seerskilte retnings-
linjer pa dette feltet. NTNUs generelle
etiske retningslinjer inneholder imidlertid
spesifikke krav til eksternt samarbeid.

En etikkportal pa universitetets nettsider
drofter dessuten etiske sider ved samarbeid
med eksterne akterer gjennom flere

case-scenarioer.

Bovim forteller at han ukentlig far
inn flere avtaler til formell godkjenning.
Han mener det i praksis vil vaere umulig
a gjennomga alle disse, og sier det heller
ikke er noe mal for NTNU 4 ha et sentralt
register over samarbeidsavtaler.

Bovim papeker at hovedansvaret for

a vurdere samarbeidspartnere ligger
pa den enkelte forsker og fagmiljeene,
og ikke hos rektor.

- De som arbeider med etikk, vet at
dette i stor grad dreier seg om vurderinger
av dilemmaer, heller enn svar med en
sluttstrek. Gjor vi dette toppstyrt, fratar
vi den enkelte muligheten til & avveie
dilemmaene, sier han. m
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o
r gjerne globale og grensesprengjande av natur. Det utfordrar etikken.

Ei av motgiftene frd OCED er enda meir internasjonalt samarbeid.

Tekst: Kristin S. Grenli

acebook manipulerte mengda

positive eller negative postar pa

sidene til 700 000 brukarar i

samband med eit forskingsprosjekt
12012. Malet var a underseke verknaden
pa humeret deira. Funna tyda pa at
Facebook kan manipulere kjenslene til folk
pé denne maten.

Prosjektet var eit samarbeid med to
universitetsforskarar fra USA, men vart
ikkje sjekka av nokon etisk komité pa
forehand. Informert samtykke var
innhenta gjennom brukaravtalen til
Facebook, meinte dei ansvarlege. Da
prosjektet blei kjent gjennom ein forsk-
ingsartikkel i 2014, vart det stor diskusjon
om samtykke og forskingsetikk i mange
land.

Digitale spor

Vi er ikkje berre innbyggarar i fysiske
territorium lenger - vi lever og opererer
i tillegg i digitale rom, der vi legg att
mykje tydelegare spor. Forskarar er
interesserte i alt fr data om atferda var

pé internett og dei kommersielle transak-
sjonane vi gjer, til data fra ulike sporings-
system eller fra offentlege databasar og
register. Slike typar data kryssar grenser
pé fleire matar.

Vier i ein ny tidsalder for forsking,
understrekar Organisasjonen for skono-
misk samarbeid og utvikling, OECD,

i ein fersk rapport med etiske tilradingar
for forsking pa nye former for data.
Tradisjonelle skiljeliner mellom offentleg
og privat er i ferd med & bli viska ut, bade
nér det gjeld sjolve dataa og bruken av dei.
Det er vi sjolv som genererer dei store
datamengdene, medan det er kommersielle
akterar som samlar og «eig» dei.

Grunnleggande prinsipp
- Pa grunn av at omskiftingane er sé store,
var det semje i gruppa om & vende attende
til den grunnleggande etikken og sja pa
kva for verdiar det eigentleg handlar om,
seier Hallvard Fossheim.

Han er filosofiprofessor ved Universitetet
i Bergen og har vore nestleiar for ekspert-

gruppa som forfatta den nye OECD-
rapporten. Han var ogsa sekretariatsleiar
for Den nasjonale forskningsetiske komité
for samfunnsvitenskap og humaniora
(NESH) i fleire &r. D

— Dette er ei tid for auka samarbeid langs nye
liner. Da er det ogsé tid for & serge for at etikken er
med i dei samarbeida fra ferste dag, seier Hallvard
Fossheim, nestleiar i OECD-ekspertgruppa.

Foto: Lise Ekern
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OECD har sendt ut ferske-etiske tilradiggar for forsking

pa nye former for data — for eksempel®ata som er'samla
fra sosiale medier, Dei store omskiftingane har gjort det

ngdvendig a sgke tilbake til den grunnleéggande
forskingsetikken. foto Shiterstock

Rapporten plasserer dei grunnleggande
etiske prinsippa i to grupper. Det forste er
knytta til korleis forskarar relaterer seg til
kvarandre og sine eigne metodar. Konstruk-
tiv, kritisk openheit star sentralt her.
Ifolgje rapporten er tendensen til 4 ikkje
dele data ei av dei store utfordringane i
dag. Etterprevinga av publiserte funn er
ogsa avhengig av tilgang til underliggande
data.

I den andre gruppa finn vi etiske
prinsipp som dekker forskarane sine
forhold til resten av verda, men forst og
fremst forskingsdeltakarar. Respekt,
sikring av gode konsekvensar og rettferd
ligg til grunn her. Prinsippet om respekt
skal verne om folk sin medréderett og
autonomi — altsé retten til & gjere eigne
val. Dermed er ikkje det at data er
avidentifisert og godt sikra noko argument
for a hoppe over samtykke.

— Verdiane i desse to gruppene kan spele
pé lag, men i mange samanhengar er det
reell spenning mellom dei. For eksempel
ma prinsippa om personvern og medrade-
rett ofte vere motvekt til prinsippet om
open deling av data, seier Fossheim.

Tilrar meir samarbeid

For forskarar og forskingsforvaltarar er
det ei utfordring & serge for at utviklinga
skjer i ryddige former. OECD-rapporten
har mange anbefalingar retta spesifikt mot
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dei ulike akterane pé forskingsfeltet.
Nokre av dei folgjer prinsippet om at likt
kurerer likt, gjennom rad om meir
samarbeid og fleire koplingar pa tvers av
grenser.

Rapporten tilrdr mellom anna at
forskingsetiske vurderingsorgan i ulike
land snakkar saman ved vurdering av
prosjekt der data eller forsking kryssar
landegrenser. Bade NESH og Norsk senter
for forskningsdata (NSD) oppgir at slikt
samarbeid ikkje skjer i dag. Organa i ulike
land ber dessutan metast for a diskutere
utviklingar, tema og situasjonar som
vedkjem fleire, anbefaler OECD.

Fa a diskutere med
Vidar Enebakk er sekretariatsleiar
for NESH og understrekar at det forelopig
ikkje er mange andre land som har eigne
etiske vurderingsorgan pa dette feltet.
NESH, som har hatt retningsliner for
forsking pa internett sidan 2003, har altsa
ikkje sa mange sosken utanfor lande-
grensene som dei kan diskutere prosjekt-
spknader eller relevante tema med.
— Nér det gjeld felta medisin og
uheiderleg forsking er det fleire
a samarbeide med. Det er viktig at ogsa
andre land far pé plass komitear innan
samfunnsforsking og humaniora, slik
vi har hatt i 25 4r, seier Enebakk.
OECD-rapporten understrekar at

Vidar Enebakk er sekretariatsleiar i Den nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap
0g humaniora (NESH) Foto: Trond Isaksen

eksisterande vurderingssystem ma bli
tilpassa sa dei omfattar bade tradisjonelle
og nye akterar innan forsking. Det
inkluderer store, kommersielle aktorar
som tener pengar pa 4 selje tilgang til data
- for eksempel Facebook.

Lenger fram i tid ser ekspertgruppa
for seg at det kan bli utvikla standardar og
akrediteringar for etiske vurderingsorgan,
slik at det opnar seg mogelegheiter for
kommersielle eller internasjonale
vurderingsorgan pa dette omradet.

Ma mgte utfordringane

Enebakk understrekar at OECD er ein
organisasjon for skonomisk utvikling som
nedvendigvis ma sja etter kompromiss

innan samfunnsforsking

og humaniora

Vidar Enebakk

mellom prinsipp og nye realitetar. Sidan
rapporten er sé fersk, har ikkje NESH
diskutert den enda. Sekretariatsleiaren har
likevel inntrykk av at anbefalingane
provar & halde fast pa dei etiske prinsippa.

- Vi har gode institusjonar og regelverk
i Noreg. Det er ikkje slik at vi ngdvendig-
vis ma tilpasse oss. Men vi md mote
utfordringane pé best mogeleg mate, seier
han.

OECD-rapporten tilrar samarbeid,
harmonisering og deling av beste praksis
pé mange av problemomrada. Det gjeld
for eksempel utvikling av nye tilneermingar
til samtykke, oppretting og drift av trygge
datamilje, leysingar for eigarskap og
lisensiering av data, metodar for anonymis-
ering — og ikkje minst reguleringa av alt
dette.

Etikk vs. skonomi

Kjetil Rommetveit er forsteamanuensis
ved Senter for vitenskapsteori ved
Universitetet i Bergen. Han meiner vi
ma sja rapporten som eit ledd i bygginga
av internasjonale relasjonar og at den
difor er ganske instrumentell.

- Vi ber hugse at OECD er ein organ-
isasjon for auka privatisering pa mange
omrader, framhevar han.

Ei grunnleggande interesse for OECD
er a legge til rette for nye typar forsking.
Pa dette feltet handlar det ofte om

forsking pa data som er samla inn av
private akterar i ein marknadssamanheng.

— OECD er for gkt samarbeid og & opne
opp for marknadene. Rapporten kjem
aldri heilt hen til & problematisere korleis
dette blandast saman med forsking. D
er det grunn til & sperje seg kor djupt dei
etiske prinsippa stikk samanlikna med
dei gkonomiske interessene, seier
Rommetveit.

Fossheim meiner det ikkje er nokon
tvil om det.

- Rapporten er forfatta av ei internasjonal
gruppe forskarar og ekspertar. Den er
mellom anna meint som ei paminning
om at etiske prinsipp ikkje kan reduserast

- Eg har ei bestemt kjensle av at etikken ofte
blir gjort om til ei byrakratisk prosedyre, seier
Kjetil Rommetveit, forsteamanuensis ved UiB.

Foto: Solfrid Langeland / UiB

TEMA: Internasjonalt samarbeid

Om rapporten

«Research Ethics and New Forms
of Data for Social and Economic
Researchn blei offentleggjort

av OECD i november 2016.

Rapporten bygger vidare pa
«New Data for Understanding
the Human Condition» fra 2013.

og er uerstattelige, uansett kven som
utforer forskinga. Alle som les rapporten
vil sja at dei etiske prinsippa stikk heile
vegen ned.

Rommetveit er imidlertid usikker pa
om ein slik rapport er den beste méten
a fremje dei etiske verdiane pa. Han viser
til at prinsippa er der for & verne sarbare
enkeltindivid, seerleg mot staten og store
selskap. Mens dette vernet er eit politisk
problem som er blitt storre, er mogelegheit-
ene til & regulere eller ha offentleg
innverknad er blitt mindre, meiner
Rommetveit.

- Det er stor forskjell pa det a ha ein
grundig offentleg diskusjon rundt
problemstillingane, og det & innfere
retningslinjer og prosedyrar, seier han.

Fossheim meiner rapporten nettopp
framhevar denne forskjellen.

- Det er heller ikkje snakk om retnings-
linjer og prosedyrar. Rapporten gir
anbefalingar og paminningar som vi
héper vil opplevast som relevante for
land med veldig ulike foresetnader, og
for bade private og offentlige aktorar.
Den verkelege verda er kompleks og
globalisert, og dei nye typane forsking
er allereie her. m
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Tekst: Redaksjonen

Foto: Shutterstock

Lager retningslinjer
for forsking pa dyr

Den nasjonale forskningsetiske komite for naturvitenskap og
teknologi (NENT) er i ferd med & utarbeide egne retningslinjer
for forskning pa dyr. Retningslinjene skal gi etisk veiledning til
forskere og andre som vurderer dyreforsgk, ake bevisstheten
om dyreetikk og bidra til debatt om dyreforsgk. | april sendes
retningslinjene ut pa hering.

Det finnes allerede ulike ressurser som tar for seg dyr
i forskning, inkludert lovverk og retningslinjer. Blant disse
er NENTs forskningsetiske retningslinjer for naturvitenskap
og teknologi. Relevante akterer har imidlertid gitt uttrykk
for at de gnsker seg mer spesialiserte retningslinjer.

Rekordforsker
var ikke uredelig

Hamid Reza Karimi bidro med et unormalt stort antall publiseringer

i internasjonale tidsskrifter mens han var professor ved Universitetet

i Agder (UiA). Dette vakte etter hvert bekymring, og i 2016 ba UiA

om at saken ble behandlet i Nasjonalt utvalg for gransking av redelighet
i forskning (Granskingsutvalget).

Utvalget konkluderer med at forskeren ikke har opptradt vitenskapelig
uredelig. Han far imidlertid kritikk for ikke & ha bidratt til granskingen.
Utvalget har dermed ikke kunnet avklare hvorvidt hans mange medfor-
fatterskap var rettmessige. Karimi var medforfatter pa naermere 150
vitenskapelige artikler i 2013
og 2014.

Granskingsutvalget kritiserer
ogsa UiAs handtering av saken.
Universitetsdirekter Seunn Smith-
Tennessen (bilde) sier univers-
itetet allerede gjort flere
ting som imgtekommer kritikken.

Karimi sa opp sin stilling ved
UiA etter at han ble utvist fra
Norge fordi Politiets
sikkerhetstjeneste (PST)
mistenkte ham for & forske
til fordel for det kinesiske
militaeret

Foto: Universitetet i Agder

Kilder: khrono, DN.no
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Ny forsknings-
etikklov vedtatt

| mars vedtok Stortinget Lov om organisering av forskningsetisk
arbeid. Den erstatter Lov om behandling av etikk og redelighet

i forskning fra 2006, som la grunnlaget for at det ble opprettet
et nasjonalt apparat for behandling av vitenskapelig uredelighet.

Saksordferer Kristin Vinje (H) understreker i et innlegg i Khrono
at det er organiseringen av det forskningsetiske arbeidet som
lovfestes, ikke selve etikken.

Bade forskere og forskningsinstitusjoner far et ansvar for a sette
seg inn i og falge anerkjente forskningsetiske normer, og bidra til
a sikre at all forskningen skjer i henhold til slike normer.

Det er forelgpig uklart nar loven vil tre i kraft.

Kilder: khrono.no

Antall studenter som ble tatt for juks ved Universitetet

i Oslo i 2016, ifelge Forskerforum. Hele 70 av studentene
herte til Det humanistiske fakultet (HF). | 2002 ble bare
én HF-student tatt i juks.

Slutt for populaer
svarteliste

I januar 2017 forsvant alt innholdet
pa nettsidene til universitets-
bibliotekaren Jeffrey Beall. Han vil
ikke kommentere det eller forklare
hvorfor. Siden 2010 har Beall listet
opp tusener av Open Access-
tidsskrifter som han mener utnytter
og lurer forskere. Tidsskriftene tar
ifelge Beall betalt for & publisere
artikler uten a levere tjenester som
fagfellevurdering og redaksjonell
gjennomgang.

Svartelistingen har veert unik og
kontroversiell. Flere utgivere har
klaget over at det mangler synlighet
i hvordan Beall velger ut de som
kommer pa listen, og at det er
vanskelig a bli fjernet fra den igjen.
Beall har blitt truet med sgksmal av
flere utgivere. Siden listen ble
fiernet, har flere kopier av den blitt
delt pa sosiale medier.

-

™

Kilder: nature.com

Foto:Jeffrey Beall / Flickr

Foto: Shutterstock

oversikt over

upublisert

Nettdatabasene SPREK og CRIStin skal kobles sammen. De to
databasene registrerer henholdsvis alle medisinske studier pa
mennesker i Norge og publisert forskning. Malet med koblingen
er a gi en bedre oversikt over upublisert forskning. | dag er det
bade tungvint og tidkrevende a finne ut om forskere forteller om
funnene sine eller om de legger dem i skuffen. Na kan det bli
enklere a fa oversikt, men det forutsetter at forskerne selv gar inn
og kobler sammen studiene sine med de publiserte resultatene.

Kilde: forskning.no

Maccahiarini anmeldt
igjen —og igjen

Kirurgen og skandaleforskeren Paolo Macchiarini ble i 2016 demt
for forskningsjuks og mistet jobben ved Karolinska Institutet (KI)

i Stockholm. Na har tidligere kollegaer ved KI anmeldt ham for to
nye forhold. Den ene anmeldelsen omfatter en vitenskapelig artikkel
hvor Macchiarini og medforfatterne skal ha manipulert og forfalsket
forskningsdata. Anklagen er sendt til ekspertgruppen for uredelighet
i forskning, som herer til den Centrala etikprévningsnamnden

i Sverige.

Det andre tilfellet dreier seg om
transplantasjoner av luftrer hos
pasienter i Russland parallelt med
at Macchiarini arbeidet ved K. Ifglge
de tidligere kollegene har han lgyet
og manipulert russiske myndigheter
til & godkjenne oppstart av
operasjonene, som resulterte
i at én kvinne dede.

Kilder: svt.se, forskning.no

Saksgkt for
forskningsjuks

Brusgiganten Coca-Cola og den amerikanske drikkevareforeningen
ABA er saksgkt av den amerikanske helseorganisasjon Praxis Project,
melder Sveriges Television. Ifalge New York Times har Coca-Cola

brukt 120 millioner dollar pa forskning og andre prosjekter i perioden
2010-2015, med mal om 4 villede forbrukerne om helserisikoer knyttet
til brus og annen sukkerholdig drikke. Badde Coca-Cola og ABA avviser
pastandene i sgksmalet.

Kilder: svt.se, nytimes.com

Foto: Shutterstock
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Harvard-yndlingens
storstilte hjertejuks

Den unge og sveert produktive hjerteforskeren John Darsee var spadd en lysende karriere.
Hans overordnede hadde tungt for a akseptere at suksessen var en bleff, selv da forskeren

ble tatt pa fersken.

Tekst: Kristin S. Grenli

n hund ligger til observasjon

ved et anerkjent laboratorium

for hjerteforskning ved Harvard-

klinikken Brigham and Women’s
Hospital (BWH) i USA. Det er en maidag
i 1981, og postdoktoren John Roland
Darsee (33) stér ved siden av. Han er en
fremadstormende forsker. P4 et par ar har
han rukket 4 fd ut rundt 100 vitenskape-
lige publikasjoner.

N4 har labsjefen akkurat spurt om a fa
se radataene bak et sammendrag han er
i ferd med 4 sende ut. Tre av kollegene pa
laboratoriet har nemlig ytret bekymringer.
Darsee har blant annet rapportert kompli-
serte, langvarige eksperimenter som ingen
av dem har sett.

N3, mens flere unge kolleger observerer
ham, starter Darsee utskrift av hundens
hjertemalinger. Han markerer ulike deler
av utskriften med dag 1, dag 2 og sa
videre, som om avlesningen er gjort over
to uker.

La lokk pa jukset

Kollegaene rapporterer denne falsifiseringen
til labsjefen, som konfronterer Darsee.
Postdoktoren innremmer at han har gjort
noe dumt - «et engangstilfelle», sier han.
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Hendelsen blir ogsa rapportert til
professor Eugene Braunwald - en svert
merittert og anerkjent forsker og overlege
ved BWH og Darsees mentor.

Interne undersokelser blir satt i gang.
Darsees sammendrag blir aldri sendt ut,
og postdoktorstillingen og stipendet fra
National Institutes of Health (NIH)
avsluttes av Braunwald.

Darsee beholder likevel tilknytningen
til Harvard og fortsetter & jobbe pa
laboratoriet. Selv om undersokelsene
utover sommeren og hesten viser at
originaldata fra mange av Darsees
eksperimenter ikke er a finne, offentlig-
gjores ikke noe av dette. NIH blir heller
ikke informert. Publikasjonene fra Darsee
fortsetter & renne ut, flere av dem med
béde labsjefen og mentoren som medfor-
fattere.

Etter hvert viser det seg at de forste
avslgringene bare er toppen av isfjellet
- men ikke takket veere Harvards
héndtering av saken. Darsee far nemlig
fortsette & arbeide ved laboratoriet, med
en stor NIH-finansiert multisenterstudie.

I oktober ringer NIH til Harvard for &
fortelle at det er merkelige problemer med
universitetets del av dataene. Noen uker

seinere innremmer Harvard at prob-
lemene er knyttet til Darsee og manglende
rddata og trekker dataene sine fra studien.

Toppen av isfjellet

P4 dette tidspunktet har ryktene begynt
a ga i det biomedisinske miljeet. Et halvt
ar etter den forste innremmelsen blir
Darsees strem av publikasjoner stoppet,
og det nedsettes et panel som skal
underspke saken nermere. Samtidig
uttrykker Braunwald at han fremdeles
har tillit til Darsees publikasjoner.

NIH bestemmer seg for & gjore egne
underspkelser. De avdekker omfattende
uregelmessigheter i fem artikler hvor bade
labsjefen og Braunwald er medforfattere.
Artiklene trekkes tilbake - flere fra
prestisjetunge tidsskrifter.

«Hovedansvaret for denne situasjonen
ligger hos Dr. Darsee, men ma deles av
medforfatterne», er en av konklusjonene
fra NIH-panelet.

Etter hvert blir det ogsa oppdaget
uregelmessigheter i grunnlagsdata for
flere av Darsees publikasjoner fra tiden
for han kom til Harvard, blant annet
blant fra Emory University. Enda flere
undersegkelser blir igangsatt. Totalt viser

alle underspkelsene at Darsee fabrikkerte
mye av datagrunnlaget for 109 vitenska-
pelige publikasjoner.

Hard straff
Straffen for jukset vakte oppsikt. Det ble
blant annet lagt ned et tiarig forbud mot
at Darsee skulle kunne motta finansiering
fra NIH. Harvard matte betale tilbake

122 000 dollar i forskningsbevilgninger.

Flere av de tilbaketrukne artiklene
inneholdt, i tillegg til fabrikkerte data,
grove feil og uregelmessigheter som
burde blitt fanget opp i ulike vurderings-
prosesser.

To NIH-forskere tok tak i dette og
publiserte i 1987 en omfattende gjennom-
gang av de nevnte 109 publikasjonene
med henblikk pa feil, inkonsekvens og
manglende presisjon. Tilsammen var
47 forskere fra enten Emory eller Harvard
medforfattere pa disse arbeidene.

«Noen av feilene er sa skrikende at de
er en fornaermelse mot fornuften», skrev
de to NIH-forskerne Walter W. Stewart
og Ned Feder i tidsskriftet Nature.

For eksempel ble det i en av de viten-
skapelige artiklene presentert et familietre
hvor en mann pa 17 ar hadde fire barn
i alderen atte, sju, fem og fire ar.

Spandabel forsker

Gjennomsnittlig fant Stewart og Feder

12 feil og misforhold per artikkel. De
mange og til dels apenbare feilene fikk

de to NIH-forskerne til a konkludere med
at mange av medforfatterne hadde veert
lite eller ikke involvert i produksjonen

av artiklene. De karakteriserte en stor

del av medforfatterskapene som gave-
forfatterskap (se faktaboks).

I tillegg til & presentere saken i Nature,
rapporterte Stewart og Feder sine funn til
Kongressen. Der fortalte de ogsa hvordan
visse eksponerte medforfattere hadde
forsgkt & stoppe publiseringen av
analysen, blant annet gjennom trusler
om spksmal. Flere anerkjente tidsskrifter
hadde avvist publikasjonen.

Da artikkelen i Nature endelig kom pa
trykk, var problemet med gaveforfatter-
skap satt pa dagsorden én gang for alle.

Darsee fikk jobb ved et sykehus i New
York inntil legelisensen hans ble inndratt.
I dag bruker han tittelen medisinsk
skribent, men har neppe sa mange
gaveforfatterskap a rutte med. m

Kilder: Science ® Nature ® Annu. Rev. Psychol
The Harvard Crimson

John Darsee fikk et tiarig forbud mot 4 motta
finansiering fra NIH og Harvard matte betale
tilbake 122 000 dollar i forskningsbevilgninger
etter avsleringene om forskningsjuks.

Foto: Alchetron.com

Problematiske
forfatterskap

Gaveforfatterskap:

En person med relativt perifer
tilknytning til prosjektet
inkluderes pa forfatterlisten,
kanskje med hap om at disse

i neste omgang vil gi en
tilsvarende gjenytelse.

Gjesteforfatteskap:

Kjente eller prominente
personer inviteres urettmessig
med pa forfatterlisten fordi
man antar at det vil styrke
prosjektet og gke sjansen

for publisering.

Skyggeforfatterskap:
Personer som definitivt burde
veert med blant forfatterne,
utelates med eller mot sin vilje.

Kilder:
De nasjonale forskningsetiske komiteene
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Hopper over de store
utfordringene

«Hjelp, jeg skal pa feltarbeid!» er en nyttig bok for studenter som skal gjere sitt farste feltarbeid.
Den gir imidlertid ferst og fremst en introduksjon til prosessen, ikke hjelp til a lgse de virkelig
vanskelige problemene som kan komme underveis.

Tekst: May-Len Skilbrei, professor ved Universitetet i Oslo og komitémedlem i NESH

oka er en bredt anlagt innfering

i feltarbeid og passer for master-

studenter i sosialantropologi

og andre som skal gjore sitt forste
feltarbeid. Metoden introduseres via beskri-
velser av og diskusjoner rundt forfatternes
og deres medstudenters erfaringer.

Boka synliggjer hvor ensom og hjelpelos
man kan fele seg under feltarbeid. Forfat-
terne gir ogsa svert konkrete rad, blant
annet i form av sjekklister.

Flere spgrsmal enn svar
Forskningsetikk dukker opp som tema

i de ulike kapitlene, og i tillegg er et eget
kapittel dedikert til etikken. Jeg savner en
mer samlet, systematisk gjennomgang av
relevante etiske utfordringer.

Som mye metodelitteratur hopper boka
litt for lett over kompliserte spersmal om
for eksempel hvordan man kan sikre et
informert samtykke nar man er tilstede
i folks hverdag og hvordan man kan
analysere samhandlingsdata.

Boka har et eget kapittel om forskning
pé internett, og det er viktig i og med at flere
og flere studenter vender seg til nettet for
a fa kunnskap om folks liv. Jeg synes Hagen
og Skorpen tar litt for lett pa utfordringen
det kan veere 4 bestemme om en plattform
pé nett skal forstas som offentlig eller privat
i forskningsetisk forstand. Generelt stiller
forfatterne flere sporsmél enn de svarer pa
i dette kapitlet.

Samtykkedilemma

Fordelen med etnografisk feltarbeid er at
forskeren far kunnskap om det hun studerer
fra mange ulike hold. Samtidig er det
krevende 4 fortolke det som skjer, og ikke
minst vite hvordan man forskningsetisk skal
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forholde seg til at man er tilstede over tid
og pa flere arenaer.

En stor utfordring er & sikre at de man
forsker blant, har forstétt at bade de mer
formelle samtalene om forskningstemaet,
uformelle samtaler og samtaler mellom
andre er kilder til informasjon.

I etikkapittelet skriver Hagen og Skorpen
at normer for informert samtykke kan virke
avskrekkende og vere odeleggende for
mulighetene til & fa innsikt. Dette er et
dilemma forskere stir ovenfor hele tiden:
@nsket om & passe inn og delta uten
begrensninger ma veies opp mot informan-
tenes rett til a selv bestemme hva de skal
dele med hvem.

I et avsnitt om memorering skriver Hagen
og Skorpen folgende: «Nar du samtaler med
noen eller overherer andres samtaler i en
sosial situasjon, er det bare en ting som
gjelder: A memorere». Det minte meg pa
et helt annet rad jeg fikk da jeg var student
og som jeg har satt mer og mer pris pa:

«Ta fram notatblokka og notér innimellom
sé folk husker hvorfor du er der».

Trenger annen litteratur i tillegg
Forfatterne peker pa at idealer om feltarbeid
kan bety at studenter og andre far lite
tilgang til kunnskap om og leering fra andres
feil. Dermed far de ogs4 lite hjelp til &
planlegge feltarbeidet og til 4 lase de
forskningsetiske utfordringene som oppstér
underveis.

Boka er skrevet for a gi trygghet under
feltarbeid, og det er viktig. Samtidig er den
ikke tilstrekkelig i seg selv - masterstudenter
og andre ber i tillegg soke seg til mer
spesialisert litteratur for & diskutere valgene
de har gjort. m

Hjelp, jeg skal
pa feltarbeid!

Handbok |
etnografisk
rhelode

Hjelp, jeg skal pa feltarbeid!
Handbok i etnografisk metode

Forfattere: Aina Landsverk
Hagen og Gro Stueland Skorpen
Utgiver: Cappelen Damm
Arstall: 2016

Antall sider: 224

ISBN: 9788202418397
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Hun forsket pa
vennene sine

Sosialantropolog Ingrid M. Tolstad skrev doktorgrad om
musikkproduksjon og fulgte et produksjonsselskap over tid.
Utfordringen var at de som drev selskapet, var vennene hennes.

Tekst og foto: Silje Pileberg

om mangedrig artist hadde Ingrid M.
Tolstad sett at produsenten hennes
ofte havnet i misforstaelser og
konflikter med sine russiske
samarbeidspartnere. Hun undret seg over
hva som gjorde produksjonsprosessen s
vanskelig og bestemte seg for a undersoke
det som forsker. I flere ar fulgte hun
produsenten og kjaeresten hans, som etter
hvert dannet selskapet Snowflake Music.

Motte du noen forskningsetiske
utfordringer?

En utfordring var gitt pa forhand: Jeg kjente
forskningsobjektene, bade profesjonelt og
som venner. Uten den relasjonen ville det
veert vanskelig 4 fa tilgang, men samtidig er
det opplagt at det kan pévirke forskningen.
Ble jeg mindre kritisk? Ville jeg vegre meg
for 4 pirke i ting, i frykt for hva jeg skulle
finne? Forstod de at jeg var pé jobb hele
tiden, ogsé nar vi satt rundt deres kjokken-
bord og spiste middag?

Hvordan handterte du utfordringene?
Jeg matte hele tiden minne dem pa at jeg
var pa jobb, ogsé nér vi ikke var i studio.

I tillegg matte jeg forsikre meg om at
partnerne deres syntes det var greit a

bli forsket pa, noe jeg gjorde ved a sporre
partnerne direkte. Selv om disse ble
anonymisert, er miljoet sa lite at jeg matte
gé ut fra at de ville bli gjenkjent.

Pa et tidspunkt minte veilederen min meg
pé at det ikke var min jobb & f4 produsen-
tene til & framsta bra. Var det en konflikt,
kunne jeg ikke bare ta deres perspektiv.

Hva betod dette i praksis?

Ved ett tilfelle forstod jeg at en ung russisk
artist var livredd for & gjere feil, mens
produsentene oppfattet henne som uinteres-
sert. Dette skrev jeg om i avhandlingen.

Jeg delte ogsd funn med forskningsdelt-
agere underveis fordi jeg synes det er mer
redelig enn & gjemme dem vekk i akad-
emiske tekster. I pagaende forskningsetiske
diskusjoner mener flere at man ber gi
forskningsdeltagere mulighet til & respond-
ere. At jeg gjorde dette, kan nok ha pavirket
dem, men forskere pévirker alltid pa en
eller annen mate. Vi ma bare huske
a reflektere rundt det.

Var det noe som overrasket deg?

Jeg kjente folkene og situasjonene godt fra
for, men som forsker hadde jeg plutselig en
helt annen rolle. I stedet for & vaere artist og
fa all oppmerksombhet, matte jeg skvise meg
inn i et hjerne og ikke veere i veien. Jeg ble
en utenforperson. Det var jeg ikke helt
forberedt pa.

Hvilke rad vil du gi til andre?

Jeg vil rade forskere til & vaere aerlige: med
seg selv, med informanter og i det man
skriver. Man vil helt klart komme i situas-
joner der det ikke finnes gode lgsninger.
Ved ett tilfelle trodde jeg at alle som var

i studio, var blitt informert om rollen min,
men det stemte ikke. Da métte jeg gjore mitt
beste for 4 forklare og si at det var helt greit
hvis de ikke ville bli forsket pd. Dette skriver
jeg om i avhandlingen. Det som oppleves
som et dilemma, kan bli gode data. m

Ansatt ved Arbeidsforsknings-
instituttet, Hogskolen
i Oslo og Akershus.

Disputerte 9. januar med
avhandlingen «Snowflake
Music: A Music Production
Company in the Making».

Avhandlingen gir et
nzergaende innblikk i hva det
vil si a lage musikk sammen.
Den viser hvordan kreative
samarbeid pa tvers av grenser
krever iherdig innsats for

afa det til a fungere.

Er na i gang med ulike
forskningsprosjekter innen
medieinnovasjon, byutvikling
og kvalitetsvurderinger

i kreative prosesser.
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NEM e Den nasjonale forskningsetiske komite for medisin og helsefag. NENT ® Den nasjonale forskningsetiske komite for naturvitenskap og teknologi
NESH e Den nasjonale forskningsetiske komite for samfunnsvitenskap og humaniora. GRANSKINGSUTVALGET e Nasjonalt utvalg for gransking av redelighet i forskning




