NR. 3D

Et magasin fra De nasjonale forskningsetiske komiteene

-orskningsetikk

/(2

e 5]
® EU gir forskere ® Offentlig - men ikke ® Lovlgse skjeletter
mer ytringsfrihet fritt vilt skaper hodebry



2

Foto: Trond Isaksen

Etikken er ikke en strek

Den er et rom

lgpet av 2000-tallet har det skjedd en

juridifisering av forskningsetikk. Den forste

forskningsetikkloven kom i 2006, og en ny
sddan tradte i kraft tidligere i ar. I 2009 kom
helseforskningsloven som lovfestet krav om
forhandsgodkjenning av medisinsk og helsefaglig
forskning.

Men jussen er en strek. En grense. Etikken
er refleksjon. Et rom.

Etikken er radgivende. Jussen feller dom.

Da helseforskningsloven kom var planen blant
annet at mer forskning enn for skulle behandles
av det medisinske og helsefaglige forsknings-
etiske systemet bestdende av syv regionale (REK)
og en nasjonal (NEM) komité. Men en snever
tolkning av loven har fort til det motsatte. I
forrige nummer av Forskningsetikk sa Dag
Bruusgaard, leder i NEM, at jussen ble ganske
dominerende etter at loven kom. I dette nummeret
kan du lese om frustrerte forskere som star p4 feil
side av grensa for det som

defineres som innenfor loven,
og som dermed ikke far

godkjenningen de gnsker.
Hvor etikken har
havnet i det hele,

er uklart.

For Helsefors-
kningsloven
kom 12009 var
REKene forst
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som det ovrige forskningsetiske systemet. Med ny
lov kom en ny standard: forhandsgodkjenning.
Men hva innebzerer egentlig en slik godkjenning?
Er forskningen mer etisk fordi den er forhands-
godkjent? Er et prosjekt mer etisk fordi det er

i trad med loven?

De som gnsker behandling i REK-systemet
fremholder at det viktigste er at de gnsker en
etisk vurdering fra en uavhengig instans. For
a beskytte forskningsdeltakere, og fordi etisk
forskning er god forskning. Ogsé er det en liten
ting til. Nemlig at de som betaler for forskningen
og de internasjonale tidsskriftene, krever en slik
godkjenning. I hvor stor grad er behovet for
forhandsgodkjenning et enske om ryggdekning
fra ulike instanser? Forskere og forskningsinstitu-
sjoner inkludert?

Idet dette nummeret av Forskningsetikk gar
i trykken, ser det ut som at tre prosjekter ved
NTNU som trenger en forhandsgodkjenning
vil f medhold i klagen sin til NEM, og at REK
dermed ma behandle dem. Sparsmélet er om
dette bare er en strek som flyttes, slik at noen fa
flere prosjekter av lignende karakter kan havne
innafor. Eller om det &pner rommet for refleksjon.

«Vima lefte blikket og sperre hva vi er til for»,
sier Berge Solberg, professor i medisinsk etikk
og nestleder i NEM, pa side 24. «Deretter kan
vi tolke loven i lys av det svaret».

|ddbeg—"

Ida Irene Bergstrom, redaktor

Falg oss pa Facebook: www.facebook.com/Denasjonaleforskningsetiskekomiteene

Folg oss pa Twitter: http://twitter.com/forskningsetikk ﬂ
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Offentlig - men ikke fritt vilt

Forskere kan fa starre ytringsfrihet med

EUs nye personvernforordning

Avslgrte biskopens hemmeligheter

Hodebry i Bergen

Man skal ikke veere redd for debatt

Mener forskning som kan lgse Alzheimergaten,
ikke er helseforskning

Sett & hort

Forsgksdyr: Konsensus kan bremse for fremskritt
Stipendiaten:

Delte ut motgift mot overdose til brukere
Bokomtale: A Crack in Creation — Gene Editing
and the Unthinkable Power to Control Evolution

Forskningsetisk historie: Sukkerkontroversen
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Offentlig — men ikke

fritt vilt

Du kan ikke uten videre forskes pa pa Facebook, men hva hvis du begynte a
hetse folkegrupper i innleggene dine? Forskere sliter med grenseoppgangene

nar internett er kilde til data.

Av: Ida Irene Bergstrom

rfarne forskere kontakter meg og
spor hva de far lov og ikke far lov
a forske pé pa internett, forteller
Birgitte Prangered Haanshuus.

— Det er stor usikkerhet pé tvers av
forskningsmiljeer. Men jeg kan bare svare
for min sak.

Tidligere i &r ble artikkelen «Hoy-
reklikk! En analyse av ytre hoyre pa
sosiale medier i Norge» publisert i
Tidsskrift for samfunnsforskning. Her
kartlegger Haanshuus sammen med
Anders Ravik Jupskas norske hgyreekstreme
grupper med apne Facebook-sider. Fordi
de holdt seg unna sékalt personidenti-
fiserende opplysninger matte det verken
innhentes samtykke eller informeres om
at forskningen péagikk. De holdt seg ogsa
unna kommentarfeltene.

— Jeg har blitt ekstra oppmerksom pa at
anonymisering og sikker lagring av data
er viktig, men jeg er fortsatt litt usikker pa
hva som egentlig er lov nar det gjelder &
samle inn opplysninger, sier Haanshuus.

Lengst opp i SV-blokka pé Blindern
holder Senter for ekstremismeforskning
til, ogsé kjent som C-REX. Haanshuus
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deler kontor med en rekke andre forskere,
i et mellomstort rom fullt av skillevegger
og datamaskiner. Maskinene er imidlertid
ikke bare et arbeidsverktay, det er ogsa
her forskninga foregar. For ekstremistene
har flyttet seg fra gata til data, som de sier
her pé huset. Det er pa internett det skjer.

Bak en av skilleveggene sitter kollega
Jacob Aasland Ravndal og kartlegger
hoyreekstrem vold ved a registrere
hendelser som omtales i nettaviser og
andre apne nettkilder. Han har nylig
disputert pa temaet, og far foresporsler
fra forskere som gjerne vil se pa datasettet
hans. Det kan han imidlertid ikke la dem
gjore. Det er uklart om Ravndal far lov av
personvernombudet & fortsette kartleggingen,
og om han kan fa slippe & odelegge
datasettet.

- For internett var det ikke mulig
a studere de mest ytterliggaende gruppene
direkte, de opererte under jorden og
i hemmelighet, sier Ravndal.

— Internett gir en mulighet til a
observere slike grupper pa mater som
tidligere ikke var mulig. Men vi far ikke
bruke den.

Ting vi aldri kunne gjort for

- Forskning pa internett er litt umodent,
og utviklingen er rask, sier Elisabeth
Staksrud.

Foruten a forske pa barn og unges bruk
av internett i EU kids online-prosjektet,
er Staksrud ogsa nestleder i Den nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsvi-
tenskap og humaniora, NESH. Et
omfattende arbeid med & revidere NESHs
veileder for internettforskning, som kom
12003, er snart klart.

— Det er lett for oss forskere a bli
forelsket i dataene og mulighetene. Litt
sdnn oi, her kan vi finne ting som vi aldri
hadde kunnet for, eller som ville kostet
utrolig mye. Plutselig kan du sitte som
phd-student og samle inn store mengder
sensitive data om andre mennesker, som
for bare kunne blitt utfert gjennom store
nasjonale prosjekter, eller kanskje ikke
i det hele tatt. Det gir et enormt potensiale
for & svare pa samfunnsfaglige problem-
stillinger. Men det gjor ogsé at mange star
foran kompliserte forskningsetiske
sporsmal, blant annet knyttet til informert
samtykke, sier medieviteren.



- Innenfor mitt felt har jeg ikke opplevd
at det har veert noe stort problem. Det
krever mye refleksjon og forarbeid. Vi
bruker mye tid p4 & tenke gjennom
konsekvenser, serlig for potensielt sidrbare
informanter. Men det finnes vanskeligere
ting & forske pa enn internett.

Juss og/eller etikk?

Hva er det da som gjor at forskere gar
rundt og syns det er fryktelig vanskelig
a forske pd internett?

— FFI-saken er et vannskille, konstaterer
Tore Bjorgo, en av Norges mest erfarne
forskere pa hoyreekstremisme, og leder
for C-REX.

Det var i 2015 at Forsvarets Forsknings-
institutt sgkte om konsesjon fra Datatilsynet
for & forske pa norske fremmedkrigere,
med bruk av apne kilder pa internett. FFI
fikk unntak fra regelen om 4 innhente
samtykke, men fremmedkrigerne matte
informeres om at de hadde blitt forsket pa.
Kravet gjorde forskningen umulig &
gjennomfere, mente FFI, og droppet
prosjektet.

Datatilsynet begrunnet sin avgjorelse

blant annet ved & henvise til NESHs
retningslinjer for forskning pa internett.

I ett blogginnlegg om saken skrev direktor
Bjorn Erik Thon om at det & bli registrert
som fremmedkriger basert pa feilaktige
opplysninger ville kunne fa dramatiske
konsekvenser for enkelt individer.

- Vi hadde ikke hatt sa mange saker
som handlet om internettforskning, og det
ble ansett relevant i saken, sier Camilla
Nervik, seniorradgiver i Datatilsynet, om
hvorfor det ble henvist til etiske retnings-
linjer i konsesjonen.

— Det er ikke gitt at etikken ville veere
enig i avgjorelsen?

— Nei, det kan veere.

Avgjerelsen fra Datatilsynet er uansett
til syvende og sist juridisk.

- Utgangspunktet i personopplysnings-
loven er at alle har rett til informasjon nér
det behandles opplysninger om oss.

I denne saken ble det ikke godtgjort at
noen av unntakene fra dette kunne
brukes, understreker Nervik.

Det er forskning pa mennesker
Samme ar som FFI-saken skapte over-

Tore Bjergo, leder ved C-REX Senter for
ekstremismeforskning, mener forskning

pa ekstremisme i Norge er underlagt strengere
regelverk enn i mange andre deler av verden.
Foto: Ida Irene Bergstrem

skrifter, behandlet NESH en sak om
forskning pa noe helt annet: ME-pasienter
som debatterer sykdommen sin pé ulike
nettfora. NESH kritiserte forskningen
fordi sitater fra en vitenskapelig artikkel
om temaet lett kunne spores tilbake til
forumdebattanter. I en uttalelse slo NESH
derfor fast at forskerne burde ha infor-
mert administratorer og brukere pa
nettstedene, og innhentet samtykke for
prosjektet ble pabegynt. NESH papekte
ogsa at selv om forskerne bare undersekte
forum der administrator var over 16 ar, er
ikke det garanti nok for at ikke deltakere

i forumet kunne vere mindrearige.

Datatilsynet forvalter personopplys-
ningsloven. NESH gir veiledning og
radgivende uttalelser om forskningsetikk
og forebygger vitenskapelig uredelighet.

I en artikkel i Morgenbladet samme ar ble
Datatilsynet og NESH fremstilt som
uoverkommelige hinder for forskning

pa internett.

I artikkelen «Nar etikken stopper
forskningen» i Morgenbladet henviser
journalistene til at flere forskere mener
at «det norske etikkregimet er blitt en 0

FORSKNINGSETIKK nr.32017 5
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Vi ma ga noen runder for a finne
en god balanse her mellom forskeres,
informanters og samfunnets interesse. , ,

hemsko ved bruk av kildemateriale fra
internett».

— Etikken har blitt omtalt som en
hindring for forskning p4 internett, men
det er misvisende. Etikken gir rom for
refleksjon sé forskere kan opptre
ansvarlig. Det handler ikke om ja eller
nei-svar, sier Vidar Enebakk, sekretariats-
leder for NESH.

Han peker pa en dataskjerm.

— Dette er ikke bare tekst.

Og tar i maskinen.

- Og dette er ikke bare teknologi. Det
er forskning pa mennesker det er snakk
om i etisk forstand. Forskere som sier at
‘jammen det er ikke noe kult hvis de vet at
jeg er der; at folk oppferer seg annerledes
dersom de vet at en forsker folger med pa
dem - ja, da er det «stalkerforskning» de
vil drive med da. Da handler det ikke om
internett, egentlig, sier Enebakk.

- Det er ikke greit for en forsker
a tjuvlytte til samtaler i skolegérden og
sa bruke det i forskningen sin. Dette er
akkurat det samme.

Ekstremister og barnevernsbarn
FFIs onske om a forske pa fremmedkri-
gere har ikke blitt vurdert av NESH, men
behandlet av Datatilsynet. De fant at
samfunnsnytten var sa stor at det ble gitt
unntak fra 4 innhente samtykke. Men
fremmedkrigerne matte informeres.
Dessuten bestemte Datatilsynet at det
a bli kalt fremmedkriger var sensitivt.
Og behandling av sensitive opplysninger
er konsesjonspliktig, i hvert fall frem til
ny personvernlov trer i kraft i mai neste
ar. Dette har blant annet NSD reagert p4,
som i brev til Datatilsynet i september
2016 skriver at de mener «det kan
diskuteres om det a bli kategorisert som
«ekstremist» er like sensitivt som det a bli
kategorisert som «barnevernsbarn»,
«pasient» e.L.». NSD skriver at i lys av
Datatilsynets nye praksis pa feltet kan
redselen for & tra feil bli stor, og advarer
til slutt mot at «Det vil veere svert uheldig
for samfunnet og forskningen om
vilkérene for ekstremistforskning hindrer
gjennomfering av gode og samfunnsnyt-
tige prosjekter».
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Camilla Nervik i Datatilsynet mener
man skal veere forsiktige med a pastd at
FFI-saken satte en presedens som gjor det
vanskelig a forske eller skaper usikkerhet.

- Det er snakk om én sak, med spesielle
problemstillinger, som ingen har paklaget.

Hva gjelder sammenligningen frem-
medkrigere og barnevernsbarn er Nervik
tydelig & at alle har samme rett til
personvern, uansett.

- Det er ikke straftbart 4 reise til Syria
og vi kan ikke sl fast kriminell adferd.
Fremmedkrigere har like personvernret-
tigheter som alle andre mennesker, og vi
ma ha gode grunner og hjemmel i lov for
a kunne gjore unntak.

Ma anonymisere offentlige aktivister
I et pdgaende prosjekt har Tore Bjorgos
forskergruppe fatt konsesjon til & forske
pé konspirasjonsteorier gjennom a
intervjue politiet, men er underlagt sveert
strenge regler for anonymisering av
informasjon om tredjepart.

- Det betyr at hvis jeg skulle omtale

Forskningsetikkvett
pa nett:

Ifalge NESHs veileder for internett-
forskning, er det seerlig fire faktorer
som er relevante for forskningsetiske
vurderinger av forsking pa internett:
Ytringens offentlighet
Informasjonens sensitivitet
De bergrtes sarbarhet
Forskningens interaksjon
og konsekvenser
Fire aspekter til pekes ut som seeregne
ved kommunikasjon pa eller via
internett:
Informasjonen
Blir lagret
Er sokbar
Kan kopieres
Har uklare publikum

Fjordmann, en av de store nettaktivistene
som alle vet hvem er, sa ma jeg anonymi-
sere han. Eller lederen for Soldiers of
Odin, som stér frem i media med fullt
navn.

Noen forskere velger a skrive populeer-
vitenskapelige boker, i stedet for fors-
kningsartikler, forteller Bjorgo.

- Du skal bare flytte deg litt bort fra
formell forskning og over til & skrive
sakprosa, sé er du plutselig utenfor lov
om personopplysninger og kan skrive
hva du vil.

— Pressen, som gjerne er interessert
i persondata, er unntatt lov om person-
opplysninger. Vi forskere, som ikke er
ute etter Per og Pal som sddan, men heller
kunnskap pa et hoyere abstraksjonsniva,
vi ma konsesjonsbehandles og underleg-
ges strenge regler, sier Bjorgo.

— Det blir ofte praktisk ugjennomfer-
bart, og forer til at en del forskning ikke
blir gjort. Det er ikke personvernet som
vinner pa at vi holdes utenfor. Et sam-
funnsomrade blir overlatt til journalister,
som har en mye svakere bevissthet om
personvern enn vi har.

— Det er et paradoks at det er pa grunn
av deres ytterliggdende politiske tilhorighet
at det a forske pa ekstremister vurderes
som sensitivt, sier Jacob Ravndal fra
C-REX.

- Det er greit & skrive om stortingspoli-
tikere, men jo mer ytterliggdende
aktivistene er, jo mer sensitivt. Og da far
vi ikke lov til & samle inn informasjon om
dem. Jo mer ulovlig og ekstrem aktivite-
ten er, jo storre skulle man tro samfun-
nets interesse var for a fa vite om det.

Bjorgo frykter det kan bli verre med ny
personvernlov fra neste ar, som truer med
store beter til institusjoner som ikke
folger reglene.

- Nar man er redd for & gjore feil legger
man gjerne lista enda litt hoyere, for &
veere pa den sikre siden.

NESH skal behandle en sak som berorer
ekstremismeforskning og internett i
desember i ar. I de reviderte retningslin-
jene er det uttrykt mer i klartekst at viktig
og kritisk samfunnsforskning ma kunne
forekomme, forteller sekretariatsleder
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— Det er et stort sprang fra det a forstd at det du legger ut pa nett kan sees av andre, og forsta eller forvente at en forsker kan bruke det for a analysere deg og din
kommunikasjon, og sa publisere en artikkel om det, sier Elisabeth Staksrud. foto: 1da Irene Bergstram

Vidar Enebakk.

- Det finnes gode grunner til 4 forske
uten samtykke, men det brukes ikke sa
mye i Norge. I Canada og Storbritannia
har man veert mer eksplisitte pa at
personvern kan bli et hinder for kritisk
forsking. Da méa man tenke annerledes om
hvem som har krav pa beskyttelse.

Et digitalt torg?

Bade personopplysningsloven og etiske
retningslinjer omtaler forskeres ansvar for
a informere de som forskes pa. I NESHs
retningslinjer for samfunnsvitenskap og
humaniora er det unntak for regelen «nar
forskningen blir gjennomfert med
observasjon pa apne arenaer, pa gater og
torg».

- Hvor er den allmenne offentlighet
i dag? Den er pa Facebook, sier Tore
Bjorgo.

- Der har vi helt apne sider der vi far
lov til & vaere. Men sa er det mye aktivitet
pé vart felt som er flytta til halvoffentlige
sider. Du ma vaere medlem, men det er
ikke hemmelig.

En sénn side er «Fedrelandet viktigst»,
gruppa som oppnadde internasjonale
overskrifter da medlemmene trodde
tomme buss-seter var burkakledde
kvinner.

- Gruppa har over 14 000 medlemmer,

det tilsvarer en ganske stor norsk by.

Et kjempetorg der folk roper ut sine
meninger. Men vi far ikke lov til & veere
der, med mindre vi gér inn og sier hei,
vier her! Og da er det 5000 av dem som
kaster seg over oss. Hvis jeg hadde gatt
inn som enkeltperson og sagt jeg er Tore
Bjorgo, jeg er her for a forske pa dere,
hadde jeg ikke hatt annet & gjore de neste
ménedene enn & hindtere alle som hetsa
meg. Sa vi er veldig tilbakeholdne med
det.

- Vi onsker ikke & ga inn med falsk
profil, understreker Ravndal.

- I mange tilfeller kan man bli med i en
gruppe under sitt navn og med egen
profil, men er det nok? Eller mé du nér
du er der inne sende ut en melding der du
sier at du er der? Det vil pavirke dataene.
Det er et dilemma. Vi er jo der for a
observere... Jeg syns ikke det er like
krystallklart hva som er riktig her.

Ravndal har ogsa observert demonstra-
sjoner som ledd i sin forskning.

Da nynazister demonstrerte i Goteborg
i september var han til stede.

- Hvis noen hadde spurt, hadde jeg sagt
hvorfor jeg var der. Det er ikke snakk om
a skjule seg, men ikke nedvendigvis flagge
at man er der heller, sier Ravndal.

- Der bar nazistene for gvrig plakater
med bilder av to gode forskerkolleger,

Magnus Ranstorp og Christer Mattsson,
med ordet «folkeforraeder». Sa det er ikke
veldig fristende 4 ga rundt med skilt som
sier at hei, her er vi, kommenterer Bjorgo.

- Vi er oppe i mange ulike situasjoner,
og grader av hvor direkte vi agerer med
folk, hvor mye opplysning vi gir. Dette ma
vi ta med oss inn i det digitale rommet,
nar vi gar pa digitale gater i stedet for
tysiske gater. Men hvor grunnleggende
annerledes er det egentlig?

Forventet offentlighet

- Det er annerledes, fordi i en demonstra-
sjon vet du ikke hva alle heter, hvem de er
gift med, hvilken skole barna gér pa og at
de var pa skiferie i Hemsedal i helga, sier
Elisabeth Staksrud.

- Det er en del av det nye med a forske
pé internett. Sa her ma vi ha aktiv
refleksjon. Med respekt for menneskever-
det som grunnprinsipp i bunn.

Forskningsetikk handler om mye mer
enn personvern og personopplysninger,
understreker Staksrud.

- Vi har kanskje ikke alltid veert flinke
til a4 formidle det. Noen tror at NESH,
NSD og Datatilsynet er det samme.

I noen tilfeller kan etikken veere
strengere enn personvernlovgivningen.
Noe som er offentlig, rent juridisk, er o
kanskje ikke greit & bruke uten 4 si fra

FORSKNINGSETIKK nr. 3 ® 2017
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Karolina Dmitrow-Devold fikk god hjelp i NESHs
veileder om internettforskning da hun planla
sin forskning pa bloggende jenter.

Foto: Heyskolen i Innlandet

til dem det gjelder.

— Mange setter likhetstegn mellom det
som stér i avisen og det som ligger ute
apent tilgjengelig pa nett. Men mange
privatpersoner legger ut ting pa nett uten
a overskue konsekvensen av det. Og det
er ikke alltid enkelt & vite om den som
har lagt ut noe er mindrearig eller om det
er andre hensyn som ma tas. Vi ma ga
noen runder for & finne en god balanse
her mellom forskeres, informanters og
samfunnets interesse.

I den reviderte veilederen fremhever
NESH begrepet «forventet offentlighet».
Det er ikke opplagt at all informasjon pa
Internett er offentlig, selv om den ligger
apent tilgjengelig rent teknisk.

- Det er et stort sprang fra det a forsta
at det du legger ut pa nett kan sees av
andre, og forsta eller forvente at en
forsker kan bruke det for & analysere deg
og din kommunikasjon, og si publisere
en artikkel om det, sier Staksrud.

Blogger til konkret publikum

Karolina Dmitrow-Devold ved Hoysko-
len i Innlandet har nylig disputert med en
avhandling om norske jenter som blogger
pé blogg.no. De 12 jentene og bloggene
som er med i studien er mgysommelig
anonymisert. Jentene ble intervjuet ved to
ulike tilfeller, og samtykke ble innhentet,
ogsa fra foreldre der jentene var mindreé-
rige.

- Vi snakket mye om hva det er a veere
offentlig eller privat pa bloggen og jeg
fikk bekreftet at det var riktig a innhente
samtykke fra studiedeltakerne, sier
Dmitrow-Devold.
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Omfang: internett
i forskning

Som del av EU-prosjektet SERISS har
Norsk senter for forskningsdata (NSD)
kartlagt forskning pa internett meldt
til NSD de siste ti arene.

Av 30 000 prosjekter registrerte 650
at de brukte internett i metode eller
datainnsamling.

@kningen er stor etter 2014, da
begynte meldeskjemaet & sparre
eksplisitt om dette.

De fleste bruker internett som en
rekrutteringskanal.

180 prosjekter handlet om bruk av
sosiale medier, og 160 prosjekter
brukte sosiale metadata.

NSD antar at langt flere enn dette
bruker data fra sosiale medier i

forskningen sin, men ikke melder det
til NSD fordi de ikke vet at det er
meldepliktig, de glemmer & nevne det
pa skiemaet, eller det er samlet inn

anonymt og er dermed ikke meldepliktig.

I og med at studien gikk over tid, kunne
hun ogsa selv folge med pa hvordan det
jentene opplevde som privat og offentlig
var i stadig endring.

- Noen ganger slettet de gamle
blogginnlegg fordi de ikke lenger
identifiserte seg med dem, og ikke ville at
publikum skulle se dem. Hvis studiedelta-
kelsen ikke hadde vaert anonym, hadde de
nok ikke veert sa forngyde med at sanne
blogginnlegg ble udedeliggjort i en
forskningspublikasjon.

- Men bloggene er offentlig tilgjenge-
lige, og jentene vil ha lesere?

- Ja, selvfolgelig vil de det. Men de
publiserer innhold som skal leses av
jevnaldrende, de blogger med tanke pa
et konkret publikum. A bruke det
innholdet i en helt annen sammenheng,
som forskning, er noe helt annet. Da er
det riktig a innhente samtykke.

For Dmitrow-Devold var NESHs
retningslinjer for forskning pa internett
gode & ha i planleggingsfasen av prosjek-
tet.

- Jeg opplevde at jeg kunne tilpasse
prosjektet mitt uten & miste viktig
materiale.

- Men det er ingen fasit her, alle
forskningsprosjekter er ulike og varierer
i forhold til personer som deltar i studien,
type internettforum, hvilke opplysninger
som deles. Det er opp til enhver forsker
a gjore sine vurderinger og lage et design
som tar hensyn til bade deltakerne
og prosjektets beste. m

lllustrasjonsfoto: Scanpix/Svenska Dagbladet



— Det gar ikke an a skille metode fra etikk,
sier Charles Ess. — A tenke metode med etikk

gir bedre forskning. Vi ber bli flinkere til

a fa ut det budskapet, og ikke bare fokusere
pé a unngé skade. foto: 1da Irene Bergstrom

— Viktig a beskytte forskerne ogsa

12000 deltok professor Charles Ess pa et
av de forste motene i det som skulle bli
the Association of Internet Researchers
(AolR) i Kansas, USA. Han fikk oppgaven
med a lede en arbeidsgruppe som skulle
utvikle etiske retningslinjer for forskning
pé internett. De var klare i 2002.

- Og sa eksploderte alt. Og det har
fortsatt & eksplodere. Sosiale medier kom
pé banen i 2005. Rundt 2008 hadde en
stor andel av folk tilgang til internett via
mobiltelefonene sine. I 2010 kom Big
Data. Alt dette har brakt med seg nye
forskningsmuligheter, men ogsé etiske
dilemmaer.

Ved AolRs siste mote, i Estland i host,
var blant annet forskeres sikkerhet et
tema.

- Forskere som forsker pa hgyreekstre-
misme eller terrorister, eller til og med
bare menn som spiller mye dataspill, kan
utsettes for mye hets dersom de far vite
om forskningen og ikke liker det.
Forskere og journalister kan fort befinne
seg i en posisjon som méltavle for
voldsomme heksejakter. Sa det er viktig
4 ha med seg at vi ogsa ma beskytte
forskerne og forskningen, sier Ess.

Han omtales gjerne som en av de
fremste akademikerne pé feltet internett
og etikk, og har i flere ar veert radgiver til
EU-prosjektet Voxpol - Violent Political
Expression Online.

Etikk i publisering

Ess har ikke tidligere hert om FFIs forsek
pé & forske pa fremmedkrigere, men er
ganske sikker pd at man i Voxpol ikke
ville insistert pa at forskningsobjektene
skulle informeres.

- Min mening her er at det er greit &
samle data om disse folkene hvis du
sorger for & anonymisere sa de ikke kan
identifiseres. Nye metoder for 4 samle og
lagre, og til slutt edelegge sdnne data er
ganske gode. Det er ikke mulig & sikre
data 100 prosent, men det vi har er godt
nok, sier professoren.

- Hvis du har anonymisert tilstrekkelig
mener jeg det holder. S vidt jeg vet er det
en ganske standard holdning i dag.

Derimot ville han krevd at individer ble
kontaktet dersom sitater fra dem eller
annen informasjon som kan lede til
identifisering skulle brukes i fremstillin-
gen av forskningen.

- Det er forskjell pé etikk i innsamling,
og etikk i publisering av data, sier Ess.

— Hvis det er viktig & sitere direkte, bar
man kontakte personen sitatet er fra, og
fa samtykke. Da mé forskeren foreta en
vurdering og veie den viktigheten opp
mot en eventuell risiko man utsetter
seg selv for ved & ta kontakt.

Populzere norske retningslinjer

Da de forste norske retningslinjene for
forskning pé internett kom i 2003 fikk
Ess hjelp av en dansk student til &
oversette dem til engelsk, og har veert en
ivrig promoter siden.

- Sa vidt jeg vet er dere det eneste
landet som har nasjonale retningslinjer
for forskning pa internett. Jeg hores ut
som en norsk patriot ndr jeg snakker
om dem. Dere var tidlig ute, og de er
sveert gode.

I en sak pa Nature.com nylig er Ess
intervjuet om at det i disse dager har blitt
sveert sd populaert a lage retningslinjer for
forskning pa internett. Flere av disse
henviser til NESHs retningslinjer.

Noe av det som er sé spesielt med dem,
mener Ess, er at mennesket omtales som
del av en storre sammenheng, som et
relasjonelt vesen.

- Pé engelsk har vi ordet privacy, og
lover knyttet til individet. Her bruker dere
ikke begrepet privathet, men privatlivet.
Og dere har en intimsfaere. Det har vi ikke
pé engelsk, det ville bare bli oppfattet som
noe seksuelt. Det er dette vi ma beskytte
- privatlivet, og de nere relasjonene. Ikke
bare individet. m
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Forskere kan fa starre
ytringsfrihet med ny
personvernforordning

Beskyttelse av «akademiske ytringer» kan gi et bedre klima
for kritisk samfunnsforskning, ifalge Annette Birkeland,
jurist i De nasjonale forskningsetiske komiteene.

Av: Ida Irene Bergstrom

t slags kollektivt sukk kan heres

hver gang noen &pner munnen

og sier «<EUs nye personvernfor-

ordning», eller GDPR som den
ogsa kalles, The General Data Protection
Regulation.

Dag Wiese Schartum, professor ved det
juridiske fakultet, Universitet i Oslo,
oppsummerte forordningen slik under
arets Forskningsetiske forum:

« Meget komplekse, ordrike og
vurderingspregede bestemmelser

« Gir liten forutberegnelighet for
spersmalene er avklart pa autorativ méte

» Meget hoyt beteniva ved brudd
pé bestemmelsene

25. mai 2018 trer den i kraft.

Artikkel 89 definerer unntak og
garantier for blant annet «vitenskapelig
eller historisk forskning». Men en mer
spennende artikkel, ifolge Annette
Birkeland, er artikkel 85.

Her heter det at: «Medlemsstatene skal
ved lov bringe retten til vern av person-
opplysninger i henhold til denne forord-
ning i samsvar med retten til ytrings- og
informasjonsfrihet, herunder behandling
som finner sted i journalistisk oyemed
eller med henblikk pa akademiske,
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kunstneriske eller littereere ytringer.»

Hpvorfor er denne endringen potensielt
sd viktig?

Personverndirektivet fra 1995 gjor unntak
for journalistiske, kunstneriske og
litteraere formal. Paragraf 7 i personopp-
lysningsloven er norske myndigheters
tolkning av dette. Og norske myndigheter
gikk langt. Norsk presse, kunst og
litteratur har unntak for nesten alt

i personopplysningsloven. Andre
europeiske land har lagt seg pa en mye
strengere ramme, vi skiller oss ut med

at det er sé fritt. Begrunnelsen er at det

er ngdvendig for et velfungerende
demokrati. Det forskningsetiske komite-
systemet har lurt pa hvorfor ikke fors-
kning er under unntaket, for fri og
uavhengig forskning har en stor verdi

i et demokratisk samfunn. Derfor er det
veldig gledelig at den nye forordningen tar
opp nettopp dette. Det er helt betimelig
og har veert en mangel i tidligere regel-
verk.

Hva er en akademisk ytring?

Justis- og beredskapsdepartementet er
veldig usikre i heringsnotatet til ny
personopplysningslov. De mener at

forskningsvirksomhet ikke inngar

i begrepet «akademiske ytringer». Det
mener Vi er en feil og altfor snever
tolkning, og det har vi skrevet i vart
heringssvar.

Akademisk ytringsfrihet bestar av tre
deler: forskning, formidling og undervis-
ning. Alle tre er viktige i et demokratisk
samfunn, pé lik linje med journalistikk
og kunstnerisk og litterser virksomhet.
Forskere ma kunne bruke personopplys-
ninger til kritisk forskning, for a ivareta
denne akademiske ytringsfriheten.

I motsatt fall risikerer vi at personvern
blir brukt til a sensurere kritisk forskning,
seerlig kritisk samfunnsforskning.

Det er uansett ikke slik at forskning
slippes fri, den er fortsatt underlagt
strenge forskningsetiske krav til person-
vern og til 4 ivareta hensyn til forsknings-
deltakere. Forskningsetikken kan til og
med veere strengere enn personopplys-
ningsloven. Den gir imidlertid et storre
rom for & vurdere personvern opp mot
vitenskapelige metoder og akademisk
ytringsfrihet. I alle tilfeller folger det av
artikkel 85 at det ma gjores en avveining
mellom personvern og ytrings- og
informasjonsfrihet.



Annette Birkeland, jurist i De nasjonale forskningsetiske komiteene mener det var
pa tide at akademiske ytringer fikk beskyttelse i loven. foto: Elin Fugelsnes

Dette dpner potensielt et nytt spillerom
for forskere pd omrdder der de i dag
opplever at regelverket er for strengt,
for eksempel ekstremismeforskere
i Norge?
Til syvende og sist sa vil dette avgjores
i praksis, for eksempel gjennom Datatilsynet
og personvernradgiverne. Men det er
i hvert fall var tolkning av GDPR art. 85.
Bestemmelsen er saerlig viktig for kritisk
samfunnsforskning, et forskningsomrade
der avveiningen mellom ytringsfrihet og
personvern kan vere annerledes enn for
eksempel i biomedisinsk forskning.
De som undersekes i kritisk samfunns-
forskning har gjerne ikke samme behov
for beskyttelse sammenlignet med dem
som er med i en klinisk studie.

Kritisk samfunnsforskning handler
for eksempel om ekstremisme, kriminali-
tet, vold, menneskesmugling, korrupsjon,
miljgkriminalitet osv. Hvordan underseker
du slike forhold pa en vitenskapelig mate?
Ofte ma man bruke metoder som skjult
observasjon, eller & utgi seg for & veere
en annen. Du kommer ikke sa langt
i a underseke korrupsjon eller ekstremisme
med et samtykkeskjema i handa. Det blir
i hvert fall en helt annen type forskning. m
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12013 apnet forskerteamet kisten for farste gang.

Foto: Gunnar Menander
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Avslgrte biskopens
hemmeligheter

Slitasjegikt, darlige tenner og et foster i kisten. Svenske forskere har
avslert hemmelighetene biskop Peder Winstrup tok med seg i graven.
Ogsa i Norge ligger en rekke mumier i kirkene.

Av: Ingrid S. Torp

aren 2012 far museumsdirektor
Per Karsten ved Historiska
museet i Lund et brev. Det er
en kopi av Fylkeskommunens
beslutning om a tillate at Lunds Domkirke
flytter en gammel kiste ut av krypten for
a gravlegge den pa kirkegarden. Kirken
trenger gravplassen til andre formal.
I kisten ligger biskop Peder Winstrup.

En tilfeldighet vil ha det til at museets
antikvar Andreas Manhag samme dag far
se et bilde av en tidligere ukjent apning
av Winstrups kiste.

- Vi visste at kisten var blitt &pnet
i 1833, men bildet viste at den ble dpnet
pa nytt en gang pa 1920-tallet. Og liket sa
fortsatt ut til & veere i bemerkelsesverdig
god forfatning, forklarer Karsten.

Ileopet av noen sekunder far han ideen
til et nytt prosjekt: a undersoke biskopen
mer enn 330 ar etter hans ded.

- 1600-tallets arbeidsnarkoman

Peder Winstrup var storkar i Lund. Da
han dede i 1679, 74 ar gammel, hadde han
bak seg et mangslungent virke som biskop
i Danmark og Sverige. Han var professor

i fysikk og filosofi, forfatter, poet,

papirprodusent, boktrykker og turist-
guide, for 4 nevne noe. I tillegg var han
sentral som en av grunnleggerne av
universitetet i Lund.

- Jeg kaller ham gjerne 1600-tallets
arbeidsnarkoman, og et ekte renessanse-
menneske, sier Karsten.

Karstens idé var 4 underseke Winstrup
medisinsk. Om han var s vel bevart som
bildet antydet, kunne han ha med seg
spennende informasjon i graven om livet
og deden pa 1600-tallet. Hvorfor dede
han? Hvorfor var levningene i sa god
forfatning?

- Kisten med Winstrup kunne veere et
medisinhistorisk arkiv. Vi fryktet at denne
kunnskapen ville ga tapt om han ble
begravet uten videre, sier Karsten.

Trobbel med loven

For prosjektet kan komme i gang,

trenger forskerne godkjenning bade

fra Domkirken og Fylkeskommunen.
Men aller forst ma det avgjores om kirken
i det hele tatt skal fa anledning til 4 flytte

og begrave kisten.
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Peder Winstrup dede naer 75 &r gammel, etter en lang sykdomsperiode.
335 arsenere er han en av Europas best bevarte mumier. foto: Gunnar Menander

Riksantikvarembetet og Fylkeskommunen
behandler saken, og godtar etter hvert
kirkens enske om flytting. Forutsetningen
er at selve ytterkisten skal bevares i
Domkirkemuseets samlinger. Kisten er
nemlig a anse som kirkelig inventar av
hey kulturhistorisk verdi — hva som
hender med innholdet, er derimot ikke et
tema. I boken Peder Winstrup - Historier
kring en 1600-tals mumie beskriver
Karsten det absurde i dette:

«Hvordan kunne loven gi mulighet til
d spare og verne en kiste, men samtidig
odelegge dens innhold?»

Da spknaden fra Historiska museet
kommer, henviser Riksantikvarembetet til
begravelsesloven og kirkens eget forvalt-
ningssystem. Men heller ikke her finnes
svar.

- Behandlingen av levningene havnet
i et lovmessig vakuum, forklarer Hakan E
Wilhelmsson, tidligere domprost i Lund
og kirkens representant i prosjektet.

Kulturminneloven gjelder i hovedsak
gjenstander som er fra for reformasjonen
(1537), mens begravelsesloven gjelder
levninger fra relativt nye begravelser (se
faktaboks for norske forhold). Konklusjo-
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nen blir at kirken selv mé avgjore saken.
Lunds domkirke setter dermed ned en
gruppe som blant annet skal vurdere de
etiske spersmalene knyttet til den
vitenskapelige undersekelsen, forteller
Wilhelmsson.

Det er ikke uvanlig a gjore forsknings-
analyser av menneskelige levninger fra for
eksempel kongegraver. Ogsé det a vise
frem levninger for allmennheten er vanlig
flere steder i Europa, i museer, men ogsa
i noen kirker. I Sverige skal de i gang med
a utarbeide felles retningslinjer for
héndtering av menneskelige levninger.
Museene har visse etiske parametere de
forholder seg til: hvordan behandles
kroppen, kan den identifiseres, hvilken tid
er den fra, hvilken religios og etnisk
tilhorighet har vedkommende og hvordan
kom materialet inn i samlingen. Lunds
domkirke bruker begravelsesloven som
et utgangspunkt.

- Kirkens etiske grunnholdning er at
et begravet legeme skal beskyttes. Hele
begravelseslovgivningens idé handler om
dette. Unntaket er rettsmedisinske
undersekelser. Det 4 flytte levninger eller
aske i etterkant, er en omstendelig juridisk
prosedyre. Kirkens etiske utgangspunkt
er at gravfreden respekteres.

I tilfellet Winstrup var gravfreden
imidlertid allerede brutt — kisten var bade
flyttet og dpnet ved flere anledninger
tidligere. Kirken undersokte ogsa om
Winstrup hadde slektninger som matte tas
med pa rad.

- Hans slekt var utdedd. Men vi var i
kontakt med slektninger av Winstrups
kone. De ble informert, og har fulgt
prosjektet med interesse, forteller
Wilhelmsson.

Til sist gjelder vurderingen forsknings-
prosjektet som sadan.

- Kirken er positiv til all ny kunnskap,
og om slik kunnskap kunne fremskaffes
uten at man ga avkall pa kirkelige verdier
som respekten for en begravet person,
kom vi til at vi under visse forutsetninger
kunne bidra til et vitenskapelig studium,
forklarer Wilhelmsson.

Forutsetningene er at undersokelsene
skal foregd i et visst tidsrom for levningene
leveres tilbake til kirken, og forskerne skal
folge vanlige prosedyrer for rettsmedisinske
undersgkelser.

Foster i kisten
I november 2013 gjor museet en forun-
dersokelse, og dpner kisten for forste gang.



— Kirkens etiske grunnholdning er
at et begravet legeme skal beskyttes.

De kan konstatere at biskopens kropp er
svert velbevart.

- Det var et spennende gyeblikk! Han
sd jo nesten ut som han sov, forteller
Karsten.

Biskopen hadde fortsatt har og skjegg
intakt, han var kledd i vakre silkekleer, og
1a p& en madrass av ulike vekster.

11. september 2014, med et stort
pressekorps til stede, blir innerkisten med
biskop Peder Winstrup flyttet til Histo-
riska museets konserveringsavdeling, der
temperatur og luftfuktighet na er justert
i trad med forholdene i kirkens krypt.

Forskningsgruppen kan etter hvert sla
fast at flere forhold har bidratt til den
uvanlige bevaringen.

- Winstrup la syk i to ar for han dede,
og var avmagret. Dermed har han
nzermest begynt & torke inn for han dede.
I tillegg dode han i desember og ble
begravet i januar, under en sveert kald
klimatisk periode. Dette har ogsa hindret
forratnelsen. Dessuten kan plantene i
madrassen, som humle, lavendel, malurt
og mynte, ha bidratt til den konserverende
effekten, forteller Karsten.

Innerkisten har ogsa en bred luftespalte
under. Forskerne mener alt var tilrettelagt
for at biskopen skulle holde seg best mulig

Hakan E Wilhelsson , ,

mens han 1a pa paradeseng. Han skal vise
seg & veere en av de fem best bevarte
mumiene fra hele 1600-tallets Europa,
ifolge Karsten.

Na kommer historien frem, lag for lag.
Samtidig er forskergruppen opptatt av &
behandle levningene med respekt. Derfor
studerer de prestedrakten, men lar det
innerste laget med toy veere. Under
héndsydde skinnhansker er jevne, pene
negler. Luen er laget fra ryggstykket av
silkejakken, ettersom tey var dyrebart.
Skjult av den ene albuen, ligger en pose
med fem tenner, kanskje biskopens egne,
til bruk i etterlivet.

Videre blir biskopen sendt til CT-
skanning. Utrolig nok er de fleste indre
organene bevart. Men skanningen viser
at biskopen neppe hadde «levd som han
leerte» - ngysomt og enkelt.

- Han hadde bare étte tenner igjen
i munnen, og de hadde digre hull. I tillegg
hadde han slitasjegikt i kneer og hofter, og
plakk i mange storre blodarer. Galleblae-
ren hans var full av stener. Han var jo
sveert velstdende, og hadde nok veert glad
i mat og sete viner, noe ogsa historiske
tekster om ham forteller, sier Karsten.

Skanningen viser ogsa et annet lite
skjelett, et foster, gjemt under biskopens

- Behandlingen av levningene havnet i et lovmessig
vakuum, forteller tidligere domprost
i Lund Hakan E Wilhelmsson. foto: svenska kyrkan Malmé

fotter. Dette speiler en praksis som var
vanlig ogsé i Norge helt frem til 1970-
tallet. Foster kunne plasseres i andres
kister for & f4 ta del i kirkens seremonier.
Det trengte ikke veere noe slektskap
mellom de to. DNA-analysen av fosteret
i Winstrups kiste er ikke klar, og om de
to var i slekt er derfor enna uvisst.

Dill og edderkopper

Peder Winstrups kiste viser seg & romme
forskningsmateriale for flere: 37 ulike
plantearter fra 1600-tallets hage, 51 arter
av insekter og edderkopper, en rekke ulike
bakterier og parasitter. Disse forteller om
tradisjoner, men kan ogsa si noe om
artenes genetiske forandringer de siste
arhundrene, om bakteriefloraen folk levde
med, og om hvilke parasitter de var plaget
av.

Etter & ha arbeidet med levningene i
mer enn ett dr, har Karstens forskergruppe
fatt et spesielt forhold til biskopen.

- Vi har fatt et neermest personlig
forhold til ham og betraktet til slutt
Winstrup som en av personalet, sier
Karsten.

For a dele opplevelsen med flest mulig,
ber Historiska museet om tillatelse til &
vise Winstrup for publikum én dag. 0
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Det kom mange ulike reaksjoner da museet viste frem Wistrup til publikum.
Karsten overhgrte et barn si til sin mor: — Mamma, jeg vil ogsa bli mumie

nérjeg dar! Foto: Gunnar Menander

Pa vegne av forskergruppen, skriver
Karsten:

«Gjennom hele dret har jeg fatt daglige
foresporsler fra allmennheten om
muligheter til 4 fa se denne sentrale
historiske skikkelsen og fé ta del i
forskningsresultatene. Det er derfor svart
viktig at bade allmennheten og det
akademiske samfunnet far en siste
mulighet til 4 vise respekt for den mann
som bade by; kirke og universitet har si
mye 4 takke for og fa fornemme en sterk
undring foran en av Europas best bevarte
mumier innen mulighetene forsvinner... »

Etter at kirken igjen har forvisset seg
om at verdighet og sikkerhet vil bli
ivaretatt, fir Historiska museet gjennom-
slag for sitt enske.

Den aktuelle desemberdagen er det
lange keer. Mer enn 3500 besokende
kommer for & se Peder Winstrup. I alt
anslar museet at 400 millioner personer
har fatt here om prosjektet gjennom
formidling nasjonalt og internasjonalt.

Den enorme interessen har ogsa
overbevist kirken om at levningene ma
tas vare pa for fremtidige generasjoner.
Den 11. desember 2015, plasseres den nye
kisten med biskop Peder Winstrup tilbake
i Lunds domkirke. m
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Museumsdirekter Per Karsten har ledet forsknings-
prosjektet. | bakgrunnen: Sekretariatslederen for
Skjelettutvalget, Lene Os Johannessen. foto: ingrid s. Torp

Mange lik, ogsa i norske kirker

I Norge var det vanlig a begrave folk i kirkekjellerne frem til 1805.
Men det var en eksklusiv affeere.

Tradisjonen kom etter kristningen av landet, og tidligere seniorforsker ved Norsk
institutt for kulturminneforskning Berit Sellevold beskriver bakgrunnen slik:

«De levende kunne gjennom bgnner og botsgjerninger hjelpe de dede som befant
seg i skjeersilden. (...) En kistegrav inne i kirkerommet var forbeholdt de som var
aller viktigst i samfunnet. (...)Kistene kunne plasseres dpent i kirkerommet, eller
settes ned under kirkegulvet, i egne gravkrypter eller i gravkapeller.»

Med reformasjonen forsvant ideen om skjzersilden, men tradisjonen med kister

i kirken ble opprettholdt. En mulig forklaring, er at dette var en god inntektskilde
for kirkene.

Men i 1805 var det slutt. Da vedtok kong Christian den 7. et forbud mot 4 sette
ned lik under kirkegulvet. Begrunnelsen var at kongen ikke lenger fant det
semmelig & benytte bygninger innviet til «det Hayeste Vaesens Dyrkelse» som
«Gjemmested for ratnende Legemen.

Levningene er imidlertid fortsatt pa plass mange steder. | 2009 sendte Berit
Sellevold sparsmal til 434 kirkelige fellesrad og menighetsrad om hvor mange
som hadde kister med levninger i kirken. Hun fikk svar fra 145, 34 bekreftet at
de hadde slike kister.

Og som i Sverige, havner dette materialet «mellom to stoler»: Kulturminneloven
verner alt som er fra farreformatorisk tid (fer 1537). Andre levninger som ikke
ervernet av saerlover (som samiske levninger og krigsgraver), star uten vern.

Det blir opp til den enkelte menighet og de kirkelige fellesradene a forvalte dem.
I Norge har vi et Nasjonalt utvalg for forskning pd menneskelige levninger
(Skjelettutvalget). De har utarbeidet egne retningslinjer for forskningen, og

har nylig sendt pa hering en Veileder ved funn av menneskelige levninger.

Kilder: Overjordiske begravelser — et potensielt forvaltningsproblem, Berit Sellevold, i NIKU Tema 39:
Kulturary, kulturminner og kulturmiljeer - Presentasjoner fra NIKUs strategiske instituttprogrammer
2006-2010, arkeologi.blogspot.no



De to hodeskallene funnet pa Vestlandet i 1952 og 2015 er begge rundt 8500 ar gamle.
De er fra samme omrade, muligens samme folkeslag. Men de ser helt forskjellige ut. foto: Anne Karin Hufthammer

Hodebry | Bergen

Rettsmedisinere i Bergen var neer ved a vaske bort en del av historien til en 8500 &r gammel hodeskalle.
Na skal de samarbeide med forskere om rutiner for & ta vare pa levninger med arkeologisk verdi.

Tekst: Ida Irene Bergstrom

eldigvis fant vi litt masse
i nesen, eller i bihulene,
forteller arkeolog Anne Karin
Hufthammer.
- Vi fikk det under mikroskop, og fant
at denne skallen har ligget i ferskvann. Sa
det er kjempespennende, det er en historie
i seg selv. Ut i fra den lille klumpen med
jord, pd kanskje 1 cm?, s& kunne vi finne
ut noe om lokaliteten.

En 8500 ar gammel hodeskalle ble
funnet av et turgdende par i mai 2015,
ved Kyrkjetangen i Bergen. Farste stopp
ble politiet, som sendte den videre til
rettsmedisinerne ved Gades Institutt.

- Det er en del savnede kvinner som
politiet leter etter, det forste vi ma gjore
er & finne ut om dette er en savnet person,
sier rettsmedisiner og professor Inge
Morild, som tok imot og undersokte
hodeskallen.

- Den ble brakt inn full av jord som vi
spylte av. Det skulle vi tydeligvis ikke
gjort, men det var nedvendig for a se hva
det dreide seg om.

Rettsmedisineren skjonte raskt at
hodeskallen var gammel. Rettsantropolo-
gen ved avdelingen gjettet p4 middelalder.

— Sa gikk det litt tid, s& fikk Huftham-
mer og gjengen snusen i det, forteller
Morild.

— Plutselig satt det en mann pa gangen
hos oss og ville ha skallen utlevert.

Med politiet som oppdragsgiver kunne
ikke Morild uten videre gi fra seg kraniet,
men etter noen telefoner ble det utlevert,
og havnet til slutt hos arkeologene. De
kunne fastsléa at hodeskallen var 8500 ar
gammel. En av de eldste i Norge, og i
Skandinavia.

Genetikk og isotoper
Noe av arsaken til at det ikke er bedre
rutiner for 4 ta vare pé skjeletter og andre
menneskelige levninger, er at humant
materiale har fatt en annen valer enn
tidligere, ifolge Hufthammer.

Da en tilsvarende gammel hodeskalle
ble funnet pa Vestlandet i 1952 var ikke
arkeologene interessert overhodet. Kraniet

og noen bein ble samlet inn og tatt vare
pé av zoologer.

— For satt vi bare og sa pa hvordan
skjelettene sa ut. Vi studerte storrelse,
form og eventuelle sykdomstrekk. Ofte
kunne vi bare gjette om de var mann eller
kvinne, forteller Hufthammer.

— Inntil for kort tid siden mente mange
at et humant skjelett ikke er arkeologi,
noen mener det fremdeles. Jeg mener og
har hevdet lenge at det er det — seerlig etter
at de nye metodene kom.

For det arkeologene for bare kunne
antyde med morfologi, leeren om kropps-
bygningen til en organisme, kan de i dag
finne relativt sikre svar p4 med genetikk
og isotoper, kjemiske grunnstoffer som
ogsa er 4 finne i mennesker.

- Gjennom studier av arvestoft og ikke
minst studier av isotopverdier i bein, kan
mye av et individs historie avslores. For
eksempel slektskap, kosthold, vandrings-
menstre og de klimatiske forholdene
individet levde under. O
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— Med disse metodene kan vi hente ut sa
mye arkeologi som bare det!

Meorkhudete, blagyde menn

Og selv om rettsmedisiner Morild vasket
kraniet grundig, sa fjernet han altsé ikke
alle spor til fortiden. Fra jorden i bihulene
har Hufthammer med kollegaer funnet at
personen bodde ved ferskvann og levde av
marin fode, serlig sel. Det samme gjelder
for personen hvis kranium ble funnet
11952.

Forskerne har ogsa kunnet sl fast at
begge kraniene tilhorte menn, som altsa
levde pa samme tid, i eldre steinalder.
Mest sannsynlig var de ganske merke
i huden, og bldeyde, slik andre studier
har vist om mennesker i Nord Europa pa
denne tiden.

— Forelopige analyser tyder pa at de
kommer fra samme gruppe, og samme
omréide. Men i utseende er de sveert
forskjellige, hodeskallene er veldig ulike.
Vi er usikre pa hva dette betyr. En
forklaring kan vere at det var stor
variasjon innenfor gruppen.

Som all forskning har ogsd denne
forbehold.

Inge Morild fikk kjeft av arkeologene for a ha

vasket den gamle hodeskallen grundig.
Foto: Privat
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, Det ligger masse historie i skjelettene.

Dette er kulturarven var.

— Vi skal veere litt forsiktige med & tro at
fasiten ligger i de nye naturvitenskapelige
metodene. Vi har eksempler i dag fra
blant annet idretten, der personer som har
tenkt pé seg selv som kvinner viser seg
4 fysiologisk sett vaere kjgnnsbestemte
menn. Sa av og til gir genetikken litt pa
skeive, det er ikke en eksakt vitenskap.

Neste skritt i undersekelsen av steinal-
dermennene fra Vestlandet er 4 rekon-
struere dem.

- Har du sett CSI? Det er noe sant vi
prover pa. Dette gjor de pé laboratorier
rundt om i Europa. Man 3D-skanner
skallen, og legger til scener og muskler ut i
fra kjenn. S& far du omtrentlig utseende.

De genetiske analysene har for gvrig bare
s& vidt begynt, understreker Hufthammer.

— Mye analyse og tolkningsarbeid gjenstar
bade innen genetikk og arkeologi, og det
er i dag en stor gruppe som arbeider med
disse to menneskekraniene.

Kripos forst, sa arkeologen

- Hufthammer og gjengen kjeftet meg
huden full for at vi hadde vasket vekk
jorden og sant som de skulle bruke,
husker Inge Morild, som er en av Norges
mest erfarne rettsmedisinere.

— Vi far inn bein hele tiden, stort sett er
det fra sauer, men ogsa mye hjort, trolig
etter tjuvslakting. Men det dumper inn et
menneskebein fra tid til annen. Da mé vi
sile ut det som er historisk, men hvis vi
har noen mistanker, ma vi ta prover, og
eventuelt gdelegge noe av den arkeolo-
giske verdien.

Det skjonner Hufthammer godt.

- Selvfolgelig mé det vere sann. Det
viktigste er a lgse eventuelle saker med
bortkomne personer, vi stiller i andre
rekke, det er helt riktig.

Men kanskje hvis de hadde hatt enda litt
bedre rutiner, samarbeid og kunnskap, sa
kunne noe mer av det verdifulle for
arkeologene blitt bevart.

- Inge og jeg har avtalt at vi skal sette
oss ned sammen med politiet og lage en
manual, en kjerebok for hva de skal gjere
hvis det kommer et funn inn fra publi-

kum, sier Hufthammer.

- Sa det er gode muligheter for at vi
vil fa inn mer bein enn for.

- Det kan hende, bekrefter Morild, men
understreker at det meste som kommer
inn ikke er fra mennesker. Materiale som
ikke er av interesse destrueres.

- Det kom et overarmsben her forleden,
funnet under graving. Det er kanskje de
som graver som trenger sanne retningslinjer
for hvem de skal tilkalle. Vi gjorde
DNA-undersekelse og sjekket den mot
Kripos’ savnet register, men den ble ikke
funnet der. Benet var neppe mer enn noen
ti-ar gammelt, trolig fra krigens dager
eller fra en kirkegérd. Det hadde altsa
heller ingen historisk interesse, og gikk
til forbrenning.

Vernet stopper ved reformasjonen
Ideen om en kjorebok for hva som ber
skje nar det forekommer funn av humant
materiale fikk imidlertid Hufthammer for
flere ar siden. Arbeidet med en «Veileder
ved funn av menneskelige levninger» ble
startet under hennes tid som leder for
Skjelettutvalget.

Utvalget ble opprettet i 2008, i kjglvan-
net av strid om utlevering av samiske
kranier fra Norges fremste skjelettsamling,
De Schreinerske Samlinger. Utvalget tar
stilling til etiske vurderinger ved fors-
kning pa menneskelige levninger, og har
nylig sendt sin nye veileder pa hering.

— Vi ser behovet for en sann veileder i
mange sammenhenger, sier Nils Anfinset,
dagens leder av Skjelettutvalget.

— Folk finner ting, og vet ikke hva det
er, hvor gammelt det er. Sa blir politiet
kalt inn, men de har ikke nedvendigvis
kompetanse pa dette heller. Ogsa har du
eksempler som denne hodeskallen i
Bergen som ble vasket grundig.

Malgruppen for veilederen er alle som
kan tenkes & komme over skjeletter i ulike
sammenhenger, politiet, ulike trossam-
funn og mannen i gata. Forskere og
museer, og sentrale institusjoner som
forvalter kulturminner, som
Riksantikvaren og Norsk institutt for



Anne Karin Hufthammer

og en stor gruppe forskere
er godt i gang med a analy-
sere de to kraniene i Bergen.

Foto: Paul S. Amundsen

kulturminneforskning.

- Det vi prover a gjore er a klargjore og
finne rutiner for hvor ansvaret ligger, sier
Anfinset.

Norge er nemlig et av fa land i Europa
som ikke har et totalt vern for humant
materiale. Vernet stopper ved reformasjo-
nen, i 1537 (med en rekke unntak - se
faktaboks). Materiale som er nyere enn
1537 er ogsa 4 finne i ulike samlinger, men
det er tilfeldig hvor det plasseres og hvem
som tar hand om det.

Skjeletter er kulturarv

I Bergen kommer Hufthammer og Morild
til 4 lage en lokal plan for hvordan
héndtere funn. Men det er ogsa et klart
behov for den nasjonale veilederen som
omsider er pa vei, mener arkeologen.

- De som virkelig trenger denne
veilederen er vare myndigheter. De som
lager regelverk for dette trenger en
bevisstgjoring, sier Hufthammer.

- Vi har i praksis over 500 ar med
materiale som ikke er vernet. Men vi er
forpliktet gjennom internasjonale
konvensjoner til & ta vare pa var felles
historie, ogsa den som kommer etter
1537.

Sa jeg haper at en veileder kan veere med
og gi en viss form for pietisme. En folelse
av at vi kan ikke bare kaste og gjenbe-
grave, sann som man har holdt pa med.

— Har man gjort det, kastet og gjenbe-
gravet masse verdifullt materiale?

— Det varierer litt, men nar en grav er
over 20 ar, sa har kirkene sanne beinbinger
og tar en fellesbegravelse pa det. Protes-
tanter har et veldig avstandsforhold til
skjelettmateriale, kanskje mer enn andre
religioner. Men dette er kulturarven var,
og her ligger masse informasjon om
fortidens mennesker. Vi bruker masse
penger pa historieforsking, men glemmer
at det ligger masse historie i skjelettene.

Samtidig er Hufthammer klar over at
det 4 utvide Kulturminneloven til
naermere natid vil innebeere nettopp store
kostnader.

- Det er nok en av arsakene til at en er
forsiktig med & flytte grensen opp i tid.
Det vil medfere store gkonomiske og
organisatoriske konsekvenser, flere
restriksjoner for byggherrer for eksempel.
Sé det er ikke bare 4 sette i gang heller.
Men vi md i hvert fall fa pa plass en bedre
ordning som gjor at vi fir undersokt
og tatt vare pd materiale av verdi. m

1537-grensen:

Fredet materiale i Norge

er beskyttet i tre ulike lover,
Kulturminneloven, Svalbard-
miljgloven og Gravferdsloven.
Vernet av menneskelige
levninger stopper ved
reformasjoneni 1537,

med unntak for:

e Samiske graver eldre enn
100 ar

e Skijelettrester ved skipsvrak
eldre enn 100 ar

e Alle gravminner pa Svalbard

® Krigsgraver

e Graver yngre enn 20 ar pa
gravplasser som fortsatt er
i bruk

e Graver yngre enn 40 ar fra
nedlagte gravplasser
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— Man skal ikke
veere redd for debatt

John-Arne Rettingen syns det er helt greit med litt debatt pa ufullstendig
grunnlag, og helt innafor & bruke triks som terningtrilling for 8 komme pa.

Tekst og foto: Ida Irene Bergstrom

etodekritikken har i hest

haglet over direktgren

i Forskningsradet, John-

Arne Rottingen. Darlig
sporreundersokelse, spissa mediebudskap,
terningkast over statsrddene og sammen-
blanding av roller. Hvordan ble det sann,
er han selv forngyd med innsatsen? Og
kan han egentlig nok om forskningsetikk?

I september ble det rabalder rundt en
sporreundersokelse som Kantar utforte
for Forskningsradet. Du gikk ut i
Aftenposten og sa at alarmene bor gi,
fordi folk har for liten tillit til forskning.
Sd kom Ottar Hellevik og sa at vi ikke
kan stole pd undersokelsen om folks
tillit til forskning. Sa fulgte en dross
innlegg som nyanserte bade kritikken
og funnet. Ble saken egentlig et skoleek-
sempel pa hvorfor folk kanskje mister
tillit til forskning?

I forkant av Forskningsdagene gikk vi ut
med noe info - ikke helheten, men en
teaser. At 40 prosent mener at forskere
pavirkes av sine interesser og politiske
stasted, og at forskningsresultatene
pavirkes av det. Men sa ble det av mediene
oversatt til at to av fem har mistillit til
forskning. Sa det ble vel et godt eksempel
pé utfordringer ved forskningsformidling,
nér noe enkelt spisses enda mer. Men mye
av kritikken var basert pa sekunderinfor-
masjon om hva undersekelsen viste og et
utvalg av spersmal.
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Du har fitt kritikk for at du sa at
‘alarmene bor g4, men gikk de hos deg,
da du leste undersokelsen?

Ja, jeg mener jo det at nir — og det var
blant annet klimaforskning vi stilte
spersmal om — ndr over halvparten mener
at forskernes resultater er pavirket av
deres interesser og politiske stasted, s& er
det urovekkende. Vi kan ikke leve med at
s& mange mener det er en systematisk
skjevhet i forskningen. Selv om forskning
aldri er sikker, og selvfolgelig pavirkes av
forskerne - ingenting er objektivt, s er
forskningsprosessen den beste metoden
folk har funnet frem til for & prove &
systematisk kritisere bade teoretiske og
empiriske analyser for & fremstille
kunnskap. Det er den beste kunnskapen
vi har. Det er viktig a formidle til folk flest
at det er forskjell p& kunnskap forankret

i forskning og meningsytringer i offentlig-
heten.

Burde dere ventet med 4 fronte underso-
kelsen til dere kunne vise frem helheten,
i stedet for 4 gi ut med en teaser?

Nei. Det satte en agenda, det ble debatt,
det er flott og viktig.

Men ble det den debatten vi trengte?
Metodekritikk av surveysporsmal?

Det ble veldig mye metode, det overrasket
meg! De som var opptatt av metode
kunne kanskje kikka p4 selve studien.
Mye var basert pa sekundeerinformasjon.

Men det var flere debatter. Hvor langt skal
forskerne ga i forhold til & vaere offentlige
debattanter, at de ber og har plikt til &
melde seg pé i en offentlig debatt, men at
det er viktig & deklarere hva som er hva.
Det kom frem i debatten bade eksplisitt
og implisitt. Om omtalen av undersokel-
sen kom skjevt ut i forhold til hva man
kan vise og hvordan tolke den, det syns
jeg er ganske uproblematisk.

Er store temaer som tillit til forskning
egentlig egnet for denne typen sporre-
undersokelse? Det er forskjell pa 4
sporre hvor mange poteter folk spiser
til middag versus i hvor stor grad de tror
forskning er politisk styrt.
Samfunnsforskning er full av ganske
brede sporsmal, for a si det sann. Dersom
jeg selv skulle fylt ut vir undersgkelse ville
jeg nok ofte tenke: ja, men hva betyr det,
hvordan defineres dette... Det er ikke
en objektiv undersokelse som prover
a kvantifisere, men det er et barometer for
noe.

Vi hadde for gvrig ingen direkte
spersmal om tillit. Selv om mange
trodde at resultater ble pavirket, viser
et annet spersmal stor grad av tillit — over
80 prosent mente det var riktig at
samfunnet stottet grunnforskning. Man
har altsé p& en mate tillit til forskning
som en helhet, men tenker samtidig at det
er mye som pavirker forskningsresultatene
illegitimt.



John-Arne Rettingen mener det er viktig at Forskningsradet arbeider politisk for forskningens posisjon og
investeringsvilje i samfunnet. — Vi er ikke bare et implementeringsredskap, sier direkteren.

Kunne du ikke sagt det til Aftenposten?
Hpvorfor plukke ut de negative tallene
sdnn som dere gjorde?

Mialet var fokus pé debatt om forsknin-
gens rolle i samfunnet, og dette med
forskningens verdi som en kilde til solid
og robust kunnskap. Da er det ikke dumt
at man ga disse tallene oppmerksomhet,
selv om debatten avsporet litt. Jeg syns
ikke man skal veere sa redd for at det blir
litt debatt. Ogsa pa litt ufullstendig
grunnlag. Undersokelsen som helhet ble
offentliggjort et par dager etter, ved
apningen av Forskningsdagene.

Nir jeg sier forskningsetikk, hva tenker
du da?

Nér man er medisiner, tenker man veldig
fort etikk i gjennomfering av kliniske
studier pa pasienter. Jeg vet at det er
snevert, men det slar inn forst. Helsinki-
deklarasjonen, behov for & ivareta
autonomi for pasienter, men samtidig
skaffe frem kunnskap om grupper,
populasjoner.

Det neste som faller meg inn er mer,
ja, forskningsetterrettelighet. Selve
forskningsprosessen, uredelighet,
og hva som er god forskning.

Og det siste er det store, brede,
forskningssystemets etiske og moralske
ansvar. Hva forsker man pé og hvorfor,
hvilke sporsmal velger man. Jeg har veert
mye opptatt av dette med interessenters
onske om & pavirke kunnskapsbildet
med forskning. Studier har funnet at det
a veere sponset av et privat firma versus
en akademisk institusjon, gir systematisk
forskjellige resultater. Det viser hvor viktig
det er med gode prosesser pa dette. B

Les en lengre versjon av intervjuet
pa etikkom.no, der Rettingen blant
annet:

...synes det er utfordrende & serge

for at forskningsetikk «ikke blir et
vedheng eller sideprosjekt».

...mener at «fagfeller ber bli kreditert».
...kommenterer fenomenet bortkasta
forskning med at «Forskningssystemet
er ikke flinke nok til & vaere
etterrettelige for a vise at vi gjer

det vi skal gjare».
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Mener forskning som kan
lase Alzheimergaten,
Ikke er helseforskning

Hva som er forskning pa medisin og helse skal tolkes vidt, ifelge Helseforskningsloven.
Hvorfor gjer da systemet som forvalter loven det motsatte?

Av: Ida Irene Bergstrom

t paradigmeskifte, skrev Nobel-
komiteen i sin begrunnelse, da
May-Britt og Edvard Moser ble
tildelt nobelprisen i medisin
12014, sammen med John O’Keefe.
Oppdagelsen av «hjernens GPS», hvordan
celler i hippocampus lagrer og bruker
informasjon om sted og rom for &
navigere, kan ha stor betydning for
forskning pa demens og Alzheimer.

Ved Mosernes institutt, Kavli Institute
for Systems Neuroscience ved NTNU,
forskes det videre for 4 finne ut av
hvordan en normal hjerne forstar ting
som tid og rom, navigering, og tilegnelse
av kunnskap. Ikke bare hos rotter, men
hos mennesker.

Og malet er, pa sikt, intet mindre enn
a bidra til a lese Alzheimer-gaten.

Men tre forskningsprosjekter fra
Kavli-instituttet har stott p& problemer.
De regionale komiteer for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk, REK, vil ikke
godkjenne dem. Eller rettere: de vil ikke
behandle dem. De mener at det forskerne
ved Moser-laben holder pa med ikke er
helseforskning slik det er definert
i helseforskningsloven.

- Jeg er veldig skufta over disse
vedtakene fra REK, sier P4l Romundstad,
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prodekan for forskning ved Det medisinske
fakultet ved NTNU.

- Sann jeg ser det, sa er dette absolutt
helseforsking. Dette er et av de beste
forskningsmiljeene vi har, som skal gjenta
noen av forsgkene Moserne har gjort pa
rotter pa mennesker. Tanken er at det pa
sikt kan fore oss neermere en forstaelse av
Alzheimer, og til tidligere diagnostikk.
Dette er et kjempeviktig medisinsk
forskingsspersmal. Jeg syns det er veldig
rart at man ikke ser dette som et helsefor-
skingsprosjekt. Det virker som jussen har
tatt over for etikken her. Medisinsk etikk
burde vaere i forersetet, og disse prosjek-
tene bor vere vurdert medisinsketisk.

Pal Romundstad mener hjerneforskningen

ved Kavli-senteret helt klart er helseforskning.
Foto: NTNU

A ikke fa en godkjenning fra REK
medferer flere problemer for forskningen.

- Det viktigste er at forskerne selv
onsker en etisk vurdering pé vegne av de
personene som skal involveres i prosjektet,
sier Romundstad.

Noen av dem skal gijennom MR-maskiner,
som kan gi uforutsette funn. Men
godkjenning er ogsa et strengt krav fra
EU, som finansierer prosjektet. Og fra
tidsskriftene forskerne héper & publisere i.

Etter tre avslag fra REK ser-gst D,
klagde prosjektleder for forskningen,
Christian Doeller inn saken sin til Den
nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag, NEM. NEM er
klageinstans for REK, og behandler rundt
15 klagesaker hvert ar. To temaer er
gjengangere — gnske om unntak fra krav
om samtykke, og hvorvidt forskning faller
innenfor eller utenfor helseforskningslo-
ven.

NTNU-prosjektene ble forst behandlet
av NEM i oktober, men endelig vedtak ble
utsatt til neste mote 5. desember. Saken
er dermed ikke avklart i dette nummeret
av Forskningsetikk gar i trykken.

Romundstad og NTNU opplever at de
er nedt til & finne en lpsning pé proble-
met.



| flere av NTNU-prosjektene skal friske deltakere gjennomga MR-undersgkelser. Dette kan fere til utilsiktede funn, et stort tema for forskningsetisk debatt i dag.

Illustrasjonbildet er en MR-scan utfert ved Penn State University i forbindelse med forskning pa aldersrelatert hukommelsestap.
Foto: Patrick Mansell/Penn State Flickr

- Dersom ogsa NEM avviser dette som
utenfor helseforskingsloven ser jeg ingen
annen utvei enn at vi ma lage parallelle
etiske komiteer, sier Romundstad.

Med bakgrunn i brutale medisinske
eksperimenter pa fanger i konsentra-
sjonsleirer under andre verdenskrig, har
det vokst frem stadig mer regulering av
medisinsk og helsefaglig forskning.
Niirnbergkodeksen fra 1949 bestar av ti
prinsipper for en forskningsetisk standard
for forskning p4 mennesker. I 1964 kom
Helsinkideklarasjonen, utformet av
Verdens legeforening, som danner
grunnlag for den medisinske forsknings-
etikken. Historien har imidlertid vist at
det ikke holder med kloke ord, og stadig
flere land opprettet i lopet av 1970- og
80-tallet etiske komiteer som skulle
vurdere og forhandsgodkjenne medisinsk
forskning.

REK-systemet i Norge ble stablet pa
beina forst i 1985, og led lenge av bade
pengemangel og ansvarsfraskrivelse.
Forst med forskningsetikkloven i 2006
fikk REK eremerkede midler til forsvarlig
drift. I dag bestar systemet av syv
regionale komiteer med tilhorende
sekretariater, som siden 2009 far sitt

mandat fra Helseforskningsloven.

- Hovedproblemet i dag, er at det er lett
d glemme hvorfor vi har REK-systemet,
mener Berge Solberg, professor i medi-
sinsk etikk ved NTNU og medlem i NEM.
Solberg er en av dem i NEM som mener
at hjerneforskningen fra NTNU i aller
heyeste grad er helseforskning som burde
veert behandlet av REK.

- REK-systemet er ikke der for & «please»
en lov. Det er der for & beskytte forsknings-
deltakere. I medisinsk forskning trenger
deltakerne som regel en slik ekstrabeskyt-
telse. Her har vi 4 gjore med forsknings-
prosjekter som potensielt dramatisk kan
utfordre deltakernes forstaelse av egen

3
Berge Solberg mener REKene burde veaere mer pa

tilbudssiden overfor forskere som gnsker etiske
vurderinger av prosjektene sine. foto: NTNU/Geir Mogen

helse, sier Solberg.

- Jeg jobber med etikk dagen lang, ogsa
utenfor NEM-vervet. Hvis noen ringer
meg og ber om hjelp til & vurdere etiske
utfordringer, s er det jo det jeg er der for.
Pa samme méte tenker jeg at hvis forskere
tar kontakt med REK og vil ha etiske
vurderinger, sa ber vi strekke oss langt
for 4 si ja.

Solberg er lei av diskusjonen om hva
som er innenfor og utenfor lovens
definisjon av forskning pd medisin
og helse.

- Risikofylt forskning pd mennesker,
som kan ha innvirkning p& menneskers
helse, horer etter min mening naturlig
til REK. Her har man kompetansen og
erfaringen til & pase at deltakernes
interesser er tilstrekkelig ivaretatt.

Det at noen av prosjektene ved NTNU
omfatter MR-undersokelser av deltakerne
er sveert relevant fra et etisk syn pa hva
REK er til for, mener medisin-etikeren.

- Utilsiktede funn er problematisk,
spesielt hos friske mennesker som ikke
forventer at livet kan bli snudd pa hodet.
I Helseunderspkelsen i Nord-Trendelag
(HUNT) gjorde man MR pa friske
mennesker mellom 50 og 66 ar, og
over 15 prosent av dem ble henvist til
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videre klinisk oppfelging. Utilsiktede funn
er et stort forskningsetisk tema og debatt-
tema i verden i dag innenfor genomikk

og MR-studier, og det virker urimelig om
ikke slike prosjekter skulle behandles av
de norske REKene. Vi ma lofte blikket

og sperre hva vi er til for. Deretter kan

vi fortolke loven i lys av det svaret.

Hjerneforskningen ved NTNU er bare
den siste i rekken av saker som i lgpet

av arene har fatt avslag fra REK-systemet
med begrunnelse at de ikke er omfattet
av helseforskningsloven.

Pa arets Storfellesmate, motet der alle
126 medlemmene i REK-komiteene med
sekretariater og de 12 medlemmene
i NEM inviteres til faglig pafyll og
nettverking, var professor Kirsti Malterud
pa programmet.

Bestillingen til Malterud, en nestor
innen feltet kvalitativ medisinsk fors-
kning, var a gé gjennom hvordan
forskningsetikk kan ivaretas forsvarlig i
kvalitative studier fra medisin og helsefag.

- Med gjeldende praksis tolker REK
helseforskningsloven slik at kvalitative
studier ikke regnes som medisinsk
forskning, og derfor faller utenfor deres
mandat, mener Malterud.

Professoren har selv mange ganger
opplevd at REK ikke vil vurdere slike
prosjekter.

- Resultatet blir at kvalitative studier
ikke far forsvarlig forskningsetisk
vurdering. REK ma ta ansvar ogsé for
denne delen av medisinsk og helsefaglig
forskning.

Dette var en beskrivelse blant annet
Britt Ingjerd Nesheim, leder i REK sor ost
C ikke ville ga med pa.

— Fra var komité kjenner jeg meg ikke
igjen i at vi skal ha lett for & definere
kvalitative prosjekter utenfor. Men vi har
mange diskusjoner om hva som er
innenfor og utenfor helseforskningsloven.
Det vi ser mest pé er formalet med
undersokelsen. Jeg er ikke enig i at det er
kvalitative metoder vi vender tommelen
ned for - fordi de er kvalitative.

- Na er vi inne i den stadig pagaende
debatten om innenfor-utenfor, kommen-
terte Dag Bruusgaard, leder for Den
nasjonale forskningsetiske komité for
medisin og helsefag, NEM.

- Noen har pastatt at praksis har blitt
i ganske snever forstand, og tvilen
resulterer i avslag.

Men hvorfor er det sa viktig & fa
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Kirsti Malterud er lei av at kvalitativ forskning
ofte ikke behandles av REKene. foto: 1da Irene Bergstrem

forskningsetiske vurderinger av kvalitative
studier?

- Det er to sider av dette, ifolge
Malterud.

- Det ene handler om definisjoner.

Det er vanskelig & lese Helseforskningslo-
ven slik at kvalitative studier ikke regnes
som medisinsk forskning og kunnskap.
Det andre problemet er at kvalitative
studier har mange etiske utfordringer med
seg som det er viktig for bdde forskere og
deltakere & fa en forsvarlig vurdering av.
Dette er prosjekter som har godt av etisk
innsyn og gjennomgang pa lik linje med
andre medisinske forskningsprosjekter.

- Vi skulle definere helse som bredt,
kommenterte noen i salen.

- Definerer vi det for smalt?

Det sporsmalet er det etter hvert mange
som svarer ja pa.

12014 sendte Norsk senter for fors-
kningsdata, NSD, en bekymringsmelding
til De nasjonale forskningsetiske komite-
ene, FEK, og NEM. Her lister de opp en
rekke eksempler pé prosjekter som REK
har avvist men som NSD som forvalter
person opplysningsvernloven ikke
opplever & ha tilstrekkelig faglig kunnskap
til & vurdere etisk.

Eksemplene handler gjerne om a teste
kroppen pa ulike vis, for eksponering

av ekstrem kulde og vind, resultat av
styrketrening hos kvinner i ulike alders-
grupper, oyetrykkmalinger, blodmanipu-
lering og maksimal utholdenhetstrening.

NSD skriver at REKene har endret
praksis etter helseforskningsloven - disse
prosjektene ville tidligere blitt behandlet.
At de na faller mellom to stoler er

Sigmund Loland leder Idrettshayskolens
nyoppstartede etiske komité. roto: NiH

problematisk, skriver NSD, fordi «et stort
antall forskningsprosjekter som innebeerer
forsgk pa mennesker gjennomferes uten
at helsefaglig etisk vurdering ligger til
grunny.

NEMs og REKSs forsek pa & rydde opp
i problemet bestod i 2015 av a be Helse-
og omsorgsdepartementet om & endre
loven, og inkludere «forskning som ikke
er medisinsk eller helsefaglig, men som
kan innebeere risiko for helseskade».
HOD har aldri svart substansielt pa
henvendelsen, men viser til Prop 158 L
(om Forskningsetikkloven) der det star at
departementet ikke ser behov for at andre
typer forskningsprosjekter ber «underleg-
ges krav om forhandssamtykke».

Ved Norges Idrettshgyskole (NIH) ble
de lei av & soke og fa avslag fra REK.
Treningslere og fysiologi, leeren om
hvordan levende organismer og deres
organer og celler responderer pé trening,
blir nemlig oftest avvist av REK.

I mars 2017 startet NIHs interne etiske
komité sitt arbeid. Fire moter senere har
de behandlet 28 prosjekter.

- Jeg var rektor her i dtte ar, fra
2005-2013, forteller professor Sigmund
Loland, som leder den etiske komiteen
ved NIH.

- Denne diskusjonen har vert der
lenge, serlig fra vare folk som jobber med
fysiologiske ting som innebeerer interven-
sjoner. De tar biopsier, blodprever, den
slags. Og de ville alltid gjerne ha godkjen-
ning, de ensket etisk vurdering av sine
prosjekter. Tidsskriftene krever det
dessuten. Men hver gang mélet ikke



DETTE ER SAKEN:

e 12009 tradte helseforskningsloven
i kraft.

e Intensjonen var at flere helsefors-
kningsprosjekter enn far skulle forhands-
godkjennes av etiske komiteer. Hva som
er forskning pa medisin og helse skal

i henhold til lovens forarbeider tolkes
vidt.

e Bade de regionale og den nasjonale
medisinske etiske komiteen for medi-
sinsk og helsefaglig forskning (REK og
NEM) har imidlertid lagt seg pa en
snever tolkning av loven, mener mange.
e Deteruenighet ogsa innad

i systemet, REK midt tolker loven videre
enn de andre REKene.

® | 2014 sendte NSD bekymringsmel-
ding til NEM om all forskning pa
mennesker som forble ubehandlet

pa grunn av denne praksisen.

e 2015 ba REKog NEM om en
lovendring sa de kunne behandle flere
typer forskning, men fikk ikke noe
substansielt svar fra Helse- og omsorgs-
departementet.

e REKenes snevre tolkning rammer
ifelge kritikere szerlig fysiologisk,
kvalitativ og idrettsforskning. Ogsa
forskning pa arbeid og helse, en del
psykologisk forskning og temaer som
helseakonomisk og helsetjeneste-
forskning faller utenfor.

e Hjerneforskning fra det prestisjefulle
Kavli-instituttet ved NTNU har aktualisert
problemet. Noen av prosjektene har fatt
godkjenning, andre anses som utenfor
helseforskningsloven. Bade de som
finansierer forskningen og tidsskriftene
der det skal publiseres, krever forhands-
godkjenning.

e NTNU vil opprette en egen
medisinsk etisk komité dersom ikke

REK kan behandle den aktuelle
hjerneforskningen.

== ¥
Magne Nylenna synes det er vanskelig a forsta

hvorfor REKene tolker helseforskningsloven
S& Snevert. foto: Helsebiblioteket/Flickr

er eksplisitt helse, som for eksempel

et treningsforsek som skal undersoke
utvikling av muskelstyrke, da havna det
mellom to stoler. S& vi endte med &
etablere en egen komité.

Faktisk ble det nesten en superkomité
- flere som jobber med den samme typen
forskning, og har samme problem med
REK, har snakket om a lage en felles
ordning. Men inntil videre har NIH
opprettet en egen instans.

Loland vil ikke pésta at REK egentlig
burde tatt jobben.

— Hvis prosjektet ikke har et eksplisitt
helseformal, s forstar jeg at REK skal
folge sitt mandat. Men jeg skulle gjerne
hatt komiteer som dekket denne andre
delen av forskningen og. Na er lovverket
endret, og legger storre ansvar pa
forskningsmiljger. Det tror jeg er en ok
vridning.

- Kan det ikke vaere behagelig 4 slippe
forhindsgodkjenning ogsa da, hvis loven
ikke omfatter forskingen?

- God forskning er etisk forsking, det
er et sammenfall der. A gi gjennom en
runde pé forhand er forebyggende og
positivt, det styrker god forskningskultur
og milje. Forskere er dessuten opptatt av
4 folge lovverket, og setter pris pa & fa

hjelp og vurdering av en uavhengig
komité.

Malet med den interne komiteen er
a fylle tomrommet. Det som skal til REK,
sendes dit. Fir man avslag, gar det tilbake
til komiteen.

- Prosjektene skal ha NSD-godkjenning
nér det gjelder personvern, deretter
forseker vi & gjore samme jobben som
REK gjor, sier Loland.

- Vi blir et slags mini-REK for de som
faller utafor. Vi bruker til og med REKs
seknadsskjema, med smé modifikasjoner.
Vi har hatt dialog med REK om dette, og
har fatt gode innspill.

Ryktet om mini-REKen har allerede
bredd om seg.

- Vi har fatt henvendelser fra store
norske institusjoner som gnsker behand-
ling hos oss, fordi de har blitt avvist hos
REK. Forelgpig har vi ikke foretatt
behandling, fordi det har veert utenfor
vare fagomréder.

Magne Nylenna er fagdirekter

i Folkehelseinstituttet og professor

i ssmfunnsmedisin. Han ledet Nylenna-
utvalget som utarbeidet utkast til
helseforskningsloven (NOU 2005:1).
Nylenna er forundret over REKenes D

FORSKNINGSETIKK nr.3 #2017 25



FAKTA:

REK — Regionale komiteer for
medisinsk og helsefaglig forsknings-
etikk. Bestar av sju komiteer, fire i Oslo,
eniBergen, en i Trondheim, og en

i Tromsg.

Ble opprettet i 1985 for & forhands-
vurdere medisinsk og helsefaglig
forskning med mal om a beskytte
deltakere av slik forskning, med
utgangspunkt i Helsinkideklarasjonen
fra 1964.

NEM — Den nasjonale forskningsetiske
komité for medisinsk og helsefaglig
forskning, opprettet i 1990. Skal gi rad
til og koordinere de sju REKene, og
fungere som klageinstans for de som
er uenige med REKs vedtak.

Helsinkideklarasjonen definerer
etiske prinsipper for medisinsk
forskning som omfatter mennesker.
Den ble utarbeidet av Verdens
legeforening i 1964, og har blitt
revidert ni ganger siden. | 1975-revisjo-
nen ble det anbefalt at alle land ber
ha et komitésystem som kan overvake
interessene til forsgkspersoner,

og kontrollere at prosjekter holder
vitenskapelig god nok kvalitet.

Helseforskningsloven tradte i kraft
1. januar 2009, med mal om & lage et
mer enhetlig system for medisinsk- og
helseforskning, med én lov, og én
godkjenningsinstans. Siden da har
striden statt internt i systemet om
hvilken forskning som omfattes av
loven.
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tolkning av loven.

- Det er en udiskutabel diskrepans
her mellom det som var utvalgets
intensjon, og den lovoppfelgingen
komiteene har hatt, sier den erfarne
samfunnsmedisineren.

Foruten at loven skulle forenkle - fra
mange lover og godkjenningsinstanser til
én - og forbedre helseforskning, sa var det
ogsa et mal at flere prosjekter enn for
skulle reguleres, forteller Nylenna.

- For ble mye gjort under dekke av
d veere kvalitetsforbedring, metodeforbed-
ring, markedsfering, den slags. Vi som
satt i utvalget mente det burde vaere
strengere krav til komitevurdering av slike
prosjekter, og at REK skulle fa storre makt
og myndighet til & godkjenne eller ikke
godkjenne.

Folgelig la utvalget opp til at loven
skulle tolkes vidt, slik det ogsa star i bade
NOUen og Odelstingsproposisjonen som
ble vedtatt av Stortinget. «Utvalget mener
at det er behov for en vid definisjon av
medisinsk og helsefaglig forskning»,
star det i NOUen. «Begrepene «helse og
sykdom» ma tolkes vidt», star det pa side
381 Ot.Propen.

Nylenna er selv ganske forneyd med
utvalgets definisjon av helseforskning,
som danner grunnlag for loven. Medi-
sinsk og helsefaglig forskning er «virk-
somhet som utferes med vitenskapelig
metodikk for a skaffe til veie ny kunnskap
om helse og sykdom».

Dette gir tre kriterier for hvorvidt
noe skal vurderes av REK eller ei,
forklarer Nylenna pedagogisk:

» Om virksomheten er utfort med
vitenskapelig metode

« Om intensjonen er a skaffe til veie
ny kunnskap

o At det skal veere kunnskap om helse
og sykdom

Han er ikke i tvil om at NTNUs
forskning pa hjernens kognitive funksjo-
ner oppfyller kravene.

- Hjerneforskning pé adferd som kan
ha noe a si for demens er apenbart
innenfor! Med mindre REKene mener at
dette ikke er utfort med vitenskapelig
metodikk, eller de mener at forskerne ikke
har en intensjon om & skaffe til veie ny
kunnskap.

Nylenna syns det er vanskelig & forsta
hvorfor REKene handler som de gjor. Han

mener ogsa de ber veare tydeligere i sine
vurderinger.

- Er det bekvemmelighetsgrunner, har
de for mye a gjore, eller er det metode-
arroganse? Mye kvalitativ helseforskning
avvises. Da ma REKene ha mot til a si at vi
synes ikke kvalitativ metode er vitenska-
pelig nok, om det er det de mener.
Fysiologisk forskning avvises ogsd, da ma
de ha mot til a si at de mener fysiologi
ikke har noe med helse a gjore.

- I de omtalte sakene fra NTNU skriver
REK Sor-ost D at «<komiteen oppfatter
prosjektet som grunnforskning pa
hjernens normale prosesser», og at slik
grunnforskning ikke har som formal
4 fremskaffe ny kunnskap om helse og
sykdom.

- Driver man med grunnforskning for
a ikke skaffe frem ny kunnskap om
medisin og helse? Da ma man altsa
argumentere med at hjerneforskning ikke
har noe med helse og sykdom & gjore. Det
er ganske utrolig a si noe sént, all den tid
det star eksplisitt i lovens forarbeid at
«helse og sykdom» skal tolkes vidt.

I lopet av drene siden loven ble innfort
har Nylenna fatt stadig flere henvendelser
fra forskere som er fortvilet fordi de far
sakene sine avvist i REK-systemet. Det har
fort til en liten samling av saker som han
mener er klart innenfor REKs mandat &
behandle. Nylenna oppfordrer alltid
forskerne til a klage saken sin inn for
NEM, sd problemets omfang kan bli kjent.
Men klaging tar tid, og det er det ikke
alltid forskerne har.

- For noen forskere er det faktisk
tidsbesparende at REK avviser soknadene

Hilde Eikemo er sekretariatsleder
i REK midt, som gjerne tolker
helseforskningsloven videre

enn de andre REKene. foto: NTNU
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Ved idrettshayskolen sa man seg ngdt til 4 ta grep, og har opprettet en egen komité som kan behandle
og godkjenne all forskning som REK mener faller utenfor deres mandat. foto: Nik/Emil soliie

deres, bemerker han.

Nylenna mener at en avvist sak burde
proves iretten.

- Slik kunne vi i hvert fall fitt en
juridisk avklaring.

Kanskje kunne problemet veert
unngatt i NTNU-saken, hvis hjerne-
forskningen i Doeller-prosjektet hadde
havnet hos REK midt. Her tolkes nemlig
helseforskningsloven ofte litt videre enn
i de andre REKene. Men fordi det var fullt
opp av saker her, ble prosjektene sendt
sorover og nordover.

I REK ser gst D ble de avvist. Hos REK
nord ble ett prosjekt godkjent, selv om

Finn Wislgff mener hjerneforskningen fra NTNU
faller utenfor helseforskningsloven fordi det
handler om en normal og frisk hjernes prosesser.

Foto: Ida Irene Bergstram

vedtaket bemerker at det strengt tatt
befinner seg utenfor helseforskningsloven.
Et femte prosjekt er til behandling hos
REK sor ost A.

Allerede i juni 2010, knapt halvannet ar
etter at helseforskingsloven ble innfort,
skrev REK midt brev til Helse- og
omsorgsdepartementet og ba om en
klargjering av hvordan loven skulle tolkes.
Det stir jo at forskning pa helse og
sykdom skal tolkes vidt, skrev REK midt,
og mente at de gjorde det — mens de andre
REKene tolket det mindre vidt.

Hilde Eikemo, sekretariatsleder for REK
midt, kan ikke garantere at Doellers
prosjekter ville blitt behandlet.

- Men REK midt har alltid tolket loven
vidt, s jeg tror de ville blitt behandlet hos oss.
Hun reagerer ogsa pa at REKene ikke
tar hensyn til at forskningsgrupper aktivt

ber om godkjenning. Ikke dersom
formalet med forskningen helt klart faller
utenfor loven, men dersom det er

i grasonen av innenfor-utenfor.

— Sa skal vi svare nei, jussen tillater det
ikke. Nar de gnsker en etisk vurdering!

- Det brukes mye tid, krefter og penger
pa & forseke & samle dette systemet sa vi
blir mer enhetlige. Men her opplever vi
i REK midt at vi blir handlingslammet
av jussen. Eller snarere, av majoritetens
tolkning av jussen.

Finn Wisleff er leder for REK sor-ost D,

som avviste de tre prosjektene fra
Kavli-instituttet. Han er ikke sa bekymret
for en viss forskjellsbehandling som kan
forekomme i de ulike REKene i slike
saker.

- Det ligger jo i en grasone dette, og da
er det ikke sé rart om noe detter ned pa
den ene siden, og noe pa den andre. Det
er vanskelig 4 unngé at det kan bli litt
forskjellige vurderinger av sdnne saker.

- Kan du forklare hvorfor denne
forskningen ikke omfattes av helsefors-
kningsloven?

— A si at alt som har med menneskets
normale funksjoner & gjore er helse, er &
dra det langt. Da blir det medisinske og
helsefaglige veldig omfattende. Jeg syns
det er viktig & unnga en «medikalisering»
av livet. Det star ikke definert i loven hva
helse er. Sykdom vet vi hva er, der har
vi visse kriterier, mange har forsekt
4 definere og avgrense begrepet helse
med vekslende hell. Hvor trekker man
grensa for helsebegrepet?

— Dere skriver i avslaget til Doeller
at den type grunnforskning pa hjernens
normale prosesser som han driver med
ikke har som formal 4 skaffe frem ny
kunnskap om helse og sykdom.

- Hjerneforskningen i Kavliprosjektet
hadde & gjore med hjernens prosessering
av informasjon. Dette oppfattet vi som en

kartlegging av normal hjernefunksjon. D
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— Vi har fokusert for mye pa sykdom og for lite
pa helse, sier Dag Bruusgaard, avtroppende leder
i NEM. Foto: Trond Isaksen

Pa samme mate som forskning om
mestring, erfaringer og muskelfunksjon
falt dette etter komiteens mening utenfor
omradet «helse». Jeg mener at en slik
avgrensning av helsebegrepet er i samsvar
med den alminnelige bruken av dette
ordet i befolkningen. Vi har ikke sagt at
hjerneforskning generelt ikke har med
helse og sykdom a gjore.

- Noe av poenget i denne forskningen
er at en frisk og en syk hjerne ikke alltid
prosesserer informasjon likt. I prosjektet
«P4 jakt etter hjernens klokke» skriver de
at studien blant annet «vil forbedre vir
forstielse av hippocampusformasjonen,
hvis funksjonsfeil har blitt pavist 4 veere
involvert i mange lidelser; slik som
demens».

- I denne omgangen skulle de studere
friske personer. Det er klart at funnene
kan fa betydning hvis de senere skal
studere pasienter med nevrologiske
sykdommer, for eksempel Alzheimer,
som i sa fall selvsagt er innenfor Helse-
forskningsloven.

- Har REKene anlagt en for snever
tolkning av lovens virkeomrade?

- Det kan man alltid diskutere. Hvis
man vil utvide sirkelen rundt helsebegre-
pet til & dekke store deler av menneskets
normale funksjon, skal jeg ikke protestere
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| sommer skrev tre forskere i en kronikk pa forskning.no at deres forskning pa arbeid og helse ekskluderes
av REK. I tillegg til deltakernes beste gnsker de godkjenning for a f& publisert i tidsskrifter som krever dette.

Illustrasjonsfoto: Shutterstock

pé det. Men en ryddig tolkning er ikke

a si at alt har med helse & gjore. Disse
sakene er imidlertid ofte forskningsetisk
ukompliserte, sa det er ikke for & spare seg
selv for arbeid at REK avviser slike saker.

| forste omgang var Dag Bruusgaard
ganske sikker pa at NTNU-sakene falt
utenfor helseforskningsloven. Men etter
a ha tenkt seg grundig om har lederen av
Den nasjonale forskingsetiske komité for
medisin og helsefag, NEM, kommet

til at de antagelig er innafor.

NEM er klageorgan for REK, men har
ogsa ansvar for & koordinere og kvalitets-
sikre arbeidet i REK-systemet.

- Jeg har tenkt noye gjennom
denne saken, og jeg haper at komiteen kan
bli med pa a justere var praksis her, sier
Bruusgaard.

Etter snart tte ar i systemet gar han
snart av som leder, og ensker 4 knytte lgse
trader for han takkes av.

- Helse og sykdomsbegrepet skal
defineres vidt, og er det tvil skal saker
behandles. Det er ikke den praksisen vi
har lagt oss pa. Vi har nok fokusert for
mye pa sykdom, og ikke tenkt pa at lovens
ordlyd ogsa omfatter prosjekter som gir
ny kunnskap om helse. Jeg mener
NTNU-prosjektene skal behandles og vil

argumentere for det pd neste mote i NEM.

Hvorfor REK og NEM har lagt seg opp
til en snever tolkning av loven vet han
ikke. Det har bare blitt sdnn.

- Det skjedde relativt tidlig etter at
helseforskningsloven kom. Allerede da jeg
kom inn noen méneder etter innfering av
loven var en snever tolkning etablert, selv
om det ogsa var uenighet mellom
komiteene.

Bruusgaard vil ogsa ta opp diskusjonen
fra brevet som ble sendt til Helse- og
omsorgsdepartementet i 2015, der REK
og NEM foreslo en lovendring slik at de
kunne behandle forskning de mente falt
utenfor helseforskningsloven, men som
innebar risiko for folks helse. Han
presiserer imidlertid at han mener det
er stor forskjell mellom sakene dette
brevet omhandler, og forskningen
i NTNU-prosjektet.

- Mangel av svar fra HOD kan bare
tolkes som at lovendring ikke er aktuelt,
sier Bruusgaard.

- Og da ma vi ta en ny diskusjon
pé hva vi eventuelt kan gjore innenfor
dagens lovverk. m



SETT & HORT @ @

Tekst: Redaksjonen

Unngar dyreforsgk
med digital laks

«Om tjue ar er det neppe lov a gjere dyreforsgk utan at hypotesane pa
farehand er provde ut med matematiske modellar» sier forsker Jon Olav
Vik fra NMBU til tidsskriftet Genialt. Vik og kollegaer har utviklet
en samling "digitale oppdrettslakser” som det gar an a teste for

eksempel ulike typer foringredienser pa. /

FOto: XXXXXXX XXXXXXXXXX

Kilde: Genialt

Oppsiktsvekkende
fravaer av forskningsetikk

«Som nasjonal radgivende ressurs for forskningsetiske spersmal, mener
NENT det er oppsiktsvekkende at forskningsetikk er naermest fravaerende
i en melding som legger rammene for og uttrykker Regjeringens mal med
forskning og heyere utdanning i de kommende ar skriver Den nasjonale
forskningsetiske komité for naturvitenskap og teknologi (NENT) i sitt
heringsinnspill til regjeringens Langtidsplan for forskning og heyere

- i utdanning.
Fl’a pllbllsel‘lngSfro“te“ NENT problematiserer ogsa begrepet kvalitet, som de mener meldingen
bruker gjentatte ganger uten a spesifisere hva som egentlig menes med

VILLEDENDE: Bioetiker Stefan Eriksson, han som i forrige begrepet. Kvalitet er «i stor grad knyttet opp mot ekonomiske malestokker
nummer av Forskningsetikk oppfordrer til at fagfolk lager i meldingen, mens etikkdimensjonen er naermest fravaerende», skriver
svartelister over tidsskrifter, lanserer ifglge Etikbloggen to NENT.

begrep som skal erstatte ordet revertidsskrifter: Villedende

tidsskrifter, og Lavkvalitetstidsskrifter. Kilde: etikkom.no

FALSKE FAGFELLER: COPE, Comittee on Publication
Ethics har oppdatert sine retningslinjer til redakterer og
fagfeller, for & blant annet bedre handtere problemet med
falske fagfellevurderinger.

HEVE STANDARDER: International Network for the

o
Availability of Scientific Publications (INASP) har utviklet A rets

kriterier for god publiseringspraksis, Journal Publishing -
Practices and Standards. Ikke for & ta de som ikke falger u Ie ave7
opp kriteriene, men for a hjelpe tidsskrifter i det globale j g u

sgr & leve opp til nedvendige standarder.

PREPRINTENS AR: Bloggen The Scholarly Kitchen skrev Brettspillet «The publishing trap»
i april at de nok trodde 2017 ville bli kalt «the year of the folger fire forskere gjennom
preprints». Center for Open Science har lansert preprints for karrieren deres. Malet er & gi

16 fagfelt i 2017. Mengder av andre aktarer har ogsa brukt forskere kunnskap om hvordan
aret til & lansere preprint-servere, bade kommersielle og blant annet penger, opphavsrett,
ideelle. Preprint-servere publiserer artikler for de har blitt og ulike publiseringsmodeller
fagfellevurdert, og gjer dermed artiklene apne for fagfelle- kan pavirke distribusjonen av og
vurdering fra fagmiljget som sadan. innflytelsen til forskningen deres.
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KOMMENTAR 0

Anton Krag
zoolog og daglig leder
i Dyrevernalliansen.

Oppnevnt som nasjonal
ekspert for forsgksdyr-
& forvaltning av Mattilsynet.

Foto: Ihne Pedersen

et er ikke lenge siden
forskningsmiljeer stilte
sporsmélstegn ved om
pattedyr folte smerte, stress
og angst. Dagens forskere derimot legger
til grunn at Norges vanligste forsoksdyr
- laksen - fortjener smertelindring. Tvilen
kommer individet til gode, selv om fiskens
smerteopplevelse fremdeles medferer en
viss akademisk debatt. I dag er det bred
enighet om at det ikke er likegyldig for
noen dyr at de lever pé en steril forsoks-
dyravdeling eller blir utsatt for et inngri-
pende forsek. For a sette det pa spissen:
alle er enige om at dyreforsek er et onde
— det som skiller stastedene vare i dag
beror pé hvor vitenskapelig nedvendig
eller dyreetisk forsvarlig vi mener at
dyreforsok er.
Det er heller ikke lenge siden fors-
kningsmiljger ansa det som utenkelig
a drive biomedisinsk nyvinning uten
forseksdyr. Sa sent som i 2013 skrev
Den nasjonale forskningsetiske komité for
naturvitenskap og teknologi (NENT) i sitt
heringssvar til ny forseksdyrforskrift at de
ansa det som «bemerkelsesverdig» at
regelverket hadde fullstendig erstatning av
dyr i vitenskapelige formal som mal. I dag
har Norge en lovfestet nullvisjon, og
NENT har samme perspektiv i sine nye
retningslinjer for dyreforsek, som na er
ute pa hering.

Bruker stadig flere forsgksdyr
Holdningene i forseksdyrdebatten har
med andre ord utviklet seg enormt de
siste par tidrene. Det ville veere naturlig

4 anta at den positive trenden i samfunns-
debatten brakte med seg reelle forbedrin-
ger for forsoksdyrene, og en gkt innsats
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Debattinnlegg kan sendes til redakter : ida.bergstrom @ etikkom.no

Forsgksdyr: Konsensus
kan bremse for fremskritt

Det er mange ar siden dyreforskere hadde noe reelt a frykte fra
dyrevernaktivister, myndigheter eller politikere. Spgrsmalet er om
starre konsensus har hatt positive konsekvenser for forsgksdyrenes

livssituasjon?

for alternativer til dyreforsek. La oss se litt
naermere pa status for forsgksdyr i Norge:

Antallet forseksdyravdelinger i Norge
er uendret de siste arene. De omlag 65
institusjonene bruker tilsammen stadig
flere forseksdyr, seerlig fisk. Antallet
genmodifiserte dyr er ogsa gkende. Denne
dyregruppen belastes ofte vel s& mye av a
leve med sine genetiske disposisjoner som
det & delta pa selve eksperimentet. Det har
heller ikke veert noe tydelig nedgang i de
verste dyreforsekene, som medforer
betydelig eller vedvarende smerte.

Gode og oppdaterte tall mangler fordi
Mattilsynet, som siden 2015 har hatt
eneansvar for forseksdyrforvaltningen,
ikke lenger har ressurser til & innhente
eller publisere lovpalagt statistikk. Nar
Mattilsynet moter dyreetiske utfordringer,
for eksempel i soknader om forsek med
dyr, eller i forbindelse med tilsyn, har
etaten ingen uavhengig nasjonal ekspert-
komité & innhente rad fra. Det tidligere
Forseksdyrutvalget ble nedlagt for to ar
siden.

Sjematsatsning trumfer dyrevelferd?
Internasjonalt har fokuset okt pa de
vitenskapelige svakhetene ved dyreforsok
som metode. Mange systematiske littera-
turgjennomganger har kritisert dyrestudier
for manglende overforingsverdi til
mennesker. Mange dyreforsok er sa dérlig
beskrevet at de i praksis ikke er reproduser-
bare, og dermed vitenskapelig verdilase.
Det har veert mye oppmerksomhet om
forseksdyrenes levekar. Tidligere var
det nok & serge for fraveer av darlig
dyrevelferd, mens fokuset i dag er 4 tilby
dyr positive opplevelser. Miljoberikelse,
sosialt milje og dyrebaserte velferdspara-

metere er noen stikkord.

Mens EU har brukt milliarder av euro
pé & utvikle alternative metoder til
dyreforsok, har ikke norske myndigheter
oremerket én krone til samme formal.
Ingen norske akademiske institusjoner
eller private forskningsakterer peker seg
ut med noen sterk satsing pé dyrevelferd.

Tatt i betraktning at Norge som nasjon
er en av de storste forbrukerne av
forseksdyr i Europa, bidrar vi forbausende
lite til mélrettede alternativer til dyrefor-
sok. Norge burde veere et foregangsland,
seerlig med tanke pa alle de millioner av
forsekslaks som lider og der hvert ér for
a bygge oss opp som sjgmatnasjon. Det
finnes sikkert mange forklaringer pa
tiltakslesheten i forseksdyrspersmal, men
det er legitimt & sperre om ikke norske
forskningsmiljeer, myndigheter og
politikere hviler pa laurbaer av konsensus.

For & unnga et skifte i den offentlige
debatten om dyreforsek i Norge, der vi
igjen ser steile fronter, ber forskningsmil-
joer og kommersielle forbrukere av
forseksdyr vise storre samfunnsansvar.

I dagens samfunn er det ikke tilstrekkelig
a vise til at man folger et selvsagt regelverk
og praktiserer de evinnelige 3Rene

- Reduction, Replacement, Refinement. B

Dyrebar forskning

Forskningsetikk nr 2/2017



STIPENDIATEN e
Delte ut

mot

overdose til brukere

Kan hende ringer de ikke ambulansen. Men det er ikke gitt at de ville
gjort det uansett. Motgiften nalokson har vist seg effektiv i a fa ned
dedsfall fra overdoser i andre land. Na er det Norges tur.

Tekst og foto: Ida Irene Bergstrom

et er ikke hver dag du leerer noen

hvordan de rent faktisk kan redde

et liv, sier Desiree Madah-Amiri.

-Et av funnene vare er hvor
betydningsfullt folk syntes det var med
oppleeringen.

Nalokson, som lenge har blitt brukt av
helsepersonell, har blitt delt ut til over 2000
brukere og ansatte ved lavterskeltilbud
i Bergen og Oslo. De fleste av dem har bade
veert vitner til og selv opplevd overdoser. 265
overdosereverseringer ble rapportert i den
forste prosjektperioden pa 18 maneder.

I Norge dor om lag 260 mennesker arlig
av overdoser, de fleste av heroin. Hvorvidt
utdeling av nalokson-nesespray ferer til en
nedgang i antall dedsfall er for tidlig & si

noe om.

Hvilken forskningsetisk ballast hadde du?

I mine kliniske studier hadde vi ett kurs om
forskningsmetode, og der tror jeg det var

én forelesning om forskningsetikk. Men s
studerte jeg ved Johns Hopkins i Baltimore,
og mens jeg var student kom boka om
Henrietta Lacks. Sa jeg var omgitt av debatter
om dette med a bruke folks celler uten
samtykke.

Hva slags etiske vurderinger gjorde du

for igangsettelse av dette prosjektet?

Dette er forskning pa en sarbar gruppe, men
siden vi baserte oss pa noen tiars erfaring
med lignende forskning fra blant annet USA
sa var mange av de etiske aspektene ganske
avklarte, de ble hdndtert for 10-15 ar siden.
Dette er nytt i Norge, men ikke i andre land.

Hva var de storste dilemmaene du opp-
levde?
Det storste dilemmaet er hvorvidt det & dele

ut nalokson til brukere gjor at de ikke ringer
ambulansen. Det kan ha dedelig utfall. Men
kanskje hadde de ikke ringt ambulansen
uansett. Og ved & gi dem nalokson sa har

de et verktoy for & handtere situasjonen.

En annen innvending er at det kan fore til
at folk bruker mer dop enn de ville ha gjort,
fordi de vet at livet kan reddes. Men dette vet
vi fra tidligere forskning at ikke stemmer.
Noen tenker kanskje sann, men folk flest vil
helst ikke ta en overdose. De vil helst ikke
matte bruke nalokson, som de blir veldig
darlige av etterpa.

Vi hadde hapet & fa bruke en ny type
nalokson-nesespray som noen ved NTNU
utvikler, men det var ikke mulig 4 fa tilgang
i tide, sa vi har brukt en off label nesespray.
Den er importert fra Storbritannia og brukes
egentlig til injeksjoner. Det betyr at den har
veert gjennom masse testing som injeksjon,
men ikke som nesespray. Noen vil mene det
er veldig viktig. Vi mener det viktigste er
4 fa i gang pustingen hos de som har tatt
overdose, og det vet vi at den gjor. Samme
off label nesespray er dessuten testet og brukt
i USA, med péfolgende reduksjon i dedelighet,
sa vi feler oss trygge pé at det gar helt fint.

Var det noen overraskelser underveis?

Jeg kom inn i dette med holdningen om

at vi har et opplegg som vi vet fungerer,

det er gratis, det er stottet av myndighetene,
alle barrierer som jeg opplevde i USA var
fjernet pa magisk vis. Men s var det nye
barrierer. A komme inn som en ekstern til
disse behandlingsstedene og si hei, her er litt
mer jobb for dere, flere papirer a fylle ut, mer
dokumentering. Jeg hadde ikke forutsett at
jeg kunne bli mett med motstand. Jeg var
litt naiv, litt sann hei, her kommer jeg med
gratis nalokson! Just do it!

PeSiree Macls bAloss oy

Ansatt ved Seraf — Senter
for rus- og avhengighets-
forskning, Universitetet i Oslo

Disputerte 31. oktober

med avhandlingen «Opioid
overdoses and overdose
prevention: The establishment
of take-home naloxone in
Norwayn».

Avhandlingen er basert pa

et proveprosjekt med utdeling
av gratis nalokson nesespray
til over 2000 brukere og
ansatte ved lavterskeltilbud.

Et viktig funn er at opplaering
i hvordan bruke nalokson

var sveert betydningsfullt for
deltakerne. 265 overodse-
reverseringer ble registrert

i lopet av prosjektperioden.

Fortsetter a forske innen
samme prosjekt, der planen
blant annet er a samarbeide
med ambulansepersonell og
bruke registerdata for a finne
ut om dadelighet fra overdoser
gar ned.
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BOKOMTALE @

Leseverdig bok fra forskeren som
snublet over genredigering

Klarer vi a ta det store ansvaret som falger med & kunne omskrive livets kode? Boken «A Crack in Creation
gir en god introduksjon til CRISPR-teknologien, et av tidenes viktigste bioteknologiske gjennombrudd.

Anmeldt av: Sigrid Bratlie, seniorradgiver i Bioteknologirddet

ar du enda ikke hort om

CRISPR, er det pa tide. Denne

metoden for redigering av

gener gjor det mulig & malrettet
endre DNA i en hvilken som helst orga-
nisme. Metoden er si enkel og billig a bruke
at de fleste molekylaerbiologiske laborato-
rier i verden har tatt den i bruk. I nesten fire
milliarder ar har alt liv p jorda utviklet seg
pa naturens betingelser. Med CRISPR kan
vi ta kontroll over evolusjonen, ogsé var
egen, pa en mate som aldri for har veert
mulig.

«A Crack in Creation» gir et godt
overblikk over hva CRISPR er, hvilke
muligheter som ligger i teknologien, og
hvilke dilemmaer den stiller oss overfor.
Boken er fort i pennen av Jennifer
Doudna (sammen med hennes kollega
Sam Sternberg), en av opphavskvinnene
til CRISPR-teknologien. Teksten forutset-
ter en grunnleggende forstéelse av biologi
og genetikk for a klare 4 henge med.
Likevel er det en populervitenskapelig
tekst som er velegnet for et relativt bredt
publikum.

Hyllest til grunnforskningen

Boken apner med en forholdsvis detaljert
reise gjennom oppdagelsen av CRISPR,
som stammer fra studier om hvordan
bakterier forsvarer seg mot virus. Denne
delen av boken viser pa en engasjerende
mate hvordan nysgjerrighetsdrevet
grunnforskning kan gi de storste teknolo-
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giske giennombruddene. Den viser ogsa
hvordan oppdagelsen var en gradvis prosess,
der puslespillbrikkene falt pa plass én etter
én over tid, og at den var et resultat av
kollektiv innsats fra mange kloke hoder
verden over.

Det er imidlertid skuffende 4 se at histo-
rien som skisseres i boka baerer preg av
selektiv hukommelse og interessekonflikt.
For CRISPR handler ogsé om lukrative
metodepatenter og en naermest uunngae-
lig fremtidig nobelpris. P4 samme méte
som Doudna og hennes makker Emanu-
elle Charpentier ble forsokt skrevet ut av
CRISPR-historien av sine konkurrenter
i fjor, gjor Doudna na det samme med
Feng Zhang, stjerneforskeren ved MIT
som ogsé har vert helt sentral i utviklin-
gen av CRISPR-teknologien. Zhang er
nevnt naermest i en bisetning. Heldigvis
er boka interessant nok til at vi kan se
gjennom fingrene med dette.

En sveitsisk lommekniv

I den neste delen av boka far vi se hva
CRISPR kan veere god for; matplanter
som er bedre tilpasset et utfordrende
klima, dyr som er motstandsdyktige mot
virus, og sykdomsbehandling for alt fra
blindhet til kreft. Kanskje kan vi ogsa
utslette malariamyggen, og vekke
mammuter og andre utryddede dyr fra
de dede? Det kan heres ut som science
fiction, men mye av dette er allerede vist
a veere mulig i laben. Doudna forklarer

ogsa hvilke tekniske utfordringer som ma
lgses for CRISPR kan na sitt fulle
potensiale. Det gjelder blant annet
metodens presisjon og effektivitet, samt
utfordringer med & levere CRISPR til
akkurat de riktige cellene i kroppen. Men,
i likhet med mange andre, mener hun det
bare er et sporsmal om tid for dette er lost.
En mye storre utfordring er de store etiske
dilemmaene vi star overfor, som er temaet
for den tredje og siste delen av boka.

Etiske dilemmaer

Doudna skjente raskt at CRISPR stiller
oss overfor en formidabel etisk utfordring;
Klarer vi 4 handtere ansvaret som felger
med muligheten til & kontrollere vir egen
evolusjon? CRISPR gjor det mulig a lage
arvelige genetiske endringer i kjonnsceller
og befruktede egg, og det er allerede
provd ut i laboratoriet. Dette betyr at
endringene kan fa konsekvenser for alle
fremtidige generasjoner. Boken trekker
pé en balansert méte frem en rekke etiske
sporsmal dette reiser — bade ansvaret for

a bruke teknologien med forsiktighet og
de etiske dilemmaene som ligger i a ikke
bruke den, hvis den kan forhindre
menneskelig lidelse.

Vi far bli med pa Doudnas egen
personlige reise, fra et utgangspunkt der
magefolelsen sa nei til slik behandling,
til at hun na lander ned pa et forsiktig ja.
Hun mener det ikke er et spersmal om
hvorvidt slik behandling kommer til & tas



, En global diskusjon om genredigering har
allerede begynt; det er en historisk debatt
om intet mindre enn verdens fremtid. , ,

i bruk, men nar og hvordan. De viktige
spersmalene for Doudna er om vi klarer
a unnga a bruke teknologien pa mater
som bryter med samfunnets verdisyn,

for eksempel til forbedring av egenskaper
som intelligens, og & hindre at ulik tilgang
pé teknologien forsterker allerede
problematiske klasseskiller.

Et viktig samfunnsansvar

Boken setter dermed scenen for noen av
de viktigste debattene vi som samfunn

vil sta overfor i tiden som kommer. Den
understreker ogsé at disse sporsmaélene er
et samfunnsanliggende, og at forskere har
et seerlig ansvar for & ha en dpen sam-
funnsdialog omkring bruken av CRISPR.
Vi kan tross alt ikke fatte gode beslutnin-
ger om noe vi ikke forstar. Og med det
legger hun ogsa et ansvar pa oss alle; for

a veere med og bestemme, bor man spke
kunnskap. Doudna bruker ogsa anlednin-
gen til 4 sla et slag for open access-publise-
ring, en viktig forutsetning for god tilgang
pé kunnskap.

Det er ingen tvil om at CRISPR-teknolo-
gien vil pavirke oss pa mange mater i tiden
som kommer. For & bruke Doudnas ord:
En global diskusjon om genredigering har
allerede begynt; det er en historisk debatt
om intet mindre enn verdens fremtid.

Boken anbefales pd det varmeste. m
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e CRISPR star for «Clustered
Regularly Interspaced Short Palendromic
Repeats» og beskriver et system der
bakterier klipper i stykker og sparer

pa biter av arvestoffet til virus som
angriper dem.

e Forskere oppdaget i 2012 hvordan
man kan bruke CRISPR sammen med
spesielle gensakser, enzymer, il & endre
DNA i alle levende organismer, fra
bakterier og planter til dyr og
mennesker.

e Store og sma bedrifter er i ferd
med a utvikle CRISPR-produkter,

og det investeres milliarder av kroner
i teknologien.

e | USAble CRISPR i 2016 satt pa

en liste over potensielle massegdeleg-
gelsesvapen. En annen bekymring er
at uforutsette effekter av genredigerin-
genskal gaiarv.

e TForskere i Bergen har brukt CRISPR
til & lage laks som ikke blir kjignnsmo-
den, i USA har man skrudd av et gen
som har gjort griser resistente mot en
virussykdom, og bade i Kina og USA
har forskere klart 4 modifisere
menneskeembryoer.

e For 1100 kroner kan man kjepe
et CRISPR-sett som kan brukes til &
modifisere bakterier og gjaerceller

hjemme pa kjokkenet.

Kilder: Bioteknologiradet, Teknologiradet,
Wikipedia
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Sukkerkontroversen

| 1972 atvara den britiske ernzeringsprofessoren John Yudkin mot helseeffekten av sukker.
Han fekk ryktet og karrieren gydelagt.

Tekst: Silje Pileberg

r det sukker eller feitt som er
den store kosthaldssyndaren mot
hjarta vare? I fleire tidr har
ekspertar, bade her heime og
iandre land, peika pa metta feitt. Dette har
prega kosthaldréad fra statlege organ i land
som USA, Storbritannia og vart eige.
Men dei siste ara har motstemmene blitt
stadig hegare: Det er sukker, ikkje feitt,
vi ma vakte oss for. I USA har dei nyaste
kosthaldsrada fra styresmaktene no eit tak
for sukkerkonsum. Britane har innfort ein
ny skatt pa sukkerdrikkar.
Det er snart femti &r sidan ernaering-
sprofessor John Yudkin kom med sine
atvaringar. Kva skjedde?

Eisenhowers hjarteinfarkt

Han vart lytta til forst. John Yukdin var
ein kjend fagmann og grunnleggjar av
ernringsavdelinga ved Queen Elizabeth
College i Storbritannia. Allereie i 1957
lanserte han hypotesen om at sukker er
skadeleg for helsa, i tidsskriftet The
Lancet.

Men andre hypotesar skulle fa langt
meir merksemd. I september 1955 fekk
USAs president Dwight Eisenhower
hjarteinfarkt. Han insisterte pa at folk
skulle fa vite detaljane om kva som var
hendt.

Sjeflegen hans, Paul Dudley White,
heldt ein pressekonferanse der han
instruerte amerikanarar i korleis unngé
hjarteinfarkt: Slutt a royke, og kutt ned
pé feitt og kolesterol. Ei viktig kjelde for
White var Ancel Keys, ernaringsekspert
ved University of Minnesota.
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Britene var skeptiske

Keys hadde lansert «diett-hjarte-hypotes-
en», at overflodig metta feitt i kosten, fra
raudt kjot, ost, smer og egg, aukar
kolesterolet og tetnar til kranspulsarene
som leiar blod til hjartet.

Mange forskarar, seerleg britiske, var
skeptiske. Den storste skeptikaren var
John Yukdin, leiande ernzeringsekspert
i Storbritannia pé den tida. Hans data tyda
pé at det var sukker, ikkje feitt, som var
syndaren. Han meinte at sukker vart
prosessert og omgjort til feitt i leveren,
for det gjekk ut i blodet.

Han peika ogsa pé at menneske alltid
hadde vore kjotetarar, medan karbohydrat
berre hadde vore ein viktig del av dietten
dei siste 10.000 ara pa grunn av jord-
bruket. Sukker, som er eit reint karbohy-
drat utan fiber eller anna nering, hadde
kun vore del av menneskets diett i 300 ar.

Politisk makt

Ancel Keys var ein karismatisk mann.

1 1960-ara fekk han plass i fleire av dei
tyngste helseorgana i USA, mellom anna
American Heart Association og National
Institutes of Health. Her var han med 4 gje
rad til nasjonen og finansiere forsking i
trad med hans eiga overtyding.

Han slo ogsa hardt ned pé John Yudkin,
kalla sukkerteorien «a mountain of
nonsense» og meinte at han dreiv
propaganda for kjet- og meieribransjen.
Nér Yudkin publiserte studiar, sto Keys
klar til & radbrekke béde forskinga og
forskaren.

Yudkin slo ikkje tilbake. Han var ein

mild mann, lite dreven i politisk kamp.
Dette gjorde han sarbar for angrep, ogsa
fra sukkerindustrien sjolv. The British
Sugar Bureau avviste Yudkins forsking
som «folerier», medan World Sugar
Resarch Organisation kalla forskinga hans
«science fiction».

Sjulandsstudien

Det var ikkje alle dei som stetta Keys
hypotese, som var samde i at bevisa berre
peika i ei retning. Men ein studie som
skulle bety mykje, var sjulandsstudien, der
Keys og kollegaer samla data om kosthald,
livsstil og helse blant 12.770 middela-
ldrande menn i Italia, Hellas, Jugoslavia,
Finland, Nederland, Japan og USA.
Resultata vart publiserte i 1970 og viste
ein korrelasjon mellom metta feitt i kosten
og dodsfall fra hjarteinfarkt.

Men sjolv om ein kunne stille fleire
sporsmél ved studiens metodar og utval,
fekk resultata stor innverknad pa offisielle
kosthaldsrad. Og viktige akterar i den
vitskapelege debatten stilte seg bak
hypotesen om at fett i kostholdet var farlig
for hjartet.

Fleire ér seinare gjekk den leiande
italienske forskaren, Alessandro Menotti,
attende til dataa og fann at det var sukker
som korrelerte sterkast med hjarteinfarkt,
ikkje metta feitt. Men studien var allereie
omfamna og hadde fatt stor politisk
innverknad.

Yudkin vart latterleggjort
Fra a vere ein kjend og respektert forskar,
vart John Yudkin dytta ut i kulden.



Dé han i 1973 vart invitert til & snakke

med kongresskomiteen som stod ansvar-
leg for USAs kosthaldsrad, spurte senator
George McGovern om Yudkin verkeleg
meinte at hogt feittinntak ikkje var eit
problem, og at kolesterol i mat ikkje var
farleg.

«Eg trur begge dei tinga,» sa Yudkin.

«Det er akkurat motsett av det legen min
har sagt til meg,» sa McGovern.

Yudkin vart sjeldnare invitert til
internasjonale ernaeringskonferansar.
Artiklane hans vart refuserte. Sheldon
Reiser, ein av dei fa forskarane som heldt
fram med a jobbe med effekten av
raffinerte karbohydrat og sukker gjennom
1970-talet, sa i 2011 til forskingsjournalist
Gary Taubes:

«Yudkin var sa misfornegd. Han vart
latterleggjort, pa ein méte. Og viss nokon
andre sa noko darleg om sukrose [suk-
ker], ville dei seie: «<Han er akkurat som
Yudkin.»»

Ny interesse for Yudkin

Da Yudkin deydde i 1995, 84 ar gamal,
var han ein gloymt forskar. Det var forst
seinare at ei interesse for arbeidet hans
vakna til live. Nye forskarar begynte 4 sja
nerare pé effektane av sukker, utan a
kjenne Yudkins resultat. Blant desse var
endokrinologen Robert Lustig ved
University of California i San Francisco.

I videoen «Sugar: The Bitter Truth» fra
2009 fortel Lustig om nyare sukkerforsking,
samtidig som han viser til John Yudkins
arbeid. Videoen har blitt sett fleire
millionar gonger og pa nytt skapt interesse
for Yudkin. I 2012 kom boka hans «Pure,
White, and Deadly» fra 1972 i ny utgave.

Da journalist Ian Leslie spurte Robert
Lustig kvifor han var den forste pd mange
ar som forska pa farane ved sukker, svarte
han: «John Yudkin. They took him down
so severely — so severely — that nobody
wanted to attempt it on their own.» ®

Kilder: The Guardian, CNN, New York Times

John Yudkins forskning og teorier
om at sukker kan fore til fedme
og hjertesykdommer ble presset
ut og latterliggjort til fordel

for teorien om at fet mat er
hovedarsaken. foto: Jo Spence

Vzr en god
forskerkollega

Historien om John Yudkins forskning
rerer ved flere forskningsetiske normer,
blant annet overordnede tema som
sannhetsssgken, kvalitet, interessekon-
flikter og samfunnsansvar.

Den rgrer ogsa ved det som i retnings-
linjene til Den nasjonale forsknings-
etiske komite for samfunnsvitenskap
og humaniora (NESH) kalles «Forplik-
telse i kollegiale forhold: Forskeren skal
arbeide i samsvar med forskningsetiske
normer, for eksempel om apenhet,
saklighet og vilje til (selv)kritikk, og
derved bidra til miljger som fremmer
god forsking.

Dette innebzerer blant annet at
institusjoner og forskere skal legge

til rette for:

e En fruktbar diskusjonskultur

e Produktiv forvaltning av faglig
uenighet

e Atsaklighetsnormer blir holdt

i hevd

e Unnga tendensigse gjengivelser
av forskere med andre synspunkter enn
ens egne

e Gjennom gjensidig orientering

og konstruktiv kritikk a sgrge for at
forskingen i miljget blir best mulig

¢ Opprettholde hgye metodekrav

og saklig debatt om forskjellige
anvendelsesomrader og begrensninger
for ulike metoder og analysemater
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