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Men kan én artikkel ha tusen forfattere?
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Vi ma hamsterhjulet til livs

n periode feiret vi en akseptert artikkel
(( i gruppen med en vin til lunsj. Det matte
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Foto: Trond Isaksen

vi gi oss med», skriver Dag O. Hessen
iboka si Sannhet til salgs — Et forsvar for den
frie forskningen. «Vi var rett og slett for
produktive pa publiseringsfronten».

Dagens forskere lgper rundt som p& hamster-
hjul, og produserer gjerne titalls artikler i aret,
skriver Hessen. Dog ikke som eneforfattere. Til
sammenligning hadde Hessens eldre kollegaer
kanskje en artikkel pa trykk hvert tredje ar.

Om det er mer misbruk av forfatterskap na
enn for er nok ikke mulig 4 sld fast. Men
mulighetene er flere. Sammen med en eksplosjon
i antall artikler som publiseres arlig, har ogsa
antall forfattere per artikkel okt eksponentielt.
Mengder av artikler har hundrevis av forfattere,
flere har mange tusen.

Alle undersgkelser om vitenskapelig uredelighet
eller integritet i forskning som undertegnede
kjenner til finner at misbruk av forfatterskap er
utbredt. Forskjellene innen fag og disipliner er
betydelige, men flere studier finner at misbruk
av forfatterskap forekommer

i noen grad over hele linja.
Makt er et nokkelord. Jo
heyere opp i hierarkiet,

jo mer sannsynlig at

du er den som far et
eresforfatterskap.
Jo lavere i
Fa hierarkiet jo mer
sannsynlig at
du er den som
tilbyr det.
Sé hva er
lgsningen?

FOLG FORSKNINGSETIKK

Det finnes kriterier for forfatterskap. Forsknings-
ombud kan megle og lgse konflikter nar de
oppstar. Noen mener at artikler ber ha lister over
bidragsytere, i stedet for forfattere. A avtale
forfatterskap tidlig i prosessen skal visst veere
lurt.

Men dette er plaster pa saret. Det er Hessens
hamsterhjul vi ma til livs.

«En skitten sannhet gjennomsyrer akademisk
publisering», skrev Brian C. Martinson i Nature
i oktober i fjor. «Vi skriver artikler for & oppna
status pa en akademisk markedsplass». En gang
for i tida handlet forfatterskap om a dele
kunnskap. I dag handler det om a skaffe seg
vitenskapelig valuta, skriver Martinson.

Hamid Reza Karimi publiserte nesten 150
artikler i 2014 - stort sett som medforfatter til
kinesiske kolleger. Granskingsutvalget fant at
Karimi ikke hadde opptradt vitenskapelig
uredelig, men de benyttet anledningen til a avgi
systemkritikk. Vitenskapelige publikasjoner
fungerer som et valutasystem, skrev de. Maten
dette brukes pa, blant annet av offentlige aktorer,
kan fore til at forskere og institusjoner «gjor
forskningsetisk uheldige tilpasninger for & sikre
heye publiseringstall». Utvalget oppfordrer
Kunnskapsdepartementet til 4 ga gjennom
forvaltningen av den nasjonale publiseringsindi-
katoren. Det mente tidligere politisk ledelse
i Kunnskapsdepartementet at det overhodet ikke
var behov for. Men problemet og oppfordringen
bestar.

Det er imidlertid ikke nedvendig & vente pa
politikerne. Her er det spillerom for at landets
frie universiteter og Forskningsradet gar i spissen
og blir med i utviklingen av nye former for
kvalitetsvurdering som diskuteres i stadig
storre grad, verden over.

| A=

Ida Irene Bergstrom, redaktor

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

Folg oss pa Twitter: http://twitter.com/forskningsetikk [] &
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TEMA: Ares den som zeres ber

Nar alle skal med

Medforfatter = medansvarlig?

— Dette kan ramme viljen til & delta i forskning
— Ma diskutere utfordringene ved «apen vitenskap»
Har ikke oversikt, forsker pa det vi allerede vet
Stipendiaten:

- Olje vil veere viktig i mange ar til

Sett & hart

Bokomtale: Virkninger av legemiddelutpreving
—isin fulle bredde

Forskningsetisk historie: Samlet blod for fremtiden
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/res den som aeres

Forfatterskap er lett a telle, men vanskelig & handtere. Hver tredje forsker innrammer
a ha tildelt medforfatterskap til en som ikke fortjener det.

Tekst: Ida Irene Bergstrom

orst ma det forskes. Men s& ma
det publiseres. Ingen publikasjon,
intet publikum, intet gjennom-
slag, ingen anerkjennelse.

«For a si det apenbare», skriver
informasjonsforsker Blaise Cronin i en
artikkel om forfatterskap i vitenskapens
verden, «offentlig anerkjennelse av
forfatterskap er helt sentralt i det akade-
miske meritteringssystemet». Det er
vitenskapens valuta.

Kanskje er det ikke sd rart da, at
konflikter rundt medforfatterskap er
velkjent problematikk for forskningsetiske
utvalg og redelighetsutvalg ved norske
institusjoner.

Ny forskning publisert i tidsskriftet
PLOS 12017, finner at det a gi sakalte

FORSKNINGSETIKK nr. 1 ¢ 2018

eresforfatterskap er utbredt innenfor alle
fag og disipliner. 35,5 prosent av de spurte
forskerne svarte at de har lagt til en
forfatter i et manuskript, selv om perso-
nen knapt hadde bidratt. Jo lavere i det
akademiske hierarkiet, jo storre sjanse for
at personen hadde gjort dette.

Seerlig utbredt i medisinen

Det synes likevel som om det er en
versting i klassen: «Forfatterskap er et av
de mest omdiskuterte og kontroversielle
emner i medisinsk forskningsetikk,
skriver Magne Nylenna i Forskningsetisk
bibliotek pa nettsida til De nasjonale
forskningsetiske komiteene. «Beskyldnin-
ger om uberettiget forfatterskap er den
hyppigste arsak til undersokelser om

uredelighet i medisinsk forskning», slar
han fast.

Nylenna viser til en studie av ulike
vitenskapsdisipliner som avdekker fire
problemomrader pa feltet:

« Oppfatning og definisjon av forfatterskap

« Rekkefelgen av forfattere

« Etisk og uetisk forfatterskapspraksis

« Sporsmal knyttet til forholdet mellom
veiledere og studenter eller teknisk
personell

I nesten ti ar, frem til juni 2017, var lege
og professor Peter Kierulf forsknings-
ombud for Oslo Universitetssykehus, Det
medisinske fakultet ved UiO og Akershus
Sykehus. Han anslar at neer halvparten av
sakene han ble kontaktet om, handlet om
konflikter rundt medforfatterskap,

At det er flere forfattere pa medisinske artikler

i dag enn for noen tiar siden speiler gkt samarbeid,
storre prosjekter og okt spesialisering. Men det
eringen tvil om at misbruk av forfatterskap ogsa
er utbredt, seerlig innen medisin. foto: Shutterstock

anslagsvis 10-12 saker i aret.

- Forstéelsen av hvorvidt man hadde
oppfylt punktene i Vancouveranbefalin-
gene, kriterier for forfatterskap innen
medisin, varierte. En leder ville ha sitt
synspunkt, og en forsker eller en phd-
kandidat et annet, forteller Kierulf.

Hans metode ble etter hvert 4 be
partene markere deres innsats i manu-
skriptet, for sa & gi sin vurdering av saken
i henhold til Vancouveranbefalingene.

- I'noen grad syns jeg vi kom til en
rimelig forstéelse og enighet i slike saker,
men det hendte jeg matte si meg uenig
i en leder eller professors krav om
forfatterskap. Det var ikke alltid en
god tone.

Intellektuell trakassering

Kierulf tror mange fristes av 4 ta til seg
ere for ting som phd-kandidater eller
forskere har gjort, fordi dagens fors-
kningssystem premierer lange lister med
publikasjoner, bade skonomisk og
symbolsk.

— Det har blitt sann at enkelte leter etter
mater 4 bli medforfattere, eller til og med
hovedforfattere pa, sier Kierulf.

Innen medisinen spiller det nemlig en
rolle hvem som er sékalt forsteforfatter
(den som har gjort mest og skal fa mest
are), og sisteforfatter (gjerne en mer
erfaren forsker, som ogsa har bidratt mye).
Forfatterrekkefolge handler ikke bare om
prestisje, men ogsa om penger, understre-
ker Kierulf.

12016 skrev han og kollega Jan Helge
Solbakk, professor i medisinsk etikk ved
UiO, en kronikk pa NRK ytring der de
hevdet at stipendiater — saerlig utenland-
ske, midlertidig ansatte, og kvinner - ble
behandlet som melkekyr av gruppeledere
og senijorforskere, som insisterte pa & veere
forsteforfattere eller sisteforfattere pa
stipendiatenes arbeider.

Solbakk og Kierulf er ikke nadige i sin

beskrivelse, og lanserer begreper som
intellektuelle overgrep, intellektuell
berikelse og intellektuell trakassering.

- I mine konsultasjoner pleide jeg &
tegne en vektskal, der den ene sitter hoyt
oppe og den andre langt nede, sier
Kierulf.

- Det er stor forskjell i tyngde og makt
mellom en leder i akademia, og en
stipendiat.

Kierulf er overbevist om at et fritt og
selvstendig forskningsombud har en
viktig funksjon i disse maktkonstellasjo-
nene. Han mener det er sveert alvorlig
at ingen har tatt over hans rolle etter
fratredelsen.

Internasjonale forfatterskapskriterier
Da den internasjonale komiteen for
medisinske tidsskriftredakterer (ICMJE)
lagde sine forste retningslinjer for artikler
i biomedisinske tidsskrifter i 1979, var
ikke forfatterskap nevnt, forteller
Charlotte Haug.

Haug er internasjonal korrespondent
for The New England Journal of Medicine,

TEMA: Forfatterskap

ogsa kjent som Vancouveranbefalingene.

- Pafelgende oppdateringer har handlet
om & finpusse disse forste kriteriene,
forteller Haug.

- Frem til 2000 kranglet man om
hvorvidt de som hadde samlet inn data
og bidratt i analyser skulle fa vaere med.
Utover 2000-tallet kom en rekke profilerte
saker om falsifisering og fabrikkering.
12013 fikk vi derfor et fjerde kriterium
som sier at alle er ansvarlige for hele
artikkelen. Det betyr at alle er ansvarlige
for & si at «jeg tror pa dette — og tror jeg
noe er feil, har jeg ansvar for 4 fa det
undersokt».

Andre diskusjoner har handlet om
urettmessige forfattere som ikke har
bidratt og dermed ikke burde hatt sitt
navn der. Dette kalles gjerne eresforfat-
terskap, eller gjesteforfatterskap. Et annet
problem er ghost writers - forfattere som
har bidratt eller kanskje star bak hele
artikkelen, men ikke stir som forfattere.

— Flere saker avslorte at byraer hadde
blitt betalt av legemiddelindustrien for
a skrive artikler, forteller Haug.

, , Det er stor forskjell i tyngde og
makt mellom en leder av en
eller annen type i akademia,

og en stipendiat.

og seniorforsker ved SINTEF. Fra
2002-2015 var hun redakter for Tidsskrift
for den norske legeforening.

- 11979 tenkte man at alle hadde
samme mening om hva forfatterskap
innebar, sier Haug.

Forst i 1988 kom de forste kriteriene
om forfatterskap i ICMJE-retningslinjene,

Hvem har gjort hva?

ICMJEs kriterier for forfatterskap har

fatt status i Norge som universelle

krav, uavhengig av fag. De er tatt inn

i forskningsetiske retningslinjer for bade
naturvitenskap og teknologi, og sam-
funnsvitenskap og humaniora.

I sistnevnte er det imidlertid lagt til O
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Det har blitt sann at enkelte leter
etter mater a bli medforfattere,
eller til og med hovedforfattere pa. , ,

“

Peter Kierulf var forskningsombud for tre medisinske institusjoner i nesten ti ar. Halvparten av sakene
han ble kontaktet om handlet om konflikter rundt forfatterskap. foto: ola swther/uniforum

at medforfattere beor ha veert med pé &
utarbeide og ferdigstille manuskriptet.

I resten av verden, utover de medisinske
fagene, er det ikke nedvendigvis konsen-
sus om eller kjennskap til ICMJEs
forfatterskapskriterier. «Det finnes ingen
standard metode for a sla fast rekkefolge,
eller noen universelle kriterier for a
bestemme hvem som skal ha status som
forfatter: praksis varierer enormt, béde
innen og pa tvers av disipliner», skriver
Cronin i sin artikkel fra 2001.

Utgangspunktet for artikkelen er sakalt
hyperforfatterskap, artikler med hundre-
vis eller tusenvis av forfattere. Fenomenet
har eksplodert siden 1980-tallet, ifolge
Cronin. Snittet pa antall forfattere per
artikkel har okt fra 1,83 1 1995 til 3,9
11999 - og har antakelig okt siden da.
Problemet er at jo flere forfattere, jo
vanskeligere er det 4 sla fast hvem som
har ansvar for hva.

FORSKNINGSETIKK nr. 1 ¢ 2018

Ulike losningsforslag har kommet pa
bordet, for eksempel & ha en liste over
bidragsytere og deres bidrag, i stedet for
forfattere.

- Dette forslaget har blitt diskutert
oppad vegger og nedad stolper, sier
Charlotte Haug.

- De fleste tidsskrifter vil pa et tids-
punkt i prosessen be om 4 fa vite hvem
som har gjort hva. Men om du kaller det
forfatter eller noe annet, gjenstér proble-
met. Den gjorde genanalysen, den leste
korrektur, ok. Men til syvende og sist skal
noen sté ansvarlig for innholdet.

Ogsa Nylenna skriver om bidragsyter-
systemet i Forskningsetisk bibliotek.
Forslaget har ikke fatt gjennomslag, av
flere arsaker — béde at det ikke finnes
noen internasjonal standard for hvordan
gjore det, men kanskje viktigst: det
oppleves ikke som like attraktivt og
meritterende som det a vaere forfatter.

Insentiver til misbruk

Innenfor naturvitenskap og teknologi
spenner forfatterskap fra eneforfatteren
til de mange tusen. I samfunnsvitenskap
og humaniora er eneforfatteren fremdeles
en sterk norm, men ting har endret seg
ogsa her. Der phd-studenter for oftest
skrev monografier, har artikkelsamlinger
blitt populeere. Og med det problematikk
rundt for eksempel hvorvidt veileder har
eller ikke har bidratt pé en sann mate at
navnet bor med.

Sosialantropolog Ole Bjorn Rekdal,
som blant annet har forsket pa akademisk
siteringspraksis, har flere ganger takket
nei til & vaere medforfatter, fordi han ikke
har hatt tilstrekkelig oversikt over
artikkelen. Han kan ikke huske a noen-
sinne ha veert uenig om forfatterskap pa
artikler han har veert involvert i.

- En del av arsaken ligger nok i at
terskelen for medforfatterskap i sam-

funnsvitenskapen er langt hoyere enn for
eksempel i medisin, mener Rekdal.

- Uten samarbeid kommer man ingen
vei, men samfunnsvitere er ofte forngyd
med & bli nevnt i «acknowledgements»
selv om de har bidratt med nok til
oppfylle Vancouveranbefalingene for
medforfatterskap.

Rekdal tror kontroversene kan bli feerre
hvis fokuset rettes mer mot ansvaret som
ligger i det & veere forfatter.

— Forskere mé sparre seg «Har jeg god
nok kontroll pa dette materialet til at jeg
tor a sette navnet mitt pa det?» I dagens
tellekantsamfunn kan det sitte langt inne
a takke nei til medforfatterskap pa et slik
grunnlag.

12015 ble publiseringsindikatoren
justert slik at det & veere flere forfattere,
og helst ha med noen fra utlandet, skulle
gi flere poeng.

- Det er bra & oppmuntre til samarbeid,
men dette er naturligvis nok et insentiv
til 4 toye grenser for bruk og misbruk av
medforfatterskap, sier sosialantropologen.

— Jeg regnet litt pa det. Hvis jeg vil kan
jeg lage en medforfatterklubb med tre
andre som jeg uansett samarbeider tett
med. Hvis vi alle stiller som medforfattere
pé hverandres publikasjoner, kan vi kjapt
og greit doble publikasjonspoengene vare.

Publiseringspress og tilhgrende poeng
er sannsynligvis nedvendig i en eller
annen form, men gjor ogsé at det
publiseres mye tull, mener Rekdal.

- Jeg har akkurat lest en ufattelig darlig
artikkel med syv forfattere. Darlige
artikler publiseres i massevis, det er en
del av gamet. Men det er ubegripelig at
de seks andre har vert villige til & sette
navnet sitt pa dette tullballet.

Redakterenes behov
Etableringen av vitenskapelige tidsskrifter
i siste halvdel av 1600-tallet regnes som
starten pa det vitenskapelige publiserings-
systemet slik vi kjenner det i dag. Og
ifelge Cronin har spersmal om forfatter-
skap, rettigheter og ansvar vaert sentralt
siden.

Charlotte Haug minner om at ICMJE-
kriteriene er utviklet av redakterer, for
a vite hvem de kan holde ansvarlig for

teksten de publiserer.

- Det er en grunn til at denne typen
kriterier forst ble utviklet i medisin og
helse. Det er helt vesentlig at det er hold
i forskningen, at man har gjort det som
stir der. Noe annet kan faktisk sette
pasienter i fare.

ICMJE-retningslinjene er dessuten ikke
bare fire kriterier, understreker den
tidligere tidsskriftredakteren. Det er
masse tekst som utdyper hva de handler
om og hvordan de skal tolkes.

- Det er utrolig mye konflikt knytta til
forfatterskap, det er rett og slett et utrolig
stort konfliktomrade. Det er nesten ikke
til & tro hvis du ikke har vert inne i
forskningsverdenen, sier Haug.

- Samtidig er det sann at flerforfatter-
skap innen medisinen er en form for
kvalitetssikring. Du skal ikke sitte i et rom
alene og holde pa med ditt. Det er ikke det
at man da nedvendigvis jukser bevisst,
men man kan la resultater som ikke
passer helt, gli bort, eller flytte noen tall.
Det er lett og menneskelig a tro veldig pa
sin egen hypotese. Derfor skal man veere
flere. Hvis Sudbe hadde vert eneforfatter,
som det i praksis nesten sd ut som han
var, sa ville redaktorene fattet mistanke
med en gang.

Et spersmal om kultur

I kjolvannet av at den svenske Expert-
gruppen for oredlighet i forskning
konkluderte at 43 av Macchiarinis
medforfattere hadde opptradt
vitenskapelig uredelig, har det blitt

mye diskusjon om hva som er riktig
tolkning av ICMJEs fjerde kriterium,
det som sier at alle er ansvarlige for hele
artikkelen. Og av forfatterskapskriterier
generelt. Er de gode, eller henger de for
hoyt - gitt at de ikke folges i seerlig stor
grad?

Charlotte Haug er imidlertid lei av
a diskutere forfatterskapskriterier.

— Det dette ber munne ut i er diskusjoner
om hva som foregér p4 institusjonene.
Hva slags kultur det er for samarbeid, for
deling av data. Det er litt som med
#metoo. Vi kan godt holde pé en stund
til og ta de slemme. Men forst og fremst
dreier dette seg om kultur som etableres
over lang tid, der det blir klart hva som
er a overskride grenser. Det bor utlose
diskusjoner om hvordan vi egentlig
organiserer og driver med forskning.
Hva vi mener med 4 forske, og & skrive
sammen. M

— Forfatterskap handler om & ta ansvar for det som star i en artikkel, sier Charlotte Haug.
— Vima holde fokus pa hvorfor vi har laget kriterier for dette. Det er ikke for & skape
problemer for forskere, men for a sikre kvaliteten pa litteraturen.

Foto: Elin Fugelsnes
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Et lite knippe av forskerne
involvert i ATLAS-eksperimentet
feirer oppdagelsen av
Higgs-bosonet. roto: cern

TEMA: Forfatterskap

Nar alle skal med

Filosofene utfordrer nar de er to. Partikkelfysikerne insisterer

pa at de ma veere flere tusen.

Tekst: Ida Irene Bergstrom

et er som a sende en ekspedi-
sjon til en planet langt unna
i solsystemet. Det de observerer
der, blir publisert i en vitenska-
pelig artikkel. Men det er det & fa dem til
denne planeten som er den storste
intellektuelle jobben, sier Anna Lipniacka.
Hun forseker a forklare hvorfor det ikke
er rart og absolutt nedvendig at en
publikasjon fra CERN, verdens storste
forskningssenter innen blant annet partik-
kelfysikk, har rekord i antall medforfattere
i en artikkel fra 2015. Selve artikkelen var
pé ni sider, de resterende 24 sidene listet
navnet pa 5154 medforfattere.
- Det reflekterer bare storrelsen pa
eksperimentet, sier fysikkprofessoren.
- Jeg har veert med pé enklere operasjo-
ner der vi bare var rundt 600 stykker.
Lipniacka har jobbet ved CERN i over
30 ar, og deler na tiden sin mellom
ATLAS-eksperimentet ved partikkelakse-
leratoren the Large Hadron Collider
(LHC) i Sveits, og Universitetet i Bergen.
Ved CERN har hun blant annet sittet
i publikasjonskomiteen til ATLAS-
eksperimentet som var med og oppdaget
Higgs-bosonet, den sikalte gudepartikkelen.

Fra en til hundre til tusen

Begrepet «hyperauthorship», hyperforfat-
terskap, ble forst fremsatt av informa-
sjonsforsker Blaise Cronin i artikkelen
Hyperauthorship publisert i 2001 i
tidsskriftet JASIST. T 1981 skal det ha

veert én studie med 100 medforfattere.
Pa begynnelsen av 1990-tallet var tallet
snart oppe i nesten 200 slike artikler i &ret.
Under den historisk tradisjonelle
standardmodellen med én forfatter, er
béde rettigheter og ansvar for innholdet
klart plassert og oppfattet av alle parter,
skriver Cronin. Nar antallet forfattere
oker dramatisk, blir det stadig vanskeli-
gere a vite hvem som har ansvar for hva.
Den bokstavelige oppfatningen av hva en
forfatter er blir i denne sammenhengen
verdiles, hevder professoren.
Hyperforfatterskap forekommer forst
og fremst i biomedisinen, og i heyenergi-
fysikk av typen de driver med ved CERN.
Men der man innen biomedisinen har
skrevet side opp og ned med kommenta-
rer om hvordan lgse problemene med
mengden forfattere, og har laget retnings-
linjer for forfatterskap, sa har ikke
fysikerne hatt behov for det samme, ifolge
Cronin. Han viser til forskning som har
funnet at hoyenergifysikken preges av
systemer med hoy intern tillit, hoy intern
kontroll, og en gjensidig avhengighet av
hverandre som forer til at forsek pa
bedrageri har sveert trange kar.

A bygge maskinen
- Du nevnte internasjonale retningslinjer
for medforfatterskap, sier Lipniacka.

— Altsa, vi er en internasjonal kollabora-
sjon med over 100 universiteter som
deltar. Det er vi som lager disse D
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reglene, nd, mens arbeidet pagar.

12012 publiserte CERN artikkelen om
Higgs-bosonet. Lipniacka var en av litt
over 3000 medforfattere.

— Jeg har snakket om hvordan man kan
oppdage Higgs-bosonet siden 1984, da jeg
gjorde masteren min ved CERN. Jeg er
stolt og glad over at mitt arbeid har bidratt
til at vi til slutt klarte det. Jeg kjenner
mange av de 3000 forskerne, jeg har
jobbet tett med mange av dem.

CERN-forskningen er ikke som annen
forskning, gjentar Lipniacka. Man kan
ikke bare kjope et mikroskop og observere
i vei. Partikkelakseleratoren og de enorme
detektorene, som ATLAS-detektoren,
matte bygges. Fra scratch.

- Vi begynte pa denne jobben for 30 &r
siden. Den gangen var det ikke teknolo-
gisk mulig a lage dette instrumentet. LHC
lager en ny realitet, dette er partikler som
ikke har eksistert siden big bang. Det
intellektuelle inputet i forskningen er &
bygge maskinen og forsta den. De
voldsomme mengdene med data som
maskinene produserer prosesseres av
kunstig intelligens og annen programvare
som vi har laget, det er en umulig jobb for
en menneskehjerne.

Alle tusenvis av forfatterne pa en
CERN-artikkel har bidratt med noe
vesentlig, dette sjekkes og dobbeltsjekkes,
akkurat som alle resultater og analyser
sjekkes og dobbeltsjekkes, forteller
Lipniacka. Og skulle man ha behov for a
vite hva akkurat en av de flere tusen har
gjort, fordi denne ene har sekt pé en jobb,

s finnes en database der hvert enkelt
bidrag er notert.

Kult, men ikke viktigst

Trygve Buanes er en av 29 forfattere med
norsk tilknytning pa Higgs-boson-artik-
kelen. Han er den forste nordmannen pa
lista - fordi etternavnet hans begynner
paB.

- Hva betyr det for deg & ha navnet ditt
pa Higgs-boson-artikkelen?

— Akkurat den artikkelen er kanskje litt
kul & ha navnet sitt p&, men det er ikke
noe jeg har jobbet vesentlig med, sier
Buanes.

— Hver arbeidsgruppe jobber med sine
analyser, og nar noe er klart presenterer
vi for resten av kollaborasjonen, som
kommer med innspill. Jeg var med pa en
del softwareutvikling, jeg vet ikke om de
brukte det, men de vil potensielt bruke
det. Higgs-analysen var jeg ikke involvert
i for vi fikk se den, og se at dette sa bra ut.
Sé jeg har ikke noen spesielle folelser
knyttet til den. Konvensjonen er at nar
man forst er kvalifisert, er man med og
publiserer det kollaborasjonen publiserer.
Det forutsetter selvsagt at man forstar og
kan forklare hva som har blitt gjort.

Nér Buanes, som i dag er forsteamanu-
ensis ved Fakultet for ingenigr- og
naturvitenskap ved Hogskulen pa
Vestlandet, skal soke jobb, er det ikke
Higgs-artikkelen som star gverst pa
publikasjonslista.

— I CV'en pleier jeg a plukke ut de
publikasjonene jeg har jobbet mye med.

Anna Lipniacka foran en LHC-magnet utenfor CERN museet. Det finnes 1200 slike magneter
i LHC-tunnelen. - Det er umulig for én person & utfere den forskningen vi gjer her pa CERN,
sier Lipniacka. - Vi produserer virkelig disse publikasjonene sammen. foto: privat
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ATLAS-publikasjoner der jeg har veert
med i gruppen som har gjort mesteparten
av arbeidet, og publikasjoner utenfor
ATLAS der vi er 2-4 forfattere. Da er det
mer snakk om teoriutvikling, ikke store
eksperimenter.

Filosofsamarbeid som utfordrer

I den andre enden av skalaen mater
filosofene Rani Anjum og Stephen
Mumford s& mye skepsis for sitt samar-
beid at de har skrevet en forsvarstale
publisert pa nettavisen til Times Higher
Education under tittelen «Confronting the
suspicion (and misconceptions) of
co-authorship».

Mumford métte nylig skrive om en
soknad, fordi de aktuelle forskningsmid-
lene ikke kunne g til et samarbeid.
Anjum har gatt glipp av stillingsopprykk,
blant annet fordi bedemmelseskomiteen
ikke stolte pd at hun hadde bidratt nok i
arbeidet. «Kjernen i ideene som Anjums
arbeid med Mumford tar utgangspunkt i,
stammer fra Mumfords eget arbeid»
hevder komiteen i begrunnelsen, og
henviser til en artikkel der Mumford er
eneste forfatter.

— Altsa, det er egentlig en sveert rar
anklage. Hvem vil jobbe med deg, dersom
du ikke bidrar med din del? sper Anjum,
som er forsker ved Norges miljg- og
biovitenskapelige universitet.

- Det er en fornarmelse av oss begge a
anta at vi skulle veere villige til 4 gjore hele
jobben og bare la den andre fa navnet sitt
pé arbeidet, sier Mumford, professor i
filosofi ved Durham University.

Siden 2007 har de to skrevet fire baker
sammen (to til er pd vei), og rundt 40
vitenskapelige artikler.

- Det er mye skepsis der ute. Det at vi
samarbeider gir folk en unnskyldning for
ikke & gi full uttelling for arbeidet til noen
av oss, sier Anjum.

At Mumford er senioren i forholdet har
ogsé spilt inn. Han var professor og hun
var postdoktor da samarbeidet begynte i
Nottingham for over ti ar siden.

- I Tyskland far alltid prosjektleder eller
veileder navnet sitt pa artiklene, sa der har
jeg opplevd at folk sier til meg «det er vel
egentlig du som har skrevet boka»,
forteller Anjum.

Oppfatningen er stort sett ellers at
junioren er gratispassasjeren.

- Jeg har for evrig aldri veert veilederen
hennes, skyter Mumford inn.

Det at visamarbeider girfolk
en unnskyldning fora ikke

gi full uttellingfor arbeidet
til noen av oss.

For het de Mumford and Anjum. Sa fikk samarbeidet en knekk da en vurdering av Rani Anjums innsats i arbeidet

fikk store konsekvenser for karrieren hennes. Na har de gjenoppstatt som Anjum and Mumford. foto: 1da irene Bergstrom

Akkurat passe uenige

I forsvarskronikken beskriver filosofene
detaljert hvordan samarbeidet foregar, fra
ideen oppstir til teksten er ferdig. Det
involverer detaljerte planskisser, og nitide
diskusjoner om alt fra ideene til hvilke ord
som passer best. Nar teksten er ferdig er
det ikke lenger mulig & si hvem som har
skrevet eller tenkt hva.

Systemet inkluderer regler for hva som
skjer ved uenighet. Dersom en av dem
legger ned veto mot en setning, og dette
stdr seg etter grundig diskusjon, ryker
setningen.

- Vi kan bruke 2-3 dager pé & krangle
om én setning, og jeg har truet med a
trekke meg fra nesten ferdige boker pa
grunn av én setning jeg ikke er enig i,
forteller Anjum.

For samarbeidet er ikke knirkefritt. Var
det det, hadde det ikke veert noen vits i.

- Dette er ikke noe vi gjer fordi det er
goy, i tradisjonell forstand. Vi gjor det
fordi vi mener at det vi produserer
sammen er bedre enn det vi klarer &
produsere alene, sier Mumford.

Et samarbeid fordrer den rette kombi-

nasjonen av utfordring, uenighet og
enighet, mener de to. Utfordringen forer
ideen videre og til nye nivaer, men det ma
tilstrekkelig enighet til for & lande et sted i
fellesskap.

Unikt samarbeid
I begynnelsen het de Mumford and
Anjum.

- Jeg var nok litt naiv, sier Anjum.

- Jeg tenkte av hvis det star at vi har
bidratt pa lik linje, sa holder det. Vi er
likestilte forfattere. I filosofien opererer
man ikke med forsteforfatter og den slags.

Men normen om aleneforfatteren er
sterk i filosofiens verden, selv om den har
beveget seg noe de senere drene.

- De som leser vart arbeid bryr seg
ikke, og universitetenes administrasjon er
opptatt av samarbeid. Problemet oppstar
nér du skal sgke om penger, og opprykk
eller nye stillinger. I bedemmelseskomiteene
sitter det fagfeller som ogsa er filosofer,
og kanskje av den gamle skolen.

I deres akademiske verden samarbeider

ikke filosofer pd denne maten, sier Anjum.

Da hun fikk avslag pa soknaden om

opprykk til professor, blant annet
begrunnet med tvil rundt hennes
selvstendige innsats i den vitenskapelige
produksjonen, tok hun en pause fra
samarbeidet.

- Det er jo det som splitter alle
samarbeid. Opplevelsen av & ikke fa
anerkjennelse for sitt bidrag. Jeg métte
ta en skikkelig tenkepause og finne ut
om det er verdt det.

Omtrent samtidig som Anjum fikk
avslaget kom amerikansk forskning som
viste at i vitenskapelige samarbeid mellom
menn og kvinner, far kvinner lite eller
ingen uttelling for artikler de har skrevet
sammen med menn i opprykksseknader.

Til slutt landet hun allikevel pé at
samarbeidet fortsetter. Nd under navnet
Anjum and Mumford.

I filosofiverdenen er nok samarbeidet
vart unikt, tror Anjum.

— Sé det er kanskje ikke sa rart at folk
syns det er vanskelig & handtere. Men det
at vi fortsatt jobber sammen, til tross for
sa mye skepsis og motgang, er en stor
kilde til inspirasjon. m
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Medforfatter
= medansvarlig’

Som medforfatter ma du kunne svare for innholdet i en artikkel.
Men ma du ogsa dele skylden, hvis en av de andre jukser?

Tekst: Ida Irene Bergstrom

arl Henrik Grinnemo begynte

a fatte mistanke om at noe var

alvorlig galt med Paolo

Macchiarinis forskning hesten
2013. Operasjonene med kunstige
luftstruper hadde mer alvorlige konse-
kvenser enn den italienske stjerneforske-
ren hadde hevdet.

Viéren 2014 utredet Grinnemo og noen
kollegaer saken som best de kunne.
Hosten 2014 anmeldte de forholdet til
Karolinska Institutet - Macchiarinis
arbeidsgiver, og til Centrala Etikprov-
ningsnimnden (CEPN), nemnden som
gransker mistanker om uredelig forskning
i Sverige. De sa ogsa fra til tidsskriftet The
Lancet, som hadde publisert artikler om
forskningen, og de ga beskjed til det
svenske forskningsradet, Vetenskapsradet,
og Likemedelsverket.

CEPN sendte i 2014 saken videre til det
svenske helsetilsynet, Inspektionen for
vard och omsorg, som senere politian-
meldte Macchiarini. En dokumentar og
et antall utredninger og skandaler senere,
behandlet CEPN sa i 2017 en anklage om
vitenskapelig uredelighet i seks Macchia-
rini-artikler.
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At Macchiarini var skyldig i vitenskape-
lig uredelighet var na hevet over enhver
tvil og ikke seerlig vanskelig a sla fast. Men
CEPN noyde seg ikke med & ta hovedper-
sonen. Oktober 2017 kom beskjeden at
samtlige 43 medforfattere av de seks
artiklene ble funnet skyldige i vitenskape-
lig uredelighet, deriblant Grinnemo.

- Fullstendig galskap, mener han.

- Kravene til medforfatterskap slar fast
at man ma ta ansvar dersom det oppdages
at noe er galt, og bidra til at saken belyses
og leses. Vi som varslet om Macchiarini
har tatt det ansvaret. Jeg skjonner ikke hva
mer vi kunne ha gjort som medforfattere
for & ta ansvar.

Setter ned foten

- Vi har hatt dype diskusjoner om dette
spersmalet, forsikrer Jorgen Svidén, sjef
for CEPN.

Regler for forfatterskap ligner pa
hverandre, men er allikevel ulike innenfor
ulike fag og disipliner, og til og med innen
disipliner.

Det som forenklet prosessen i denne
saken, forteller Svidén, var at alle tids-
skriftene som hadde publisert de seks

artiklene, hadde sluttet seg til de sakalte
Vancouveranbefalingene om etikk i
publisering.

Expertgruppen for oredlighet i
forskning som ligger under CEPN, viser
serlig til reglenes fjerde kriterium i sin
uttalelse. Dette ble lagt til i 2013, og lyder:
«Enighet om 4 veere ansvarlig for alle deler
av arbeidet for 4 sikre at sporsmal knyttet
til presisjon eller integritet til noen del av
arbeidet er hensiktsmessig undersokt og
lgst».

Ifolge ekspertgruppa folger det av
kriteriet at det er god vitenskapelig praksis
at «de forfattare som reservationslost
godkint manuskriptet iklér sig ett
kollektivt ansvar for detta». Viser det seg
at det har forekommet vitenskapelig
uredelighet i arbeidet bak artikkelen,
faller ansvaret pa samtlige medforfattere.

Det er ikke vanlig praksis & demme
forfattere kollektivt for vitenskapelig
uredelighet p& denne méten, det skjedde
for eksempel ikke med de over 60
medforfatterne til Norges skandaleforsker
Jon Sudbe som fabrikkerte data og ble
avslort i 2006.

- Kan vi lese denne avgjorelsen som en

, , De har solt seg

i glansen sa lenge

det var sol. , ,

slags statement fra dere? Setter dere foten
ned og sier nok er nok?

- Det kan man si ja, det er var vilje, sier
Svidén.

- Vi setter en praksis gjennom vare
uttalelser. I hvilken grad andre folger den
far vi se, men vi héper det. Det finnes
ingen definisjon man kan slutte seg til nar
det gjelder medforfattere eller deres
ansvar - eller snarere, det finnes mange.
Og masse ulike regler. S da har vi
formulert en egen. Sann synes vi det ber
veere. Er man medforfatter kan man ikke
fraskrive seg ansvar i etterkant, det er
grunnprinsippet.

Ikke mulig i Norge

- Jeg stusset over det juridiske aspektet
da jeg leste CEPN-uttalelsen sier Annette
Birkeland, jurist og sekretariatsleder for
Nasjonalt utvalg for gransking av
uredelighet i forskning (Granskingsutval-
get).

- Ekspertgruppen avgjorde at alle
hadde opptradt uredelig uten & gé inn
og vurdere hvert enkelt tilfelle. De fant
kollektiv skyld. Jeg skal ikke si hva
svenskene skal og ikke skal gjore, men

i Norge hadde det ikke veert mulig. I trad
med forskningsetikkloven hadde vi mattet
vurdere hver enkelt medforfatter.

Det andre hun stusset over var tolknin-
gen av Vancouveranbefalingene.

- De legger til grunn at alle er ansvar-
lige for alt. Slik var det jo ikke i Sudbe-
saken. Sa hvorfor kom svenskene til en
annen konklusjon? Det er en tendens til
at man tolker det fjerde kriteriet strengt
og palegger vel mye ansvar. Jeg syns ikke
dette stemmer med det International
Committee of Medical Journal Editors
(ICMJE), som lager reglene, selv har sagt.

Anerkjennelse og ansvar

Darren Taichman, sekreteer i ICMJE og
redakter for Annals of Internal Medicine,
onsker ikke 4 kommentere den aktuelle
saken, men skriver i en epost at «det er
ikke mulig a sla fast hvorvidt et individs
handlinger utgjor vitenskapelig uredelig-
het uten detaljert kunnskap om hva han
eller hun har eller ikke har gjort». Utover
dette viser han til en kommentar ICMJE
publiserte i 2013 som blant annet
forklarer det fjerde kriteriet som da
nettopp var blitt lagt til.

|

T
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Paolo Macchiarini er forskeren bak en av Sveriges

starste forskningsskandaler. Den svenske Expertgruppe

for oredlighet i forskning, mener ogsa hans
medforfattere har opptradt vitenskapelig uredelig.

Foto: Scanpix/Expressen/Sven Lindwall

Ved & sta som forfatter pa en artikkel,
skriver ICMJE, aksepterer man at
problemer med artikkelen per definisjon
er alle forfatternes problem. Alle forfattere
ma ogsa forsta artikkelen i sin helhet.
ICMJE anerkjenner imidlertid at i dagens
spesialiserte forskningsverden kan ikke
alle medforfattere delta i alle aspekter av
et arbeid. Like fullt skal alle medforfattere
holdes ansvarlige ved at de 1) ma vite
hvem som har gjort hva 2) m4 avsta fra &
samarbeide med forskere hvis integritet
eller arbeid kan trekkes i tvil, og 3) ma
hjelpe til & svare pa spersmal eller
bekymringer dersom de skulle oppsta.

Ifolge ICMJE har de med den siste
endringen klart a finne en bedre balanse
mellom anerkjennelse og ansvar, og en
forventning om at alle forfattere ma bidra
i oppklaring av eventuelle problemer ved
arbeidet.

Vanskeligere med samarbeid

- Jeg syns ICMJE balanserer dette at

som forsker skal du kunne ha tillit til dine
kollegaer og innga i prosjekter, samtidig
som du har et visst ansvar, sier Gran-
skingsutvalgets Annette Birkeland. 0
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Jurist Annette Birkeland mener den svenske Expertgruppen har
feiltolket kritierier om forfatterskap nar de har funnet Macchiarinis
medforfattere kollektivt skyldige i vitenskapelig uredelighet.

Foto: Ida Irene Bergstrem.

— Forskning viser at det er mye misbruk
av medforfatterskap, kan det ikke da veere
bra at noen setter ned foten sann som den
svenske ekspertgruppen gjor?

- Det er absolutt fordeler med den
tilneermingen. Det er et veldig tydelig
regelverk. Skal du bidra til en artikkel ma
du vite alt som ligger til grunn. Det gjor
det ogsa mye enklere for en granskings-
kommisjon & etterga saken, sier Birkeland.

- Ulempen kan jo veere at det blir
vanskeligere a samarbeide, og at forsknin-
gen dermed faktisk blir darligere. Fordi
man ikke tor innga i samarbeidsprosjekter
der man selv ikke har peiling pa alle
fagomrader. Det blir veldig feil hvis
samarbeid skal ha som utgangspunkt at
du ma kikke dine samarbeidspartnere
i kortene og passe pa at de ikke fusker.

Star fast ved egen tolkning

Den svenske Expertgruppen for oredlighet
i forskning har fitt bade ris og ros for sin
avgjorelse.

- Medforfatterne selv syns det er
skandalest, forteller Jorgen Svidén, sjefen
ved CEPN.

- Mange medisinske forskere synes
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dette er bra, mens andre sier at denne
forskningen er sa komplisert at det er
umulig & kjenne til og kunne alt, at man
ma kunne stole pa hverandre. Noen sier
at na kommer ingen til a torre a vere
medforfattere. Det tror jeg er nonsens.

Svidén har ogsa hert innvendingene
av typen Birkeland fremsetter om feil
tolkning av ICMJEs forfatterskapskritier.

- Det er ingen prestisje i dette. Man kan
ha ulike meninger om hva som er riktig
eller galt. Vi har gjort var tolkning av det
fjerde tillegget, og vi har gravd dypt i
dette. Det var ikke vanskelig 4 slé fast at
det var snakk om uredelighet, men vi har
brukt mye tid pa spersmalet om hvem sitt
ansvar det var.

Han har til gode a here kritikk som gjeor
at han tenker at ekspertgruppen har tatt
feil.

- Birkelands innvending er jo bare én
tolkning. Jeg kan ikke si at den er feil.
Men jeg er ikke enig i den, sier Svidén.

Samtidig synes Svidén og de svenske
granskerne at sporsmélet om medforfat-
terskap og ansvar er s& vanskelig at de har
tatt initiativ til en nasjonal konferanse om
temaet til hosten.

, , Det blir veldig feil hvis
samarbeid skal ha som
utgangspunkt at du ma
kikke dine samarbeids-
partnere i kortene og
passe pa at de ikke
fusker.

- Dette diskuteres altfor lite. Forsknin-
gen bor ta et strammere grep om disse
sporsmélene, mener CEPN-sjefen.

Etterlyser gradering av uredelighet
Bestemmelsen fra CEPN slar fast at
Macchiarini er hovedansvarlig for den
vitenskapelige uredeligheten som er
begitt. De sldr ogsa fast at ikke alle
medforfattere har samme ansvar. Juniorer
ber tas hensyn til. Og varslerne skal ha
honner. Sa overlates det til institusjonene
a bedemme eventuelle reaksjoner.

- Det er problematisk at det ikke finnes
gradering i uredelighetssaker, mener
Svidén.

- Man dgmmer smatyver og mordere
til samme straff. Uredelighet er grovt,
men det finnes mer eller mindre grove
uredeligheter. Det at Macchiarinis
pasienter dede, blir sidestilt med en som
har plagiert en liten tekst.

Han mener roten til problemet er
tellekantsystemer som gir uttelling for
mengden publisert forskning.

- Det er jo det som gjor at alle vil veere
medforfattere. Karrieren bygges pa at man
har vert medforfatter til masse artikler.

Karl Henrik Grinnemo er en av de fire som varslet om mulig forskningsjuks i Macchiarini-saken.
Ogsa han er funnet skyldig i vitenskapelig uredelighet som medforfatter pa Macchiarinis artikler.

Foto: Privat

Noe serlig sympati for de 43 felte
medforfatterne har han ikke.

- De har veert medforfattere, det er det
som teller. Har de angitt hva de har gjort?
Nei. De har solt seg i glansen sa lenge det
var sol. Da det ble overskya og det viste
seg a veere fusk, har noen forsekt & fjerne
navnene sine fra artiklene, mens andre
har forklart hvor utrolig lite de har bidratt
med.

Toff jobb a varsle

Karl Henrik Grinnemo skrev sammendra-
get om det kliniske forlgpet for en av
Macchiarinis pasienter en méned etter at
vedkommende ble operert. Teksten ble
senere modifisert av Macchiarini for &
inkludere et lengre tidsforlep.

- 12011 hadde ikke vi kunnskap om
hvordan det gikk med denne pasienten.
Da det fremkom flere ar senere, reagerte
vi. Det har veert en helt jeevlig jobb & preve
4 dra denne saken opp til overflaten, sier
Grinnemo.

Selv er han fremdeles under utredning
for vitenskapelig uredelighet i forbindelse
med Macchiarini-forskningen ved
Karolinska. Erfaringen med a varsle har

veert toff, og Grinnemo synes ikke de
svenske utredningene har gétt grundig
nok til verks sa langt.

- Islandsutredningen, som gikk
gjennom operasjonen Macchiarini foretok
pa Island, er pa 190 sider. De har utredet
hvert individs ansvar i saken. Altsa det
motsatte av det CEPN har gjort.

Ma kunne ta opp ting i etterkant
Grinnemo synes Vancouveranbefalingene
er utmerkete spilleregler for hvordan sla
fast forfatterskap.

— Men det er viktig & huske at nar man
skriver under, sa gjor man det basert pa
den informasjonen man har der og da.
Dersom noe kommer opp i etterkant, ma
man kunne ta opp det og korrigere, uten &
bli demt for dette.

Vancouveranbefalingene handler
dessuten ikke om uredelighet, understre-
ker Grinnemo.

- ICMJE skrev selv tydelig, da det fjerde
kriteriet kom i 2013, at dette handler om &
ta ansvar. Oppdager du noe, har du ansvar
for 4 si fra og serge for at en artikkel
korrigeres eller trekkes.

- Hvis reglene plutselig skal innebeere

at hver gang en medforfatter skriver noe
som ikke stemmer, sa felles alle kollektivt
- da tror jeg folk kommer til & holde kjeft.
Det kan bli en farlig situasjon der uredelig
forskning far sta ubestridt. m

Jérgen Svidén, sjef for Centrala Etikprévnindsnam-
den, mener det ikke holder & forseke a rydde opp
i etterkant av publisering. foto: Uif sirbom
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— Dette kan ramme

viljen til a delta
| forskning

Flertallet i Helsedatautvalget vil fjerne kravet om forhandsgodkjenning
for tilgang til allerede innsamlede helsedata. Forslaget megter motstand

i store deler av forskningsmiljgene.

Tekst: Kristin S. Grenli

n etisk forhandsgodkjenning er

viktig for 4 sikre at prosjektene

har tilstrekkelig kvalitet og

legitimitet. «Forsker» er ikke en
beskyttet tittel, men noe hvem som helst
kan pédberope seg & veere. Vi kan for
eksempel tenke oss at forskere kan ha
tilknytning til fremmede makter som vil
misbruke informasjonen. De kan ogsa ha
ikke-legitime forskningsformal, som kan
fore til stigmatisering av grupper, eller til
at aksepten for a gjore dataene tilgjenge-
lige, svekkes, sier Jacob Helen. Han er
sekretariatsleder for Den nasjonale
forskningsetiske komité for medisin og
helsefag (NEM) og medlem i Helsedataut-
valget.

Holen er del av et mindretall pa 3 av 10
utvalgsmedlemmer som mener kravet om
etisk forhandsgodkjenning ber viderefo-
res. Mindretallets oppfatning har stor
gjenklang i forskningsmiljeene.

— Vi trenger den etiske forhandsvurde-
ringen for 4 forsikre oss om at forskere
ikke bryter med den generelle oppfatnin-
gen av hva som er grei bruk av data. Slike
brudd kan fore til belger med folk som
trekker sine opplysninger ut av systemene,
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og at dataene blir mindre representative
for befolkningen, sier Steinar Krokstad,
daglig leder ved forskningssenteret for
Helseundersokelsen i Nord-Trendelag
(HUNT), den storste samlingen av
helseopplysninger og biologisk materiale
om en befolkning i Norge.

— Personvern er en integrert del av etikken, men etikken favner videre. For eksempel er det viktig a se pa om
formalet med det man ensker a gjere er aktverdig, og ikke bare om forskningen er lovlig, sier Jacob Helen,
sekretariatsleder for Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM) og medlem

i Helsedatautva]get Foto: Elin Fugelsnes

— Forsinkende og byrakratisk

Mange aktorer onsker tilgang til helsedata
som det offentlige allerede har samlet inn.
Slike data finnes i sentrale registre,
helseundersekelser, biobanker, pasient-
journaler og andre steder. Bruken kalles
sekundeerbruk av helsedata.

I nasjonale registre samles det inn store mengder data om befolkningen stort sett uten & innhente samtykke.
I biobanker som Helseundersgkelsen i Nord-Trendelag, HUNT, er samtykke en forutsetning for innsamlingen.

Foto: NTNU/HUNT4

For forskere som vil ha tilgang, er det

i dag en forutsetning at hvert forsknings-
prosjekt har godkjenning fra De regionale
komiteene for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK) - noen ganger ogsé
fra Datatilsynet. Dette er et forsinkende
og byrakratisk ledd i prosessen som ikke
gir tilstrekkelig personvernmessig gevinst,
mener flertallet i utvalget. De mener det
holder at ansvaret for forskningsetikken
ligger hos forskeren og virksomhetene selv.

— Nesten alle etiske vurderinger knyttet
til denne typen forskning handler om
personvern. EUs nye personvernforord-
ning krever ikke forhandsgodkjenning
eller meldeplikt, men spesifiserer andre
tiltak, sier Marta Ebbing, utvalgsleder og
fagdirektor for helseregistre ved Folkehel-
seinstituttet.

Forordningen legger mer av ansvaret for
lovlig databehandling pa virksomhetene
selv, blant annet gjennom personvernom-
bud. Kravet om konsesjon fra Datatilsynet
oppheves, og tilsynet vil fokusere pa
etterkontroll, normarbeid og radgivning.
Gebyrene for regelbrudd blir samtidig
skrudd kraftig opp.

Mange aktorer

De viktigste forslagene fra Helsedatautvalget
handler om & gjore allerede innsamlede
helsedata tilgjengelige pa en egen
helseanalyseplattform, med etablering av
en nasjonal tjeneste som kan gi tilgang.
Per i dag mé data hentes fra flere ulike
registre, med mange aktorer som vurderer
utlevering og behandling. Norske forskere
sliter med store forsinkelser pa grunn av
dette, sier divisjonsdirektor Jesper W.
Simonsen i Forskningsradet.

-1 dager det 17 méaneders gjennom-
snittlig ventetid pa et vanlig forsknings-
prosjekt av denne typen. Det er for mye.
Det gjor at vi gar glipp av viktig helsefors-
kning og internasjonale samarbeid.
Forskere i andre land gjor viktig helsefors-
kning med data av darligere kvalitet enn
vi har i Norge. Nar norske forskere ikke
far veere med, far vi heller ikke det samme
innblikket i resultatene som andre land.
Det er stor enighet om at vi ma gjore noe,
sier han.

Hvert ar bruker rundt 900 norske
forskningsprosjekter registerdata eller
eksisterende helsedata, ifelge Simonsen.

Helsedataprogrammet (se faktaboks) har
en malsetning om & gjore dette enklere.
Helsedataene skal utnyttes raskere, sikrere
og bedre.

Mgter motstand

Forskningsmiljoene ser ut til a veere enige
om at det er ngdvendig 4 forenkle bruken
av helsedata og relevante demografiske og
sosiopkonomiske data. Forslaget om &
avvikle kravet om etisk forhdndsgodkjen-
ning fra REK er imidlertid kontroversielt.
Horingsrunden er nylig avsluttet, og
flertallet av heringsinstansene er kritiske
- blant andre landets fire storste universi-
teter, flere av helseforetakene, Den norske
legeforening, Bioteknologiradet, Statistisk
sentralbyré (SSB), Oslo universitetssyke-
hus og Sintef.

Argumentene om at en uavhengig etisk
vurdering er viktig for & bevare tilliten til
helseregistrene og helseforskningen, gar
igjen. At et forskningsprosjekt holder seg
innenfor lovverket er nemlig ingen garanti
for at det ikke bryter med etiske retnings-
linjer. Dessuten er etisk godkjenning
som oftest en forutsetning for 4 fa 0
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, , Om malene for helseanalyseplattformen blir
nadd, vil den gjore tilgjengelig en datamengde
av enormt omfang om hele befolkningen. , ,

denne typen forskning publisert.

Utvalgsmedlem Helen tror avvikling av
slik godkjenning kan fore til at forskere og
institusjoner skygger unna kontroversiell,
men viktig forskning.

- De vil kunne kvie seg for det, og si nei
for & vere pé den sikre siden. En uavhen-
gig etisk vurdering kan gi avgjerende
stotte, slik at denne typen forskning har
legitimitet og blir mulig, sier han.

Flere av heringsinstansene understreker
dessuten at det ikke er REK som er
problemet.

- REK-prosessen er forutsigbar og

— Forskere er kreative og kan komme til & planlegge
studier eller stille forskningssparsmal som rokker
ved tilliten til bruken av helsedata, sier Steinar
Krokstad, daglig leder ved HUNT forskningssenter.

Foto: Privat
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administrativt godt handtert. Det tar ikke
mer enn 5-6 uker for vi far svar. Det store
problemet i dag er den fragmenterte
forvaltningen av de ulike helsedatakildene
som skal gjere sine vurderinger etter REK,
sier Krokstad i HUNT.

Gjennomregistrert

Den norske befolkningen er unikt
gjennomregistrert. Helseforvaltningen

og SSB har bred hjemmel til & innhente
personopplysninger, og som regel foregar
denne innsamlingen og databehandlingen
uten de registrertes samtykke.

Norge har over 50 medisinske kvalitets-
registre for alt fra hiv til leddproteser.

I tillegg kommer rundt 20 sentrale
helseregistre som Kreftregisteret,
Abortregisteret eller Nyfodtscreeningen.
Det store, nye Kommunalt pasient- og
brukerregister skal etter hvert inneholde
informasjon om alt fra helsestasjon

til tannlege eller pleieinstitusjon.

SSB pa sin side, tilrettelegger for og
publiserer offisiell statistikk om gkonomi,
befolkning og samfunn.

Sammenkobling av data fra de ulike
registrene er mulig fordi hver og én av oss
er registrert med et unikt fodselsnummer.
I registrene blir fodselsnummer kryptert
og adskilt fra helseopplysningene.
Datasettene har likevel ngkler som peker
tilbake til fodselsnummeret, dersom det
er behov for tilgang til disse.

Gullgruve
I mange ar har de norske registrene blitt
beskrevet som en skattkiste eller en
gullgruve, som det haster & gjore mer
tilgjengelig for folk og forskere. Det ligger
nemlig store muligheter i & koble sammen
historiske data fra ulike registre.

For eksempel: om en forsker vil se pd
effekten av en behandling, vil hun ellers
matte finne relevante deltagere og folge

dem over tid, kanskje i mange ar.

I registrene kan informasjonen ligge klar
allerede, fordi data er registrert i 20-30 ar
eller mer. Kreftregisteret ble etablert i
1951. Forskeren trenger bare a lokalisere
data om folk som har fatt behandlingen,
og se hvordan det har gatt med dem over
tid.

- Helsedata ber brukes sa mye som
mulig. Det er uetisk a ikke bruke dem til
formal som kan bedre folks helse. Da ber
vi heller la veere & samle pa dem. Alle er
enige om at forskningen skal veere etisk,
sa her er det ikke nedvendig 4 sla inn
apne dorer, sier utvalgsleder Ebbing.

For neaeringslivet kan det ogsa vaere mye
verdi 4 hente i de norske datagruvene.
De kan danne grunnlag for forskning
og innovasjon. Effekten av eksisterende
medisiner kan dokumenteres ved 4 se
pé historiske registerdata.

Helseundersgkelsene
I tillegg til registerdata, skal ogsa data fra
Helseundersokelsene kunne nas gjennom
helseanalyseplattformen. Disse kan vere
basert pa et geografisk omrade, som
HUNT, eller pé en utvalgt gruppe i
befolkningen, som Den norske mor og
barn-undersokelsen (MoBa). Flere av de
befolkningsbaserte helseundersokelsene
inneholder genetiske opplysninger.

Mens det aller meste av informasjonen
i de sentrale helseregistrene samles inn
uten at folk informeres, er dataene i de
sentrale helseregistrene og helseunderso-
kelsene samlet inn med de registrertes
samtykke. Det samme gjelder registre
som er tilknyttet biobanker. I flere tilfeller
er bruken av data fra undersokelsene
detaljert beskrevet i samtykkene.

- THUNT har vi nedfelt direkte
i informasjonsskriv og samtykker at alle
etterfolgende forskningsprosjekter skal
gjennomgd ekstern, forskningsetisk

vurdering. Om muligheten for 4 fa slik
godkjenning forsvinner, ma vi i verste
fall bare skrinlegge bruken av data fra
samtykkebaserte undersokelser, sier
Krokstad.

Tidsskriftenes krav

Helsedatautvalget presiserer selv at
forskere trolig vil trenge en etisk for-
héndsvurdering for & kunne publisere sine
resultater, siden det er en klar internasjo-
nal trend at det kreves etisk godkjenning
for stadig mer forskning. Dette gjelder
ogsé forskning pd registerdata, og pa

andre fagomréder enn helse.

Dekan Frode Vartdal ved Medisinsk
fakultet ved Universitetet i Oslo tror de
aller fleste vitenskapelige tidsskrifter vil
kreve en godkjenning fra en eller annen
etisk komité.

— Det vil ikke uten videre veere nok at
en tilgangsforvalter har godkjent & trekke
ut data fra et register, spesielt ikke for de
mest prestisjetunge tidsskriftene, sier han.

Derfor er det mulig 4 se for seg at det
dukker opp lokale eller regionale
vurderingsregimer, dersom REK ikke
lenger skal hdndtere slike sgknader.

— Forhdndsgodkjenninger er ikke bare en ulempe fordi forskerne ma bruke tid og ressurser pa dem. De kan
ogsa vaere en fordel for forskningens legitimitet, sier Bjern Hofmann, forsker ved Senter for medisinsk etikk
ved UiO. foto: Elin Fugelsnes
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— | Norge bruker vi veldig mye penger pa datainnsamling og lagring av data, men vi er bare
middels gode pé & anvende dem. Det gnsker vi & gjere noe med, sier Bodil Rabben,
divisjonsdirektm for utvik[ing i Direktoratet for e-helse. foto: Direktoratet for e-helse/Rebecca Ravneberg

Om dette kun skal ligge pa den
enkelte forsker, ma det gjores
en voldsom opprustning av
kompetansen.

— Om det er en bred oppfatning at man
trenger en uavhengig etisk vurdering, sa
vil det uansett etableres ordninger for a fa
til det. Da risikerer vi a kaste barnet ut
med badevannet. Hvorfor skrinlegge en
losning nér vi risikerer at det kan dukke
opp instanser som er enda mer byréakra-
tiske og ulike i sine vurderinger, sier
Krokstad i HUNT.

Utvalgsleder Ebbing tror ikke mulighe-
ten for & f4 REK-godkjenning for denne
typen forskning vil forsvinne helt.

- Vi kan ha en ordning hvor de som
trenger eller ensker en REK-godkjenning,
kan fa mulighet til & soke om det, sier
hun.

Kjenner ikke retningslinjene

Verdien av en uavhengig vurdering er ikke
den eneste fordelen ved & bevare dagens
lpsning. Utnyttelsen av ekspertisen som
finnes i REK er et annet argument som
gar igjen.

- Mange av forskerne som sgker om
godkjenning har ikke sa god greie pa det
normative grunnlaget, sier Bjorn Hof-
mann, forsker ved Senter for medisinsk
etikk ved UiO og professor ved NTNU.

12015 var to tredjedeler av doktor-
gradskandidatene ved Medisinsk fakultet
ved UiO usikre pd om deres egen avdeling
i det hele tatt hadde retningslinjer for
vitenskapelig adferd, ifolge en underse-
kelse Hofmann var med pa & gjennom-
fore.

— Ideelt sett ville det veere flott om alle
forskere var s& godt skolerte at de kunne
gjore den etiske vurderingen alene. Om
dette kun skal ligge pa den enkelte forsker,
ma det gjores en voldsom opprustning av
kompetansen, sier han.

Fremtidens datakilder
Justisdepartementet, som etter hvert skal
komme med forslag til lovendringer, ma
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forseke a ta hoyde for en teknologisk
utvikling som ingen av oss vet hvor ender.
Enda flere datakilder kan bli aktuelle for
helseanalyseplattformen i fremtiden.

Et viktig mal i digitaliseringen av
helsesektoren er for eksempel at det kun
skal veere én journal per innbygger. Ifolge
Helsedatautvalget vil automatisk uttrekk
fra pasientjournal kunne redusere behovet
for seerskilt innrapportering til registrene.

Den teknologiske utviklingen skaper
ogséd nye muligheter for generering og
bruk av helsedata fra pasientene selv, for
eksempel all informasjon vi deler om
livene vare pa sosiale medier. Sensorer i
telefoner, klokker, medisinsk-teknisk
utstyr og velferdsteknologi samler ogsa
helsedata om oss. Det er rimelig &
forvente at dette i fremtiden vil integreres
med for eksempel helse- og omsorgstje-
nestenes data om oss, tror utvalget.

- Om mélene for helseanalyseplattfor-
men blir nadd, vil den gjore tilgjengelig en
datamengde av enormt omfang om hele
befolkningen. For a opprettholde folks
tillit til at man i det hele tatt kan samle alle
disse dataene, tror jeg det er viktig med en
etisk vurdering av forskningsbruken. Det
er ikke slik at alle lovlige prosjekter er
forsvarlige og gode prosjekter, sier Holen.

Forskningsetikken favner nemlig
bredere enn bare personvern. Den som
vurderer mé se pd alt fra forskningens
formal og sannsynlig nytte, til prosjekt-
gruppens kompetanse, kvaliteten pé
forskningen, finansiering og finansielle
bindinger, samt formidling og plan for
vitenskapelig publisering.

— Minst besparende

Utvalgsleder Ebbing sier at flertallet

i Helsedatautvalget star ved sine forslag
til Helse- og omsorgsdepartementet, men
er ikke fremmed for & diskutere alterna-
tive losninger. Dersom REK fortsatt skal

godkjenne denne typen forskning, mener
hun det vil vere viktig at én av REK-ene
spesialiserer seg pa godkjenning av
sekundeerbruk av helsedata i forskning.

- Det er mange nyanser her. Av alle
tiltakene vi foreslar, er vel en avvikling
av forhdndsgodkjenning fra REK kanskje
det som er minst besparende for
forskerne, sier Ebbing.

— Dersom vi ikke far et godt rammeverk for bruk
av helsedata til fornuftige formal, med mulighet
til & koble sammen ulike datasett, er jeg redd
dette likevel vil skje pa andre mater og komme
helt ut av var kontroll. Hva om leveranderer av
velferdsteknologi nekter & dele og tar monopol
pa dataene som teknologien genererer? sier
Marta Ebbing, fagdirekter for helseregistre ved
Folkehelseinstituttet og leder for Helsedatautvalget.

Foto: Folkehelseinstituttet

Anbefaler

2016, samme ar som Helsedatautval-
get gikk i gang med sitt arbeid, fikk
Direktoratet for e-helse i oppdrag

a utrede tekniske foringer og

muligheter for alle nasjonale helseregistre.

I desember 2016 foreslo direktoratet
blant annet 4 innfere en nasjonal helse-
analyseplattform. Noen uker senere fikk
de i oppdrag a etablere et program for
utvikling av en slik felleslgsning, kalt
Helsedataprogrammet. Malet er & kunne
understgtte all sekundeerbruk av helse-
data. Helsedatautvalgets rapport, som
altsa stotter en slik lesning, kom i juni
2017.

Skal velge konsept

- Vi utreder na fire ulike konsepter, og ett
av dem vil bli anbefalt videre, forteller
Bodil Rabben, divisjonsdirektor for
utvikling i Direktoratet for e-helse.

Et kontroversielt konsept hvor alle
registre konsolideres til én felles virksom-
het henger fremdeles med, men er ikke s&
aktuelt.

- Vi tror ikke dette er verken riktig
eller mulig i Norge na. Vi tror det vil ga
ut over datakvaliteten og skape avstand til
fagmiljoene, sier Rabben, i trad med
konklusjonene fra Helsedatautvalget.

Pé det laveste ambisjonsnivaet ligger en
felles soknadsportal med noen samhand-
lingsfunksjoner. I tillegg jobbes det med
to konsepter med mer avanserte funksjo-
ner og analyseverktoy — i stor grad basert
pé selvbetjening.

Det blir ikke en kjempedatabase med
kopier av data fra alle mulige registre,

men et system hvor data ved foresporsel
kan hentes inn fra registrene til isolerte
prosjektrom hvor analysene ogsa kan
gjennomfores.

- Det er et absolutt krav at lesningen
béde skal styrke personvernet og gi
enklere og raskere tilgang til helsedata,
sier Rabben.

Planen er & lande pa en anbefaling
i april, og at arbeidet med & utvikle
helseanalyseplattformen starter i lopet
av hesten.

Utvikler allerede
Helsedataprogrammet er imidlertid
godt i gang med utviklingsarbeid pé
flere omrader.

- Vi arbeider slik at vi til enhver
tid prover a lage noe som forbedrer
situasjonen, sier Rabben.

Allerede rundt pasketider lanseres
nettstedet helsedata.org, med informasjon,
tips og rad til forskere som vil finne og
fa raskere tilgang til helsedata.

— Den forste versjonen av portalen
vil veere enkel, men senere kan vi for
eksempel tilby et felles soknadsskjema
og annen funksjonalitet som vil hjelpe
forskere, sier Rabben.

Flere tjenester for samhandling mellom
helseregistre lanseres i lopet av varen.

I starten av 2019 kommer en ny lgsning
som skal gjore det lettere a finne frem til
kildene som har bestemte helsedata.

Mer innsyn
Gjennom den eksisterende portalen
helsenorge.no vil ogsé befolkningen

] | ] I
Arbeidet med helseanalyseplattformen var i gang fer Helsedatautvalget kom med sin rapport.
Allerede i april bestemmer Helsedataprogrammet hvilket konsept som blir valgt.

fa innsyn i flere helseregistre. Per i dag
kan vi se hva som ligger lagret om oss
i Reseptregisteret, Vaksineregisteret og
i Kjernejournal.

Snart vil det ogsé bli mulig & samtykke
og registrere seg til forskningsprosjekter.
Neste ar kommer lgsninger for digital
samhandling mellom innbyggere og
forskere, hvor forskere for eksempel far
mulighet til & sporre om samtykke,
forteller Rabben.

— Alt dette bidrar til a styrke personvernet,
fordi folk far bedre innblikk i hvilke data
som finnes og hvordan de brukes. Med
innsyn bygger vi tillit, sier hun.

Helsedataprogrammet

— Ble etablert i starten av 2017
og leper ut 2020

— Skal sgrge for at helsedata blir
mer tilgjengelige og bedre utnyttet

— Skal etablere en nasjonal plattform
hvor det blir mulig a bade finne
og analysere helsedata

— Gjennomferes av Direktoratet for
e-helse i samarbeid med Forskningsradet,
Helsedirektoratet, Folkehelseinstituttet,
spesialisthelsetjenesten og andre
akterer
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— Ma diskutere

Tekst: Ida Irene Bergstrom

pen science har veert en het

potet en god stund, sier Helene

Ingierd, sekretariatsleder for

Den nasjonale forsknings-
etiske komité for naturvitenskap og
teknologi (NENT).

— Men i ar skjer det veldig mye, seerlig
iEU.

Ideen om at forskning skal vaere dpen
er et grunnprinsipp i forskningsetikken.
Fenomenet Open Science derimot, er
ifelge EU «en ny tilnaerming til den
vitenskapelige prosessen basert pa
samarbeid og nye mater 4 dele kunnskap
ved a bruke nye teknologier og nye
samarbeidsverktoy» (fra rapporten Open
innovation, open science, open to the world
- a vision for Europe).

— Dette kommer sterkt pa policyniva,
men forskersamfunnet har ikke helt veert
med pé samtalen, sier Ingierd.

- Apenhet er jo en del av forskningens
etos, men det er store omveltninger vi
snakker om her, som vi bare ser begynnelsen
av. Det er big science og big data, teknologi
som vil gi oss en helt ny mate & gjore
vitenskap pa.

Fravzerende forskningsetikk

I januar i &r deltok Ingierd pa en
workshop i Brussel om temaet open
science, arrangert av den europeiske
grenen av International Council for
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ve
«apen vitenskap»

Bade EU og den norske regjeringen ivrer for buzzordet «Open sciencen.
Men det skorter pa diskusjoner om dpenhetens baksider.

Science. Formalet var blant annet a
involvere forskerne i samtalen.

Ogsa De nasjonale forskningsetiske
komiteene (FEK) har sanne ambisjoner
for kommende &r. Open science er valgt
ut som et av tre prioriterte arbeidsomra-
der for 2018, og var tema for komiteenes
arskonferanse i februar.

- Open science er kjempebra pa mange
mater, sier Ingierd.

— Det kan gi kunnskapsutvikling, ny
teknologi gjor at vi kan koble data pa nye
mater, og det kan bli lettere & sikre
etterprovbarhet ndr dataene er apne.

Men:

- Det er ikke s mange som diskuterer
de forskningsetiske utfordringene ved

Bade utfordringer med personvern, og kommersia-
lisering av forskning ma diskuteres grundigere nar
det lages mal og krav om apen vitenskap, mener
Helene Ingierd. Foto: Lise Ekern

I klinsj med personvern

At deling av data kan komme i klinsj med
personvern, er apenbart. I mai kommer
EUs nye personvernforordning. Allikevel
har ikke dette dilemmaet blitt diskutert
grundig.

- Kan det i det hele tatt la seg forene,
tradisjonelle personvernkrav og apen
vitenskap? sper Ingierd.

- Data som i utgangspunktet ikke har
noen personvernkonsekvenser kan vaere
sensitive i nye settinger. Det betyr at
skillet mellom personlige og ikke-person-
lige data blir vanskeligere & opprettholde
i praksis. Jeg tror vi ma tenke nytt om hva
respekt for den enkelte innebeerer i
forskning, og hvordan vi kan ivareta det
i et open science-regime.

Grete Alhaug fra Datatilsynet holdt
innlegg om hvordan ideen om apne data
utfordrer lovmessige prinsipper om
personvern pa FEKs arskonferanse.

Hun var ikke szrlig imponert over den
norske nasjonale strategien om apne data,
som Kunnskapsdepartementet lanserte
i desember 2017. En side i strategien er
viet personvern. Det er ogsd nevnt i
avsnittet om strategiens forste grunnprin-
sipp at «Forskningsdata skal veere sd &pne
som mulig, sa lukkede som nedvendig».

— Her star det bare ting vi allerede vet,
sier Alhaug.

- Strategien problematiserer overhodet

Stephan Lewandowsky ma alltid forsikre
publikum om at han er for deling av data,

og at forskningen skal vaere sa apen som mulig.
Men han mener det er pa tide & ogsa ta inn over
seg skyggesidene ved dpenhet. foto: Ingrid s. Torp

ikke hvordan problemene skal lgses. Ja, vi
skal dele data, men du skal felge person-
vern. Sa da ma dere bare passe pa det. Det
er fullstendig uklart hva slags regulering
vi vil fa av sakalte open data, men
grunnprinsippene ligger der, og ingen har
sagt at de ikke skal gjelde lenger.

Kan man dele og kommersialisere?
Den neste baugen er kommersialiseringen
av forskning.

- Da NENT leste regjeringens langtids-
plan om forskning merket vi oss at det var
mye fokus pd samarbeid med neringsliv
og kommersialisering av forskning. Lar
det seg forene med apenhet? sper Ingierd.

- Her kan det oppsta store skiller
mellom kravene til forskere som er
finansiert av det offentlige, versus andre
grupper. Det kan bli et urettferdig krav.

Erfaringen fra workshopen i Brussel
tyder pé at disse sporsmalene ikke
diskuteres godt nok, hvis de i det hele tatt
diskuteres, forteller Ingierd.

- Det virket som det er en holdning om
at «dette lgser vi etter hvert».

The European Open Science Cloud, der
alle data fra offentlig finansiert forskning i
EU skal samles, skal ogsa etter hvert veere
tilgjengelig for flere enn forskere - for
eksempel neringslivet.

— Ikke bare skal de forst fa lov til & holde
tilbake data, av konkurransehensyn. N&

Don’t let transpal
damage SCIent

skal de ogsé fa tilgang til en hel haug med
data fra offentlig finansiert forskning,
pépeker Ingierd.

Sar tvil om forskningen

Det var da Stephan Lewandowsky begynte
a forske pé klimaskeptikere at han
oppdaget det han kaller skyggesidene av
open science.

- Jeg har alltid gjort mine data tilgjen-
gelige for de som sper, slik man skal og
ber gjore, sa professoren under et apent
mete i regi av De nasjonale forsknings-
etiske komiteene i februar.

— Spiller det sa noen rolle hva intensjo-
nen til de som ber om data er? Hvis du
hadde spurt meg for fem ér siden, for jeg
begynte a jobbe med kontroversielle
temaer, hadde jeg svart nei.

Men na svarer han ja.

Den australske psykologen har forsket
mye pa folks forstaelse av vitenskap, og
hvorfor mange tror pa ting som star i
direkte motsetning til det forskning
finner. Men etter at han i 2012 publiserte
en artikkel om blant annet klimaskepti-
kere, rant foresporslene inn om & fa se
Lewandowskys data. Han far fremdeles
foresporsler om innsyn i alt fra datasett
til epostutvekslinger med andre forskere.
Og han anklages for a ikke ville gi fra seg
dataene sine.

- Det er bare tull, dataene mine er

Open science bestar av
flere apenhetsprosjekter,
deriblandt:

Open data - a gjere tilgjengelig og dele
stgrre mengder data enn for

Open access — at vitenskapelige artikler
skal veere gratis tilgjengelig for alle &
lese pa nett

Open peer review — stgrre apenhet rundt
fagfellevurderinger, her foreligger ulike
forslag

Open innovation — sterre apenhet, mer
deling og mer samarbeid i innovasjons-
prosesser

tilgjengelige ved et enkelt googlesek. Det
a be om mer data har blitt et verktoy for

4 undergrave forskning og forsknings-
resultater. Hvorvidt dataene faktisk er
tilgjengelige, spiller ingen rolle. Anklagen
om at de ikke er det, holder. Sa lenge noen
Kklarer & sé tvil om et stykke forskning,
mister folk tillit til den.

Politisk kontekst

Et av Lewandowskys hovedbudskap er at
open science er politisk, og ma forstas ut
i fra en politisk kontekst.

- Mange som jobber med temaer som
ikke er kontroversielle, og som offentlig-
heten ikke har sa stor interesse i, er naive
med tanke pa dette. De mener data ber
veere apne, og ferdig med det. Men det
oyeblikket noen bryr seg om det du
forsker p4, s blir dette med apne data
straks mer komplisert.

Som eksempel viser Lewandowsky til
den amerikanske Data Access Act fra
1998, og Data Quality Act fra 2000. Begge
initiert av tobakkindustrien, som ifelge
han skal ha bade skrevet utkast til lovtekst
og lobbet for gjennomslag.

- Veldig mye i loven ser bra ut, helt til
du kommer til punktet der forskning som
er privat finansiert er unntatt.

Ifolge Lewandowsky er det stort sett
industrien som benytter seg av loven
for 4 fa tilgang til data. Disse brukes
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Det var da psykolog og professor Stephan Lewandowsky begynte & forske pa klimaskeptikere at han fikk
gynene opp for hvordan dpenhet rundt data kan misbrukes, blant annet for & sa tvil om forskning og til
a trakassere forskere. foto: ida Irene Bergstrem

sa for a gjore egne analyser. Tall kan
manipuleres, og tobakk kan fortrenges
som drsak til sykdom til fordel for
genetiske eller andre tilfeldige faktorer.

Kan forarsake skade

Er det sa farlig da, om klimaskeptikere
plager forskerne med innsynsbegjeeringer
og tobakksindustrien gjor tendensigse
reanalyser til sin fordel?

Sa absolutt, mener Lewandowsky.

- Massiv skade kan forekomme, og
forekommer, nar falsk usikkerhet sas om
forskning.

Problemet er at selv om forskningen
viser seg & vere ganske sikker, og kan
tilbakevise falske pastander og darlige
reanalyser, sa er det ikke sikkert offentlig-
heten horer pa akkurat det gret.

- Interne forskningsdebatter og
offentlige debatter opererer med helt ulike
regler. Det gyeblikket offentligheten fester
seg ved at det er en kontrovers, sa blir
oppfatningen den at her er det ikke
enighet i forskningen - her debatteres
fremdeles resultatene. Tobakksindustrien
i USA Kklarte a utsette lovgivning pa feltet
lenge etter at forskning hadde klare svar
om skadelige virkninger - fordi de klarte
a gi et inntrykk av at her var det stor
usikkerhet i forskningen.

— Forskere mister kontroll over dataene
sine nar de er fullstendig apne. Noen
ganger kan det faktisk ha alvorlige
konsekvenser.
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Regulere tilgang

Losningen er ikke & slutte a dele data,
understreker Lewandowsky. Han er selv
initiativtaker til the Peer Reviewer’s
Openness Initiative, som gar ut pa at
fagfeller bor nekte & vurdere forsknings-
bidrag som ikke nér opp til en viss
apenhetsstandard rundt sine data.

Men vi ma ta noen forbehold, mener
psykologen og professoren. Vi ma vere
klar over skyggesidene og potensielle
misbruk.

— Vi krever av forskere at de skal veere
dpne om sin forskning, at de skal regis-
trere analyseplaner og hypoteser pa
forhand. Jeg mener vi kan kreve det
samme av de som ber om dataene vare.

Lewandowsky ser for seg et potensielt
nasjonalt organ som kan vurdere hvorvidt
tilgang skal gis til kontroversielle data.
Intensjonene til den som ensker data
utlevert ber veere en del av vurderingen.

— Folk som ber om sensitive data mé
veere kompetente, og de mé arbeide i en
institusjonell kontekst som kan holde
dem ansvarlige, sier professoren.

Det er dessuten pa tide at forskere
melder seg pa i samtalen, mener han.

- Vi ma handle, ellers kommer andre
til & gjore det for oss. Og vi ma bade vaere
klar over den politiske konteksten, og det
potensielle misbruket av data. Motstands-
dyktighet mé bygges inn i systemet for
apne data, for & balansere mot det
fiendtlige miljoet noen av oss jobber i.

Forskere
mister kontroll
over dataene
sine nar de

er fullstendig
apne.

Open Science
i politikken

e European Open Science Cloud, som
skal bli et enormt digitalt arkiv fullt av
apne data, lanseres i sin farste versjon til
hasten.

e EUs nye rammeprogram for forskning
kommer til & ha tydeligere og strengere
krav om dpenhet enn for.

e Robert-Jan Smits, som har vaert EUs
overhode for forskning i lengre tid, har
fatt ny jobb: a serge for at all offentlig
finansiert forskning er dpent tilgjengelig
innen 2020.

e Den norske Regjeringen lanserte i
august 2017 nasjonale mal og retnings-
linjer for apen tilgang til vitenskapelige
artikler.

e | desember 2017 kom nasjonal
strategi for tilgjengeliggjering og deling
av forskningsdata.

e Mai 2018 begynner EUs nye
personvernforordning, GDPR, a gjelde

i Norge og resten av EU. Det er uklart
hvordan dette vil pavirke agendaen om
apen tilgang til vitenskap.

e Deterogsa uklart hvordan de
politiske malene harmoniserer med mal
om kommersialisering av forskning og
lovverk for patentering.

Europeiske akademier:

— Behov for mer fokus pa etiske
utfordringer ved apen tilgang

unnskapsdepartementet har

fatt direkte oppfordring om

a ga gjennom det norske

systemet for poeng i henhold
til publisering, i en uttalelse fra
Granskingsutvalget. Uttalelsen problema-
tiserer blant annet konsekvensene for
forskningsetikk og kvalitet i vitenskapelig
publisering i kjelvannet av fremveksten
til Open Access-publisering. Bomskudd,
svarte Kunnskapsdepartementet. Heller
ikke John-Arne Rottingen, direkter for
Forskningsradet, som ble spurt om temaet
i forrige nummer av Forskningsetikk
(se nettversjon pa etikkom.no), mener
det er behov for noen slik grundig
forskningsetisk gjennomgang.

Ellers i Europa har tonen begynt & bli
en annen. I februar holdt ALLEA,
sammenslutningen av rundt 60 europeiske
vitenskapsakademier, en workshop
i Brussel for & diskutere muligheter og
etiske utfordringer ved Open Access, OA.
Planen er at motet skal ende i et sett felles
europeiske anbefalinger.

— Open Access er her for a bli, men vi
kan ikke overlate til politikere og de som
finansierer forskningen & diskutere dette,
sa Goran Hermerén som leder ALLEAs
etikkutvalg.

- Det er gode ting ved OA, men vi er
ngdt til & finne ut hvordan vi kan
optimalisere det gode, og minimere det
negative.

Professor Laszl6 Fesiis fra det ungarske
akademiet listet opp noen av utfordringene:

« Begrenset akademisk frihet til &
publisere der man selv gnsker, pa grunn
av politisk press til & publisere i &pen
tilgang-tidsskrifter.

o At verdien av en publikasjon kan
komme til & anses storre, jo mer forfatteren
har betalt for & fa den publisert.

« Den enorme gkningen av userigse

og villedende tidsskrifter, ogsé kjent som
rovertidsskrifter.

- Jeg har forsekt a fa dette pa dagsorden
i2-3 ar, fortalte Fesiis.

- Endelig har temaet modnet nok til
at vi kan diskutere det. Alle sa at disse
userigse tidsskriftene var stoy som ville
forsvinne. Og at forskere har god nok
demmekraft til 4 unnga dem. Det har
vist seg & ikke stemme.

Et spgrsmal om kvalitet
Etikkprofessor Goran Hermerén kom
ilopet av dagen stadig tilbake til ordet
kvalitet.

— Kvalitet er kjernen av det vi diskuterer
her. Hvordan skal vi oppna det, hvordan
legger vi til rette for det.

Nylig nektet Vitterhetsakademien, det
svenske akademiet for samfunnsvitenskap
og humaniora, & betale 35 000 svenske
kroner for & fa publisert en artikkel i et
OA-tidsskrift, fortalte Hermerén.

Mangel pa dpenhet rundt forfatteravgifter
ble nevnt som et stort problem i OA-
industrien.

— Hvem betaler egentlig for hva? spurte
Hermerén.

— Forskere gjor ubetalt arbeid som
fagfeller og i redaksjonene, mens tidsskriftene
tjener penger. Enorme forfatteravgifter for
a publisere kan skape stgrre avstander
mellom de som har tilgang til 4 fa
publisert, og de som ikke har det.

Et stort flertall var enige i at roten
til problemet er systemer som teller
og gir uttelling for antall publikasjoner
og siteringer i prestisjetidsskrifter, noe
som gir feil insentiver i forskningen.
Maten vi vurderer og publiserer
forskning pa mé endres.

Som svar pa innsigelser om at det tar
tid & endre kulturer, minnet Hermerén
om at universitetene har gjennomgitt
store endringer de siste 50-100 arene.

- De kan endre seg igjen, og de vil
endre seg igjen.

ALLEA, som samler over 60 europeiske akademier, mener det er pa tide at etiske utfordringer ved sakalt
Open Access publisering tas pa alvor. Bildet er fra ALLEAs generalforsamling i 2018. foto: MTA/Szigeti Tamas
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Har ikke oversiict, forsker
pa det vi allerede vet

Bergensbaserte The Evidence-Based Research Network mener det ber stilles krav
til a utfere systematiske kunnskapsoppsummeringer far ny forskning iverksettes.

Tekst: Lisbet Jeere

isste du for eksempel at nar en

pasient skal opereres sa brukes

anestesimiddelet propofol?

Og fordi det gjor vondt & sette
sproyta, er det hensiktsmessig & bruke
lokalbedgvelse forst? Vel, i 2000 fantes det
56 studier som viste at det var en god idé.
Ikke desto mindre publiserte forskere
ytterligere 136 studier etter 2000 som ogsa
dokumenterte at det nettopp er slik, ifelge
en artikkel i tidsskriftet The BM]J.

- Jeg tror folk flest utenom den
akademiske verden har tiltro til at nar det
forskes pa noe, sa er det for a fa ny
kunnskap. Som vi ser fra dette eksempelet,
sa er det ikke ngdvendigvis slik, sier Hans
Lund, professor i kunnskapsbasert praksis
ved Hogskulen pa Vestlandet.

— Er det forsket pa dette for?
12014 startet det internasjonale nettverket
The Evidence-Based Research Network
(EBRNetwork) som Lund i dag leder.
«A ga i gang med forskning uten at det
forst gjores en systematisk gjennomgang
pé hva som allerede er kjent, spesielt nar
forskningen involverer mennesker eller
dyr, er uetisk, uvitenskapelig og ren
slosing», star det pa nettverkets nettside.
Malet deres er & redusere bortkastet
forskning ved & anvende systematiske
kunnskapsoppsummeringer.

- Men gjores ikke slike systematiske
gjennomganger allerede?

— Vel, vi har fatt hore fra mange at dette
jo er litt selvsagt. I dag forventes det at
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forskerne skal ha oversikt over tidligere
forskning. Men denne selvfolgeligheten
er ikke like tydelig nar det kommer til
praksis i virkeligheten, sier Lund.

I en ny studie av 11 ulike forskningsrad
fra blant andre Storbritannia, Australia,
USA, Tyskland, Danmark og Norge var
det bare National Institute of Health
Research i Storbritannia som krevde
«evidence synthesis», kunnskapsoppsum-
meringer, som forutsetning for & oppna
stotte.

- Vir erfaring er at dette har lav status.
Systematiske oversikter og prinsippene for
kunnskapsbasert forskning dekkes i liten
grad i forskerutdanningen.

Mye forskning er bortkastet

85 prosent av all helseforskning er
bortkastet, ifolge en artikkel av Iain
Chalmers og Paul Glasziou i tidsskriftet
the Lancet fra 2009. Dette kommer av
flere forhold: at forskerne ikke publiserer
resultater, darlig design, uforstaelig
rapportering, og at forskere stiller feil
spersmal og forsker pa ting vi allerede vet
svaret pa. Flere initiativer forsgker & takle
problemet med manglende publisering.
EBRNetwork setter derimot inn stotet
mot forskning pa ting vi allerede vet
svaret pa.

- Min personlige holdning er at det
alltid vil veere noe som gér til spille, dette
ligger i vitenskapens natur. Men hvor mye
spill kan vi leve med? Vi kan sikkert leve
med 25 til 30 prosent, men ikke over 50

prosent. At mellom 50 og 80 prosent av
forskning i dag er bortkastet tror jeg kan
stemme, sier Lund, men papeker at dette
ikke er et sikkert estimat.

Viktig med oversikt

John-Arne Rottingen, direktor

i Forskningsradet, synes EBRNetworks
argument om at det ber gjennomferes
systematiske kunnskapsoppsummeringer
er fornuftig.

- Summen av viten og forskning blir
stadig sterre og mer kompleks, det gjor
at det blir desto viktigere a fa en oversikt
over hva som finnes av eksisterende
forskning. Om systematiske kunnskaps-
oppsummeringer gjennomfores konse-
kvent blir det enklere & innrette forsknin-
gen dit det mangler kunnskap.

Han viser til Helsinkideklarasjonen som
slar fast at det ikke skal gjennomferes

John-Arne Rettingen, leder i Forskningsradet,
kommer ikke til & kreve at sgkere ma gjennomfare
systematiske kunnskapsgjennomganger.

Foto: Ida Irene Bergstrem

For darlige gjennomganger av tidligere forskning gjer at det forskes pa ting vi allerede vet. Et internasjonalt
nettverk med base i Bergen mener det ma stilles langt strengere krav til hva som far kalles en kunnskapsopp-
summering, og til at slike faktisk gjeres far forskning settes i gang. foto: shutterstock

forskning pa mennesker eller dyr pa tema
det finnes sikker kunnskap om.

- Samtidig ma vi ikke havne i den
andre grofta. Noe dobbeltarbeid er
nedvendig, det handler om & etterprove
andres resultater. Det snakkes om at vi har
en vitenskapskrise, at iveren etter & finne
nye funn gjor at de publiseres for de er
robuste nok, sier Rettingen.

Vil ikke innfere krav

Rettingen synes det brukes altfor mye
penger pa a lage nye datasett, og at mer
ressurser i forskningssystemet ber flyttes
over til det & skape mening og kunnskap
av informasjonen som allerede foreligger.
En utfordring i dag er at det & lage
systematiske kunnskapsoppsummeringer
ikke meritteres pa samme méte som

annen forskning, mener han.

- Jeg har tro pa at ny teknologi som
kunstig intelligens og automatiserte
algoritmer framover skal kunne systema-
tisere den store forskningslitteraturen som
ligger der pa en enklere mate enn i dag.

- Er det aktuelt for Forskningsrddet
a innfpre krav om systematiske kunnskaps-
oppsummeringer for dere deler ut midler?

— Nei, Forskningsrédet vurderer ikke
4 innfore et krav om formell kunnskaps-
oppsummering eller systematisk oversikt
i forkant av at nye prosjekter igangsettes,
men seknader vurderes blant annet utfra
omfanget av forskning som foreligger pa
det aktuelle feltet og hvordan det er
redegjort for. Det kan ogsé veere aktuelt
at en systematisk oversikt inngar som del
av det prosjektet skal levere.

Forskerne synes det tar for lang tid
Lund har snakket med forskere innen
ulike disipliner, fra humanetikere, til
astrofysikere og gkonomer, som bekrefter
at det er et problem at det ikke anvendes
kunnskapsoppsummeringer nar ny
forskning iverksettes. Men det finnes ikke
god dokumentasjon pa hvor omfattende
problemet er.

- Derfor blir det viktig & gjennomfore
forskning pa hva som er status. Det er
selvfolgelig ekstra viktig for oss i dette
nettverket & veere kunnskapsbaserte, sier
Lund.

Hva mener sa forskerne om initiativet?
Lund forteller at selv om de synes det er
relevant, s& er det vanskelig & engasjere
dem. Grunnen er at det er tids- og
arbeidskrevende, tror han. O
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Hans Lund leder det internasjonale nettverket The Evidence-Based
Research Network (EBRNetwork), som jobber for & redusere
mengden bortkastet forskning. Foto: Hans Jergen Brun

- Kravet om & publisere er sa sterkt.
Forskere har ikke tid til a vente flere
maneder til en systematisk kunnskaps-
oppsummering er pa plass.

- Vi anerkjenner problemet med at det
er for arbeidsomt og tidskrevende & lage
systematiske kunnskapsoppsummeringer.
Det trengs teknologi- og metodeutvikling.
Her héper vi 4 fa ressurser til & utvikle
verktoy, sier Lund.

Mangler definisjoner

Ikke alle tror systematiske kunnskapsopp-
summeringer vil lase problemet med
bortkastet forskning. En vanlig kritikk

er at slike gjennomganger ofte ikke ser pa
innholdet i forskningen og dermed ikke
vurderer om den er god eller darlig, eller
om den er forhdndsgodkjent av relevante
etiske instanser.

- Hvis man utarbeider en systematisk
kunnskapsoppsummering er ovennevnte
ikke et problem. Her vil metoden for
utvelgelse vere beskrevet, hvilken kvalitet
studiene har, om de har etisk godkjen-
ning, og hvordan man har utfert en
syntese av studiene, sier Lund.

Ofte innledes artikler med & hevde at
det ligger en systematisk kunnskapsopp-
summering bak, men det er ikke alltid
det stemmer, ifelge Lund.

— Slik det er i dag, er det for enkelt

a kalle noe en systematisk kunnskapsoversikt.

Utfordringen er at det mangler en klar
definisjon pa innhold og kriterier for
hva som faktisk utgjer dette.

28 FORSKNINGSETIKK nr. 12018

Kavlifondet tar affeere

Hvis du har 25 millioner du gnsker &
bruke pa helseforskning, hvordan dele
dem ut? Dette spor Jan-Ole Hesselberg,
Ida Svege og Aksel Mjos fra Kavlifondet
i debattinnlegget «Hvordan unnga
bortkastet forskning» publisert i oktober
i fjor i Aftenposten. Kavlifondet deler ut
25 millioner kroner til helseforskning og
onsker ikke at den skal vere bortkastet.

Fondet identifiserte derfor 22 kunn-
skapshull pa omradet barn og psykisk
helse. Disse ble sendst til seks interesseor-
ganisasjoner til vurdering. Til slutt ble
de 10 hoyest rangerte kunnskapshullene
inkludert i utlysningen av forskningsmid-
lene.

- Dette er riktig tilneerming fra de som
skal dele ut penger, & finne kunnskapshul-
lene er det riktige utgangspunktet, sier
Lund.

Forste gang det internasjonalt ble
snakket om systematiske kunnskapsgjen-
nomganger var pd slutten av 80-tallet.
Men forkjemperne fikk ikke mye gehor.
N& mener Lund at interessen er gkende.

- Forelopig har vi for lite forskning om
forskning til 4 kunne si hvordan det
samlede bildet er og hvordan man best
mulig blir kunnskapsbasert som forsker.
Men vi merker at blant annet de som
finansierer forskning i forskjellige land
begynner a fa opp eynene for dette.

The Evidence-Based
Research Network
(EBRNetwork)

The Evidence-Based Research Network»
(ebrnetwork.org) ble etablert i Bergen

i desember 2014 og bestar av over

150 medlemmer fra hele verden.

Nettverket ledes av en styregruppe
med medlemmer fra Canada, USA,
Storbritannia, Nederland, Danmark,
Norge og Sverige.

Nettverket mener systematiske
kunnskapsoppsummeringer ber vaere

et krav far igangsettelse av ny forskning,
og at nye resultater ma omtales

i kontekst av alle tidligere lignende
studier.

De haper a fa midler bade til &

utfere forskning for & si noe om hvor
omfattende problemet er, og til &
videreutvikle verktay som kan fremme
en mer effektiv utarbeidelse av gode
systematiske oversikter.

| en systematisk kunnskapsoppsumme-
ring er den anvendte metoden
presentert. Det sgkes pa systematisk
vis etter all forskning som er utfert
innenfor et omrade, ogsa den
forskningen som ikke er publisert,

men bare registrert som pagaende
forskning, for sa a gi et samlet

bilde av hva den tilgjengelige
forskningen sier.

STIPENDIATEN

— Olje vil veere viktig
| mange ar til

A forske pa okt oljeutvinning er potensielt kontroversielt, i disse klimaendrings-

tidene. Men hva hvis malet med forskningen er a finne bedre metoder for
a utnytte allerede apnede oljefelt, med mer miljgvennlige metoder?

Tekst: Ida Irene Bergstrom

ed den tradisjonelle metoden

for oljeutvinning, a injisere

sjovann for a fortrenge oljen,

kan mer enn halvparten av
ressursene bli liggende igjen i reservoraet.
Malet med sékalte EOR-metoder, Enhanced
Oil Recovery, er 4 fa tak i oljen som fortsatt
ligger der, i allerede dpnede oljefelt.

Under en periode med intens klimaakti-
visme i Bergen sprayet noen av aktivistene
«forsk pa dere selv» i oppgangen til instituttet
der Annette Johannessen testet om lavere
saltinnhold i vannet som skal fortrenge
oljen, kombinert med kjemikaliet surfak-
tanter, kunne gi bedre oljeutvinning.

Hvilken forskningsetisk ballast hadde du?
Nar man tar en doktorgrad er man nedt til

d ta et kurs som heter etikk. Det er en helt
Kklar etisk problemstilling hvorvidt man skal
bruke tid, penger og gode hoder pa noe vi vet
er skadelig for miljoet - i stedet for & forske
pa det vi vet er framtiden, noe som er gront.
Det mé skje en endring i hvor vi far energien
var fra. Men det vil veere en overgangs-
periode til vi nér dette grenne malet, og i den
perioden vil fossilt brennstoff veere viktig. Vi
kommer til & bruke olje og gass i mange ar til.
Og da tenker jeg at det a forske pa metodene
som prever a utnytte ressursene pa en bedre
mate, er en bra ting. Natuvernforbundet vil
ogsé at man heller bruker EOR-metoder pa
modne felt enn a bygge ut nye felt i sarbare
omrader.

Matte du ga noen runder med deg selv

for du landet pa dette standpunktet?

Nei. Jeg er nok mer pa det at jeg er innfor-
statt med hvor viktig olje og gass er for oss.
Og at det er bra a bruke energi pa & gjore det
pa en sa miljovennlig mate som mulig. Det

er befolkningsvekst i verden og stadig
okende velstand, som igjen krever hoyere
energiforbruk. Norge har blitt et av de rikeste
landene i verden pa grunn av olje og gass.

Vi er derfor ogsa et av landene som bruker
mest energi per innbygger. Det blir rart

4 da mene at andre mer fattige land ikke

skal fd de samme mulighetene.

Hva er de storste dilemmaene ved
forskningen din?

En problemstilling er dette med vann

- sjovann er lett tilgjengelig og billig.

A bruke ferskvann til 4 fremstille lavsaltet
injeksjonsvann for oljeproduksjonen kan
veere svert problematisk i og med at
ferskvann ogsa er en begrenset ressurs
enkelte steder.

Men en annen mite & fremstille dette pa
er a avsalte for eksempel sjgvann, og ved
a forske pad metoder som kan gjore dette
billig og enkelt kan man kanskje bidra til
4 fremstille drikkevann ogsa. Dette er et
eksempel der forskning og teknologi fra
oljeindustrien kan brukes pa andre omrader.

Kommer alle til & bruke din metode na?
Det kommer an pa hvilket reservoar det er,
dette passer ikke til alle typer olje. S er det
som nevnt dette med lavsaltvann, som ikke
er tilgjengelig pd samme mate som sjgvann.
Det kan tenkes at lavsaltvann funker best
pa felt som er pé land, og ikke offshore.
Dette med surfaktanter er en velutprovd
metode, det som er mer nytt er det med
lavsaltvann, og fremfor alt kombinasjonen
av de to. Surfaktanter er jo kjemikalier, sa
det er bra hvis vi kan bruke mindre av det.
Statoil har vist litt interesse for forskningen
min, men jeg vet at de ogsé forsker pa dette
selv.m

Disputerte 26. januar med
avhandlingen «Low
Salinity Surfactant Flooding
in Sandstone Cores» ved
Kjemisk institutt ved
Universitetet i Bergen.

Avhandlingen finner at
oljeutvinningen gker dersom
man injiserer vann med lavt
saltinnhold kombinert med
surfaktanter, et overflateaktivt
stoff som ogsa er en ingrediens
i for eksempel vaskemidler,

i stedet for det som er vanlig

— & bare injisere sjgvann, eller
bare bruke surfaktanter.

Dette kan gi bedre og mer
miljgvennlig utnyttelse av
ressurser i allerede apnede
oljefelt, fordi mer av oljen
utvinnes, og fordi det brukes
mindre kjemikalier.

Jobber na med software-
utvikling i firmaet Vizrt.
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Tekst: Redaksjonen Foto: Shutterstock
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Global CRISPR-etikk

pa trappene

En internasjonal organisasjon for ansvarlig bruk
av genredigering lanseres i Paris 23. mars.

The Association for Responsible Research and
Innovation in Genome Editing (ARRIGE) har som
mal & skape globale retningslinjer og verktay for
etisk bruk av szerlig CRISPR-Cas9-teknologi, og
gnsker a involvere forskere, det private naringsliv,
pasienter, folk flest og beslutningstakere. Initiativet
bygger pa spredt arbeid rundt samme tematikk,
og et behov for & samle de ulike tradene

til en felles plattform.

Kilde: http://wwwuser.cnb.csic.es/~montoliu/CRISPR/ethics/

Ernzeringsforskere
bar oppgl hvilke
dietter de er
tilhengere av

«Erneeringsforskning er blant de mest kontroversielle
feltene innen forskningp, skriver John P. A. loannidis
og John F. Trepanowski i en kommentar i tidsskriftet
Jama. De mener derfor at det ikke holder at
ernaringsforskere har mattet oppgi om de

har koblinger til mat- eller legemiddelindustrien.
Forskerne ber 0gséa oppgi, som en interessekonflikt,
dersom de er sterke tilhengere av for eksempel
veganerkosthold, Atkins-dietten, glutenfritt

kosthold eller lignende. Dette blant annet

fordi ernaeringsforskning
potensielt har sa stor
innflytelse pa en
befolkning som er sveert
interessert i denne typen
forskning, og at potensialet
for & forvolde skade er stort.

Kilde: forskning.no, jamanetwork.com
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Mer ressurser til a
reprodusere forskning

Det nederlandske vitenskapsakademiet, The Royal Netherlands Academy
of Arts and Sciences, lanserte i januar en rapport som konkluderer at

det ma brukes mye mer tid og penger pa a reprodusere forskning.

Johan Mackenbach, som ledet utvalget bak rapporten, sier til nederlandske
medier at 5-10 prosent av alle forskningsmidler ber brukes pa a reprodu-
sere forskning. Rapporten anbefaler ogsa at tidsskrifter, institusjoner

og de som finansierer forskningen ma kreve bedre forskningsdesign,
forhandsregistrering, og oppbevaring av data slik at studiene kan

gjeres om igjen av andre.

Kilde: Science

Slutt a klage,
finn nye lgsninger!

- Vi ma komme forbi klagingen, og finne robuste og effektive metoder
for & vurdere forskning, skrev Stephen Curry i Nature i februar.

Curry leder styringsgruppa til DORA-deklarasjonen som siden 2012
har fatt stor oppslutning blant forskere, universiteter og forskningsrad.
DORA mener vitenskapssamfunnet ma slutte a vurdere kvalitet
ut i fra sdkalte Journal impact factors, et mal pa
gjennomsnittlige siteringer av vitenskapelige artikler,
og over til mer individuell og grundig vurdering
av slike artikler, forskere og forskning.

— Men vi kommer ikke saerlig langt med bare
deklarasjoner, skriver Curry.

Derfor har DORA nylig ansatt en person som
skal dytte arbeidet fra flotte ord og til handling.
Curry lover spredning av sékalte best practices,
online diskusjoner, og regionale grupper som vil
jobbe (frivillig) for & finne gode lokale lgsninger.

Kilde: Nature ‘

Regjeringen
0 vil lagre nyfadtes
blod for alltid

o — Dette er ikke en genbank over Norges
befolkning, det er en blodflekk pa et papir,
hvor bruken av prgvene er strengt regulert,
sa Bent Hgie til Dagens Medisin om
utvidelse av nyfadtscreeningen.

Til tross for skepsis fra flere viktige fag-
miljeer i heringsrunden har regjeringen
gatt inn for at blodpravene fra nyfadt-
screeningen skal lagres permanent.
Stortinget skal etter planen behandle
saken rett over paske.

Antall forskere som
har svart pa underse-
kelsen om integritet

i forskning (RINO),
som Universitetet

i Bergen, De nasjonale
forskningsetiske
komiteene og
Hagskulen pa
Vestlandet star bak. =
De farste resultatene
ventes a vaere klare

far sommeren. !

Kilde: tidsskriftet.no, bioingenigren

&

LESERINNLEGG

Debattinnlegg kan sendes til redakter: ida.bergstrom @ etikkom.no

Karikert om REKSs tolkning
av helseforskningsloven

| Forskningsetikk nr. 3, desember 2017 har
Ida Irene Bergstrgm en artikkel om hva slags
prosjekter som herer inn under helseforskn-
ingsloven. Artikkelen har en slagside,

ved at 6-7 personer i og utenfor REK/NEM
argumenterer for at begrepet «forskning
pa helse og sykdom» har vaert tolket for
restriktivt, mens kun en enkelt
(undertegnede) gis anledning til a forklare
hvorfor en del prosjekter om menneskets
normale funksjon kan falle utenfor
Helseforskningsloven. Det far s& vaere, en
redakter har lov til & ta et standpunkt. Men
artikkelens overskrift, «sMener forskning som
kan lgse Alzheimergaten, ikke er helseforsk-
ning», gir en karikert og usaklig fremstilling
av dette standpunktet. De tre sakene som
ble avvist av REK sgr-gst D omhandler den
friske hjernes prosessering av informasjon.
Ingen pasienter med Alzheimer skulle vaere
med i prosjektet, derfor kan det ikke si noe
om denne sykdommen. Men dersom
prosjektene lykkes, kan de gi informasjon
som i senere forskning kan brukes til

a sammenligne Alzheimerpasienter med
friske personer, og denne forskningen faller
selvsagt innenfor loven.

Diskusjonen om Helseforskningsloven dreier
seg om hvorvidt prosjekter som omhandler
friske menneskers psykiske og kroppslige
funksjon herer under «helse og sykdom».
Den aktuelle overskriften bidrar til &
takelegge diskusjonen, og aktualiserer

Piet Heins kjente Gruk:

En yndet form for polemik,
bestar i det probate trick
at dutte folk en mening pa,
hvis vanvid alle kan forsta

Finn Wislaff
Leder REK D sgr-gst

Mener forskning som kan
lgse Alzheimergaten,
ikke er helseforskning

Faksimile: Forskningsetikk nr 3,/2017
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Virkninger av legemiddelutprgving
— 1 sin fulle bredde

Basert pa etnografisk forskning blant studiedeltakerne i en legemiddelutpraving,
gir denne boken et fascinerende innblikk i de mange og ofte uforutsigbare
effektene slike studier kan ha i livene til de som deltar.

Anmeldt av: Kare Moen, Forsteamanuensis ved Avdeling for samfunnsmedisin og global helse, UiO

ye etisk refleksjon om
legemiddelutprevinger
fokuserer pa informert
samtykke, retten til 4 trekke
seg underveis og problemstillinger knyttet
til studiedeltakernes sikkerhet. Denne
boken sporer virkningene av legemiddelut-
proving i langt storre bredde. Pa bakgrunn
av grundig antropologisk forskning
illustrerer den hele spekteret av sosiale,
politiske, okonomiske og kulturelle
konsekvenser av legemiddelutprgving.

Ga ikke beskyttelse

Boken forteller historien om MDP310-
utprevningen som pagikk i fire afrikanske
land fra 2005 til 2009. Dette var en rando-
misert, dobbeltblind, fase III-studie med
over 9.000 kvinnelige studiedeltakere.
Formiélet var & teste ut den hivforebyggende
effekten av mikrobiosid som hadde vist
virkning mot hiv i laboratorie- og dyrestu-
dier. Det ble til slutt ikke pavist noen
statistisk forskjell i hivforekomst mellom
kvinner som benyttet middelet og kvinner
som fikk placebo, og konklusjonen ble
dermed at MDP310 ikke gir beskyttelse mot
hivsmitte. Slik sett kan historien om denne
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legemiddelutprovingen synes & veere raskt
fortalt. Men denne boken viser at det er
nettopp det den ikke er. Forfatterne folger
kvinnene som deltok i den Ser-Afrikanske
delen av studien gjennom hele studieforlapet
og viser hvordan studien hadde innvirkning
pé utallige aspekter ved livene deres.

Kritisk lokalmiljg

Da rekrutteringen startet opp i de to
fattigste bydelene i Johannesburg, var
mange kvinner ambivalente nar de fikk
sporsmél om & delta. Pa den ene siden ga
deltakelse tilgang til jevnlige helseunder-
sokelser og litt inntekt — studien overkom-
penserte deltakernes transportutgifter. P&
den annen side var kvinnene béde nervese
og bekymret, blant annet for blodpraever,
for & oppdage at de var hivsmittet, og for
legemiddelets sikkerhet. I lokalmiljoet var
studien ogsa under sveert kritisk debatt.
Det sirkulerte oppfatninger om at studien
lokket fattige kvinner til 4 teste ut et
potensielt skadelig middel, og de som
bestemte seg for & delta ble kritisert for

a veere naive og/eller pengegriske. Det

ble videre pastatt at mange ikke brukte
vaginalgelen de fikk utdelt pa studiekli-

nikkene, men at de kastet den etter at de
kom hjem. Mens noen sa pa dette som
velfundert motstand mot utprevingen,
forte det til ytterligere anklager mot
kvinnene fra andre. De ble dels kritisert
for & pdelegge legemiddelutprevingen, og
dels for a sette sine menn i hivsmittefare,
hvis de unnlot & bruke den mikrobiosid-
holdige gelen.

Omfavnet bade gelen og utprevingen
De kritiske rostene kom imidlertid i
bakgrunnen nar legemiddelutprevingen
kom i gang. Vaginalgelen viste seg & bli
sveert populer, biade blant studiedelta-
kerne og deres partnere. Erfaringen var

at den gjorde sexlivet bedre og at den
hjalp mot en rekke plager. Middelet gjorde
menstruasjonen regelmessig, forebygget
infeksjoner, normaliserte utflod og kurerte
infeksjoner. I tillegg hadde den en generelt
oppkvikkende virkning.

Selve studien ble ogsa godst likt. De
regelmessige oppmetene pa studiesenteret
innebar lang ventetid for tester og
intervjuer. I begynnelsen var dette et
irritasjonsmoment, men etter hvert forte
det til at mange studiedeltakere ble godt

, Boken gir en glimrende analyse
av hvordan biomedisinsk forskning
tvinner seg inn i og pavirker
menneskers liv langt utover
det smale temaet forskerne
oppfatter som studiens fokus. , ,

kjent. Samtalene dem imellom kom ofte til
a handle om sex, samliv, relasjoner og hiv.
Dette var befriende og positivt, og
kvinnene opplevde at de fikk bedre
selvinnsikt og selvfalelse.

De ble ogsé sterkt overbevist om at
middelet de testet ut virket hivforebyg-
gende, og folelsen av & bidra til fremtidig
sykdomsunngaelse var sterk. Sjokket var
derfor stort da de statistiske beregningene
konkludert med at middelet ikke hadde
effekt. Studiedeltakerne protesterte mot
denne konklusjonen og foreslo forklarin-
ger pa hvorfor den matte veere feil. Men
studien ble avsluttet og kvinnene mistet
tilgang til gel, helseundersokelser,
samtalene med hverandre og folelsen av
4 bidra til noe stort. Skuffelsen var enorm.
Kvinnene folte de hadde mistet alt det
verdifulle de hadde vunnet.

Tvinner seg inn i menneskers liv
Boken anbefales til alle som er opptatt
av medisinsk etikk, legemiddelutprgving
og klinisk forskning mer generelt. Den
gir en glimrende analyse av hvordan
biomedisinsk forskning tvinner seg inn

i og pavirker menneskers liv langt utover

det smale temaet forskerne oppfatter som
studiens fokus. Den viser ogsa hvordan
kliniske utprevinger for en stund bringer
deltakere, aktivister, forskere og ekono-
miske interessenter sammen i et slags
hépsfellesskap. Men hépets innhold og
konsekvenser er ulik for de forskjellige
akterene. Idet denne studien var over,
var studiedeltakernes hap knust. Andre
hap, inklusive hap om medisinsk re

og ekonomisk profitt, levde videre og

la grunnlaget for nye studier med nye
legemiddelkandidater og nye kohorter
av kvinner som skulle integrere dem

i sine individuelle og sosiale liv.

Framfor alt sensitiverer denne boken
til erkjennelse av at legemiddelutprovinger
bare muliggjores gjennom mellommen-
neskelige praksiser der mye vil skje og
mye star pa spill. Et grunnleggende etisk
anliggende er & forholde seg til denne
betingelsen for at legemidler overhodet
kan praves ut. Saethre og Stadler viser pa
en utmerket mate hvordan antropologisk
forskning kan og ber bidra til det. m

NEGOTIATING
PHAEMACEUTICAL
UNCERTAINTY

Wi dejpmincy i 8
Sotts dbrioan FIY Prevandan Tral

Tittel: Negotiating
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African HIV Prevention Trial

Forfattere: Eirik Saethre
& Jonathan Stadler

Utgiver: Nashville: Vanderbilt
University Press.

Arstall: 2017
Antall sider: 245
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Samlet blod for fremtiden

Den verste epidemien menneskeheten har sett inspirerte en global innsamlingsaksjon — av blod.
Millioner av frosne praver ligger fortsatt lagret, men bruken av disse er stadig omdiskutert.

Tekst: Ingrid S. Torp

«...det er ingenting mer frustrerende
enn d veere til knes i indianere og tom
for vacuumror...»

Sitatet er fra et brev skrevet av den
amerikanske genetikeren James V. Neel,
etter et forskningstokt med skipet Alpha
Helix opp Amazonas i 1977. Malet med
forskningen var & «samle og prosessere
s& mange prover som mulig fra
medlemmer i de indianske stammene

i Amazonasbassenget».

Neel beskrev forskningsdeltagerne som
primitive, analfabeter, men frie til selv &
avgjore om de ville donere blod. Samtykke
var et vesentlig tema for Neel og hans
forskerkollegaer, forklarer historiker
Joanna Radin i boken Life on Ice: A
History of New Uses for Cold Blod.
Samtidig papeker hun at Neel neppe kan
ha klart & gi forskningsdeltagerne full
forstéelse for hva som si skulle hende med
blodprevene: de skulle legges i en fryser
langt borte, der de ville bli veerende i tiér.

Prosjektet var del av en verdensom-
spennende forskerdugnad som begynte
med den storste sykdomskrisen
i menneskeheten.

Svaret i blodet

«Min kjeere Burt -

(...) Camp Devens er neer Boston, og har
rundt 50.000 menn, eller hadde for denne
epidemien brot ut. (...) Vi har i snitt hatt
rundt 100 dedsfall per dag, og det fortsetter
slik. (...) Det krever spesielle tog for a frakte
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bort de dode. I flere dager var det ingen
kister og likene hopet seg voldsomt opp. (...)
Det slar et hvert syn de noensinne hadde

i Frankrike etter et slag.»

Utdraget er fra et brev signert sersjant
Roy i 1918, senere gjengitt i British
Medical Journal. Epidemien var influensaen
som fikk navnet spanskesyken. Sykdoms-
utbruddet 1918-1919 drepte flere
mennesker enn noe annet utbrudd i
historien, og flere enn de som falt i forste
verdenskrig. Nyere estimater anslar
dodstallene til 50-100 millioner. Justert
for folketall ville det tilsvart 200-350
millioner i dag.

Epidemien satte spor i forskersamfun-
net. Fra flere hold jobbet de for a finne ut
hva sykdommen skyldtes og hvordan den
spredte seg. En av dem, amerikanske John
Rodman Paul, var selv utstasjonert i
Frankrike under 1. verdenskrig og kom
tilbake til Johns Hopkins Hospital som
medisinstudent like for epidemien bret ut.
Paul arbeidet innen epidemiologi, blant
annet med polio, og var serlig opptatt av
hvordan omgivelsene péavirker sykdom
og smitte. Arbeidet brakte Paul rundt
iverden, der han samlet kunnskap og
prover for 4 analysere polioutbrudd.
Blodet var serlig avslerende, som Paul
og kolleger skrev i en artikkel i American
Journal of Public Health fra 1955:

«En persons erfaring med en infeksjon
stemples pa blodet hans og med passende
tester for antistoffer kan denne erfaringen

ofte avslores. (...) Studier av antistoffer

i serum samlet fra representative personer
i et omréde kan fortelle oss hvilke
infeksjoner som har veert hyppige i dette
samfunnet, nar de sist fant sted, og
hvilken del av befolkningen som ble
hardest rammet.»

Ubesudlet urbefolkning

Paul studerte blant andre inuitter i Alaska,
og uttrykte bekymring for deres kontakt
med «’sivilisasjonen’ og dens sykdom-
mer». Stadig flere innsa at isolerte
folkegrupper var interessante for
biomedisinen, ifolge Joanna Radin:

«Slike populasjoner fremsto som naturlige
og levende laboratorier for studier ikke
bare av infeksjonssykdommer, men for
pavirkningen av det moderne».

Flere bekymringsverdige sider ved
«sivilisasjonen» etter krigen bidro til
onsket om 4 bevare det opprinnelige.
Biolog og samfunnsdebattant Barry
Commoner skrev det slik i boken Science
and Survival (1963):

«Vi har uforvarende fylt luften med
kjemikalier som skader lungene, og vannet
med substanser som forstyrrer blodets
funksjon. Fordi vi onsket d bygge atom-
bomber og drepe mygg, har vi belastet krop-
pene vire med strontium-90 og DDT, med
konsekvenser ingen nd kan forutse. (...)

Vi gjennomforer, i realiteten, et digert
eksperiment pad oss selv.»

Bekymringen for at blodets funksjon

'._‘ . + - E &
oy v 3 8 P i

LR .
En statlig sykepleier pa vei for & besgke en gruppe inuiter i Alaska i 1956. Ogsa forskerne bra me
medisinsk ekspertise, vaksiner og medisiner til urbefolkning de studerte. Det skapte en forventning om
hva forskere ville bidra med dersom lokalbefolkning deltok i forskningen, ifalge boken Life on Ice:

L e P P Ly

A HiStOI’y of New Uses for Cold Blood. iiustrasjonsfoto: Coc/wikimedia Commons

som arkiv var i ferd med & forkludres av et
samfunn i rask og irreversibel utvikling,
fant snart fotfeste i den nyopprettede
(1948) Verdens Helseorganisasjon
(WHO). 11958 samlet organisasjonen
eksperter for a planlegge globale studier,
og i 1959 kom anbefalingene i rapporten
«Immunologiske og hematologiske
undersgkelser». Her vises det til hvilken
nytte man kan ha av & gjennomfore tester
av blod eller hud i global skala.

«Hvis prever av serum fra disse
undersokelsene lagres slik at antistoffer
bevares, blir det mulig a studere dem
i fremtiden og slik bestemme forhistorien
til forelopig ukjente infeksjoner (...).

Det er ikke nedvendig & understreke den
potensielle verdien av slike undersekelser
(...). [D]ersom de hadde vert gjennom-
fort for og etter influensapandemien i
1918-19 og lagret for undersokelse et tidr
senere, da influensaviruset ble oppdaget,
ville vi visst mye mer enn vi na gjer om en
av de store katastrofene i menneskehetens
historie.»

Fryseteknologi fra avlsindustrien
Arbeidsgruppen foresldr hva og hvem
som ber inkluderes i forskningen, og
oppfordrer seerlig til & utforske omrader
der det forelopig finnes lite kunnskap.
Og den foreslar hvordan blodprever kan
tas og lagres. Her tas det visse forbehold,
for frysing av blod er enna ikke en
likefrem teknologi. Men problemet er

midlertidig. Bruk av mekanisk frysetek-
nologi og flytende nitrogen er i rask
utvikling, godt hjulpet av avlsindustriens
behov for holdbar oksesad.

Rapporten ble snart fulgt opp.. I 1964
etablerte The International Council for
Science Unions (na ICS) the International
Biological Progamme - et prosjekt som
blant annet skulle studere menneskers
evne til 4 tilpasse seg endringer i livs-
grunnlag (human adaptability). Forskere
verden over ble involvert, Neel var en av
dem.

Programmet fortsatte til 1974, forsknin-
gen enda lenger. Kunnskapsinnsamlingen
ble seerlig rettet mot ulike inuitbefolkninger,
amerikansk og afrikansk urbefolkning og
oyfolk. Og innsamlingen fortsetter i vare
dager. Flere hundre millioner frosne
prover er lagret i verdens biobanker.
Dette bidrar i dag til at hiv kan spores
stadig lenger tilbake i historien, og gamle
influensaprever gir vaksineprodusenter
uvurderlig informasjon om hvert nye virus
de skal forutse.

Omdiskutert og returnert

Blodet skuffet ikke som informasjonsbae-
rer. Men det forskerne ikke forutsa, var
det kommersielle potensialet som kom
med nye nergiende teknologier, som
genkartlegging og biologisk patentering.
I tillegg ble prosjektet kritisert for &
opprettholde historiens vitenskapelige
rasisme — der urfolk ble ansett som

= L

levninger fra fortiden. Da internett bredte
om seg, spredtes ogsa forstéelsen om hva
som hadde skjedd med blodprevene

fra forrige arhundre. Folkegrupper som
Havasupaiene i Arizona og Yanomamiene
i Amazonas har krevd at deres prover
flernes fra fryserne.

Etter flere ars kamp fikk de gehor for
kravet. I 2015 avholdt Yanomamiene en
seremoni for & begrave de returnerte
provene. Nar en Yanomami der, kremeres
han, og ingen fysiske levninger eller
eiendeler bevares. Det er slik de skiller
de levendes verden, fra de dedes.

«Ingen forestilte seg at blodet ville bli
lagret i deres frysere... Vi ble alle veldig
triste da vi forsto at blodet vart og blodet
til vare avdede forfedre ble bevart...
Forskning er ikke en gud som vet hva som
er best for alle. Det er vi Yanomamier som
vet om forskning er bra for vért folk eller
ikke» uttalte Yanomamienes talsmann
Davi Kopenawa ifelge urfolksorganisasjonen
Survival. m

Kilder: Life on Ice: A History of New Uses for Cold Blood,
Joanna Radin, 2017

* John Rodman Paul 1893-1971 A Biographical Memoir
by Dorothy M. Horstmann and Paul B. Beeson, National
Academy of Sciences, 1975

Serologic Epidemiology of Poliomyelitis, American Journal
of Public Health, 1955
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