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Kommentar ved HKristin Renning,
prosjektmedarbeider ved

De nasjonale forskningsetiske komiteer

Prosjekt om

OPPDRAGSFORSKNING | GANG

| slutten av april ble det lenge planlagte prosjektet om opp-
dragsforskning igangsatt. Bakgrunnen for prosjektet er sam-
mensatt. Allerede i Stortinget i 1997 ble det fremmet et for-
slag om & nedsette et utvalg for & vurdere oppdragsforskning-
ens vilkar i forhold til uavhengighet, apenhet og frihet
(Dokument 8:58). Forslaget var fordrsaket av forhold knyttet
til forskningsoppdrag fra departementene. Stortingskomiteen la

i sin innstilling vekt pa at problemstillingen gjelder all type opp-

dragsforskning og at man ogsa matte se narmere pa forske-
rens uavhengighet (Innst S nr. 221 (1996-97)). 1 tillegg ble det
tydelig understreket at oppdragsforskning ma vaere tilgjengelig

for offentligheten og skje i apenhet. Det ble ogsa lagt vekt pa
at wetiske sparsmal ... vert diskuterte lapande i forsknings-
institusjonane, i forskningspolitiske miljg, hja brukarar og

i institusjonane som utdannar forskarars

| St meld nr 39 (1998-99) Forskning ved et tidsskille foreslds
det ikke opprettet et utvalg, men at De forskningsetiske komi-
teene utreder sparsmalene neermere. Pd denne bakgrunnen
sokte de tre komiteene NEM, NENT, NESH Norges forsknings-
rad om stette til et forskningsprosjekt (1998,99). Av ulike

grunner ble saknaden liggende. Komiteene og omrédet strate-

gi i Forskningsradet kom sammen pa nytt og laget et enklere
opplegg som nd erigang.

Det er god grunn til a tro at temaet oppdragsforskning er like
aktuelt i dag, selv om det er en stund siden prosjektet ble ini-
tiert. | flere sammenhenger hevdes det at oppdragsforskning er
viktig for bade samfunn og industri. Mjgsutvalget (NOU 2000 :
14) ser for seg at universiteter og heyskoler baserer sin virksom-
het pa resultatbasert forskning og aktivitetshasert finansiering
som i starre grad enn i dag forutsetter at |zerestedene far dek:
ket deler av sin virksomhet fra andre kilder enn det offentlige.
Bernt-utvalget (NOU 2001:11) tar for seg kommersialisering av
forskningsresultater ved universiteter og hagskoler. At dette er
tema for en NOU indikerer at oppdragsforskning er et viktig
punkt pa agendaen. Konklusjoner fra den nylig avholdte kon-
feransen om Bioteksamfunnet i regi av Forskningsrddet, un-
derstreker at samarbeidet mellom akademia og nazringsliv er
viktig for at man skal kunne utvikle produkter og lesninger
bade for okt menneskelig velferd og et solid norsk naeringsliv.
Store deler av neeringslivet har innsett at de trenger forskning
for & utvikle sine aktiviteter. Problemstillinger rundt temaet opp-
dragsforskning kan hevdes a ha blitt mer aktualise, bade fordi

flere aktarer involverer seg og fordi emnene for en del av forsk-

ningen er kontroversielle, som for eksempel med bioteknologi

De nasjonale forskningsetiske komiteer vil med dette prosjektet
bidra til & sette sakelys pa kunnskap som produseres pa andre
betingelser enn sakalt tradisjonell forskning. En rekke sparsmal
kan diskuteres i forbindelse med temaet. Hva er oppdrags-
forskning? Er det i det hele tatt mulig & avgrense et slikt begrep?
Hvem berares av slik aktivitet? Hvem oppfatter slik forskning
som problematisk? Det er ikke komiteenes mal & gi endelige svar
pa disse spersmalene. Vi ansker a fa en forstaelse av diskusjoner
om forskning fra ulike perspektiver. Den ferdigstilte rapporten
skal kunne gi leserne en god plattform for & gjere seg opp
egne meninger og vil i tillegg belyse behovet for tiltak.

| kraft av komiteens rolle er det naturlig a fokusere pa etisk
relaterte problemstillinger. | hvilken grad oppfattes idealer
som uavhengighet, apenhet og frihet truet i forbindelse med
forskning initiert av andre enn forskeren selv?
Farskningsprosessens ulike faser med problemformulering,
gjennomfaring av undersakelser og senere bruk av resultater er
pa ulike mater utsatt for press avhengig av hvem som initierer
og utferer forskningen. Enkelte hevder at departementene i ut-
strakt grad bruker forskning til a legitimere allerede iverksatte
tiltak (Norges Forskningsrad,/ statistikk og indikatorer, 5.8
side 3). Er dette nedvendig eller kan det oppfattes som pro-
blematisk? | forskning som krever mye og dyrt utstyr som for
eksempel medisinsk forskning, er det ofte nedvendig med
finansiering fra private kilder. Er det problematisk at de private
aktarene ensker a hemmeligholde resultater? Eller bar man
snarere fremme private initiativ for & nyttegjere seg forskningen
i sterre grad enn den ville blitt i kontekst av ren grunnforskning?
Andre som for eksempel Fredrik Engelstad som i en kommentar
til Aftenposten (Interaktiv 18.feb 1997) hevder at organisering-
en av programgenerert forskning gjennom Forskningsrddet
fremmer saerinteresser og ikke forskningens sak. Man finner
ulike problemstillinger knyttet til ulike former for oppdrags-
forskning. Komiteenes prosjekt om oppdragsforskning vil pa
bakgrunn av dette se narmere pa policyrelevant:, nasringslivs-
orientert, og programgenerert oppdragsforskning med anske
om a fange opp sentrale synspunkter, Rapporten skal ferdig-
stilles i lapet av varen 2002, men underveis i prosessen er vi
apne for innspill som kan ha relevans for den bredt anlagte
problemstillingen. Vi vil ogsa holde leserne av Forskningsetikk

orientert om arbeidet | kommende numre av bladet.

kristin.ranning@etikkom.no




Samtykke til forskning

Forskning med mennesker forutsetter som regel at for-
sakspersonene er klar over hva forskningen gdr ut pd
og at de har sagt seq enige i d delta. Dette kravet kan
tidvis vare problematisk, for eksempel ndr forskningen
dreier seg om umyndige eller grupper som ikke onsker
at deres virkelighet skal belyses.

Sma barn og demente eldre er personer som ikke alene kan
samtykke i & vaere med i forskningsprosjekter, fordi det ikke
kan forventes at de har tilstrekkelig forstdelse til a vurdere den
informasjonen de far. Dette kan lgses ved at forskeren ogsa
ber om samtykke fra foreldre eller verge. Folk som har urett
messig stor makt eller som driver med lyssky virksomhet kan
pé sin side si nei til 4 delta i forskning, fordi de ikke har noen
interesse | & fa forholdene avdekket. Da mad i verste fall
forskningsprosjektet skrinlegges, med det resultat at forskningens
nedslagsfelt kan bli begrenset og skjevt.

Todagers seminar

Krav og vanskeligheter knyttet til samtykkekravet szerlig
innen samfunnsvitenskapelig forskning var tema for et apent
todagesseminar i mai, arrangert av Den nasjonale forsknings-
etiske komite for samfunnsvitenskap og humaniora (NESH).
Deltakere var forskere og studenter fra hele landet, i tillegg til
representanter fra tilsyn og myndigher som har til oppgave a
pase at forskningen finner sted innen gjeldende regelverk.

Retningslinjer for samtykke

Det fremkom pa seminaret at diskusjoner rundt samtykkepro-
blematikk er et relativi nytt fenomen innen samfunnsviten-
skapen, der de for alvor skjst fart utover 1990-allet. Innen
medisinsk forskning har derimot samtykket statt sentralt fra
Niimberg-koden ble utformet i 1947 som reaksjon mot fange-
eksperimentene under andre verdenskrig. | 1964 kom sa den
forste versjonen av Helsinkideklarasjonen, der kravet om det
informerte samtykke er et baerende prinsipp. Tilsvarende inter-
nasjonale dokumenter finnes ikke innen samfunnsfagene,
men NESH har utarbeidet norske retningslinjer for samfunns-
fag og humaniora der ogsa samtykkekravet blir grundig
belyst.

Autonomi og integritetsvern

Hensikten med det informerte samtykke er & verne om individets
autonomi, understeket Datatilsynets direktar, Georg Apenes,
pa seminaret. Han papekte at personvernet i lovgivningen er

et integritetsvern og at et samtykke ikke bare ma vaere infor-
mert, men ogsa frivillig og ettertrykkelig. Ingen skal matte
fole seg tvunget til & delta i forskning, for eksempel for 4 opp-
na godvilje fra institusjoner eller behandlingsapparat.

Ogsd sosialantropologen Ame Martin Klausen var inne pa
sammenhengen mellom et strengt samtykkekrav og individets
integritet i det moderne samfunn, samtidig som han selv til-
harte en fagtradisjon der samtykket gjerne er mer stilltiende
og implisitt enn uttrykkelig erklzert i skriftlig form.
Hovedmetoden for sosialantropologer er deltakende observasjon,
der en forusetning for & lykkes, er & bygge opp tillit og kom-
munikasjon. Men han stilte ogsa sparsmal om det ikke i noen
sammenhenger ville veere riktig for forskeren & tvinge seq pa
grupper som ikke @nsker 2 bli undersakt. Hvis dette aldri skal
vaere tillatt, kan det hindre at kritisk forskning finner sted og
at arenaen for gravende undersokelser overlates til journalister
alene, mente han.

Ragnhild Bugge




Samtykke fra barn og unge

Juridisk sett er det bare myndige personer som kan sam-
tykke alene. For forskning med barn og unge trengs det
derfor stedforiredende samtykke fra foreldre eller andre
foresatte. Men kanskje dette kravet er for strengt?

Barns og unges evne til 4 samtykke varierer med alderen og
deres psykologiske modenhet, understreket forsker og NESH-
medlem Elisabeth Backe-Hansen pa samtykkeseminaret. | sitt
innlegg tok hun utgangspunkt i at forskningsetikk er et system
av prinsipper som skal lede til

-at man unngar a skade andre eller gjor noe galt mot dem
-at man fremmer det gode

- at man er respektfull og rettferdig

I en slik sammenheng er samtykke helt sentralt, papekte hun,
men mente samtidg at dette innebzerer at spesielle hensyn ma
tas ndr det gjelder forskning pa barn og unge. Grunnen er at
mange barn oppnar psykologisk samtykkekompetanse lenge for
de er myndige, noe som kanskje undervurdres i lovverket.
Med statte i FNs barnekonvensjons vekt pa barns kompetanse
og nyere utviklingsorientert og barnesosiologisk tenkning,
undret hun pa om ikke bade det juridiske og det forsknings-
etiske regelverket var for strengt pa dette omradet. Denne
problemstillingen berarer ogsa hvordan eventuelle sensitive
opplysninger skal handteres. For mange barn og unge vil et
klart krav om konfidensialitet vaere en forutsetning for a

delta i forskning, selv om undersekelser viser at ungdommer
flest ensker at det skal varsles hvis noe er alvorlig galt.
Terskelen for nar dette ber skje, er imidlertid ikke entydig, og

Personopplysningsloven

Dagens personopplysningslov begynte a gjelde 1. januar 2001.

Den avleste personregisterloven fra 1978 og er bedre tilpasset
det moderne datasamfunnet, i tillegg til at den er tilpasset gjeld-
ende EU-direktiver. Et grunnprinsipp i loven er at virksomheter
som ansker a bruke personopplysninger som hovedregel ma inn-
hente forhandssamtykke. Formalet med loven er & hindre at den
enkeltes personvern blir krenket, og den inneholder saerbestem-
melser for behandling av personopplysninger til forskningsformal.
Spesiell oppmerksomhet vies sensitive personopplysninger, som for
eksempel er knyttet til helse, straffbare forhold, religios oppfatning
etc. Lagring og gjenbruk av data er ogsa regulert, og det forut-

settes her at lagring fortrinnsvis finner sted i anonymisert form.

Backe-Hansen anbefalte at forskere diskuterte denne typen

problemstillinger med barn og unge pa forhdnd,

For forskning pa yngre barn refererte hun pagdende disku-
sjoner szerlig i England og USA om at et stedfortredende
samtykke fra foreldrene ikke ma anses som tilstrekkelig for &
forske pa barn. | tillegg ber man alltid fa en aktiv aksept fra
barnet, bortsett fra nar det gjelder de aller minste, og man
ber alltid ta hensyn hvis barnet viser ubehag. Fraveer av pro-
test bar heller ikke veere tilstrekkelig - det beste er at barnet
klart gir uttrykk for at det snsker a delta.

Det er i farste rekke Datatilsynet som handhever loven, men
innenfor forskningssektoren foregar i tillegg en selvregulering
ved at aktuelle prosjekter vurderes bade av Datafaglig sekre-
tariat i Bergen og av forskningsetiske komiteer.

Aktuelle hefter

Samfunnsforskere som ansker a lese mer om forskning med men-
nesker, samtykke og andre sentrale temaer, anbefales a skaffe
seq Forskningsetiske retningslinjer for samfunnsvitenskap, jus og
humaniora. Heftet er gratis. Bestilles fra De nasjonale forsknings-
etiske komiteers sekretariat, tIf. 23318300, post@etikkom.no

Helsinkideklarasjonen i norsk oversettelse bestilles samme sted.

15 dr og juridisk sett for
unge til G bestemme
alene. Folo:

Gunilla Lundstrém
Samfoto




Befolkningsundersakelser
er ikke opptatt av enkelt-
individer, men av grupper.

Foto: Heine Pedersen,/Samfoto

Samtykke

ved hefolkningsundersakelser

Informert samtykke til deltakelse er et overordnet
prinsipp i all medisinsk forskning. Ved befolknings-
undersokelser kan ofte nye problemstillinger dukke opp
mange dr etter at provene ble innhentet. Hvordan skal
man da forholde seg til kravet om informert samtykke?

Dette var en av problemstillingene som ble diskutert pa et
seminar om forskningsetiske problemstillinger innen epidemi-
ologisk forskning som Den nasjonale forskningsetiske komité
for medisin (NEM) avholdt 8. mai i Oslo.

NEM hadde tatt initiativ til
metet og om lag 45 personer
fra ulike epidemiologiske fag-
miljeer var samlet til seminaret.
Bakgrunnen var at NEM
vurderer om det er behov for a
utarbeide etiske retningslinjer
spesifikt for denne type
forskning.

Epidemiologisk forskning
skiller seq fra klinisk forskning
farst og fremst ved sin lang-
siktighet. Undersakelser kan
ofte ga over 20-30 dr eller
enda lenger og tar sikte pd a
avdekke drsaksforhold mellom
helse, levevilkar, sykdom og
dad. Ofte er forskningen
knyttet opp mot et helse-
tjenestetilbud. Deltakerne far
en statusrapport over egen
helse og informasjon om hva
de ber gjere for & bedre sin egen helse, for eksempel slanke
seg, spise mindre salt eller ta arlige mammografiundersekelser,
alt etter hvilke problemomrade som er blitt kartlagt.

Samtykke - til hva?

Et overordnet prinsipp i all medisinsk forskning er kravet til et
informert samtykke. Den som sier ja til a delta i en studie skal
ha blitt informert om hva prosjektet gar ut pa og hvilke mulige
fordeler og potensielle farer som deltakelse i prosjektet inne-
baerer. Farst da kan de pd et sa fullstendig informert grunnlag
som mulig si seq villige til delta.

Nar hefolkningsundersakelser strekker seg over sa lang tid,
kan nye og uventede problemstillinger dukke opp. Hvis en
forsker for eksempel samlet inn en rekke blodpraver pa 60-
tallet, er det lite sannsynlig at de som avga blodpravene sa seg
villige til at provene ogsa kunne brukes til analyse av DNA,
som jo ikke var et forskningsfelt pd samme mate som i dag.

Hva skal da forskeren gjere nar vedkommende senere vil bruke
pravene til DNA-analyser? Kontakte alle sammen og sparre
pa nytt, eller anta at det samtykke de ga for 30 dr siden ogsa
gjelder denne type forskning? Og hva skal man i sa fall gjere
med dem som i mellomtiden er dade og som ikke kan gi et
nytt samtykke? Kanskje kan de bidra med verdifull informa-
sjon gjennom provene de engang ga, spesielt nar forskeren
na far vite at de er dede?

Generelt eller spesifikt samtykke

Gjeldende praksis i de efiske vurderingene av prosjekter har
veert at samtykket skal vaere mest mulig spesifikt. Med dette
forstds at det skal klargjeres helt konkret hva for eksempel
blodpraven skal brukes til. Hvis forskeren pé et senere tidspunkt
skal bruke preven til noe annet enn det den var innhentet for,
skal nytt samtykke innhentes.

| en uttalelse fra NEM i 1996 til Datatilsynet i forbindelse
med en sgknad fra Statens helseundersakelser om tillatelse til
opprettelse av personregistre | samband med helseundersokelsen
i Nord-Trendelag (HUNT), anbefalte NEM imidlertid bruk av
et generelt samtykke i forbindelse med befolkningsundersakelser.
Dette skulle vaere en hovedrege!, mens eventuelt nye bruks-
omrader for allerede innhentet materiale matte forelegges etisk
komité for vurdering.

Aktivt eller passivt samitykke

Helseundersakelsen i Nord-Trandelag er den sterste av sitt
slag i Norge og omfatter samtlige innbyggere i Nord-Trandelag
over 13 &r. Undersakelsen er ogsd stor i verdenssammenheng.
Den farste delen av undersekelsen ble startet opp i 1984,
HUNT I. | perioden 1995-97 ble nye praver samlet inn, HUNT
Il. Undersakelsene har blant annet vist at antallet overvektige
har blitt doblet pa ti ar og faren for type-2 diabetes oker i takt
med dette.

Ved innsamling av de farste 35 000 pravene i HUNT II-
undersekelsen ble det brukt et samtykkeskjema som sa at hivis
pravene skulle brukes til forskning, ville nytt samtykke bli inn-




hentet. Dette kravet kom fra Datatilsynet. For de neste 35 000

deltakerne ble det benyttet et skjema som var mer generelt. Der

sto det at nye bruksomrader ville bli vurdert av etisk komité far
de ble iverksatt, slik NEM foreslo i sin uttalelse fra 1996.

Men det oppsto problemer da HUNT ensket & benytte ogsa
de farste pravene til forskning.

Den lokale komiteen i medisinsk forskingsetikk mente i ut-
gangspunktet at det var inngatt en avtale mellom partene, og
at HUNT méatte ta kontakt for & fa et fornyet aktivt samtykke,
Et alternativt forslag var & godta et sakalt passivt samtykke.
Med dette forstas at alle de 35 000 md kontaktes med brev
om den nye bruken av materialet, men at bare de som motsetter
seq den nye bruken tar kontakt. Det ser na ut som om komiteen
vil kunne godta et passivt samtykke. Sparsmalet er om
Datatilsynet kan godta det samme.

Nar komiteen endret standpunkt var dette med utgangspunkt
i forskningshensyn, Databasen ville vaere bortimot verdiles for
forskning hvis ikke de fleste sa seg villige til 4 delta, og det
ble ansett som sveart usannsynlig at 35 000 personer ville
aktivt svare pa henvendelsen. Et annet forhold som gjorde at
komiteen ombestemte seg, var at dataene ikke lenger var
knyttet til et helsetjenestetilbud, men var ren forskning.

Forholdet til Helsinkideklarasjonen

De regionale komiteene for medisinsk forskningsetikk skal etter
mandatet vurdere prosjektene i henhold til relevante nasjonale
og internasjonale retningslinjer, uten at det er spesifisert
naermere hvilke retningslinjer dette er. | praksis forankres
vurderingene i den sdkalte Helsinkideklarasjonen, utformet av
Verdens legeforening. Pa seminaret ble det diskutert om
deklarasjonen ogsa omfatter befolkningsundersakelser. Det
ble hevdet at slik forskning ikke er interessert i deltakerne som

Vitenskapsfestival i Giteboryg
Den femte internasjonale vitenskapsfestivalen | Géteborg ble
arrangert 2. - 18. mai med barn, unge og allmennheten som

malgrupper. | tillegg til et stort eksperimentverksted for natur-

vitenskapelige og teknologiske fenomener, ble det ogsa

arrangert ulike samtalegrupper for forskere og skoleklasser.

enkeltindivider. Det er isteden den gruppen vedkommende til-
harer som er interessant. Derfor bar opplysninger fremkommet
ved befolkningsundersekelser behandles annerledes enn man
ellers kan tillate, ble det foreslatt.

Helsinkideklarasjonen setter imidlertid krav til informert
samtykke, og det ble stilt sparsmdl om bruk av generelle
samtykker slik NEM anbefalte i 1996, er forenlig med dette.
Ved bruk av generelle samtykker kan det ikke informeres om
bruken, da man ennd ikke har oversikt over hva det kan bl
aktuelt 4 underspke i fremtiden.

Ny personopplysningslov

Ved arsskiftet tradte en ny lov om behandling av person-
opplysninger i kraft. Formalet med loven er & beskytte personer
mot krenkelse i forbindelse med behandling av personopp-
lysninger. Loven skal gi enkeltindividene sterre kontroll av
bruken av opplysninger om dem selv. Kravet til samtykke er
helt sentralt og tydeligere enn i tidligere lov.

Det finnes imidlertid unntaksbestemmelser for innhenting av
fornyet samtykke og store epidemiologiske forskningsprosjekter
vil sannsynligvis kunne komme inn under unntaksbestemmelsene,
sa Sverre Engelschien fra Datatilsynet. Blanco-fullmakter til
enhver forskning er det derimot lite sannsynlig vil bli akseptert
etter den nye loven, sa han.

Signid Skavlid

Blant andre var bade et filosofiverksted og et demokrati-
verksted godt besekt, og her ble en rekke dilemmaer og
verdispersmal diskutert. Festivalen vil ogsa finne sted pa
varparten neste ar, og arrangerene tar gjerne imot forslag
om bidrag fra andre land. For naermere opplysninger, se
www.vetenskapsfestival.se
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Bokomtale

Genetikkens historie i Norge ,

Na har vi fatt genetikkens historie i Norge i forrige arhundre. Som
resultat av ekonomisk stette fra bl.a. Norges forskningsrad dreier
det seg om «et forskningsbasert, bredt anlagt bokverk om
genetikkens vitenskaps-, teknologi- og kulturhistorie i Norge»
(s. 5). Resultatet har da ogsa blitt et stort verk pa 345 sider.

Selve tittelen, Livets tre og kodenes kode, er metaforer der «livets
tre [konnoterer] ... til naturens egen, uberarte og organiske
vekst -mens kodenes kode peker frem mot det (bio)teknologisk
manipulerte og forbedrede mennesket» (s. 16).

Dette svarer til bokens to deler, der del I, «Genetikk og evolusjony,
omhandler den klassiske genetikken og evolusjonshiologien.
Mer spesifikt skildrer denne delen etableringen av biologi som
vitenskap, arvelzerens gjennombrudd og institusjonalisering,
bruken av arvelaeren til a rettferdiggjere sterilisering av enkelt-
individer og utviklingen ev husdyravl og plantekultur. Del 11,
«Bioteknologi og intervensjons, tar generelt for seq bioteknologi
og intervensjon. Den omhandler det molekylzere paradigmes
gjennombrudd, medisinsk genetikk, bruk av bioteknologi i
produksjon av matvarer og opinionens forhold til dette. Den
politiske siden av dette og lovgivningen tas ogsa opp (se s. 18)

Hver av delene har fire, hva boken omtaler som «knutepunkter»
(s. 16f): viten, anvendt teknologi, det den kaller mentalitet, og
politikk. Men det kan reises sparsmal om boken ikke ogsa har
et femte «knutepunkt»: etikk. Og det er ikke minst dette som
gjar at boken har interesse ogsa for dem som er opptatt av etikk,
seerlig av bioetikk. For selv om (normativ) etikk ikke er en historisk
disiplin, oppstér etiske problemer i en historisk og samfunns-
messig kontekst. A se slike problemer i et slikt lys, er klargja-
rende og motvirker en tendens til abstrakt etisk teoretisering.

Spenningen mellom disse perspektiver (sknutepunkter) er et
gjennomgaende tema i boken, og det er ikke minst dette som gjer
boken spennende. Men ogsd problematisk. For det reiser sparsmalet
om hvilken genre boken tilherer: idéhistorie? vitenskapshistorie?
politisk historie? etikk? osv. Kanskje ma den klassifiseres som alt
dette. Men dette er genrer som har ulike mal: | en vitenskaps-
historisk fremstilling er det rimelig at forfatteren ogsa vurderer
den vitenskapelige hofdbarhet av de historisk gitte argumenter
for en hypotese. Det samme kan sies om etikk, som gjelder normers
og standpunkters gyldighet. Slik jeg derimot oppfatter idéhistorie,
er den deskriptiv: den begrenser seq med 4 gjengi standpunkter
og argumenter og sette det hele inn i en historisk og sosial kon-
tekst. Sannhets- og gyldighetssparsmdlet er ikke dens domene.

For et verk som krysser en slik genre-grense, kan det vaere pro-
blematisk & se hva den vil. Det gjelder f.eks. der forfatterne
tar mer eller mindre eksplisitt standpunkt til etiske sparsmal,
ikke minst de mer kontroversielle. Poenget er ikke at deres
standpunkter er urimelige. (Jeg er som regel enig med dem).
leg mener heller ikke at det at de tar standpunkt, uten videre
er en svakhet ved fremstillingen. For det er noe av dette som
gjer boken mer interessant, ogsa for etikere, og gjer at den opp-
leves som relevant. Men problemet er at nar den tar stilling til
normative spersmal, er det rimelig & forvente tilstrekkelige
begrunnelser av relevant art. Historiske argumenter er her ikke
tilstrekkelige. Og siden boken (selvsagt) ikke gir rom for en full-
stendig etisk diskusjon av de tema den tar opp, vil argumenta-
sjonen for standpunktene lett bli ufullstendig og for enkel.

La meg gi et eksempel der forfatternes holdninger mer enn
tydelig skinner igjennom. Det gjelder sparsmalet om prenatal
diagnostikk, senere ultralydundersokelser. Kare Berg hadde her en
sentral rolle, og deres skepsis til Kare Bergs forsgk pa 4 avgrense
viktige etiske sparsmal til forholdet lege/pasient og dermed
utdefinere dem som utenfor offentlighetens interesse, er mer
enn tydelig. Den nevner f.eks. at Stortingets sosialkomité var
skeptisk, saerlig med tanke pa avdekning av fostre med Downs
syndrom. Boken nevner at Stortingets sosialkomiteen i sin fler-
tallsuttalelse «henviser til FNs menneskerettserklzering, «der det
heter at alle mennesker er fadt frie og med samme menneskeverd
og menneskerettighetern» (s. 208), og legger til: «Fosterets
rettigheter og integritet ble stdende i en motsetning til kvin-
nens rett til 4 velge i forhold som angikk henne.» Denne siste
setningen synes dermed 4 sta for forfatternes egen regning.
Man kan mene mangt om fosterets rettigheter. Men menneske-
rettighetserklaeringen kan ikke brukes til en slik begrunnelse!

Men Ia ikke slike innvendinger/refleksjoner rokke ved hovedinn-
trykket av boken: at vi her har en interessant og viktig bok. Den
er svaert innholdsrik, men fordi den er velskrevet, er den egentlig
ikke vanskelig tilgjengelig. Jeg har lzert mye av den. Ikke minst er
den nyttig for etikere. Etiske sparsmal har alltid basis i en gitt

sosial og historisk kontekst. Det & kjenne denne er nyttig for bade
4 forsta problemene og for a na en rimelig, avbalansert lasning.

Boken virker a veere fart helt fram til 2000. Men mens boken

ble utgitt - i arhundrets aller siste maned desember 2000, ble
(sa vidt jeg vet) det ferste prosjekt som gjelder terapeutisk kloning
av menneskeceller fremlagt for en regional etisk komite i Norge.

La dette vaere nevnt som et varsel om at etiske problemer med ftil-




knytning til genetikk ikke
er et tilbakelagt stadium,
men at vi i tiden frem-
over heller vil sta overfor
stadig nye etiske ut-
fordringer.

En svakhet ved
boken bar dog til
slutt nevnes, kanskje
rettet mer som
kritikk mot forlaget
enn mot forfatterne:
Stikkordlisten og
navnelisten er alt for
ufullstendig. En rekke sentrale temaer og personer

som er beskrevet i boken, mangler |
listene, og for de sem fins, mangler
flere viktige sidehenvisninger. Dette er
synd, for mer komplette lister ville ha
gjort det lettere & finne fram og okt
verdien av denne viktige boken.

Torben Hviid Nielsen, Arve Monsen og
Tore Tennge:

Livets tre og kodenes kode.

Fra Genetikk til bioteknologi.

Norge 1900 - 2000,

345 s. Gyldendal, 2000.

Av @yvind Baune,
(Professor i filosofi og medlem av NEM)

Etikere i hioteksamfunnet

- Uavhengig av hva som skjer i Norge, og enten vi vil
eller ikke, gdr vi mot bioteksamfunnet, i folge
Norges Forskningsrdd.

| begynnelsen av juni ble det avholdt en stor konferanse om

hvilken revolusjon den bioteknologiske utvikling vil innebzere
bade for forskningen og folk flest. Etikere ble tildelt en viktig
rolle i diskusjonene fremover.

Bakgrunnen for konferansen var at utviklingen innen biotekno-
logi gir uante muligheter for nyskapning og utvikling innen
blant andre helsefagene, landbruk og nzeringsliv, milje og
ressursforvaltning. Dette sker behovet bade for grunnforsk-
ning og anvendt forskning. | tillegg er det nadvendig at bade
styresmaktene og befolkningen tar stilling hvordan de nye
kunnskapene skal brukes.

Muligheter og skrekkscenarier

Professor Torleiv Austad fra Menighetsfakultetet papekte at
det som er i ferd med a skje ikke bare dpner for positive mulig-
heter, men ogsa for skrekkscenarier. Han var spesielt opptatt
av etiske dilemmaer knyttet til at selve arvestoffet hos mennesker,
planter og dyr kan endres og understreket at den viten vi na
har, kan brukes bade til godt og til vondt. Derfor blir bade

enkeltmennesker og samfunn stilt overfor en rekke avveinings-
spersmal, der det pd den ene siden kan vaere mulig 8 helbrede
flere sykdommer og avverge matmangel og sult. Pa den andre
siden kan det stilles spersmal ved om menneskene kanskje er
i ferd med & grave sin egen grav, ettersom det for farste gang
i historien er i stand til & pavirke sin egen evolusjon.

Omstridte rad

Etter Austads oppfatning var det en selvfelge at etikere kom pa
banen i denne diskusjonen, ikke nedvendigvis fordi de kan gi
endelige svar pa sparsmalene som melder seg, men fordi deres
oppgave er & delta i den offentlige debatt og bidra med sitt syn.

- Etikernes overveielser og rad kan vaere omstridte og upopu-
lzere, sa Austad, som hevdet at de nettopp av den grunn matte
vaere allment tilgjengelige og kunne kritiseres og revurderes
gjennom offentlig meningsutveksling. Han advarte samtidig
mot a |a seg styre av maktglade interessegrupper eller av

«en gallupmoral som er avhengig av hvordan folk til enhver tid
tenker og falem. Etikkens mal er derimot & veilede i vanskelige
avveiningsspersmal og «argumentere for sunne holdninger og
kloke handlinger, mente Austad.

Ragnhild Bugge
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JULl

25. - 27. juli, Hamilton Island, Queensland, Australia:
Arranger: Royal College of Nursing: Health ethics futures:
Multidisciplinary conversations conference.

Pragram og naermere informasjon finnes pd nettsiden
http,//www.rcna.org.au

30. juli - 3. august, Bangkok, Thailand, Thammasat
Universitet | samarbeid Universitetet | Bergen arrangerer sitt
arlige Intemational Course in Research Ethics. Kurset retter
seg mot forskere, studenter og stipendiater, samt medlemmer
av forskningsetiske komiteer. Seknadsfrist 15. mai.

Mer informasjon finnes pa nettsiden
http;//www.hf.uib.no/i/Filosofisk/ethica/maprogram.htm|

AUGUST

20. - 24. august, Oslo: World Hunger and Morality. Arrangeres
av Etikkprogrammet og Senter for utvikling og milje, UiO
Foreleser: Professor Hugh LaFollette, East Tennessee State
University. Naermere informasjon fés ved henvendelse fil
Etikkprogrammet, tIf. 22 95 83 09/ e-post:
etikkprogrammet@uio.no. Pamelding til innen 31. mai.

21. - 24. august, Malta: European philosophy of healthcare
and bioetics - konferanse som blant annet vil ta opp om det
eksisterer teorier og tilnaermingsmater til helse og bioetikk
som er typisk europeiske. Hvilke konsekvenser har det a vaere
med i EU og hvordan inkludere multikulturelle synspunkter.
Naermere opplysninger via e-post: h.tenhave@efg.kun.nl

SEPTEMBER

17. - 21. september, Imperial College, London: Fem dagers
kurs om medisinsk etikk, som arrangeres arlig for helseper-
sanell og medlemmer av etiske komiteer. Tar blant annet opp
filosofiske og juridiske spersmal, paternalisme og autonomi,
Blanding av store forelesninger, mindre seminarer og gruppe-
diskusjoner. Naermere opplysninger via e-post:

b.nong@ic.ac.uk/cpd

20.- 22. september, Lowell, Massachusetts, USA: The Lowell
Center for Sustainable Production ved Universitetet i
Massachusetts arrangerer International Summit on Science
and the Precautionary Principle. Informasjon om konferansen
kan fas ved henvendelse til Joel Tickner, e-post:

joel_tickner@uml.edu

21.- 30. september: Forskningsdagene, en nasjenal forsknings-
festival med arrangementer en rekke steder i Norge. Motlo i ar
er forskning for framtiden, og samarbeid mellom forskning og
neeringsliv. Barn og ungdom er viktige malgrupper.

For nermere opplysninger, se www.forskningsdagene.com

OKTOBER

1.- 5. oktober, Oslo: Love and Special Relations. Theological
and Philosophical Perspectives. Arrangeres av
Etikkprogrammet og Det teologiske menighetsfakultet.
Foreleser: Professar Gene Outka, Yale University.

Nzermere informasjon fas ved henvendelse til Etikkprogrammet,
tif. 22 95 83 09/ e-post: etikkprogrammet@uio.no.

3.- 5. oktober, Firenze, Iialia; The Third Ethics Congress of the
Furopean Society for Agriculture and Food Ethics. Hoved-
temaene pa konferansen er matvarekvalitet, matvaresikkerhet,
etisk metode (herunder etiske komiteer), baerekraftig utvikling
samt dyrevelferd. Mer informasjon om konferansen finnes pa
nettsiden http;//www.unifi.it/unifi/deeaf/eursafe,/

18. oktober, Folkets hus i Oslo: Apent mate arrangert av De
nasjonale forskningsetiske komiteer. Mateleder forsknings-

journalist Olav Hegetveit. Tema er forskningsetiske problem-
stillinger med utgangspunkt i de alvorlige sykdommer som i
de seners ar har rammet dyrene vi spiser. Viser for eksempel
utbredelsen av kugalskap at forskerne har sviktet sitt ansvar
med & ivareta risikovurderinger? Er fare-var prinsippet satt til
side? Har ikke varslingsmulighetene blitt benyttet eller er de
overhart eller glemt? Er kravet til hey produktivitet viktigere
enn hensynet til dyrenes velferd og hva kan vi laere av den

situasjonen som er oppstatt. Endelig program og neaermere

informasjon vil bli lagt ut pa www.etikkom.no medio august

NOVEMEBER

15. - 17. november, Nederland: Life without Disease - kurs |
bioetikk for helsepersonell, filosofer og teologer. Blant temaene
som blir tatt opp er stamcelleforskning, xenotranplantasjon, og
kloning. Arbeidsspraket er engelsk.

Naermere opplysninger via e-post: n.steinkamp@efg.kun.nl










