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NA ER MULIGHETEN KOMMET., i hvert fall i USA. Hver og en kan fa testet ut hvilke
sykdommer de er disponert for, og hvilke medisiner som er best for dem i forskjellige
situasjoner. Og siden denne undersgkelsen kan kjgpes i 7500 forskjellige butikker, er
det ikke noen begrensning i hvem som kan fa testet seg — bare man betaler for det.

Men er det sa enkelt? Hva vil man med informasjonen, taler man & fa den og hva
hvis den informasjonen kan bli brukt negativt?

Disse tankene kom i kjglvannet av at jeg leste nyheten om at forskeren Stephen
Quake var den forste i verden som stilte seg til radighet for a kartlegge hele sitt genom.
I en artikkeli tidsskriftet The Lancet, publisert 29. april, sier han: - Utviklingen gar den
veien at det vil bli mulig a fa testet sitt genom for alle. Slik kan legene fa opplysninger
til hjelp i forebyggende arbeid.

Genomet til Quake ble analysert for 55 mulige lidelser, alt fra forstoppelse til
hjertelidelser, diabetes, schizofreni. Det ble tatt hensyn til bade familiehistorie og
alder. Etter d ha fatt resultatene uttrykte han at det var interessant a fa vite om sine
egne genomdetaljer. Men som han sa: - Ikke alle vil tale svarene de far. Sannsynligvis
vil det vaere slik for de fleste.

Og mange forskere har gatt ut og advart mot den
utviklingen vi erinne i. Skal malet vaere at alle men-
nesker skal fa testet sitt genom? Er det samfunns-
pkonomisk? Vil det bliet krav at hver og en ma vaere
ansvarlig for egen helse ned til minste detalj? Hva vil
skje med den mentale helse i et slikt samfunn? Og
hvordan vil forsikringsselskaper for eksempel nytte
seg av dette? Og eventuelle nye arbeidsgivere?

At den fremtiden er ganske naer, skjgnner vi nar
firmaet «Pathway genomicsy allerede 11. mai an-
nonsertessitt tilbud pa nettet. Du kan kjgpe et «kity,
sende inn spyttpraven din og bestille hvor mye av den genetiske informasjonen du vil
ha. For eksempel koster det bare $ 79 & fa vite hvilken medisin som er best for deg,
planlegging av graviditet $ 179, vanlig helseanalyse $179. De reklamerer med at du
ved a gjore en slik analyse, kan planlegge din egen livsstil, gjore de riktige valgene
for egen helse.

Reaksjonene har ikke uteblitt. Mange lesere pa TheScientist.com har uttrykt sin
bekymring. Flere peker pa usikkerheten, blant annet vil enslik test ikke vaere korrigert
i forhold til det miljget du vokser opp i. Dessuten er det mange som hevder at den vil
vaere til liten nytte, fordi de fleste fastleger ikke er gode nok i a tolke resultatene.

Teknologien er der, hvordan den skal brukes og hvem som skal fa nytte av den,
gir mange spersmal uten svar. Dette bringer med seg etiske dilemma vi i dag ikke ser
rekkevidden av, sa vel personlig som samfunnsmessig.
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Det finnes ikke heterofile eller homofile personer,
bare heterofil og homofil atferd. Seksualiteten er
flytende gjennom hele livet og formes av miljget
du leveriog av dine egne valg.

Queer-theory har hatt stort gjennomslag i flere
akademiske miljger, seerlig | USA. Ogsa her i Norge
har den gvet innflytelse pa kjgnnsfarskningen. | pro-
gramserien «Hjernevask» som gikk pa NRK i var, ble
flere forskere pa kignn og seksualitet interviuet. Gjen-
nomgaende uttalte de at kjgnn og seksualitet er noe
man selv kan velge, det ligger ikke der fra naturens
side. Flere uttalte seg negativt om forskning som
forspker & forklare seksuell legning biologisk.

Dakjgnnsforskerneiprogrammet ble konfrontert
med forskning som har som utgangspunkt at vi er
fadt med en klar kjgnnsidentitet, var to av karakte-
ristikkene: «Tynn, darlig forskning» og «patetisk, med
et fanatisk fokus pa uvesentligheter.»

VI SPOR:

@ Hva eregentlig «queer theary»?

® Hvor sterkt stér teorien?

@ Hvilke konsekvenser far teorien for homofile og
leshiske?

Forskningsetikk har snakket med en homofil aka-
demiker som avviser teorien fullstendig, og en av
kignnsforskningsmiljgets representanter for queer
theory. Vihar ogsa spurt en biolog omhvor forsknin-
gen pa homofili star innen hans fag.

TEKST: SIWELLEN JAKOBSEN

ER BLITT SANN?
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QUEER-THEORY:

@YSTEINRIAN er historiker og vet godt at kul-
tur former mennesker. Men da han som
homofil historiker gnsket & oppmuntre til
forskning om homofiliens historie i Norge,
motte han noe som fikk ham til 4 rygge
baklengs unna.

— Miljoet jeg motte var veldig preget av
queer theory. Jeg opplevde det som opp-
siktsvekkende dogmatisk. Det lignet mer
pé en sekt enn et forskningsmiljg, sier pro-
fessoren ved Universitetet i Oslo.

Rian kom ikke «ut av skapet» for han
var 50 dr. Det var da moren hans dede, 93
ar gammel, at han bestemte han seg for a
std fram som homofil. Han ville gjerne ogsé
sld et slag for forskning pa homofili.

— Da oppdaget jeg at nesten alle som
drev homoforskning i Norge, ikke kalte seg
«homofile», men «skeive». Noe som inne-
berer at de ikke er fodt sdnn, men er blitt
sdnn, idet de har valgt & utfore homoseksu-
elle handlinger. P4 meg virket dette underlig
og ikke sd rent lite frustrerende. Jeg hadde
selv aldri folt at jeg hadde noe valg. Det
samme opplever jeg vel at de fleste andre
homofile og heterofile tenker: At homofile
er blitt slik uten selv & ha valgt det.

Rian har i dag inngdtt partnerskap/ekte-
skap. Ektefellen hans vokste opp i et funda-
mentalistisk kristent miljo i USA.

—Han kommer fra et miljo hvor sex mel-
lom to av samme kjonn er strengt forbudt.
S skulle han altsa likevel fritt velge & for-
elske seg i en av samme kjenn? Han ma jo
vere den rene selvplager for & finne pd noe
slikt. Hvorfor skulle han velge det?

Allerede som liten gutt svermet @ystein Rian for menn. Han bestrider at
man selv kan velge fritt hvern man vil bli tiltrukket av, slik flere kjgnns-

fOI’ skere hevder. Texst: siw ELLEN JaKOBSEN

—Kjerlighet er en sterk kraft. T alle vest-

lige kulturer omtaler vi kjeerlighet som noe
vi ikke selv styrer. Vi snakker om «fall in
love» — «a bli forelsket». Vi velger ikke fritt
hvem vi forelsker oss i.

Politikk og forskning hand i hand
Positivismestriden raste ved norske univer-
siteter noen tidr tilbake. Seerlig pa 1970-tal-
let. Debatten endret fokuseringen i store
deler av norsk samfunnsvitenskap. Fra
fakta, data og kjelige forklaringer — til for-
staelse og tolkning. Ord ble virkelighet.

— I de fleste samfunnsvitenskapene royk
dette paradigmet gradvis i metet med empiri.
Men ikke i kjgnnsforskningen, sier Rian.

Nér han selv stiller seg forskningsmessig
sterkt tvilende til queer theory, er det nettopp
fordi teorien i sé liten grad forholder seg til
empiri. Teorien baserer seg forst og fremst pa
litteraturstudier. Mest kritisk er likevel Rian
til samroret mellom forskning og politikk:

— De fleste homofile
erblitt slik, uten selv
a ha valgt det, mener
@ystein Rian.
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— I Norge har man fort en ambisios
kjonnspolitikk. Kjennsforskningen og
kjonnspolitikken har gjensidig styrket
hverandre. Forestillingen om at det er helt
ubetydelige forskjeller mellom kvinner og
menn, har ligget til grunn for dem begge.
Som eksempel viser han til at en nermest
fiendtlig holdning til maskulinitet har ska-
det oppvektsvilkarene til norske gutter.

— Dessuten har den aktivistiske kvote-
ringspolitikken fornektet gyldigheten av
kvinners og menns egne preferanser, uan-
sett hva som matte veere arsakene til dem.

Odelegger seg selv
Rian mener at queer theory har et potensial
for & edelegge for seg selv.

— Queer theory er ikke apen og spor-
rende. Den hevder ironisk nok den abso-
lutte sannhet om den plastiske seksualite-
ten — som et teologisk dogme.

Og nettopp denne likheten med en teologi,



synes Rian det er oppsiktsvekkende at ikke
flere har reagert pa:

—Nér man ser pd homofili som et sett av
handlinger, og ikke som en legning, er man
helt pa linje med klassisk kristen etikk og
leeren til kirken gjennom lange tider. For-
skjellen er bare at kjonnteoretikerne sier
man ma respektere de valgene som men-
neskene gjor, mens religiose tradisjonalis-
ter mener slike valg er umoralske.

Rian sier at de fleste i Norge i dag mener
det er et overgrep & nekte homofile retten til
a oppleve kjerlighet. Men dette argumen-
tet faller bort hvis en skal folge kjonnsfor-
skerne, mener han.

— Om en fritt kan velge, betyr det for
eksempel at en person underlagt et religi-
ost regime bare kunne bytte «fil» og enkelt
og greit forelske seg i en av det motsatte
kjonn.

Spraket og kulturen disiplinerer
Ellen Mortensen er professor ved Senter for
kvinne- og kjennsforskning ved Universi-
tetet i Bergen. Hun har interessert seg for
queer theory og mener at kritikerne uttaler
seg om teorien pa et sviktende grunnlag.

—Mange, og seerlig kulturradikale menn,
kaster seg kritisk over kjgonnsforskningen
og queer theory. De fleste har det til fel-
les at de ikke har lest noe av litteraturen pa
dette omrédet, som Judith Butler og Teresa
de Lauretis, to av de mest sentrale queer-
teoretikere.

— Verken Butler eller andre queerteore-
tikere forkaster biologien, men de kom-

mer opp med noen gode forklaringer pa
diskursiv makt, pa hvordan spraket, ogsa
det vitenskapelige spraket, disiplinerer oss
og plasserer oss i kategorier. Vare identite-
ter konstrueres gjennom spraket, og vére
handlinger defineres og forstas innenfor
rammen av denne (sprak)kulturen.

Mortensen sier at queer er en kritikk
av binere kategorier som hetero-homo,
kvinne-mann. Teorien kom opprinne-
lig opp etter en stuntpolitisk aktivisme i
amerikanske supermarkeder hvor slagor-
det var «We are here, we are queer, get used
to it!.»

— Queer var aktivisme. Teorien har ikke
kommet opp med noen fasit pd hva sek-
sualitet er. Det er heller ikke riktig & si at
den har fatt en slagside i norsk kjennsforsk-
ning, slik serien «Hjernevask» ga inntrykk
av. De fleste kjonnsforskere i Norge opere-
rer innenfor et tradisjonelt vitenskapelig
stasted, mener Mortensen.

Ikke vanntette skott
Selv synes Mortensen at queer er en spen-
nende teori.

— Biologisk forskning og medisinsk forsk-
ning som ble sitert i «Hjernevask» mener
at vi er fodt som homofile eller heterofile.
Dette er jo ogséd en hypotese som ikke er
bekreftet. Det at vi er fodt med en klar leg-
ning kan veere riktig for en del av befolk-
ningen, men ikke for alle. Jeg vil ikke kate-
gorisk avvise forestillingen, men da mé den
ha forankring i veldokumentert forskning.
Det har den ikke ngdvendigvis i dag. Mye

- Atvier fodt med en
klar legning, kan veere
riktig for noen, men
ikke for alle, sier Ellen
Mortensen.
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av den biologiske forskningen som er gjort
pé homofile, er ideologisk i utgangspunk-
tet. Homofile er med rette skeptiske til bio-
logisk forskning, og vi har mange bevis pa
at denne forskningen er blitt misbrukt opp
gjennom historien.

Selv er Mortensen skeptisk til katego-
riene homo og hetero. — Store deler av
befolkningen oppforer seg ikke som om
det er vanntette skott mellom disse kate-
goriene. Selv i den kjente Kinsey-rapporten
fra 1948 om menns seksualitet, oppgir over
40 prosent av mennene at de har hatt sek-
suelle erfaringer med andre menn. Hvorfor
opererer da biologer med at prosentandelen
i en befolkning som tiltrekkes av sitt eget
kjonn, ligger pé rundt 3,5 prosent? Hvordan
dokumenterer de en slik pastand?

— Vi som har vert i disse miljgene over
tid, vet at dette ikke kan veere sant. P4 nett-
stedet Gaysir.no, Norges storste moteplass
for homofile, oppgir en tredel av de kvin-
nene som sgker etter kontakt med andre
kvinner, at de er gift eller samboere med en
mann. Mange lever heterofile offisielle liv,
men synes ikke det er nok. Jo mer liberalt
samfunnet blir, jo flere kjonnsuttrykk og ulik
seksuell atferd vil vi fa, tror Mortensen.
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— Virt forskningsmiljo er tverrfaglig.
Tverrfaglighet ligger i hele kjonnsforskning-
ens historie. Vi gnsker biologer hjertelig vel-
komne. Men de fleste biologer vi har kom-
met over, forsker ikke pd mennesker. Det er
opplagt at man ikke kan dra direkte slut-
ninger fra forskning p4 fisker og fugler til
mennesker, sier Mortensen.

Ingen sikre svar

Petter Bockmann, zoolog ved Naturhisto-
risk museum, er en av disse biologene som
er opptatt avhomofili blant dyr. Han var en
av hovedpersonene bak utstillingen «Mot
naturens orden», som ble vist pd Naturhis-
torisk museum i 2006 og 2007. Den tok for
seg homoseksualitet i dyreriket. Formalet
med utstillingen var & vise hvor vanlig
homofili er blant dyr, saerlig flokkdyr.

I forbindelse med utstillingen hadde
Bockmann oppgaven med & samle inn
kunnskap om homofili — derav ogsa forsk-
ning pd mennesker — fra flere fagfelt. Han
fikk en god oversikt over hvor denne forsk-
ningen star i dag.

— Til tross for at det hele tiden jobbes
jevnt og trutt med 4 fi mer kunnskap om
homotfili, vet man faktisk ganske lite om
homofili blant mennesker.

Bockmann tror at det dels skyldes at dette
er et vanskelig fagfelt & forske pd. Dels fordi
det er komplisert, dels fordi det har moral-
ske implikasjoner.

— Etter 2. verdenskrig har biologisk forsk-
ning pd mennesker vert ekstremt tabube-

lagt. Men denne forskningen skjot fart igjen
péd 1990-tallet da man fikk tilgang péd gen-
sekvenser og gode teknikker. Men den har
fortsatt ikke kommet langt nok til & gi sik-
ker kunnskap om hva homofili er.

— Det er mange mater & vare homofil
pé. Sannsynligvis er homoseksualitet flere
ulike fenomener, og homoseksualitet kan
ha varierte utslag fra individ til individ og
kan derfor ha mange forskjellige forklarin-
ger, sier Bockmann.

Homosex er naturlig

— Men biologisk forskning slar likevel fast at
homoseksualitet er naturlig. Det er vanlig
og hoyst nodvendig i livet for en rekke arter.
Bockmann nevner menneskets nermeste
slektning, dvergsjimpansen som et eksem-
pel: Hele arten er biseksuell. Her spiller
sex mellom samme kjonn en viktig rolle
hele livet. Ritualisert homosex brukes som
konfliktlgser og som alliansebygging. Hvor
mye nytelse som ligger i denne sexen, vet
vi lite om.

Ogsé forskning pa mennesker i feng-
sel viser at homosex er vanlig for & dempe
aggresjon, nevner Bockmann.

— Det er ingen tvil om at ogsd mennes-
kelig seksualitet er plastisk. Vi vet jo at
mange kan leve tilsynelatende lykkelige liv
i mange dr som heterofile, for de stir fram
som homofile.

Men Bockmann mener, i motsetning til
queer-teoretikerne, at dette skyldes at de
ikke lenger kan fortrenge biologien.

— Biologisk forskning
slar fast at homosek-
sualitet er naturlig, sier
Petter Béckmann.
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— Kjonn er sa ekstremt tillagt verdi i de
fleste kulturer. Nar noen har fatt barn, sper
vijo om kjgnnet for vi sper om barnet har
to orer, eller om det er dadt eller levende.
Vi formes innien rolle som gutt eller jente,
etter hvert opplever noen av oss at noe er
feil.

Kultur betyr mye
Det finnes flere tegn i biologisk forskning
pé at homofili kan vere biologisk betinget,
mener Bockmann.

— Det er gjort studier av genetiske mar-
korer hos menn som kan tyde pé at homo-
fili er genetisk, men man finner ikke disse
markerene hos alle homoseksuelle menn.

Den mest aktuelle forskningen for tiden
ser pa hormonelle forhold i mors liv. Bock-
mann tror kanskje at det er her det heteste
sporet ligger.

Biologen mener det er pa hoy tid at bio-
loger og kjonnsforskere begynner & sam-
arbeide: — Det er lite fruktbart at kjenns-
forskerne pa sin side hevder at kvinner og
menn er helt like, mens vi biologer pé vir
side sier at vi er helt ulike. Sannheten er
et sted midt i mellom, og vi ma finne et
stasted som er til gagn for bade forskning
og politikk.




Nasjonalt utvalg for vurdering av forskning ved bruk av menneskelige levninger er knyttet
opp til Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora (NESH).

Utvalget tar stilling til etiske sider ved forskning, der kildematerialet omfatter men-
neskelige levninger som oppbevares ved offentlige museer og samlinger. Det

«EN TIME AV GODE HANDLINGER vil i forste rekke dreie seg om skjelettmateriale som er fremkommet ved
keologisk i k a omf keli
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evninger som aldri har veert i jorden, men som for eksempe
HANDLINGER | DEN NYE VERDEN»

oppbevares i kister og sarkofager.

Rabbiner Jakob, Mishna, fra perioden mellom 150 f.Kr. og 200 e. Kr.
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A GRAVE OPP

EN JODISK
GRAV

- forskningsetikken moter politikken

| disse dager er det en politisk konflikt i Israel. En bombesikker akuttavdeling knyttet
til et starre sykehus, er tenkt bygget pa en gammel kirkegard, som trolig er jedisk. Da
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ma likene flyttes. Det blir som & forbanne Gud. rekstogfoto: ise Ekern

enne situasjonen forteller Joav Melchior om en
D formiddag i april. Han er rabbiner i Det Mosa-

iske trossamfunn. Forskningsetikk gnsker en
samtale om jededommen og troens syn pa a rore et
begravet legeme. Det er en aktuell problemstilling
ndr forskere fra tid til annen ensker a grave opp lik
pé en jodisk kirkegard. Slik blir det plutselig en link
mellom forskningsetikk og dagens politikk.

Det store sykehuset Ashkelon i Israel* har planlagt
en bombesikker akuttavdeling akkurat der det ligger
en gammel kirkegard. Protestene fra de konservative
jodene har veert mange, selv president Peres har gétt
hardt ut mot forslaget. - Det sier noe om hvor hellig
det dode legeme er innenfor den jodiske tro, forklarer
Melchior, som har vokst opp bade i Oslo og Israel.

Strengeregler

For a forsta dette synet ma vi vite mer om jodedom-
men, livet og doden. — Vir religion er ganske «juri-
disk», forklarer Melchior. — Den er bygget opp av et
sett med regler, tradisjoner og myter. Som troende
forseker vi a holde oss innenfor disse rammene. Nar
et menneske dor, forlater sjelen kroppen. Vi sier det
slik at kroppen har veert vertskap for sjelen. Derfor
skal vi vise den dgde kroppen respekt, den skal ikke
rores. Hvis vi gjor det, forstyrrer vi sjelen.

Det stdr i 5. Mosebok, kapittel 21:
22 Nar en mann har gjort en synd som det er dodsstraff
for, og han blir henrettet og hengt opp i et tre, * da skal
du ikke la hans dode legeme henge natten over i treet,
men gravlegge ham samme dagen...

- Disse linjene forklarer at vi har strenge regler for
hvordan den dode menneskekroppen skal behandles,
sier Melchior. - Og vi har regler for begravelsen. Som
det stdr i teksten, skal en begravelse skje raskt. Vi ser
pé dette ritualet som en @re — bade for den dede, men
ogsd en @re for dem som lever igjen.

Livet er hellig

- Hittil har vi snakket mye om ded, men det vik-
tigste i jodedommen er & fokusere pé livet som leves
her og na, smiler Melchior og blar opp pé nettstedet
Bibel.no. Han leter seg fram til boken Forkynneren i
Det gamle testamentet. — Se her i kapittelet Forkynne-
ren, sier han, det handler om tankene til kong Salomon.
Han var sgnn av kong David og var sett pd som den
mest vise tenkeren. Han sgkte den ypperste visdom,
men fant ikke noe svar pa livet etter deden. Og i dag,
sd mange tusendr etterpd, er vi ikke kommet noe len-
ger i vér viten om akkurat dette spgrsmalet. Vi stiller
de samme sporsmalene, vi tenker de samme tankene,
konkluderer rabbineren undrende (Se faktaboks).



FRA FORKYNNEREN 3. KAPITTEL
Jeg tenkte med meg selv om menneskene:
Gud prpver dem sd de kan'se
at deiseg selv ikke er mer enn dyr.
Den samme lagnad venter
bade mennesker og dyr.
Den ene skal dg som den andre,
samme livsande har de alle.
Mennesker haringen fortrinn framfor dyr.

For alt er tomhet.

Alle gar til det samme sted.

Alle er kommet av jord

og skal blitil jord igjen.

Hvemvet om menneskers and stiger opp,

mens dyrenes and farer ned i jorden?

Jeg sa at det beste mannen kan gjare,

era glede segisitt arbeid;

det erden lodd han har fatt.

For hvem lar ham se det som siden skal komme?

- I vére leerebeker, kalt Tora, finner vi ingen steder
det star skrevet noe om hva som skjer etter deden,
bortsett fra i det nevnte kapittelet. Som troende
beskjeftiger vi oss ikke med de tankene.

Men Melchior korrigerer seg selv litt her, for han
forteller at de har en sdkalt muntlig Tora som fravi-
ker litt fra den skriftlige. Den muntlige overleverin-
gen fra «far til senn» har noen refleksjoner om livet
etter doden, forteller han. — Men de mest konserva-
tive jodene stiller ikke slike sporsmal.

Ingen forskning pa skjelett

Med denne bakgrunnen forstédr jeg ogsé hvorfor den
jodiske kirkegarden i hjornet av Sofienbergparken i
Oslo ikke kan bli gjenstand for forskning. — Likene
her kan ikke og skal ikke graves opp, sier Melchior. —
Uansett hvor viktig forskningen er, sier vér tro at det
vil veere som 4 synde mot Gud. Respekten for det dode
legeme gjelder for all tid. Men han utelukker ikke at det
finnes jodiske forskere som ville gjore slik forskning. Da
vil det imidlertid veere imot alle jodiske regler.

Jodedommen ser pd det levende mennesket som hellig.
Da er det neerliggende d sporre om joder kan donere
organer?

Melchior forklarer at joder kan donere organ. Hvis
et organ fra en ded kan hjelpe ett annet menneske til
liv, er det tillatt & donere. Men det vanskelige punk-
tet er 4 bestemme nédr et menneske er ded. — Det
holder ikke for oss at personen ikke puster. Vi ma

observere hjerneded, sier han. - Mange parerende
onsker & ha rabbineren ved sin side ndr dedseyeblik-
ket skal avgjores.

Faktisk kan en jode donere hele kroppen sin til
forskning ndr det tydelig kan dokumenteres at forsk-
ningen vil bidra til 4 redde liv. Men en slik bestem-
melse ma rabbineren godkjenne. — Og det forlanges at
forskerne behandler liket pa en riktig, religips méte,
forklarer Melchior.

Pé vei ut fra kontoret til rabbineren, far jeg en kikk
inn i synagogen. Der er en skoleklasse pd besgk for
d leere om jodedommen. Den jodiske kvinnen som
underviser dem, snakket jeg med da jeg kom tidlig-
ere pd dagen. Hun fortalte meg at hun hadde flere
jobber i menigheten, blant annet sydde hun likkler.
—En litt spesiell oppgave. I begynnelsen likte jeg det
ikke, men na er jeg vant til det, sa hun. - Klerne sys
av et spesielt hvitt stoff som symboliserer renhet;
med tréklesting uten knuter. Slik kan sjelen kan flyte
bort uten a bli stengt inne.

Men hvor sjelen gér, vet ingen. Jodene gjor ikke
noe problem av det. Respekten for alt som lever er
det som betyr noe.

*link til artikkel om konflikten: http://www.ynetnews.com/
articles/0,7340,1-3875002,00.html

Idet Forskningsetikk gar i trykken forteller rabbiner Melchior
at skjelettene pa kirkegarden i Israel er gravd opp.

- Var religion er ganske "juridisk",
forklarer Melchior.
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barna skal ta flere og flere avgjarelser lavere og lavere ned i
dlet som sma voksne, altfor tidlig — sa speiles i
rn i forskningen, mener professor o, phen von




n og forskning er et alltid aktuelt, men
skelig tema. Innenfor forskningsetikken
uppen «barn» betegnet som en sarbar
nebarer at forskere skal ta spesielle
omme og ha en lav grad av risiko

iktig at barn blir bade sett
—Men noen ganger skal
v til & holde pa med sitt.
mener jeg at mange er mer
ttigheter enn av omsorgen
er fram i hvordan forsknin-
gen pd barn er regulert, altsa hva som kreves for &
forske pa barn etter bade norske og internasjonale
retningslinjer. Med det mener jeg barnet blir et ret-
tighetssubjekt mer enn et omsorgssubjekt.

Villighet

Jeg tror det er viktigere 4 ha fokus pa den omsorgen
et barn alltid skal ha — i forskning som ellers i livet.
Barna skal beskyttes fra det de ikke kan handtere.
Nettopp derfor skal de ikke behove 4 ta avgjorelser
de ikke forstar rekkevidden av. Begrepet «informert
samtykke» betyr jo nettopp at den som tar avgjorel-
sen om samtykke, skal veere i stand til & gjore det.
Derfor er det uheldig om barn selv skal gi samtykke
til & veere med i et forskningsprosjekt, det skal for-
eldrene gjore for dem. Det er bedre bruke begrepet
«villighet» — barn skal veere villige til 4 vaere med,

men skal ikke matte si «ja» eller «nei». Barn kan veere

sd erlige og oppriktige at de rett og slett ikke tor a
trekke seg hvis de forst har sagt «ja», de har lovet &
vaere med. I noen tilfeller kan det dermed veere uetisk
a kreve et klart samtykke fra barnet.

Men et barnkan representere mye forskjellig. Det
blir forsket pd barn i alle aldere, pé friske og pé syke
barn, pd barn med funksjonshemming og barn uten,
pé typisk og atypisk utvikling. Akkurat nd holder jeg
pd med gt stort internasjonalt prosjekt hvor vi forsker
péd barn som ikke kan snakke, men som bruker kom-
munikasjonshjelpemidler til & uttrykke seg.

Det er barn med motoriske hemninger som ikke
er utviklingshemmede, men talevanskene gjor det
vanskelig for dem & kommunisere det de vil. Pro-
sjektet gdr ut pa a studere barnas kommunikasjon.
Man vet lite om utviklingen av hjulpet kommuni-
kasjon, og mangler dermed kunnskap som er viktig
for & forstd barna og legge til rette et sprakmiljo som
stotter deres utvikling.

Det er en liten gruppe som har akkurat denne
funksjonshemningen, men desto viktigere er det &
samarbeide for 4 f4 systematisk kunnskap om dem,
selvfolgelig for & kunne bidra til bedre opplering,
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men ogsa for a fa en bedre
forstéelse av utviklingen av
sprik og kommunikasjon
generelt. Selv om barna har
god forstdelse av talesprak,
har jeg ikke avkrevd et infor-
mert samtykke. Foreldrene
har selvsagt samtykket.

Nér foreldre har gitt sam-
tykke, ma man prove 4 forstd om barnet er villig til 4
vaere med. Da ber man bruke god tid pd 4 komme i
kontakt med barnet, lage en god atmosfere, fortelle
om studien, hvem som er med og slikt, og gi infor-
masjon om det som skal skje — slik at barnet fir en
klar forstaelse og gjerne en positiv opplevelse. Jeg
og andre rundt barnet skal ha omsorg for barnet i
situasjonen.

Alder og informasjon

I forskning er det alltid strenge krav til metode. Noen
ganger skal man ha med kontrollgrupper, noen gan-
ger skal man ha grupper som far placebo (narreme-
disin) — det er aktuelt i legemiddelforskning. Hvor
mye man skal informere et barn om, er avhengig
av hva de med rimelighet kan antas a forsta. Studier
viser at barn ofte ikke forstdr hva placebo er. Er det
da faktisk informativt & informere dem om det? Slike
sporsmal er det viktig 4 tenke igjennom ndr man
utarbeider informasjon til barnet.

Men kan du sien a
selv d kunne samtykke

—Det er et vanskelig
med meg nér jeg velger &
er stor forskjell pd barn e
ett barn og feil for et anne
forskjell pa kompleksiteten p
de omfatter barn, sier von Te

—Nar man avkrever barn et
med i forskning, mener jeg at
skjenner rekkevidden eller kg
kan for eksempel skjonne at ¢
hvordan man kan «reparere
eller «finne ut s& man ikke
av akkurat den medisinen»

Problemet er at forskning
det er lurt for dem selv & v
er for & hjelpe dem personli
«de er spesielt heldige». De
at andre kan fa nytte av at
barn er solidariske, men en
gen ikke er til ens egen nytts
samtykket. Nér barn tror d
a vaere med i prosjektet, er f
tykket brutt.

Det er mindre ansvar
har sagt ja. Barn vet foreld
og foreldrenes godkjen



t er bra 4 vaere med i prosjektet,

gi samtykke, er det likevel
evant informasjon. Det er
dler informasjonen sa enkelt
g, slik at barnet har mulighet
an klare & formulere sporsmal
il vite mer om. Man tillegger ofte
se enn de har, og den informa-
ene skal utarbeides i prosjek-
re en litt kortere utgave av
—som jo heller ikke alltid
a.

pé barn, blir gjort av for-
innsikt i hva barn forstar,
esonnerer. Det er ikke rimelig
e skal ha en slik kompetanse,
e selv veere opptatt av a serge
mpetanse til prosjektet. Slike
nom prosjektet med henblikk
n for barnet er godt nok ivare-
rme informasjonsskrivet, sier

eget ansvar som forsker og vok-
risiko og hvor stor grad av ubehag
att for. Den avveiningen skal ikke
m. Der kommer villighetsbegrepet
kunne «sense» om barnet foler seg
il & vaere med eller ikke har lyst.

- Selv om det er mange etiske dilemma i forskning

pé barn, mener jeg absolutt man ma inkludere barn
i forskning. Noe annet ville veere uetisk. Men det er
vi som voksne som skal ta ansvaret, avslutter psy-
kologen bestemt.

0l0Z-704N XMILISONINYSHOS



=]
[
S
=
ES
=
x
=
w
©v
o
=
=
=
©w

PERSON
IKKE SAMME SAK ...

oen ganger skulle jeg onske
jeg var jurist, sier samfunns-

forsker Tilmann von Soest.
Han har spesiell forskererfaring
fra sperreskjemaundersgkelser pa
barn og unge. — Lov og regelverk
skal folges, ja, men jeg etterlyser
den etiske debatten. Den blir borte
blant alle paragrafene.

Von Soest griper fatt i flere vik-
tige temaer som han berores spesi-
elt av. — Det er forvirrende at sam-
funnsforskningen reguleres pd en
annen mate enn den medisinske
forskningen. Nér jeg skal sette i
gang med et samfunnsvitenska-
pelig prosjekt, ma jeg som oftest
soke Norsk vitenskapelig data-
tjeneste (NSD) om godkjenning.
De forholder seg til personopplys-
ningsloven. Den sier som hovedre-
gel at ungdom forst kan samtykke
selv fra 18 ar; om undersokelsen
omhandler sensitive sparsmal.

—Ved et lignende helsefaglig pro-
sjekt mé en ha godkjenning fra
regional forskningsetisk komité
for medisin og helsefag (REK), som
forholder seg til Helseforsknings-
loven, som sier 16 ar som grense
for eget samtykke. Hva er det som
gjor at samfunnsvitenskapelig fors-
kning sees pd som verre eller «far-
ligere» enn medisinsk forskning,
undrer von Soest. Han mener at

kravet til samtykke fra foreldre nar
barnet er under 16 ar versus 18 dr,
kan fore til dérligere forskning. Et
krav om foreldresamtykke for ung-
dom i 16- og 17-érs alder kan fore
til darligere svarprosent og derved
darligere forskning, selv om ung-
dom i denne alderen klarer & ta en
egen avgjorelse om 4 delta i et fors-
kningsprosjekt eller ikke.
Samfunnsforskeren mener at
jussen overskygger den etiske dis-
kusjonen. — Hvor blir det av disku-
sjonen om 4§ se situasjonen ut fra
barnets perspektiv? Det er gjort for
lite forskning pa hva barn taler av
ulike typer sporsmal.
Lovgivningen skiller mellom
sensitiv og ikke-sensitiv infor-
masjon og skiller mellom ano-
nym og ikke-anonym informa-
sjon. Spesielt underlig er det at i
det oyeblikket undersokelsen gjo-
res anonymt, behegver man strengt
tatt ikke forholde seg til person-
opplysningsloven, og kan i teorien
stille hvilke som helst sporsmal til
barn og ungdom uten samtykke
fra foreldre. I de fleste tilfeller vil
derimot sparsmal veere like belas-
tende for barn uavhengig av om
det er en anonym undersgkelse
eller ikke. Slik blir det et kunstig
skille p.g.a. juss som kan ga utover
barnet. Von Soest mener ikke at

TIKK

man kan sporre et
som helst selv om
sen er anonym. Spes
viktig 4 ha en etisk d
refleksjon.

- Nir man planlegge
ningsprosjekt, mener jeg
tenke sd langt som til res
Det innebzerer at man aller
oppstarten av et prosjekt m
tere over hva slags result
muligens kan f&, og hvor
resultater vil bli oppfatte
ligheten.

— Hvis jeg forsker inne
bare grupper som for e
barn som har veert utsatt
barn pé institusjon, ba
for incest, barn av krimi
dnevne noen, er det vik
igjennom hvordan resul
res kjent. Vil det fore til
stigmatisering for grup
det viktig for samfunn
kunnskapen? Hva som
er en etisk refleksjon so

- Oftest mener jeg at
nom & vaere malgruppe
ning, blir mer synlige pa
mate, at de slik fir en ste
samfunnet. Hvis de aldri
lige, vil vi gjore dem en bjo
neste. Det vil ikke veere etisk for-
svarlig, avslutter Tilman von Soest
bestemt.
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som er annerledes og interessant
D et med boka er at den undersgker

grunner til at man fant det tjenlig
a bruke betegnelsen bank om samlinger av biologisk
materiale, et begrep somviidag hovedsakelig forbinder
med en «forretningsinstitusjon som laner ut og forvalter
pengery (Norsk riksmalsordbok), med grunnbetydning
fratysk, bank, og fraitaliensk, banco, som pengevekslers
bord.

Bruken av begrepet er umiddelbart forstaelig som
ensamling somkan gjgres til gjenstand for utveksling,
selvom assosiasjoner til kjop og salg, veksler og renter
ikke passer like godt.

Del Il gir en kritisk vurdering av bankmetaforen og
introduserer alternative analogier for a se om likheter
fra andre omrader kan vaere mer passende enn bank-
metaforen. Dette er stimulerende og spennende lesning.
Kanskje skulle samlinger av biologisk materiale heller
anses somet bibliotek etter mgnster av Alexandria eller
Carnegie, et (nasjonalt) kunstgalleri, en dugnad etter
menster av frivillighetsarbeid for et felles gode eller
engave(kolleksjon)? Alle disse analogiene bidrar til nye
perspektiver og tenkning om hva slags virksomhet en
biobank egentlig er —eller bgr vaere. Redaktarene trekker
ingen konklusjon.

Men det eren metafortiliboken, og det er at kartet
ikke lenger passer til terrenget. Kartet er tegnet somden
tradisjonelle tilnaerming til forskningsetikk med sam-
tykke somhovedveiviser (del 1), mens det nye terrenget
gasoppiforholdtil utviklingen av ikke bare store nasjo-
nale biobanker, men ogsa internasjonale infrastrukturer
som forutsetter internasjonalt samarbeid pa tvers av
alle land og grenser, hvor biobankmateriale kan samles
i en sentral og utveksles, byttes, suppleres osv.

| det nye terrenget vil manihovedsak ha a gjgre med
materiale somallerede er blittinnsamlet et eller annet
sted. | dette terrenget har samtykket mistet sitt innhold
og sin betydning. Redaktgrene maner «ossy til & finne

-

Tisé Eties
i Fesmarchy
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l@sninger som passer bedre enn kartet som forutsetter
«doktrinen informert samtykkey (s. 21).

Likevel greier deikke a lgsrive seg fra det gamle kar-
tet. Det brukes mye plass pa & diskutere karttilpasninger
giennom bredt samtykke og anonymisering, men det er
ikke nytenkning. Det er ngyaktig den tilpasning somden
norske helseforskningsloven gjorde. Det erinteressant
a sammenligne dette med en bok som kom ut nesten
samtidig, Reinventing Data Protection? (Springer 2009)
med bidrag fra Dag Wiese Schartumog Lee Bygrave, som
ogsasslitermed a passe det nye terrenget til det gamle
kartet. Deres lpsning er & etablere former for kollektivt
samtykke, men det er ogsa en lgsning som innebaerer
entilpasning avdet gamle kartet. | avslutningskapitlet
i The Ethics of Biobanking tas det til orde for ngdven-
digheten av en robust etikk gjennom retningslinjer og
institusjonsansvar, uten at robustheten skrives ut som
et nyttkartblad. Isteden introduseres enda en metafor,
i Ruinene av Babels tarn, og forfatterne gar seg vill pa
leting etter byggesteiner som passer sammen (i all sin
velmente harmoniseringsbestrebelse) for & bygge et
nytt robust tarn.

Vi trenger neppe a vende tilbake til Babel for a
bygge et nytt tarn. Det trengs imidlertid & tegne et
nytt kartblad som viser at personvern kan ivaretas pa
tilfredsstillende mater uten samtykke, og uten at den
enkelte kan ha kontroll med hvordan hans og hennes
data brukes. Schartum og Bygrave er inne pa lgsningen
som forutsetter at det skal gjgres en forsvarlighetsvur-
dering (av proporsjonalitet) som kan sta pa egne ben
uavhengig av og evt. uten samtykke (Reinventing, s.
164). Personvern forutsetter selvfglgelig tilstrekkelig
informasjonssikkerhet, men det nye kartet kan besta
av former for kontroll og deltakelse, for eksempel gjen-
nom et reservasjonsregister og giennom ulike tiltak for
offentlig deltakelse i planlegging og forvaltning av store
forskningsbiobanker.

Knut W. Ruyter
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Man kan finne blodspor bade fra Karl XIl og Gustav Il og ogsa nok DNA for & teste

omdronning Kristina virkelig var en «riktig» kvinne. Den svenske doktoranden
Malin Masterton, Centrum for forsknings- og bioetik, forsvarte i slutten av mai sin av-
handling om de d@des moralske status og hvilken beskyttelse historiske, d@de personer
har. Hun tar ogsa opp hvilke plikter vi har i forhold til de dgde.

Selv om mennesker har ligget lenge i jorden, skal det utrolig lite biologisk materiale
til for & kunne kontrollere en persons identitet og kunne teste for visse sykdommer. For
eksempel finnes det pa Uppsala universitet en bit av av dronning Kristinas DNA; nok til &
finne ut om hun var en virkelig kvinne. Det ryktes at hennes kjgnn var tvilsomt. At man har
mulighet til & gjgre en slik test, har fort til at en hel doktoravhandling har kunnet bli fylt
av etiske spprsmal.

- Levende personer beskyttes avloven om genetisk integritet. Men for dronning Kristina
og andre historiske personer finnes det ikke noe lovlig hinder, hvis vi kan tenke oss at de
dade har en slags integritet, sier Masterton. Hun mener at man kan tenke seg at deler av
en ded persons identitet finnes igjen etter dpden. Hvis man for eksempel ser pa identitet
bade somen selvstendig ting, men ogsa som en del av det livet en person har levd. Slik har
dede ogsd et navn og rykte som man plikter d verne om.

- Hvis man ser slik pa det, har ogsa de dpde moralsk status pa samme pa som levende;
altsa at man kan bega feil i forhold til dem.

P a svenske universitet og museer finnes mange menneskelige levninger bevart.

Derfor mener Malin Masterton at vi har tre plikter ogsa overfor de dode:

1) Viskal opptre sant i forhold til en persons rykte

2) Viskal respektere de d@des personlige integritet i forskningssammenheng

3) Vihar plikt til & erkjenne feil som har blitt begatt mot de dgde, som for eksempel mange
ulovlige dpninger av graver som skjedde pa 1900-tallet.

- Jeg argumentereriavhandlingen min for at de dpde har krav pa sin egen moralske status,
koblet til var respekt for alt menneskelig liv, sier Masterton.

Kilde: forskning.se

EN HARDOTT ER NOK

NAERARVEMASSEN til fortidsmennesket Inuk
kartlagt. Han levde for ca. 4000 ar siden
pa Gronland. Og det takket veere en mork
hardott som ble funnet i permafrosten
omkring 1980.

Héret har ligget bevart i en kjeller pé
Nationalmuseet i Kgbenhavn. N4 har pro-
fessor Eske Willerslev sammen med andre
forskere kartlagt det fulle genomet til denne
mannen, Inuk som han har blitt kalt. Nyhe-
ten ble sett pd som sa grensesprengende at
tidsskriftet Nature brukte hele forsiden pa
gjennombruddet.

Det har veert en teknisk bragd & samle de
millioner smastykker som haret var blitt til;
et skikkelig puslespill. Forskerne har greid &
analysere seg fram til mannens utseende og
fysiologi. Mest sannsynelig hadde han brune
oyne, kraftige, svarte hdrstra og skuffefor-
mede tenner. Han hadde blodtype A+ og
var genetisk disponert for skallethet. Likesa
hadde han en liten skavank — at han var dis-
ponert for 4 ha for terr erevoks som igjen
kunne fore til orebetennelse. Men bortsett fra
dette var han liten og tett, med liten overflate
som gjor at man greier seg bra i kalde strok
med & holde varmen. Blodérene hans hadde
ikke tendens til 4 trekke seg sammen, slik at
han kunne bevege fingre tross streng kulde.

Inuk og slekten hans stammer fra Asia og
kom til Grenland for ca. 5 500 ar siden. De
nélevende gronlendere skal ikke veere etter-
kommere etter dem, det er for stor genetisk
forskjell mellom de to gruppene.

Perspektivene med den nye forsknin-
gen er at arkeologer og fossiljegere kan gi
pa jakt etter rester fra fortidsmennesker
og dyr; at man bare trenger svert lite for &
bestemme mye.

- Vihar nd verktoy for 8 bestemme vand-
ringen og fysiologien fra bdde mennesker
og dyr som har levd for og ikke har noen
etterkommere i dag, sier professoren.

Kilde: Weekendavisen, Lasse Foghsgaard
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KAN ETIKK HINDRE
VIKTIG FORSKNING?

KRAV OMFORSKNINGSETISK vurdering av medi-
sinske prosjekt kan begrense viktig forsk-
ning. Det hevder professor i biomedisinsk
etikk Mats Hansson i en artikkel i British
Medical Journal. Han arbeider til daglig
ved Centrum for forsknings- og bioetik
(CRB), Uppsala universitet.

All forskning pa mennesker skal godkjen-
nes av en etisk komité for a hindre skader
pé mennesker. Det legges stor vekt pa det
frie, informerte samtykket. Men bak en

ROBOT-SELEN PUK PA JOBB

DANMARK HAR NA SPESIALUTDANNET to syke—
pleiere som skal styre den computerdrevne
selen til bruk i eldreomsorgen. To alders-
hjem med i alt 32 demente beboere skal fa
glede av Puk. Dyret har kunstig intelligens
og kan kjenne igjen stemmer og huske hvor-
dan ulike personer rorer pa den. Feedback
gir den da i forhold til hvordan den blir
stimulert. — Hvis den blir overstimulert, ma
vinullstille den, sier sykepleierne. — Det blir
spennende a se hvordan de gamle reagerer,
nar selen kommer bort til dem, sier Rita
Vester. — Noen vil tro at Puk er et levende

vesen, noen vil tro at den er et toydyr, noen
kan muligens bli redde. Selen er laget slik at
den faller i spvn etter 15 minutter.

Etisk rdd har tidligere sagt JA til & prove
ut selen. Men sykepleierne tror nok at noe
pérgrende vil mene at det er etisk feil. — Puk
skal ikke erstatte et levende menneske, vi
skal veere til stede. Man har funnet ut at
de demente blir roligere ved kontakt med
robotdyret. — De gjenopplever kanskje at de
gir omsorg til noen, at de far tilbakeblikk
til eget liv, sier Vester.

Kilde: http://egedal/lokalavisen.dk

ET MYGGESTIKK KAN VZARE VAKSINE

NA ER DET FORSKET FRAM en slags mygg eller
moskito som vaksinerer sitt offer istedenfor
a gi sykdom, 1 hvert fall haper forskerne at
det skal bli mulig i framtiden.

Japanske forskere ved Jichi medisinske
sykehus i Tokyo har genmodofisert en mos-
kito slik at spyttet dens inneholder et pro-
tein som fungerer som vaksine mot farlig
sykdom som lager hudsér og er dedelig. Et
bitt fra myggen pa en mus viste at musen
utviklet antistoff mot sykdommen.

- Fram i tid vil det veere fantastisk hvis

bl = g

slik mate a gjore etiske vurderinger pa lig-
ger et begrensende syn pa autonomi, sier
Mats Hansson.

- Dette synet kan komme til 4 skade pasi-
entenes interesse. Blant annet forer det til
at samtykke kreves ogsa for forskning som
bare anvender data fra ulike type register
og biobanker, mener Hansson. — A veere
autonom handler om a ta egne beslutnin-
ger, men som medborger i et samfunn deler
vel alle interesse for at medisinsk kunnskap

vi kan bekjempe malaria pd samme mate,
sier forsker Yoshida. Men han ser at det er
knytte etiske problem til metoden. — Det
vil jo ikke vare mulighet til 4 fé et infor-
mert samtykke fra en person for en mygg
stikker. En viktig hindring sa langt er ogsé
at selv om myggen muligens kan brukes
som vaksinasjon, kan den samtidig over-
fore sykdom.

Forskergruppen ser tidr fram for de har
lpsningen.

Kilde: www.abcnyheter.no
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So 1

utvikles og leder fram til bedre behandling
i framtiden.

- Bare det faktum at man sper om samtykke,
gjor at deltakelsen blir mindre. Noen svarer
ikke i det hele tatt. Det finnes faktisk studier
som kan fa gdelagt resultatene bare ved at noen
fa personer sier nei, forklarer professoren.

Hansson skal forelese om emnet og sitt
syn pa en sterre internasjonal konferanse i
Uppsala 14. - 16. juni.

Kilde: www.mynewsdesk.com

FOTO: SHUTTERSTOCK
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Er det en arsakssammenheng mellom MMR-vaksine (meslingevaksine) og
utvikling av autisme hos barn? Svaret pa dette spgrsmalet har veert gjenstand
for heftige diskusjoner blant medisinske eksperter de siste tolv drene. Det hele
startet med en studie publisert i det prestisjetunge medisinske tidsskriftet
The Lancet i 1998, som koblet meslingvaksine til autisme. Hovedforfatteren
av studien var den britiske forskeren Andrew Wakefield. rekst: Espenamtund

akefield hevdet at mesling-

vaksine som gis smébarn,

kan fore til autisme. Tolv
barn deltok i studien hans, som skulle
komme til & vekke voldsom oppsikt
i forskningsmiljoer sd vel som blant
vanlige folk. Studien bidro til at flere
foreldre ikke turde  gi vaksinen til sine
barn. I Norge falt andelen meslinge-
vaksinerte barn med 10 prosent da
Wakefields forskningsresultater ble
kjent.

Studien ble hilst velkommen av de
som generelt var skeptiske til vaksiner.
Mange var engstelige for konsekven-
sene dersom studien var riktig, siden
meslinger kan veere en farlig sykdom.
Imidlertid var det ingen andre studier
som fant det samme, og studien fikk
mye kritikk fra flere fagfolk.

Lancet trekker

12004 uttalte 10 av Wakefield sine 13
medforfattere at de tok avstand fra
hvordan resultatene hadde blitt tolket
og framstilti The Lancet. Wakefield har

de senere arene vert under gransking
iregiav det engelske General Medical
Council. Rédet konkluderte i &r med
at Wakefield har brutt god forsknings-
skikk.? For det forste har det senere vist
seg at han mottok et storre pengebelap
fra advokater til foreldre med autistiske
barn som vurderte muligheten for &
saksspke helsemyndigheter og vaksi-
neprodusenter. I tillegg mener radet &
ha funnet bevis for at Wakefield skal
ha betalt barn 5 pund for blodprever i
spnnens bursdagsselskap.

The Lancet trakk delvis tilbake fors-
kningen til Wakefield i 2004. Redak-
torene hevdet samtidig at tidsskriftet
ogsd var til for a fremme nye ideer, slik
at de kun ville foreta en delvis tilbake-
trekning. Men nd som Radet som forer
tilsyn med leger, har konkludert med
at Wakefield opptridte uetisk i sin fors-
kning, har fagtidsskriftet foretatt en
fullstendig tilbaketrekning av artik-
kelen fra sitt arkiv av publisert mate-
riale:

«Det har blitt klart at flere elemen-

FOTO: 3BP.BLOGSPOT.COM

ter i artikkelen som ble publiserti 1998
av Wakefield og hans medarbeidere er
feilaktige, i motsetning til hva en tid-
ligere etterforskning viste. Spesielt
har det vist seg at pastanden om at...
undersgkelsene i studien var «godkjent>
av den lokale etiske komiteen, var fal-
ske. Derfor foretar vi en fullstendig til-
baketrekning av denne artikkelen fra
vart arkiv av publisert materiale.»
Dr. Richard Horton, redaktgren av
The Lancet, uttalte at han leste gjen-
nom rddets rapport vedrerende Wake-
fields handlinger: «Det er den verste
listen over uakseptabel oppforsel i fors-
kning noensinne, og det er apenba»*
Det er imidlertid flere som har hev-
det at Horton burde trukket artikke-
len tilbake for lenge siden, og at han
har medvirket til mye av den ska-
den som har skjedd siden studien ble
kjent. I et brev til avisen The Times sier
Dr. Gilbert Ross (medisinsk direktor
i Det amerikanske rddet for viten-
skap og helse) at: «Tilbaketrekningen
av redakter Richard Horton i Lancet



TIPS? Har du tips om historier som kunne veert fortalt i denne spalten? Send en e-post til sigrid.skavlid@etikkom.no

Meslinger var lenge en sykdom
man fryktet, og mange barn dgde
av sykdommen farvaksinen kom pa
markedet. Blirman smittet av mes-
linger, far man gjerne feber, hoste,
snue og mange opplever lysskyhet.
Etter et par dager far man et typisk
utslett pa kroppen. | veldig sjeldne

tilfeller hender det at de som har
hatt meslinger, utvikler en alvor-
lig hjernesykdom. | 2004 dgde en
britisk jente av sykdommen, etter
at hun 16 ar tidligere hadde hatt
meslinger.

| Europa ble vaksinen mot sykdom-
men introdusert pa 1960-tallet,

hvilket fgrte til en dramatisk
nedgang i dedeligheten. | Norge
ble vaksinen tatt i bruk pa 80-tal-
let. | dag regnes sykdommen som
meget sjelden her til lands. | falge
Folkehelseinstituttet dar likevel om
lag en halv millionbarn verden over
av meslinger hvert ar!

kommer altfor sent. Selv nd unnlater
Horton & ta ansvar for de problemene
han har skapt for mange mennesker
gjennom publiseringen av Wakefields
artikkel fra 1998. Studien hans — selv
uten de da ukjente etisk problematiske
sidene — var et fryktelig uvitenskapelig
stykke sappel, basert pd 12 barn...Selv
da 10 av de 13 opprinnelige medforfat-
terne trakk sine navn fra artikkelen,
nektet Horton 4 trekke artikkelen til-
bake og 4 akseptere sin del av skylden
for den stormen av barnesykdommer
som fulgte i kjelvannet av at studien
ble kjent.»’

Wakefield skal senere ha uttalt at han
ikke kjenner seg igjen i den konklu-
sjonen som er fattet av General Medi-
cal Council: «Beskyldningene mot
meg og mine kollegaer er bade ube-
grunnede og urettferdige. Jeg invite-
rer enhver til selv & undersegke innhol-
det i denne saken og trekke sine egne
konklusjoner.» Han sier ogsa at han
aldri har hevdet at det finnes bevis for
pdstanden om en sammenheng mel-

lom MMR-vaksinen og autisme: «Fak-
tisk sd er det ikke slik at vi, i artikkelen
som ble publisert i The Lancet, pastar
at det finnes noen sammenheng mel-
lom MMR vaksinen og autisme. Fors-
kning om en slik forbindelse pagéir
fremdeles.»®

Wakefield har de siste drene veart
ansatt som administrativ leder ved
The Thoughtful House autism centre
i Austin i Texas, USA. Han trakk seg
imidlertid fra sin stilling ndr avherene
av ham begynte tidligere i ar, fordi han
ikke ville at denne saken skulle skade
senteret. Wakefield har for ovrig ikke
lenger tillatelse til a praktisere som lege
i England og USA.

Det spors imidlertid om siste ord
er sagt i denne saken. Det har nemlig
veert en vesentlig gkning i antall regis-
trerte tilfeller av autisme bdde i USA og
England de siste 20 drene. Forskerne er
ennd ikke sikre pa hvorfor det er slik.

http.//www.fhi.no/eway/default.aspx?pid=233&trg=Main
Left_5799&MainArea_5661=5799:0:15,1904:1:0:0::0:0&Mai
nlLeft_5799=5544:55951:1:5800:80:::0:0, (20.5.2010).

http://briandeer.com/solved/gmc-charge-sheet.pdf,
(20.5.2010).

http://edition.cnn.com/2010/HEALTH/02/02/lancet.
retraction.autism/index.html, (20.5. 2010).

http://edition.cnn.com/2010/HEALTH/02/02/lancet.
retraction.autism/index.html, (20.5. 2010).

http.//latimesblogs.latimes.com/booster_shots/2010/02/
andrew-wakefield-responds-to-article-about-journal-
retraction.html, (20.5.2010).

http://edition.cnn.com/2010/HEALTH/02/02/lancet.
retraction.autism/index.html, (20.5.2010)
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DYREFORS@K | (U)ETISK FARVANN?

Espen Gamlund, PhD

Sekretariatsleder for Den nasjonale forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap og humaniora.

(NESH)

VIMENNESKER BRUKERDYR til ulike formél som vi define-
rer som mer eller mindre viktige. Vi bruker dem til
a produsere mat og drikke, kler og sko, kosmetikk
og til underholdning. I tillegg anvender vi dyr til
forskning. Forsgksdyr brukes til diagnostikk, til
produksjon og kontroll av legemidler og kjemiske
stoffer, samt i undervisning. Bruk av dyr i forskning
er utvilsomt et kontroversielt tema, bdde her til lands
og internasjonalt. Er det etisk forsvarlig a bruke dyr
til forskning?

Er forskning sa viktig at det kan rettferdiggjores a
skade og drepe millioner av dyr hvert ar, eller ber vi
isteden bruke flere forskningsmidler til & forske pa
alternativer til tradisjonelle dyreforsgk? Og hvordan
ber forvaltningen av dyreforsek vare i Norge?

Norge er blant de landende i Europa som bruker
flest forsgksdyr. I 2007 ble det benyttet i overkant
av 5 millioner dyr til dyreforsek her til lands. Fiske-
oppdrett utgjor den overlegent storste forbrukeren.
12008 var antallet forseksdyr redusert til 1,92 mil-
lioner, og denne reduksjonen skyldes at faerre fisk ble
benyttet i kliniske utprevinger av vaksiner til fisk.

Forsgksdyr brukes i dag hovedsakelig innen bio-
medisinsk forskning, hvor formalet er gkt kunnskap
om hva som kan hindre eller lindre sykdommer hos
mennesker og dyr. Frembringelsen av slik kunnskap
har imidlertid sin pris, ved at flere av forsgkene som
utfores, er smertefulle for de dyrene det gjelder. Dette
reiser en klassisk dyreetisk problemstilling om hvor-
dan vi skal veie dyrevelferd mot menneskelig inter-
esser. Denne problemstillingen har generert heftige
filosofiske diskusjoner og en betydelig litteratur.

Det synes mulig & innta i hvert fall en av tre posi-
sjoner her: (1) dyreforsek er etisk akseptabelt sdfremt
dyrene lider minst mulig, og nytten av slike forsek
ikke kan oppnds ved andre metoder; (2) dyreforsgk
er alltid etisk uakseptabelt fordi det paferer dyrene

lidelse som kunne veert unngatt ved bruk av alterna-
tive metoder, og den menneskelige nytten av slike for-
sok er begrenset eller ikke tilstrekkelig dokumentert;
eller (3) dyreforspk er kun etisk akseptabelt sdfremt
det bidrar til frembringelsen av svert viktig kunn-
skap som har betydelig menneskelig nytteverdi, og
som ikke kan frembringes pa annen mate.

Hvilken posisjon man inntar i forhold til denne
problemstillingen er betinget av ens syn pé forhol-
det mellom mennesker og dyr, og av hvilken moralsk
status man mener dyr har eller ber ha. Norsk prak-
sis med bruk av forspksdyr hviler pd en variant av
den forste posisjonen. Forsgksdyrvirksomhet er
regulert direkte i dyrevernloven og gjennom for-
skrift om forsgk med dyr. Det er vedtatt at Norge i
storst mulig grad skal folge de tre R'ene — Reduction
(redusere antallet forsgksdyr), Refinement (forbe-
dring av metoder slik at feerre dyr benyttes), Repla-
cement (erstatte eksperimenter med andre metoder
uten bruk av dyr). Dette er prinsipper som forskere
oppmuntres til a folge for a redusere bruken av for-
soksdyr.

Mange vil mene at den tredje posisjonen utvil-
somt kan forsvares i noen sammenhenger (f.eks. ved
forskning pa vaksine mot HIV/AIDS). Likevel bor
det veere en malsetting for Norge og norsk forskning
d naerme seg en variant av den andre posisjonen som
krever at vi forbyr all bruk av forsgksdyr som pafe-
rer dem lidelse. Det er flere grunner til dette. La meg
nevne én.

Vihar i dag—langt pa vei — fullgode alternativer til
tradisjonelle dyreforsgk. For eksempel er avanserte
dataprogrammer blitt utviklet for 4 erstatte forsok
med dyr, og sakalte in vitro systemer (organ- eller
cellekulturer) utgjor ogsa fullgode alternativer. Flere
europeiske land har opprettet egne sentre, eller platt-
former, hvis oppgave er a finne frem til alternativer



til dagens dyreforsek. I Norge ble Norecopa (nasjonal
plattform for alternativer til dyreforspk) opprettet i
2007. Norecopa er et selvstendig diskusjonsforum og
kompetansesenter i sporsmal som angér de tre R'ene
og er lokalisert hos Veterinzrinstituttet.

I flere andre land, deriblant Sverige og England,
bidrar staten drlig med store summer til forskning pa
alternativer til dyreforsgk. I Norge henger vi imidler-
tid etter. Lite penger gremerkes til slik forskning. Det
ber vere en forskningspolitisk malsetting at Nore-
copa bevilges de nedvendige midler til & drive eller
initiere forskning pa alternative metoder.

Hvordan star det sa til med forvaltningen av dyre-
forsgk i Norge? Forsgksdyrutvalget (FDU) er det
offentlig forvaltningsorgan som skal serge for at nod-
vendig bruk av forseksdyr skjer pa en dyrevernmessig
forsvarlig mate. FDU bestar av syv faste medlemmer
med personlige varamedlemmer som oppnevnes av
Mattilsynet for fire ar av gangen. Medlemmene har
kompetanse innen veterinermedisin, humanmedi-
sin, biologi, praktisk forspksdyrvirksomhet, gentek-
nologi og jus. I tillegg oppnevnes ett medlem etter
innspill fra dyrevernorganisasjonene.

12005 vurderte Den nasjonale forskningsetiske
komité for naturvitenskap og teknologi (NENT), pd
oppdrag fra Dyrebeskyttelsen, Norges bruk av for-
soksdyr. Komiteen konkluderte med at det var flere
problematiske sider ved dagens forvaltning og lov-
verk. Et problem er det nare samarbeidsforhold mel-
lom ulike aktgrer som kan reise tvil om habiliteten til
offentlige forvaltningsorganer for dyreforsok.

Videre uttrykte NENT bekymring over at FDU
mangler kompetanse innen statistikk; noe som er
viktig for 4 fastsette antall dyr som er nedvendige for
et dyreforsgk. Dessuten er det problematisk at lekfolk
ikke er representert i FDU. Komiteen bemerket ogsa
at ressursene til FDU er for lave, og at de ikke stér i

forhold til intensjonen i forskrift om forsek med dyr
om 4 satse pd alternativer til dyreforsek.

Gitt de problemene som NENT pépekte, er det
gode grunner til & diskutere hvorvidt det finnes en
annen og bedre forvaltningsmodell enn FDU. En
egnet modell her kan vere Vitenskapskomiteen for
mattrygghet (VKM), som bestdr av en hovedkomié
som tar seg av prinsipielle diskusjoner, og ni fag-
grupper med ansvar for risikovurderinger. I andre
land (USA, Australia, New Zealand) finnes det egne
etiske komiteer (regionale eller nasjonale) som vur-
der forsgk med dyr. Disse komiteene bestar gjerne
av en veterineer, en forsker med erfaring fra dyrefor-
sok, en representant fra dyrevernorganisasjonene og
en lekrepresentant.

Hvis man felger modellen til Vitenskapskomiteen,
sd bor en slik hovedkomité settes sammen med bre-
dere kompetanse enn FDU. I tillegg til representan-
tene som er nevnt tidligere, bor komiteen besté av
en representant fra Norecopa, en med kompetanse
pé statistikk og et fagetisk medlem med ansvar for
de etiske sidene ved dyreforsek. Det bor ogsd vere
en lekrepresentant i komiteen. Forsgksdyrsakene
er veldig forskjellige, derfor vil et system med flere
fagkomiteer bidra med den nedvendige flerfaglige
kompetanse.

Det er gode grunner til 4 tro at et slikt komitésys-
tem bedre vil ivareta hensynet til dyrevelferd enn
dagens system. Pa lengre sikt bor imidlertid mal-
settingen veere a avskaffe hele systemet, gjennom en
storstilt satsing pd alternativer til dyreforsek.
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