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Heia de som tar a si fra!

A sta opp for seg selv eller andre er risikosport. De som ter,
trenger en heiagjeng, ikke represalier eller rgdt kort.

Forskningstyveri, kvantitet foran kvalitet, makt-
misbruk og psykisk uhelse. Mye gér i feil ret-
ning i akademia. Den tryggeste maten & mote
utfordringene p4, er 4 tie stille.

Den mer risikable tilneermingen er & gjore
som Maria Toft. I 2022 ble hun frontfigur i
kampen mot alt som er galt i det danske for-
skersamfunnet, da hun startet de forsknings-
politiske kampanjene #pleasdontstealmywork
og #friforskerbeveegelse.

Det har kostet. Toft har fortalt om sjikane
og trusler, og i fjor sa hun opp jobben sin som
forsker. Men den tidligere stipendiaten fort-
setter kampen.

Magasinet Forskningsetikk dro til Geteborg
for & veere med pa opprettelsen av en fri fors-
kerbevegelse. Bevegelsen skal kjempe for nye
verdier og positive endringer i forskersam-
funnet, og mot det Toft har beskrevet som en
giftig fryktkultur.

«Det var deilig 8 mote noen som ikke var sa
redde og som stod ved at de ogsa ser for seg noe
annet», konstaterer hun.

Bekymret for forskningsdeltagere
Kirurgene Arne E. Feerden og Hans Wasmuth
har ogsa kjempet, ikke for sine egne, men for
dem som deltar i forskning. Da de to ble be-
kymret for deltagernes sikkerhet i en studie de
var involvert i, sa de fra. Mange ganger, og til
slutt hoylytt.

Men i stedet for & fa geher, opplevde
Wasmuth og Faerden a bli motarbeidet. Vi har
omtalt den sikalte Norwait-saken flere ganger
tidligere. I denne utgaven forteller Faerden sin
historie, om opplevelsen av & bli forsekt kneb-
let, om & miste venner og bli frosset ut av fag-
miljeer.

Uventede stgttespillere
Listen av allierte blir kort, og det er risikosport
a varsle, bekrefter Ur$a Opara Krasovec i Hand-
book on whistleblower protection in research.
I handboka som ble gitt ut av ENRIO i 2023,
forteller hun om sine erfaringer som varsler.
Mektige krefter er troende til & gjore alt de
kan for 4 stanse en varsler - men uventede
stottespillere kan tre fram nar det er som
merkest, understreker Kradovec. Kanskje er det
nettopp disse som gjor det mulig for varslere &
holde ut nar de meter hets eller trusler, og nar
bade karriere og privatliv star pa spill.

«Den tryggeste mdten
d mote utfordringene pd,
er d tie stille.»

Maria Toft, Arne E. Feerden og Hans
Wasmuth har vist mot og styrke i kampen for
det de tror pa. Vi trenger flere som dem, men vi
kan verken anbefale eller forvente at andre
folger deres eksempel. Til det har de ofret for
mye, og vi vet at mange andre har lignende
erfaringer.

Det vi derimot kan forvente, er at flere i
maktposisjoner oppmuntrer, lytter til og
beskytter dem som faktisk prever 4 si fra om
bekymringer, feil eller urett.

For det kan sta om forskningens framtid -
og i verste fall om liv.

¥ Folg oss pa Twitter: twitter.com/etikkmag

Illustrasjonsfoto: Shutterstock
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En rapport pa over 100 sider ble resultatet da Den
nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag

(NEM) bestemte seg for a evaluere helseforskningsloven.
Kari Milch Agledahl leder komiteen. §
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Departementet tar tak
| helseforskningsloven

| mange ar har forskningsetiske komiteer uttrykt frustrasjon over utfordringer
med en upresis og utdatert helseforskningslov. Na gjennomgar
Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) loven.

varslet HOD at de onsket & gjennomga
en rekke lover og regler. Na bekrefter
statssekreteer Karl Kristian Bekeng at de-
partementet er i gang med en gjennom-
gang av Lov om medisinsk og helsefaglig
forskning.
- Vi ser pa om reglene ber endres for
4 fa mer forskning, mindre byrédkrati og
bedre pasientsikkerhet, oppsummerer han
i en e-post til Magasinet Forskningsetikk.
Det er flere grunner til gjennomgangen,
forklarer Bekeng. Et spersmal er om reg-

I Nasjonal helse- og samhandlingsplan
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lene er hensiktsmessige i lys av den faglige
og teknologiske utviklingen pa omradet.
Samtidig har omfattende EU-rettslige reg-
ler pa enkelte omrader gjort det rettslige
kartet mer uoversiktlig.

- I kjelvannet av pandemien har det
blitt hevdet at reglene star i veien for ons-
ket kunnskapsinnhenting. I lys av enkelte
saker har det ogsa blitt stilt spersmal ved
om reglene ivaretar pasientsikkerheten
godt nok, fortsetter han.

Bekeng opplyser at flere har gitt innspill
til arbeidet, deriblant Den nasjonale forsk-

ningsetiske komité for medisin og helse-
fag (NEM), helseforetak, forskere og
andre relevante aktorer.

Utdatert og upresis

Da helseforskningsloven tradte i kraft
12009, ble en rekke etablerte forsknings-
etiske prinsipper lovfestet. Loven er i stor
grad forende for arbeidet i bade NEM og
REK - Regionale komiteer for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk. Mens REK
behandler spknader om forhandsgodkjen-

ning av forskningsprosjekter i forste om-
gang, er NEM klageinstans.

NEM har i flere ar argumentert for at
helseforskningsloven er moden for en
revisjon. Pa eget initiativ satte komiteen i
2022 i gang en egen evaluering av utvalgte
tema i loven. I mars ble resultatet sendt til
departementet, i form av en over 100 sider
lang rapport.

Loven er uklar pa flere omréder, og det
gar ut over bade forskere, forskningsdelta-
kere og komiteene, fastslar evalueringen.

- Hovedutfordringen med loven i dag
er at helseforskning har utviklet seg mye
siden 2009. Det gjor at loven na er utda-
tert pa noen punkter. Pa andre omrader
trenger den & vere mer presis, sier Kari
Milch Agledahl, som er leder i NEM.

Vil at risiko vaere avgjgrende

Siden loven tradte i kraft i 2009, har de
etiske komiteene fatt solide erfaringer
med hvilke problemstillinger og lovpara-
grafer som ofte skaper utfordringer for
forskningen.

NEMs storste frustrasjon er knyttet til
utydelige bestemmelser om lovens saklige
virkeomrdde. 1 praksis handler dette om
hvilke prosjekter som faktisk trenger &
soke om godkjenning. Paradoksalt nok
handler innenfor eller utenfor i REK- og
NEM-sjargong dermed ikke om hva som
er akseptabel forskning, men om hvilke
prosjekter som omfattes av loven.

- Er formalet til dette prosjektet & skaffe
ny kunnskap? Er denne metoden vitenska-
pelig nok til & vaere forskning? Slike spors-
mél bruker vi uforholdsmessig mye tid pa.
I komiteene vil det alltid veere grasoner og
diskusjon, men vi ensker at de diskusjo-
nene handler om forhold som er etisk
vesentlige, konstaterer Agledahl.

Lovens reguleringer «ber vere tydelige
og gi en hensiktsmessig ramme for det
forskningsetiske skjonnet som mé
utgves», fastsldr rapporten. Forsknings-
etikkens plass i loven er hovedbegrunnel-
sen for flere av endringsforslagene.

- A sikre forsvarlig ivaretagelse av
forskningsdeltagere er en sentral hensikt
med loven, papeker komitelederen.

I rapporten foreslas det at virkeomradet
til loven endres slik at risiko for deltagerne
blir avgjerende for hvilke forsknings-
prosjekter som omfattes av loven, og som
trenger forhdndsgodkjenning: «Det vil si

Vi ser pda om reglene bor endres for d fa
mer forskning, mindre byrdkrati og bedre

pasientsikkerhet.

at loven gjelder nér forsoksdeltagerne
trenger det vernet den gir.»

En slik endring vil kunne ha store
konsekvenser for hvilke prosjekter som
trenger forhdndsgodkjenning. Da rappor-
ten ble sendt pé intern hering hos REK-
ene og de andre nasjonale forsknings-
etiske komiteene, ble forslaget mott med
en del skepsis.

— Forslaget og ulike l@sninger og konse-
kvenser ma utredes grundig for en even-
tuell endring, understreker Agledahl.

I tillegg til lovens saklige virkeomréade
tar NEM blant annet opp utfordringer
knyttet til samtykke, forskning i kriser,
ettergodkjenning av prosjekter og publise-
ring av forskningsresultater. Agledahl
poengterer at mange av disse endringene
er mer avgrensede og forholdsvis enkle &
implementere i en lovrevisjon.

Samtykke og stordata
Rapporten er utarbeidet av en arbeids-
gruppe der REK har veert representert
med to personer. En av disse er @yvind
Gronlie Olsen, som er seniorradgiver i
REK sor-ost.

- Jeg ensker mange av forslagene til
endringer i rapporten velkommen, og det

Statssekreteer Karl Kristian Bekeng opplyser
at NEM, helseforetak, forskere og andre
relevante aktgrer har gitt innspill til arbeidet
med helseforskningsloven.

Foto: fotograf Esten Borgos, Borgos Foto AS

Karl Kristian Bekeng

tror jeg de fleste andre i REK-systemet
ogsa gjor. Forslagene bidrar til klargjering
som vil gjere det enklere, bade for sgkere
og for saksbehandlingen i etikkomiteene,
sier han.

- Det er behov for & endre loven. Den
er ikke i takt med de store endringene
som har skjedd pa forskningsfronten si-
den 2009, for eksempel nér det gjelder
bruk av nye metoder og internasjonalt
samarbeid.

Ifelge Gronlie Olsen er det enighet i
komitesystemet om at det trengs tydelige-
re regler for blant annet forskning pa tvers
av landegrenser og forskning med stor-
data.

- Fra REKSs side gnsker vi ogsé en stor-
re og bedre utredning av hvordan man
kan operasjonalisere samtykkekravet.
Finnes det andre lgsninger enn det tradi-
sjonelle skriftlige informerte samtykket?

Statssekretaer Bekeng vil forelapig ikke
gi noen videre beskrivelse av omfang eller
tidshorisont for gjennomgangen. Pa
sporsmal om han har noen kommentar til
NEMs evaluering, blant annet om lovens
virkeomrade, svarer han:

- NEM sine innspill tar vi med oss inn
i arbeidet med gjennomgangen. B
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Med kjaerlighet som vapen

Akademia er i en alvorlig krise, fastslar grunnleggerne av en ny
forskerbevegelse. Men klaging har de fatt nok av.

aret hinter om tematikken som
N / star pa agendaen for gruppen som
er samlet pa Géteborgs universitet:
gratt og trykkende. 15 personer har ryddet
en langhelg i begynnelsen av april for &
dykke ned i alt som er feil i akademia, og
friheten som er pé vei utfor stupet.

Eller vent. Det er kanskje ikke helt slik
helgen skal forlope?

— Jeg vil be dere bruke all deres frustra-
sjon og sinne knyttet til akademia i dag.
Dere skal omfavne og kultivere disse folel-
sene, og ikke neglisjere dem. Men sa skal
vi transformere dem til noe kreativt og
omsorgsfullt og medfelende.

Det er oppfordringen fra danske Maria
Toft, en av initiativtagerne til samlingen
med det poetiske navnet The Creation of a
Free Scientist Movement.

Veer sa snill, ikke stjel

Toft har naermest blitt rikskjendis i Dan-
mark, og ogsa gjort seg bemerket i Norge,
etter a ha veert med p4é & sette i gang to
forskningspolitiske kampanjer i 2022.
Gjennom #PleaseDontStealMyWork for-
talte over 100 forskere sine historier om
sakalt forskningstyveri eller grunnlest
medforfatterskap. Senere samme ar skrev
over 2 000 forskere under pé et apent brev
til danske politikere i kampanjen
#Seetforskningenfri. Brevet advarte mot
toppstyrte universiteter og press pa forsk-
ningsfriheten.

I media har Toft fortalt om sine egne
erfaringer med det hun beskriver som
sexistiske og nedlatende holdninger, og at
andre har forsekt 4 ta eren for hennes
arbeid. Hun har ogsa fortalt om hvordan
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hennes engasjement i kampanjene forte til
trusler og sjikane.

I januar sa hun opp stillingen sin som
stipendiat ved Kebenhavns Universitet
gjennom et sju sider langt brev og en kro-
nikk i den danske avisa Politiken. Der
skriver hun at universitetene er ideenes
arnested, men at en giftig fryktkultur
gjennomsyrer dem og hindrer «de riktige
sporsmélene» i & bli stilt.

A skape et maleri

Sammen med tidligere kollega Ole Waever
har hun tatt initiativet til en ny, nordisk
forskerbevegelse. Samlingen i G6teborg,
som ogsa felges online av noen, er froet
som de ser for seg skal spire og vokse til et
helt nytt akademisk system. Den konkrete
ambisjonen for helga kan synes utopisk: &
lage et manifest i lopet av én dag.

Toft forteller sine medsammensvorne at
hun til 4 begynne med tenkte p& hvordan
hun kunne f4 til endringer innad i akade-
mia. S& innsa hun at 4 ga imot noe para-
doksalt nok er det samme som a bekrefte
systemet det er en del av.

- Heller enn a forsgke a bekjempe det
man er imot, er det mye mer effektivt 4 ga
en annen vei og skape noe nytt, fastslar
Toft.

Godhet, empati, omsorg, medfglelse, bevisst
kommunikasjon, tillit og a lytte gir nzering til treet
Maria Toft og Aisha Mart har tegnet.

Hun sammenligner forskningsproses-
sen med hvordan et maleri blir til. Det
forste stadiet er the loving stage, hvor man
ser for seg og foler noe som enna er usyn-
lig. Deretter kommer det mer fysiske sta-
diet, hvor selve maleriet blir til — eller
hvor forskeren er i felt, samler inn data
eller utforer eksperimenter. Til slutt kom-
mer stadiet hvor man kan se maleriet,
eller kunnskapsproduktet, og folk kan
snakke om det og kritisere det.

— Saken er at i akademia i dag er det
nesten bare plass til dette siste stadiet. Det
er ikke rom for a veere virkelig, genuint

ik 13 )
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kreativ og bare felge intuisjonen. Sa aka-
demia trenger kjeerlighet, proklamerer
Toft.

For mange spgrsmal

Utfordringene unge forskere og stipendia-
ter opplever i akademia, har fatt mye opp-
merksomhet bade i Tofts hjemland og i
Norge de siste arene. Ingvild Bergom
Lunde ved Universitetet i Oslo er en av
dem som har gitt tematikken et ansikt her
til lands. I en kronikk i Khrono ga hun
rad til stipendiater som opplever veileder-
bytter, intellektuell trakassering og man-

LR AL AR TS

gelfulle systemer for konflikthandtering.
I et pafelgende intervju fortalte hun om
sin egen vanskelige stipendiatperiode.

N4 har hun blitt leder for Stipendiator-
ganisasjonen i Norge og er en av dem som
skal tilbringe helga i Goteborg.

- Jeg ville forlate akademia, men jeg er
fortsatt her. Kort fortalt er jeg her fordi jeg
héper at akademia kan endres, sier hun
nér deltagerne presenterer seg for hver-
andre.

Onm litt skal hun selv opp pa podiet.
Der skal hun vise fram dystre resultater
fra flere underspkelser blant stipendiater
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og postdoktorer, men ogsa visjonene hun
og Toft har for framtidas akademia.

Mens Bergom Lunde leter etter ny me-
ning i akademia, har en annen ung kvinne
i forsamlingen nettopp takket for seg.

- Jeg satt oppe i natt og skrev oppsigel-
sesbrevet mitt, forteller Natasha Fiig og
forklarer at det var mye ved akademia hun
stilte spersmal ved. - Antakelig for mange
sporsmal.

Den lyse siden

Norge, Danmark, Sverige, Portugal, Stor-
britannia, Frankrike, Tyrkia og Argentina.
En forholdsvis stor bit av verden er repre-
sentert i den tross alt lille gruppen som
har bestemt seg for & bruke tre dager pd &
forandre forskningen - kanskje til og med
skape en revolusjon.

Mange av dem er i 30-40-drene. Men
langs pultrekkene sitter ogsa noen med
en lengre akademisk karriere bak seg.
Enkelte, som Mark Grimshaw-Aagaard
ved Aalborg Universitet, har til og med
tilbrakt deler av den i fiendens leir.

- Jeg burde vel nevne at jeg har veert en
del av ledelsen i England og New Zealand,
for jeg bestemte meg for & vende tilbake til
«den lyse siden» for & bruke hjernen min
igjen, vedgéar musikkprofessoren og blir
mett med latter.

Deltagerne forteller om erfaringer med
et konservativt system preget av uheldige
maktstrukturer, selvsensur, ensomhet og
at kvalitet forsvinner i jaget etter kvantitet.

Felles for dem alle er at de lengter etter
frihet. Noyaktig hva denne friheten inne-
berer, er de ikke umiddelbart enige om.

«Institutt for avansert lek»

Toft er tydelig pa at hennes personlige
drem er hele forskerlandsbyer hvor fors-
kere kan bo sammen med sine familier.
Til Uniavisen har hun skissert et samfunn
der de er delvis selvforsynte og gjeldsfrie,
og hvor de lykkes med 4 forene familieliv
med kreativ og nyskapende forskning.

Nar hun og Bergom Lunde holder sitt
felles innlegg, viser de fram ti konkrete
forslag til organisering. De er hentet fra
David J. Staleys bok Alternative Universi-
ties: Speculative Design for Innovation in
Higher Education. En favoritt er Institute
of Advanced Play, hvor en leken tilnzer-
ming til kunnskap star sentralt.

— Ta for eksempel Niels Bohr og Wolfang
Pauli, sier Toft, med henvisning til de to na
verdenskjente fysikerne. De jobbet en peri-
ode sammen péa Kebenhavns universitet.

— For hundre ar siden var dette virkelig
et senter for fantasi og lek. De jobbet selv-
sagt pa en systematisk mate, men fordi de
ogséa hadde det goy, tror jeg, utviklet de
denne sprg ideen om kvantefysikk. Vi
trenger denne gloden igjen.

En annen favoritt er tverrfaglige uni-
versiteter hvor studentene kan kombinere
ulike fagomrader, eller til og med ulike
ferdigheter, som problemlesning, leder-
skap og fantasi.

Johan Frederik Storm, Ingvild Bergom og May-Linn Magnussen (i midten bak) hadde reist fra Norge for

a diskutere akademisk frihet i Goteborg.
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Sma og store skritt

Responsen er ikke unison applaus. For
slike store vyer kan veere vel og bra, men
de ma ikke gé pa bekostning av mal som
er lettere & na, innvender enkelte av
deltagerne. Det ma skje noe pa kort sikt
ogsd, bade fordi dette er viktig i seg selv,
og fordi engasjementet ellers kan de ut,
advarer de.

En av dem er Johan Frederik Storm,
som er professor emeritus i nevrofysiologi
og leder i Akademisk forum ved Universi-
tetet i Oslo. Han mener akademia er
rammet av en sterkt negativ utvikling i
retning av mer autoriteer ledelse, darligere
arbeidsmiljg, mer hemmelighold og okt
ytringsfrykt. Det trengs konkret framgang
som kan gi hip og starte en selvforster-
kende prosess, argumenterer Storm.

- Det er bra 4 tenke nytt og utvikle
visjoner om noe som er helt annerledes,
men pa dette stadiet er det umulig a for-
utsi sikkert hva som vil lykkes. Sa jeg tror
vi ma sikre framgang ved ogsa & hindre
forverring og endre det systemet vi har.

Rasmus Bjorn heier pa ideen om en
transformasjon av universitetssystemet.
Men heller enn & bygge opp steder hvor
folk bade skal forske og bo, ber systemet
legge til rette for at forskere kan bo der de
vil, mener han. Slik blir det ogsa lettere &
knytte forskning og samfunn tettere
sammen.

Selv har Bjern fortsatt & bo med fami-
lien pd et tettsted pa Sjelland mens han

Mads Ejsing setter deltagerne i riktig skrivemodus:
- Det handler ikke om hva vi alle kan enes om, men
«hva kan jeg leve med?», papeker han.

Etter en intens start er det pa tide a lufte hodet. Malet for deltagerne som er samlet pa Goéteborgs universitet, er & formulere et manifest om akademisk frihet.

er stipendiat ved Max-Planck-Institut
i Tyskland.

- Jeg opplevde mye akademisk frihet
under min ph.d. S4 jeg kommer hit med
et veldig optimistisk syn, sier han.

Strekk i laget

Nar fredagens presentasjoner og diskusjon
er over, virker mange litt slitne, og muli-
gens litt i villrede. Vil dette fungere?
Hvordan skal de klare & komme fram til et
manifest de alle kan stille seg bak?

Kanskje kan neste punkt pa program-
met, en walk and talk i en av G6teborgs
gronne parker, fa det til 4 losne. P vei
gjennom byens gater blir det blir raskt et
strekk i gruppen. Mens forste pulje leder
an i hurtig tempo, med parken i sikte, for-
dyper andre puljer seg i frustrasjoner og
visjoner og blir hengende etter. Etter litt
forvirring finner alle hverandre til slutt
igjen ved den avtalte parken. Straks plas-
ker det ned, og walk and talk blir til coffee
and talk under tak.

Kaffe blir til middag, og pizza og erfa-
ringer tygges og fordayes.

Nar lordagen kommer og deltagerne
igjen samles, er det som en bokstavelig-
gjoring av en klisje: Samtidig som gra-
veeret erstattes av sol, letter stemningen
i auditoriet.

Na gjelder det. Selve manifestet skal tre
fram. Mads Ejsing har fatt oppgaven med
a lede gjengen gjennom prosessen.

— Jeg tror at selv om vi er forskjellige, og
det er ting vi er uenige om, er det ogsd mer
som forbinder oss enn vi tror, starter han.

Hva kan de leve med?

Gjennom en sékalt open space session,
med tusj og plakater, skal de drodle, tegne,
tenke og diskutere. De skal bli enige om
noen overordnede tema, for de igjen setter
seg ned og gar i gang med selve skrivepro-
sessen. Deretter skal flere dokumenter bli
til ett — som til syvende og sist skal mani-
festere seg i et manifest.

Det ma gis og tas, og det er umulig at
alle skal fa med alt de er opptatt av, under-
streker Ejsing.

— Sa det handler ikke om hva vi alle kan
enes om, men «hva kan jeg leve med?».

Mens noen blir staende og prate, griper
andre ivrig fatt i tusjene. To og to setter de
seg pa gulvet. Oppdraget er & parvis bli
enige om ett tema som er sa viktig at de
vil ha det med i manifestet. Treer og rotter
tegnes fram, punkter stilles opp, og streker
forbinder ord.

En intens halvtime senere er det tid for
forste deling og presentasjon. Jobbsikkerhet
star det pa én av plakatene. Apne opp
universitetene for offentligheten, star det pa
en annen, mens konkurranse/individualitet
preger en tredje.

Her forlater Magasinet Forsknings-
etikks journalist det som kanskje er
starten pa en revolusjon.

Tratt og forngyd

Et degn senere skal manifestet presenteres
pa Zoom for onlinedeltagerne. Toft sender
forst ut en innkalling med feil tidspunkt.
«Beklager. Jeg gjorde en feil. (Jeg er
trott)», oppsummerer hun i den nye inn-
kallingen.

Og hun er kanskje trgtt — men samtidig
stralende forneyd, skal det vise seg. De
har klart det. P4 skjermen lyser The
Gothenburg Manifesto: et femsiders ma-
nifest med 15 punkter og en innledning
som oppsummerer hvem de er, og hva de
vil:

«Vi skriver dette manifestet i ydmykhet.
Vi er klar over og takknemlige for det pri-
vilegiet det er a ha muligheten til a arbei-
de med forskning. Med dette privilegiet
foler vi et ansvar for a rette oppmerksom-
heten mot forholdene i akademia i dag -
forst og fremst ut fra en bekymring for
samfunnet og tiden vi lever i.»

Toft og hennes medskribenter fastslar
at de vil skape en kollektiv bevegelse, som
skal utforske nye méter & skape sann
akademisk frihet pa. I lopet av prosessen
har bevegelsen for gvrig skiftet navn til
Movement for a Free Academia.

Punktene er plassert under fire hoved-
temaer: frihet og makt; fellesskap og om-
sorg; viten og kommunikasjon; og roller
og rettigheter. Som Mads Ejsing antydet
for skriveokten, har ikke alle fatt med alt
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de brenner for. Men det har blitt et kom-

promiss som alle kunne sté inne for, ifolge
Toft.

Et frg til forandring

Tre uker senere er manifestet godt pa vei
ut i verden. Over 150 personer har sig-
nert. P telefon forteller Toft at hun er

i full gang med & bearbeide journalister
rundt omkring, koordinere med folk

i andre land og finne ut av noen tekniske
utfordringer.

- Det er alltid en del fotarbeid som ma
gjores for sneballen begynner 4 rulle. Men
dette er et langsiktig prosjekt. I manifestet
skriver vi at det skal veere et fro til forand-
ring. Vi ensker at det skal vaere en orga-
nisk prosess. Manifestet viser var visjon,
og samtidig inviterer vi forskere til & mo-
tes pa tvers, og sa far vi se hvor det forer
0ss.

Maria Toft bruker dgdsspiralen maur noen ganger havner i, som et bilde pa dagens akademia. Fenomenet oppstar nar maur mister orienteringsevnen og fglger
hverandre blindt til de dgr av utmattelse.

10 FORSKNINGSETIKK | NR.2 | 2024

- Hvordan opplevde du samlingen
i Goteborg?

— Det var ekstremt positivt 4 veere i en
forsamling der man tenker pa samme ma-
te. Det er mye mer oppmuntrende & metes
om lengslene etter noe enn om frustrasjo-
nen over noe.

Den beste versjonen av seg selv
Etter mange ar som aktivist har Toft blitt
mest sliten av det sinnet som finnes hos
mange aktivister. Men hun blir ogsé frust-
rert over oppgittheten som preger mange
forskere, og den manglende troen pa at
endring er mulig.

- Det er merkelig, siden det 4 kunne
forestille seg noe annet pa en mate ligger
i arbeidsbeskrivelsen til en forsker. Jeg
tror det skyldes en utbredt fryktkultur,
hvor det a uttrykke en drem eller en fore-
stilling heyt, er farlig fordi man gar imot

mange mektige og sterke gkonomiske in-
teresser. Det var deilig & mote noen som
ikke var sa redde, og som stod ved at de
ogsa ser for seg noe annet.

Tofts inntrykk er at mange har en fore-
stilling om at store forandringer starter
med det kollektive. Men egentlig starter
de alltid med mange sma endringer. Det
er en mindre behagelig versjon & forholde
seg til.

- Mennesker har ikke noe imot & veere
middelmédige eller darlige versjon av seg
selv. Det de fleste er redde for, er & vaere
den beste versjonen av seg selv, for det
krever at man noen ganger gar imot
normen. Det er der forandring skjer. ®

Arne E. Feerden mener Kreft-
registerets fagrad ber gjgre endringer
om tilliten skal gjenopprettes.

Kreftregisteret
kastet ut varsler

- Det har tatt pa & komme hit. Jeg har blitt frosset ut av fagmiljger og
mistet venner, men jeg ville gjort det samme igjen, sier Arne E. Feerden.

TEKST KRISTIN S. GRONLI

Siden den gang har en rekke ulike in-
stanser gjort sine gjennomganger og
kort fortalt gitt varslerne rett (se fakta-
boks). Det er ikke noe & glede seg over,
mener gastrokirurgene Arne E. Feerden og
Hans Wasmuth, som er varslerne. Saken
er for alvorlig og har rammet sd mange.
Magasinet Forskningsetikk har tidligere
skrevet flere artikler om temaet.
Malet med forskningsprosjektet
Norwait var & underseke et vente-og-se-
opplegg for pasienter som ikke hadde spor

I 2020 begynte Norwait-saken a rulle.

igjen av endetarmskreft etter strale-
behandling. 23 av 31 pasienter som ble
med pé forskningsprosjektet via Hauke-
land universitetssjukehus i Bergen, fikk
gjenvekst av kreft i endetarmen. Av disse
fikk 12 pasienter spredning av kreften, og
7 er dode, ifelge tall Aftenposten nylig har
innhentet.

Ogsa for varslerne har saken vert en
belastning.

- Vi har stétt alene. Det har vert tungt,
sier Feerden.

FOTO FREDRIK NAUMANN / FELIX FEATURES

Over lang tid har Wasmuth lagt ned et
stort arbeid med varsling til ulike invol-
verte og eksterne instanser og veert vars-
lernes ansikt i offentligheten. Faerden har
frontet saken innad i fagmiljeet. Na fortel-
ler han hvordan det har veert.

Magasinet Forskningsetikk har sett e-
postutvekslinger og andre dokumenter
som bekrefter hendelsene Feerden forteller
om. Aktgrene som utsettes for kritikk, har
fatt mulighet til & svare (se faktaboks).
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| snart fire ar har Hans Wasmuth og Arne E. Faerden stgttet hverandre som varslere i Norwait-saken.

- Motarbeidet og straffet

Norsk lov gir varslere et spesielt vern, in-
kludert et forbud mot gjengjeldelse nar
ansatte varsler om kritikkverdige forhold i
virksomheten hvor de jobber. I Norwait
handler varslingen om feil gjort ved andre
virksomheter enn der varslerne jobbet, i
et forskningsprosjekt hvor flere sykehus
og Kreftregisteret samarbeidet.

Kreftregisterets fagrdd for tykk- og
endetarmskreft, hvor Feerden var medlem,
fungerte som styringsgruppe for forsk-
ningsprosjektet. En gastrokirurg ved
Stavanger universitetssjukehus var prosjekt-
leder, og samtidig leder for fagradet.
Vedkommende har fatt sterk kritikk fra
Helsetilsynet for uforsvarlig oppfelging av
Norwait-studien og brudd pa meldeplikten.

Ogsé Kreftregisterets direktor, Giske
Ursin, var til stede pa flere av metene i
fagradet nar problemene rundt Norwait
ble diskutert.

- Kreftregisteret visste tidlig om over-
og feilinkluderingen ved Haukeland og
hadde svert gode forutsetninger for & vite
hva som skjedde i Norwait, men unnlot &
gripe inn, sier Wasmuth.

- Jeg opplevde at fagradet ikke gnsket
at realitetene skulle komme frem, og at jeg
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ble motarbeidet og straffet som varsler,
sier Feerden.

Bekymret etter gransking

Vi reiser tilbake til september 2021. Feer-
den sitter pa Stavanger flyplass og venter
pé flyet hjem. Han jobber ved Akershus
universitetssykehus (Ahus) og leder syke-
husets deltagelse i Norwait.

Denne dagen har han, sammen med en
kollega, gransket forskningsarbeidet som
kirurger ved Stavanger universitetssjuke-
hus (SUS) har bidratt med i Norwait. Alle
deltagende sykehus skal granskes pa den-
ne maten, og sa langt er fire unnagjort.
Fagtermen for slik gransking er monitore-
ring.

Feerden er meget bekymret for det han
og granskerkollegaen avdekket i Bergen i
juni, tre maneder tidligere. Han er dessu-
ten sveert urolig for hvordan Kreftregiste-
rets fagrad har handtert opplysningene
om dette. Blant annet har radet, pa et
mote 19. august, avvist 4 diskutere grans-
kernes funn fra Haukeland.

Feerden har veert medlem i Kreftregiste-
rets fagrad i 19 ar. Han skal straks dpne en
e-post som setter et britt punktum for
den innsatsen.

En lang kamp

Innad i fagradet har Faerden opplevd det
som en lang kamp & f4 monitoreringen i
gang. Dette til tross for at sveert bekym-
ringsfulle opplysninger kom frem allerede
i november 2020.

Da fikk Kreftregisterets fagrad vite at
kirurgene ved Haukeland hadde tatt med
veldig mange pasienter i studien — mange
flere enn de andre sykehusene, og mange
flere enn befolkningsgrunnlaget tilsa.
Samtidig hadde en uventet stor andel av
disse pasientene fatt forverring og spred-
ning av kreften.

- Det var ikke vanskelig & skjenne at
det var noe som ikke stemte, sier Feerden.

Fagradet besluttet deretter & sette inklu-
sjonen av pasienter i Norwait pa pause, og
at monitorering skulle gjennomferes.

— Men prosjektleder/fagradsleder ville
gjenapne studien og sette monitorering pa
vent. Dette oppfattet jeg som trenering,
sier varsleren.

E-post-forbud

Feerden skrev gjentatte e-poster til pro-
sjektleder/fagradsleder og ansvarlig kirurg
ved Haukeland for a stoppe gjenapning av
studien og fé fortgang i monitorering.

Hele fagrédet, inkludert Kreftregisterets
direkter, sto i kopifeltet. Det kom ingen
svar.

Til slutt ble det holdt et ekstraordinzert
fagradsmete i april 2021. Det ble bestemt
at monitorering skulle starte uten gjen-
apning av studien.

- Kreftregisteret og fagradet beskytter hverandre,
sier Hans Wasmuth.

- Pa metet spurte jeg hvorfor man ikke
hadde svart pa mine e-poster. Da fikk jeg
til svar at disse diskusjonene ikke skulle
forega pa e-post, sier Feerden.

Motereferatet viser at Kreftregisterets
fagrad faktisk bestemte at medlemmene
ikke skulle ha «faglige» diskusjoner pa e-
post.

- Det er grunn til & sperre hvorfor man
ikke gnsket apenhet, etterrettelighet og
sporbarhet, sier Feerden.

Funnene ble ikke nevnt
Monitoreringen kom i gang i mai 2021. 1
juni var det altsa Bergen som sto for tur.

— Det vi fant der, var meget urovekken-
de. Mistanken om feilinkludering ble be-
kreftet, forteller varsleren.

Kirurgene ved Haukeland hadde inklu-
dert pasienter med vedvarende kreft. De
skulle aldri veert med pa noe vent-og-se-
opplegg, men fatt operasjon med én gang.

Feerden skrev til gastrokirurg Morten
Tandberg Eriksen som ledet monitorerin-
gen, og ba pa det sterkeste om at gran-
skernes funn fra Bergen matte bli tatt opp
pa tidligere nevnte augustmote i Kreft-
registerets fagrad.

Han ba ogsé om at e-posten skulle bli
videresendt til medlemmene i fagradet,
som grunnlag for diskusjon. Men Feerdens
e-post ble ikke sendt ut. Den ble heller
ikke nevnt pa metet hvor Eriksen var til
stede, for Feerden selv tok ordet.

- Fagradet onsket ikke a diskutere
funnene ved Haukeland, forteller han.

Det Feerden la frem, kom heller ikke
med i metereferatet.

Uenige om meldeplikt

P4 samme mote sa Feerden at han mente
det som hadde skjedd i Bergen, var brudd
pa helseforskningsloven og utlgste plikt til
a melde fra til myndighetene.

Helseforskningsloven slar fast at pro-
sjektleder omgaende skal gi skriftlig mel-
ding til tilsynsmyndighetene om alvorlige,
uonskede eller uventede medisinske hen-
delser som antas & ha sammenheng med
forskning. Andre forskere og annet perso-
nell skal ogsd varsle om forhold som kan
medfore fare for forskningsdeltakernes
sikkerhet.

Kreftregisterets fagrdd mente at de ikke
hadde noe med slik varsling. Eriksen sa
det var de lokale sykehusene sitt ansvar a
melde avvik, ifelge meotereferatet.

Ifglge Norsk pasientskadeerstatning fikk flere Norwait-pasienter ved Haukeland universitetssykehus
darligere prognose pa grunn av forsinket behandling. Foto: Marit Hommedal /NTB.

Pa samme tid dukket det fra fagmiljoet
og Kreftregisterets sekretariat opp spors-
mal rundt Feerdens stilling ved Ahus. Var
han kanskje blitt pensjonist? Feerden svar-
te skriftlig at han nylig hadde tatt ut tidlig
pensjon, men fremdeles var ansatt ved
Ahus i redusert stilling, som aktiv kliniker.

Kastet ut

P4 Stavanger flyplass i september er det
derfor ikke noen stor overraskelse da
Feerden dpner e-posten han har fétt fra
Kreftregisterets sekretariat.

Der skriver fagansvarlig for Kreftregis-
terets kvalitetsregister at hun héaper Feer-
den forstar det er tid for en ny represen-
tant fra Ahus i fagradet. Hun nevner kjo-
reregler og retningslinjer om at medlem-
mer som avslutter sine faste stillinger ved
et sykehus, ikke lenger kan representere
det sykehuset i fagradet.

- For meg stadfester utkastelsen at man
forsoker & noytralisere eller kneble meg,
sier Feerden.

Han blir enda mer bekymret.

- Jeg blir redd for at man skal prove a
skjule feilbehandlingen ved Haukeland.
Jeg ser ingen annen grunn til at de kaster
meg ut fra fagradet med oyeblikkelig virk-
ning. Jeg var jo midt i arbeidet med moni-
toreringen.

Fikk ikke takke for seg

Feerden sjekker de gjeldende vedtektene
for fagrédet, som ikke gir andre begrens-
ninger enn at medlemmene skal vere
aktive fagpersoner. Han ber skriftlig om
4 fa se retningslinjene som Kreftregisteret
viser til. Det far han ikke.

- Jeg er i hoyeste grad aktiv pa dette
tidspunktet — bade med forskning, klinisk
arbeid og veiledning av doktorgradsstu-
denter, sier varsleren.

At han er aktiv kliniker ved Ahus, blir
bekreftet av ulike aktorer ved sykehuset.
En av dem er gastrokirurg Johannes Kurt
Schultz, som etter hvert tar over Faerdens
rolle som leder for sykehusets deltagelse i
Norwait.

I en e-post til prosjektleder/fagrads-
leder sendt 24. oktober 2021 skriver han
at det er meget uheldig at Feerden ma for-
late fagradet nar det ikke star noe i ved-
tektene om at dette er nedvendig ved end-
ring i ansettelsesforhold.

Geir Bohler, som er avdelingsleder ved
Gastrokirurgisk avdeling ved Ahus, skri-
ver en e-post til fagradets nye leder, gas-
trokirurg Arne Wibe. Der understreker
han at Feerden fremdeles er aktiv kliniker
pé avdelingen, og at dette burde veert sjek-
ket med avdelingen for man besluttet 4 ta
ham ut av fagradet.
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- | fagmiljget har man ikke vaert villig til a ta saken opp til bred diskusjon med alle parter for a leere av

den, sier Arne E. Feerden

Slik svarer de

Disse aktgrene har fatt anledning til
a komme med tilsvar:

e prosjektleder for Norwait, som ogsa
ledet fagradet i prosjektperioden

e ansvarlig kirurg ved Haukeland
universitetssjukehus

e navarende fagradsleder Arne Wibe

o tidligere styreleder i Kreftregisteret
Kjell Magne Tveit

o Kreftregisterets direkter, Giske
Ursin

o konstituert fagdirektgr ved Oslo
universitetssykehus Morten
Tandberg Eriksen

Eriksen svarer i en e-post:

Dette er en sak som fremfor alt er trist for
de pasientene som har blitt rammet, men
0gsd har viktige lzeringspunkter om
gjennomfgring av klinisk forskning.

Ursin svarer i en e-post:

Dette er en alvorlig og trist sak. Den har
veert grundig behandlet i en rekke
instanser, og vi viser til konklusjonene
og lzeringspunktene derfra.

De gvrige aktgrene har ikke gnsket
a kommentere saken.
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Selv Eriksen, som er blant varslernes
kritikere, uttrykker undring over proses-
sen. I en e-post til Feerden, med sentrale
aktorer i kopifeltet, skriver han: «Jeg er
enig i at vi ma ha konsekvent praksis nar
det gjelder pensjon, men vi har ikke tid-
ligere praktisert det slik at man ryker ut
pé dagen.»

Utkastelsen blir likevel staende, og
Feerden far bare komme innom noen av
metene i fagradet via videolink nar moni-
toreringen diskuteres.

- Jeg fikk ikke en gang veere med pa et
avsluttende mete for a si takk for meg,
som var vanlig, sier han.

Underskriftskampanje

Pé dette tidspunktet har det gatt over et ar
siden den urovekkende utviklingen for
Haukeland-pasientene forst ble kjent for
Kreftregisterets fagrad og direktor.

Feerden vil ikke gi seg pa at det er feil &
la granskernes funn fra Bergen vente. Helt
i starten av oktober sender han ut en mail
som gar til sentrale akterer ved sykehuse-
ne som deltar i Norwait, til akterene i
Kreftregisteret inkludert direkter, og til
fagradet.

Han skriver at det ikke er i trad med
helseforskningsloven a holde granskernes
funn fra Haukeland skjult, og at funnene
dessuten krever tiltak ifolge loven.
Wasmuth varsler pé sin side alle de forsk-
ningsansvarlige institusjonene.

Kort tid etter fir varslerne greie pa at
en underskriftskampanje er blitt sendt ut
den 11. oktober via Kreftregisterets sekre-

tariat. Den er gatt ut til hele fagradet pa
vegne av Eriksen. Her viser Eriksen til
«uenighet med to tidligere medlemmer
av fagrédet».

- Selvfolgelig oppfattet vi at under-
skriftskampanjen var rettet mot Wasmuth
og meg, sier Feerden.

Eriksen anklager de «tidligere medlem-
mene» for 8 komme med personangrep
mot prosjektleder med hensikt & under-
grave omdgmme.

Deretter folger en «uttalelse» som
Eriksen ber fagrddsmedlemmene om &
skrive under pa. Den beskriver varslernes
innspill som «et personlig korstog», og ut-
trykker full tillit til studiens prosjektleder/
fagradsleder.

- A gjore en sakskonflikt til en person-
konflikt er en velbrukt hersketeknikk,
péapeker Feerden.

- Full tillit

Varslerne har for lengst mistet tilliten til
fagradets behandling av Norwait-saken.
Wasmuths arbeid med a varsle ulike eks-
terne instanser har allerede veert i gang en
stund. Han varslet Redelighetsutvalget for
forsking i Helse Vest i juni 2021, og Helse-
tilsynet mot slutten av september.

Wasmuth bestemmer seg ogsa for a ga
ut offentlig. Den 20. oktober omtaler han
problemene med Norwait i Kirurgen,
medlemsbladet til Norsk kirurgisk foren-
ing. Han star ogsé frem i Aftenposten.

- Kreftregisteret har full tillit til pro-
sjektledelsen i studien, uttaler Ursin til
avisen samme dag.

Feerden understreker at Ursin hele
veien fikk varsler-mailene hans, inkludert
én han sendte til henne direkte hvor han
varslet om behandlingen han fikk i fag-
radet.

- Da ringte hun meg, men den samta-
len kom det ikke noe ut av. Det er péfal-
lende at direkteren ikke reagerte pa mine
mailer og det som kom frem pa motene i
fagradet. Kreftregisteret har ikke ivaretatt
sitt ansvar som forskningsinstitusjon. De
har heller ikke ivaretatt meg som varsler,
tvert imot. Jeg mener at direktoren, gjen-
nom 4a ikke gripe inn, har veert delaktig
i a motarbeide meg.

«Eksepsjonelt mot»

Feerden varsler ogsd Kreftregisterets styre
ved styreleder Kjell Magne Tveit om
behandlingen han fikk i fagradet. Tveit
svarer blant annet:

«Du beskriver at du har fatt darlig be-
handling i Fagradet og du mener at ditt
oppdrag som Fagradsmedlem ikke skulle
veert avsluttet da du gikk ut av din ordi-
neere stilling ved Ahus og en ny represen-
tant ble oppnevnt. Styret er av den oppfat-
ning at det her er fulgt samme praksis
som ellers har veert brukt ved avslutning
av oppdrag og oppnevning av medlemmer
i fagradene.»

Ingen av de ansvarlige aktorene varslet
selv Helsetilsynet for saken hadde blitt of-
fentlig kjent.

I hest ble Feerden utnevnt til aeresmed-
lem i Norsk kirurgisk forening. I begrun-
nelsen heter det at han har vist eksepsjo-
nelt mot og styrke i stormen som fulgte
sporsmélene han stilte i Norwait-saken.
«For hele det kirurgiske kollegiet er hans
héndtering av denne saken et eksempel til
etterfolgelse.»

- Rett pa alle punkt
Schultz ved Ahus sier han syns det har
veert trist & se hvordan varslerne har blitt
behandlet.

- Norwait-saken hadde nok ikke blitt
belyst like bra om ikke Wasmuth og
Feerden hadde statt p4, sier han.

Schultz mener det gikk alt for lang tid
fra man oppdaget at noe var galt, til moni-
toreringen kom i gang og ble fullfert.

- Jeg har savnet mer apenhet og oppfat-
tet en manglende vilje hos de ansvarlige til
a se noye pa det som gikk galt, sier han.

Schultz understreker at de ulike gjen-
nomgangene av studien har gitt varslerne
rett pd alle punkt. Han poengterer ogsa at
han, sammen med flere lokalt studiean-
svarlige, hele veien har argumentert for en
ekstern gjennomgang av Norwait, gjerne
gjort av fagpersoner fra utlandet. Dette
har de ikke fatt geher for i fagradet.

- Det hadde veert pé sin plass at fag-
radet beklaget at varslernes kritikk ikke
ble tatt pa alvor med det samme. Fagradet
har hele veien stottet alle avgjorelser fra
studieledelsen, og er dermed medansvar-
lig for mye av det Helsetilsynet har kriti-
sert prosjektleder alene for. Det har veert
en vanskelig tid for mange, ogsa varslerne,
som tilsynelatende hadde nesten hele fag-
radet mot seg.

Kritisk til Kreftregisteret

Barthold Vonen er gastrokirurg og pen-
sjonert leder for Senter for klinisk doku-
mentasjon og evaluering i Helse Nord

Disse har konkludert om Norwait

Regionalt redelighetsutvalg i Helse Vest RHF, desember 2021
Medarbeidere ved Gastrokirurgisk avdeling ved Haukeland
universitetssjukehus og prosjektleder ved Stavanger univer-
sitetssjukehus brgt forskningsetiske normer. Bruddene var

uaktsomme.

Monitorrapport fra Kreftregisterets fagrad for tykk-

og endetarmskreft, desember 2021

Kirurgene ved Haukeland brgt protokollen for mer enn halv-
parten av pasientene de tok med i Norwait, og tok med mange
flere pasienter enn de andre sykehusene. Flere pasienter ble tatt
med til tross for at det var spor igjen etter kreften. Andelen med
gjenvekst og spredning av kreften var hgy.

Intern evaluering ved Haukeland, desember 2021
Flere avvik fra studieprotokollen i Norwait. Fire pasienter kan ha

blitt inkludert pa feil grunnlag.

Helsetilsynet, november 2022

Prosjektleder brat kravet til faglig forsvarlighet i helsepersonell-
loven og helseforskningsloven, pa grunn av uforsvarlig oppfglging
av Norwait-studien og brudd pa meldeplikten. Helse Bergen HF
og Helse Stavanger HF brgt kravene til forsvarlighet og in-
ternkontroll. Studien ble palagt stanset, men konklusjonen fikk
ingen konsekvenser for prosjektleders legeautorisasjon.

digheter.

siden i fjor. Etter & ha veert leder for Kreft-
registerets fagrdd for tykk- og endetarm-
skreft i over sju ar gikk han av i 2013.

— Norwait-saken er veldig lei for faget
vart og pasientene. Inntrykket mitt er at
det i sentrale kretser er storre misnoye
med varslingen enn med de sveert alvorli-
ge feilene som ble begatt ved Haukeland.
Det som har skjedd med pasientene, er
skrekkelig, sier Vonen.

Han understreker at han har veert ute
av gastrokirurgi-faget en stund, inkludert
de fire siste arene han satt i fagradet, men
at han har fulgt Norwait-saken noye.
Vonen er kritisk til at Kreftregisterets di-
rektor offentlig gikk ut og markerte at hun
mente saken hadde blitt riktig handtert,
og uttrykte full tillit til prosjektleder.

- Det bidro ikke til transparens og
apenhet. Det pavirket kanskje medlem-
mene i fagradet, og kan ha svekket deres
vilje til a lytte til varslerne, sier Vonen.

Om utkastelsen av Feerden fra fagradet
sier han:

- Det har ikke akkurat noen sprenghast
a gé ut av et slikt fagrad. For meg fremstar
det som at man sa en mulighet til a bli
kvitt en plagsom varsler. B

Statsforvalteren, mars 2023

18 av 31 pasienter inkludert i Norwait via Haukeland fikk
ikke forsvarlig helsehjelp. Disse pasientene ble utsatt for en
uakseptabel risiko.

Politiet, mars 2024

Helse Stavanger og Helse Bergen far bgter pa henholdsvis
2,7 og 1,8 millioner kroner for grovt uaktsom svikt i
internkontrollen under sardeles skjerpende omsten-

Norsk pasientskadeerstatning

Ti Haukeland-pasienter har per april 2024 fatt erstatning
etter deltagelse i Norwait-studien. | flere saker fikk pasient-
en darligere prognose og skader av a veere med. Flere fikk
spredning av kreften, og prognosene ble darligere pa grunn
av forsinket behandling. Felles for dem som har fatt erstat-
ning, er at de ble utsatt for mangelfull undersgkelse far de
ble inkludert i studien. | noen saker ble pasientene tatt med
i vente-og-se-opplegget selv om den fysiske undersgkelsen
viste gjenveerende sar og svulstvev.
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Utfordrer fysiske
intervjuers gullposisjon

Resultatet blir ikke automatisk best om forskere snakker med
deltagere ansikt til ansikt. Telefon- og videointervjuer har ufortjent

tter pandemien har en del forskere
Eblitt langt mer apne for & ta i bruk

det vi kaller medierte intervjufor-
mer. Men det er fortsatt veldig vanlig &
tenke at det er en form for kompromiss.
At det er greit, men ikke det beste, forkla-
rer Lars E. E Johannessen, som er forste-
amanuensis ved Senter for profesjons-
forskning ved OsloMet.

En slik innstilling hadde han selv ogsa
inntil for noen ar siden. I 2018 satte
Johannessen i gang et prosjekt om erfa-
ringer med AV 1, en kommunikasjons-
robot for langtidssyke barn som mé vere
lenge borte fra skolen.

- Vi kom pa tanken at vi kanskje skulle
bruke telefonintervjuer for a fa et raskt
overblikk over alle som var involvert. Vi
tenkte dpenbart pa det som en annen-
rangs metode og sa ikke for oss at det
skulle veere noe som kunne bere hele
prosjektet.

I kvalitativ intervjuforskning blir nem-
lig ansikt-til-ansikt-intervjuer betraktet
som gullstandarden, altsé den beste meto-
den. Argumentene er mange, blant annet
at det er lettere & oppna dyp kontakt raskt
nér man metes ansikt til ansikt, at sam-
talen flyter bedre og svarene blir mer
utfyllende.

- Men jeg ble overrasket over hvor god
kontakt jeg fikk med folk pa telefon, for-
teller Johannessen.
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darlig rykte, mener to sosiologer.
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Metodefordommer

Pa samme kontor satt Erik Berve Rasmus-
sen, som na er forsteamanuensis ved Insti-
tutt for sosialfag, OsloMet. Han ble over-
rumplet av ivrige kommuneansatte da han
skulle forske pa utvikling av velferdstek-
nologi.

— Nar jeg tok kontakt for & sperre om vi
kunne ta et intervju, kom responsen ofte i
form av en kalenderinvitasjon til et
Teams-mete. Dette var for pandemien, og
jeg hadde jo aldri brukt Teams eller
Zoom, forteller Rasmussen.

Han valgte 4 gi det en sjanse.

Johannessen og Rasmussen regnet med
at de kom til & «fa litt pepper» for meto-
den nar framtidige artikler skulle gjen-
nom fagfellevurdering. Hvordan kunne
de komme fordommene i forkjopet? Det
skulle bli gnisten til et felles engasjement,
som manifesterte seg i et felles kapittel i
boka Tett pd profesjon, arbeid og politikk
som kom ut tidligere i ar. (Les omtale
av boka pé s. 26-27.

Der argumenterer de to sosiologene for
at det er pa tide ikke bare & utfordre fysis-
ke intervjuer som den selvsagte vinner,
men 4 rive ned hele seierspallen. For
ingen metode eller data er best i seg selv,
er deres enkle budskap.

— Forskere ma fri seg fra gullstandard-
diskursens ak, hvor en rar prestisjerang
avgjor at noen metoder er kulere enn an-

dre. De ma heller la seg styre av kreativitet
og hvor godt metoden egner seg til det
konkrete formalet, fastslar Rasmussen.

Ikke la trikken styre

Forskere som ikke svemmer i tid eller
penger, intervjuer vanligvis personer som
befinner seg i geografisk naerhet av dem
selv, papeker de to sosiologene. I verste
fall kan det bidra til at forskningens bilde
av samfunnet blir fordreid fordi viktige
perspektiver og erfaringer ikke far inn-
pass.

En dpenbar fordel med medierte inter-
vjuer er at verken forskeren eller infor-
manten trenger a reise noe sted. I stedet
for 4 la et relativt begrenset geografisk
omréde sette begrensningene, kan forsk-
ningsspersmalet lede vei.

— Forsker vi pé velferdstjenester,
trenger vi ikke begrense oss til Oslo. Vi
kan heller tenke p4 om det er noen inter-
essante forskjeller mellom smé og store
sykehus eller sma og store NAV-kontorer.
I stedet for & la oss styre av hvor vi enkelt
kan komme oss med trikken eller
t-banen, kan vi ga etter hvem det er inte-
ressant & prate med, sier Johannessen.

Hans erfaring er at medierte intervju-
former ogsa gker sannsynligheten for at
informantene vil stille opp. Travle mel-
lomledere med stappfulle jobbkalendere
eller smabarnsforeldre i tidsklemma sier

Passende nok er Erik Bgrve Rasmussen bortreist og ma delta pa Zoom fra Lillestrgm nar intervjuet skal gjennomfgres, mens Lars E. F. Johannessen stiller
fysisk pa mgterom i Oslo.

lettere ja til en prat pa telefon eller video-
chat.

- Jeg har snakket mye med foresatte til
langtidssyke barn, som lever forferdelig
tunge liv. Jeg har hort oppvaskmaskina bli
satt pa, og det er tydelig at de kunne gjen-
nomfere intervjuet fordi de samtidig fikk
multitaske hjemme. De matte ikke dra fra
sitt syke barn for & mete meg pa OsloMet.

Et beskyttende skjold

Men spiller det noen rolle at forskerne
kan fa tilgang pa flere stemmer og per-
spektiver? Medierte intervjuer gir jo uan-
sett mindre og dermed dérligere data enn
ansikt-til-ansikt-intervjuer, innvender
skeptikerne.

For pa telefon kan man ikke se den
man snakker med, og da fir man mindre
informasjon enn om man metes ansikt til
ansikt. Video hjelper litt, men er likevel
ikke det samme som a veere fysisk til stede
med et annet menneske.

Rasmussen advarer likevel mot & tenke
for mye pé hvilken tilneerming som gir
mer eller mindre data.

- Det kan hende at det du fér, er andre
data, fordi kommunikasjonsformene er

forskjellige.

Jeg ble overrasket over hvor god kontakt jeg fikk

med folk pa telefon.

Johannessen gir folgende eksempel:

- Flaue eller sensitive tema kan veere
lettere & snakke om nar du ikke sitter
ansikt til ansikt med noen som kan se
redmen stige opp eller tarene renne.
Avstanden kan fungere som et beskytten-
de skjold.

Ifolge OsloMet-forskerne er det uansett
mange forskere som lar seg overraske over
hvor gode data de far med medierte inter-
vjuformer.

- Virt tips er a gi de medierte inter-
vjumetodene en sjanse. Hvis man er villig
til & preve og feile litt, sa kan man fa sveert
gode data over telefon eller videochat, sier
Johannessen.

Fravaerende i faglitteraturen

Selv om Johannessen og Rasmussen vil
lofte medierte intervjuer fram fra skygge-
nes dal, er det ikke slik at de er for eller
mot den ene eller andre metoden.

Lars E. F. Johannessen

- Vi vil ikke erstatte én gullstandard
med en annen. Forskere ma ikke slutte a
intervjue ansikt til ansikt, og de ma selv-
sagt ogsa vurdere andre relevante meto-
der, som deltagende observasjon, sier
Rasmussen.

Det de onsker seg, er en mer nyansert
tilneerming, der styrkene og svakhetene til
de ulike intervjuformene vurderes noye ut
fra ssmmenhengen de skal brukes i.

Samtidig som videochat har blitt stadig
vanligere i forskningen, omtales det i
sveert fa fagbeker og gjenspeiles heller
ikke i undervisningen. For at stipendiater
og forskere skal ta gode valg, trengs det
mer relevant metodelitteratur, mener de
to samfunnsforskerne.

- Behovet for informasjon er prekeert,
fastslar Rasmussen. ™
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Vitenskapsombud
vil ha redelighetssaker
fram i lyset

- Alle «kjennelser» fra forskningsetiske utvalg og redelighetsutvalg
bar publiseres, mener vitenskapsombud Knut Ruyter ved UiO.
Det er ikke fullt sa enkelt, ifalge utvalgsleder.

orskningsinstitusjoner i Norge er
F palagt  ha et redelighetsutvalg (no-

en steder ogsa kalt forskningsetisk
utvalg). Disse bidrar vanligvis i behand-
lingen av saker om mulige alvorlige brudd
pé anerkjente forskningsetiske normer.

Jeg mener at alle uttalelser fra behand-
ling i ethvert forskningsetisk utvalg skal
publiseres. Det er ingen god grunn til a
holde disse skjult, fastslar Knut Ruyter.

Publisering er viktig av flere grunner,
blant annet for transparens og leering,
mener han.

- S& kan man selvfolgelig diskutere hvor
apne og detaljerte uttalelsene skal veere, for
eksempel nar det kommer til navn og ar-
beidssted. Samtidig er det viktig at uttalel-
sene ikke er sa overfladiske og «snutte» pa
hvilke vurderinger som er gjort, at man
likevel ikke kan leere noe av dem.

En balansegang

Ruyter trekker fram Nasjonalt utvalg for
gransking av uredelighet i forskning som
et foregangseksempel. Utvalget har siden
oppstarten i 2007 publisert alle sine utta-
lelser pa nett.

Jurist Annette Birkeland har veert sekre-
tariatsleder i Granskingsutvalget og leder
na Felles redelighetsutvalg for Universitetet
i Serest-Norge og Hogskolen i Innlandet.
Hun understreker at det ikke er noe lov-
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krav om 4 publisere uttalelsene, men at of-
fentlige institusjoner har en plikt til & jour-
nalfere dem. Dermed kan de som ensker
innsyn, be om det, og hovedregelen er at
det skal gis innsyn.

- Spersmalet blir da om man skal g&
lenger, om man ensker a vere ledende pa
apenhet ved 4 legge ut uttalelsen apent for
alle. Balansegangen i en slik vurdering blir
enkeltpersoners privatliv og personvern
opp mot allmennhetens interesse, forklarer
Birkeland.

Hun papeker at det er viktige forskjeller
mellom institusjonenes behandling av
saker som gjelder mulige brudd pa forsk-
ningsetiske normer, og Granskingsutval-
gets behandling.

Institusjonene og deres redelighetsutvalg
behandler langt flere typer saker av ulik
alvorlighetsgrad, og de kommer inn i sake-
ne pa tidligere stadier. Det er ikke opplagt
at det er riktig & bidra med informasjon og
skape oppmerksombhet i alle disse tilfellene,
mener Birkeland.

Kikke utvalgene i kortene

Magasinet Forskningsetikk har lett pa in-
stitusjonenes nettsider og snakket med re-
presentanter for mange av utvalgene. Om-
tale av saker finnes i rsrapporter, mens
sveert fa publiserer uttalelsene pé nett-

sidene sine. Dette gjelder ogsa utvalget
som Birkeland leder.

Ved vitenskapsombud Ruyters arbeids-
sted, UiO, stir det «Oppdateres snart»
under oversikten over uttalelser fra fors-
kningsetisk utvalg. Sekretariatet kan infor-
mere om at planen er a publisere flere av de
ferskeste uttalelsene for sommeren. Leder
for utvalget, Bjorn T. Ramberg, haper de vil
bli lest.

— Publisering er viktig av to grunner.
Den ene er at folk kan kikke utvalgene i
kortene. Den andre er & skape bevissthet
om hvilke hensyn som spiller en rolle i
forskningsetikken, hva man ma passe pa,
og hvordan man kan bli bedre til 4 fremme
en god forskningsetisk kultur.

Skal fa bedre oversikt
Hos NTNU ligger det enn sa lenge ingen
uttalelser apent tilgjengelig.

— Men dette er et veldig timely spersmal,
er responsen fra leder av Forskningsetisk
utvalg, Rune Nydal.

Han forteller at NTNU nettopp har fer-
digstilt en revisjon av retningslinjer for
héndtering av mistanke om uredelighet
samt mandat for forskningsetisk utvalg.
Resultatet skal blant annet bli mer &penhet,
som igjen kan bidra til gkt likebehandling.

NTNU har hatt et forskningsetisk utvalg
siden 2014. Som hos mange andre institu-

sjoner skal saker primeert bli behandlet ved
de respektive fakultetene. Forskningsetisk
utvalg har ikke folt seg trygg pé at de har
hatt oversikt over saker som er behandlet
pa NTNU, ifolge Nydal.

— Forst na har vi et regime hvor alle
alvorlige saker skal vurderes av forsknings-
etisk utvalg for fakultetene tar sin endelige
avgjorelse. Utvalget utarbeider en anony-
misert offentlig uttalelse nar saken er
avsluttet pA NTNU.

Oppmerksomhet pa godt og vondt
Pa nettsidene til Hogskolen i @stfold
(HiQ) far vi napp. Etter en omlegging av
systemet i 2023 fikk hogskolen nytt rede-
lighetsutvalg. Samtidig ble det bestemt at
utvalgets uttalelser skulle publiseres.

Anne Marthe Fosdahl Wium, som er
sekreteer for utvalget, forteller at de skriver
en utdypende uttalelse til arkivet og en mer
kortfattet versjon til nettsidene. Begge er
anonymisert. Hovedpoenget er 4 informere
om at redelighetsutvalget har behandlet en
sak, de viktigste momentene den omhand-
let, og hva som ble utfallet.

Allerede i arsrapporten for 2019 anbefalte vitenskapsombud
Knut Ruyter at alle radgivende uttalelser fra UiOs forsknings-
etiske utvalg burde gjgres offentlige og publiseres pa nett.

Foto: Skjalg Bahmer Vold

I den hittil eneste uttalelsen oppsumme-
res saken pa knappe 16 linjer. Forskeren
har ikke veert vitenskapelig uredelig, fast-
slar den.

Ifolge Hi®s retningslinjer for behand-
ling av uredelighetssaker skal hagskolen
sorge for renvasking av personer som er
péklaget, men ikke blir funnet uredelige,
noe som ogsa anbefales i forarbeidene til
forskningsetikkloven. Dette ble et viktig
punkt da utvalget skulle evaluere behand-
lingen av sin forste sak. De diskuterte
spesifikt rutinen med a offentliggjore
uttalelser.

— Det er ogsa en risiko for at vi gir mer
oppmerksomhet til saker som er lite kjent,
sier Fosdahl Wium.

- Utvalget landet pa at det var ryddig a
publisere, men at det ikke er noe vi lager
noen nyhetssak av.

Dnsker nasjonal samtale

Universitetet i Bergen er en av mange som
ikke offentliggjor redelighetsutvalgets ut-
talelser. De har heller ikke umiddelbare
planer om & endre pa dette. Utvalgsleder

Dette sier loven

Forskningsinstitusjoner

har ansvar for & behandle
saker om mulige brudd pa
anerkjente forskningsetiske
normer, og skal ha et
redelighetsutvalg. Det
fastslar forskningsetikk-
loven.

Institusjonene fastsetter
selv utvalgets oppgaver,
organisering, hvilke saker
som skal behandles, og
hvordan de skal behandles.
Forarbeidene til forsknings-
etikkloven uttrykker at
utvalget skal involveres i de
alvorlige sakene.

Benedicte Carlsen, som ogsa er viserektor,
er opptatt av dpenhet. Uttalelser kan vise
folk at det er mulig & ta opp saker, og at de
blir behandlet serigst, ser hun for seg.

I motsatt vektskal legger hun risikoen
for & bli hengt ut og den ekstra belast-
ningen det kan medfere for dem som har
gjort noe galt.

— Jeg synes det er forskjell pa at uttalelse-
ne er tilgjengelige for dem som er spesielt
interesserte, deriblant mediene, og at vi leg-
ger til rette for at alle skal kunne folge med
pa alt vi behandler av saker - seerlig de som
det ikke kom noe ut av, fastslar Carlsen.

Hun mener publisering er ett av flere
vanskelige spersmal redelighetsutvalgene
baler med, og som det ma snakkes mer om.

- Vi har altfor lite diskusjon om slike
sporsmal. Det er viktig & fa en nasjonal
samtale om dem, sier hun. B
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C Debatt

Debattinnlegg kan sendes til redaktar: elin.fugelsnes@forskningsetikk.no

Hvilke forskningsdeltagere
har krav pé beskyttelse?

Helseforskningsloven sikrer at deltagere i medisinsk og helsefaglig forskning
har saerlig beskyttelse mot risiko for skade. Faller denne beskyttelsen bort
hvis forskningen utfgres av journalister?

KARI MILCH AGLEDAHL, leder i Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM),
og CAMILLA B@ IVERSEN, sekretariatsleder i NEM

Camilla Bg Iversen, sekretariatsleder i NEM
(t.v.) og Kari Milch Agledahl, leder i NEM (t.h.)

agbladets sjefredakter sier at
D pressen ma kunne innhente ny
kunnskap helt uavhengig av hva
forskningsetiske komiteer matte mene.
Uttalelsen kommer i kjolvannet av
behandlingen av Dagbladets artikkelserie
«En syk skinasjon» i Den nasjonale
forskningsetiske komité for medisin
og helsefag (NEM) og Helsetilsynet.
Serien tar for seg spiseforstyrrelser
i skiidretten.

Dagbladet betoner at de allerede folger
etiske retningslinjer gjennom pressens
Ver Varsom-plakat. Det er da viktig a
veere klar over at presseetikken ikke gir
i neerheten av det vernet som helsefors-
kningsloven gir forskningsdeltagere.

En fellende dom i Pressens Faglige Utvalg
vil dessuten komme for sent for deltagere
som har blitt pafert ulemper fra forsk-
ningen.
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En ekstra beskyttelse

Beskyttelsen som helseforskningsloven
skal sikre, er utledet fra menneskerettig-
hetene og fra Grunnloven som en beskyt-
telse av liv og helse. En sentral mate loven
sikrer dette pa, er kravet om at helsefag-
lige forskningsprosjekter skal godkjennes
av en regional etisk komité (REK) for
oppstart. Selv om all forskning skal veere
etisk forsvarlig, er det bare helseforskning
som har et slikt saerskilt krav.

Det er flere grunner til at medisinske
forskningsdeltagerne ber ha ekstra
beskyttelse. A delta i helseforskning kan
medfore bivirkninger og risiko for de
involverte, og siden forskningen som
hovedregel ikke er til nytte for den
enkelte, ma risikoen veere lav. Helsefors-
kning innebzrer dessuten forskning pa
spesialiserte fagfelt, sa det kan veere van-
skelig for den enkelte deltager a forsta hva
forskningen gar ut p4, og hvilken risiko de
utsetter seg for. At REK har gjort en uav-
hengig vurdering i forkant, innebzerer en
sikkerhet, ogsa nar den enkelte deltager
samtykker til prosjektet.

Helseforskningsloven understreker at
hensynet til deltakernes velferd og inte-
gritet skal ga foran samfunnets interesser.
Selv de beste intensjoner om & kurere
Alzheimer eller kreft skal ikke ga pa
bekostning av forskningsdeltagerne.

I henhold til loven har det ikke betydning
hvem som utferer forskningen, hvis
aktiviteten som blir utfert, er forskning.
Det er heller ikke avgjerende for loven

hva prosjektlederen sier at de gjor, hvis
den aktiviteten som beskrives, faktisk er
forskning. Man skal ikke kunne dekke seg
bak begreper som kvalitetssikring eller
journalistikk for & unnga kravene i helse-
forskningsloven.

Trumfer journalistikken forskningen?
De feerreste journalistiske prosjekter inne-
berer forskning. Men det er fullt mulig &
bedrive journalistikk og helseforskning
samtidig. Begge deler er samfunnsnyttige
aktiviteter som er omfattet av et lovverk
utledet fra Grunnloven og menneskeret-
tighetene.

Kanskje er det slik at man i enkelte
journalistiske prosjekter ma tillate at
maktpersoner utsettes for ubehag eller
risiko for & eksponere skjulte strukturer
og maktmisbruk i samfunnet. Men
i Dagbladets serie om skimiljeet ble den
svakeste part utsatt for risiko: utevere som
hadde fatt pavist eller sto i fare for &
utvikle spiseforstyrrelser. Er det rett &
frata dem beskyttelsen som helsefors-
kningsloven gir, ved a si at journalistikken
trumfer forskningen?

Dagbladet mener det vil veere meget
betenkelig hvis pressen ma sgke REK nar
den skal gjore noe som ligner pé forsk-
ning. NEM mener det vil vaere meget
betenkelig om deltagere i helseforskning
ikke er beskyttet av loven fordi man kaller
forskningsarbeidet for journalistikk. Skal
journalister ha blankofullmakt til & omga
helseforskningsloven? M

Hannah Winther
postdoktor i filosofi ved
NTNU

Vare andre faste spaltister
er Kjetil Fretheim,
Mathilde Skoie

og Jo Raislien.

ARLIG TALT

Nar kurset er krysset av

Som stipendiat var jeg knyttet til to universiteter samtidig.
Dermed fikk jeg erfare forskjellene i bdde opplaering og oppfalging

av forskningsetikk.

ppleering i forskningsetikk er en viktig del
O av doktorgradsutdanningen. Det er ogsé

den delen av den akademiske tilveerelsen
jeg gikk inn i med hoyest selvtillit da jeg begynte
som stipendiat vinteren 2020, helt fersk fra et vi-
kariat i De nasjonale forskningsetiske komiteene.

«Jeg har delt kontor med alle retningslinjene i
over ett ar og spist matpakken min i selskap med
noen av de i landet som har mest kompetanse pa
dette fagfeltet, hver dag, tenkte jeg. «Hva kan
noen leere meg pa et kort innferingskurs som jeg
ikke allerede vet?»

Nylig forsvarte jeg en doktorgrad i filosofi fra
NTNU og Kebenhavns Universitet, avlagt gjen-
nom en cotutelle-avtale som jeg til venner har
beskrevet som en god «ta to, betal for én»-deal.
Det upresise i dette bildet ligger i at jeg matte full-
fore de formelle kravene til doktorgradsopp-
laeringen ved begge universitetene. Det innebar
at jeg métte ta den obligatoriske oppleeringen
i forskningsetikk to ganger.

A tenke hgyt sammen
Mye er likt: Begge kurs gir en innfering i sentrale
forskningsetiske begreper, retningslinjer og fall-
gruver. Ved HF pa NTNU er forskningsetikkopp-
laeringen del av et doktorgradsemne i vitenskaps-
teori, og slik et av flere temaer som skal dekkes.
Jeg tok dette kurset i pandemiens tidlige dager og
derfor pa Zoom.

At kurset var digitalt, begrenset muligheten til
a diskutere spersmal jeg hadde om mitt eget ar-
beid, med andre. (NTNU har ogsa et obligatorisk
videokurs i forskningsetikk som alle doktorgrads-
stipendiater mottar en e-post med oppfordring
om a se. Na som jeg offisielt har fatt graden, foles
det trygt 4 tilstd at jeg aldri gjorde det.)

I Kobenhavn er forskningsetikkopplaringen et
todagers kurs i Responsible conduct of research.
Det mest verdifulle ved dette kurset var at jeg fikk
sitte med andre doktorgradsstipendiater og tenke
hoyt om ting vi var usikre pa.

Vi snakket ikke om de klare bruddene i ret-
ningslinjene, men om grésonene: Hvordan bygge
pa tidligere arbeid pa en mate som ikke innebaerer
selvplagiat eller salamisering? Hvordan forholder
man seg til en medforfatter som ikke bidrar med
tekst? Hvordan kan vi gjenkjenne gode og palite-
lige tidsskrifter & publisere i, vi som er tidlig i
karrieren og er avhengig av a fa ut publikasjoner
relativt raskt?

Named persons i Ksbenhavn

Den viktigste forskjellen handler likevel ikke om
utformingen av oppleringen, men om hvilke
ressurser som er tilgjengelig nar den formelt er
avsluttet. I korridorene pd instituttet jeg satt pa

i Kgbenhavn, hang det plakater med navn og
kontaktinformasjon til det de kaller «Named
persons». Dette er personer som oppnevnes ved
hvert fakultet for 4 handtere mistanker om for-
hold i strid med forskningsetisk praksis. De har
taushetsplikt, og man kan ogsa sende en mail nar
man er usikker pa en situasjon selv.

Named persons kan minne litt om ordningen
med vitenskapsombud som har blitt innfert pa et
fatall norske leeresteder. I Norge er dette kun én
person som har ansvar for et helt universitet, med
alle de ulike forskningsetiske utfordringene hvert
fag gir opphav til.

At terskelen er lav for & ta kontakt med en fag-
kollega man kan diskutere spersmél konfidensielt
med, bidrar til det viktigste elementet i en god
forskningsetikkopplaering: at man fortsetter a
diskutere utfordringer og spersméal med andre. B



C Debatt

Dette innlegget er et tilsvar til kommentaren «Hvilken risiko skal
forskningsdeltagere utsettes for?» pa s. 20.

NEM pa ville veier

En komité, oppnevnt av staten, kan ikke forhandsgodkjenne et
journalistisk prosjekt. Det er gdeleggende for demokratiet.

TEKST SIRI GEDDE-DAHL, redaksjonssjef for Dagbladets gravegruppe

elsetilsynet har na fastslatt at
H ytringsfrihetsvernet i Grunn-
loven star over helseforsknings-

loven. Artikkelserien «En syk skinasjon»
i Dagbladet er ikke forskning etter loven,
og skulle ikke ha sekt Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
(REK) om forhandsgodkjenning.

Helsetilsynet papeker blant annet at et
krav om forhdndsgodkjenning for pressen
ikke kan bli til gjennom forvaltnings-
praksis, men i s fall veere et eksplisitt
onske fra lovgiver. Og lovgiver har ikke
skrevet et ord om avgrensingen mellom
forskning og journalistikk, verken i helse-
forskningsloven eller lovens forarbeider.

Det er Helsetilsynets konklusjon vi na
forholder oss til. Dette selv om Den nasjo-
nale forskningsetiske komité for medisin
og helsefag (NEM), som opprinnelig
sendte saken over til Helsetilsynet for & fa
en «vurdering», hardnakket stir pa sitt.
NEM mener «En syk skinasjon» er fors-
kning som krever forhandsgodkjenning.

Pressen ma veere uavhengig
Journalisters fagfelt er nettopp systematisk
innsamling og analyse av informasjon,
slik forskerne ogsa arbeider med. Derfor
er det forutsigbart at det dukker opp
problemstillinger rundt avgrensing mot
forskningslovverk.

Men derfra til 4 fastsld at en statlig opp-
nevnt komité kan bestemme hvilke under-
sokelser journalister kan gjore og ikke,
er a undergrave et demokrati de fleste av
oss er glad for at vi har. Pressens rolle ma
veere uavhengig. Vi kan ikke veere
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avhengig av en statlig velsignelse og en
forskerkompetent person (gjerne med
doktorgrad) for & innhente informasjon
og analysere den.

«Et krav om forhandsgodkjenning vil
apenbart kunne begrense pressen i arbei-
det med a belyse samfunnsproblemer»,
skriver Helsetilsynet.

Ingen pastander om overtramp
Helseforskningslovens formal er primeert
a beskytte enkeltmennesker mot overgrep.
Det var til 4 forstd at NEM tok opp saken,
dersom det var pastander om etiske over-
tramp i de undersgkelser Dagbladet
gjorde. Men det er det jo ikke. Tvert imot
star det i klagen fra Vitenskapsombudet
ved Universitetet i Oslo, som foranlediget
NEM:s behandling, at «det forsikres at det
var gjennomfert med hey etisk standard,
og det kan se slik ut». Ingen av de invol-
verte har heller klaget pa 4 ha lidd over-
last, papeker Helsetilsynet.

Pressen ma fritt kunne bestemme hva
den vil underspke for a sette spkelys pé et
samfunnsproblem. Som redakterstyrt
medium holder vi var etiske fane hoyt.
Forskere har ikke noen enerett pa & gjore
ting systematisk. Det driver journalister
med hele tiden.

For & si det med ansvarlig redaktor
Aksel Kjeer Vidnes i hans kommentar fra
forskning.no 14. mai:

«Vi gar ned en merk og farlig vei der-
som en statlig myndighet, som disse
komiteene er, skal legge seg opp i hva slags
journalistiske metoder journalister kan
bruke.» W

AKTUELT

Nye retnings-
linjer om K

EU har publisert retningslinjer for
ansvarlig bruk av generativ kunstig
intelligens (KI) i forskning. Slike
verktey, som ChatGPT, kan lage ba-
de tekst, bilder og video.

Retningslinjene anbefaler blant
annet at:

o forskere respekterer personvern,
og ikke bruker KI-verktoy i sensi-
tive aktiviteter som fagfellevurde-
ring

o forskningsinstitusjoner aktivt fol-
ger opp bade utvikling og bruk av
verktoyene internt

« finansieringsinstitusjoner stiller
krav til og hjelper sokere med a
bruke generativ KI pa en transpa-
rent og etisk mate

Kilde: comission.europa.eu

«

Jeg er ikke jurist, i likhet
med det store flertall av
forskere som skal prakti-
sere god forskningsetikk og
undervise studenter i god
forskningsetisk praksis.
For oss er ikke sporsmadlet
om man kan bli demt for
det man gjor, men om det
er forskningsetisk rett

eller galt.

Trond Amundsen, professor ved NTNU,
i kronikk om plagiat i Khrono.

Illustrasjonsfoto: Shutterstock

Peker pa artikkelmgller og Kina

Antallet artikler som trekkes tilbake, har gkt voldsomt de siste arene. I 2023 var
antallet 10 000, 2,5 ganger sd mange som aret for (dreyt 4 000). @kningen betyr
likevel ikke at publisert forskning blir darligere over hele fjola, ifelge Christos
Petrou i Scholarly Intelligence. Hans analyse er at utviklingen hovedsakelig
skyldes sakalte artikkelmeller, enkeltstaende «serieforbrytere» og veksten i forsk-
ningsartikler fra Kina.

Kilde: Egreenews.com

Boka ingen ville gi ut

En stor diskusjon om ytringsfrihet og
meningsmangfold ble satt i gang da
religionsforsker Anne Kalvig sa opp
jobben sin ved Universitetet i Stavanger
i august. Kalvig mener at det bare finnes
to kjenn. Hun forklarte oppsigelsen med
«trakassering og mobbing i lang tid».

N4 har Kalvig gitt ut boka Kjennstru:
Kampen om roynda. Fordi ingen andre
ville gi den ut, startet hun eget forlag.

- Jeg skrev boka for & vise fram og ana-
lysere hvilken illegitim utvikling som har
foregatt pa kjennsfeltet, og hvordan dette
har gatt ut over seerlig kvinners rettig-
heter, sier Kalvig til Samtiden.

Kilde: Samtiden; aftenbladet.no

Vil sikre bedre samtykke
fra innsatte

De som sitter i fengsel, kan ha serlige problemer med
a forsta forespeorsler om deltagelse i forskning. N4 vil
en sveitsisk studie finne ut hvordan man kan sikre
informert samtykke for denne gruppen.

Studien vil bruke en sakalt teach-to-goal-modell.
Aktuelle deltagere far informasjon om studien og skal
gjenfortelle denne til forskeren, som deretter korrige-
rer. Prosessen gjentas til full forstaelse er nadd. Studien
skal gjennomferes av blant andre universitetssykehuset

i Geneve.

Kilde: clinicaltrials.gov

FORSKNINGSETIKK | NR.2 | 2024 23



\?:;%] FORSKNINGSETISK HISTORIE

Da akademia
ville stanse apartheid

Akademisk boikott av Israel splitter fagmiljgene i Norge.
For mange har kampen mot det sgrafrikanske apartheid-regimet blitt en ledestjerne.

alestinsk-ledede BDS (Boycott,
P Divestment and Sanctions) henter

mye av retorikken fra kampen for
like rettigheter i Sor-Afrika og har fatt
gjennomslag i vestlige akademiske miljoer
- seerlig blant studenter.

Den akademiske boikotten av Ser-
Afrika startet i 1964 med at de to akade-
mikerne Jack Simons og Eddie Roux ble
utestengt fra universitetene av apartheid-
regimet i landet. Med det fikk tilhengerne
av 4 innfere en akademisk boikott av det
hvite mindretallsstyret et godt argument:
Det ma vere greit & boikotte et land som
har boikottet sine egne.

ANC (African National Congress), som
ledet motstanden mot apartheid-regimet,
hadde allerede i 1958 oppfordret til aka-
demisk boikott av landet. Men det var
innen idretten den internasjonale mot-
standen startet, ogsa det som en boikott
som gikk begge veier. Vestlige lag var vel-
komne til & delta i mesterskap i Sor-
Afrika, men bare pa betingelse av at de
svarte eller fargede medlemmene ble
hjemme. Da ble det ikke sa vanskelig &
takke nei og etter hvert utelukke de blen-
dahvite segrafrikanske lagene nar de ensket
a konkurrere i utlandet.

Vendepunktet

Det store vendepunktet kom med massa-
kren i Soweto i 1960 der politiet drepte 69
demonstranter. Drapene ble fordemt i
FNs sikkerhetsrad, og na begynte ogsa
den kulturelle boikotten a bre om seg.
Flere kulturpersonligheter nektet a selge
sine boker eller vise sine filmer i Sor-
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TEKST LARS KLUGE

Afrika - eller 4 ha noe som helst samar-
beid med landet. Artister som opptréidte
i Sor-Afrika, fikk problemer med presse
og publikum pa hjemmebane.

Det som likevel sved mest for apar-
theid-regimet, var den gkonomiske boi-
kotten. I 1963 oppfordret FN medlems-
landene til ikke & selge vapen til landet,
og i 1977 ble dette utvidet til et forbud.
Utover pa 1980-tallet innforte en rekke
land handelsrestriksjoner, og Norge ved-
tok en lov om boikott i 1987.

Voldsomt samlet press

Parallelt med det internasjonale presset
vokste motstanden seg sterk og velorgani-
sert under ANCs ledelse. Hva som felte
apartheid-regimet, den internasjonale
boikotten eller den interne motstanden,
kan diskuteres. Likevel vil nok de fleste
vaere enige om at det samlede presset,
internt og internasjonalt, var avgjerende
for apartheid-regimets fall i 1990.

Den akademiske boikotten var altsa en
liten del av et mye storre bilde. Den startet
med at regimet utestengte Jack Simons og
Eddie Roux. De to hvite apartheid-mot-
standerne herte til pa ytre venstre floy og
var derfor lettere a ta enn mer moderate
regimemotstandere. Samfunnsviteren
Simons ble utestengt fra all akademisk
virksomhet i Ser-Afrika i 1965 og forlot
landet. Han fortsatte sitt arbeid mot regi-
met og var professor ved University of
Zambia frem til han gikk av med pensjon.
Deretter var han aktivi ANC og var med
pé & utarbeide planen for et fremtidig fler-
partistyre i Sor-Afrika. Han returnerte til

hjemlandet etter at apartheid-regimet falt,
ble utnevnt til eeresdoktor ved University
of Cape Town 1994 og dede éret etter

88 dr gammel.

Biologen Roux var professor ved
University of the Witwatersrand i Johan-
nesburg. Samtidig var han en veldig aktiv
regimemotstander. I 1964 ble han ute-
stengt fra all akademisk virksomhet, og
det var heller ikke lov a sitere ham. Han
fikk ikke forlate Johannesburg. To ar
senere dgde han plutselig, 62 &r gammel.

Bade Simons og Roux hadde forbindel-
ser til Storbritannia. Da de ble utestengt,
ga det stotet til at 496 britiske professorer
i 1965 erklerte akademisk boikott av ser-
afrikanske universiteter som praktiserte
rasediskriminering. Dette ble starten pa
en internasjonal boikott.

Boikotten ga mange utslag
Den akademiske boikotten var frag-
mentert og uformell i mange ar. Forst pa
1980-tallet, etter at FN oppfordret til kul-
turell, sportslig og akademisk boikott, ble
aksjonen en mer formell politisk strategi.
Boikotten kunne for eksempel inne-
beere &

« nekte a reise til Ser-Afrika og unnga
a invitere sprafrikanske akademikere

« nekte a publisere sorafrikanske
akademikere

« nekte & samarbeide med sorafrikanske
akademikere

« nekte tilgang til rapporter, boker og
programvare

FORSKNINGSETISK HISTORIE

« nekte a delta pa konferanser der sor-
afrikanere deltok

o la veere & godkjenne eksamener og gra-
der fra serafrikanske institusjoner og
nekte & vaere eksterne sensorer for disse

Kontroversiell fra dag én
Utestengelsen av sgrafrikanske akademi-
kere og deres institusjoner var kontrover-
siell helt fra starten.

Det ble argumentert med at fri utveks-
ling av ideer, meninger og kunnskap frem-
met demokrati og svekket autoriteere regi-
mer. Boikotten rammet ogsa apartheid-
motstandere. Ja, noen hevdet at det seerlig
var liberale og radikale regimekritikere
som ble rammet. Deres radikale og liberale
samarbeidspartnere i andre land stettet jo
helhjertet opp om boikotten. Det var
annerledes med regimetro akademikere.
Deres samarbeidspartnere i utlandet var
ofte ikke negative til apartheid og stettet
ingen boikott. Disse samarbeidet som for,
blant annet om utvikling av vépen og
metoder for a bekjempe oppror i eget land.

Flere universiteter i Sor-Afrika var blitt
en viktig arena for kampen mot regimet,

og mange hevdet at boikotten derfor vir-
ket mot sin hensikt. Miljoer som sloss mot
mindretallsstyret, ble isolert og svekket.

Det ble tatt til orde for en selektiv boi-
kott. Regimekritiske akademikere burde
skjermes. Mange mente imidlertid at det
ville veere sensur av vitenskapelige samar-
beidspartnere og stride mot grunnleg-
gende akademiske verdier. Dersom poli-
tisk oppfatning skulle bestemme hvem
som kunne delta pa akademiske sam-
linger, ville boikottbevegelsen havne i
samme klasse som regimer og gruppe-
ringer de ikke gnsket & bli sammenlignet
med. Og hvordan skulle grensen trekkes
for a fastsla om en akademiker var
regimekritisk nok?

Tutu stgttet boikott

Desmond Tutu mente det var riktig med
boikott ogsa av universiteter som tok inn
svarte studenter. Riktignok var de liberale,
men var de pdgdende nok i kampen mot
regimet? En boikott kunne kanskje dytte
dem mer i riktig retning, argumenterte
biskopen som var en av lederne for
regimemotstanden.

ANC stottet en akademisk boikott og
hadde oppfordret til det siden 1958. Det

veide tungt. Tilhengerne av boikott mente

at akademikere ikke kunne betraktes som
en frittstdende elite som burde skjermes,
men som en del av det undertrykkende
regimet.

Da apartheid-regimet falt i 1990, var det
en stor seier for venstresiden i hele den

vestlige verden. Kampen mot apartheid

hadde vert blant de viktigste sakene gjen-
nom flere tidr og dominerte debatten pa
universitetene i minst like stor grad som
debatten om Israel gjor i dag. ®

Kilder: Guardian, Nature,
Illinois Institute of Technology,
ANC, South African Medical
Journal, South African History
Online, FN, Wikipedia

I april 1963 vedtok
parlamentet i Sgr-
Afrika nye drastiske
apartheid-lover, som
gjorde gapet mellom
fargede og hvites ret-
tigheter enda starre.
Det ble demonstrert
mot regimet over hele
verden, ogsa pa Karl
Johans gate i Oslo.
Foto: NTB

FORSKNINGSETIKK | NR.2 | 2024 25



Dﬂﬂ BOKOMTALE

Kunne veert enda tettere pa

Vi far innsikt, blir utfordret og engasjert i boka om a forske tett pa profesjon, arbeid og politikk.
Den kunne likevel gjerne veert enda dristigere.

TEKST ARNE BACKER GRONNINGSATER, seniorforsker Fafo

edakterene av boka Tett pa profe-
ston, arbeid og politikk: Kvalitative

metodeutfordringer og verktoy for d
lose dem stiller innledningsvis en rekke
sporsmal om «metodeutfordringer i et
nytt forskningslandskap». Hovedsporsma-
let er: «Hvordan kan forskere produsere
kunnskap av hey kvalitet nar de er tett pa;
nér det er tette band mellom dem selv og
de som det forskes p4, eller mellom fors-
kningsinstitusjoner, politikk, oppdragsgi-
vere eller brukergrupper?» Redaktgrene
spor videre om metodiske utfordringer
og hvilke verktey som kan brukes.

Disse sporsmalene oppleves som svert
relevante i hverdagen pa et oppdragsfors-
kningsinstitutt med relevans og praksis-
neerhet som viktige mal. Det er mitt ut-
gangspunkt. Folgelig gikk jeg los pa de 13
kapitlene skrevet av enda flere forfattere,
med stor interesse.

Bakgrunnen for boka er et stort kunn-
skaps- og forskningslaft innenfor en rekke
av profesjonsutdanningene i helse- og vel-
ferdsfeltet. Redakterene papeker at det fra
ulike instanser, som Forskningsradet, EU,
departementer og organisasjoner, stilles
stadig storre krav om brukersamarbeid.
Videre har behovet for tjenesteinnovasjon
satt samskaping heyere pé forskningens
dagsorden.

Anvendt forskning og oppdragsforsk-
ning bidrar til forventninger om tettere
samarbeid bade med brukere og opp-
dragsgivere. Brukerorganisasjoner stiller
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krav om 4 bli tatt med i kunnskaps-
produksjonen. Redakterene av boka
pépeker at det ligger store muligheter for
metodeutvikling i disse forsknings- og
innovasjonspolitiske tendensene.

Lang tradisjon

Boka tar opp en rekke ulike temaer som
bruk av deltakende observasjon, intervju-
ing, medierte intervjuer, ulike etnografis-
ke tilneerminger, komparasjon, kritisk
refleksjon, begrepsbruk, forskningsetikk,
samarbeidsforskning og oppdragsfors-
kning. I et utfordrende siste kapittel dis-
kuterer May-Len Skilbrei hvordan fors-
kningen kan skape ny kunnskap, ikke bare
reprodusere gamle forstielser.

Men hvor nytt er dette forskningsland-
skapet? Jeg har ikke full oversikt over his-
torien, men 70-tallets aksjonsforsknings-
prosjekter ma vel sies & ha veert tett pa?
Og oppdragsforskningens betydning gér
vel i den norske konteksten i hvert fall til-
bake til etableringen av de tematisk orien-
terte — og ofte departementalt etablerte -
instituttene, altsa mer enn 50 ar.

Pa den annen side er det som forfatter-
ne papeker, skjedd en utvikling. Det gjel-
der bdde samfunnets forventninger til
samhandling og samarbeid mellom de
ulike aktgrene, og mange forskeres egen
forstaelse av at det & veere tett pa gir nye
muligheter til faglig utviklingsarbeid.
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BOKOMTALE

Tankevekkende

Far forfatterne fram de metode- og fagut-
viklingsmulighetene som ligger i a vaere
tett pa? Jeg opplever at flere av bidragene
argumenterer litt pa defensiven, det er en
tendens til forsvar av en posisjon i stedet
for a diskutere offensivt mulighetene i
denne posisjonen.

Det er imidlertid ogsa mange eksemp-
ler pa det motsatte, som Kristin Buviks
kapittel om deltakende observasjon,
Marte Mangsets kapittel om intervjuing
og Lars E.E Johannessen og Erik Berve
Rasmussens kapittel om bruk av medierte
intervjuer (telefon, video osv.). Halvard
Vike tar opp hvordan tykke beskrivelser
kan fange opp prosessuelle dynamikker
i sosialt liv. Jeg leste disse og flere andre
kapitler med stor interesse og tenkte at
dette er tekster alle forskere som benytter
kvalitative metoder, burde lese som
paminning om bade fallgruver og mulig-
heter.

Systematisering av erfaringskunnskap
er en viktig del av kunnskapsproduksjo-
nen, ikke minst for velferdsstatens ulike
profesjoner. Christine Qye tar i sitt kapit-
tel opp forskningsetiske temaer seerlig
knyttet til samarbeidsforskning. Gjennom
bruk av case presenterer hun utfordringer
rundt frivillighet, konfidensialitet, og
balansen mellom nytte og skade. @Qye
mener at jo tettere det samarbeides, jo
vanskeligere blir det & folge prinsippene
i Helsinkideklarasjonen, blant annet fordi
kvalitativ forskning skjer i en prosess.

Makt og ydmykhet

Respekt for samarbeidspartnerne kombi-
nert med at en ikke skal ga pa akkord med
forskningsresultatene, er grunnleggende i
forskning som er tett pd. Flere har papekt
at samarbeid mellom praktikere, brukere
og forskere om kunnskapsutvikling og
innovasjon ogsa blir utfordret av okende
krav om akademisk, internasjonal publi-
sering.

To av de viktigste kravene til forskning
er gjennomfert og dokumentert metode-
bruk og gjennomtenkt etisk fundert til-
naerming. Ofte retter vi oppmerksomhe-
ten mot for eksempel personvern og a
unnga skade, men kanskje er det enda
viktigere hva slags kunnskap vi jobber for
a fa fram. I forskning som er tett pa, ma vi
unnga stigmatisering og marginalisering
og gi brukergruppene kunnskap som kan
bidra til bedre metoder og bedre tjenester.
Der vil neerhet kunne hjelpe oss til nye og
relevante tilnaerminger.

Forskning med brukerutgangspunkt
kan fore oss inn i konfliktfylte temaomra-
der. Da blir de forskningsetiske utford-
ringene tydelige. Forskerne vil langt pa vei
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sitte med det avgjorende ordet, vi vil ofte
sitte med makt til & definere et problem.
Dette krever ydmykhet, formidlingsevne
og formidlingsvilje. A gjore personer til
objekter i stedet for subjekter er en av
samfunnsforskningens mulige fallgruver.
«Ingen ting om oss, uten oss» har vert et
viktig slagord, seerlig i kampen for funk-
sjonshemmedes rettigheter. Lignende
utfordringer finnes i arbeid med mange
utsatte grupper. A veere tett pa er ikke
bare et forskningsetisk problem, det er
ogsa en positiv forskningsetisk verdi.

Litt for forsiktig

Det er viktig a drofte bade etiske og meto-
diske implikasjoner av naerhet og sam-
arbeid med de som er i sentrum av forsk-
ningen. Her synes jeg forfatterne kunne
gatt lenger i 4 ta fram seerlig de etiske ut-
fordringene, men ogsa de positive mulig-
hetene i a veere tett pa.

Boka er spennende, utfordrende og
tankevekkende. Samtidig skulle jeg ensket
meg at den var enda dristigere i sine
diskusjoner, serlig om etiske verdier og
implikasjoner. W
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