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Elin Fugelsnes, redaktor

De riktige refleksene

Forskningsetikken ma sitte i ryggmargen, sier Forskningsradets nye direktar.
Mye tyder pa at institusjonenes relativt nye redelighetsutvalg er i ferd med

a bidra til dette.

Forskernes pengebinge har fatt ny sjef. Den 1. mars
tiltradte Mari Sundli Tveit som administrerende
direktor i Norges forskningsrad — midt i en heftig
debatt om organisasjonens rolle som forvalter av
rundt ti milliarder arlige forskningskroner.

Nar Magasinet Forskningsetikk snakker med
henne, vektlegger hun at Forskningsradet har en
viktig rolle med tanke pa de raske samfunns-
endringene vi stir overfor, og de store klima- og
berekraftmalene som skal nas. Hun beskriver
forskning og innovasjon som grunnmuren for &
fa det til.

Med sa sentrale oppgaver blir det enda
viktigere & veere pd nér det gjelder forsknings-
etikken, mener Sundli Tveit. «Dette er et arbeid
man aldri kan slippe av syne, og som ma sitte i
ryggmargen», uttaler hun. Det handler om
tilliten til forskningen og forskerne.

Ingen nye lovnader

Institusjoner som finansierer forskning, kan
spille en viktig rolle i a sikre etikk og integritet.
I noen land gér finansierende institusjoner
lenger enn i Norge, for eksempel ved at forskere
som jukser, kan bli utestengt fra finansierings-
ordninger i en periode.

Forskningsradet har gjort enkelte nye grep pa
omradet. For litt over et ar siden ble seknads-
prosedyrene endret med tydeligere vektlegging
av etikken. Sundli Tveit nevner ingen konkrete
planer, men apner for et storre samspill mellom
forskningsinstitusjonene, Forskningsradet og
De nasjonale forskningsetiske komiteene pa
dette omradet.

Ellers folger hun Forskningsradets tidligere linje
med & understreke at ansvaret for 4 etterleve etiske

retningslinjer og lovverk ligger hos de enkelte
forskningsvirksomhetene og forskerne selv.

Manipulasjon og forfalskning
Forskningsetikkloven fra 2017 palegger forskere &
opptre med aktsomhet og forskningsinstitusjoner
a sikre at forskningen skjer i henhold til
anerkjente forskningsetiske normer. Institusjonene
ma behandle saker om mulige brudd og skal ha
et redelighetsutvalg.

Oslo universitetssykehus og Universitetet i
Oslo har vist at de tar dette ansvaret pa alvor.

I denne utgaven av Magasinet Forskningsetikk
forteller vi historien om en ansatt som varslet.
Det endte som en av de storste granskingene av
vitenskapelig uredelighet i de to institusjonenes
historie.

En rekke vitenskapelige artikler med utspring
fra samme forskergruppe inneholdt manipulerte
og forfalskede eller fabrikkerte data, ifelge
granskerne. Forskningsfusket foregikk over en
lengre periode.

Og avsleringene fikk konsekvenser: Gruppe-
lederen mistet jobben som forsker. Forsknings-
ledelsen ved sykehuset folger ogsd opp den
skarpe systemkritikken, som blant annet gar pa
manglende oppleering og rutiner for data-
behandling.

Det er betryggende & hore at to av de storste
forskningsinstitusjonene i landet tar bade
mistanker om fusk og faktiske avslgringer
seripst. Malet ma veere at flere gar foran som
gode eksempler, og at alle aktorene pa feltet
samarbeider for a fa etikken til virkelig a sitte i
ryggmargen. Da oker ogsé sjansen for at etiske
brudd og juks bade forebygges og ryddes opp i.

f Folg oss pa Facebook: www.facebook.com/denasjonaleforskningsetiskekomiteene
¥ Fglg oss pa Twitter: twitter.com/etikkmag

Foto: Skjalg Bashmer Vold
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Blaste i flayta

Trond Stokke vart irritert og sint da han
fekk mistanke om fusk i ein artikkel han
var medforfattar pa. Varselet hans blei
starten pa ei omfattande gransking.

Side 4

Lettlest vitenskap

En vitenskapelig artikkel med lettlest-del

har nad kommet pé trykk i et norsk tidsskrift.
- Det er veldig, veldig artig, sier medforfatter
Ole Magnus Oterhals.

Side 12

Ondskap for fall?

To velkjente eksperimenter fra 60- og
70-tallet beviste menneskets iboende
ondskap. Na meter de sterk kritikk.

Side 22
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- Medisinsk forsking stoppar opp

Med pengesekken i handa og etikken i ryggmargen

Lettlest = best lest
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- Darlige tekster er darlig forskning
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Frykter tungvint taushetslgsning

18

Arlig talt: Forskningsfyll

21

Forskningsetisk historie: Er vi ikke onde likevel?
Aktuelt
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Bokomtale: Alt som er galt

Mitt dilemma: Lgnn for strevet
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- Det kan vere vanskeleg a varsle. Mitt varsel i denne saka blei teke veldig alvorleg,
og eg meiner handteringa har vore god, seier Trond Stokke, seniorforskar ved OUS.

Varsla om omfattande fusk

Trond Stokke valde 3 varsle sine overordna. No er manipulasjon og forfalsking eller fabrikkering
avdekt i ein stor bunke forskarartiklar fra Oslo universitetssykehus og Universitetet i Oslo.

TEKST KRISTIN S. GR@NLI
FOTO SKJALG BGHMER VOLD

i skal omtrent tre ar tilbake i tid.
s / Seniorforskar Trond Stokke skriv

sitt eige namn inn i sekefeltet pa
PubPeer, ein nettstad der forskarar
anonymt kan flagge problematiske sider
ved arbeidet til andre forskarar. Stokke
har gjort same sok tidlegare, for a sjekke
om nokon har kommentert arbeidet hans,
men dette er forste gong han far treff.

Ein anonym brukar peikar pa to
problematiske figurar i ein artikkel fra
2011 som Stokke er medforfattar pé. Det
gjeld mogeleg duplisering av bilete, altsa
at same bilete er brukt til & dokumentere
forskjellige ting.
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Historisk omfattande

- Eg sag noye pa artikkelen eg var med p4,
og byrja 4 lure, fortel Stokke, som er tilsett
ved Institutt for kreftforskning ved Oslo
universitetssykehus (OUS).

Det er ikkje noko i vegen med den
delen av artikkelen som dokumenterte
eksperiment fréa Stokke sitt laboratorium,
men det er problem med andre delar av
han - problem som seniorforskaren ikkje
hadde lagt merke til tidlegare.

Det neste Stokke gjer fra sitt kontor, skal
munne ut i ei av dei storste granskingane
av vitskapleg ureielegheit i historia til
bade OUS og Universitetet i Oslo (UiO).

I sokefeltet pa PubPeer skriv han inn

namna pa alle dei norske og kinesiske
forfattarane fra den problematiske
artikkelen. Ved sok pa det siste namnet
pé forfattarlista dukkar det opp heile

6-7 flagga artiklar. Sisteforfattaren har
alltid eit seerskilt ansvar for innhaldet i ein
vitskapleg artikkel.

Identiske bilete og figurar
Vedkomande sisteforfattar er pa dette
tidspunktet tilsett ved Klinikk for labora-
toriemedisin (KLM) ved OUS og leiar for
ei forskargruppe der. I tillegg har han ei
bistilling ved Medisinsk fakultet ved UiO.
Mange av problema som blir framheva
péa PubPeer, liknar kvarandre. Identiske

bilete og figurar, nokre tilsynelatande
manipulerte, er brukte for a dokumentere
ulike eksperiment. Bileta er genererte via
ulike vitskaplege metodar.

Sékalla western blots dokumenterer
underspkingar av DNA, RNA og protei-
nar. Mikroskopibilete dokumenterer celler
og vev. Ulike figurar dokumenterer data
fra flowcytometri, ein metode som skil
celler fra kvarandre etter storleik og
eigenskapar.

Stokke skjgnar fort at dette er meir enn
ei lita sak.

- Eg vart irritert og sint over a ha blitt
blanda inn i noko slikt, fortel han.

Seniorforskaren vel a varsle sine
overordna. I tida som kjem, blir fleire
problematiske artiklar med same siste-
forfattar flagga pa nettstaden.

Ti vitskapeleg ureielege artiklar

- Ein ma vere forsiktig med a ta alt pa
PubPeer for god fisk, men her viste den
forste interne granskinga ved KLM at
myKkje av kritikken stemte, fortel Ole
Mathias Sejersted.

Han er leiar for reielegheitsutvalet som
OUS deler med Medisinsk fakultet ved
UiO og Akershus universitetssykehus
— heretter kalla Felles redelighetsutvalg.

I februar 2018 sende KLM saka over dit
pé grunn av omfanget og alvorsgraden.
Utvalet granska til saman 16 artiklar fra
forskargruppa pa bakgrunn av kritikken
frd PubPeer - eit stort og tidkrevjande
arbeid.

Utvalet slo fast at problema som blei
avdekte, er sa mange og alvorlege at store
delar av forskingsfunna ikkje er til 4 stole
pa. Konklusjonen blei vitskapeleg ureieleg-
heit for 10 av artiklane. Berre éin av
artiklane er vurdert som uproblematisk.
Mange av artiklane inneheld fleire
problem (sja faktaboks/grafikk).

Utvalet har anbefalt trekking eller
korrigendum - det vil seie publiserte
rettingar, for alle bortsett fré to av dei
granska artiklane. Funna i granskinga er
samla i to rapportar.

- Veldig alvorleg

Dei aktuelle forskingsarbeida hoyrer
heime i kategorien grunnforsking, og
fleire av artiklane handlar om kreftceller
- spesielt kreftstamceller. Det er ikkje
snakk om klinikkneer forsking med
direkte konsekvensar for pasientar, slik
tilfellet var i den mykje omtalte saka om
Jon Sudbe fra 2006.

Ole Mathias Sejersted er leiar for utvalet
som har granska saka. Foto: Elin Fugelsnes

Dette betyr ikkje nedvendigvis at denne
saka er mindre alvorleg, ifolge Sejersted.

- Nér det er ureielegheit og feil i s&
mange artiklar som utvalet har funne her,
avslerer det ein ukultur som ikkje er
akseptabel. Det er grunnen til at denne
saka er veldig alvorleg. Sudbg-saka var sa
klart meir spektakuler, seier Sejersted.

- Forgiftar eit felt

Ingen veit om og eventuelt korleis denne
typen grunnforsking blir relevant for
akutte medisinske sporsmal, understrekar
professor Stig Linder. Han var utvalet sin
eksterne ekspert under granskinga og er
tilsett ved Karolinska Institutet og
Link6pings universitet.

Linder illustrerer skaden denne typen
fusk kan gjere, med eit tenkt eksempel. Sja
for deg at nokon forska pa viruset som gir
covid-19, for fem ér sidan, for nokon ante
det skulle fore til pandemi.

- Dersom det blei publisert mange
feilaktige grunnfunn om korleis viruset
fungerer, ville dette forgifta forskingsfeltet.
Fem ar etter kunne det verka negativt for
utviklinga av vaksiner, seier Linder.

Kort fortalt er det ikkje bra & ga i gang
med utvikling av behandling eller
legemiddel pa feil premissar.

Mangla grunnlagsdata
Felles redelighetsutvalg gjorde ogsa ei
neermare gransking av 3 av dei 16
artiklane. Her avdekte granskarane enda
fleire alvorlege problem med figurar og
bilete enn det som kom fram pa PubPeer.
I tillegg blei det oppdaga manglande
avtalar om utlevering av bade sensitive
pasientdata og humant biologisk materiale.
Sist, men ikkje minst kom eit stort
fraveer av grunnlagsdata for dagen. Der
utvalet fekk tilsendt radata,var det til dels

tvilsamt om dei verkeleg var grunnlags-
data for artikkelen. Dermed kan ikkje
utvalet sja bort fra at data er fabrikkerte.

- Omfattande manipulering og
forfalsking av bilete og figurar har gatt
fore seg, og det har til dels vore krevjande
d vurdere kva som er slurv, og kva som er
vitskapeleg ureielegheit, seier Sejersted.

I fleire av artiklane er det likevel sa
mange alvorlege problem at det ikkje har
vore vanskeleg & sja sannsynsovervekt for
enten forsett eller grov mangel pa
aktsemd, ifolgje utvalet.

Kven fuska?

Trass i den omfattande og tidkrevjande
granskinga er det framleis uklart kven
som faktisk har utfort forskingsfusket.

- Vi har ikkje sett det som naudsynt a
ga inn i kva kvar enkelt forfattar har
bidratt med, seier Sejersted.

Utvalet peikar likevel ut gruppeleiaren
ved KLM som ansvarleg. Vedkomande er
sisteforfattar pa 12 av dei granska
artiklane, og medforfattar pa dei andre.

Som nemnt seier rekkefolga pa
forfattarane noko om bidraget fra kvar
enkelt til ein forskarartikkel. Forsteforfattar
er gjerne ein yngre forskar som har statt
for mykje av arbeidet - for eksempel ein
doktorgradsstudent. Sisteforfattar er ofte
ein senior, gjerne ogsa rettleiar og mentor
for forsteforfattar. Sisteforfattar er ogséd
gjerne leiar av ei forskargruppe, slik
tilfellet er for fleirtalet av dei 16 granska
artiklane.

Dette er bakgrunnen for at Felles
redelighetsutvalg meiner gruppeleiaren
har eit hovudansvar i denne saka.

Trass i at fire av artiklane ikkje har
gruppeleiaren som verken siste- eller
forsteforfattar, har OUS ingen planar om a
gjere naermare underspkingar av kven
som har gjort kva. Det opplyser Erlend
Smeland, direkter for forsking, innovasjon
og utdanning.

— Felles redelighetsutvalg har gjort ein
uvanleg grundig jobb med granskinga.
Det vil vere sveert krevjande a fa ut meir
informasjon. Eg trur dette er sa langt vi
klarer a kome, seier han.

- Vil det dermed forbli uklart kven som
faktisk utforte fusket?

- Ja.

Far ikkje forske

Ut over folgjene for artiklane har saka
forst og fremst fatt konsekvensar for
gruppeleiaren ved KLM. Det opplyser
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John-Torgils Vaage, avdelingsleiar ved
Avdeling for immunologi og transfusjons-
medisin ved OUS.

— Det er snakk om ei alvorleg sak med
manglande kontroll over forskings-
aktiviteten i eiga gruppe. Vedkomande
blei teken heilt ut av forskingsarbeid og
avslutta difor ogsa si bistilling ved
universitetet, skriv Vaage i ein e-post.

Smeland fortel at vedkomande er gatt
over i ein annan type stilling ved OUS.

Det har ikkje lukkast Magasinet
Forskningsetikk a4 kome i kontakt med
den tidlegare gruppeleiaren, men ifolge
rapporten fra reielegheitsutvalet tok han
ansvar for feila som kom fram. Han
beklaga at dei ikkje hadde vorte oppdaga
tidlegare. Samtidig meinte han & ha hatt
tilstrekkelege rutinar for a forebygge
ureielegheit i forsking.

Det blei ogsé gjort endringar nar det
gjaldt forskargruppa. I forste fase blei ho
sett under administrasjon. Det innebar at
leiinga pa avdelinga hadde samtalar med
alle forskarane i gruppa, og vidare forsking
og publisering matte avklarast med
forskingsleiar pa avdelinga, ifelge Vaage.

Norsk-kinesisk samarbeid

Pa fleire av dei granska artiklane oppgir
gruppeleiaren tilhgyr ved eit universitets-
sjukehus i Kina i tillegg til OUS og UiO.
Mange av forsteforfattarane oppgir ogsa
delvis eller heilt kinesisk tilhoyr.

16 granska artiklar

Ein stor del av medforfattarane elles
oppgir berre kinesiske institusjonar.

Granskinga viser ogsa at ein god del av
laboratoriearbeidet er gjort i Kina. Delar
av datamaterialet har berre vore lagra i
Kina, og ikkje ved OUS eller UiO.

- Opplegget med at sa mykje arbeid er
gjort i Kina med manglande oppsyn, er
ikkje bra, meiner ekstern granskar Linder.

- Innsyn i data er ei generell utfordring
ved internasjonalt samarbeid. Sprak-
barrieren har verka forsterkande i dette
tilfellet, seier Smeland.

Opplegget med at sd
mykje arbeid er gjort

i Kina med manglande
oppsyn, er ikkje bra.

Stig Linder

Openberre feil
Felles redelighetsutvalg understrekar at
ein del av feila i dei granska artiklane, for
eksempel gjenbruk av figurar, er noksa
openberre. Desse burde vore avslorte ved
ei grundig gjennomlesing av manuskriptet
for innsending.

«I fleire tilfelle hadde medforfattarane
utvilsamt god mogelegheit til a avslore
slike brot», skriv utvalet.

Andre stader er feila mindre jauge-
fallande.

- Da eg forst sag pé artikkelen eg hadde
vore med pd, matte eg sja pa dei aktuelle
figurane ei stund, og justere intensiteten
pa bileta, for a legge merke til problemet,
fortel Stokke.

Det skulle altsd vesentleg meir til enn
det han vanlegvis brukar av energi som
medforfattar.

— Alle medforfattarar har eit medansvar,
meg sjolv inkludert, men det gar ei grense
for kor mykje tid vi kan bruke. I utgangs-
punktet ma vi stole pa at folk ikkje fuskar,
seier han.

Doktorgrader ikkje underkjente
Gruppeleiaren som far hovudansvaret, har
vore rettleiar for bade norske og kinesiske
doktorgradsstudentar. Fleire av dei
granska artiklane er del av avhandlingar
som er leverte inn ved UiO dei siste ti ara,
opplyser Ivar Gladhaug i ein e-post. Han
er dekan ved Medisinsk fakultet.

- I to tilfelle er ein artikkel i avhandlinga
trekt, fortel han.

Desse avhandlingane er likevel ikkje
underkjente i ettertid.

— Arsaka er at avhandlingane bestar
bade av ei sakalla kappe — altsd eit
vitskapeleg samandrag og ein diskusjon,
og fleire andre publikasjonar der det ikkje
er mistanke om vitskapleg ureielegheit,
informerer Gladhaug.

REIELEGHEITSUTVALET SI VURDERING (V) OG ANBEFALING (A), OG NOVERANDE STATUS (S)

@ :

Det er uklart kor mange av artiklane
elles som er del av norske eller kinesiske
doktorgrader.

- Handlar om tillit

Verken Smeland eller Stokke trur denne
saka ville blitt avdekt utan PubPeer.

- Om ikkje eg hadde fanga opp kommen-
tarane pa PubPeer, ville sikkert nokon
andre ha lagt merke til kommentarane
etter kvart, seier Stokke.

Han er likevel usikker pa om varsling er
ryggmergsrefleks for alle forskarar som
kjem borti slike saker.

- Eg er over 60 ar og kan opne munnen
utan at det far store konsekvensar. Det er
ikkje alltid like greitt & varsle nar ein er i
ein meir utsett posisjon og kanskje har ein
meir usikker jobb, seier Stokke.

Smeland seier han haper alle foler seg
trygge nok til & melde fra om slike saker.

— Vi ensker slikt til livs. Eg ser pa det
litt som dop i idretten. Saker som dette
skjemmer forskinga og er eit alvorleg
problem. Eg er veldig negd med den
kollegiale justisen som er uttrykt ved at
personar ved var eigen institusjon har
varsla i denne saka. All honner til dei som
har plukka opp dette, seier han.

For Stokke var det viktig a f4 rydda opp.

- Det handlar om tillit. Dersom folk
mistar tilliten til meg som forskar, sa har
eg ingen andre bein a sta p4, seier han. m

Institusjonane far skarp kritikk

Oslo universitetssykehus og Universitetet i Oslo utgvde
ikkje systemansvaret sitt pa ein god mate, meiner
reielegheitsutvalet som granska forskingsfusket.

Det omfattande forskingsfusket gjekk
fore seg over lang tid. Den eldste granska
artikkelen stammar fra 2005, medan dei
nyaste er fra 2017.

Sidan saka omfattar sa mange artiklar
med sa mange forskjellige forfattarar, er
det sannsynleg at manglande oppleering
er eit problem som ligg bakom, og at
dette er ein institusjonell systemfeil,
ifolge reielegheitsutvalet.

Gode rutinar for opplering er eit
linjeansvar og kan ikkje berre leggast pa
gruppe- eller prosjektleiar, fastslar utvalet.

- Vi tek systemkritikken veldig
alvorleg, og det er viktig for oss 4 folgje
han opp, seier Erlend Smeland, direktor
for forsking, innovasjon og utdanning
ved OUS.

Organiseringa av forskingsgrupper og
oppleeringa av gruppeleiarar og rettleiarar
har blitt styrkt dei siste ara, opplyser
han. OUS har ogsa retta meir merksemd

V Vitskapleg ureieleg,
sannsynleg forsett. Same
kontrollstripe i to forskjellige
western blot

A Korrigendum eller trekking

S Korrigendum

V Vitskapleg ureieleg, forsett-
leg eller grovt aktlaust.
Dupliserte og manipulerte
figurar, alvorlege feil og
manglar, stor mangel
pa grunnlagsdata

A Trekking

S Uendra

V Vitskapleg ureieleg,
sannsynleg forsett. Fleire
dupliserte og
manipulerte bilete

A Korrigendum eller trekking

S Trekt

10

V Brot pa god forskingspraksis.

Duplisering av bilete
A Korrigendum eller trekking
S Uendra
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V Ikkje i samsvar med god
vitskapleg praksis. Brukt
ulike utsnitt av same
mikroskopiske bilete

A Korrigendum

Korrigendum

(K7,)

11

<

Duplisering av bilete
Korrigendum
Uendra

>

Brot pa god forskingspraksis.

V Vitskapleg ureieleg, forsettleg
forfalsking, mogeleg
fabrikasjon. Dupliserte og
forfalska/fabrikkerte kurver.
Tvilsamt om tilsendte radata
verkeleg er grunnlagsdata

A Trekking

S Uendra

V Vitskapleg ureieleg,
sannsynleg forsett.
Duplisering av bilete

A Korrigendum eller trekking

S Trekt

V Vitskapleg ureieleg,
sannsynleg forfalsking eller
fabrikkering. Gjenbruk av
bilete, grove mistolkingar og
forfalsking av dataii fleire
figurar, stor mangel pa
grunnlagsdata

A Trekking

S Uendra

13

V Ikkje alvorleg
forskingsetisk brot.
Utelatt bildemateriale
og urimeleg eller feil bruk
av statistikk

A Korrigendum

S Uendra

V Vitskapleg ureieleg, i det
minste grovt aktlaust.
Dupliserte mikroskopibilete,
ulike utsnitt av same
mikroskopibilete

A Korrigendum eller trekking

S Uendra

14

V Ikkje i samsvar med god
forskingspraksis, alvorleg
systemfeil. Feilmerking av
rgyr med celler

A Ytterlegare korrigering
ikkje naudsynt

S Tidlegare korrigendum

V Vitskapleg ureieleg,
i det minste grovt aktlaust.
Manipulasjon med bildedata,
duplisert figur

A Korrigendum eller trekking

S Trekt

V Ikkje grunnlag for kritikk

A =
S Uendra

mot god forskingskultur gjennom
seminar og kurs.

Datahandtering

Andre delar av institusjonskritikken
handlar om manglande verktoy til
innsamling og lagring av labdata, og at
grunnlagsdata og tilarbeidde resultat
ikkje har vore oppbevarte pa ein
forsvarleg eller sikker mate. Dette gjeld
ogsa sensitive pasientdata.

— Nar det gjeld datasystem, arbeider
begge institusjonane med & betre dette.
Vi planlegg eit system med elektronisk
forskingslogg som vil gi betre oversikt
og innsyn i alle data i kvart prosjekt,
seier Smeland.

Han understrekar at institusjonane
har lagt stor vekt pa personvern og
handtering av pasientdata, spesielt etter
innferinga av den nye europeiske
personvernlovgjevinga GDPR i 2018.

V Vitskapleg ureieleg,
fabrikkering eller forsettleg
manipulasjon. Manipulerte
bilete, urimelege data for
vektutvikling hos rotter

A Trekking

S Uendra

V Vitskapleg ureieleg,
fabrikasjon av data og
grov bildemanipulasjon.
Dupliserte bilete, heilt
konstruerte figurar

A Trekking

S Uendra
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Giske Ursin i Kreftregisteret:

- Medisinsk forsking

stoppar opp

Europeiske verksemder som deler data med USA, opplever
store vanskar. Fleire fryktar no at forskarar ikkje tgr d ga i
gang med prosjekt som kan gi livreddande kunnskap.
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TEKST SILJE PILEBERG

amfunnet gnskjer framsteg. I dag
S inneber dette ofte 4 analysere store

datamengder for & finne komplekse
menster i dataa, seier Giske Ursin,
direktor i Kreftregisteret.

I over 20 ar har Kreftregisteret hatt eit
tett forskingssamarbeid med USA.
Mellom anna har pseudonymiserte data
(sja faktaboks) og blodprever fra norske
biobankar blitt delte med forskingsinsti-
tutt som National Institute of Health
(NIH). Ifelgje Ursin er datadeling serleg
viktig i studiar av sjeldne tilstandar, der
det er fa personar a forske pa.

Som felgje av innstrammingar i person-
vernet dei siste par ara har samarbeidet
blitt neermast umogleg.

— Akkurat no har vi inga moglegheit til
a dele data med foderale forskingsinstitu-
sjonar i USA. Vi kan skrive sgknader og
tenkje ut nye prosjekt, men lite nytt blir
starta, fortel Ursin.

Strengare regelverk

Direktoren i Kreftregisteret hadde lenge
synst det var krevjande a setje opp nye
forskingsavtalar med USA. Arsaka var
forst og fremst EUs innfering av person-
vernforordninga (GDPR) i 2018, eit nytt
og strengare regelverk for behandling av
personopplysningar i EQS.

Ein seernorsk lovregel hadde tidlegare
opna for overfering av pseudonymiserte
data. Denne moglegheita fall bort.

Anonyme data kunne, og kan framleis,
fritt overforast. Men sveert fa prosjekt
bruker anonyme data, ifelgje Ursin. Som
mange andre matte ho og kollegaene
derfor leite etter eit sakalla overforings-
grunnlag i GDPR-regelverket.

Det skulle vise seg & vere vanskeleg. Eitt
mogleg overforingsgrunnlag er EUs
standardkontraktar, der dataimporteren
forpliktar seg til & behandle opplysningane
i samsvar med gjeldande krav for EU/

Kreftregisteret har lenge delt pseudonymiserte data og blodprgver fra norske biobankar med National Institute of Health i USA.
A dele slikt materiale kan vere ekstra viktig i studiar av sjeldne tilstandar, der det er fa personar & forske pa. Foto: Kreftregisteret.

E®@S. Men slike kontraktar strir mot
amerikansk foderalt lovverk, og difor kan
ikkje foderale institusjonar som NIH
signere dei.

Vi strevar framleis med
dei utfordringane vi hadde.
Og sd kom dette i tillegg.

Giske Ursin

- Fortvilande

12020 kom ein EU-dom som styrkte
vernet av europeiske personopplysningar
ytterlegare: Schrems II-dommen, folgd av
nye retningslinjer fra Det europeiske
personvernrddet (EDPB). Dommen skulle
skape eit sant rabalder, bade i forskings-
sektoren og i andre sektorar.

— Vi strevar framleis med dei utfordrin-
gane vi hadde. Og sa kom dette i tillegg.
Det er fortvilande at lovverk og retnings-
linjer bratt vart endra utan at ein hadde

tenkt pa kva forskingsinstitusjonane
faktisk kan gjere, seier Ursin.

Alle EQS-verksemder som overforer
data, fekk no ansvar for a sikre at
personvernet for lagring og bruk av dataa
hos mottakaren er like sterkt som i EU/
E@S. Dette gjaldt bade nye og gamle
overforingar. Arsaka var USAs omfattan-
de etterretningslovverk. Schrems II-dom-
men slo fast at dette lovverket er sa
inngripande at ein ikkje kan garantere for
at europeiske opplysningar blir tilstrekke-
leg verna.

Ein avtale pa tre ar
Amerikanske NTH stottar over 6000
forskingsprosjekt i Europa, ifelgje
seniorradgjevar Robert Eiss i NIH. I ein
del av prosjekta bidrar NIH berre med
midlar, andre er samarbeidsprosjekt
mellom amerikanske institutt og euro-
peiske partnarar, mellom anna NIH sjolv.
112 av prosjekta involverer norske insti-
tusjonar, men Eiss har ikkje tal pa kor
mange av prosjekta som er omfatta av
GDPR. Sikkert er det iallfall at Europa og
USA samarbeider tett om helseforsking.

Anonyme versus
pseudonymiserte data

Deling av persondata inneber a gje andre
tilgang til data om deg sjglv eller data du
/ organisasjonen din har samlainn.

Innan forsking skil ein mellom:

Anonyme data: Her er det heilt umogleg
a finne attende til dataa sine opphavs-
personar, sjglv om ein bruker andre
kjelder i tillegg. Slike data kan trygt
overfgrast til land utanfor EU/E@S.

Pseudonymiserte data: Desse kan ikkje
knytast til ein bestemt person utan
bruk av tilleggsopplysningar, for
eksempel ein kodengkkel lagra pa ein
sikker stad i avsendarlandet. Skal denne
typen data overfgrast til land utanfor
EU/E@S, ma opphavsinstitusjonen sikre
at vernet i mottakarlandet er like godt
som i EU/E@S.

Kjelder: Datatilsynet, Giske Ursin, GDPR
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Ifolgje Eiss er mange forskings-
samarbeid som har gatt fore seg over lang
tid, no stansa.

- Sidan GDPR vart sett i verk i mai
2018, har NIH berre signert éin datade-
lingsavtale med ein europeisk partnar. Dei
studiane som er raka, er mellom anna
genomstudiar pé type 2-diabetes og kreft,
studiar som krev tilgang pa epidemiolo-
giske forskingsdatabasar, ulike typar
kliniske studiar og biobankar, skriv Eiss i
ein e-post.

Nytte versus risiko

Han er spesielt bekymra for pasientar som
gjev fréd seg biologisk materiale og data
med informert samtykke, og som haper at
forskinga skal skyte fart.

- Kanskje vil dei oppleve at forskinga
blir stansa, skriv Eiss.

Forsteamanuensis i rettsvitskap Anne
Kjersti Befring ved Universitetet i Oslo
papeikar at det ifelgje GDPR er stor
skilnad pa personopplysingar som ligg
ope pa til demes Facebook, og pseudony-
miserte data som blir delte i helseforsking.
Innan forskinga ma ein vege nytte mot
risiko: Er nytten stor, kan hegare risiko
aksepterast.

Regelverket skaper likevel stor usikker-
heit i forskingsmilje, ifelgje Befring.
Mellom anna er miljoa usikre pa kva som
kan delast med USA, og om dataa vil vere

Kva er Schrems II?

e Schrems II-dommen fall i EU-
domstolen i juli 2020 og handla om
i kva grad Facebook kunne overfgre
opplysningar om brukarar i Europa
til USA.

e Domstolen brukte hgvet til & seie noko
om overfgring til land utanfor EU/E@S
generelt. Overfgringsgrunnlaget, som
er kjent som EU-US Privacy Shield,
vart kjent ugyldig. Det finst framleis
andre gyldige overfgringsgrunnlag,
men domstolen kom ogsa med
tilleggskrav.

Kjelde:

Anne Kjersti Befring meiner forskingsmiljga
er usikre pa kva for data som kan delast med
USA. Foto: Universitetet i Oslo

godt nok verna under sending og lagring.
Ho ser fore seg at bruken av europeiske
skytenester vil auke, slik at data lagra i EU
kan gjerast tilgjengelege for forskingsmiljo
andre stader i verda.

Fryktar forsiktige institusjonar

Det er ikkje berre helseforsking som blir
ramma. Mange forskarar deler persondata
med USA. I tillegg er det svert vanleg &
bruke verktoy fra amerikanske selskap,

e Meininga med overfgringsgrunnlaga
er a gje dataimportgren plikter for a
sikre at vernet av persondata blir like
sterkt som i EU/E@S. Dataimportgren
kan likevel vere underlagd lokale lover
som er i strid med, og gar fgre, desse
pliktene.

e Dataeksportgren ma derfor farst
undersgke om det faktiske vernet av
persondata vil vere godt nok. Dette
inneber blant anna 3 undersgke om
overvakingslovverket i mottakar-
landet kan gje styresmaktene tilgang
til dataa.

Datatilsynet: Spgrsmal og svar om nye regler for overfgring av personopplysninger til land utenfor EQ@S
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@yvind Straume i NSD ventar ein avkjglings-
effekt pa forskinga etter kvart som EUs person-
vernreglar blir kjende for fleire. Foto: NSD

som videosamtaleverktoy eller skytenester.

Qyvind Straume, spesialradgjevar
innan personvern i Norsk senter for
forskingsdata (NSD), tilrdr varsemd i
bruken av denne typen tenester. Etter
Schrems II vart sertifiseringsordninga
EU-US Privacy Shield kjent ugyldig,
denne hadde vore eit overforingsgrunnlag
for mange verksemder. Dei amerikanske
tilbydarane er mest truleg underlagde
USAs masseovervakingslovverk, som
pélegg dei & gje fra seg persondata nar
amerikansk etterretning enskjer det.

Straume trur at EUs personvernreglar
er ukjende for mange. Men etter kvart
som merksemda stig, ventar han ein
avkjolingseffekt pa forskinga.

- Eg trur at mange vil bli usikre pa kva
som er lov, og at dei vil la vere & gjere ting
dei er i tvil om. Dette vil i sé fall ga ut over
kunnskapsproduksjonen, seier han.

- Nesten umogleg oppgave

Straume er del av ei arbeidsgruppe som
skal prove & finne loysingar for forskings-
og utdanningssektoren. Arbeidet i gruppa
blir koordinert av seksjonssjef Agnethe
Eva Sidselrud i Direktoratet for IKT og
fellestjenester i hoyere utdanning og
forskning (UNIT).

— Universiteta og institusjonane ventar
pa resultata av arbeidet til gruppa, men du
forstar sikkert at dette er ei nesten umogleg
oppgave, seier Sidselrud.

Datatilsynet seier
tydeleg at bruk som
inneber overforing av
personopplysingar til
leverandorar i USA,

er ulovleg.
Agnethe Eva Sidselrud

Ifolgje seksjonssjefen er det krevjande
pa fa veker a kartleggje kva verktoy alle
forskarar i hele sektoren bruker. Noko
lettare er det 4 fa oversikt over den
administrative delen av institusjonane.

Etter at arbeidsgruppa har skaffa seg ei
oversikt over kva system som er omfatta
av GDPR og Schrems II-dommen, skal dei
vurdere om det finst tiltak som kan setjast
iverk.

Det er ei stor utfordring at forskings-
sektoren, til liks med andre sektorar, har
gjort seg avhengig av verktoy utvikla i
USA, pépeikar ho.

— Det vil vere svaert inngripande for
vitskapleg tilsette & stanse bruken av alle
slike verktoy. Samtidig seier Datatilsynet,
som handhevar dette regelverket, tydeleg
at bruk som inneber overfering av
personopplysingar til leveranderar i USA,
er ulovleg.

Kan ikkje vente

Da sektoren var i ein liknande situasjon
tidlegare, i samband med den forste
Schrems-dommen, forhandla EU fram ein
avtale med landa utanfor om korleis
personopplysningar kunne vernast.
Sidselrud haper at det same vil skje no.

- Men a forhandle fram dette vil ta tid.
Vi er altsd i ein frykteleg vanskeleg
situasjon. Vi kan ikkje sitje og vente.

Sidselrud seier at arbeidsgruppa skal
levere resultata sine for sommaren.

Agnethe Eva Sidselrud koordinerer ei arbeids-
gruppe som skal prgve a finne lgysingar for
forskings- og utdanningssektoren.

Foto: Matija Puzar

— Men i Europa mé vi ogsa sperje oss
kva veg vi gir. Gjer vi oss heilt avhengige
av dei store amerikanske selskapa?
Kanskje ber vi gé i retning av a utvikle
vare eigne verktoy?

Fryktar kreative lgysingar

I tillegg til at kunnskapsproduksjonen kan
bli darlegare, fryktar @yvind Straume i
NSD at forskarar vil begynne & leite etter
kreative loysingar.

- I forskingssektoren er det ein
egaliteer, autonom kultur. Viss verksemda
ikkje klarer & hjelpe, eller viss retningslin-
jene blir for strenge, vil forskarar kanskje
gd sine eigne vegar. Kanskje vil nokon
nytte sin private konto til & dele data i
tilfelle der institusjonen ikkje tillet det,
seier han.

Giske Ursin fryktar det same:

— Eg blir heilt sveitt ved tanken. Vi kan
ikkje gjere det slik at vi tvingar forskarar
til & finne kreative loysingar som ikkje er
trygge for europeiske borgarar. Pa vart felt
risikerer vi for eksempel at nokon vel &
kalle data anonyme sjolv om dei eigentleg
ikkje er det.

Eigen infrastruktur
Giske Ursin trur at europeiske institusjonar
framover i storre grad vil analysere data
sjolve. Slik innretta Kreftregisteret seg
nyleg i eit nytt prosjekt.

- Det er ein fin modell, men pa ein del

Kva bgr institusjonar gjere?

1. Fa oversikt

Skaff oversikt over kva digitale tenester
de nyttar, og om nokon av dei inneheld
personopplysningar som blir overfarte til
USA. Ver obs pa at éin databehandlar kan
bruke ein annan underdatabehandlar,
som held til i USA.

2.Undersgk overfgringsgrunnlaget
Viss nokon av tenestene i verksemda
sender data til USA, ma de vurdere kva
overfgringsgrunnlag i GDPR som er
nytta. Dette ma vere gyldig, og eit
tilstrekkeleg vern av dataa ma sikrast.

Ein del verksemder kan nytte EUs
standardkontraktar, sa sant det blir
innfart ytterlegare tiltak som sikrar
persondataa eit vern pa EU/E@S-niva.
Det europeiske personvernradet
(EDPB) jobbar med & utgreie kva slike
ytterlegare tiltak kan innebere for at
kontraktane skal gjelde i USA.

3. Vent med a innga nye avtalar

Det kan vere lurt & vente pa ny
informasjon fgr du inngar nye avtalar
som medfgrer overfgring av person-
data til land utanfor EU/E@S, spesielt
USA.

Kjelde: Uninett.no: «Privacy Shield-avtalen
mellom USA og EU/E@S er opphevet - hva na?»

felt er det forferdeleg vanskeleg 4 fa det til.

Ho viser mellom anna til at mange
onskjer a nytte skytenesteloysingar, fordi
medisinsk forsking ofte krev enorme data-
sett. Men etter dei nye retningslinjene kan
ikkje data leggjast pa skytenester fra USA.

Fordi samarbeidet mellom USA og
Europa har blitt sa krevjande, fryktar
Ursin at forskingspartnarar i USA vil sja
seg om etter andre verdsdelar &
samarbeide med.

- I Europa risikerer vi d at nye
forskingsresultat ikkje vil gjelde for
europearar. Vi har ein annan livsstil,
andre risikofaktorar og til dels andre
genar. Eg er redd at dette til sjuande og
sist vil ga ut over oss sjolve. W
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Med pengesekken i handa
og etikken i ryggmargen

- Er det ett omrade hvor man aldri skal lene seg tilbake og si at «<na er vi gode», sd er
det pa forskningsetikk, mener Forskningsradets ferske administrerende direktgar.

TEKST ELIN FUGELSNES

FOTO THOMAS KEILMAN / NORGES FORSKNINGSRAD

stafettpinnen fra John-Arne

e Rottingen, og da som den ferste
kvinnen som skal lede Forskningsréadet.
Sundli Tveit har tidligere veert rektor ved
Norges miljg- og biovitenskapelige
universitet (NMBU) og leder av Universi-
tets- og hayskoleradet. Siden sommeren
2019 har hun vert direktor for politikk i
NHO.

Nar Magasinet Forskningsetikk snakker
med henne, viser kalenderen januar, og
Sundli Tveit holder fortsatt i spakene pa
NHO. Som patroppende administrerende
direktor i Norges storste forskningsfinan-
sierende institusjon er hun likevel godt i
gang med research og tankevirksomhet
om sin nye jobb.

Sundli Tveit forteller at hun kjenner
Forskningsradet godt, bade fra sin tid som
forsker, som rektor og fra ulike styreverv.

- Hva tenker du om Forskningsrddets
betydning i Norge?

- Forskningsradet har en helt sentral
rolle. Vi star overfor raske samfunns-
endringer, og skal na store klima- og
berekraftmal. Forskning og innovasjon er
helt sentralt, ja, selve grunnmuren, for &

klare det.

1 mars overtok Mari Sundli Tveit

Etikk i kikkerten

Og mens forskning og innovasjon er
sentralt for & lose samfunnsutfordringene,
har forskningsetikk en sentral rolle i
Forskningsradet, mener Sundli Tveit.

- Forskningsetikken er sa tett pa selve
forskningens integritet, som er kjernen til at
vi alltid skal kunne ha tillit til forskningen
og forskerne, fastslar hun.

- Etikken spenner sé vidt og bredt, helt
fra det overordnede, som ansvaret for
samfunn, personer, grupper og dyr, og inn
til selve forskningsaktiviteten og god
vitenskapelige praksis, som 4 folge normer
og retningslinjer. Sa dette er helt opplagt
et sentralt tema for Forskningsradet.

Den ferske direktoren viser til at
forskningsetikken kommer til syne i for
eksempel Forskningsradets soknads-
kriterier og i strategien for 2020-2024,
«Idékraft verden trenger». Strategien har
tre hovedmal: beerekraftig utvikling,
grensesprengende forskning og radikal
innovasjon og omstilling i naeringsliv og
offentlig sektor.

Alle som holder pd med
forskning, ma sorge for at
forskningsetiske problem-
stillinger stdr hoyt pd
agendaen.

Sundli Tveit mener de ambisigse
malene ogsa innebeerer at Forsknings-
radet hele tida ma vere pd nar det gjelder
forskningsetikken.

- Den raske bevegelsen samfunnet er i,
hvordan virker den inn pa utviklingen i
forskningen? Og er det nye forsknings-
etiske problemstillinger som dukker opp?
Dette er et arbeid man aldri kan slippe av
syne, og som mé vaere en del av ryggraden,
konstaterer hun.

Ma spille hverandre gode
- Hvordan vil du karakterisere den
forskningsetiske tilstanden i Norge?

- Oj, det var et stort spersmal. Helt
overordnet tenker jeg at vi har en god
situasjon. Men er det ett omrade hvor
man aldri skal lene seg tilbake og si at «<nd
er vi gode», sé er det pa forskningsetikk.

Men hvor begynner og slutter konkret
Forskningsrddets ansvar for forsknings-
etikk? Forskningsrddet vurderer etikken i
soknadene de behandler. Nar en seknad
forst er innvilget, har mantraet vaert at det
er institusjonene som ma folge opp etiske
retningslinjer og lovverk. Men kan
Forskningsradet ta et storre ansvar ogsa
etter at pengene er delt ut?

- Slik jeg har sett det fra rektorrollen, er
forskningsetikken et ansvar som hviler
tungt pa institusjonene. Det gjelder pa alle
nivder, fra & veere pa barrikadene for at
forskningen skal veere fri og uavhengig, til
d sorge for at prosedyrer, rutiner og
systemer er pé plass, at man har komiteer
som kan gi rdd, og ikke minst opplering,
forklarer hun.

- Men her kan man helt klart ha et
samspill med Forskningsradet, og ikke
minst De nasjonale forskningsetiske
komiteene. Alle som holder pd med
forskning, mé serge for at forsknings-
etiske problemstillinger star hoyt pa
agendaen, og vi ma spille hverandre gode
pé dette.

Laererik juksesak

Sundli Tveit har selv fatt erfare hvor
utfordrende det kan veere & hindtere
forskningsetiske utfordringer. Da hun
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Som rektor ved NMBU var Mari Sundli Tveit
(t.h.) med pa apningen av restauranten og
vitensenteret The Salmon pa Tjuvholmen ...

tiltradte som rektor ved NMBU i 2014,
fikk hun ogsa med pa kjopet en sak hvor
en stipendiat var anklaget for juks.

I seks ar pagikk saken, og den ble
vurdert av flere utvalg og granskere, ledere
og rektorer. I 2019 avdekket forskning.no
at NMBU likevel ikke hadde gjort en
grundig nok jobb, og at ubesvarte
sporsmal gjenstod etter at saken var
avsluttet.

Sundli Tveit vil ikke ga konkret inn i
det som skjedde, men sier at bade hun
selv og NMBU tok mye leerdom av saken.

- Vil denne erfaringen veere nyttig for
deg i jobben som administrerende direktor?

— All erfaring jeg har, bdde som forsker
og fra den mer institusjonelle siden, er
noe som helt klart vil veere nyttig a ha
med seg inn i arbeidet i Forskningsradet.

Klar for a gjgre endringer

Sundli Tveit beskriver det som spennende
d falov til & jobbe i en organisasjon med
et sa viktig oppdrag som Forskningsradet
har. Hun vil bruke tid pa & bli kjent med
systemet fra innsiden, men er sikker pa at
hun kommer til & gjore noen forandrin-
ger. Det har hun alltid gjort, uansett
hvilken stilling hun har hatt, forteller hun.

— Ikke for endringens egen del, men
fordi vi er pa vei et sted og skal oppna
noe.

- Hvilke problemstillinger vil du ta tak i,
og hvilke endringer kan veere aktuelle d
gjore?

- Jeg vil vaere veldig opptatt av de
ambisigse malsettingene i strategien og a
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...og hun var vertinne for kronprinsparet da de
besgkte universitetet. Her serveres brownies
med melbiller.

utvikle effektive og gode finansierings-
systemer som gjor det mulig & lykkes med
det store samfunnsoppdraget vart.

Et slag for nysgjerrighet og risiko
Forskningsradet har i ulike sammenhenger
blitt beskyldt for & styre forskningen i for
stor grad: @konomisk nytteverdi har gatt
pé bekostning av kvalitet og originalitet,
kritisk forskning enskes ikke velkommen,
og innovasjon trumfer grunnforskning.

Diskusjonen om Forskningsradets
tildelinger er en sentral del av den storre
diskusjonen om politisk styrt forskning og
akademisk frihet. Sundli Tveit tror ikke
det finnes noe entydig svar pa om den
politiske styringen av forskning er for stor.

— Forskningen skal veere fri og uavhen-
gig, og akademisk frihet er lovfestet. Néar
vi ser pa samfunnsutfordringene vi star
overfor, og forskningens betydning her, er
det samtidig klart at det vil veere onsker
fra samfunnet om dette bidraget. Det er
helt legitimt, resonnerer hun.

- Men det er et balansepunkt som skal
ivaretas, og der har Forskningsradet en
viktig rolle. Det gjelder blant annet inn i
vare portefoljer, og hvordan vi utvikler og
utformer finansieringssystemet for
forskning og innovasjon.

- Hva kan veere faren hvis man far for
politisk styrt forskning?

- Det er i alle fall viktig at vi har stort
nok rom for den nysgjerrighetsdrevne,
grensesprengende og langsiktige forsknin-
gen. Vi ma terre & ta mer risiko. Man skal
ikke alltid vite hva all forskning og alle

De siste to arene har hun veert politikkdirektgr
iNHO.

resultater skal kunne brukes til i utgangs-
punktet. De store gjennombruddene kan
komme der man ikke hadde planlagt at de
skulle komme.

Sundli Tveit understreker at det er
viktig & huske dette nar man peker ut
konkrete utfordringer som skal lgses. Hun
trekker fram arbeidet med & utvikle
koronavaksiner som et eksempel.

— De raske resultatene man har fatt, er
helt fantastiske. Men de hadde aldri
kunnet komme uten dette fundamentet av
langsiktig, nysgjerrighetsdrevet grunn-
forskning.

Mer samarbeid med naeringslivet
Det er likevel ikke tvil om at direktgren
som nettopp har lukket NHO-dera bak
seg, vil holde naeringslivet hoyt pa
agendaen. Sundli Tveit bekrefter at hun
onsker & styrke samarbeidet mellom
neringsliv og forskning.

- Jeg tror det blir ekstremt viktig &
jobbe sektorovergripende for & lykkes
med det store samfunnsoppdraget.

- Tror du det vil by pa etiske utfordrin-
ger ndr neeringslivet i storre grad skal inn i
forskningen?

- Forskningsetikken skal alltid
ivaretas, uansett hvilke samarbeid og
konstellasjoner det er snakk om. Noen
ganger vil det veere mer behov for
bevisstgjering og diskusjoner for 4 fa til
dette. Men vi skal ha de samme forvent-
ningene til alle, og normer og prinsipper
skal ikke endre seg ut fra hvem som
utforer forskningen, konstaterer hun. m

Lettlest = best lest

En vitenskapelig artikkel med lettlest-del ble pa kort tid den mest
populaere forskningsartikkelen pa publiseringsplattformen Idunn.

TEKST SILJE PILEBERG
FOTO HOGNE B@ PETTERSEN

et er veldig, veldig artig at
D artikkelen har kommet pa trykk.

Da blir vi mer og mer med i
samfunnet, sier Ole Magnus Oterhals.

Han har veert medforfatter pa forsk-
ningsartikkelen «Jeg kan! — Personer med
utviklingshemming og deres erfaringer
med velferdsteknologi - En studie med
inkluderende design». Artikkelen ble
publisert i Tidsskrift for omsorgsforskning
ijanuar 2021 og er sannsynligvis den
forste i sitt slag i Norge.

Oterhals, som har en psykisk utviklings-
hemming, har veert medforsker ved
Hogskolen i Molde siden 2010. Det
innebeerer at han har tatt del i forsknings-
prosjekter fra forskersiden, ikke brukersi-
den, noe Magasinet Forskningsetikk skrev
om i februar 2020. N4 har han ogsa veert
medforfatter pa en vitenskapelig artikkel.

- Denne gangen var jeg med a skrive,
jeg leste ikke bare over.

Et hinder passert

Forsker May Qstby, som er ansatt bade
ved Hogskolen i @stfold og Hogskolen i
Molde, har samarbeidet med Oterhals
siden starten.

- Arbeidet med artikkelen har veert
bade givende og tidkrevende, forteller hun.

— For meg var det ikke bare en milepzel,
men ogsa et hinder som ble passert. Det
har absolutt vaert verdt a arbeide for.

Artikkelen tar for seg hva velferds-
teknologi kan bety for personer med
utviklingshemming. Den har en tradisjonell
vitenskapelig del som supplement, men
den forste delen er lettlest og ble skrevet
av Qstby, Oterhals og forsker Hege
Bakken i samarbeid.

- Vi hadde jo gjennomfort alle
intervjuene sammen og gjort alle
analysene sammen. Da var det helt
naturlig a prove & skrive artikkelen
sammen, ogsa, fastslar Ostby.

- Jeg tror at andre med utviklingshemming synes det er viktig at jeg gjor dette. Kanskje de blir litt stolte,

sier Ole Magnus Oterhals.

Tror de er farst ute

Etter det tidsskriftredakter Oddvar Ferland
vet, er det forste gang denne typen artikkel
har blitt publisert i Norge. Det har
imidlertid veert gjort internasjonalt, som i
tidsskriftet British Journal of Learning
Disabilities.

Initiativet kom fra forfatterne selv, og
redaksjonen var ikke kjent med formen,
forteller Forland.

- Vi droftet det i redaksjonen, og alle
mente at dette var noe de gnsket a vite
mer om.

Arbeidet som fulgte, var enda grundigere
enn ved tradisjonelle artikler, og flere
fagfeller enn vanlig var involvert.

- Det var serlig viktig at fagfellene
kjente bade tematikken og malgruppen,
péapeker Forland.

Traff en nerve

Universitetsforlaget har over 60 viten-
skapelige tidsskrifter, og Tidsskrift for
omsorgsforskning er ett av dem. I tiden
etter publisering var artikkelen lenge den
mest leste. Den har ogsa blitt mye delt pa
Facebook samt dekket av media.

— Den har helt tydelig truffet en nerve,
fastslar Forland.

Framover haper han 4 fa en debatt i
tidsskriftet, bide om sjangeren vitenskaplig
artikkel med lettlest del, brukerinvolvering
i forskning og medforskning.

- Dette er et utfordrende felt. Akkurat
det med en lettlest del er jeg utelukkende
positiv til, tidsskriftene ber ha et ansvar
for & formidle til dem forskningen gjelder.

Involvering av brukere som medforskere
er generelt mer utfordrende. m
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- Darlige tekster
er darlig forskning

Altfor mange forskere har et kronglete og upresist sprak. Det svekker
forskningens potensial, hevder Solveig @strem i sin nye bok.

TEKST ELIN FUGELSNES
FOTO ARILD JULIUS @STREM

ar du opplevd a lese en setning
H fem ganger og fortsatt ikke

forstatt bak fram pa den? Eller til
og med sittet som et stort spersmalstegn
etter 4 ha strevd deg gjennom en hel
forskningsartikkel? Det har @strem.

— Nér jeg leser forskningslitteratur,
rykker det ofte litt i irritasjonsmuskelen,
forteller hun.

Ostrem er ph.d. i teologi og professor i
pedagogikk ved OsloMet. Gjennom hele
forskerkarrieren har hun veert opptatt av
tekster og hvordan de blir forstatt. Nylig
ga hun ut boka «A skrive akademisk - En
veiviser for forskere». Den retter seg
hovedsakelig mot forskere innenfor
samfunnsvitenskapelige og
humanistiske fag.

Ostrems erfaring er at skriving som
metode blir undervurdert, og hun har
inntrykk av at mange forskere ikke
bestreber seg pa a skrive godt.

— Selvfolgelig er det noen som er gode
til & skrive ogsd, men mange tekster virker
uferdige og ubearbeidede, synes hun.

Truer troverdigheten

Kronglete artikler med lange, tunge
setninger overlesset med fagbegreper,
engelske ord og klynger av referanser som
bare belegger selvfolgeligheter. Slike mater
a skrive pa far det til a rykke i den omtalte
irritasjonsmuskelen.

Qstrem har full forstaelse for at det er
krevende a skrive enkelt og klart om et
komplekst saksforhold med mange nyanser.
Og det er nedvendig & bruke fagtermer for
a fa sagt noe presist, medgir hun.

— Men som forsker har man et ansvar
for 4 finpusse spréaket og finne en form
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som gjor at man far leseren til & forsta det
man selv har forstatt.

Hvorfor er det s ngye med dette
spraket, da? Spiller det noen rolle om man
ikke plasserer kommaer der de skal veere,
om setningene er lange, eller om det
slurves med kildereferansene?

Ja, det er definitivt ikke bare flise-
spikkeri, mener @strem.

- Det alvorlige ved at forskere ikke
bestreber seg nok pa a skrive gode tekster,
er at forskningen mister tillit og troverdig-
het. Hvis vi ikke klarer & argumentere godt
nok for det vi har sett og brakt fram av nye
forstaelser, risikerer vi 4 bli lest inn i en
pervertert demokratiforstaelse der alle kan
mene det de vil, ut fra hva som helst.

Harete mal

Ifolge @strem ber forskningens viktigste
mal veere a bidra med ny kunnskap og nye
erkjennelser, ja, ikke mindre enn a bidra
til en bedre verden. Og skriftspraket er
forskerens viktigste verktoy for 4 komme
dit.

Det er nemlig ikke slik at forskerne forst
finner fram til ny kunnskap og deretter
bare gjor den tilgjengelig gjennom en
tekst. Nei, det er skrivearbeidet som skaper
tanker og dermed nye erkjennelser og
innsikt.

Derfor er det ogsa umulig at elendige
akademiske tekster med hjelpelas
sprakforing kan inneholde fremragende
forskning, hevder @strem i boka si.

- Det er en krass pastand?

- Ja, men det stér jeg for, man kan ikke
si at forskningen er god, hvis teksten er
darlig. Forskningsresultatene kan ikke
forstas uavhengig av hvordan de blir

presentert, konstaterer hun.

I like liten grad er en velskrevet tekst i
seg selv en garanti for at forskningen
holder mal, framholder hun.

Forskningsetikk som rettesnor

I boka trekker @strem fram feil forskere
gjor, og fallgruver de kan ga i. Formalet
hennes er likevel verken a kjefte, presentere
et sett regler eller gi forskerne en fiks ferdig
oppskrift a felge. Hun vil oke bevisstheten
om skrivingens betydning, gjere forskerne
trygge, inspirere og vise vei.

Boka tar blant annet opp hva som
kjennetegner et godt sprak, betydningen
av 4 stille gode og relevante spersmal og at
maten forskere presenterer, analyserer og
diskuterer materialet sitt pa, kan veere
avgjorende for hva de finner. Spersmalet
om hvordan forskere bor referere til andres
tekster, er viet hele to kapitler i boka.

Hvem eller hva er det da som bestemmer
hva som er god akademisk skriving?
Ostrem understreker at det ikke er hennes
personlige idealer som gjennomsyrer
boka, men de sentrale forskningsetiske
normene: sannferdighet, ansvar, frihet,
neyaktighet og etterrettelighet.

— A ta utgangspunkt i etiske retnings-
linjer er helt opplagt for meg, ogsé nar det
gjelder skriving, forteller hun.

- Skriving blir aldri enkelt
Pedagogikkprofessoren er forundret over
at det er sé lite diskusjon om hva som
kjennetegner gode fagtekster. Det finnes
riktignok mange beker om temaet.

- Men disse bokene er vanligvis rettet
mot nybegynnere. De skal lare studentene
d «knekke koden» og & skrive en god

Solveig @strem blir irritert over mengden forskningstekster som virker uferdige. Boka springer
likevel ut fra en tro pa akademia. - Jeg er kanskje uforskammet optimistisk, sier hun.

akademisk oppgave. De fa bokene som er
direkte rettet mot forskere, handler om
strategier for 4 fa publisert artikler i de
«riktige» tidsskriftene.

- Hvorfor blir ikke skriving diskutert
blant forskere? Er det kjedelig? Eller tror de
at det kommer av seg selv?

- Jeg tror mange oppfatter skriving som
noe man lerer for man begynner & forske,
og sa kan man det. Men skriving er ikke
enkelt og vil aldri bli det - verken for
nybegynnere eller erfarne forskere,
pépeker pedagogikkprofessoren.

Mest mulig eller best mulig?
Gjennom blogginnlegg og kronikker har
Ostrem flere ganger tidligere problematisert

det sakalte tellekantsystemet. Logikken
systemet er basert pd, og maten det brukes
P4, er et viktig bakteppe ogsa i boka hennes.
Hun er redd for hva tellekantene gjor med
forskernes motivasjon for a skrive og
strategiene de bruker i skrivearbeidet.

- Blir spraket bedre, mer presist og mer
sannferdig hvis vi skriver ut fra et mal om
a publisere mest mulig? spor hun retorisk.

Selv kan ikke @strem tenke seg noe
mer meningslest enn & delta i en konkur-
ranse om flest mulig publiseringspoeng.
Hun tror det ville gjore henne mindre i
stand til a stille de gode spersmalene og fa
fram de mest sannferdige svarene.

Hun er redd for at konkurranselogikken
vil vinne over ideen om det felles ansvaret

forskerne har for a utvikle ny kunnskap til
beste for samfunnet.

- Men hvis det er denne logikken som
rader, vil det vel veere vanskelig d holde seg
utenfor?

- Ja, det er klart man risikerer noe, men
den risikoen ma man bare ta, sier @strem.

— Jeg tror ogsa denne konkurranse-
logikken mange steder snakkes om som
mye viktigere enn den er. Pa OlsoMet har
vi for eksempel skrevet under pd DORA-
erkleeringen. Det innebaerer at man ikke
skal navigere etter tidsskrift eller niva,
men at det er kvalitet og innhold som
teller. Jeg tror vi bare md insistere pa det. m
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Helsedata kan omfatte alle typer opplysninger om helse, og komme fra for eksempel helse- og omsorgstjenestene eller de store befolkningsundersgkelsene.

Frykter tu ngvint
taushetslgsning

Nye lovendringer skal gjgre det enklere a bruke data fra ulike helseregistre. For dem som vil
forske med taushetsbelagte opplysninger uten samtykke, kan det heller bli mer byrakratisk.

et frykter bade regionale og
D nasjonale etikk-komiteer for
medisin og helsefag.

- Formalet med endringene har veert a
forenkle, men nar det gjelder fritak fra
taushetsplikt, vil det tvert imot bli mer tung-
vint og byrakratisk, hevder Jacob Helen.

Han er leder for Regionale komiteer for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
sor-ost (REK ser-ost). Hvis noen vil
forske pa mennesker, humant biologisk
materiale eller helseopplysninger, ma de
soke REK om etisk forhandsgodkjenning
av prosjektet. Siden 2009 har REK ogsé
hatt ansvaret for & vurdere seknader fra
forskere som ensker & bruke taushets-
belagte opplysninger uten samtykke.
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Na skal vurderingen av dispensasjon fra
taushetsplikt flyttes ut av REK til en ny
instans. Ansvaret for den etiske forhands-
godkjenningen forblir hos komiteene.

- To instanser vil matte gjore over-
lappende saksbehandling, papeker Holen.

Ubrukt gull
I Norge finnes over 50 medisinske
kvalitetsregistre med helseopplysninger
om alt fra smertebehandling til hjerneslag.
I tillegg kommer rundt 20 sentrale
helseregistre, som Kreftregisteret,
Dodsérsaksregisteret og Medisinsk
fodselsregister.

Registrene skal blant annet & gi bedre
helse- og omsorgstjenester. Det ligger ogsé

store muligheter i & bruke data fra ulike
registre i forskning. Forskere kan for
eksempel undersgke om fedme spiller inn
pa risikoen for kreft, hvordan helsa var
pavirkes av klima og milje, eller hvordan
hiv-epidemien utvikler seg i Norge.

Men samtidig som det blir snakket om
at helseregistre er en gullgruve, har en
okende bekymring dukket opp: Forskere
bruker i for liten grad disse dataene, og det
nasjonale «gullet» blir liggende ubrukt.

Lovendringer skal gke bruken

12017 la Helsedatautvalget, der Holen for
ovrig var et av medlemmene, fram en
rapport som peker pa ulike utfordringer:
Systemet er komplekst og tidkrevende, og

soknadsprosessen kan oppleves som
uforutsigbar og uklar. Forskere som
trenger data fra flere registre, moter
spesielt store utfordringer fordi de mé soke
om tillatelse fra ulike registerforvaltere.

Utvalget ga en rekke anbefalinger.

I mars 2020 foreslo Helse- og omsorgs-
departementet dermed endringer i
helseregisterloven og helseforskningsloven.
Disse ble vedtatt av Stortingets helse- og
omsorgskomité i november.

Formalet er okt, enklere og tryggere
tilgjengeliggjoring av helseopplysninger
og andre helsedata i helseregistre til bruk i
ulike formal, deriblant forskning. En viktig
endring er at brukerne skal fa én aktor a
forholde seg til nar de seker om a fa
tilgang til data fra helseregistre — inkludert
taushetsbelagte opplysninger. Ansvaret
blir lagt til en ny akter, Helsedataservice.

— Soker vil na fa vurdert dispensasjon
fra taushetsplikt i sammenheng med
seknad om tilgjengeliggjoring av data.

I dag far man den vurdert i sammenheng
med den etiske vurderingen som REK
gjor, forklarer Hévard Kolle Riis.

Han er avdelingsdirektor for helsedata i
Direktoratet for e-helse, som har det
organisatoriske ansvaret for Helsedata-
service.

Ifolge Kolle Riis innebzerer lovendringene
og arbeidet med 4 forenkle systemet at
flere av vurderingene samles pa én hand,

i stedet for at REK og et antall registre
behandler flere soknader fra ett prosjekt.

— Dette er i stort en konsolidering av
vurderinger, ikke en fragmentering,
understreker han.

Et godt trent system

Jacob Helen i REK er enig i at det ligger
en stor gevinst i at registerforskere na far
én postkasse a sende spknaden til. Han
tror det generelt sett vil bli enklere og
raskere a fa tilgang til data. Men det
kunne veert tatt helt ut, ved ikke a ha en
todelt losning mellom Helsedataservice og
REK, mener han.

- Hvis vurderingen av bade forsknings-
etikken og taushetsplikten ble flyttet til
Helsedataservice, ville vi fatt en faktisk
forenkling, sier Holen.

Dette var ogsa et av innspillene fra
komiteene da lovforslaget var ute pa
hering. Slik det ligger an n4, vil mange
prosjekter trenge vurderinger fra bade
REK og Helsedataservice.

Aller helst ville REK og Den nasjonale
forskningsetiske komité for medisin og

Jacob Hglen er sekretariatsleder i Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskning sgr-gst

(REK sgr-gst). Foto: Elin Fugelsnes

helsefag (NEM) beholdt ansvaret for
taushetsvurderingene selv. Berge Solberg,
nestleder i NEM, er oppgitt over at
myndighetene né legger opp til et slags
parallelt vurderingssystem.

- Vi har et velfungerende system som
det brukes mye ressurser pa, og som er
godt trent pa & gjere forskningsetiske
vurderinger. Slike vurderinger er i praksis
juss og etikk intimt forbundet. A forsoke &
splitte dem i to, ved a skille ut taushetsplikt-
og samtykkeelementet, gir verken god
forskningsetikk eller god ressursutnyttelse.
Kort sagt, det gir ikke mening, sier han.

Dobbeltarbeid
Helsedataservice er i etableringsfasen med
tentativ oppstartdato 1. september 2021.

— Mye er derfor fortsatt uklart om
hvordan vi vil arbeide i praksis, og hvordan
samarbeidet mellom REK og Helsedata-
service blir, forteller Kolle Riis. Hilde
Eikemo, sekretariatsleder i REK midt, ser
for seg at det kan bli mye dobbeltarbeid.

- REK kommer fortsatt til & gjore de
samme vurderingene som n4, vi har bare
ikke lenger myndighet til 4 innvilge selve
dispensasjonen fra taushetsplikt, forteller
hun.

En forskningsetisk vurdering handler
om prosjektets forsvarlighet. Da blir
forholdet mellom den sannsynlige nytten
av prosjektet veid opp mot mulige
negative konsekvenser og personvern-
ulemper for forskningsdeltagerne. Slike
avveininger vil ogsa Helsedataservice
matte gjore nar de skal ta stilling til
dispensasjon, mener Eikemo.

Kan gi lenger saksbehandlingstid
Eikemo og Helen frykter at saksbehand-
lingstiden kan bli lengre med to instanser
involvert. De er ogsa bekymret for
hvordan det skal handteres dersom
Helsedataservice og REK kommer til

Dette er det nye systemet

e | august 2020 startet byggingen av
Helseanalyseplattformen. Her skal
data fra blant annet helseregistrene,
helseundersgkelser og medisinske
kvalitetsregistre bli tilgjengelige i
sikre analyserom.

Helsedataservice skal bli fgrstelinje-
tjeneste for forskere og andre som
sgker om tilgang til slike helsedata.
Enheten skal veilede, behandle
sgknader, levere ut data og sikre
personvernet.

Hovedinngangen for brukere blir
nettstedet helsedata.no. Dette er
allerede etablert, med blant annet
felles saknadsskjema og -mottak.

Direktoratet for e-helse er ansvarlig
for Helsedataservice, som utvikles i
samarbeid med registerforvalterne.

Norsk Helsenett SF utvikler
Helseanalyseplattformen.

Kilde: e-helse.no
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motstridende konklusjoner.

- Vi kan tenke oss at REK sier ja, mens
Helsedataservice ikke vil gi dispensasjon.
Nar man sitter som saksbehandler og ikke
har den brede kompetanse som et samlet
REK har, kan man fa en mer formalistisk
og trygghetssokende tilnserming til
prosjektene, tror Holen.

Ifolge sekretariatslederen var en slik
praksis ofte tilfellet tidligere, da Helse-
direktoratet hadde ansvaret for alle
dispensasjonssoknader.

- Seknadsprosessen tok lang tid, og det
var hoy terskel for & gi dispensasjon,
forteller han.

— I den nye loven skal det gis tilgang til
data hvis bruken er ubetenkelig ut fra
etiske hensyn. Det er en merkelig
formulering som kan bidra til en
strengere praksis. De fleste store prosjekter
som bruker taushetsbelagte data fra store
deler av befolkningen, vil utfordre
personvern og deltakernes integritet, men
de kan likevel vaere etisk forsvarlige, sier
Holen.

Alle innspill er vurdert

REK og NEM opplever at deres inn-
vendinger ikke har blitt hert i arbeidet
med lovendringene. I en e-post til
Magasinet Forskningsetikk understreker
HOD at alle innspill i heringen er vurdert

Hilde Eikemo i REK midt frykter at det blir mye
dobbeltarbeid nar lovendringene trer i kraft.
Foto: Ole Martin Wold
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av departementet — ogsa innspillene fra
NEM og REK.

HOD viser til at flere horingsinstanser
stottet forslaget om & overfore dispensa-
sjonsmyndigheten fra REK til Helsedata-
service. Tiltaket ble beskrevet som bade
viktig og positivt med tanke pa a forenkle
spknadsprosessen.

I lovarbeidet var overfering av den
forskningsetiske vurderingen fra REK til
Helsedataservice et tema, opplyser stats-
sekreteer i HOD, Maria Jahrmann Bjerke.

- Departementet mente at vi burde
avvente erfaringer med nye losningen nar
det gjelder ivaretakelse av forskningsetiske
hensyn og tidsbruk ved behandling av
seknader om tilgjengeliggjoring. Det kan
da vurderes om denne oppgaven bor
overfores til Helsedataservice.

Jahrmann Bjerke understreker at det
enna ikke er vedtatt nye regler om
overfering av dispensasjonsmyndigheten.

- Departementet arbeider né med et
heringsnotat med forslag til en forskrift
som skal regulere den nye lgsningen, blant
annet sporsmélet om vedtaksmyndighet i
saker om dispensasjon fra taushetsplikten.

Hun pépeker at Direktoratet for e-helse
allerede samarbeider med REK-ene for a
finne lgsninger som ivaretar bade
forskningsetikken og smidig saks-
behandling.

Dette eristort en konsolidering av vurderinger,
ikke en fragmentering, mener Havard Kolle Riis i
Direktoratet for e-helse. Foto: Annika Rigenholt

Manedlige samarbeidsmgter

REK og Helsedataservice har nd maned-
lige moter for kompetanseoverfering slik
at Helsedataservice skal vere best mulig
forberedt nar de overtar dispensasjons-
myndigheten.

- Problemstillingen REK og NEM tar
opp; er aktuell og sentral i samarbeidet vi
har oss imellom. I noen scenarioer kan
det innebeere en mulig komplisering og
duplisering, medgir Kolle Riis i Direktoratet
for e-helse.

- Her mé vi sammen finne frem til
prosesser som ikke gjor det mer tungvint
og byrakratisk for dem som vil forske med
taushetsbelagte opplysninger. m

Samtykke og taushetsplikt

e Samtykke er hovedregelen for &
kunne forske pa humant biologisk
materiale og helseopplysninger.
Dette gjelder enten data blir samlet
inn direkte fra den som opplysningene
gjelder, eller hentet fra pasientjournal,
annet helseregister, observasjoner,
biobanker eller andre forskings-
prosjekt.

e For a kunne forske pa humant
biologisk materiale eller helse-
opplysninger som allerede er hentet
inn, uten a be om samtykke er det
ngdvendig med dispensasjon fra
taushetsplikt.

Kilde: REK

E Forskningstyll

Elisabeth Staksrud
professor ved Institutt for
medier og kommunikasjon,
Universitetet i Oslo og leder i
Den nasjonale forskningsetiske
komité for samfunnsvitenskap
0g humaniora (NESH)

Vare faste spaltister er
Jan-Ole Hesselberg, Bjgrn
Hofmann, Norunn Myklebust
og Elisabeth Staksrud.

ARLIG TALT

E-posten som landet i innboksen min, var flatterende, men det
pafglgende mgtet med avsender ble desto mer frustrerende.

Det var en sveert smigrende e-post 4 fa. Jeg ble
fortalt at flere hadde skrytt av mine evner som
forsker og formidler, og na lurte avsender pa om
jeg kunne veere hovedinnleder pa en stor
konferanse. Publikum var noe uvanlig; penge-
sterke og energiske innovaterer i dress. Kunne
jeg veere interessert? Skulle vi ta en prat? Jeg sa
ja til en kaffe. Forberedte meg. Hadde ideer til
hvordan innsiktene fra var forskning kunne
veere relevante for nettopp dette publikumet.

Vi rakk sa vidt et par minutter med introduk-
sjon og smaprat for han sukket litt oppgitt ut i
luften, lente seg fremover og hvisket fortrolig:

« ... du skjenner, jeg skulle egentlig holde
dette innlegget selv, men vi har fitt nok et palegg
om 4 finne flere kvinner. Helst en med en fancy
tittel. Men, det jeg mener vi egentlig trenger, er at
du legger frem det jeg har forberedt. Jeg sender
deg manus. Vi skal selvsagt betale deg for det ...»

Kaffen var god. Jeg betalte den selv.

Mitt akademiske utseende

Det er ikke forste gangen det har skjedd.
Hverken med meg eller med andre forskere. Det
kommer en jevn strem av foresporsler om a
vaere med i ulike seknader, prosjekter, komiteer,
advisory boards — og pa konferanser. Dette er en
del av dealen - jeg skal bidra til fellesskapet. Jeg
skal stille opp. Men hvordan? Og pé hva?

Jeg gjor det til en vane & sporre hvorfor de har
tenkt pa nettopp meg, og hva de onsker at jeg
skal bidra med av faglig kompetanse. Det er ikke
alltid det kommer et svar.

Flere har pekt pa problemet med & bli bedt
om & fylle en kvote, heller enn a bidra som
forsker. Stipendiat og forsker Minda Holm har
beskrevet opplevelsen av a bli invitert inn i en
soknad «fordi de trenger en kvinne», som en
grasone: «Det er verken snakk om seksuell
trakassering eller uttalt diskriminering. Det er
ikke en gang nedvendigvis snakk om manglende
gode intensjoner.»' Den som blir spurt, blir
stdende i et vakuum. Er det forskningen som
ettersporres, eller er det det akademiske
utseendet?

1 https://khrono.no/minda-holm-om-a-vaere-kvinne-i-
akademia---og-om-reaksjonene-nar-jeg-skriver-om-
det/431393#ankerl

Mellom salighet og fortapelse

Jeg har undret meg over hva som star pé spill
forskningsetisk nar noen foler det opportunt a
be kollegaer om a veere «fyllmasse».

Forskere skal ha forskningsetikken langt
fremme i pannebrasken. Vi skal uteve godt etisk
skjonn og god vitenskapelig praksis. De
grunnleggende normene for kollegiale forhold
— et faglig fellesskap preget av respekt, dpenhet,
saklighet og kritikk — er en forutsetning.

Derfor vurderer vi kollegaers arbeid med
integritet. Vi vet hvilke prinsipper som skal ligge
til grunn: den faglige innsikt og metodiske
kvalitet. Slik er vi med og hegner om vér
akademiske frihet og den apne akademiske
samtale, kritisk profesjonalitet og respekt for
andres velfunderte argumenter og innsikter.

Den som blir spurt, blir
stdende i et vakuum.

Er det forskningen som
ettersporres, eller er det det
akademiske utseendet?

Er det noe av dette som star pa spill? Nar det
som betyr mest, er kollegaens status og demo-
grafiske «profil» og hvordan disse kan loftes og
beskrives i mote med finansier? Er vi prisgitt
systemer som er bygget pa gode intensjoner,
men som i praksis gir lite innflytelse for dem
som blir en del av den nedvendige sjekklista hel-
ler enn prosjektet?

Vi mangler kanskje et forskningsetisk sprak for
a beskrive og for 4 komme oss ut av dette limbo:
et sted mellom akademisk salighet og fortapelse
hvor man i teorien er med, men ikke kommer
seg noe sted.

Som forskningsfyll er de fleste forskere
bortkastet.
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11971 innredet psykologiprofessor Philip Zimbardo et fengsel i kjelleren pa Stanford University. 12 studenter fikk
rollen som fangevoktere, 12 som fanger. Hensikten var & se om vokterne utviklet sadistiske tilbgyeligheter.
Foto: Courtesy of Special Collections & University Archives, Stanford University

Er vi ikke onde likevel?

Tidenes to mest kjente sosialpsykologiske eksperimenter avslgrte menneskets
underliggende ondskap - eller gjorde de egentlig det? Flere hevder na at forskerne,
som skapte seg verdensbergmmelse, jukset med resultatene.

vordan kunne holocaust skje,
H hvordan skaffet nazistene nok folk
til & jobbe i utryddelsesleirene?
«Ikke noe problem, dem kan du finne i
en hvilken som helst amerikansk smaby»,
mente psykolog Stanley Milgram ved
Yale University. Han hadde da gjennomfort
eksperimentet Obedience to Authority
(se faktaramme) og seilte opp som den
ledende stjernen innen psykologifaget.
Forst da Philip Zimbardo ti ar senere
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gjennomfoerte sitt Stanford Prison
Experiment (se faktaramme) fikk
Milgram en konkurrent som kunne gjore
ham rangen stridig.

I USA er det, selv i dag, vanskelig & finne
innforingsbeker i psykologi der ikke ett av
disse eksperimentene, eller begge, er gjengitt.

Forsgkene til Milgram og Zimbardo fikk
mye kritikk for & ha utsatt forsokspersonene
for ekstreme psykiske belastninger og ha
fort dem bak lyset. Med de etiske retnings-

linjene som gjelder i dag, ville det ikke veert
mulig & gjennomfere noen av disse
eksperimentene. Men i de senere drene er
det ogs stadig flere som stiller spersmal
ved konklusjonene de to trakk.

Metervis med arkivmateriale
Australske Gina Perry har brukt ar av sitt
liv pa & ga Milgram etter i sommene. I
2012 ga hun ut boka «Behind the Shock
Machine». Det som forbauset psykologen

FORSKNINGSETISK HISTORIE

og forskningshistorikeren mest, var at
ingen for henne hadde gatt grundig
gjennom ramaterialet fra forsek som har
hatt sa stor betydning. Og hva med
forseksobjektene? Fa hadde snakket med
dem.

Gina Perry ployde seg gjennom
metervis med arkivmateriale og timer
med lydopptak. Hun sporet ogsd opp flere
av forsekspersonene og ble stadig sikrere
pé at Milgram ikke faktisk testet ut sine
hypoteser, men gikk inn for a f& dem
bekreftet.

Elektriske stgt sjokkerte verden
Stanley Milgram lurte forsokspersonene
til & tro at de var med i et eksperiment for
a undersegke om en elev ville laere fortere
nar han fikk elektrisk stot hver gang han
svarte feil. I virkeligheten var de elektriske
sjokkene juks og eleven en skuespiller.

Personen som fikk beskjed om a gi det
han trodde var elektriske stot, var den
virkelige forsekspersonen. Hensikten var
a underseke om folk fulgte ordre selv om
det innebar & pafere andre smerte.

Det som sjokkerte verden, var at to av
tre forspkspersoner fulgte ordre hele veien
opp til den sterkeste stromstyrken pa 450
volt. Det er dette resultatet som gjengis
hver gang det refereres til forsoket. Gina
Perry mener at virkeligheten er langt mer
kompleks.

Grat, svettet og skalv

Milgram gjennomferte nemlig en rekke
varianter av forspket, og den heye andelen
lydige oppnadde han bare nér eleven satt i
et annet rom. Nar eleven ble flyttet inn i
rommet der den som ga «sjokkene», satt,
var det tvert imot 60-70 prosent som
motsatte seg ordrene. I alt ble det gjennom-
fort over 20 varianter av forsokene, og i
over halvparten av dem var det mer enn

60 prosent som ikke adlod.

Dessuten var det bare halvparten av
forsekspersonene som var helt sikre pa at
stotene var ekte, og blant dem var det bare
én av tre som adled. Lydopptakene viser
ogsa at deltakerne led store kvaler,
protesterte, grat, svettet og skalv.

Gina Perry mener resultatene like
gjerne kan tolkes omvendt av det Milgram

gjorde: som dokumentasjon pa at vi
motsetter oss ordre.

Sadistiske studenter?

Sommeren 1971 innredet professor i
psykologi Philip Zimbardo et fengsel i
kjelleren pa Stanford University. 12 studen-
ter fikk rollen som fangevoktere, 12 som
fanger. Alle var menn. Hensikten var a se
om vokterne utviklet sadistiske tilboyelig-
heter, og det gjorde de. Zimbardo viste at vi
alle har en sadist i oss som kommer til
overflaten bare omstendighetene er de rette.

Ifolge Zimbardo fikk fangevokterne selv
fritt utvikle sine metoder. En rekke
intervjuer med «fangevokterne» og nye
undersokelser av arkivmateriale og
lydband fra eksperimentet gir et helt
annet bilde. For forseket begynte,
oppfordret Zimbardo vokterne til blant
annet 4 skremme fangene.

Flere av vokterne har hevdet at de
trodde malet var a se hvor fort fangene
kunne brytes ned, og at deres oppgave
derfor var & klekke ut metoder som kunne
bidra til nettopp det. De fikk ogsa
instrukser fra forskningsledelsen om
hvilke metoder de kunne bruke. En av
fangevokterne ble irettesatt fordi han ikke
var toff nok mot fangene. Den vokteren
fangene fryktet mest, fikk derimot skryt
av Zimbardo, som takket ham for en
glimrende jobb.

Forsek pa a gjenta eksperimentet uten
noen instrukser til vokterne har ikke fort
til sadistisk oppfersel, snarere det motsatte.
Voktere og fanger er blitt gode venner.

Selv har Zimbardo sagt at han er lei av a
forsvare forsoket. Han har papekt at det
uansett er den mest beromte studien i
psykologiens historie. Studiens beste
forsvar er dens langlivethet, mener den na
87 ar gamle Zimbardo.

Sokte bergmmelse
Professor Hank Stam ved University of
Calgary er kritisk til de tidlige sosial-
psykologiske eksperimentene. Han mener
Stanley Milgram ikke trakk frem de
resultatene som viste at forsekspersonene
motsatte seg ordre, fordi Milgram «visste
hvordan suksess sd ut».

For hvem hadde hert om Milgram og

Zimbardo hvis deres konklusjoner hadde
veert at folk flest er skeptiske til a folge
ordre og ikke utnytter situasjoner der de
straffefritt kan ydmyke og plage andre?

Ifolge Rutger Bregman i boken «Folk
flest er gode» avslorer ikke verdens to
mest kjente sosialpsykologiske forsok
var underliggende ondskap. De er bare
historier om psykologer som s gjerne
ville bli beromte.

Kilder:

Stanley Milgram: Obedience to Authority,
Gina Perry: Behind the shock Machine,
Rutger Bregman: Folk flest er gode,
Thibault Le Texier: Debunking the Stanford
Prison Experiment (APA),

Philip Zimbardo: The Lucifer Effect

Obedience to Authority

o Nar: 1961

e Forskningsleder: Stanley Milgram,
1933-1984

e Forsgkspersoner: flere hundre
vanlige mennesker fra New Haven,
Connecticut

e Hypotese: Vifglger ordre selvom
det innebeerer a pafgre andre
mennesker smerte.

e Hvordan: Forsgkspersonene ble
beordret til a gi elektrisk stgt til en
annen person. De ble holdt uvitende
om at stgtene ikke var reelle.

Stanford Prison
Experiment

e Nar: 1971

e Forskningsleder: Philip Zimbardo,
1933-

e Forsgkspersoner: 24 mannlige
studenter

e Hypotese: Vi utvikler sadistiske
tilbgyeligheter dersom vi far
ubegrenset makt over andre
mennesker.

e Hvordan: Halvparten av studentene
fikk rollen som fangevoktere, resten
rollen som fanger.
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Russland vil korrigere
«trgblete» tenaringer

Seks lokale skoler i Sibir skal delta i et banebrytende
genetisk forsgk hvor formalet er 4 oppdage og korrigere
avvikende oppfgrsel. Det skriver avisen Siberian Times.

Bak prosjektet star utdanningsavdelingen i byen
Novosibirsk, Institutt for cytologi og genetikk og selskapet
VedaGenetics.

Munnhuleprgver fra frivillige skoleelever i alderen 11-17 ar
skal analyseres for gener som pavirker nivaer av aggresjon,
kreativitet og intellekt. Resultatene blir levert tilbake til
skolene, hvor lzererne kombinerer dem med tidligere
utfgrte psykologiske tester. Deretter kan de avgjgre om et
barns oppfarsel ma «korrigeres for a re-kanalisere energien
i en mer fredelig retning» ved hjelp av fritidsaktiviteter og
psykologer.

Ungdom med genetisk disposisjon for aggresjon kan for
eksempel styres inn i egnet idrett, som boksing.

Kilde: Siberian Times, High North News

Ny forskningsetisk veileder

| januar ble veilederen for medisinsk og helsefaglig
forskning i lav- og mellominntektsland utgitt av Den
forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM).

Veilederen er utarbeidet for a ivareta grunnleggende
forskningsetiske prinsipper for slik forskning. Det
innebaerer blant annet at forskningen skal ha lokal
relevans og nytteverdi. Den skal ogsa utfgres med
respekt for og veere til fordel for personene det forskes
pa, og felleskapet de er en del av.

Veilederen er ment som en hjelp bade til forskere som
planlegger a forske i lav- og mellominntektsland, ogi den
etiske vurderingen for regionale komiteer for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK).

Veilederen kan finnes pa nettsidene til De nasjonale
forskningsetiske komiteene: www.forskningsetikk.no.

FORSKNINGSETIKK | NR.1 | 2021

Illustrasjon: David Parkins / Nature

Raverne radr i populaer database

«Hvis jeg har sett lenger, er det fordi jeg har statt pa skuldrene til
kjemper». Denne metaforen brukes ofte om hvordan forskeres
egne bidrag og vurderinger alltid bygger pa andres.

Men ikke alle kjempers skuldre er like trygge a sta pa. Ifglge en ny
studie publisert i Scientometrics er mer enn 300 potensielle
rgvertidsskrifter inkludert i den ledende akademiske databasen
Scopus. | perioden 2015-2017 kom mer enn 160 000 artikler i
databasen fra disse tidsskriftene.

Ravertidsskrifter kjennetegnes av tvilsom publiseringspraksis og
darlig eller til og med uredelig forskning. Frykten er at forskere,
uten a veere klar over det, baserer seg pa rgverartikler, og dermed
produserer upalitelig forskning selv.

Scopus, som er drevet av forlaget Elsevier, forteller at de jobber
med a rette opp i problemene.

Kilde: Nature

< Videre er det ingen sterke bevis
for at fremragende vitenskaps-

menn har vert store publisister.

Faktisk skrev menneskehetens mest

innflytelsesrike transformatorer

(f-eks. Jesus, Buddha, Sokrates og

til og med Lao-Tse) aldri noe.»

| et Letter to the editor i tidsskriftet Scientometrics
kommenterer professor Antonio Fernandez-Cano det han
anser som et overdrevent og ungdvendig publiseringsjag.

AKTUELT

Hvis ingen garifella...

De siste ti arene har det blitt dpenbart at
mye psykologiforskning pa mennesker
ikke er representativ. Blant annet er
befolkningen i vestlige, rike og demokra-
tiske land kraftig overrepresentert. Na tar
nye retningslinjer, STRANGE, opp kampen
mot slike skjevheter, eller bias, i forskning
pa dyreatferd.

Genetikk, oppfostring og sakalt
selvselektering er noen av faktorene som
kan pavirke hvordan dyr oppfarer segi
eksperimenter. Kanskje er det bare de

kinesiske hjertepasienter dgde av
hjerteinfarkt mens de deltok i
ungdvendige medisinstudier i
perioden 2008-2018. Det anslar
en studie publisert i tidsskriftet
BMJ. Statiner senker kolesterol-
nivaet, og fra 2007 anbefalte
medisinske retningslinjer i Kina
slik behandling for visse typer
hjerteproblemer. Likevel ble mer
enn 2000 randomiserte statin-
studier igangsatt etter dette.
Mange pasienter fikk placebo, og
gikk dermed glipp av potensielt
livreddende medisiner.

modigste dyrene som bokstavelig talt gar
i fella og dermed kan forskes pa. Og
viltfangede dyr kan ha annen atferd enn
laboratoriedyr.

Resultatet kan bli funn som er upalite-
lige eller lite generaliserbare.

Tidsskriftet Ethology er det fgrste som
tar i bruk retningslinjene. Forskere som vil
publisere der, ma na evaluere og diskutere
hvordan slike mulige skjevheter kan
pavirke resultatene deres.

Kilde: The Scientist

Illustrasjonsbilde: Shutterstock

Omdiskutert
koronastudie

garigang

Britiske myndigheter har na godkjent en
studie der frivillige deltagere skal smittes
med koronaviruset. Studien har veert
omdiskutert pa grunn av risikoen
deltagerne blir utsatt for.

| den farste delen av prosjektet vil
uvaksinerte deltagere utsettes for korona-
virus i kontrollerte, gradvis gkende doser.
| to uker etterpa blir de isolert og fulgt opp
pa sykehus. Malet er a finne den minste
mengden virus som skal til for at en person
utvikler covid-19. | andre del planlegger
forskerne a utsette vaksinerte personer for
viruset, og dermed sammenligne effekten
av ulike vaksiner.

Kilde: New York Times

Fra Twitter
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Lonn for strevet

To madre til davblinde barn skal samarbeide med postdoktor Rosemarie van den Breemer
i hele forskningsprosessen. - Medforskere skal anerkjennes, men spgrsmalet om lgnn er et
dilemma, sier hun.

Alt som er galt

Psykologen Stuart Ritchie skriver med skarp penn om juks,
grasoner og mektige aktarer som ikke passer jobben sin.
Men han hyller ogsa dem som fortjener det.

TEKST JAN-OLE HESSELBERG
programsjef i Stiftelsen Dam og medlem i Den nasjonale
forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM)

TEKST ELIN FUGELSNES
FOTO PRIVAT

til frontalangrep pa noen av de storste

navnene innen psykologisk forskning.
I kommentaren «Don’t trust the psycholo-
gists on coronavirus» anklaget han dem
for a formidle pseudovitenskap.

Poengene hans var gode, men han
trakk dem for langt og var for skarp i
tonen, etter min mening. Derfor var det
med avmalt entusiasme jeg startet pa
«Science fictions, til tross for at under-
tittelen vitner om en bok etter mitt hjerte:
«Exposing Fraud, Bias, Negligence and
Hype in Science».

Hva kunne Ritchie tilfore den populeer-
vitenskapelige vitenskapskritikken? Han
er langt fra forst ute. Bade Ben Goldacres
«Bitter pille» (2013) og Richard Harris’
«Rigor Mortis» (2017) er svert solide.

Ipandemiens startfase gikk Stuart Ritchie

Grasoner og juksemakere

Men Ritchies bok viste seg a bli enkel a
anbefale. Han skriver fortsatt med en
skarp penn, men bokformatet gir ham
plass til & underbygge pastandene om alt
som er galt med vitenskapen.

Juksemakere far sitt eget kapittel.
Historiene er medrivende og sorger for at
boken blir vanskelig a legge fra seg. Mest
vekt legger Ritchie likevel pa uredelige
praksiser. De som er langt mer utbredt enn
juks, som i sum har sterre negative
konsekvenser, og som mange forskere
tilsynelatende rettferdiggjor overfor seg selv.

Det dreier seg blant annet om 4 la vere
a publisere resultater som ikke driver
karrieren framover, & dele opp resultater i
unedig mange publikasjoner (salamise-
ring), & grave etter funn i datamaterialet
(sakalt p-hacking) og & gjengi ubetydelige
funn som betydelige (sékalt spin).

Bade pekefinger og hyllest

Men det er ikke forst og fremst forskerne
Ritchies pekefinger rettes mot. Den rettes
mot forskningsinstitusjonene, finansierene
og tidsskriftene — de som har makten, og
som skal veere kvalitetskontrollgrene.

I del tre, «Causes and cures», vektlegges
nettopp dette nér Ritchie tar et oppgjor
med det han mener er forskningens
perverse incentiver. Han argumenter, som

TITTEL

Science Fictions

- Exposing Fraud, Bias,
Negligence and Hype
in Science

FORFATTER
Stuart Ritchie

Van den Breemer er postdoktor ved

VID vitenskapelige hogskole og del av
excellence-prosjektet CitPro, The Citizen’s
project. Hun forsker pa familieerfaringer
med omsorg for barn som er medfedt
dovblinde, og skal sammenligne to
familier i Norge og to i Nederland.

Disse familiene er informanter i
prosjektet. Van den Breemer har i tillegg
inkludert to modre med slik erfaring som
medforskere. De skal samarbeide med
henne om alt fra utforming av spersmal
til tolkning av funn. Kanskje skal de ogsa
vaere med og skrive en forskningsartikkel.

- Jeg forsker med dem i stedet for pd
dem. Ideelt sett skal var relasjon vere
preget av likeverd og anerkjennelse, og da
er et viktig aspekt lonn, pdpeker van den
Breemer.

Anerkjent pa alvor

Hvor mye skal medforskerne fa for sin
innsats? Forskeren begynte & underspke
hva som var praksis bade pa egen
institusjon og pa andre institusjoner. Det
viste seg at det var mye usikkerhet rundt

- Opplevede du at lonnen gjorde det
vanskelig a rekruttere foreldre til
forskningsprosjektet ditt?

— Nei, de fleste hadde ikke noen
forventing om lenn og syntes det var
viktig & bidra, forteller van den Breemer.

- Men jeg er opptatt av at medforskerne
skal fole seg anerkjent pa alvor, og at det
ikke bare blir en fin setning i en bok,
understreker hun.

Pengene pa bordet
Mer brukerinvolvering og medforskning
er en trend i Forsknings-Norge. Hun
forstar at det tar tid & finne ut av hvordan
dette kan gjores pa en god mate, og
kanskje er det ingen fasit pa hva som er
riktig lenn.

Men forskningsinstitusjonene ma
ta opp de etiske spersmélene rundt Rosemarie van den Breemer
anerkjennelse av medforskere og bestrebe —
seg pa a samordne system og rutiner pa
tvers, mener van den Breemer. Hun ser
det som et institusjonelt ansvar a sikre at
medforskere far lonn nar de bidrar med
sin kunnskap inn i forskningsprosjekter.

og profesjonell praksis ved
VID vitenskapelige hagskole

Boken er delt i tre. Del én, «Ought and | mange andre for ham, for at vektleggingen UTGIVER regelverk, og at ulik praksis forte til stor - Hvis det i praksis ikke blir satt av nok
is», handler om de klassiske vitenskapelige | av antall publikasjoner og hvilke tidsskrift Penguin variasjon i lennen - fra 150-200 til penger til 4 lonne medforskere for deres
idealene, som neytralitet, systematisk man publiserer i, er blant hovedérsakene ARETALL 500 kroner per time. arbeidsinnsats, er det en fare for at
kritikk av pastander og at kunnskap skal til uferet vi har havnet i. 2020 Van den Breemer synes gkonomisk medforskning prioriteres bort i

vaere allemannseie. Delen avsluttes med
opprullingen av den sakalte «replikasjons-

«Science fictions» sin styrke er at de
fengslende historiene underbygges av

ANTALL SIDER

anerkjennelse er spesielt relevant i
prosjektet hun jobber med na. Manglende

prosjektene, tror hun.
Og ma ph.d.- og postdoktorstipendiater

krisen» i psykologien. Flere klassiske relevante, overbevisende og oppdaterte 368 okonomisk anerkjennelse er nemlig bruke av sine driftsmidler til a betale ut
studier ble gjennomfort pa nytt, men referanser. Og til de bekymrede: Selv om hovedtematikken hennes. lpnn til medforskere, kan dette ga pa
resultatene glimret med sitt fraver. Det boken peker pd fundamentale svakheter i 5;38,\11847925657 - I disse familiene har foreldre hatt lange | bekostning av konferansedeltakelse og

ble tydelig at noe var alvorlig galt.

Ritchie bruker replikasjonskrisen og sin
egen erfaring med et motvillig tidsskrift til
d sparke i gang del to: «Fawlts and flaws».
Der gér han gjennom arsakene til at
studier ikke lar seg replikere.
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vitenskapen, er den ogsa en hyllest av den.
En hyllest av de vitenskapelige idealene og
av de forskerne som utrettelig har jobbet for
a kartlegge svakhetene for at vi skal komme
noen skritt naermere idealtilstanden.

perioder med redusert jobb og inntekt pa
grunn av tunge omsorgsoppgaver. I tillegg
er deres enorme arbeidsinnsats hjemme
lite pkonomisk belennet, forteller hun.

Selv skulle hun gjerne gitt medforskerne
sine litt hoyere lonn.

innkjop av faglitteratur.

- Stipendiater skal ikke matte velge
mellom a kjope inn beker de trenger, og &
involvere medforskere, pdpeker van den
Breemer.
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postdoktor ved Senter for diakoni
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