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VAKSINERING

1 livets store skolegiard
Utsettes uvaksinerte for mob-
bing? Det spor Stig R, Wiges-
trand og Erlend Hodneland om
pd morgenbladet.no denne
uken. «Det de utsettes for, til
svarer den etablerte definisjo-
nen av mobbing: en uonsket
agggressiv atferd, et ujevnt styr-
keforhold mellom mobber og
offer og en plaging som pighr
over tidw, skriver de. Opplie-
ringsloven, med sin nulltole-
ranse mot mobbing, hindrer
likevel ikke aggressiviteten som
oppstar i livets store skolegard
«Barn mangler ofte en velutvi-
Klet empati og mentaliserings-
evne. [..] Vi bor imidlertid for-
vente mer fra oss voksne gene-
relt, o fra norske avisredakto.
rer og myndigheter spesiclt.. @

KOMMENTAR

Forskningsetikken gjor
skade pa det samfunnet
den er ment a beskytte,
skriver Tore Wig.

har utlost en debatt am forskning
pi effektene av ulike koronatil-
tak. For at tiltak skal vacre for.
holdsmessige, mi vi vite om de fakrisk
fungerer. Hvorfor mangler vi da gode

Of - som viser -
ofte ender opp med & giore skade pa det
samfunnet det er ment i beskytte

Vi kan ta forskning pa stenging av
skoler som eksempel. Midt under pan-
demien onsket forskere ved Folkehel-
seinstituttet & undersoke effektene av

delta | et eksperiment. Informert sam-
tykke er rettighetsfestet i helsefors-
kningsloven og har stoppet en rekke lig-
nende forsok i pandemien

Dette er et cksempel pi et generclt
trekk ved mye av nivaerende forsknings-
etisk praksis, nemlig dens narsynthet

vitenskapelige studier ay virkningen av
digital isning eller skj P
pa smittespredning og andre viktige
utfall? En forklaring finner vi i folgende
monster som har gientatt seg flere gan-
ger under pandemien: En forsknings-
gruppe, for eksempel fra Folkehelsein-
stituttet eller Universiteteti Oslo, ensker
4 undersoke effektene tiltak giennom

Underveis ble aktor
tykk i stemmen og

mitte snu seg bort.
Noen i Skien snufs

Kt Bargtors Sanhek
e —

NY SPALTE
Sterk kost om biteoin
Hyvordan endrer teknologien liv-
ene vire? Styrer vi algoritmene
eller styrer algoritmene oss? Mor-
genbladet lanserte denne uken en
ny nettspalte under vignetten
«Menneske og maskine. Forst ut
er Bjorn Staerk, p

d studier (sikalte «lodd-
trekningsforseks), men ender opp med
& stange i et forskningsetisk regelverk
som gjor at studiene skrinlegges.

Selv om dette ni er et velkjent og
mye diskutert problem ved pandemi-
handteringen, ma det ogsi diskuteres
som en del av et storre og mer generelt
problemkompleks av helt avgjorende
samfunnsbetydning. Problemet opp-
sthr for oss som ensker oss en politikk
som er kunnskapsbasert - hvor offent-
lige tiltak med usikre effekter evalue-
res for de innfores for en befolkning
Det koronaforskningsdebatten viser, er
atvii Norge opererer med et forskning:
se regime, bestiende av formelle
regelverk, institusjoner og tolknings-
normer som setter strenge grenser for

ligheten vir til & fore en slik kunn-

forfatter, som gransker bitcoin
Hva er egentlig bitcoin og hvorfor
har kursen pa denne enheten ste-
get s kraftig de siste drene? Har
du en binge full av bitcoin er det
Kanskje ikke denne teksten du har
onsket deg, Sjansen din for & bli
sokkrik pa bitcoin kan sammen-
lignes med sjansen for & overleve
daglige runder med russisk rulett,
river Staerk. Kry

skapshasert politikk

Det forskningsetiske regimet i Norge
erikke lett & fa oye pa, o derfor litt van-
skelig 4 kritisere. Det er nemlig desen-
tralisert og bestir av ulike fagspesifikke
regelverk forvaltet av forskjellige insti-
tusjoner. Innenfor samfunnsfagene stir
Den nasjonale forskningsetiske komité
for samfunnsvitenskap og humaniora
(Nesh) sentralt, mens det innenfor hel-

bruker teknologiske begreper slik
Trollmannen fra Oz brukte mas.
kinen sin. De fir bitcoin til &
fremsti som noe mystisk og mek-
tig, mens det altsi egentlig bare er
snakk om kuponger i et database.
«Menneske og maskine er en
ukentlig spalte og de andre
bidragsyterne er Taina Bucher,
Magnus Hoem Iversen og Gearg
Kioll.m

finnes Regionale komi-
teer for medisinsk og helsefaglig fors-
kningsetikk (Rek)

etikk
Ex regime for ctisk forsvarlig forskning
er dpenbart nedvendig i et demokrati
Det kan motvirke fusk og forsknings-
praksiser som strider mot vitenskapens
idealer om sannhet og gjennomsiktig
het. T noen tilfeller beskytter det ogsa
individer mot forskning som kan gjore
skade. Men mye tyder pa at virt fors-
kningsetiske regime har gitt for langt i
3 beskytte samfunnet mot forskningen,

forsek, hvor noen elever skulle fi ga til
apne skoler, mens andre skulle fa dig

tal undervisning. Dette fikk imidlertid
ikke forhindsgodkjenning fra Rek, del-
vis fordi det ikke fulgte krave
informert samtykke: Foreldre tl clevene
i studien mitte godkjenne at barna skulle

Naersynt kk legger liten
vekt pi den samfunnsmessige kontek-
sten forskningen foregar i Avvisningen
av skolestudien som uetisk er et godt
cksempel. Her er Rek selvfolgelig klar
over at det eksperimentelle tiltaket de
vil beskytte barna mot - skolestenging
- vil bli innfort for mange barn uansett

amERe

LLJBTAURICN, ESSEN

i fravaer av studien. Det vil si: Barn vil
holdes hjemme fra skoken navhengig av
studien, mens studien vil kunne bidra
til kunnskap om hvorvidt & holde barn
hjemme fra skolan har effeke. studien
vil kun ha konsekvenser for hvilke barn
som berores av tiltaket (de som tilfel-
digvis utvelges), ikke om noen barn blir
det i det hele tatt.

|
I utovelsen av
forskningsetikken

veier retten til informert
sambykke implisitt

mye tyngre enn retten

til god skolegang.

Situasjonen er typisk for de fleste poli-
tiske tiltak: Politikken vil vansett innfo-
res i fraver o forskningen, op forsknin-
gen vil bare ake kunnskapen om tilta-
ket. 1 slike situasjoner blir forsknings-
etikken slik den anvendes her, ofte til
en slags sir Fors-

Elindsone fra historien

Det er plausibelt at forskningsetikkens
starke fokus pd personvern skyldas en
overkorrigering basert pd velkjente og
alvorfige historiske eksempler pa fors-
kning som gar utover deltagere. 1 et for-
svar for kravet om informert samtykks
skriver direktaren i De nasjonale fors-
kningsetiske komiteene i Khrono: «Mange
av de forskningsetiske normene er utvi-
klet med et gralt historisk bakteppe .
der farskningsdeltagere pd ingen mite
deltok frivillig op forskningsdeltagelsen
ipraksis hatydde alvorlig skade og i noen
tilfeller dod.»

Men dette illustrerer en farlig tinke-
feil: Fordi regelverket nettopp mé balan-
sere forskningens nytte mot deltager-
nes retrigheter, mi regelverket ogsi
utformes basert pd historiske eksempler
i forskningsetikkens kostnadsside, pi
viktig forskning vi ikke fikk rilgang pd.
Dagens regelverk praktiseres med for
liten vekt pi forskningens samfunns-

Tytte.
Ristkerer i tape1 konkurransen
T i

kningsetikken sier ned til forskning fordi
noen harn holdes hjemme fra skolen (for
forskningsformél), fordi dette kan vere
negativt for disse barna. Men noen barn
vil nanser holdes hjemme. Utfallet er
at staten gjennomferer «eksperimen-
tetw pd alle barn, selv om vi ikke vet om
dette fungerer.

ser er serlig aktuell i dag, fordi vi stir
‘midt i en revolusjon i til fanget av data
pé menneskelig adferd. Som mange har
pipekt, stirvi pd terskelen tilen adferds-
vitenskapelig «gullalders, voreke data-
tilfang og nye metoder vil revolusjonere.
wir kunnskap om samfunnet. Aktorens
som ligger i front pi forskningen pd
adferdsdata, vil ha stor makt over sam-

it anmet tegn pd nersynthet er hvor-
dan forskningsetikken ofte institusjo-
nalisarer og prioriterer visse rattighe-
ter over andre: Skolebarn har en rett til
god undervisning, og dermed ogsi en
refttil at det gjores forsk ji

gen. Men strenge fors-
kningsetiske regelverk i vestlige demo-
kratier gjer at det ikke er folkets egne
lmnskapsaktorer - offentlig fnansierts
forskere - som fir heste fruktene av
denne kunnskapsrevolusjonen, men helt

drei . e hen-

#

B
radikale inngrep i undervisningen s
g kost-

sikter.
Hver, d d nor-

nadsfrie som mulig. Men i utevelsen av
forskmingsetikken vaier retten til infor-

ske borgere inn i multinasjonale tekno-
logiselskaper med nesten ubegrenset

met:

tilgamg tl dara om i adferd

p ¥
retten til god skolegang, eller retten til
bl pllagt kun forholdsmessige smit-
teverntiltak.

De siste drene har vi sett en rekke
lignende saker som illustrerer fors-
kningsetikkens nersynthet, serlig knyt-
tet til personvern. Norske terror forsk-
ere har for eksempel i lang tid papeke
at det knapt er mulig 4 forske pd radi-
kaliserte individer, selv ved bruk av
offentlig tilgjengelig informasjon, p
grunn av begrensningene som ligger i
informert samtykke. VG kan skrive, helt
i fra personvernregler, om «mann 6w
fra Telemark som dro til Syria i 2015,
mens en forsker som vil regi

Firmaer som Meta og Google har nok
ressurser til at det blir en enkel jobb 4
omgd kompliserte personvernregler i
land som Norge. En annen konkurrent
&F ROTIEErE Tegimer, som Kina of Russ-
land. De er nii ferd med 4 bypge en solid.
kunnskapshase om hvordan befolknin-
ger, ogsd i Europa, kan kontrolleres og
‘manipuleres.

Dagens forskningsetiske regime vil
gjare at falkets forlengede kunnskaps-
arm i smd demokratier gir tapende ut
av konkurransen om kunnskapen som
il forme fremtiden. Vi mA tenke helt
nytt om forskningsetikken for 4 kunne

i kriser med k k

samme anonymiserte syriafareren i et
regneark, md innhente informert sam-
tykke fra vedkommende (et mildt sapt
urealistisk forslag).

vordi forskningen ofte gjares for &
realisere andre rettigheter i sam funnet,
som retten til 4 ikke bli drept i et ter-
rorangrep eller 4 kunne Fi g3 p skole
under en pandemi, lider disse rettighe-
tene under forskningsetikkens nzr-
synthet. 1 de ulike retningslinjene for
forskningsetikk i Norge (som ramme-
verkene til Nesh og Rek) stir det rela-
TiVE mye ¢m personvern, men vagt og

hasert politik

sparsommelig om hvordan forsknin- | Tore Wig
gens nytte for kal tilleppes | Profssor o
vkt, ideer@morgeniladetno

Khrono Nyhcter  Debatt  Shudent  Stilinger .

FORSKNINGSETINK

Ut mot ussifisering» av
etikken: — Gi forskere mer
tillit

Forskerne Tore Wig og Tone Liodden mener personvernet har fatt for stort
fokus i forskningen. De byr opp til debatt.

N har dot bt <3 eksiromt 3t oge masterstudonter, som anabysorer offontlia tglonoclioo data, soem or anomme, ma sake am godigenning, sor prolessor | statsvtonshap,

Tore Wig. e ey Hinvik Skgorsath
. Tekst: Tokst
Ragnhild Vartdal Ananda Schei
ragnhid vardal@ihmno.no amandagkhmno.no

Publisert Mandag 07.02.2022 - 06:45

Pandemien har for alvor vist hvor strams lovregulert forskningen og
forskningsetikken er.

Khrono har skrevet flere saker den siste tiden om hvordan lover har stukket
Kkjepper i hjulene for & £2 forskning p effekten av de nlike smitteverntiltakene
befolkningen har blitt utsatt for de siste to irene.

Norges forskningsetiske lovragime har gjort det sveert vanskelig 3 3 sikker
kunnskap om effekten av skjen} og skolestenging pa smittespredni

viser blant andre Folkehelseinstituttets (FHI) gjentatte forsok

L 1 PANDEMIFORSKNING
FHI-fagdirekter: — Vi aner virkelig ikke hva hvert enkelt tiltak
bidrar med

— Dette stopper en hel del forskning

Professor Tore Wig ved Universitetst i Oslo (Ui0) mener det forskningsetiske
regimet har gatt for langt i 3 beskytte samfunnet mot forskningen.

1 stedet ender forskningsetikken ofte opp med «3 gjore skade pa det samfunnst det
o1 ment 3 beskvttes. skriver Wiz i en kronikk i Moreenbladet.
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DEBATT « VIDAR ENEBAKK.

Er problemet forskningsetikken,
forvaltningen eller lovreguleringen?

Debatten om «jussifisering» av forskningsetikken er viktig, men vi ma ikke
kaste barnet ut med badevannet.

Forskore md hele iden m&:r.\mr.x elishe vurdesngor, og fire Bktoser or sposicll mlovante: yisngers o!kmudm uakmlrk'-! nformasionens sensiiniet, de boreries
sarbarhet og forskningons nteraksjon og konselwenser, skrver sokrotartatsiodor ! NESH, Vidar Encbald: Folo: 0

Sekretatatslodor
Vidar Encbaide
NESH

Publisert Torsdag 10.02.2022 - 14:42 Oppdatert Torsdag 10.02.2022 - 15:04

1 et intervju i Khrono 7. februar 2022 gir Tore Wig og Tone Licdden ut mot FOS PR
jussifiseringen® av etikken og etterlyser mer tillit il forskerne, Kritikken er Innhoidat i teksten uttryida

relevant. men beskrivelsen av «Norges forskningsetizkes lovregime® er misvisende. forfattarers agen mening

Okt presisjon vil gjere kritikken mer treffends.

Analysen er delvis basert pd modellimport fra medisin og helsefag, slik vi
kjenner det fra debatten om Folkshelseinstituttet (FHI) og covid-forskningen, Men
arbeidet med forskningsetikk er organisert annerledes innen samfunnsvitenskap
og humaniora, basert pa radgivende retningslinjer og faglig selvregulering.

Det er viktig med kjennckap £l hvordan forskningsetikk og personvern faktisk er
organisert, slik at kritikken ikke bidrar til 4 rette baker for smed.

LESOGSA
8 Parsonvern har tkke hindret forskning ved Ui0

En av de viktigste oppgavene til Den nasjonale komité for samfunnsvitanskap og
humaniora (NESH) er 4 utvikle forskningsetizke retm.n&.lm-u Formal a
skape rom for en bredere forskningsstick refleksjon, bide pa et selvstendig
grunnlag og i Iys av juridizke regler og samfunnsrelevans.

En ny utgave av NESHs retningslinjer ble publizert 1. desember 2021, Her er
det en forskningsetisk hovedregel at det skal gis informasjon og innhentes




Godt personvern gir forskningen tillit

Sikt (tdligere NSD) er ikke en etisk instans, og heller ikke en instans som
kKan godkjenne, eller velge & ikke godkjenne ¢t prosjekt
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Fglte seg overkjart i etikkspgrsmal:

- Situasjonen ble helt
uhandterlig

Nina Johannessen mener
masterstudenten hun veiledet,
gikk glipp av en unik mulighet
fordi davaerende NSD blandet
seg inn i forskningsetikken.
Saken har avdekket rolle-
blanding og et forskningsetisk
tomrom, fastslar nasjonal
etikkomite.

TEKST ELIN FUGELSNES

N ar jeg har vetledet masterstuden-
ter, har Jeg ofte radet dem til &
kontakte NSD for 4 ta en sjekk
Len tidllg fase. Det kommer Jeg aldri ul

4 gjore igjen, forteller Nina Johannessen,
som er fersteamanuensts ved Institutt for
pedagoglikk, IKT og lering ved Hogskolen
1 Ostfold (H10).

Tlikhet med svert mange andre
Institusjoner har H1Q Inngatt en avtale
om personverntjenester 1 forskning med
NSD - Norsk senter for forskningsdata
(som nd er fusjonert Inn 1 tyenesteleveran-
doren Sikt). I oktober 2020 begynte det
som skulle bll opptakten til en langvarig
og vanskelig sak.

Da kontaktet Johannesens masterstu-
dent NSD for & radfore seg om prosjektet
hun skulle glennomfore | en barnehage.
Planen var & filme samlingsstunder med
barna der temaet var «Kroppen er mine,
og der det det blant annet skulle vises en
tegnefilm. Formalet med samlingene var
Mfelge Johannessen & gi barna et avslappet
forhold til og et godt sprak om egen kropp.
Dette skulle tgjen gjore det enklere for
barnehageansatte 2 avdekke vold og

overgrep.

B lends tllt til min
ved Hogskalen i @stiold. Fato: Ann Hege Waterhou

- Dette er et ganske vanlig opplegg !
barnehager. For én gangs skyld skulle man
observere og analysere barns respons pa &
vare deltager 1 et skt opplegg - det
hadde tngen hatt mulighet til for, sa vidt
Jeg vet, ster johannessen.

Uhandterlig situasjon
NSD hadde imidlertd en rekke innven-
dinger tl prosjektet. Ifelge Johannesen var
mange av sporsmalene relevante, men
adet tok aldr slutts.

- Jeg opplevde at NSD skapte en kjempe-
misforstaelse rundt hvor farlig dette
prosjektet var, ster Johannesen.

sier Nina Johannesen, som er forsteamanuensis

Hun synes noe av det mest problema-
tiske var at NSD blandet seg Inn 1 forsk-
ningsetikken da det jurtdiske var avklart.

- De var opptatt av samtykke og infor-
masjon til deltagerne, som jo horer til
bade jussen og etikken. Men de spurte
ogsd om min kompetanse, hvordan
filmingen skulle glennomfores, Innholdet
1 samlingsstunden og hva vt ville glore
hvis noen av barna fortalte om overgrep
- noe som er ekstremt usannsynlig 1 en
samlingsstund.

- Dette er sporsmal som er selvfolgelige
ta1nn | vetledningen o & vurdere 1 et
prosjekt, understreker Johannesen.
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Ko,

Vidar Enebade | NESH pipeker at institusjonene.
mangler relevante roen far forskningsetisk
diskusion og vurderinger. Foto: Elin Fugelsnes

- Trine Eker C

oppgave er i ved Heg-
skaleni @stfold. Foto: i@

Foto: Bjarne @ymyr

- Men jeg kunne tkke forstd at dette var | ster Vidar Enebakk, sekretartatsleder endres. Overraskelsen var derfor stor
noe jeg skulle matte svare ut overfor NSD | 1 NESH. da NESH fikk ttlgang pa dokumentene
eller dokumentere pa et papir. Uttalelsen fra NESH lofter snarere fram | 1 denne saken o 54 at det 1kke hadde

Personvernombudet ved HIO og deka- uklarheter | avtaler og usikkerhet om skjedd, sler Enebakk.
nen ved Johannesens fakultet engasjerte roller og ansvar pa tvers av Institusjoner. Komiteen er na 1 dialog med NSD for
seg tidlig 1 saken. Etter hvert kontaktet 4 rydde opp 1 deres maler og veledere for

cektoren, som var deres | Uheldig monsteravtale personverntjenester.
NESH kobler utfordringene ved HIO til

Etfor tomrom
UHR er ogsd 1 gang med en revisjon av
geutalen. Enebakk haper den

T

Skningsetikk

n
NET o pars
ke = 1ai202 o j dagens avtale

Kal tvaretas av
, mens selve
forsker-

M
o forg
4-]

Insttijoneney o
ningsetiiy

pete prosjektet, slik det blir formulert
1 NESH uttalelse.

- Malet var hele tida & hjelpe studenten
var & komme dit at prosjektet kunne settes
L gang, Men det var en del ting som matte
pa plass, og v1 gikk grundig til verks for
4 se hva problemene var, sa det tok tid.

Hun kjenner heller Ikke helt igjen
beskrivelsen av NSD som evarslers eller

som den

Opprettet nytt rad
- Nina Johannessen opplevde at hun ble
fratatt ansvaret for

Hun forteller at inntil nylig var én
stilling t administrasjonen dedikert til
Naer

Er du entg 1 det?

~ Det er synd at hun opplever det sann.
Utovelse av etikken er forskers og forsk-
ningsmiljoenes ansvar. Da er det sa Klart
vanskellg 4 vare | en situasjon hvor en
som fagansatt, med god kompetanse p&
fi foler at en lkke kommer

arsaken til at prosjektet tkke ble noe av.
- Personvernombudet internt hos oss
hadde allerede papekt ultke problem-
stillinger for NSD tok kontakt med oss.
Saken ville blitt tatt tak 1 uavhengig av
monsteravtalen og uklarhetene der. Men
den kan ha blitt mer omstendellg av at
NSD glkk litt over til & gt rad om forsk-
ningsettik, som en folge av uklarheter
I monsteravtalen.

til torgs, ‘ster Christoffersen.

- Her var det imidlertid ogsd mange
sporsmal knyttet tl personvern, og da er
det naturligat p og

8 B
ansvarsomradene fordelt pa to stillinger
som skal rendyrke hvert sitt felt.

Et forskningsetisk rad er ogsa opprettet
for 4 jobbe med generelle forskningsetiske
vurderinger. Blant oppgavene er forebyg-
gende tiltak, faglige fora og videreutvikling
av rutiner og systemer for opplaering,

Bade Nina Johannessen og Trine Exer
Christoffersen sitter som medlemmer
1radet.

ledelse bilr koblet pa.

1 fanuar 2021 ga ledelsen Klarsignal
om at prosjektet kunne settes 1 gang,
under visse betingelser. NSD fulgte opp
arbeldet med 4 innfri disse betingelsene.
Da alt var pa plass | april, var samlingene

Tfolge Christoffersen meldte NSD ved den aktuelle barnehagen ferdig, og
fraom p P kunne tkke glennom-
ringer. fores.
- 1tillegg papekte NSD at de sa visse
forskningsetiske utfordringer ved prosjek- |~ Opprettet forskningsetisk rad

tet, og anbefalte 0ss 4 tnnhente rad fra
NESH.

- Hver gang v1 har slike saker, er det
noe 4 lere, bade ndr det glelder prosess,
saksbehandling og rutiner, sier
Christoffersen.

ster hun opplever opp-
rettelsen av radet som et sterkt signal om
at ledelsen tar forskningsetikken pa alvor.
Selv har hun ogsd lert noe av saken.

- Jeg har biitt veldig mye mer klar over
hyilke lover og regler som finnes, og tryg-
gere pa forskjellen mellom etikk og Juss.

Erfaringen har ogsa kommet tl praktisk
nytte: Johannessen skriver na flere vitenska-
pelige artikler om barns muligheter til &
attale seg om sensitive sporsmal | forskning,

NSD ble 1 januar 2022 fusforert inn { tenes-
teieverandaren SIKt. ] denne artikkelen bruker
vi gfenmomgdende NSD ndr vt amtaler saken
ved HI0), siden den pgikk for fusjonen. w

Avviser at varsling er praksis

Marianne Hogetveit Myhren i Sikt er enig i at mensteravtalen ber endres. Samtidig
understreker hun at Sikt verken driver med varsling eller stanser prosjekter.

- Vier helt enig I at visse formuleringer
1 monsteravtalen er uheldige og bor
revideres. Det glelder swrlig bruken av
begrepet varsling, sier Myhren, som er
seksjonsleder for personverntjenester.
Hun synes det er trist at studenten ved
Haogskolen | @stfold ikke fikk glennom-
fort prosjektet sitt. Hun avviser imidlertid
at Stkt har som praksis 4 varsle, sely om
begrepet er brukt | mansteravalen.
- I saken ved Hogskolen | @stfold gikk
+11 dialog med kontaktpersonen vir ved

Institusjonen for & fa innsplll tif hvordan
prosjektet kunne glennomfores. Vi kjenner
oss tkke fgjen 1at vi varslet institusjonen,
og dette er heller ikke representativt for
hvordan Sikt arbelder. Vanlig praksis er
at vi snakker med student og velleder for
1 eventuelt gér | dialog med vir kontakt-
person, forteller Myhren.

Hun papeker at Stkts hovedoppgave

forskningsetikk I tilfeller der problem-
stillingene er overlappende.

- Da er det som regel snakk om helt
generelle rad, som & minne om at forsk-
ningsetiske retningslinjer gjelder.

Myhren avviser at Sikt verken har
mulighet il eller som oppgave 4 stanse
et prosfekt.

- Vi skal gt informasjon og rad, mens

er & vurdere g av p pply
ninger, men at de ogs4 kan g rad om

deter sjonene som har ansvaret for
bade personvernet og forskningsettkken.
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Personvern i forskningsprosjekt

Pa bakgrunn av senere tids diskusjoner, blant annet i Morgenbladet og Khrono,

onsker UHR & informere om arbeids- og ansvarsfordeling nar det gjelder

personvernvurderinger i forskning.
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Hvordan sikre forskningsetikk og personvern?

Publisert: 15.11.2023

Opptak og presentasjoner fra apent mote med De nasjonale forskningsetiske komiteene
og Sikt - kunnskapssektorens tjenesteleverander, 2. november.

Del 1: Samtykke - etikk eller juss?

Forskere har ansvar for a sikre deltakernes integritet, sikkerhet og
velferd, og institusjonene ma ha gode systemer for 3 sikre at bade
forskningsetikken og personvernreleverket er ivaretatt. Det er
imidlertid uklart for mange hva det innebaerer i fa et informert
samtykke. Handler det om juss eller etikk, eller begge deler?
Personvernforordning eller helseforskningslov? Og hvilke
instanser har egentlig ansvar for hva? Samtidig pagar det en
omfattende diskusjon om hvorvidt forskningen, som tradisjonelt
sett har basert seg pa samtykke, heller bar bruke samfunnsnytte
eller «allmennhetens interesse» som rettslig grunnlag. Hvilke

Arrangementet i opptak

Du finner opptak av store deler av dagen
pa var YouTube-side (NB! Det er lagt ut tre
videoer av del 1, ? og 3 av arrangementet).

Hvordan sikre forskningsetikk og
personvern? De nasjonale forskningsetiske
komiteene - YouTube

konsekvenser far dette for de etiske vurderingene omkring informert samtykke?

Presentasjoner (fra de som ensker a dele):

Vidar Enebakk (NESH)

Siri Tenden (5ikt)

Kari Milch Agledahl (NEM)

Hanne Pernille Gulbrandsen (NENT)
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B) HENSYN TIL PERSONER

Forskere har ansvar overfor alle som inngir i eller deltar i forskning. Forskere skal respektere
deres menneskeverd og ivareta deres personlige integritet, sikkerhet og velferd. Forskere skal
som hovedregel bade gi informasjon og fa samtykke fra dem som deltar i forskning.

Det informerte samtykket er en hjornestein i forskningsetikken. Forskere mé ikke
tvinge mennesker til 4 delta i forskning basert pa mangelfull informasjon eller mot deres
vilje. Forskere ma respektere menneskeverdet og ivareta deres personlige integritet, sikkerhet
og velferd. Det informerte samtykket skal bidra til 4 bygge tillit og trygghet mellom forskere
og forskningsdeltakerne.””

Forskereskal som hovedregel bade giinformasjon ogfasamtykkefraforskningsdeltakerne.
Forskningsetikken beskytter ogsa mennesker som ikke deltar direkte i forskning, men som
inngar indirekte eller uten aktiv tilslutning. Ansvaret for i informere er derfor en selvstendig
forpliktelse, uavhengig av spersmailet om samtykke til 4 delta i forskning.

Det er hensiktsmessig a skille mellom det etiske vernet av personer og det juridiske
vernet av personopplysninger. Ogsa personer som forskere ikke samler inn opplysninger
om, er vernet av forskingsetikken. Det etiske ansvaret gjelder uavhengig av juridiske krav til
behandling av personopplysninger i forskning.'* Forskere ma uansett foreta en selvstendig

vurdering av forskningsetikken.”

15. Ansvaret for 4 informere

For & respektere menneskeverd og ivareta personlig integritet, sikkerhet og velferd, skal
forskere informere om forskningen.

Det etiske ansvaret for a informere er en selvstendig forpliktelse, som gjelder uavhengig
av spersmalet om samtykke (se punkt 16. Samtykke til 4 delta i forskning). Ansvaret for a

informere gjelder ogsi uavhengig av juridiske krav om informasjonsplikt.”® Det er vanlig &

'* Haugen, H.0. og M.-L. Skilbrei 2021, Héndbok i forskningsetikk og databehandling. Fagbokforlaget,
Bergen 2021, kap. 3.

1# 1 Personvernforordningen (GDPR) er bade «samtykke» og «allmennhetens interessex lovlige
grunnlag for 4 behandle personopplysninger, se art. 6 (1) a og 6 (1) e. I tillegg har helseforsknings-
loven egne bestemmelser om samtykke (kap. 4).

17 For mer om forskjellen mellom etiske retningslinjer og juridiske lover, se vedlegget bakerst.

** Personvernforordningen (GDPR), art. 12, 13, 14. Det juridiske kravet til informasjon gjelder
uavhengig av behandlingsgrunnlag.
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ivareta dette ansvaret i form av et informasjonsskriv, som i sprak, form og innhold er tilpasset
mottakerne.*

Hva slags informasjon som er nedvendig, avhenger av forskningens art. Informasjonen
ber for eksempel gjore rede for forskningens formdl, metode og tilneerming; forklare
hvilke opplysninger som blir1 samlet inn, hvordan de blir brukt, og hvem som skal bruke
dem; beskrive behandling, lagring, bruk og gjenbruk av forskningsdata; presisere vilkér for
konfidensialitet og anonymisering; informere om mulige goder som kan felge av forskningen;
gjore oppmerksom pa sannsynlige konsekvenser og risiko for skade og belastning; redegjore
for ulike interesser knyttet til organisering og finansiering, samt andre momenter som kan
ha betydning. Informasjonen skal vere tydelig, tilpasset mottakernes alder og bakgrunn og
formidles pa et sprak og pa en mate de forstar. Forskere skal uansett sikre at informasjonen
er tilstrekkelig for & respektere deres menneskeverd og deres integritet, sikkerhet og velferd.

Det finnes flere unntak fra ansvaret for 4 informere, for eksempel nir man forsker
pa historiske kilder, kunstverker, anonymiserte registerdata, offentlige dokumenter eller
offentlige ytringer. Det kan ogsa veere unntak dersom det er umulig eller uforholdsmessig
vanskelig & gi informasjon fer forskningen settes i gang.

I noen tilfeller er det metodisk begrunnet at datainnsamlingen skjer gjennom skjulte
metoder, for eksempel for a avdekke strukturell urettferdighet, maktmisbruk eller mulige
lovbrudd. Da kan det ofte veere mulig 4 gi generell informasjon om prosjektet i forkant og mer
detaljert informasjon i etterkant, bade om prosjektet og om hvorfor det ikke ble informert
pa forhand.

Dersom det inneberer en sikkerhetsrisiko & oppbevare et informasjonsskriv, enten
skriftlig eller digitalt, ma informasjonen gis pa andre mater. Det kan veere forsvarlig 4 forske
uten & gi informasjon, dersom det innebaerer en sikkerhetsrisiko 4 informere, enten for
forskeren eller deltakerne.

Ved unntak fra ansvaret for a informere ma forskere uansett veere aktsomme, respektere
menneskeverdet og ivareta personlig integritet, sikkerhet og velferd. Forskere méa kunne
begrunne sine valg og vurderinger, for eksempel ved 4 vise til forskningens verdi og mangel

pa alternative metoder.

195kt - k kapssektorens tj leverander har utviklet ulike maler for informasjonsskriv, som
ivaretar det juridiske informasjonskravet, avhengig av om behandlingsgrunnlaget er samtykke eller
allmennhetens interesse.

19




16. Samtykke til 4 delta i forskning

Forskere skal som hovedregel fa et etisk samtykke fra personer som deltar i forskning. Det
etiske samtykket skal sikre deltakernes personlige integritet og rett til selv G bestemme om de
vil delta.

Forskere skal som hovedregel fi et etisk samtykke fra alle som deltar i forskning. Forskere
mi pase at alle deltakere er godt informert og forstar hva forskningen inneberer, slik at de
kan foreta et fritt og veloverveid valg om i veere med eller ikke (se punkt 15. Ansvaret for
i informere). Ansvaret for 4 fi samtykke gjelder uavhengig av spersmal om det juridiske
behandlingsgrunnlaget. Det er vanlig 4 ivareta dette ansvaret i form av et samtykkeskjemna,
som i sprak, form og innhold er tilpasset mottakerne.

Ansvaret for 4 fa etisk samtykke er spesielt stort nar forskningen inneberer risiko
for skade og belastning. Samtidig kan et godt informert samtykke gjore det mulig 4 utfere
forskning som medferer belastning og ubehag (se punkt 28. Risiko for skade og belastning).

Det viktigste er at det etiske samtykket er frivillig. Invitasjon til & delta i forskning ber
gis i en noytral form. Samtylkket ma gis uten utilberlig press eller begrensning av valgfrihet.
Slikt press kan uteves direkte, for eksempel ved gjentatte henvendelser, manglende mulighet
for reservasjon eller antydninger om negative konsekvenser hvis man ikke deltar. Press kan
ogsi uteves indirekte, for eksempel hvis samtykke hentes inn via en autoritetsperson eller med
lefte om belenning. Dersom det benyttes belenning, ma forskerne serge for at insentivene
ikke pavirker frivilligheten i samtykket. Der det er relevant ma forskere gjere det klart at
deltakelse i forskning ikke pavirker rettigheter til offentlige ytelser eller behandling av saker
og soknader. Forskere ma uansett serge for at deltakerne forstir at de har rett til 4 avbryte sin
deltakelse, uten & matte begrunne det og uten at dette far negative konsekvenser. Personer
skal ha reell mulighet til & avsta fra & delta og til 4 trekke seg sa lenge det er praktisk mulig.

Det etiske samtykket skal veere klart og tydelig. Som hovedregel ma deltakerne aktivt gi
uttrykk for at de ensker a delta i forskning. Forskeren ma ogsa vurdere om det er nodvendig
i innhente samtykke fra andre mennesker som inngr i forskningen, uten at de deltar direkte.
I mer kollektivt orienterte samfunn, hvor individets autonomi og respekten for den lokale
kulturen eller miljeet ma vurderes samlet, kan det vare nedvendig 4 fa bade kollektivt og
individuelt samtykke. I sarskilte tilfeller kan det ogsa veere forsvarlig med et sikalt passivt
samtykke, gitt at kravet om informasjon og retten til reservasjon er ivaretatt.

Forskeren ma kunne redegjore for hvordan det etiske samtykket er gitt og hvilken

informasjon samtykket er basert pa. Samtykket er en prosess, og formal, roller og relasjoner

20

kan endre seg underveis i prosjektet. Forskere ma derfor vurdere om og nar det er behov for
i oppdatere eller justere samtykket. Dokumentasjonen av denne prosessen ma ikke utgjore
en sikkerhetsrisiko, verken for forskeren eller for deltakerne.

Det finnes flere unntak fra kravet om etisk samtykke, for eksempel ved forskning i
offentlige rom, pa offentlige ytringer og ved bruk og gjenbruk av anonymiserte forsknings- og
registerdata. Det kan ogsa veere forsvarlig 4 gjennomfere skjult forskning uten etisk samtykke,
for eksempel hvis det utgjer en sikkerhetsrisiko eller ikke finnes alternative metoder. Fire
faktorer er spesielt relevante for & vurdere om etisk samtykke er nedvendig: ytringens
offentlighet og kontekst, informasjonens sensitivitet, de berertes sarbarhet og forskningens
konsekvenser. I vurderingen kan det ogsé vare aktuelt & trekke inn momenter som inngar i
begrepene «forventet offentlighet» og «kontekstuell integritet».*' I noen tilfeller kan det veere
relevant a veie kravet om etisk samtylkke mot andre normer knyttet til akademisk frihet og
ytringsfrihet.”

Ved unntak fra ansvaret for a fa etisk samtykke ma forskere uansett veere aktsomme,
respektere menneskeverdet og ivareta personlig integritet, sikkerhet og velferd (se ogsa
punkt 15. Ansvaret for 4 informere). Forskere ma kunne begrunne sine valg og vurderinger,

for eksempel ved 4 vise til forskningens verdi og mangel pa alternative metoder.

17. Redusert evne til 4 samtykke
Mennesker med redusert eller manglende evne til a samtykke har seerlig krav pa beskyttelse.

Forskere md uansett respektere deres menneskeverd og ivareta deres personlige integritet,

sikkerhet og velferd.

Det kan vere vanskelig & fa et informert samtykke fra mennesker med redusert eller
manglende evne til & ivareta egne behov og interesser. Det kan for eksempel gjelde individer
med psykiske lidelser, utviklingshemming, demens eller rusproblemer. Forskere ma vurdere
bide deres evne til & samtykke og deres evne til & nekte & delta i forskning.

Mennesker som ikke er i stand til 4 samtykke, kan bare inkluderes nér a) det er nedvendig
fordi forskningen ikke kan utfores med andre som har evne til & samtykke, b) forskningen

% Den etiske forpliktelsen skiller seg fra det juridiske kravet om dokumentasjon av samtykke, jf.
Personvernforordningen (GDPR), art. 7 (1).

! En utdyping av begrepene finnes i NESH (2018), Forskningsetisk veileder for internettforskning.
2 Universitets- og hogskoleloven § 1-5; Grunnloven § 100.
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VEILEDER OM INSTITUSJONENES ANSVAR FOR FORSKNINGSETIKK

6. Forskningsetiske utvalg

Institusjonen kan vurdere & opprette forskningsetiske utvalg, pa ulike niva, for
aivareta det brede ansvaret for forskningsetikk.

Forskningsetikkloven palegger institusjonen

4 ha et redelighetsutvalg. Det kan ogsi vere f :

hensiktsmessig & opprette andre forskningsetiske Forskningsetikkloven

utvalg med ulike oppgaver og ulik grad av § 6. Behandling av uredelighetssaker ved
formalisering, Oppgavene kan vere i bistimed ~ forskningsinstitusjoner

4 skape en god forskningsetisk kultur, utvikle F“{x‘k"fﬂﬁ’m““’]mm haet
A leao b PR 1

g
underv g tor: iske B B

B Hnng
sporsmil eller hrei—la.m'l]e forskningsetiske

saker. Slike utvalg kan supplere lovpilagte
redelighetsutvalg og bidra til 4 ivareta institusjonens brede ansvar for forskningsetikk.

Institusjonen md vurdere om det er hensiktsmessig 4 opprette egne utvalg for & vurdere om
forskningsprosjekter er forsvarlige. Det kan serlig veere relevant ved forskning hvor det er stor
risiko for mennesker, samfunn eller natur. Slike utvalg er vanligere i andre land, gierne omtalt
som Ethical Review Board (ERB) eller Institutional Review Board (IRB).

Forskningsetiske utvalg kan ogsi ivareta

eksterne krav, for eksempel for 4 fi tillatelse til Forarbeidene til forskningsetikkloven
4 forske i andre land. Et annet eksempel kan

vare ved publisering hvor et utvalg kan gi en 13.2.1 Forskningsinstitusjoners plikt til &
forskningsetisk vurdering. Ft tredje eksempel kan e

veere i forbindelse med seknader. Det er serlig i e (il s s

relevant i ved soknader til Horisont Eumpai som o deti ﬁ::l‘: rolle i det forek nl 8

har omfattende prosedyrer for etisk evaluering. beidet, blantannet veiledning av forskere,
Her kan et forskningsetisk utvalg bidra som ledere og stud eller som radgivend
kolleger og fagfeller med kompetanse og innspill  organ.

som styrker seknaden.

Referanser
SOPS4RI, Research Ethics Structures.

University of Cambridge, Research Integrity
Advisory Panel.

Elin Fugelsnes (2022), «Flere godkjenner
forskningen selvs, Magasinet Forskningsetikk,

nr.2.
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