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VAKSINERING

1 livets store skolegiard
Utsettes uvaksinerte for mob-
bing? Det spor Stig R. Wiges-
trand og Erlend Hodneland om
pa morgenbladet.no denne
uken. «Det de utsettes for, til-
svarer den etablerte definisjo-
nen av mobbing: en uonsket
aggressiv atferd, et ujevnt styr-
keforhold mellom mobber og
offer og en plaging som pagir
over tids, skriver de. Opplie-
ringsloven, med sin nulltole-
ranse mot mobbing, hindrer
likevel ikke aggressiviteten som
oppstir i livets store skolegird
«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.s @

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

vitenskapelige studier av virkningen av
oller sk

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

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

delta | et eksperiment. Informert sam-
tykke er rettighetsfestet i helsefors
kningsloven o 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

digital und g eller
pa smittespredning og andre viktige
utfall? En forklaring finner vi  folgende
monster som har gientatt seg flere gan

ger under pandemien: En forsknings

gruppe, for eksempel fra Folkehelsein-
stituttet eller Universiteteti Oslo, ensker
& undersoke effektene tiltak giennom

Underveis ble aktor
tykk i stemmen og

mitte snu seg bort.
Noen i Skien snufs

Knusn Bacgtors Sanok
e —

NY SPALTE
Sterk kost om bitcoin
Hyordan 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 Sterk, p

4 studier (sikalte «lodd-
trekningsforsoke), men ender opp med
i stange i et forskningsetisk regelverk
som gor at studiene skrinlegges

Selv om dette ni er et velkjent og
mye diskutert problem ved pandemi-
handteringen, mi det ogsi diskuteres
som en del av et stoere og mer generclt
problemkompleks av helt avgjorende
samfunnsbetydning. Problemet opp-
stir for oss som ensker oss en politikk
som er kunnskapsbasert - hvor offent-
lige tiltak med usikee effekter evalue-
res for de innfores for en befolkning
Det koronaforskningsdebatten viser, er
atvii Nore opercrer med et forskning.
setisk 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 cgentlig 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 i bli
sokkrik pa bitcoin kan sammen-
lignes med sjansen for & overleve
daglige runder med russisk rulett,
river Strerk. Kry

skapshasert politikk

Det forskningsetiske regimet i Norge
erikke lett i fa oye pa, og derfor litt van
skelig @ 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 &
fremsta 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 Georg
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 ogsi
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 gi til
apne skoler, mens andre skulle fa dig

tal undervisning. Dette fikk imidlertid
ikke forhandsgodkjenning fra Rek, del-
vis fordi det ikke fulgte kravet om
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

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-

#

refttil at det gjores forsk

g
radikale inngrep i undervisningen 53

sikter.
Hver, d d nor-

. g kost-
nadsirie som mulig. Men i utovelsen av
forskningsetikken veier retten til infor-

ske borgere inn i multinasjonale tekno-
logiselskaper med nesten ubegrenset

met:

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

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,

tilgamg til data om ig adferd
Firmaer som Meta og Google har nok
ressurser til at det blir en enkel jobb 4
omgi 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

mens en forsker som vil
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

mytt om forskningsetikken for § kunne
iddens kriser med kunnsk

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.



Khr Nyhcter  Debott  Shdent  Stlinger

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




Juridisk rammeverk

1) Helseforskningsloven -> REK
2) Personopplysningsloven <-> SIKT

3) Forskningsetikkloven <-> FEK




NOU

Norges offentlige utredninger  2022:2

Akademisk ytringsfrihet

God ytringskultur ma bygges nedenfra, hver dag

P5ST 4
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A ke Wyndhame: Sverk
Jorskming bicjr Bt en
Kaftaroman

Heftig debatt om
svensk etikk-straff

Etter at den svenske etikprovningslagen ble skjerpet i 2020, har nesten 20 forskere blitt
anmeldt for brudd pa loven. Maksstraffen er to ars fengsel. Inkvisitorisk og Kafka-aktig,
hevder kritikerne. Pa hoy tid, kontrer direktaren for tilsynsmyndigheten.

spestell sak 1 Uppsala.

TEKST ELIN FUGELSNES

Lag om ettkprovning av forskning som avser

3 ma skulle startskuddet gatt for en
"

ke Lundkvist, professor ved
Uppsala universitet, er anklaget for & ha
drevet medisinsk forskning pa mennesker
uten etisk godkjenning. Han er den forste
som noen gang er tiltalt for & ha brutt

12 FORSKNINGSETINK | NR.1 | 2022

Na er saken utsatt pa ubestemt tid,

8! medat p yndigh vil

utrede den nermere.
Ifolge Overkiagandenamnden for ettk-
provatng (ONEP) skal Lundkvist ha vert

ansvarllg for en studie der flere forskere
1begynnelsen av pandemien testet rundt
450 venner og bekjente for covid-19-anti-
stoffer. Det ble glort med et stikk I fingeren
og en CE-godkjent hurtigtest.

ONEP mener Lundkvtst skulle sokt
Etikprovningsmyndigheten (EPM) om

forhandsgodkjenning, slik kravet er for
all forskning 1 Sverige som Involverer
mennesker. Lundkvist hevder dertmot

at det slett tkke var snakk om forskning,
men en vennetjeneste pa en tid da det
ennd tkke fantes hurtigtester pa markedet.

- En perfekt storm

Nemdens pliktoppfyliende innsats har
skapt stor debatt. Svenske medier har hatt
oppslag som «Svensk forskning begynner
4 ligne en Kafka-romans, «ONEP - en
forskningsetisk katastrofee og «Ufatteliy

ONEP

« bestdr av en leder som er Jurist, og
seks medlemmer: to lekmenn og fire
med vitenskapelig kompetanse

« har siden 2004 hatt ansvar for &
behandle klager pd avgjarelser |

T et intervju med Lik 1april
2020 ster Lundkvist at han og forskerkol-
legene synes det er uforstaelig at ONEP har
valgt & sende saken til patalemyndigheten.

«V1 har aldri betraktet vir antistofftes-
ting blant venner og bekjente som noen
forskning, siden den verken bie planlagt,
glennomfort, dokumentert, analysert eller
war tenkt publisert vitenskapelige, uttaler
han 1 Intervjuet.

Macchiarini-effekten
Formalet med ettkprovningslagen er
4 beskytte bade enkelt: ker og

! 4 anmelde

- Man kan kalle et en perfekt storm.
Det er sa mange sporsmal som dukker
opp samtidig og fra ullke hold, og nesten
alle retter seg mot ONEP, sler Stefan
Ertksson nar Magastnet Forskningsetikk
ber ham forklare situasjonen.

Ertksson er dosent | forskningsetikk
og radgiver for god forskningsskikk ved
Uppsala universitet, altsa samme sted som
Ake Lundkvist er tilknyttet. Han er ogsa
styremedlem I ekspertgruppen for ettkk-
sporsmal I Sveriges universitets- och
h d (SUHF). Han vil Ikke

for 1 forsk

P
Loven gjelder blant annet for forskning
med sensitive personopplysninger. Den
omfatter ogsd forskning som Inneberer
et fysisk Inngrep pa en forskningsdeltager,
eller som bruker en metode som kan
pavirke eller skade deltageren fysisk

eller psykisk.

detaljer 1 saken mot Lund-
kvist, men deler gjerne overordnede
tanker om etikksystemet.

- Det er utrolig stort press paA ONEP,
og ogsd pa de ansvarlige | Utdannings-
departementet, beskriver Erlksson.

Han oppfatter at krittkken kommer fra
minst fem hold: forsker-

= fikk 12020 ogsd ansvar for dfere
tilsyn med etikpriwningslogen

« glennomterer egeninitierte tilsyn pd
utvalgte omrider og behandler
innmeldte saker

» plikter 4 anmelde overtredelser
avlaven

« har siden januar 2020 behandlet rundt
80 tilsynssaker, og rundt halvparten av
dem er meldt videre til phtale

Kritikken har ultke innfalisvinkler. En
av dem har glort seg stadig mer gjeldende
ogs2 | den norske debatten, nemllg be-

12020 ble eftkprovningsiagen skjerpet
som en direkte felge av den sakalte
Macchiarini-saken der flere pasienter
dode | uetiske eksperimenter. To viktige
endringer var at maksstraffen for brudd
pa loven okte fra seks maneder il to ar,
og at loven bie utvidet fra a gjelde viten-
skapelige eksperimenter til ogs 4 omfatte
observasjonsstudier.

Samtidig ble det opprettet en egen
nemnd for uredelighet | forskning
(NPOF), og ONEP fikk ansvar for 4 fore
tilsyn med om loven blir overholdt.
Oppdraget gjelder 4 kontrollere bide om
forskere har sekt etisk godkjenning, og
om de | glennomforingen av forskningen
har holdt seg til det de faktisk sekte om.

ONEP plikter n2 a anmelde forskere
eller prosjekter hvis det finnes skjelliy
grunn til mistanke om stratfbar over-
tredelse av loven. Det har nemnden gjort
1 nesten 20 tilfeller hittil

Det er opp til patalemyndigheten
4 avgjore om saken skal tas til retten.
Covid-testingen t Uppsala er den forste
og hittil eneste som skal behandles av
domstoten. Flere andre saker er imidlertid
til vardering hos patalemyndigheten.

de som jobber med etikk ved
Lerestedene, politikere og ONEP selv.

Stefan Erikszon er en av dem som har engasjert
seg i debatten. Fotoc Uppsala universitet

kymringen for at etikken blir stadig mer
lovregulert. Denne bekymringen har igjen
flere forgretninger: ONEP leser loven for
bokstavellg, er for therdig | tjenesten og
lager etter uskyldige forskere. Rettssikker-
heten utfordres | behandlingen av enkelt-
saker, der alt tar for lang tid og de invol-
verte tkke far god nok Informasjon. Og
beskytter man egentlig de man skal
beskytte, eller glor man det bare vanskelig
4 utfore forskning?

Andre er opprart over at flere nye
vitenskapelige disipliner né faller inn-
under etikprovntngslagen.

Det blir ogsa hevdet at ONEP setter
den frie forskningen under press og
hemmer forskere ved 4 ga til angrep pa
politisk kontroversiell forskning.

- Larestedene og vl som jobber med
etikk der, har ogsd rettet kritikk mot
ONEP. V1 synes for mye avgjores fra sak
til sak | det nye systemet, uten at ONEP
vil knytte avgjerelsene til en mer generell
regel. Da blir det ogsa vanskellg for oss
4lare av dem o st noe om hva en besiut-
ning 1 ONEP kan bety for andre, forklarer
Erlksson.
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W Regeringskansliet Sok pa regeringen.se m

Sveriges regering ¥  Regeringens politik i Sverige & EU ¥  Dokument & publikationer ¥ Sastyrs Sverige ¥  Press & kontakt ¥ Jobba hos oss v

Pressmeddelande fran Utbildningsdepartementet

Genvagar
Etl kprovnlngSIagen Ska Ses Over > Debattartikel: “Reglerna for
oo _ forskare ska ses Gver”
Publicerad 17 maj 2023

Vid en presstraff i dag, den 17 maj, aviserade utbildningsminister
Mats Persson att regeringen kommer att tillsatta en sarskild
utredare for att se Over vissa delar av regelverket for etikprovning.
Ladda ner:

> Reglerna for etikprovningen behdver forandras - Utbildningsministerns
presentationsbilder (pdf 170 kB)

frm—— i den akademiska friheten for Sveriges

professorer, lekiorer och forskare

Syftet med etikprovningslagen ar att skydda den enskilda manniskan och
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RERI for SSH

 Ethical Imperialism (2010)

Institutional Re
the Social Scie

* Exploring Alternatives (2016)

MRS Research Ethics
=4 and Integrity for

« RE and RI for SSH (2015) ETHI | e

«The Norwegian approach is unusual
in building an alternative structure
to support ethical decision-making
outside the biomedical realm.»
(Israel 2015: 59)




2. Forskningsetikk og databehandling
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I Se hva vi kan tilby Forskningsdata Drif‘csmeldingero Logg inn NOR ENG Sgk Q Meny =
I

Sikt

Kunnskapssektorens tjenesteleverandar

Sikt utvikler, anskaffer og leverer produkter og tjenester til utdanning og
forskning. Vi skal tilby kunnskapssektoren infrastruktur, data og
fellestjenester som gir gode brukeropplevelser og oppfyller de overordnete
mal om digitalisering, datadeling og apen forskning. Dette gjer vi i samspill
med vare brukere og kunder.

Finn arrangementer ° Jobbe i Sikt?

Personvern og meldeskjema ° Finn forskningsdata ° Arkiver forskningsdata 0



Ulike rettslige grunnlag for databehandling

UiO : Universitetet i Oslo

e Samtykke eller samfunnsnytte?

= Altinnhold

UiO-nettverk og
ledermeter

e Juss vs. etikk

Forskningsadministrativt
nettverk (FANE - UiO)

Forskerstotte pa tvers

* Etisk samtykke

Forsiden til Universiteteti Oslo  Englis

Sek i For ansatte:

Webinar: Samfunnsnytte eller samtykke?

Hva innebzrer det at UiOs forskere i storre grad kan bruke samfunnsnytte
fremfor samtykke som rettslig grunnlag nir de bruker persondata i sin

forskning?

Tid og sted: 25. sep. 2023 14:00 — 15:30, Zoom-webinar
Legg til i kalender




Apent mgte om forskningsetikk og personvern

Litteraturhuset i Oslo
2. november 2023

‘k De nasjonale o
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3. Institusjonens ansvar



Forskningsetikkloven (2007, 2017)

Ot.prp. nr. 58 (2005-2006)

KUNNSKAPSDEPARTEMENT

Ot.prp.nr.58
(2005-2006)

i Om lov om behandling av etikk og
i redelighet i forskning

DET KONGELIGE
UNNSKAPSDEPARTEM

\Propp: 158L

Proposision til Stortinget (forslag til lovvedtals) 1 8 L 2 O 1 2 O 1 6
Lov om organisering av forskningsetisk P ro p ° 5 5

m organi
arbeid (forskningsetikkloven)

Lov om organisering av forskningsetisk
arbeid

=~ Behandling av uredelighetssaker (!)




Arbeidet med forskningsetikk

sering

.1 Fremma god forskningsatikk

Det viktigste forskningsetiske arbeidet dreier seg
om 4 inkludere forskningsetikk i all heyere utdan-
ning og alt forskningsarbeid. Forskningsetikk er
en integrert del av forskningen, ikke noe som
kommer i fillegg. Arbeidet med forskningsetikk
har to sider. Den forste, og viktigste, er 4 fremme
god forskningsetikk. Dette skjer giennom den
daglige praksisen pa forskningsinstitusjonene
med 4 inkludere etikk og skape bevissthet om

2015-2016 Prop. 1581L 31
rskningsetisk arbeid {forskningsetikdkloven)

beide for god forskningsetikk

~ Kompetanse - hos alle involverte, ikke minst
wved internasjonalt samarbeid og ved samarbeid
med neringslivet.

Forskningsetikk integrert i alle faser i forsk-
ningsvirksomheten: fra planleggingsfasen via
coknadsutforming til gjennomfering, publise
kg og formidling av resultatene.

5.2 Behandle mulig brudd pi

rskningsetiske normar

etikk gjennomgdende i utdanningene og i
forskningen. Den andre siden dreier seg om 4
forebygee, avdekke og behandle all wensket
adferd (awvik fra god forskningsetikk) i forsknin-
gen. Dette todelte perspektivet mi forst og fremst
forskningsinstitusjonene ha med seg, men ogsd
andre aktarer, som komitésystemet, lovgiver m.fl.

Den enkelte forsker mé forst og fremst ha
forskningsetikken som en plattform for alt sitt
forskningsarbeid, bide eget arbeid og i samvirke
med andre forskere og med forskningsinstitusjo-
ner, med forskningsfinansisrer og andre aktarer
og overfor forskningsobjektene.

Forskningsetikk handler forst og fremst om
kultur og bevissthet og lite om lovbrudd. Etikk
er i stor grad et holdningsspersmdl. Etisk tenk-
ning mé integreres hos alle ansatte og selvsagt
ferst og fremst hos forskerne, men ogsé i institu-
sjonskulturen. Institusjonene mé tilstrebe en kul
tur der det er rom for 4 ta opp alle saker som det
knytter seg etiske spersmil til (dilemmaer), der
det er lov 4 stille spersmil om behov for etiske
dreftinger bide om generelle forskningsspars-
mél og om spesifikke temaer - i egen og i andres
forskning.

Forskningsetikk mi vere en integrert del av
forskningsvirksomheten.  Forskningsinstitusjo-
nene mé arbeide aktivt og kontinuerlig for 4 eta-
blere forskningsetisk kultur og praksis, noe som
blant annet setter krav til
- Lederforankring
Systematisk tilnzrming
Opplzring - av alle som driver med forsknin,
inkludert studenter. Veiledere har en seg
viktig rolle.

5.21 nerelt om uredelighetssaker
Forskninfinstitusjonene har ansvaret for 4 falge
opp alle tleller der det er sparsmél om mulige
brudd pi Merkjente forskningsetiske normer i til
knytning tilforskningsvirksomhet som de deltar i.
Forskerne [far et ansvar for i ta opp saker og pro-
blemstillinglle der det kan veere spersmdl om
mulige brudlll pd anerkjente forskningsetiske nor-
mer. Ansvallt gielder bade alvorlige og mindre
alvorlige tiliffller av slike mulige brudd. Dette er et
ansvar somi@nd gielde bide egen forskning og
annen/andrjik forskning.

Mulige Budd kan imidlertid vaere innenfor et
bredt spekt@, fra mulig slurv, uneyaktighet og lig-
nende, via forligere brudd til vitenskapelig ure-
delighet. | flaker hvor det er alvorlige brudd pa
disse normfiine har en forsker opptridt vitenskape-
lig  wrede mens grisonedtilfellene omtales
gierne soflf diskutabel forskningspraksis eller som
«smiskalfiks-. Forskningsinstitusjoner  skal
behandlollaiie tilfeller der det er sporsmil om
dd pd anerkjente forskningsetiske nor-
alvorlige og mindre alvorlige.
ringsnotatet ble det foreslitt 4 bruke
«forskningsetiske sakers som et fel-

Ey

entet erfart at begrepet redelighetssaker/ure-
elighetssaker blir brukt om alle typer saker hvor
det er sporsmil om manglende etterfolgelse av
anerkjente forskningsetiske normer. [ de alvorlig
ste sakene blir «vitenskapelig uredelighets brukt.

5.1 Fremme god forskningsetikk

5.2 Behandle mulige brudd pa
forskningsetiske normer

5.2.1 Generelt om uredelighetssaker

5.2.2 Vitenskapelig uredelighet
5.2.2.1 Innledning

5.2.2.2 Endringer av definisjonen av vitenskapelig
uredelighet

5.2.2.3 Fabrikkering, forfalskning, plagiat og andre
alvorlige brudd pa anerkjente forskningsetiske
normer (de objektive kriteriene)

5.2.2.4 Forsettlig eller grovt uaktsom handling
(de subjektive kriteriene)

5.2.2.5 Kravet om klar sannsynlighetsovervekt



«Blindsonen»
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§ 5. Krav til forskningsinstitusjoner
Forskningsinstitusjoner er offentlige eller private institusjoner som har forskning som en av sine hovedoppgaver.

Forskningsinstitusjoner skal sikre at forskningen ved institusjonen skjer i henhold til anerkjente forskningsetiske normer.
Institusjonen har ansvaret for;
a. ngdvendig opplaering av kandidater og ansatte i anerkjente forskningsetiske normer og
b. at alle som utfarer eller deltar i forskningen, er kjent med anerkjente forskningsetiske normer.

c. 4 bygge og vedlikeholde en sterk forskningsetisk kultur, =
§ 6. Haand\{%?inggav fors?(n?ngsetis&e sa?<er vegsfors ningsinstitusjoner
§ 6. Behandling av uredelighetssaker ved forskningsinstitusjoner

Forskningsinstitusjoner har ansvar for a behandle saker om mulige brudd pa anerkjente forskningsetiske normer.
Forvaltningsloven kapittel IV og V gjelder for disse sakene.

Forskningsinstitusjoner skal ha et redelighetsutvalg. Utvalget skal ha ngdvendig kompetanse i forskning, forskningsetikk og jus.
Utvalget skal ha minst ett medlem som ikke er ansatt ved institusjonen.

Forskningsinstitusjoner skal fastsette retningslinjer for behandling av saker om mulige brudd pa anerkjente forskningsetiske
normer. Retningslinjene skal ogsa angi nar det som ledd i behandlingen av slike saker skal innhentes en uttalelse fra

L)]1]
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https://www.forskningsetikk.no/globalassets/dokumenter/4-publikasjoner-som-pdf/veileder-for-institusjonenes-arbeid/veileder-for-institusjonenes-ansvar-for-forskningsetikk-interaktiv.pdf
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VEILEDER OM INSTITUSJONENES ANSVAR FOR FORSKNINGSETIKK

4. Forskningsstotte

Institusjonen ma legge til rette for god dialog mellom forskere og
administrativt ansatte, basert pa respekt og anerkjennelse av hverandres
kompetanse.

Administrativt ansatte er viktige medspillere for forskning. De har spesifikk kompetanse, ogsa
om forskningsetikk, og kan bista forskere i deres prosjekter. De spiller en viktig rolle i institusjo-
nens arbeid med forskningsetikk pd alle nivier. Institusjonen mé legge til rette for at administra-
tivt ansatte har tid, ressurser og kompetanse til 4 ivareta sine oppgaver.

Forskningsadministratorer kan bisti med oversikt over interne rutiner og eksterne krav knyttet
til forskningsetikk, men ogsi personvern, datalagring, dpen forskning, samarbeid og finansier-
ing. De kan ogsd veere medspillere i utforming av seknader og ved rapportering i forbindelse
med prosjekter. Og de kan bistd i planlegging av utdanningsprogram og kurs i forskningsetikk.
Forskere mi anerkjenne kompetansen til administrativt ansatte i arbeidet med forskningsetikk.

Det er mange ulike administrativt ansatte som kan vere involvert i arbeidet med forskningse-
tikk, for eksempel forskningsradgivere, bibliotekarer, jurister, prosjektekonomer og datakura-
torer, samt ridgivere innen forskerutdanning, personvern, formidling, kommunikasjon, dpen
forskning og internasjonalt samarbeid. For 4 koordinere og kvalitetssikre institusjonens arbeid
med forskningsetikk kan det veere nyttig 4 etablere forskningsad ministrative nettverk pa tvers av
institusjonen hvor ogsi forskningsetikk er et tema.

En nasjonal arena er NARMA, et norsk nettverk for forskningsadministrasjon, som har
forskningsetikk som ett av sine temaer. Tilsvarende finnes EARMA pa europeisk nivd, som har
en egen gruppe for etikk og integritet i forskning (ERION). For forskerutdanning spesielt finnes
PRIDE-nettverket ( Professionals in doctoral education) og European University Associations
Council for doctoral education (EUA-CDE).
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EU Grants: AGH — Annctated Grant Agreement: V1.0 DRAFT- 0L |

ANNEX 5 SPECIFIC RULES ON ETHICS (HE, RFCS, DEP, EDF, EMFAF,
AMIFASF/BMVI)

ETHICS (— ARTICLE 14) (DEF, EOF, EMFAF, ELI4H, AMIF/ISFEMVT)
[OPTION for programmes with specific ethics nues: Ethics
Actions involving activities raising ethics issues must be carried out in compliance with:
- ethical principles ({incliding the highest standards of research integrity) /
and

- applicable EU, international and national law, including (the EU Charter of Fundamental
and the European Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental Freedo)

its Supplementary Protocols)/Jother programme-specific legal acts] [,

The beneficiaries must pay particular attention to jthe principle of proportionality, the right to privyg
right to the protection of personal data, the right to the physical and mantal integrity of persons, the
non-discrimination, the need to ensure protection of the environment and high levels of himan)
profection .

Before the beginning of an action task raising an ethical issue, the beneficiaries must have obtai
approvals or other mandatory docoments needed for implementing the task, notably from any (nati
local) ethics committee or other bodies fsuch as data protection anthorities .

The documents must be kept on file and be submitted upon request by the coordinator w the g
antharity. If they are not in English, they must be submitted together with an English summary, which
that the documents cover the action tasks in question and includes the conclusions of the comm
anthority concerned (if any). [

ETHICS (— ARTICLE 14) (HE, RFCS)
[OFTION for programmes with specific ethics and research integrity nifes: Ethics and research inte|

The beneficiaries must carry out the action in compliance with:
- ethical principles {including the highest standards of research integrity) and

- applicable EU, international and nationallaw, including the EU Charter of Fundamental Rig
the European Convention for the Protection of Human Righis and Fundamental Freedoms
Supplementary Protocols.

No funding can be granted, within or outside the EU, for activities that are prohibited in all Member
No fimding can be granted in a Member State for an activity which is forbiddenin that Member State.

The beneficiaries must pay particular attention to the principle of proportionality, the right to privy
right to the protection of personal data, the right to the physical and mental integrity of persons, the
non-discrimination, the need to ensure protection of the environment and high levels of human)
profection.

The beneficiaries must ensure that the activities under the action have an exclusive focus o

applications.

EU Grants: AGA — Annotated Grant Agreement: W1.0 DRAFT- DL.0:

The beneficiaries must ensure that the activities under the action do not:
aim at human cloning for reproductive purposes

intend to modify the genetic heritage of human beings which could make such modificd
heritable (with the exception of research relating to cancer treatment of the gonads, which m|
financed)

intend to create human embryos solely for the purpose of research or for the purpose of sten
procurement, including by means of somatic cell nuclear wansfer, or

lead to the destruction of human embryos (for example, for obtaining stem cells).
[Activities invelving research on human embryos or human embryonic stem cells may be carried ol
if:

they are set out in Annex 1 or

the coordinator has obtained explicit approval (in writing) from the granting anthority. [

In addition, the beneficiaries must respect the findamental principle of research integrity —as set out
European Code of Conduct for Research Integrity™.

This implies compliance with the following principles:

reliahility in ensuring the quality of research reflected in the design, the methodology, the an
and the use of resources

honesty in developing, undertaking, reviewing, reporting and communicating research
transparent, fair and unbiased way

respect for colleagues, research participants, society, ecosystems, coltural heritage an
environment

accountability for the research from idea to publication, for its management and organisatio
training, supervision and mentoring, and for its wider impacts

and means that beneficiaries must ensure that persons camrying out research tasks follow the good res
practices including ensuring, where possible, openness, reproducibility and traceability and refrain fro
research integrity vinlations described in the Code.

Activities ralsing ethical issues must comply with the additional requirements formulated by the
panels (including after checks, reviews or andits; see Article 25).

Before starting an action task raising ethical issues, the beneficiaries must have obtained all approv.
other mandatory documents needed for implementing the task, notably from any (national or local)
committes or other bodies such as data protection anthorities.

The documents must be kept on file and be submitied upon request by the coordinator to the g
authority. If they are not in English, they must be submitted together with an English summary, which g
that the documents cover the action tasks in question and includes the conclusions of the commit
authority concerned (if any).

* Enropean Cade of Canduct for Research Integrity of ALLEA (All Ensopean Academies).

dy The precise wording of Annex 5 may VARY BETWEEN EU PROGRAMMES. Please make surl
cross-chedk with the Grant Agreement you signed.

EU Grants: AGA — Annotated Grant Agreement: V1.0 DRAFT- 01.04_2023

focus on military applications will NOT be funded (e.g. development of a robotl designed for
millitary intervention).

4. Prohibited activities and activities involving research on human embryos or
human embryonic stem cells (onfy HE)

Prohibited activities may not take place under the action.

Activities that involve human embryos (hE) or human embryonic stem cells (hESC) can only
be funded, if:

— they comply with the 5 j i
*7 (in particular, do NOT result in the
destruction of human embryos)

and
— they are set out in Annex 1 of the Grant Agreement oF
— the coordinator has obtained explicit approval by the granting authority.

These activities are de facto considered as raising sensitive ethics issues and must always
undergo an ethics assessment (see point below) that can lead to ethics requirements that will
be included in Annex 1.

5. Research integrity (HE and RFCS)

In order to meet the highest standards of research integrity, the beneficiaries must follow the
principles listed in this provision and ensure that the persons carrying out research tasks
comply with the Eurspean Code of Conduct for Research Inteqrity (Le. follow the good
research practices listed in this Code and refraln from any research integrity viclations it
describes).

They also must ensure that appropriate procedures, policies and structures are in place to
foster responsible research practices, to prevent questicnable research practices and
research misconduct, and to handle allegations of breaches of the principles and standards in
the Code of Conduct (see Guidelines for Promoting Research Integrity in Research Performing
Organisation).

Fundamental research integrity principles:

= reliability in ensuring the quality of research reflected in the design, the
methodology, the analysis and the use of resources

= honesty in developing, undertaking, reviewing, reporting and communicating
research in a transparent, fair and unblased way

= respect for colleagues, research participants, society, ecosystems, cultural
heritage and the environment

= accountability for the research from the idea to publication, for its management
and organisation, for training, supervision and mentoring, and for its wider
impacts.

The Code constitutes a general reference framework and takes into account the legitimate
interests of the beneficiaries (l.e. regarding IPRs and data sharing). This does not change the

I Sae Jelnt Declarstions of the Europaan
185/01).
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Guideline for Promoting Research Integrity
in Research Performing Organisations

The 'Standard Operating Procedures for Research Integrity’ (SOPs4RI) project has received funding from the
European Union's Horizon 2020 research and innovation programme under grant agreement No. 824481

Setting the agendainresearch

Comment

Research integrity: nine ways
tomove fromtalk towalk

Niels Mejlgaard, Lex M. Bouter, George Gaskell, Panagiotis Kavouras, Nick Allum, Anna-Kathrine Bendtsen,
cqu cmukammmAmmm M\dreahyuﬂmondo Nleole‘oeger

Krishma Labib, Ana M: ¢, Mads P.

Rea

Séqunmné JoeriK. Tﬁnk&dﬂ.q)paA Veltri

Counselling, coachesand
collegiality — howinstitutions
canshare resources to
promote best practice in
science.

n 2018, Delft University of Technnlogy

London now shuns journal-based metrics
In staff assessment; it relles more on peer
Judgement of research quality. At Mahidol

institutions'. Since we started our study in

2019, we have found that universities can

struggle to work out where to start, to think
ft "

L Bangkok, Thailand, all staff:
the university’s code of good governance,

compi
and procedures tatlored to their needs. One

agreeing
soclal responsibility, for example.
These are just three of dozens of efforts we
found when Investigating how Institutions
worldwide are working to improve research

in the Netherlands began They form part of our long-term

community of data champlons across aH study on this (oplc aproject that is funded

from P ing bythe P (see TableS2

totechnology, policy and inS 1 y for more
examples).

These champions’ role? To nudge staff and

Among other ln_c:nllves, they can apply for
dedicated grants to do so. Imperial College

358 | Nature | Vol 586 | 15 October 2020

Three years ago, the USNmIomIAcademyof

told usthat “only have

bitsand pleces - but itneeds to be asystem”.
Over the past two decades, there have
been plenty o!dedamnons that outline the

and
the prlnclples n( research integrity. These
include in2010, the

Montreal Statement in 2013, the Hong Kong
Principles in 2019 and the European Code of
Conduct for ResearchIntegrity in 2011, revised
in 2017, among others (see Supplememaly

Sclences

leaders improve scientific Integrity in their

© 2020 Speinger Natuee Limited. AR rights ceserved.

Table S3). ar
about h
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https://www.nature.com/articles/d41586-020-02847-8




Integrity in
practice toolkit

THE

ROYAL
SOCIETY

THE

ROYAL
SOCIETY

© Agreeing shared expectations

Developing a code of ethics, World Economic Forum Young Scientists
Community, Switzerland.

Description and Background

Benefits

= Captures universal Issues faced In diverse disciplines
and cultural contexts.

= Serves as a tool to nurture positive change by shaping
individual and institutional behaviour.

- Ensures staff are warking towards the same principles.

= Comes alive through storles and quotes relating to
each principle.

= Encourages Informal discussions by those who read it.

“For me the code is a handle. It helps me to stop and t

Vol
that are often glossed over. voluntearing [to develo| instinctive: it felt like a grea

o think about the

very privileged and comp
lsz our duty to society. | think the code encompasses all these

ax position we as scientists are in, the pressure

are under, but ect of

our work.”

Dir Sander van Kasteren, member of the Young Scientists Community and based at Leiden University, The Netherlands.

widgets.weforum.crg/coe/
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