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REDAKTHREN HAR ORDET
ved Lise Ekern, redakter av Forskningsetikk

Hvem skal teamme postkassen?

Flere enn 150 mennesker var samlet da
Nylennautvalget innkalte til hgring om «Regu-
lering av medisinsk og helsefaglig forskning»
tidlig i september. Det er en kjent sak i forsker-
Norge at regelverk og byrdkrati er blitt en
tvangstraye. Derfor var det spenning i salen i
forhold til hva utvalget ville presentere. Men
lederen Magne Nylenna sa: «Vi kommer ikke
med konklusjoner, bare spgrsmal.»

En av ideene han presenterte, var tanken
om EN postkasse, som han kalte det. At forsk-
ere skal kunne sende sin sgknad til ett sted og
ikke matte vente pa saksbehandling fra ulike
etater. Professor Rigmor Austgulen hadde selv
et skrekkens eksempel i s mate. Etter mer
enn ett drs sgkeprosess satt hun igjen med ett
nei, ett ja og noen kanskje; om hun kunne ga
i gang med sitt prosjekt. Hva gjer en stakkars
forsker da? Vi forstdr hennes fortvilelse.

Men om man finner ut at det er bra for
forskermiljget med EN postkasse, hvor skal
den std, og hvem skal eie den? Det sa ut til at
mange pekte pd REKene (de regionale komi-
teer for medisinsk forskningsetikk) som en
god instans for & ha denne ngkkeloppgaven.
Men flere mente at det i sd fall da ma skje
endringer i tildeling av ressurser. Dagens ord-
ning kan ikke ta et slikt kjempeloft.

Nar man sitter og lytter til hvilken jungel av

paragrafer og lover en forsker ma forholde seg
til, skjgnner man etter hvert at vi har endt opp
i en spesiell situasjon. Lovene, som er ment
som et gode bdde for & beskytte forseks-
personer og fremme god forskning, er snarere
blitt en hengemyr av paragrafer som virker
som en bremsekloss. Sekepapirenes vandring i
byrakratiet kan bli endelgs.

Hva hvis vi far en ny lov? Georg Hayer, leder
av Den nasjonale forskningsetiske komité for
medisin, kom med et klart varsku: - En ny lov
md ikke fa den konsekvens at ogsa etiske
diskusjoner blir mekanisert. Komiteenes styrke
i dag er at vi er uavhengige og kan uteve
skjenn. Slik kan vi i samarbeid med prosjekt-
ansvarlige finne fram til fleksible lgsninger.
Vér arbeidsmetode gér gjennom den dpne
dialogen med forskeren. Dette samarbeidet
handler om & gjere de medisinske prosjektene
etiske forsvarlige. Slik blir vi ogsa en god for-
midler av etiske synspunkter og avveininger
og dermed holdningsskapende. Var viktigste
oppgave er & beskytte forskningspersoner
samtidig med et vi skal fremme god forskning
til nytte for samfunnet. Det ivaretar vi best
mulig gjennom dialog og som et uavhengig
organ, slik internasjonal praksis er.

Nylenna framhevet de tre Fer som ligger
som en del av mandatet fra Regjeringen.

Utvalget skal komme med forslag som kan
Fremme, Forbedre og Forenkle den medisinske
forskningen. Vi legger til et ekstra F-ord:
Formidling. For hva er forskningen verdt, hvis
ingen far hgre om resultatene annet enn de
internasjonale tidsskriftene? Da kom det et
hjertesukk fra den avtroppende redakter Nina
Husom i Tidsskriftet for Norsk Laegeforening:
- Vi journalister er ikke farlige, vi synes det er
like skremmende & snakke med forskere som
de er redde for oss. En bedre dialog mellom
disse aktarene, vil bidra til sterre tillitt i befolk-
ningen, framhevet hun. Og pasientrepresen-
tanten, Bjgrnar Allgot, stottet opp om dette
med disse ordene til norske forskere: «Skal du
fa aksept, penger og blod fra det norske folk,
ma du fortelle dem hva du driver med.»

Sett utenfra er det helt klart at det er pd hay
tid med en opprydding. Men i oppryddings-
sjauen er det viktig ikke & miste den viktige
etiske diskusjonen av syne. Dialogen mellom
forsker og forskningsetiske komiteer ma sees
pa som «helligr. Den mé ikke bli avstengt av
en mekanisk lov.

Hvem som s& blir postmann og skal temme
den ENE postkassen, ja - det gjenstar det & se!

S/

iier et
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FREMTIDEN
ER HER

- men vet vi nok om den?’

Solkremen du smorer deg med
ndr sola steker, kan inneholde
det siste innen ny teknologi

- partikler som er sd sma at
de er usynlige. Nanopartikler
er i bruk, men solkremen blir
ikke utsatt for generell testing
pd mennesker eller miljo sa
lenge kjemien er den samme,
selv om fysikken er dramatisk
endret.

TEKST: SIGRID SKAVLID

- Nér det gjelder mulige effekter av nanotek-
nologi, er det viktig & skille mellom effekter av
teknologi som allerede er her, og effekter pa
lang sikt, som kanskje ogsa er utopiske, sa
Dr. Jirgen Altmann, forsker i eksperimentell
fysikk ved Universitetet i Dortmund. Han be-
sokte Oslo i forbindelse med seminaret om
etiske, sosiale og militzere konsekvenser av
nanoteknologi. Det var Den nasjonale forsk-
ningsetiske komité for naturvitenskap og tek-
nologi som inviterte sammen med Seminaret i
Vitenskapsteori ved Universitetet i Oslo for
sommeren.

- Skeptikere til nanoteknologi fokuserer ofte
pé potensielle problemer med lgpske roboter,
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som kopierer seg selv uten kontroll. Men dette
vet vi ikke om vil komme til 4 skje, sier han
med ettertrykk. Det mer forestdende er ikke
dette, men for eksempel effekter ved bruk av
nanopartikler. Det er viktig & skille nanopar-
tikler fra andre potensielle produkter innen
nanotekologi. Nanopartikler er allerede i bruk
i en rekke produkter; for eksempel inneholder
en del solkrem partikler i nanosterrelse. Disse

ILLUSTRASJON: SISSEL SANDVE

solkremene inneholder akkurat det samme
stoffet som «wanlig» solkrem, men partiklene i
stoffet er mye mindre - hva det potensielt kan
innebaere.

- Dette kan bety, og jeg understreker kan
fordi vi ikke vet, at effekten av stoffet kan vaere
storre fordi organismen kommer i kontakt med
storre flater nar partiklene er flere - bittesma.
For samme mengde stoff blir den samlede



overflaten storre nar de enkelte partiklene blir
mindre. Partikler i nanosterrelse kan ogsa
trenge inn i kroppen pa ulike mater. Det spesi-
elle med disse partiklene er at de ogsa kan
trenge gjennom cellemebranen i kroppens
celler, ja, til og med gjennom hjernens blod-
barriere. Studier pa mus har vist at i mus som
har innandet stoff som inneholder nanopartik-
ler, gjenfinnes disse partiklene inne i hjernen.
Dette skjer vanligvis kun med mindre mole-
kyler. Visse nanopartikler (men andre enn de
som brukes i kosmetikkindustrien) har en
skadelig effekt, sa Altmann, som understreker
at han ikke er kosmetiker, men bruker sin tid
pa kritiske analyser av militzer anvendelse av
nanoteknologi.

Hvis man skal behandle en sykdom ett
eller annet sted i kroppen, tar man for eksem-
pel en pille som skal virke pd det aktuelle
omradet. Pillen lgses opp i magen, gdr inn i
blodbanen og ut til det aktuelle stedet og
andre steder, forklarte han. Nar det gjelder
hjernen, er dette mye vanskeligere fordi den
er beskyttet av en membran, man kan si at
den beskytter seg selv fra innsiden. Derfor er
det vanskeligere 4 medisinere hjernen enn
andre deler i kroppen. Noen nanopartikler
kan trenge gjennom denne blodbarrieren,
med de muligheter og farer det matte inne-
baere. Det kan med nanomedisin bli enklere &
medisinere hjernen.

Men hvis vi vender tilbake til solkremen, hva
er egentlig hensikten med d lage en solkrem
med mindre partikler?

- Vel, det ma det ma du kanskje sparre en
kvinne om, svarte Altmann og lo. - Stoffet det
er snakk om, er titandioksyd eller T:O>, som er
den kjemiske formelen. Dette er et stoff som
benyttes til mange ulike produkter for & fa
det til & se hvitt ut og brukes bade i maling
og i solkrem. Ndr man smerer seg med sol-
krem, blir man ofte ogsa litt hvit i ansiktet.
Hvis de hvite partiklene blir sd sma at de er
pa nanoniva, vil de ikke synes nar du har
smurt kremen ut i ansiktet. Dette gjores forst
og fremst av visuelle grunner, for at det skal
se bra ut, uten at vi vet om det er noen
skadelige konsekvenser av det. Siden kjemien
er den samme, har man ikke satt i gang test-
ing verken pa dyr eller mennesker pa denne
type solkrem, men fysikken er dramatisk for-
andret. Og vi vet ikke hva dette kan fare til,
avsluttet han.

NANOTEKNOLOGI

NANO-NYTT

Flere institusjoner har begynt & komme med etiske vurderinger av nanoteknologi. Det
danske vitenskapsdepartementets prosjekt om teknologisk fremsyn kom i juni med et
notat om miljemessige, sikkerhetsmessige og etiske aspekter ved nanoteknologi. Siden
nanopartikler er av de fa produktene som er kommet i kommersiell bruk innen nanotek-
nologi, vies dette oppmerksomhet i rapporten, ikke minst pa advarselssiden.

http./ /www.teknologiskfremsyn.dk,/37.htm|

| juli presenterte The Royal Society & The Royal Acadamy of Engeneering i Storbritannia
en stor rapport om muligheter og usikkerhet | forbindelse med nanoteknologi og nano-
vitenskap. http;//www.royalsoc.ac.uk/. | rapporten heter det at det er vanskelig a forut-
si hva som vil bli de store sosiale eller etiske utfordringene ved nanoteknologi i fremtiden.
To spersmal er likevel viktige  stille pa kort og mellomlang sikt: Hvem kontrollerer bruken
av nanoteknologiene? Og, hvem hgster gevinsten. Prins Charles pa sin side advarer mot at
nanoteknologi kan bli en ny Thalidomid-sak.

Norges forskningsrad, gjennom NANOMAT-programmet, skal starte en utredning om
etiske, samfunnsmessige og miljemessige aspekter ved nanoteknologi. Utredningen skal
sannsynligvis gjeres i samarbeid med Den nasjonale forskningsetiske komité for
naturvitenskap og teknologi (NENT). Utredningen skal vaere ferdig i lgpet av varen
2005. NENT har nanoteknologi som dedikert arbeidsomrade i denne komiteens opp-
nevningsperiode (03-05) NANOMAT:

http./ / program.forskningsradet.no,/nanomat,/no/ index.html?3568

Kanadiske forskere som arbeider med sdkalte quantum dots, har utarbeidet en metode
for & trykke hemmelige koder pd dokumenter. Nar disse «dottene» eller punktene, som
bare er 3-6 nanometer, blir bestrdlt med lys av en bestemt belgelengde, avgir de fotoner
med en bestemt belgelengde. Forskerne tror at metoden vil tas i bruk i lepet av to til fem
ar for & sikre autensiteten til visse dokumenter, som for eksempel pass og sertifikater.
Dokumentene blir bestralt med lys av en bglgelengde som bare enkelte kjenner til. Slik
kan man vaere sikker pa at dokumentet er ekte. Dette melder Teknisk Ukeblad og refere-
rer til det Internasjonale tidsskriftet Optics Express.

3. 0g 4. desember arrangerer Institute of Nanotechnology, UK, et seminar om bruk av
nanoteknologi i forhold til 4 forhindre og oppklare kriminalitet. Fokus for konferansen
er beskyttelse av produkter, autensitering av varer og produkter samt metoder for &
oppdage for eksempel sprengstoff og biosensorer i krigfering. En god oversikt over kon-
feranser innen ulike nanoteknologier finnes pa instituttets nettsider:

http;/ /www.nano.org.uk/events.htm

| budsjettet for 2005 gnsker de amerikanske myndighetene & oke bevilgningene til
amerikansk nanoteknologisk forskning i The National Nanotechnology Initiative (NNI)
til 1 milliard amerikanske dollar. Dette er en dobling siden starten av NNI i 2001.

FORSKNINGSETIKK 3/2004
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Vlanskelige

VALG

I mulighetenes tid

- | den moderne medisin ma vi bestemme ndr pasienten skal do.

De dor ikke av seg selv. Dette sa Reidun Forde pd et seminar for

og om den kliniske etikk-komiteen pa Akershus universitetssykehus.

Hun nevnte dette som ett eksempel pa hva en klinisk etikk-komité

mad kunne ta stilling til. *

TEKST OG FOTO: SIGRID SKAVLID
*se side 9

Aldri fer har vi kunnet behandle s& mange
lidelser, stillet s& mange diagnoser og forlen-
get livet til s8 mange sa lenge. Aldri fer har sa
mange avanserte behandlingsmetoder vaert
tilgjengelige. Og legen er ikke lenger en «gud».
Pasienter stiller krav, og mediene falger noye
med. Helsearbeidere er under press og ma
kunne forsvare sine avgjerelser. Vanskelige
beslutninger skal tas, og pdrerende er ikke
nedvendigvis enige. De truer kanskje ogsd
med 4 ga til pressen eller til en advokat.
Kliniske etikk-komiteer kan vaere et forum for
diskusjon og refleksjon rundt vanskelige valg.

Pasientens medbestemmelse

- Moderne medisin kjennetegnes ved at den
er heypotent og heyteknologisk. Det stilles
hayere krav, og legerollen er endret. Samtidig
er pasientens selvbestemmelsesrett blitt et
etisk ideal. Grensene i medisin er blitt mer flyt-
ende. Helsetjenester er blitt en «ware» og et
spersmal om teknologi. Det informerte sam-
tykke fra pasientene star som et sterkt krav.
Dette har fert til at det er mer krevende &

6 FORSKNINGSETIKK 3/2004

vaere helsearbeider nd en tidligere, sa Reidun
Forde. | anledning ny oppnevning av klinisk
etikk-komité ved Akershus universitetssykehus,
var hun invitert til @ snakke om hvilke etiske
problemer helsepersonell star overfor i Norge
i dag. Ferde er professor i medisinsk etikk ved
Universitetet i Oslo og leder av Radet for lege-
etikk i Den norske legeforening. Hun er ogsa
mangedrig medlem av den kliniske etikk-komi-
teen ved Rikshospitalet.

Hun stilte spersmadl ved om det er riktig & la
pasienten ha sa stor innflytelse? For vet pasi-
enten egentlig hva han eller hun vil og konse-
kvensene av valgene? Hva hvis de nekter
behandling? Skal vi da la veere & gi dem det,
spurte hun salen.

A gjore alt man kan

Moderne medisin gir et utall av muligheter.
Det kan veere vanskelig & beslutte ndr man
skal avslutte en aktiv behandling. Nar skal
man for eksempel gi livreddende akutt be-
handling for en pasient med store smerter og
en dedelig sykdom som det bare er én utgang

Rikshospitalet er ett av de sykehus som
var tidlig ute med @ opprette en klinisk
etikk-komite.

pa? Hvor lenge skal man holde hjernedede
kunstig i live? Hva skal legene gjere nar for
eksempel foreldre til et barn uten sjanse for a
overleve, krever en ny og smertefull behand-
ling for barnet?

- Legestanden er ridd av det jeg vil kalle et
ubevisst handlingsimperativ, sa Forde. Leger
er vant til at de skal gjere alt de kan og helst
litt til. Men av og til kan vi gjere litt for mye.
Nar skal en slutte?

- Legene har en ansvars- og skyldfelelse
som gjor det vanskelig & stanse en behand-
ling, mente hun. Hun fortalte om en ung
jente som ble sterkt hjerneskadet i en trafikk-
ulykke pa 70-tallet og 1a i koma til na nylig.
Da ble livsopprettholdende behandling stan-



set. Dette hadde veert familienes samstemte
gnske helt siden ulykken. Enda verre er det nar
familien er uenig seg i mellom hva som skal
skje. Dette er ofte tilfellet, fikk vi vite. Slik blir
vanskelige avgjerelser enda vanskeligere.

Kommunikasjon

Ved siden av hgyteknologisk medisin, pasient-
rettigheter og -medbestemmelse ble kommuni-
kasjon ogsa trukket frem som et tilbakeven-
dende problemfelt. Dette kan vaere spgrsmal
om hva man skal si til pasienten og nar. Og
hva skal man informere de pdrgrende om.
Eller det er problemer ved at informasjonen
blir misforstdtt eller feiltolket. Flere konkrete
eksempler ble trukket frem for & illustrere. En
person med en alvorlig lungesykdom gjen-
nomgikk transplantasjon. Etter vellykket
operasjon kom pasienten seg raskt. Det viste

seg at lungene, som var transplantert, kom fra
en pasient med kreftsykdom. Skulle de fortelle
dette til pasienten, eller bare folge vedkom-
mende ngye opp slik de ville gjere uansett?

Fa saker meldes

Bade i komiteen ved Akershus universitets-
sykehus (Ahus), Rikshospitalet og ved de
andre komiteene har det vist seg @ veere
vanskelig 4 fa inn saker til diskusjon. Flere av
innlederne pekte pd at dette muligens hadde
sammenheng med frykten for at egne avgjor-
elser skulle vurderes i en etisk domstol. En
annen drsak er sannsynligvis ogsa at komiteen
er lite kjent pd institusjonen. Av denne grunn
arrangerte Ahus dette seminaret for alle avdel-
ingsledere ved sykehuset. | tillegg hadde de
fatt trykket opp en brosjyre, som ble lagt ut
rundt pd sykehusets avdelinger.

MEDISIN OG ETIKK

Inger Helene Vandvik fortalte at det
samme problemet har Rikshospitalet opplevd.
Til & begynne med var det fa saker som ble
rapportert inn. Kanskje nettopp siden det er
et av landets fremste sykehus, var legene redd
for & fa en etisk dom, noe som overhodet ikke
er meningen med en slik komité. De opplevde
ogsa, fortalte hun, at det kunne vare en eller
annen ildsjel pa en avdeling som stadig la
frem saker for diskusjon i komiteen. Nar ved-
kommende sluttet, ble det pause pa sakene
fra den avdelingen.

Pionér
Vandvik, som avdelingsoverlege og professor i
barnepsykiatri, er en av pionerene innen klin-
iske etikk-komiteer i Norge. Hun fikk ideen
gjennom arbeidet i Den nasjonale forsknings-
etiske komité for medisin (NEM) pa 80-tallet.
Forskningsprosjektene som ble forelagt komi-
teen, var ofte var mindre problematiske enn
de etiske dilemmaene de opplevde som
behandlere pa sykehus, mente hun. Med
stipend dro hun til USA for & studere kliniske
etikk-komiteer.

| samrad med direktgren ble det opprettet
en arbeidsgruppe ved Rikshospitalet, som an-
befalte at det skulle opprettes en klinisk etikk-
komité pd sykehuset. Denne innstillingen ble
imidlertid lagt pa is. Vandvik tror det var fordi
folk var redde for at noen skulle begynne a
bestemme over dem, gi dem en dom og for-
dele skyld. Sammen med Knut Ruyter, som na
er sekretariatsleder i Den nasjonale forsk-
ningsetiske komité for medisin (NEM), startet
hun senere et proveprosjekt med kliniske
etikk-komiteer ved tre sykehus, deriblant Riks-
hospitalet i 1994. Prosjektet ble evaluert med
gode «karakterem og viderefert. Vandvik har
vaert leder i komiteen ved Rikshospitalet helt
siden opprettelsen.

Etikk - en damegreie?

Auditoriet denne onsdagen i september var
fylt av over 100 deltakere. | trappene satt de
damene som ikke hadde fatt plass i benke-
radene. For det var fa menn i salen. Dette ble
ogsd padpekt og beklaget av sykehusets
administrerende direktar Are Helseth, som
selv hadde satt av hele ettermiddagen til &
lzere mer om etikk.

FORSKNINGSETIKK 3/2004 7



Hva er kliniske
etikk-komiteer?

Ved flere sykehus er det opprettet kliniske etikk-komiteer. De skal

diskutere etiske sporsmal som kommer opp i sykehussituasjonen.

Komiteene funger som et forum for diskusjon og stotte til de

beslutningene som tas. De er ingen etisk domstol og har ingen

tilknytning til Forskningsetiske komiteer.

TEKST: SIGRID SKAVLID
FOTO: © SISSEL SANDVE

ISTVAN LISZTES: TRE GRATIER (1995-97), UTSNITT, © ISTVAN LISZTES /BONO 2004

Det hele begynte i 1994. Det ble startet et
proveprosjekt ved Rikshospitalet, Ulleval syke-
hus og Gjevik fylkessykehus. Proveprosjektet
ble evaluert i 1998 og anbefalt viderefort og
utvidet. Alle sentralsykehus og fylkessykehus
burde fa en egen klinisk etikk-komité var anbe-
falingen. | folge styringsdokumentene til de
regionale helseforetakene for 2003, skal alle
helseforetakene opprette slike komiteer innen
utgangen av 2004. Det er vel 30 helseforetak
i Norge og i august var det etablert komiteer
i 24 av dem.

Komiteene er sammensatt av 7-11 personer
med ulik faglig bakgrunn. De fleste medlem-
mene er ansatt ved den aktuelle institusjonen,
og komiteene har lege, sykepleier og sykehus-
prest representert. | tillegg kan det vaere
medlemmer som ikke er ansatt ved institusjo-
nen. Dette kan for eksempel vaere kommune-
lege, fagetiker eller pasientombud. Det er som
regel ingen medlemmer fra pasientorganisa-
sjoner, da dette er en uensartet gruppe og
dermed kan vaere «alle» og «ingenn. | konkrete
saker kan alle bererte parter bli invitert til a
delta.

Velger mandatet selv

Det er gjerne ledelsen ved sykehuset som set-
ter i gang arbeidet med & opprette en klinisk
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etikk-komité. Mandatet for komiteens arbeid
blir utformet og vedtatt lokalt, men det er flere
momenter som gar igjen. Komiteene skal bidra
til & hayne kompetansen i medisinsk etikk ved
sykehusene og mates vanligvis en gang i mane-
den. Da tas det opp generelle etiske problem-
stillinger i tilknytning til pasientbehandling, og
det blir diskusjon rundt konkrete innmeldte
etiske problemstillinger ved sykehuset. Dette
kan skje enten i forkant eller i etterkant av
behandlingen av en pasient. Temaer som kan
komme til debatt, handler oftest om spersmal
i forbindelse med livets slutt, informasjon og
kommunikasjon med pasienter, medbestem-
melse for pasienter og pdrerende og priori-
teringer. Det er ikke bare i mgte med den
enkelte pasient at etiske dilemmaer oppstar,
men ogsa i forbindelse med prioriteringer i
forhold til type behandling.

Internasjonal trend

USA var det landet som forst begynte med
etisk radgivning pa sykehus. Etter hvert ble
det ogsa et krav at det skulle finnes pa alle
sykehus. Mens det i USA ofte er egne etikk-
eksperter som tar seg av vurderingene og gir
rad, har Europa og Norge satset pa tverr-
faglige komiteer med representanter fra ulike
yrkesgrupper.

Stotte til beslutninger som tas

Mens alle forskningsprosjekter som involverer
mennesker rutinemessig blir lagt frem for vur-
dering i en regional komité for medisinsk
forskningsetikk (REK) for de settes i gang, er
det ikke tilsvarende praksis for de kliniske
etikkomiteene. Bdde ansatte og pasienter kan
som regel be om at saker blir tatt opp av komi-
teen, men det er ingen plikt & legge frem
saker. Ordningen er ment som et forum for
diskusjon og radgivning og er ikke et anke-
kontor for klager. Komiteen har heller ingen



sanksjonsmuligheter, men skal veere en stotte
til de beslutninger som tas. Det er den behand-
lende lege som er ansvarlig for pasienten og
de tiltak som blir satt i verk.

Seksjon for medisinsk etikk ved Universi-
tetet i Oslo er oppnevnt som koordinerende
organ for alle sykehuskomiteene.

Les mer om kliniske etikk-komiteer pd
Seksjon for medisinsk etikks nettsider:
http./ /www.med.uio.no/iasam,/ sme/ kek/
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HIV-test mot pasientens vilje?
Under en vanskelig operasjon pd en stoffmis-
bruker, far kirurgen et dypt stikk i handen til
tross for at han var sveert forsiktig. Det finnes
antivirus behandling som kan settes i gang,
men kirurgen er hyperallergisk og har reagert
alvorlig pa vaksiner og medisiner tidligere.
Kirurgen gnsker derfor ikke 4 sette i gang med
antivirusbehandling fer man er sikker pa at
den narkomane virkelig er HIV-positiv. Opera-
sjonsteamet venter til pasienten vakner etter
narkosen og sper om han er villig til a la seg
HIV-teste med tanke pa hva som er skjedd.
Han nekter. Pasienten mener at det ikke verken
er hans skyld eller hans problem at kirurgen
stakk seg, og at han ikke vil takle situasjonen
hvis det skulle vise seg at han er HIV-positiv.
Skal den behandlingen av kirurgen ha noen
effekt, ma den startes innen 48 timer.
Laboratoriet har blod fra pasienten, s det
er mulig & teste blodet for smitte uten at han
far vite det. Hva skal de gjere? Hvis de tester
uten at pasienten vet det og mot hans vilje,
skal de da fortelle ham resultatet?

Skal pleietrengende fa tilbud om
provergrshehandling?

Et ektepar i begynnelsen av 30-drene blir hen-
vist til gynekologisk poliklinikk for behandling
for barnlgshet. De har prevd i mange dr 4 fa
barn uten & lykkes. Kvinnen er lam etter en
bilulykke i tendrene. Hun kan rere litt pd arm-
ene, men har ingen muskelkraft. | det daglige
har hun behov for hjelp til stell av bdde seg
selv og hjemmet. Mye stillesitting i rullestol
har ogsa fert til at hun er blitt sveert over-
vektig. | tillegg er hun plaget av hudinfek-
sjoner og er til tider tungsindig. Hun har hatt
mye kontakt med helsevesenet pd grunn av

MEDISIN OG ETIKK

EKSEMPLER PA
ETISKE DILEMMAER
SOM KAN DUKKE
OPP PA ET SYKEHUS

Eksemplene har rot i virkelige hendelser,
men er omskrevet for d sikre anonymitet.

skader i bekkenet, noe som ogsd har gitt
henne urinveisinfeksjoner. Ved undersgkelse
blir det konstatert tette eggledere hos kvin-
nen. Hun er derfor kandidat til prevergrs-
behandling. Mannen er 50 % uferetrygdet pa
grunn av vond rygg. Paret har generelt darlig
gkonomi.

Gynekologen er usikker pd om han ber
starte proverersbehandling siden kvinnen er
100 % avhengig av praktisk hjelp. Men et barn
kan bety mye glede for paret, som ikke har sa
mange gleder ellers. Selv om mannen er delvis
ufer, sa vil kan kunne gjore mye hjemme. Gyne-
kologen er pélagt & vurdere omsorgsevnen til
foreldrene for han starter behandlingen. Er det
relevant a vurdere om paret ville fatt adoptere?
Hva skal gynekologen gjore?

Nar pasienten nekter behandling

En 77 ar gammel kvinne blir innlagt pd syke-
huset pd grunn av nedsatt almenntilstand.
Hun har feber og er i underskudd pa vaeske,
men er mentalt oppegdende.

Hun har tidligere veert innlagt for hjertein-
farkt tre ganger. Hun er blitt behandlet og
kommet seg betraktelig, men har imidlertid
kronisk arterieflimmer. De siste to drene har
hun hatt flere tilfeller med lungebetennelse,
som hun er blitt behandlet for. Ved under-
spkelse av pasienten blir dette pavist nok en
gang. Pasienten nekter denne gangen 4
starte en ny antibiotikakur. Hun vil ikke dra
hjem med enda flere medisiner. Legen infor-
merer henne om at ubehandlet lungebeten-
nelse, spesielt i hennes alder, kan fa sveert
alvorlige konsekvenser. Hun nekter fremdeles.
Kvinnen bor alene sin egen leilighet etter at
mannen dede for 10 ar siden. Hva skal legen
gjore?
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Hvordan skape ETI S K
REFLEKSJON

Det etiske rad i Danmark har
tatt holdningsskapende arbeid
pd alvor. | prosjektet «Etisk
forum for unge» utfordres unge
mennesker til diskusjon og
debatt om etiske sporsmal
knyttet til forholdet mellom
bioteknologi og mennesker.
Det lages klassehefter til bruk
i leeringssituasjonen. Skolene
sender hver sin elev til en slutt-
konferanse som utarbeider en
rapport med konklusjoner.

TEKST: LISE EKERN

Allerede varen 2002 kunne klasselaerere be-
stille de forste temaheftene fra Det etiske rad.
Valgt tema for forste runde var «Det perfekte
menneske? - om bioteknologisk forandring av
mennesker. Til temaet var det laget undervis-
ningshefte med bdde en introduksjon til tema-
ene og forslag til hvordan undervisningen
kunne legges opp. Og de problemstillingene
som ble valgt, var slike de unge kunne kjenne
seg igjen i:

Tema 1: Kyborg - om sammensmelting
mellom biologi og elektronikk.

En kyborg er et menneske som er smeltet sam-
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hos

men med teknologiske apparater, elektronikk,
computere og annet. Eks.: Hjertepasienter som
lever med pacemaker, dove fdr implantat (mikro-
fon forbundet med elektroder) operert inn i oret,
forskere er i gang med G utvikle kunstige armer
og ben som kan styres fra tanken i hjernen. Men
hvor langt skal man gé ndr det gjelder d gjore
et menneske til en maskin?

Tema 2: Nar ditt barns egenskaper skal
velges - om genetiske egenskaper
Menneskets gener ble kartlagt i dr 2000. | dag
er det ikke mulig G endre et fosters gener slik
at barnet fdr spesielle egenskaper som hoy
intelligens og godt humer. Men ved kunstig
befruktning som skjer i et reagensglass, kan
man velge bort befruktede egg som bcerer pd
alvorlig arvelig sykdom. Men vil man | fram-

unge mennesker?

tiden onske d «designe» sitt eget barn med
onskete egenskaper, hvis forskerne har funnet
lasningen? Skal slike inngrep veere tillatt?

Tema 3: Skjgnnhetens makt

Vi behover ikke se langt inn i en framtid med
menneskelige roboter og genetisk kontroll for G
se mulighet for - med radikale midler - d foran-
dre utseende og kropp. Allerede i dag kan man
forandre bryster, lepper, fettsuge, fierne rynker
og mye annet. Hva vil i framtida vcere normalt?
Skal det bli unormalt & se gammel ut?

Alle temaene er aktuelle tiden. | heftet er
hvert tema illustrert med gode eksempler
man ma ta stilling til. Det er gjort intervju
med fagfolk som har ulikt syn pa de kontro-
versielle sparsmadl. Laererne som skal legge



opp undervisningen, oppfordres til rollespill,
gruppearbeid, stiler m.m.

Etter at skolene arbeidet med temaet
(hesten 2002), skulle det velges en represen-
tant til «Etisk forum for unge». 17 unge fra
hele Danmark mettes varen 2003 for 4 debat-
tere «Det perfekte menneske». Medlemmer av
Det Etiske Rad var med for a drive diskusjon-
ene igjennom. Resultatene fra konferansen
ble samlet i et hefte, som ble sendt bade til
skolene og myndighetene.

Prosjektleder Thomas Laursen forteller at Det
etiske rad na er i gang med andre runde av et
slikt skolesamarbeid. Det valgte tema er hayak-
tuelt: Stamceller og etikk. Temaheftet innehold-
er en sveert god forklaring pa hva stamceller er,
hvor langt man er kommet med forskningen i
dag, og hva man ser for seg som muligheter
fram i tid. Intervjuene presenterer forskjellige
meninger slik at leseren far et balansert og
nyansert syn pa hvor vanskelig det er a si ja/nei
til de ulike sparsmalene - for eksempel om det
skal veere tillatt & benytte overtallige egg fra
kunstig befruktning til forskning. | Norge er det,
som vi vet, ikke lov & forske pa disse, mens det
i Danmark er tillatt etter spesielle regler.

Stamceller og etikk skal det arbeides med i
skolene fra hesten 2004. Arbeidet avsluttes
med en ny konferanse vdren 2005. Resultatet
herfra skal igjen sendes tilbake til de som har
deltatt og overleveres myndighetene.

Hva er bakgrunnen for at dere har startet
«Etisk forum for unge»?

- Prosjektet har fra starten vaert definert som
noe vi kaller et demokratiseringsprosjekt. Med
det menes at vi gnsker unge mennesker skal
leere seg 4 diskutere etiske verdier pa en
demokratisk mdte. Ved 4 presentere serigs

informasjon om bioteknologi og hvilke etiske
dilemmaer man star overfor, vil de unge fa ny
innsikt. Kunnskapen utvikles gjennom forskjel-
lige former for elevarbeid som temaheftene
legger opp til. Slik far elevene gjennom prak-
tiske gvelser utviklet sine holdninger samtidig
som de lzerer & argumentere for dem. Dette
ser vi pd som en viktig oppgave - ikke minst
sett i lys av at det er dagens unge som er
framtidas beslutningstakere.

Pa vart spersmal om prosjektet er et samar-
beid med EU, forklarer Laursen at sa ikke er til-
felle. - Men vi har noen spennede ambisjoner,
forteller han. - Vi har fatt sveert god respons
fra flere interasjonale samarbeidspartnere
og vil gjerne fram i tid gnske a iverksette noe
lignende pa et europeisk plan. Men altsa inn-
til videre er dette et rent nasjonalt prosjekt.

Har det veert vanskelig d fa deltakende skoler?
Thomas Laursen bekrefter forngyd at det har
det ikke veert problem med. - | 2003 bestilte
faktisk halvparten av landets folkeskoler til
sammen over 25 000 eksemplarer av tema-
heftet «Det perfekte menneske». Vi har ikke
eksakt tall pa hvor mange elever som til sam-
men har arbeidet med dette, men interessen
var - som dere skjgnner - sveert stor. Og vi for-
venter en enda sterre pdgang denne gangen.
Prosjektlederen synes det er spennende 4
arbeide med unge mennesker som mal-
gruppe. Og han haper at prosjektet vil fort-
sette 0ogsa i drene som kommer; da med nye
temaer. - Men vi er som andre avhengige av
finansiering. Til nad har bidrag fra velvillige
fond gjort prosjektet mulig. Sa det haper vi vil
fortsette, avslutter han optimistisk. - Og kan
vi fa til et europeisk samarbeid, blir jeg sveert
fornayd.

ETISK FORUM FOR UNGE 2005

- om stamceller og etikk

«Den tjekkede tvivl - om stamceller og etik» er et undervisningshefte knyttet til Etisk
Forum for Unge 2005: et undervisning - og demokratiprosjekt for folkeskolens 9. og 10.
klasser i Danmark. Det sentrale etiske tema er: Kan vesentlige forbedringer av sykdoms-
behandling rettferdiggere bruken av stamceller fra menneskelige fosteranlegg?

Malet med undervisningsheftet er a8 fa ungdommen til 4 tvile. For tvilen er springbrett
for refleksjon og dialog med andre mennesker, og det er gjennom en slik dialog at man

utvikler et personlig etisk stasted.

Kan bestilles her: http;//www.etiskraad.dk/sw397.asp

UNGDOM OG ETIKK

HVA ER DET ETISKE
RAD | DANMARK?

Radets oppgave er 4 gi rad blant annet
til helseministeren og helsemyndig-
hetene om etiske forhold i forbindelse
med ny biomedisinsk teknologi. Men
like viktig er det at radet skal stotte og
fremme en folkelig debatt om slike
emner.

http;/ /www.etiskraad.dk/sw154.asp

| NORGE

De nasjonale forskningsetiske komi-
teer har i samarbeid Naturfagsenteret
sekt Forskningsradet om midler til et
skoleprosjekt for 4 fremme etisk reflek-
sjon i forhold til naturfagene. Prosjekt-
et skal etter planen starte vdren 2005.

Hovedmal: Skape okt kunnskap om
etiske problemstillinger i emner innen-
for naturfaget ved 4 utvikle etiske verk-
toy, dvs. mate 4 sytematisere etiske
problemstillinger pa. Etisk arbeids-
metode skal knyttes til de forskjellige
lzeringsprogrammene i viten.no. Ved
hjelp av interaktive animasjoner og
spill pa nettet skal elevene bade laere
og diskutere etikk innefor naturfaget. |
farste rekke vil programmene «Gentek-
nologi», «Ulv i Norge» og «Bjgrn» veere
dem som skal fa tilknyttet en etisk
komponent.

Delmal: |dentifisere og bearbeide
hvilke etiske problemstillinger som
reises pa de nevnte omradene. Skape
et systematiseringsverktoy for etiske
problemstillinger, som kan ha over-
foringsverdi til andre omrader, ogsa
utenfor naturfagene.

Prosjektleder: Hilde Wislaff Nagell,
sekretariatsleder Nasjonal komité for
samfunsvitenskap, juss og humaniora
(NESH).
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EPIDEMIOLOGISK MEDISINSK FORSKNING:

Regelverk som
stenger?

Medisinsk epidemiologisk forskning, hva inne-

beerer det og hvorfor bringer slik forskning _
fram spesielle forskningsetiske problemstillinger?
Dette prover Den nasjonale forskningsetiske

komité for medisin (NEM) d gi oss et svar pa i

den nye rapporten som er trykkfersk i disse dager.

TEKST: LISE EKSERN

| forskningsetikken er det searlig to hoved-

normer som blir fremhevet som betydnings-

fulle for epidemiologisk forskning:

 Hensynet til den enkelte, som sgkes ivare-
tatt ved krav til informert samtykke, ved a
verne om privatlivets fred og krav til konfi-
densialitet. Spesiell aktsom ma& man vaere i
forhold til utsatte eller sdrbare grupper.

 Hensynet til den samfunnsmessige nytten
av slik forskning.

Disse normene er ikke alltid enkle & oppfylle
samtidig. Det er derfor ngdvendig a veie ulike
hensyn mot hverandre, der man ferst og
fremst vurderer risiko for den enkelte i forhold
til samfunnsnytten. Det blir med rette papekt
at epidemiologisk forskning ber vurderes
annerledes enn medisinsk forskning generelt,
siden epidemiologisk forskning, i den grad det
i det hele tatt er snakk om fysiske interven-
sjoner (f.eks blodpravetaking), innebzerer lite
ubehag og liten risiko. Det gjer at man innen
epidemiologisk forskning relativt ofte kan
anse samfunnsnytten som stor, og belastnin-
gen for den enkelte som liten.

Avveining av samtykkekravet

Innenfor tidligere tradisjon av epidemiologisk
forskning tok man hovedsakelig hensyn til
samfunnets interesser. | dag settes hensynet
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til den enkelte foran samfunnsinteressene pa
en slik mate at dette hensynet kan bli en
skranke for videre forskning. (Les artikkelen
side 14, som et eksempel pd dette.)

Historien har laert oss at det er god grunn
til & insistere pa at samfunnsnytte alene aldri
kan veere noe argument for 4 sette hensynet
til enkeltmennesker til side. Det fins imidlertid
mange mellomposisjoner mellom et stand-
punkt som sier at enkeltmenneskers liv og
interesser alltid ma underordnes det som tje-
ner fellesskapet, og et standpunkt som ser
enkeltmennesket fullstendig isolert fra det
fellesskapet det er avhengig av.

Derfor papeker NEM i rapporten at det kan
vaere nedvendig og forsvarlig @ foreta avvei-
ninger mellom nytten for samfunnet og
kravene til personvern og beskyttelse av den
enkeltes integritet. Dette forutsetter imidlertid
at forskningen oppfyller kravene til god
kvalitet og til paregnelig nytte for samfunnet.
Det ma ogsa tas sarlige hensyn bade til sar-
bare grupper (for 4 unnga stigmatisering eller
diskriminering) og til den enkelte, slik at ved-
kommendes personvern ikke blir krenket.

| den forskningsetiske diskusjonen settes
det ofte et likhetstegn mellom det & ivareta
individets interesser og det & innhente sam-
tykke. Avveiningen mellom samfunnsnytte og
hensyn til den enkelte har derfor i praksis

gjerne blitt en avveining
mellom samfunnsnytte og
informert samtykke. Men
Vi sper oss, er det mulig
3 beskytte det enkelte
menneskets legitime
preferanser og inter-
esser og unnga at
fysiske og psykiske grenser
krenkes, pd en annen mate enn gjennom
uttrykkelig samtykke? Uansett slipper vi ikke
unna diskusjonen om hvilke preferanser hos
enkeltmennesker som alltid ber respekteres.
Tilharer for eksempel et behov for fullstendig
kontroll med enhver bruk av data som stam-
mer fra egen person, denne kategorien? Og
hvilke handlinger skal regnes som integritets-
krenkelser?

Generelt kan det sies at jo mindre belast-
ningen/risikoen ved et prosjekt er for den
enkelte, og jo starre samfunnsnytten samtidig
er, jo svakere er begrunnelsen for & sette
strenge krav til samtykke.

NEM tenker seg imidlertid at en avveining
ikke nedvendigvis ber resultere i et enten
eller: enten veier samfunnsnytten tyngst, eller
sa veier kravene til samtykke tyngst. Avvein-
inger kan ogsa veere mer nyanserte i form slik
at kravene til et gyldig samtykke avpasses
etter utformingen av det enkelte forsknings-
prosjekt. Avhengig av graden av risiko/
belastning og graden av samfunnsnytte, ma
det vaere mulig a velge ulike samtykkeformer.

Hvis god og nyttig forskning stoppes ved at
lovverket fortolkes strengere enn nedvendig,
er vi pd gal vei. Rapporten fra NEM er et
bidrag i debatten om hvordan lovverket kan
praktiseres. | tillegg inneholder rapporten for-
slag til endringer.

(Rapporten kan bestilles www.etikkom.no)
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Tall fra personvernombudet hos NSD viser at
i aret 2003 kom det inn 950 sgknader til vur-
dering. 150 stk. ble sendt videre til Datatil-
synet med anbefaling om konsesjon. Av disse
fikk 22 prosjekt delvis avslag pa seknad, men
4 stk. ble avslatt. Avslag skyldes stort sett den
strenge praktiseringen som Datatilsynet har
til krav om frivillig, uttrykkelig og informert
samtykke.

Ordrett betyr epidemi «pd folk» (sammensatt
av epi og demos), og i antikken ble epidemio-
logi forstatt som laeren om sykdommer som
ble kastet «pa folk». Etter hvert ble epidemio-
logi ferst og fremst oppfattet som lzeren om
smittsomme sykdommer, deres arsaker, forlgp
og utbredelse i befolkningen. Med tiden har
epidemiologien befattet seg ogsa med ikke
smittsomme sykdommer (som for eksempel
hjerte-kar sykdommer), men fortsatt er for-
mdlet & finne arsaker, disponerende faktorer
(risikofaktorer) og forhold som pavirker for-
lopet.

Som regel, men ikke alltid, er det nadven-
dig 4 inkludere et stort antall personer (ofte
hele befolkningsgrupper) i epidemiologiske
studier. De vanligste fremgangsmatene ved
gjennomfaring av epidemiologiske studier er
case-control studier og kohorte-studier.

Ved case-control studier (ogsa kalt pasient-
kontroll studier) tar man utgangspunkt i per-
soner som har en viss sykdom, og finner frem
til personer som ligner den syke pa flest mulig
mdter unntatt at de ikke har sykdommen.
Man sammenligner de syke og friske for om
mulig & finne trekk som bare finnes hos de
syke, og som felgelig kan ha forarsaket syk-
dommen.

Ved kohorte studier tar man som regel en
gruppe friske mennesker og felger dem opp
over tid.

Et personvernombud, for eksempel pad et
storre sykehus, er oppnevnt for & vurdere
forsknings- og studentprosjekt i forhold til
bestemmelsene i personopplysnings-loven og
helseregisterloven med tilhgrende forskrifter.
Forskningsprosjekt skal meldes inn til person-
vernombudet, som sender videre til Data-
tilsynet de prosjektene som ma ha konsesjon.
De som ikke har eget personvernombud, kan
benytte personvernombudet hos Norsk sam-
funnsvitenskapelig datatjeneste AS (NSD).

Datatilsynet gir konsesjon i henhold til person-
opplysningsloven og helseregisterloven.

Helsetilsynet forvalter biobankloven.
Regionale komiteer for medisinsk forsknings-

etikk tilrdr eller frardr et medisinsk forsknings-
prosjekt pd grunnlag av en etisk vurdering.

RETNINGSLINJER

Helsinkideklarasjonen er i hovedsak utarbeidet
for & beskytte enkeltpersoner som inkluderes i
klinisk forskning. Den er derfor ikke like egnet
til & vurdere epidemiologisk forskning, som
hovedsakelig er gruppe- eller befolkningsrettet.

Organisasjonen Concil of International Orga-
nizations for Medical Sciences (CIOMS) har
utviklet retningslinjer for epidemiologisk
forskning, bygget pd EUs personverndirektiv
fra 1995 .

LOVER

Personopplysningsloven (i kraft fra 01.01.
2001) Denne loven implementerer EUs per-
sonopplysningsdirektiv. Lovens formal er «d
beskytte den enkelte mot at personvernet blir
krenket gjennom behandling av person-
opplysninger (§1).

Helseregisterloven (i kraft fra 01.01. 2001)
Denne loven ble utarbeidet for & ivareta be-
hovet for rettslig regulering av nasjonale helse-
registre som inneholder personidentifiserbare
opplysninger. Denne loven bygger ogsa pa
personverndirektivet og har som basis krav til
frivillig, uttrykkelig og informert samtykke.

Biobankloven (i kraft fra 01.07. 2003)
Biobankloven omfatter forskning: «Med forsk-
ningsbiobank forstds i denne lov en samling
humant biologisk materiale og opplysninger
som direkte fremkommer ved analyse av dette
materialet, og som anvendes eller skal anven-
des til forskning» (§ 2). Alle epidemiologiske
studier der det samles inn biologiske prover,
vil per definisjon vaere en forskningsbiobank
og dermed underlagt bestemmelsene i bio-
bankloven.

Les mer om retningslinjer og lover:
www.etikkom.no

Tidsskriftet Norsk Epidemiologi utgis av Norsk
forening for epidemiologi. De hadde i juni
2004 et spesialnummer med tema: Epidemio-
logiske registre - tilgang, muligheter og be-
grensninger. Nummeret gir en god oversikt
over de ulike helseregistre i Norge, og det regel-
verket og de organene som regulerer tilgang og
anvendelse av helsedata i medisinsk forskning.
Bestilling: tif.: 73 59 18 06.
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vslag til besveer

PROSJEKTET

Malet med prosjektet er & finne ut
om det er en sammenheng mellom
eksponering for stev i silisiumkarbid-
produksjonen og forekomst av alvor-
lig lungesykdom. Allerede i 1929 ble
det i USA gjort funn som registrerte
en slik sammenheng. | Norge er det
gjort flere undersgkelser som viser
det samme. Et prosjekt gjennomfart
pa STAMI i 1986 viste at det i pro-
duksjonsprosessen for silisiumkarbid
dannes silisiumkarbidfibre - som har
egenskaper som kan ligne pd asbest.
Ved 4 male eksponering av ulike stof-
fer i denne industrien og krysskoble
med helseopplysninger som finnes
om enkeltpersoner, kan man finne
sammenhenger.

Helseopplysningene innhentes
gjennom flere delprosjekt, bl. a. i
samarbeid med Kreftregisteret, ved
bruk av bedriftshelsetjeneste- og
sykehusarkiv og ved & analysere data
fra en helseundersgkelse blant indu-
striarbeidere.

Mer informasjon om prosjektet:
Merete Bugge, mdb@stami.no
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Forskningsetikk ensker & ga bak tallene
- hvorfor har prosjektet fatt avslag, og hva blir
konsekvensene for forskningsprosjekter som
far helt eller delvis avslag i Datatilsynet (ref.
tall fra personvernombudet i NSD). Derfor sit-
ter vi sammen med Merete Bugge for a
snakke om hennes prosjekt innen arbeids-
miljg, som hun og prosjektleder Helge Kjuus
pa STAMI har forberedt i flere ar. Forsknings-
etikk har valgt ut dette prosjektet som et
eksempel pd hva som gjer epidemiologisk
forskning spesielt utsatt for avslag pa gjen-
nomfering (se artikkelen pad side 12).

Merete Bugge har lagt mye arbeid i klagen
som na er sendt Personvernnemnda. Forut for
klagebrevet ligger flere runder bade hos NSD,
REK Ser og Datatilsynet. Sa langt har sgke/av-
slagprosessen tatt mer enn ett dr, og forskeren
kan ikke annet enn undre seg over hvordan
Datatilsynet har tolket og brukt lovverket. Som
hun sier med et litt oppgitt smil: - Konkrete
ting akkurat fra var sgknad er ikke spesielt
interessant , men jeg trekker gjerne fram det
prinsipielle, som sikkert bergrer flere andre pro-
sjektsgknader.

Forskningsetikk har lest bade sgkepapirer,
brev fra Datatilsynet og klagebrev. Konsen-
tratet av dette blir at hovedpunktene det
strides om er:

1) uenighet om lovens krav til samtykke

2) ulik vekting av forholdet mellom ulempe
for individet og samfunnsnytte

3) hvem skal ha myndighet til & avgjere hvor-
vidt samfunnsnytten av et prosjekt er storre
enn ulempene for individet

Hun vet hva hun snakker om, Merete Bugge, lege og stipendiat pd Statens arbeids-
miljoinstitutt (STAMI). Hennes prosjekt er et av dem som har ligget i bunken for
avslag fra Datatilsynet, mens bdade Regional komité for medisinsk forskningsetikk
(REK Sor), personvernombudet hos Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
(NSD) og Sosial- og helsedirektoratet har gitt sin tilslutning til prosjektet. Det har
fort til at STAMI sendte en klage til Personvernnemnda - som en siste mulighet.

Samfunnsnytte

Arbeidsmiljgmessig er silisiumkarbidindustrien
en utsatt bransje. Det vil veere sveert nyttig
hvis man kan forebygge og hindre alvorlig syk-
dom, pdpeker Bugge. - | Norge arbeider ca.
500 personer i industrien. Ser vi utover egne
grenser, har industrien sveaert mange arbeidere
for eksempel i Kina, Canada og Ser-Amerika.
Slik kan vi ogsa se pa prosjektet som et viktig
internasjonalt bidrag, selv om vi ikke bruker
det som argument i klagesaken. Et annet
argument som ber bety noe i et samfunns-
perspektiv, er at de som allerede er blitt syke
og har méttet slutte i arbeid, kanskje kan gis
mulighet for yrkesskadetrygd.

Prosjektet har fatt stotte bade fra Stortinget
og fra Kommunal- og regionaldepartementet
- en bevilgning pd 1,5 million kroner. Dette
tyder pd at myndighetene mener det er et vik-
tig utredningsarbeid.

Personvern

- Vi har hele tiden veert opptatt av person-
vernet, derfor bruker vi i analysene avidenti-
fiserte, men kodete data. Vi er imidlertid av-
hengig av & bevare kodengkkelen mot navn/
personnummer for & kunne koble sammen
data fra forskjellige databaser, og for 4 kunne
ha nytte av dataene ved en eventuell senere
undersgkelse i industrien.

- Uenigheten ndr det gjelder personvernet,
gdr pa grad av ulempe for personene som blir
kontaktet, og som en konsekvens av dette,
hvilken type samtykke som er godt nok, for-
klarer Bugge. - Alle som skal vaere med, vil fa
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et informasjonsskriv. om prosjektet og med
mulighet for 4 reservere seg, altsa det vi kaller
et passivt samtykke. Datatilsynet mener at
dette ikke er godt nok og krever et aktivt sam-
tykke. Det betyr at alle md svare at de vil/ikke
vil delta. Og dette skaper problem.

Erfaring viser nemlig at svarprosenten pa
slike utsendelser sjelden overstiger 50 %. Altsa
vil vi da ende opp med for fa respondenter til
at kvaliteten pa resultatene blir vitenskapelig
holdbare. Prosjektet blir dermed umulig a gjen-
nomfere.

Bugge har provd & sette seg inn i tanke-
gangen til Datatilsynet. De begrunner sitt av-
slag slik:

* det er en ulempe i seg selv a vaere registrert

* det er en ulempe 4 bli forsket pa

« folk skal ikke risikere & bli forsket pa bare
fordi de forholder seg passivt til en hen-
vendelse

Som Datatilsynet sier: «det skal sveert mye
til & fravike hovedregelen om uttrykkelig sam-
tykke». Og mener at samfunnsnytten av pro-
sjektet ikke er stor nok til & veie tyngre enn
disse ulempene.

- Og dette er et sveert underlig vedtak, sett i
lys av at det tidligere er uttalt at Datatilsynet
ikke har kompetanse til & vurdere samfunns-
nytten av et prosjekt opp mot ulempen for indi-
videt. De som har kompetanse til slik vurdering,
er de etiske komiteene. Her har jeg fatt full
stotte til mitt prosjekt, men det ser altsa Datatil-
synet bort fral
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Merete Bugge snakker seg varm om saken.
Hun synes det er interessant a fa en debatt om
temaet og undrer seg pd om mange andre
forskere har mett pd lignende problemer. Og
selvfelgelig er hun og STAMI spent pa behand-
lingen av klagen i Personvernnemda 19. august.
- Jeg synes det er viktig at vart prosjekt skal vur-
deres. Slik kan vi vaere med & sette presedens for
lignende saker, sier hun. - For strenge krav til
samtykke, for mye fokus pd personvern pa
bekostning av samfunnsnytte - vil fore til at
mye epidemiologisk forskning kan bli umulig.
Og det kan neppe verken forskning eller sam-
funn, og aller minst de personene som risikerer
a bli syke pa grunn av pavirkninger i jobben,
vaere tjent med, avslutter Bugge bestemt.

EPIDEMIOLOGI

KOMMENTAR FRA
DATATILSYNET

- Hovedregelen er krav om et frivillig,
informert og uttrykkelig samtykke nar
det skal forskes pa mennesker. Vi
mener at vi relativt ofte fraviker dette
kravet nér det er etisk forsvarlig og
ikke strider mot regelverket vi forvalter,
sier seniorradgiver Sverre Engelschign
i Datatilsynet. Han er ikke helt enig i
den kritikken som kommer fram om at
Datatilsynet er for rigide i sin tolkning
av lowverket. - Hos oss er personvernet
i fokus. Det betyr ikke at vi ogsd evner
a se samfunnsnytten i prosjekter. Men
vi vekter nok litt annerledes enn Forsk-
ningsetiske komiteer noen ganger,
men mener selv at vi ser balansen.

- Nar det gjelder arbeidsmiljgpros-
jektet fra Statens arbeidsmiljginstitutt,
tar vi til etterretning at Personvern-
nemnda hadde et annet syn enn oss
og ga prosjektleder medhold i klagen.
Engelschign forteller at Datatilsynet
oppfattet saken som et grensetilfelle i
forhold til utgangspunktet om aktivt
samtykke. - At saken fikk medhold i
Personvern-nemnda, hjelper oss til a
skape presidens for lignende saker.
Helseregisterloven er relativt ny, og vi
gnsker & skape en klar og konsistens
praksis slik at tvilstilfeller kan bli lgst
mest mulig likt, avslutter han.

KLAGEN BLE TATT TIL FOLGE

Personvernmenda behandlet klagesaken i et mgte 19. august. De sier i sin konklusjon
(utdrag): «Etter dette kommer Personvernnemda til at behandlingen kan bygge pa ned-
vendighetsbegrunnelsen i personopplysningsloven § 8 litra d, slik at det ikke er nod-
vendig & innhente samtykke fra den enkelte. Det forutsettes at den registrerte far infor-
masjon om prosjektet, jfr. personopplysningsloven § 20, og at den enkelte far adgang
til & nekte deltakelse pa grunn av informasjonstiltak som angitt i seknaden.

Personvernnemda finner dessuten at samfunnets interesse i at behandlingen finner
sted i dette tilfellet klart overstiger ulemper behandlingen kan medfere for den enkelte.
Betingelsene i personopplysningsloven § 9 litra h er derfor tilstede. P4 dette grunnlaget
har Datatilsynet etter personopplysningsloven § 33 adgang til & gi konsesjon.

Vedtak: Klagen tas til folge»
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KANI

pa dagsorden

Kant ensket G gjennomfore sitt sdkalte «kritiske
prosjekt». Han ville gjore filosofien til en vitenskap.
Filosofi som fornuftens domsstol ville kunne

gi veiledning i vanskelige sporsmadl som angdr
folk flest, mente han. Men er det blitt slik?

TEKST: LILLIAN ERIKSEN, LISE EKERN, MATTHIAS KAISER

FOTO: LISE EKERN, ILLUSTRASJON: SCIENCE PHOTO LIBRARY/GV-PRESS

Mange steder rundt om i Europa feirer man i
ar den store filosofen KANT (1724-1804) som
dede for 200 ar siden. Matthias Kaiser, pro-
fessor i filosofi og sekretariatsleder for Den
nasjonale forskningsetiske komité for natur-
vitenskap- og teknologi (NENT), har utfordret
to norske filosofer, Lars Fr. Svendsen, farste-
amanuensis ved Universitetet i Bergen og
Jens Saugstad, professor i filosofi ved Univer-
sitetet i Oslo, til @ snakke om Kant som filosof.
Vi gjengir her deler av diskusjonen.

Matthias: Hva gjor Kant til en stor filosof?

Lars: Om man ser pa innflytelse, er det ingen
tvil om at Kant var en stor filosof. Men hva er
en stor filosof? Er det den som far mest riktig,
er det den som far mest feil? Jeg ser ikke pa
filosofi som den type konkurranse. Hvis jeg
fortsetter & vaere interessert i Kant, er det pa
grunn av den mdten han innstifter sitt «kri-
tiske prosjekt» pa.

Jens: Jeg tror ikke alle filosofer i dag ville si at
han er en stor filosof. Det er heller ikke sa rart,
hvis man ser pa de synspunktene han vanlig-
vis blir tillagt. Jeg ble tiltrukket av Kant, fordi
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jeg ble veldig fascinert av prosjektet d gjore
filosofien om til en vitenskap. Dette var Kants
lofte til filosofene. Det som fascinerte meg,
var at Kant ogsd lovet at en slik vitenskapelig-
gjort filosofi vil kunne fungere som en fornuft-
ens domsstol i de sparsmal som er vanskelige,
og som angar folk flest.

Men samtidig ma jeg nok si at Kants filoso-
fiske prosjekt har veert fullstendig mislykket.
Han har hatt stor betydning, men det han
gnsket & oppna, nemlig at det skulle bli en
konsensus om de grunnleggende prinsipper i
filosofien og mdten & drive filosofi pa, har
ikke skjedd. Dermed er det ikke sagt at denne
fiaskoen er Kants feil. Jeg tror snarere fortolk-
ningstradisjonen har skylden.

Matthias: Ville Kant ha skrevet en helt annen
filosofi i dag - gitt hans anerkjennelse av
naturvitenskapene og gitt Darwin, Einstein og
Freud?

Lars: Selvfglgelig ville ikke Kant ha skrevet
ngyaktig den samme filosofien i dag. Det
finnes ikke noen filosofi som utformes i et
vakuum. Vi md imidlertid holde ulike nivaer
fra hverandre. Selv om var empiriske kunnskap

er i endring, betyr ikke dette ngdvendigvis at
Kants pastander om mulighetsbetingelser for
slik kunnskap ma forkastes. Og hva for eksem-
pel Freud angdr, er Kant fullstendig inne-
forstatt med at det finnes noe som foregdr bak
ryggen pa bevisstheten var. Det var pa ingen
mdte Freud som oppdaget det underbevisste.

Jens: Jeg er nok uenig med Svendsen pa dette
punktet. Det som etter mitt skjenn gjer Kant
til en stor filosof, er tanken om den viten-
skapelige metafysikken. Hos Kant er denne
tanken ulgselig knyttet til at man kan spikre
fast fornuftens prinsipper én gang for alle. S3
Kant mente helt sikkert at han i store trekk
hadde skrevet en eviggyldig filosofi. Hvis det



Ivrige filosofer i samtale, fra venstre: Lars Fr. Svendsen, Jens Saugstad og Matthias Kaiser.

na er riktig, som det ofte blir hevdet, at Kant
er gjendrevet av utviklingen i vitenskapene,
da ryker hele hovedprosjektet hans, og det blir
bare del-innsikter tilbake. Jeg synes ikke det
ville veere tilstrekkelig begrunnelse for & bruke
mye tid og krefter pa Kant.

Jeg tror imidlertid ikke at man skal hoppe pa
en pastand om at Kant er motbevist av viten-
skapene. Da tillegger man ham synspunkter
pa et feil niva i forhold til de filosofiske innsik-
ter han ensker & uttrykke. Men det er klart at
dette er vanskelige spgrsmal. Nar det gjelder
Darwin, er det ingen tvil om at en gjennom-
gdende darwinistisk forstaelse av mennesket
uten en ikke-biologisk rest, er i strid med Kant.

Men jeg er ikke sikker pd om dette motbeviser
det Kant star for, eller om Kant motbeviser
den totale biologiseringen av mennesket.

Lars: Jeg er helt enig i det du sier om begrens-
ningene ved biologiske forklaringer. Her er Kant
en filosof 4 ty til. Jeg leser Kant som en noksa
gjennomfert perspektivist, der det faktisk er
avgjerende & opprettholde et mangfold av pers-
pektiver. Menneskene anerkjennes som biolog-
iske vesener, men ogsa andre perspektiver ma
legges til. Der er vi nok uenige i synet pd Kant.
Jeg vil mene at Kant i alt for liten grad har tatt
heyde for fornuftens historisitet. Jeg mener nok
at det gjenstar en del hos Kant for 4 fa et full-
verdig grep om hvor klar erkjennelsen faktisk er.

Jens: Det er klart at hvis Kant ryker pa det
punktet, og det vil han jo gjere hvis vi histori-
serer fornuften, s ryker Kants prosjekt, og da
vil jeg igjen si at jeg ikke ville vaere s veldig
interessert i Kant lenger.

Matthias avbryter for G oppsummere:

Lars, du sier at Kant nok har oversett noe nar
det gjelder menneskets historisitet, mens du
Jens er mer opptatt av d si at fornuften ma ha
et fundament. Pd den annen side, det dere
begge er enige om, er at dere finner et kritisk
potensiale hos Kant ogsd i dag, f. eks for d
rette et kritisk lys mot en altfor omfattende
biologisme. Da er det kanskje filosofene som
ma komme mer pd banen, fordi det er de som
kan viderefore dette kritiske blikket? 4
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«Du skal aldri behandle det menneskelige | noen person - deg selv eller andre -
bare som et middel, men alltid ogsa som et formal!»

Lars: Hvordan viderefare den tradisjonen? Jeg
kaller meg selv, kanskje litt pa fleip, en frafallen
kantianer, kanskje fordi jeg ikke leser Kant
lenger pa den maten jeg gjorde tidligere. Jeg
mener at nettopp den ekstreme Kant-interne
forskningen, hvor man finleser Kant i det uende-
lige, ikke er en god mate a viderefere den kanti-
anske arven pa.

Matthias: Det kategoriske imperativ da - «<Hand-
le slik at ditt handlingsprinsipp kan gjeres til all-
menn lov!» - hvordan stdr det til med det?

Jens: Det er interessant at vi har s mange
forskjellig syn pa hva moral er. Kanskje er det
ikke mulig & anlegge ett perspektiv som skal
fange inn alle moralske fenomener? Jeg tror
det gdr an & fange inn det meste av, ja, kan-
skje hele det moralske feltet under en hatt. Om
denne hatten er det kategoriske imperativ ter
jeg ikke si absolutt sikkert, men jeg synes det
er den beste kandidaten til et slikt prinsipp.

Lars: Her vil jeg vaere en representant for plu-
ralistene (de som mener samfunnet bestdr av
et mangfold av ulike verdisyn og interesse-
grupper.) Noe vi begge kan vaere enige om, er
at vi har en del moralske intuisjoner som vi
ikke kan gd bak. Vi har ogsa en intuisjon om
3 veere rettferdig; gode konsekvenser skal fore-
trekkes fremfor darlige. Videre at sinnelag har
betydning for en handlings moralske verdi.
Slike intuisjoner har vi. A lage en fasttemret
liste over dem tror jeg er vanskelig. Som den
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pluralisten jeg er, ser jeg heller pa ulike etiske
teorier som en verksteykasse vi bruker i var
moralske refleksjon.

Jens: Jeg tror at Kant har truffet veldig godt, for
eksempel hvis vi tenker pa humanitetsformu-
leringene av det kategoriske imperativ («Du
skal aldri behandle det menneskelige i noen per-
son - deg selv eller andre - bare som et middel,
men alltid ogsd som et formdll»). Det for-
mulerer «offisiell» norsk moral - slik den
uttrykkes pa Stortinget og i andre offisielle sam-
menhenger. Det er moralens viktigste prinsipp.

Matthias: Det er en rekke sporsmdl og pro-
blemer som vi stdr ovenfor i dag. For eksempel
ndr begynner livet, ndr slutter det? Og hva
med bioetikk? Mange har ment at vi stdr over-
for helt nye valg. Er det et tegn pd at Kants
etikk var bra den gang, men for akkurat disse
sparsmdlene md vi se oss om etter nye teorier?

Lars: Jeg stusser alltid ndr det er snakk om en
ny etikk. Hvor i alle dager skulle den komme
fra? Utgangspunktet vart md veere de moral-
ske intuisjoner vi har, moralsprdket vart. Det
er helt klart at Kant kan trekkes mer inn, men
at det ikke stdr klart en helt ferdig bioetikk
hos Kant, er vel ikke s& overraskende?

Jens: Jeg er enig med Svendsen i at vi ikke tren-
ger noen ny etikk, forstdtt bade som ny etikk
(moralfilosofi) og ny moral. Jeg tror heller ikke
at disse spegrsmalene er sa nye som man vil ha

det til. Men vi kan ikke som teologene sparre
om nar menneskelivet begynner. Da er det
bedre & sparre: Nar begynner menneskelivet 4
bli beskyttelsesverdig? Det er det den etiske
teorien som avgjer, og Kants teori er interes-
sant nettopp fordi den sa klart peker ut den
egenskapen som er relevant i forhold til spers-
maélet om menneskets moralske status.

Matthias: Og det er fornuften?

Jens: Ja, det er den rasjonelle natur. Det er
den som gjer oss til personer med menneske-
verd. Men dette md ikke misforstds. Den
kjente natidsfilosofen Peter Singer mener at
spedbarn ikke er personer. Men han opererer
med et annet kriterium for personstatus, hvor
det kreves selvbevissthet for @ vaere en person
- noe Kant ikke krever.

Matthias: Og dette med menneskets rasjonelle
natur er knyttet til evnen til G ha et sprdk, til G
ha..., til hva?

Lars: Da kommer vi til hvilke kriterier det skal
vaere. Rasjonell natur, hvordan skal den
forstds og hvorvidt det er et ngdvendig eller et
tilstrekkelig kriterium, er jo en vrien affeere.
Men det du egentlig ber om her nd, er ned-
vendige og tilstrekkelige betingelser. Det er
jeg veldig skeptisk til & gi.

Jens: Rasjonell natur har gjennom nesten hele
var kulturs historie veert ansett som den egen-



KANT PA DAGSORDEN

«Filosofien har blant annet til oppgave a holde naturvitenskapen og vitenskapen i
orene, slik at man ikke snakker om ting som ligger utenfor ens fagfelt.»

skapen som gjer oss til personer, om enn i litt
ulike tolkninger. Hos Kant er kjennetegnet pa
rasjonell natur evnen til handling eller fri vilje.
Slik blir det klart at mye av Kants etikk star og
faller med hans prosjekt om & avgrense natur-
vitenskapen. Hvis vi ikke klarer & demme opp
for et totalt biologisk perspektiv pd mennes-
ket, ryker forestillingen om mennesket som et
vesen med fri vilje. Men da ryker ogsa grunn-
laget for menneskeverdet. S& mye star pad spill.

Matthias: Da blir pd en madte filosofien kontroll-
enheten for vitenskapene?

Jens: Filosofien har blant annet til oppgave a
holde naturvitenskapen og vitenskapen i
grene, slik at man ikke snakker om ting som
ligger utenfor ens fagfelt.

Lars: Men vi har jo et uttall perspektiver pa
verden. Enten det er det naturvitenskapelige
eller moralske. Det kan vaere et estetisk blikk.
Det kan vaere et historisk eller samfunnsmes-
sig blikk, religigst blikk. Det alle disse perspek-
tivene har til felles, er at det gar galt nar de
tenkes som absolutter. Nar de utvikler seg til
«ismer», som i en biologisme, s& begdr vi en
type tankefeil. Jeg mener at Kant faktisk gir
oss gode redskaper til 4 forsoke 4 unnga dette.

Matthias: Er det ikke slik at mange som er
«ikke-filosofer» vil si akkurat det motsatte, at
det er filosofene som ma holdes litt i orene
fordi de gjerne mister litt fotfeste?

Lars: Jo, men mitt inntrykk per i dag er at filo-
sofer jevnt over er vesentlig mer nekterne enn
vitenskapsfolk. Og de virkelig tunge metafysik-
erne; de er jo empirikere, ikke minst naturvitere,
som sd begynner & spekulere. Det er da vi far
en metafysikk som gér over stokk og stein.

Jens: Vi var inne pd at humanitetsformulerin-
gen er sentral innen den norske, moralske
selvforstdelsen. Den formuleringen kan bare
forsvares, hvis man knytter var moralske sta-
tus, som formdl i seg sely, til at vi har evner
som ikke kan fanges inn av biologisk teori
eller forstds som produkter av evolusjonen.
Nettopp en slik type evne snakker Kant om.

Matthias: Glir man over i teologien da? Glir
man over i trossporsmdl hvor vi mister det vi
kan ha grunnlag til G bevise eller tro ved hjelp
av sansning og testing?

Jens: Hvis det ikke gdr an & argumentere for
dette synet, s& gjer man det. Og da vil jeg
hoppe av selv. Men argumentene i disse spars-
mdlene kan ikke vaere basert pd sansning og
observasjon. Det md veere en form for besin-
nelse over vare begreper.

Matthias: Jeg ser at dere nok er enige pd en
del punkter, selv om det er noe uenighet pd en
del tolkning av Kant. Men er dere sammen
med Kant ogsd et pust fra fortiden? Innenfor
samfunnsvitenskap snakkes det om en post-
modernisme, ikke bare én form av rasjonalitet,

men mange rasjonaliteter. Man er opptatt av
fragmenter, det ufullendte. Det postmodern-
istiske perspektivet setter et kritisk lys pd de
synspunktene som dere begge to stdr for. Er
det slik at dere stdr i en klar konflikt med en
hel samfunnsvitenskap?

Jens: Ja, det er en konflikt mellom Kant og
postmodernisme. Jeg er veldig negativ til alt
som kalles postmodernisme. En grunn til at
jeg er opptatt av Kant, er at han gir oss noe
som vi trenger, og som postmodernistene ikke
anerkjenner. Nemlig et solid grep om rasjonal-
itet. Det er en filosofisk oppgave 4 tale post-
modernismen midt imot.

Lars: Jeg har aldri forstdtt helt akkurat hva
postmodernisme er. Men til tross for framvekst
av denne postmodernistiske tenkemate pa
den ene siden og vitenskapens utbredelse pa
den andre siden, kan jeg ikke se noen grunn
til at filosofien er gjort overfladig. Snarere er
den type arbeid enda viktigere.

Matthias: Takk for en inspirerende og interes-
sant filosofisk samtale. Det dere har vist, er at
Kant og hans filosofiske prosjekt lever i beste
velgdende i filosofiske miljoer, ikke minst ivare-
tatt av dere begge to.
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Vaktskifte 1 REK Sgr

«Komiteer kommer og gdr, men
sekretceren bestdr» er det sagt.
Noen ganger er det likevel
sekretceren som gar. Ola P. Hole
takker for seg etter 14 dr som
sekretcer i Regional komité

for medisinsk forskningsetikk,
(REK Ser). Tone Haug overtok
fra 1. august.

TEKST OG FOTO: SIGRID SKAVLID

Ola P. Hole har veert komiteens sekreteer siden
februar 1990 og har lagt ned en stor innsats
i hele komitésystemet. I sin tid for komiteen
har han serget for at naermere 3400 forsk-
ningsprosjekter har blitt vurdert i komitéen,
metepapirer sendt hit og dit, utallige brev
skrevet og telefoner besvart. - Den storste
endringen i arbeidet for komiteen i min tid,
har veert den store gkningen i saksmengde,
sier Ola. P. Hole. | 1990 hadde vi 149 nye
prosjekter. Det er mindre enn vi hadde forste
halvdr i dr. Na ligger vi pd omtrent 300 nye
saker i dret.

- Ved siden av dette, er det ogsd blitt mye
mer forskjellige saker og tyngre byrdkrati.
Dette forer til tyngre saksbehandling. Saksbe-
handlingen har likevel greid & utvikle seg til 4
bli bade grundigere og mer effektiv enn tid-
ligere. Jeg kan ikke se at de etiske vurdering-
ene komiteen har gjort opp gjennom darene
har endret seg. Komiteen har verken blitt mer
eller mindre restriktiv med utskifting av
medlemmer. Det har hele tiden vaert Helsinki-
deklarasjonen og den allmenne moral som er
lagt til grunn for vurderingene. Dette har fort
til en relativt lik vurdering av sakene.

- Noe som er nytt i lopet av de 14 drene, er
det store innslaget av bio- og genteknologisk
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- Tone Haug og Ola P. Hole

forskning komiteen har hatt til behandling.
Men disse prosjektene har ikke reist helt nye
etiske spersmal. Det har vaert de samme hen-
syn og etiske vurderinger som i andre prosjekt-
er, sier Hole, som er utdannet filosof.

-1 de drene jeg har jobber i komitésystemet,
har ogsa rollen til Den nasjonale forsknings-
etiske komité for medisin (NEM), som koordi-
nerende organ for de regionale komiteene,
blitt styrket og veert en god stette for oss i
REK. Det har veert en interessant arbeidsplass
med mange interessante mennesker 4 arbeide
sammen med, understreker Hole. - Det eneste
jeg har a utsette, er at det har vaert for mye &
gjere.

Hole overlot kontoret sitt til Tone Haug
1. august. Haug kommer fra Universitetet i
Tromsg hvor hun har veert ansatt de siste to
drene ved forskningsavdelingen. Hun har tid-

ligere arbeidet med internasjonalisering for
internasjonalt studentkontor bade ved Univer-
sitetet i Tromsg og ved NTNU i Trondheim.
Haug har hovedfag i psykologi med spesiali-
sering innen organisasjonspsykologi i tillegg
til en mastergrad i International Relations fra
Universitetet i Amsterdam.

- Jeg mener forskningsetikk er et spen-
nende felt i rask utvikling, hvor det i de siste
arene har kommet en rekke nye utfordringer.
Spesielt innen bioteknologi, genetikk og nano-
teknologi, som har fatt stor oppmerksomhet
ikke bare i forskningsmiljeene, men ogsa i
media og samfunnsdebatten, finner vi mange
dilemmaer & diskutere. Jeg gleder meg til 4 fa
storre kjennskap til medisinsk forskning, og de
etiske problemstillingene som fglger med
igangsetting av nye forskningsprosjekter, sier
hun.



Sett og hert

Regjeringen foreslar lov om etikk-komiteer

og uredelighetsutvalg

Regjeringen foresldr i et heringsnotat 4 nedfelle dagens komitésystem
i lov omtrent i sin ndvaerende form, men at det legges vekt pd & fore-
bygge uredelighet i forskning som en seerskilt oppgave. | tillegg ensker
Regjeringen & opprette et eget utvalg som skal gi uttalelser i konkrete
saker med anklager om vitenskapelig uredelighet. Haringsfrist 15. okto-
ber 2004.

Uredelighetsutvalget, som foreslas opprettet, skal komme med vur-
deringer om hvorvidt det har forekommet vitenskapelig uredelighet i
forbindelse med konkrete forskningsprosjekter. Utvalget skal behandle
saker som det blir forelagt av enkeltpersoner, institusjoner eller saker
som utvalget selv gnsker 4 ta opp. Departementet har i heringsnotatet
definert vitenskapelig uredelighet som «forfalskning, fabrikkering,
plagiering og andre alvorlige brudd med god vitenskapelig praksis som
er begatt forsettelig eller uaktsomt».

Utvalget skal ledes av en person med erfaring som dommer. Utval-
gets uttalelser skal vaere offentlig tilgjengelig i anonymisert form.
Uttalelsene skal ikke kunne paklages, bortsett fra klage over saksbe-
handlingen eller manglende habilitet.

For Forskningsetiske komiteer er lovforslaget omtrent det som er
status for etikkomiteene i dag, dvs. rddgivende, uavhengige organ som
ikke fatter forvaltningsvedtak. Lovforslaget skisserer imidlertid en
arbeidsdeling mellom etikkomiteene og Uredelighetsutvalget, hvor
komiteene skal arbeide forebyggende med uredelighet, mens det nye
utvalget skal hdndtere konkrete saker.

(Kilde: www.etikkom.no)

Bruk av forsgksdyr og ny lov om kjemikalier
Miljeverndepartementet skal vurdere hvordan EUs nye kjemikalielov far
betydning for bruk av forsgksdyr. Den nye loven innebaerer testing av
30 000 kjemikalier. - Dette kan fare til gkt forbruk av forseksdyr, som
er altfor heyt i Norge fra for av, papeker Live Karlsrud i Dyrevern-
alliansen. Hun er derfor meget tilfreds med at miljgvernministeren har
bedt Statens forurensningstilsyn (SFT) presisere i sin konsekvensutred-
ning hva den nye loven vil bety for bruk av forsgksdyr.

Fokus pd bruk av forsgksdyr er i trdd med en uttalelse som kom fra Den
nasjonale forskningsetiske komité for naturvitenskap og teknologi (NENT)
- at myndighetene ikke har gjort nok for & minske antallet brukte dyr.

(Kilde: Nationen)

Britisk JA til kloning for a utvikle stamceller
Det handler om a klone et fosteranlegg for produksjon av stamceller til
behandling av sukkersyke.

Det er et forskerteam ved Newcastle University som har fatt tillat-
elsen: «Etter ngye 4 ha overveiet de vitenskapelige, etiske, juridiske og
medisinske aspekter ved prosjektet er Radet for menneskelig befrukt-
ning og embryologi (HFEA) blitt enige om & gi en ett-drig forsekstil-
latelse.»

Prosjektet gdr ut pd & ta egg som er blitt overtallig etter kunstig
befruktning og temme dem for deres opprinnelige DNA. | stedet vil
forskerne sette inn en celle fra en pasient med sukkersyke. Nar de to
cellene smelter sammen, vil eggcellen begynne a dele seg og lage flere
celler; en klon. En slik samling like stamceller vil ha vevsforlikelighet
med pasienten. Cellene kan pavirkes sd de produserer insulin. Denne
prosessen kalles terapeutisk kloning.

Det er kommet mye kritikk av prosjektet fra ulike organisasjoner, den
katolske kirke og flere forskere som mener at den vitenskapelige rede-
lighet er tvilsom.

(Kilde: www.kristelig-dagblad.dk

Datatilsynet avdekker regelbrudd blant forskere
Datatilsynet har kontrollert forskningsprosjekter og avdekket mange
brudd pd reglene for oppbevaring og bruk av sensitive personopp-
lysninger.

| var gjennomferte Datatilsynet tilsyn med 50 forskningsprosjekter
som gjer bruk av person- og helseopplysninger. Resultatet av denne
kontrollen var at det ble avdekket darlig internkontroll og svikt i rutin-
ene for behandling av personopplysninger.

Kontrollen, som ble gjennomfert i var, er av de mest omfattende som
har vaert gjennomfort. Resultatet av tilsynet viste svikt i rutiner ndr det
gjelder sletting av personopplysninger til rett tid, mangelfull informa-
sjon og samtykke fra deltakerne i forskningsprosjektene og brudd pa
vilkdrene for konsesjon for lagring og oppbevaring av sensitive person-
opplysninger.

(Kilde: www.etikkom.no)
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Tittel:

hokomtale |,

KORTSKALLER OG LANGSKALLER

DEN FYSISKE ANTROPOLOGI | NORGE OG STRIDEN OM DET NORDISKE HERREMENNESKET
FORFATTER: JON R@YNE KYLLINGSTAD FORLAG: SCANDINAVIAN ACADEMIC PRESS /SPARTACUS FORLAG, 2004, ISBN 0-691-11412-9

Kampen om hodeskallene

| november 1997 var det en sveert spesiell begrav-
else i Kdfjord kirke i Alta. To bitte smd kister formet
som miniatyrpulker, ble graviagt like utenfor
kirkegdrdsgjerdet. Hundrevis av mennesker fulgte de
to kistene til graven: slektninger, lokalbefolkningen,
representanter for Staten og Kirken. Kistene inne-
holdt hodeskaller av to menn. Jordfestelsen foregikk
145 dr etter at mennene dode.

Hodeskallene var levninger av to samer. Mons
Somby og Aslak Heetta hadde ledet Kautokeino-
opproret i 1852. | kampen som oppsto, ble to nord-
menn drept. Somby og Heetta ble stilt for retten og
domt til doden. 14. oktober 1854 ble de halshugget.

Etter henrettelsen ble de hodelose kroppene
begravd utenfor kirkegdrdsgjerdet rundt Kafjord
kirke. De avhugde hodene ble bdret i en sekk over
fiellet og sendt til Universitetet i Christiania der de
ble innlemmet i den antropologiske samlingen ved
Anatomisk Institutt som forskningsobjekter. Heettas
skalle ble tidlig brukt i en byttehandel mot et gron-
landsk kranium og sendlt til Kebenhavns Universitet.
Sombys skalle ble oppbevart pa Anatomisk Institutt
til 1997.

Bakgrunnen for det som skjedde med hodene,
belyses i Jon Reyne Kyllingstads bok om den
fysiske antropologis forskningshistorie i
Norge. Kyllingstad setter sgkelys pa fagets
utvikling, pa raseforskning og pa sentrale
aktarer spesielt i perioden fra drhundreskiftet
frem til andre verdenskrig. Skalleforskning og
rekruttundersgkelser var sentrale elementer i
kartleggingen av befolkningens fysiske frem-
toning i fortid og samtid og i klassifiseringen
av mennesker i raser. Utgangspunktet var
mélinger av gitte dimensjoner pd kropp og
skjelett og registreringer av ikkemalelige trekk
som gyenfarge og harfarge.

Metoden dannet grunnlag for @ inndele
menneskeheten i raser. Men selv om utgangs-
punktet var det samme, var det stor uenighet
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blant forskerne ndr det gjaldt tolkningen av
resultatene. Man blandet fort sammen men-
tale egenskaper, fysiske trekk og sosiale
verdier. Personlige politiske og etiske hold-
ninger hos forskerne styrte i stor grad analys-
ene. Raser ble definert pd grunnlag av stati-
stikk og tolket inn i et verdiladet hierarkisk
system. De hoye, lyse langskallede skandi-
navene, «den nordiske rase», ble ansett som
«den seleksjonsdrevne evolusjonismes ypper-
ste frambringelse».

De norske forskerne var forankret i den
europeiske fysisk-antropologiske forsknings-
tradisjonen. Forbindelsene mellom norske og
utenlandske fagmiljger var aktiv. Kyllingstad
legger spesiell vekt pd de nere relasjoner
norske forskerne hadde til svenske og tyske
kolleger. At han har utelatt referanser til det
danske forskningsmiljoet (bortsett fra en
eneste henvisning til Seren Hansen), er en
beklagelig brist.

Boken er en leseverdig og engasjerende
beretning om et komplekst og til tider betent
fagomrdde. Forfatteren redegjer pa en glim-
rende mdte for de spenninger som oppsto
bdde mellom de norske og utenlandske fag-
miljeene, og ikke minst, mellom de norske
forskerne. Blant disse konsentrerer han seg
om forholdet mellom militeerlegen Halfdan
Bryn og de medisinske forskerne, ekteparet
Alette Schreiner og Kristian Emil Schreiner.
Etter et naert samarbeid frem til midten av
1920-tallet kom det til et brudd mellom Bryn
og Schreiner'ne. Bryn knyttet seg til forskere
som bidro til & legitimere rasisme og overgrep,
mens Schreiner'ne etter hvert tok avstand fra
en slik bruk av faget. Kyllingstads fremstilling
av meningsbrytningene mellom Bryn og
Schreiner'ne er avbalansert. Likevel fremstar

Erefakeller
I o larsgak ollar
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denne delen av boken nesten som en spen-
ningsroman. Forfatteren har et «driv» i fortel-
lingen som gjer at leseren rives med og vil vite
hvordan det gikk.

Gjennomgdende preges boken av grundig
og solid kildebruk, og Kyllingstad tegner et
interessant og nyansert bilde av den fysiske
antropologis fremvekst i Norge og ikke minst,
av uteverne av faget.

Selv om Kyllingstad ikke omtaler historien
om Sombys og Haettas hodeskaller, er de pro-
blemstillinger han belyser i boken, pd mange
mater fremdeles aktuelle. I 1985 ba Niilas
Somby om & fd utlevert sin bestefars brors
hodeskalle fra Anatomisk Institutt for & begrave
den. Men instituttet nektet 4 utlevere skallen og
ba om en juridisk betenkning om kravet. Kon-
klusjonen i betenkningen var at kraniet matte
utleveres. Instituttet nektet fortsatt utlevering
og hevdet blant annet at skallen var et meget
verdifullt vitenskapelig objekt.

Saken sto i stampe inntil 1997 da Aslak
Heettas barnebarn fremmet krav om utlever-
ing av sin bestefars skalle. Dette forte til en
juridisk debatt mellom Sametinget, Justis-
departementet, Kirke-, undervisnings- og
forskningsdepartementet og Universitetet i
Oslo. Anatomisk Institutt ble beordret til a
utlevere de to kraniene.

Ved begravelsen i Kafjord kirke beklaget
representanter bade for Staten og Kirken
overfor samefolket alle overgrep som var
begatt i fortiden og som hadde toppet seg i
den bitre striden om utleveringen av to
hodeskaller. Kyllingstads bok gir et meget vik-
tig bidrag til forstdelsen av bakgrunnen for
denne striden.

Seniorforsker, dr. philos. Berit J. Sellevold



KJENTE HISTORIER FRA FORSKNINGSETIKKEN

En underkjent doktorgrad

Til tross for stor anerkjennelse internasjonalt ble ikke nevrokirurgen Arne Torkildsen profet i sitt hjemland.

Ved Universitetet i Oslo ble doktorarbeidet underkjent, og han ble avvist som dosent i nevrokirurgi.

Skyldtes denne avvisningen unayaktighet i arbeidet, eller var Torkildsen utsatt for en medisinsk jantelov?

TEKST: LILLIAN ERIKSEN

Bakgrunn

«Torkildsens operasjon» (standarduttrykk i
nevrokirurgiske oppslagsverk) var antakelig
den forste vellykkete behandlingen av okt trykk
i hjernens ventrikler. For Torkildsen arbeid pd
dette feltet var operasjonsmetodene forbundet
med betydelig starre risiko.

Torkildsen var i en periode (1930-1934) elev
av den kjente nevrokirurg Wilder Penfield ved
Montreal Neurological Institute. Her ble han
én av fire «first fellows» og skrev arbeider om
hjerneventriklenes anatomi, hjernesvulster og
kraniocerebrale skader. Flere av disse ble pub-
lisert i internasjonale tidsskrifter. | 1940 ble
Torkildsen leder av en egen nevrokirurgisk sek-
sjon ved Neurologisks avdeling ved Riks-
hospitalet. For sitt pionerarbeid ble han ved
Universitetet | Kebenhavn i 1950 tildelt en
doktorgrad. Han ble senere professor i nevro-
kirurgi i Kairo.

Dette er historien

Torkildsen leverte inn sitt arbeid: Ventriculocis-
ternostomi. En palliativ metode til behandling
av forskjellige typer av obstruksjons-hydro-
cephalus i 1947 til Universitetet i Oslo. Hva
skjedde s& med doktoravhandlingen? Hvorfor
ble den underkjent?

Bedgmmelseskomiteen fant avhandlingen
verdig til & forsvares for den medisinske doktor-
grad, og disputasen ble fastsatt til 4. februar.
Den 29. januar kom det imidlertid beskyld-
ninger fra en kontordame ved nevrokirurgisk
avdeling, Rikshospitalet, om at Torkildsen

hadde utelatt viktige funn; journaler fra seks
pasienter som dede. Som motiv for sin hand-
ling brukte hun ordene: «..det er uhyggelig a
se anvendt en operasjonsmetode med sa stor
mortalitet, kfr. Resultatene fra 1,/7 1945
Kontordamen var ogsd bekymret for viten-
skapen: «Jeg ville forhindre at dr. Torkildsen
fikk sin doktorgard pa et grunnlag som ikke gir
fulle opplysninger og ikke tilfredsstiller de krav
jeg mener man ma stille til en vitenskaplig
avhandlingy.

Gunnar Rervig, en kollega fra samme avdel-
ing, gjennomgikk avdelingens operasjonspro-
tokoller og fant noen tilfeller - alle dede
pasienter - som ikke var tatt med i avhand-
lingen. Denne opplysningen ga han videre,
ikke til Torkildsen selv, men til fungernde
dekanus. Slik fikk Rervig mistanken mot seg,
for & ha satt saken i sving, i og med at han var
den eneste som profitterte pad Torkildsens
angivelige misere.

Etter at bedgmmelseskomiteen fikk seg
forelagt opplysningene, ga de en ny og felles
uttalelse hvor det het at utelatelsene vitnet
om en mangel pa ngyaktighet i innsamlingen,
og at dette forringet avhandlingens verdi. Til
tross for dette var de overbevist om at forfat-
teren ikke hadde utelatt opplysningene med
viten og vilje.

Torkildsen disputerte dermed og ble innstilt
til den medisinske doktorgrad.

Den 10. februar kom det imidlertid fram
opplysninger om at det var funnet ytterligere
8 opererte pasienter som ikke var tatt med i av-
handlingen. Bedgmmelseskomiteen anbefalte

likevel avhandlingen godkjent. Men rektor
pa universitetet, professor Otto Lous Mohr,
beskyldte Torkildsen for uakseptabel tilfeldig
innsamling av materiale. Dermed avslo fakul-
tetet & kreere Are Torkildsen til doctor medi-
cinae. Doktorgraden ble til sist underkjent.

Rot i Torkildsens datamateriale?

| ettertid er det lett & se mange av hovedsvak-
hetene. Torkildsen hadde ikke fort regelmessig
bok over hvilke pasienter han hadde operert. |
stedet for selv & gd gjennom journalene, over-
lot han til andre & samle dem inn. Det var et
utpreget enmannsarbeid, og noen form for
vitenskapelige samarbeid ved avdelingen
eksisterte ikke. Men likevel mener mange at
dette ikke var tilstrekkelig til & underkjenne
arbeidet hans.

Johan A. Aarli antyder i sin artikkel i
Tidsskriftet for Den norske Lzegeforening at
det var folk i Torkildsens naermiljg som hadde
interesse av at han ikke fikk den anerkjen-
nelse som han fortjente. En slik tolkning kan
tenkes riktig ved at det internasjonale sak-
kyndige fagmiljeet i motsetning til miljeet her
hjemme, hadde helt klare oppfatninger av
verdien av Torkildsens arbeid og kvalifikasjo-
ner. Universitetet kan ha gjort en feil som de
senere ikke har innremmet.

Kilde: Tidskriftet for Den norske lcegeforening
2000;120, Tidskriftet for Den norske lcege-
forening 2003;123
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